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1:Einleitung

1.1. Allgemeines

Krebs gehort in der Bevolkerung zu den am meisten gefurchteten Diagnosen [Hornung R,
1986]. Statistisch betrachtet, muss jeder vierte im Laufe seines Lebens damit rechnen, an
Krebs zu erkranken. Haufig kommt die Diagnose Krebs aus vermeintlich volliger Gesundheit.
Sie macht den Betroffenen groBe Angst und fihrt nicht selten zu Depression [Koller et al.,
1996]. Obwohl es inzwischen fiir viele Krebsarten sehr effektive Therapien gibt, wird die
Diagnose ,,Krebs* in der Bevolkerung unverédndert mit unabwendbarem Schmerz, mit Leid
und Tod assoziiert [Aulbert, 1997; Hladschik, 1999]. Heute kann etwa die Halfte aller
Krebserkrankungen geheilt werden [Deutsche Krebshilfe, 2007]. Zu héheren Ansprechraten,
einer Zunahme der progressionsfreien Zeit und des Gesamtiiberlebens sowie zu einer
Verbesserung der  Lebensqualitit trugen neben der  Weiterentwicklung  der
Behandlungsmethoden  mit  besseren  Operationstechniken  und  zielgerichteteren
Bestrahlungsmethoden wie dem Einsatz effektiver Zytostatika auch Strukturverbesserungen
mit Etablierung interdisziplinarer Tumorkonferenzen und Organzentren bei.

In der Regel folgt die Krebstherapie einem multimodalen Konzept, das chirurgische Eingriffe
ebenso beinhaltet wie die medikamentdse Therapie, mit zum Beispiel Chemo- Hormon- wie
in neuester Zeit Immuntherapie, und die Strahlentherapie. 60-80% aller Tumorpatienten
werden im Laufe der Erkrankung mindestens einmal mit der Strahlentherapie konfrontiert
[Lamszus et al., 1993], da diese ihren Stellenwert sowohl in kurativen als auch in palliativen
Therapiekonzepten hat.

Ist Heilung das Ziel, mutet man Patienten bewusst eine belastendere Therapie zu und nimmt
unter Umsténden auch erhebliche Einschrdnkungen der Lebensqualitat in Kauf [Aulbert,
1997].

Bei der Palliation ist die Situation eine ganzlich andere. Palliative Therapieansatze haben
neben der Verlangerung der Lebenszeit das Ziel Beschwerden zu lindern, bzw. zu verhindern.
In dieser Situation ist es von grofiter Bedeutung, Lebensqualitdt zu erhalten oder zu
verbessern [Schule-Hein, 1997].



1.2. Strahlentherapie

1.2.1. Wirkweise der Strahlentherapie

Das Prinzip der Strahlentherapie beruht auf dem Einsatz ionisierender Strahlung, die in den
Zellkern eindringt und zu einem letalen Schaden flihrt. Dabei kommt es zur Absorption der
Strahlenenergie im Gewebe. In der Zelle bedingen die Strahlen Verédnderungen der DNA, wie
zum  Beispiel Verédnderungen der Nukleotidsequenz, Vernetzung der DNA-
Polynukleotidketten, Einzel- oder Doppelstrangbriche. AuRerdem kommt es zur Schadigung
anderer Kern- und Zellbestandteile mit der Folge der Beeintrachtigung der Zellproliferation
und Zellteilung. Die Reparaturfahigkeit der Zelle wird gestort [Schiille-Hein, 1997].

Man unterscheidet eine direkte Strahlenwirkung (Absorption und lonisation im Molekdl) von
einer indirekten Strahlenwirkung (Bildung von freien Radikalen). Letztere ist die haufigste
Strahlenwirkung bei Photonen- und Elektronenstrahlen, wie sie bei der (blichen
Hochenergietherapie im klinischen Alltag vorkommt [Senn et al., 2001].

Der Strahleneffekt im Tumor- ,wie auch im durchstrahlten Normalgewebe, ist von der
Gesamtstrahlendosis, der HOhe der Einzeldosis, der zeitlichen und rdumlichen
Dosisverteilung sowie von der Strahlenqualitidt abhdngig. Im Gegensatz zum Tumorgewebe,
verfiigt das gesunde Gewebe Uber sehr gute Reparaturmechanismen. Es erholt sich in der
Regel rascher und vollstdndiger als das Tumorgewebe [Senn et al., 2001], wodurch eine
Erholung von subletalen Schéden gewéhrleistet wird. Die Fraktionierung (Aufteilung der
Gesamtdosis in mehrere von einander getrennte Einzeldosen) nutzt dariiber hinaus die
Madglichkeit, der unterschiedlich schnell ablaufenden Erholungsvorgidnge von gesundem
Gewebe und Tumorgewebe. Auf diese Weise l&sst sich gezielt Tumorgewebe unter Schonung
von gesundem Gewebe schédigen [Schile-Hein, 1997].

1.2.2. Verschiedene Arten der Strahlentherapie

Man unterscheidet Rontgen-, Gamma- und Elektronenstrahlen (locker ionisierende Strahlen)
von Alphateilchen, Kohlenstoffionen und Neutronen (dicht ionisierende Strahlen) [Schile-
Hein, 1997].

Bei den meisten medizinischen Behandlungen kommen Photonen zum Einsatz, die von auRRen

(perkutan) appliziert werden. Zur Erzeugung dienen Linearbeschleuniger mit Energien von 6



bis 18 Megaelektronenvolt (MV). Von der gewahlten Energie héngt die Eindringtiefe der
erzeugten Strahlen ab. Die Linearbeschleuniger erzeugen zum einen ultraharte
Rontgenstrahlen, die tief liegende Tumoren erreichen, und zum anderen Elektronen, die nur
wenige Zentimeter tief in das Gewebe eindringen und bei oberflaichennahen Prozessen
angewandt werden [Senn et al., 2001].

Bei der interstitiellen Brachytherapie, beziehungsweise Afterloadingtherapie, kommen
radioaktive Quellen zur Anwendung. Die Strahlenquelle wird dabei mit Hilfe von Hilsen,
speziellen Nadeln oder Moulagen in eine Korperhohle oder direkt in das Tumorgewebe
eingebracht. Auf diese Weise kann eine hohe Strahlendosis unter optimaler Schonung des
gesunden Gewebes im gewiinschten Gebiet erzielt werden. Als Strahlenquelle dienen bei der
Kontaktbestrahlung (Aufbringen von Applikatoren bzw. Moulagen auf die Tumorregion)
Iridium-192, Kobalt-60, Casium-137. Bei der interstitiellen Brachytherapie (Einbringen der
Strahlenquelle in das Tumorgewebe) werden neben Iridium-192 auch permanente Seeds mit
Jod-125 oder Gold-198, eingesetzt [Senn et al., 2001].

1.2.3. Indikation, Ablauf und Typische Nebenwirkungen

Indikation:

Die Indikation zur Strahlentherapie ist sowohl in kurativen als auch in palliativen
Behandlungskonzepten gegeben.

Primar wird die Strahlentherapie als lokales Verfahren bei lokal begrenztem Tumor mit
ausreichender Strahlensensibilitdt allein oder in Kombination mit einer Chemotherapie
angewandt. Alternativ zur Operation wird bestrahlt, wenn die Heilungswahrscheinlichkeit der
Radikaloperation vergleichbar und die Lebensqualitdat nicht kompromittiert, sondern
verbessert ist. Beispiele fir den Organerhalt durch den Einsatz ionisierender Strahlen stellt die
Therapie des Analkarzinoms, Larynxkarzinoms, Zervixkarzinoms, Prostatakarzinoms dar
(Lohr und Wenz, 2003).

Neo-/adjuvant wird die Strahlentherapie risikoadaptiert zur Senkung der Rezidivrate und
Verbesserung des Uberlebens meist in Kombination mit Chemotherapie als multimodales
Behandlungskonzept angewandt. Typische Beispiele flr die adjuvante Strahlentherapie sind
das Mammakarzinom, Bronchialkarzinom, Weichteilsarkom.

Beim Rektumkarzinom wird zur Devitalisierung von Tumorzellen, Tumorverkleinerung

(downstaging), Zerstdrung von Tumorausldufern, Reduktion der intraoperativen



Tumorzellverschleppung die Strahlentherapie neoadjuvant angewandt (Lohr und Wenz,
2003).

Der Einsatz der Radio(chemotherapie) héngt vor allem von der Histologie des Tumors, von
dem Tumorstadium und der therapeutischen Intention ab. So reduziert eine prophylaktische
Bestrahlung des Gehirns die Inzidenz einer cerebralen Metastasierung bei der akuten
lymphatischen Leuk&mie, wie auch beim kleinzelligen Bronchialkarzinom [Aupérin et al.,
1999; Lohr und Wenz, 2003].

Bei fortgeschrittener Tumorerkrankung und bereits erfolgter Metastasierung kommt die
Strahlentherapie symptomorientiert zum Einsatz. So kdnnen Knochenmetastasen und/oder
Weichteilmetastasen, die unter anderem Schmerzen und Bewegungseinschrankungen
verursachen,  behandelt  werden, sowie  Knochenbriiche  verhindert  werden.
Sensibilitatsstorungen und Lahmungen durch Kompression von GefaR- und Nervenbiindeln
stellen ebenso eine Indikation zur palliativen Strahlentherapie dar, wie die Behandlung von
Kopfschmerzen und Hirnnervenausféllen bei Hirnmetastasen. Auch bei Luftnot, Husten oder
Schluckstérungen kann die Strahlentherapie Linderung bringen. Zu den Hauptindikationen
gehoren demnach Knochenmetastasen, Hirnmetastasen, Orbita- und Aderhautmetastasen,
Querschnittslahmungen oder Vena-cava-superior-Syndrom durch  Tumorkompression,
Lymphknotenmetastasen, Blutungen und ausgedehnte Organtumoren, bzw. Rezidivtumoren
[Schiile-Hein, 1997].

Bevor mit einer palliativen Strahlentherapie begonnen wird, gilt es die Symptomursache und
die Gesamtsituation des Patienten abzuschatzen. Dazu gehdren nicht nur Art und Stadium der
Erkrankung sowie Erfolgswahrscheinlichkeiten und Toxizitat der Behandlung, sondern auch

die psychische Verfassung des Patienten sowie seine soziale Einbindung [Schule-Hein, 1997].

Ablauf:

Bevor eine Strahlentherapie beginnt, wird sie sorgfaltig geplant. Die Indikationsstellung
erfolgt risikoadaptiert in interdisziplinar besetzten Tumorkonferenzen. Ist die Indikation
gegeben, werden vom Strahlentherapeuten in einem ausfihrlichen Aufklarungsgesprach die
Behandlungsziele, = mogliche  Begleitreaktionen,  die  supportiven  Malinahmen,
Therapiealternativen sowie der Ablauf der Therapie besprochen.

Die Strahlentherapie wird fur jeden Patienten individuell geplant und durchgefiihrt. Zur
Bestrahlungsplanung wird eine Computertomographie durchgefiihrt, anhand derer das
Zielvolumen exakt festgelegt werden kann. Haben Arzt und Physiker Dosisberechnung und

Bestrahlungsplanung abgeschlossen, folgt die Simulation. Hierbei wird der individuell



festgelegte Bestrahlungsplan (3D Plan) auf den Patienten Gbertragen. Haufig werden
Hilfsmittel wie Kunststoffmasken als Lagerungshilfe oder Kontrastmittel, um Organe wie
Speiserohre, Harnblase oder Darm sichtbar zu machen, benotigt. Wéhrend der Bestrahlung ist
der Patient in identischer Lage wie bei der Planung und Simulation positioniert.
Ublicherweise wird der Patient finfmal pro Woche, mehrere Wochen lang (meistens
6Wochen) bestrahlt.

Nebenwirkungen:

Man unterscheidet bei der Strahlentherapie akute Nebenwirkungen, die wahrend und bis sechs
Wochen nach der Bestrahlung auftreten und auf einem Stammzellverlust in Geweben mit
rascher Zellteilungsrate beruhen, von Spatreaktionen, die Monate bis Jahre nach der
Behandlung eintreten konnen [Senn et al., 2001]. Von wesentlichem Wert sind hierbei
Schédigungen der versorgenden Mikrovaskularisation und der Stammzellschaden an langsam
proliferierenden Geweben [Senn et al., 2001].

Hieraus ergeben sich die wesentlichen Unterschiede zwischen palliativer und kurativer
Strahlentherapie, die in der Strahlendosis, Fraktionierung und Dauer der Behandlung
bestehen. In der palliativen Situation kdnnen nach Abschéatzung der Lebenserwartung des
Patienten Spattoxizitaten in Kauf genommen werden, wahrend akute Nebenwirkungen nach
Madglichkeit vermieden werden sollten [Schile-Hein, 1997].

Neben den Allgemeinsymptomen mit Fatigue und Appetitmangel sind die Akutreaktionen
von der Lokalisation des Bestrahlungsgebietes abhangig. Im Kopf-Hals- und Gastrointestinal-
Bereich zahlen zu den typischen akuten Nebenwirkungen Schleimhautreaktionen in Mund
oder Speiserohre, Geschmacksveranderungen, Ubelkeit, Erbrechen oder Durchfélle [Schiile-
Hein, 1997]. Schliel3t das Zielgebiet die Haut ein, wie z.B. bei der adjuvanten Bestrahlung der
Brust, so ist mit einem Erythem zu rechnen.

An der Haut sind als Spatreaktionen Pigmentverdnderungen und Verhértungen des
Unterhautfettgewebes zu nennen. An der Lunge kann eine Fibrose im durchstrahlten
Lungengewebe mit konsekutivem Reizhusten auftreten. Bei Bestrahlung des kleinen Beckens
wegen eines Rektumkarzinoms oder eines Endometriumkarzinoms kénnen chronische gastro-
urogenitale Beschwerden mit Cystitiden, Adhédsionen der Darmschlingen und sehr selten
Fistelbildung auftreten (Lohr und Wenz, 2003).



1.2.4. Erleben der Strahlentherapie

Bei all dem Nutzen, den eine Strahlentherapie bringen kann, ist die Belastung, die sie flr die
Patienten bedeutet, nicht zu unterschétzen. In einer aktuellen Studie bewerten die Patienten
die Strahlentherapie als sehr belastend [Sehlen et al., 2001] und sie steht in Bezug auf die
Stressbewertung dem Zeitpunkt der Diagnosestellung und der Operation kaum nach
[Hertrampf et al., 2002]. Strahlen sind flr Patienten sensorisch nicht wahrnehmbar. Sie
kdénnen weder gerochen, noch gehort oder geschmeckt werden. Die Strahlentherapie ruft
beéngstigende Assoziationen, wie zum Beispiel die Atombombe [Hammick et al., 1998] oder
die Reaktorkatastrophe von Tschernobyl [Deutsche Krebshilfe, 2007] hervor, ist Patienten
unheimlich und macht Angst [Pech und Boland, 1977]. Fehleinschatzungen [Eardly, 1985;
Popp und Sauer, 1988] und grundlose Angste sind weit verbreitet [Eardly, 1985]. So haben
viele Menschen vor der karzinogenen und Erbgut schadigenden Wirkung der Strahlung Angst
[Pech und Boland, 1977].

Es werden technisch komplexe Gerate benétigt, die zum Teil laute Gerdusche verursachen.
Hinzu kommt, dass sich die Patienten wéhrend der Bestrahlung alleine im Raum befinden.
Viele Patienten empfinden das Bestrahlungsgerdt als Bedrohung, was in der Folge zu
Erschopfung, Hilflosigkeit und Angst fuhrt. Auch das Warten auf die Bestrahlung und die
Beziehung zu anderen Patienten gehort zu den potentiell belastenden Erlebnisbereichen
[Lamszus et al. 1994]. Durch die Identifikation mit anderen Erkrankten kann die eigene Angst
eskalieren [Meerwein, 1985]. Einem Teil der Patienten hilft es jedoch, sich mit anderen
Erkrankten zu vergleichen. Durch sogenannte Abwartsvergleiche gelingt es dieser
Patientengruppe das eigene Schicksal als weniger schlimm anzusehen und auf diese Weise
Trost zu erfahren [Lamszus und Verres, 1998].

Die Anspannung ist zu Beginn der Strahlentherapie besonders grof. Sie steigt sogar weiter an,
je naher die erste Bestrahlung riickt [Andersen, 1984]. Vor allem korperliche Beschwerden,
Affektive Stérungen wie Bedriicktheit und innere Unruhe, sowie Angste vor einer
Tumorprogression spielen eine Rolle [De Vries et al. 1998]. Die Indikation zur
Strahlentherapie signalisiert den Patienten h&ufig eine Unvollstandigkeit der chirurgischen
MaRnahme oder lasst sie auf eine Ausbreitung der Krankheit schliefen [Meerwein, 1985].
Lamszus et al. [1994] schildern eine Abnahme der Angst im Verlauf der Bestrahlungen. Aber
auch Gegenteiliges wird in der Literatur beschrieben. So zeigten Andersen et al. [1984] an
Patienten, die eine afterloading Therapie erhielten, dass im Gegensatz zu anders erkrankten

keine Gewohnung an die durch die Therapie hervorgerufene Belastung bei erneuter



Strahlentherapie stattfand. Allerdings stellt die Afterloadingtherapie eine Sonderform der
Strahlentherapie dar, welche lediglich nur wenige male (2-4 mal) angewandt wird.

Auch leiden die Patienten nicht nur unter den Belastungen ihrer Erkrankung, sondern auch
unter den Konsequenzen der Strahlentherapie. So konnte in der VVergangenheit eine Abnahme
der Lebensqualitat wahrend der ersten sechs Wochen der Behandlung gezeigt werden [Sehlen
et al., 2000]. Wahrend der Therapie ist die Befindlichkeitsbeeintrachtigung groRer als drei
Monate danach [Frischenschlager 1991].

Auf der anderen Seite wird die Strahlentherapie auch mit hoffnungsvollen Erwartungen
verbunden. In einer Studie zeigte sich, dass viele Krebspatienten (60%) von einer stationdren
Strahlentherapie Heilung erwarteten, obwohl die Therapie unter palliativen Gesichtspunkten
stattfand [Koller et al. 2000]. Diese (liber-) optimistische Grundhaltung kann jedoch zu
negativen Konsequenzen fiihren, da durch die falsche Wahrnehmung eine Anpassung an die
Lebenssituation nicht maglich ist [Scheier und Carver, 1992]. In einer Studie aus 2005 konnte
gezeigt werden, dass Copingstrategien wie Bagatellisieren und Wunschdenken mit geringerer
Lebenszufriedenheit und hohen Depressions- und Belastungswerten einhergingen [Song,
2005].

Die Mischung aus Angsten und Gberoptimistischer Hoffnung ist eine groRe Herausforderung
flir die psychosoziale Fiilhrung von strahlentherapeutisch behandelten Patienten [Koller et al.,
2004]. Zusétzlich erschwert wird die Situation dadurch, dass verleugnende Patienten haufig
das Bild von zuversichtlichen, angstfreien, kooperativen Patienten erzeugen [Meerwein,
1985]. Durch Verdrdngen von Belastungen zugunsten eines Zweckoptimismus wird das
Erkennen von Risikopatienten erschwert [Lamszus et al., 1994; Frischenschlager et al., 1992].
In der Vergangenheit haben sich viele Forschergruppen mit dem Erleben der Therapie, und
wie Behandelnde darauf Einfluss nehmen kdnnen, beschéaftigt. Eine besondere Bedeutung
kommt hierbei dem Aufklarungsgesprach zu.



1.3. Aufklarung

1.3.1. Rechtliche Aspekte

In diesem Abschnitt soll die juristische Lage in Kirze dargestellt werden, um die rechtliche
Situation, in der sich Arzte wihrend eines Aufklarungsgespraches befinden, deutlich zu
machen. FlUr weitere und genauere Information im Einzelnen verweise ich auf die
Fachliteratur.
Der é&rztliche Eingriff stellt strafrechtlich den Tatbestand einer Korperverletzung dar
(Fahrlassige Korperverletzung: § 239 StGB; vorsétzliche Korperverletzung: 8223 StGB).
Diese Einschatzung beruht auf dem Selbstbestimmungsrecht des Patienten, das ein
Personlichkeitsrecht eines jeden Menschen ist und das im Grundgesetz verankert ist. Die
entsprechenden Artikel sind die Artikel Uber die Menschenwirde (Art 1 Abs. 1 GG), die
Handlungsfreiheit (Art. 2 Abs. 1 GG) und der Artikel tber das Recht auf Leben und
korperliche Unversehrtheit, aus dem sich das Recht auf Gesundheit ableitet (Art. 2 Abs. 2
Satz 1) [Franz und Hansen, 1997]. Dies erklart, warum der Tatbestand der Korperverletzung
nur durch eine wirksame Einwilligung des Patienten in die geplante MaRnahme aufgehoben
werden kann. Schon 1894 wurde dieser Tatbestand durch eine Reichsgerichtsentscheidung
geschaffen (RGSt 25,375 ff) [Schlund, 2001]. Eine Einwilligung ist nur rechtswirksam, wenn
der Patient ausreichend informiert wurde und das Gesagte verstanden hat. Die Aufklarung soll
Diagnose, Prognose, den Verlauf der drztlichen Malinahme hinsichtlich Art, Umfang,
Durchfiihrung und die damit verbundenen Nebenwirkungen enthalten [Molls et al. 2001]. Um
zivilrechtliche Schadensersatzanspriiche (8 249 BGB) oder Schmerzensgeldforderungen (8
847 BGB) und strafrechtliche Verfolgung zu vermeiden, sollte der Arzt folgende Punkte
beachten:
- Die medizinische MaRRnahme muss notwendig sein
- Die MalRnahme soll zu Heilzwecken vorgenommen werden
- Beide Punkte mussen Patienten durch ausreichende Aufklarung vermittelt
werden
- Der Patient muss auf Grundlage dieses Wissens seine Einwilligung zu der
geplanten MafRnahme geben
- Beweisbarkeit dieser Punkte muss beachtet werden [Franz und Hansen,
1997]



Falls ein Patient vor Gericht zieht, um Schadenersatz zu erstreiten, und behauptet
unzureichend aufgeklart worden zu sein, liegt die Beweislast, dass der Patient ausreichend
und rechtzeitig aufgeklart wurde und die Einwilligung rechtswirksam war, beim Arzt (BGH
NJW 1992, 2354) [Molls et al. 2001; Franz und Hansen, 1997].

Was im geschaftigen Alltag eines Arztes in Vergessenheit geraten kann, ist die Tatsache, dass
nicht nur der Inhalt und der zeitliche Rahmen eines Aufklarungsgespraches gesetzlich
geregelt sind, sondern dass es auch ein Urteil des Bundesgerichtshofes gibt, das sich auf das
Verstandnis der Patienten bezieht. Es heil3t darin, dass die Aufklarung auf die Intelligenz und
den Bildungsgrad des Patienten abgestimmt sein muss, und dass seine psychische und
physische Situation bericksichtigt werden muss. Die Erfahrungen des Patienten muss der
Arzt der Anamnese entnehmen. Allerdings wird hier auch erwahnt, dass der Patient
gegebenenfalls nachfragen muss, wenn ihm die Aufklarung zu knapp erscheint (BGH Neue
Juristische Wochenzeitschrift 1976,363) [Franz und Hansen, 1997].

1.3.2. Entscheidungsfindung

Es sind hauptséchlich drei Modelle, die zur Entscheidungsfindung beitragen, bekannt. Dabei
handelt es sich um das Paternalistische Modell, das ,,Shared-Decision-Making“ und das
~Informed Modell“. GroBte Beliebtheit bei Arzten sowie bei Patienten erfahrt mittlerweile das
Modell des ,,shared-decision-making*“ [Charles et al., 1999].

Im Folgenden sollen die Charakteristika dieser Modelle in Anlehnung an Charles et al. [1999]
kurz erldutert werden:

Das paternalistische Modell ist dadurch gekennzeichnet, dass der Informationsfluss
unidirektional ist. Das heif3t, der Arzt informiert, der Patient hort zu. Die Entscheidung uber
die durchgefiihrte Therapie liegt am Ende allein beim Arzt.

Beim ,,Informed Modell* dreht sich die Situation um. Der Informationsfluss flieft
zwar immer noch vom Arzt zum Patienten, die Entscheidung Uber die Therapieoptionen
obliegt jedoch dem Patienten. Ziel ist, einen ,,Informed Consent”, also die Einwilligung des
informierten/wissenden Patienten herbeizufiihren.

Die Situation beim ,,Shared-Decision-Making“ ist eine andere. Hier sollen beide
Parteien gleichwertig in die Entscheidungsfindung eingebunden werden. Der
Informationsfluss soll dabei in beide Richtungen flieRen. Es ist Aufgabe des Arztes, den

Patienten Uber alle fir die Entscheidungsfindung relevanten Dinge, wie zum Beispiel



Therapiemdglichkeiten, Nutzen sowie Risiken der verschiedenen Therapieformen und deren
mdoglicher Effekt auf psychisches sowie soziales Wohlbefinden zu informieren. Auf der
anderen Seite ist es von Noten, dass der Patient Informationen tber seine Wertvorstellungen,
seine Vorlieben, seinen Lebenswandel, eventuell seinen Glauben und vor allem sein Wissen
uber die Erkrankung und ihre Behandlung weitergibt. Darauf aufbauend kann eine

gemeinsame Entscheidungsfindung stattfinden.

Noch immer besteht Uber das tatsachliche Konzept des ,,Shared-Decision-Making“ Unklarheit
[Charles et al., 1999]. Hinzu kommt, dass Gesichtspunkte des Verbraucherschutzes in den
modernen Industriegesellschaften immer mehr in den Vordergrund riicken [Linden, 1983].
Das fiihrt wiederum dazu, dass Arzte Angst vor Schadensersatzklagen haben, wobei die
Beweislast, dass korrekt aufgeklart wurde, wie an anderer Stelle erldutert, beim Arzt liegt.
Dies birgt die Gefahr der Weitergabe der Verantwortung flr eine Therapieentscheidung an
den Patienten selbst. Es kommt dann nicht zu einer gemeinsamen Entscheidungsfindung, wie
es bei dem Modell des ,,Shared-Decision-Making“ gedacht ist, sondern der Patient soll sich
dann nach eingehender Aufkl&rung tGber Vor- und Nachteile verschiedener Therapieformen,
selbst fur eine Therapie entscheiden, was jedoch dem ,,Informed modell* entspricht. Fur
Patienten, die ein grofRes Autonomiebestreben besitzen, mag dieses Modell dasjenige sein, das
ihren Bedlrfnissen am ndchsten kommt [Charles et al., 1999]. Die Entscheidung fir eine
Therapieoption ist aber oftmals schwierig und wird von den betroffenen Patienten als
belastend erlebt [Vogel et al., 2006]. Fuhlen sich Patienten Uberfordert, kann die
Entscheidungsfreiheit zu einer zusétzlich erhéhten Belastung fuhren [Frey und Jonas, 2002].
Es scheint nahe liegend, dass eine Uberforderung durch Ubertragung der Verantwortung auch
Folgen, wie Gefiihle der Isolation, Angst oder Unruhe fir den Patienten haben kann oder zu
einem Vertrauensbruch fuhren kann. Eine Teilnahme an der Therapieentscheidung kann aber
auch zu einer groReren Zufriedenheit mit dem Therapieergebnis sowie zu einer besseren
Lebensqualitat beitragen [Fallowfield et al., 1986]. Um dem einzelnen Patienten gerecht zu
werden, sollte sich die Informationsvermittlung an den individuellen Bedirfnissen des
Patienten orientieren und auf die aktuelle Krankheitsverarbeitungsphase Rucksicht nehmen
[Vogel et al., 2006]. Dies kann nur gelingen, wenn der Patient ausreichend Mdglichkeit erhalt
sich zu &uBern. Leider ist dies hadufig nicht der Fall [Sator et al., 2008]. Welches
Entscheidungsfindungsmodell der einzelne Patient bevorzugt, kann kaum vorhergesagt
werden [Vogel et al., 2006].
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1.3.3. Die Problematik des Aufklarungsgespraches

Das Aufklarungsgesprach soll den Patienten ,,ruhiger” an die vorgesehene &rztliche Therapie,
bzw. Malnahme herangehen lassen. Der Patient soll sich moglichst gut vorstellen kdnnen,
was auf ihn zukommt, und so die “Angst vor dem Unbekannten“ verlieren [Molls et al.,
2001]. Die Situation des Aufklarungsgesprachs gehort jedoch zu den komplexesten
Beziehungsformen. Sie besteht aus zwei Interaktionspartnern, die sich in nicht gleichwertigen
Positionen befinden [Chaitchik et al., 1992]. Fur den Arzt geht es ganz konkret um die
Behandlungsplanung im Sinne einer Problemldsung, fir den Patienten dagegen geht es um

seine Existenz [Klusmann et al., 1998].

Die Situation fiir den Arzt (in Anlehnung an Klusmann et al. [1998])
Fur den Arzt stellt ein Aufklarungsgespréch einen kleinen Teil seiner tdglichen Arbeit dar.
Die Therapie ist dem Arzt vertraut, er hat Indikation und Ablauf mit Kollegen besprochen
[Klusmann et al., 1998]; er weil um die Pathophysiologie der Erkrankung und die Wirkweise
der Therapie. Hieraus ergibt sich ein grol3es Informations- und Machtgefalle. Der Arzt hat die
Rolle des Spezialisten, wéhrend sich der Patient in dieser Situation vielleicht sehr verletzlich
und geéngstigt fuhlt [Charles et al., 1999].
Manche Arzte sehen das Aufklarungsgesprach als eine Aufgabe, die abends, nachdem andere
wichtige Dinge erledigt sind, noch abgehakt werden muss, und haben nicht das Interesse oder
die Geduld sich auf den Patienten einzulassen. Aber selbst wenn der Arzt das
Aufklarungsgesprach ernst nimmt und sich der Verantwortung dem Patienten gegeniber
bewusst ist, unterliegt er einigen Einschrankungen:
Diese ergeben sich aus: - Zeitdruck

- Rechtlichen Verpflichtungen

- Schon geleisteten Investitionen in die Behandlung

- Ricksichten auf mitbehandelnde Kollegen [Klusmann et al.
1998]
Gerade Zeitdruck wird immer wieder als Argument genannt, wenn es darum geht, warum
Arzte nur ungeniigend auf Patienten eingehen. AuRerungen von Patienten werden (ibergangen
oder ignoriert, um schnell die aus Arztsicht wichtigsten Punkte abzuhandeln. AuRerungen des
Patienten storen den routinierten Ablauf der Informationsweitergabe. Dabei konnte in einer
Studie von Sator et al. [2008] gezeigt werden, dass das Eingehen auf die Initiative des
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Patienten nicht zwangslaufig zu einer Zeitverzogerung fihren muss, die Zufriedenheit von
Arzt und Patient aber erhoht.

Die rechtliche Lage, insbesondere die Tatsache, dass die Beweislast (ber ausreichende
Aufklarung im Falle einer Anklage beim Arzt liegt, fihrt hdufig dazu, dass vor allem
mdogliche Komplikationen oder Nebenwirkungen bis ins kleinste Detail erlautert werden. Es
kann der Eindruck entstehen, dass die Unterschrift unter dem Aufklarungsbogen wichtiger ist,
als die Klarheit darlber, was der Patient verstanden hat [Schlomer-Doll, Doll, 2000]. Leider
fihrt das eher zu einer Verunsicherung des Patienten als dazu, einen gut informierten,
mundigen Patienten zu schaffen, der im Sinne des ,,Informed Concent” in die geplante
Therapie einwilligen kann oder gar im Sinne des ,,Shared Decision-Making“ mitentscheiden
kann.

Idealerweise sollte das Aufklarungsgesprach dazu dienen, den Willen des Patienten zu
erkennen und danach zu handeln. Dennoch spielen schon geleistete Investitionen in die
Behandlung in einem Aufklarungsgesprach eine Rolle [Klusmann et al. 1998]. Eine
Ablehnung einer aufwendig geplanten Therapie kann dem Arzt das Gefuhl von Versagen
geben. Mitunter wird der aufklarende Arzt von seinen Vorgesetzten fiir die Ablehnung der
Therapie durch den Patienten im negativen Sinne verantwortlich gemacht. Je nachdem wie
Nebenwirkungen, mogliche Komplikationen oder zu erwartender Benefit durch die
therapeutische MaRnahme dargestellt werden, kann der Arzt die Entscheidung eines Patienten
in die eine oder andere Richtung beeinflussen.

Da die Strahlentherapie nur einen Teil der onkologischen Behandlung ausmacht, sind neben
dem Strahlentherapeuten noch weitere Arzte in die Behandlung eines Patienten involviert. Es
ist Aufgabe des aufklarenden Arztes die Informationen, die der Patient von seinem
hauptsachlich behandelnden Arzt (Onkologen, Hausarzt oder Facharzt einer anderen
Disziplin) erhalten hat, nicht zu untergraben. Es ist bekannt, dass das Erhalten
unterschiedlicher Aussagen von verschiedenen Arzten zu einem Gefiihl der Unsicherheit, die
Therapieentscheidung betreffend, fihren kann [Long, 2001] und zu einer unzumutbaren
zusétzlichen Belastung fiihrt [Wagner et al., 1998]. Der aufklarende Arzt findet sich somit in
einer Situation wieder, in der er rasch abwdgen muss, was dem Patienten mehr Schaden
zufligt: Eine halbrichtige Wahrheit stehen zu lassen oder Aussagen von Kollegen zu
korrigieren und dadurch Misstrauen dem Kollegen gegeniiber zu provozieren [Popp und
Sauer, 1988], in dessen Behandlung der Patient nach Abschluss der Therapie zurtickkehren

soll.
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Diese Restriktionen erschweren es dem Arzt, sich frei und ohne Vorbehalte dem Patienten
und seinen Bedirfnissen zu widmen.

Die Personlichkeit des Arztes spielt ebenfalls eine wichtige Rolle. Der Arzt soll empathisch
sein, den Patienten verstehen und die individuellen Bedurfnisse der Patienten schnell
erkennen, um darauf eingehen zu kdnnen. Dies ist nur moglich, wenn sich der Arzt mit den
Themen auseinandersetzt, die die schwerkranken Patienten beschaftigen. Hierzu gehdren
neben Sorgen, die das alltagliche Leben betreffen (finanzielle Sorgen oder Betreuungsfragen)
auch die Frage nach dem Sinn des Lebens sowie Gedanken Uber Sterben und Tod. Nur ein
Arzt, der sich der Endlichkeit seines Lebens bewusst ist und die Fahigkeit besitzt, sich und
sein Handeln selbstkritisch zu beobachten und zu hinterfragen, ist in der Lage, auf seine
Mitmenschen, in diesem Fall seine Patienten einzugehen. Gelingt es nicht, die eigene Angst
zu kontrollieren, fiihrt dies zu einer emotionalen Distanzierung des Arztes seinen Patienten
gegenulber [M6hring, 1984]. Das Kommunikationsverhalten eines Menschen wird von seiner
Selbstdefinition und seinem Selbstverstdndnis gepragt [Muller, 1997]. Es ist jedoch eine
Kunst, dies zu schaffen und trotzdem sachlich konzentriert kompetente Entscheidungen zu
treffen und nicht in dem Leid des anderen zu versinken.

Aber nicht nur das Selbstbild des Arztes spielt eine Rolle. Eine wichtige
Kommunikationsregel ist die, dass die Rolle, die der Patient einnimmt, den Arzt in eine
Komplementérrolle zwingt, die bei einem anderen Patienten ganz anders aussehen kann. Nur
durch Klarung der Rollenerwartungen kann eine symmetrische Kommunikation aufgebaut
werden [Muller, 1997]. (Getragene Statussymbole wie Titel oder weiRer Kittel erzeugen beim
Gegenilber Erwartung wie zum Beispiel Kompetenz [Miller, 1997] oder Macht des

Symboltrégers.)

Die Situation fur den Patienten:

Fur den Patienten stellt sich die Situation ganzlich anders dar. Der Patient findet sich im
Gegensatz zum Arzt in einer ihm fremden Situation und seine Gedanken kénnen von solch
wichtigen Themen wie Familie, Angst vor Nebenwirkungen, Angst vor Schmerzen, Angst vor
Sterben und Tod besetzt sein. Dies kann im Gesprachsverlauf dazu fuhren, dass der
Problemldsestil, den der Arzt verfolgt, nicht aufrechterhalten werden kann, und das
Bewusstsein des Patienten von existentieller Sorge eingenommen wird. Ist dies der Fall,
befinden sich Arzt und Patient in zwei mental verschiedenen Welten [Klusmann et al., 1998].
Die Aufnahmeféhigkeit des Patienten ist geschwacht.
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Patienten scheinen sich zum Teil von dem Wohlwollen des Arztes abhangig zu fihlen. Dies
kann dazu flhren, dass wichtige Themen nicht angesprochen werden und kritische Fragen
nicht gestellt werden, um das Verhaltnis zu dem Menschen, von dem alles abh&ngt, nicht zu
verderben [Pech und Boland, 1977; Hohenberg und Frischenschlager, 1989]. Dies macht es
jedoch dem aufklarenden Arzt schwer zu erkennen, in welcher Geflhlslage sich der Patient
befindet. Hinzu kommt, dass die Antworten eines Patienten nicht immer unverfélscht sind.
Bei den Patienten liegen die Intimitatsgrenzen in der Regel niedriger als beim Arzt. Wo die
Grenze liegt ist individuell sehr unterschiedlich. Hinzu kommen sozial erwinschte
Antworten, unbewusste Strategien, Ubertragungsphanomene und Vorurteile dem Arzt
gegeniber [Kropiunigg, 1999]. Ist sich ein Arzt dieser das Gespréach verfalschenden Faktoren
nicht bewusst, Ubersieht er diese und erreicht den Patienten im Gesprach nicht wirklich. Dies
fuhrt dazu, dass eventuell die falschen Schlusse gezogen werden. [Kropiunigg, 1999]

Kommt ein Patient zu einem Aufklarungsgesprach, ist er in den wenigsten Féllen vollig
uninformiert. Meistens hat er diverse Informationen von Bekannten/VVerwandten erhalten,
selbst in den verschiedenen Medien recherchiert oder mit verschiedenen Arzten gesprochen.
Hinzu kommt seine eigene Vorstellung von der Erkrankung, deren Entstehung und Verlauf.
Mitunter fuhlt er sich fur die Entstehung der Krebserkrankung selbst verantwortlich oder gar
schuldig [Hladschik, Frischenschlager, 1999]. Diese haufig falschen Vorstellungen kénnen
bei dem Verstandnis des vom Arzt Erklarten im Weg sein, wenn sich der Arzt darlber kein
Bild macht und die Vorstellungen des Patienten nicht mit ihm diskutiert.

Es wird immer wieder betont, dass die Aufklarung behutsam sein muss und auf die
Fahigkeiten des Patienten, das Gesagte psychisch zu verkraften, Rlcksicht nehmen muss
[Schlund, 2001]. Basis hierfr ist wiederum, dass der Arzt die Fahigkeit besitzt, zu erkennen
wie es dem Patienten geht und richtig darauf zu reagieren. Nur dann kann dieses Ziel des
Aufklarungsgespraches erreicht werden.

Die Bediirfnisse der Patienten sind sehr unterschiedlich. Die einen brauchen eine sehr
behutsame Aufklarung. Bei ihnen ist es wichtig, eine mdgliche Verdrdngung zunéchst
aufrecht zu erhalten, um keine Dekompensation zu provozieren. Andere Patienten brauchen
eher eine drastische Darstellung des Krankheitsstadiums, der Prognose, sowie der
Therapiemdglichkeiten, um ihre Situation zu erfassen [Fallowfield, 1993]. Ein fundiertes
psychoonkologisches Wissen der behandelnden Arzte kann nicht unbedingt vorausgesetzt
werden. Ohne Kenntnis der verschiedenen Verarbeitungs- bzw. Copingstrategien, kénnen
diese jedoch nicht erkannt werden und keine Beriicksichtigung wahrend der Aufklarung

finden.
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Obwohl sich Arzt und Patient in vermeintlich einer Situation befinden, nédmlich dem
Aufklarungsgesprach, befinden sie sich doch in zwei unterschiedlichen Realitéten.

Dies kann ein Grund fir die Missverstandnisse sein, die so oft zwischen Arzt und Patient
vorkommen. Die Arztrolle wird von Arzt und Patient hdufig unterschiedlich bewertet [Schéfer
et al., 2002], Therapieziele werden haufig nicht richtig verstanden [Schéfer et al., 2002;
Wagner et al., 1998] und die Beeintrachtigung der Lebensqualitat durch Erkrankung und
Therapie wird von Arzten falsch eingeschitzt [Burghofer et al., 2007; Aulbert, 1997]. Das
Einschatzen des Belastungsgrades eines Patienten scheint den Arzten ebenfalls Probleme zu
bereiten [SOllner et al., 2001].

Zu einem besseren Verstandnis zwischen Arzt und Patient kann es kommen, wenn Arzt und
Patient einen gemeinsamen Nenner in der Kommunikation finden und eine gemeinsame

Sprache finden. Dies wird in der Literatur als Konvergenz bezeichnet [Rol3manith, 1999].

1.4. Ziele der Studie

Trotz der Komplexitat der Situation Aufklarungsgesprach, darf man unterstellen, dass Arzte
ihre Patienten gut auf die Therapie vorbereiten und sie wéhrend dessen optimal unterstiitzen
mochten. Die Basis fiir eine gute Patientenfiihrung wahrend einer Therapie ist, belastete
Patienten frilhzeitig zu erkennen. Hiermit haben Arzte allerdings héufig groRe
Schwierigkeiten [S6llner et al., 2001]. Das Tumorstadium an sich kann keinen ausreichenden
Hinweis auf Patienten mit hohen Belastungsmalen geben [Sehlen et al., 2001]. Liu et al.
[1998] beobachteten einen Anstieg der Belastung wéhrend einer Strahlentherapie, unabhéngig
von medizinischen und soziodemographischen Aspekten. Dagegen kann das AusmafR von
Belastungen, basierend auf mentalen Komponenten, vor Beginn einer Strahlentherapie ein
Préadiktor der Toxizitat sein [Liu et al., 1998]. Es gibt in der Forschung eine wachsende
Gewissheit daruber, dass man Instrumente braucht, die helfen, besonders belastete Patienten
friihzeitig zu erkennen [Frick et al., 2007; Liénard et al., 2006].

In der zugrundeliegenden Arbeit soll die Frage beantwortet werden, in wiefern das
Aufklarungsgesprach hier einen Beitrag leisten kann. Es werden dabei folgende
Themenkomplexe betrachtet: Aufklarungsgesprach (Erwartungen, Ergebnis, Effekt), Arzt-
Patienten-Ubereinstimmung (Allgemeine Lebensqualitat, Positiver Affekt, Negativer Affekt),
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Klinische Relevanz der Arzteinschatzung, Lebensqualitdt in  Abhangigkeit der

Therapieerwartung der Patienten.

Im Einzelnen werden folgende Fragen empirisch beantwortet:

1. Welche Erwartungen haben Patienten an das Aufklarungsgesprach? Werden diese erfillt?
(3.2.1.,3.2.2)

2. Unter welchen Gefiihlen leiden die Patienten wahrend der Strahlentherapie? Und unter
welchen Situationen treten die entsprechenden Geflhle auf? (3.2.3.)

3. Welchen Einfluss hat die Gespréchszufriedenheit auf das Erleben der Strahlentherapie?
(3.2.4.) Kann ,,mehr Sorgen nach dem Gesprach* als Risikofaktor fiir Probleme wahrend
der Therapie angesehen werden? (3.2.4., 3.2.5.)

4. Konnen Arzte das Befinden der Patienten (Lebensqualitat, negativer Affekt, positiver
Affekt.) richtig einschitzen? (3.3.1.) Wonach richten sich Arzte bei ihrer Einschatzung?
(3.3.2.,3.3.3)

5. Lasst die Arzteinschatzung des negativen Affektes auf Problempatienten schlieRen?
(3.34)

6. Konnen Patienten das Therapieziel richtig einschétzen? (3.4.1.)

7. Was flr Folgen hat eine tberoptimistische Fehlerwartung fiir das Erleben der Therapie?
(3.4.2.,3.4.3.,3.4.4)

Der Arbeit liegt dabei die Hypothese zugrunde, dass Patienten mit einem erhéhten Risiko fur
besondere Belastungen durch die Strahlentherapie durch das Aufklarungsgespréach erkannt
werden koénnen und dass dieses Risiko durch das Aufklarungsgesprach vermindert werden

kann.
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2. Patienten und Methoden

2.1. Studiendesign und Arbeitsgruppe

Bei der zugrunde liegenden Studie handelt es sich um eine Kohortenstudie mit wiederholten
Messungen [Feinstein, 1985]. Die Kohorte bestand aus Krebspatienten, die in der
strahlentherapeutischen Ambulanz des Universitatsklinikums GieRBen und Marburg GmbH,
Standort Marburg, behandelt wurden.

Die Patientenbefragung fand zu drei Messzeitpunkten statt. Der erste Messzeitpunkt lag direkt
vor dem Aufklarungsgesprach (T1), der zweite Messzeitpunkt (T2) lag nach dem
Aufklarungsgespréach, etwa eine Stunde nach T1. Der dritte Messzeitpunkt (T3) lag nach der
Beendigung der Strahlentherapie, etwa 6 Wochen nach T1 und T2.

Das Aufklarungsgespréch selbst wurde auf Tonband aufgezeichnet.

Die Datenerhebung wurde auf ein halbes Jahr festgesetzt, um eine représentative
Patientenstichprobe zu erhalten, und so eine Verallgemeinerung zuzulassen.

Aus den gesammelten Daten gehen zwei thematisch getrennte Doktorarbeiten hervor. Die
Auswertung der Tonb&nder ist Teil eines weiteren Projektes.

Die Durchfiihrung der Studie wurde durch die lokale Ethikkommission genehmigt.

Die fur die Planung und Durchfiihrung verantwortliche Arbeitsgruppe setzte sich aus Herrn
Prof. Dr. phil. M. Koller, einem Methodiker des Institutes fur Theoretische Chirurgie
(Kommissarische Leitung: Prof. Dr. med. D. K. Bartsch), Frau Prof. Dr. med. R. Engenhart-
Cabillic, Direktorin der Klinik fir Strahlentherapie und den beiden Doktorandinnen cand.
med. Kerin Ueberholz, geb. Becker und cand. med. Gisela Baumgartner, geb. Schmitz

Zusammen.

2.2. Patientenkollektiv

Aus allen mannlichen und weiblichen konsekutiven Patienten, die innerhalb des
Beobachtungszeitraums von sechs Monaten in die Strahlentherapie zu einem
Aufklarungsgesprach kamen, wurden gemaR den Ein- und Ausschlusskriterien Patienten in

die Studie aufgenommen.
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2.2.1. Einschlusskriterien

Zu den Einschlusskriterien gehorte, dass der Patient an einer onkologischen Erkrankung leidet
und vor einer Strahlentherapie steht. AufRerdem sollte er die deutsche Sprache lesen, schreiben
und sprechen konnen und intellektuell in der Lage sein, die Fragebbgen selbstandig
beantworten zu konnen. Ein weiteres Kriterium war das schriftliche Einverstdndnis zur

Teilnahme an der Studie.

2.2.2. Ausschlusskriterien

Patienten, die nicht in der Lage waren die deutsche Sprache zu sprechen, zu lesen oder zu
schreiben wurden ebenso aus der Studie ausgeschlossen wie die, die an einer
psychopathologischen Stérung (z.B.: Demenz, Hirnorganisches Psychosyndrom) litten oder
mit dem Fragebogen intellektuell Uberfordert waren. AuBerdem wurden die Patienten aus der
Studie ausgeschlossen, die wegen einer nicht-onkologischen Erkrankung (wie zum Beispiel
Fersensporn) bestrahlt werden sollten und die, die sich in finalem Krankheitsstadium
befanden.

Patienten, die zu einem Beratungsgesprach kamen, bei denen aber keine Bestrahlung folgte,
wurden ebenso aus der Studie ausgeschlossen.

Die Verweigerung der Studienteilnahme galt ebenfalls als Ausschlusskriterium.

2.2.3. Abbruchkriterien

Musste die Strahlentherapie auf Grund einer Progredienz der Erkrankung abgebrochen
werden oder wurde das Therapiekonzept geédndert (z.B. Operation), wurde die Befragung
abgebrochen. Auch wenn Patienten die Zustimmung zur Studie im Nachhinein zuriickzogen,
fielen diese aus der Studie heraus.

All diese Patienten werden unter den sogenannten Drop-outs zusammengefasst.
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2.3. Fragebdgen: Anforderung an den Fragebogen und zugrunde liegende Fragebdgen

2.3.1. Anforderung an den Fragebogen der Studie und seine Zusammensetzung

Der Entscheidung fur einen Fragebogen ging ein ausfihrlicher Auswahlprozess voraus, an
dem ein Methodiker (Prof. Dr. phil. M. Koller, Theoretische Chirurgie Marburg), eine
Strahlentherapeutin (Prof. Dr. med. Engenhart-Cabillic) und die beiden Doktorandinnen K.
Ueberholz, geb. Becker und G. Baumgartner, geb.Schmitz beteiligt waren. Die Auswahl
erfolgte auf der Basis folgender Anforderungen an den Fragebogen, die in einem
Kriterienkatalog festgehalten wurden [Osaba et al., 1991]. Der Fragebogen sollte:

- verstandlich formuliert sein

- rasch zu bearbeiten sein

- psychometrisch tberprift sein (Reliabilitat, Validitat und Sensitivitat )

- die Lebensqualitat multidimensional erfassen und folgende Komponenten abfragen:
Somatische, Psychische und Soziale Verfassung bzw. Leistungsfahigkeit [Schwarz et al.,
1991; Bullinger, 1989]

- die fur die Beantwortung der vorliegenden Fragestellung nétigen Schlusselvariablen

erfassen

Die meisten Verfahren Lebensqualitdt zu messen wurden im angloamerikanischen Raum
entwickelt. Deutsche Ubersetzungen liegen allerdings inzwischen vor. Zur Erfassung der
Lebensqualitat sind in Deutschland folgende Fragebdgen am gebréuchlichsten:

- Spitzer Quality of Life Index (Fremdbeurteilungsinstrument)

- SELT (Skalen zur Erfassung der Lebensqualitat)

- Onkologie Lebensqualitats Fragebogen von Heidemann et al.

- PLC (Profile der Lebensqualitat)

- EORTC QLQ-C 30 (gehort zu den krankheitsspezifischen Skalen) [Bullinger, 1989]

Die Fragebogen unterscheiden sich hinsichtlich ihrer Lange und der Gewichtung der
verschiedenen Lebensqualitats-Komponenten. Die Auswahl des Fragebogens hangt davon ab,
wie genau man Aufschluss tber das (Un-) Wohlbefinden des Patienten anstrebt [Koller et al.,
1995].
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SchlieRlich wurden der EORTC QLQ-C 30, Profile der Lebensqualitidt chronisch Kranker
(PLC) und der Karnofsky-Performance-Index ausgewahlt. Selbsterstellte Skalen wurden

hinzugefugt.

2.3.2. EORTC QLQ-C 30

Eine Arbeitsgruppe der European Organization for Research and Treatment of Cancer
(EORTC) begann 1986 mit der Entwicklung eines Lebensqualitits-Messinstrumentes. Ziel
war, einen Standardfragebogen zu entwickeln, der fir eine grof3e Gruppe von Krebspatienten,
unabhédngig von speziellen Diagnosen, gultig ist, relativ schnell zu beantworten ist und
dennoch alle Lebensqualitatsdimensionen erfasst. Dies ist mit dem European Organization for
Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C 30)
gelungen.

Zunachst wurde der EORTC QLQ-C 30 in Englisch publiziert. Inzwischen liegen aber
standardisierte Ubersetzungen in tber 60 Sprachen vor. Wir haben in der vorliegenden Studie
auf die Version 3.0 zurtickgegriffen.

Der EORTC QLQ-C 30 versteht sich als Basisfragebogen, der bei einer Vielzahl von
Beschwerdebildern eingesetzt werden kann. In Form von Modulen, die ihm angehangt
werden konnen (zusétzliche oder selbst entwickelte), kdnnen aber auch spezifische
Beschwerden, die fir bestimmte Erkrankungen typisch sind oder therapieassoziiert sind,
erfasst werden [Aaronson et al., 1987].

Der aus 30 Fragen bestehende Basisbogen deckt die drei Grundkomponenten der
Lebensqualitat (korperliche Symptome, psychische Befindlichkeit und die Soziale Situation)
ab und setzt sich wie folgt zusammen:

5 funktionale Skalen reprasentieren die physische Leistungsfahigkeit (5 Fragen, Fragen 1-5),
Arbeit/Haushalt (2 Fragen, Fragen 6 und 7), Erinnerung und Konzentration (2 Fragen, Fragen
20 und 25) sowie das emotionale Befinden (4 Fragen, Fragen 21-24) und soziale Aspekte (2
Fragen, Fragen 26-27). 3 Symptomskalen bilden Schmerz (2 Fragen, Frage 9 und 19),
Midigkeit (3 Fragen, Fragen 10, 12 und 18), Ubelkeit und Erbrechen (2 Fragen, Fragen 14-
15) ab. Zur Erfassung der Symptome werden weitere 6 Einzelitems abgefragt, wobei einige
der Ublichen, als akute strahlentherapeutische Nebenwirkung anerkannte Symptome enthalten
sind. Zum Beispiel Kurzatmigkeit (Frage 8), Schlafstorungen (Fragell), Schwéchegefihl
(Frage 12), Appetitmangel (Frage 13), Obstipation (Frage 16) oder Diarrhoe (Frage 17). Dies
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sahen wir als groRen Vorteil fur unsere Studie an. Auch nach finanziellen Problemen wird
gefragt (Frage 28). Hier schlieBt sich eine globale Gesundheits- (Frage 29), sowie
Lebensqualitatsskala (Frage 30) an. [Aaronson et al., 1993]

Zur Skalierung der Items (Fragen 1-28) wurde eine vierstufige Likert-Skalierung benutzt, die
durch die Erlebnisintensitaten ,,iberhaupt nicht“, ,wenig®“, ,,maRig®, ,,sehr charakterisiert
wird. Um die Daten auszuwerten, wird zunachst ein Raw Score (RS) einer Skala berechnet.
Die Punktwerte einer Skala werden dabei addiert und durch die Anzahl der zugehdrigen
Fragen dividiert. Der resultierende Wert wird dann linear transformiert, um so eine
Prozentskala (von 0-100) zu erhalten. Ein hoher Wert innerhalb der Funktionellen Skalen
bedeutet ein gutes Funktionsniveau; ein hoher Wert in den Symptomskalen dagegen steht flr
ausgepragte Symptome. Zur Beurteilung der globalen Gesundheit, sowie zur globalen
Lebensqualitat (Fragen 29 und 30) wurde eine siebenstufige Skala (1 = sehr schlecht bis 7 =
ausgezeichnet) herangezogen. Zur Auswertung werden die Punktwerte linear in Werte
zwischen 0 und 100 transformiert. Niedrigere Werte sprechen hier fiir eine schlechte, hohe
Werte fir eine gute Lebensqualitat [Aaronson et al., 1993, Fayers et al., 2001].

Die Praktikabilitat, die Reliabilitat und die Validitat dieses Fragebogens wurden in einer
internationalen Feldstudie an tber 300 Lungenkarzinompatienten von Aaronson et al. [1993]
uberprift. Was die Praktikabilitdt des Fragebogens angeht, waren die Ergebnisse sehr gut.
Nur wenige Patienten hatten Probleme im Verstandnis und der gesamte Bogen lieR sich in
relativ kurzer Zeit beantworten. Im Durchschnitt wurden 11-12 Minuten zur Beantwortung
der Fragen gebraucht. Die Art der Befragung, ob als Interview oder durch selbststandiges
Ausfullen der Fragebdgen, hatte keine Auswirkungen auf die Ergebnisse. Des weiteren
berichten Aaronson et al. [1993] Uber gute bis zufriedenstellende Reliabilitaten der einzelnen
Skalen zwischen 0.65 und 0.89. Lediglich die Arbeit/Hausarbeit-Skala fiel mit weniger guten
Werten deutlich ab (0.52 und 0.54). In Bezug auf die Sensitivitat konnte gezeigt werden, dass
sich Veranderungen des Perfomance-Status Uber die Zeit in einigen Funktions- und
Symptomskalen wider spiegelten. Zudem waren alle Korrelationen der Skalen untereinander
statistisch signifikant (p<.01).

Die Autoren sehen somit den EORTC QLQ-C 30 als valides, reliables Messinstrument der

Lebensqualitat an. [Aaronson et al., 1993]

Trotzdem fallen an dem Fragebogen der EORTC auch Nachteile auf.
Die verwendeten Skalen dienen zur Angabe der Intensitat der Beschwerden, wobei die

Abstufung mit ,,uberhaupt nicht”, ,,wenig*, ,,maRig“ und ,,sehr* bezeichnet sind. Der Begriff
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»maRig* liegt aber semantisch naher an ,,wenig“ als an ,,sehr”, was psychometrisch gesehen
dem Intervallcharakter der Skala abtréglich ist [Koller et al., 1994]. Die wichtige Dimension
»S0ziale Befindlichkeit” wird mit nur zwei Items berlcksichtigt [Siegrist und Junge, 1990].
Die psychische Befindlichkeit wird durch eine Subskala mit vier Fragen, die sich auf die
negative Stimmung beziehen, abgebildet. Fragen zur positiven Stimmungslage fehlen

dagegen.

Der EORTC QLQ-C 30 weist jedoch Vorteile auf, die bei der Wahl des Fragebogens
uberwogen:

Die Kiirze des Fragebogens (30 Fragen) ermdglicht eine rasche Bearbeitung. Trotzdem sind
alle Dimensionen der Lebensqualitét erfasst (somatische, psychische und soziale Dimension),
und er ist psychometrisch Uberprift. Einige Ubliche Nebenwirkungen, die bei der
Strahlentherapie auftreten, werden abgefragt. Hinzu kommt, dass er in anderen Studien an der
Universitatsklinik Marburg bereits erfolgreich eingesetzt wurde [Wagner et al., 1998; Koller
etal., 1995; Koller et al., 1994].

Auch in unserer Studie dient der EORTC QLQ-C 30 als Basismessinstrument. So haben wir
die Frage zu Sorgen Uber die kiinftige Gesundheit dem Osophagusmodul QLQ-OES 24
entnommen und dem Basisbogen angehéngt. In Anlehnung an die Formulierung im EORTC
QLQ-C 30 haben wir auch Fragen zu beruflicher Situation und Familienleben hinzugefugt.
Aulerdem haben wir den EORTC QLQ-C 30 mit Profile der Lebensqualitdt Chronisch
Kranker (PLC) und selbst erstellten Skalen erganzt.

Folgende Fragen entsprechen dem EORTC QLQ-C 30 oder sind in Anlehnung an den
EORTC QLQ-C 30 entstanden:

- Fragebogen 2: Frage 10

- Fragebogen 3: Frage 16

- Arztbogen: Frage 6 und 7

2.3.3. Profile der Lebensqualitat Chronisch Kranker (PLC)

Der PLC stellt im deutschsprachigen Raum eine Alternative zum EORTC QLQ-C 30 dar
[Westhoff, 1993]. Er hat den Anspruch ein standardisiertes Messinstrument zu sein, das

Lebensqualitatsaspekte auf der somatischen als auch auf der psychischen und der sozialen
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Ebene erfassen kann und welches fiir eine groRe Gruppe von gesundheitlich gefédhrdeten
Menschen einsetzbar ist.

In erster Linie dient der PLC dazu, die Auswirkungen von Krankheitsverlaufen und
TherapiemalRnahmen bei chronischen Krankheiten auf die Lebensqualitdt zu erfassen. Es
sollen jene Phanomene gemessen werden, die sich in der einzelnen Person kurz- oder
langerfristig tatséachlich &ndern kdnnen. Bezugspunkt der Bewertung sind die individuellen
Angaben des jeweiligen Patienten bzw. der jeweiligen Gruppe zum ersten Messzeitpunkt.

Die Anderungssensitivitat ist in diesem Falle eines der wichtigsten Giitekriterien des
Fragebogens [Siegrist et al., 1996].

Der heutige PLC ist als Modulsystem aufgebaut, das einen allgemeinen Modulteil enthélt, der
fiir ganz unterschiedliche Krankheitsbilder Gultigkeit hat, und der durch einen speziellen Teil,
je nach Zielgruppe oder Fragestellung der Studie, erweitert werden kann.

Wichtig ist, dass die Lebensqualitat sowohl auf der Basis des Handlungsvermdgens, als auch

auf der des Befindens erfragt wird. Und das auf allen drei oben beschriebenen Ebenen.

Das Kernmodul umfasst 40 Testitems und stellt den invarianten Teil des Messinstrumentes
dar:

Die 40 Items sind als Fragen formuliert und werden folgendermalien eingeleitet: ,Wie sehr
flihlten Sie sich in den letzten 7 Tagen...” bzw. ,,Wie sehr waren Sie in den letzten 7 Tagen in
der Lage...“. Es werden dabei alle drei Dimensionen (physische, psychische und soziale
Aspekte) der Lebensqualitat abgedeckt.

Die 40 Testitems wurden 6 faktorenanalytisch getesteten Skalen zugeordnet:

1. Leistungsvermdgen (Physisches Handlungsvermdgen, 8 Items)

2. Positive Stimmung (psychisches Befinden, 5 Items)

3. Negative Stimmung (psychisches Empfinden, 8 Items)

4. Genuss- und Entspannungsfahigkeit (psychisches Vermdgen, 8 Items)

5. Zugehorigkeitsgefuhl (soziales Befinden, 5 Items)

6. Kontaktvermdgen (soziales Vermdogen, 6 Items)

Fur verschiedene Krankheitshilder gibt es eine eigene Skala, die korperliche Symptome
erfasst und dem Kernmodul angehdngt werden kann. AuRerdem liegen noch Fragen zu

sozialer Unterstiitzung, belastender Ereignisse und akuter Befindlichkeitsstorungen vor.

Die Daten werden auf dem Intervallskalen-Niveau gemessen. Hierfiir wird eine 5-stufige

Likert-Skalierung benutzt, die durch die Erlebnisintensitaten ,gar nicht“, ,etwas“, maRig“,
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»stark® und ,,sehr stark® und durch die Erlebnisqualitaten ,,gar nicht“, ,,schlecht”, ,,magig“,
»gut“ und ,sehr gut” charakterisiert wird. Die flr uns interessanten Skalen ,Positive
Stimmung* (Aufmerksamkeit, gute Laune, Ausgeglichenheit und Zuversicht) und ,,Negative
Stimmung“ (Niedergeschlagenheit, Nervositat, Reizbarkeit, Bedrohungsgefiihle  und
Hoffnungslosigkeit) gehen als Summenscore in die Auswertung ein. Die Items sind in
unregelmaRiger Reihenfolge positiv oder negativ gepolt. Dies erfolgt, um den systematischen
Fehler des ,,response set” moglichst gering zu halten. Dabei handelt es sich um ein Muster des
Ankreuzens, das durch die Art der Prasentation der Antwortmdglichkeiten nahegelegt wird
[Siegrist et al., 1996].

Die Praktikabilitidt des Fragebogens wird als gut beschrieben. Der PLC l&sst sich gut vom
Patienten selbst ausfillen, er ist leicht verstandlich und kann auch als Interview gefihrt
werden. Laut Siegrist et al. [1996] werden etwa 15 Minuten zur Bearbeitung gebraucht, wenn
die Patienten den Bogen selbst ausfillen. Fuhrt man die Befragung als Interview durch, muss
man mit 20 Minuten Bearbeitungszeit rechnen. Die statistische Prifung des PLC ergab
befriedigende bis gute Werte fiir den Reliabilitatskoeffizienten Crohnbachs Alpha, der mit
einer Ausnahme .85 annimmt. Lediglich die Skala ,,Zugehérigkeitsgefiinl* weist schlechtere
Werte auf. Die Zuverlassigkeit der Messung bemisst sich nach der Starke der Anwendung
gegen den Wert 1.0. Ein Wert von 0.75 wird als befriedigend angesehen. Durch eine Studie
an Uber 220 Hypertoniekranken konnte gezeigt werden, dass die Test-Retest-Reliabilitét
zwischen 0.75 und 0.83 liegt. Dies spricht flr eine hohe Zuverlassigkeit der Skalen.
Allerdings sollten zwischen dem ersten und dem zweiten Mef3zeitpunkt mindestens 4 (evtl 2)
Wochen und héchsten 6 Monate liegen, will man das Ergebnis inhaltlich gut interpretieren
konnen [Siegrist et al., 1996; Westhoff, 1993]. Die Anderungssensitivitit des PLC war in
verschiedenen Studien sehr hoch, was fir seinen Einsatz in klinischen Studien
beziehungsweise in der Therapiekontrolle und Evaluation spricht [Siegrist et al., 1996].
Aufgrund deutlicher Validitatshinweise und ausreichender Anderungssensitivitat folgern die
Autoren zusammenfassend, dass das Instrument Uber gute teststatistische Eigenschaften
verfiigt und gut geeignet ist, wesentliche Aspekte der psychischen, sozialen und korperlichen
Befindlichkeit zu erfassen [Siegrist et al., 1996; Westhoff, 1993].

Fur die hier veroffentlichte Studie wurde der Teil des PLC zur Ergdnzung des EORTC QLQ-
C 30 herangezogen, der die positive und die negative Stimmung abbildet, da beim EORTC-
Bogen Fragen zum psychischen Befinden relativ kurz kommen. Wie im entsprechenden

Kapitel beschrieben, liegt lediglich eine Subskala mit vier Fragen vor, die sich auf negatives
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psychisches Befinden bezieht. Fragen zum positiven Empfinden fehlen ganz. Da man aber
gerade in diesem Bereich Anderungen wahrend des Therapieverlaufs erwarten kann, wurden
die beiden Skalen Positive Stimmung (Orginalbezeichnung: L23, L25, L28, L29, L 34) und
Negative Stimmung (Orginalbezeichnung: L22, L24, L26, L27, L30, L 31, L32, L33) mit 5
bzw. 8 Items in den hier zugrunde liegenden Fragebogen aufgenommen:

- Fragebogen 1: Frage 1

- Fragebogen 2: Frage 1

- Arztbogen: Frage 5

2.3.4. Karnofsky Aktivitats Index (KPS)

Der Karnofsky Aktivitdits Index ist einer der am haufigsten eingesetzten
»Lebensqualitdtsmessinstrumente”. Allerdings war er von Karnofsky und Burchenal
urspringlich nicht als Messinstrument der Lebensqualitdt erstellt worden und bildet diese
demnach auch nicht ab. Der KPS wird von den behandelnden Arzten ausgefiillt und bestimmt
die korperliche Leistungsfahigkeit eines Patienten [Fallowfield, 1990].

Wir haben ihn in der zugrunde liegenden Studie benutzt, um den Allgemeinzustand der
Patienten zu beurteilen. Der KPS beinhaltet eine in Zehnerschritten gegliederte Skala von
100% - 0%. 100% entspricht dabei ,,keine Beschwerden, keine Anhaltspunkte der Krankheit*
und 0% entspricht ,,tot“. [Fallowfield, 1990; Karnofsky et al., 1948].

2.3.5. Selbst erstellte Fragen

Zusétzlich zum EORTC QLQ-C 30 und dem Teil aus dem PLC haben wir einige Fragen
selbst entwickelt. Bei den Uberlegungen diesbeziiglich waren die Direktorin der
Strahlentherapeutischen Klinik Marburg Frau Prof. Dr. med. Engenhart-Cabillic, sowie der
Methodiker Prof. Dr. phil. M. Koller vom Institut fiir theoretische Chirurgie (Kommissarische
Leitung: Prof. Dr. med. D. K. Bartsch) und die beiden Doktorandinnen K. Ueberholz, geb.
Becker und G. Baumgartner, geb. Schmitz beteiligt.

Aullerdem haben Hinweise der Patienten, die an der Pilotstudie teilnahmen, zu kleinen
Anderungen beigetragen. Die selbst entwickelten Skalen beziehen sich auf verschiedene
Aspekte, die durch den EORTC-Bogen und den PLC nicht abgedeckt sind.
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Von besonderem Interesse sind hierbei die Fragen, die sich direkt auf das
Aufklarungsgespréach beziehen. Hierzu wurden sieben Fragen entwickelt:

Die Erwartungen der Patienten an das Gesprach sollten durch eine Frage in Erfahrung
gebracht werden, bei der von 11 Items (Sorgen und Angste reduzieren, Sicherheit geben,
Informieren, Mdoglichkeit Fragen zu stellen, Vertrauen zum Arzt schaffen, Hoffnung wecken,
gut auf die Therapie vorbereiten, Notwendigkeit der Therapie deutlich machen, Ziel und
Ablauf der Behandlung erklaren, Beruhigen, Begleiterscheinungen erkldaren) Zutreffendes
angekreuzt werden kann. Anderes kann selbst hinzugefiigt werden. Ein Ranking der
Erwartungen nach Wichtigkeit, kann durch Sortieren entsprechend erstellter Kartchen
geschehen (Fragebogenl, Frage 7). Diese Methode (Rangreihenverfahren) wurde in einer
anderen Studie in dieser Klinik bereits erfolgreich angewandt und ist dort beschrieben [Nies
et al., 2001].

Die anderen 6 Fragen, die sich direkt auf das Aufklarungsgesprach beziehen, beschéftigen
sich mit dem Ergebnis des Gespréachs, wobei eine Frage dieselben Items enthalt wie die oben
beschriebene, statt der Frage nach den Erwartungen an das Gesprach aber danach fragt, was
das Gesprach gebracht hat. Zusatzlich wurde das Item ,,Ich habe jetzt mehr Sorgen als vor
dem Gesprach* hinzugefugt (Fragebogen 2, Frage 2). Die Patienten hatten, wie auch im ersten
Fragebogen, die Mdglichkeit die Prioritat der einzelnen Items durch Sortieren der Kartchen
anzugeben. Zur Erfassung der Gesamtzufriedenheit mit dem Gesprach wurden folgende
Fragen hinzugefugt: ,,Flhlten Sie sich gentigend in das Gespréch eingebunden?* (Fragbogen
2, Frage 8) und ,,Wie zufrieden waren Sie insgesamt mit dem Gesprach?* (Fragebogen 2,
Frage 9). Diesen Fragen liegt eine vierstufige Likert-Skalierung zugrunde (1 = (berhaupt
nicht, 2 = wenig, 3 = maRig, 4= sehr). Ob der Patient beim Aufklarungsgesprach eine
Begleitperson dabei hatte, bzw. im Nachhinein gerne jemanden dabei gehabt héatte, sahen wir
ebenfalls als wichtige Frage an (Fragebogen 2, Frage 7).

Weitere Fragen, die das Gesprach aus der Retrospektive beurteilen, folgen im dritten
Fragebogen: ,,Fihlten Sie sich gut auf die Therapie vorbereitet?” (Fragebogen 3, Frage 11),
»,Gab es im nachhinein Dinge Uber die Sie gerne vorher informiert worden waren?*
(Fragebogen 3, Frage 12), ,,Sind Sie insgesamt mit der Aufklarung zur Strahlentherapie
zufrieden?* (Fragebogen3, Frage 13). Hier wurde eine funfstufige Skalierung mit folgender
Einteilung benutzt: ,ja“, ,.eher ja“, ,teils, teils“, ,,eher nein®, ,,nein“.

Um die Zufriedenheit mit der Betreuung wahrend der Strahlentherapie zu erfassen, wurde die
gleiche funfstufige Skalierung verwendet. Die Fragen diesbezuglich wurden folgendermalien

formuliert: ,,Fuhlten Sie sich seelisch gut betreut?* (Fragebogen3, Frage 14) und ,,Nahm sich
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das arztliche Personal wahrend der Behandlung geniigend Zeit fir Sie?** (Fragebogen 3, Frage
15). Eine offene Frage in diesem Zusammenhang lautet: ,,Haben Sie einen Vorschlag, was
man besser machen kann?* (Fragebogen 3, Frage 5).

Ob Patienten die Information, die in einem Aufklarungsgespréch vermittelt werden soll,
aufnehmen, soll durch Fragen in Erfahrung gebracht werden, die sich auf die vorliegende
Erkrankung (Fragebogen 2, Frage 3), das Ziel (Fragebogen 2, Frage 4) und die Dauer der
Therapie (Fragebogen 2, Frage 5) sowie auf die eventuell auftretenden Begleiterscheinungen
(Fragebogen 2, Frage 6) beziehen. In diesem Zusammenhang wurde erfragt, ob die Patienten
Vorerfahrungen hatten (Fragebogen 1, Frage 4) oder sich im Vorfeld Uber Strahlentherapie
informiert hatten (Fragebogen 1, Frage 5).

Die Therapieerwartungen vor dem Aufklarungsgesprach und das Ergebnis der Therapie an
deren Ende, aus der Sicht des Patienten werden ebenfalls erfragt (Fragebogenl, Frage 6 bzw.
Fragebogen 3, Frage 1). Hier werden (wie auch bei Frage 4 aus dem Fragebogen 2) die
gangigen Therapieziele vorgegeben, wobei der Patient aufgefordert wird, das fir ihn
Zutreffende anzukreuzen. Bei der Auswahl der Beispiele wurde auf den reichen
Erfahrungsschatz von Frau Prof. Dr. med. Engenhart-Cabillic zurtickgegriffen.

Da wir ein moglichst umfassendes Bild der psychischen Situation eines Patienten vor Beginn
der Strahlentherapie erhalten wollten, wurden die Fragen ,,Was ist momentan ihre gréRte
Sorge?* (Fragebogen 1, Frage 2) und ,,Was verbinden Sie mit Strahlentherapie?* (Fragebogen
1, Frage 3) als Ergénzung zu der Erfassung des Affektes durch den PLC entwickelt.

Um das individuelle Therapieerleben festzuhalten, wurden offene Fragen entwickelt. Dies
geschah, um den Patienten hier moglichst viel Freiraum bei der Beantwortung zu lassen.
Folgende Fragen wurden formuliert: ,,Was hat Sie besonders gestort?* (Fragebogen 3, Frage
3), ,,Was war besonders angenehm?* (Fragebogen 3, Frage 4), ,,Empfanden Sie die Therapie
schlimmer oder weniger schlimm als erwartet? (Fragebogen 3, Frage 8), ,,Was war fur Sie
das Schlimmste an der Bestrahlung?* (Fragebogen 3, Frage 9), ,,Was hat am meisten geholfen
die Therapie durchzustehen?“ (Fragebogen 3, Frage 7).

Auch nach Gefuhlen wahrend der Therapie wurde explizit gefragt, wobei hier folgende
Gefiihle vorgegeben wurden: Panik, Angst, Anspannung, Unsicherheit, Depression,
Einsamkeit, Abgeschlagenheit, Erleichterung, Beruhigung und Zufriedenheit. In welcher
Situation diese Gefiihle auftraten und warum, konnte in einem Freitext hinzugefligt werden
(Fragebogen 3, Frage 6). Einen globalen Eindruck des Erlebens gibt folgende Frage: ,Wie
belastend war die Therapie insgesamt? (Fragebogen 3, Frage 2). Dieser Frage liegt dieselbe
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vierstufige Likert-Skalierung zu Grunde, die auch im EORTC QLQ-C 30 Verwendung findet
(1 = Uberhaupt nicht, 2 = wenig, 3 = malig, 4 = sehr).

Um Nebenwirkungen zu erfassen, die nicht schon durch den EORTC QLQ-C 30 abgefragt
wurden, wurde eigens eine Frage formuliert (Fragebogen 3, Frage 17). Hierbei handelt es sich
um eine Liste der géngigen Nebenwirkungen bei einer Strahlentherapie (Halsschmerzen,
Schluckbeschwerden, Haarausfall, Kopfschmerzen, Fieber, Erkéltungsgefuhl, Blahungen,
Hautausschlag, Gewichtsabnahme, Husten, Auswurf und Stérung der Sinneswahrnehmung).
Eine solche Beschwerdeliste (check-list) wurde bereits in Vorlauferstudien in der
Universitatsklinik Marburg verwendet [Wagner et al., 1998; Sehlen et al., 2001].
Nebenwirkungen, die nicht in der Liste enthalten sind, kdnnen unter dem Item ,,Anderes*
hinzugefiigt werden. Die Intensitat der einzelnen Items wird, wie schon zuvor, durch eine
vierstufige Likert-Skalierung festgehalten, die auch im EORTC QLQ-C 30 benutzt wird. Die
Erfassung spezifischer Beschwerden durch Beschwerdelisten ist ein anerkanntes Verfahren
[Osaba et al., 1991; Siegrist et al., 1996].

An den Fragebogen 2 schlielen sich allgemeine Fragen zur Person an (Geschlecht, Alter,
Schulabschluss, Berufsstand, Familienstand, Nationalitat), um mogliche soziodemographische

Einflisse kontrollieren zu kdnnen.

2.4. Aufbau der einzelnen Patientenfragebtgen

Da die Qualitat des Aufklarungsgesprachs sowie die Verdnderung der Lebensqualitat der
Patienten ber die Zeit gemessen werden soll, hat der Patientenfragebogen drei Teile, die den

Patienten zu drei verschiedenen Messzeitpunkten vorgelegt wurden.

2.4.1. Fragebogen Nr.1

Er wurde den Patienten vor dem Aufklarungsgesprach, also zum Messzeitpunkt 1
ausgehandigt und sollte folgende Bereiche erfassen:

- den negativen Affekt des Patienten (Fragel)

- seine groRte Sorge (Frage 2)

- Seine Assoziation mit Strahlentherapie (Frage 3)

- Seine Erwartungen an die Therapie (Frage 6)
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- Seine Erwartungen an das Gesprach (Frage 7)
- Ob Vorerfahrungen bestanden (Frage 4) oder Vorinformation eingeholt worden
war (Frage 5)

Er beginnt mit der Frage danach, wie sich der Patient zu diesem Zeitpunkt fihlt. Diese Frage
ist dem PLC entnommen. Daran schlief3t sich eine Frage nach der groRten Sorge des Patienten
und eine Frage danach, was der Patient mit Strahlung und Strahlentherapie verbindet. Die
vierte Frage bezieht sich darauf, ob der Patient schon einmal eine Strahlentherapie hatte und
wie, wenn ja, seine Erfahrungen waren. Ob sich der Patienten schon woanders Uber
Strahlentherapie informiert hat und, wenn ja, wo, wird durch die nichste Frage beantwortet,
an die sich die Frage nach der Erwartung an die Therapie anschlie3t. All diese Fragen sind
selbst erstellt, genau wie die letzte dieses Fragebogens, die nach Erwartungen an das
Aufklarungsgesprach fragt. (Hierzu gehort das Sortieren der Kéartchen, auf denen jeweils eine

Antwortmdglichkeit geschrieben steht.)

2.4.2. Fragebogen Nr. 2

Er schliel3t sich direkt an das Aufklarungsgespréch an (Messzeitpunkt 2). Erfasst wird:

- Die emotionale Situation nach dem Gesprach (Frage 1)

Die Erfullung der Gespréachserwartung (Frage 2)

- Die Gesamtzufriedenheit mit dem Gespréch (Frage 8 und 9)

- Ob sich der Patient Inhalte merken konnte (Frage 3-6)

- Die Lebensqualitat in der letzten Woche (Frage 10)

- Soziodemographische Daten (Frage 11)

- Ob eine Begleitperson beim Gespréch anwesend war (Frage 7)

Die erste Frage ist die dem PLC entnommene Frage nach der Gefiihlswelt der Patienten.
Frage Nr. 2 fragt danach, was das Gesprach gebracht hat. Hiernach gab es wie im ersten
Fragebogen die Mdoglichkeit Kértchen zu sortieren, um zu erfassen, wie der Patient die
Wichtigkeit der einzelnen Items bewertet (selbst erstellte Frage). Als ndchstes wird danach
gefragt, unter welcher Erkrankung der Patient leidet und was der Patient von der
Strahlentherapie erwartet. Hier schlielRen sich die Fragen an danach, wie lange die Therapie
dauern soll und mit welchen Begleiterscheinungen der Patient rechnen muss. Mit diesen

Fragen soll geprift werden, ob sich der Patient wichtige Inhalte des Gespréchs merken konnte
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bzw. ob das Gesprach eventuell falsche Erwartungen korrigieren konnte. Die néchste Frage
beschaftigt sich damit, ob eine Begleitperson beim Gesprach dabei war oder ob der Patient im
Nachhinein gerne jemanden dabei gehabt hatte. Anschlieend wird danach gefragt, ob sich
der Patient genugend in das Gesprach eingebunden gefihlt hat und wie zufrieden er insgesamt
mit dem Gespréch ist.

Bei all diesen Fragen handelt es sich um selbst erstellte Skalen, an die sich nun der EORTC
QLQ-C 30 mit drei zusitzlichen Fragen, die dem Anhang fiir Osophagus-Karzinom
entnommen sind, anschlieBt. Am Ende des Fragbogens Nr. 2 werden sieben Fragen zu
Geburtsjahr,  Geschlecht, Nationalitdt, Familienstand, Schulabschluss, beruflichem

Werdegang und derzeitigem Beruf gestellt.

2.4.3. Fragebogen Nr.3

Er wird zum Messzeitpunkt 3, also nach Abschluss der Strahlentherapie, ausgefillt und soll

folgende Punkte erfassen:

wie der Patient das Ergebnis der Strahlentherapie beurteilt (Frage 1)

- das Erleben der Strahlentherapie /Gefuihle (Fragen 2-10)

- ob sich der Patient ausreichend auf die Therapie vorbereitet gefuhlt hat (Fragen 11-15)
- die Lebensqualitét der letzen Woche (Frage 16)

- Nebenwirkungen und deren Stérke (Frage 17)

Der Fragebogen beginnt mit der Frage, was die Therapie aus Patientensicht gebracht hat.
Daran schliel3t sich eine Frage danach, wie belastend die Therapie war, an. Als néchstes
folgen Fragen dazu, was besonders gestort hat, was besonders angenehm war und ob der
Patient einen Vorschlag hat, was man besser machen konnte. Im Folgenden wird nach den
Geflihlen gefragt, die der Patient wahrend der Therapie hatte. Die néchsten vier Fragen
beschéftigen sich direkt mit der Therapieverarbeitung: was hat dem Patienten am meisten
geholfen die Therapie durchzustehen, war die Therapie schlimmer oder weniger schlimm als
erwartet, was war das Schlimmste an der Therapie und was assoziiert der Patient nach
abgeschlossener Behandlung mit Strahlung. Dann kommen Fragen zur Aufklarung und
Betreuung: Fuhlte der Patient sich gut auf die Therapie vorbereitet, gab es im Nachhinein
Dinge, Uber die er gerne vorher informiert worden ware, war der Patient im nachhinein mit

der Aufklarung zur Strahlentherapie insgesamt zufrieden, fiihlte er sich seelisch gut betreut
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und nahm sich das Arztliche Personal wihrend der Behandlung geniigend Zeit fiir den
Patienten.

An diese Fragen, die alle selbst erstellt sind, schlielt sich zur Erfassung der Lebensqualitat
der EORTC QLQ-C 30 an. Hierzu gehdren auch drei Fragen, die dem Anhang fiir Osophagus-
Karzinome entnommen sind.

Als letztes folgt die Frage nach den Nebenwirkungen, die wieder selbst erstellt ist.

2.5. Aufbau des Arztbogens

Bei den Uberlegungen hierzu waren die Direktorin der Strahlentherapeutischen Klinik
Marburg Frau Prof. Dr. med. Engenhart-Cabillic mit ihrer langjahrigen Erfahrung sowie Prof.
Dr. phil. M. Koller (Methodiker des Institutes fiir Theoretische Chirurgie Marburg) sowie die
beiden Doktorandinnen beteiligt.

Der Arztbogen setzt sich aus zum Teil komplett selbst erstellten Skalen zusammen und zum
anderen Teil aus Fragen, die in Anlehnung an den PLC und den EORTC QLQ-C 30
entstanden sind. Auch der Karnofsky-Aktivitatsindex wurde hier benutzt.

2.5.1. EORTC QLQ-C 30

Aus dem EORTC-QLQ-C 30 [Aaronson et al., 1993] wurden zwei allgemein gehaltene
Fragen, die in Fragebogen 2 den Patienten gestellt werden, entnommen und so umformuliert,
dass sie der Arzt beantworten kann. So wird danach gefragt, wie der Arzt den globalen
Gesundheitszustand und die globale Lebensqualitat des Patienten einschatzt. Zur Beurteilung
wurde eine siebenstufige Skalierung eingesetzt, die von 1 = sehr schlecht bis 7 =
ausgezeichnet, reicht. Sowohl der Arzt als auch der Patient beantworten diese Fragen direkt

nach dem Aufklarungsgesprach, also zeitgleich.

2.5.2. Profile der Lebensqualitat Chronisch Kranker (PLC)

Um die Selbsteinschatzung des Patienten mit der Fremdeinschdtzung durch den Arzt

vergleichen zu kdnnen, wurde auch im Arztbogen eine Frage nach dem psychischen Befinden
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des Patienten gestellt, die dem ,Profile der Lebensqualitat“ (PLC) [Siegrist et al., 1996]
entnommen ist. Die Frage wurde entsprechend umformuliert und lautet: ,,Wie wirkte der
Patient auf Sie?*. Der Arzt konnte vier Items zu Negativem Affekt (nervis und aufgeregt,
verzweifelt und hoffnungslos, beunruhigt und besorgt, gereizt und &rgerlich) und zwei Items
zu positivem Affekt (aufmerksam und konzentriert, aktiv am Gesprach teilnehmend)
ankreuzen. Um die Intensitat festzuhalten, wurde hier die ibliche 5-stufige Likert-Skalierung

angewandt (0 = gar nicht, 1 = etwas, 2 = maliig, 3 = sehr, 4 = sehr stark) (Arztbogen Frage5).

2.5.3. Karnofsky-Aktivitatsindex

Der Karnofsky Aktivitatsindex wurde unverdndert in den Arztbogen aufgenommen
[Karnofsky et al., 1948].

2.5.4. Selbst erstellte Fragen

In einer offenen Frage wird nach der Diagnose und nach bekannten Nebendiagnosen gefragt.
Darauf folgt eine Frage nach den Therapiezielen. Hierbei handelt es sich inhaltlich um die
gleiche Frage, die den Patienten gestellt wird (Fragebogen 1, Frage 6, Fragebogen 2, Frage 4
bzw. Fragebogen 3, Frage 1).

Eine Frage beschaftigt sich damit, ob der Patient nach Einschatzung des Arztes die Bedeutung
und Tragweite der Therapie erfassen konnte. VVon drei mdoglichen Antworten (ja, nein,
teilweise) soll eine angekreuzt werden.

Der Frage aus dem PLC [Siegrist et al., 1996], die dazu dienen soll, festzustellen, ob der Arzt
die emotionale Lage des Patienten erkannt hat, wurde auch im Arztbogen die offene Frage
nach der groBten Sorge des Patienten hinzugefiigt. So wurde die Frage ,Was ist im
Augenblick Ihre grofite Sorge?“ aus dem ersten Patientenbogen umformuliert zu ,,Was
denken Sie, ist augenblicklich die grofite Sorge des Patienten?*
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2.5.5. Aufbau des Arztbogens

Der Arztbogen wurde dem entsprechenden Arzt direkt im Anschluss an das
Aufklarungsgesprach ausgehéndigt und nur zu diesem einen Messzeitpunkt bearbeitet.
Der Arztbogen soll folgende Informationen erbringen:
- Diagnose und Nebendiagnose (Frage 1)
- Definition des Therapieziels (Frage 2)
- Arztliche Einschitzung der emotionalen Verfassung des Patienten und dessen
Aufnahmefahigkeit (Frage 3-5)
- Arztliche Einschatzung von Gesundheitszustand und Lebensqualitat des Patienten
(Frage 6 und 7)

Er beginnt mit der Frage nach Diagnose und Nebendiagnose. Darauf folgt die Frage nach den
Therapiezielen, wobei dem Arzt hier dieselben Optionen vorgegeben wurden wie den
Patienten bei der Frage, was sie von der Strahlentherapie erwarten. Als néchstes interessierte
uns die Einschatzung des Arztes, ob der Patient die Bedeutung und Tragweite der Therapie
erfassen konnte. Nun folgt die &rztliche Einschatzung der emotionalen Verfassung des
Patienten. Zum einen soll der Arzt in einer offenen Frage die grolte Sorge des Patienten
benennen, zum anderen soll der Arzt Angaben zu negativer und positiver Stimmung des
Patienten machen. Hierzu dienen, wie oben beschrieben, Teile aus Profile der Lebensqualitat
[Siegrist et al., 1996].

Der Gesundheitszustand und die globale Lebensqualitat des Patienten werden im Anschluss
durch zwei Fragen aus dem EORTC QLQ-C 30 eingeschatzt. Der Arztbogen schliel3t mit dem
Karnofsky-Aktvitatsindex. Um den Arztbogen maoglichst kurz zu halten, haben wir uns auf

insgesamt sieben Fragen und den Karnofsky-Aktivitatsindex beschrankt.

2.6. Dokumentationsbogen

Der Dokumentationsbogen diente vor allem dazu, Informationen Uber den medizinischen
Status des Patienten festzuhalten:

- Daten zur Erkrankung des jeweiligen Patienten (Staging, TNM-Stadium, Grading

usw.), wichtige Laborbefunde
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- Daten zur Krankengeschichte (vor der Bestrahlung erhaltene Therapien wie zum
Beispiel Chemotherapie) und Begleiterkrankungen (zum Beispiel Hypertonus)

- RegelméRig eingenommene Medikamente

- Therapieplanung (Einzel- und Gesamtdosis, Anzahl der Sitzungen, im Anschluss
geplante Therapien, Therapieansatz (palliativ, kurativ)

- Besondere Vorkommnisse

AuBerdem wurde festgehalten wie lange der einzelne Patient auf das Gesprach warten musste
(also wieviel Zeit er vor dem Gespréch im Wartezimmer verbringen musste), und wie lange er
zum Ausfillen der Fragebdgen gebraucht hatte. Ob Patienten die Fragebdgen selbststandig
ausflllten oder ob sie hierbei Hilfe bekamen, wurde ebenfalls festgehalten.

Aullerdem wurde auf dem Dokumentationsbogen die Code-Nummer fir den jeweiligen
Patienten notiert. Der Dokumentationsbogen wurde dann gemeinsam mit den anderen

Fragebdgen aufbewahrt und so die Identifikation der Fragebdgen ermdglicht.

2.7. Pilotstudie

Bei einem Fragebogen handelt es sich um ein Kommunikationsmittel, das dem
standardisierten und quantifizierbaren Informationsaustausch zwischen Patient und
Untersucher dient. Der Informationsaustausch wird nur dann erfolgreich sein, wenn
Untersucher und Patient die gleiche Sprache sprechen, soll heiRRen, der Patient muss die Frage
richtig verstehen und der Untersucher muss zu einer sinnvollen Interpretation gelangen. Um
diesen Aspekt sicherzustellen ist es ratsam, zu Begin einer Studie Vorversuche an der zu
untersuchenden Patientenstichprobe durchzufiihren. Erfahrungen aus Voruntersuchungen
helfen, das geeignete Messinstrument zu finden, sowie Fragestellungen zu prézisieren und
deren Praktikabilitat zu Uberdenken [Koller et al., 1995].

In der durchgefuhrten Pilotstudie konnten die erstellten Fragebdgen auf Verstandlichkeit,
Praktikabilitdt und Vollstandigkeit hin Gberprift werden. Es nahmen vier Patienten, auf die
die Einschlusskriterien zutrafen, teil. Es handelte sich hierbei um zwei Manner und zwei
Frauen. In diesem Rahmen hatten auch zwei Arzte, die spater an der Studie teilnehmen

sollten, die Mdglichkeit den Arztbogen auf Méngel hin zu prifen.
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2.7.1. Patientenfragebtgen

Insgesamt war der Fragebogen gut verstdndlich und die Patienten konnten ihn alleine in
zumutbarem Zeitaufwand ausfillen. Fir Fragebogen 1 wurden 5-10 Minuten, fur Fragebogen
2 und 3 jeweils 10-15 Minuten bendétigt. Lediglich bei einer Frage schien die Formulierung zu
wenig eindeutig zu sein, so dass entsprechende kleine Veranderungen vorgenommen wurden.
Dies betraf die Formulierung der Therapieziele, die daraufhin klarer und auch fir einen Laien
verstandlich formuliert wurden. Die Skala zur Erfassung der Therapieziele wurde
ursprunglich fir eine andere Studie, die an dem Universitatsklinikum Marburg durchgefiihrt
wurde, erstellt [Wagner et al., 1998]. Zunachst waren folgende Antworten zum Ankreuzen
angeboten: ,,kein weiteres Wachstum des Tumors®, ,,Verkleinerung des Tumors®, ,,Heilung“,
»keine Bildung von Tochtergeschwulsten®, ,kein erneutes Auftreten des Tumors®, ,keine
weitere Schmerzzunahme*, ,,weniger Schmerzen®, ,,.Schmerzfreiheit ohne Schmerzmittel*,
»,Vverbesserung der direkt durch den Tumor verursachten Symptome und
Funktionsstorungen®, ,,seelische Stabilisierung®, ,,nichts®. Mit Hilfe von Expertenwissen
(Prof. Dr. med. Engenhart-Cabillic, Direktorin der Klinik fir Strahlentherapie) wurden die
Formulierungen schliel3lich vereinfachend zusammengefasst: ,,Verkleinerung des Tumors®,
»Heilung®, ,kein erneutes Auftreten des Tumors an gleicher Stelle”, ,Verhinderung des
Auftretens von Tochtergeschwilsten, ,,Behandlung der durch den Tumor verursachten
Schmerzen*, ,Verbesserung der durch den Tumor verursachten Symptome*, ,,Verhinderung
eines Knochenbruchs®, ,,weil3 nicht®.

Aulerdem ergaben sich durch die Gesprache mit den teilnehmenden Patienten wertvolle
Erganzungen:

Fragebogen 1: ,Haben Sie sich schon (Uber Strahlentherapie und mogliche
Begleiterscheinungen informiert?“ (Frage 5) und ,,Welche Erwartungen haben Sie an das
Aufklarungsgesprach? (Frage 7)

Fragebogen 2: ,,Welche Erkrankung haben Sie?“ (Frage 3), ,,Flhlten Sie sich gentigend in das
Gespréch eingebunden?“ (Frage 8), ,,Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit dem Gesprach?*
(Frage 9), ,,Haben Sie sich tber Ihre kiinftige Gesundheit Sorgen gemacht?* (Frage 10.31)
und ,,Haben Sie sich tber Ihr kiinftiges Familienleben Sorgen gemacht?* (10.33).

Der Ablauf in der Strahlentherapeutischen Ambulanz wurde nicht gestort, so dass fur die

Patienten keine langeren Wartezeiten resultierten.
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2.7.2. Arztbogen

Die Anderungen beziiglich der Therapieziele wurden in den Arztbogen iibernommen.
Ansonsten stellte sich heraus, dass der Arztbogen mit relativ geringem Zeitaufwand
auszufullen war und folglich im klinischen Alltag keine allzu groRe Zusatzbelastung fir die

teilnehmenden Arzte darstellte.

2.7.3. Dokumentationsbogen

Am Dokumentationsbogen wurden aufgrund der Pilotstudie keine Veranderungen

durchgefunhrt.

2.8. Praktische Durchflihrung

Patienten, die zu einem Aufkl&rungsgesprach zur Strahlentherapie in die Ambulanz kamen
und die Einschlusskriterien erftllten, wurden von einer der beiden Untersucherinnen (K.
Ueberholz, geb. Becker oder G. Baumgartner, geb. Schmitz) tber die Studie informiert und
aufgeklart. Es wurde explizit darauf hingewiesen, dass die Teilnahme freiwillig und jeder Zeit
ohne Angabe von Griinden mit sofortiger Wirkung widerrufbar sei. Insbesondere wenn sich
der Patient durch die Tonbandaufnahme gestort fihle, kdnne diese auch mitten im Gespréach
ausgeschaltet werden.

Zusétzlich erhielten die Patienten ein Informationsblatt, das Sie in Ruhe durchlesen konnten
und bei Bedarf Bedenkzeit.

Stimmte der Patient der Teilnahme schriftlich zu, wurde ihm eine studieninterne
Codenummer zugeteilt. Danach wurde er in ein separates kleineres Wartezimmer gefiihrt und
erhielt den ersten Fragebogen, um diesen in Ruhe, ohne Anwesenheit Dritter und unter
maoglichst kontrollierbaren Bedingungen auszufillen. Eine der Doktorandinnen war in der
Né&he, um auf eventuelle Fragen eingehen zu kénnen. Nachdem der Patient fertig war, fand
das Aufklarungsgesprach statt, das auf Tonband aufgezeichnet wurde. Der aufklarende Arzt
war immer Facharzt fur Strahlentherapie und fiihrte ein halbstrukturiertes Gesprach, das
Ablauf, Ziel, Dauer und mogliche Begleitreaktionen der Strahlentherapie beinhaltete. Danach

wurde der Patient gebeten, den zweiten Fragebogen auszuftillen. Dies fand in demselben

36



Raum statt, in dem auch der erste Fragebogen ausgefullt worden war. Zeitgleich wurde der
Arztbogen von dem Arzt ausgefullt, der das Gesprach mit dem jeweiligen Patienten geflhrt
hatte. Die Umsténde der Befragung, sowie Befunde und Therapien wurden von den oben
genannten Untersucherinnen auf einem Dokumentationsbogen festgehalten. Gegen Ende der
Therapie erhielten die Patienten den dritten Bogen, den sie zu Hause ausftillen konnten und
zur letzten Bestrahlung mitbrachten. Auf Wunsch der Patienten wurde ihnen von den
Untersucherinnen dahingehend geholfen, dass Fragen vorgelesen, Skalen erldutert oder
Begriffe erklart wurden. Es wurde kein Einfluss auf die Antworten der Patienten genommen.
Wurde Patienten wie beschrieben geholfen, wurde auch dies auf dem Dokumentationsbogen
vermerkt.

Die vergebene Code-Nummer enthielt weder die Initialen noch das Geburtsdatum oder die
PID-Nummer, so dass eine anonymisierte Speicherung der Daten gewahrleistet werden
konnte. Bei Patienten, die nicht an der Studie teilnehmen wollten, wurden Diagnosen und
Ablehnungsgrund vermerkt. Die Liste mit den zugehorigen Patientenidentifikationen wurde
gesondert aufbewahrt und nach Beendigung der Studie vernichtet. Wahrend der Studie
wurden die ausgefllten Fragebdgen und die Tonbandaufzeichnungen in einem Metallschrank

verschlossen aufbewahrt, zu dem nur das Studienpersonal Zugang hatte.

2.9. Datenanalyse

Die vorliegende Analyse geht von der Annahme aus, dass zum einen die Zufriedenheit mit
dem Aufklarungsgesprach zu einem positiven Gesamtoutcome beitragt, und zum anderen ein
Erkennen von Risikofaktoren beztiglich groRerer Belastung durch die Strahlentherapie durch
das Aufklarungsgesprach maglich ist.

Die Erwartungen an das Aufklarungsgesprach wurden durch deskriptive Darstellung
(Prozentwerte) und durch Sortieren vorgefertigter Kartchen (Rangreihenverfahren [Nies et al.,
2001]) analysiert. Welche Erwartungen der Patienten durch das Gesprach erfiillt wurden,
sowie welche Geflihle wahrend der Therapie auftraten, wurde ebenfalls durch deskriptive
Darstellung (Prozentwerte) gezeigt. Wann die entsprechenden Gefiihle auftraten, wurde offen
formuliert und spéater im Einzelnen betrachtet. Der Zusammenhang zwischen einzelnen
Gefuhlen und der Therapiebelastung insgesamt wurde durch das Errechnen von Pearson-
Korrelationen analysiert. Auf die gleiche Weise wurden Zusammenhange zwischen einzelnen

Geflihlen untereinander gezeigt. Der Zusammenhang zwischen der generellen
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Gesprachszufriedenheit und  Outcome  Kriterien,  sowie  zwischen  genereller
Gesprachszufriedenheit und Geflihlen wahrend der Therapie, wurden ebenfalls durch
Pearson-Korrelationen dargestellt. Zusatzlich wurden Korrelationen zwischen bestimmten
Bewertungen des Aufklarungsgespréachs (Informationsgewinn, Aufbau von Vertrauen und
mehr Sorgen nach dem Gespréch) und Outcome Kriterien berechnet.

In der zugrunde liegenden Arbeit wurde die offen formulierte Frage ,,Was ist im Augenblick
Ihre grote Sorge” analysiert. Die Angaben zu offenen Fragen wurden einem
Kodierungsverfahren unterzogen, an dem drei Beurteiler beteiligt waren. Dabei wurde
zunichst tiberprift, ob sich die Antworten Uberbegriffen (Kategorien) zuordnen lassen (Im
Fall der groiten Sorge: Gesundheit/Krankheit, Nebenwirkungen, Therapiebedingungen, Sorge
um Familie, Tod, Sonstiges). Jede Kategorie erhielt darauf hin eine Kodierungsnummer
(Gesundheit/Krankheit = 7, Nebenwirkungen = 5, Therapiebedingungen = 2, Sorge um
Familie = 4, Tod = 6, Sonstiges = 8). Danach wurden die Patientenantworten von zwei
unabhéngigen Untersuchern den gebildeten Kategorien zugeordnet. Durch die
Interraterreliabilitait wurde die Ubereinstimmung uberpriift. Sie betrug fir die einzelnen
Fragen zwischen 88% und 100%. Unterschiedlich kodierte Antworten wurden durch eine
Konsensfindung im Team einer endgultigen Kategorie zugeordnet. Danach wurden die
Héufigkeiten berechnet, in denen die einzelnen Kategorien genannt wurden. Diese wurden
dann dargestellt. Das entsprechende Kodierungsschema ist im Anhang zu finden. Wie viele
Patienten ihre Sorgen loswerden konnten, wurde deskriptiv in Form von Prozentwerten
dargestellt.

Um die  Ubereinstimmungen  zwischen  der  Fremdbewertung  verschiedner
Lebensqualitaitsmerkmale durch den Arzt und der Selbstbeurteilung verschiedener
Lebensqualitaitsmerkmale des Patienten zu zeigen, wurden die Angaben der Arzte durch
Pearson-Korrelationen mit denen der Patienten verglichen. Des weiteren interessierte uns,
wonach sich der Arzt bei der Fremdeinschatzung richtet. Hierzu wurden Pearson-
Korrelationen zwischen der Fremdbewertung der allgemeinen
Lebensqualitat/Fremdbewertung des negativen Affektes und einzelnen
Lebensqualitdtsmerkmalen in der Selbstbewertung der Patienten gerechnet.

Um die Frage beantworten zu kénnen, ob die Arzteinschdtzung des negativen Affektes dazu
beitragen kann, Risikopatienten frihzeitig zu erkennen, wurden Pearson-Korrelationen
zwischen der Arzteinschatzung des negativen Affektes und verschiedenen Belastungs- und
Gesprachsfaktoren berechnet.
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Die Therapieerwartungen aus Patientensicht wurden in einer Kreuztabelle den
Therapieerwartungen aus Arztsicht gegentbergestellt. Die Ergebnisse sind im Ergebnisteil
deskriptiv (Prozentwerte) dargestellt.

Es werden in dieser Arbeit die Werte der Patienten mit realistischem Therapieziel denen mit
falschen Heilungserwartungen vor und nach Therapie gegentbergestellt. Durch abhangige t-
Tests werden signifikante Differenzen ermittelt. SchlieBlich werden die Haufigkeiten der
Geflhle der Uberoptimistischen Patienten den Haufigkeiten der Geflihle vom Rest der
Kohorte deskriptiv gegeniiber gestellt.

Die Angaben zu Negativem wie Positivem Affekt, die dem PLC entnommen sind, wurden
gemal dem PLC-Manual [Siegrist et al., 1996] ausgewertet. Die Angaben zur Lebensqualitét
wurden gemall dem EORTC-Manual [Fayers et al., 2001] ausgewertet.

Fir alle Berechnungen wurde das Programm SPSS for Windows benutzt. [Buhl und Zo6fel,
2000].
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3.Ergebnisse
3.1. Patientenkollektiv
Nach Genehmigung durch die Ethikkommission des Fachbereichs Humanmedizin wurden in

einem Zeitraum von sechs Monaten, gemall den Ein- und Ausschlusskriterien, von 137

konsekutiven Patienten 106 angesprochen und schliefflich 72 in die Studie aufgenommen.

Kohorte konsekutiver Patienten strahlentherapeutische Ambulanz
1. Halbjahr 2001
n=137

Einschlusskriterien erfiillt Ausschllfsskriterien
N =106 n=31

T

Teilgenommen n = 72 Abgelehnt

S~

Komplett durchlaufen = Drop out
study Sample n=9
n=63

Abbildung 1: Trial Profile, Patientenpopulation und Stichprobe

Bei 31 der 137 konsekutiven Patienten lagen Ausschlusskriterien vor, die im Folgenden
aufgelistet sind:

- keine Therapie moglich oder Strahlentherapie abgelehnt (n = 14)

- psychopathologische Stérung (n = 8)

- nicht in der Lage Fragebogen selbststandig auszufillen (n = 7)

- Sprachverstandnis nicht gegeben (n =1)

- Finales Krankheitsstadium (n = 1)

Patienten, die die Teilnahme an der Studie ablehnten, so genannte Escape-Patienten (n = 37),
gaben zum grofiten Teil eine schon an sich zu groRe emotionale Belastung an (,,fuhle mich zu
stark belastet”; n = 9). 5 Patienten fiihlten sich durch die Tonbandaufnahme gestért und ein
einzelner Patient gab an, schon an einer anderen Studie teilzunehmen. Leider gaben 19
Patienten Uberhaupt keinen Grund fir ihre Ablehnung an.
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Im Verlauf der Studie schieden 9 Patienten aus der Studie aus. Grinde fiir diese Drop-outs
waren Tod (n = 1), Therapieabbruch wegen Auftreten eines Zweittumors (n = 1) und das nicht
vollstandige Ausfullen bzw. die ausgebliebene Rickgabe der Fragebdgen (n = 7).

Die Beobachtungsgruppe, die die Studie bis zum Ende durchlief, bestand aus 63 Patienten. In
dieser Gruppe lag das Alter der Patienten zwischen 24 und 92 Jahren (Median 61 Jahre). Das
Verhaltnis zwischen Frauen und Maéannern war nahezu ausgeglichen. Die mit Abstand
haufigste Diagnose war das Mammakarzinom (n = 22), gefolgt von Metastasen
unterschiedlicher Primértumoren (n = 10). Die Patientencharakteristika mit den
unterschiedlichen Tumorentitaten sind in Tabelle 1 dargestellt.

Die untersuchte Patientengruppe unterschied sich beziglich demographischer Daten wie
Alter, Geschlecht und klinischer Kriterien (therapeutischer Ansatz und Diagnose) nicht

signifikant von dem Rest der Kohorte.

Beobachtungsgruppe | Rest der Kohorte p
n=63 n=74

Alter in Jahren

Median 61 63 37

Spanne 24-92 24-93

Geschlecht

Weiblich 33 42 61

Ménnlich 30 32

Therapieziel

Kurativ 43 40 16

Palliativ 20 31

Diagnosen

MammaCa 22 22

Metastasen 10 26

Lymphome 5 7

Gastrointestinaltrakt | 6 5

Gehirn 4 6

Atemwege 5 2

Urogenitaltrakt (m) 7 3

Urogenitaltrakt (w) 1 1

Andere 3 2

Tabelle 1: Patientencharakteristika
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3.2. Gespréachszufriedenheit und Erleben der Therapie

3.2.1. Was erwarten Patienten von einem Aufklarungsgesprach?

Um diese Frage zu beantworten, gaben wir den Patienten im ersten Fragebogen eine Liste
zum Ankreuzen und Kartchen, um die Bedurfnisse in eine Reihenfolge nach der Wichtigkeit
zu bringen. Dieses Rankingverfahren ist in dem Teil ,Patienten und Methoden* néher
beschrieben.

Da mehrfach Nennungen moglich waren und in der Regel keine Auswahl getroffen wurde,
beschréanken wir uns in dieser Auswertung auf die wichtigste Erwartung.

Als haufigstes, ndmlich in ca. einem Viertel der Félle, wurde das Erlangen von Information
als Hauptbedurfnis genannt (25%), aber auch das Gewinnen von Vertrauen wurde von knapp
einem Funftel der Patienten als wichtigstes angegeben (19%). Interessanterweise fiel auf, dass
emotional betonte Bedirfnisse wie Beruhigen (8%), Angst nehmen (8%) oder Hoffnung

geben (2%) kaum eine Rolle spielten.

3.2.2. Welche Erwartungen wurden erfillt?

Bei der Frage, was das Aufklarungsgesprach gebracht hat, konnten die Patienten mehrere
Antworten geben. In jeweils 84% der Falle wurde Informationsgewinn und das Erlangen von
Vertrauen erreicht. Speziell Uber die Notwendigkeit der Strahlentherapie fuhlten sich
ebenfalls 84% der Patienten gut aufgeklart. Die emotionalen Bedurfnisse, wie Angst
reduzieren, Beruhigen, Hoffnung geben, wurden am seltensten befriedigt (40-48%).

Zu diesem Zeitpunkt (Messzeitpunkt 2) waren uber ein Viertel der Patienten (27%) mit dem
Gesprach insgesamt jedoch nur méaRig bis wenig zufrieden. Die Mehrheit (73%) gab an, mit

dem Aufklarungsgesprach sehr zufrieden zu sein.
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Was erwarten Sie vom Was hat das
Aufklarungsgesprach?* Aufklarungsgespréach
(%) gebracht?** (%)
Information 25 84
Vertrauen 19 84
Notwendigkeit der Therapie | 11 84
deutlich machen
Vorbereiten auf 8 68
Strahlentherapie
Beruhigen 8 43
Angst reduzieren 8 40
Therapieablauf erkléaren 5 79
Sicherheit gewinnen 5 51
Nebenwirkungen erkléren 3 71
Fragen stellen 3 89
Hoffnung geben 2 48

*Nur eine Nennung; Rest auf 100%: andere Nennungen; **Mehrere Antworten moglich

Tabelle 2: Gesprachserwartungen und subjektives Ergebnis (n = 63)

3.2.3. Gefiihle wéhrend der Strahlentherapie

Zur Erfassung der Gefiihle wurde folgende Frage gestellt: ,,Gab es Situationen, in denen Sie
folgende Geflihle hatten?* Es konnten Panik, Angst, Anspannung, Unsicherheit, Depression,
Einsamkeit, Abgeschlagenheit, Erleichterung, Beruhigung und Zufriedenheit angekreuzt
werden. Zusétzlich wurde die Mdglichkeit gegeben, die Situation, in der das entsprechende

Geflhl auftrat, und den Grund zu nennen. 60 Patienten nahmen hierzu Stellung.

Bei den negativen Gefuhlen wurde am h&ufigsten Abgeschlagenheit genannt (44,4%, N = 28).
Die meisten Patienten gaben als Zeitpunkt ,,nach der Bestrahlung“ (N = 9) oder ,,im Verlauf
der Therapie“ (N = 7) an. Nur 3 Patienten gaben an, sich zu Beginn der Therapie
abgeschlagen gefuhlt zu haben. 1 Patient schrieb ,lebe allein, Krafte lassen nach®. Ein

43




anderer: ,im Alltag“. Andere Angaben waren allgemein“, ,standig”, ,,Dauer”,

»Schlafstorungen® und ,,nach Medikamenteneinnahme*.

Als zweithaufigstes wurde Anspannung genannt (32%, N = 20), die vor allem im
Zusammenhang mit Nebenwirkungen oder der Angst vor Nebenwirkungen genannt wurde (N
= 4). 2 Patienten gaben korperliche Symptome an (,,Magenprobleme®, ,,Stuhlgang, da
Krampfe*). Die andere groRere Gruppe (N = 6) gab Anspannung im Zusammenhang mit dem
Beginn der Therapie an (,Anfang der Therapie®, ,erste Bestrahlung®, ,vor erster
Bestrahlung®). Bei einem Patienten fuhrte jede Bestrahlung zu Anspannung, bei einem
anderen kam es dazu, wenn das Gerét defekt war. Aullerdem Igste das Aufsetzen der
Bestrahlungsmaske (,,verkriechen in die Maske“; N = 1) Anspannung aus. Ein Patient gab
»,Hoffnung“ an, wobei im Zusammenhang mit Anspannung wahrscheinlich die Frage
verbunden ist, ob die Hoffnung begriindet ist? War die Weiterbehandlung fraglich, reagierte 1

Patient mit Anspannung. Es wurden nur von 17 Patienten Grinde angegeben.

Unsicherheit wurde 17mal genannt. Das entspricht 27% der Patienten. Am H&ufigsten wurde
Unsicherheit im Zusammenhang mit der Frage nach dem Therapieerfolg (N = 4) genannt.
Aber auch im Zusammenhang mit der Bestrahlungsplanung (N = 1) und der Frage, ob das
Personal alles Richtig macht (N = 1). 3mal spielten Nebenwirkungen eine Rolle
(,,Bestrahlung trotz wunder Brust* und ,,schmerzende Augen nach 4. Bestrahlung®). Auch die
Angabe ,,Folgen“ wurde hier eingeordnet. War ein Gerét defekt, fuhrte das in 2 Fallen zu
Unsicherheit. Auch der Beginn der Strahlentherapie fiihrte in 2 Féllen zu Unsicherheit.
,ungewissheit* (N = 1), ,,welche Strahlen werden gefeuert” (N = 1), ,,Mitte der Therapie* (N
= 1) waren weitere Angaben. 1 Patient konnte die Angabe nicht prazisieren und gab ,,0fters*
als Zeitpunkt und Grund fur Unsicherheit an.

Das Geflihl Angst wurde von 12 Patienten angegeben (19%). Die Grunde hierfiir waren sehr
unterschiedlich. 2 Patienten nannten Gerétedefekt als Ausldser, weitere 2 Patienten gaben an,
vor der ersten Bestrahlung Angst gehabt zu haben. Vor den Folgen der Bestrahlung hatte 1
Patient Angst. Weitere Angaben waren: ,nichts hilft“, ,hatte Atemnot“, ,lange Prozedur®,
»,Mitte der Bestrahlung“. Auffallig war die Angabe ,drei Lungenkrebstote“ von einem
Patienten, dem offenbar das Schicksal anderer Patienten zu schaffen machte. Ein Patient
nannte die Angst vor der Chemotherapie. Insgesamt machten nur elf Patienten hierzu

Angaben.
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8 Patienten (13%) gaben an, unter Depressionen zu leiden. ,,Drei Lungenkrebstote”, was
schon bei Angst genannt wurde, wurde hier erneut genannt. 1 anderer Patient gab ,,Gespréche
mit Mitpatienten* als Grund fir die Depression an. Wieder 1 anderer meinte, die ,,standige
Konfrontation mit der Erkrankung“ habe bei ihm zur Depression gefuhrt. Auch die
»verlangerung der Therapie” (N = 1) und die Frage, ob die Therapie hilft (N = 1) waren
Grinde fur eine Depression. Etwas weniger konkret waren die Angaben ,,im Alltag” (N = 1),
»manchmal*“ (N = 1) und ,,unterschiedlich“ (N = 1).

Unter Einsamkeit litten immerhin 6 Patienten (10%). Interessanterweise wurde einmal
Htaglich im Wartebereich* angegeben, wo man im Gegenteil zu ,,auf dem Bestrahlungstisch*
(N = 1), bzw. ,,wahrend der Bestrahlung“ (N = 1), nicht alleine ist. ,,Keine Mdglichkeit sich
unter dem Geréat bemerkbar zu machen* war auch eine Antwort. 2 Patienten machten keine

Angaben.

Panik (N = 4, entspricht 6%) wurde vor allem ,beim Anfertigen der Maske“, durch die
,ungewohnte Umgebung bei der ersten Bestrahlung“ und durch die ,,Gerdusche und die lange

Prozedur* empfunden. Nebenwirkungen (Hautschéden) wurden einmal genannt.

Zu Erleichterung, die insgesamt 24mal (38%) genannt wurde, kam es hauptsachlich am Ende
der Therapie (N = 12) oder weil die ,,Therapie kiirzer als gedacht* war (N = 1) oder die Halfte
vorbei war (N = 2). Traten keine oder kaum Nebenwirkungen auf, fiihrte auch das zu
Erleichterung (N = 2). Erfolg der Therapie (N = 3), sowie die ,,Hoffnung* auf Erfolg (N = 1)
fihrten auch zu Erleichterung. Das ,erste Gesprach“ wurde nur 1mal als Erleichterung
bringend genannt. 1mal wurde ,,Wochenende* genannt. An Wochenenden fanden in der Regel
keine Bestrahlungen statt. Eine “termingerechte Bestrahlung (N = 1) und unauffélliges
Blutbild (N = 1) wurden ebenfalls als Grund genannt. (Man kommt rechnerisch auf N = 25,

weil ein Patient zwei Angaben zur Begriindung machte)

Zufriedenheit (N = 15 entspricht 24%) wurde am h&ufigsten im Zusammenhang mit Erfolg
der Therapie, bzw. Hoffnung auf Heilung (,,dass es Hilfe bringt“ (N = 1), ,,als Schmerzen
weggehen“ (N = 1), ,,Erfolg der Therapie* (N = 1), ,,Hoffnung auf Heilung“ (N = 1)) genannt.
Das Ende der Therapie wurde hier nur 3mal genannt. Die Zufriedenheit dariiber, die Therapie
,»gut Uberstanden zu haben® und dass ,,keine schlimmen Nebenwirkungen* aufgetreten waren,

wurde jeweils 1mal genannt. Die Betreuung durch das Personal spielte 3mal eine Rolle (,,gute
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Betreuung”, ,,nette Arzte®, ,,nach Arztgesprachen®). ,,Wenn die Therapie nach Plan lief* oder

,dass die Therapie mdglich“ war, fihrte in je einem Fall zu Zufriedenheit. 1 Patient machte

keine Angaben.

14 Patienten gaben Beruhigung an (22%). Die Betreuung durch das Personal konnte am

Héufigsten zu Beruhigung fuhren. 6 Patienten machten Angaben, die sich auf die Betreuung

bezogen: ,,Gesprach mit dem Arzt“, ,,Wochengesprach* (wurde 2mal genannt), ,,durch Arzt,

der mir Mut gemacht“ hat, ,,Personal am Gerat“, ,,Personal freundlich und hilfsbereit“. Erfolg

der Bestrahlung oder Hoffnung auf Erfolg wurden zusammen genommen 3mal angegeben.

Ein ,gleichmaRiger Verlauf®, bzw. das ,Stattfinden der Bestrahlung“ konnten auch

beruhigen. 1 Patient nannte den Beginn der Strahlentherapie, 1 anderer das Ende als

beruhigenden Moment. 1 Patient machte eine unverwertbare Aussage.

Gefiihle wéahrend der Therapie

Anzahl absolut

Relative Haufigkeit

Abgeschlagenheit

28

44%

Anspannung 20 32%
Unsicherheit 17 27%
Angst 12 19%
Depression 8 13%
Einsamkeit 6 10%
Panik 4 6%

Erleichterung 24 38%
Zufriedenheit 15 24%
Beruhigung 14 22%

Mehrfachangaben moglich; (n = 60); die Angaben in Prozent sind auf ganze Zahlen gerundet

und beziehen sich auf die Gesamtzahl aller Patienten (n = 63)

Tabelle 3: Geflihle der Patienten wéhrend der Strahlentherapie
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Abbildung 2: Gefuihle wahrend der Therapie (n = 63)

Wourde eine Therapie als sehr belastend empfunden, wurden vermehrt Anspannung (r = ,314;
p = .015), Einsamkeit (r = ,262; p = .043) und Abgeschlagenheit (r = ,439; p = .000)
angegeben. Eine negative Korrelation wurde bei den Gefiihlen Beruhigung (r = -,265; p =
.040) und Zufriedenheit (r = -,338; p = .008) gefunden.

Geflihle wahrend der Therapie Therapiebelastung insgesamt
Anspannung ,314*

Einsamkeit ,262*

Abgeschlagenheit ,A439***

Beruhigung -,265*

Zufriedenheit -,338**

***p < 0,001; **p <0,01; *p<0,05
Tabelle 4:Zusammenhang zwischen Therapiebelastung und Gefuhlen wahrend der Therapie
(n=63)

Durch die Uberpriifung der Zusammenhéange der Gefiihle untereinander fiel auf, dass

Anspannung hochsignifikant mit Unsicherheit (r = ,340; p = .008) und Einsamkeit noch
deutlicher mit Angst (r =,528; p = .000) korreliert war.
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3.2.4. Einfluss der Gesprachszufriedenheit auf Therapieerleben/Geflihle

Zwischen der allgemeinen Gesprachszufriedenheit zum Messzeitpunkt 2 und den Indikatoren
fir Nebenwirkungen, Appetitverlust, Panik und Einsamkeit wahrend der Therapie (gefragt
zum Messzeitpunkt 3) bestand eine negative Korrelation (Tabelle 4). Das heil’t, je besser das
Aufklarungsgesprach, umso weniger unangenehm wurde die Strahlentherapie erlebt.

Zusétzlich  wurden  Korrelationen  zwischen  spezifischen ~ Bewertungen  des
Aufklarungsgespréachs (Informationsgewinn, Aufbau von Vertrauen und mehr Sorgen nach
dem Gesprach) und Outcome Kriterien berechnet. Das Gefiihl, gut informiert worden zu sein,
ging mit geringeren Nebenwirkungen, geringerer Appetitlosigkeit und weniger Panikgefihlen
einher. Auch der Aufbau von Vertrauen war mit weniger Nebenwirkungen, weniger
Appetitlosigkeit und weniger Panik korreliert. Machten sich die Patienten nach dem Gespréch
mehr Sorgen als vorher, so nahmen die erlebten Nebenwirkungen, Appetitlosigkeit und
Geflihle der Einsamkeit wahrend der Therapie zu. Panik wurde im Zusammenhang mit mehr
Sorgen nach dem Gespréach ebenfalls signifikant haufiger angegeben. Hatten Patienten mehr
Sorgen nach dem Gespréch wirkte sich das auch negativ auf die generelle Therapiebelastung

aus. Auch dieser Zusammenhang war signifikant.

Erleben der | Bewertung des Aufklarungsgesprachs (Messzeitpunkt 2)
Strahlentherapie | Generelle Informations | Vertrauens - | Mehr
(Messzeitpunkt 3) | Zufriedenheit | - gewinn gewinn Sorgen als
mit Gesprach vor

Gesprach
Nebenwirkungen | -0,34** -0,44%** -0,37** 0,45%**
Appetitlosigkeit | -0,35** -0,28* -0,48*** 0,30*
Panik -0,27* -0,29* -0,26* 0,46***
Einsamkeit -0,40** -0,20 -0,17 0,36**
Generelle -0,24+ -0,07 -0,23+ 0,27*
Therapiebelastung

*** n< 0,001; **p< 0,01; *p<0,05; +p<0,1
Tabelle 5: Erleben der Strahlentherapie in Abhangigkeit des Aufklarungsgespréches
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Zusétzliche Analysen

Zwischen der allgemeinen Gespréchszufriedenheit und der Lebensqualitit am Ende der
Therapie (EORTC QLQ-C 30, Messzeitpunkt 3) ergab sich folgender Zusammenhang:
Gespréachszufriedenheit korrelierte signifikant mit sozialer Funktion (r = 0,285; p = 0,024)
und marginal mit Emotion (r = 0,226; p = 0,075). Es waren keine weiteren signifikanten

Korrelationen nachweisbar.

3.2.5. Patienten mit ,,mehr Sorgen nach dem Gesprach“

Am hdufigsten kreisten die Sorgen der Patienten um das Thema Gesundheit/Krankheit (49%).
Den Gedanken an den Tod nannten nur 3% der Patienten als groRte Sorge. Am
zweithaufigsten wurden Nebenwirkungen (22%) genannt, gefolgt von Therapiebedingungen
(6%). Die Sorge um die Familie beschéftigte nur 5% der Patienten am meisten. 25 von 63
Patienten (40%) gaben an, dass sie ihre Sorgen in dem Gesprach loswerden konnten. Bei 38

Patienten (60%) war dies nicht der Fall.

Was ist momentan Ihre grofRte Sorge?

Nennungen* in %

Gesundheit/Krankheit 49
Nebenwirkungen 22
Therapiebedingungen 6
Sorge um Familie 5
Tod 3
Sonstiges 14

* Rest auf 100%: andere Nennungen; Rundungsgenauigkeiten

Tabelle 6: GroRte Sorge der Patienten
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Abbildung 3: ,,Ich konnte meine Sorgen loswerden und habe jetzt weniger Angst” (n = 60)

Durch die Analyse der Fragebdgen konnten Patienten mit mehr Sorgen nach dem Gespréach
als Risikogruppe identifiziert werden. Wie gezeigt werden konnte, gehen ,,mehr Sorgen nach
dem Gesprach* unter anderem mit stdrkerem Leiden unter Nebenwirkungen einher, sowie mit
Einsamkeit wahrend der Therapie. Aus diesen Grinden werden im Folgenden drei betroffene

Patienten im Einzelnen vorgestelit.

Patient # 16

Patient Nummer 16 war weiblich, 60 Jahre alt und litt unter einem Rezidiv eines
Mammakarzinoms. Die Strahlentherapie wurde bei ihr zur Palliation durchgefiihrt. Vor dem
Gesprach bestand ihre grofite Sorge darin, keine Heilung zu finden ,,und eventuell sterben* zu
mussen. Nach dem Gesprach drehten sich die Sorgen darum, nicht alles verstanden zu haben
und nicht die ganze Wahrheit erfahren zu haben. Das Gesprach wurde als hektisch und
mehrmals unterbrochen geschildert. Auf die Frage, was am meisten geholfen habe, die
Therapie durch zu stehen, gab die Patientin ein erneutes Gesprach mit einem anderen Arzt an.
Vor dem Aufklarungsgesprach assoziierte die Patientin mit der Strahlentherapie Angst,
hinterher ,,nichts“. Die Therapie wurde insgesamt als schlimmer als erwartet empfunden. Als
Schlimmstes wurden die Nebenwirkungen in Form von Hautverbrennungen an Hals, Brust
und Achselhthle beschrieben. Aullerdem hétten besonders die langen Wartezeiten, trotz

Terminvergabe, gestort. Der Verbesserungsvorschlag bestand in kiirzeren Wartezeiten.
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Patient #39

Bei Patient Nummer 39 handelte es sich um eine weibliche Patientin, die unter einem Morbus
Hodgkin litt, 53 Jahre alt war und kurativ behandelt wurde. lhre grolite Sorge bestand vor
dem Gesprach darin, nicht ganz gesund zu werden. Nach dem Gesprdach waren die Sorgen
darin begriindet, dass andere Arzte von der Strahlentherapie abgeraten hatten. AuRerdem
wurde Angst vor Nebenwirkungen angegeben. Trotz der Sorge wegen der unterschiedlichen
Meinung verschiedener Arzte was die Indikation anging, gab die Patientin an, dass das
Wissen, dass die Bestrahlung sein muss, am meisten geholfen hatte, die Therapie
durchzustehen. Als wahrend der Therapie besonders unangenehm wurden erneut die
verschiedenen  Aussagen der Arzte genannt. AuBerdem  Schluckbeschwerden,
Geschmacksverlust und lange Wartezeiten. Die Therapie wurde insgesamt als schlimmer als
erwartet empfunden. Als Schlimmstes wurde das Alleinsein im Raum (gemeint ist hier der
Bestrahlungsraum) genannt. Diese Patientin wiinschte sich als Verbesserungsvorschlag ofter
Gesprache und nannte die Nettigkeit des Bestrahlungsteams als besonders angenehm.

Auf die Frage ,, Was assoziieren Sie mit Strahlentherapie?“ gab die Patientin vor der Therapie
an: ,weill nicht genau, eventuell Hilfe?”. Nach der Therapie dann: ,Hilfe, Angst,

Anstrengung.”

Patient #51

Ein weiterer Patient, der unter mehr Sorgen nach dem Gespréch litt, war Patient 51. Mannlich,
63 Jahre alt, an einem Prostatakarzinom erkrankt. Er wurde unter kurativem Therapieansatz
behandelt. Auf die Frage, was der Patient mit Strahlung, Strahlentherapie assoziiere, gab er
nur ein Fragezeichen an. Entsprechend wurde als grofite Sorge vor dem Gesprach
,ungewissheit (Krebs)* angeben. Danach waren die Sorgen konkreterer Art. Namlich
Nebenwirkungen der Bestrahlung und Inkontinenz. Wéhrend der Bestrahlung litt der Patient
vor allem unter der Unregelméligkeit der Bestrahlungen und gab als Verbesserungsvorschlag
an, neue Gerdte anzuschaffen. Besonders angenehm wurde das Personal wahrend der
Strahlentherapie empfunden.

Zu der Frage, was am meisten geholfen habe die Therapie durchzustehen, wurde keine
Angabe gemacht. Ebenso zu den Fragen, was das Schlimmste an der Bestrahlung war, ob die
Bestrahlung schlimmer oder weniger schlimm als erwartet erlebt wurde und was nach

Therapieende mit Strahlung assoziiert wurde.
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#16 #39 #51

Alter 60 53 63
Geschlecht Weiblich Weiblich Mannlich
Tumor Mamma Ca Rezidiv M. Hodgkin Prostata
Therapieansatz Palliativ Kurativ Kurativ

Arzt A B C

Sorge Nicht alles verstanden | Andere Arzte haben | Nebenwirkungen der

Gesprach zu hektisch | von  Strahlentherapie | Bestrahlung
und unterbrochen abgeraten Inkontinenz
Angst nicht die ganze | Angst vor  Neben-
Wahrheit erfahren zu | wirkungen konnte nicht

haben ausgeraumt werden

Tabelle 7: Patienten mit mehr Sorgen nach dem Gespréach

3.3. Was verstehen Arzte von ihren Patienten

3.3.1. Lebensqualitatsmerkmale: Arzt-Patienten-Ubereinstimmung

Wie man in der Korrelationstabelle 8 sehen kann, steht die Beurteilung der allgemeinen
Lebensqualitdt durch den Arzt und die Selbstbeurteilung der Patienten in keinem
signifikanten Zusammenhang. Es gibt jedoch einen Zusammenhang zwischen dem vom
Patienten nach dem Gesprach angegebenen Positiven Affekt und der Einschatzung der
Lebensqualitat durch den Arzt. (r = .305; p = .016).

Bei der Beurteilung des negativen Affekts scheint der Arzt besser zu liegen. Hier findet man
eine positive Korrelation zwischen der Arzteinschatzung und der Selbstbeurteilung des
Patienten vor dem Gesprach (r = .263, p = .037) und einen noch deutlicheren Zusammenhang
mit der Selbsteinschatzung nach dem Gespréch (r = ,367; p = .003). Die Fremdbeurteilung des
negativen Affekts steht auRerdem mit der allgemeinen Lebensqualitat nach dem Gesprach in
signifikantem Zusammenhang (r = -,284; p = .024).

Die Einschatzung des positiven Affekts durch den Arzt steht in keinem erkennbaren
Zusammenhang zu einem der genannten Parameter. Sie scheint lediglich durch die kognitive

Leistungsfahigkeit der Patienten beeinflusst.
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Hier konnte eine negative Korrelation von r = .266 bei einer Signifikanz von p = .035

errechnet werden. Zur Einschétzung des positiven Affektes nahm der Arzt zu folgenden Items

Stellung: ,,aufmerksam und konzentriert” und ,,aktiv am Gespréch teilnehmend*.

Selbstbeurteilung durch Patient

Fremdrating durch Arzt

Lebensqualitat Negativer Positiver Affekt
allgemein Affekt

Positiver Affekt vor Gespréach 014 -.110 .073

Positiver Affekt nach Gesprach .305* -.104 174

Negativer Affekt vor Gesprach -.070 .263* .087

Negativer Affekt nach Gesprach | .-240 367** -.011

Lebensqualitat allgemein nach | .123 -.284* 142

Gesprach

Kognitive Leistungsféhigkeit (T2) | -.035 -.189 -.266*

** n<0,005; * p<0.05

Tabelle 8: Bewertung der Lebensqualitat: Korrelationen zwischen Selbsteinschatzung und

Fremdrating
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3.3.2. Allgemeine Lebensqualitat: wonach beurteilt der Arzt?

Schaut man sich die Beurteilung der allgemeinen Lebensqualitat néher an, fallt auf, dass die
korperliche Funktion des Patienten eine grol3e Rolle spielt (Korrelation nach Pearson r = .441;
p = .000). Schmerzen und Atemnot spielen ebenfalls eine Rolle. Neben den kérperlichen

Symptomen leistet ,,Soziale Funktion* auch hier einen entscheidenden Beitrag.

Selbsteinschatzung verschiedener Lebens- | Einschatzung der allg. Lebensqualitat durch
qualitatsmerkmale nach dem Gespréch den Arzt

Kaorperliche Funktion A41x**

Soziale Funktion .252*

Schmerzen -.265*

Atemnot -.273*

***p<.001; * p<.05
Tabelle 9: Zusammenhénge zwischen der Fremdbewertung der allg. Lebensqualitit und der

Selbsteinschétzung einzelner LQ-Merkmale

3.3.3. Einschatzung des negativen Affektes: wonach richtet sich der Arzt?

Zur Beurteilung des negativen Affekts nahm der aufklarende Arzt zu der Frage ,,Wie wirkte
der Patient auf Sie?“ nach dem Gespréch Stellung. Der Arzt konnte vier Items zu negativem
Affekt (,,nervos und aufgeregt”, ,,verzweifelt und hoffnungslos®, ,,beunruhigt und besorgt®,
»gereizt und argerlich*) ankreuzen.

Wie in Tabelle 8 (s. 0.) gezeigt wurde, ist die Arzteinschatzung auf hohem Niveau mit der
Selbsteinschatzung des Patienten vor dem Gesprdch und noch deutlicher mit der
Selbsteinschédtzung nach dem Gespréch korreliert.

Wahrend ,Soziale Funktion® (Familienleben durch Gesundheitszustand beeintréchtigt,
Zusammensein bzw. gemeinsame Unternehmungen mit anderen Menschen beeintrachtigt?)
stark in die Beurteilung einflielt, scheinen das Emotionale Erleben (angespannt, reizbar,
Sorgen gemacht, niedergeschlagen) (r = .179, p = .161), sowie die ,,Rollenfunktion* (Arbeit,
Hobbies, Freizeitbeschaftigung) (r =.081, p = .530) hier keine Rolle zu spielen.
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Korperliche Symptome flieRen stark in die Beurteilung des negativen Affektes ein (r = -,286;
p = .023). Hier spielen vor allem Miudigkeit, Brechreiz, Schmerzen und Atemnot eine

entscheidende Rolle.

Selbsteinschatzung verschiedener Lebens- | Einschatzung des negativen Affektes durch
qualitatsmerkmale nach dem Gespréch den Arzt

Korperliche Funktion -.286*

Soziale Funktion -.359***

Mudigkeit 322**

Brechreiz .293*

Schmerzen .298*

Atemnot 321*

* p<0.05; ** p < 0.01; *** p < 0.005
Tabelle 10: Zusammenhéange zwischen der Fremdbewertung des negativen Affektes und der

Selbsteinschétzung einzelner Lebensqualitdtsmerkmale

3.3.4. Vom Arzt eingeschatzter Negativer Affekt: Pradiktiver Charakter fir Risikopatienten?

Im Folgenden wurde die Arzteinschatzung des negativen Affekts zum Messzeitpunkt 2 - also
vor der Therapie - mit verschiedenen Lebensqualitdtsmerkmalen, gemessen nach der
Therapie, verglichen, um die Frage zu beantworten, ob ein hoher negativer Affekt in der
Arzteinschétzung einen pradiktiven Wert fiir das Erleben der Strahlentherapie hat.

Es besteht ein signifikanter Zusammenhang zwischen der Arzteinschatzung des negativen
Affektes und der Belastung durch Nebenwirkungen zum Einen und Gefiihlen der Einsamkeit
wahrend der Therapie zum Anderen.

Aulerdem wurde untersucht, was ein hoher negativer Affekt in der Arzteinschatzung fur die
Gespréachsbeurteilung bedeutet.

Dabei fiel auf, dass den Patienten, die in der Arzteinschatzung einen hohen negativen Affekt
hatten, das Aufklarungsgesprach eher keine Sicherheit (r = -,258; p = .041) und keine
Beruhigung (r = -,260; p = .039) gebracht hat. AuBerdem geben diese Patienten haufiger mehr
Sorgen nach dem Gespréach an (r =,30; p = .019).
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Belastungsfaktoren

Negativer Affekt Arzteinschatzung

Einsamkeit wéhrend der Therapie

A3**

Nebenwirkungen .25%
Gespréchsfaktoren

Sicherheit durch Gespréach .-258*
Beruhigung durch Gespréch -260*
Mehr Sorgen nach dem Gespréch 29*

*p<0.05; **p<0,001
Tabelle 11: Zusammenhange zwischen der Fremdbewertung des negativen Affektes und
verschiedenen Belastungsfaktoren (Einsamkeit, Nebenwirkungen) und Gesprachsfaktoren

(Sicherheit durch Gesprach, Beruhigung durch Gesprach, mehr Sorgen nach Gesprach)

3.4. Was verstehen Patienten? Am Beispiel der Therapieerwartung

3.4.1. Therapieerwartung: Arzt-Patienten-Ubereinstimmung

Betrachtet man die Therapieerwartung der Patienten nach dem Gesprach, fallt auf, dass 26%
der Patienten (n = 17) Heilung erwarten, obwohl dies laut Arzteinschatzung nicht das Ziel der
Therapie ist. Die Arzte waren bei 9 der Patienten der Ansicht, ein kuratives Therapieziel zu
verfolgen, ohne dies den Patienten deutlich gemacht haben zu kénnen. Nur 37 Patienten
(59%) haben richtig verstanden, ob es um eine kurative oder palliative Therapie ging.
Ebenfalls sehr auffallig war, dass ein grof3er Teil der Patienten (n = 26) die Verhinderung von
Metastasen félschlicherweise als Therapieziel ansahen, wahrend 6 Patienten nicht an dieses
Ziel dachten, obwohl es vom Arzt als Therapieziel angegeben wurde. Hier lag bei 31 von 63
Patienten (49%) eine Ubereinstimmung zwischen Arzt und Patient vor.

Bei dem sehr allgemein formulierten Ziel ,,Zerstérung von Krebszellen* gaben 19 Patienten
(30%) ein anderes Ziel an, als die aufklarenden Arzte (falschlicherweise ja: n = 11,
falschlicherweise nein: n = 8). Bei dem Ziel ,,Verbesserung von Symptomen* waren es
insgesamt 14 Patienten (22%), die mit lhrer Einschatzung falsch lagen. Mit ,,ja* antworteten
falschlicherweise 6 Patienten, mit ,nein* 8 Patienten. Tumorverkleinerung sahen die Arzte

bei 5 Patienten als zutreffend an, konnten dies aber nur einem Patienten deutlich machen. VVon
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den 58 Patienten, bei denen dieses Therapieziel nicht zutraf, glaubten trotzdem 8 Patienten
mit diesem Ziel behandelt zu werden. Insgesamt hatten hier 12 Patienten (19%) ein falsches
Ziel im Kopf.

Betrachtet man die konkreten Therapieziele, wie Behandlung von Schmerzen oder
Verhinderung eines Knochenbruches, scheint die Arzt-Patienten Ubereinstimmung etwas
besser zu sein. Bei dem Therapieziel ,,.Behandlung von Schmerzen* lagen insgesamt nur 6
von 63 Patienten falsch (10%), wobei 1 Patient falschlicherweise die Schmerzreduktion als
Ziel ansah und 5 Patienten dies nicht als Ziel ansahen, obwohl dies vom Arzt so gesehen
wurde. Genauso sah es bei der Frage nach ,,Verhinderung eines Knochenbruchs* aus. 6
Patienten (10%) lagen mit ihrer Einschatzung nach dem Gesprach falsch. 5 Patienten gaben
die ,,Verhinderung eines Knochenbruchs* féalschlicherweise als Ziel an, 1 Patient verneinte

dieses Ziel bei gegenteiliger Arzteinschatzung.

Was erwarten Sie von der | Patientenangaben nach dem | Arztangaben nach  dem
Therapie Gespréch Gespréch
Heilung 47 (75%) 39 (62%)
Tumorverkleinerung 9 (14%) 5 (8%)
Zerstorung von Krebszellen | 41 (65%) 38 (60%)
Verhinderung von | 42 (67%) 22 (35%)
Metastasen

Behandlung von Schmerzen |6  (10%) 10 (16%)
Verbesserung von | 11 (18%) 13 (21%)
Symptomen

Verhinderung eines | 8  (13%) 4  (6%)
Knochenbruchs

Mehrfachnennung méglich; (Rundungsgenauigkeiten in %)
Tabelle 12: Therapieerwartungen der Patienten und der Arzte zum Messzeitpunkt 2
(Haufigkeiten)
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Abbildung 4: Therapieziele: Verstandnis der Patienten (Haufigkeiten in %)

3.4.2. Uberoptimistische Patienten: Lebensqualitat vor der Therapie im Vergleich zum Rest
der Kohorte

Bei insgesamt 24 Patienten verfolgten die Arzte ein palliatives Therapieziel. Von diesen 24
Patienten glaubten 17 Patienten trotzdem an Heilung. Das bedeutet, dass etwa 71% der
Palliativpatienten von einem falschen Therapieziel ausgingen. Mittels Gruppenvergleichen (t-
Test) wurden die Angaben zur Lebensqualitdt (EORTC-QLQ-C 30) der Patientengruppe, die
falschlicherweise an Heilung glaubte (n = 17), mit den Angaben der Gbrigen Kohorte (n = 46)
zum Messzeitpunkt 2 und 3 verglichen.

Bei der Auswertung des EORTC werden Mittelwertunterschiede ab 10 Punkten als minimal
Klinisch relevant angesehen, bei Unterschieden tber 20 Scorepunkten gelten die Unterschiede
als stark [Osoba, 1999]. Vor der Therapie unterschieden sich die beiden Patientengruppen
nicht wesentlich voneinander. Es fiel ein minimaler Unterschied bei den Merkmalen
Korperliches Befinden, Soziale Funktion und Globale Lebensqualitat, sowie bei den

Symptomkomplexen Miidigkeit, Brechreiz und Atemnot auf. Die Uberoptimistischen
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Patienten gaben hier minimal schlechtere Werte an, wobei nur der Unterschied bei Atemnot
Klinisch relevant ist (>10 Punkte). In den Bereichen Schmerzen, Schlaflosigkeit und
Konstipation wurden minimal bessere Werte angegeben, von denen jedoch kein Unterschied
klinische Relevanz erreicht. Signifikante Abweichungen wurden nicht gefunden.

0O Uberoptimistische
Therapieerwartung (Heilung)

B Realistische
Therapieerwartung
(Palliation)

Abbildung 5: Palliativpatienten: Therapieerwartung (Haufigkeiten)
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Uberoptimistische Rest der Kohorte Sig. (2-
Lebensqualitatsskalen Patienten (n =17) (n =46) seitig)

M SD M SD p
Kaorperliches Funktion (PF) 75 (21) 80 (20) ,387
Rollenfunktion (RF) 56 (34) 57 (32) 914
Emotionale Funktion (EF) 64 (27) 64 (25) ,985
Kognitive Funktion (CF) 81 (27) 81 (25) 977
Soziale Funktion (SF) 57 (36) 62 (32) ,593
Globale Lebensqualitat (QL) | 53 a7 58 (19) 432
Mudigkeit (FA) 43 (28) 38 (30) 532
Brechreiz (NV) 13 (29) 10 a7 ,612
Schmerzen (PA) 21 (28) 25 (27) ,536
Atemnot (DY) 33 (37) 19 (31) 115
Schlaflosigkeit (SL) 33 (39) 38 (34) ,613
Appetitlosigkeit (AP) 18 (29) 19 (28) 914
Verstopfung (CO) 10 (28) 13 (28) ,659
Durchfall (DI) 8 (19) 6 (16) 671
Finanzielle Sorgen (FI) 18 (31) 17 (33) ,978

Anmerkung: je hoher die Punktzahl bei PF, RF, EF, CF, SF, QL, desto besser geht es dem
Patienten. Bei FA, NV, PA, DY, SL, AP, CO, DI, FI bedeutet eine niedrige Punktzahl
besseres Befinden.

Tabelle 13: Lebensqualitat vor der Therapie: Uberoptimistische Patienten und Rest der

Kohorte im Vergleich

3.4.3. Uberoptimistische Patienten: Lebensqualitat nach der Therapie im Vergleich zum Rest
der Kohorte

Bezliglich der physischen Leistungsfahigkeit, des emotionalen Erlebens und der globalen
Lebensqualitat nach der Therapie fielen klinisch relevante Mittelwertunterschiede tber 10
Punkten auf. Die (beroptimistischen Patienten schnitten hier schlechter ab als die tbrigen
Patienten. Diese Unterschiede erreichten allerdings keine Signifikanz. Im Bereich Midigkeit
konnte ein signifikanter Mittelwertunterschied von 17 Punkten festgestellt werden. Wobei die

Uberoptimistischen Patienten auch hier schlechter abschnitten.
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Uberoptimistische Rest der Kohorte (n = Sig. (2-
Lebensqualitatsskalen Patienten (n =17) 46) seitig)

M SD M SD p
Kaorperliches Funktion (PF) 63 (26) 76 (23) ,098
Rollenfunktion (RF) 45 (30) 54 (32) ,343
Emotionale Funktion (EF) 55 (24) 70 (26) ,052
Kognitive Funktion (CF) 80 (27) 82 (23) , 748
Soziale Funktion (SF) 60 (32) 60 (33) 971
Globale Lebensqualitat (QL) | 47 a7 58 (22) ,079
Mudigkeit (FA) 63 (24) 46 (30) 045
Brechreiz (NV) 10 (16) 13 (18) 478
Schmerzen (PA) 35 (29) 36 (33) ,981
Atemnot (DY) 27 (35) 27 (35) 964
Schlaflosigkeit (SL) 39 (34) 36 (33) , 752
Appetitlosigkeit (AP) 27 (34) 23 (28) ,614
Verstopfung (CO) 14 (29) 13 (26) ,959
Durchfall (DI) 25 (34) 18 (30) 417
Finanzielle Sorgen (FI) 14 (27) 25 (37) ,243
Nebenwirkungsscore 2 1) 1 1) ,156

Anmerkung: je hoher die Punktzahl bei PF, RF, EF, CF,
Patienten. Bei FA, NV, PA, DY, SL, AP, CO, DI, FI bedeutet eine niedrige Punktzahl

besseres Befinden.

SF, QL, desto besser geht es dem

Tabelle 14: Lebensqualitdt nach der Therapie: Uberoptimistische Patienten und Rest der

Kohorte im Vergleich

3.4.4. Uberoptimistische Patienten: Gefiihle wahrend der Therapie

Vergleicht man, wie haufig die Patienten bestimmte Gefiihle wahrend der Therapie angaben,

fallt auf, dass die Patienten, die zu Beginn féalschlicherweise von Heilung ausgingen, haufiger
unter Unsicherheit (47% vs. 22%), Depression (20% vs. 11%), Einsamkeit (13% vs.9%) und

Abgeschlagenheit (67% vs. 40%) litten. Auf der anderen Seite nannten sie seltener
Erleichterung (33% vs.42%) und Zufriedenheit (13% vs. 29%). Mittels Chi-Quadrat-Test

konnten jedoch keine signifikanten Unterschiede ermittelt werden.
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Gefiihle wéhrend der

Uberoptimistische Patienten

Rest der Kohorte

Therapie n=15 n=45

Panik 1 (%) 3 (T%)
Angst 3 (20%) 9 (20%)
Anspannung 5 (33%) 15 (33%)
Unsicherheit 7 (47%) 10 (22%)
Depression 3 (20%) 5 (11%)
Einsamkeit 2 (13%) 4 (9%)
Abgeschlagenheit 10 (67%) 18 (40%)
Erleichterung 5 (33%) 19 (42%)
Beruhigung 4 (27%) 10 (22%)
Zufriedenheit 2 (13%) 13 (29%)

Tabelle 15: Gefuhle wahrend der Therapie; Vergleich tiberoptimistische Patienten und Rest

der Kohorte (Haufigkeiten absolut (in %) zum Messzeitpunkt 3)
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Abbildung 6: Geflihle wahrend der Therapie
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4.Diskussion

4.1. Erlauterung der wesentlichen Ergebnisse

Die zugrunde liegende Arbeit war angetreten, um zu untersuchen in wiefern das
Aufklarungsgesprach dazu beitragen kann, Patienten mit einem besonderen Risiko fiir starke
Belastungen zu identifizieren. Besondere Aufmerksamkeit wurde dabei dem Effekt des
Aufklarungsgesprachs, der Rolle der Fremdbewertung des negativen Affektes durch den Arzt

und der Rolle einer falschen (liberoptimistischen) Therapieerwartung geschenkt.

Die Arbeit erbrachte folgende Hauptergebnisse, die im Kontext der Literatur zum Thema
diskutiert werden:

Die wichtigsten Erwartungen der Patienten an das Aufklarungsgesprach waren
Informationsgewinn und Vertrauensaufbau. Emotional betonte Bedurfnisse wie Beruhigen,
Angst nehmen oder Hoffnung machen wurden viel seltener genannt. Auch der Wunsch

Fragen stellen zu kénnen wurde sehr selten als wichtigstes Ziel angegeben (3%).

Die Mehrheit der Patienten war mit dem Aufklarungsgespréach zufrieden. Informationsgewinn
und Vertrauen wurden in 84% der Félle erreicht. Ebenso hdufig konnte die Notwendigkeit der
Therapie den Patienten deutlich gemacht werden. Den Erwartungen der Patienten
entsprechend wurden die Ergebnisse Angst reduzieren, Beruhigen und Hoffnung geben am

seltensten befriedigt.

60 Patienten machten Angaben zu wahrend der Therapie aufgetretenen Gefiihlen. Von
negativen Gefiilhlen wurden am haufigsten Abgeschlagenheit und Anspannung genannt,
gefolgt von Unsicherheit. Einsamkeit wurde von jedem zehnten Patienten angegeben. Von
den positiven Gefuhlen wurde am hdufigsten Erleichterung genannt, gefolgt wvon
Zufriedenheit. Beruhigung fanden immerhin fast ein Viertel der Patienten. Wir konnten
zeigen, dass Abgeschlagenheit, Anspannung, Einsamkeit und Beruhigung und Zufriedenheit

in direktem Zusammenhang mit der Gesamtbelastung durch die Therapie standen.
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Es konnte gezeigt werden, dass die generelle Gespréchszufriedenheit die Indikatoren fir
Nebenwirkungen, Appetitverlust, Panik und Einsamkeit abschwéchte. Informationsgewinn
und Vertrauensaufbau schwaéchten die negativen Begleitreaktionen am meisten ab.
Zusammenfassend bedeutet dies, dass die Therapie weniger belastend erlebt wurde, wenn die

Gesprachszufriedenheit hoch war.

Hatten Patienten nach dem Aufklarungsgesprach mehr Sorgen als davor, gaben sie auch mehr
Nebenwirkungen, mehr Appetitlosigkeit, mehr Panik und mehr Gefiihle der Einsamkeit an.
Auch eine hohere allgemeine Therapiebelastung konnte in diesem Zusammenhang gefunden

werden.

Bei der Uberpriifung der Einschitzung der allgemeinen Lebensqualitit konnte kein
signifikanter Zusammenhang zwischen der Fremdbewertung durch den Arzt und der
Selbstbewertung der Patienten gefunden werden. Die Fremdbewertung korrelierte am
starksten mit der korperlichen Funktion der Patienten. Auch Symptome wie Schmerzen und
Atemnot, sowie die soziale Funktion und der positive Affekt beeinflussten die

Fremdbewertung der Lebensqualitat signifikant.

Arzte scheinen bei ihrer Einschatzung des Negativen Affektes vor allem die Soziale Funktion
der Patienten zu beriicksichtigen. Hier wurden signifikante Korrelationen gefunden. Es
spielten aber auch verschiedene Symptome (Miudigkeit, Brechreiz, Schmerzen und Atemnot)
und die korperliche Funktion eine signifikante Rolle. Die Fremdbewertung des Negativen
Affektes korrelierte auBerdem mit der Angabe von Nebenwirkungen und Geflihlen der
Einsamkeit. Des Weiteren fiel auf, dass Patienten mit einem hohen negativen Affekt in der
Arzteinschatzung durch das Aufklarungsgesprach seltener Sicherheit und Beruhigung

erfuhren und héufiger ,,mehr Sorgen nach dem Gespréch* angaben.

Es zeigte sich in der vorliegenden Studie, dass fast die Hélfte der Patienten (41%) nicht
verstanden hatte, ob es sich um ein palliatives oder kuratives Therapieziel handelte. In der
Palliativgruppe gingen Uber 70% auch nach dem Aufklarungsgesprach noch von einem
kurativen Therapieansatz aus. Das Verstandnis fiir konkrete Therapieziele, wie ,,Behandlung
von Schmerzen* oder ,,Verhinderung eines Knochenbruchs* war deutlich besser. Hier lagen

nur 10% der Patienten falsch.
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Bei dem Vergleich der Uberoptimistischen Patientengruppe (Heilungserwartung bei
palliativem Therapieziel) mit dem Rest der Kohorte wurden vor der Therapie keine
wesentlichen Unterschiede der Lebensqualitat gefunden, wenn auch die Uberoptimistische
Gruppe minimal schlechter abschnitt. Nach der Therapie konnten in der Uberoptimistischen
Patientengruppe Klinisch relevant schlechtere Werte fir ,,kérperliches Befinden*, ,,emotionale
Funktion“, ,,globale Lebensqualitat“ und ,,Mudigkeit* gefunden werden. Allerdings war nur
der Unterschied bei ,,Mudigkeit* signifikant. Wir haben aufierdem gefunden, dass in der
Uberoptimistischen Gruppe am Ende der Therapie haufiger Depression, Einsamkeit,
Unsicherheit und Abgeschlagenheit angegeben wurden und seltener Erleichterung und

Zufriedenheit auftraten.

4.2. Gesprachszufriedenheit und Erleben der Strahlentherapie

4.2.1. Erwartungen an das Aufklarungsgesprach

Die wichtigsten Bedurfnisse der Patienten vor dem Aufklarungsgesprach waren
Informationsgewinn und Vertrauensaufbau.

Als oberstes Ziel wurde der Informationsgewinn von den Patienten angesehen. Zu diesem
Ergebnis kamen in der Vergangenheit auch andere Studien [Zieger, 1981; Popp und Sauer,
1988; Fallowfield et al., 1994; Meredith et al., 1996; Cassileth et al., 1980]. Die meisten
Patienten  winschen sich  detaillierte  Information (Uber die Diagnose, die
Behandlungsmdglichkeiten, sowie (ber die Prognose und mdgliche Nebenwirkungen der
Therapie [Fallowfield et al., 1994; Meredith et al., 1996; Cassileth et al., 1980]. Der Wunsch
nach Information kann mit dem psychologischen Konzept der Kontrolle [Frey und Jonas,
2002] erkléart werden. Koénnen aversive Stimuli nicht kontrolliert werden, fuhrt dies zu
emotionalen Reaktionen wie Angst oder Depression [Frey und Jonas, 2002] im Sinne
erlernter Hilflosigkeit. Hier hilft Information zu mehr Sicherheit und einem Gefuhl der
Kontrolle. Dies zeigt sich darin, dass Patienten mit einem hohen Informationswunsch h&ufig
eine Partizipation in Entscheidungsprozesse wiinschen [Cassileth et al., 1980]. Hinzu kommt,
dass am Ende des Aufklarungsgespraches eine Entscheidung fiir oder gegen eine Therapie
getroffen werden muss, bzw. das Einverstandnis fir die geplante Therapie gegeben werden
soll, und der Mensch danach strebt, nach sorgfaltiger Abwéagung positiver und negativer

Konsequenzen eine optimale, moglichst risikofreie Entscheidung zu treffen [Deutsch, 1958].
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Auch der Wunsch nach Vertrauensaufbau l&sst sich durch das Streben nach Kontrolle und
Sicherheit erklaren. Der Patient befindet sich in einer Situation, die nicht nur neu und
unbekannt ist, sondern auch enorme Angste hervorruft. Je unsicherer und riskanter eine
Situation ist, umso eher ist die Person darauf angewiesen und auch bereit, ihrem Gegenuber
Vertrauen zu schenken [Koller und Lorenz, 1997]. Der Patient tragt das Risiko von
Schmerzen, Komplikationen und Tod. Dieses Risiko ist fir ihn nicht steuerbar. Das Erlangen
von Vertrauen erleichtert diese Situation [Koller und Lorenz, 1997] und schafft die Illusion,
die Kontrolle zu besitzen [Koller, 1988]. Aus experimentell sozialpsychologischen
Untersuchungen ist bekannt, dass vertrauensvolles Verhalten mit Unsicherheit und Risiko
verbunden ist [Petermann, 1996] und dann entsteht, wenn ein Individuum keine Sicherheit
hat, diese aber bendtigt [Koller, 1997].

Es fiel auf, dass emotional betonte Bedurfnisse wie Beruhigen, Angst nehmen oder Hoffnung
geben, kaum eine Rolle spielten.

Eine Begrindung konnte sein, dass Patienten einen gewissen Grad an Vertrautheit dem Arzt
gegeniliber bendtigen, bevor sie emotionale Belange ansprechen [Zieger, 1981; Popp und
Sauer, 1988]. Gerade Angste, die einer Beruhigung bediirfen oder Mut- bzw.
Hoffnungslosigkeit, die der Erleichterung bedirfen, werden h&ufig erst nach vielen
Gesprachen geduert. Im Erstgesprach wird dagegen haufig versucht, den Eindruck eines
hoffnungsvollen und zuversichtlichen Patienten zu erwecken [Zieger, 1981]. Patienten sind
oft nicht im Stande Angst und Belastetsein zu dufRern. Sie haben Angst, die Ungeduld des
Behandelnden zu erregen oder sein Wohlwollen zu verlieren. [Hohenberg und
Frischenschlager, 1989].

Was das Besprechen psychosozialer Belange mit dem behandelnden Arzt angeht, gibt es in
der Literatur unterschiedliche Angaben. Hohenberg und Wandl-Hainberger kamen nach der
Befragung von 109 Patienten mittels semistrukturiertem Fragebogen zu dem Schluss, dass
Patienten die Behandlung von korperlichen Beschwerden und seelischen Belangen gerne in
einer Hand wissen [Hohenberg und Wandl-Hainberger, 1988]. Dies entspricht dem Ergebnis
zu dem De Vries et al. [1998] gelangten. In der von ihnen durchgefuhrten Studie gaben
ungefédhr 73% der Patienten den Wunsch nach unterstutzenden Gesprdchen mit ihren
behandelnden Arzten an. Tumorpatienten erwarten von ihrem Arzt gleichzeitig medizinische
und psychologische Kompetenzen [Vogel et al., 2006]. Dem gegeniiber stehen die Ergebnisse
von Katrin Lamszus und Rolf Verres [1998], die sie durch zwei Patientenbefragungen
erhielten. Nur 23% der 150 befragten Nachsorgepatienten gaben an, personliche Sorgen mit

ihrem Arzt besprechen zu wollen und nur ein Funftel der befragten stationar behandelten
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Patienten gab an, tatsachlich mit einem Arzt Gber persénliche Sorgen gesprochen zu haben.
Auch den Wunsch nach einem solchen Gesprach mit einem Arzt duflerten nur extrem wenige
Patienten (2 von 30) [Lamszus und Verres, 1998]. Es ist bekannt, dass gerade im seelischen
Bereich, Familie und Freunde eine groRe Rolle bei der Unterstiitzung der Patienten spielen
[Hohenberg und Wandl-Hainberger, 1988; Lamszus und Verres, 1998].

Dennoch scheint das Ergebnis verwirrend, da Angst und Depression in der Literatur als die
vorherrschenden Emotionen Krebskranker beschrieben werden [Fallowfield, 1990]. Die
Patienten scheinen jedoch Antworten auf Ihre Fragen und Sorgen und das Erhalten von
sachlicher Information gegeniiber dem Herunterspielen ihrer Angste und einfachem
Beruhigen vorzuziehen. In einer Studie von Stark et al. [2004] konnte sogar gezeigt werden,
dass Beruhigen von Krebspatienten, ohne dass diese ihre Sorgen formulieren konnten, zu
einer Verstirkung ihrer Angste filhren kann. Patienten scheinen intuitiv zu wissen, was ihnen
Erleichterung bzw. zusétzliche Belastung bringen kann. Es ist auRerdem denkbar, dass die
Ziele Angst nehmen und Beruhigen durch den Wunsch nach Information und Vertrauen
ausreichend abgedeckt sind. Wie oben beschrieben, tragen diese beiden Aspekte durch das
vermeintliche Erlangen von Kontrolle [Koller, 1988; Seligman, 1975] und das In Gang
Setzten von Selbstregulationsmechanismen [Johnson et al., 1989] entscheidend dazu bei, dem

Patienten die bendtigte Sicherheit zu geben und Entlastung zu bringen.

Nur 3% der Patienten gaben an, dass fir sie Fragen stellen das wichtigste Ziel des
Aufklarungsgespraches ist. Nimmt man an, dass Patienten, wie der starke
Informationswunsch suggeriert, ein starkes Bedurfnis nach Verstandnis und Wissen haben,
verwundert dies. AuBerdem kamen Vogel et al. [2006] durch eine Literaturstudie zu dem
Schluss, dass Fragenstellen ein grofles Bedurfnis der Patienten ist, es Patienten aber
Schwierigkeiten bereitet, Fragen zu stellen und Gefiihle ihrem Arzt gegentber zu &uf3ern. Um
Fragen stellen zu kénnen muss ein gewisses Grundwissen vorhanden sein. Nur wer sich mit
der Thematik der Strahlentherapie auseinander gesetzt hat oder eine vage Vorstellung von
dem hat, was ihn erwartet, kann diesbezuglich Fragen formulieren. Dem entgegen steht
jedoch, dass knapp die Halfte der in der vorliegenden Studie untersuchten Patienten angaben,
sich vorher informiert zu haben (Dieses Ergebnis wird in einer anderen Doktorarbeit
diskutiert [Baumgartner, 2005]). Doch trotz des Wunsches nach mehr Information, fihlen
sich Patienten unsicher, ob und wie sie Fragen formulieren sollen [Long, 2001]. Es ist
vorstellbar, dass die Patienten zu einem spéteren Zeitpunkt, sei es nach dem Erstgespréach

oder im Verlauf der Therapie, ein groReres Bedlrfnis nach der Mdoglichkeit Fragen zu
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formulieren, haben. Schlémer [1990] beobachtete, dass Patienten mit einer Verzdogerung von
Stunden und Tagen nach dem Aufklarungsgesprach gerade mit Fragen und Angsten tiberflutet
werden und sich hdufig nicht trauen, um einen erneuten Gesprachstermin zu bitten, weil sie
Angst haben als ,,hysterisch” zu gelten und Schwierigkeiten haben, sich dem Arzt mit ihren
Angsten zuzumuten. Krebspatienten sind besonders stille, angepasste und zuriickhaltende
Patienten [Achté und Vauhkonen, 1969]. Es ist gut mdglich, dass Patienten den guten Willen
des betreuenden Arztes nicht durch Fragen aufs Spiel setzen wollen, egal wie besorgt sie
selbst sind [ Pech und Boland, 1977].

Dies spielt insbesondere bei verdrangenden Patienten eine Rolle [Meerwein, 1985]. Auch
Depressive Patienten sind in der Regel eher angepasst und still. In anbetracht der Tatsache,
dass gerade ,,Bagatellisieren und Wunschdenken®, sowie ,,Depressives Coping®“ unginstige
Copingstrategien darstellen [Song, 2005] und gerade depressive, sowie &ngstliche Patienten
einen hohen Informationsbedarf haben [Vogel et al., 2006], wéare es besonders bei diesen
Patienten wichtig einen Dialog zu schaffen, um den Patienten die Mdglichkeit zu geben
andere Copingmechanismen aufzubauen.

Es gibt jedoch auch Patienten, die darauf vertrauen, die wichtigen Informationen ohnehin vom
Arzt zu bekommen [Long, 2001]. Arzte kénnen das Vertrauen der Patienten fordern und
Verunsicherungen abbauen, in dem Sie sich auf AuRerungen von ihren Tumorpatienten
beziehen oder diese wiederholen [Vogel et al., 2006]. Um zu einem partnerschaftlichen
Dialog zu gelangen, scheint es wichtig, Patienten zu ermuntern, sich ergebende Fragen zu
stellen und Folgegespréache im Aufklarungsgespréch terminlich zu vereinbaren.

4.2.2 Ergebnis des Aufklarungsgespréches

Die Mehrheit der Patienten war mit dem Aufklarungsgesprach zufrieden (73%). Zu diesem
Schluss kamen auch Vogel et al. [2006] nach einer Literaturrecherche fir die Jahre 1990-2005
zum Thema Arzt-Patienten-Kommunikation. VVogel et al. [2006] fanden aulRerdem, dass die
Patientenzufriedenheit am besten durch die subjektive Qualitit der Informationsvermittlung
vorhergesagt wird. Dem entspricht unser Ergebnis: Informationsgewinn wurde in 84% der
Falle erreicht. Ebenso der Aufbau von Vertrauen (84%). Der Informationsaspekt
»,Notwenigkeit der Therapie deutlich machen“ wurde ebenfalls bei den meisten Patienten
erreicht (84%).
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Die emotionalen Bedirfnisse wie Angst reduzieren, beruhigen und Hoffnung geben, wurden
entsprechend den Erwartungen der Patienten am seltensten befriedigt. Etwas weniger als die

Hélfte der Patienten sahen hier einen Erfolg.

4.2.3. Therapiebelastung und Gefiihle wéhrend der Therapie

Fast alle Patienten (60 von 63) gaben an, eines oder mehrere folgender Gefiihle gehabt zu
haben: Abgeschlagenheit, Anspannung, Unsicherheit, Angst, Depression, Einsamkeit, Panik,
Erleichterung, Zufriedenheit, Beruhigung. Von den negativen Geflihlen wurden
Abgeschlagenheit und Anspannung am héufigsten genannt, aber auch Unsicherheit wurde
noch von uber einem Viertel der Patienten angegeben. 10% der Patienten gaben Einsamkeit
an. Bei etwas mehr als einem Drittel der Patienten gab es Momente der Erleichterung, bei
knapp einem Viertel von Zufriedenheit. Beruhigung fanden etwas mehr als 20%.

Die Gefuhle Abgeschlagenheit, Anspannung und Einsamkeit, sowie Beruhigung und
Zufriedenheit standen mit der Gesamtbelastung durch die Therapie in engem Zusammenhang
und sollen deshalb hier naher beleuchtet werden:

Anspannung kam wéhrend des gesamten Therapieverlaufs vor. Zum einen scheint der Beginn
der Therapie zu Anspannung zu fuhren. Zu diesem Zeitpunkt wissen die Patienten noch nicht
genau, was sie erwartet und wie sie auf die Therapie reagieren werden. Die Anspannung
konnte Ausdruck dieser Unsicherheit sein. Wie durch die Nebenauswertung gezeigt werden
konnte, steht Anspannung in signifikantem Zusammenhang mit Unsicherheit. Zum anderen
waren es aber auch vor allem Nebenwirkungen und die Angst davor, die zu Anspannung
fihrten. Angst vor Nebenwirkungen und Spatfolgen ist als belastender Faktor bekannt
[Eardly, 1985]. Auffallend war, dass ,,Geratedefekt ebenfalls Anspannung ausloste. Bei
solch hoch technisierten Geréten, die so strengen Sicherheitsbedingungen unterliegen wie die,
die in der Strahlentherapie benutzt werden, kommt es relativ hdufig vor, dass eine Stérung
gemeldet und Uberpruft werden muss. Fir die Angestellten keine Besonderheit. Patienten
dagegen macht dies Angst und fiihrt zu Verunsicherung. Unterhaltungen zwischen den
Doktorandinnen und einzelnen Studienpatienten legen den Schluss nahe, dass neben
Gedanken an die Sicherheit bei den nachfolgenden Bestrahlungen auch Fragen wie ,,\Was
passiert mit dem Tumor, wenn eine Bestrahlung ausfallt?” eine Rolle spielen. Hier sind
freundlicher Umgang mit den Patienten und vertrauensvolle Gesprache besonders wichtig.

Des Weiteren sollte dafiir gesorgt werden, dass eine regelmaRige/termingerechte Bestrahlung
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so haufig wie nur moglich gewahrleistet wird. Wir konnten zeigen, dass es gerade diese
beiden Dinge waren, die am haufigsten zu Beruhigung fuhren konnten.

Abgeschlagenheit kam am haufigsten im Verlauf der Therapie vor. Die Abnahme der
Leistungsfahigkeit ist als wichtiger Faktor fir besonders hohe Belastung bei Krebspatienten
bekannt [Sehlen et al., 2001]. In einer Studie von Munro et al. [1989] zeigte sich, dass
Midigkeit und Schlafbedurfnis im Verlauf der Therapie zunahmen. Die hier untersuchte
Patientengruppe stellt also diesbeziiglich keine Besonderheit dar, die Wichtigkeit dieses
Problems darf dennoch nicht unterschatzt werden. Die Folgen konnen vielféltig sein.
Abgeschlagenheit fuhrt unter Umstanden dazu, dass Patienten ihre Alltagsgeschafte nicht
mehr erledigen kénnen, Hobbies nicht mehr nachgehen kénnen oder Soziale Kontakte nicht
mehr pflegen. Man kann sich auBerdem gut vorstellen, dass es hierdurch bei Patienten, die
alleine Leben, sogar zu einem Versorgungsproblem oder zur Vereinsamung kommen kann
(So war eine Patientenangabe diesbeziiglich: ,,Lebe allein, Krafte lassen nach®, ein anderer
Patient gab an: ,,im Alltag®). Die Qualitat zwischenmenschlicher Beziehung und die Soziale
Situation sind wichtige Aspekte der Lebensqualitat [Aulbert, 1997]. Die Beeintrachtigung
dieser Aspekte kann vor allem bei palliativ behandelten Patienten ein ernstes Problem
darstellen.

Auch Einsamkeit war signifikant mit der Therapiebelastung vergesellschaftet. Es wurden
zwei Situationen genannt, die zu Einsamkeit fihrten. Zum einen war es die Situation im
Bestrahlungsraum, zum anderen im Wartezimmer. Im Bestrahlungsraum sind die Patienten
vollig allein. Obwohl sie durch ein Mikrophon mit der AuRBenwelt in Kontakt treten kdnnen,
wurde das Gefiihl, sich nicht bemerkbar machen zu konnen, von einem der Patienten als
Grund flir Einsamkeit angegeben. Es ist bekannt, dass gerade diese beiden Situationen,
Bestrahlungsraum und Wartezimmer, fiir einen Teil der Patienten eine besondere Belastung
darstellen [Lamszus et al., 1994]. Es scheint zwei Gruppen von Patienten zu geben: den einen
tut der Kontakt zu Mitpatienten und die Gesprache im Wartezimmer gut [Lamszus et al.,
1994], die anderen werden hierdurch besonders belastet [Lamszus et al., 1994; Pech und
Boland, 1977]. Es ist eben nicht nur das Alleinsein, dass zu Einsamkeit fuhrt, sondern auch
und gerade der fehlende geistige, emotionale Kontakt zu Mitmenschen. Die Diagnose Krebs
wird mit unabwendbarem Schmerz, mit Leid und Tod assoziiert, was zu einer Tabuisierung
der Erkrankung fuhrt und den Betroffenen isoliert. Durch diese Isolation allein gelassen,
konnen sich vorhandene Angste verstarken [Lamszus et al., 1994]. Dieser Effekt zeigte sich in
der Nebenauswertung, in der man sehen konnte, dass Einsamkeit hochsignifikant mit Angst in

Verbindung steht. Gesprache, in denen die Angst ausgesprochen werden kann, kénnen diese
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reduzieren, somit zu Entlastung fihren [Aulbert, 1997] und ein Weg aus der Isolation sein.
Unser Ergebnis, dass Einsamkeit direkt mit der Gesprachszufriedenheit in Zusammenhang
steht, passt ins Bild.

Bei den Patienten der vorliegenden Studie war es unter anderem das Ende der Therapie, das
zu Beruhigung und Zufriedenheit beitrug. Es gibt aber auch Patienten, fur die das Ende der
Therapie mit einem Verlust an Sicherheit und dem Gefuhl, einer ungewissen Zukunft
ausgeliefert zu sein, einhergeht [Ringel, Frischenschlager, 1986]. Die Angst vor Misserfolg
stellt eine Hauptbelastung der Patienten dar [Lamszus et al., 1993]. Daher verwundert es
nicht, dass es nicht nur das Ende der Therapie war, das zu Beruhigung und Zufriedenheit
beitrug, sondern vor allem der Erfolg der Therapie, oder wenigstens die Hoffnung auf Erfolg
im Zusammenhang mit Beruhigung und Zufriedenheit genannt wurden. Die Erfahrung, dass
keine schlimmen Nebenwirkungen aufgetreten waren und vor allem das Personal trugen
ebenfalls zu Beruhigung und Zufriedenheit der Patienten bei. Da man das Auftreten von
Nebenwirkungen, bzw. den Erfolg einer Therapie nicht direkt beeinflussen kann, sollte die
Therapie durch regelméRige Arztgesprache begleitet werden. Dabei sollte besonders auf
belastete Patienten eingegangen werden. Man weil}, dass der Betreuungswunsch von
Patienten mit deren Belastungsgrad einhergeht [De Vries et al., 1998].

In der vorliegenden Studie konnte gezeigt werden, dass die Therapiebelastung negativ mit
Beruhigung und Zufriedenheit korreliert ist. Die Richtung dieses Zusammenhangs wurde
dabei nicht Oberprift. Es ist denkbar, dass besonders belastete Patienten nicht durch kurze
Kontakte mit dem Personal zu beruhigen sind, sondern eine RegelmaRigkeit bendtigen, auf
die sie sich verlassen kénnen. Da viele Patienten auch nach der Therapie unter starker Angst
leiden [Pech und Boland, 1977], sollte die Betreuung nicht mit Ende der Behandlung
abbrechen. Manche Patienten bendtigen psychotherapeutische Hilfe. De Vries et al. [1998]
fanden in einer Studie heraus, dass etwas mehr als 40% der untersuchten Patienten zusétzlich
zu der Betreuung durch den Onkologen psychotherapeutische oder sozialrechtliche Beratung
wiinschten. Bei den Uberdurchschnittlich belasteten Patienten waren es sogar 60%, die solche
Unterstitzung winschten [De Vries et al., 1998]. Es ist aber auch denkbar, dass Patienten mit
mangelndem Kontakt zu Arzten und anderen Mitarbeitern der Strahlentherapeutischen
Ambulanz keine Beruhigung erfahren haben und hierdurch besonders belastet waren. Fir
Patienten sind ausreichend Zeit, Verstdndnis und Interesse des Arztes, eine personliche,
vertrauensvolle, partnerschaftliche Beziehung sowie das Geflhl, die bestmogliche
Versorgung durch ihren Arzt zu erhalten, zentral [Vogel et al., 2006].
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Die Richtung des Kausalzusammenhangs scheint fir die Schlussfolgerung jedoch keine allzu
groRe Rolle zu spielen. Die Wichtigkeit des Kontaktes zu Arzten und Pflegern ist durch die
beschriebenen Ergebnisse deutlich geworden. Dies sollte bei der Stellenplanung einer
strahlentherapeutischen Abteilung und ihrer Organisation, sowie bei der Ausbildung des

Personals ber(cksichtigt werden.

4.2.4. Einfluss des Aufklarungsgespraches auf Therapieerleben/Geflihle

Zu Beginn der Studie gingen wir davon aus, dass eine hohe Gesprachszufriedenheit dazu
beitragen kann, die Belastung durch eine Strahlentherapie zu reduzieren. Durch das
Uberpriifen einfacher Korrelationen konnte diese Hypothese bestitigt werden. Die generelle
Gesprachszufriedenheit war negativ mit den Indikatoren fiir Nebenwirkungen, Appetitverlust,
Panik und Einsamkeit wéhrend der Therapie korreliert. Dies bedeutet, dass die Therapie
weniger belastend erlebt wurde, wenn die Gesprachszufriedenheit hoch war. Gerade die von
den Patienten als wichtigste Ziele des Gespraches angegebenen Punkte, Informationsgewinn
und Vertrauensaufbau, schwachten die negativen Begleitreaktionen der Therapie am stérksten
ab.

Das Gefiihl, gut informiert worden zu sein, flhrte zu geringeren Nebenwirkungen, weniger
Appetitlosigkeit und weniger Panikgeflhlen. Information gehdrt zu den am haufigsten
untersuchten Merkmalen im Zusammenhang mit Patientenaufklarung [Ong et al., 1995]. Der
in dieser Studie gezeigte positive Effekt auf das Erleben der Therapie wird durch Ergebnisse
aus der Vergangenheit unterstitzt [Long, 2001; Vogel et al., 2006; Ream und Richardson,
1996; Mc Quellon et al., 1989]. Erklart werden kann dieser Effekt durch die
Selbstregulationstheorie [Johnson et al., 1989; Kim et al., 2002] und das Konzept der
Kontrolle [Frey und Jonas, 2002]. Die Kontrolltheorie geht davon aus, dass durch Information
Uber entsprechende aversive Stimuli die Erwartungshaltung eines Individuums verandert
wird. Die Person kann sich auf das negative Ereignis vorbereiten, was zu einer Verminderung
emotionaler Belastung fuhren kann [Frey und Jonas, 2002]. Das Verstehen von Erfahrungen
beeinflusst die Verarbeitung von Stressoren ebenfalls positiv. Das Verstandnis flr die
Ursache negativer Erfahrungen fihrt dazu, dass diese interpretiert werden kdnnen, was im
Sinne der Selbstregulationstheorie wiederum zur Aktivierung von Problemldsestrategien fihrt
[Johnson et al., 1989]. Der Patient kann sich hierdurch aus der Situation des passiven

Erduldens befreien. Durch Information ber die Griinde flr eine gewahlte Therapieform,
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steigt die Uberzeugung von einer Therapie an [Johnson et al., 1989]. Man kann davon
ausgehen, dass der Blickwinkel einer Sache gegeniber, von der man uUberzeugt ist,
wohlwollend, bzw. positiv gefarbt ist. In etwa so, wie wenn Verliebte durch die so genannte
rosarote Brille blicken. Es ist denkbar, dass dieser positive Blickwinkel dazu fuhrt, dass die
erlebten Nebenwirkungen einer Therapie weniger schlimm empfunden werden.

Der Aufbau von Vertrauen fiihrte ebenfalls zu weniger Nebenwirkungen, weniger
Appetitverlust und weniger Panik. Das Gefuhl von Hilflosigkeit fiihrt zu Depression,
Einsamkeit und Angst [Seligman, 1975]. Dem gegenuber steht das Gefuhl von Kontrolle.
Durch vertrauensvolles Verhalten erlangt der Patient die Illusion, Kontrolle Uber die Situation
zu haben [Koller, 1988]. Der Patient, der seinem Arzt vertraut, vertraut darauf, dass dieser
weil3, was zu tun ist und acht gibt, dass dem Patienten kein Schaden entsteht. Vertrauen kann
als Stimulus angesehen werden, der Sicherheit suggeriert [Seligman, 1975]. Es ist
anzunehmen, dass vertrauende Patienten aus diesem Gefuhl der Sicherheit heraus weniger
Panik verspiren und Nebenwirkungen gelassener hinnehmen. Durch Vertrauen zum Arzt
werden anfangliche Bedenken einer Therapie gegenuber zerstreut und die Toleranz gegeniber
therapiebezogenen Angsten und Unbehagen erhoht [Petermann, 1996]. Bedenkt man, dass
Appetitverlust nicht allein als Nebenwirkung der Strahlentherapie anzusehen ist, sondern auch
als Symptom von Nervositdt, Angst und Sorgen zu verstehen ist, wird verstandlich, warum
gerade hier Vertrauen Erleichterung bringen kann.

Dass ein Aufklarungsgesprach das Therapieerleben auch negativ beeinflussen kann, zeigen
die Ergebnisse, dass Patienten, die mehr Sorgen nach dem Gespréach hatten als davor, auch
mehr Nebenwirkungen, mehr Panik, und mehr Gefuhle der Einsamkeit angaben. Auch die
allgemeine Therapiebelastung war mit mehr Sorgen nach dem Gespréch vergesellschaftet.
Wie bereits erortert, gehen wir davon aus, dass der positive Effekt des Aufklarungsgespraches
vor allem auf das psychologische Konzept der Kontrolle [Frey und Jonas, 2002]
zuruckzufiihren ist. Doch Personen streben nicht immer danach die Kontrolle selbst zu
ubernehmen. Wenn eine andere Person kompetenter erscheint und mit der Delegation der
Kontrolle ein positiverer Ausgang einer Situation erwartet wird, wird sie vielmehr an diese
Person (bertragen [Frey und Jonas, 2002]. Fuhlen sich Patienten Uberfordert, kann
Entscheidungsfreiheit, bzw. Informationskontrolle zu einer erhdhten Belastung der
Betroffenen fuihren [Rodin et al., 1980]. Es ist denkbar, dass eine Zunahme der Sorgen nach
dem Gesprich, Ausdruck einer solchen Uberforderung ist und so die erhohte
Therapiebelastung zu erkléren ist. Hinzu kommt, dass es Patienten gibt, die sich durch das

Aufklarungsgesprach ausschlielich gedngstigt fuhlen [Lamszus et al.,, 1993]. Es ist
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vorstellbar, dass es sich hierbei vor allem um Patienten handelt, die mit Fragen und Sorgen
zum Aufklarungsgesprach kommen, diese dann aber mit ihrem Arzt nicht ausreichend
diskutieren konnen. In einer Studie von Stark et al. [2004] konnte dem entsprechend gezeigt
werden, dass das Beruhigen von Patienten, bevor diese all ihre Sorgen aussprechen konnten,
zu mehr Angst fuhrt. Die Vorstellung, dass Patienten mit mehr Sorgen nach dem Gesprach
nicht all ihre Sorgen aussprechen konnten, wird durch die Studie von Liénard et al. [2006]
zusatzlich gestiitzt, die gezeigt hat, dass Screening Fragen der Arzte, wie zum Beispiel
,Haben Sie noch andere Sorgen oder Fragen?“, zu weniger Angst flhrten, wéhrend
beruhigende Gesprachseigenschaften der Arzte zu mehr Angst nach dem Gesprach fiihrten.
Die Autoren gehen dabei davon aus, dass die Patienten, die eine Steigerung der Angst nach
dem Gesprach angaben, nicht all ihre Sorgen aussprechen konnten, sondern dabei zu friih
unterbrochen wurden.

Haben Patienten direkt nach dem Gesprdach Sorgen oder gar Angst, ist gut nachvollziehbar,
dass sich diese Angst wahrend der Therapie zu Panik steigern kann.

Angst ist ein Gefiihl der Beengung, Bedrohung und des Ausgeliefertseins. Sie geht in der
Regel mit Hitzegefuhl, Magenschmerzen, Zittern, Herzklopfen, Schweil3ausbriichen,
Herzschmerzen usw. einher. Tritt sie anfallsartig auf, spricht man von einer Panikattacke
[Frank, 2000]. Angst wirkt wie die Depression und lIsolation wie ein Leidensverstarker
[Aulbert et al., 1997]. Sorgen haben etwas mit angstlicher Erwartungshaltung zu tun. Sorgt
sich jemand, rechnet er mit negativen Konsequenzen. Dies kann dazu fiihren, dass
Nebenwirkungen bedrohlicher empfunden werden und dadurch den Patienten mehr belasten.
Aulerdem kommt es vor, dass Aufklarung tber Nebenwirkungen Patienten verunsichert
[Schiomer-Doll, 1998], was wiederum Sorgen verstarken kann. Unsichere Patienten achten
unter Umstdnden genauer auf ihre Nebenwirkungen und versuchen diese in ihrem Rahmen zu
interpretieren. Dass dies zu falschen und beéngstigenden Schlussfolgerungen fiihren kann, ist
bekannt. So wird eine auf Nebenwirkungen zurlickzufiihrende Zustandsverschlechterung
mitunter mit einer Unwirksamkeit der Therapie verwechselt [Pech und Boland, 1977].

Nimmt man an, dass sich sorgende Patienten ihre Sorgen nicht ausreichend kommunizieren
kdnnen, wird auch verstandlich, warum ,,mehr Sorgen nach dem Gesprach* zu Einsamkeit
fihren kann. Einsamkeit ist die Existenzerfahrung von der Abgeschiedenheit des Individuums
von seiner Umwelt, im seelischen oder rdumlichen Sinne [Tisch, 1971, 1980]. Kdnnen
Patienten ihre Sorgen nicht ausreichend besprechen, bleiben sie mit Ihren Sorgen allein.
Abgeschieden von der Umwelt, innerlich isoliert. Dies kann als Zuriickweisung durch

Bezugspersonen empfunden werden, was aus lerntheoretischer Sicht einem Verstérkerverlust
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entspricht. Dies wiederum kann zur Entwicklung einer Depression beitragen [Berger und van
Dietrich, 2004]. Man weil, dass eine Depression durchaus positiv zu beeinflussen ist, wenn
der Depressive mit seinem Arzt offen und frei kommunizieren kann [Aulbert, 1997].
Patienten spiren in der Regel recht deutlich, wenn Arzte oder Angehdrige nicht offen mit
ihnen sprechen. Ein Patient fuhlt sich in einem solchen Fall nicht ernst genommen, ist
gekréankt und verliert das Vertrauen [Schlémer, 1990]. Dies flhrt eher zur Verstarkung des
Geflhls der Isolation, was die Depression verschlimmert [Meerwein, 1985]. Depression ist
nicht die einzige Folge von Einsamkeit. Einsamkeit kann vielféltige Folgen fiir den
Betroffenen haben. Dies bezieht sich nicht nur auf das emotionale Wohlergehen [Martin und
Vosvick, 2008]. Es konnten auch Folgen auf kdrperlicher Ebene gezeigt werden [Pressmann
etal., 2005].

Eine offene, ehrliche Beziehung zwischen Arzt und Patient, in der der Patient ebenso zu Wort
kommt wie der Arzt, kann das Erleben der Therapie also durchaus erleichtern und den

Patienten vor negativen Konsequenzen bewahren.

4.2.5. Patienten mit ,,mehr Sorgen nach dem Gesprach*

Die Patienten #39 und #51 stellen Beispiele fur den Zusammenhang zwischen ,,mehr Sorgen
nach dem Gesprach* und ,grolRere Belastung durch Nebenwirkungen® dar. Patienten
brauchen Information, auf die sie sich verlassen konnen. Widersprichliche Aussagen von
Arzten belasten Patienten zusatzlich [Wagner et al., 1998]. Dies zeigte sich bei Patientin #39,
die vor allem durch unterschiedliche Aussagen verschiedener Arzte verunsichert war. Gerade
die Uberzeugung von einer Therapie kann aber, wie unter Punkt 4.2.4. diskutiert, deren
Belastungspotential vermindern. Als Verbesserungsvorschlag nannte diese Patientin erneute
Gesprache. Besonders angenehm empfand sie die Nettigkeit des Bestrahlungsteams. Patient
#51 war ebenfalls vor allem durch die zu erwartenden Nebenwirkungen belastet. Doch auch
er verwies auf die Nettigkeit des Bestrahlungsteams als besonders angenehm. Dies zeigt,
welch wichtige Rolle den Mitarbeitern ,direkt vor Ort“ (also am Bestrahlungsgerét)
zukommt. Die enge Patientenfiihrung scheint fiir belastete Patienten unabdingbar und kann
helfen, die Therapie ertraglicher zu machen. Es kdnnte hilfreich sein, die Patienten einem
behandelnden Arzt zuzuordnen, um nicht stdndig mit anderen Aussagen konfrontiert zu

werden.
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Patientin #16 gibt einen plastischen Eindruck davon, wie der Zusammenhang ,,mehr Sorgen
nach dem Gesprach“ und ,mehr Einsamkeit wahrend der Therapie* fiir den einzelnen
Patienten aussehen kann. Die Hauptbedurfnisse von Patienten, namlich Information und
Vertrauensgewinn scheinen bei dieser Patientin nicht erfillt worden zu sein. Die Sorge, keine
Heilung zu finden, wurde durch das Geflhl ersetzt, nicht die ganze Wahrheit erfahren zu
haben. Dies kommt nicht nur einem enormen Vertrauensbruch gleich, sondern fiihrt auch zu
Geflhlen der Isolation. Hierdurch verunsichert und allein gelassen, empfand sie die Therapie
erwartungsgemal schlimmer als erwartet. Ein erneutes Gesprach mit einem anderen Arzt half

ihr, die Therapie durchzustehen.

43. Was verstehen Arzte von ihren  Patienten: Fremdbewertung  von

Lebensqualitatsmerkmalen und ihre klinische Relevanz

4.3.1. Allgemeine Lebensqualitat

Die Einschatzung der Lebensqualitat gilt nicht nur im onkologischen Bereich als wichtiger
Faktor bei der Bewertung von Therapieentscheidungen und Therapieerfolgen [Manara et al.,
1998]. Die Selbsteinschatzung der Patienten gilt dabei als Goldstandard [Sneeuw et al., 1998].
Doch es gibt Patientengruppen, die ihre Lebensqualitdt aus verschiedenen Griinden nicht
selbst einschéatzen kdnnen. Wenn sie zum Beispiel unter kognitiven EinbuBen leiden oder
kommunikative Defizite haben oder wenn ein Interview oder das Beantworten von
Fragebdgen korperlich oder psychisch zu belastend ist [Sneeuw et al., 1998; Sneeuw et al.,
2002]. In solchen Féllen (bernehmen andere Personen diese Aufgabe. Dies konnen
Angehorige oder andere, dem Patienten nahe stehende Menschen, Arzte, Schwestern oder
Pfleger sein. Ob die Fremdeinschdatzung solcher Lebensqualitdtsmerkmale durch die
behandelnden Arzte dazu beitragen konnen, belastete Strahlentherapiepatienten frithzeitig zu
erkennen, war bisher unklar.

In der zugrunde liegenden Untersuchung konnte kein signifikanter Zusammenhang zwischen
der Fremd- und Selbsteinschatzung der allgemeinen Lebensqualitdt gefunden werden. Das
Problem, dass die Fremdbewertung nicht immer mit der Selbsteinschédtzung der Patienten
Ubereinstimmt, ist nicht neu [Sprangers und Sneeuw, 2000; Sprangers und Aaronson, 1992;
Rothwell et al., 1997; Pierre et al., 1998; Ebrahim et al., 1991; Osaba 1994]. Allerdings héngt

das Ergebnis auch von der StudiengroBe ab. In kleinen Studien ist die Ubereinstimmung
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haufig schlechter als in groRen Studien [Sprangers und Aaronson, 1992; Sneeuw et al., 2002].
Man hat in verschiedenen Studien herausgefunden, dass es anderen Personen leichter fallt,
konkrete Doméanen einzuschétzen, als subjektive Variablen zu bewerten [Sneeuw et al., 1998;
Von Essen, 2004; Milne et al., 2006; Sprangers und Aaronson, 1992]. Es scheint
Stellvertretern leichter zu fallen ,,harte Fakten* zu bewerten als emotionale Belange. So fallt
immer wieder auf, dass die Ubereinstimmung zwischen der Fremd- und Selbstbewertung fiir
konkrete Variablen, wie zum Beispiel Mobilitdt, besser ist als flr subjektive/emotionale
Variablen wie zum Beispiel Schmerzen [Von Essen, 2004; Sneeuw et al., 1998; Milne et al.,
2006; Sprangers und Aaronson, 1992].

Die hier tberpriifte Rate der Ubereinstimmung bezieht sich auf die allgemeine Lebensqualitat
und nicht auf konkrete Variablen, was zu der schlechten Ubereinstimmung beigetragen haben
konnte. Die Bedeutung, die jeder dem Wort Lebensqualitat gibt, ist subjektiv und spiegelt
unseren personlichen Erfahrungsbereich wider [Aulbert, 1997]. Religion, Erwartungen,
Personlichkeit und soziodemographische Variablen spielen dabei eine Rolle [Sprangers und
Schwarz, 1999]. Welche Rolle genau soziodemographische Variablen von Patienten und
beurteilender Person, sowie Berufserfahrung und die Haufigkeit der Arzt-Patientenkontakte
spielen ist unklar [Hohenberg und Frischenschlager, 1989]. Interessanterweise scheinen das
psychische Befinden der fremd bewertenden Person, sowie die empfundene Burde durch das
Pflegen des Patienten die Fremdbewertung psychosozialer Items ebenfalls zu beeinflussen
[Rothmann et al., 1991]. AulRerdem verandert sich die Bewertung der eigenen Lebensqualitat
uber die Zeit. Es scheint, als ob Betroffene im Verlauf einer Erkrankung eine Verdnderung
ihrer Wertvorstellungen und der Auffassung von Lebensqualitét vornehmen und sie hierdurch
anders bewerten als sie es friher getan hatten. Diese innere Anpassung wird ,,response shift*
genannt [Sprangers und Schwarz, 1999] und erschwert die Bewertung der Allgemeinen
Lebensqualitat durch Aullenstehende zusétzlich. Insgesamt schétzen andere die allgemeine
Lebensqualitat eher schlechter ein als der Betroffene selbst [Burghofer und Lackner, 2007;
Sneeuw et al., 1998; Aulbert, 1997].

In der zugrunde liegenden Untersuchung interessierte uns vor allem, was Arzte bei ihrer
Beurteilung der Lebensqualitat tatsachlich bewerten. Wir berpriiften zu diesem Zweck die
Korrelationen zwischen der Einschétzung der allgemeinen Lebensqualitat durch den Arzt und
der Bewertung einzelner Lebensqualitatsmerkmale der Patienten selbst. Dabei fiel der starkste
Zusammenhang zwischen der Einschitzung der Arzte und der korperlichen Funktion der
Patienten auf. Auch Symptome wie Schmerzen und Atemnot flossen in die Fremdbewertung

der Lebensqualitat mit ein. Fir die Patienten selbst scheint Lebensqualitat allerdings mehr zu
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sein als bloRes Abbild des korperlichen Zustandes. So konnte in verschiedenen Studien
gezeigt werden, dass es keinen direkten Zusammenhang zwischen objektivem funktionellen
Status und der Lebensqualitat der Betroffenen gibt [Rothwell et al., 1997; Ebrahim et al.,
1991]. Zwischen dem von Arzten eingeschatzten funktionellen Status (Karnofsky's
Performance Status = KPS) und der Lebensqualitit besteht nur eine schwache Korrelation
[Frick et al., 2007]. Die mangelnden Zusammenhange zwischen korperlichem Status und
Lebensqualitat konnten eine weitere Ursache der mangelnden Ubereinstimmung zwischen
Arzt und Patienten sein.

Auller dem Zusammenhang auf der korperbezogenen Ebene konnten allerdings auch
signifikante Korrelationen mit sozialer Funktion und positivem Affekt gezeigt werden. Beides
Variablen, von denen man sich gut vorstellen kann, dass sie den Verlauf eines Gespréaches
entscheidend mitbestimmen. Dem positiven Affekt liegen solche Eigenschaften zugrunde wie
Aufmerksamkeit, gute Laune, Ausgeglichenheit und Zuversicht [Siegrist et al., 1996]. Er
spiegelt wider, wie sehr jemand angenehmen Beschéaftigungen nachgeht und ist eng mit
sozialer Aktivitat vergesellschaftet [Watson, 1988]. Es ist nahe liegend, dass eine gute soziale
Funktion Patienten ermdglicht, sich in ein Gesprach mehr einzubringen als eine Person, die
sich in dieser Funktion beeintrachtigt fuhlt. Die drei Variablen, die ein Arzt in die Beurteilung
der Lebensqualitat einbezieht, stehen in engem Zusammenhang zueinander. So konnte
Watson [1988] in seiner Arbeit einen Zusammenhang zwischen positivem Affekt und
korperlicher Aktivitit sowie sozialer Funktion zeigen. Arzte scheinen zur Beurteilung der
allgemeinen Lebensqualitit neben korperlichen Variablen also vor allem die ,,Lebendigkeit*
der Patienten als wichtigste Variable anzusehen, so dass der Eindruck entsteht, Arzte hielten

das Aktivitatslevel der Patienten fir die Lebensqualitatsbestimmende Variable.

4.3.2. Negativer Affekt

Die alleinige Beurteilung der allgemeinen Lebensqualitat durch den behandelnden Arzt birgt
die Gefahr, dass Belastungen Ubersehen werden. Positiver Affekt und negativer Affekt
kdnnen durchaus nebeneinander vorhanden sein [Watson, 1988]. Zur Fremdbeurteilung der
allgemeinen Lebensqualitdt wird der negative Affekt der Patienten, wie gezeigt werden
konnte aber nicht einbezogen. Der negative Affekt spielt gerade in der Bewertung von
korperlichen Beschwerden eine groRe Rolle [Watson und Pennebaker, 1989; Koller et al.,

1996; Cohen et al., 1995]. Es konnte in der vorliegenden Studie eine signifikante Korrelation
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zwischen der Bewertung des negativen Affektes durch die aufklarenden Arzte und die der
Patienten gefunden werden, die sogar nach dem Gesprach noch deutlicher war als davor (p <
.005). Das Einschatzen des negativen Affektes scheint Arzten demnach besser zu gelingen als
das der globalen Lebensqualitit. Ahnliches findet man auch in der Literatur. So stellten Koller
et al. [1996] in einer Studie mit chirurgischen Krebspatienten fest, dass Arzte bei der
Bewertung des korperlichen Zustandes den negativen Affekt, der verbal oder nonverbal
geauRert wird, scheinbar automatisch miterfassen. Die Korrelation der Arzteratings mit der
Lebensqualitat der Patienten war dagegen sehr schwach.

Durch das Ergebnis, dass die Fremdeinschatzung des negativen Affektes signifikant mit der
Selbstbewertung des negativen Affektes und der allgemeinen Lebensqualitat der Patienten
korreliert, wird die oben genannte Annahme, dass bei der Selbstbeurteilung der
Lebensqualitat emotionale Belange einflieBen, untermauert.

Welche Beobachtungen bezieht der Arzt bei der Bewertung des Negativen Affektes seiner
Patienten mit ein? War bei der allgemeinen Lebensqualitat ,,korperliche Funktion* das
Merkmal mit der starksten Signifikanz, so ist es beim negativen Affekt die ,soziale
Funktion®, wahrend die ,,korperliche Funktion* eine untergeordnete Rolle spielt. Aber auch
Symptome wie Miudigkeit, Brechreiz, Schmerzen und Atemnot spielten eine Rolle. Es
scheinen also, sowohl bei der Bewertung der allgemeinen Lebensqualitat, wie auch bei der
Bewertung des Negativen Affektes, ahnliche Variablen beriicksichtigt zu werden, die
Gewichtung scheint aber eine andere zu sein.

Die Hypothese, dass ein hoher negativer Affekt in der Fremdbeurteilung als Risikofaktor fur
eine starkere Belastung durch die Strahlentherapie angesehen werden kann, schien uns durch
die in der Literatur beschriebenen Zusammenhdnge zwischen negativem Affekt und der
Bewertung korperlicher Beschwerden [Koller et al., 1996; Watson, 1988; Salovey und
Birnbaum, 1989; Cohen et al., 1995], bzw. der Beurteilung des eigenen Gesundheitszustandes
[Croyle und Uretsky, 1987; Abele und Hermer, 1993] gerechtfertigt.

Es fiel ein signifikanter Zusammenhang der Fremdeinschatzung und der Angabe von
Nebenwirkungen und Einsamkeit auf. Es werden verschiedene Ansatze zur Erklarung fur den
Zusammenhang zwischen negativem Affekt und dem AuBern korperlicher Beschwerden
diskutiert [Watson und Pennebaker, 1989]. Am wahrscheinlichsten scheint der Ansatz, dass
Menschen  mit hohem negativem  Affekt durch ihre stiarker ausgeprégte
Introspektionsbereitschaft leichte Beschwerden eher wahrnenmen oder auf normale
Kdrperempfindungen stérker reagieren als andere Menschen. Die fur sie typische angstliche,

negativistische, besorgte Sicht der Dinge, mag fur das Ubersteigerte Beklagen korperlicher
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Symptome verantwortlich sein [Watson und Pennebaker, 1989; Watson, 1988]. Wir gehen
davon aus, dass die vermehrte Angabe von Nebenwirkungen vor dem Hintergrund dieser
Theorie zu verstehen ist.

Wir konnten zeigen, dass der vom Arzt eingeschétzte negative Affekt eng mit Einsamkeit
vergesellschaftet ist. Diese Erkenntnis spiegelt den engen Zusammenhang zwischen
tatsdchlichem negativen Affekt und Einsamkeit wieder. In einer Studie an 83 Studenten des
ersten Semesters, konnten Pressman at al. [2005] diesen Zusammenhang aufzeigen. Es gibt
Hinweise darauf, dass Einsamkeit einen Einfluss auf das emotionale Wohlergehen sowie auf
die Rollenfunktion der betroffenen Person hat, was an Studenten einer Texanischen
Universitadt gezeigt werden konnte [Martin und Vosvick, 2008]. Neben dem Effekt auf
psychischer Ebene, konnten Pressman et al. [2005] einen Effekt der Einsamkeit auf
Antikorperbildung, Cortisolspiegel und Schlaf finden. Obwohl Einsamkeit eng mit negativem
Affekt verbunden ist, bleibt sie eine eigenstandige psychologische Doméne [Russel et al.,
1980], so dass die Einschatzung des negativen Affektes nicht direkt der Einschatzung von
Einsamkeit entspricht, wohl aber einer Einschatzung des Risikos unter Einsamkeit zu leiden
entsprechen kann.

Des weiteren wurde die Bedeutung des negativen Affektes flr die Gesprachszufriedenheit
untersucht und gefunden, dass Patienten mit einem hohen negativen Affekt in der
Arzteinschdtzung eher keine Sicherheit und keine Beruhigung erfahren haben und sogar
h&ufiger mit mehr Sorgen aus dem Gespréch gehen als sie gekommen sind. Typisch fur den
negativen Affekt sind Bedrohungsgefiihle, Hoffnungslosigkeit [Siegrist et al., 1996] und eine
negative Erwartungshaltung [Watson und Pennebaker, 1989]. Diese Grundeinstellung mag
dafur verantwortlich sein, dass die betroffenen Patienten sich dem aufklérenden Arzt
gegeniiber verschlossen und skeptisch zeigen und positive oder vertrauensvolle AuRerungen
des Arztes nicht aufnehmen und Gesagtes negativ interpretieren. Angstliche Patienten richten
ihre Aufmerksamkeit selektiv auf bedrohliche Informationen und erinnern sich spéter auch
eher an bedrohliche als an neutrale Inhalte [Beck und Clark, 1988; MacLeod und Cohen,
1993]. Dies konnte der Grund daflr sein, dass sie nach dem Gesprach eher beunruhigt und
unsicher sind und mit mehr Sorgen aus dem Gespréch gehen als sie gekommen sind.

Es ist auflerdem bekannt, dass das AusmaR von Belastungen, basierend auf mentalen
Komponenten, vor Beginn einer Strahlentherapie ein Pradiktor der Toxizitat sein kann.
Patienten in schlechtem emotionalen Zustand reagierten in einer Studie von Liu et al. [1998]
physisch starker auf die Strahlentherapie. Die Autoren beobachteten einen Anstieg der
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Belastung wahrend der Strahlentherapie unabhdngig von medizinischen und
soziodemographischen Aspekten.

Koller et al. [1996] folgerten aus ihrer Studie, dass der negative Affekt ein wichtiges Signal
fur ein Eingreifen in der Tumornachsorge darstellt und sogar als Therapieziel in der
Tumornachsorge angesehen werden muss. Die Ergebnisse der vorliegenden Studie erweitern
diese Forderung und unterstitzen die Annahme, dass die Fremdeinschatzung des negativen
Affektes durchaus einen wichtigen Beitrag zur frihzeitigen Erkennung von Risikopatienten
schon vor Beginn der Therapie sein kann. Hierzu kdnnte es von Nutzen sein, onkologisch
titige Arzte der unterschiedlichen Disziplinen, zusétzlich zu der jeweiligen

Facharztweiterbildung, psychoonkologisch weiterzubilden.

4.4.  Was verstehen Patienten? Am Beispiel der Therapieerwartung

4.4.1. Therapieerwartung: Arzt—Patienten-Ubereinstimmung

Nach der Aufklarung zur Strahlentherapie, in der immer Erkrankung, Ziel, Dauer und
mdogliche Begleitreaktionen thematisiert wurden, ging ein groRer Teil der Patienten noch von
einem falschen Therapieziel aus. So hatten 41% der Patienten nicht richtig verstanden, ob es
sich um ein kuratives oder palliatives Behandlungskonzept handelte. In der Gruppe der
Palliativpatienten gingen sogar 71% der Patienten auch nach dem Gesprach noch von einem
kurativen Konzept aus. Ahnliches konnte in friiheren Studien gezeigt werden [Koller et al.,
2000; Wagner et al., 1998; Cassileth et al., 1980; Schafer et al., 2002]. So erwarteten in einer
Studie von Wagner et al. [1998] 58% stationdrer Strahlentherapiepatienten Heilung, obwohl
die Arzte dieses Ziel nur bei 7% der Patienten vor Augen hatten [Wagner et al., 1998]. Koller
[2000] verdoffentlichte spéater, dass tber die Hélfte der Palliativpatienten von einem kurativen
Ziel ausgingen. Viele Patienten koénnen sich Gesagtes nicht merken [Montgomery et al.,
1999], doch auch Verdrangung kdénnte eine Rolle spielen. Patienten, die ihrer bedrohlichen
Situation nicht durch aktives Handeln entkommen konnen, nehmen eine Umbewertung der
Lage vor, so dass die Situation besser auszuhalten ist [Lamszus und Verres, 1998].

Bei konkreten Therapiezielen, wie Schmerzlinderung und Kontrolle des Tumorleidens,
konnten in der oben erwahnten Studie bessere Ubereinstimmungen gefunden werden [Wagner
et al., 1998]. Ahnliches war auch in der vorliegenden Studie der Fall. Bei den Zielen

Behandlung von Schmerzen und Verhinderung eines Knochenbruchs lagen nur 10% der
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Patienten falsch. Es ist anzunehmen, dass solch konkrete Ziele leichter verstandlich gemacht
werden kdénnen. Sind die vom Arzt gemachten Aussagen flr Patienten klar und deutlich,
finden sich hohere Ubereinstimmungen in den erwarteten Therapiezielen [Gattellari et al.,
1999]. AuRerdem suchten die entsprechenden Patienten eventuell auf Grund konkreter
Beschwerden arztliche Hilfe und wissen deshalb genauer, mit welchem Ziel sie behandelt

werden.

4.4.2. Patienten mit Uberoptimistischer Erwartungshaltung: Lebensqualitat und Gefiihle im

Vergleich zum Rest der Kohorte

Diese Berechnungen fuhrten wir unter der Annahme der Hypothese durch, dass
uberoptimistische Patienten vor Begin der Therapie eine bessere Lebensqualitdt haben als
andere Patienten und wéhrend der Therapie durch Erkennen des wahren Ziels einen Einbruch
der Lebensqualitat hinnehmen mussen und haufiger unter Unsicherheit, Angst und Depression
leiden. Diese Hypothese wird durch eine Studie von Koller et al. [2000] gestitzt, in der
Patienten mit Heilungserwartung vor Therapiebeginn eine bessere Lebensqualitdt und eine
bessere korperliche Leistungsfahigkeit hatten als Patienten mit realistischem Therapieziel.
Wagner et al. [1998] konnten an einem Fallbeispiel eindrucksvoll einen solchen Einbruch in
der Lebensqualitatskurve demonstrieren.

Vor der Therapie konnte kein wesentlicher Unterschied in der Lebensqualitat der beiden
Patientengruppen gefunden werden. Die Uberoptimistische Gruppe scheidet aber minimal
schlechter ab, wobei nur ein Merkmal (Atemnot) klinisch relevante Unterschiede zeigte.
Dieses Ergebnis widerlegt den ersten Teil unserer Hypothese und unterscheidet sich auf den
ersten Blick von friheren Ergebnissen, wo die Patienten mit Heilungserwartung eine bessere
Lebensqualitat zu diesem Zeitpunkt zeigten [Wagner et al., 1998; Koller et al., 2000]. In der
Studie von Wagner et al. [1998] wurden allerdings sowohl kurative als auch palliative
Patienten mit Heilungserwartung zusammengefasst. In der hier vorliegenden Studie handelt es
sich ausschlielflich um palliativ behandelte Patienten mit dem Glauben an eine kurative
Therapie. Dass Patientengruppen, die sich ausschlieBlich aus Palliativpatienten
zusammensetzen eine schlechtere Lebensqualitdt aufweisen als Gruppen, die aus
Kurativpatienten bestehen, konnte jedoch in der zitierten Studie ebenfalls gezeigt werden
[Wagner et al., 1998], so dass unser Ergebnis auf den zweiten Blick doch nicht erstaunlich ist.
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Des Weiteren weisen die Ergebnisse darauf hin, dass es sich bei den Uberoptimistischen
Patienten eher um verdrangende Patienten als um wirklich optimistische Patienten handeln
konnte. Optimisten haben eine bessere Lebensqualitdt als Pessimisten, akzeptieren ihre
Situation und suchen nach konstruktiven Wegen mit den gegebenen Umstédnden umzugehen
[Scheier und Carver, 1992]. Sie wirden ein palliatives Therapieziel wahrscheinlich eher
akzeptieren und versuchen die bestmdgliche Therapie zu erhalten. Die Hoffnung auf Heilung,
trotz palliativen Therapieziels, passt eher in das Bild verdrangender Patienten. Verleugnende
Patienten geben haufig das Bild eines zuversichtlichen Menschen ab [Meerwein, 1985].
Hoffnung dient der Angstabwehr, lindert psychischen Schmerz und schafft Zeit fur die
Verarbeitung der Realitdt [Schulz-Kindermann, 1998]. Man wei3 aullerdem, dass
Verdrangung zu Missverstandnissen fiihren kann. In einer Studie von Gattellari et al. [1999]
konnte Verdréangung als Pradiktor fiir Missverstandnisse, was die Heilungserwartung anging,
erkannt werden.

Der Vergleich der Lebensqualitat der beiden Gruppen nach der Therapie deutet, wie erwartet,
darauf hin, dass Uberoptimistische Patienten wahrend der Therapie einer besonderen
Belastung ausgesetzt sind. Bezuglich der Lebensqualitdtsmerkmale ,,k6rperliches Befinden®,
»emotionale Funktion®, ,,globale Lebensqualitat“ und ,,Mudigkeit” konnten klinisch relevante
Unterschiede zwischen den beiden Patientengruppen festgestellt werden, wenn auch nur der
Unterschied bei Mudigkeit signifikant war. In einer anderen Studie fiihrte eine nicht erfillte
Heilungserwartung ebenfalls zu einem Abfall der Lebensqualitat [Koller et al., 2000].

Die Tumorerkrankung selbst stellt einen Kontrollverlust tber den eigenen Korper dar
[Hladschik und Frischenschlager, 1999]. Das Erkennen, dass keine Heilung mehr moglich ist,
kommt nach der Erkenntnis an Krebs zu leiden einem erneuten Kontrollverlust gleich. Man
geht davon aus, dass das Erleben eines mehrfachen Kontrollverlustes zu Trauer und
Melancholie fiihren kann [Schulz-Kindermann, 1998]. Der Trauerprozess, der bei einem
Fortschreiten der Erkrankung einsetzt, wird immer wieder durch Depression, Unzufriedenheit,
Wut und Hoffnung unterbrochen [Hladschik und Frischenschlager, 1999].

Patienten mit Oberoptimistischer Erwartungshaltung gaben nach der Therapie héaufiger
Depression, Unsicherheit, Einsamkeit und Abgeschlagenheit an. Die Enttduschung uber die
nicht erfullte Hoffnung auf Heilung drickt sich auch in weniger Erleichterung und weniger
Zufriedenheit nach der Therapie aus.

Die genannten Ergebnisse erreichen bis auf die Unterschiede bei Mudigkeit keine Signifikanz.
Es handelt sich bei diesen Berechnungen um eine sehr Kkleine Fallzahl. Fir die

Lebensqualitatsvergleiche betrugen die Gruppengrofien 17 vs. 45 Patienten. Und bei den
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Geflihlen 15 vs. 45 Patienten. Die GruppengroRen sind damit an der Grenze zur
Minimalgrélie, um solche Unterschiede berechnen zu kénnen [Cohen, 1977].

Dennoch liefert diese Studie Hinweise darauf, dass die Frage, was fir ein Therapieziel
Patienten nach erfolgter Aufklarung erwarten, aufmerksam machen kann auf Patienten, die
wahrend der Therapie besonders gefahrdet sind und besonderer Aufmerksamkeit bedurfen.
Bagatellisieren und Wunschdenken ist als ungiinstiger Copingmechanismus bekannt [Song,
2005]. Patienten, die das Therapieziel nicht richtig verstanden haben, sind aulRerdem nicht
richtig ausgestattet, in eine Therapie mit zum Teil doch erheblichen Nebenwirkungen
einzuwilligen [Schldmer, 1994]. Sie haben nicht die Mdglichkeit, Nebenwirkungen einer
Therapie gegeniiber der verbleibenden Lebenszeit und Lebensqualitat abzuwégen. Und Sie
erdulden unter Umstanden enorme Einschrankungen ihres Lebens in der Hoffnung gesund zu
werden [Schlomer, 1994; Weeks et al., 1998]. Die Verdrdngung sollte nicht gewaltsam
durchbrochen werden, vielmehr sollte versucht werden, Patienten durch h&ufige Arztkontakte
behutsam auf das zu erwartende Ziel vorzubereiten, bzw. sich immer wieder als
Ansprechpartner anzubieten, um stlitzend eingreifen zu kénnen, wenn Patienten schlieBlich

ihre wahre Situation erkennen.

4.5. Limitierungen der Studie

Die untersuchte Patientengruppe wich beziglich demographischer Daten, wie Alter und
Geschlecht, sowie Kklinischer Kriterien (therapeutischer Ansatz, Diagnose) nicht signifikant
von dem Rest der Kohorte ab.

Bei Studien, die sich mit dem Messen von Lebensqualitat befassen, ist allerdings bei der
Interpretation der Ergebnisse zu bedenken, dass eine Ablehnung der Teilnahme an einer
solchen Studie bereits als Risikofaktor flr eine schlechte Lebensqualitdt zu werten ist [Kopp
et al., 2003]. Gerade bei den Berechnungen beziiglich der Lebensqualitat Gberoptimistischer
Patienten konnte ein Einbeziehen dieser Patientengruppe die Ergebnisse verdndern. Hinzu
kommt, dass sich diese Berechnungen einer relativ kleinen Fallzahl bedienen, was ebenfalls
zu falschen Schlussen fuhren kénnte. Die in dieser Arbeit vorgestellten Ergebnisse sind aus
diesem Grund als Hinweis auf die erlauterten Zusammenhange zu verstehen und sollten durch
weitere Studien Uberpruft werden. Es wére wiinschenswert, die Ergebnisse bezlglich der
uberoptimistischen Patienten in einer Studie zu Uberprufen, in der ausschlieflich palliativ

behandelte Patienten miteinander verglichen werden (die mit Uberoptimistischer
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Therapierwartung gegentber denen mit realistischem Therapieziel). Dies war auf Grund der

kleinen Fallzahl in der vorliegenden Studie leider nicht méglich.

4.6. Schlussfolgerung und Bedeutung fr die Praxis

Patienten wunschen sich von einem Aufklarungsgesprach vor allem Information. Patienten
sollten danach gefragt werden, was sie verstanden haben, um sicher zugehen, dass die
Information auch ankommt. Vertrauensaufbau kann neben Informationsgewinn die Belastung
durch eine Strahlentherapie herabsetzen. Durch vertrauensbildende MalRnahmen (wie zum
Beispiel das Wiederholen von PatientendufRerungen) kann Sicherheit und Entlastung

entstehen. Hoffung machen und einfaches Beruhigen ist weniger erwiinscht.

Fragenstellen scheint Patienten zum Zeitpunkt des Aufklarungsgespraches nicht wichtig zu
sein. Die Mdoglichkeit von Folgegesprachen im Verlauf einer Therapie sollte Patienten
deutlich gemacht werden. Besser wére noch, Folgegesprache direkt im Anschluss an das
Aufklarungsgesprach mit Patienten terminlich zu vereinbaren.

Am Ende des Aufklarungsgespraches sollten die Patienten nach ihren Sorgen gefragt werden,
um Patienten, bei denen das Gespréach die Sorgen verstarkt hat, zu erkennen. Dies kann auf
Risikopatienten bezuglich einer besonderen Belastung durch die Therapie aufmerksam
machen. Betroffene Patienten sollten wahrend der Therapie durch regelméRige Gesprache

begleitet werden.

Die Einschatzung des negativen Affektes durch den Arzt im Anschluss an das
Aufklarungsgesprach kann ein wichtiger Hinweis auf Risikopatienten bezlglich besonderer
Belastung durch Nebenwirkungen der Therapie und Einsamkeit wahrend der Therapie sein.
Auf betroffene Patienten sollte besonders eingegangen werden, da es ihnen schwer féllt, durch
das Aufklarungsgespréach Sicherheit zu gewinnen, Sorgen abzubauen und Beruhigung zu
erfahren. Eine psychoonkologische Schulung der onkologisch tatigen Arzte kénnte einen
sinnvollen Beitrag leisten. Das Bewerten des negativen Affektes bedarf keines grofien
Zeitaufwandes und sollte routineméRig am Ende eines Aufklarungsgespréaches erfolgen und in
der Patientenakte als Risikofaktor fiir besondere Belastungen vermerkt werden.
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Die Fremdbewertung der allgemeinen Lebensqualitdt durch den aufkléarenden Arzt ist

dagegen unzureichend, um auf Risikopatienten aufmerksam zu werden.

Die Frage nach der Therapieerwartung der Patienten sollte sich ebenfalls an das
Aufklarungsgesprach anschlieBen. Die Patienten, die falschlicherweise von Heilung
ausgehen, sind gefahrdet, wahrend der Therapie an Lebensqualitit einzublRen und verstérkt
unter Unsicherheit, Depression, Abgeschlagenheit und Einsamkeit zu leiden. Durch eine
stufenweise Aufklarung sollten die betroffenen Patienten behutsam an das realistische
Therapieziel herangefiihrt werden. Die Therapie begleitende Gesprache kénnen Patienten

stiitzen, wenn diese erkennen, dass ihre Erwartungen an die Therapie zu hoch waren.

Es sollte daflir gesorgt werden, dass Termine eingehalten werden kénnen und Ausfalle von
Bestrahlungen wegen eines Gerétedefektes, wenn irgendwie moglich, vermieden werden, da
beides zu unndétiger Anspannung fuhren kann. Eventuell kdnnten Erklarungen bezlglich der
Folgen fur den Patienten und der Sicherheit der Geréte auch einen positiven Effekt fir den
Patienten haben. Freundlicher Umgang mit den Patienten am Bestrahlungsgerat und

vertrauensvolle Gespréache kdnnen zu Beruhigung fuhren.
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5. Zusammenfassung

Die vorliegende Studie beschaftigt sich mit der Frage, ob ein Aufklarungsgesprach in der
Strahlentherapie dazu beitragen kann, Risikopatienten bezlglich besonderer Belastung durch
die Strahlentherapie zu erkennen und dieses Risiko zu vermindern.

Es handelt sich um eine Kohortenstudie mit wiederholten Messungen (vor und nach dem
Aufklarungsgesprach, sowie nach Beendigung der Therapie). Die Kohorte bestand aus
Krebspatienten der strahlentherapeutischen Ambulanz der Universitatsklinik Giellen und
Marburg GmbH, Standort Marburg, die strahlentherapeutisch behandelt wurden. Diese
wurden konsekutiv in die Studie aufgenommen. VVon 137 Patienten erfiillten 106 Patienten die
Einschlusskriterien. 34 Patienten lehnten die Teilnahme ab und 9 Patienten schieden wéhrend
der Studie aus, so dass 63 Patienten die Studie komplett durchliefen. Die Beobachtungsgruppe
unterschied sich bezuglich demographischer Basisdaten (Alter, Geschlecht) und klinischer
Kriterien (Diagnose, therapeutischer Ansatz) nicht signifikant vom Rest der Kohorte.

Die Daten wurden zum Teil durch standardisierte Messinstrumente (EORTC QLQ-C 30,
PLC, Karnofsky Aktivitats-Index) und zum Teil durch selbst erstellte Skalen erhoben.

Das Erlangen von Information war fir die Mehrheit der Patienten das wichtigste Ziel des
Aufklarungsgesprachs (25%), gefolgt von Vertrauensgewinn (19%). Emotional betonte
Bedurfnisse wie Beruhigen (8%), Angst nehmen (8%) oder Hoffnung geben (2%), waren
weniger erwinscht. In jeweils 84% der Falle wurden die Ziele Informationsgewinn und
Vertrauensaufbau erreicht. Die Mehrheit der Patienten war mit dem Aufklarungsgespréach
zufrieden (73%). Eine hohe Therapiebelastung war vermehrt mit Anspannung (r = ,314; p =
.015), Einsamkeit (r = ,262; p = .043) und Abgeschlagenheit (r = ,439; p = .000)
vergesellschaftet. Gleichzeitig fiel eine negative Korrelation mit Beruhigung (r = -,265; p =
.040) und Zufriedenheit (r = -,338; p = .008) auf. Je besser das Aufklarungsgespréach
empfunden wurde, umso weniger unangenehm wurde die Strahlentherapie erlebt. Das Gefihl
gut informiert worden zu sein, ging mit weniger Nebenwirkungen (r = -,44; p = .000),
geringerer Appetitlosigkeit (r = -,28; p = .025) und weniger Panikgefuhlen (r -,29; p = .026)
einher. Auch der Aufbau von Vertrauen war mit weniger Nebenwirkungen (r = -,37; p =
.003), weniger Appetitlosigkeit (r = -,48; p = .000) und weniger Panik (r = -,26; p = .046)
korreliert. Fihrte das Aufklarungsgesprach zu mehr Sorgen, nahmen die erlebten
Nebenwirkungen (r = ,45; p = .000), Appetitlosigkeit (r = ,30; p = .016), Panik (r = ,464; p =
.000) und Gefuihle der Einsamkeit (r = ,36; p = .005), sowie die generelle Therapiebelastung

ZU.
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Die Fremdeinschatzung der allgemeinen Lebensqualitat durch den Arzt war nicht signifikant
mit der Selbsteinschdtzung der Patienten korreliert. Die Fremdeinschatzung des negativen
Affektes war dagegen signifikant mit der Selbsteinschatzung der Patienten (r = .367; p = .003)
und der allgemeinen Lebensqualitat (r = -,284; p = .024) der Patienten verbunden. Es konnte
gezeigt werden, dass Patienten mit einem hohen negativen Affekt in der Arzteinschéatzung
eine signifikant hohere Belastung durch Nebenwirkungen angaben (r = ,25; p < .05), sowie
haufiger unter Einsamkeit wéhrend der Therapie litten (r = ,43; p < .001). AuBerdem brachte
diesen Patienten das Aufklarungsgesprach signifikant seltener Beruhigung (r = -,260; p =
.039) und Sicherheit (r = -,258; p = .041), und h&aufiger mehr Sorgen (r =,29; p = .019).

Nach dem Gesprach erwarteten 75% der Patienten Heilung, obwohl die Arzte dieses
Therapieziel bei nur 62% der Patienten verfolgten. VVon den palliativ therapierten Patienten (n
= 24) erwarteten nach dem Gespréach noch 71% Heilung (n = 17). Diese Patientengruppe
wurde beziiglich ihrer Lebensqualitdt mit dem Rest der Kohorte verglichen. Dabei zeigten
sich vor der Therapie nur geringe Unterschiede, wobei die Palliativgruppe mit
Uberoptimistischer Erwartungshaltung minimal schlechtere Werte bezuglich kdrperlicher
Funktion, Mudigkeit, Brechreiz, Atemnot, sozialer Funktion und allgemeiner Lebensqualitat
angab. Nach der Therapie fielen bezlglich korperlicher Leistungsféhigkeit, Mudigkeit,
emotionalen Erlebens und globaler Lebensqualitat klinisch relevante Mittelwertunterschiede
uber 10 Punkten auf, wobei nur der Unterschied bei Miudigkeit signifikant war. Die
uberoptimistischen Patienten gaben haufiger Unsicherheit (47% vs. 22%), Depression (20%
vs. 11%), Einsamkeit (13% vs. 9%) und Abgeschlagenheit (67% vs.40%) an und seltener
Erleichterung (33% vs. 42%) und Zufriedenheit (13% vs. 29%). Allerdings konnten mittels
Chi-Quadrat-Test keine signifikanten Unterschiede ermittelt werden.

Die beschriebenen Ergebnisse zeigen, dass das Aufklarungsgesprach das Potential besitzt,
schon vor Therapiebeginn auf Risikopatienten aufmerksam zu machen. Neben einer niedrigen
Gesprachszufriedenheit (T2), kdnnen ,,Mehr Sorgen nach dem Gesprach®, Uberoptimistische
Erwartungshaltung und ein hoher negativer Affekt in der Arzteinschatzung als Hinweis auf

geféhrdete Patienten dienen.
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7. Anhang

Fragebdgen

Kodierungsschema der in dieser Arbeit analysierten offenen Frage
Verzeichnis der akademischen Lehrer
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KLINIK FUR STRAHLENTHERAPIE

Direktorin: Fr. Prof. Dr. R. Engenhart-Cabillic
Baldingerstralie
35033 Marburg

Tel.: 06421/286-6433 oder 286-2950

INFORMATIONSBOGEN

Zur Studie Lebensqualitdt und Strahlentherapie:
,»,Die Beziehung zwischen Arzt-Patienten-Kommunikation (Aufkl&rungsgesprach) und
Lebensqualitat*

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient!

Um eine bestmdgliche Patientenversorgung sicherzustellen, soll in den folgenden Monaten
die Qualitét des &rztlichen Aufklarungsgespraches untersucht werden.

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

Das Gespréch, das der Arzt mit Ihnen fuhren wird, soll auf Tonband aufgezeichnet werden,
um es spater analysieren zu kénnen. Ferner wirden wir Sie bitten, insgesamt drei Fragebodgen
auszufillen:

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

- einen nach dem Gespréch (Zeitaufwand ca. 10 min)

- einen Letzten nach AbschluB der Strahlentherapie (Zeitaufwand ca.10 min).

Selbstverstandlich werden alle Daten vertraulich behandelt und anonym ausgewertet.

VIELEN HERZLICHEN DANK FUR IHRE KOOPERATION!
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EINVERSTANDNISERKLARUNG

Uber die Untersuchung “Lebensqualitat und Strahlentherapie — die Beziehung zwischen
Arzt-Patienten-Kommunikation (Aufklarungsgesprach) und Lebensqualitat® bin ich
aufgeklart worden. Ein Informationsblatt wurde mir ausgehandigt.

Hiermit erklére ich mich bereit, an dieser Untersuchung teilzunehmen.
Ich kann ohne Angabe von Griinden, und ohne dass mir daraus ein Nachteil entsteht, jeder
Zeit aus der Studie austreten!

Ort, Datum Unterschrift
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FRAGEBOGEN NR. 1

1. In welchem Male fiihlen Sie sich gerade....

gar nicht etwas maéRig stark sehr stark

1.1 traurig und niedergeschlagen? 0 1 2 3 4
1.2 aufmerksam und konzentriert? 0 1 2 3 4
1.3 nervos und aufgeregt? 0 1 2 3 4
1.4 gut gelaunt und guter Dinge? 0 1 2 3 4
1.5 teilnahmslos und gleichgultig? 0 1 2 3 4
1.6 beunruhigt und besorgt? 0 1 2 3 4
1.7 aktiv und voller Energie? 0 1 2 3 4
1.8 ausgeglichen und entspannt? 0 1 2 3 4
1.9 erschopft und matt? 0 1 2 3 4
1.10 gereizt und argerlich? 0 1 2 3 4
1.11 &ngstlich und bedroht? 0 1 2 3 4
1.12 verzweifelt und hoffnungslos? 0 1 2 3 4
1.13 hoffnungsvoll und zuversichtlich? 0 1 2 3 4

2. Was ist im Augenblick lhre grofite Sorge?

3. Was verbinden Sie mit Strahlung und Strahlentherapie?

4. Hatten Sie schon einmal eine Strahlentherapie? Wenn ja, wie waren lhre Erfahrungen?
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FRAGEBOGEN NR. 1

5. Haben Sie sich schon tber Strahlentherapie und /oder mogliche
Begleiterscheinungen informiert?

O nein
O ja
O Hausarzt
O Angehorige / Bekannte
O bei jemandem, der selber schon einmal eine Strahlentherapie hatte
O Internet
O Broschiire
O Fachliteratur
O anderswo

6. Was erwarten Sie von der Strahlentherapie?
Sie kdnnen mehrere Mdglichkeiten ankreuzen!
O Verkleinerung des Tumors, damit eine weitere Therapie (z.B. Operation) moglich ist

O Heilung

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

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

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

O Verhinderung eines Knochenbruches

O weild nicht
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FRAGEBOGEN NR. 1

7. Welche Erwartungen haben Sie an das Aufklarungsgesprach?
Sie kénnen mehrere Mdglichkeiten ankreuzen!

O Es soll Sorgen und Angste reduzieren

O Es soll mir Sicherheit geben

O Ich mochte gut informiert werden

O Ich mochte alle Fragen, die mir wichtig sind stellen

O Es soll Vertrauen zum Arzt herstellen

O Es soll Hoffnung wecken

O Es soll mich gut auf die Therapie vorbereiten

O Es soll die Notwendigkeit der Therapie deutlich machen

O Ziel und Ablauf der Behandlung sollen erklart werden

O Es soll mich beruhigen

O Begleiterscheinungen der Strahlentherapie sollen erklért werden

O Anderes:
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FRAGEBOGEN NR.1

Welche Erwartungen haben Sie an das Aufklarungsgespréch?
Bitte sortieren Sie die Kartchen nach ihrer Wichtigkeit und fangen Sie mit dem fir Sie

wichtigsten Kértchen an.

Ziel und Ablauf der Therapie sollen erklart

werden

Ich mochte alle Fragen, die mir wichtig sind

stellen

Es soll Hoffnung wecken

Es soll Sicherheit geben

Ich mdchte gut informiert werden

Es soll Sorgen und Angste reduzieren

Es soll die Notwendigkeit der Therapie

deutlich machen

Es soll Vertrauen zum Arzt herstellen

Es soll mich gut auf die Therapie vorbereiten

Begleiterscheinungen der Behandlung sollen

erklart werden

Es soll mich beruhigen

Anderes
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1.

11

1.2

1.3

1.4

1.5

1.6

1.7

1.8

1.9

FRAGEBOGEN NR. 2

In welchem Mal3e fuhlen Sie sich jetzt....

traurig und niedergeschlagen?

aufmerksam und konzentriert?

nervos und aufgeregt?

gut gelaunt und guter Dinge?

teilnahmslos und gleichgultig?

beunruhigt und besorgt?

aktiv und voller Energie?

ausgeglichen und entspannt?

erschopft und matt?

1.10 gereizt und argerlich?

1.11 &ngstlich und bedroht?

1.12 verzweifelt und hoffnungslos?

1.13 hoffnungsvoll und zuversichtlich?

gar nicht etwas maéRig stark sehr stark
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FRAGEBOGEN NR. 2

2. Was hat Ihnen das Aufklarungsgesprach gebracht?
Sie kénnen mehrere Mdglichkeiten ankreuzen!

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

O es hat mir Sicherheit gegeben

O ich fiihle mich gut informiert

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

O ich habe Vertrauen zum Arzt gefaldt

O es hat Hoffnung geweckt

O ich fihle mich gut auf die Therapie vorbereitet

O ich habe die Notwendigkeit der Therapie verstanden

O Ziel und Ablauf der Behandlung sind klar geworden

O ich flihle mich erleichtert und beruhigt

O ich habe die Mdglichkeit von Begleitreaktionen der Strahlentherapie verstanden

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

Was hat Ihnen das Aufklarungsgespréch gebracht?
Bitte sortieren Sie die Kartchen nach ihrer Wichtigkeit und fangen Sie mit dem fir Sie

wichtigsten Kértchen an.

Ich habe die Notwendigkeit der Therapie

verstanden

Alle Fragen, die mir wichtig waren, wurden

geklart

Ziele und Ablauf der Therapie sind Klar

geworden

Es hat mir Sicherheit gegeben

Ich fuhle mich gut informiert

Ich konnte meine Sorgen los werden und

habe jetzt weniger Angst

Es hat mir Hoffnung gemacht

Ich habe Vertrauen zum Arzt gefaldt

Ich flihle mich gut auf die Therapie

vorbereitet

Ich habe die

Begleiterscheinungen verstanden

Maoglichkeiten  der

Ich fuhle mich erleichtert und beruhigt

Ich habe jetzt mehr Sorgen als vor dem

Gesprach wegen
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FRAGEBOGEN NR. 2

3. Welche Erkrankung haben Sie?

4. Was erwarten Sie von der Strahlentherapie?

Sie kénnen mehrere Mdoglichkeiten ankreuzen!

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

O Heilung

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

O Verhinderung des Auftretens von Tochtergeschwilsten (Metastasen)

O Behandlung der durch den Tumor verursachten Schmerzen

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

O Verhinderung eines Knochenbruches

O weild nicht

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

Oca. .o Wochen

O ich kann mich nicht erinnern
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FRAGEBOGEN NR. 2

6. Mit welchen Begleiterscheinungen bei der Strahlentherapie mussen Sie rechnen?
Sie kénnen mehrere Mdglichkeiten ankreuzen!

O Mudigkeit, Appetitlosigkeit

O Ubelkeit, Erbrechen

O Schleimhautentziindung, Hautrétung (,,Sonnenbrand*)

O ich kann mich nicht erinnern

O andere:

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

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

8. Fuhlten Sie sich gentigend in das Gesprach eingebunden?

1 2 3 4
Uberhaupt wenig maRig sehr
nicht

9. Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit dem Gesprach?

1 2 3 4
Uberhaupt wenig maRig sehr
nicht
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FRAGEBOGEN NR. 2

10. Bogen zur Lebensqualitat:

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

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

3. Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, eine kurze Strecke
aulRer Haus zu gehen?

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

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

Wie fihlten Sie sich in der letzten Woche?

6. Waren Sie bei Ihrer Arbeit, oder andren
tagtaglichen Beschaftigungen eingeschrankt?

7. Waren Sie bei Ihren Hobbies oder anderen
Freizeitbeschaftigungen eingeschrankt?

8. Waren Sie kurzatmig

9. Hatten Sie Schmerzen?

10. Muliten Sie sich ausruhen?
11. Hatten Sie Schlafstérungen?
12. Flhlten Sie sich schwach?
13. Hatten Sie Appetitmangel?

14. War lhnen Ubel?

sehr
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FRAGEBOGEN NR. 2

Wie fihlten Sie sich in der letzten Woche?

15. Haben Sie erbrochen?
16. Hatten Sie Verstopfung?
17. Hatten Sie Durchfall?
18. Waren Sie miide?

19. Flhlten Sie sich durch Schmerzen in
Ihrem alltdglichen Leben beeintrachtigt?

20. Hatten Sie Schwierigkeiten, sich auf etwas
zu konzentrieren, z.B auf das Zeitunglesen?

21. Fihlten Sie sich angespannt?

22. Haben Sie sich Sorgen gemacht?
23. Waren Sie reizbar?

24. Fuhlten Sie sich niedergeschlagen?

25. Hatten Sie Schwierigkeiten, sich an Dinge
zu erinnern?

Hat Ihr Gesundheitszustand oder Ihre medizinische Behandlung...

26. ...Ihr Familienleben beeintréchtigt?

27. ...Ihr Zusammensein bzw. Ihre gemeinsamen
Unternehmungen mit anderen Menschen
beeintrachtigt?

28. ...fur Sie finanzielle Schwierigkeiten
mit sich gebracht?

uberhaupt
nicht

1

1

1

wenig
2

2

2

maRig
3

3

sehr
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FRAGEBOGEN NR. 2

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

29. Wie wirden Sie insgesamt Ihren Gesundheitszustand wahrend der letzten Woche
einschétzen?

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

30. Wie wurden Sie insgesamt Ihre Lebensqualitat wéhrend der letzten Woche einschétzen?

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

Uberhaupt wenig maRig sehr

nicht
31. Haben sie sich tber Ihre kunftige 1 2 3 4
Gesundheit Sorgen gemacht?
32. Haben Sie sich uber lhre kiinftige 1 2 3 4
berufliche Situation Sorgen gemacht?
33. Haben Sie sich um Ihr kinftiges
Familienleben Sorgen gemacht? 1 2 3 4
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FRAGEBOGEN NR. 2

11. Allgemeine Angaben

[EEN

. Geburtsjahr: ..o,

2. Geschlecht: O weiblich
O ménnlich

3. Nationalitat: ....cccovvvvveeeeeeene,

4. Familienstand:

O verheiratet

O ledig

O geschieden

O verwitwet

O ich lebe mit einem Partner/in zusammen

5. SchulabschlulR:

O Hauptschule (Volksschule)

O Realschule (Mittlere Reife)

O Fachhochschule (Fachhochschulreife)
O Gymnasium (Abitur)

6. Beruflicher Werdegang:
O Ich bin noch in der Ausbildung
O Ausbildung als.........cccooeviiiiiiiiiiiens abgeschlossen
O Universitatsabschlufy

7. Welchen Beruf Uben Sie derzeit aus? ........ccccovieieiiniieie e
O angestellt

O selbsténdig
O Rentner(in)
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FRAGEBOGEN NR. 3

. Was hat die Strahlentherapie Ihrer Meinung nach gebracht?
Sie kdnnen mehrere Mdglichkeiten ankreuzen!

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

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

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

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

Verhinderung eines Knochenbruches

weilk nicht

. Wie belastend war die Therapie insgesamt?

1 2 3 4
Uberhaupt wenig maRig sehr
nicht

. Was hat Sie besonders gestort?

. Was war besonders angenehm?

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

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

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

O Abgeschlagenheit In welcher Situation und warum?

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

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

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

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

10. Was assoziieren Sie jetzt mit Strahlung?

11. Fuhlten Sie sich gut auf die Therapie vorbereitet?

Oja O eher ja O teils, teils O eher nein O nein

12. Gab es im Nachhinein Dinge, Uber die Sie gerne vorher informiert worden wéren?
Oja O eher ja O teils, teils O eher nein O nein

Welche?

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

Oja O eher ja O teils, teils O eher nein O nein

14. Fuhlten Sie sich seelisch gut betreut?
Oja O eher ja O teils, teils O eher nein O nein

15. Nahm sich das Arztliche Personal wahrend der Behandlung nach Ihrem Empfinden
gentigend Zeit fur Sie?

Oja O eher ja O teils, teils O eher nein O nein
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FRAGEBOGEN NR. 3

16. Bogen zur Lebensqualitat:
Uberhaupt

nicht wenig maRig sehr

1. Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, sich korperlich
anzustrengen (z.B. eine schwere Tasche zu tragen)? 1 2 3 4

2. Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, einen langeren
Spaziergang zu machen? 1 2 3 4

3. Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, eine kurze Strecke
aufler Haus zu gehen? 1 2 3 4

4. Miissen Sie tagstber im Bett liegen oder
in einem Sessel sitzen? 1 2 3 4

5. Brauchen Sie Hilfe beim Essen, Anziehen, Waschen
oder Benutzen der Toilette? 1 2 3 4

Wie fuhlten Sie sich in der letzten Woche?

6. Waren Sie bei lhrer Arbeit, oder anderen

tagtaglichen Beschaftigungen eingeschrankt? 1 2 3 4
7. Waren Sie bei Ihren Hobbies oder anderen

Freizeitbeschaftigungen eingeschrankt? 1 2 3 4
8. Waren Sie kurzatmig? 1 2 3 4
9. Hatten Sie Schmerzen? 1 2 3 4
10. Muliten Sie sich ausruhen? 1 2 3 4
11. Hatten Sie Schlafstérungen? 1 2 3 4
12. Fihlten Sie sich schwach? 1 2 3 4
13. Hatten Sie Appetitmangel? 1 2 3 4
14. War lhnen tibel? 1 2 3 4
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FRAGEBOGEN NR. 3

Wie fuhlten Sie sich in der letzten Woche?

15. Haben Sie erbrochen?
16. Hatten Sie Verstopfung?
17. Hatten Sie Durchfall?
18. Waren Sie miide?

19. Flhlten Sie sich durch Schmerzen in
Ihrem alltdglichen Leben beeintrachtigt?

20. Hatten Sie Schwierigkeiten, sich auf etwas
zu konzentrieren, z.B auf das Zeitunglesen?

21. Fihlten Sie sich angespannt?

22. Haben Sie sich Sorgen gemacht?
23. Waren Sie reizbar?

24. Fihlten Sie sich niedergeschlagen?

25. Hatten Sie Schwierigkeiten, sich an Dinge
zu erinnern?

Hat Ihr Gesundheitszustand oder Ihre medizinische Behandlung...

26. ...Ihr Familienleben beeintréchtigt?

27. ...Ihr Zusammensein bzw. Ihre gemeinsamen
Unternehmungen mit anderen Menschen
beeintrachtigt?

28. ...fur Sie finanzielle Schwierigkeiten
mit sich gebracht?

uberhaupt
nicht

1

1

1

wenig
2

2

2

maRig
3

3

sehr
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FRAGEBOGEN NR. 3

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

29. Wie wirden Sie insgesamt Ihren Gesundheitszustand wéhrend der letzten Woche
einschétzen?

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

30.  Wie wirden Sie insgesamt lhre Lebensqualitit wahrend der letzten Woche
einschétzen?

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

Uberhaupt wenig méaRig sehr

nicht
31. Haben sie sich tber Ihre kinftige 1 2 3 4
Gesundheit Sorgen gemacht?
32. Haben Sie sich uber lhre kiinftige 1 2 3 4
berufliche Situation Sorgen gemacht?
33. Haben Sie sich um Ihr kiinftiges 1 2 3 4

Familienleben Sorgen gemacht?
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FRAGEBOGEN NR. 3

17. Welche Nebenwirkungen sind bei Thnen wahrend der Therapie aufgetreten?
Sie kénnen mehrere Mdglichkeiten ankreuzen!

uberhaupt wenig  maBig sehr
nicht

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

Sinneswahrnehmungen 1 2 3 4
Anderes, 1 2 3 4

was:
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ARZTBOGEN

1. Diagnosen

1.1 Hauptdiagnose (Tumor):

1.2 Nebendiagnosen (andere Grunderkrankungen, akute Erkrankungen):

2. Bitte definieren Sie Therapieziele:
Sie kénnen mehrere Mdoglichkeiten ankreuzen!

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

O Heilung

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

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

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

O Verhinderung eines Knochenbruches
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ARZTBOGEN

3. Denken Sie, daf3 der Patient Bedeutung und Tragweite der Therapie fassen konnte?
Oja
O nein
O teilweise

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

5. Wie wirkte der Patient auf Sie?

gar nicht  etwas maRig sehr sehrstark

5.1 aufmerksam und konzentriert 0 1 2 3 4
5.2 nervos und aufgeregt 0 1 2 3 4
5.3 verzweifelt und hoffnungslos 0 1 2 3 4
5.4 beunruhigt und besorgt 0 1 2 3 4
5.5 gereizt und argerlich 0 1 2 3 4
5.6 aktiv am Gesprach teilnehmend 0 1 2 3 4

6. Wie wirden Sie insgesamt den Gesundheitszustand des Patienten einschatzen?

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

7. Wie wirden Sie insgesamt die Lebensqualitat des Patienten einschatzen?

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

KARNOFSKY AKTIVITATSINDEX

Skala (%0)

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

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

Bedurfnisse noch versehen 60
- braucht betrachtliche Hilfe und haufige medizinische Betreuung 50
- beeintrachtigt, braucht spezielle Pflege und Unterstiitzung 40
- schwer beeintréchtigt, Hospitalisation induziert,

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

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

Dauer FB 2: Code-Nr.:
Dauer FB 3:

1. Wie lange hat der Patient warten mussen?

2. O Ersttumor O Rezidiv O Metastase

T

Diagnose

N

M

Histologie

Differenzierungsgrad

Wachstumsgeschwindigkeit

3. Therapie

vorherige Therapie:

Strahlentherapie:

Chemotherapie:

Operation:

Medikamente:
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DOKUMENTATIONSBOGEN

Versicherung: O Privatpatient O Kassenpatient

Therapie im Krankenhaus: O ambulant O stationar

Strahlentherapie:

Medikamente:

andere therapeutische MalRnahmen:

Therapie bei Entlassung:

( Medikamente, Uberweisung an Chirurgie, Physiotherapie...)

4. Labor, pathologische Befunde:
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DOKUMENTATIONSBOGEN

5. Begleiterkrankungen

O Diabetes

O Nierenerkrankungen

O Bluthochdruck

O Herzerkrankungen

O Lungenerkrankungen

O Rheumatische Erkrankungen
O Leberzirrhose

O Lebererkrankungen

O Andere

6. Medikamente

O Pille

O Schmerzmittel:

O Tranquilizer, Schlafmittel:

O Antidepressiva:

O Andere:
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Kodierungsschema der in dieser Arbeit analysierten offenen Frage

»Was ist im Augenblick Ihre grofte Sorge?* (Fragebogen 1, Frage 2)
gebildete Kategorien:

- Gesundheit/Krankheit

- Nebenwirkungen

- Therapiebedingungen

- Sorge um Familie

- Tod

- Sonstiges

Kategorie Gesundheit/Krankheit (Kodierungsnummer 7):

Antworten, die dieser Kategorie untergeordnet wurden (gleicher Wortlaut bei verschiedenen
Patienten wird nur einmal genannt):

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

Stoma

Kategorie Nebenwirkungen (Kodierungsnummer 5):

Antworten, die dieser Kategorie zugeordnet wurden (gleicher Wortlaut bei verschiedenen
Patienten wird nur einmal genannt):

Nebenwirkungen der Behandlung, beim Bestrahlen nicht zu verbrennen, Angst vor
Nebenwirkungen, Begleiterscheinungen, was wird bei der Strahlentherapie gemacht und
vertrage ich sie?, Vertraglichkeit, dass ich die Therapie gut vertrage, Ungewissheit Uber
Auswirkungen, Verschlechterung des Ist-Zustandes durch die Therapie, Unvertréglichkeit,
man weil} ja nicht, wie es einem nachher geht, dass es aufier Cortison und Bestrahlung keine

Alternative gibt
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Kateqorie: Therapiebedingungen (Kodierungsnummer 2):

Antworten, die dieser Kategorie zugeordnet wurden (gleicher Wortlaut bei verschiedenen
Patienten wird nur einmal genannt):
wie lange das Ganze dauert, hoffe nach schlechten Erfahrungen auf umfangreiche Betreuung,

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

Kateqorie: Sorge um Familie (Kodierungsnummer 4):

Antworten, die dieser Kategorie zugeordnet wurden (gleicher Wortlaut bei verschiedenen
Patienten wird nur einmal genannt):

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

kann

Kateqgorie: Tod (Kodierungshnummer 6):

Antworten, die dieser Kategorie zugeordnet wurden (gleicher Wortlaut bei verschiedenen
Patienten wird nur einmal genannt):

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

Kateqorie: Sonstiges (Kodierungsnummer 8):

Antworten, die dieser Kategorie zugeordnet wurden (gleicher Wortlaut bei verschiedenen
Patienten wird nur einmal genannt):

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

dass alles gut geht
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