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Breaking Bad News Einleitung

1. Einleitung

Das Uberbringen schlechter Nachrichten, beispielsweise in Form eines
Aufklarungsgespraches bei einer Tumorerkrankung, gehort zu den taglichen Aufgaben

von klinisch tatigen Arzten.

Die Art und Weise des Aufklarungsgesprachs scheint Auswirkungen auf die korperliche
und seelische Gesundheit des Patienten zu haben (Fallowfield und Jenkins 1999;
Stewart 1995). Dies unterstreicht die Bedeutung der Arzt-Patient-Kommunikation,
welche in den vergangenen Jahren immer mehr zum Gegenstand von Forschung und

zum Inhalt von Aus- und Weiterbildungscurricula der Arzte wird.

In Deutschland gibt es nahezu keine Untersuchungen zum Ublichen Vorgehen und zur
Qualitdt von  Aufklarungsgesprachen bei Krebspatienten. Ebenso fehlen

Untersuchungen zu den Praferenzen von Patienten fir solche Gesprache.

Das amerikanische SPIKES-Protokoll, eine Leitlinie fir das Fihren wvon
Aufklarungsgesprachen bei Krebspatienten, gilt als Standardprotokoll und wird
weltweit angewendet. In Deutschland wird es als Lehrprotokoll eingesetzt. Allerdings
wurde dieses Protokoll bisher in Europa nicht und weltweit nur wenig beziehungsweise
nicht ausreichend evaluiert. Unbekannt ist, ob das SPIKES-Protokoll in Deutschland bei
der Ubermittlung schlechter Nachrichten in der Realitit tatsiachlich angewendet wird
und ob es den Bediirfnissen der Patienten entspricht. Von anderen Leitlinien ist
bekannt, dass die Praferenzen der Patienten zum Teil von den Empfehlungen
abweichen (Schofield et al. 2001) oder dass sich die Praferenzen der Patienten von

denen der Arzte unterscheiden (Girgis et al. 1999).

In der vorliegenden Arbeit wurde auf Grundlage des SPIKES-Protokolls ein Fragebogen
entwickelt. Mittels dieses Fragebogens wurden 350 onkologische Patienten an zwei
Marburger Kliniken zu ihrem Aufklarungsgesprach und zu ihren Praferenzen bezliglich
eines solchen Gesprachs befragt. Zusatzlich wurden die Patienten gebeten, die
deutsche Version der , Hospital Anxiety and Depression Scale” (HADS-D) (Herrmann et

al. 1995) auszufillen.
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Die Untersuchung hatte zum Ziel, zum einen die Qualitat der Aufklarungsgesprache bei
Krebspatienten in Deutschland abzubilden und zum anderen die Praferenzen der
Patienten fiir ein solches Gesprach zu ermitteln. Anhand der einzelnen Punkte des
SPIKES-Protokolls sollten die Patientenpraferenzen mit der Realitat verglichen werden.
Dabei sollte untersucht werden, inwieweit die Inhalte des SPIKES-Protokolls bei
Aufklarungsgesprachen in Deutschland in der Realitdit umgesetzt werden
beziehungsweise inwieweit sie den Bedirfnissen der Patienten entsprechen.
AbschlieBend kann Uberprift werden, ob das SPIKES-Protokoll in Deutschland
Anwendung finden sollte oder ob es moglicherweise fiir die Praferenzen der deutschen
Patienten einer Uberarbeitung bedarf. Zudem sollte der Frage nachgegangen werden,
inwieweit die Qualitdt der Aufklarungsgesprache mit dem Ausmall der psychischen

Beeintrachtigung der Patienten korreliert.
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2. Stand der Forschung

2.1. Breaking Bad News — Eine Definition

Das Uberbringen schlechter Nachrichten (englisch = ,Breaking Bad News”) ist ein
wichtiges und vielfach diskutiertes Thema in der Medizin. Es handelt sich dabei um
Gespriche, in denen Arzte ihren Patienten schlechte Nachrichten mitzuteilen haben.
Schlechte Nachrichten konnen definiert werden als ,jede Nachricht, die auf drastische
und negative Art und Weise die Sicht des Patienten auf seine Zukunft verandert”
(Buckman und Kason 1992). Dies kann die Diagnose einer Krebserkrankung sein, aber
auch das Versagen der Therapie, das Auftreten eines Rezidivs oder schwerer
Nebenwirkungen, das Fortschreiten der Krankheit oder schwere Unfdlle kénnen als

Beispiele genannt werden (Baile et al. 2000).

2.2. Bedeutung im klinischen Alltag

Das Ubermitteln schlechter Nachricht ist eine haufige, drztliche Aufgabe. Baile et al.
fliihrten 1998 bei der Jahreskonferenz der American Society of Clinical Oncology (ASCO)
eine Umfrage unter den Teilnehmern einer Fachkonferenz zum Thema kommunikative
Fahigkeiten durch. 60 Prozent der befragten Teilnehmer gaben an, fiinf- bis
zwanzigmal im Monat schlechte Nachrichten zu Uberbringen, 14 Prozent sogar mehr
als zwanzigmal (Baile et al. 2000). Gesprache Uber schlechte Nachrichten finden sich
zwar besonders haufig in der Onkologie, aber auch in allen anderen Fachgebieten
kommen Arzte in die Situation, schlechte Nachrichten (iberbringen zu miissen. Daher
fordert der Onkologe Robert Buckman, dass das Ubermitteln schlechter Nachrichten zu
den érztlichen Grundfidhigkeiten gehoren sollte (Buckman und Kason 1992). Haufig
jedoch empfinden Arzte die Aufgabe, schlechte Nachrichten zu Uberbringen, als
schwierig und unangenehm (Buckman und Kason 1992; Narayanan et al. 2010). Sie
furchten, dem Patienten durch die Nachricht zusatzliches Leiden zu bereiten, ihn in
Angst und Sorge zu versetzen und ihm die Hoffnung zu nehmen (VandeKieft 2001).
Daher werden solche Gespriche und Situationen von vielen Arzten gemieden (Baile et
al. 2000; Tesser und Rosen 1970). Dazu kommt die mangelnde Ausbildung von

Medizinstudenten und Arzten auf dem Gebiet der kommunikativen Fahigkeiten
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insbesondere bei der Ubermittlung schlechter Nachrichten. Die oben erwihnte
Befragung (Baile et al. 2000) bei der Jahreskonferenz der ASCO beispielsweise hatte
weiterhin ergeben, dass, wenn die Arzte (iberhaupt auf solche Gespriche vorbereitet
wurden, dann vor allem indem sie die Gelegenheit hatten, andere Arzte bei der
Ubermittlung schlechter Nachrichten zu beobachten. Eine formale Schulung hatten die

wenigsten erhalten.

2.3. Protokolle

Ein Weg, mit den genannten Schwierigkeiten umzugehen, ist die Erarbeitung von
Protokollen oder Leitlinien fiir das Fiihren von Gesprichen bei der Ubermittlung
schlechter Nachrichten. Baile et al. (2000) vergleichen das Ubermitteln schlechter
Nachrichten mit anderen, komplexen Aufgaben in der Medizin, fiir die die Anwendung
von Leitlinien alltagliche Praxis ist. Leitlinien bieten den Vorteil, dass sie dem Arzt eine
klare Struktur zur Orientierung und damit ein Gefilihl von Sicherheit geben. Zum
Beispiel zeigte eine Studie zu Ultraschalluntersuchungen in der Geburtshilfe, dass die
Arzte weniger Stress bei der Ubermittlung von schlechten Nachrichten empfanden,
wenn es Richtlinien dazu gab (Hammond et al. 1999) (zit. n. Fallowfield und Jenkins
2004). Derzeit gibt es drei wichtige Leitlinien beziehungsweise Protokolle zum Thema

,Breaking Bad News".

Das SPIKES-Protokoll (Baile et al. 2000) stammt aus den USA und wurde in einem Buch
von Buckman 1992 verdéffentlicht. Da es als Grundlage fiir diese Arbeit dient, wird es

unter Punkt 2.3.1. ausfihrlich vorgestellt.

Ein weiteres Protokoll kommt ebenfalls aus den USA: Die 1999 von Rabow und McPhee
veroffentlichte Merkhilfe ,ABCDE“ (Rabow und McPhee 1999). Wichtige Aspekte
dieses Protokolls sind die Vorbereitung auf das Gesprach (Advance preparation), das
Aufbauen einer Beziehung zum Patienten (Build a therapeutic environment /
relationship), eine gute Kommunikation (Communicate well) und der Umgang mit den
Reaktionen und Gefiihlen des Patienten (Deal with reactions, Encourage and validate

emotions).
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In Australien gibt es die 1995 von Girgis und Sanson-Fisher veroffentlichten
»Consensus Guidelines” (Girgis und Sanson-Fisher 1995). Die Richtlinien bestehen aus
13 Unterpunkten und schlieBen eine Vielzahl der in der Literatur genannten Aspekte
ein. Sie wurden unter der Mitarbeit von Arzten, Pflegepersonal und Patienten
entwickelt. Arzte sollen angenehme Gespriachsrahmenbedingungen schaffen, das
Verstandnis des Patienten erfragen, Informationen auf einfache und ehrliche Art und
Weise vermitteln, auf die Gefiihle das Patienten eingehen, Behandlungsalternativen
besprechen und einen Termin flir das nachste Gesprach verabreden. Diese Inhalte
tauchen in dhnlicher Weise auch in den Empfehlungen von Baile et al. (2000) und
Rabow und McPhee (1999) auf. Zusatzlich wird in den ,Consensus Guidelines”
empfohlen, dass Arzte ihren Patienten Unterstiitzung anbieten, die Nachricht anderen
zu erzdhlen und dass sie ihren Patienten Informationen Uber weitere

Unterstlitzungsmoglichkeiten geben.

Ein Problem ist, dass die genannten Empfehlungen eher auf Expertenmeinungen als
auf wissenschaftlich evaluierten Erkenntnissen beruhen. Bei einer Analyse der im
Zeitraum von 1973 bis 1993 veroffentlichten Literatur zum Thema Richtlinien bei der
Ubermittlung schlechter Nachrichten enthielten nur 23% der gefundenen Artikel
deskriptive Daten. In der Mehrheit handelte es sich um Meinungen, Reviews,
wissenschaftliche Schreiben, Fallberichte oder nicht-daten-abhangige deskriptive
Studien (Girgis und Sanson-Fisher 1995). AuRerdem gibt es kaum Daten zur Umsetzung
der Protokolle und zu der Frage, ob die Anwendung der Protokolle zu einer héheren

Zufriedenheit der Patienten fiihrt (Fallowfield und Jenkins 2004).

2.3.1. SPIKES-Protokoll

1992 wurde von Robert Buckman ein Buch mit dem Titel ,,How to Break Bad News -
A Guide for Health Care Professionals” veroffentlicht (Buckman und Kason 1992).
Robert Buckman, ein englisch-kanadischer Onkologe, Autor und Spezialist flir das
Thema ,Ubermittlung schlechter Nachrichten”, stellt in diesem Buch das SPIKES-
Protokoll vor. Das Protokoll gibt eine Anleitung fir Gesprache, in denen schlechte
Nachrichten Ubermittelt werden sollen. Im Jahr 2000 wurde eine weitere Version
dieses Protokolls speziell fiir onkologische Patienten veroffentlicht (Baile et al. 2000).

Das SPIKES-Protokoll hat nicht nur in den USA, sondern auch international eine grofSe
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Bedeutung (Bonnaud-Antignac et al. 2010; Meitar et al. 2009; Narayanan et al. 2010;
Teike Luthi und Cantin 2011). In Deutschland wird es als Lehrprotokoll verwendet
(Schilling und Mehnert 2013; Simmenroth-Nayda et al. 2011). Dem SPIKES-Protokoll
zufolge sind die Ziele des Aufklarungsgesprachs, Informationen vom Patienten zu
sammeln, medizinische Informationen zu vermitteln, dem Patienten Unterstiitzung
anzubieten und gemeinsam mit dem Patienten einen Zukunftsplan zu entwickeln (Baile
et al. 2000). Das Protokoll beschreibt sechs Schritte, die nacheinander ausgefiihrt
werden sollen. Die Uberschriften fiir die sechs Schritte lauten Setting, Perception,
Invitation, Knowledge, Emotions und Strategy and Summary und ergeben mit ihren

jeweiligen Anfangsbuchstaben das Akronym ,, SPIKES”.

Im Weiteren werden die sechs Schritte einzeln vorgestellt. (zit. n. Baile et al. 2000;

Buckman und Kason 1992)
S - Setting up (the interview) - SPIKES |

Im ersten Schritt geht es um die eigene Vorbereitung auf das Gesprach und um die
Gestaltung der Rahmenbedingungen. Das Gesprach sollte in einer ruhigen, moglichst
ungestorten Atmosphare stattfinden. Nach Moglichkeit sitzen sich Arzt und Patient auf
Augenhohe gegentiber. Vorher sollte geklart werden, wer bei dem Gesprach dabei sein
wird und wie viel Zeit flir das Gesprach zur Verfligung steht. Zur eigenen Vorbereitung
kann der Arzt wichtige Befunde im Kopf noch einmal durchgehen und sich grob

zurechtlegen, was er dem Patienten sagen mdchte.
P - Assessing the patient’s perception - SPIKES Il

Ziel des zweiten Schrittes ist es, zu erfassen, wie der Patient seine Krankheit selbst
wahrnimmt. Was weill der Patient bereits von seiner Erkrankung? Wie denkt er
dariiber? Was sind seine Erwartungen, was seine Hoffnungen? In diesem Schritt sind
offene Fragen wichtig, so dass der Patient in seinen Worten wiedergeben kann, was er
bisher verstanden hat. Hier besteht die Mdglichkeit, Missverstandnisse zu beseitigen

und die Informationen fiir den Patienten an seinen Kenntnisstand anzupassen.
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| - Obtaining the patient’s invitation - SPIKES IlI

Im dritten Schritt ist es die Aufgabe des Arztes, herauszufinden, wie viel der Patient
wissen mochte. Die Bereitschaft des Patienten, schlechte Nachrichten aufzunehmen,
kann individuell und situativ sehr unterschiedlich sein. Wahrend die meisten Patienten
moglichst viele Informationen {iber ihre Krankheit bekommen wollen, méchten
manche Patienten dies nicht. Der Wunsch des Nicht-wissen-Wollens sollte vom Arzt
respektiert werden. Beispielsweise kann der Arzt fragen: ,,Wie mochten Sie, dass lhnen
die Testergebnisse oder ihre Diagnose mitgeteilt werden? Winschen Sie die genauen
Details oder méchten Sie eine grobe Ubersicht?” Wenn der Patient aktuell keine
genauen Details zu seiner Erkrankung wiinscht, sollte ihm versichert werden, dass er

die Informationen auch spater bekommen und dass er jederzeit Fragen stellen kann.
K - Giving knowledge and information - SPIKES IV

Der vierte Schritt ist der eigentliche Schritt der Informationsvermittlung. Dieser Schritt
kann mit einer Warnung eingeleitet werden, zum Beispiel: ,Leider habe ich schlechte
Neuigkeiten fir Sie.” In diesem Abschnitt kénnen sowohl die Diagnose, als auch die
Therapie und die Prognose besprochen werden. Wichtige Regeln sind, den Patienten
bei seinem Wissensstand abzuholen, die Informationen an sein Verstandnis
anzupassen und sich sprachlich auf eine Ebene mit dem Patienten zu begeben.
Medizinische Fachausdriicke und zu direkte AuRerungen sollten vermieden werden.
Die Informationen sollten in kleinen ,Happchen” vermittelt werden und

zwischendurch sollte immer wieder das Verstandnis des Patienten lGberprift werden.
E - Respond to emotions empathically - SPIKES V

Der flinfte Schritt bezieht sich auf die emotionalen Reaktionen des Patienten. Beispiele
fur haufige Verhaltensweisen sind Schweigen, Unglaubigkeit, Weinen, Leugnung oder
Wut. Jeder Patient reagiert ganz individuell auf die schlechte Nachricht und oft
mischen sich in der Reaktion die unterschiedlichsten Gefiihle. Der Arzt signalisiert in
dieser Situation durch empathische Aussagen Verstandnis und Unterstitzung. Dazu
soll er zum einen die Geflihle des Patienten erfassen und benennen, zum anderen die
Ursache flr dieses Geflihl identifizieren und verbalisieren. Ein Beispiel konnte lauten:

»lch sehe, dass sie geschockt sind. Sie haben nicht mit der Diagnose als Ursache ihrer

7
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Beschwerden gerechnet und fiihlen sich von der Nachricht Uberwaltigt.” Dem
Patienten soll geniigend Raum gegeben werden, seine Geflihle auszudriicken. In
manchen Situationen kann es hilfreich sein, Nahe und Mitgefliihl zu signalisieren,

indem der Arzt die Hand oder den Arm des Patienten beruhrt.
S - Strategy and Summary - SPIKES VI

Der letzte und sechste Schritt beinhaltet eine Zusammenfassung des Gespraches und
eine Absprache (iber das weitere Vorgehen. Wenn der Patient bereit ist, kann Gber
konkrete Therapiemoglichkeiten gesprochen werden. Es ist hilfreich, den Patienten in
wichtige Entscheidungen einzubeziehen. Nach Moglichkeit sollte ein Termin fiir das

nachste Gesprach vereinbart werden.

2.4. Wie werden Aufklarungsgesprache gefiihrt?

Es gibt allgemein nur wenige Daten dazu, wie Aufklarungsgesprache gefiihrt werden.
Bis in die 70er-Jahre galt unter Arzten vielfach die Auffassung, man solle Patienten bei
schlechten Nachrichten durch zuriickhaltende Informationsvermittlung schitzen
(Friedman 1970; Oken 1961). 1961 sagten 90 Prozent von 219 befragten Arzten in den
USA, dass sie es vorzogen, ihren Patienten die Krebsdiagnose nicht mitzuteilen (Oken
1961). Spatere Studien zeigten jedoch, dass die meisten Patienten sowohl lber ihre
Diagnose als auch (ber die Therapiemoglichkeiten uneingeschrankt informiert werden
wollten (Baile et al. 2000; Benbassat et al. 1998; Jenkins et al. 2001; Meredith et al.
1996). Ab den 70er-Jahren wurden Patienten ohne jeden Rickhalt von Informationen
aufgeklart. 1979 sagten in einer Studie 98 Prozent der befragten Arzte, sie wiirden
ihren Patienten die Diagnose mitteilen wollen (Novack et al. 1979). Auch in einer
Studie aus dem Jahr 2013 (Leppert et al.) war die Mehrheit der befragten Arzte und
Medizinstudenten der Meinung, dass eine schlechte Nachricht vollstandig Gbermittelt
werden sollte. Auf die Frage, ob es immer richtig sei, den Patienten (ber eine
unheilbare Krankheit zu informieren, sagten in derselben Studie knapp 40 Prozent,
dass dies von der Fahigkeit des Patienten abhange, mit der Nachricht umzugehen. Eine
Untersuchung aus Italien konnte zeigen, dass Alter, Geschlecht und soziokulturelle
Herkunft des Arztes die Art und Weise, das Aufklarungsgesprach zu fiihren maligeblich

beeinflussten (Locatelli et al. 2013). Andere Studien beschaftigten sich mit der Frage,

8
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wie Patienten ihr Aufklarungsgesprach erleben. In einer Befragung von norwegischen
Krebspatienten gaben 43 Prozent an, per Telefon, Brief, auf dem Flur oder bei der
Visite Uber die Diagnose informiert worden zu sein. In der Mehrheit betrug die
geschatzte Lange des Gesprachs weniger als finf Minuten (Loge et al. 1997). In einer
australischen Studie mit 131 Melanom-Patienten (Schofield et al. 2001) gab nur die
Halfte der Patienten an, das gewiinschte AusmalR an Information bekommen zu haben.
Ein Drittel der Patienten berichtete, weniger Informationen Uber die Diagnose
bekommen zu haben als gewiinscht und bei einem kleinen Teil hatten die Arzte zu
viele Informationen gegeben. Unterschiede zwischen den Richtlinien (Girgis und
Sanson-Fisher 1995) und den gemachten Erfahrungen waren zum einen zeitliche
Verzogerungen bis zur Diagnosemitteilung und zum anderen die fehlende Moglichkeit
zum Stellen von Fragen. Eine Befragung von 120 Krebspatienten in den USA ergab
andererseits, dass die Arzte sich groRtenteils so verhielten, wie es die Literatur
empfiehlt (Ptacek und Ptacek 2001). Fir diese Studie hatten die Autoren aus
verschiedenen wissenschaftlichen Arbeiten (Ptacek und Eberhardt 1996; Ptacek et al.
1999; Ptacek und Ptacek 2001) und personlichen Gesprdachen mit Krebspatienten eine
Auswahl an beschreibenden Aussagen zum Aufklarungsgespriach zusammengestellt.
Zum Beispiel sagten 99 Prozent der Patienten, sie hatten die Nachricht an einem
ruhigen Ort erhalten, 97 Prozent hatten die Moglichkeit zum Stellen von Fragen und
ebenfalls 97 Prozent berichteten, der Arzt hatte auf direkte und einfache Weise mit
ihnen gesprochen. Informationen zum Ublichen Vorgehen und der Qualitat des

Uberbringens schlechter Nachrichten in Deutschland gibt es nicht.

2.5. Zufriedenheit der Patienten

Eine Befragung von 244 Krebspatienten in GroRRbritannien (Brown et al. 2011) ergab,
dass nur 60 Prozent der Patienten mit ihrem Aufklarungsgesprach zufrieden waren.
Positiv bewertet wurden eine sympathische, freundliche und einfiihlsame Art der Arzte
und eine direkte und professionelle Ubermittlung der Nachricht. Negativ bewertet
wurden eine unsympathische und pessimistische Art der Arzte, die Benutzung
medizinischer Fachausdriicke und das Fehlen von privater Atmosphdre und
Unterstlitzung. Eine andere Befragung in GroBbritannien ergab, dass in 69 Prozent der

Falle die Erinnerung der Patienten an ihr Aufklarungsgesprach neutral oder positiv war,
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in 20 Prozent der Félle negativ und in 6 Prozent sogar sehr negativ (Barnett 2002). Bei
einer Befragung von Brustkrebspatientinnen duBerten 87 Prozent der Befragten
Kommunikationsschwierigkeiten mit dem medizinischen Personal (Lerman et al. 1993).
In einer danischen Studie dagegen (Zachariae et al. 2003) waren jeweils knapp 90
Prozent der Patienten zufrieden sowohl mit dem persénlichen Kontakt zum Arzt als
auch mit den medizinischen Aspekten des Gesprachs. Zudem zeigte sich ein
Zusammenhang zwischen der Zufriedenheit und den kommunikativen Fahigkeiten der
Arzte. In einer amerikanischen Studie (Ptacek und Ptacek 2001) war die Zufriedenheit
von Krebspatienten mit der Art und Weise ihres Aufklarungsgesprachs ebenfalls hoch
(Median 5.0 auf einer Skala von 1 = nicht zufrieden bis 5 = sehr zufrieden). Dabei war
die Wahrscheinlichkeit hoher, dass die Patienten zufrieden waren, wenn die Nachricht
an einem angenehmen Ort und ohne Unterbrechung mitgeteilt wurde, wenn der Arzt
nahe beim Patienten sal, wenn der Arzt empathisch auf die Gefiihle des Patienten
einging und wenn er dem Patienten die schlechte Nachricht zunachst ankiindigte. Die
Wahrscheinlichkeit, dass die Patienten weniger zufrieden waren, war héher, wenn der
Arzt das Gesprach hastig erledigte und wenn er Schwierigkeiten hatte, die richtigen
Worte zu finden. In einer norwegischen Studie waren es finf Faktoren, die die
Zufriedenheit der Patienten positiv beeinflusste: (1) Der Arzt wirkt interessiert. (2) Der
Patient versteht die Information. (3) Das Gesprach findet im Arztzimmer statt. (4) Der
Ubermittler ist Onkologe. (5) Mit zunehmender Linge des Gespriches stieg die
Zufriedenheit (Loge et al. 1997). In einer australischen Studie (Butow et al. 1996)
bewerteten die Teilnehmer ihre Zufriedenheit mit dem Gesprach in Bezug auf die
mitgeteilten Informationen Uber die Diagnose, liber die Folgen der Diagnose und die
Behandlungsmoglichkeiten. Jeweils (iber 60 Prozent waren zufrieden mit den
Informationen, @ wobei  die  Patienten mit  den Informationen Uber
Behandlungsmoglichkeiten etwas zufriedener waren als mit den Informationen tber
die Diagnose. Eine Studie aus der Schweiz (Schmid Mast et al. 2005) ergab, dass der
Kommunikationsstil des Arztes Einfluss auf die Zufriedenheit der Teilnehmer hatte. Die
befragten Studenten waren am zufriedensten bei einem patientenzentrierten
Kommunikationsstil des Arztes. Eine wichtige Fragestellung, zu der es allerdings noch
keine Untersuchungen gibt, lautet, inwieweit die Anwendung von Guidelines beim

Uberbringen schlechter Nachrichten die Patientenzufriedenheit beeinflusst.
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2.6. Praferenzen der Patienten

Interessant ist auch die Frage, wie sich die Patienten selbst das Aufklarungsgesprach
Uber eine schlechte Nachricht wiinschen. Studien aus GroRbritannien (Jenkins et al.
2001; Meredith et al. 1996) konnten zeigen, dass Uber 95 Prozent der Patienten
informiert werden wollten, sollten sie an Krebs erkrankt sein. Auferdem wollten
jeweils Uber 90 Prozent der Patienten (iber die Prognose, die Behandlungsmethoden
und Nebenwirkungen informiert werden. Die Menge an Information betreffend wollte
ein GroRteil der Patienten so viele Informationen wie moglich bekommen (Jenkins et
al. 2001; Meredith et al. 1996; Schofield et al. 2001). Allerdings konnte in zwei anderen
Studien auch gezeigt werden, dass ein nicht kleiner Teil der Patienten ein mittleres
Mal an Information bevorzugte (Schofield et al. 2001) und dass nicht alle Patienten
sofort Gber die Diagnose aufgeklart werden wollten (McIntosh 1976). In einer Studie
von Brown et al. (2011) wurden 244 Krebspatienten in GroRbritannien zu ihren
Praferenzen beim Aufklarungsgesprach befragt. Am wichtigsten waren den Patienten
inhaltliche Aussagen, das heillt wie viele und welche Informationen gegeben werden
(zum Beispiel ,,mein Arzt informiert mich (iber die besten Behandlungsmoglichkeiten®).
90 Prozent der befragten Patienten wollten Uber die Prognose ihrer Erkrankung
informiert werden. Auch die Kompetenz des Arztes war fiir die Patienten von grof3er
Bedeutung. Ebenfalls wichtig waren die Gesprachsrahmenbedingungen. Die
emotionale Unterstitzung gehorte nicht zu den wichtigsten Praferenzen der Patienten.
Bezliglich der groReren Bedeutung des Inhalts gegenilber der emotionalen
Unterstitzung und Aspekten des Kontextes bestatigte diese Studie Ergebnisse einer
frilheren Untersuchung (Parker et al. 2001). Eine japanische Studie (Fujimori et al.
2007) zu den Patientenpraferenzen ergab, dass tber 90 Prozent der befragten 529
Patienten ihren aktuellen Krankheitszustand und die Therapieoptionen mit dem Arzt
besprechen wollten. Weiterhin war den Patienten wichtig, dass der Arzt
Verantwortung fiir die weitere Betreuung zusicherte. Eine grol3e Rolle spielte fiir die
japanischen Krebspatienten die Familie: Ein GroRteil der Patienten wiinschte, dass der
Arzt die Auswirkungen auf die Familie des Patienten mitbedachte und dass die Familie
beim Aufklarungsgesprach dabei war. Eine Untersuchung in Frankreich ergab, dass vor
allem zwei Faktoren beeinflussten, wie angenehm die Patienten ein fiktives

Aufklarungsgesprach fanden: Zum einen die Qualitat der Information und zum anderen
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das Ausmall an emotionaler Unterstitzung (Munoz Sastre et al. 2011). In Australien
wurden die dort vorgeschlagenen Leitlinien (Girgis und Sanson-Fisher 1995) in einer
Studie von Schofield et al. (2001) mit den Praferenzen und Erlebnissen von 131
Melanom-Patienten verglichen. Hierbei zeigte sich, dass im Hinblick auf die
Praferenzen der Patienten eine Modifikation der Leitlinie in einigen Punkten sinnvoll
erschien. Den befragten Patienten war am wichtigsten, die Diagnose von Angesicht zu
Angesicht mitgeteilt zu bekommen. AuRerdem wollten sie sich sicher sein, dass sie die
beste Behandlung bekamen. In einer anderen Studie (Girgis et al. 1999) wurden die
Consensus Guidelines (Girgis und Sanson-Fisher 1995) anhand der Meinung
verschiedener Gruppen (Patienten, Arzte und Krankenschwestern) evaluiert. Bei
ungefdhr der Hilfte der Items fand sich eine hohe Ubereinstimmung (70 Prozent)
unter den Gruppen. Allen drei Gruppen war am wichtigsten, dass der Patient das Recht
hat, genaue und verlassliche Informationen zu bekommen und dass Diagnose und
Prognose auf ehrliche und einfache Art und Weise mitgeteilt werden. Allerdings
zeigten sich auch hier Unterschiede, die auf eine Diskrepanz zwischen den Praferenzen
von Arzten und denen von Patienten bei der Ubermittlung schlechter Nachrichten
hinweisen. Fujimori und Uchitomi (2009) veroffentlichten eine systematische Analyse
der Literatur zu den Praferenzen von Patienten. Sie beschrieben vier Komponenten,
die fur die Patienten eine Rolle spielen: (1) Die Rahmenbedingungen, (2) die Art und
Weise der Ubermittlung, (3) der Umfang und Inhalt der mitgeteilten Information und
(4) die emotionale Unterstitzung. Zudem stellten sie einen Zusammenhang zwischen
Praferenzen und demographischen Faktoren fest: Junge Patienten, Patienten
weiblichen Geschlechts und Patienten mit einem hohen Bildungsgrad wiinschten
besonders detaillierte Informationen sowie emotionale Unterstiitzung. Die in dem
Review eingeschlossenen Studien hatten jedoch unterschiedliche Messmethoden und
enthielten Uberwiegend deskriptive Daten. In Deutschland fehlen bisher
Untersuchungen zu den  Praferenzen der Patienten  beziglich des

Aufklarungsgesprachs.

12



Breaking Bad News Stand der Forschung

2.7. Auswirkungen auf die emotionale Befindlichkeit der Patienten

Eine weitere bedeutsame Fragestellung lautet, ob und wie der Verlauf des
Aufklarungsgesprachs die Arzt-Patient-Beziehung und die emotionale Befindlichkeit
des Patienten beeinflusst. Es wird allgemein angenommen, dass die Qualitdt des
Aufklarungsgesprachs Auswirkungen auf die Zufriedenheit und Stressbewaltigung des
Patienten sowie auf die Zusammenarbeit zwischen Arzt und Patient hat. Relativ
unstrittig ist auch, dass eine schlechte Kommunikation an sich zu Missverstandnissen
bezlglich der Diagnose, der Prognose und der geplanten therapeutischen Intervention
fuhrt. Allerdings ist die Studienlage zu diesem Thema sowohl in Deutschland als auch
international rar. Bei einer systematischen Literaturanalyse der Jahre 1995 bis 2009
(Paul et al. 2009) waren weniger als zwei Prozent der Veroffentlichungen prazise
Interventionsstudien, die die psychosozialen Folgen des Aufklarungsgesprachs fir die
Patienten untersuchten. Haufig konzentrierten sich die Ziele der Interventionsstudien
eher auf die Verbesserung der arztlichen Fahigkeiten als auf die Auswirkungen fiir die
Patienten. Und doch gibt es bereits wichtige Erkenntnisse. So stellte Stewart (1995) in
einem Review Studien zusammen, die gezeigt hatten, dass eine erfolgreiche
Kommunikation einen positiven Einfluss auf die emotionale Gesundheit, die
Schmerzkontrolle und die Symptomlinderung hat. Im Gegensatz dazu konnte gezeigt
werden, dass eine erfolglose Kommunikation zu erhéhter Angstlichkeit, Depression
und Verwirrtheit bei den Patienten fiihrte (Lerman et al. 1993). Weitere Studien
konnten zeigen, dass die Art und Weise des Aufklarungsgesprachs Auswirkungen hatte
auf das Verstindnis der Patienten (Maynard 1996), die Zufriedenheit mit der
medizinischen Versorgung (Ford et al. 1996), das Ausmal® an Hoffnung (Sardell und
Trierweiler 1993) und die psychologische Anpassung an die Situation (Roberts et al.
1994) (zit. n. Baile et al. 2000). Sep et al. (2014) fanden heraus, dass eine affektbetonte
Kommunikationsweise des Arztes im Vergleich zur Standardsituation zu einem
niedrigeren Erregungsniveau der Studienteilnehmer fihrte. AuRerdem konnten sich
diese besser an die Inhalte des Gesprachs erinnern. Eine andere Studie ergab, dass
bestimmte kommunikative Verhaltensweise des Arztes, namlich Aufmerksamkeit und
Empathie, zu einer erhéhten Zufriedenheit, einem erhohten Selbstvertrauen und zu

einem reduzierten Stresslevel der Patienten flihrten (Zachariae et al. 2003).
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3. Fragestellungen und Ziele

Bisher gibt es in Deutschland keine Untersuchungen zum Ublichen Vorgehen und zur
Qualitdt von  Aufklarungsgesprachen bei Krebspatienten. Ebenso fehlen
Untersuchungen zu den Praferenzen von Patienten fiir solche Gesprache. Unbekannt
ist zudem, ob das in Deutschland in der Ausbildung verwendete SPIKES-Protokoll bei
Aufklarungsgesprachen in der Realitat angewendet wird und ob es den Bediirfnissen
der Patienten entspricht. Die vorliegende Arbeit hat daher zum Ziel, zum einen die
Zufriedenheit der Krebspatienten mit ihrem Aufklarungsgesprach abzubilden und zum
anderen die Praferenzen der Patienten flr ein solches Gesprach zu ermitteln. Anhand
der einzelnen Punkte des SPIKES-Protokolls sollen die Patientenpraferenzen mit der
Realitat verglichen werden. Dabei soll untersucht werden, inwieweit sich die Inhalte
des SPIKES-Protokolls bei den Aufklarungsgesprachen in Deutschland wiederfinden
lassen beziehungsweise ob sie den Bediirfnissen der Patienten entsprechen. Die Studie
kann Hinweise liefern, inwieweit die Leitlinie des SPIKES-Protokolls fiir die Situation in
Deutschland anwendbar ist oder ob es moglicherweise fir die Praferenzen der
deutschen Patienten einer Uberarbeitung bedarf. Zudem soll der Frage nachgegangen
werden, inwieweit die Qualitdt der Aufklarungsgesprache mit dem Ausmal} der

psychischen Beeintrachtigung der Patienten korreliert.
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4. Material und Methoden

4.1. Patienten

Es wurden onkologische Patienten aus dem Universitatsklinikum GieRen und Marburg
(UKGM, Standort Marburg) sowie aus der Rehabilitationsklinik Sonnenblick in Marburg
befragt. Am Universitatsklinikum wurden Patienten der interdisziplinaren ambulanten
Chemotherapie (IAC), der Klinik fur Strahlentherapie und Radioonkologie sowie
Patienten von den Stationen der Klinik fir Hamatologie, Onkologie und Immunologie
und der Klinik fir Urologie befragt. In der Klinik Sonnenblick wurden stationére,
onkologische Patienten befragt. Die Einschlusskriterien bei der Auswahl der Patienten
waren die Diagnose einer Krebserkrankung, ein Alter von lber 18 Jahren, ausreichende
Deutschkenntnisse und die Einwilligung in die Studie. Insgesamt nahmen 350 Patienten
an der Befragung teil. Die demographischen und medizinischen Daten der
Studienpopulation werden im Abschnitt 5.1. erldutert und sind in Tabelle 1 und 2

abgebildet.

4.2. Fragebogen

4.2.1. Studienfragebogen

Der Fragebogen dieser Studie findet sich im Anhang der Arbeit (S. 55-72). Insgesamt
besteht er aus 152 Aussagen. Zu Beginn wurden im allgemeinen Teil Daten zur
Demographie erhoben (11 Items). Im Weiteren ist der Fragebogen in zwei groRe
Abschnitte gegliedert. Im ersten Abschnitt sollte die Realitdt und das Vorgehen bei
Aufklarungsgesprachen erfasst werden (79 Items). Im zweiten Abschnitt wurden die
Praferenzen fir ein solches Gesprach erfasst (37 ltems). In den meisten Fallen sollten
die Aussagen auf einer Likert-Skala von 1 (,,voll und ganz“) bis 4 (,,gar nicht”) bewertet
werden. 29 Items im Realitatsteil haben ein anderes Antwortformat (davon 21 mit
dichotomer Skala (Fragebogennummer (=FN) 12, 16-21, 23, 24, 28-34, 63-65, 69),
sieben Multiple Choice Fragen (FN 13-15, 22, 51, 67, 68) und eine optionale
Freitextfrage (FN 89)). Im Praferenzteil hatten vier Items ein anderes Antwortformat
(drei dichotome Skalen und eine Multiple Choice Frage; FN 115, 125, 136, 137).

Weitere vier Items beschaftigten sich mit den Eigenschaften des Arztes (zum Beispiel
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Spezialisierung, Vertrautheit, Geschlecht; FN 100-102, 104). Zusammen wurden diese
acht als informative Items eingestuft und nicht in die statistische Analyse der Studie
aufgenommen. Der Teil, in dem es um die Erfahrungen der Patienten ging, beinhaltet
sechs Items zum ersten Schritt des SPIKES-Protokolls (im Folgenden SPIKES | und so
weiter) (FN 22-27), funf Items zu SPIKES Il (FN 28-31), ein Item zu SPIKES IIl (FN 33), 19
Iltems zu SPIKES IV (FN 34-45, 47-51, 62, 63), neun Items zu SPIKES V (FN 52-60) und
vier Items zu SPIKES VI (FN 46, 61, 64, 65). Zusatzlich werden die Patienten nach ihrer
Wahrnehmung des Arztes (18 Items) und nach den akuten Auswirkungen des
Gesprachs (neun Items) gefragt. Im Praferenzteil wird versucht, die Aussagen aus dem
Realitatsteil moglichst unverandert erneut zu stellen. Mit den ersten vier Aussagen
sollen die Patientenpraferenzen bezlglich der Eigenschaften des Arztes erfragt
werden. Weiter gibt es drei Items zu SPIKES | (FN 105-107), zwei Items zu SPIKES Il (FN
109+110), ein Item zu SPIKES IIl (FN 109), 13 Items zu SPIKES IV (FN 112-120, 126-128,
131), vier Items zu SPIKES V (FN 108, 121-123) und zwei Items zu SPIKES VI (FN 130,
134). Zusatzlich wurden weitere Aspekte im Praferenzteil aufgenommen, die im
SPIKES-Protokoll nicht enthalten sind, zum Beispiel die Fragen, ob Arzte das Gesprich
vorher ankiindigen (FN 111) oder ob sie auch (ber alternative Heilmethoden
informieren sollen (FN 129). AbschlieBend wurden die Patienten noch um eine
Einschatzung ihres aktuellen Gesundheitszustands gebeten (Aktueller

Gesundheitszustand, 15 ltems).

4.2.2. “Hospital Anxiety and Depression Scale” — Deutsche Version

Zusatzlich wurden die Patienten gebeten, die deutsche Version der ,Hospital Anxiety
and Depression Scale” (HADS-D) (Herrmann et al. 1995) auszufiillen. Die
Originalversion wurde 1983 von Zigmond und Snaith entwickelt, um bei kdrperlich
erkrankten Patienten das Ausmall an Angst und Depressivitdt zu erfassen (Zigmond
und Snaith 1983). Es handelt sich bei der HADS um einen
Selbstbeurteilungsfragebogen. Insgesamt besteht er aus vierzehn Items und ist
unterteilt in die beiden Subskalen Angst und Depressivitat. Es werden abwechselnd je
sieben Items zu den Bereichen Angst und Depressivitat abgefragt. Dabei beziehen sich
die Fragen auf den Zeitraum der vergangenen Woche. Pro Item gibt es vier
Antwortmaoglichkeiten. Es werden Punktwerte von 0 bis drei vergeben. Insgesamt sind

also je Subskala Werte zwischen 0 und 21 moglich. Es existieren keine exakt
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festgelegten Cut-Off-Werte (Herrmann 1997). In der Originalarbeit von Zigmond und
Snaith (1983) wurde folgende Empfehlung gegeben: Dabei gelten Werte von null bis
sieben als unauffallig, Werte von acht bis zehn als suspekt und Werte von grofRer zehn
als auffallig. Die HADS wird weltweit haufig angewandt. Praktikabilitat, Validitat,
Reliabilitat sowie klinische Relevanz konnten mittlerweile in zahlreichen Studien belegt
werden (Bjelland et al. 2002; Herrmann 1997). In den meisten Studien konnte die
zweifaktorielle Struktur (Angst und Depressivitat) bestatigt werden. Cronbach's a und
Split-Half Reliabilitaten lagen fiir beide Subskalen bei je 0.8. Die Retestreliabilitat lag
bei Intervallen bis zu zwei Wochen bei .8 und nahm bei langerer Intervalldauer auf .7
ab. Der Fragebogen enthalt keine korperlichen Symptome von Angststérungen und
depressiven Erkrankungen (wie zum Beispiel Schlafstorungen oder Midigkeit), um eine
Konfundierung mit Symptomen korperlicher Erkrankungen zu vermeiden. Auch wurde
schwerwiegende psychopathologische Symptomatik ausgeschlossen. Damit erreicht
der Fragebogen eine hohe Sensitivitat fir mildere Formen dngstlicher und depressiver
Stérungen und ist gemeinsam mit der hohen Akzeptanz und einfachen
Durchflihrbarkeit als Screening- und Verlaufsfragebogen unter anderem in der
somatischen Medizin gut geeignet (Bjelland et al. 2002; Carroll et al. 1993; Herrmann
1997).

4.3. Prozedere

Vor Beginn der Studie wurde diese der Ethikkommission der Universitdt Marburg
vorgelegt und von dort positiv votiert (AZ 144/10). Nach einer kurzen Pilotphase zur
Evaluation der Handhabbarkeit des Fragebogens (10 Patienten) begann die Befragung
der Patienten. Der Zeitraum der Befragung lag zwischen Oktober 2010 und Januar
2011. Im Oktober und November 2010 wurden Patienten am Universitatsklinikum
Marburg und im Dezember 2010 sowie Januar 2011 an der Rehabilitationsklinik
Sonnenblick in Marburg befragt. Patienten, die im oben genannten Zeitraum in der
interdisziplindren ambulanten Chemotherapie (IAC) am Universitdtsklinikum Marburg
oder in der Klinik Sonnenblick in Behandlung waren und bei denen von Seiten der
behandelnden Arzte keine Einwinde hinsichtlich der Teilnahme an der Studie
bestanden, wurden als mégliche Teilnehmer fir die Studie angesprochen. Innerhalb

des genannten zeitlichen und ortlichen Rahmens wurden konsekutiv alle erreichbaren
17



Breaking Bad News Material und Methoden

Patienten, die die Einschlusskriterien erfiillten, hinsichtlich der Studienteilnahme
gefragt. Hierzu wurde die Befragung in der IAC am Universitatsklinikum sowie in der
Klinik Sonnenblick von montags bis freitags taglich durchgefiihrt. Zudem wurden
einzelne Patienten aus weiteren Abteilungen am Universitatsklinikum Marburg befragt
(Klinik fur Strahlentherapie und Radioonkologie, Stationen der Klinik fiir Himatologie,
Onkologie und Immunologie sowie der Klinik fiir Urologie). Wahrend die Patienten der
IAC am Universitatsklinikum wahrend der Therapie und im Wartebereich direkt
angesprochen werden konnten, wurde der Kontakt zu den anderen Patienten am
Universitatsklinikum und an der Klinik Sonnenblick Gber die behandelnden
Stationsdrzte hergestellt. Da keine Aufzeichnungen Uber diejenigen Patienten erstellt
wurden, die die Studienteilnahme abgelehnt hatten, kann der Anteil dieser Patienten
nicht genau bestimmt werden. Die Fragebdgen wurden anonymisiert. Den zwei
Fragebogen eines Patienten wurde eine fortlaufende Nummer zugeordnet. Es wurde
keine Daten, Initialen oder sonstige Vermerke verwendet, die einen Riickschluss zum
Patienten moglich gemacht hatten. Informationen zum Erkrankungstyp und zum
Vorliegen eines Rezidivs wurden nach Einverstandnis von Patient und Arzt der Akte der
Patienten entnommen und anonymisiert gespeichert. Die Patienten wurden Uber die
Studie aufgeklart und konnten dann ihr Einverstiandnis zur Teilnahme geben.
Diejenigen, die teilnehmen wollten, bekamen den Fragebogen ausgehandigt, den sie
selbststandig ausfillen sollten. Es gab die Maoglichkeit, Fragen zu stellen, wenn
Schwierigkeiten beim Ausfiillen des Fragebogens entstanden. Das Ausfiillen des
Fragebogens dauerte etwa 45 bis 60 Minuten. Die Patienten konnten den Fragebogen
entweder persénlich abgeben, ihn in einem Umschlag den Arzten oder dem

Pflegepersonal mitgeben oder ihn per Post zurlickschicken.

4.4. Datenanalyse

Es wurden 350 Frageb6gen abgegeben, davon waren sechs stark lickenhaft ausgefiillt.
Die Ubrigen 344 Fragebodgen konnten fiir die Analysen verwendet werden. Wenn ein
Fall zu viele fehlende Werte aufwies, wurde er aus der Berechnung ausgelassen. In den
Tabellen im Ergebnisteil dieser Arbeit finden sich entsprechend unterschiedliche Werte
an Fallzahlen N. Griinde fiir fehlende Antworten waren Verstandnisschwierigkeiten,

eine zu groRe emotionale Belastung sowie Unwohlsein durch die Krankheit. Die Daten
18



Breaking Bad News Material und Methoden

wurden mit IBM SPSS Statistics Version 19 ausgewertet. Zunachst wurde die
deskriptive Statistik berechnet. Die Ergebnisse werden, wenn nicht anders angegeben,
in Prozentzahlen beziehungsweise durch Angabe von Mittelwert (M) und
Standardabweichung (engl. standard deviation, SD) dargestellt. Um die Angaben der
Patienten hinsichtlich Praferenz und Realitat miteinander vergleichbar zu machen und
auf Unterschiede zu testen, wurde der Wilcoxon-Vorzeichen-Rang-Test durchgefiihrt.
Bei diesem Test handelt es sich um einen nicht-parametrischen Test fiir verbundene
Stichproben. Ein nicht-parametrischer Test wurde ausgewahlt, da die Daten nicht
normalverteilt waren. Als signifikant wurde ein p-Wert von < .05 angesehen. Fir die
Berechnung der Effektstarken wurde der Pearson-Korrelationskoeffizient zugrunde
gelegt. Hierbei entsprechen nach Cohen (1992) jeweils die Werte von r = .10 einem
kleinen Effekt, von r = .30 einem mittleren Effekt sowie von r = .50 einem groRen
Effekt. Fir die Analyse der Zusammenhadnge zwischen Gite des Gesprdachs und
emotionaler Befindlichkeit wurde, da die Daten nicht normalverteilt waren, der
Spearmans Korrelationskoeffizient berechnet. Zum einen wurde der Zusammenhang
zwischen Giite des Gesprachs (erfasst mit FN 88) und der emotionalen Befindlichkeit
der Patienten unmittelbar nach dem Gesprach (erfasst mit FN 90 bis 98) berechnet.
Die Item-Nummern 91 bis 97 sind negativ gepolt. Die Item-Nummern 90 und 98
wurden fir die Berechnung invertiert. Die Item-Nummern 90 bis 98 wurden
zusammengefiigt, indem der Mittelwert gebildet wurde. Zum anderen wurden die
Zusammenhange zwischen Gite des Gesprachs (erfasst mit FN 88) und aktueller
emotionaler Befindlichkeit (erfasst Gber die HADS-D) berechnet. Es wurden sowohl der
Zusammenhang mit der HADS-D gesamt als auch der Zusammenhang mit den jeweils
einzelnen Bereichen HADS-D Skala Angst sowie HADS-D Skala Depressivitat berechnet.
Auch diesen Berechnungen liegt ein Signifikanzniveau von <.05 zugrunde. Die
Korrelationsanalysen wurden als zweiseitiger Test durchgefiihrt. Wie bereits im
vorherigen Abschnitt genannt, entsprechen nach Cohen (2002) jeweils die Werte von
r =.10 einem kleinen Effekt, von r = .30 einem mittleren Effekt sowie von r = .50 einem

grollen Effekt.
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5. Ergebnisse

5.1. Patienten

Tabelle 1
Demographische Daten (N = 344)

Alter M (SD) 58,34 (11.78)
Geschlecht (%)
Maénnlich 49,6
Weiblich 50,4

Familienstand (%)

Ledig 6,4
Verheiratet 54,8
Geschieden 13,1
Verwitwet 25,7
Keine Angabe 6,4

Ausbildungsstatus (%)

Abitur 12,9
Realschulabschluss 23,3
Hauptschulabschluss 33,4
Kein Abschluss 4,1

Keine Angabe 26,3

Staatsangehorigkeit (%)
Deutsch 97,9
Andere 2,1

Tabelle 1 zeigt die demographischen Daten der befragten Patienten. Das Alter der
Patienten reichte von 20 bis 85 Jahren und das Durchschnittsalter betrug 58,3 Jahre
(SD = 11.78). Die Geschlechtsverteilung war nahezu ausgeglichen: 50,4 Prozent der
Patienten waren weiblich, 49,6 Prozent mannlich. In Tabelle 2 sind die medizinischen
Daten der Patienten dargestellt. Hinsichtlich der Verteilung der unterschiedlichen
Krebsdiagnosen gab es folgende Ergebnisse: 27,6 Prozent der Patienten litten an
Brustkrebs, 22,4 Prozent an hdmato-onkologischen Erkrankungen und 11,0 Prozent an
kolorektalen Karzinomen. Bei 83,1 Prozent der Patienten handelte es sich um die
Ersterkankung, wohingegen bei 11,3 Prozent der Patienten ein Rezidiv vorlag. In 61,1

Prozent war der Ansatz eine kurative, in 38,9 Prozent eine palliative Behandlung.
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Tabelle 2
Medizinische Daten (N = 344)

Art der Diagnose (%)

Hamato-onkologisch 22,4
Mamma-Karzinom 27,6
Kolon-, Rektum-Karzinom 11,0
Prostata-Karzinom 6,1
Bronchial-Karzinom 6,1
Zervix-, Endometrium- 1,2
Karzinom
Andere 21,4
Unbekannt 4,2

Krankheitsrezidiv (%)

Ja 11,3
Nein 83,1
Unbekannt 5,6

Zeitpunkt der Diagnose (%)

< 6 Monate 38,3
6 —12 Monate 18,0
1-5Jahre 28,3
>5 Jahre 15,4

Kurativer Ansatz (%)
Ja 61,1
Nein 38,9

Die durchschnittliche Zeitdauer seit Stellung der Diagnose betrug 24,36 Monate
(SD = 40,28 Monate). 56,3 Prozent der befragten Patienten hatten ihre Diagnose

innerhalb des vergangenen Jahres bekommen.

5.2. Umstdnde des Gesprachs

Tabelle 3 zeigt wichtige Merkmale des Gesprachs bei den befragten Patienten. 43,0
Prozent der Patienten befanden sich zum Zeitpunkt der Diagnosemitteilung stationér
im Krankenhaus, 55,8 Prozent waren nicht stationar. In absteigender Haufigkeit
handelte es sich beim Uberbringer der schlechten Nachricht in 23,3 Prozent um einen
Onkologen, in 20,3 Prozent um einen Gynakologen, in 15,7 Prozent um einen
Internisten und in 12,8 Prozent um einen Chirurgen. In 5,8 Prozent war der
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Uberbringer der schlechten Nachricht ein Hausarzt. In 69,7 Prozent war der
Ubermittler der schlechten Nachricht mannlichen Geschlechts, in 30,3 Prozent
weiblichen Geschlechts. In 50,3 Prozent war der Uberbringer der schlechten Nachricht
dem Patienten unbekannt. 70,1 Prozent der Patienten gaben an, die Behandlung nicht

vom Ubermittler der schlechten Nachricht erhalten zu haben.

Tabelle 3
Merkmale des BBN-Gesprachs (N = 344)

Stationarer Aufenthalt fiir den Patienten (%)

Ja 43,0
Nein 55,8
Unbekannt 1,2

Spezialisierung des Ubermittlers (%)

Onkologie 23,3
Gynakologie 20,3
Innere Medizin 15,7
Chirurgie 12,8
Urologie 11,9
Allgemeinmedizin 5,8
Andere 7,3
Unbekannt 2,9
Geschlecht

(Ubermittler) (%)
Mannlich 69,7
Weiblich 30,3

Vertrautheit zum Ubermittler (%)

Gut bekannt 14,5
Im Rahmen der Erkrankung bekannt 15,4
Wenig bekannt 19,8
Unbekannt 50,3

Behandlung durch Ubermittler (%)
Ja 29,9
Nein 70,1
Aktuell in Kontakt mit Ubermittler (%)
Ja 42,2
Nein 57,8
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57,8 Prozent der Patienten waren zum Zeitpunkt der Befragung nicht im Kontakt mit

dem Ubermittler der schlechten Nachricht.

5.3. Von den Patienten erlebte Realitdt bei der Mitteilung der Diagnose

Abbildung 1 zeigt die Antwortalternativen mit den jeweiligen Angaben an Zustimmung
in Prozent auf die Frage, ob das Aufklarungsgesprach fiir die Patienten optimal
verlaufen sei. Lediglich 46,1 Prozent der befragten Patienten gaben an, mit der Gite
ihres Aufklarungsgespraches ,voll und ganz“ zufrieden gewesen zu sein. 36 Prozent der

Patienten waren ,ziemlich”, acht Prozent ,etwas” und elf Prozent ,gar nicht”

zufrieden.
Zufriedenheit der Patienten mit dem Aufklarungsgesprach
"Das Aufklarungsgespréach verlief aus meiner Sicht optimal." (FN 88)
. 50% - 46,1%
S 45%

40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

voll und ganz ziemlich etwas gar nicht

Zustimmung der Patienten in % (N

Antwortalternativen: "Stimme ... zu".

Abbildung 1: Zufriedenheit der Patienten mit dem Aufklarungsgesprach

In Tabelle 4 (S. 25) sind sowohl die Patientenpradferenzen als auch die subjektiv von
den Patienten erlebte Realitdt (Spalte ,Realitdt”) dargestellt. Die dort abgebildeten
Prozentzahlen bedeuten, dass so viel Prozent der Patienten bei dieser Aussage ,voll
und ganz” angekreuzt haben. Ebenso werden in der Tabelle der jeweilige Mittelwert
(M) sowie die Standardabweichung (engl. standard deviation, SD) angegeben. Alle

aufgelisteten Items sollten von den Patienten auf einer Likert-Skala von 1 (,voll und
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ganz“) bis 4 (,gar nicht“) bewertet werden. Zu der jeweiligen Aussage sind in
Klammern die Nummern der beiden Fragebogenitems (Praferenz und Realitat)
angegeben. AuRerdem ist der zugehorige Schritt des SPIKES-Protokolls genannt. Im
Folgenden soll zunachst auf die von den Patienten erlebte Realitdt eingegangen
werden. 78 Prozent der Befragten hatten am Ende ihres Gesprachs ,Klarheit Gber
Leiden und Verlauf”. Mit jeweils liber 60 Prozent sahen die Patienten zwei Aspekte aus
dem ersten Schritt des SPIKES-Protokolls erfiillt: 64 Prozent sagten, es habe
»ausreichend Zeit” und 63 Prozent, es habe eine ,ungestérte Atmosphare” gegeben.
Jeweils 61 Prozent hatten das Gefiihl, dass die ,geplante Therapie die beste” sei und
dass ihre Krankheit ihnen ,,ausfihrlich und verstandlich” erklart worden war. Ebenfalls
61 Prozent sagten, sie hatten die ,,Mdglichkeit zum Stellen von Fragen”. 48 Prozent
fuhlten sich ,als Patient in die weitere Planung mit einbezogen”. Und 41 Prozent
wurde der ,erwartete Krankheitsverlauf deutlich dargelegt”. Der Wert zur Aussage
»Ruckversicherung Uber Verstandnis“ fehlt, da es zu diesem Item ein anderes
Antwortformat gab, so dass die Antworten nicht vergleichbar waren. In dem Abschnitt
des Fragebogens zur Erfassung der Realitdt wurde nicht explizit gefragt, ob die
»,Diagnose in aller Deutlichkeit dargelegt” wurde. Daher fehlt diese Zahl in Tabelle 4.
Durchaus vergleichbar ist jedoch die Aussage ,ausflhrliche und verstandliche

Erklarung der Krankheit” (Rangplatz sechs, Tabelle 4).
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Tabelle 4

Rangplatze 1-10 der Praferenzen der Patienten im Vergleich mit der Realitat

Ergebnisse

Item-Nr. (Soll, Ist)?

Personliche Bedeutung

Realitat

Teststatistik ¢

“Voll und ganz” (%) ® M (SD) ¢ “Voll und ganz” (%)°® M (SD) © z r N
1. , Am Ende Klarheit iiber Leiden und Verlauf” .
96,8 1.03(.177) 77,9 1.35(1.224) -7.111 -.388 335
(117,40) SPIKES IV
2. ,Rickversicherung iiber Verstandnis“
94,7 1.05 (.224) - - - . .
(116) SPIKES IV
3. ,Ausreichend Zeit”
94,5 1.06 (.229) 64,4 1.62 (.963) -9.164 -.496 342
(107,27) SPIKES |
4. ,Moglichkeit zum Stellen von Fragen” ex
93,8 1.06 (.241) 60,9 1.67 (.965) -9.567 -.523 335
(134,46) SPIKES VI
5. “Gefiihl, dass geplante Therapie die Beste ist”
93,8 1.07 (.275) 60,9 1.77 (1.111) -9.539 -.526 329
(131,49) SPIKES IV
6. “Ausfiihrliche und verstindliche Erklarung der ex
. 93,2 1.07 (.268) 61,3 1.58 (.872) -9.297 -.506 337
Krankheit” (113,39) SPIKES IV
7. “Deutliche Darlegung der Diagnose”
89,8 1.11(.353) - - - -
(118) SPIKES IV
8. ,Ungestorte Atmosphire” vex
86,9 1.17 (.512) 63,3 1.87 (1.251) -8.439 -.460 337
(105,26) SPIKES |
9. ,Einbezug des Patienten in die weitere Planung”
84,2 1.19 (.474) 48,1 2.14 (1.266) -10.194 -.565 325
(130,48) SPIKES VI
10. ,,Deutliche Darlegung erwarteter Krankheitsverlauf”
82,9 1.21(.525) 40,7 2.18 (1.167) -11.600 -.633 | 336
(119,62) SPIKES IV
»Optimaler Verlauf des Gespraches” (88) - - 46,1 1.83 (.966) - - -

Anmerkungen. @ Ranking nach Wichtigkeit (niedrigster Mittelwert zuerst), Angabe der Item-Bezeichnung, in Klammern: ltem-Nummer ,,Soll“, ltem-Nummer ,Ist”. b Giltige Prozente der Item-

Antwort ,Voll und ganz”. <Alle Items wurden auf einer Skala von 1 (,,voll und ganz”) bis 4 (,,gar nicht“) bewertet. d Teststatistik: Wilcoxon-Vorzeichen-Rang-Test. *** p < .001.
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5.4. Praferenzen der Patienten fiir die Mitteilung der Diagnose

In dem Fragebogen gab es 37 Aussagen, die die Praferenzen der Patienten erfassten.
Davon sind diejenigen zehn, die von den Patienten als am wichtigsten bewertet
wurden, in Tabelle 4 (S. 25) in absteigender Rangliste (niedrigster Mittelwert zuerst)
dargestellt (Spalte ,Personliche Bedeutung®). Zur besseren Vergleichbarkeit sind die
Rangplatze eins bis zehn der Praferenzen in einer gemeinsamen Tabelle mit der
Realitat dargestellt und die Tabelle daher bereits im vorherigen Abschnitt zu finden.
Am wichtigsten war den Patienten, dass sie am Ende des Gesprachs , Klarheit tGber ihr
Leiden und den Verlauf der Erkrankung” haben. 97 Prozent der Patienten hatten dieser
Aussage zugestimmt. 95 Prozent der Patienten wiinschten sich von ihrem Arzt eine
»Ruckversicherung Uber ihr Verstandnis“ (Platz zwei der wichtigsten Praferenzen). 94
Prozent der Patienten sagten, der Patient solle das ,Geflihl bekommen, dass die
geplante Therapie die beste sei”. 93 Prozent der Patienten wiinschten sich eine
yausfuhrliche und verstandliche Erklarung der Krankheit”. 90 beziehungsweise 83
Prozent der Patienten wiinschten sich eine , deutliche Darlegung der Diagnose” und
»des zu erwarteten Krankheitsverlaufs”. Diese sechs genannten Punkte lassen sich dem
vierten Schritt des SPIKES-Protokolls (Knowledge) zuordnen. Auf Platz drei der
wichtigsten Patientenpraferenzen landete der Punkt ,ausreichend Zeit” (95 Prozent
Zustimmung). 87 Prozent der Patienten fanden eine ,ungestorte Atmosphare” wichtig.
Diese beiden Punkte lassen sich dem ersten Schritt des SPIKES-Protokolls (Setting)
zuordnen. 94 Prozent der Patienten wiinschten sich die ,Moglichkeit zum Stellen von
Fragen” und 84 Prozent sagten, der ,Patient solle in die weitere Planung mit
einbezogen werden”. Bezogen auf das SPIKES-Protokoll finden sich diese zwei
genannten Aspekte im sechsten Schritt (Summary and Strategy) wieder. Es tauchen
also unter den zehn haufigsten Patientenpraferenzen zwei Aspekte aus dem ersten,
sechs Aspekte aus dem vierten und ebenfalls zwei Aspekte aus dem sechsten Schritt
des SPIKES-Protokolls auf. Auffallend ist, dass sich von den Schritten zwei (Perception),
drei (Invitation) und finf (Emotions) keine Aussagen unter den zehn wichtigsten

Patientenpraferenzen wiederfinden.

Tabelle 5 (S. 27) zeigt die Rangplatze elf bis 34 der Patientenpraferenzen. Die

emotionale Unterstlitzung gehorte fir die befragten Patienten nicht zu den
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Ergebnisse

wichtigsten Aspekten in dem Gesprach. Die Aussagen ,Eingehen auf Geflihle des

Patienten”, ,,Moglichkeit, Geflihle zu zeigen“ und ,Einfihlsamkeit” landeten nur auf

den Platzen 14 bis 16 der haufigsten Patientenpraferenzen. Und weniger als die Halfte

Tabelle 5
Praferenzen der Patienten Rangplatze 11 bis 34

Rangplatz und Item-Nr. (Praferenz)

11. ,keine Beschonigungen (114)

12. ,Informationen liber mogliche Therapien“ (128)

13. ,,Haufiger Kontakt mit behandelndem Arzt“ (135)

14. ,Eingehen auf Gefiihle des Patienten* (122)

15. ,,Moglichkeit Gefiihle zu zeigen” (121)

16. ,Einfuhlsamkeit” (108)

17. ,Informationen liber Auswirkungen des Tumors
auf Lebensumstdnde” (127)

18. ,,Erkundigung nach Befiirchtungen“ (110)

19. ,Viele Informationen liber Erkrankung” (126)

20. ,,Aufklarungsgesprach durch Spezialisten* (102)

21. ,Frage nach Vorwissen und AusmaR der
Erklarungen“ (109)

22. ,Aufkldrung tiber alternative Heilmethoden (129)

23. ,,Ankiindigung des Gesprachs” (111)

24. ,Aufklarung durch jemanden, der Patient und
Erkrankung gut kennt“ (103)

25. ,,Anwesenheit einer Vertrauensperson” (106)

26. ,,Vertrautheit” (100)

27. ,,Ankiindigung BBN“ (112)

28. ,Arzt zeigt Mitgefuihl“ (123)

29.,,Im ersten Gesprach nicht moglich wichtige
Entscheidungen zu treffen” (132)

30. ,,(Konkrete) Angaben zur Lebenserwartung” (120)

31. ,Festlegung weiterer Schritte ohne Patient” (133)

32. ,Aufklarung durch Hausarzt” (101)

33. , Aufteilung auf zwei Termine” (124)

34. “Aufklarung durch gleichgeschlechtliche Person“ (104)

Persénliche Bedeutung

“Voll und ganz” (%)
85,8
82,3
79,4
76,5
77,9
65,6
79,0

76,1
75,1
76,4
72,4

69,2
68,7
61,7

65,6
52,4
54,9
46,6
44,1

47,7
22,9
20,2
19,0
8,4

M (SD) @
1.22 (.605)
1.25 (.610)
1.26 (.564)
1.28 (.550)
1.29 (.600)
1.30 (.593)
1.31(.817)

1.32(.631)
1.33 (.647)
1.40 (.831)
1.43 (.815)

1.48 (.810)
1.53 (.908)
1.69 (1.032)

1.71 (1.107)
1.78 (1.103)
1.82 (1.081)
1.84 (.929)
1.89 (.981)

2.11(1.239)
2.97 (1.259)
3.07 (1.214)
3.19 (1.208)
3.61(.912)

Anmerkung. ? Alle Items wurden auf einer Skala von 1 (,,voll und ganz“) bis 4 (,,gar nicht”) bewertet.
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der Patienten fand es wichtig, dass der Arzt Mitgefiihl zeigt. Interessant waren auch
die Ergebnisse zum Thema Autonomie des Patienten: Zwar wiinschten 84 Prozent der
Patienten, dass der ,Arzt den Patienten in die weitere Planung mit einbezog”,
allerdings sagte ein nicht geringer Teil der Patienten (23 Prozent), dass es
winschenswert ware, ,notwendige Therapieentscheidungen ohne Einbeziehung der
Patienten zu treffen”. Weiterhin war bemerkenswert, dass sich nur 75 Prozent der
Patienten ,viele Informationen Uber die Erkrankung” wiinschten. Damit landete dieser
Punkt nur auf Platz 19 der wichtigsten Patientenpraferenzen. Und eine ,konkrete
Angabe zur Lebenserwartung” wiinschte nur knapp die Halfte der Patienten (Platz 30
der Praferenzen). Eine ,Ankiindigung des Gesprachs” wiinschten sich 69 Prozent der

Patienten.

5.5. Vergleich Priaferenzen und erlebte Realitit

Die Tabelle 4 (S. 25) zeigt sowohl die Patientenpraferenzen als auch die von den
Patienten erlebte Realitdt. Im Vergleich wird deutlich, dass die in der Realitat
gemachten Erfahrungen deutlich von den Praferenzen abwichen. Dies lasst sich auch
in Abbildung 2 (S. 30) sehen, in der die Prozentzahlen an Zustimmung sowohl fiir die
Praferenzen als auch fiir die Realitat dargestellt sind. Zum Vergleich der Angaben der
Patienten hinsichtlich Praferenz und Realitat wurde, wie bereits im vorherigen Kapitel
beschrieben, der Wilcoxon-Vorzeichen-Rang-Test verwendet. Fiir die Berechnung der
Effektstarken wurde der Pearson-Korrelationskoeffizient zugrunde gelegt. Einzelne
zugehorige Werte lassen sich in Tabelle 4 in den letzten Spalten unter der Uberschrift
,Teststatistik” finden; berechneter z-Wert, p-Wert (in der FuBnote), Pearson-
Korrelationskoeffizient r als Mal} fur die Effektstarke, Anzahl der Antworten N). Die
Unterschiede waren fiir jedes der Items signifikant. Bei drei Items wurden mittlere bis
grofle Effektstarken (Rangplatze eins, drei und acht in Tabelle 4) und bei flinf Items
groRe Effektstarken errechnet (Rangplatze vier, finf, sechs, neun und zehn in Tabelle
4). Nur 78 Prozent der Patienten gaben an, ,am Ende des Gesprdches Klarheit liber
Leiden und Verlauf” gehabt zu haben. Mit 97 Prozent war dies die wichtigste Praferenz
der Patienten gewesen (z = -7.111, p < .001, r = -.388). Wahrend 95 Prozent der
Patienten es wichtig fanden, ,ausreichend Zeit” zur Verfliigung zu haben, sahen nur 64

Prozent diesen Punkt in der Realitat erfillt (z = -9.164, p < .001, r = -.496). Bei einem
28



Breaking Bad News Ergebnisse

weiteren Aspekt des Settings, namlich der ,ungestorten Atmosphare”, waren es 87
Prozent der Patienten, die diesen Punkt wichtig fanden und auf der anderen Seite 63
Prozent der Patienten, die dies in der Realitdt erlebt hatten (z = -8.439, p < .001,
r = -.460). Ein ebenfalls deutlicher Unterschied zeigte sich beim Punkt , Mdglichkeit
zum Stellen von Fragen”. Mit 94 Prozent Zustimmung gehorte dieser zu den
wichtigsten Praferenzen der Patienten. Allerdings sahen nur 61 Prozent diesen Punkt
in der Realitdt gegeben (z = -9.567, p < .001, r = -.523). Selbiges galt fir die Punkte
,Geflhl, dass die geplante Therapie die Beste ist” (z = -9.539, p < .001, r = -.526) und
»eine ausfihrliche und verstandliche Erklarung der Krankheit” (z = -9.297, p < .001,
r = -.506). Besonders deutliche Unterschiede gab es auch bei den beiden letzten
Punkten der zehn wichtigsten Patientenpraferenzen. 84 Prozent der Patienten wollten,
dass der Patient ,in die weitere Planung mit einbezogen wird“, nur 48 Prozent hatten
dies in der Realitat erlebt (z = -10.194, p < .001, r = -.565). Am groRten war der
Unterschied bei der Frage nach der ,deutlichen Darlegung des erwarteten
Krankheitsverlaufs”. Mit 83 Prozent Zustimmung lag dieser Punkt auf Platz zehn der
Patientenpraferenzen, aber nur 41 Prozent gaben an, dies in der Realitdt so erfahren

zu haben (z=-11.600, p < .001, r = -.633).
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Vergleich Patientenpraferenz und Realitat
M Praferenz M Realitdt

1. Klarheit tiber Leiden und Verlauf

2. Ruickversicherung tber das Verstandnis a
3. Ausreichend Zeit
4. Moglichkeit zum Stellen von Fragen
5. Gefiihl, geplante Therapie ist die beste
6. verstandliche Erklarung der Krankheit

7. deutliche Darlegung der Diagnose 3

8. ungestorte Atmosphare

9. Einbezug des Patienten in die weitere
Planung

10. deutliche Darlegung des Krankheitsverlaufs

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Zustimmung der Pat. in %

o

Anmerkung. @ Fehlende Werte aufgrund eines anderen Antwortformats der entsprechenden Items.

Abbildung 2: Vergleich Prdferenz und Realitat

5.6. Emotionale Befindlichkeit in Bezug auf die Qualitdt des Gesprachs

Lediglich 46,1 Prozent der befragten Patienten gaben an, ,voll und ganz” mit der Giite
des Aufklarungsgespraches zufrieden gewesen zu sein (siehe Abbildung 1, S. 23). Die
Ergebnisse der Korrelationsanalysen nach Spearman sind in Tabelle 6 (S. 31)
dargestellt. Zum einen sollte mit den Item-Nummern 90 bis 98 die emotionale
Befindlichkeit der Patienten unmittelbar nach dem Aufklarungsgesprach erfasst
werden. Mit der ,Hospital Anxiety and Depression Scale” (deutsche Version) sollte die
aktuelle emotionale Befindlichkeit der Patienten (also zum Zeitpunkt der Befragung)

erhoben werden. Die Items ,Glite des Aufklarungsgesprachs” (FN 88) sowie die Items
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zu der emotionalen Befindlichkeit der Patienten unmittelbar nach dem
Aufklarungsgesprach (FN 90 — 98) sind Aussagen aus dem bereits ausfihrlich
beschriebenen Studienfragebogen. Es bestand ein signifikanter Zusammenhang
zwischen der Glte des Gesprachs (FN 88) und der emotionalen Befindlichkeit der
Patienten unmittelbar nach dem Gesprach (FN 90 bis 98) (r = -.261, p < .001). Die
negative Korrelation ergibt sich dadurch, dass die Item-Nummern 91 bis 97 negativ
gepolt sind und die Item-Nummern 90 und 98 invertiert wurden. Zudem bestand ein
signifikanter Zusammenhang zwischen der Giite des Aufklarungsgesprachs (FN 88) und
der aktuellen psychischen Beeintrachtigung der Patienten, gemessen mit der
deutschen Version der ,Hospital Anxiety and Depression Scale” (HADS-D) (Herrmann
et al. 1995) (r = .202, p < .01). Diese diente in der Untersuchung als Anhalt fiir die
aktuelle emotionale Befindlichkeit der Patienten. Weiterhin bestanden signifikante
Zusammenhdnge zwischen der Gilte des Gesprdachs (FN 88) und den beiden
Untergruppen der HADS-D, namlich sowohl der HADS-D Skala Angst (r = .206, p < .01)
als auch der HADS-D Skala Depressivitat (r = .169, p < .01). Bei allen errechneten
Zusammenhangen handelt es sich nach Cohen (1992) um kleine bis mittlere Effekte

(0.1 >r<0.3).

Tabelle 6: Korrelationsanalysen zwischen Giite des Aufkldarungsgesprachs und emotionaler
Befindlichkeit

Emotionale HADS-D HADS-D Skala HADS-D Skala
Befindlichkeit Angst Depressivitat
(Item-Nr. 90-98)

,Gute Aufklarungsgesprach” -.261* .202%* .206** .169**

(Item-Nr. 88)

Anmerkungen. Teststatistik: Korrelationsanalyse nach Spearman. HADS-D = Hospital Anxiety and Depression Scale —

Deutsche Version (Herrmann et al. 1995) *p < .001 (N = 338) (zweiseitig) **p < .01 (N = 343) (zweiseitig).
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6. Diskussion

Das Ziel dieser Studie war es, herauszufinden, a) wie Krebspatienten ihr
Aufklarungsgesprach erleben und b) welche Praferenzen sie beziglich eines solchen
Gespraches haben. Es sollte untersucht werden, wo c) Diskrepanzen zwischen der
Realitdt und den Praferenzen liegen, beziehungsweise, inwieweit mit dem Ublichen
Vorgehen den Bedirfnissen der Patienten entsprochen wird. Ein weiteres Ziel war es,
zu Uberprifen, d) in welchem Mal das SPIKES-Protokoll, das eine Leitlinie fir das
Fihren von Aufklarungsgesprachen darstellt und in Deutschland als Lehrprotokoll
verwendet wird, bei der Ubermittlung schlechter Nachrichten in Deutschland
umgesetzt wird beziehungsweise e) inwieweit dessen Inhalte den Bedirfnissen der
Patienten entsprechen. Zudem sollte der Frage nachgegangen werden, f) inwieweit die
Qualitat der Aufklarungsgesprache mit dem Ausmal’ der psychischen Beeintrachtigung
der Patienten korreliert. Die folgende Diskussion fokussiert auf die relevanten

Ergebnisse zu den obigen Fragen.

Die vorliegende Studie ist die erste, die das SPIKES-Protokoll, welches weltweit bei der
Ubermittlung schlechter Nachrichten als Standardprotokoll gilt und in Deutschland als
Lehrprotokoll eingesetzt wird, hinsichtlich seiner Anwendung in der Realitdt (aus
Patientenperspektive) und hinsichtlich der Patientenpraferenzen fiir ein solches
Gesprach Uberprift. Die Arbeit bietet erste Informationen zur Qualitdt von

Aufklarungsgesprachen und zu den Praferenzen von Krebspatienten in Deutschland.

6.1. Diskussion der Ergebnisse

6.1.1. Patientenpraferenzen

Die Patienten dieser Studie zeigten klare Praferenzen fiir die Gestaltung von
Aufklarungsgesprichen bei der Ubermittlung schlechter Nachrichten. Am wichtigsten
waren den Befragten ,Klarheit tGber Leiden und Verlauf, ,Rlckversicherung lber das

Verstandnis” und ,,ausreichend Zeit”.

Unter den zehn héaufigsten Patientenpraferenzen standen vor allem informative
Aspekte im Vordergrund. Den Patienten waren Informationen zur Diagnose und zum

Krankheitsverlauf besonders wichtig (Ranglistennummern 1, 6, 7, 10). AuRerdem
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wollten die Patienten aktiv an dem Gesprach beteiligt sein. Sie wiinschten sich sowohl
die Moglichkeit zum Stellen von Fragen als auch eine Rickversicherung lber das
Verstandnis. Auch die Rahmenbedingungen spielten fir die Patienten eine groRe Rolle,

namlich das Vorhandensein einer ungestorten Atmosphare und ausreichend Zeit.

Das Ergebnis dieser Untersuchung bekraftigt und ergdnzt die Erkenntnisse von
vorherigen Studien zum Thema Patientenpraferenzen. So konnte beispielsweise das
Resultat aus verschiedenen internationalen Studien (Brown et al. 2011; Jenkins et al.
2001; Meredith et al. 1996; Schofield et al. 2001) bestatigt werden, dass Patienten
Uber ihre Diagnose, die Prognose und die Behandlung ihrer Krankheit informiert
werden wollen. Selbstverstandlich spielt auch die Art und Weise der Kommunikation
eine groRRe Rolle und Patienten ist es wichtig, dass sich der Arzt um ihr Verstandnis
bemiht und das Gesprach immer wieder durch die Mdglichkeit, Fragen zu stellen
sowie Rickversicherung auflockert. Die wichtigsten Praferenzen dieser Studie lassen
sich in adhnlicher Form auch in vorherigen Untersuchungen wiederfinden.
Beispielsweise war die Moglichkeit zum Stellen von Fragen auch in Studien von Parker
et al. (2001) und Fujimori et al. (2007) unter den drei haufigsten Patientenpraferenzen.
Auch das Thema der besten Therapie fand sich haufig unter den flr die Patienten
wichtigsten Inhalten (Brown et al. 2011; Parker et al. 2001; Schofield et al. 2001).
Weitere wichtige Aspekte des Aufklarungsgesprachs aus vorherigen Studien waren das
personliche Gesprach von Angesicht zu Angesicht (Brown et al. 2011; Schofield et al.

2001) und die Expertise des Arztes (Brown et al. 2011; Parker et al. 2001).

6.1.2. Vergleich Realitat und Praferenzen

Vergleicht man jedoch die Praferenzen mit der subjektiv erlebten Realitat der
Patienten, so zeigen sich klare Unterschiede (siehe Abbildung 2, S. 30 und Tabelle 4, S.
25). Es stimmten deutlich weniger Patienten den Aussagen zu, wenn es um die in der
Realitdat gemachten Erfahrungen ging, als dass dies bei der Angabe der Praferenzen der
Fall war. Die Praferenzen der Patienten werden in der Realitat offenbar nicht erfullt.
Die Unterschiede zwischen Praferenz und Realitat waren fir jedes Item der Tabelle der

zehn wichtigsten Patientenpraferenzen signifikant.

Die Patienten dullerten insgesamt einen hohen Informationsbedarf, der in der Realitat

nicht erfillt wurde. Am grofRten war der Unterschied bei der Aussage ,deutliche
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Darlegung des zu erwartenden Krankheitsverlaufs“. Weniger wichtig hingegen war den
Patienten eine konkrete Angabe zur Lebenserwartung (Platz 30 der Praferenzen).
Bedenkt man die Unsicherheit und Ungewissheit, die eine Krebsdiagnose ausldsen
kann, lasst sich gut verstehen, dass Patienten (iber die Erkrankung und den zu
erwartenden Krankheitsverlauf genauestens informiert werden wollen. Eine denkbare
andere Ursache fiir die Diskrepanz wire jedoch auch, dass Arzte und Patienten
moglicherweise unter dem Begriff ,Krankheitsverlauf” unterschiedliches verstehen.
Wihrend Arzte eventuell eher in Kategorien denken wie beispielsweise die Prognose
der Erkrankung, sind fir Patienten mdéglicherweise eher Fragen der Alltagsbewaltigung
wichtig. So wollten die Patienten zum Beispiel liber die Auswirkungen des Tumors auf

die Lebensumstande informiert werden (Platz 17 der Prédferenzen).

Allerdings hatten nur wenige Patienten den Eindruck, in die weitere Planung mit
einbezogen worden zu sein. Die Moglichkeit zum Stellen von Fragen schien deutlich
weniger ermoglicht zu werden als gewlinscht. Nur 61 Prozent der Patienten gaben an,
die Moglichkeit zum Stellen von Fragen gehabt zu haben. Mit 94 Prozent Zustimmung

war dies eine der wichtigsten Praferenzen der Patienten.

Nur knapp Uber 60 Prozent der Patienten hatten das Gefiihl, es habe in ihrem
Aufklarungsgesprach genligend Zeit und eine ungestdorte Atmosphdre gegeben.

Deutlich mehr Patienten wiinschten sich die Umsetzung dieser beiden Aspekte.

Zum Vergleich lassen sich nur wenige Studien finden, die ebenso die Realitdt von
Aufklarungsgesprachen den Praferenzen der Patienten gegeniberstellen. Eine
australische Studie (Schofield et al. 2001) hatte ergeben, dass die Prdferenzen und die
Erfahrungen der Patienten zum grofRen Teil (ibereinstimmten. Jedoch hatte Uber ein
Drittel der Patienten weniger Informationen bekommen als gewiinscht. Und im
Vergleich zu den Richtlinien (Girgis und Sanson-Fisher 1995) hatten die Patienten
weniger Moglichkeiten bekommen, Fragen zu stellen und das Gefiihl von zeitlichen
Verzégerungen bis zur Diagnosestellung empfunden. Allerdings bezog sich die
genannte Studie auf die australischen Consensus Guidelines und nicht wie die hier

vorliegende Studie auf das SPIKES-Protokoll.
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Betrachtet man die Details zu den Umstanden des Gesprachs, ergeben sich weitere
wichtige Erkenntnisse. In der Hélfte der Fille war der Uberbringer der schlechten
Nachricht dem Patienten unbekannt. 70 Prozent der Patienten gaben an, die
anschlieBende Therapie der Erkrankung nicht bei dem Ubermittler der schlechten
Nachricht erhalten zu haben. Und fast 60 Prozent der Patienten waren zum Zeitpunkt
der Befragung nicht mehr im Kontakt mit dem Ubermittler der schlechten Nachricht.
Vergleichbare Daten aus anderen Studien zu genau diesen Fragestellungen fehlen.
Vertrautheit und Kontinuitdat in der Behandlung waren also keine wesentlichen
Merkmale in der Beziehung zwischen UbermitteIndem Arzt und Patient. Und offenbar
war dies den Patienten auch gar nicht so wichtig. Nur knapp Uber die Halfte der
Patienten wiinschte, dass der Arzt dem Patienten vertraut ist. Zudem war es den
Patienten wichtiger, durch einen Spezialisten als durch den Hausarzt aufgeklart zu
werden. Auch in einer britischen Studie war den Patienten die Kompetenz des Arztes
wichtig (Brown et al. 2011). In einer amerikanischen Studie zu Patientenpraferenzen
war es den Befragten sogar von allen Aussagen am wichtigsten, dass der Arzt auf dem
Stand der neuesten Forschung beziglich der Erkrankung war (Parker et al. 2001). In
einer japanischen Studie dagegen wiinschten sich die Patienten, dass der Arzt
Verantwortung fiir die weitere Betreuung zusicherte (Fujimori et al. 2007). Hier wird
deutlich, wie sehr sich die Praferenzen der Patienten je nach soziokulturellem

Hintergrund unterscheiden kénnen.

6.1.3. Zufriedenheit

Nur 46 Prozent der Patienten sagten, ihr Aufklarungsgesprach sei optimal verlaufen
(siehe Abbildung 1, S. 23). In zwei britischen und einer australischen Studie zeigten sich
zum Vergleich 60 bis 70 Prozent der Patienten zufrieden mit dem Gesprach (Barnett
2002; Brown et al. 2011; Butow et al. 1996). In einer danischen Studie waren es sogar
knapp 90 Prozent (Zachariae et al. 2003). Ebenfalls hoch war die Zufriedenheit der
Patienten mit dem Aufklarungsgesprach in einer weiteren, amerikanischen Studie

(Ptacek und Ptacek 2001). Aus Deutschland gibt es keine vergleichbaren Daten.

Internationale Studien konnten zeigen, dass die Zufriedenheit der Patienten mit dem
Kommunikationsstil, den kommunikativen Fahigkeiten und dem Verhalten des Arztes,

aber auch mit den Gesprachsrahmenbedingungen zusammenhing (Brown et al. 2011;
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Ptacek und Ptacek 2001; Schmid Mast et al. 2005; Zachariae et al. 2003).
Beispielsweise zeigten sich Studenten, die sich in die Rolle von Krebspatienten
hineinversetzen sollten, bei einem patientenzentrierten Kommunikationsstil am
zufriedensten (Zachariae et al. 2003). In der vorliegenden Untersuchung fehlen
Informationen Uber die kommunikativen Fahigkeiten und Techniken der
ibermittelnden Arzte. Dennoch kénnen aus den Aussagen der Patienten Riickschliisse
auf den Kommunikationsstil der Arzte gezogen werden, wie zum Beispiel dass die
Patienten wenig Moglichkeit hatten, Fragen zu stellen. So liegt die Vermutung nahe,
dass die geringe Zufriedenheit der Patienten in der vorgestellten Studie die
signifikanten Unterschiede zwischen Praferenzen und erlebter Realitdt der Patienten

widerspiegelt (Seifart et al. 2014).

Ein zusatzlicher Grund fir die unterschiedlichen Werte kénnte die Formulierung des
ltems sein. In dieser Studie wurden die Patienten gefragt, ob das Aufkldarungsgesprach
aus ihrer Sicht optimal verlaufen war. Es wurde dagegen nicht direkt nach der
Zufriedenheit gefragt. Aullerdem konnte der unterschiedliche Umgang mit den
verschiedenen Antwortalternativen eine Rolle spielen. In der vorliegenden Studie
beziehen sich die 46 Prozent auf die Patienten, die bei Item-Nummer 88 ,voll und
ganz” angekreuzt hatten. Bezieht man die Antwortalternative ,ziemlich” mit ein, so
sagen insgesamt 82 Prozent der Patienten, dass ihr Aufklarungsgesprach ,voll und
ganz” oder ,ziemlich” optimal verlaufen sei. In der danischen Studie mit hoher
Patientenzufriedenheit galten alle Patienten als zufrieden, die die Antwortalternativen
,stimme voll und ganz zu”, ,stimme zu“ oder ,stimme teilweise zu“ angekreuzt hatten
(Zachariae et al. 2003). Sicherlich halten sich viele Patienten aus Angst, die Gefiihle des
Arztes zu verletzen, mit ihrer Unzufriedenheit iber das Aufklarungsgesprach zuriick
(Fujimori et al. 2007). Darlber hinaus zeigt sich, dass die Messung der Zufriedenheit
von Patienten hoch komplex und die Aussagekraft von Instrumenten zu deren

Messung begrenzt ist (Fitzpatrick 1991).

6.1.4. Korrelation emotionale Befindlichkeit und Giite des Gesprachs
In dieser Studie wurde zudem der Zusammenhang zwischen der Zufriedenheit der
Patienten mit dem Aufklarungsgesprach und der psychologischen Gesundheit der

Patienten untersucht. Es zeigten sich signifikante Korrelationen zwischen der Gite des
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Aufklarungsgesprachs (FN 88) und der emotionalen Befindlichkeit sowohl unmittelbar
nach dem Aufklarungsgesprach (FN 90 — 98) als auch zum Zeitpunkt der
Studienbefragung (HADS-D). Zu vermuten ist, dass eine Verbesserung der Qualitat des
Aufklarungsgesprachs zu einer Verbesserung der emotionalen Befindlichkeit flihrt.
Jedoch kann umgekehrt auch Depressivitit oder Angstlichkeit einen Einfluss auf
kognitive Prozesse wie die Wahrnehmung allgemein oder die Erinnerung nehmen. Es
ist allgemein bekannt, dass bei der Entstehung und Aufrechterhaltung psychischer
Stoérungen wie Angststérungen und Depressionen kognitive Prozesse eine wichtige
Rolle spielen (Becker und Rinck 2000). In einer Ubersichtsarbeit aus dem Jahr 2000
geben Becker und Rinck einen Uberblick tiber den Forschungsstand in Bezug auf die
zwei wichtigsten kognitiven Prozesse, Aufmerksamkeit und Gedachtnis, und
diskutieren diese vor dem Hintergrund einschlagiger Krankheitstheorien, weisen aber
auch auf Widerspriiche und methodische Mangel hin. So finden sich nach Becker und
Rinck (2000) Belege fiir Gedachtnisverzerrungen bei depressiven Patienten in
expliziten Tests, bei Angstpatienten in impliziten Tests sowie eine
Aufmerksamkeitsverschiebung in  Form einer erhdhten Ablenkbarkeit bei
Angstpatienten. Es zeigte sich, dass sich depressive Probanden an depressions-
relevante Worter besser erinnerten als nicht depressive Probanden (Denny und Hunt
1992). Fir die vorliegende Arbeit ware denkbar, dass Patienten, die wenig depressiv
oder angstlich sind, iberwiegend die positiven Aspekte des Gesprachs in Erinnerung
behalten und daher das Aufkldarungsgesprach als ,gut” bewerten. Oder umgekehrt
konnte es sein, dass Patienten, die angstlich oder depressiv sind, retrospektiv das
Aufklarungsgesprach schlechter einschatzen. Es konnte demnach sein, dass
Abweichungen im Bereich der Glte des Aufklarungsgesprachs auch aufgrund
unterschiedlicher Erinnerungen im Sinne der selektiven Wahrnehmung auftreten und
nicht zwingend das Gesprach tatsachlich besser oder schlechter gewesen sein muss.
Wichtig ist weiterhin zu bemerken, dass es sich bei der emotionalen Befindlichkeit
unmittelbar nach dem Aufklarungsgesprach um eine erinnerte Befindlichkeit handelt.
Dies bedeutet, dass sie ebenfalls anfallig gegenliber Erinnerungsverzerrungen ist. Der
Zusammenhang unterstreicht in jedem Fall die Bedeutung einer guten Kommunikation
zwischen Arzt und Patient und bestatigt Erkenntnisse aus vorangegangenen Studien.

So war in verschiedenen Studien gezeigt worden, dass sich eine erfolgreiche
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Kommunikation positiv auf die emotionale Gesundheit, die Schmerzkontrolle,
Symptomlinderung und den funktionellen Zustand der Patienten auswirkt (Stewart
1995). In diesen Studien wurde die Qualitdt der Kommunikation von den Untersuchern
beurteilt und es handelte sich nicht speziell um ein onkologisches Kollektiv. Eine
andere Studie hatte ergeben, dass bestimmte kommunikative Verhaltensweisen der
Arzte (Aufmerksamkeit und Empathie) nicht nur zu einer hoéheren Zufriedenheit,
sondern auch zu einem reduzierten Stresslevel und einem starkeren Selbstvertrauen
der Patienten fuhrten (Zachariae et al. 2003). Sep et al. (2014) hatten herausgefunden,
dass die Art und Weise der Kommunikation Einfluss nahm sowohl auf das
Erregungsniveau der Probanden als auch darauf, wie viel die Probanden vom Gesprach
erinnern konnten. Und weitere Studien hatten gezeigt, dass die Art und Weise des
Aufklarungsgesprachs das Verstiandnis der Patienten (Maynard 1996), die
Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung (Ford et al. 1996), das Ausmal} an
Hoffnung (Sardell und Trierweiler 1993) und die psychologische Anpassung an die
Situation (Roberts et al. 1994) beeinflusste (zit. n. Baile et al. 2000). Somit finden sich
in der Literatur deutliche Belege, dass die Art und Weise des Aufklarungsgesprachs

Auswirkungen auf den Zustand des Patienten hat.

6.1.5. Vergleich der Patientenpraferenzen zum SPIKES-Protokoll

Ein wichtiges Ziel der vorliegenden Untersuchung war es, zu Gberpriifen, inwieweit sich
die Inhalte des SPIKES-Protokolls bei Aufklarungsgesprachen in Deutschland
wiederfinden lassen und ob die Inhalte des SPIKES-Protokolls den Bediirfnissen der
Patienten fiir ein solches Gesprach entsprechen. In Abschnitt 6.1.2. wurde dargelegt,
dass sich in der vorliegenden Untersuchung Realitat und Pradferenzen der Patienten
deutlich unterscheiden. Klare Unterschiede zeigten sich ebenfalls zwischen den
Praferenzen der Patienten und den Inhalten des SPIKES-Protokolls. Von den zehn
wichtigsten Patientenpraferenzen lielen sich sechs Aussagen dem vierten und jeweils
zwei Aussagen dem ersten und dem sechsten Schritt SPIKES-Protokolls zuordnen.
Damit beinhalteten die wichtigsten Patientenpraferenzen Aussagen zu den
Gesprachsrahmenbedingungen (SPIKES 1), zur Informationsvermittlung (SPIKES 1V), zur
Zusammenfassung des Gesprachs und zur Absprache Uber das weitere Vorgehen
(SPIKES VI). Unter den zehn wichtigsten Patientenpraferenzen fanden sich jedoch keine

Aussagen aus dem zweiten, dritten oder flinften Schritt des SPIKES-Protokolls.
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Die im flinften Schritt des SPIKES-Protokolls geforderte emotionale Unterstitzung
gehorte fir die Patienten also nicht zu den wichtigsten Inhalten des
Aufklarungsgesprachs. Die Aussagen ,Eingehen auf Geflihle des Patienten”,
»Moglichkeit, Geflihle zu zeigen” und ,Einflihlsamkeit” landeten auf den Platzen 14 bis
16 der haufigsten Patientenpraferenzen. Und weniger als der Halfte der Patienten war
es wichtig, dass der Arzt Mitgefiihl zeigt. Diese Erkenntnis ist bemerkenswert. Man
wirde zundchst annehmen, dass sich Patienten in so einer schwierigen Situation
deutlich mehr emotionale Unterstiitzung von ihrem Arzt wiinschen. Buckman hatte
diesem Aspekt eine sehr groRe Bedeutung zugesprochen, indem er sagte, der Erfolg
oder Nicht-Erfolg des Aufklarungsgesprachs hinge von den Reaktionen des Patienten
und dem Eingehen des Arztes auf diese Reaktionen und die Geflihle des Patienten ab
(Buckman und Kason 1992). AuBerdem sei es schwierig, weitere Themen zu
besprechen, solange die Gefilihle des Patienten unausgesprochen im Raum stiinden
(Baile et al. 2000). Es muss betont werden, dass dieses Thema fiir die Patienten nicht
unwichtig war. Immerhin wiinschten liber 70 Prozent der Befragten, dass der Patient
Gefilihle zeigen darf und dass der Arzt auf die Gefiihle eingeht. Doch gab es Aspekte,
die den Patienten wichtiger waren, wie zum Beispiel Informationen U{ber die
Erkrankung und deren Therapie zu bekommen. Dieses Ergebnis bestatigt die Resultate
von zwei Studien aus den USA und GroBbritannien, in denen ebenfalls festgestellt
wurde, dass den Patienten die emotionale Unterstiitzung weniger wichtig war als
inhaltliche Aussagen und die Gesprachsrahmenbedingungen (Brown et al. 2011; Parker
et al. 2001). Fir die Patienten einer franzosischen Studie schienen jedoch sowohl die
Qualitat der Information als auch das AusmaR an emotionaler Unterstiitzung von
groRer Bedeutung zu sein (Munoz Sastre et al. 2011). Parker et al. (2001) vermuteten,
dass den Patienten solche Aspekte in der Kommunikation am wichtigsten waren, die
fir sie am hoffnungsvollsten erschienen und nahmen damit Bezug auf das Resultat
einer Studie von Sardell und Trierweiler (1993), die herausgefunden hatten, dass vor
allem die technische und medizinische Unterstiitzung, aber auch die emotionale

Unterstltzung dem Patienten ein Geflihl von Hoffnung vermitteln konnten.

Auch die Schritte zwei und drei des SPIKES-Protokolls waren den Patienten weniger
wichtig. Die jeweiligen Aussagen landeten auf den Pldtzen 18 und 21 der

Patientenpraferenzen. In diesen beiden Punkten ging es darum, dass der Arzt nach den
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Beflirchtungen und dem Vorwissen der Patienten fragen und sich erkundigen sollte,
wie viel der Patient wissen moéchte. Das Ziel war, den Standpunkt des Patienten zu
erfassen und das weitere Gesprach an dessen Wissensstand und Wissensbedarf
anzupassen (Baile et al. 2000). Moglicherweise sind diese Items aus Sicht des Patienten
schwer einzuschatzen und es ist schwierig, danach zu fragen. Man kdnnte diesen
Aspekt auch als Teil der Informationsvermittlung verstehen, da der Arzt nur die
richtigen Informationen geben kann, wenn er wei3, was der Patient wissen mdchte.
Unter Umstanden ist dies ein Aspekt, der unter dem Begriff der Praferenzen schlecht
zu erfassen ist. Aufklarungsgesprache sind in ihrer Gesamtheit komplex. Bestimmte
Voraussetzungen missen erfillt sein, die unter Umstdnden vom Patienten nicht
»theoretisch” abgeschatzt werden kénnen und deshalb moglicherweise nicht valide zu
erfragen sind. Darliber hinaus sind es zwei Aspekte, die vor allem fiir die
Gespriachsfiihrung des Arztes wichtig sind. Von den Arzten wird erwartet, dass sie viele
solcher Gesprache fiihren und dass sie jedes einzelne Gesprach an die individuelle
Situation des Patienten anpassen. Dazu sind solche Fragen nach dem Vorwissen und
den Erwartungen des Patienten essenziell. In diesem Sinne missen die beiden Schritte
als Anweisungen fiir die Arzte gesehen werden, die relativ unbemerkt vom Patienten

dennoch zu deren Wohlbefinden und Zufriedenheit im Aufklarungsgesprach beitragen.

Das Setting (SPIKES 1) war den Patienten wichtig. Sie winschten sich vor allem
yausreichend Zeit” und eine ,ungestorte Atmosphare”. Die Anwesenheit einer
Vertrauensperson im ersten Gesprach zahlte nicht zu den wichtigsten Praferenzen

(Platz 25).

Mit sechs Aussagen unter den zehn haufigsten Patientenpraferenzen standen vor
allem die informativen Aspekte im Vordergrund (SPIKES 1V). Eher von untergeordneter
Bedeutung waren den Patienten eine konkrete Angabe zur Lebenserwartung, die
Ankiindigung der schlechten Nachricht und viele Informationen tber die Erkrankung
beim ersten Gesprach. Das kénnte bedeuten, dass ein einzelnes Aufklarungsgesprach -
wie es im SPIKES-Protokoll vorgeschlagen wird - die Patienten moglicherweise

aufgrund des hohen Informationsgehaltes lberfordert.

Ebenfalls wichtig waren den Patienten die Aspekte aus dem sechsten Schritt des

SPIKES-Protokolls (Zusammenfassung und Absprache Uber das weitere Vorgehen).
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Zwei Aussagen fanden sich dazu unter den zehn haufigsten Patientenpraferenzen. Vor
allem zeigte sich hier der Wunsch der Patienten nach aktiver Mitbeteiligung
(,Moglichkeit zum Stellen von Fragen” und ,Einbezug des Patienten in die weitere

Planung”).

Studien, die das SPIKES-Protokoll hinsichtlich der Anwendung in der Realitdt oder der
Praferenzen der Patienten Uberprifen, gibt es bisher nicht. Das SPIKES-Protokoll
wurde bisher in Europa nicht und weltweit nur wenig beziehungsweise nicht
ausreichend evaluiert. Nur wenige Studien Uberprifen Empfehlungen fir das Fihren
von Aufklarungsgesprachen mit der Perspektive der Patienten. Fiir die australischen
»Consensus Guidelines” (Girgis und Sanson-Fisher 1995) gibt es Studien, die sich mit
dem Vergleich zwischen Realitdat und Praferenzen aus Patientenperspektive
beschaftigen. In einer Studie von Schofield et al. (2001) wurden die , Guidelines” mit
den Praferenzen und Erlebnissen von 131 Melanom-Patienten verglichen. Hierbei
zeigte sich, dass im Hinblick auf die Praferenzen der Patienten eine Modifikation der
Leitlinie in einigen Punkten sinnvoll erschien. In einer anderen Studie (Girgis et al.
1999) wurden die Consensus Guidelines (Girgis und Sanson-Fisher 1995) anhand der
Meinung verschiedener Gruppen (Patienten, Arzte und Krankenschwestern) evaluiert.
Bei ungefihr der Hilfte der Items fand sich eine hohe Ubereinstimmung (70 Prozent)
unter den Gruppen. Allerdings zeigten sich auch hier Unterschiede, die auf eine
Diskrepanz zwischen den Priferenzen von Arzten und denen von Patienten bei der

Ubermittlung schlechter Nachrichten hinweisen.

6.1.6. Modifikation des SPIKES-Protokolls

In  den vorangegangenen Abschnitten wurde die Diskrepanz zwischen
Patientenpraferenzen und den Inhalten des SPIKES-Protokolls dargestellt und gezeigt,
dass die Praferenzen der Patienten in der Realitdt offenbar nicht optimal erfillt
werden. Die Unterschiede waren fir jedes Item der zehn wichtigsten
Patientenpraferenzen signifikant. Daraus ergeben sich Hinweise auf Defizite des
Aufklarungsgespraches aus Perspektive der Patienten. Weniger als die Halfte der
befragten Patienten war mit dem Aufklarungsgesprach voll und ganz zufrieden.
Internationale Studien hatten gezeigt, dass die Zufriedenheit der Patienten mit dem

Kommunikationsstil, den kommunikativen Fahigkeiten und dem Verhalten des Arztes,
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aber auch mit den Gesprachsrahmenbedingungen zusammenhing (Brown et al. 2011;
Ptacek und Ptacek 2001; Schmid Mast et al. 2005; Zachariae et al. 2003). In der
vorliegenden Untersuchung fehlen Informationen (ber die kommunikativen
Fahigkeiten und Techniken der ibermittelnden Arzte. Dennoch liegt die Vermutung
nahe, dass die geringe Zufriedenheit der Patienten in der vorgestellten Studie die
signifikanten Unterschiede zwischen Praferenzen und erlebter Realitdt der Patienten
widerspiegelt. Eine an den  Prdferenzen der Patienten orientierte
Kommunikationsweise scheint duert sinnvoll zu sein und kdnnte die Zufriedenheit der
Patienten mit dem Aufklarungsgesprach verbessern. Die vorliegende Arbeit zeigt, dass
das SPIKES-Protokoll fir Deutschland nicht eins zu eins anwendbar ist. Fiur den
deutschen Raum scheinen die Wichtigkeiten der einzelnen Punkte des SPIKES-
Protokolls anders zu sein und bestimmte Aspekte (Fragen stellen, Rickversicherung)
eine besondere Rolle zu spielen. Ein wichtiges Ergebnis der vorliegenden Arbeit ist der
Hinweis darauf, dass das SPIKES-Protokoll fiir den deutschen Gebrauch nicht optimal
ist und daher durch Modifikationen in seiner Anwendung verbessert werden kénnte

(Seifart et al. 2014).

Fiir die Patienten waren die Gesprachsrahmenbedingungen wie zum Beispiel eine
ungestorte Atmosphédre und ausreichend Zeit von groBer Bedeutung. Gleichzeitig
hatten sie Defizite in diesen Bereichen feststellen missen. Diesen Bereich beeinflussen
neben der personlichen Haltung des Arztes gerade auch die Bedingungen des
Krankenhausalltags. In Zeiten der zunehmenden Arbeitsverdichtung bleibt haufig nur
wenig Zeit und Raum fir ausfuhrliche Patientengesprache. Jeder Arzt sollte sich der
Bedeutung optimaler Gesprachsrahmenbedingungen bewusst werden und diese durch
einfache Vorkehrungen wie zum Beispiel Vermeidung von Storfaktoren (zum Beispiel
das Telefon ausschalten) zu verbessern versuchen. Eine besonders wichtige Rolle
nimmt dabei auch das Krankenhaus-Management ein, da bestimmte Voraussetzungen
nicht alleine durch den Einsatz individueller Ressourcen zu erreichen sind (Seifart et al.
2014). Es ist flir Umsetzung genereller Voraussetzungen zustdndig, indem es zum

Beispiel ausreichend Raume, Personal und Arbeitszeit zur Verfligung stellt.

Bei den Patientenpraferenzen standen vor allem informative Aspekte im Vordergrund.

Am wichtigsten war den Patienten, am Ende des Gesprachs ,Klarheit Gber ihr Leiden
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und den Verlauf der Erkrankung” zu haben. Weiterhin dulRerten die Patienten ein
groRes Bediirfnis, aktiv an dem Gesprich beteiligt zu sein. Uber 90 Prozent der
Patienten wiinschten sich von ihrem Arzt eine ,Rlickversicherung liber ihr Verstandnis”
und die ,Moglichkeit zum Stellen von Fragen”. Gleichzeitig hatten die Patienten
Defizite in den genannten Bereichen feststellen missen. Eine interessante
Untersuchung aus GrolRbritannien (Chapman et al. 2003) zum Verstandnis
medizinischer Fachausdriicke in der Bevolkerung konnte ganz beachtliche Defizite
zeigen. Ein GroBteil der fiir die Studie befragten, medizinischen Laien verstand typische
Ausdriicke von Aufklarungsgesprachen nicht, wie zum Beispiel ,,positive Lymphknoten”
oder ,Progress des Tumors”. Darlber hinaus ergab die Untersuchung, dass die
Teilnehmer ihr Wissen eher Uberschatzten. Es ist daher besonders wichtig, alle
Informationen auf fur Laien verstandliche Art und Weise zu vermitteln. Ausgehend von
den Ergebnissen der vorliegenden Arbeit kann folgende Herangehensweise empfohlen
werden, um Informationen verstandlich zu vermitteln und Patienten aktiv in das
Gesprach mit einzubeziehen (Seifart et al. 2014): 1) Zunachst sollten dem Patienten
Fragen zum Beispiel zum Vorwissen und zum bisherigen Verstandnis gestellt werden.
2) Erst dann werden Informationen vermittelt. 3) Der Patient sollte ermutigt werden,
Rickfragen zu stellen. 4) Es empfiehlt sich, dass der Arzt wahrend des Gesprachs
regelmalig aktiv das Verstdandnis des Patienten Uberpriift. Auch sollte der Arzt sich zu
Beginn des Gesprdchs einen Eindruck Uber individuelle Praferenzen des Patienten

verschaffen und diese wahrend des Gesprachs beachten.

Eine weitere mogliche Ursache fir die Unzufriedenheit der Patienten sowie fiir die
Diskrepanz zwischen gewilinschtem wund tatsidchlich erhaltenem Ausmall an
Information kénnte in der zeitlichen Planung solcher Gesprache liegen. Die bisherigen
Empfehlungen zur Ubermittlung von schlechten Nachrichten gehen von einem
einzelnen Aufklarungsgesprach aus (Baile et al. 2000; Brown et al. 2011; Rabow und
McPhee 1999). Allerdings konnte in verschiedenen Studien gezeigt werden, dass
Patienten bestimmte Informationen aus dem Aufklarungsgesprach schlecht erinnern
konnten, vor allem was die Prognose und die Therapie betraf (Gabrijel et al. 2008;
Jansen et al. 2008). In der vorliegenden Studie waren 42 Prozent der Patienten der
Meinung, es sei beim ersten Aufklarungsgesprach nicht moglich, wichtige

Entscheidungen zu treffen. Nur 24 Prozent der befragten Patienten hatten ein zweites
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Gesprach mit ihrem aufklarenden Arzt. 50 Prozent jedoch hatten sich ein zweites
Gesprach gewilinscht und dann vorzugsweise in Begleitung der Angehorigen (77
Prozent). Daher lautet nach der vorliegenden Untersuchung eine weitere Empfehlung,

das Aufklarungsgesprach fest auf zwei Termine zu verteilen (Seifart et al. 2014).

Die Vermutung liegt nahe, dass eine an den Praferenzen der Patienten orientierte
Kommunikationsweise die Zufriedenheit der Patienten mit dem Aufklarungsgesprach

verbessern konnte. Jedoch bedarf es hierzu weiterer Interventionsstudien.

6.2. Diskussion der Methode

Die vorliegende Studie weist einige mogliche Fehlerquellen auf. Es handelt sich um
eine sehr heterogene Studienpopulation. Es wurden Patienten mit unterschiedlichen
Zeitspannen seit Diagnosestellung, sowohl Erstdiagnosen als auch Rezidiv-
Erkrankungen und unterschiedlichen Krebserkrankungen befragt. Ungefahr die Halfte
der Befragten waren Patienten einer Rehabilitationsklinik, die andere Halfte waren
Patienten einer Universitatsklinik. Es ist davon auszugehen, dass sich beide
Patientengruppen deutlich voneinander unterscheiden, zum Beispiel im jeweiligen
Gesundheitszustand. Limitationen ergeben sich im Bereich der externen Validitat.
Aufgrund der Selektionsmethode ist die Reprdsentativitdt und Generalisierbarkeit der
Ergebnisse nicht gewahrt. Es ist nicht sicher gestellt, dass das gesamte Spektrum der
Onkologie erfasst wurde. Aufgrund der Methode ist davon auszugehen, dass vor allem
die kommunikationsfahigen und an Kommunikation interessierten Patienten erfasst
und befragt wurden. Weiterhin ist anzunehmen, dass seltener Patienten mit
schwerwiegenderen Krankheitsverldufen in die Studie eingeschlossen wurden, da
diese moglicherweise ihre Therapie eher im stationdren Rahmen (und nicht wie viele
der Studienteilnehmer in der Ambulanten Chemotherapie) erhalten. Da kein
systematisches Studienlogbuch gefiihrt wurde, kann nicht mit letzter Sicherheit gesagt
werden, wie viele Patienten flir die Studie angesprochen wurden. Der subjektive
Eindruck beim Erheben der Daten war jedoch, dass die Teilnahme an der Studie nur in
dulert seltenen Fallen abgelehnt wurde. Es war nicht Ziel der Studie, einen Anspruch
auf Reprasentativitat zu erheben. Vielmehr sollten in dieser Arbeit erste Daten zu dem

Thema gesammelt werden. Mit der Methode wurde versucht, ein breites
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Patientenkollektiv zu erfassen und ein umfassendes Meinungsbild zu erheben. Dabei

ist die StichprobengroRe von 350 Patienten ein Vorteil.

Wie bei allen Untersuchungen, die auf Fragebogen beruhen, gibt es prinzipielle
Fehlerquellen  wie  beispielsweise  sozial erwilinschte oder stereotype
Antworttendenzen. Daneben ist das retrospektive Design zu nennen. Es wurden
Patienten befragt mit unterschiedlichen Zeitspannen seit Stellung der Diagnose.
Aullerdem wurden die Patienten nur zu einem Zeitpunkt befragt. In einer britischen
Studie war gezeigt worden, dass sich das Informationsbedirfnis von Patienten im
Laufe ihrer Krankheitsgeschichte verandern kann (Mistry et al. 2010). Daher ist
denkbar, dass sich die Praferenzen der Patienten je nach Zeitspanne seit
Diagnosestellung unterscheiden. Auch macht diese Methode das Ergebnis von der
Erinnerungsfahigkeit der Patienten abhangig. Dies betrifft insbesondere den Abschnitt
zur Realitat der Gesprache. Die Patienten wurden zum Teil detailliert Gber bestimmte
Umstande ihres Aufklarungsgesprachs befragt. Im Durchschnitt lag die Zeitdauer seit
Diagnose bei zwei Jahren. Daher ist fraglich, wie genau sich die Patienten an
bestimmte Aspekte erinnern konnten. Zudem muss man auch mit in Betracht ziehen,
dass die Einstellungen zum Aufklarungsgesprach vom weiteren Verlauf der Erkrankung

beeinflusst werden kdnnen.

Der Fragebogen wurde auf Grundlage des SPIKES-Protokolls entwickelt. Es wurde
davon ausgegangen, dass ein Vorgehen nach dem SPIKES-Protokoll hinreichend fiir ein
gutes Aufklarungsgesprach ist. Es konnten jedoch andere wichtige Aspekte des
Gesprachs vernachlassigt worden sein. Daraus ergibt sich eine gewisse Limitierung. Die
Patienten haben in der vorliegenden Untersuchung viele Items mit hoher Zustimmung
bewertet. Es kann jedoch nicht ausgeschlossen werden, dass es noch weitere wichtige
Aspekte gibt, die die Zufriedenheit der Patienten bessern kénnten. Zudem waren die
Aussagen zu den einzelnen SPIKES-Punkten nicht gleichmaRig verteilt. Dadurch
bekamen bestimmte Aspekte im Fragebogen ein groReres Gewicht als andere. Viele
der Items im Bereich Praferenzen trafen auf eine hohe Zustimmung, was in der
Auswertung zu einer linksschiefen Verteilung fihrte. Hilfreich ware moglicherweise
eine zusatzliche Frage zur Gewichtung gewesen wie beispielsweise die Aufgabe, die

drei wichtigsten Praferenzen zu nennen.
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AuBerdem sollte bedacht werden, dass in dieser Studie speziell nach der subjektiven
Realitdit der Patienten gefragt wurde. Aufgrund von Erinnerungs- oder
Wahrnehmungsfehlern, Mechanismen wie Verdrangung oder Verleugnung und sozial
erwinschten Aussagen konnte diese von der tatsachlichen Realitat abweichen. Ziel
dieser Studie war es jedoch, die Praferenzen und Erfahrungen der Patienten so zu

erfassen, wie diese sie wahrnehmen.

Weiterhin waren keinerlei Informationen Uber die die schlechte Nachricht
ibermittelnden Arzte bekannt. Hatten die Arzte beispielsweise bereits Schulungen zu
diesem Thema erhalten? Welche kommunikativen Fahigkeiten, Techniken und
Praferenzen hatten sie? Es ist davon auszugehen, dass es in diesen Punkten groRe
Unterschiede zwischen den Ubermittlern der Nachricht gab und dass die Gespriche

dementsprechend individuell sehr verschieden waren.

6.3. Schlussfolgerungen

Bezliglich der Fragestellungen dieser Studie lassen sich folgende Antworten festhalten:
Erstens duBerten die Patienten klare Praferenzen fir Gesprache, in denen es um die
Ubermittlung schlechter Nachrichten geht. Zweitens gab es deutliche Diskrepanzen
zwischen den Praferenzen der Patienten und der subjektiv erlebten Realitdt. Dies
konnte eine Ursache fir die hohe Unzufriedenheit der Patienten mit dem
Aufklarungsgesprach sein. Drittens gab es signifikante Korrelationen zwischen der Giite
des Aufklarungsgesprachs und der emotionalen Befindlichkeit sowohl direkt nach dem
Aufklarungsgesprach als auch zum Zeitpunkt der Fragebogenevaluation. Und viertens
zeigten sich Unterschiede zwischen den Praferenzen der Patienten und den Inhalten
des SPIKES-Protokolls, vor allem in der Hinsicht, dass den Patienten manche Punkte
des Protokolls wichtiger waren als andere. Ausgehend davon ergibt sich die Forderung

nach einer Modifikation des SPIKES-Protokolls fiir die Anwendung in Deutschland.

6.4. Ausblick

Diese Untersuchung ist in Deutschland die erste, die sich mit der Realitdt von
Aufklarungsgesprachen (aus Patientenperspektive) und den entsprechenden

Praferenzen von Patienten beschaftigt. Es zeigte sich, dass fiir viele Patienten das
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Aufklarungsgesprach nicht optimal verlaufen war. Praferenz und Realitat wichen zum
Teil deutlich voneinander ab. In Deutschland sollte das SPIKES-Protokoll entsprechend
der Patientenpraferenzen in einer modifizierten Version zur Anwendung kommen.
Wichtige Anderungsvorschlige sind zum einen die stirkere Einbeziehung des Patienten
in das Gesprach (den Patienten ermutigen, Fragen zu stellen und als Arzt aktiv immer
wieder das Verstandnis des Patienten (berprifen) und zum anderen die konsequente
Einhaltung optimaler Gesprachsrahmenbedingungen (ungestérte Atmosphare,
ausreichend Zeit). Des Weiteren sollte eine feste Aufteilung des Aufklarungsgesprachs

auf zwei Termine erwogen werden.

Um die aus dieser Untersuchung resultierenden Vermutungen zu erharten, bedarf es
dringend weiterer Studien. Es sollten weitere Daten zum (iblichen Vorgehen bei
Aufklarungsgesprachen in Deutschland gesammelt und dabei zusatzlich Informationen
Uber die kommunikativen Fihigkeiten der ibermittelnden Arzte miterfasst werden.
Weitere Studien sollten sich mit der Frage beschéftigen, wie sich die Art und Weise des
Aufklarungsgesprachs auf die korperliche und psychische Gesundheit des Patienten
auswirkt. Interventionsstudien waren sinnvoll fur die Untersuchung der folgenden zwei
Fragestellungen. Zum einen lautet eine wichtige, noch zu klarende Frage, inwieweit die
Anwendung von Gesprachsprotokollen die Qualitat der Aufklarungsgesprache
beeinflusst. Zum anderen sollte mittels weiterer Studien der Effekt von
Trainingsprogrammen fiir das Ubermitteln schlechter Nachrichten und deren Einfluss

auf die Qualitat der Aufklarungsgesprache untersucht werden.
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7. Zusammenfassung

Das Ubermitteln schlechter Nachrichten (Breaking Bad News = BBN), beispielsweise bei
einer Tumorerkrankung, gehort zu den taglichen Aufgaben von klinisch titigen Arzten.
Es gibt sowohl in Deutschland als auch weltweit erst wenige Untersuchungen zu
diesem Thema. Das amerikanische SPIKES-Protokoll, das eine Leitlinie fir das Fiihren
von Aufklarungsgesprachen darstellt und in Deutschland als Lehrprotokoll verwendet
wird, wurde bisher in Europa nicht und weltweit nur wenig beziehungsweise nicht
ausreichend evaluiert. Es gibt bisher keine Daten zum Ublichen Vorgehen und zur
Qualitat von Aufklarungsgesprachen in Deutschland. Ebenso fehlen Informationen zu
den Praferenzen von Patienten fiir solche Gesprache. Ziel der Studie war es, zum einen
die Qualitat der Aufklarungsgesprache bei Krebspatienten in Deutschland abzubilden
und zum anderen die Praferenzen der Patienten fiir ein solches Gesprach zu ermitteln.
Anhand der einzelnen Punkte des SPIKES-Protokolls sollten die Patientenpraferenzen
mit der Realitdt verglichen werden. Dabei sollte untersucht werden, inwieweit die
Inhalte des SPIKES-Protokolls bei Aufklarungsgesprachen in Deutschland in der Realitat
umgesetzt werden beziehungsweise inwieweit sie den Bediirfnissen der Patienten
entsprechen. Zudem sollte der Frage nachgegangen werden, inwieweit die Qualitat der
Aufklarungsgesprache mit dem AusmaB der psychischen Beeintrachtigung der
Patienten korreliert. Auf Grundlage des SPIKES-Protokolls wurde ein Fragebogen
entwickelt. Mittels dieses Fragebogens wurden 350 onkologische Patienten an zwei
Marburger Kliniken zu ihrem Aufklarungsgesprach und zu ihren Praferenzen bezliglich
eines solchen Gesprachs befragt. Zusatzlich wurden die Patienten gebeten, die
deutsche Version der ,Hospital Anxiety and Depression Scale” (HADS-D) auszufillen.
Die befragten Patienten dufRerten klare Praferenzen fiir Gesprache, in denen es um die
Ubermittlung schlechter Nachrichten geht. Im Vergleich mit ihren eigenen Erfahrungen
fiel jedoch auf, dass die Praferenzen der Patienten in der Realitat nicht erfillt werden.
Dies konnte eine Ursache fiir die groRe Unzufriedenheit der Patienten mit dem
Aufklarungsgesprach sein. Nur 46,1 Prozent der Patienten sagten, das Gesprach sei aus
ihrer Sicht optimal verlaufen. Bezogen auf das SPIKES-Protokoll zeigte sich, dass den
Patienten bestimmte Punkte des Protokolls wichtiger waren als andere. Beispielsweise

fanden sich unter den zehn haufigsten Praferenzen vor allem informative Aspekte,
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wahrend emotionale Aspekte als weniger bedeutsam bewertet wurden. Zwischen der
Gute des Aufklarungsgesprachs und der emotionalen Befindlichkeit der Patienten
sowohl unmittelbar nach dem Aufklarungsgesprach als auch zum Zeitpunkt der
Fragebogenevaluation ergaben sich signifikante Korrelationen. Die vorliegende Studie
ist weltweit die erste, die das SPIKES-Protokoll hinsichtlich seiner Anwendung in der
Realitat (aus Patientenperspektive) und hinsichtlich der Patientenpraferenzen fir ein
solches Gesprach Uberpriift. Zudem bietet die Untersuchung erste Erkenntnisse zur
Qualitat von Aufklarungsgesprachen in Deutschland und zu den Praferenzen der
Patienten flr solche Gesprache. Es konnte gezeigt werden, dass es ein deutliches
Verbesserungspotenzial bei der Ubermittlung schlechter Nachrichten gibt. Ausgehend
von den Ergebnissen der vorliegenden Studie ergeben sich wichtige Vorschlage fir
eine Modifikation des SPIKES-Protokolls fir die Anwendung in Deutschland. Diese
beinhalten zum einen die starkere Einbeziehung des Patienten in das Gesprach (den
Patienten ermutigen, Fragen zu stellen und als Arzt aktiv immer wieder das
Verstandnis des Patienten Giberpriifen) und zum anderen die konsequente Einhaltung
optimaler Gesprachsrahmenbedingungen (ungestorte Atmosphare, ausreichend Zeit)
durch Arzte und Krankenhausmanagement. Des Weiteren sollte eine feste Aufteilung
des Aufklarungsgesprachs auf zwei Termine erwogen werden. Es bedarf dringend
weiterer Untersuchungen, um die hier vorgestellten Ergebnisse und Uberlegungen zu
vertiefen. Mithilfe von Interventionsstudien sollte untersucht werden, inwieweit die
Anwendung von Gesprachsprotokollen die Qualitat der Aufklarungsgesprache
beeinflusst und im Besonderen, ob ein bestimmtes Vorgehen die Zufriedenheit

beziehungsweise das Gelingen des Aufklarungsgesprachs verbessern kann.
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8. Summary

Breaking bad news, for example disclosing the diagnosis of cancer to a patient, is a
frequent task for physicians. There exists only few data from studies about this topic
both nationally and internationally. The American SPIKES protocol, a guideline how to
break bad news to a patient, is being used in medical teaching in Germany, but
evaluation of the SPIKES protocol is sparse and insufficient. In Europe the SPIKES
protocol has never been evaluated before. Information is missing about the quality of
the bad news delivery in Germany and about patients’ preferences regarding that
conversation. Thus it was the intention of this study to examine the way in which bad
news are being told in Germany and patients’ preferences for that. The recommended
steps of the SPIKES protocol were evaluated, each concerning patients’ preferences
and the perception of how they had been realized in bad news delivery. Moreover, the
correlation between patient’s emotional state and quality of bad news delivery should
be examined. A questionnaire based on the items of the SPIKES protocol was
generated. Via this questionnaire 350 oncological patients at two different hospitals in
Marburg were asked how the bad news had been broken to them and what
preferences they had regarding the conversation. Additionally the patients were asked
to complete the “Hospital Anxiety and Depression Scale — German version” (HADS-D).
The patients indicated clear preferences for the bad news disclosure. When comparing
the preferences and reality, significant differences were found. The patients’
preferences weren’t fulfilled in reality. This could be a reason for the high percentage
of dissatisfaction with the bad news delivery among the patients. Only 46.1 percent of
the patients stated that they were satisfied with the way the bad news had been
broken to them. In relation to the SPIKES protocol it can be shown that some items of
the protocol were more important for the patients than others. Many of the most
important preferences for example were informative aspects, while emotional aspects
seemed to be less important for the patients. The overall quality of the bad news
delivery was significantly related to the emotional state after receiving bad news both
directly after bad news delivery and at the time evaluating this questionnaire. This
study provides the first actual-theoretical comparison of a “breaking bad news”

guideline. It offers important findings about the way bad news are being told in
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Germany and the patients’ preferences regarding such conversation. It can be stated
that there is a high need for improvement when disclosing bad news. A modification of
the SPIKES protocol in Germany in a way that considers the patients’ preferences is
being suggested. Patients should be involved more actively in discussing the bad news
and patients’ needs for prerequisites (for example undisturbed surrounding, adequate
time) should be more respected and realized by physicians and hospital management.
Furthermore the conception of the bad news delivery in a two-step procedure should
be strongly recommended. There is a need for further studies to confirm the results
and findings of this survey. Clinical trials should be carried out to examine, if the use of
guidelines influences the quality of the bad news delivery and especially, if the
adherence to these guidelines can improve patients’ satisfaction and success of the

bad news delivery.
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A) Allgemeiner Teil

Zu Beginn unseres Fragebogens bitten wir Sie, ein paar allgemeine Fragen zu

beantworten:

1. Wie alt sind Sie?

Jahre

2. Sind Sie...

# ...mannlich oder # ...weiblich

3. Welche Staatsangehorigkeit haben Sie?

# Deutsche Staatsangehorigkeit

# Andere Staatsangehorigkeit

4. Welches ist Ihr hochster erreichter
Schulabschluss?

# Ohne Haupt- / Volksschulabschluss

# Haupt- / Volksschulabschluss

# Mittlere Reife / Realschulabschluss

# Abschluss der POS (10. Klasse)

# FS-Abschluss (ohne Anerkennung)

# Abitur ohne abgeschlossenes Studium

# Abgeschlossenes Hochschul- bzw.
Fachhochschulstudium

# Bin noch Schiiler / Schiilerin einer allgemeinen

Schule

5. Welchen Beruf tiben Sie aktuell oder
ubten Sie zuletzt aus?

6. Sind Sie...

# ...verheiratet und leben mit ihrem Partner /
ihrer Partnerin zusammen

# ...verheiratet und leben getrennt von ihrem
Partner / ihrer Partnerin

# ...ledig

...geschieden

# ...verwitwet

H=

7. Leben Sie mit einem Lebenspartner
zusammen?

#Ja # Nein

59



Breaking Bad News

8. Haben Sie Kinder?

Fragebogen , Breaking Bad News”

#Ja # Nein
Wenn ja:
Wie viele Kinder haben Sie?

Wie viele dieser Kinder leben
mit IThnen in Threm Haushalt?

9. Gehoren Sie einer Kirche an? #Ja # Nein
10. Wann wurde festgestellt, dass Sie an Vor Monaten
einem bosartigen Tumor erkrankt sind?
11. Haben Sie wegen Ihres Tumorleidens Chemotherapie #Ja # Nein
eine der folgenden Behandlungen
erhalten (bitte alle erhaltenden Therapien = Bestrahlung #Ja # Nein
angeben):
Operation #Ja # Nein
Weitere medikamentOse #Ja # Nein

Therapien (z.B.
Hormontherapie, Tamoxifen,
Cortison-Priparate,
Antikorper-Therapie...)
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Vor einiger Zeit ist Ihnen erstmalig mitgeteilt worden, dass Sie an einem bosartigen Tumor
erkrankt sind. Wir wiirden Sie bitten, sich an den Zeitpunkt und die Situation zu erinnern,

an dem Sie zum ersten Mal Kenntnis von IThrem Tumorleiden erlangt haben. Bitte denken

Sie (nur) an dieses erste Gespriich, wenn Sie die folgenden Fragen beantworten.

12. Haben Sie sich stationdr im Krankenhaus

aufgehalten, als Sie von IThrem Tumor
erfahren haben?

#Ja # Nein

13. Wer hat IThnen zum ersten Mal mitgeteilt,
dass Sie an einem Tumor erkrankt sind?

# Meine Hausérztin/Hausarzt

# Ein Krankenhausarzt/arztin

# Eine Krankenschwester/ein Pfleger
# Jemand anderes (wer?):

14. Sofern Ihnen ein Arzt die Diagnose
mitgeteilt hat, welcher Fachrichtung

# Allgemeinarzt/Hausarzt
# Innere Medizin

gehort er/sie an? - Onkologie #
- Andere Fachrichtung #
# Chirurgie
# Frauenheilkunde
# Urologie
# Andere Fachrichtung:
15. Der Arzt/Arztin bzw. die Person, die das  # .. .Thnen sehr gut bekannt

Aufklarungsgesprach mit Ihnen gefihrt # ...Ihnen im Rahmen Ihrer Beschwerden im
hat, war... Zusammenhang mit dem Tumor gut bekannt
geworden
# ...Ihnen nur sehr wenig bekannt
# ...lIhnen vorher gar nicht bekannt
16. Bei dem Uberbringer der Nachricht # .. .eine Frau
handelte es sich um... # . _einen Mann
17. Ist der Sie derzeit behandelnde #Ja # Nein

Arzt/Arztin dieselbe Person, die mit
Ihnen das erste Aufklarungsgespriach
gefiihrt hat?
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18. Hat Sie derselbe Arzt iiber IThre Diagnose
und die zu erfolgende Therapie
aufgeklért?

#Ja

# Nein

Fragebogen , Breaking Bad News”

19. Wurden Sie im weiteren Verlauf an einen
anderen Arzt iiberwiesen? (z.B. an einen
Spezialisten oder eine spezielle
Therapieeinrichtung).

#Ja

# Nein

20. Ist die Therapie ihrer Erkrankung dann
durch den Spezialisten erfolgt?

#Ja

# Nein

21. Haben Sie immer noch Kontakt zu dem
Arzt, der mit Thnen das erste
Aufklarungsgespriach gefiihrt hat?

#Ja

# Nein
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Im Folgenden finden Sie immer wieder einige Aussagen, zu denen sie mehr oder weniger
zustimmen konnen. Bitte beachten Sie, dass es hierbei nur um das erste
Aufklirungsgesprich geht (d.h. wir beziehen uns auf den Arzt, der das erste
Aufklirungsgespriich mit Ihnen gefiihrt hat) und kreuzen Sie bei jeder Aussage an, wie
sehr Sie dieser zustimmen.

| Bitte folgendermafBlen markieren: IXI I

22. Mein Arzt/Arztin hat das Gesprich # ...in einem Besprechungszimmer
gefuhrt: # ...im Krankenzimmer
# ...am Telefon
# ...an einem anderen Ort
23. Mein Arzt/Arztin hat das Gesprich mit mir alleine gefiihrt #Ja # Nein
24. Mein Arzt/Arztin hat mir angeboten, von mir benannte Vertrauenspersonen # Ja # Nein

zu dem Gesprich hinzuzuziehen

Wie sehr stimmen Sie der Aussage zu? Vollund | Ziem- Etwas Gar

ganz lich nicht

25.

Mein Arzt/Arztin hat das Gesprich mit mir in
einer angenehmen Atmosphére gefiihrt # # # #

26.

Mein Arzt/Arztin ist wihrend unseres
Gespriches nicht gestort worden # # # #

27.

Mein Arzt/Arztin hat sich ausreichend Zeit fiir
das Gespriach genommen # # # #

28.

Mein Arzt/Arztin hat am Anfang unseres Gespriiches wissen wollen, ob ~ # Ja # Nein
ich schon etwas iiber meine Erkrankung weil3

29. Mein Arzt/Arztin hat mich gefragt, ob ich eine ernste Erkrankung #Ja # Nein
befiirchte
30. Mir war schon vor dem Gesprich klar, dass ich an einem Tumor erkrankt # Ja # Nein

bin
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31. Es hatte schon jemand vorher die Vermutung geduf3ert, dass ich an einem # Ja # Nein

Krebsleiden erkrankt sein konne

Wer?

31. Mein Arzt/Arztin hat mich mit der Eréffnung der Diagnose iiberrascht #Ja # Nein
32. Mein Arzt/Arztin hat mir das Gesprich zuvor angekiindigt #Ja # Nein
33. Mein Arzt/Arztin wollte zu Beginn des Gespriches wissen, wie viel er #Ja # Nein

mir liber meine Erkrankung mitteilen soll
34. Mein Arzt/Arztin hat mich am Anfang des Gespriiches dariiber #Ja # Nein

informiert, dass er mir eine schlechte Nachricht tiberbringen muss
Wie sehr stimmen Sie den nachfolgenden Vollund | Ziem- Etwas Gar
Aussagen zu Threm ersten Aufklirungsgesprich ganz lich nicht
iiber die Tumor-Diagnose zu?
35. Ich habe alle Ausfiihrungen meines Arztes /

meiner Arztin verstanden. # # # #
36. Die Aussagen meines Arztes waren immer

eindeutig # # # #
37. Mein Arzt hat seine Mitteilung nicht beschonigt

# # # #
38. Mein Arzt hat das Wort ,,Krebs* verwendet
# # # #

39. Mein Arzt/Arztin hat sich bemiiht, alle wichtigen

Aspekte meiner Erkrankung fiir mich # # # #

verstindlich zu erkléren
40. Am Ende des Gespriches war mir klar, an

welchem Leiden ich erkrankt bin # # # #
41. Mein Arzt hat eine Angabe hinsichtlich meiner

Lebenserwartung gemacht # # # #
42. Es gab unnétige zeitliche Verzogerungen bis

mein Arzt/Arztin ein Aufklirungsgesprich mit # # # #

mir gefiihrt hat
43. Mein Arzt hat mit mir iiber

Therapiemoglichkeiten gesprochen # # # #

Wenn ja:

# Im ersten Gesprich
# In nachfolgenden Gesprédchen
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Wie sehr stimmen Sie den folgenden Aussagen zu | Vollund | Ziem- Etwas Gar
Threm ersten Aufklirungsgesprich zu? ganz lich nicht
44. Mein Arzt/Arztin hat mir einen Plan zum

weiteren Vorgehen vorgeschlagen # # # #
45. Mein Arzt/Arztin hat sich nach meiner

Lebenssituation erkundigt # # # #
46. Mein Arzt/Arztin hat mir ausreichend

Moglichkeiten gegeben Fragen zu stellen # # # #
47. Mein Arzt/Arztin hat versucht die geplanten

Therapiemdoglichkeiten an meiner (speziellen) # # # #

Lebenssituation zu orientieren
48. Mein Arzt/Arztin hat mich in die Entscheidung

iiber die weitere Therapie einbezogen # # # #
49. Mein Arzt/Arztin hat mir klar vermittelt, welches

die beste Therapie fiir mich ist # # # #
50. Nachdem mein Arzt mir die Diagnose mitgeteilt

hat, war ich nicht mehr wirklich in der Lage dem # # # #

Gesprich zu folgen

51.

Mein Arzt/Arztin hat mich im
Rahmen des
Aufklarungsgespriches
informiert, dass

# ...meine Tumorerkrankung voraussichtlich heilbar ist
# ...meine Tumorerkrankung nicht heilbar ist
# Hat mit mir nicht iiber die mogliche Heilbarkeit meines

Tumors gesprochen

Wie sehr stimmen Sie der Aussage zu Threm Vollund | Ziem- Etwas Gar
ersten Aufklirungsgesprich zu? ganz lich nicht
52. Wihrend des Gespriaches mit meinem

Arzt/Arztin wurde ich traurig # # # #
53. Wihrend des Gespriaches mit meinem

Arzt/Arztin wurde ich wiitend i " # #
54. Wéhrend des Gespréaches mit meinem

Arzt/Arztin spiirte ich Verzweiflung # # # #
55. Wihrend des Gespriaches mit meinem

Arzt/Arztin konnte ich keine Gefiihle zeigen # # # #
56. Mein Arzt/Arztin ist auf meine Gefiihle

eingegangen # # # #
57. Mein Arzt/Arztin hatte Verstindnis fiir meine

Gefiihle # # # #
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58. Mein Arzt/Arztin hat mit mir iiber meine
Gefiihle gesprochen # # # #
59. Sofort nachdem mein Arzt/Arztin mir die
Diagnose mitgeteilt hatte, hitte ich am liebsten # # # #
den Raum verlassen
60. Ich habe mich bei meinem Arzt/Arztin gut
aufgehoben gefiihlt # # # #
Wie sehr stimmen Sie der Aussage zu Threm Vollund | Ziem- Etwas Gar
ersten Aufklirungsgesprich zu? ganz lich nicht
61. Mein Arzt/Arztin hat mir eine Strategie mit auf
den Weg gegeben, mit meiner Erkrankung # # # #
umzugehen
62. Mein Arzt/Arztin hat mir klar gesagt, was fiir
einen Krankheitsverlauf ich zu erwarten habe # # # #

63. Mein Arzt/Arztin hat sich bei Abschluss des Gespriches erkundigt, obich  #Ja # Nein

alles verstanden habe

64. Mein Arzt/Arztin hat mir einen Termin zu einem zweiten Gesprich bei #Ja # Nein

ithm/ihr angeboten

65. Mein Arzt/Arztin hat mir angeboten, mich jederzeit an ihn/sie zu wenden,  # Ja # Nein

wenn ich Fragen habe oder Hilfe bendtige

Wie sehr stimmen Sie der Aussage zu IThrem Vollund | Ziem- Etwas Gar
ersten Aufkliarungsgesprich zu? ganz lich nicht
66. Die mitfiihlende Art meines Arzt/Arztin hat mich

stabilisiert # # # #

67. Das Aufkldrungsgesprich (erstes Gesprach) war

# zu lang # genau richtig # zu kurz

68. Ich habe neben dem Arztgesprich ein weiteres
Gespriachsangebot bekommen
(mehrere Antworten mdglich)

#Ja # Nein

Wenn ja, bei einem/einer:

# Pfarrer/in # Seelsorger/in
# Psychologen/Psychologin

# Jemand anderem

69. Ich hatte ein zweites Gesprich mit meinem Arzt/Arztin #Ja # Nein
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Wie sehr stimmen Sie der folgenden Aussage zu Vollund | Ziem- Etwas Gar
Threm ersten Aufklarungsgesprich zu? ganz lich nicht
70. In Gegenwart meines Arztes fiihlte ich mich
wohl. # # # #
71. Ich habe das Gefiihl, mein Arzt nahm mich als
Menschen wahr. # # # #
72. Ich hatte das Gefiihl, mein Arzt reduziert mich
auf meine Erkrankung # # # #
73. Ich hatte das Gefiihl, mein Arzt nimmt meine
Bedenken nicht ernst. # # # #
74. Ich konnte meinem Arzt auch personliche
Sorgen und Schwierigkeiten erzéhlen. # # # #
75. Mein Arzt hatte eine sehr mitfiihlende Art
i # # #
76. Die einfiihlsame Art meines Arztes war sehr
wichtig flir mich # # # #
77. Mein Arzt wirkte auf mich kiihl und distanziert.
i # # #
78. Mein Arzt horte mir aufmerksam zu.
i # # #
79. Mein Arzt nahm sich nicht genug Zeit fiir mich.
i # # #
80. Ich habe den Ratschligen meines Arztes vertraut.
i # # #
81. Die Erkldarungen meines Arztes zu meinen
Beschwerden und zur Behandlung erschienen # # # #
mir klar und vollstandig.
82. Ich hatte Zweifel, ob mein Arzt mir kompetent
bei meinen gesundheitlichen Problemen helfen # # # #
kann.
83. Ich dachte, mein Arzt unternimmt nicht immer
alles, was fiir meine Gesundheit mdglich wire. # # # #
84. Mein Arzt wirkte auf mich kompetent.
i # # #
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85. Mit den Empfehlungen meines Arztes konnte ich

wenig anfangen. # # # #
86. Ich war bereit, die Ratschldge meines Arztes voll
und ganz zu befolgen. # # # #
87. Dank meines Arztes fiihlte ich mich weniger
angstlich und besorgt. # # # #
Bitte bewerten Sie an dieser Stelle nochmals zusammenfassend die Giite des ersten
Aufklarungsgesprichs:
Vollund | Ziem- Etwas Gar
ganz lich nicht
88. Trotz des schwierigen Inhaltes verlief das erste
Aufklarungsgespriach aus meiner Sicht optimal # # # #

89. (optional)

An dieser Stelle wollen wir Thnen die Moglichkeit geben, in eigenen Worten Thren Eindruck

vom ersten Aufkldrungsgesprich zu schildern.

Gibt es etwas, das bisher in unseren Fragen nicht aufgetaucht ist, was Sie aber dennoch gerne

erwihnen wiirden?
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Die Mitteilung, an einem bosartigen Tumor erkrankt zu sein, hat oftmals weit reichende
Konsequenzen — auch und besonders fiir das innere Wohlbefinden. Wir méchten Ihnen
jetzt ein paar Fragen dariiber stellen, wie es Ihnen in den ersten Tagen erging, direkt
nachdem Sie erfahren haben, dass Sie an einem bosartigen Tumor leiden

Wie sehr stimmen Sie der Aussage zu? Vollund | Ziem- Etwas Gar
ganz lich nicht
In den Tagen direkt nach dem ersten
Aufklirungsgesprich ...

90. ... konnte ich gut schlafen # # # #

91. .. habe ich mir viele Sorgen um die Zukunft
gemacht # # # #

92. ... hatte ich Angstgefiihle

# # # #
93. .... war ich verzweifelt
# # # #
94. ... habe ich mich nach Hause zuriickgezogen
# # # #
95. ... fiel es mir schwer mein Leben aktiv zu
gestalten # # # #

96. ... hatte ich Befiirchtungen dass die
Tumorerkrankung zukiinftig mein Leben # # # #
bestimmen wiirde

97. ... hatte ich Befiirchtungen, dass ich den Tumor

nicht {iberleben wiirde # # # #
98. ... war ich sicher, dass ich den Tumor besiegen
wiirde it # # #
99. Eine Hilfe waren mir Gespréche iiber # ...meinem Ehepartner # ...Freunden
meine Erkrankung mit... #...Kindern # ...Enkeln # ...Eltern
(mehrere Antworten moglich) # anderen Patienten

# ...weiteren Personen:
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miissen, Sie sind also in dieser Hinsicht Experte. Daher mochten wir Sie gerne fragen, was
Sie denken, wie Ihr Aufklirungsgesprdch hitte besser ausfallen konnen oder wie solch ein

Aufklirungsgesprdich idealerweise erfolgen sollte.

Wie sehr stimmen Sie der Aussage zu? Vollund | Ziem- Etwas Gar
ganz lich nicht
100. Der Arzt/Arztin, die das
Aufklarungsgespréch fiihrt, sollte dem Patienten # # # #
vertraut sein
101. Der Arzt/Arztin, die das
Aufklarungsgesprich fiihrt, sollte der Hausarzt # # # #
sein
102. Der Arzt/Arztin, die das
Aufklarungsgesprich fiihrt, sollte ein Spezialist # # # #
sein
103. Esist egal, wer das Gespréch fiihrt, wichtig
ist nur, dass der aufkldrende Arzt gut iiber mich # # # #
und meine Erkrankung Bescheid weil3
104.  Das Aufklarungsgespréch sollte durch einen
gleichgeschlechtlichen Arzt/Arztin durchgefiihrt # # # #
werden
105. Das Aufklarungsgespréch sollte in einer
ungestorten Atmosphére gefiihrt werden # # # #
106. Es sollte eine Vertrauenspersonen des
Patienten bei dem Aufklarungsgespréach dabei # # # #
sein
107.  Der Arzt/Arztin sollte sich ausreichend Zeit
fiir ein Aufklarungsgesprach nehmen # # # #
108.  Der Arzt/Arztin sollte sich um eine
einfilhlende Art bemiihen # # # #
109. Der Arzt/Arztin sollte zu Beginn des
Gespriches fragen, was der Patient iiber seine # # # #
Erkrankung wei3 und was er wissen mochte
110. Der Arzt/Arztin sollte sich nach den
Befiirchtungen des Patienten erkundigen # # # #
111.  Der Arzt/Arztin sollte dem Patienten das
Gespréch zuvor ankiindigen # # # #
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112.  Der Arzt/Arztin sollte den Patienten am
Anfang des Gespriches dariiber informieren,
dass er eine schlechte Nachricht iiberbringen
muss

113. Der Arzt/Arztin sollte dem Patienten die
Aspekte seiner Erkrankung ausfiihrlich und
verstandlich erklaren

114. Der Arzt/Arztin sollte in dem
Aufklarungsgesprich nichts beschdnigen

115. Der Arzt/Arztin sollte in dem
Aufklarungsgespriach das Wort ,,Krebs*
verwenden

#Ja #Nein

116. Der Arzt/die Arztin sollte sich
riickversichern, ob der Patient auch alles
verstehen konnte

117. Am Ende des Gespriches sollte der Patient
Klarheit haben, an welchem Leiden er erkrankt
ist und wie die Therapie erfolgen wird

118.  Der Arzt/Arztin sollte die Diagnose in aller
Deutlichkeit darlegen

119. Der Arzt/Arztin sollte den zu erwartenden
Krankheitsverlauf in aller Deutlichkeit darlegen

120. Der Arzt/Arztin sollte dem Patienten eine
konkrete Angabe hinsichtlich seiner
Lebenserwartung machen

121.  Ein Patient sollte wihrend des
Aufklarungsgespriaches Gefiihle zeigen kénnen

122.  Ein Arzt/Arztin sollte auf die Gefiihle des
Patienten eingehen

123.  Ein Arzt/Arztin sollte wihrend des
Aufklarungsgespriaches Mitgefiihl zeigen

124. Es wire besser das Aufkldrungsgespréich auf
zweil Termine zu verteilen

# # # #

125.  Der beste Zeitpunkt die Therapie ausfiihrlich
zu besprechen ist...

# ..direkt nach Diagnosestellung
# ..in einem zweiten Gespriach

#..zu beiden Zeitpunkten
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126.  Der Arzt/Arztin soll bereits beim ersten
Aufklarungsgesprich viele Informationen tiber # #
die Erkrankung geben

127. Der Arzt/Arztin sollte den Patienten auch
dariiber informieren, wie der Tumor sich auf die # #
Lebensumstinde des Patienten auswirken kann

128. Der Arzt/Arztin soll bereits beim ersten
Aufklarungsgesprich liber mogliche Therapien # #
informieren

129.  Der Arzt/Arztin sollte den Patienten auch
tiber alternative Heilmethoden informieren # #

130.  Der Arzt/Arztin soll den Patienten in die
weitere Planung mit einbeziehen # #

131. Am Ende des Gespriches sollte der Patienten
das Gefiihl haben, dass die geplante Therapie die # #
beste Therapieform fiir seine Erkrankung ist

132.  In der Gespréchssituation beim ersten
Aufklarungsgesprich ist es fiir viele Patienten # #
nicht moglich, wichtige Entscheidungen zu
treffen

133. In dieser Lebenssituation (beim
Aufklarungsgespriach) wire es fiir viele Patienten # #
gut, wenn der Arzt/Arztin klar die weiteren
Schritte festlegt, ohne den Patienten mit
einzubeziehen

134. Der Arzt/Arztin sollte dem Patienten
ausreichend Moglichkeiten geben, Fragen zu # #
stellen

135.  Der Patient sollte hdufigen Kontakt mit dem
behandelnden Arzt/Arztin haben (sofern der # i
aufklarende Arzt auch der behandelnde Arzt ist)

136.  Die Dauer des ersten # eher # eher
Aufklarungsgespriches sollte sein: kurz lang
137.  Ich hétte mir ein zweites #Ja # Nein

Gespréch gewlinscht:
Wenn ja:
# Alleine # Mit Angehorigen
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Die letzten Fragen drehen sich um die Fragen, wie Sie Ihren aktuellen Gesundheitszustand
einschiitzen und wie Sie aktuell mit Ihrer Erkrankung klar kommen

138. Mein aktueller Gesundheitszustand ist... # ...schlecht
# ...mittelmaBig
#...gut
# ...sehr gut
Wie sehr stimmen Sie der Aussage zu? Vollund | Ziem- Etwas Gar
ganz lich nicht
139.  Ich habe keine Angst vor meiner Erkrankung
# # # #
140. Ich bin zufrieden mit dem Verlauf meiner
Erkrankung # # # #
141. Ich komme insgesamt mit meiner
Erkrankung gut zurecht # # # #
142. Hat der Austausch mit anderen Patienten
Ihnen geholfen, mit Ihrer Krankheit umzugehen? # # # #
143. Haben Sie Kontakt zu einer #Ja # Nein
Selbsthilfegruppe?
144.  Wenn ja: Hat Thr Arzt/Arztin den Kontakt zu ~ # Ja # Nein
der Selbsthilfegruppe hergestellt?
Wenn nein:
Wie kam der Kontakt zustande?
Wie sehr stimmen Sie der Aussage zu? Vollund | Ziem- Etwas Gar
ganz lich nicht
145.  Ich habe alle Therapien, die mein Arzt/Arztin
mir empfohlen hat, durchgefiihrt # # # #
#Ja Wenn ja:
146. Haben Sie alternative Heilmethoden (welche?) Hat Thr Arzt diesen
angewandt oder wenden diese an? Kontakt vermittelt?
# Nein #Ja # Nein
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147. Wie viel Nebenwirkungen hatten Sie durch die # ...keine
Therapie... # ...wenige
# ...malige
# ...viele
# ...sehr viele
Wie sehr stimmen Sie der Aussage zu? Vollund | Ziem- Etwas Gar
ganz lich nicht
148. Die Nebenwirkungen haben dazu gefiihrt,
dass ich eine Therapie abgebrochen habe # # # #
149. Die Nebenwirkungen der Therapie haben
mich nicht gestort # # # #
150. Ich erwarte keine Beschwerden mehr durch
meine Erkrankung # # # #
151. Ich habe durch die erfolgte Therapie die
Erkrankung besiegt # # # #
152. Der Tumor beeintrachtigt mein Leben nicht
mehr # # # #

Hier haben Sie noch die Moglichkeit, uns Bemerkungen oder Gedanken zum

Aufklirungsgesprich aufzuschreiben, die Ihnen wichtig sind, oder nach denen wir

vergessen haben zu fragen:

Wir danken Ihnen fiir Ihre Mitarbeit, mit der Sie unser Forschungsvorhaben

sehr unterstiitzt haben!
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lll. “Hospital Anxiety and Depression Scale”
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“Hospital Anxiety and Depression Scale — German Version”

(HADS-D; Herrmann et al. 1995)

Die folgenden Fragen beziehen sich auf lhre allgemeine und seelische Verfassung. Bitte

beantworten Sie jede Frage so, wie sie in der letzten Woche am ehesten auf Sie zutraf.

1. Ich fiihle mich angespannt oder iiberreizt.
O meistens
O oft
OO von Zeit zu Zeit / gelegentlich
O Gberhaupt nicht

2. Ich kann mich heute noch so freuen wie friiher.
O ganz genauso
O nicht ganz so sehr
O nur noch ein wenig

O kaum oder gar nicht

3. Mich liberkommt eine angstliche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren
kénnte.
O ja, sehr stark
O ja, aber nicht allzu stark
OO etwas, aber es macht mir keine Sorgen

O Gberhaupt nicht

4. Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge sehen.
O ja, so viel wie immer
O nicht mehr ganz so viel
O inzwischen viel weniger

O Gberhaupt nicht
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5. Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf.
O ein GroRteil der Zeit
O verhaltnismaRig oft
O von Zeit zu Zeit, aber nicht zu oft

O nur gelegentlich / nie

6. Ich fiihle mich gliicklich.
O Gberhaupt nicht
O selten
O manchmal

O meistens

7. Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen.
O ja, natirlich
O gewohnlich schon
O nicht oft
O Gberhaupt nicht

8. Ich fiihle mich in meinen Aktivitaten gebremst.
O fastimmer
O sehr oft
O manchmal
O

Uberhaupt nicht

9. Ich habe manchmal ein dngstliches Gefiihl in der Magengegend.
O Gberhaupt nicht
O gelegentlich
O ziemlich oft
O sehr oft
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10. Ich habe das Interesse an meiner au3eren Erscheinung verloren.
O ja, stimmt genau
O ich kiimmere mich nicht so sehr darum wie ich sollte
O moglicherweise kiimmere ich mich zu wenig darum

O ich kimmere mich so viel darum wie immer

11. Ich fiihle mich rastlos, muss immer in Bewegung sein.
O ja, tatsachlich sehr
O ziemlich
O nicht sehr
O Gberhaupt nicht
12. Ich blicke mit Freude in die Zukunft.
O ja, sehr
O eher weniger als friher
O viel weniger als friher

O kaum bis gar nicht

13. Mich lGiberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand.
O ja, tatsachlich sehr oft
O ziemlich oft
O nicht sehr oft

O Uberhaupt nicht

14. Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio- oder Fernsehsendung freuen.
O oft
O manchmal
O eher selten
O

sehr selten
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