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Zusammenfassung

Krebs steht an der Spitze der chronischen Erkrankungen, die in der Bevolkerung am meisten Angst
auslésen. Auch aus psychoonkologischen Studien ist z. B. ein gehauftes Auftreten von Angst und
Depression bei Krebserkrankungen bekannt. Die psychologische Zustands-Dispositions-Theorie
der Angst nach Spielberger (1966) besagt, dass das Ausmalf3 der Angst proportional zur kognitiven
Bewertung einer Situation, bzw. dem Empfinden einer Bedrohung ist. Die vorliegende Arbeit
widmet sich speziell dem Bedrohungserleben durch die Gedanken an Tod und Sterben bei der
Diagnose einer Krebserkrankung. Es wird postuliert, dass Patienten durch eine akute
Krebserkrankung zum einen grundsatzlich vermehrt mit Gedanken an den Tod konfrontiert werden
und zum anderen die Bewaltigung der Auseinandersetzung mit Tod und Sterben nur unzureichend
gelingt und mit einer Verschlechterung des psychischen Befindens einhergeht. Daneben besteht
die Annahme, dass sich das Auftreten der subjektiven Todesnahe bereits aus der subjektiven

prognostischen Einschatzung vorhersagen lasst.

Zur Untersuchung der Annahmen wurden 91 Patienten mit erstdiagnostiziert (n=58) und wiederholt
aufgetretenen  (n=33)  hamatologisch-onkologischen  Systemerkrankungen  mit  einem
Durschnittsalter von 47 Jahren aus der stationaren Onkologie in die Studie mit einbezogen und mit
29 stationaren Patienten verglichen, die an einer Erkrankung des Bewegungsapparates - meist
verbunden mit chronischen Schmerzen - litten. Den Krebspatienten wurden in den ersten Tagen
nach der Neuaufnahme in der Klinik (Messzeitpunkt T1) und im Durchschnitt sieben Wochen nach
Einleitung der meist chemotherapeutischen MaRhahmen und der Erhebung des Therapieerfolgs
(Messzeitpunkt T2) neu entwickelte Likert-Skalen zur Auseinandersetzung mit dem Thema Tod
und Sterben im Moment, im Vergleich zu friher und dem Gefuihl von Todesnahe vorgelegt und die
Antwortwerte zu einem Gesamtscore "subjektive Todesnéhe" zusammengefasst. Zeitgleich wurden
die Krankheitsverarbeitung (FKV) und das psychische Befinden anhand der Auspragung von Angst
und Depression (HADS), der Lebensqualitat (FACT) mit dem Focus auf die Skalen "emotionales
Wohlbefinden", "spirituelles Wohlbefinden" und dem Gesamtscore erhoben. Die subjektiven
prognostischen Einschatzungen der Krankheitssituation der Patienten wurden dabei wie die
subjektive Todesnahe im Selbstratingverfahren mittels drei Likert-skalierter Fragen zum
Krankheitsverlauf, zu den Heilungschancen und zur Lebensbedrohlichkeit erfasst. Den Patienten
mit Erkrankungen des Bewegungsapprates wurden die Messinstrumente jeweils nur in den ersten
Tagen nach der Neuaufnahme in die Klinik vorgelegt, da aufgrund der Gutartigkeit keine

Veranderung der subjektiven Todesnahe tber die Zeit hinweg zu erwarten war.

Die Auswertung der Hauptfragestellung erfolgte hauptséachlich durch einfache und multiple lineare
Regressionsanalysen, wobei im Vorfeld jeweils der Einfluss relevanter soziodemographischer
Parameter (Alter, Geschlecht, Partnerschaft, Kinderanzahl, Bildungsstand, Erwerbstatigkeit) und
der medizinischen Situation der Krebserkrankung (spezifische Diagnose, Erst-/Wiedererkrankung,
Abstand zur Erstdiagnose, Therapie, Therapieerfolg nach Remissionsstatus, Allgemeinzustand
nach Karnofsky, arztliche Einschatzung der potenziellen Heilbarkeit, Tod wéhrend des

Studienzeitraums bzw. Abstand des Todesdatums zum Messzeitpunkt T1) auf die Zielvariablen



Vil

gepruft wurde.

Die Analysen ergaben, dass die Krebspatienten insgesamt signifikant starker eine subjektive Nahe
zum Tod erlebten als die Kontrollgruppe. Die subjektive Todesnahe der Patienten konnte dann
ausschlie3lich unter dem Vorliegen der objektiven Lebensbedrohung durch die Krebserkrankung
im Querschnitt eine depressive Krankheitsverarbeitung (R2-T1=14%), Angst (R2-T1=24%; R2?-
T2=16%) und Depression (R2-T1=31%; R2-T2=19%), eine Verringerung der Lebensqualitét
insgesamt (R2-T1=40%; R2-T2=34%), des emotionalen Wohlbefindens (R?-T1=38%; R2-T2=59%)
und des spirituellen Wohlbefindens (R2-T1=16%) vorhersagen, was sich bei vorliegender Messung
T2 auch prospektiv darstellt. Fir die Subgruppe der Rezidivpatienten lasst sich dabei grétenteils

eine Verstarkung der Effekte beobachten.

Daneben zeigt sich die subjektive Todesndhe der Krebspatienten im Querschnitt aus den
subjektiven Einschatzungen der Patienten zum Krankheitsverlauf (R2-T1=18%; R2-T2=20%), zu
den Heilungschancen (R2-T1=16%; R2-T2=24%) und zur Lebensbedrohlichkeit (R2-T1=16%; R2?-
T2=12%) vorhersagbar, wobei sich im gemeinsamen Pradiktormodell unter Einbeziehung aller
signifikant gewordenen Einflussfaktoren (Soziodemographie/ Krankheitssituation) zu T2 der
Allgemeinzustand als starkster Pradiktor erweist. Dies scheint jedoch vor allem fur die Patienten
mit Erstdiagnose zu gelten, da bei den Rezidivpatienten auch zu T2 die subjektiven prognostischen

Einschatzungen am besten zur Vorhersage der subjektiven Todesndhe geeignet sind.

Fur die nicht-lebensbedrohlich Erkrankten traten die geschilderten Effekte trotz auch innerhalb
dieser Gruppe auftretender Gedanken an den Tod und einer mit den Krebspatienten
vergleichbaren psychischen Befindlichkeit nicht auf. Dies spricht damit auch fur die unzureichende
Bewaltigung der existentiellen Krisengedanken unter der Diagnose der lebensbedrohlichen
Erkrankung Krebs. Das Stresserleben durch die Todesgedanken ist damit so grof3, dass die
Krebspatienten nicht mehr auf adéquate Problemldsestrategien zuriickgreifen konnen und
zumindest wahrend der Zeit der akutklinischen Behandlung eine psychoonkologische Versorgung
indiziert ware. Dabei scheint die inzwischen zunehmend zumindest als Liaisondienst vorhandene
Mdoglichkeit zur psychoonkologischen Versorgung jedoch nach ersten Erkenntnissen nicht
bedarfsgerecht genutzt zu werden. Entsprechend sollten weitere Forschungsanstrengungen sich
dem Inanspruchnahmeverhalten der Krebspatienten hinsichtlich der psychoonkologischen
Versorgung sowie einer die bedarfsgerechte Versorgung fordernden Angebotsstruktur widmen.
Daneben ware ein detaillierter Blick auf die Bewaltigung der Todesgedanken interessant, der
Patienten mit einer funktionalen Krankheitsbewaltigung bei der Begegnung mit den

Todesgedanken fokussiert und deren Verhalten und Erleben néher betrachtet.






Einleitung

Einleitung

Von dem Augenblick der Geburt an sind wir alt genug zu sterben.

(Talmud)

Das Zitat aus dem Talmud spiegelt eine Gesinnung, die wir gemeinhin und ehrfurchtig als weise
betrachten mdgen. Erleben wir den Tod von anderen aus der Ferne mit, gelingt es uns noch —
vielleicht bereits unter einem Seufzen — die Flgung in das Sterbenmissen anzuerkennen. Je
naher uns der Tod jedoch ruckt, je mehr er unser personliches Empfinden aktiviert, desto starker
stellen wir ihn in Frage. Ensprechend pflegen wir just in jenem Moment, in dem wir fur unser
eigenes Wohlbefinden dieses Zitat am meisten anerkennen sollten, ihm mit einem deutlichem
.Nein“ zu begegnen. Besonders dann, wenn das Ende des Lebens zu einem frilheren Zeitpunkt

droht, als dem, der nach unserem eigenen Empfinden noch angemessen ware.

Begeben wir uns auf die onkologische Station eines Krankenhauses, kdnnen wir auf der einen
Seite Leiden, Angst, Traurigkeit sowie auf der anderen Seite hoffnungsvolles Gebaren und
Optimismus beobachten. Dem Unbill werden Namen gegeben wie z. B. die einzelnen
Nebenwirkungen der Therapien und der Erkrankung oder das lange Fernsein von zu Hause.
Hoffnung wird gefasst z. B. aus dem Verschwinden von Krebszellen durch Therapie und/oder
durch die Verbesserung des Allgemeinzustands. Trotzdem das Thema selten offen zum Ausdruck
kommt, kann der sensible Beobachter den Eindruck gewinnen, dass es aber eigentlich die

subjektive Nahe zum Tod ist, die das Befinden der Patienten determiniert.

In dieser zentralen Herausforderung wird der Patient durch das bestehende Gesundheitssystem
vor allem im Bereich der Akutklinik und in der ambulanten Nachsorge nur unzureichend unterstitzt.
Gerade aber zur Zeit der Diagnosestellung sowie bei einem Wiederauftreten der Krebserkrankung
zeigen die Patienten der Akutklinik entsprechend psychoonkologischer Forschung vermehrt Angste
und Symptome der Depression, die fir eine maladaptive Bewadltigung der eingetretenen
Lebenssituation sprechen. Leider ist es bislang nicht ublich, den Patienten regulér und parallel zur
Diagnoseeroffnung bzw. zu Beginn schwerwiegender BehandlungsmafRnahmen eine
psychologische Begleitung zur Unterstitzung direkt anzubieten. Insofern gilt es gerade in Zeiten
der wirtschaftlichen Einsparungen, weiter die akuten Belastungen von Krebskranken uber
adaquate Forschung zu spezifizieren, auf Versorgungsliicken hinzuweisen und geeignete Modelle

der psychoszialen Unterstiitzung auszuarbeiten und zu evaluieren.

Die vorliegende Studie fokussiert die Belastungen von Krebspatienten in der Akutklinik und stellt
dabei das Krisenerleben und die Uberforderung der Patienten mit der Diagnose Krebs und dem
Gefuihl der Todesbedrohung in den Mittelpunkt. Sie widmet sich der spezifischen Fragestellung,
wie stark zum einen die Todesgedanken bei Patienten einer hAmato-onkologischen Akutstation im
Vergleich zu anderen stationdren Patienten wirklich vorhanden sind und ob diese, wie

angenommen, eine Verschlechterung des psychischen Befindens vorhersagen kdnnen. Dariber
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hinaus wird untersucht, inwieweit sich die subjektive Todesndhe der Patienten aus der subjektiven
prognostischen Wahrnehmung ihrer Erkrankung oder aus objektiven Parametern der

Krankheitssituation vorhersagen lasst.

Die Studie ist durch die Zusammensetzung der Stichprobe und der Zielsetzung vor allem der relativ
neuen Spezialdisziplin der Psychoonkologie zuzuordnen, welche als Schnittpunkt von Onkologie,
Innerer Medizin, Psychiatrie und Psychosomatik (Larbig & Tschuschke 2000) gesehen werden
kann; die Studie birgt aber auch durch den Schwerpunkt der Forschungsthematik auf den Bereich
Tod und Sterben anwendungsbezogene Ergebnisse fiir die Palliativmedizin, die sich allgemein der
Versorgung von lebensbedrohlich bzw. terminal erkrankten Menschen widmet. Grundsatzlich wird
die theoretisch wissenschaftliche Forschung zum Erleben und Verhalten des Menschen bei der

Begegnung mit Tod und Sterben unter dem Begriff der ,Thanatopsychologie* gefasst.

Kapitel eins fuhrt in die psychologische Untersuchung der Themen ,Tod und Sterben“ im Rahmen
der Thanatopsychologie ein und stellt die Entwicklung des Fachgebiets und den Stand der
Forschung dar. Daneben werden fir die thanatopsychologische Forschung herangezogene
psychologische Theorien und Konzepte vorgestellt sowie deren Anwendbarkeit in der

psychoonkologischen Forschung erortert.

Im zweiten Kapitel wird die objektive Lebensbedrohlichkeit der Krebserkrankungen anhand von
Basisinformationen tber die in die Studie einbezogenen Diagnosen und deren epidemiologischen
Daten erlautert. Weiter erfolgt dabei die differenzierte Darstellung der objektiven prognostischen
Daten zu den einzelnen Diagnosen, ein Uberblick iiber die Behandlungsméglichkeiten und deren

Nebenwirkungen.

Das dritte Kapitel widmet sich den Implikationen der Krebserkrankung auf das subjektive
Empfinden der Patienten, indem die haufigeren Krisensituationen veranschaulicht werden. Daruber
hinaus wird ein Uberblick tiber die Faktoren gegeben, die das KrankheitsbewufRtsein der Patienten

mafigeblich beeinflussen.

In Kapitel vier wird der Forschungsstand zu den psychosozialen Belastungen durch die chronische
Erkrankung des Krebsleidens aufgezeigt sowie ein Uberblick (ber die Erkenntnisse zur
Krankheitsverarbeitung, zum Auftreten von Angst und Depression und zur gesundheitsbhezogenen

Lebensqualitat bei Krebspatienten prasentiert.

Das fiinfte Kapitel beschreibt die der Studie zugrundeliegenden Ziele, Hypothesen und die

untersuchungsleitenden Fragestellungen.

In Kapitel sechs erfolgt die detaillierte Darstellung der praktischen Umsetzung der theoretischen
Ansatzpunkte. Darin enthalten ist die Beschreibung des Studiendesigns, des Untersuchungsfelds
und der einbezogenen Patienten, der Zielvariablen einschliellich ihrer Messinstrumente, der

Datenerhebung und der Grundlagen der durchgefiihrten statistischen Auswertung.

In Kapitel sieben wird die Stichprobe anhand der soziodemographischen Daten, der medizinischen

Daten der Krebspatienten und der Vergleichsstichprobe sowie unter Bericksichtung der
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Subgruppen der erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten und der verstorbenen Krebspatienten

beschrieben.

Kapitel acht stellt die Ergebnisse zur Erfassung der subjektiven Todesnahe mit den fur die Studie

entwickelten Skalen fir die Experimentalgruppe, die Kontrollgruppe und die Subgruppen dar.

Inhalt des Kapitels neun analog zum vorausgehenden Kapitel sind die Ergebnisse zur subjektiven
prognostischen Einschétzung der Patienten und deren préadiktiver Kraft bezlglich der subjektiven
Todesnahe. Weiter wird ein gemeinsames Pradiktormodell zur Vorhersage der subjektiven
Todesnahe, in welches alle signifikanten objektiven und subjektiven Pradiktoren einbezogen

wurden, prasentiert.

In Kapitel zehn werden die empirischen Ergebnisse zur Kernhypothese, d. h. zur Vorhersage der
Krankheitsverarbeitung und der psychischen Befindlichkeit (Angst/ Depression, Lebensqualitéat mit
Fokus auf die Subskalen des emotionalen und spirituellen Wohlbefindens) aus der subjektiven
Todesnahe dargestellt. Die pradiktive Kraft der subjektiven Todesnahe fiir die verschiedenen
Parameter der psychischen Befindlichkeit wurde dabei jeweils fur die Gesamtgruppe der
Krebspatienten, die Subgruppen der erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten sowie fir die

Kontrollgruppe spezifiziert.

Kapitel 11 beschéftigt sich schlieBlich mit der detaillierten Interpretation und Diskussion der
einzelnen Befunde und mit den methodischen Einschréankungen der vorliegenden Studie. Danach
erfolgt die zusammenfassende Interpretation der Befunde und die Diskussion von weiteren, sich

ableitenden praxisrelevanten Forschungsfragestellungen.

Hinweis: Die im Text befindlichen Fachbegriffe (Kennzeichnung = *) werden im anhdngenden Glossar

erldutert.
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1 Thanatopsychologie

Der Tod. Das Sterben. Themen, die uns alle als lebendige Wesen mehr oder weniger an unsere
eigene Verganglichkeit erinnern kdnnen und die wir meist zu vermeiden suchen. Trotz aller
Bemuhungen der Medizin, den Tod durch Krankheit zu verhindern, missen wir die Tatsache
anerkennen, dass Menschen gestern wie heute an unheilbaren Krankheiten sterben.
Nichtsdestotrotz besteht eine gesellschaftliche Tendenz, sich mit dem Tod nur im Falle einer
direkten oder indirekten Begegnung auseinander zu setzen und nach einer Bewaéltigungsstrategie

Zu suchen.

Dies mag mit ein Grund sein, warum auch die Psychologie sich diesem Themenkreis bei der
Erforschung menschlichen Erlebens und Verhaltens bislang nicht unbedingt so umfassend
gewidmet hat, wie es eine sicher eintreffende und fir jegliches Leben bedeutsame

Phanomenologie erwarten lieRe.

Im vorliegenden Kapitel werden zuerst die Begegnung mit Tod und Sterben im professionellen
Kontext diskutiert sowie die historische Entwicklung der Thanatopsychologie als
Forschungsgegenstand dargestellt. Anschlie3end erfolgt die Definition und inhaltliche Bestimmung
der heutigen Thanatopsychologie. Die bislang fir die Forschung in der Thantapsychologie
herangezognen psychologischen Theorien werden im Uberblick vorgestellt sowie auf ihre
Brauchbarkeit fur heutige Forschungsfragestellungen und im speziellen fir die den Bereich der

Psychoonkologie gepruft.

1.1 Krankheit, Sterben und Tod in den Professionen

Ein Blick zuriick zeigt uns, welche Professionen friher mit Krankheit, Siechtum und Tod
konfrontiert waren. Bevor sich die moderne naturwissenschaftliche Medizin etablierte, gab es in
den meisten traditionellen Gemeinschaften Heiler oder Schamanen, welche die Huter des
relevanten Wissens waren und bei schwerer Krankheit oder Tod gerufen wurden. Sie Gibernahmen
dabei Aufgaben, die man nach heutigem Denken den drei getrennten Bereichen Medizin,
Psychologie/Psychotherapie und Religion zuordnen kénnte (Yensen 1996). So wie Menschen
damals in einer Zeit schweren korperlichen Leidens und einem naher riickenden Tod von
medizinischer, psychologischer und spiritueller Unterstiitzung profitieren konnten, so sind es auch
heute wieder mehr und mehr Professionelle diese drei Disziplinen, welche - mit einer der
momentanen Denkweise angepassten Gewichtung - einem Todkranken zur Seite gestellt werden

kénnen.

Sterben und Tod waren lange Zeit vor allem zentrale Themen der Medizin und der Theologie.
Bestimmte Grundhaltungen determinieren darin den Umgang mit den unterschiedlichen Aspekten
der Endlichkeit des Menschenlebens. So war es z. B. den verschiedenen spirituellen Traditionen
durch den Fokus auf die geistig-seelische Existenz des Menschen und der Annahme der

Unendlichkeit derselben mdglich, den Tod lediglich als Vergehen des materiellen Kérpers und als
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Tor zu einem neuen Dasein zu sehen. Der Tod besitzt damit die ultimative transformierende Kraft -
vielfach auch gewertet als Erlésung - auf das mit der Geburt begonnene Erdenleben. Der Schmerz
des Abschieds von lieb gewonnen Attributen des Lebens wird erleichtert durch das gleichzeitige
Ende von unliebsamen und vielleicht als ausweglos empfundenen Aspekten. Innerhalb der
unterschiedlichsten Religionen impliziert der Tod dariiber hinaus eine Beziehung zwischen dem
Leben diesseits und jenseits. Handlungen im diesseitigen Leben wirken fort auf einen spéteren
Zustand, welcher sich z. B. in der christlichen Tradition "himmlisch" oder "héllisch" und in
ferndstlichen Glaubensvorstellung nach dem Wiedergeborenwerden in einer entsprechenden
weltlichen Existenz gestalten kann. Der Gedanke der "ausgleichenden Gerechtigkeit" liegt damit
nahe. Diese Vorstellungen kdnnen in starkem Mal3e sinnstiftend im alltdglichen Bewusstsein des
Menschen wirken sowie Trost fur die spenden, die, dem Alltag entrissen, den Tod z. B. durch eine

Erkrankung vor Augen haben.

Im Gegensatz dazu ist der Tod in unserer heutigen, durch den naturwissenschaftlich-technischen
Fortschritt bestimmten Lebens- und Glaubenswelt einer spirituellen Sinnhaftigkeit enthoben. Der
Tod begegnet uns zumeist in einer medizinischen Institution, wo es beim nahenden Ende vor allem
um bestimmbare Parameter aus Laborwerten und Vitalzeichen geht, was eine starke
Entmythologisierung mit sich gebracht zu haben scheint (Jager & Knuth 1996). Die Haltung der
gegenwartigen Medizin gegentber dem Tod kénnte man vielleicht so beschreiben, dass sie ihn als
Herausforderung, ja vielleicht sogar als letzten Prifstein fir das eigene Kdnnen sieht. Einer
feindlichen Begegnung gleich, der man mdglichst lang die Stirn bietet und deren Sieg die

Niederlage der eigenen Macht bedeutet (vgl. auch Feldmann 1997).

Wo ist nun im Vergleich dazu die Haltung der heutigen Psychologie oder spezifischer der
Thanatopsychologie, anzusiedeln? Fur die Antwort auf diese Frage ist es sinnvoll, sich zuerst

einmal die historische Entwicklung zu vergegenwaértigen.

1.2 Abriss zur Geschichte der Thanatopsychologie

Der Begriff Thanatopsychologie ist nach Dorsch (1987) abgeleitet von dem umfassenderen Begriff
der Thanatologie, der von llja llljitsch Mechnikoff 1901 eingefiihrt wurde und die interdisziplinére
Beschaftigung mit allen Problemen des Todes bezeichnet. Schon davor hat sich allerdings der als
Begrinder der Psychophysik bezeichnete Gustav Theodor Fechner in seinem Werk "Das Blichlein
vom Leben nach dem Tod" Gedanken zu diesem Thema gemacht, indem er den Verlauf des
Menschenlebens als dreistufiges Entwicklungsmodell schilderte (Ochsmann 1993). Von dem
vorgeburtlichem Dasein in einem schlafenden Zustand geht der Mensch mit der Geburt in einen
Schlaf-Wach-Zustand Uber, bevor er mit dem Tod in einen ewigen Wachzustand eintritt. Den Tod
bezeichnet er weiter als "eine zweite Geburt zu einem freieren Sein, wobei der Geist seine enge
Hulle sprengt und liegen und verfaulen lasst, wie das Kind die seine bei der ersten Geburt"
(Fechner 1936/1980, S. 47). William James veranlasste im Jahre 1904 die Ubersetzung dieses
Buches ins Englische und machte sich auch im Rahmen der eigenen religionspsychologischen
Uberlegungen Gedanken zu der Frage der Unsterblichkeit (James 1910). Weiterhin zu erwahnen
sind G. Stanley Hall, der sich Anfang des Jahrhunderts der Untersuchung der Thanatophobie
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widmete (Hall 1915), Emile Durkheim, der 1897 mit "Le Suicide" die Ursache des Suizids in der
sozialen Desintegration untersuchte (Dorsch 1987, S. 691) und der Arzt Sir William Osler, der 1904
die letzten Worte von Sterbenden sammelte und fir einen &rztlichen Sterbebeistand pladierte
(Dorsch 1987, S. 691). Um 1920 hat dann Freud mit seinem Konzept des Todestriebs die

Betrachtung des Todes durch das psychoanalytische Paradigma angeregt (ebd.).

Trotzdem sich die o. g. Zeitgenossen innerhalb verschiedener Wissenschaftsstromungen
mit dem Thema Tod und Sterben beschéftigten, blieb es ein gesellschaftliches
Tabuthema. Der Hintergrund dafiir mag in dem ab 1913 stattfindenden Aufschwung des
Behaviorismus in den USA gelegen haben, der damals die kognitiven, nicht
beobachtbaren Vorgange als illegitim flr wissenschaftliche Forschung erachtete
(Wittkowski 1990). Erst mit der sogenannten "kognitiven Wende" in der Sozialpsychologie
wandte man sich wieder den intrapsychischen Vorgangen der Erlebnisverarbeitung und -
bewertung zu. Kastenbaum (1984) meinte dazu, dass die generelle "Reifung" der
Psychologie damit die Entwicklung der Thanatopsychologie férderte. Weitere wichtige
Argumente fur die Offnung der Psychologie benennt Wittkowski (1990, S. 10) mit der
"praktischen Relevanz" des Todesthemas wéahrend der beiden Weltkriege und mit der

beginnenden sozialwissenschaftlichen Beschaftigung mit Fragen des Alterns.

So begann man sich seit ca. der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts in der Psychologie
systematisch und empirisch mit dem Thema Tod zu beschéftigen (Ochsmann 1993). Herman Feifel
ist als einer der wichtigsten Pioniere auf dem Gebiet der Thanatopsychologie zu bezeichnen. Trotz
starken Widersténden gelang es Herman Feifel, 1956 ein APA-Symposium zum Thema "The
concept of death and its relation to behavior" auszurichten (Feifel 1990). Dies wird heute als die

Geburtsstunde der modernen Thanatopsychologie bezeichnet (Ochsmann 1993).

Feifel gab daraufhin 1959 ein Buch mit dem Titel "The meaning of death" heraus, worin er die sehr
interessante und sicherlich heute noch aktuelle These der gesellschaftlichen Tabuisierung des

Todes formulierte:

"In the presence of death, Western culture, by and large, has tended to run, hide, and seek
refuge in group norms and actuarial statistics. The individual face of death has become blurred
by embarrassed incuriosity and institutionalization. The shadows have begun to dwarf the
substance. Concern about death has been relegated to the tabooed territory heretofore

occupied by diseases like tuberculosis and cancer and the topic of sex." (Feifel 1959, S. XII).

Obwohl die akademische Psychologie das nachfolgende Buch "The meaning of death" (Feifel
1959) mit Beitrdgen u. a. von C.G. Jung ignorierte, weil man den Tod fur echte wissenschaftliche

Forschung nicht zugéanglich hielt, entwickelte sich diese Forschungsrichtung weiter.

Gefordert wurde die Thanato-Psychologie auch besonders durch die praktische Relevanz einer

anglo-amerikanischen Organisation, die sich zur Unterstiitzung traumatisierter Kriegsteilnehmer
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gebildet hatte. In der "Veterans Administration" behandelten Psychologen (neben Arzten u. a.
Pflegenden) Patienten, denen z. B. die zivile Wiedereingliederung misslang, die unter den Folgen
der Konfrontation mit dem Sterben von Kameraden litten, die durch fortschreitende Behinderungen
langsam dem Tod entgegen gingen und z. T. suizidal waren. Einige Psychologen nutzten die
Gelegenheit und erforschten todesbezogene Themen: Faberow & Shneidman (1965) machten sich
in diesem Rahmen mit der Erforschung des Suizids einen Namen. Die Suizidforschung wurde ein
vielbeachteter Gegenstandsbereich, da neue Interventions- und Praventionsstrategien das
Potenzial der Psychologie zur Losung menschlicher Probleme aufzeigte. Im Dunstkreis dieser
Forschung konnten auch weitergehende Interessen an Fragen zu Sterben und Tod verfolgt werden
(Shneidman 1973).

Elisabeth Kibler-Ross (1969), einer in die USA emigrierten schweizer Psychiaterin, ist es
zuzuschreiben, dass Tod und Sterben und insbesondere die Person des sterbenden Menschen in
der Offentlichkeit ein Thema wurden. Sie versuchte der Ausgrenzung Sterbender aus der
Gesellschaft und der Tabuisierung des Todes entgegenzuwirken, indem sie Sterbende zu
Gesprachspartnern machte. Uber die von ihr begriindete Bewegung der "death-awareness-
movement" konnten Schwierigkeiten und Angste bei der Begegnung mit dem Sterben von

professionellen Helfern und Interessierten artikuliert und diskutiert werden.

Den Sterbenden weiterhin als wertvollen Menschen wahrzunehmen und zu behandeln hat
sicherlich auch LeShan gefoérdert, indem er schon in den friihen 60iger Jahren zeigte, wie
spannungslésend psychotherapeutische Interventionen im Sterbeprozess sein kdnnen (LeShan
1961).

Als wissenschaftliches Sprachrohr und auch noch heute im Bereich der Thanatopsychologie sehr
bekannt ist Robert Kastenbaum, der seit 1970 mit dem Journal "OMEGA: Journal of Death and
Dying" eine Fachzeitschrift herausbringt, die empirische Studien entscheidend mitgeférdert hat.
Sein mit Ruth Aisenberg verfasstes Buch "The Psychology of Death” (Kastenbaum & Aisenberg
1972) erwies sich Uber Jahre hinweg als Standardwerk. Als weitere bekanntere Zeitschrift ist
"Death Studies" (von 1977 bis 1984 bekannt unter dem Namen "Death Education") zu nennen,

welche im amerikanischen Sprachraum von Hannelore Waas herausgegeben wird.

Im deutschsprachigen Raum befasst sich die wissenschaftliche Psychologie jetzt seit ca. 20 Jahren
mit dem Erleben und Verhalten gegeniber Sterben und Tod. Daflir dass diese Forschungsrichtung
vor allem in der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts mehr in den Vordergrund riickte, meint
Ochsmann (1993) drei Grinde benennen zu kénnen: Erstens die Zunahme Alter und Kranker mit
der verbesserten medizinischen Versorgung, zweitens die weltweite Verbreitung und Zunahme der
HIV-Infektion und der Krankheit AIDS und drittens der Anstieg Krebskranker in der medizinischen
Versorgung. Meist findet die thanatopsychologiesche Forschung damit im Rahmen anderer
Aufgabenbereiche wie der Gerontologie statt und seit kurzem auch in den neuen Bereichen der
Palliativmedizin und Psychoonkologie. Es gibt dafiir aber bislang keine eigene Infrastruktur wie z.
B. einen eigenen Lehrstuhl.

Das aus der Altenhilfe erwachsene Interesse an der Sterbehilfe mindete 1977 in ein von der
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Volkswagenstiftung gefordertes Symposium fir Thanatologie und Thanatogogik (Rest 1978), in
dem sich Vertreter verschiedener Fachdisziplinen wie Theologie, Medizin, Soziologie, Sozialarbeit

und Krankenpflege mit dem Thema auseinander setzten.

1978 legte Wittkowski (Wittkowki 1990) die erste deutschsprachige Monographie zur
Todesthematik vor, die 1990 Uberarbeitet wieder aufgelegt wurde und ein wichtige

Orientierungshilfe fur diesen Bereich darstellt.

In einem Kongress der deutschen Gesellschaft fir Psychologie wurde erstmals 1980 der
Forschungsstand zur Thanatopsychologie dargestellt. 1982 und 1989 fanden die ersten Tagungen
zur Thanatopsychologie statt, die sich mit folgenden Themenbereichen beschéftigten:
Sterbebeistand/-begleitung, Interaktion mit Sterbenden, Suizid/-pravention, Kognitionen tber Tod
und Sterben, Trauer und Angst vor dem Tod. Workshops fanden statt zur Selbsterfahrung, zur
Aufklarung und Lebenshilfe bei der Diagnose maligner Erkrankungen, zur psychologischen
Betreuung und zu kreativen Therapien bei Krebskranken etc. und zeichneten damit ein friihes Bild

von der heutigen angewandten Forschung im interdisziplinar medizin-psychologischen Bereich.

1.3 Gegenstandsbestimmung und Forschung in der Thanatopsychologie heute

Wittkowski hat 1990 in seinem Uberblickswerk zur "Psychologie des Todes" eine umfassende

Definition der Thanatopsychologie gegeben:

Die Thanatopsychologie hat jenes Verhalten und Erleben des Menschen zum Gegenstand, das
einerseits durch das Wissen um die eigene Endlichkeit und die Begegnung mit Tod und Sterben
ausgelost wird und das andererseits durch somatische Verénderungen in der Endphase des
Lebens bestimmt ist. Die Thanatopsychologie befasst sich sowohl mit dem Menschen in der
Endphase des Lebens als auch mit dem von seinem Tod noch weit entfernten Menschen. Sie
beschaftigt sich dartber hinaus mit dem nur mittelbar von Tod und Sterben betroffenen
Menschen, etwa wenn er Angehdriger eines unheilbar Kranken ist. (Wittkowski 1990, S. 6)

Diese Definition weist darauf hin, dass die Thanatopsychologie sich nicht auf ein bestimmtes
Lebensalter oder auf bestimmte Situationen im Leben beschrénkt. Darlber hinaus ist die
Thanatopsychologie nicht als eigene Fachdisziplin, sondern als Gegenstandsbereich zu sehen, der
sich der Modelle, Theorien und Methoden aus den verschiedensten Fachrichtungen und
Disziplinen bedient. Interdisziplinaritat ist neben der Berlicksichtigung verschiedener Fachbereiche
der Psychologie wie z. B. Physiologische, Allgemeine, Differentielle und Klinische Psychologie

durch die Zusammenarbeit mit den Disziplinen der Medizin, Soziologie oder Padagogik gegeben.

Randolph Ochsmann (1993, S. 14ff.), der sich durch umfangreiche Forschung zum Thema Furcht
vor Tod und Sterben einen Namen gemacht hat, fasst die Forschungsfelder der

Thanatopsychologie folgendermal3en zusammen:

1. Todesvorstellungen und ihre Entwicklung
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(Inhalt/ Struktur von Todesvorstellung und entwicklungspsychologische Perspektive)
2. Einstellungen zum Tod
(Faktoren, die das Entstehen und Veranderungen von Todesvorstellungen beeinflussen)
3. Vortoderfahrungen
(Erfahrungen im Grenzbereich zwischen Leben und Tod, "near-death-studies")
4. Sterbeprozess
(psychische Situation Sterbender im sozialen Kontext)
5. Sterbebeistand
(therapeutische Interventionen zur Linderung emotionalen Leidens Sterbender)
6. Interaktion mit Sterbenden
(psychische Belastung durch den Umgang mit Sterbenden und deren Bewaltigung, Weiterbildung)
7. Sterben als psychosoziales Verhalten
(psychologische und sozialpsychologische Aspekte die neben anderen Aspekten Einfluss auf die
Lebensdauer haben)
8. Trauer
(Reaktion auf den Verlust nahestehender Personen)

Aus diesen Forschungsfeldern lasst sich zum Teil unschwer die Zugehorigkeit zu verschiedenen
Bereichen der Psychologie erkennen, so dass man sich fragen konnte, ob eine theoretische
Abgrenzung wirklich nétig ist. Insgesamt wird aber bis heute von namhaften Autoren und
Forschenden die Theorielosigkeit der Thanatopsychologie moniert (z. B. Ochsmann 1993;
Wittkowski 1990).

Probleme und Einschrénkungen der thanatopsychologischen Forschung. In der Beurteilung der
Forschung nach der Quantitdt experimenteller Arbeiten, ist deren Anteil im Vergleich zu
Einzelfalluntersuchungen und Korrelationsstudien sehr gering (Ochsmann 1993). Es gibt sicherlich

mehrere Griinde, die dafir verantwortlich sind.

Erstens ist der Entwicklungsstand der Thanatopsychologie zu nennen. Die Psychologie ist noch als
eine relativ junge Wissenschaft und die Thanatopsychologie ist noch um ein vielfaches junger und

befindet sich wohl noch am ehesten im Stadium der Orientierung und Systematisierung.

Zweitens ist die Beschaftigung mit Tod und Sterben fir jeden Menschen etwas sehr Personliches
und auch "Unlustbetontes", so dass fur den Forschenden immer der ethische Aspekt ein gewisses

Hemmnis darstellt, insbesondere wenn Betroffene untersucht werden sollen.

Dies wirkt sich des weiteren auf das Forschungsdesign aus. Die experimentelle Herstellung einer
lebensbedrohlichen Situation bzw. die Vermittlung des Eindrucks einer solchen, verbietet sich nach
heutigen ethischen Grundsatzen von selbst. Entsprechend kdnnen thanatopsychologische
Fragestellungen entweder bei langerfristig mit einer lebensbedrohlichen Situation Lebenden oder

bei Nicht-Betroffenen untersucht werden.

Als gut passend erscheinen dann trotz der methodologischen Einschrankungen (z. B. kein pré-
post-Vergleich mdglich) die lebensbedrohlich Erkrankten, da Verhalten und Erleben bei dieser

Gruppe direkt beobachtbar ist und nicht antizipatorisch oder aus der Erinnerung der
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Versuchspersonen erhoben werden muss. Dabei empfiehlt sich zur methodischen Aufwertung der
Untersuchungsbefunde ein quasi-experimentelles Forschungsdesign, bei dem das natirliche
Vorliegen von Gruppen genttzt wird (z. B. Kranke vs. Gesunde) um eine gezielte und exklusive

Beschreibung der Effekte im Unterschied zu ermdglichen.

Unter ethischen Gesichtspunkten sollte bei lebensbedrohlich Erkrankten unbedingt die priméare
Beschrankung der Untersuchung thanatopsychologischer Fragestellungen auf jene begrenzt
werden, die wichtige Erkenntnisse fur eine signifikante, direkt oder indirekte Verbesserung der
Aspekte der Lebensqualitat vermuten lassen. Forschung ohne praktische Relevanz zum alleinigen
Erkenntnisgewinn erscheint dabei im Hinblick auf die vorhandene Belastung der kostbaren
Lebenszeit bzw. bei Betrachtung der geschwéchten Lebenskraft Schwerkranker mehr als

fragwardig.

Zur Untersuchung todesbezogener Fragestellungen bzw. zur Fundierung derselben in bereits
bestehende Konstrukte, werden einige von Wittkowski (1990) vorgeschlagene psychologische
Theorien im Uberblick dargestellt und beziiglich ihrer Relevanz fur die Thanatopsychologie

diskutiert.

1.4 Psychologische Theorien in der Thanatopsychologie

Lehre des Todestriebs nach Freud (1920). Eine Theorie, die sicherlich verschiedenen
Standardkriterien der wissenschaftlichen Forschung wie z. B. der empirischen Uberprifbarkeit
nicht gerecht wird, aber trotzdem durch den hohen Bekanntheitsgrad und den Einfluss auf die
Entwicklungsgeschichte der Psychologie zu nennen ist, ist die Lehre des Todestriebs nach
Sigmund Freud. 1920 verfasste er die Schrift "Jenseits des Lustprinzips”, in der er das Menschsein
eingebettet in ein dualistisches System aus lebensschépfenden und lebensvernichtenden geistigen
Kraften beschreibt. Seinen Gedanken nach deutet die entwicklungsgeschichtliche Abfolge von der
anorganischen Materie zur Geburt der organischen Materie - also vom Leblosen zum Lebenden -
darauf hin, dass der Mensch triebhaft an einem zyklischen Wiedereintreten des anorganischen
Zustands teilhat. Damit wirde er einen Trieb in sich tragen, der alles Lebende wieder in den
urspringlichen Zustand des Unbelebten zurlckdrangt (Wittkowski 1990) und der dem
schdpferischem Lebenstrieb gegenibersteht. Freud sah die motivationale Komponente fiir den
Drang nach Destruktion und Tod in einer haufig zu beobachtenden Phanomenologie menschlichen
Verhaltens: dem Wiederholungszwang. Durch die in der therapeutischen Situation oft zu
erlebenden Wiederholungen leidverursachender Verhaltensweisen oder das imaginative
Wiedererleben von traumatischen Situationen (heute auch als ein Symptom der posttraumatischen
Belastungsstérung bekannt) bei Patienten, glaubte Freud an eine "jenseits des Lustprinzips"
(Freud 1920) liegende Triebkraft im menschlichen Verhalten. Als nach auf3en gewendeter und
damit manifest gewordenen Destruktionstrieb tritt dabei der Sadismus in Erscheinung, der in

ausgepragter Form auf die Vernichtung oder Zerstérung eines Objektes abzielt.

Die Brauchbarkeit, Anwendbarkeit und Uberpriifbarkeit dieser Theorie in der heutigen Psychologie
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bzw. der Thanatopsychologie und in den sich ihr bedienenden Forschungsbereichen ist fraglich.
Dies soll aber den Wert eines philosophischen Anspruchs der originellen Uberlegungen nicht
mindern. Die Argumentationsfolge von Freud damals erscheint uns heute eventuell nicht unbedingt
als logisch stringent und seine Erklarungen empfinden wir vielleicht als redundant, weil inzwischen
andere und uberprufbarere Erklarungsmodelle seine Beweisfilhrung in den Hintergrund dréangen.
Nichtsdestotrotz kann das Postulat einer dem menschlichen Willen nach Leben, Ego und
Abgrenzung entgegen gerichteten Kraft, welche auf Destruktion, Auflésung und Selbstverlust
drangt, als interessante metapsychologische Uberlegung und sinnbildender Denkanstoss fruchtbar
sowie den Blickwinkel erweiternd sein. Kastenbaum (1987) bezeichnet diese Theorie gar bildlich
als "majestatische Ruine" aus der mit groBem Gewinn wertvolle Steine herausgebrochen werden

kénnen.

Theorie der persénlichen Konstrukte nach Kelley (1955). Die folgende Theorie, die nach Wittkowski
(1990) im letzten Vierteljahrhundert haufig als theoretische Grundlage zur Erforschung des
menschlichen Verhaltens und Erlebens im Hinblick auf Tod und Sterben herangezogen wurde,
hebt die kognitiven Verarbeitungsprozesse hervor. Sie ist eine kognitive Personlichkeitstheorie in
der es um die Art und Weise geht, wie ein Mensch Ereignisse und seine Umgebung wahrnimmt,
bewertend interpretiert und konzeptualisiert. Entlang dieser Theorie ist es weniger bedeutsam, wie
die objektive Realitat eines Ereignises beschaffen ist, sondern vor allem welche personliche
Bedeutung ein Mensch ihm beimisst. Die formalen Strukturen nach denen ein Mensch diese
subjektiven Interpretationen vornimmt, sind nach Kelley bipolare Beschreibungskategorien, die
Konstrukte genannt werden. Sie umfassen in einem zusammenhangenden und hierarchisch
gegliederten System naive Theorien eines Menschen zur Ursache und Wirkung von Ereignissen.
Das Konstruktsystem dient damit zum einen der Erklarung und Einordnung von Ereignissen als
auch zur Optimierung der Anpassung an zukinftige Situationen. Insgesamt ist nach Kelley die
Personlichkeitsstruktur eines Menschen um so komplexer, je zahlreicher und differenzierter seine

Konstrukte sind.

Trifft der Mensch auf ein Ereignis, fir das entweder ein vorhandenes Konstrukt in Frage gestellt ist
oder es kein Konstrukt gibt, kann weder die Realitat erklart noch die Zukunft antizipiert werden und

infolgedessen entsteht Angst.

Entsprechend kann zum Beispiel die Angst vor dem Tod darauf hinweisen, dass es an Konstrukten
mangelt, die dem Tod Sinnhaftigkeit verleihen oder ihn als Teil des Lebens begreifen (Wittkowski
1990); oder es werden Leben und Tod als inkompatibel erlebt und unzusammenhangenden bzw.
sich widersprechenden Konstrukten zugeordnet, wodurch sich fir den Menschen ein sehr
bedrohlicher Zustand ergibt. Wird der Tod wiederum als weniger bedrohlich, zur eigenen Realitat
gehérend und mit dem Leben vereinbar betrachtet, werden &hnliche kognitive Konstrukte dafur

angenommen.

Da die Brauchbarkeit einer Theorie sich u. a. aus der Messbarkeit ergibt, entwickelten Krieger et al.
(1974) den "Threat-Index" zu Kelley’'s Theorie. Dieses MaR - welches in der Weiterentwicklung im
"Death Attitude Repertory Test (DART)" (Neimeyer et al. 1986) enthalten ist - bildet ab, inwieweit
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die Konzepte "Selbst" und "Tod" in gegensatzlichen Begriffen interpretiert werden und wie stark

bedrohlich damit der Tod auf den Menschen wirkt.

Die vorliegenden Testergebnisse zu dieser Theorie geben interessante Hinweise auf die Gruppe
lebensbedrohlich erkrankter Personen. So zeigte eine Untersuchung von Krieger et al. (1974),
dass Pat. mit einem hohen Threat-Index weniger die Fahigkeit zur Auseinandersetzung mit dem
Tod besalRen. Viney fand (1983; 1984-1985; in Wittkowski 1990), dass Schwerkranke sich
gedanklich intensiver mit dem Tod auseinandersetzten als eine Stichprobe Gesunder. Sie
ausserten dann die starkste Beschaftigung damit, wenn sie akut erkrankten und sich im
Krankenhaus befanden. Daneben war bei alteren Menschen allgemein und bei Menschen, die an
ein Leben nach dem Tod glaubten, eine bessere Vereinbarkeit von Tod mit dem eigenen Selbst

festzustellen (Neimeyer et al. 1986).

Ochsmann (1993) kritisiert, dass sich fir den Threat-Index keine Reliabilitdtskoeffizienten
entwickeln lassen. Wittkowski (1990) sieht trotz der Anerkennung von Kelleys Theorie hinsichtlich
des Anstol3es zu weiterer Forschung und der problemspezifischen Niitzlichkeit, konzeptionelle und
methodische Aspekte ungeklart. So wird von ihm z. B. weiter beméangelt, dass die Bedrohung
durch den Tod nicht im Sinne des methodischen Kriteriums der Sparsamkeit direkt erfragt, sondern
durch die Zuordnung zu Konstruktpolen wie "Selbst” und "Tod" indirekt erschlossen wird.
Insgesamt sieht er die Konzepte von Angst und Bedrohung durch den Tod als nicht giltig und
zuverlassig erfasst und schatzt damit die Uberpriifbarkeit und damit die Veranderungsfahigkeit der

Theorie durch thanatopsychologische Forschung als eher gering ein.

Im Gegensatz dazu ist der folgende Ansatz, der auch fur die Thanatopsychologie herangezogen

werden kann, heute in der Psychologie sehr respektiert und gebrauchlich.

Theorie der kognitiven Dissonanz nach Festinger (1957). Diese Theorie beschreibt die
intrapersonalen Vergleichsprozesse, die ein Mensch hinsichtlich seiner Uberzeugungen,
Einstellungen und Verhaltensweisen anstellt. In vereinfachter Form ist der Mensch demnach
bestrebt, diese in einer konsonanten Beziehung, d. h. mdglichst widerspruchsfrei zueinander zu
halten. Treten nun unvereinbare Kognitionen im Menschen auf, hangt es von der Wichtigkeit und
der Anzahl derselben ab, wie intensiv der Zustand der sogenannten kognitiven Dissonanz erlebt
wird. Entsprechend des Bedurfnis- oder Spannungszustand erzeugt die Dissonanz einen
psychischen Druck zur Aufhebung der als unangenehm erlebten Situation. Festinger postuliert
dabei unterschiedliche Moglichkeiten der Dissonanzreduktion: Der Mensch kann aktiv entweder zu
seinen Uberzeugungen und Einstellungen passendere Informationen suchen und sein Verhalten
dementsprechend darauf ausrichten oder er kann anderen dissonanten Informationen und
Verhaltensweisen weniger Bedeutung beimessen und sie insgesamt zu vermeiden suchen. Die
Klarheit der theoretischen Postulate sowie die Mdglichkeit des Zugangs zur Theorie Uber das
Verhalten lassen sie auf den ersten Blick geeignet fir die Untersuchung todesbezogenen

Verhaltens erscheinen.
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Zustands-Dispositions-Theorie der Angst nach Spielberger (1966). Wie in Festingers Theorie der
Fokus auf der Entstehung von psychischem Druck oder Angst durch die kognitive Bewertung nach
vergleichender Prifung vorliegender Einstellungen und Konzepte liegt, so befasst sich
Spielbergers Theorie mit dem Erleben des bewusst wahrgenommenen internen
Spannungszustands, welcher mit einer Aktivierung des autonomen Nervensystems einhergeht,

und der erworbenen, relativ stabilen Bereitschaft zur Angstauspragung.

Begleitet von Aktivierung des autonomen Nervensystems, Besorgnis, Nervositat und Furcht vor
zukinftigen Ereignissen beschreibt er einen Zustand der bewusst wahrgenommenen Angst,
welche auch "state"-Angst genannt wird. Die Zustands-Dispositions-Theorie der Angst nach
Spielberger besagt, dass ein aktueller Angst-Zustand durch die Wahrnehmung eines geféhrlichen
bzw. bedrohlichen realen oder imaginierten Reizes ausgeltst wird und dass Dauer und Intensitat
des Angst-Zustandes der kognitiven Bewertung proportional sind. Je bedrohlicher damit die
kognitive Bewertung einer Situation ausfallt, um so hoher ist damit die einhergehende Angst. Die
Einflussfaktoren auf die kognitive Bewertung des bedrohlichen Ereignis umfassen die
dispositionelle Angstbereitschaft - auch "trait" im Unterschied zu "state" genannt, zurtickgehend auf
Cattell & Schleier (1958, 1961) - die persoénlichen Gedanken, Gefiihle und Bedirfniszustande
sowie die dusseren Situationsgegebenheiten. Spielberger gelang es damit, den faktorenanalytisch
extrahierten dispositionellen Anteil der Angst oder, anders ausgedriickt, die Determinante
"Angstbereitschaft" und die bewusst erlebte innere Anspannung, in ein gemeinsames Modell des
Angsterlebens zu verkipfen. So kann z. T. erklart werden, wieso Menschen in der gleichen
angstauslésenden Situation eine unterschiedliche Quantitdt und Qualitdt im Angsterleben

aufweisen kénnen.

1.5 Brauchbarkeit der Theorien flir thanatopsychologische Forschungs-

fragestellungen

Von Wittkowski (1990) wurden die genannten psychologischen Modelle und ihre Messinstrumente
innerhalb intensiver Forschungsauseinandersetzungen allgemein zur Erklarung des Erlebens und
Verhaltens von Menschen bei der Begegnung mit einem todesbezogenen Stimulus auf ihre
Brauchbarkeit gepruft. Nach seiner Einschatzung sind die Theorien von Freud und Kelley nicht
oder nur bedingt der empirischen Uberpriifung und Weiterentwicklung zugénglich und somit eher
untauglich fir die angewandte praxisbezogene Forschung, was sie damit schlussendlich fir die
Spezialdisziplinen der Psychoonkologie oder der Palliativmedizin ungeeignet erscheinen lassen.
Insbesondere stellt Wittkowski (1990) diese Theorien unter den testtheoretischen Kriterien der
Einfachheit und Sparsamkeit in Frage. Die Theorien nach Festinger und Spielberger wiederum
schétzte er so ein, dass sie Segmente todesbezogenen Verhaltens erklaren kdnnen und dass sich

aus diesen Theorien prufbare Hypothesen ableiten lassen.

Betrachtet man nun die unterschiedlichen Zielpunkte der Uberlegungen in den einzelnen fiir die
Thanatopsychologie herangezogenen psychologischen Theorien, kdnnte man sie auch als sich

einander gedanklich erganzend betrachten. Natirlich sind dabei nicht alle Theorien gleich gut
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Uberprif- und anwendbar, vermdgen aber nichtsdestotrotz zuklnftiger Forschung einen kreativen
Input zu geben. Insbesondere unter dem Aspekt, dass fast alle diese Denkansatze genau
betrachtet zu unterschiedlichen Ebenen des Angsterlebens im Angesicht einer Todesbedrohung

Aussagen treffen.

Die \Vorstellung Freud’s im Kontext heutiger Forschung. Freud bewegt sich auf der
philosophischen Ebene und nimmt entsprechend den materiellen kérperlichen Vorgéngen
(natirrliche genetische Veranlagung zu Sterben und Tod = Zelltod/ Apoptose) analoge, dem
schopferischem gegeniberstehende, destruktive psychische Krafte an und sucht so die
menschlichen, negativ aggressiv nach aulen (z. B. Zerstdérungswut, Hass) oder innen (z. B.

Selbsthass, Autoaggression) gerichteten Krafte in einen Bezugsrahmen zu stellen.

Im Forschungsbereich der Psychopathologie kénnen Freuds Uberlegungen zu triebgesteuertem

Verhalten damit eventuell zur Diskussion beitragen.

Fur den Bereich der Psychoonkologie und/oder der Palliativmedizin aber, in dem der Mensch dem
Tod durch eine somatische Erkrankung also durch die unwillkirliche Bedrohung der physischen
Existenz ins Auge blickt, scheint eine Ubertragung der psychischen Mechanismen auf die
korperliche Ebene (was hier eine unbewusste intentionale korperliche Selbstzerstérung beinhalten
wirde) zum jetzigen Zeitpunkt wenig nachvollziehbar. Gewarnt werden sollte allerdings vor der
volligen Verurteilung &hnlicher Gedankengénge, da im Forschungsbereich von suggestiven und
imaginativen psychotherapeutischen Techniken sehr wohl Zusammenhdnge zwischen
(unbewussten oder bewussten) psychischem Geschehen und koérperlichen Veranderungen

gefunden wurden.

Relevant sind hierzu neben Forschungsergebnissen in der Hypnotherapie (z. B. in Revenstorf
1993) insbesondere die Entwicklung imaginativer psychotherapeutischer Techniken wie z. B. in der
Visualisationsarbeit mit Krebskranken nach Simonton & Simonton (1980) und in der
Weiterentwicklung nach Jeanne Achterberg (1996).

Situation, Préddisposition und kognitive Bewertung als zentrale Aspekte in den Theorien. Wo Freud
somit evtl. Fragmente fir die Erforschung &tiologischer Komponenten einer Krebserkrankung
beizusteuern vermag, treffen die nachfolgenden Theorien Aussagen zu den einzelnen
Komponenten der Bewertung und Bewadltigung von bedrohlichen Stimuli. Kelley macht sich so vor
allem Gedanken um den Vorgang der kognitiven Bewertung einer bedrohlichen Situation. Er nimmt
an, dass das Vorhandensein oder die Ausrichtung von Vorstellungen zu einem Thema (er nennt es
"personliche Konstrukte") Uber die Einordnung eines Stimulus als "lebensbedrohlich" entscheiden.

Spielberger ergénzt wiederum weitere wichtige Aspekte, ndmlich den Einfluss der situativen
Gegebenheit und der Angstdisposition auf die kognitive Bewertung. Dass sowohl Gegebenheiten
der Situation als auch direkte und indirekte Vorerfahrungen bzw. die genetische Disposition eines
Menschen im Zusammenwirken zu interindividuell unterschiedlichem Angsterleben und -verhalten

fuhren durften, ist in der psycholgischen Forschung hinreichend anerkannt.
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Festingers Theorie Uber die Strategien zur Reduktion kognitiver Dissonanz kann in der
Thanatopsychologie zur Erklarung der Konsequenzen aus den bereits aufgeflihrten Aspekten
herangezogen werden. Wie bereits unter der Darstellung der Theorie benannt, bietet sich
Festingers Theorie in der Psychoonkologie gerade fur die theoretische Fundierung der
Krankheitsverarbeitung an, um das reaktive Verhalten eines Menschen in Anbetracht einer

lebensbedrohlichen Erkrankung in einen Bezugsrahmen stellen.

Ansatzpunkte der psychologischen Theorien im Uberblick. Nachfolgend werden die fiir die
derzeitige thanatopsychologische Forschung herangezogenen Theorien, im Hinblick auf
die unterschiedlichen Ansatzpunkte der Erklarung des todesbezogenen Verhaltens und
Erlebens, in ein Uberblicksmodell integriert dargestellt (vgl. Abb. 1).

Zusammengenommen ist aus den fur die Untersuchung thanatopsychologischer Fragestellungen
diskutierten Theorien zumindest erkennbar, welche Faktoren bedeutsam sein kénnen und ggf. mit

bericksichtigt werden sollten.

Abgeleitet werden kann daraus, dass bei der Analyse von Erleben und Verhalten in einer
todesassozierten Situation zum einen die objektiven Aspekte einer Situation und die subjektive
Sicht derselben erfasst werden sollten. Zum anderen wére es sinnvoll, die Vorerfahrungen oder die
Pradisposition eines Menschen, eine Situation in einer bestimmten Weise zu bewerten und zu
erleben, mit einzubeziehen, um nachfolgendes (Bewaltigungs-)Verhalten und Erleben verstehen zu

kénnen.

Begegnung mit dem todesbezogenen
Stimulus durch triebgesteuertes

Verhalten
= Lehre des Todestriebs nach
Freud 1920

(-
todesbezogener Bewaltigungsverhalten
Stimulus = Reduktion der kogpnitiven
I . Dissonanz
725"?3"21/9 Sggel_)rinhe!t Bewertung der (Theorie der kognitiven
(Zustands-Disp.-Theorie) angstauslésenden Situation Dissonanz nach Festinger,
1957)
= personliches Konstrukt
(Theorie der persoénlichen
Konstrukte nach Kelley,
1955)
= kognitive Bewertung
(Zust.-Disp.-Theorie der
Angst nach Spielberger,
1966)
Préadisposition
Angsterleben ANGSTERLEBEN
= "traite” [ = "state”
(Angstdisposition)
(Zustands-Disp.- (Angstzustand)
Theorie nach
Spielberger, 1966)

| —
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Abbildung 1: Ansatzpunkte psychologischer Theorien im Uberblick zur Untersuchung
von todesbezogenem Erleben und Verhalten in der Thanatopsychologie

Allerdings ist es schwierig, Pradispositionen z. B. bei der Untersuchung von lebensbedrohlich
Erkrankten zu erheben, da die zu untersuchende Situation bereits eingetreten ist und sich aus

ethischen Grinden nicht in einer experimentellen Versuchsanordnung nachvollziehen l&asst.

1.6 Schlussfolgerungen fir die eigene Untersuchung

Will man nun untersuchen, inwiefern onkologische Patienten sich wirklich mit dem Tod
auseinandersetzen bzw. ihm subjektiv ndher riicken und wie sich dies auf ihre psychische
Verfassung auswirkt, kann man dafir entlang der methodischen Kriterien der Einfachheit und
Sparsamkeit sowie den Empfehlungen vorausgehender Forschung (Wittkowski 1990) vor allem die
Theorien von Spielberger (1966) und Festinger (1957) in Betracht ziehen.

Im Zentrum des Erlebens einer objektiven Todesbedrohung steht dabei die kognitive
Bewertung eines Patienten aufgrund der objektiven Gegebenheiten der Situation.
Festinger (1957) sieht den psychischen Spannungszustand der kognitiven Dissonanz
durch eine Bedrohung determiniert durch die Anzahl und Gewichtung sich
widersprechender Kognitionen. Spielberger (1966) geht allgemeiner von einer
Empfindung von Bedrohung aus, die konkret dem Angsterleben proportional ist.
Interessiert man sich nun besonders fir die aus der Bewertung der Lebensbedrohlichkeit
der aus der Erkrankungssituation resultierenden Gedanken an Tod und Sterben, kann
ganz spezifisch der Zusammenhang von Todesgedanken und allgemein psychischer
Befindlichkeit - worunter in Erweiterung der von Spielberger (1966) postulierten
Angstreaktion auch eine depressive Reaktion fallen wirde - untersucht werden.

Das Bewaltigungsverhalten, das ein Mensch nach Eintritt der lebensbedrohlichen
Situation durch die Erkrankung zeigt, kann entsprechend der Theorie von Festinger
(1957) als der Versuch gewertet werden, den dissonanten Spannungszustand der Angst
bzw. der Depression zu beenden. Entstanden ware dieser aus dem Wunsch zu leben
einerseits und der prasenten Todesbedrohung durch die Erkrankung andererseits. Analog
kénnte eine aktive Strategie zur Bewadltigung abgeleitet werden, anhand der das
subjektive Empfinden verbessernde Informationen gesucht und eine positivere Haltung
eingenommen werden kann.

Dartiber hinaus lieBe sich die Theorie der kognitiven Dissonanz auf den
Krankheitsbewaltigungsstil "Vermeidung" Ubertragen, nachdem der Mensch eine
Beschaftigung mit dem dissonanten Krankheitswissen minimieren und eine Begegnung
mit krankheitsassozierten negativen Informationen vermeiden kann. Je mehr damit die
Gefahr ausgeblendet wird, desto angstfreier kann das "normale” Leben weitergefiihrt

werden.
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Ist der Mensch nun durch die existentielle Bedrohlichkeit der Situation Gberfordert und
gelingt ihm die aktive Reduzierung der kognitiven Dissonanz nicht, entstinde dann der
durch Stagnation gekennzeichnete Zustand einer depressiven Haltung, der sich nach
Beck et al. (1992) durch eine negative Sicht des Selbst, seines Kontexts sowie der
Zukunft darstellt. Da man das Vorliegen einer depressiven Stimmung bei onkologischen
Patienten relativ haufig feststellen kann (siehe dazu auch das Kapitel zum psychischen
Befinden der Krebspatienten) scheint es besonders interessant, inwiefern die depressive
Stimmung oder der depressive Krankheitsbewéltigungsversuch auf eine Aktivierung von

Gedanken Uber Tod und Sterben zurtickgefihrt werden kann.

Zur Untersuchung dieser Fragestellung wird im folgenden zuerst die objektive
Lebensbedrohlichkeit der hamato-onkologischen Erkrankungen und die subjektive
Einschatzung derselben durch die Patienten sowie die Erkenntnisse zur psychischen

Befindlichkeit von Krebspatienten allgemein dargestellt.



2. Die objektive Situation einer hdmato-onkologischen Systemerkrankung

2 Die objektive Situation einer hdmato-onkologischen Systemerkrankung

Die Begriffe hamato-onkologische Systemerkrankungen, Hamoblastosen oder der englische
Fachbegriff "hematological malignancies" bezeichnen Krebserkrankungen des blutbildenden oder
lymphatischen Systems. Sie werden Ubergeordnet als Leukdmien und Lymphome bezeichnet und

von den bdsartigen soliden Tumoren unterschieden.

Gemeinsam ist allen Krebserkrankungen ein unkontrolliertes Wachstum der Zellen eines Organs
oder eines Gewebes, was zu ungeregelter Zellteilung und Verlust der gewebetypischen
Eigenschaften fuhrt. Durch Infiltration wird gesundes Gewebe zerstdrt und durch Eindringen in die
Blutbahnen und Lymphgefal3e kdnnen sich die entarteten Zellen Gber den ganzen Korper verteilen

(Internet-Krebsinformationsdienst KID des Krebsforschungszentrum Heidelberg 2003).

2.1 Epidemiologie der Krebserkrankungen in Deutschland

Krebserkrankungen sind allgemein in Deutschland nach den Herz-/Kreislauferkrankungen die
haufigste Todesursache. Durch die steigende Lebenserwartung wird darlber hinaus eine
Bedeutungszunahme in der Gesundheitsversorgung erwartet. In der Uberblicksarbeit von Ziegler &
Stegmaier (2002) sind basierend auf den aktuellsten Daten des Epidemiologischen Krebsregisters
Saarland (EKRS) - dem einzigen Bundesland, das wohl Uber eine hinreichend vollstidndige und
valide Erfassung aller Krebsarten verfiigt - und auf den Schatzungen des Robert-Koch-Instituts
(RKI) Berlin, 1998 rund 168,500 mannliche und 178,800 weibliche Krebsfalle in
Gesamtdeutschland neu diagnostiziert worden. Davon entfielen 1998 entsprechend des RKI 5,298
Leukéamien (ICD 10: C91-96) und 11,783 Leukamien* und Lymphome* (ICD 10: C81-96) auf die
mannliche sowie 4,650 Leukamien und 11,591 Leukamien und Lymphome auf die weibliche
Gesamtbevolkerung Deutschlands. Dies bedeutete 1998 einen prozentualen Anteil der Leuk&mien
und Lymphome von 6.3% bei den Mannern und 5.9% bei den Frauen fur Gesamtdeutschland
(Arbeitsgemeinschaft Bevdlkerungsbezogener Krebsregister in Deutschland 2002). Die
prozentuale Mortalitat innerhalb aller Krebserkrankungen durch Leukamien und Lymphome betrug

wahrend dieses Zeitraums 5.8% bei den Mannern und 6.2% bei den Frauen.

Die haufigste Krebsart ist nach den Schatzungen des RKI derzeit das Prostatakarzinom bei den
Méannern, wobei bis 1998 das Lungenkarzinom an der Spitze lag, und der Brustkrebs bei den

Frauen.

Das mittlere Erkrankungsalter betragt im Saarland bei Mannern 66 und bei Frauen 69 Jahre. An
einer Krebserkrankung verstorben sind 1999 in Deutschland 108,272 Méanner und 102,565 Frauen.
Insgesamt ist bei den Frauen seit dem Jahr 1992 und bei den Mannern seit 1993 ein
kontinuierlicher Rickgang der altersbereinigten Mortalitatsraten feststellbar, wobei aufgrund des
steigenden Anteils alter Menschen in der Gesamtbevdlkerung insgesamt die Todesfélle bei Krebs

steigen.
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Tabelle 1: Geschétzte Inzidenz (RKI) neudiagnostizierter Leukdmien und Lymphome und
Mortalitédt in Deutschland fiir 1998 (Ziegler & Stegmaier 2002)

Neudiagnostizierte Leuk&mien und Todesfalle durch Leuk&mien und
Krebsfalle/Jahr Lymphome Krebs/ Jahr Lymphome
in % in %
Ménner: 168,500 6.3% 108,272 5.8%
Frauen: 178,800 5.9% 102,565 6.2%

2.2 Leukamien

Leukdmie, heildt Ubersetzt "weilRes Blut" und steht in der Mehrzahl fur eine Gruppe von
Krebserkrankungen des blutbildenden Systems, die meist durch eine starke Vermehrung der

weil3en Blutkérperchen gekennzeichnet sind.

Gebildet werden die Blutzellen im roten Knochenmark, welches sich bei Erwachsenen in den
langen Roéhrenknochen, den Rippen und den platten Knochen wie Schédel, Brustbein und
Beckenknochen findet. Alle Blutzellen entwickeln sich aus den gemeinsamen Vorlauferzellen, die
Stammzellen genannt werden. Die Leukamien, die durch die Entartung der weiRen Blutkdrperchen
entstehen, kdnnen sich, je nachdem welche Zellart betroffen ist, in Haufigkeit, Ursachen,
Behandlungsmdoglichkeiten und  Heilungsaussichten  stark  voneinander unterscheiden.
Ausgangspunkte der Leukamien sind das Knochenmark oder das lymphatische System.
Leukdmien unterscheiden sich von anderen Krebserkrankungen, da sie von Anfang an den
gesamten Korper betreffen und werden deshalb auch systemische Erkrankungen genannt

(Internet-Krebsinformationsdienst KID des Krebsforschungszentrum Heidelberg 2003).

Obwohl vielen Menschen "die Leukdmie" assoziert zu einem jungen Lebensalter erscheint, sind
89% der Erkrankten &lter als 60 Jahre. Diese Fehlwahrnehmung mag mit dadurch bedingt sein,
dass die Leukamien in der Altergruppe der 15 - 35jahrigen bei den Mannern die haufigste und bei

den Frauen nach dem Brustkrebs die zweithaufigste Todesursache ausmachen (Lesko 1989).

Akute und chronische Leukdmien. Leukédmien werden u. a. in akute und chronische Verlaufsformen
untergliedert. Akute Leukamien entwickeln sich rasch und gehen mit schweren
Krankheitssymptomen einher. Chronische Leukamien beginnen eher langsam und symptomlos
und haben einen schleichenden Verlauf. Die mittlere Uberlebenszeit der unbehandelten akuten
Leukdmie betrdgt zwei Monate, die der chronischen Leukamie ist langer, jedoch aller
Wabhrscheinlichkeit nach ebenso tddlich (Lesko 1989).

Akute Leukamien sind potenziell heilbar und bei 70-90% der Patienten wird durch Behandlung eine
komplette Rickbildung (= Remission*) der Erkrankung erreicht. Wobei hier einschrénkend auf das

haufige Wiederauftreten der Erkrankung (= Rezidiv*) hingewiesen werden muss, was sich erst in
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der Wahrscheinlichkeit von ca. 30% nach funf Jahren noch zu leben abbildet. Die chronischen
Leukdmien lassen sich grof3tenteils bislang nicht mit kurativem Ziel behandeln, sondern nur

palliativ mit einer Verlangerung der Uberlebenszeit (Hiddemann 2000).

Die relative 5-Jahres-Uberlebensrate der Leukamien betragt fir Manner wie fur Frauen 42%, wobei
bei Erwachsenen die Prognose schlechter als bei Kindern ausfallt (Arbeitsgemeinschaft

Bevdlkerungsbezogener Krebsregister in Deutschland 2002).

Gehen die akuten oder chronischen Leukdmien von den als Granulozyten benannten
Vorlauferzellen der weiRen Blutkérperchen aus, nennt man sie "myeloisch”; als "lymphatisch"

werden sie bezeichnet, wenn die Erkrankung von den Vorlauferzellen der Lymphozyten ausgehen.

Im wesentlichen werden demnach die akute myeloische Leukdmie (AML), die akute lymphatische
Leukamie (ALL), die chronische myeloische Leukamie (CML) und die chronische lymphatische
Leukamie (CLL) voneinander unterschieden. Der Ubergang von der CLL zu den Lymphomen ist

flieBend, so dass diese auch den malignen Lymphomen zugeordnet wird.

Die haufigsten Erkrankungen sind die AML und ALL mit vier Fallen pro 100,000 Einwohner/Jahr,
gefolgt von der CLL mit 3-6 Fallen/100,000 Einwohner/Jahr und der CML mit 1-2 Félle pro 100,000
Einwohner/Jahr (Herold 2001). Die chronischen Leuk&mien treten nur im Erwachsenenalter auf,
die ALL kommt am haufigsten im Kindesalter vor, wahrend die AML uber alle Altersstufen hinweg
verteilt vorkommt und ihren HAaufigkeitsgipfel bei alten Menschen hat (Arbeitsgemeinschaft

Bevdlkerungsbezogener Krebsregister in Deutschland 2002).

Myelodysplastische Syndrome. Unter die selteneren Leukamien bzw. den Vorstufen derselben
fallen die myelodysplastischen Syndrome (MDS), die in eine AML ubergehen kénnen aber nicht
mussen. Sie kommen mit einer Inzidenz von 20-50 F&llen/100,000 Einwohner/Jahr vor allem bei
den Uber 70-jahrigen vor, wobei das mittlere Erkrankungsalter ca. 70 Jahre betragt. Insgesamt liegt
die Wahrscheinlichkeit einer Erkrankung bei 4-13 Féallen/100,000 Einwohner/Jahr. Die Prognose ist
abhangig vom Subtyp und fihrt im Mittel nach 5-40 Monaten zum Tod (Herold 2001).

2.3 Lymphome

Das lymphatische System umfasst den gesamten Koérper und steht in engem Zusammenhang mit
dem Immunsystem und dem blutbildenden System im Knochenmark. Die wichtigsten
lymphatischen Organe und Gewebe sind die Lymphknoten, die Milz, die lymphatischen Gewebe
des Magen-Darm-Trakts und des Rachens sowie der hinter dem Brustbein gelegene Thymus. Die
Lymphozyten sind eine Gruppe weil3er Blutkdrperchen, die als die konstituierenden Zellen des
lymphatischen Systems vor allem fir die Immunabwehr zustandig sind. Bei Entartung dieser Zellen
entstehen maligne Lymphome bzw. bésartige Lymphknotengeschwulste. Alle malignen Lymphome
kénnen sich von den zuerst befallenen Lymphknoten Uber das lymphatische System ausbreiten
und andere Korperorgane einschlief3lich der Haut und das Knochenmark befallen (Internet-

Krebsinformationsdienst KID des Krebsforschungszentrum Heidelberg 2003).
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Benannt werden die malignen Lymphome nach dem vorliegenden Typus der Zellentartung als
Hodgkin-Lymphom (HL) oder Non-Hodgkin-Lymphome (NHL). Aufgrund von Unterschieden im
mikroskopischem Erscheinungsbild und als Hinweis auf den Krankheitsverlauf lassen sich beim
Hodgkin-Lymphom vier Subtypen bilden, wahrend die verschiedenen Non-Hodgkin-Lymphome
noch einmal zwei Hauptgruppen, namlich den hochmalignen und niedrigmalignen, zugeordnet
werden kénnen (Internet-Krebsinformationsdienst KID des Krebsforschungszentrum Heidelberg
2003). Die Klassifikationen geben allgemein einen Hinweis auf den typischen Krankheitsverlauf,
wobei jedoch die Einfstufung z. B. als hochmalgine oder niedrigmaligne neben dem
Krankheitsverlauf lediglich die zellulare Zusammensetzung widerspiegelt und keinerlei Aussage

Uber die therapeutische Beeinflussbarkeit der Lymphome erlaubt (Mitrou 1995).

Hodgkin-Lymphom. Das Hodgkin-Lymphom kommt mit einer Inzidenz von 3 Fallen/100,000
Einwohner/Jahr vor, wobei Manner etwas haufiger (Verhéltnis 3:2) erkranken. Die Altersverteilung
der Neuerkrankungen zeigt zwei Haufigkeitsgipfel, ndmlich im Alter von 30 und 60 Jahren. Das
Hodgkin-Lymphom wird entsprechend dem Stadium der Erkrankung und dem Vorhandensein
spezifischer Risikofaktoren in drei Prognosegruppen unterteilt, deren Quoten fir eine komplette
Remission zwischen 50-90% liegen. (Herold 2001). Die 5-Jahres Uberlebensrate liegt fir das
Hodgkin-Lymphom bei vergleichsweise glinstigen 73% bei den Mannern und 65% bei den Frauen

(Arbeitsgemeinschaft Bevolkerungsbezogener Krebsregister in Deutschland 2002).

Non-Hodgkin-Lymphome treten mit einer Inzidenz von 5-10 Fallen/100,000 Einwohner/Jahr mit
einem leicht héheren Risiko fUr die Manner (Verhaltnis 1.5:1) auf (Herold 2001). AIDS-Patienten
erkranken mit bis zu 1000fach erhéhter Inzidenz an NHL. Das mittlere Erkrankungsalter liegt bei
den Méannern im Vergleich zu anderen Krebserkrankungen niedrigen 60 Jahren, wahrend Frauen
durchschnittich mit 65 Lebensjahren erkranken. Die Prognose der Patienten héngt vom
histologischem Typ der Erkrankung sowie allgemein von Faktoren wie z. B. dem Lebensalter und
dem Allgemeinzustand der Patienten ab. Niedrigmaligne NHL verlaufen eher langsam mit
Uberlebenszeiten zwischen 2-10 Jahren, liegen aber primar in einem Stadium vor, welches eine
komplette Heilung nicht mehr ermdglicht. Hochmaligne NHL kdnnen unbehandelt innerhalb
weniger Wochen tddlich verlaufen, haben derzeit aber eine Heilungschance von 50% (Herold
2001).

Insgesamt liegt die 5-Jahres-Uberlebensrate der an NHL erkrankten mannlichen Patienten bei 52%
und der Frauen bei 56% (Arbeitsgemeinschaft Bevodlkerungsbezogener Krebsregister in
Deutschland 2002).

2.4 Epidemiologie und Prognosefaktoren der Hamatoblastosen im Uberblick

Nachfolgend seien zur besseren Vergleichbarkeit die einbezogenen Hamatoblastosen im Uberblick

dargestellt. Leichte Abweichungen in den einzelnen Zahlenwerten sind durch die unterschiedlichen
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Studien bedingt und sind insgesamt nur als N&herungswerte zu interpretieren. Verlauf der
Erkrankung und Uberlebenszeit sind bei jedem Patient von den spezifisch vorliegenden
Krankheitsfaktoren und einer Vielzahl an allgemeinen Aspekten (z. B. Allgemeinzustand, Alter,
Vorerkrankungen) sowie von der bei spezifischer Ausgangslage mdglichen Therapie abhéngig.
Zum Beispiel kdnnen sonst unheilbare Erkrankungen wie die CML bei einem geringen Prozentsatz
der Patienten bei Durchfihrung einer Stammzelltransplantation trotzdem als heilbar eingestuft

werden.

Tabelle 2: Epidemiologie und Prognosen der Leukdmien und Lymphome (Zeller et al.
1995; Hiddemann 2000; Herold 2001, Preil3 et al. 2002)

Epidemiologie komplette 5-Jahres-

Remission Uberlebensrate

Leukdmien AML Inzidenz: 4/100,000 Einw./Jahr
medianes Alter: 60 Jahre ca. 70-90% ca. 30%
80% der akuten Leukamien im

Erwachsenenalter
13m:1w

ALL Inzidenz: 4/100,000 Einw./Jahr
medianes Alter: 4.7 Jahre ca. 80% ca. 30%
80% der akuten Leukéamien im Kindesalter
12m:1lw

CML Inzidenz: 1/100,000 Einw./Jahr nur bedingt 30-60%
medianes Alter: ca. 50 Jahre maoglich

CLL Inzidenz: >50 Jahre 5/100,000 Einw./Jahr;
>80 Jahre 30/100,000 Einw./Jahr eher nicht ca. 65%
2m:lw maoglich

MDS Inzidenz: 4 - 13/100,000 Einw./Jahr; je nach Subtyp
>70 Jahre 20— 50/100,000 Einw./Jahr u. Therapie ca. 20-30%
medianes Alter: 70 Jahre ca. 50%

Lymphome HL Inzidenz: 3/100,000 Einw./Jahr

Haufigkeitsgipfel um das 30 und 60 LJ 50-90% ca. 70%
3m: 2w

NHL Inzidenz: 5/100,000 Einw./Jahr, 1000fach
erhoht fir AIDS-Patienten 0-50% ca. 50%
1.5m: 1w

Hingewiesen werden muss noch auf das héaufige Vorkommen eines Wiederauftretens der
Erkrankung (= Rezidiv), auch nach kompletter Ruckbildung der entarteten Zellen unter
Behandlung. Die hoffnungsvolle Information, dass Heilung zu einem hohen Maf} mdglich ist, wird
an viele Krebspatienten mit hAmato-onkologischen Systemerkrankungen weiter gegeben, muisste

aber vor dem Hintergrund der meist sehr viel geringgradigeren Chance des langerfristigen
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Uberlebens sehr vorsichtig interpretiert werden. Besonders sichtbar wird dies beim Vergleich der
Prozentzahlen fir eine komplette Riickbildung der Erkrankung (= komplette Remission) und des

Uberlebens nach fiinf Jahren.

2.5 Diagnose und Therapie leukéamischer und lymphatischer Erkrankungen

Anfangs zeigen sich bei den Leukdmien oft nur minimale Symptome einer Erkrankung wie ein
allgemeines Schwachegefiihl, Blasse, Midigkeit, Kurzatmigkeit, Blutungen der Schleimhaute,
Infektanfalligkeit etc.. Nachtschweil3, Appetitlosigkeit und Gewichtsverlust sind neben den
Lymphknotenschwellungen erste Anzeichen bei Lymphomen. Medizinische Hilfe wird meist erst bei
Persistenz oder Aggravierung der Symptomatik eingeholt, wobei an Leukdmien Erkrankte diese

durchschnittlich eher in Anspruch nehmen (Lesko 1989).

Medizinische Diagnosestellung. Die Diagnose wird nach Voreinschatzung bei Leuk&mien primar
durch eine Knochenmarksprobe mittels Punktion und bei Lymphomen durch eine feingewebliche
Untersuchung eines Lymphknotens (= Lypmphknotenbiopsie) gesichert. Die Vermittlung der
Diagnose und den Implikationen der Erkrankung kann durchaus mehrere Arzt-Patienten-
Gesprache umfassen, da sich die Patienten aufgrund der Angst und der psychischen
Uberforderung durch die Situation oft sehr schlecht an das Gesagte erinnern. Besonders bei
Leukémien ist jedoch die schnelle Entscheidung zur Einleitung der therapeutischen MalRhahmen
erforderlich. Sehr wenige Patienten scheinen sich gegen eine der tblichen schulmedizinizinschen
Behandlungsstrategien zu entscheiden. Wenn dies geschieht, dann aus Griinden der religidsen
Uberzeugung, der Inanspruchnahme einer alternativen Behandlungsmethode oder aufgrund eines
hohen Alters (Lesko 1989).

Therapiemdglichkeiten. Nach dem aktuellen Stand der Therapiemdglichkeiten besteht fur die
akuten Leukamien, dem Hodgkin-Lymphom und den Non-Hodgkin-Lymphomen die Mdglichkeit zur
kurativen, d. h. auf das Ziel der vollstandigen Heilung hin ausgerichteten Behandlung, wahrend bei
den chronischen Leuk&mien der Therapieanspruch ein zeitweiliges Zurtickdrangen der Erkrankung

(= Remission) mit Verlangerung der Uberlebenszeit beinhaltet.

In der Regel ist die Einleitung einer systemischen Behandlung priméar mit zellteilungshemmender (=
antineoplastischer) Chemotherapie indiziert (Hiddemann 2000). Die Untergruppe der Zytostatika
induzieren den in den Tumorzellen nicht mehr genetisch ausgeldsten Zelltod (= Apoptose). Die
selektive Vernichtung der Tumorzellen ist durch die Kombination verschiedener Praparate und die
erhéhte Empfindlichkeit der Tumorzellen gegeniiber zellschadigenden Einflissen bedingt (Preil? et
al. 2002).

Bei Patienten mit akuten Leukamien sollen die Leukamiezellen durch Chemotherapie so weit
reduziert werden, dass sie in Blut und Knochenmark nicht mehr nachweisbar sind. Der gleiche

kurative Anspruch besteht fir die Lymphome (Internet-Krebsinformationsdienst KID des
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Krebsforschungszentrum  Heidelberg 2003). Bei akuten Leukamien stehen die
chemotherapeutischen Strategien im Vordergrund, bei Lymphomen im Anfangsstadium die
Bestrahlung der befallenen Regionen. Meist erfolgt jedoch im Verlauf der Erkrankung auch eine
systemische Chemotherapie. Beim Vorliegen bestimmter Bedingungen wird auch bei der Leukamie
bestrahlt (z. B. Befall des Gehirns durch leuk&mische Zellen bei der ALL).

Bei der CML wird bevorzugt hochdosierte Chemotherapie mit oder ohne Ganzkérperbestrahlung
und, wenn moglich, nachfolgender Blutstammzelltransplantation (bei ca. 15% der Patienten mit
CML der Fall) eingesetzt. Die CLL wird erst bei akuten Krankheitszeichen chemotherapeutisch
behandelt, woraufhin oft beschwerdefreie Intervalle von mehreren Jahren erzielt werden kdnnen

(Internet-Krebsinformationsdienst KID des Krebsforschungszentrum Heidelberg 2003).

Neuere Therapieansétze konzentrieren sich u. a. insbesondere auf die Intensivierung der
systemischen Chemotherapie mit nachfolgender Stammzelltransplantation, der Starkung der
physiologischen Abwehrmechanismen (Immuntherapie) und der spezifischen genetischen

Korrektur und Neutralisierung der pathologischen Zellen (Hiddemann 2000).

Nachfolgend seien die fir hadmato-onkologische Patienten derzeit am haufigsten durchgefiihrten

Verfahren im Uberblick dargestellt.

2.5.1 Chemotherapie und Bestrahlung

Die medikamentose, antineoplastische’ - das Tumorwachstum hemmende - Chemotherapie
beinhaltet im wesentlichen die zystostatische Chemotherapie und die Hormontherapie*. Weiter
werden ihr die Immuntherapie*, Zytokintherapie* und die Gentherapie zugeordnet. Wesentliche
Voraussetzung fur die Durchfuhrung der Chemotherapie sind die Festlegung eines
Therapiekonzepts. Unterschieden wird zuerst ein kurativer von einem palliativen*,

lebensverlangernden oder symptommildernden Ansatz (Hoffken 2002).

Durchfihrung der Chemotherapie. Chemotherapeutische Behandlungen werden zyklisch
durchgefiihrt, d. h. jeweils Uber mehrere Tage mit Pausen von einer bis mehrerer Wochen,
abhéngig vom Allgemeinzustand des Patienten und vom Studienprotokoll, welches eine
Standardisierung der Behandlung beinhaltet. Die durchgefuhrten Zyklen werden unterschiedlichen
Phasen der Behandlung zugeordnet. Zu Beginn steht jeweils eine mehrzyklische sogenannte
Induktionstherapie, die eine hochdosierte Chemotherapie mit dem Ziel einer kompletten
Ruckbildung der Erkrankung beinhaltet. In der darauffolgende Phase (= Konsolidierungstherapie)
wird eine erfolgreich durchgefiihrte Induktionstherapie mit dem Ziel der Verlangerung von
Remissionsdauer oder einer Erhdhung der Heilungsrate wiederholt. Diese wird immer haufiger
durch eine Intensivierung (= Intensivierungstherapie) der systemischen Chemotherapie ersetzt.
Nach einer kompletten Remission folgt meist eine niedrig dosierte Kombinationschemotherapie (=

Erhaltungstherapie), mit dem Ziel, eine erneute Vermehrung residualer Tumorzellen zu verhindern
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(Zeller et al. 1995). Die Erhaltungstherapie wird je nach Studienprotokoll und individuellen

Erfordernissen fur ein bis mehrere Jahre weitergefiihrt.

Nebenwirkungen der Chemotherapie. Die Behandlung mit Chemotherapeutika bringt meist
behandlungsbedurftige Kurz- und Langzeitnebenwirkungen mit sich. Diese werden formal nach
Seegenschmiedt (1999) als geringgradig, méaRig, stark, lebensbedrohlich bis letal klassifiziert und
kénnen sowohl die gesundheitsbezogene als auch die allgemeinen Lebensqualitat der Patienten

stark beeinflussen.

Die akuten Nebenwirkungen umfassen die Schadigung samtlicher schnell wachsender Gewebe
wie Haar, Knochenmark, Mukosa, Gonaden und zusatzliche substanzabhangige, organspezifische
Erscheinungsbilder (PreiR et al. 2002). Haarausfall, Ubelkeit, Mudigkeit, Erbrechen, Entziindung
der Mundschleimhaute, Verschlechterung des Blutbilds und Infektionsneigung sind u. a. typische
somatische Folgen. Langfristig sind vor allem eine vorlubergehende bis fortdauernde
Einschrankung der Fruchtbarkeit die Folge sowie die Gefahr des "Zweitkrebs" (= Zweitnheoplasie)
der sich aufgrund der Schadigung der Erbsubstanz durch Zytostatika entwickeln kann (Internet-
Krebsinformationsdienst KID des Krebsforschungszentrum Heidelberg 2003). Nach der
interdisziplindren Leitlinie der AWMF (Hoffken 2002) zeigen 10% der an akuten Leuk&amien oder
Non-Hodgkin-Lymphomen erkrankten Patienten nach Chemotherapie Zweitneoplasien. Insgesamt
kénnen auch je nach Toxizitdt der durchgefiihrten Behandlung irreversible Organschadigungen
entstehen (Lesko 1989).

Strahlentherapie. Bei der Strahlentherapie werden nachweisbar befallene Lymphknotenareale
("involved field") mit relativ hohen Dosen und die angrenzenden Regionen ("extended field") mit
geringerer  Strahlungsintensitdt  behandelt  (Internet-Krebsinformationsdienst KID  des
Krebsforschungszentrum Heidelberg 2003). Der Angriffspunkt ist die im Zellkern befindliche DNS,
die durch die Bestrahlung beschadigt wird. Bei gesunden Zellen reparieren kérpereigene Enzyme
diese Schaden relativ schnell, bei den kranken Zellen geht die Reparatur aufgrund der
schlechteren Versorgung langsamer vonstatten. Die Bestrahlungsfrequenz wird so gewahlt, dass
die Tumorzellen durch die DNS-Schadigung langsam absterben und sich die gesunden Zellen

wieder erholen kénnen.

Nebenwirkungen der Strahlentherapie. Akute Nebenwirkungen wie das Gefuhl eines
"Strahlenkaters”, treten heute nur noch bei der Bestrahlung groRer Felder, z. B. bei der
Ganzkdrperbestrahlung der Lymphome auf. Hautirritationen bis -verbrennungen sind in der
heutigen Zeit eher selten geworden. Langfristig ergibt sich aber ebenso wie bei der
chemotherapeutischen Behandlung das Problem der Erbgutschadigung gesunder Zellen und ein

erhohtes Risiko fir "Zweitkrebs" und Unfruchtbarkeit.
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2.5.2 Intensivierung der systemischen Chemotherapie und Blutstammzelltransplantation

Die bei normaler Chemotherapie verabreichte Dosis reicht oft nicht aus, um alle entarteten Zellen
zu vernichten und die Wiedererkrankung langfristig zu verhindern. Eine Intensivierung der
Dosierung aber bewirkt durch die hohe Toxizitat neben der Zerstérung der entarteten Zellen und
des Knochenmarks auch, dass die Blutbildung sowie die kérpereigene Abwehr zum Erliegen

kommen und der Patient ohne Gegenmaf3nahmen daran sterben wurde.

Das Verfahren, das eine Uberschreitung der Dosisgrenze fiir Chemotherapie erlaubt und bei
einigen Patienten die Heilungschancen deutlich erhéhen kann, ist die Knochenmark- oder
Blutstammzelltransplantation. Dabei wird der Patient so intensiv mit Zytostatika und
Ganzkdrperbestrahlung vorbehandelt, dass sein Knochenmark und die entarteten Zellen zerstort
und das Immunsystem unterdriickt werden. Das korpereigene Abwehrsystem ist damit
funktionsunfahig und der Patient muss in einer weitestgehend keimfreien Umgebung isoliert
werden, bis das neue Knochenmark seine Funktion tUbernimmt. Dies beinhaltet natirlich neben
den bereits beschriebenen intensivierten Nebenwirkungen der Zytostatika und der Bestrahlung

eine starke koérperliche und psychische Belastung des Patienten.

Das Verfahren der Stammzelltransplantation. Als Ersatz fur das zerstérte Knochenmark werden
dann gesunde Stammzellen ("Mutterzellen") der Blutneubildung von einem geeigneten Spender (=
allogene Transplantation) oder auch gereinigte Zellen von ihm selbst (= autologe Transplantation)
Uber die Armvene wieder zugefiihrt. Die Sammlung der Blutstammzellen beim Patienten selbst zur
autologen Transplantation erfolgt in einer Phase, in der sich die Krankheit nach Chemotherapie in
kompletter Remission (Rickbildung) befindet. Entnommen werden die Stammzellen entweder
direkt dem Knochenmark oder durch Leukapherese, wodurch die Blutzellen sozusagen mit einer

"Blutwasche" aus dem peripheren Blut gesammelt werden.

Insgesamt scheint der Trend derzeit bei der autologen Stammzelltransplantation zur Sammlung
von peripheren Blutstammzellen zu gehen, da diese die Blutbildung wieder schneller anregen und
fur den Patienten weniger unangenehm ist. Eingeschrénkt werden missen die augenscheinlichen
Vorteile allerdings durch die bestehende Gefahr einer Rekontamination durch Krebszellen aus dem
eignen Blut sowie durch eine hohere Rezidivrate (Internet-Krebsinformationsdienst KID des

Krebsforschungszentrum Heidelberg 2003).

Die Knochenmarktransplantation. Ist eine allogene Transplantation indiziert, werden die
Stammzellen meist dem Knochenmark des Fremdspenders (= Knochenmarktransplantation/ KMT)
entnommen. Nach der Vorbereitung mit der das patienteneigene Knochenmark zerstérenden
Hochdosischemotherapie und der Bestrahlung wird das das Knochenmark zugefihrt und ca. 21-28
Tage spater sollte das Knochenmark angewachsen sein und seine Aufgabe der Blutbildung wieder
aufnehmen (Trimper & Glass 2002). Insgesamt dauert es aber ca. ein Jahr bevor die kdrpereigene

Abwehr wieder zuverlassig funktioniert.
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Eine sehr bedeutsame Komplikation dabei ist die Graft-versus-Host-Disease, wobei sich das
Transplantat bzw. die Spender-Immunzellen gegen die Gewebe und Organe des Patienten richten
und medikamentds unterdrickt werden missen. Des weiteren besteht die Gefahr, dass das
Spenderknochenmark nicht "anwéchst” und seine Aufgabe nicht Ubernehmen kann sowie die
Gefahr von Infektionen, da sich ein funktionsfahiges Immunsystem erst nach ca. einem Jahr neu

gebildet hat (Internet-Krebsinformationsdienst KID des Krebsforschungszentrum Heidelberg 2003).

Das Verfahren kann bei guten Ausgangsbedingungen (z. B. jinger als 50 Lebensjahre; Phase der
1. Remission) die 5-Jahres-Uberlebensrate z. B. der akuten Leukamien von 30% auf 50-60%
anheben (Herold 2001), ist aber insgesamt sehr langwierig (Krankenhausaufenthalt betragt im
Mittel 50 Tage) und A&usserst belastend. Zudem bringt es nachweislich ein
behandlungsbegleitendes Letalitatsrisiko von mindestens 40% mit sich (Trimper & Glass 2002),
wobei die klinische Beobachtung eher den Eindruck hinterlasst, dass 50% der Patienten wahrend

oder bis zu einem Jahr nach KMT versterben.

Allerdings stellt diese Therapiemethode fiir bestimmte Patienten mit einem hohem Riuickfallrisiko
sowie bei der chronisch myeloischen Leuk&mie, meist die einzige Chance fiir eine vollstandige

Heilung dar (Internet-Krebsinformationsdienst KID des Krebsforschungszentrum Heidelberg 2003).

2.6 Schlussfolgerungen fir die eigene Untersuchung

Krebserkrankungen werden durch das steigende Alter der Gesamtbevdlkerung mehr und mehr zu
einem bedeutsamen Phénomen und stellen eine gesellschaftliche Herausforderung hinsichtlich
eines adaquaten Umgangs mit der Erkrankung dar. Obwohl fir die spezielle Gruppe der
leukdmischen und lymphatischen Erkrankung gute Behandlungsmdglichkeiten mit hoher
Remissionswahrscheinlichkeit gefunden wurden, ist es trotzdem oft unmdéglich, die Heilung wirklich
langfristig aufrecht zu erhalten. Die Todesbedrohung wird somit meist zum festen Bestandteil der
chronischen Erkrankung. Das hohe Sterblichkeitsrisiko als auch das qualitative Erleben dieser
Erkrankung lassen die Patienten damit als optimale Zielgruppe zur Erforschung der Auswirkung
von Todesgedanken auf die psychische Befindlichkeit erscheinen. Fir die Zusammenfassung der
lymphatischen und leuk&mischen Erkrankungen zu einer Untersuchungsstichprobe spricht nicht
nur der forschungstechnische Aspekt der Gewinnung einer adaquaten Stichprobengréf3e, sondern
auch die analoge Situation der Patienten bei der Konfrontation mit einer Systemerkrankung und

den daraus folgenden ahnlichen Behandlungsmodalitaten.

2.7 Zusammenfassung

Krebserkrankungen gehéren nach den Herz-Kreislauf-Erkrankungen zu den haufigsten
Todesursachen. Es ist zwar ein Rickgang der altersbereinigten Mortalitatsraten bei
Krebserkrankungen festzustellen, aber durch die Zunahme alter Menschen in der

Gesamtbevdélkerung zeigt sich insgesamt ein Anstieg der Krebskranken in der Gesamtbevélkerung.

Die Gruppe der hamatologisch-onkologische Systemerkrankungen oder Hamoblastosen betreffen
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das blutbildende (= Leukdmien) oder lymphatische (Lymphome) System und haben einen Anteil

von 6-7% bei allen Krebsneuerkrankungen pro Jahr.

Leukdmien sind meist durch eine starke Vermehrung unreifer weilRer Blutkdrperchen
gekennzeichnet, die die funktionsfahigen Blutkbrperchen verdrangen. Sie gehen vom
Knochenmark oder dem lymphatischen System aus und sind von Anfang an als eine das ganze
Korpersystem betreffende Erkrankung zu sehen. Sie untergliedern sich in akute und chronische
Verlaufsformen. Akute Leukdmien sind im Gegensatz zu den chronischen Leukdmien potenziell
heilbar, zeigen aber eine sehr hohe Rezidivrate. Die akute myeloische und lymphatische Leukdmie
treten am haufigsten auf, gefolgt von der chronisch lymphatischen und chronisch myeloischen
Leukamie. Am seltensten sind die myelodysplastischen Syndrome, die eine Art Vorstufe der
Leukamien darstellen, vor allem im hoheren Lebensalter vorkommen und eine mittlere

Uberlebenszeit von 5-40 Monaten haben.

Lymphome sind bdsartige Lymphknotengeschwulste, die sich schnell tUber das lymphatische
System ausbreiten kdnnen und dabei andere Kérperorgane befallen. Das Hodgkin-Lymphom kann
in mehr als der Hélfte der Félle langfristig geheilt werden, wahrend die Erkrankungen aus der

Gruppe der Non-Hodgkin-Lymphome eine ca. 50%ige Heilungschance haben.

Die Heilungs- und 5-Jahres-Uberlebenschancen bei Leukdmien und Lymphomen zeigen sich oft
sehr diskrepant und sind von einer Vielzahl an medizinischen Faktoren wie u. a. vom Alter und

Aspekten des Allgemeinzustands abhéngig.

Die ersten Anzeichen sowohl von Leukamien und Lymphomen sind eher minimal und einem
allgemeinem Infekt vergleichbar. Die letztendliche Diagnose erfolgt bei Leukdmien durch die

Knochmarkspunktion und bei Lymphomen durch eine Lymphknotenbiopsie.

Die Haupttherapiemallnahme besteht bei den Hamatoblastosen primar aus der Einleitung
antineoplastischer Chemotherapie. Die Strahlentherapie kommt besonders im Anfangsstadium bei

den Lymphomen zum Einsatz und ergédnzend manchmal bei den Leukamien.

Chemo- als auch Strahlentherapie bringen eine Reihe kurz- und langfristiger Nebenwirkungen mit
sich, die von geringgradigem bis letalem AusmalR sein kénnen und dementsprechend die

Lebensqualitat stark mitbeeinflussen.

Das Verfahren der Intensivierung der Chemotherapie mit nachfolgender
Blutstammzelltransplantation aus dem peripheren Blutkreislauf oder aus dem Knochenmark (=
Knochenmarktransplantation) kann insbesondere bei hochgradig von einem Rezidiv gefahrdeten
Patienten die Chance des Uberlebens erhohen. Der Nachteile dieser Therapieform sind eine
starkere physische und psychische Belastung sowie ein durch die Aggressivitat der Therapie
bedingtes fast 50%iges Mortalitatsrisiko.
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Durch die Verbesserung der Therapiemoglichkeiten in den letzten Jahren gelten die hamato-
onkologischen Systemerkrankungen zunehmend als heilbar und bei den meisten Patienten kann
nach den ersten TherapiemalRnahmen eine komplette Rickbildung der Erkrankung festgestellt
werden. Trotzdem sind sie mit der Tatsache konfrontiert, dass die Erkrankung erstens unbehandelt
mehr oder minder schnell den Tod herbei fiihren wiirde, dass sich die 5-Jahres-Uberlebensraten
trotz der verbesserten kurzfristigen Therapieerfolge langfristig nicht entscheidend heben liel3en und
Hochrisiko-Therapien mit einer hohen Mortalitatsrate einhergehen (vgl. Jager & Knuth 1996).
Entsprechend befinden sich hamato-onkologische Patienten in einem Spannungsfeld zwischen der
Hoffnung auf vollstédndige Heilung und der Konfrontation mit Ereignissen des Krankheitsverlaufs,

die die Lebensbedrohlichkeit der Erkrankungssituation unverkennbar verdeutlichen.

Die h&ufigeren kritischen Ereignisse des Krankheitsverlaufs werden nachfolgend im Uberblick
dargestellt. Unter der Fragestellung, wie der Patient diese bzw. seine Erkrankung letztendlich
selbst wahrnimmt, werden die Erkenntnisse zum subjektiven Krankheitsbewusstsein sowie den

Einflussfaktoren Krankheitswissen und prognostische Einschatzung des Arztes diskutiert.

3.1 Kiritische Ereignisse im Krankheitsverlauf

Im Verlauf einer hamato-onkologischen Erkrankung gibt es nach Kerekjarto (1982) sukzessive
krisenhafte Situationen, die fir den Patienten sehr bedrohlich sein kdnnen und ihm ein hohes MaR3
an Adaptionsfahigkeit abfordern. Diese umfassen die Wahrnehmung der ersten Symptome, die
diagnostische Abklarung und die Diagnoseeréffnung, die Therapieentscheidung und den Beginn
der Behandlung, die Beurteilung der Behandlungsergebnisse, das Eintreten eines Rezidivs und die
Behandlungsentscheidung, zunehmende koérperliche Einschrénkungen und die Zeit der terminalen
Phase (ebd.). Im Vergleich dazu ergaben die Studienergebnisse nach Lesko (1983), dass
insbesondere Rezidive, Episoden von Sepsis*, der Krankenhausaufenthalt, die Isolation
(notwendig bei Knochenmark- und Stammzelltransplantation) und die Nebenwirkungen der
Behandlung dem Patienten psychologisch sehr zusetzen kdnnen. Faller (1998) hat als besonders
kritische Ereignisse fiir den Patienten die Diagnosestellung, die Therapieerfolgsbeurteilung sowie
das Wiederauftreten der Erkrankung im Sinne eines Rezidivs beurteilt. The et al. (2001)
beschrieben in ihrer Studie existentielle Krisen bei Diagnoseerdffnung, beim Auftreten eines
Rezidivs und bei Therapieresistenz. Entsprechend wurden einige kritische Ereignisse des

Krankheitsverlaufs ausgewahlt und hinsichtlich ihrer psychologischer Implikationen diskutiert.

Wahrnehmung der ersten Symptome. Schon die Wahrnehmung der ersten Symptome kann bei
einem Teil der Patienten Angste vor einer schweren Erkrankung auslésen. Untersuchungen weisen
z. B. darauf hin, dass es nicht ausschlie3lich an ungentgender Aufklarung und Unwissenheit liegt,

wenn Patienten bei ersten Krankheitszeichen nicht friihzeitig medizinischen Rat einholen, sondern
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dass psychologische Prozesse fir die Diagnoseverzégerung mit verantwortlich sind (Andersen
1990, 1995). Bis der Patient sich aufgrund unerklarbarer Symptome zur Inanspruchnahme eines
arztlichen Rates entscheidet, kann die mangelnde Einsicht Uber das wahrscheinliche Vorliegen
einer Erkrankung (= Wahrnehmungsverzogerung) und die Vermeidung des Arztbesuchs (=

Verhaltensverzégerung) zu einer deutlichen Behandlungsverzégerung fuhren (ebd.).

De Nooijer et al. (2001) untersuchten die Inanspruchnahme &rztlicher Untersuchung (= ,help-
seeking behavior*) der Krebspatienten sehr differenziert und unterschieden das Verhalten in
adaquate und verzégerte Konsultation von arztlicher Diagnostik. Bei den Patienten mit einer
deutlichen Verzégerung der Inanspruchnahme des arztlichen Dienstes zeigten sich drei Faktoren,
die dafur verantwortlich waren. Erstens das Informationsdefizit Gber die Warnsignale einer
Krebserkrankung (vgl. American Cancer Society 2000), zweitens die Angst davor und die
Vermeidung der drohenden Bestédtigung einer Krebsdiagnose sowie drittens das fehlende

Vertrauen in die arztliche Behandlung.

Diagnose einer Krebserkrankung. Entscheidet sich der Patient dann zur medizinischen Abkléarung,
stellen der diagnostische Prozess und die endgiltige Diagnosestellung einen starken
Belastungsfaktor dar (Kerekjarto 1982). Gerdes (1985) umschrieb es als einen Sturz aus der
normalen Wirklichkeit und gibt damit sehr treffend die Qualitét der Lebensveranderung wieder. Mit
einem Schlag ist nichts mehr so wie es einmal war. Der Patient ist plétzlich mit einem Ereignis
konfrontiert, das je nach Schweregrad einen tiefgreifenden Einschnitt in sein bisheriges und starke
Konsequenzen fir sein weiteres Leben bedeutet. Bestatigt wird dies auch durch die Forschung von
Sellschopp (1989), wonach es auch fir geheilte, langzeitiiberlebende Patienten ein schwerer Weg

ist zurlick ins normale und "banale" Leben.

Die Halfte der Patienten berichtet nach Diagnosemitteilung im ersten Moment Uber einen
Schockzustand (Faller 1998) und dann in der quantitativen Reihenfolge (iber diffuse Angste und
Uber Scham-, Todes-, Trennungs-, Schuld- und Verletzungsangst. Ein wichtiger Aspekt scheint u.
a. bei der psychologischen Auseinandersetzung mit der Erkrankung die zwischenmenschliche
Kompetenz des Arztes bei Diagnosemitteilung zu sein. Mager & Andrykowski (2002) fanden
langfristig bei der Untersuchung von Brustkrebspatientinnen eine bessere Anpassung an die

Erkrankungssituation, wenn der Arzt sich fursorglich und empathisch zeigte.

Dass die Qualitdt und sicherlich auch die Quantitdt der entgegengebrachten Emotionen und
Informationen eine wichtige Rolle spielen, darauf weisen auch einige Studien (Hyodo et al. 1999;
Montgomery et al. 1999) hin, die z. B. nach der Einholung des ,informed consent” durch den Arzt
einen Anstieg von angstlicher und auch depressiver Stimmung feststellten. Da der Arzt aber vor
Beginn der Behandlung die Einverstandniserklarung (= ,informed consent”) einzuholen hat und
dazu hinreichend Uber die Erkrankung, den Therapieplan, Effekte der Behandlung und mdgliche
Komplikationen informieren sollte, kann es fiir ungeschulte Arzte schwierig sein, das
Aufklarungsgespréach inhaltlich hinreichend, aber nicht Uberinformierend zu gestalten. In dem
Wunsch, den Patienten in die Therapieentscheidung im Sinne des relativ neuen Ansatzes des

»Shared-decision-making“ (vgl. O"Connor et al. 2001) miteinzubeziehen, kann manchmal eine
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Uberinformation entstehen, die sich unglnstig auf die Krankheitsbewaltigung des Patienten
auswirken kann (Meerwein 1983, 1985; Meyer 1983). Zudem scheinen die Patienten in der Phase
der Unsicherheit Atmosphérisches oder Unausgesprochenes besonders stark wahrzunehmen,

sozusagen ,zwischen den Zeilen zu lesen* (Kdhle & Simons 1989).

Optimalerweise sollte ein Arzt gut einschatzen lernen, wieviel der Patient Uber die Implikationen
der Erkrankung und die Prognose wirklich wissen will. Nach Krohne (1993) lassen sich zwei
Patiententypen klassifizieren: Erstens die Patienten, denen ein Maximum an Wissen Sicherheit
verschafft (= Sensitizer) und zweitens jene, die mdglichst wenig bedrohliche Informationen
bekommen wollen (= Repressor) und ihre Sicherheit aus dem Nicht-Wissen beziehen. Der Arzt
kann dazu bei der Gesprachsgestaltung nach einer Studie von Lutfey & Maynard (1998) auch auf
die kommunikativen Signale der Patienten bauen. Gerade bei extrem schwierigen Mitteilungen an
den Patienten — wie z. B. dass es keine therapeutische Intervention (mehr) gibt — gestalten die
Patienten den Gesprachsverlauf maRgeblich mit, indem sie dann nachfragen, wenn sie mehr
wissen wollen und dort schweigen, wo sie keine weiteren Details mehr winschten. Zu
bertcksichtigen ist dabei, wie auch Bron (1987, S. 1) in seiner sehr praxisbezogenen und
informativen Uberblicksarbeit zur ,Wahrheit am Krankenbett* betont, dass die &rztliche Aufklarung
immer vor dem Hintergrund einer differenzierten Beurteilung der individuellen Situation des

Patienten erfolgen muss.

Beginn der Behandlung und Therapieerfolg. Da z. B. akute Leukdmien eine sehr schnelle
Einleitung der therapeutischen MalBhahmen notwendig machen und sogar einzelne Tage Uber das
Therapieergebnis entscheiden kdnnen (Lesko 1989), fehlt oft die Zeit, sich ausreichend auf das
Bevorstehende vorzubereiten. Die Entscheidung fir eine Behandlung bedirfte eigentlich eines
sorgfaltigen Abwagens zwischen dem zu erwartenden Erfolg und dem zu "zahlenden Preis".
Zudem durchleben Patienten wahrend dieser Zeit meist eine Phase des mangelnden Vertrauens in
den eigenen Korper und zum anderen sind sie mit Therapiemal3nahmen konfrontiert, die einen
Eingriff in die korperliche Unversehrtheit bedeuten (Faller 1998). Nicht die Erkrankung selbst
bedingt anfangs die Verschlechterung des Allgemeinzustands, sondern meist die zahlreichen
Nebenwirkungen der Behandlung. So ist zu beobachten, dass die Patienten trotz der Zustimmung
zur lebensrettenden Maflinahme die Applikation der Therapie haufig sehr ambivalent erleben.
Angst und eine zwiespaltige Einstellung kdnnen die Vertraglichkeit der Chemotherapie mafigeblich
mit beeinflussen (Keller 1993). Ein Beispiel dafir ist die problematische Spaltung von Kognition
und Affekt, wenn auf der einen Seite Zustimmung auftritt und auf der anderen Ablehnung. Als
anschauliches Beispiel dafur sind die antizipatorischen Nebenwirkungen zu betrachten, die
Ubelkeit, Erbrechen, depressive und &ngstliche Stimmung schon vor dem eigentlichen Beginn der
Chemo- oder Strahlentherapie hervorrufen und bei ca. jedem viertem Krebspatienten zu finden
sind. Diese Symptome wurden zwar lange primar auf lerntheoretische Mechanismen zuriick
gefuhrt, inzwischen werden allerdings auch u. a. bewusste und unbewusste Erwartungs- und
Abwehrhaltungen als entscheidende Faktoren angenommen (Morrow 1991; Larbig & Tschuschke
2000; Ekert 2001).
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Daneben ist die Situation im Krankenhaus fur die Patienten zundchst neu und ungewohnt. Die
Vielzahl diagnostischer MaRnahmen und die Einpassung in vorbestimmte Ablaufe mit der
plotzlichen starken Beschrédnkung von Autonomie und Individualitat kdnnen Angst und Wut
hervorrufen (Keller 1993).

Eine Enttduschung stellt insbesondere bei den ausschlie3lich chemo- oder strahlentherapeutisch
behandelten Patienten die Riickmeldung tber das mitunter auftretende Versagen der eingeleiteten
therapeutischen Intervention dar. Die Hoffnung, die euphorisch aufgebaut wird, féllt in sich
zusammen und macht einem ersten Anerkennen der ungilinstigen Prognose Platz. Zwar kann die
Hoffnung bei einem Wechsel zu einem neuen Therapieschema wieder aufkeimen, scheint aber

dann geringer ausgepragt zu sein (The et al. 2001).

Grundsatzlich gehdren die hamato-onkologischen Patienten auch im spateren Verlauf der
Erkrankung selten zu den ,austherapierten“ Fallen und sind damit abzugrenzen von anderen
Krebserkrankungen. Da fur den GroR3teil der Diagnosen dieser Erkrankungsgruppe eine Heilung
potenziell erreicht werden kann, gibt es selten ein bewusstes Absetzen der aktiven
intensivmedizinischen MalRnahmen (Jager & Knuth 1996). Versagt eine Therapie, gibt es
gewohnlich einen Wechsel zu einer anderen Strategie. Eine terminale Phase ist bei héamato-
onkologischen Patienten deshalb selten explizit als solche definiert. Die Beibehaltung
therapeutischer Interventionen bis zum Ende ist sicherlich auch durch die starke
Therapieorientierung der Patienten mitbedingt (The et al. 2001). Eine Studie von Balmer et al.
(2001) ergab sogar, dass sich ein Grofiteil der Krebspatienten, mit einer minimalen
Erfolgswahrscheinlichkeit von 0.1% oder 1-2%, noch einer palliativen* Chemotherapie mit

erheblichen Nebenwirkungen unterziehen wirden.

Auch scheint die Rickmeldung uber Erfolg oder Versagen einer Therapie bislang keinen
Uberzeugenden signifikanten Zusammenhang zum psychischen Befinden gezeigt zu haben und
gehdrt somit nicht unbedingt mit zu den gravierendsten Belastungen wahrend der Krebserkrankung
und wird wohl individuell sehr heterogen verarbeitet (Ell et al. 1989; Faller 1998).

Auftreten eines Rezidivs. Diagnose und Einleitung der Therapie bei einem erneuten Auftreten der
Erkrankung erfolgen bei hédmato-onkologischen Systemerkrankungen meist wieder stationar. Die
Patienten stehen bei einem Rezdiv wieder am Anfang einer belastenden und héaufig auch
aggressiveren, nebenwirkungsreicheren Therapie. Das Wiederauftreten der Erkrankung kann den
Verlust der Hoffnung auf vollstandige Heilung und eine gewisse Skepsis gegeniber den
therapeutischen MalBnahmen bewirken (Bron 1987). Die Erkrankung ist in die chronische Phase
eingetreten und Heilung ist, von wenigen Ausnahmen abgesehen, nicht mehr moglich. Die Phase
der objektiven Bestatigung der Wiedererkrankung scheint damit zu einer zunehmenden
Anerkennung der Lebensbedrohung zu flihren und infolge dessen die Stimmungslage zu
verschlechtern. Darauf weisen u. a. die erhdhten Depressionswerte (Andersen 1990) bei einem
Rezidiv hin. Auch Faller (1998) stellte bei der Untersuchung der Krankheitsverarbeitung beim
Auftreten eines Rezidivs eine erhdhte Belastung in der emotionalen Befindlichkeit und eine

Hoffnungsabnahme fest.
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Ausgehend von der Schwere der Belastungen in den einzelnen Phasen bzw. Krisensituationen des
Krankheitsverlaufs, sieht Kerekjarto (1982) an drei Zeitpunkten einen besonderen
Betreuungsbedarf bei Krebspatienten: in der Phase der Diagnose, beim Auftreten eines Rezidivs

und in der terminalen Erkrankungssituation.

Far die Patienten mit h&mato-onkologischen Systemerkrankungen leiten sich daraus
untersuchungsrelevante Belastungsspitzen fir die Zeit der Diagnosestellung und beim Auftreten
eines Rezidivs mit Wiederbeginn der Behandlung ab. Eine terminale Phase lasst sich, wie
dargestellt, fir diese Patienten nicht so explizit definieren und dirfte somit einen weniger starken

Effekt im Sinne von Todesgedanken und absinkender psychischer Befindlichkeit mit sich bringen.

3.2 Krankheitsbewusstsein der Patienten

Das Krankheitswissen Uber Art und Therapie der Erkrankungen sowie die Bewusstheit Uber die
einher gehenden Auswirkungen auf den Allgemeinzustand und das weitere Leben, sind bei
Krebskranken noch nicht sehr haufig untersucht worden. Wurde eine Untersuchung durchgeftihrt,
erfolgte dies bislang primar qualitativ, anhand von Interviews, mit nachfolgendem Expertenrating
zum Grad des Krankheitsbewusstseins (vgl. Morasso et al. 1997; Hinton 1999). Das qualitative
Interview als Methode der Wahl zur explorativen Untersuchung eines Konstrukts hat allerdings den
Nachteil, dass nicht der Patient selbst eine direkte Einschatzung zu etwas abgibt, sondern der

Experte dies nach seiner Interpretation tut und somit eine weitere potenzielle Fehlerquelle einbaut.

Dariiber hinaus gibt es bis jetzt noch keine tbereinstimmende Definition, welche Variablen das
Konstrukt des Krankheitsbewusstseins (= ,illness awareness") genau beinhaltet. Unterschieden
wurden in Studien bislang das Wissen Uber die Art und Behandlung der Erkrankung sowie das
Bewusstsein fir die eigene Prognose (Morasso et al. 1997). Die qualitativ sehr heterogen erfassten

Aussagen lassen dabei keinen standardisierten Vergleich der Studienergebnisse zu.

Krankheitswissen. Der gut informierte Patient spielt auch in der Onkologie eine immer wichtigere
Rolle. Bislang dachte man dem Krankheitswissen vor allem eine wichtige Rolle bei der
Krankheitsverarbeitung zu, indem man annahm, dass der informierte Patient eher eine gunstige,
aktive Verarbeitungsstrategie an den Tag legt. Inzwischen wird das Krankheitswissen des
Patienten immer mehr zum bedeutsamen Faktor auch im Hinblick auf eine vermehrte
Einbeziehung der Patienten in die Therapieentscheidung (= ,shared-decision-making®; vgl.
O’Connor et al. 2001). Ziel ist es, durch die aktive Miteinbeziehung des Patienten in die
therapeutischen Entscheidungen (neben der aktiven Krankheitsbewaltigung),
Verantwortungsiibernahme fir die eigene Heilung und die Behandlungscompliance im Patienten
zu fordern (Verres 1990). Allerdings scheinen Krebspatienten durch die Tragweite der Diagnose
mitunter so Uberfordert zu sein — angenommen werden durfte, dass dies vor allem in der Zeit nach
der Erstdiagnose der Fall ist - dass sie selbst nach extensiver Information und Aufklarung durch
medizinisches Personal nicht unbedingt ein umfassendes Krankheitswissen entwickeln (Lerman et

al. 1993) und es oft mehrerer Gespréche bedarf, bis sie die medizinischen Informationen
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internalisiert haben (Lesko 1983). Faktoren der Personlichkeit des Patienten spielen dabei neben
den interpersonell kommunikativen und den inhaltlichen Aspekten beim Informationsaustausch
eine Rolle (Morasso 1988).

Prognostisches Bewusstsein der Patienten. Bei der Einschatzung der eigenen Prognose dirfte das
spezifische Krankheitswissen wichtig sein, aber ebenso bedeutsam kdnnten dabei z. B.
Vorerfahrungen mit einer Krebserkrankung durch die Beobachtung anderer, das Vertrauen in die
Behandler, der psychophysiologische Allgemeinzustand oder personlichkeitsabhangige Faktoren
sein. Will man wissen, wie realistisch ein Patient seine Erkrankung sieht, mag es informativer sein,

direkt die subjektive Prognoseeinschatzung zu erfassen.

Der Begriff der Prognose wird - wie bereits erwahnt - in psychologischen Studien fir eine Vielzahl
unterschiedlicher Variablen verwendet. In qualitativen Interviews flie3en dort so unterschiedliche
Variablen wie u. a. wieder das Krankheitswissen, subjektive Einschatzungen zum Ernst einer
Erkrankung und der verbleibenden Zeit bis zum Tod ein. Auf der Basis der relativ heterogen
anmutenden Erfassung fand Chochinov (2000) bei 73.5% einer Gruppe von terminalen
Hospitzpatienten ein vollstandiges Krankheitsbewusstsein, wéhrend Hinton (1999) dies nur bei
42% einer Stichprobe von Hospitzpatienten feststellen konnte. Insgesamt scheint haufig ein sog.

»middle knowledge®, also ein mittleres Krankheitsbewusstsein, prasent zu sein (Bron 1987).

Auch die Befunde daruber, welche Auswirkungen das Krankheitsbewusstsein auf das Befinden der
Patienten hat, sind recht heterogen. Chochinov (2000) fand eine hdhere Depressionsrate bei den
Patienten, die ihre Prognose eher verleugneten als anerkannten; Hinton (1999) stellte ein
schwache Verkniupfung von Angst und Krankheitsbewusstsein und keinen Zusammenhang zur
Depression fest. Im Uberblick betrachtet, scheinen die inhomogenen
Konstruktoperationalisierungen einen Vergleich der Studien kaum zuzulassen. Differenziert werden
sollte das Krankheitsbewusstsein (= ,awareness") noch von der Akzeptanz (= ,acceptance”) der
eigenen Erkrankung, der Strategie mit ihr umzugehen (= ,coping) und der Anpassung an die

Erkrankungssituation (= ,psychological adjustment®).

Sieht man die subjektive Prognoseeinschatzung der Patienten nun als Essenz des momentanen
Krankheitsbewusstseins, sollte man sich zuerst der Definition der Prognose in seinem Ursprung in
der Medizin zuwenden. Dort werden unter dem Begriff der Prognose grob zwei Faktoren
subsummiert: zum einen die Chance auf kurzfristiges (= Ansprechrate auf Therapie) oder
langfristiges (= Heilungsrate) Zuriickdrangen der Erkrankung und die Wahrscheinlichkeit nach
einem relevanten Zeitraum (meist finf Jahre) noch am Leben zu sein (Hiddemann 2000; Herold
2001). Entsprechend kann seitens der Behandler eine statistische Einschatzung erfolgen, wie

wabhrscheinlich die Heilung oder wie hoch das Risiko, die nachsten finf Jahre zu tberleben, ist.

Analog dazu wird in dieser Studie die subjektive Prognoseeinschatzung der Patienten beziglich
Heilungschancen und Lebensbedrohlichkeit durch ein Selbstrating, auf der Basis von visuellen

Analogskalen quantitativ vergleichbar und ohne interpretativen Zwischenschritt, erhoben.
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Prognostisches Urteil des Arztes. Fiur die medizin-psychologische Begleitung von Krebskranken
durfte vor allem das prognostische Urteil des Patienten selbst tiber seine Erkrankung von Belang
sein, da davon sicherlich der grofite Einfluss zu erwarten ist und es zudem als das Resultat aus

den unterschiedlichen Informationsquellen verstanden werden kann.

Nichtsdestotrotz stellt die Information des behandelnden Arztes Uber die Erkrankung einen
wesentlichen Einflussfaktor fur die Meinungsbildung der Patienten dar (Christakis & Lamont 2000).
Von daher wére die kommunikationspsychologische Kongruenz zwischen dem, was der Arzt zu
vermitteln sucht und was beim Patient ankommt, sehr interessant. Die Untersuchung dieser
Fragestellung ist allerdings im klinischen Alltag nicht einfach. Indirekt kann aber aus
Untersuchungen zum prognostischen Realismus des Arztes geschlossen werden, welche
prognostischen Erwartungen seine Gesprache leiten. Aktuelle Studien ergaben eine systematische
arztliche Uberschatzung der Uberlebenszeit bei terminalen Krebspatienten (Christakis & Lamont
2000; Christakis 1999). Auch in friheren Studien wurden die prognostischen Fehleinschatzungen
bereits dokumentiert (vgl. Mackillop & Quirt 1997; Heyse-Moore & Johnson-Bell 1987; Parkes
1972). Entsprechend ist davon auszugehen, dass die meisten Patienten eher ein

Uberoptimistisches Bild tiber die Prognose ihrer Erkrankung erhalten.

In die Kommunikation zwischen Arzt und Patient flieRt die geschatzte Uberlebenszeit nach
klinischer Beobachtung aber sehr selten direkt mit ein und wird meist nur auf Nachfrage - und dann
eher ungern — abgegeben. Anders ist es um die potenzielle Heilbarkeit der Erkrankung bestellt. Da
die Frage nach der potenziellen Heilbarkeit bei hdmato-onkologischen Systemerkrankungen meist
recht positiv beantwortet werden kann und Patienten fir diese Information sehr dankbar scheinen,

wird dies gerne und haufig direkt kommuniziert.

Fir die vorliegende Studie wird deshalb erfasst, welche prognostische Einschatzung die Arzte von
den vorliegenden malignen Erkrankungen der Studienpatienten haben. Damit soll indirekt erhoben
werden, welche Einschatzungen in die Kommunikation zwischen Arzt und Patient von arztlicher

Seite wahrscheinlich miteinflie3en.

3.3 Zusammenfassung

Patienten durchleben wahrend den einzelnen Phasen des Krankheitsverlaufs meist mehrere
krisenhafte Zeitabschnitte, in denen sie trotz der potenziell guten Heilungschancen mit der

Lebensbedrohlichkeit der Erkrankung konfrontiert werden.

Naher betrachtet umfasst dies u. a. die Zeit der Wahrnehmung der ersten Symptome, in der
Patienten eine frihzeitige Inanspruchnahme arztlicher Dienstleistungen mitunter versaumen.
Ebenso stellt die Diagnosestellung eine Zeit schwerer Belastung dar, die mit einer Reihe
verschiedenster Angste einher geht. Eine besondere Rolle kommt dabei der
zwischenmenschlichen Kompetenz des behandelnden Arztes zu. Als weitere belastende
Situationen sind der haufig als Eingriff in die korperliche Unversehrtheit empfundene
Behandlungsbeginn und die begleitenden Nebenwirkungen bedeutsam. Obwohl das Versagen der

eingeschlagenen Behandlungsstrategie enttduschend sein kann, scheint es jedoch ganz
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besonders bei den hamato-onkologischen Patienten, durch die oft fast bis zum Ende beibehaltene
Chemotherapieapplikation, wenig finale Desillusionierung mit direkt proportional abnehmender
psychischer Befindlichkeit zu geben. Im Gegensatz bewirkt das Auftreten eines Rezidivs

deutlichere BefindlichkeitseinbufRen.

Bezuglich des Krankheitsbewusstseins der Patienten kann als moderierender Faktor das
Krankheitswissen herangezogen werden, das zwar auf der einen Seite bezlglich der
gemeinsamen Therapieentscheidung zwischen Arzt und Patienten in der Forschung an Bedeutung
gewinnt, aber andererseits Einschrankungen bei der Diagnose einer Krebserkrankung ausgesetzt
ist. Als weiterer Bestandteil des Krankheitsbewusstseins flieRen die subjektiven Vorstellungen der
Patienten zur Prognose ein, welche wiederum durch persénlichkeitsabhangige und somatische
Aspekte mitbedingt sind. Die Auswirkungen des Krankheitsbewusstseins auf die psychische
Befindlichkeit sind bislang, wohl auch durch die uneinheitliche Operationalisierung des Konstrukts
bedingt, heterogen. Angelehnt an die &arztliche Operationaliserung der Prognose erfolgt die
Einschatzung der subjektiven Prognose der Patienten durch die Heilungschancen, die

Lebensbedrohlichkeit und den Krankeitsverlauf.

Als wichtiger Faktor fur die prognostische Meinungsbildung der Patienten treten weiter die
Informationen des Arztes auf, die durch eine eher Uberoptimistische Erwartungshaltung beeinflusst
sind.
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4 Das psychische Befinden der Krebspatienten

Im Verlauf der letzten Jahre wurden eine Reihe psychoonkologischer Studien durchgefiihrt, die
einen relativ guten Uberblick tber typische psychische Belastungen bei Krebspatienten geben
kdénnen (vgl. Lesko, Massie & Holland 1993; Muthny, Koch & Stump 1993; Roth & Holland 1998;
Faller 1998, 1999). Nachfolgend werden daraus die psychosozialen Belastungen der Patienten
durch die korperliche Beeintrachtigung, die Bedrohung des Selbstbilds und der Rollenfunktion, der

Autonomieverlust und die existentielle Bedrohung durch den Tod beschrieben.

Daruber hinaus erfolgt die Darstellung der fur die Untersuchung relevanten und wichtigsten
Erkenntnisse zur Krankheitsverarbeitung, zur Angst und Depressivitat sowie zu allgemeinen und

spezifischen Aspekten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von Krebskranken im Uberblick.

4.1 Psychosoziale Belastungen nach der Krebsdiagnose

Kérperliche Beeintrdchtigung. Ein wichtiger Punkt sind die Belastungen durch die dargestellten
kritischen Ereignisse des Krankheitsverlaufs und die korperlichen Beeintrachtigungen, die u. a.
Schmerzen, Appetitlosigkeit, Gewichtsverlust, Mudigkeit und Verédnderungen des Korperbilds
beinhalten (Faller 1999).

Den Schmerzen kommt dabei eine besondere Bedeutung zu, da sie oft die Assoziation des
unaufhaltsamen Fortschreitens der Erkrankung und der Zerstérung des Korpers mit sich bringen.
Die Intensitat des Schmerzerlebens scheint auch in keinem direkten Zusammenhang zur
Schmerzursache zu sein, sondern eher durch niedergeschlagene und angstliche Geflihle verstarkt
zu werden (Keller 1993).

Neben den direkten Symptomen der Erkrankung lassen sich auch noch Jahre spater konditionierte
Angst und Ubelkeit beobachten, die friiher in Verbindung mit der Therapie und spéter unabhéngig
davon auftreten, wenn ein Stimulus an das zurlickliegende Ereignis erinnert (Cella et al. 1986).
Dazu kommen irreversible Organschadigungen, die das normale Funktionieren des Korpers auch
auf Dauer unterbinden und Familie und Partnerschaft (Infertilitdt, sexuelle Funktionsstérungen etc.)
mitbetreffen (Tross & Holland 1989).

Des weiteren lernen die Patienten im Verlauf der Erkrankung ihre kdrperlichen Symptome sehr
genau zu beobachten und entwickeln nicht selten eine kognitiv-emotionale Uberbewertung der
kérperlichen Beschwerden bei persistierender Sorge um das Wiederauftreten der Erkrankung. Die
anhaltende Angst vor einem Rezidiv, die nie ganz verschwindet, wird bildlich als Damokles-
Syndrom umschrieben (Koocher & O"Malley 1981). Es fallt deshalb den (berlebenden Patienten
sehr schwer aus der Krankenrolle in die des Gesunden und ins Berufsleben zurtickzukehren und

dabei wieder Vertrauen in den eigenen Korper zu aufzubauen.

Bedrohung des Selbstbilds und der Rollenfuktionen. Unter den sichtbaren kérperlichen Folgen der
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Erkrankung (Haarausfall, Hautverdnderungen bei der Graft-versus-Host-Reaktion nach
Knochenmarktransplantation, Brustentfernung, kiinstlicher Darmausgang etc.) kann das Selbstbild
der Patienten Schaden nehmen und zu einer Vermeidung sozialer Situationen fuhren. Haufig
ziehen die negativen Korperbildverdnderungen deshalb Vereinsamung in Zusammenhang mit
sozialem Rickzug, gestorte Partnerschaften und ein depressives Stimmungsbild nach sich
(Hasenbring 1988).

Andererseits erleben die auffalliger beeintrachtigten Patienten von seiten des sozialen Umfelds
auch eine positive Schonung vor zu hohen Leistungsanforderungen, was bei fehlenden sichtbaren
Hinweisreizen wiederum wegfallt und die Adaption an die Situation erschweren kann (Flavo et al.
1982, in Hasenbring 1988).

Daneben kdnnen die kdrperlichen Beeintrachtigungen insgesamt die soziale Identitat durch das
nicht mehr erfullen kénnen der verschiedenen Rollenfunktionen in Beruf, Familie und Freizeit
bedrohen. Das Gefiihl, den beruflichen Aufgaben nicht mehr gewachsen zu sein und die tblichen
Rollen in Familie und Freizeit fur sich und die anderen nicht mehr zu erfillen, kann zu einem

Verlust des Selbstwertgefihls und zu einer seelischen Krise fuhren (Faller 1998).

Der Krebspatient muss nicht nur gewohnte Rollen aufgeben, sondern bekommt auch eine neue
zugewiesen: namlich die Rolle des ,Krebskranken®, der vor dem derzeitigen gesellschaftlichen
Hintergrund nicht selten als hoffnungsloser Fall, als ein zum Tod Verurteilter betrachtet wird (Keller
1993; Jager & Knuth 1996). Dieses Stigma kann Kontaktunsicherheiten des Gegeniibers bewirken,
der das Ansprechen von seiner Seite als "kritisch" betrachteter Themen vermeidet, den Patienten
als nicht mehr ganz ,normal“ oder "vollwertiges" Mitglied der Gesellschaft einstuft und ihn damit
isoliert (Faller 1998).

Autonomieverlust. Viele Patienten erleben auch einen Autonomieverlust bzw. eine deutliche
Reduktion der Selbstbestimmung durch die Abhangigkeit von Behandlungsmafnahmen, dem
Behandler und der Familie. Hier sind u. a. die Abhangigkeit der Therapien vom Kliniksetting
verantwortlich, welche haufig aufgrund der somatischen Belastungen nicht ambulant durchgeftihrt
werden kdnnen. Dies bedingt die Unterordnung unter die hauseigenen Regularien der Klinik und
das Verlassen auf das Wissen und die Expertise von Behandlern und Pflegekraften. Darlber
hinaus beschrénken die chemotherapeutischen Infusionen den Bewegungsradius des Patienten fur
langere Zeit enorm. Kurzfristig kann der Patient das Klinikgeb&dude wahrend der Therapien nicht
verlassen und muss langfristig sein Leben an den Ablauf der meist mehrzyklischen Therapien, mit

einer Zeitdauer von ca. einem bis mehreren Jahren, anpassen.

Daneben notigen die einhergehenden Phasen korperlicher Schwache den Patienten, Hilfe zu
ersuchen und machen ihn damit vom Gutdinken und Pflichtbewusstsein der anderen abhéngig.
Auch in der Familie kann dies zu Problemen fuhren, wenn die korperliche Hilfsbedurftigkeit des
Patienten dazu verleitet, ihm z. B. die Abhangigkeit (bewusst oder unbewusst) spliren zu lassen
oder ihm auch auf der geistigen Ebene das Selbstbestimmungsrecht zu nehmen, indem ihm

Unterstiitzung nach eigenem Ermessen gewadhrt, teilweise gewdahrt oder nicht gegeben wird.
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Neben der korperlichen Schwéche kodnnen auch die finanziellen EinbuRen durch den
langerfristigen Ausstieg aus der Berufstatigkeit die Abhangigkeit von Familienmitgliedern noch

steigern.

Sicherlich kommt es zu einem guten Teil auf die individuelle Personlichkeit des Patienten an, wie
gut die zeitweilige Unterordnung und die Adaption an die veranderte Situation gelingen. Aber die
meisten Menschen scheint der Rickschritt in die fast kindliche Abh&éngigkeit von der Versorgung
anderer eher zu belasten. Ausdruck der Verargerung uber den Verlust der Autonomie ist
manchmal das ablehnende und zuriickweisende Verhalten gegeniuber Hilfsangeboten von
Pflegenden (Faller 1998).

Existentielle Bedrohung. Erst einmal bedeutet die Diagnose ,Krebs* fur die meisten Menschen so
etwas wie eine akute Todesbedrohung und Sterbenmissen (Verres 1986). Aber nicht nur zu
Beginn der Erkrankung, wenn der Schock Uber die Diagnose dominiert, auch im spéateren Verlauf
treten flr Krebskranke unter den Behandlungsnebenwirkungen Situationen auf — wie bereits unter
.Kritische Ereignisse des Krankheitsverlaufs® dargestellt -, die die Lebensbedrohlichkeit der

Erkrankung direkt vergegenwartigen.

Entsprechend ist eine latente Angst vor der Todesbedrohung wahrscheinlich. Die Reaktionen und
das Erleben der Menschen bei der Begegnung mit dem fremden bzw. antizipierten Sterben oder
Tod sind allerdings bei genauerer Analyse mannigfaltig. Historisch gesehen wiesen schon Becker
& Brunner (1931, in Ochsmann 1993) darauf hin, dass das Spektrum von Angst Uber
Gleichgltigkeit bis Freude reicht. Spater filtert Corey (1961) vier Reaktionen heraus, mit denen
das Bewusstsein des eigenen Todes verarbeitet wird: Akzeptierung, Neutralisierung, Vermeidung,
Unterdrickung. Shneidman (1963) arbeitet finf Orientierungen heraus, die er als typisch sieht:
BegruRen, Akzeptieren, bewusstes Entgegensehen, Aufschieben und Furcht. Ein Teil dieser
Faktoren ging spéter in sogenannte Phasenmodelle ein (siehe folgenden Abschnitt 4.2 zur
Krankheitsverarbeitung) und wurden dabei weniger als individuell verschiedene unabhangige
Verhaltensmuster, sondern eher als zeitlich abhangige, aufeinanderfolgende Reaktionen eines

Menschen auf die Begegnung mit der eigenen Endlichkeit gesehen.

Kastenbaum & Aisenberg (1972) wiederum unterstitzten weniger eine festgelegte Reihenfolge an
todesbezogenen Reaktionen, als vielmehr fluktuierende Verhaltensweisen. Als dominante
Reaktionen auf den Tod werden die Depression und die Verschiebung angenommen. Letzteres
bezieht sich auf die von der eigenen Person als abgegrenzt empfundene Sterblichkeit und die

erfolgreiche Verdrangung derselben.

Rosemeier (1984) untersuchte, ob sich mit der antizipierten zeitlichen Naherung an den Tod die
Einstellung dazu verandert. Er stellte mit steigender Bedrohung durch den Tod, eine vermehrte
Emotionalitdt mit schwindender Nuchternheit fest. Zudem konnten er mit Hilfe des
Satzerganzungsverfahrens vier zentrale Todesbilder herausfiltern: Der Tod als Ende des Lebens,

als fremde Macht, als Erlésung und als Schrecken.

Als haufigste Reaktion auf den Tod wurde aber zumeist die Furcht postuliert und so hat sich der
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groRte Teil bislang durchgefiihrter thanatopsychologischer Studien mit der Erforschung der Angst
vor dem Tod beschéftigt (Kastenbaum 1987). Ochsmann (1993) merkte dazu kritisch an, dass
durch die fast ausschlieBliche Beschaftigung der Thanatopsychologie mit Furcht bzw. Angst vor

dem Tod, wichtige andere Reaktionen vernachlassigt wurden.

Das Konzept der Angst vor dem Tod bedarf auch einer grundsatzlichen Begriffsdefinition, um die
Konstrukte der Todesangst, Angst vor dem Tod und der Furcht vor Tod und Sterben entsprechend
kommunizieren zu kdnnen. So charakterisieren Kastenbaum & Aisenberg (1972) die Todesangst
als direkte und konkrete Todesbedrohung, wie sie z. B. vor dem Absturz eines Flugzeugs oder
einer Exekution vorliegt, wahrend die Angst vor dem Tod eher als eine unbestimmte Antizipation
des Ereignises ohne akute Gefahrdung (Wittkowski 1990) gesehen wird. Ochsmann (1993) geht
noch einen Schritt weiter und verweist auf die Unterscheidung der in der (Ubersetzten) Literatur oft
gleichgesetzten Begriffe der Angst und der Furcht. So definiert er Angst als internalen Stimulus der
unspezifisch und undifferenziert erlebt wird und nicht genau lokalisiert werden kann. Die Person
kennt nicht den inneren Ausldser der Angst und kann dementsprechend diese Angst nur schwer
bekampfen (z. B. die unspezifische Bedrohung durch die Bewusstwerdung der eigenen
Sterblichkeit). Die Furcht wiederum ist an das AuRen gebunden, damit greifbarer und die Person
kann sich an die Situation anpassen (z. B. die konkrete Furcht vor praterminalen Schmerzen).
Zusammenfassend kann man aber wohl eher annehmen, dass sich eine strikte Trennung der
Terminologie durch den interkulturellen Transfer von Forschungsergebnissen und die
umgangssprachliche Habituierung an die alternierende Benennung vorerst kaum durchsetzten

wird.

Bewertung und eigene Untersuchung. Fur die vorliegende Untersuchung wurde aus den
vorgestellten psychoszialen Belastungen durch die Krebserkrankung die existentielle Bedrohung
als die Wesentlichste herausgegriffen und deren Vorhandensein als wichtigste Determinante fir
das psychische Wohlbefinden untersucht. Dabei lag der Fokus des Interesses jedoch weniger auf
den qualitativen Aspekten der Todesangst oder —furcht, sondern eher auf der Quantitat der
Auseinandersetzung mit dem Tod und dem Gefiuihl der subjektiven Todesnahe, das durch die

Krebserkrankung ausgeldst wird.

4.2 Krankheitsverarbeitung bei Krebspatienten

Die Krankheitsverarbeitung war lange Zeit aufgrund des angenommenen Einflusses der
Bewaltigungsstrategien auf die Uberlebenszeit im Mittelpunkt des Forschungsinteresses. So gilt bis
heute eine kdmpferische Einstellung als gunstig und Selbstaufgabe und Hilflosigkeit als unglinstig
(Pettingale 1984; Greer et al. 1979, 1991; Tschuschke et al. 1999). Der gunstige Effekt von aktiver
Krankheitsverarbeitung auf die Uberlebenszeit wird inzwischen auch kritisch gesehen und konnte
in Replikationsstudien (z. B. von Buddeberg et al. 1991, 1996) und nach Fallers (1997a) sowie
Petticrews (2002) umfassenden Literaturiiberblicken zum Thema nicht Uberzeugend bestatigt

werden. Fallers (1997b) eigene methodisch sehr anspruchsvolle Untersuchung an 103
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Bronchialkarzinompatienten, bei denen bekannte somatische Risikofaktoren und Pradiktoren
prazise mit bertcksichtigt wurden, bestétigten jedoch wieder den positiven Einfluss von aktiv
problemorientiertem Coping auf die Uberlebenszeit. Als signifikant ungiinstig zeigten sich
emotionale Belastung, Depressivitdt und depressives Coping. Entsprechend scheint die heutige
Annahme eines aktiv-problemorientierten Umgangs mit einer chronischen Erkrankung als
winschenswert und eines hilflos-passiven Coping-Stils im Sinne von Resignation, Aufgeben,
Gribeln, Hoffnungslosigkeit und Selbstanklage als ungiinstig, was sich auch durch Heims (1998)

umfangreiche Sichtung von 1500 Studien als gerechtfertigt erweist.

Allerdings l6st der Einfluss der Bewaltigungsstrategien auf die Outcome-Variablen der
Lebensqualitiat und des emotionalen Wohlbefindens die herkdmmlichen Studien zur Uberlebenszeit
immer mehr ab. So fanden z. B. Burgess et al. (1988; vgl. auch Lesko 1989) eine geringere
psychologische Morbiditat bei aktiv konfrontierender Krankheitsverarbeitung und hoher internaler
Kontrolliiberzeugung, wahrend Symptome von Angst und Depression mit hoffnungs- und hilflosen
Copingreaktionen einhergingen. Ahnliche Hinweise fanden sich u. a. bei Faller et al. (1994) und
Harrer et al. (1993). Zu beachten ist bei der Zusammenhangsanalyse von psychosozialer
Adaptation und Krankheitsverarbeitung die statistische Abhéangigkeit der Variablen, deren

Konfundierung ohne geeignete Methodik wahrscheinlich ist (Faller 1994).

Coping. Der Begriff Krankheitsverarbeitung ist nach Heim (1986, S. 367) definiert als die
.Gesamtheit der Prozesse, um bestehende oder erwartete Belastungen im Zusammenhang mit
Krankheit emotional, kognitiv oder aktional aufzufangen, auszugleichen oder zu meistern“. Dabei
werden nicht nur die qualitativen und quantitativen Aspekte des Stressors der Erkrankung
bericksichtigt, sondern vor allem, wie sich der Mensch auf den verschiedenen Ebenen damit

auseinandersetzt und wie er damit umgeht (= coping).

Der Begriff ,Coping” stammt aus der Stressforschung, wobei als bekanntester Vertreter Richard S.
Lazarus zu nennen ist (Lazarus & Launier 1978; Lazarus & Folkman 1984; vgl. auch Broda 1990;
Hasenbring 1990). Nach Lazarus entsteht Stress, wenn die Anforderungen einer Situation die

Anpassungsfahigkeiten — bzw. fertigkeiten eines Individuums sehr beanspruchen oder ibersteigen.

Der dabei ablaufende Bewertungsprozess wird in drei Bewertungsformen eingeteilt. Die primére
Bewertung (= ,primary appraisal*) bezieht sich dabei auf die Bedeutung des Ereignisses als
unwichtig, gunstig oder unginstig, wahrend die zweite Bewertung (= ,secondary appraisal) nach
der Uberprifung der verfiigbaren Bewaltigungsmoglichkeiten die Einschatzung der Bedrohung
beinhaltet. Bei der Neubewertung (= ,reappraisal®) erfolgt ein fortlaufender Abgleich von situativer
Anforderung und dem Erfolg bisheriger Bewaltigungsmafnahmen, um eine adaquate Adaption zu
ermaglichen.

Variabilitdt und Stabilitdt von Krankheitsverarbeitung. Das vorausgehend beschriebene Modell
lasst viel Raum fir die Vorstellung von Verhalten als variabel und dynamisch. Als moderierende

Faktoren beschreibt Lazarus (1993) somit auch ereignisbezogene Faktoren (z. B. Schwere der
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korperlichen Erkrankung, Prognose, Behandlungsstrategie), Aspekte der Persoénlichkeit und der
Lebensgeschichte und das soziale Umfeld (z. B. soziale Integration und Unterstiitzung). Die Frage
der Variabilitat oder Stabilitdt von Krankheitsverarbeitung wurde entsprechend in den letzten
Jahrzehnten extensiv untersucht und hinterlie in Bezug auf Krebspatienten aber heterogene
Ergebnisse (Schulte 1995). Wie schon aus den theoretischen Ausfihrungen ersichtlich, dirfte es
interpersonell relativ unterschiedlich ausfallen, welches Verhalten bei der Begegnung mit einer
chronischen Erkrankung dominiert. Es fanden sich aber nicht nur individuelle Unterschiede,
sondern auch homogene Befunde bei der Zuordnung zu einzelnen Erkrankungsgruppen, wie den
Herzinfarkt- und Krebspatienten. So zeigten letztere eine deutlich ausgepragtere Verleugnung und
mehr das Gefiihl von Unkontrollierbarkeit (Beutel 1988a). Auch Somerfield & Curboch (1992)
betonen, dass viele krankheitsbedingte Belastungen bei chronischen Erkrankungen relativ
Uberdauernd und resistent gegen Losungsversuche sind und damit evtl. die Stabilitdt in der
Krankheitsverarbeitung unterstutzt wird. Nichtsdestotrotz finden sich inkohérente Befunde. Am
Ubereinstimmendsten scheint zwischen den Studien noch, dass bei Krebspatienten die
Verleugnungstendenzen mit dem Fortdauern der Erkrankung seltener werden, wahrend eine

akzeptierende oder auch resignative Haltung zunimmt (Schulte 1995).

Bewiltigungsstrategien von Krebspatienten. Das frihe Lazarus-Modell der Stressbewaltigung
betonte die kognitive und problemzentrierte Dimension der Krankheitsverarbeitung. Im Verlauf der
Zeit hat sich Lazarus jedoch immer mehr der affektiven Verarbeitung zugewandt und beschreibt
nach Heim (1998), in seiner ,cognitive-motivational-relational theory of emotion* Coping als

Mediator von Emotionen, was aber noch nicht ausreichend empirisch unterlegt ist.

Der emotionale Aspekt betont das psychoanalytische Konstrukt der Abwehr, das friher als zentral
fur die Begegnung eines Menschen mit der Krebserkrankung galt. Die Abwehr ist dabei als der
unbewusste Versuch zu verstehen, unlustbetonte Gefiihle wie z. B. Angst, Schmerz, Krénkung,
Scham, Schuld zu vermindern. In neueren Konzepten wird die Abwehr als ein das psychische
Wohlbefinden aufrechterhaltender Regulationsmechanismus verstanden (Steffens & Kéchele 1988;
Ruger et al. 1990), der innerhalb gewisser Grenzen unerldsslich ist. Faller (1998) beschreibt
Verleugnung und das "Nicht-wahrhaben-Wollen" der Krankheit und ihrer Folgen als den am
haufigsten beschriebenen Abwehrmechanismus bei lebensbedrohlich Erkrankten. Die Abwehr ist
vor allem als eine Art ,Notfallreaktion* zu verstehen, die der adaquaten Bewaltigung der
Erkrankung vorausgeht, kurzfristig entlastet und den Betroffenen in die Lage versetzt,

realititsbezogen zu handeln.

Langerfristig prasent scheint Verleugnung aber die Verarbeitung der Erkrankung eher zu
verhindern. Das Konzept der Abwehr ist nach empirischer Prifung als Adaptationsstrategie belegt
und in der Copingforschung unter den Bewaltigungsstrategien wie Wunschdenken, Rickzug und
Gribeln zu finden (Heim 1998).

Von zahlreichen Autoren wurden die einzelnen Bewadltigungsformen mittels Faktorenanalse
inhaltlich relativ Ubereinstimmend zu verschiedenen Skalen bzw. Bewaltigungsstrategien

zusammengefasst (Heim 1998). Obwohl verschiedene Erhebungsinstrumente benutzt wurden und
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sich infolgedessen die Terminologie der Autoren unterscheidet, lie3 sich jedoch das wesentliche
Spektrum der Mdglichkeiten, mit chronischen Erkrankung umzugehen, abbilden. Muthny & Koch
(1997) haben in einer aufwendigen Untersuchung tber 1000 Krebskranke mit Bronchial-, Kolon-
oder Blutkrebs befragt und fanden zwischen den Erkrankungsgruppen kaum Unterschiede und
Ubergreifend Bestatigung fur die Skalen des Freiburger Fragebogens zur Krankheitsverarbeitung
(FKV; Muthny 1989). Die Ergebnisse verschiedener Studien lassen annehmen, dass zumindest im
Bereich der Krebsforschung vergleichbare Grundstrategien von den Patienten eingesetzt werden.
Nachfolgend seien an ausgewahlten Studien und in Anlehnung an die Uberblicksarbeit von Heim

(1998, S. 327) die haufigsten Krankheitsverarbeitungsstrategien dargestellt:

Tabelle 3: Ausgewdhite Krankheitsverarbeitungsstrategien im Uberblick

Muthny & Koch 1997 Aktiv- Bagatelisieren/ Ablenken/ depressive
problemorientiert Wunschdenken  Selbstaufbau Verarbeitung
Heim 1997 aktive Verleugnen Ablenken negativ-emotional

Selbstkontrolle

Faller 1994 aktives Herangehen Distanzieren Hadern
Lazarus 1993 selfcontrol/ distancing escape-
confrontive avoidance
Shapiro 1992 confrontive aviodant accepting-resigned
Greer 1991 fighting spirit denial helpless hopeless

Erganzt werden koénnte noch die Bewaltigungskomponente, die Lazarus (1993) ,social support”
und die andere Autoren z. B. Unterstiitzung oder Trost nennen. Muthny (1989) hat zudem noch
Items zur Erfassung der Bewaltigungsstrategie ,Religiosiat und Sinnsuche” in seine Kurzform des

FKV mit aufgenommen.

Krankheitsverarbeitung in Abhéngigkeit vom Krankheitsverlauf einer lebensbedrohlichen
Erkrankung. In der besonderen Situation einer lebensbedrohlichen Erkrankung und einem
wabhrscheinlich durch den Verlust der Gesundheit vorzeitig eintretenden Tod hat die schweizer
Psychiaterin Elisabeth Kibler-Ross (1969) mit ca. 200 terminalen Patienten begleitende
Gesprache gefiihrt. Dabei stellte sie immer wieder einen phasenhaften Verlauf der adaptiven

Gefluihlshaltungen und Bewaltigungsstrategien bei den Patienten fest.

Die erste Phase ist nach dieser Beobachtung gekennzeichnet durch das nicht Wahrhaben wollen
und Isolierung, wenn der Betroffene die Tatsache der Todesbedrohung bestreitet und
Informationen, die diese bestéatigen, ablehnt (Wittkowski 1990). Dies erinnert auch an das
psychoanalytische Konzept der "Notfallreaktion" der Abwehr (vgl. Faller 1998). Phase zwei ist
gekennzeichnet durch Zorn und Auflehnung, wobei der Patient mit seinem Schicksal hadert und
aggressives Verhalten, Zorn, Wut und Neid zeigt. Daraus lasst sich erschlieRen, dass der Patient

seinen bedrohlichen Zustand zumindest voriubergehend erkennt und die Haltung des
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"Nichtwahrhabenwollens" aufgegeben hat. In der darauffolgenden als relativ kurz beschriebenen
dritten Phase, verhandelt der Patient sozusagen mit seinem Schicksal und versucht, unter den
gegebenen Umstanden fur sich noch das Beste zu erreichen. In der vierten Phase zeigt sich vor
allem ein depressives Stimmungsbild, wobei die Unabwendbarkeit der tddlichen Erkrankung
begriffen wird und meist mit einem verschlechterten Gesundheitszustand einher zu gehen scheint.
Die funfte und letzte Phase beinhaltet die Akzeptanz und die Zustimmung zum Sterbenmiissen, in
der der geschwachte Patient mehr oder minder ruhig seinem Ende entgegen sieht und sich nicht

mehr fir seine Umgebung interessiert.

Nach der Pionierarbeit von Kibler-Ross (1969) folgte die Entwicklung einer Reihe weiterer
Phasenmodelle. Pattison (1977) beschrieb in seinem Modell bei Diagnosestellung eine akute
Krisensituation, der eine unter Umstanden lang anhaltende "chronic living-dying phase" folgt, die
durch Angste und Sorgen im Zusammenhang mit dem Tod ausgeldst wird. Die dritte und terminale
Phase beschreibt er als eine Zeit der psychischen und physischen Erschopfung, die mit sozialem

Ruckzug und Desinteresse einhergeht.

Erwahnt werden sollte ausserdem Weisman (1972), der die Phasenmodelle mit seiner Vorstellung
von fluktuierenden Reaktionen des Negierens und Akzeptierens pragte, deren jeweiliges Ausmafd

sich abhangig vom Krankheitsverlauf darstellt.

Die Phasenmodelle stellen insgesamt den prozesshaften Charakter der Bewaltigungsstrategien in
den Vordergrund, der vor allem durch die zeitliche Komponente und dem physischen
Krankheitserleben determiniert ist. Auch Thomas et al. (1994) fand bei 233 hamato-onkologischen
Patienten, dass sich das Bewaltigungsverhalten im Verlauf der Erkrankung und in jedem
Belastungsabschnitt verénderte. Grundséatzlich aber lieRen sich Phasenmodelle der
Krankheitsverarbeitung mit festgelegten, aufeinanderfolgenden Phasen nicht bestatigen (Beutel
1988b; Wittkowski 1990). Krankheitsverarbeitung ist nach Faller (1998) eher als ein kontinuierlicher
Prozess mit immer wieder auftretenden krisenhaften Belastungsspitzen zu verstehen, welche eine
Aktivierung der unterschiedlichen Bewaéltigungsmuster bewirken. Spezifische
Belastungssituationen  verlangen  nach  dieser  Vorstellung nach  entsprechenden

Bewaltigungsstrategien.

Bewertung und Schlussfolgerungen fir die eigene Untersuchung. Zusammengefasst stellt sich die
Krankheitsverarbeitung - wie die meisten psychologischen Prozesse - wohl als ein multifaktorieller
Prozess dar, der von Aspekten der Person, der Situation und des Kontexts abhé&ngig ist und je
nach Blickwinkel stabil oder dynamisch, abhéngig oder unabhdngig gesehen werden kann.
Insofern wird die Art und Weise, wie ein Patient mit einer bestimmten Erkrankung zu einem
bestimmten Zeitpunkt und in einem bestimmten Umfeld umgeht, vor allem langfristig eher

individuell betrachtet werden mussen.

Andererseits scheint es Ereignisse zu geben, die bei jedem Menschen eine so tiefgehende
Erschitterung auslésen kodnnen, dass sie kurzfristig mit Angst, Hilflosigkeit und auch

Hoffnungslosigkeit reagieren. Analog der Situation einer starken Traumatisierung stehen dann
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weder gelernte, noch kulturell erworbene Bewaltigungskompetenzen zur Verfiigung (vgl. hierzu die

Uberblicksarbeit von Smith et al. 1999 zum posttraumatischem Stresssyndrom bei Krebs).

Wie jedoch Patienten langfristig mit der Situation zurecht kommen und wie lange Patienten nach
der direkten ,Ich-nahen” Konfrontation mit der eigenen Sterblichkeit in der schockartig anmutenden
Haltung verweilen, wurde eher durch die moderiernden Faktoren entsprechend des Lazarus-

Modells determiniert gesehen.

Fur die vorliegende Untersuchung lag der Schwerpunkt auf der Untersuchung der Patienten, die
akut mit dem Beginn der Behandlung der Erkrankung bei Erstdiagnose oder beim Wiederauftreten
der Erkrankung konfrontiert werden. Entsprechend wurde angenommen, dass die direkte
Konfrontation mit Todesgedanken in diesem Rahmen ein traumatisierendes Ereignis darstellen und

dass sie vorerst mit einer hilflos-passiven, depressiven Haltung reagieren.

4.3 Angst und Depressivitat bei Krebspatienten

Angsterkrankungen und Depressionen zahlen mit zu den haufigsten Stérungen in der
Allgemeinbevélkerung (Kasper & Moller 1995; Wittchen et al. 1999). Im Verlauf und klinisch-
symptomatisch beinhalten sie ein breites Spektrum an psychischer und kérperlicher Symptomatik
und an Schweregraden (DGPPN — Deutsche Gesellschaft fur Psychiatrie, Psychotherapie und
Nervenheilkunde 2000a; 2000b). Gemal einer Pravalenzschétzung bei psychischen Stérungen fur
die Bundesrepublik Deutschland des Max-Planck-Insitituts fir Psychiatrie in Minchen im Jahre
1999, treten Angststérungen mit einer querschnittlichen Pravalenz von 9% und affektive Stérungen
mit 6.3% auf (Wittchen et al. 1999).

Entsprechend der DGPPN (2000a) sind depressive Stérungen in der Normalbevdlkerung mit einer
Punktpravalenz von ungeféhr 10% und einer Lebenszeitpravalenz von 7-18% vertreten. Neuport &
Nemeroff (1998) fanden nach umfassender Sichtung der Literatur zur Pravalenz der Depression
bei Gesunden durchschnittlich Raten von 5-9% bei Frauen und von 2-3% fur Manner, bei ambulant
behandelten Patienten 4.8-8.6%, bei stationdren Patienten 14% und bei erwachsenen
Krebspatienten 23-60%. Katon & Sullivan (1990) fanden bei 22-33% stationdrer Patienten eine
Depression. Eine Studie von Sellick & Crooks (1999) ergab, dass das Vorliegen einer
medizinischen Erkrankung tiberhaupt, die Punktpravalenz der Depression auf 41% erhdht und mit

einer 28%igen Lebenszeitpravalenz einhergeht.

Angst und Depression sind bei Krebspatienten gegenuber der Allgemeinbevélkerung
Uberreprasentiert und machen 85% aller bei Krebs auftretenden psychischen Stérungen aus
(ProFamilia 1999). Die Depression stellt dabei die haufigste psychische Folge einer
Krebserkrankung dar und es ist von einer zwei- bis vierfach erhdhten Pravalenz bei

Tumorpatienten im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung auszugehen (Kapfhammer 1993).
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Zusammenhang von Krebs und psychischen Stérungen. Bezuglich der Ursachen fir das allem
Anschein nach gesteigerte Auftreten psychischer Stérungen im Zusammenhang mit Krebs ist es

hilfreich, einen Blick auf die Klassifikation psychischer Stérungen bei Krebskranken von Schwarz

(1996) zu werfen (vgl. Tab. 4).

Demnach lassen sich die bei Krebserkrankungen auftretenden psychischen Stérungen atiologisch
drei Kategorien zuordnen. Erstens kann die Krebserkrankung als Belastung gesehen werden, die
eine psychische Vorerkrankungen verstarkt zum Ausdruck bringt. Zweitens kénnen psychische

Stérungen durch Krebsleiden selbst oder drittens durch die Belastungen der Krebstherapie

ausgelést werden.

Tabelle 4: Klassifikation psychischer Stérungen bei Krebskranken (nach Schwarz 1996)

4.

Psychische Vorerkrankungen
* Manifeste psychische Erkrankungen — bestanden zeitlich vor dem Krebsleiden und haben
Einfluss auf die Anpassung an die Krankheitssituation
e Latente psychische Erkrankungen (spezifische Konfliktlabilitat, Persénlichkeitseigenheiten)
werden durch das Krebsleiden, bzw. dessen Folgen manifest
Psychische Begleiterkrankungen
ausgelost durch ein Krebsleiden bzw. dessen Therapie bei vorbestehender unspezifischer
Vulnerabilitat (z. B. sekundéare Hypochondrie)
Psychische Folgeerkrankungen
Diese wéaren ohne die Belastung nicht entstanden; sie sind durch diese verursacht, nicht nur
ausgelost.
«  Psycho-vegetative u. kognitive Nebenwirkungen der Behandlung z. B.:
- ,ANV-Syndrom*“ bei Chemotherapie (Anorexia, Nausea, Vomiting), Fatigue
- kognitve Beeintrachtigungen, Delirien, organische Psychosen etc.
- Affektlabilitat, innere Unruhe
e Unspezifische Reaktionen auf schwere Belastungen als Anpassungsstérung infolge
kummulativer Traumatisierung
- akute Belastungsreaktion (Krisenreaktion, psychischer Schock)
- posttraumatische Belastungsstérung (traumatische Neurose)
- Anpassungsstorungen
- (posttraumatische) Personlichkeitsstérung nach Extrembelastung
*  Fur die jeweilige Tumorlokalisation typische psychosiziale Beeintréchtigungen und Stérungen
mit personlichkeitsspezifischen psychischen Ausdrucksformen
- Beeintrachtigte Sexualitét bei entsprechender Tumorlokalisation
- Soziale Isolation bei Gesichts- und Kehlkopftumoren etc.
- Selbstbildstérungen
* Paraneoplastische Syndrome mit psychischer Symptomatik
Stoérungen in Partnerschaft und Familie
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Bedeutsamkeit von Depression und Angst bei Krebserkrankungen. Die Depression wurde uUber
viele Jahre als Risikofaktor fur die Entwicklung von Krebserkrankungen angesehen und im
Rahmen der Krebspersonlichkeit thematisiert. Eine kausale Beziehung zwischen Depression und
Krebsinzidenz wird inzwischen dementiert und einige Studien fanden sogar einen gegenteiligen
Zusammenhang (Spiegel & Kato 2000).

Am derzeitigen Stand der Forschung ausgerichtete Studien fokussieren meist einen
Zusammenhang zwischen psychosozialen Variablen und der Krebsprogression. So weist
eine Vielzahl an Studien auf eine negative Auswirkung der Depression auf den
Krankheitsverlauf und die Uberlebenszeit hin. Als vermittelnde Faktoren sind neben
immunologischen Aspekten (vgl. z. B. die Metaanlayse von Garssen & Goodkin 1999) die
Verhaltensverdnderungen im Zusammenhang mit der depressiven Stimmung zu sehen.
So finden sich bei depressiven Patienten u. a. oft ein schlechteres Gesundheitsverhalten,
geringere Behandlungscompliance und geringere soziale Unterstlitzung, die wiederum als
ungunstige Prognosefaktoren bei Krebs gelten (Spiegel & Kato 2000).

Unbestreitbar sind zudem die Aspekte der negativen Auswirkungen von Angst und
Depression auf die Lebensqualitat schwerkranker Patienten. Weiter berichteten z. B. Cella
& Tross (1986) von starken, die Lebensqualitéat einschrankenden, Belastungen bei
Krebserkrankungen mit guter Prognose. Der als ,Damokles-Syndrom“ beschriebene
Zustand der Uberdauernden Rezidivangst umfasste bei Krebspatienten noch 6-140
Monate nach Therapieende erhéhte Irritabilitat (35%), depressive Verstimmung (62%),

Schlafstérungen (27%) und Konzentrationsstérungen (27%).

Krebs gehort sogar nach einer Umfrage von ProFamilia (1999) mit zu den Krankheiten, die
allgemein am meisten Angst auslosen. 64.5% Personen setzten Krebs an die Spitze der
angstausloésenden Erkrankungen, dann folgten Alzheimer (31.7%), Multiple Sklerose (13.3%),
AIDS (10.8%) und der Herzinfarkt (5.5%). Als unvermeidbare Angstverstarker treten bei Krebs
nach Schwarz (1996) Belastungen durch Krankheit und Behandlung, therapeutische
Erfolgsunsicherheit, unginstige Krankheitszeichen, Organfehlfunktion und Verzichtleistungen auf.
Als vermeidbare Angstverstarker werden Empathiestérungen des Personals, Wartezeiten und
unfreundliches Ambiente, dramatisierende Schilderungen von Mitpatienten und ungeniigende

Symptomkontrolle benannt.

Aus der Auflistung der als unvermeidbar gefassten Angstverstarker kann relativ leicht auch auf den
engen Zusammenhang von angstlichen und depressiven Gefuhlen bei Krebspatienten geschlossen
werden, der in verschiedenen Studien nachgewiesen werden konnte (Cassileth et al. 1984; Moorey
et al. 1991). Dazu ist aus der psychologischen Forschung auch der Zusammenhang zwischen
unkontrollierbaren angstauslésenden Ereignissen bzw. zwischen der fehlendender Kontrolle Uber
Stressoren und der Entwicklung von depressiver Stimmung bekannt (Holland & Rowland 1998).
Entsprechend dirfte entweder auf ein paralleles Auftreten der beiden Stimmungsbilder oder auf
eine temporare Abhangigkeit geschlossen werden, was sich auch durch die Ergebnissen der

vorliegenden Studie bestatigte.
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Préavalenz von Angst und Depression bei Krebserkrankungen. Eine grof3e Anzahl an Studien wurde
in den letzten drei Jahrzehnten vor allem in den USA und Grof3britannien zur psychiatrischen
Komorbiditat bei Tumorerkrankungen durchgefuhrt. Spijker et al. (1997) z. B. fanden fir ihre
Metaanalyse 58 Studien im Zeitraum von 1980 bis 1994, aus denen sie Pravalenzraten von 5-50%
allgemein fir psychische Belastung, von 0-46% fur Depression und von 0.9-49% fur
Angststérungen entnahmen. Ahnliche Ergebnisse zeigten sich in einer Metaanalyse (iber das
Auftreten der Depression bei Krebspatienten von Deflorio & Massie (1995) mit Pravalenzraten von
1-53% und in der Metaanalyse von Noyes et al. (1998) liber das Auftreten von Angststérungen mit

Pravalenzraten von 15-28%.

In der methodisch sorgfaltig durchgefuhrten und sehr bekannten Studie von Derogatis et al. (1983)
an einer Stichprobe von 215 Tumorpatienten erbrachte die Untersuchung bei fast der Halfte (47%)
eine psychiatrische Komorbiditat. Dabei wurde bei 68% eine Anpassungsstdrung und bei 13%
eine Major Depression, Dysthymie oder bipolare affektive Storung diagnostiziert. 21% der
Patienten zeigten primar Angstsymptome mit 2% Angststérungen, 6% Anpassungsstérungen mit
angstlicher Stimmung und 13% Anpassungsstérungen mit gemischter Stimmung. Bestétigt hat sich
in dieser Studie durch die Diagnose der Anpassungsstorung mit gemischtem Stimmungsbild auch
— wie schon in der zuvor erwahnten Studie von Cassileth et al. (1984) - das haufige, parallele

Auftreten von Symptomen der Angst und Depression.

Probleme der Diagnostik psychischer Stérungen bei Krebskranken. Auffallig erscheint die
Bandbreite der Pravalenzraten von Angst und Depression. Ciaramella & Poli (2001)
sichteten im Rahmen ihrer Untersuchung der depressiven Storung bei Krebspatienten -
die wie bereits angemerkt weitaus haufiger untersucht wurde als Angststérungen - viele
Studien, die sich mit diesem Problem beschéftigten. Sie fanden dabei Hinweise, dass die
Heterogenitat der Pravalenzraten u. a. auf unterschiedlich sensitive Instrumente (Plumb &
Holland 1977; Bukberg et al. 1984; Ciaramella et al. 1993, in Ciaramella & Poli 2001;
Lynch 1995) und auf die Erfassung unterschiedlicher Stadien und Arten von
Krebserkrankungen (Holland et al. 1986) zurtickgefuhrt werden kénnen. So sind z. B.
Anpassungsstérungen mit depressiver oder &angstlicher Stimmung kurz nach der
Erstdiagnose haufiger, wahrend die Major Depression und ein erhdhtes Suizidrisiko eher
in fortgeschritteneren Krankheitsstadien auftreten.

Hinsichtlich der Diagnostik ist es ausserdem schwierig, bestimmte Symptome
ausschlieBlich der Depression zuzuordnen, da diese auch als Symptome der
Krebserkrankung selbst auftreten konnen (Ciaramella & Poli 2001). Appetitlosigkeit,
Gewichtsverlust und Schlafstérungen sind z. B. bei allen Krebserkrankungen typisch und
gleichzeitig als somatische Symptome der Depression gemall des ICD-10 relevant.
Folglich wurden Untersuchungen durchgefiihrt, die die somatischen Symptome zugunsten

anhedoner Kriterien der Diagnose der Depression (z. B. depressive Stimmung,



4.Das psychische Befinden der Krebspatienten

Interessenverlust, Freudlosigkeit, reduzierter Selbstwert) vernachlassigten. In der Studie
von Bukberg et al. (1984) reduzierten sich damit die Diagnosen einer Depression von
42% auf 24%. Andererseits fand eine Reihe anderer Autoren, dass sich dadurch keine
verlasslichere Diagnosestellung der Depression ergab (u. a. Golden & McCartney et al.
1991; Chovinov et al. 1994).

Das Vorkommen bestimmter Symptome sowohl als somatische Aspekte der Depression,
als auch als Begleiterscheinungen einer Krebserkrankungen, veranlasst darlber hinaus
das Pflegepersonal und die arztlichen Behandler haufig zur Fehlinterpretation der
depressiven Symptome als ausschlie3lich somatisch (Spiegel 1994, 1996). Dies liegt sehr
wabhrscheinlich nicht nur an den meist unzureichend vorhandenen psychodiagnostischen
Kenntnissen, sondern auch an dem Bestreben, bevorzugt andere Ursachen im Sinne
einer Negativdiagnostik auszuschlieRen (ebd.).

Angst und Depression werden von arztlicher sowie von Patientenseite oft als normale
erklarbare Reaktionen auf die lebensbedrohlichen Erkrankungen und deshalb als nicht
behandlungsbediirftig angesehen (Noyes et al. 1998). Hier ist jedoch deutlich der
Leidensdruck der Betroffenen in den Vordergrund zu stellen und die Depression als ernst
zunehmende Begleiterkrankung anzuerkennen. Die Frage der angemessenen Therapie
sollte dabei unabhangig von Aspekten wie z. B. der Beeinflussung der Uberlebenszeit
gestellt werden. Entscheidend ist dabei viel mehr, wie Kampfhammer (1996) zurecht

betont, dass die depressive Stérung als eigenstandiges Problem gesehen wird.

Angst und Depression durch die subjektive Todesnéhe. Inwiefern Angst und Depression konkret
durch die Gedanken an den Tod hervorgerufen werden, konnte in der gesichteten
psychoonkologischen Forschungsliteratur nicht eruiert werden. Meist werden diese implizit
angenommen bzw. deren Auftreten mit der Diagnose der Krebserkrankung gleichgesetzt.
Entsprechend findet man hierzu die Befunde meist dem Auftreten allgemein bei einer

Krebserkrankung zugeordnet.

Das Phanomen der Angst wurde in der Thanatopsychologie zwar relativ gut untersucht, aber
weniger als MalR der Befindlichkeit, sondern primar als quanitatives Korrelat der Todesfurcht bzw.
der Furcht vor Tod und Sterben (vgl. Ochsmann 1993). Zudem finden sich in der
Thanatopsycholgie so gut wie keine Untersuchungen an Kklinischen Stichproben, die meisten

Untersuchungen wurden bislang an gesunden Probanden durchgefiihrt (ebd.).

4.4 Die Lebensqualitat Krebskranker

Die Uberlebenszeit konnte dank verbesserter Therapiemethoden bei chronischen Erkrankungen
wie Krebs deutlich verlangert werden. Infolgedessen wurde die Lebensqualitdét nach Therapie
zunehmend als wesentliches Kriterium fir die Bewertung der Therapieergebnisse relevant

(Aronson & Beckmann 1987; Osoba 1991). Quantitative Uberlebenszeiten und Symptomraten
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sagten jedoch wenig Uber die Qualitat der fiir die Patienten gewonnenen Lebenserwartung aus und
so begann man, die Funktionsfahigkeit des Patienten in verschiedenen Bereichen als
Verlaufskontrolle von Therapieergebnissen zu dokumentieren (Muthny et al. 1993; Weis et al.
2000). Neben der Effektivitat der Therapie wurden damit die akuten, chronischen und verzégerten

Nebenwirkungen in ihren Folgen auf die Qualitat des taglichen Lebens erfasst (Cella et al. 1993).

Die Lebensqualitat allgemein ist zum einen fir psychologische Fragestellungen ein wichtiges
Kriterium sowie sie als gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei Krebskranken in der Medizin vor

allem anwendungsbezogen fiir folgende Bereiche genutzt wird (Weis et al. 2000, S. 44):

¢ Evaluation der Behandlungsergebnisse
. Erfassung von Rehabilitationsbedirfnissen
. Planung zukinftiger Behandlungsmafinahmen

Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt. In der Medizin spricht man meist in Abgrenzung vom
allgemeinen Lebensqualitatsbegriff von der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (Bullinger &
Pdppel 1988). Bei der Konstruktion adaquater Messskalen orientierte man sich primar am Verlauf
chronischer Erkrankungen und der Beeinflussung durch die Behandlungsmaf3nahmen und erfasst
das Handlungsvermdégen und das Befinden der Patienten in physischer, psychischer und sozialer
Hinsicht (Siegrist 1990). Zur Messung der Lebensqualitat liegen derzeit tiber 1000 Instrumente vor,
deren Schwerpunkte unterschiedlich ausgerichtet sind (Wasner 2002). Die einen versuchen ein
mdglichst breites Bild an chronischen Erkrankungen abzudecken, andere wie das Skalenset des
Funcional Assessment of Chronic lllness Therapy (FACT-G/FACIT; Cella et al. 1993; 1997) sind
auf eine Erfassung der Spezifitdten der einzelnen chronischen Erkrankungen spezialisiert.

Tabelle 5: Dimensionen der Lebensqualitét nach Cella (2000)

Korperliches Wohlbefinden - Symptome der Erkrankung
- Nebenwirkungen der Behandlung

Emotionales Wohlbefinden - Bewaltigung der Erkrankung
- Belastung

- Fahigkeit sich zu freuen trotz der Erkrankung

Soziales Wohlbefinden - soziale Aktivitaten
- Qualitat der sozialen Beziehungen

- Zufriedenheit in der Familie

Funktionsfahigkeit - tagliche Aufgaben (ADL’s = "actitvities of daily living"
- Rollenfunktionsfahigkeit
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Die weltweit am meisten genutzten Instrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét in klinischen Studien bei Krebserkranken sind der im européischen Sprachraum
entwickelte EORTC der European Organization for Research and Treatment of Cancer und das
aus dem anglo-amerikanischen Sprachraum stammende o. g. FACT-G/FACIT-Messsystem (Cella
2000).

Das gesundheitsbezogene Lebensqualitdtskonzept bezieht konkret meist folgende Funktions- und
Befindensebenen mit ein: die korperliche Verfassung, das psychische Befinden, die sozialen
Beziehungen und die Funktionsfahigkeit im Alltag (Bullinger 1989; Cella 2000). Cella (2000), der
mit seiner Arbeitsgruppe inzwischen 27 Subskalen zur Erfassung der bedeutsamen Aspekte bei
chronischen Erkrankungen wie Krebs, HIV-Infektion und Multiple Sklerose initiierte, zeigte in seiner
Ubersicht beispielhaft (vgl. Tab. 5), welche Bereiche die einzelnen Items der Skalen erfassen

wollen.

Dynamik der Lebensqualitidt. Die Lebensqualitat ist als ein dynamisches Konzept zu verstehen,
welches sich als Ausdruck eines Anpassungsprozesses an die jeweiligen Lebensumstande andert
(Kerekjarto 1989). In einer Studie von Schumacher et al. (1996) berichteten 61 Patienten mit akuter
myeloischer Leukdmie zu Beginn der Behandlung von einer Belastung durch kérperliche und
krankheitsspezifische Symptome. Zum Abschluss der Behandlung schatzen sie alle Dimensionen

der Lebensqualitat besser ein als zu Beginn der Behandlung.

Interessant an dieser Studie war ausserdem, dass die Patienten durch die Chemotherapie trotz der
hohen Toxizitat und der aversiven Begleiterscheinungen eine deutliche Verbesserung ihres Lebens
mit der Krankheit empfanden, obwohl nur 28 der 61 Patienten bis zum Abschluss der stationdren
Phase rezidivfrei blieben und der Uber eine kurzfristige Remission hinaus gehende Erfolg der
Therapie nur bei ca. 50% lag. Analog zeigten Studien, dass Patienten die Toxizitat einer Therapie
nicht unbedingt als die Lebensqualitat einschrankend erleben (Coates et al. 1987; Richards et al.
1992). Die qualitativen Daten der Studie von Schumacher (1996) erbrachten sogar bei zwei Drittel
der Patienten einen Anstieg an Lebensqualitat durch die Erfahrung der Erkrankung. Sie fanden
dabei positiv bewertete Veranderungen der Prioritdten des Alltags, neue Lebensperspektiven und
ganz allgemein ein intensiveres Lebensgefiihl. Die Mehrheit der Uberlebenden scheint auch
langfristig wieder ein relativ normales Leben zu fihren und die subjektive Lebensqualitat als gut bis

ausgezeichnet zu bewerten (Bush 1995).

Als Einflussfaktoren auf die Lebensqualitdt sind soziodemographische Faktoren wie Alter und
Geschlecht sowie krankheitsbezogene Faktoren wie Diagnose, Dauer der Erkrankung und
psychische Stérungen bekannt (Krischke & Petermann 1993). Bullinger & Kirchberger (1998)
berichteten Uber deutliche Mittelwertsunterschiede in den Subskalen des SF-36 bei den

unterschiedlichen chronischen Erkrankungen.

Spirituelles Wohlbefinden. In letzter Zeit wird immer haufiger auch die Berlicksichtigung der

spirituellen Lebensqualitat als maRgebliche Komponente gefordert (Brady et al. 1999; Wasner
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2002). Untersuchungen ergaben fiir das spirituelle Wohlbefinden einen ebenso grof3en Einfluss auf
die Lebensqualitéat wie ihn das korperliche Wohlbefinden beinhaltet (Brady et al. 1999). Sogar die
WHO (World Health Organization) nahm durch die kontinuierlich veréffentlichten Studien zur
Spiritualitdt im Zusammenhang mit der Lebensqualitdt, die Spiritualitét in ihr Instrument zur
Messung der Lebensqualitat mit auf (WHO 1995).

Inhaltlich wird mit der Messung des spirituellen Wohlbefindens das Empfinden von Frieden und
Sinn im Leben sowie der Glaube und die daraus gewonnene Kraft erfasst. Diese beiden Faktoren

kristallisierten sich nach einer Reihe von Studien als zentral heraus (vgl. Brady 1999).

Die Grinde, die fir eine Erhebung des spirituellen Wohlbefindens bei Krebskranken sprechen, sind
vielfdltig. Es gab eine Reihe von Studien, die Spiritualitdt und Religiositat als wichtige Variablen
innerhalb der Bewaltigung der Krebserkrankung betonten (Sodestrom & Martinson 1987; O"Connor
et al. 1990; Johnson & Spilka 1991; Halstead & Fensler 1994; Post-White et al. 1996). Andere
Studien hoben die Verdnderungen der Spiritualitat und der Religiositat nach einer Krebsdiagnose
oder deren Behandlung hervor (Ferrell et al. 1992; Reed 1992; Andrykowski et al. 1993, 1996).

Ein Literaturiberblick Uber 200 Studien erbrachte positive Zusammenhange zwischen dem
Glauben und dem korperlichen Wohlbefinden, der Funktionsféahigkeit, dem geringerem Auftreten
psychischer Stérungen, gréRerem emotionalen Wohlbefinden, funktionalerem Coping und starkerer
sozialer Unterstitzung (Matthews et al. 1993; Matthews & Larson 1995). Cotton et al. (1999) leiten
daraus ab, dass die Spiritualitit die Genesung von einer schweren Erkrankung foérdern kann,
indem es ein tieferes Verstandnis vom Sinn und Zweck des Lebens und/oder einen starkeren

Lebenswillen mit sich bringt.

Daneben scheinen Aspekte wie die Erhéhung des Kklinischen Nutzens der
Lebensqualitatserfassung interessant, welche durch das Konstrukt der Spiritualitat erweitert ist. Die
Spiritualitat konnte &ahnlich untersucht werden, wie die Hypothesen, die die Starke der
Symptommanifestation - z. B. durch den Schmerz - in Abhé&ngigkeit vom emotionalen
Wohlbefinden zum Gegenstand haben (Brady et al. 1999). Weiter wurde die Starke des
Sinnempfindens im eigenen Leben als die beste Bewaltigungsstrategie im Umgang mit
Schwierigkeiten berichtet (Antonovsky 1987). Entsprechend kénnte die Spiritualitit als
Copingstrategie untersucht werden. Ein essentieller Aspekt durfte jedoch die Einzigartigkeit der
Information zu sein, die durch die Erhebung der Spiritualitat entsteht. Sie vermag die Bedurfnisse
und Probleme der Patienten zu spiegeln und kann die Sicht der Behandler auf dieser bislang wenig

berlcksichtigten Ebene erweitern.

4.5 Zusammenfassung

Zu den psychosozialen Belastungen der Krebspatienten gehéren zum einen die im vorangehenden
Kapitel dargestellten bedrohlichen Situationen des Krankheitsverlaufs als auch die kérperlichen
Beeintrachtigungen durch die Erkrankung und ihre Therapie. Die korperlichen Verdnderungen
bringen dariber hinaus eine Bedrohung des Selbstbilds und Einschrankungen der bislang

eingenommenen sozialen Rollen mit sich. Viele Patienten erleben auch einen Verlust der
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persénlichen Autonomie und der Selbstbestimmung durch die Therapie, die kérperliche Schwéache
und den finanziellen Einbuf3en aus dem kurz- oder langerfristigen Ausstieg aus der Berufstatigkeit.
Als die starkste Belastung wird in dieser Studie die existentielle Bedrohung durch die Erkrankung

gesehen.

Die unterschiedlichen Reaktionen, die eine langerfristige Todesbedrohung hervorruft, wurden
innerhalb der sogenannten Phasenmodellen in theoretische Konstrukte integriert und waren bei

gesunden Probanden mit dem Fokus auf die Todesfurcht relativ haufig Gegenstand der Forschung.

Die Untersuchung der Bewadltigung von Erkrankungen allgemein erfolgte durch das Konzept der
Krankheitsverarbeitung, das auch bei Krebserkrankungen haufig im Mittelpunkt der Studien war.
Als grundlegend fiir die Entwicklung des Konzepts der Krankheitsverarbeitung kann das Lazarus-
Modell aus der Stressforschung bezeichnet werden. Beziglich der Messung der einzelnen
Krankheitsverarbeitungsstrategien sind die Ergebnisse zur Variabilitat und Stabilitat derselben
interessant, die bislang sehr heterogen ausfielen. Hinsichtlich der Bewaltigungsstrategien bei
Krebserkrankungen war friher die Strategie der ,Abwehr* Fokus der Untersuchungen, welche
heute differenziert nach unterschiedlichen Aspekten des Konstrukts in die einzelnen

Bewaltigungsstile einging.

In der thanatopsychologischen Forschung wurden friher durch die Pionierarbeiten der schweizer
Psychiaterin Elisabeth Kibler-Ross und ihrer Sammlung von Interviews mit Sterbenden spezifische
Reaktionen auf die Auseinandersetzung mit einer lebensbedrohlichen Krebserkrankung
angenommen, die in zeitlich fest aufeinanderfolgenden Phasen ablaufen. Spater riickte man von
der Betrachtung der Reaktionen als zeitlich aufeinanderfolgend ab und sah darin eher individuell

variable, unabhéngige Verhaltensmodi der Auseinandersetzung mit der Erkrankung.

Angst und Depression sind in der Allgemeinbevdlkerung nicht selten und stellen bei den
Krebserkrankungen sogar die haufigste psychische Stérung dar. Sie kdnnen als Reaktion auf die
Belastung durch die Diagnose oder durch die Therapie selbst auftreten sowie durch die
Krebserkrankung bei bestehender Pradisposition katalysiert werden. Die &angstlichen und
depressiven Geflihlen reduzieren die Lebensqualitdt der Patienten und wirken wahrscheinlich
unglnstig auf die Heilungsprozesse. Die in Studien nachgewiesenen Pravalenzraten von Angst
und Depression bei Krebserkrankungen zeigen einen Range von 0-50%, was direkt auf
Schwierigkeiten in der Klassifikation hinweist. Diese umfassen zum einen Schwéachen der
Screeninginstrumente als auch die Schwierigkeit der Zuordnung der Symptome ausschliel3lich als

Zeichen der Krebserkrankung oder der psychischen Stérung.

Die Lebensqualitat bei Krebspatienten hat mit der Verlangerung der Uberlebenszeit in den letzten
Jahrzehnten an Bedeutung gewonnen und wird neben der Anwendung in der psychologischen
Forschung, in der Medizin fir die Evaluation von Behandlungsergebnissen, zur Erfassung von
Rehabilitationsbedurfnissen und zur Planung zukinftiger TherapiemalRnahmen genutzt. Die
Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt umfasst dabei das koérperliche, emotionale,
soziale Wohlbefinden und die allgemeine Funktionsféhigkeit. Das Lebensqualitat ist eine
veranderliche Variable, die durch subjektive und objektive Faktoren der Krebserkrankung

beeinflusst wird.
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Eine relativ neue Dimension der Lebensqualitét ist das spirituelle Wohlbefinden, welches sich
immer mehr als ernst zu nehmender Einflussfaktor der Lebensqualitat heraus kristallisierte. Die
spirituelle Lebensqualitat scheint weiter fir die Funktionalitét der Krankheitsverarbeitung und das
psychische Befinden wichtig sowie fir die Erhdhung des Wissens uber die Adaptation des
Patienten an die Erkrankungssituation wertvoll.
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5 Ziele, Hypothesen und Fragestellungen der eigenen Untersuchung

Aus der Sichtung der vorliegenden Literatur kann geschlossen werden, dass die Krebserkrankung
insgesamt durch die Haufigkeit des Auftretens sowie den einher gehenden hohen Mortalitatsraten
ein gesellschaftlich bedeutsames Phanomen ist. Wohl nicht zu Unrecht gehdrt Krebs zu den am
meisten gefurchteten Krankheiten. Die Symptome der Erkrankung und insbesondere die
Nebenwirkungen der somatischen Therapie bringen fur die Patienten oft Uber mehrere Jahre
schwere korperliche Beeintrachtigungen und Leiden mit sich, sowie trotz der insgesamt gegeniber
friher verbesserten Heilungschancen, ein hohes Risiko zu sterben. Auf dem oft langen
Leidensweg bis zum Erreichen einer vollstandigen Heilung oder dem Eintreten des Todes wird der
Patient durch die verschiedenen Phasen und Ereignisse des Krankheitsverlaufs wiederholt mit der
hohen Lebensbedrohlichkeit der Erkrankung konfrontiert, wobei sich aus psychologischer Sicht
besonders die Zeit der Erstdiagnose oder das Wiederauftreten der Erkrankung als kritisch
darstellen. Das psychische Befinden ist in dieser Zeit durch die Ereignisse und ihre daraus
resultierenden psychosozialen Belastungen haufig so in Mitleidenschaft gezogen, dass ein
deutliches Absinken der Lebensqualitit sowie eine vermehrtes Auftreten von Angst und

Depression festgestellt werden kann.

Eine besondere Rolle scheint dabei die existentielle Bedrohung durch die Erkrankung
einzunehmen. Innerhalb der Thanatopsychologie wurden schon frilher Reaktionen auf das Thema
Tod und Sterben untersucht, wobei sich die Forschungsanstrengungen zum einen vor allem auf die
Todesfurcht fokussierten und zum anderen primar gesunde Probanden einbezogen. Die innerhalb
der Thanatopsychologie diskutierten Theorien von Festinger (1957) und Spielberger (1966) lassen
sich jedoch auch logisch auf die Situation von Krebspatienten anwenden und weisen unter dem
Vorliegen einer Lebensbedrohung auf einen Einfluss der subjektiv wahrgenommen Todesnéhe auf
das Verhalten und Erleben der Patienten, genauer auf die Krankheitsverarbeitung und das

psychische Befinden hin.

Die medizin-psychologische Forschung innerhalb der Psychoonkologie hat die Présenz der
Todesgedanken bei Krebskranken in verschiedenen Studien mit aufgegriffen, ist aber eher auf die
gualitativen Komponenten eingegangen. Daneben wurden auch die Auswirkungen der
Todesgedanken auf das psychische Befinden bislang nicht spezifisch untersucht sondern
hauptsachlich die konkrete somatischen Situation sowie das Stadium und die Ausdehnung der

Krebserkrankung etc. als Determinanten der psychischen Adaption fokussiert.

Die vorliegende Studie setzte sich deshalb die Untersuchung des quantitativen Auftretens von
Todesgedanken bzw. von subjektiver Todesnahe unter der objektiven Lebensbedrohung sowie den
Nachweis der Auswirkungen derselben auf die Krankheitsverarbeitung und die psychische
Befindlichkeit zum Ziel.

Zur Homogenisierung der Stichprobe wurden ausschlieBlich an hamato-onkologischen
Erkrankungen leidende Patienten untersucht. Angenommen wurde dabei erstens, dass diese

Krebspatienten im Vergleich mit nicht-lebensbedrohlich erkrankten stationdren Patienten, bei
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Erstdiagnose oder dem Wiederauftreten der Erkrankung wéahrend des Beginns der Behandlung in
der Akutklinik, eine erhohte Auseinandersetzung mit dem Thema Tod und Sterben in der

Selbsteinschéatzung zeigen sowie sich subjektiv ndher am Tod fuhlen.

Die Kernhypothese der Studie postulierte zweitens, dass die plétzliche subjektive Todesnahe die
Patienten Uberfordert und eine maladaptive Bewaltigung der Erkrankung sowie eine signifikante
Verschlechterung der psychischen Befindlichkeit nach sich zieht. Im Mittelpunkt des Interesses
stand konkret die Vorhersagbarkeit des depressiven Krankheitsverarbeitungsstils, von Angst und
Depression sowie der Lebensqualitat mit dem Fokus auf das emotionale und spirituelle Befinden,
aus der subjektiven Todesnahe. Eine Verstarkung der Todesnahe und des Zusammenhangs zur
psychischen Befindlichkeit wurde fiir die Gruppe der Patienten Uberprift, die bereits mit dem

Wiederauftreten der Erkrankung im Sinne eines Rezidivs konfrontiert sind.

Bezuglich der o. g. Hypothesen wurde dem subjektiven prognostischen Bewusstsein der Patienten
eine wichtige Rolle beigemessen und dementsprechend als wesentlicher Einflussfaktor hinsichtlich
der Présenz der Todesgedanken untersucht. Damit wurde beim Vorliegen einer objektiven
Todesbedrohung, die Vorhersagbarkeit der subjektiven Todesndhe aus den subjektiven
prognostischen Einschétzungen der Patienten zum Krankheitsverlauf, zur Lebensbedrohlichkeit

und zur Heilbarkeit der Erkrankung postuliert.

Bei der Untersuchung der Hypothesen wurden zudem Faktoren der Krankheitssituation sowie der
Soziodemographie als Einflussfaktoren auf die subjektive Prognose, die subjektive Todesnahe und

das psychische Befinden untersucht und als Pradiktoren gepruft.

Nachfolgend werden die Hypothesen der Untersuchung und die zugehorigen explorativen

Fragestellungen noch im einzelnen dargestellt.

5.1 Subjektive Todesndhe und objektive Einflussfaktoren

Hypothese 1:

Maligne erkrankte stationdre Patienten ricken subjektiv dem Tod naher als benigne
erkrankte stationare Patienten

Diese Annahme postuliert, dass sich durch die Diagnose oder das Wiederauftreten einer
Krebserkrankung im Vergleich zu nicht lebensbedrohlich erkrankten stationéren Patienten, eine
hohere Préasenz der Todesthemas findet. Dies sollte sich durch eine verstérkte
Auseinandersetzung mit dem Thema im Jetzt, im Vergleich zu vor der Diagnose und durch das
Gefuihl dem Tode néaher zu riicken zeigen. Weiter wurde mit der Subgruppenanalyse der maligne
Erkrankten untersucht, ob durch das Fortschreiten einer Krebserkrankung im Sinne eines Rezidivs,

eine Verstarkung der subjektiven Todesnahe im Gesamtscore festgestellt werden kann.

Dariiber hinaus wurden objektive Parameter der Krankheitssituation sowie soziodemographische

Faktoren hinsichtlich ihres Einflusses auf die subjektive Todesnéhe geprift.
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Zugehorige Fragestellungen zur Hypothese 1:

a) Verteilung der Auseinandersetzung mit dem Thema Tod und Sterben im Jetzt und im Vergleich
zu friher sowie dem Geflihl der Todesndhe bei Krebspatienten und nicht lebensbedrohlich
Erkrankten im Vergleich?

b) Signifikante Unterschiede zwischen den maligne und benigne Erkrankten und im Vergleich von
Erst- und Retest?

¢) Verteilung des Gesamtscores "subjektive Todesndhe" bei maligne und benigne Erkrankten?

d) Signifikante Unterschiede des Gesamtscores zwischen den Gruppen und im Vergleich von
Erst- und Retest?

e) Soziodemographische Einflisse (Alter, Geschlecht, Bildungsstand, Erwerbstatigkeit,

Kinderanzahl, Partnerschaft) auf den Gesamtscore "subjektive Todesnahe"?

f) Einflussfaktoren der objektiven Krankheitssituation (Fortschreiten der Erkrankung, Diagnosen,
Therapie, Allgemeinzustand nach Karnofsky, Abstand zur Erstdiagnose, Therapieerfolg
entsprechend dem Remissionsstatus, Versterben wahrend der Studie) auf den Gesamtscore

"subjektive Todesnahe"?

g) Verteilung des Gesamtscores "subjektive Todesndhe" bei erstdiagnostiziert und rezidiviert
Erkrankten?

h) Signifikante Erhéhung der subjektiven Todesnahe durch ein Rezidiv?
i)  Signifikante Veranderungen von Erst- zu Retest?

j) Einflusse der Soziodemographie und der objektiven Parameter der Krankheitssituation auf den
Gesamstcore "subjektive Todesnahe" im Subgruppenvergleich erstdiagnostiziert und rezidiviert
Erkrankter?

5.2 Subjektive Prognose und subjektive Todesndhe

Hypothese 2:

Die subjektive Todesnahe Ilasst sich bei maligne Erkrankten aus der subjektiven

Wahrnehmung der Erkrankungssituation vorhersagen

Innerhalb dieser Hypothese wird untersucht, wie die subjektive Wahrnehmung der
Krankheitssituation der Krebspatienten sich im Vergleich zu den nicht lebensbedrohlich Erkrankten
darstellt und inwiefern aus der patienteneigenen subjektiven Einschatzung des Krankheitsverlaufs,

der Lebensbedrohlichkeit und der Heilbarkeit der Erkrankung die subjektiv empfundene Nahe zum




5. Ziele, Hypothesen und Fragestellungen der eigenen Untersuchung

Tod vorhergesagt werden kann. Fir die Patienten, die durch das objektive Wiederauftreten der
Erkrankung noch unvermittelter mit dem Realitat einer Lebensbedrohung konfrontiert werden, wird

gepruft, ob sich die Vorhersagekraft steigert.

Bezuglich der subjektiven Einschétzung der Krankheitssituation wird dabei wiederum untersucht,
welche objektiven Parameter der Krankheitssituation neben dem Auftreten eines Rezidivs und
eventuellen soziodemographischen Pradiktoren einen Einfluss auf die subjektive Prognose
erkennen lassen. Im Fokus des Interesses stehen der Einfluss der arztlichen Einschétzung der
Heilbarkeit und der objektive Therapieerfolg. Mit der Erstellung eines gemeinsamen
Pradiktormodells werden die wichtigsten objektiven Determinanten der subjektiven prognostischen

Krankheitseinschatzung der Patienten herausgefiltert.

Im letzten Schritt werden dann alle signifikant gewordenen Pradiktoren der subjektiven Prognose,
der soziodemographischen Daten und der Krankheitssituation beziglich der Vorhersage der
subjektiven Todesnahe im gemeinsamen Pradiktormodell auf ihre Wichtigkeit und ihren Beitrag zur
Aufklarung der Varianz derselben gepriift.

Zugehorige Fragestellungen zur Hypothese 2:

a) Verteilung der subjektiven Einschatzungen der Heilbarkeit, der Lebensbedrohlichkeit und des

Krankheitsverlaufs bei maligne und benigne Erkrankten im Vergleich?
b) Signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen und im Vergleich von Erst- und Retest?

¢) Soziodemographische Einflisse (Alter, Geschlecht, Bildungsstand, Erwerbstatigkeit,

Kinderanzahl, Partnerschaft) auf die subjektive Prognose?

d) Einflussfaktoren der objektiven Krankheitssituation (Fortschreiten der Erkrankung, Diagnosen,
Therapie, Allgemeinzustand nach Karnofsky, Abstand zur Erstdiagnose, Therapieerfolg durch
Remissionsstatus, Versterben wahrend der Studie) auf die subjektive Prognose?

e) Wichtigste Pradiktoren der subjektiven Prognose?

f) Einfluss der subjektiven prognostischen Einschatzung auf die subjektive Todesndhe bei
maligne und benigne Erkrankten?

g) Steigerung des Einfluss der subjektiven Prognose auf die subjektive Todesnahe fur die

rezidiviert Erkrankten?

h) Wichtigste Préadiktoren zur Vorhersage der subjektiven Todesndhe maligne und benigne

Erkrankter sowie in den Subgruppen erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankter?
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5.3 Subjektive Todesndhe und psychische Befindlichkeit

Hypothese 3:

Die subjektive Todesnéhe wird von maligne erkrankten Patienten maladaptiv verarbeitet und

fuhrt zu einer Verschlechterung der psychischen Befindlichkeit

Die Kernhypothese der Untersuchung nimmt an, dass Patienten mit dem Aufenthalt in der
Akutklinik unvermittelt mit der tddlichen Bedrohung durch die Erkrankung konfrontiert werden und
wenig auf hilfreiche Bewaltigungsstrategien zuriickgreifen kénnen. Das Auftreten der Gedanken an
den Tod mindet damit in einem depressiven Bewadltigungsversuch und geht mit signifikanten
EinbulRen des psychischen Wohlbefindens im Sinne von Angst und Depression, der allgemeinen
Lebensqualitdt und insbesondere des emotionalen und spirituellen Wohlbefindens, gemafl den
Theorien nach Festinger (1957) und Spielberger (1966), einher. Hinsichtlich des spirituellen
Wohlbefindens wird die Skala auf der Basis einer Itemanalyse untersucht und die mit der

subjektiven Todesnahe korrelativ verkniipften spirituellen Krisengedanken dargestellt.

Insgesamt wird wieder fur die Patienten, die sich durch das Wiederauftreten der Erkrankung erneut
in der Akutklinik befinden, eine Verbesserung der Vorhersage der psychischen Befindlichkeit aus

der subjektiven Todesnahe gepruft.

Zugehorige Fragestellungen zur Hypothese 3:

a) Krankheitsverarbeitungsstile bei maligne und benigne Erkrankten sowie den erstdiagnostiziert

und rezidiviert Erkrankten im Vergleich?

b) Einfluss bekannter soziodemographischer und krankheitsbezogener Faktoren auf die

Krankheitsverarbeitung?

c) Vorhersage der Maladaptivitdit der Krankheitsverarbeitung im Sinne einer depressiven

Krankheitsverarbeitungsstrategie durch die subjektive Todesnéhe bei den maligne Erkrankten?

d) Steigerung der Vorhersagekraft der subjektiven Todesnahe fir die depressive

Krankheitsverarbeitung bei rezidiviert Erkrankten im Vergleich zu den Erstdiagnostizierten?
e) Angst und Depressivitat bei maligne und benigne Erkrankten?
f)  Signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen und im Vergleich von Erst- und Retest?

g) Angst und Depressivitat in der Subgruppenanalyse der erstdiagnostiziert und rezidiviert
Erkrankten?

h) Einfluss bekannter soziodemographischer und krankheitsbezogener Faktoren?
i) Vorhersage von Angst und Depressivitat durch die subjektive Todesnéahe?

i) Interpretierbarkeit der Ergebnisse bezlglich der diskutierten thanatopsychologischen
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k)

n)

0)

p)

a)

Theorien?

Steigerung der Vorhersagekraft der subjektiven Todesnahe fiir Angst und Depressivitat bei den

rezidiviert Erkrankten?

Allgemeine Lebensqualitéat (einschlieBlich der spirituellen Lebensqualitat) bei maligne und

benigne Erkrankten im Vergleich?
Signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen und im Vergleich von Erst- und Retest?
Einfluss bekannter soziodemographischer und krankheitsbezogener Faktoren?

Allgemeine Lebensqualitdt (einschlieBlich der spirituellen Lebensqualitat) in der

Subgruppenanalyse der erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten?

Vorhersage des Gesamstscores der Lebensqualitat sowie des emotionalen und des spirituellen

Wohlbefindens aus der subjektiven Todesnahe?

Steigerung der Vorhersagekraft der subjektiven Todesndhe fiir den Gesamstscore der
Lebensqualitat sowie des emotionalen und des spirituellen Wohlbefindens aus der subjektiven

Todesnéhe bei den rezidiviert Erkrankten?

Spirituelle Krisengedanken der maligne erkrankten Patienten in subjektiver Todesnahe?
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6 Operationalisierung der Studie

Die Studie wurde im Klinikum Grof3hadern der Ludwig-Maximilians-Universitat im Zeitraum von
01.11.00 — 30.09.02 durchgefihrt. Der Zeitraum der Datenerhebung erstreckte sich tber eineinhalb

Jahre nach vorausgehender Planungs- und Erprobungsphase.

6.1 Studiendesign

Die Studie war als prospektive Ad-hoc-Kohortenuntersuchung im Querschnitts- und
Langsschnittsdesign  angelegt. Der quasi-experimentelle  Studienzugang sah  als
Hauptuntersuchungsgruppe neu aufgenommene hamato-onkologisch erkrankte Patienten einer
Akutklinik vor. Als Kontrollgruppe wurden nicht lebensbedrohlich erkrankte Patienten
herangezogen, die sich aufgrund von Funktionsstdrungen des Bewegungsapparates stationdr in
der Klinik befanden. Zur Stichprobenhomogenisierung und Verbesserung der Vergleichbarkeit
wurde nach Zwischenanalyse ab ca. der Halfte der Datenerhebung bei der Rekrutierung der
Studienpatienten auf eine ungeféhre Gleichverteilung der Patienten in den Alterskategorien sowie

beziiglich des Geschlechts geachtet.

Da fur die zum wiederholten Mal mit der Krebserkrankung konfrontierten Patienten eine
Veranderung der postulierten psychischen Zusammenhange zu prifen war, wurde ab dem
gleichen Zeitpunkt auch die verstarkte Einbeziehung der bis dahin unterreprasentierten Subgruppe
aus der Kategorie "Erstdiagnose - Rezidiv" geachtet, wobei sich hier die natirliche, haufigere
stationdare Neuaufnahme der erstdiagnostizierten Patienten im Studienzeitraum trotzdem auf die

Stichprobenzusammensetzung auswirkte.

Maligne
erkrankte
Patienten Prognostische
L ED: erst- eigenen Erkrankung
:nggng‘ttlz:‘ert @ (Verlauf, Heilbarkeit,
Lebensbedrohlichkeit) Krankheits-
2. REZ: verarbeitung
rezidiviert @ -
Erkrankte Lebensqualitat
Subjektive Todesnihe Angst/
. (Auseinandersetzung mit T/S Depression
Benigne jetzt/ frilher; momentan
erkrankte Pat. @ empfundene Nahe zum Tod)
(Kontroll-
gruppe)

Kontrollvariablen: Alter, Geschlecht Einflussfaktoren: Krankheitssituation, Soziodemographie

Abbildung 2: Uberblicksgraphik Untersuchungsdesign
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Messzeitpunkte. Die Datenerhebung erfolgte bei den onkologischen Patienten an zwei
Messzeitpunkten. Messzeitpunkt T1 war jeweils fir die erste Woche nach stationdrer Aufnahme
vorgesehen. Messzeitpunkt T2 wurde mindestens vier Wochen nach Erhebung der ersten
Therapieerfolgskontrolle anberaumt. Eine medizinische Zwischenuntersuchung ("staging”)
informierte dabei die behandelnden Arzte Uber den Krankheitsverlauf und den Erfolg der
eingeleiteten Therapie. Zur Uberpriifung des Einfluss des Therapieerfolgs auf die postulierten
psychologischen Zusammenhange, wurden zu Messzeitpunkt T2 dann noch einmal eine Auswahl
an anderungssensitiven Messinstrumenten vorgelegt. Diese wurden jedoch zur Verringerung der

Belastung der Patienten auf ein Minimum reduziert.

Die Vorlage der Messinstrumente sollte an beiden Messzeitpunkten innerhalb einer Woche und zur

Minimierung tageszeitabhangiger Storvariablen jeweils nach der Frihvisite stattfinden.

Fur die nicht lebensbedrohlich erkrankten Patienten der Kontrollgruppe wurde aufgrund der nicht
zu erwartenden Veranderung der Einschatzung der Lebensbedrohlichkeit ihrer Erkrankung und aus
organisatorischen Grunden kein Retest durchgefuhrt. Ansonsten galten die gleichen
Zugangsbedingung und Kontrollen der Stichprobenzusammensetzung wie fiur die

Hauptuntersuchungsgruppe.

Beginn Messzeitraum Uhrzeit
Messzeitpunkt T1
maligne + benigne 3. — 7. Tag nach stationarer |innerhalb von einer nach Frihvisite
Erkrankungen Neuaufnahme Woche
Messzeitpunkt T2 = 4 Wochen nach T1 innerhalb von einer nach Fruhvisite
nur maligne und nach erfolgter Woche
Erkrankungen Therapieerfolgskontrolle

Abbildung 3: Messzeitpunkte der Studie

6.2 Untersuchungsfeld

Kontext der Datenerhebung der Krebspatienten. Die Datenerhebung der stationaren
maligne erkrankten Patienten erfolgte in der Medizinischen Klinik 11l (arztlicher Direktor:
Professor Dr. med. Wolfgang Hiddemann) des Klinikums Grosshadern der Ludwig-
Maximilians-Universitéat in Minchen. Die allgemeinen Aufgaben der Medizinischen Klinik
Il umfassen die stationdre, teilstationdre und ambulante Krankenversorgung, die
studentische Lehre, die Ausbildung der arztlichen Mitarbeiter und Pflegekrafte und die
klinische Forschung im Bereich der Inneren Medizin mit dem Schwerpunkt Hamatologie
und internistische Onkologie einschliel3lich Bluttransfusionswesen, Knochenmark- und
Blutstammzelltransplantation, Hamostaseologie, klinische Infektiologie, klinische
Immunologie und Hyperthermie sowie in jlingster Zeit der Osteologie und Osteoporose.

Die Medizinische Klinik 11l verfiigt auf 7 Stationen Uber 119 Betten. Von diesen sind 102
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Planbetten fir die stationdare Behandlung und 17 Betten flr den teilstationdren Bereich
ausgewiesen (Auszug aus dem Jahresbericht 2001 der Medizinischen Kilinik 1l im
Klinikum Grof3hadern).

Die Rekrutierung der Patienten der Experimentalgruppe erfolgte entsprechend auf 5 Stationen, die
der ganztags stationdren Versorgung von maligne erkrankten Patienten gewidmet sind: Dies
umfasst eine Privatstation und zwei Normalstationen, auf denen Patienten mit unterschiedlichen
Therapieschemen versorgt werden sowie zwei Stationen, die ausschlielich Patienten zur

Knochenmarktransplantation aufnehmen.

Kontext der Datenerhebung der Kontrollgruppe. Die Rekrutierung der Kontrollgruppenpatienten
erfolgte in freundlicher Kooperation mit der Klinik fir Physikalische Medizin und Rehabilitation
(&rztlicher Direktor: Prof. Dr. Gerold Stucki) im Hause. In der Klinik und Poliklinik fur Physikalische
Medizin und Rehabilitation werden auf der Station am Standort Grof3hadern, in den Polikliniken am
Standort GroRBhadern und Standort Innenstadt sowie in der gemeinsam mit der Klinik fir
Anasthesiologie gefliihrten Schmerzambulanz am Standort Grof3hadern, Patienten mit komplexen
Problemen im Bereich der Frihrehabilitation, Patienten mit Funktionsstérungen des
Bewegungsapparates sowohl akuter als auch chronischer Art, sowie Patienten mit akuten und
chronischen Schmerzen von multidisziplindren Teams evaluiert und behandelt. Am Standort
GrolRhadern sind 16 stationare Betten fir Frihrehabilitation, physikalische Medizin und
Schmerztherapie ausgewiesen. Physikalisch-medizinisch und schmerztherapeutisch werden unter
anderem Patienten mit Funktionsstérungen des Bewegungsapparates, mit neurologischen
Defiziten, akute und chronische Schmerzpatienten behandelt (Auszug aus dem Jahresbericht 2001
der Klinik und Poliklinik fir Physikalische Medizin und Rehabilitation).

Die Rekrutierung der Patienten der Kontrollgruppe erfolgte bei den stationdren Patienten mit
Funktionsstérungen des Bewegungsapparates und bei akuten bzw. chronischen
Schmerzpatienten, bei denen die Schmerzen im Zusammenhang mit den Funktionsstérungen
auftraten. Nicht aufgenommen wurden die Patienten mit neurologischen Defiziten oder Patienten,
die zur Fruhrehabilitation aufgrund lebensbedrohlicher Erkrankungen stationar waren.

6.3 Studieneinschluss

Experimentalgruppe. Ziel war die Untersuchung von stationdren Krebspatienten (maligne
Erkrankungen = M), die sich zu einem Teil aus erstdiagnostizierten (ED = Erstdiagnose) und

rezidiviert Erkrankten (Rez = Rezidiv) zusammensetzen sollten.

Von den Patienten der onkologischen Stationen wurden zur Homogenisierung der Stichprobe
entsprechend der methodischen Forderungen an medizin-psychologische Studien nach der
Uberblicksarbeit von Faller (1997) und gemaR des Schwerpunkts der Medizinischen Klinik 111,
ausschlief3lich Patienten mit hamatologisch-onkologischen Systemerkrankungen rekrutiert.

Der Fokus auf diese Erkrankungsgruppe gewahrleistete &hnliche psychologische
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Ausgangssituationen wie die Betroffenheit des gesamten Koérpersystems bei der Diagnose der

Erkrankung fast analoge Therapiemodalitaten.

Ausgeschlossen wurden dementsprechend Patienten mit soliden malignen Tumoren, die auch zu

einem geringeren Teil auf die Stationen der Medizinischen Kilinik Ill neu aufgenommen wurden.

Kontrollgruppe. Die rekrutierten Patienten der Kontrollgruppe durften sich ausschlieBlich wegen
Erkrankungen des Bewegungsapparates bzw. mit der Leitsymptomatik eines Schmerzsyndroms
mit einher gehender Funktionseinschrankung in Behandlung auf der Station befinden und nicht an
einer lebensbedrohlichen Erkrankung leiden.

Mit Studienbeginn wurden auf den Stationen konsekutiv alle Patienten angesprochen, die entlang
der Krankenakten und der Aussage der behandelnden Arzte die Einschlusskriterien erfiillten, keine
Ausschlusskriterien aufwiesen und sich in der ersten Woche nach Neuaufnahme auf den einzelnen
Stationen der Medizinischen Klinik Il bzw. auf der stationaren Einheit der Klinik fir Physikalisch

Medizin befanden.

Allgemeine  Einschluss- und Ausschlusskriterien. Die allgemeinen Einschluss- und
Ausschlusskriterien sollten unter anderem das Vorhandensein der grundsatzlichen kognitiven
Leistungsfahigkeit Uber alle Patienten hinweg gewahrleisten. Geprift wurde dies u. a. mit dem
Kognitven Minimalscreening (KMS) nach Kessler et al. (1991), welches das Vorhandensein und die
Auspréagung kognitiver Veréanderungen hinsichtlich Gedachtnis, Orientierung und Aufmerksamkeit
bestimmt. Der KMS beruht auf der verkirzten Form des national und international am haufigsten
verwendeten Screening-Verfahrens in klinischen und epidemiologischen Studien, namlich dem
Mini-Mental-Status-Test (MMSTR; Folstein et al. 1975). Der KMS zeigt eine Retest-Reliabilitat von
r=.94 und eine konvergente Validitat von r=.86 bei der Interkorrelation mit der Demenzeinstufung
der Beurteilungsskala GDS (Global Deterioration Scale; Reisberg et al. 1982). Der Cut-Off-Wert
bzw. die Mindestanzahl an Punkten fir den Einschluss der Studienpatienten wurde nach
Berlcksichtigung der Zusammensetzung der Stichprobe auf >18 Punkte festgelegt und liegt damit

im empfohlenen Range zwischen 15-20 Punktwerten.

Bereits im Vorfeld wurden in den Untersuchungen die Patienten ausgeschlossen, die nach
Sichtung der Krankenakten bzw. nach Gesprachen mit den Stationsarzten die Einschlusskriterien
nicht erfillten, d.h. bei denen Erkrankungen des ZNS oder hirnorganische Veranderungen
vorlagen, die mit Neuroleptika behandelt wurden bzw. bewusstseinsverandernde Drogen oder
Medikamente einnahmen. Weiter wurden sie ausgeschlossen, wenn sie grundsatzlich kein
Einverstandnis zur Untersuchung gaben oder diese zu oft verschoben, die Untersuchung zu
Messzeitpunkt T1 bereits abbrachen oder sie aus verschiedenen Griinden nicht vollstandig

durchlaufen konnten.

Die Definition der tagesbefindlichkeitsabhdngigen Ausschiusskriterien diente der Regelung der
Verschiebung des Untersuchungsbeginns bzw. der Fortfiihrung der Untersuchung innerhalb einer

Woche. Dies wurde notig, da Patienten manchmal am Tag des vorab festgelegten
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Bei

Terminverschiebungen, die eine Woche Uberschritten, wurden die Patienten zugunsten der

Untersuchungstermins plétzlich einen zu schlechten Allgemeinzustand aufwiesen.

Homogenisierung der Untersuchungsbedingungen von der Studie ausgeschlossen.

Die Beschreibung der Drop-Out-Patienten erfolgte anhand der Diagnose und der Zuordnung zu
einer der Stichprobengruppen, den aus den Krankenakten bekannten soziodemographischen
Variablen (Alter, Geschlecht) und dem Drop-Out-Grund (siehe Kap. 7.4 "Drop-Out Analyse").

Allgemeine Einschlusskriterien Allgemeine Ausschlusskriterien

- schriftliche Einverstandniserklarung liegt vor -

Alter zwischen 18 und 75 Jahren
deutsches Sprachverstandnis (per

schwere Erkrankung des ZNS
hirnorganische Veranderungen
Behandlung mit Neuroleptika

Augenscheinvaliditat) gegeben - Alkoholabusus oder Konsum anderer

- kognitives Minimalscreening = 18 bewusstseinsverandernder Drogen
- 3.-7. Tag Aufenthalt auf Station - Datenerhebung nach Verschiebungen nicht

- medizinische Zwischen-/ Enduntersuchung in innerhalb einer Woche maoglich

= 4 Wochen vorgesehen
tagesbefindlichkeitsabhéngige

Ausschlusskriterien:

- Fieber
- starke Schmerzen
- starke Ubelkeit

Abbildung 4: Allgemeine Einschluss- und Ausschlusskritierien

Die klinischen Einschlusskriterien definierten fir die

Experimentalgruppe hamatologisch-onkologische Systemerkrankungen und fiir die Kontrollgruppe

Klinische  Einschlusskritierien.
allgemein Erkrankungen des Bewegungsapparates. Vorab festgelegt wurden die ungeféhren
Quoten fur die erstdiagnostiziert und rezidiviert erkrankten Krebspatienten sowie fir die benigne
Erkrankten. Hier galt es jedoch durch den zeitichen Rahmen der Studienférderung und der
Beschaffenheit des Untersuchungsfeldes die GruppengréfRen in gewissem Male flexibel an die
gegebenen Bedingungen anzupassen. Um die Beeinflussung durch die unabhéngigen Variablen

Alter und Geschlecht minimal zu halten, wurden diese als Kontrollvariablen mitgefiihrt.

Gruppe 1: Gruppe 2: Kontrollgruppe:

Erstdiagnostizierte Patienten Rezidiviert erkrankte Patienten Benigne Erkrankte

Héamatologisch-onkologische Systemerkrankungen Erkrankungen des

(Hamoblastosen) Bewegungsapparates

Kontrollvariablen: Alter, Geschlecht

Abbildung 5: Klinische Einschlusskritierien
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6.4 Rekrutierung der Studienpatienten

Wahrend der Datenerhebungsphase wurden jeweils anfangs der Woche die neu aufgenommenen
Patienten unter Ricksprache mit den Stationsarzten auf das Vorliegen der Ein- und
Ausschlusskriterien geprift. Der Untersuchungsleiter informierte die ausgewahlten Patienten
standardisiert Uber Inhalt und Umfang der Studie und legte ihnen einheitliche, gut verstandliche
Informationsbroschiren und die schriftiche Einverstandniserklarung vor. Bei vorliegendem
mindlichen Einverstéandnis wurden ab dem dritten Tag des Aufenthalts auf Station die
Untersuchungstermine Uber zwei Tage verteilt jeweils nach Beendigung der Stationsvisite ab 11.00
Uhr terminiert. Der Beginn der Untersuchung erst am dritten Tag sollte eine gewisse
Eingewtdhnung in den Rhythmus des Klinikalltags gewabhrleisten, sicherstellen dass die Diagnose

vorliegt und die Aufnahmeformalitéten gekléart sind.

Die Entscheidung fir die Durchfiihrung der Untersuchung zu Messzeitpunkt T1 an zwei Tagen
wurde aufgrund des Umfangs des Untersuchungsinstrumentariums und des reduziertem

gesundheitsbezogenen Allgemeinzustands der Patienten getroffen.

6.5 Variablen und Messinstrumente

Die Fragestellungen wurden zum einen mit eigens dafir definierten Variablen und neu entwickelten
Ratingskalen untersucht und zum anderen mit an grof3en Stichproben validierten und weitreichend

eingesetzten Fragebdgen.

Die erhobenen Variablen umfassten die sozidemographischen Daten der Stichprobe, Parameter
der Erkrankungssituation und spezifische MaRe zur Verdeutlichung der objektiven
Lebensbedrohlichkeit, die subjektiven Einschatzung zur Prognose der Erkrankungssituation, die
subjektiven Einschatzung zu Tod und Sterben sowie die subjektive Todesndhe, die
Krankheitsbewaltigung, Angst und Depressivitat, die Lebensqualitdit und akzentuiert das

emotionale sowie das spirituelle Wohlbefinden.

6.5.1 Soziodemographie

Zur Beschreibung der Soziodemographie wurden das Alter, das Geschlecht, das Vorhandensein

einer festen Partnerbeziehung und die Anzahl der Kinder der Studienpatienten erfasst.

Variable Erfassung/ Instrument Skalen
Alter
Geschlecht

Soziodemographie | Fragebogen zur
Lebenssituation feste Partnerbeziehung

hochster Schul-/ Berufsabschluss
Erwerbstatigkeit

Kinder

AU A

Abbildung 6: Soziodemographische Daten
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Weiter wurde der Bildungsstand durch den hodchsten Schul-/ Berufsabschluss sowie der Umfang
der Erwerbstatigkeit erhoben. Das Alter wurde je nach inhaltlicher Fragestellung und statistischer
Analyse als intervallskalierte Variable oder als kategoriale Variable verwendet (18-30, 31-45, 46-
60, 61-75).

6.5.2 Krankheitsbezogene Variablen und objektive Lebensbedrohlichkeit durch die

Erkrankung

Héamato-onkologische Erkrankungen. Fur die Erfassung der objektiven Lebensbedrohlichkeit der
Erkrankungen wurden als Kriterien die Gut- bzw. Bdsartigkeit (maligne/ benigne Ekrankung), das
objektive Fortschreiten der Erkrankung im Sinne eines Rezidivs (ED/ Rez) sowie das Versterben
der Patienten nach Aufnahme in die Studie herangezogen. Daneben wurden die einzelnen

Diagnosen und ihre unterschiedlichen Prognosen (vgl. Kap. 2.4) als relevant betrachtet.

Hinsichtlich der objektiven prognostischen Einschatzung der Erkrankung wurde ein d&rztliches
Rating der Heilbarkeit (ja/ nein) einer Erkrankung eingeholt und der sich zeigende Therapieerfolg in
der &arztlichen Beurteilung des Remissionsstatuses zu T2 erfasst. Die Heilbarkeit schatzten die
Arzte aufgrund der Kenntnis von Alter und Geschlecht des Patienten, der genauen Diagnose und
des Stadiums der Erkrankung (ED/ Rez) sowie der Behandlungsstrategie (primar Chemotherapie/
KMT) ein (vgl. Hiddemann 2000).

Der Therapieerfolg wurde unter Verwendung des Ublichen Schemas des Remissionsstatus nach
WHO mit einer funfstufigen Kategorisierung von gutem (momentanen) Erfolg der Therapie bis hin
zur offensichtlichen Progredienz der Erkrankung von &rztlicher Seite eingeschéatzt (vgl. Preild et al.
2002). Der Remissionsstatus zu T2 sollte auch Aufschluss geben Uber die Wirkung der
Ruckmeldung beziglich des objektiven Therapieerfolgs oder —misserfolgs auf die subjektive

Todesnéhe.

Remissionsstatus 0 nicht beurteilbar

1 komplette Remission (Complete Response/ Remission)

2 Ruckbildung = 50% und < 100% des Ausgangszustandes (Partial Remission)

3 Rickbildung = 25% und 50% des Ausgangszustandes (Minor Remission)

4 Ruckbildung < 25% des Ausgangsbefundes und keine neue Neumanifestation
und GroRenzunahme < 25% (Stabel Disease)

5 Anzeichen einer Progression (Progressive Disease)

Abbildung 7: Therapieerfolgsmessung nach dem Remissionsstatus der WHO (Preil3 et al.
2002)

Als weitere wichtige objektive krankheitsbezogene Variable wurde zudem zwischen einem
Therapieschema mit ausschlieBlicher chemotherapeutischer Behandlung und einem, das den
Fokus auf die Knochenmarktransplantation richtet, differenziert. Die Unterscheidung erfolgte

aufgrund der extrem hohen Lebensbedrohlichkeit der Behandlungsstrategie der KMT bei einem
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einhergehenden Mortalitatsrisiko von mindestens 40% (Trumper & Glass 2002).

Zur Feststellung der Funktionsfahigkeit bzw. des Allgemeinzustands der Patienten (vgl. Abb. 8)
wurde der in der Medizin am haufigsten eingesetzte Karnofsky-Index verwendet (Karnofsky &
Burchenal 1949; vgl. Preil? et al. 2002).

Karnofsky-Index 100% normale uneingeschrénkte Aktivitat

90% gering verminderte Aktivitat u. Belastbarkeit

80% deutlich verringerte Aktivitat, nur mit Anstrengung

70% unfahig zu normaler Aktivitat, versorgt sich selbst

60% gelegentliche Hilfe notwendig, versorgt sich selbst

50% standige Unterstitzung und Pflege notwendig;haufige arztliche Hilfe erforderlich
40% Uberwiegend bettlagrig, spezielle Hilfe notwendig

30% dauernd bettlagrig, geschulte Pflege notwendig

20% schwerkrank, Hospitalisierung, supportive Therapie

10% moribund

Abbildung 8: Allgemeinzustand entsprechend des Karnofsky-Index nach WHO (Preil3 et
al. 2002)

Kontrollgruppe. Hinsichtlich der Kontrollgruppe wurde lediglich unterschieden, ob sich die Patienten
mit Erkrankungen des Bewegungsapparates primar aufgrund der Funktionseinschrankung oder
den daraus resultierenden Schmerzen in stationarer Behandlung befanden (bzw. wie die arztliche
.Leitsymptomatik” diagnostiziert worden war). Insgesamt war fur die Studienpatienten grundsétzlich
eine multimodale Versorgung mit Physiotherapie und Ergotherapie vorgesehen sowie bei den
Schmerzpatienten zusatzlich eine medikamentdse Schmerztherapie erfolgte. Aufgrund der

geringen Variabilitt in der Versorgung wurde auf eine gesonderte Erfassung verzichtet.

6.5.3 Subjektive krankheitsbezogene Einschatzungen der Patienten und subjektive

Todesnahe

Subjektive Prognose. Komplizierte medizinische Befunde bedirfen der fachgerechten Vermittlung
durch medizinisches Personal. Die subjektive Wahrnehmung des Patienten bzgl. Verlauf,
Heilbarkeit und Lebensbedrohlichkeit kann sich aus bekannten Griinden von (siehe Kap. 3.2) von
der arztlichen Einschatzung unterscheiden. Auch intrapersonale und interpersonelle Faktoren
sowohl von Seiten des Behandlers als auch des Patienten, wie z. B. Angste, Abwehrhaltungen,
Vorerfahrungen und Kommunikationsschwierigkeiten spielen dabei eine wichtige Rolle.

Fur die vorliegende Fragestellung interessiert nicht nur wie der Arzt die Heilbarkeit einer
Erkrankung einschatzt sondern ganz besonders, wie der Patient seine eigene Erkrankung
wahrnimmt. In Anlehnung an die medizinischen Prognosefaktoren der grundsatzlichen Heilbarkeit
einer Erkrankung und der angenommenen mittleren Uberlebenzeit wurden analoge Fragen fiir die
Patienten entwickelt. Das medizinische Konstrukt der Heilbarkeit wurde dabei so Gbernommen,
wahrend die Einschatzung der statistischen Uberlebenszeit aus ethischen Griinden in die der

wahrgenommen Lebensbedrohlichkeit umgewandelt wurde. Dazu wurde noch die Einschatzung
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des momentanen Krankheitsverlaufs erfragt, um die zeitlich aktuelle Wahrnehmung der
Krankheitssituation mit zu berticksichtigen.

Subjektive Todesndhe. Wie aus der Definition der Hypothesen und zugehdrigen
Fragestellungen ersichtlich, lag der Fokus der Studie in der Vorhersage der psychischen
Befindlichkeit aufgrund einer subjektiv erlebten Todesnahe. Dazu wurde fiir die Erfassung
des insgesamt als “subjektive Todesndhe” benannten Konstrukts eigene Skalen
entwickelt, die eine dreidimensionale Erfassung der subjektiven Todesnahe beinhalteten.
Erstens sollte der Patient spontan eine Einschatzung abgeben, wie sehr er sich im
Moment gedanklich mit dem Thema Tod und Sterben beschéftigt und zweitens, ob diese
Auseinandersetzung sich im Vergleich zur Zeit vor der Diagnose verringert oder erhéht
hat. Mit der zweiten Frage wurde ein deutlicheres "Stellung beziehen" von Seiten des
Patienten durch die Benennung des Referenzpunktes "vor der Diagnose" erwartet,
wahrend die erste Frage mehr auf die spontane Einstufung der gedanklichen Prasenz des
Themas abzielte. An dritter Stelle sollte dann die eigene Positionierung hinsichtlich der

personlich gefuhlten Nahe zum Tod mdéglich sein.

Die beiden Fragebdgen wurden zusammengefasst zu dem im Anhang befindlichen Fragebogen:
SEKT - Subjektive Einschatzung von Krankheitssituation und Todsndhe (Schweiger et al. 2002,
2003).

Variablen ltems

Subjektive Prognose 5-stufige Selbstratingitems zur Einschatzung der Krankheitssituation:
Krankheitsverlauf
Lebensbedrohlichkeit

Heilungschancen

Subjektive Todesndhe  5-stufige Selbstratingitems zur Einschatzung der subjektiven Todesnéhe:
- Auseinandersetzung mit Tod und Sterben jetzt
- Auseinandersetzung mit Tod und Sterben friher (im Vergleich zu vor der
Diagnose)
- Gefuhl der Nahe zum Tod
- Gesamtscore "subjektive Todesnahe"

Abbildung 9: Skalen und Items der Selbstratingskala zur subjektiven Einschétzung von
Krankheitssituation und Todesndhe (Schweiger et al. 2002, 2003)

Entwicklung der Selbstratingskalen. Die Operationalisierung der Fragestellungen erfolgte
aufgrund fehlender passender standardisierter Messinstrumente durch die Entwicklung o.
g. einfacher ordinal skalierter Selbstratingskalen. Bei der Skalenkonstruktion wurde
sowohl auf die theoretische Sinnhaftigkeit der Antwortkategorisierung als auch auf die,

durch die praktischen Stichprobenkenntnisse zu erwartenden Antworten, geachtet.
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Entsprechend kamen bipolare und unipolare Antwortkategorisierungen fur die
Formulierung der Marker zur Anwendung. Zugunsten der Einfachheit und Verstandlichkeit
wurde verbalen Markern gegeniiber numerischen Markern der Vorzug gegeben. Die
Formulierung der Marker erfolgte in Anlehnung an die von Rohrmann (1978)
vorgegebenen aquidistanten 5-stufigen Merkmalskontinuums und beinhalteten Kategorien
der Bewertung, der Intensiat und der Haufigkeit. Bei der Abstufung der Skalen fiel die
Wahl auf die haufig verwendete und empfohlene 5-stufige Auspragung (ebd.), die auch
den Vorteil hat, Probanden nicht zu Uberfordern und/oder zu langem Nachdenken
anzuregen. Zur Foérderung der Akzeptanz des Fragebogens, wurde den Fragen zu Tod
und Sterben eine kurzer Einleitung vorangestellt, die den Themenbereich in einen
allgemeinen  Kontext stellt. So wird auf kulturelle, altersbedingte und
lebensphasenabhangige Unterschiede in der Auseinandersetzung mit Tod und Sterben
hingewiesen und um die patienteneigene, quantitative Einschétzung der Beschaftigung

mit Tod und Sterben in Bezug auf die eigene Situation der Erkrankung gebeten.

Auswertung der Selbstratingskalen. Die Auswertung der Fragen zur subjektiven Prognose erfolgte
in der vorliegenden Studie auf Itembasis. Die Zusammenfassung zu einer Skala schien aufgrund
der Verschiedenartigkeit der Implikationen einzelner Ekrankungen nicht sinnvoll, da z. B. die
Einschatzungen ,nicht-heilbar* und ,nicht lebensbedrohlich* beim Zusammentreffen bestimmter
Krankheitssymptome sinnvoll verknipft sein kdnnen und ein daraus gebildeter, unidirektionaler

aggregierter Gesamtscore nicht sinnvoll ware.

Die Fragen zu den unterschiedlichen Dimensionen der subjektiven Todesnédhe wurden zuerst
deskriptiv auf Itembasis analysiert. Fur die weitere Einbeziehung in die statistische Analyse bzw.
die Hypothesenprifung wurde ein Gesamtscore ,subjektive Todesnahe" gebildet, der sich aus der
Auseinandersetzung mit Tod und Sterben jetzt und der subjektiven Nahe zum Tod
zusammensetzte und die weitere Auswertung und Hypotheseprifung auf Ubersichtliche Art und
Weise ermdglichte. Das Item der Auseinandersetzung mit Tod und Sterben friher wurde aufgrund
der bipolaren Ausprégung, der mangelnden Trennschérfe (p<.50) und der ungunstigen Auswirkung
auf die interne Konsistenz nach durchgefiihrter Reliabilitatsanalyse aus der Skala ,Gesamtscore
subjektive Todesnéhe" ausgeschlossen. Die Reliabilitditsanalyse fir die Erhebung zum
Messzeitpunkt T1 ergab fir den Gesamtscore ,subjektive Todesndhe" eine interne Konsistenz von
Cronbachs a=.69 (n=87) und fir den Messzeitpunkt T2 von Cronbachs a=.81 (n=38).

6.5.4 Krankheitsbewaltigung

Zur Untersuchung der Hypothese der maladaptiven Verarbeitung der subjektiven Todesndhe
wurde die Kurzversion des Freiburger Fragebogens zur Krankheitsverarbeitung (FKV-LIS, Muthny

1989) eingesetzt und ein Zusammenhang zur Skala ,Depressive Verarbeitung“ erwartet.

Beschreibung des Instruments. Der FKV-LIS ist ein in der deutschen Coping-Forschung héaufig
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eingesetztes Instrument. Die Coping-Forschung geht im Ursprung auf die Stressforschung zurilick
und beinhaltet in seiner Entwicklung die Abkehr von Trait-Modellen hin zur Betrachtung von
Bewertungen, Anpassungsversuchen und Neubewertungen als zeitabhéangige Komponenten der
Interaktion von Person und Situation. Muthny (1989) beschreibt es so, dass eine bestimmte
Coping-Strategie den planvollen, rationalen und auf ein konkretes Ziel gerichteten Einsatz von
Coping hervorhebt. Muthny geht bei seinem vorliegenden Instrument davon aus, dass es eine
kognitive, emotionale und aktionale Ebene der Krankheitsverarbeitung gibt und dass Coping ein
prozesshaftes veranderliches Ereignis ist und von Erfahrungen, Anforderungen sowie von
interagierenden Personlichkeits-/ Umwelt- und Situationseinflissen abhangig ist.

Der FKV-LIS ist eine Kurzform des FKV und beinhaltet von den einstmals 142 Items nur noch 35,
die zu 5 Skalen zusammengefasst sind. Die Reliabilitat des Fragebogens ist entlang der internen
Kosistenzen (mit Cronbachs Alpha) der einzelnen Skalen als befriedigend einzustufen: Skala F1
.Depressive Verarbeitung“ a=.77; Skala F2 ,Aktives problemorientiertes Coping“ a=.73; Skala F3
~Ablenkung und Selbstaufbau a=.71; Skala F4 ,Religiositat und Sinnsuche" 0=.68; Skala F5
.Bagatellisierung und Wunschdenken* a=.73 (Muthny 1989). Validierungsstudien des FKV zu
Krebspatienten liegen vor (Muthny 1988, 1989; Muthny et al. 1992; Weis et al. 1994; Faller 1995).
Die Interkorrelationen der Skalen untereinander Uberschreiten nicht den Wert r=.46 so dass

Muthny eine zufriedenstellende Unabhangigeit angibt.

Variablen Erfassung/ Instrument Skalen

5-stufige Selbstratingitems:

Adaptation/ Bewaltigung der | Freiburger Fragebogen Skala F1 ,Depressive Verarbeitung”
Erkrankung zur Skala F2 ,Aktives problemorientiertes Coping*“
Krankheitsverarbeitung Skala F3 ,Ablenkung und Selbstaufbau“
Skala F4 ,Religiositat und Sinnsuche”

Skala F5 ,Bagatellisierung und
Wunschdenken*

Abbildung 10: Skalen des Freiburger Fragebogens zur Krankheitsverarbeitung - FKV-LIS
(Muthny 1989)

6.5.5 Angst und Depressivitat

Wohl mit die wichtigsten Indikatoren flr psychische Belastung aufgrund der Diagnose Krebs durfte
eine Erhéhung von Angst und Depression sein. Zur Erfassung des Zusammenhangs von Angst
und Depresson in subjektiver Todesnahe wurde ein Instrument gewéhlt, das gezielt fur die

Erfassung psychischer Symptome bei somatischen Erkrankungen entwickelt worden war.

Beschreibung des Instruments. Die Hospital Anxiety and Depression Scale (Zigmond & Snaith
1983; dt. Version: Herrmann, Buss & Snaith 1995) ist ein Selbstbeurteilungsfragebogen in dem 14
Items jeweils zur Halfte die beiden Skalen "Angst" und "Depressivitat" konstituieren. Hinsichtlich
der Angst wird vorwiegend eine generalisierte Angstsymptomatik (sechs Items) erfasst und

nachgeordnet mit einem Item Panikattacken. Die Items der Depressivitatsskala basieren auf einer
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milden sogenannten "endogenomorphen” Symptomatik, die durch die herabgesetzte Fahigkeit

Freude zu erleben oder zu antizipieren, Interessenverlust und Antriebslosigkeit charakterisiert ist.

Beziiglich der Reliabilitat ergaben sich Kennwerte mit Chronbachs Alpha fir die Angstskala von a
=.81 und die fur die Depressivitatsskala von a=.80 sowie eine Retest-Reliabilitdt von r=.71 fir
beide Skalen. Damit weisen die Skalen eine befriedigende und homogene Testkonstruktion auf.
Beziglich der konvergenten Validitat liegt die mittlere Korrelation der Angstskala mit Fremdratings
bei .65 und der Depressivitatsskala bei .70. Fir Tumorpatienten wird eine Sensitivitat von 75% und
eine Spezifitdt von 74% berichtet (Hopwood et al. 1991). Die Brauchbarkeit des HADS als
Screeninginstrument wurde in einer Reihe von Studien Uberprift und fir gut befunden (vgl. z. B.
Razavi, Delvaux, Farvaques & Robaye 1990; Hopwood, Howell & Maguire 1991; Moorey et al.
1991; Chaturvedi, Chandra & Channabasavanna 1994).

Variablen Erfassung/ Instrument Skalen

4-stufige Selbstratingitems:
Angst und Depressivitéat Hospital Anxiety and Depression Scale | Skala HADS-A: Angst
Skala HADS-D: Depressivitat

Abbildung 11: Skalen der Hospital Anxiety and Depression Scale - Deutsche Version
(HADS-D; Hermann, Buss & Snaith 1995)

6.5.6 Lebensqualitat und emotionales Wohlbefinden

Die Zufriedenheit mit korperlicher und emotionaler Verfassung, mit sozialen Beziehungen und der
allgemeinen Funktionsféhigkeit im taglichen Leben ist fur Patienten wohl das, was die Qualitat des
Lebens nach einer Krebsdiagnose im grof3en und ganzen widerspiegeln kann. Bezogen auf die
Zeit kurz nach der Er6ffnung der Erstdiagnose oder dem Auftreten eines Rezidivs wird
angenommen, dass der Stress der Auseinandersetzung mit der aktuell in den Vordergrund
getretenen Lebensbedrohung eine negative Auswirkung insbesondere auf den Bereich des
emotionalen Wohlbefindens zeigt. Um dies nachzuweisen, wurde ein spezifisch fir Krebskranke

entwickelter Lebensqualitatsfragebogen eingesetzt.

Beschreibung des Instruments. Die Functional Assessment of Cancer Therapy-General-Scale
(FACT-G; Cella et al. 1993), ist ein Instrument aus dem Messsystem FACIT (Functional
Assessment of Chronic lllness Therapy Measurement System - Version 4), welches derzeit 27
Fragebogen umfasst. Das FACIT-Messsystem dient der Erfassung der Lebensqualitat bei
chronischen Erkrankungen wie z. B. Krebs, HIV, Multiple Sklerose, und wurde von der
CORE(Center on Outcomes, Research and Education)-Gruppe entwickelt (CORE 2000). Die
FACT-G-Skala - welche wohl zu den in Nordamerika am haufigsten eingesetzten Lebensqualitats-
Messinstrumenten bei Krebspatienten gehort (Cella 2000) - liegt von der CORE-Gruppe in
deutscher Ubersetzung vor und umfasst 27 Items mit 5-stufigen Antwortkategorien, die zu 4
Subskalen zusammgefasst sind. Auf der Basis einer Stichprobe von 545 Krebspatienten ergaben

sich fur die einzelnen Skalen folgende interne Kosistenzen nach Cronbachs Alpha: Gesamtscore
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0=.89, "Korperliches Wohlbefinden" a=.82, Funktionsfahigkeit a=.80, "Verhaltnis zu Freunden,
Bekannten und der Familie" a=.69, "Seelisches Wohlbefinden" a=.74 (Cella et al. 1993). Die Test-
Retest Reliabilitits-Koeffizienten bewegen sich bei der Validierung an einer weiteren Stichprobe
von 630 Patienten zwischen r=.82 und r=.92 (Cella 1997). Bezlglich der konvergenten Validitat
des Gesamtscores und des seelischen Wohlbefindens ergaben sich mit vergleichbaren
Instrumenten an einer Stichprobe von 316 Patienten Interkorrelationen zwischen r=.79 und r=.58.

Insgesamt sind die psychometrischen Eigenschaften des FACT-G somit als ganz gut zu bewerten.

Variablen Erfassung/ Instrument Skalen

5-stufige Selbstratingitems:
Lebensqualitat | Functional Assessment of | Subskala "Emotionales Wohlbefinden"
allgemein und | Cancer Therapy-General- | Subskala "Kdrperliches Wohlbefinden"

emotionales Scale Subskala "Funktionsfahigkeit”
Wohlbefinden Subskala "Verhaltnis zu Freunden, Bekannten und der
Familie"

FACT-Gesamtscore

Abbildung 12: Skalen der Functional Assessment of Cancer Therapy-General-Scale
(FACT-G; Cella et al. 1993)

6.5.7 Spirituelles Wohlbefinden

In Erganzung zu den 4 bekannten Subskalen des FACT wurde zur Messung der spirituellen

Lebensqualitat bzw. zur Darstellung der spezifischen mit der subjektiven Todesnahe

Variablen Erfassung/ Instrument | ltems
5-stufige Selbstratingitems:

Spirituelles Functional Assessment|1. Ich lebe in Frieden mit mir selbst

Wohlbefinden |of Cancer Therapy -|2. ich habe einen Grund zu leben

Spiritual Well-Being 3. Ich habe in meinem Leben viel erreicht
4. Ich habe Mihe, innere Ruhe zu finden (transformiert)
5. Ich sehe einen Sinn in meinem Leben
6. Ich kann Trost in mir finden
7. Ich fihle eine innere Harmonie
8. Mein Leben ist ohne Sinn und Zweck (transformiert)
9. Ich finde Trost in meinem Glauben
10. Ich finde Kraft in meinem Glauben
11. Mein Glaube wurde durch die Krankheit gestarkt
12. Ich weil3, dass alles gut sein wird, egal wie sich meine
Krankheit entwickelt

Gesamtscore "spirituelles Wohlbefinden"

Abbildung 13: Items der Functional Assessment of Cancer Therapy - Spiritual Well-Being
(FACIT-Sp; Cella 1997)
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einhergehenden spirituellen Krisengedanken, ein weiteres Instrument aus dem FACIT-Messsystem
der CORE-Gruppe (CORE 2000) entnommen.

Die Skala "Spirituelles Wohlbefinden" (FACIT-Sp; Cella 1997) ist somit als Modul des FACT-G zu
verstehen, geht aber nicht in dessen Berechnung des Gesamtscores mit ein. Diese Skala umfasst
12 funfstufige Items, die sich vor allem auf die existentiellen Aspekte von Spiritualitat und Glauben
beziehen und geht zuriick auf die Arbeit von Fitchet et al. (1996). Die interne Konsistenz der
Gesamtskala lag bei einer groRBeren Validierungsstudie des FACIT-Messsystems (N = 1610

Patienten) gemessen mit Chronbachs Alpha bei a=.87 (Brady et al. 1999).

6.6 Datenerhebung

Vor dem Beginn der Datenerhebung wurde eine mehrmonatige Phase der Testung und
Optimierung des Untersuchungsablaufs und der Messinstrumente anberaumt um eine rechtzeitige
Modifikation methodischer als auch praktischer Unzulanglichkeiten der

Untersuchungsdurchfiihrung vornehmen zu kénnen.

Mit der Datenerhebung wurden zwei medizinische Doktoranden betraut und von der
Studienkoordinatorin in ihrem Antwortverhalten bezlglich der Patientenfragen zur Studie oder zu
den Fragebdgen psychologisch geschult. Sie sollten bei spezifischen Fragen zu den einzelnen
Fragebogen auf die Standardisierung der Instrumente und die patienteneigene
Interpretationsfreiheit verweisen und ohne inhaltliche Diskussion um die mdglichst spontane

Beantwortung der Fragebégen bitten.

Bevor dann die eigentliche Vorlage der Fragebbdgen erfolgte, wurde die schriftliche
Einverstandniserklarung eingeholt und die tagesbefindlichkeitsabhdngigen Ausschlusskriterien wie
Ubelkeit, Schmerzen und Fieber von Seiten der Versuchsleiter im Gesprach mit den Patienten
exploriert. Danach legten die Versuchsleiter den Patienten die Fragebdgen in immer gleich
wahrender Abfolge vor und nahmen sie nach Vervollstandigung direkt aus der Hand der Patienten
wieder entgegen. So sollte verhindert werden, dass die Patienten die Fragebdgen mit Mitpatienten
besprechen bzw. ihre Antworten zu lange Uberlegen. Falls bei den Patienten an einem der beiden
vorab terminierten Untersuchungstage eine Verschiebung aus gesundheitlichen Griinden oder
aufgrund von anstehenden medizinischen MafRhahmen nétig war, wurde zur Vervollstdndigung der
Fragebdgen ein neuer Termin vereinbart, notfalls auch mehrmals, wenn der vordefinierte

Untersuchungszeitraum von einer Woche nicht tiberschritten wurde.

Nach erfolgreicher Datenerhebung zu Messzeitpunkt T1 wurden die Patienten Uber den
Messzeitpunkt T2 informiert, der mindestens vier Wochen nach T1 und spatestens nach Vorliegen
einer medizinischen Zwischenuntersuchung, die Uber den Verlauf der Erkrankung unter der
eingeleiteten Therapie informierte, stattfinden sollte. Die Datenerhebung zu T2 fand wieder in
standardisierter Form nach Beendigung der Frihvisite statt und wurde aufgrund des geringeren

Umfangs auf einen Untersuchungstermin zusammengefasst.
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Untersuchungsablauf Messzeitpunkt T1 Untersuchungsablauf Messzeitpunkt T2:

(maligne u. benigne Erkrankungen): (maligne Erkrankungen )

Patienteninformation
Fragebogenerhebung: _ VL:
Fragebogenerhebung Tag 1: VL: Med. Dokumentationsbogen
Patienteneinverstandniserkldrung Kurzanamnese (Einschl./ Ausschl.krit.)
Kurzanamnese (Einschl./ Ausschl.krit.) SEKT
KMS HADS
SEKT FACT
HADS
FACT
FragebogenerhebungTag 2: VL:

Med. Dokumentationsbogen

Kurzanamnese (Einschl./ Ausschl.krit.)

Fragebogen zur Lebenssituation
FACIT
FKV

6.7 Statistische Auswertung

Zur Datenanalyse wurden sowohl deskriptive als auch inferenzstatistische Auswertungsverfahren
verwendet. Abhangig von der Ausprédgung der Kriterien Normalverteilung, Skalenniveau,
Stichprobengré3e und Homogenitat der Varianzen wurden parametrische und nonparametrische

Analyseverfahren eingesetzt.

Zur Hypothesentestung (Zusammenhangsanalysen/ Mittelwertsunterschiede) wurden als
parametrische Verfahren der T-Test, die einfaktorielle Anova und die Produkt-Moment-Korrelation
nach Pearson und als non-parametrische Verfahren der Mann-Whitney-U-Test, der Kruskal-Wallis-
Test, der Chi2-Test, Fischers exakter Test, der Kontingenzkoeffizient und die Rangkorrelation nach

Spearman eingesetzt.

Fir die Anwendung des T-Tests wird grundsétzlich das Vorliegen der Normalverteilung sowie die
Gleichheit der Varianzen angenommen. Im Programmpaket SPSS wird jedoch darauf hingewiesen,
dass der T-Test mit zwei Stichproben als relativ robust gegeniiber der Abweichung von
Normalverteilung betrachtet werden kann. Zudem kann aufgrund des Zentralen
Grenzwerttheorems bei Stichproben mit n=30 eine Annaherung an die Normalverteilung
angenommen werden, unabhéngig von der Verteilung des Merkmals in der Grundgesamtheit.
Bortz (1989) merkt zu dieser Diskussion an, dass der T-Test als relativ robust gewertet werden
kann, wenn die Varianzen der Stichproben homogen ausfallen (Levene-Test auf Varianzgleichheit)

und die Stichprobengrdf3en relativ dhnlich sind. Wichtigste Voraussetzung scheint insgesamt nach
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Bortz die Homogenitat der Varianzen zu sein, wenn Normalverteilung und StichprobengréRen nicht
genau den Anforderungen entsprechen. Entsprechend wurden vor der Anwendung des T-Tests die
Stichprobeneigenschaften hinsichtlich Normalverteilung, StichprobengréRe und Homogenitat der
Varianzen gepruft und bei ungunstiger Kombination auf die nicht-parametrische

Unterschiedstestung ausgewichen.

Zur Vorhersage der postulierten Zusammenhange des Studiendesigns wurde im Vorfeld die
Anwendung des linearen Strukturgleichungsmodells LISREL geprift. Diese Verfahren zeichnet
sich durch die Unterscheidung in distale und proximale Ursachenfaktoren aus. Die Monte-Carlo-
Studie von Weitkunat (2002) zeigte jedoch, dass die Uberpriifung von Submodellen mittels
multipler Regression, pfadanalytischen Verfahren Uberlegen ist. So wurden in dieser Arbeit die
Modellannahmen mit Hilfe multipler linearer Regressionsmodelle Uberprift, die gegentber der

logistischen Regressionsanalyse das prazisere Verfahren darstellen.

Zur Pradiktion von abhangigen Variablen wurden einfache und multiple Regressionen
durchgefiihrt. Die multiple lineare Regressionsanalyse erfolgte unter schrittweiser, vorwérts
gerichteter Einbeziehung meist aller signifikanter Pradiktoren und der Festlegung eines 5%
Signifikanzniveau fur den F-Wert und der Darstellung der potentiellen Pradiktoren bis zu einem
Niveau von =10%. Fur die gemeinsamen Pradiktormodelle erfolgte jeweils die Kollinaritatsdiagnose

auf der Ebene der Toleranzwerte.

Die statistische Auswertung erfolgt mit dem Program Statistical Package for the Social Sciences
Version 9.0 (SPSS) .
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7 Stichprobenbeschreibung

Im Rahmen der Fragebogenerhebungen wurden 120 Patienten befragt. Davon entfielen 91 auf die
Gruppe der Patienten mit malignen Erkrankungen und 29 Patienten auf die der benignen
Erkrankungen. Innerhalb der malign Erkrankten wurden 58 erstdiagnostizierte und 33 rezidiviert
erkrankte Patienten erhoben. 30 von insgesamt 45 (siehe Drop-Out-Analyse) ausgeschlossenen
Patienten wollten nicht an der Studie teilnehmen. Damit erreichte die Studie eine Responder-Quote
von 92%.

7.1 Soziodemographische Daten

Insgesamt sind die Krebspatienten der Medizinischen Klinik 11l des Klinikum Grof3hadern mit einem
vergleichsweise niedrigen Altersdurchschnitt von 46.70 Jahren (Range: 18-73 LJ) vertreten, da
Leukdmien und Lymphome entlang der Altersverteilung der Arbeitsgemeinschaft
Bevolkerungsbezogener Krebsregister in Deutschland (2002) eigentlich primér als Erkrankungen
des Alters bezeichnet werden kénnen. Der Altersdurchschnitt der maligne erkrankten Stichprobe
liegt zudem etwas niedriger als derjenige der benignen Erkrankungen mit einem durchschnittlichen
Alter von 49.10 Jahren (Range: 21-72 LJ), unterscheidet sich aber nicht signifikant von diesem.
Sowohl fir die Stichprobe der maligne Erkrankten (Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest z=1.0,
p=.22) als auch die der benigne Erkrankten (Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest z=0.6, p=.88)

liegt die Normalverteilung des Alters (kontinuierlich) vor.

52% der maligne Erkrankten (M) sind mannlichen Geschlechts, was den Daten der
Arbeitsgemeinschaft Bevolkerungsbezogener Krebsregister in Deutschland (2002) in etwa
entspricht, da Manner dort bei den Anteilen an Leukamien und Lymphomen innerhalb der
prozentualen Verteilung der Krebsformen um 0.4% hoher als die Frauen liegen.
Gegenuber der Stichprobe der benigne Erkrankten (B) ergibt sich fast ein signifikanter
Geschlechtsunterschied (Chi? 3.8, p=.05), da die Manner in der Kontrollgruppe mit nur

31% unterreprasentiert sind.

Sowohl die meisten maligne (77%) als auch die meisten benigne (71%) erkrankten Patienten leben
in festen Partnerschaften und unterscheiden sich darin nicht wesentlich voneinander (Chiz 0.4,
p=.52). Beide Untersuchungsgruppen hatten ohne signifkante Unterschiede (Chiz 2.5, p=.29)
durchschnittlich ein bis zwei Kinder (M = 51%; B = 68%).

Bei den Krebspatienten ist der héchste Schulabschluss meist die Mittlere Reife (36%), bei den
benigne Erkrankten der Qualifizierende Hauptschulabschluss (36%). Es lasst sich jedoch kein
eindeutiger Zusammenhang der Verteilung von Bildung und der Zugehérigkeit zu einer
Untersuchungsgruppe erkennen (Kontingenzkoeffizient .12, p=.82). Mit dem hohen prozentualen
Anteil der Hochschulabsolventen (M=24%; B=29%) in beiden Stichproben ergibt sich im Vergleich
zur Allgemeinbevdlkerung (Mikrozensusergebnisse 2001 des Statistischen Bundesamt Wiesbaden)

mit einem ungefahren Anteil von 6% Hochschulabsolventen jedoch ein héheres Bildungsniveau.
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Die meisten Krebspatienten waren zum Zeitpunkt der Erhebung noch als voll erwerbstatig (41%)
registriert, wahrend die benigne Erkrankten am haufigsten (33%) einer Teilzeitbeschaftigung
nachgingen. In beiden Stichproben waren fast ein Drittel der Patienten (30%) bereits berentet. Der
Vergleich beider Stichproben erbrachte insgesamt keine signifikanten Unterschiede (Chi? 4.6;

p=.20) im Umfang der Erwerbstatigkeit.

Tabelle 6: Soziodemographische Daten (n = 91 maligne Erkrankungen; n = 29 benigne

79

Erkrankungen)
Soziodemographische Variablen maligne benigne
Erkrankte glltige Erkrankte glltige
N % N %
Alter Mittelwert (MW) 46.70 49.10
Median (MD) 48 52
Standardabweichung (SD) 13.96 14.89
18 -30 14 15% 4 14%
31-45 29  32% 8 28% T-
46 — 60 33 36% 10 36% Test:
61-75 15 17% 7 24% n.s.
Geschlecht mannlich 47  52% 9 31% Chiz
weiblich 44  48% 20 69% n.s.
feste Part- ja 65 T77% 20 71%
nerschaft nein 19  22% 8 29% Chiz
gesamt 84 28 n.s.
Kinder keine 30 36% 6 21%
1-2 43  51% 19 68%
3-5 11 13% 3 11% Chiz
gesamt 84 28 n.s.
Hochster kein Abschluss 1 1% 0 0% Kon-
Schul- Qualifizierender H. 25 30% 10 36% tin-
abschluss Mittlere Reife 30 36% 7 25%  genz-
Abitur 8 10% 3 11%  koeffi-
Hochschulabschluss 20  24% 8 29%  zient:
gesamt 84 28 n.s.
Erwerbs- voll erwerbstétig 37 41% 7 26%
tatigkeit teilzeitbeschaftigt 14  15% 9 33%
nicht erwerbstatig 7 8% 3 11%
berentet 27 30% 8 30% Chiz
gesamt 85 27 n.s.

2-seitig; ** p<0.01; * p<0.05

Interkorrelationen Soziodemographie. Zwischen den soziodemographischen Variablen lie3en sich
folgende Zusammenhange erkennen: Sowohl bei den maligne als auch bei den benigne erkrankten
Patienten zeigte sich ein positiver Zusammenhang von Alter und Kinderanzahl sowie ein
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ungerichteter Zusammenhang zwischen dem Alter und dem Umfang der Erwerbstatigkeit. Bei der
Analyse der Mittelwerte zeigte sich der hochste Altersdurchschnitt in der Experimental- und der

Kontrollgruppe bei den berenteten Studienpatienten.

Bei den malignen Patienten lieBen sich weitere Zusammenhénge zwischen dem Vorhandensein
einer Partnerschaft und der Anzahl der Kinder (Anzahl der Kinder héher bei Partnerschaft ,ja“)
sowie zwischen Geschlecht und Bildungsstand (Bildungsstand insgesamt héher bei den Ménnern)
bzw. Erwerbstéatigkeit (M&nner sind eher voll erwerbstétig oder berentet, Frauen eher nicht

erwerbstatig oder teilzeiterwerbstatig) erkennen.

Bei den benigne Erkrankten zeigt sich ausschlie3lich ein signifikanter Zusammenhang zwischen
Erwerbstétigkeit und Geschlecht (Manner sind am haufigsten voll erwerbstéatig und insgesamt in
gréRerem Umfang erwerbstéatig).

Tabelle 7: Zusammenhénge zwischen soziodemographischen Merkmalen

Alter Kinder Bildungsstand  Erwerbstatigkeit  Partnerschaft
(kategorial)
Maligne n =91
Alter (kategorial)
Kinder A2**
Bildungsstand -12 -.16
Erwerbstatigkeit? 52** .39 37
Partnerschaft? .26 .36* .29 .10
Geschlecht? 19 .27 .33 A1 .16
Benigne n = 29
Alter
Kinder AT*
Bildungsstand -.08 .22
Erwerbstatigkeit? .68** 51 45
Partnerschaft? .28 .32 24 .30
Geschlecht? .35 .25 .38 .54* .39
Spearman-Rho-Korrelationskoeffizient 2-seitig; ** p<0.01; * p<0.05

2Kontingenzkoeffizient

7.2 Medizinische Daten der Krebspatienten

Akute myeloische Leukdmien (32%) und Non-Hodgkin Lymphome (30%) bilden entlang der
Schwerpunktsetzung der Klinik die gréten Erkrankungsgruppen bei den maligne Erkrankten.
Danach folgen die akute lymphatische Leukdmie (13%), die chronisch myeloischen Leukamien
(9%), die chronisch lymphatische Leukamie (8%), das Hodgkin-Lymphom (6%) und mit einem sehr
geringen Anteil die Myelodysplastischen Syndrome (3%).

64% der Patienten erkrankten erstmals an einer hamato-onkologischen Systemerkrankung, 36%

suchten die Klinik mit einem Rezidiv auf.
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Tabelle 8: Medizinische Variablen maligne erkrankter Patienten (n = 91
Medizinische Variablen N glltige %
Diagnosen (n=91) Akute lymphatische Leukamie (ALL) 12 13%
Akute myeloische Leukamien (AML) 29 32%
Chronisch myeloische Leukdmien (CML) 9%
Chronische lymphatische Leukéamie (CLL) 7 8%
Non Hodgkin Lymphome (NHL) 27 30%
Hodgkin-Lymphome (HL) 5 6%
Myelodysplastische Syndrome (MDS) 3%
Erst/ Wiedererkrankung (n=91) Erstdiagnose 58 64%
Rezidiv 33 36%
Therapie derzeit (noch) keine Chemotherapie 15 18%
(Mehrfachnennungen) primar Chemotherapie 68 82%
Knochenmarktransplantation 30 33%
Mittlerer Abstand T1-T2 (in Wochen) MW (SD) 6.73 (3.19) 45
Therapieerfolgsmessung 0 nicht beurteilbar 14 31%
zu T2 (n=45) 1 Complete Response/ Remission 19 42%
2 Partial Remission 13%
3 Minor Remission 0 0%
4 Stabel Disease 2%
5 Progressive Disease 5 11%
Karnofsky-Index T1 MW (SD) 84.17 (14.41) 84
Karnofsky-Index T2 MW (SD) 85.56 (17.26) 45
Abstand zur Erstdiagnose ED < 1 Monat 19 35%
(n=55) < 6 Monate 22 40%
<1 Jahr 9 16%
> 1 Jahr 3 6%
> 5 Jahre 2 4%
Abstand zur Erstdiagnose Rez <1 Monat 0 0%
(n=30) < 6 Monate 1 3%
<1 Jahr 6 20%
> 1 Jahr 11 37%
> 5 Jahre 12 40%
Heilbarkeit der Erkrankung (&rztl. 1 heilbar 63 2%
Einschatzung) (n=88) 2 nicht heilbar 25 28%
Verstorbene Patienten nach erstdiagnostizierte Patienten (ED) 13 48%
Erstbefragung (n=27) rezidiviert erkrankte Patienten (Rez) 14 52%
Durchschnittlicher Abstand zu T1 bei Maligne: MW (SD) 4.11 (3.0) 27
Tod (in Monaten) ED: MW (SD) 5.46 (3.43) 13
(Mehrfachnennungen) Rez: MW (SD) 2.86 (1.92) 14

Am haufigsten wurden die der Erstdiagnostizierten (40%) zwischen einem Monat und einem
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halben Jahr nach Erstdiagnose in die Klinik aufgenommen, wahrend die Erstdiagnose bei den

Wiedererkrankten zumeist (40%) mehr als finf Jahre zurilicklag.

Die Haupttherapiemaf3nahme bei den Patienten war die Chemotherapie (82%), 33% der Patienten

durchliefen zusatzlich eine allogene Knochenmarktransplantation.

Der Therapieerfolg konnte im Retest leider bei nur 50% der Patienten durchschnittlich sieben
Wochen spéter erhoben werden und wurde zum gré3ten Teil mit einer Vollremission (42%) und bei
13% als unverandert bis fortschreitend bewertet (31% wurden als nicht beurteilbar eingestuft).

Beziiglich der zahlenmaRigen Reduktion der Studienpatienten im Retest siehe ,,Drop-Out-Analyse®.

Die Arzte schatzten die malignen Erkrankungen aufgrund der Vorlage der medizinischen Befunde

zu 72% als potenziell heilbar ein.

Der Allgemeinzustand der Patienten, gemessen am Karnofky-Index, wurde von den Arzten zu

beiden Untersuchungszeitpunkten im Mittel zwischen 80 und 90 liegend bewertet.

30% der Studienpatienten verstarben im Durchschnitt vier Monate nach der Erstbefragung,
wahrend die Erstdiagnostizierten fast doppelt so lange (berlebten (durchschnittlich flnfeinhalb

Monate) wie die rezidiviert Erkrankten (drei Monate).

7.3 Subgruppenbeschreibungen auf der Basis medizinischer Daten

Zur besseren Beschreibung des Gesundheitszustands wurden folgende medizinische
Variablen auf Interkorrelationen bzw. signifikante Unterschiede untersucht: Erst-
/Wiedererkrankung (ED/Rez), Erkrankungsart (Diagnosekategorien), Allgemeinzustand
(Karnofsky-Index T1/T2), Therapieerfolg (Remissionsstatus bei T2), Heilbarkeit (arztliches
Rating), Tod wahrend der Studie (tote/lebende Studienpatienten). Nachfolgend seien

signifikante und auszugsweise nicht-signifikante Ergebnisse dargestellt.

Erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankte. Das Vorliegen einer Ersterkrankung bzw. eines
Rezidivs zeigte einen Zusammenhang zum Allgemeinzustand bei T2, zum Therapieerfolg und zum
Sterben wéahrend der Studie: Die Erstdiagnostizierten verfigten tUber einen tendenziell (Mann-
Whitney-U-Test z=-1.9, p=.50) besseren Allgemeinzustand zu T2 (ED MW=89.35/ SD=14.82; Rez
MW=77.14/ SD=19.78) und erzielten im Vergleich zu den Rezidivierten signifikant (Chiz 11.5,
p=.02) bessere Therapieerfolge mit einem Anteil von 84% (Rez=16%) der Einstufungen als
»Vollremission® (vgl. Tab. 9).

Auch zeigte sich das Uberleben abhéngig (Chi2 4.0, p=.05): 78% der Erstdiagnostizierten
Uberlebten den Zeitraum der Studie (1.5 Jahre), wahrend dies nur bei 58% der Rezidivierten der
Fall war (siehe nachfolgende Subgruppenbeschreibung lebender und verstorbener maligne
Erkrankter).
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Tabelle 9: Beschreibung der erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten durch den

Remissionsstatus und den Allgemeinzustand

Medizinische Variablen Erstdiagnose Rezidiv
N Anteil in % N Anteil in %
Allgemein- R-Karnofsky MW (SD) 89.35 (14.82) 77.14 (19.78) Mann-
zustand zu T2 gesamt 31 14 Whitney-U-
(n=45) Test: t.s.
zeilenweise zeilenweise
Therapieerfolg/ 0 nicht beurteilbar 11 79% 3 21%
Remissionsstat 1 Complete Remission 16 84% 3 16%
us zu T2 (n=45) 2 Partial Remission 3 50% 3 50%
3 Minor Remission - -
4 Stabel Disease - 1 100% Kontin-
5 Progressive Disease 1 20% 4 80% genzko-
gesamt 31 14 effizient: s.*

** p<0.01; * p<0.05; t.s. p<0.1

Heilbare vs. nicht heilbare maligne Erkrankungen. Bezlglich der Einschatzung einer malignen
Erkrankung als grundsétzlich ,heilbar®, ergaben sich deutliche Unterschiede zwischen den
Erkrankungsgruppen (Kontingenzkoeffizient .54, p<.00): So wurden die akuten lymphatischen
Leukamien zu 82%, die akuten myeloischen Leukdmien zu 100%, die chronisch lymphatischen
Leukéamien zu 75% und die Non-Hodgkin-Lymphome zu 54% vorwiegend als heilbar eingestuft,
wahrend die chronisch myeloischen Leukamien zu 100% und die myelodysplastischen Syndrome

Zu 68% als nicht heilbar bewertet wurden.

Tabelle 10: Diagnosekategorien und &rztliche Einschédtzung der Heilbarkeit der malgine

erkrankten Patienten

Medizinische Variablen heilbar nicht-heilbar

N Anteil in % N Anteil in %

zeilenweise zeilenweise

Diagnosen  Akute lymphatische Leukamie (ALL) 9 82% 2 18%
Akute myeloische Leukamien (AML) 29 100% -

Chronisch myeloische Leuk&mien (CML) - 7 100%

Chronische lymphatische Leukamie (CLL) 6 75% 2 25%

Non Hodgkin Lymphome (NHL) 14 54% 12 46%
Hodgkin-Lymphome (HL) 4 100% -

Myelodysplastische Syndrome (MDS) 1 33% 2 67%

gesamt 63 72% 25 28% S.**

Kontingenzkoeffizient ** p<0.01; * p<0.05
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Allgemeinzustand und Therapieerfolg. Des weiteren wurde der Allgemeinzustand der malighen
Patienten bei T2 deutlich besser bewertet (Kruskal-Wallis-Test Chi2 9.2, p=.02), wenn sie den
optimalen Therapieerfolg einer Vollremission (Karnofsky MW=94.21/ SD=15.05) aufwiesen oder
wenn sie zur Subgruppe der Uberlebenden zahlten (siehe nachfolgende Subgruppenbeschreibung

lebender und verstorbener maligne Erkrankter).

Tabelle 11: Durchschnittlicher Allgemeinzustand und Therapieerfolg maligne Erkrankter

Medizinische Variablen Karnofsky-Index
N MW (SD)
Therapieerfolg/ 0 nicht beurteilbar 14 84.29 (15.05)
Remissionsstat 1 Complete Response/ Remission 19 94.21 (8.38)
us zu T2 (n=45) 2 Partial Remission 6 83.33 (16.33)
3 Minor Remission -
4 Stabel Disease 1 70.00 () Kruskal-Wallis-
5 Progressive Disease 5 62.00 (27.75) Test: s.*

** p<0.01; * p<0.05

Daneben zeigte die arztliche Bewertung des Allgemeinzustands nach Karnofsky zu T1 insgesamt
einen signifikanten Zusammenhang zu der Bewertungen bei T2 (Produkt-Moment-Korrelation
r=.42, p=.00, n=45).

Verstorbene  vs. liberlebende  Studienpatienten. Nach der zusammenfassenden
Subgruppenanalyse der verstorbenen Studienpatienten (n=27) zeigten diese einen signifikant
(Mann-Whitney-U-Test z=-3.2, p=.01) schlechteren Allgemeinzustand zu T2 (MW=69.17;
SD=21.93) als die Uberlebenden (MW=91.52; SD=10.34) und waren eher rezidiviert erkrankt
(Rez=42%; ED=22%).

Dariiber hinaus lieR sich ein signifikanter Unterschied im prozentualen Uberleben abbilden
zwischen den Patienten, die primar mit Chemotherapie und denen, die zusatzlich mit einer
Knochenmarktransplantation behandelt wurden (Chi2 8.2, p=.04). So verstarben genau die Halfte
der KMT-Patienten, wahrend 80% der anderweitig Behandelten den Studienzeitraum Uberlebten.
Weiter ergaben sich lediglich tendenzielle, aber keine signifikanten Unterschiede. Die
Verstorbenen seien jedoch nachfolgend zur besseren Charakterisierung an ausgewdhlten

Variablen dargestellt.

Die Verstorbenen waren zum grof3ten Teil unter den an akuten myeloischen Leuk&mien Erkrankten

zu finden, was aber auch die haufigste Erkrankungsgruppe war.

Interessanterweise aber wurden die an akuten myeloischen Leukdmien Erkrankten — von denen
gut ein Drittel verstarb - von den Arzten grundsétzlich zu 100% als potenziell ,heilbar” eingeschétzt.

Auch die an akuten lymphatischen Leukdmien Erkrankten verstarben zur Hélfte bis Ende der



7. Stichprobenbeschreibung 85

Studie bei einer arztlichen Einschatzung der Heilungschance dieser Patienten auf 82%. Insgesamt

schatzten die Arzte 81% der Verstorbenen als potenziell heilbar ein.

Tabelle 12: Beschreibung der Subgruppe verstorbener maligne erkrankter

Studienpatienten (n=27) im Vergleich zu den (iberlebenden maligne Ekrankten (n=64)

Medizinische Variablen Tote Lebende
N  Anteilin % N  Anteilin %
Allgemein- R-Karnofsky MW (SD) 69.17 (21.93) 91.52 (10.34) Mann-
zustand zu gesamt 12 33 Whitney-
T2 U-Test:
-
zeilenweise zeilenweise
Erst-/ Erstdiagnose 13 22% 45 78%
Wiederer-  Rezidiv 14 42% 19 58%
krankung gesamt 27 64 Chi2: s.**
zeilenweise zeilenweise
Therapie Knochenmarktransplantation 15 50% 15 50%
andere 11 20% 44 80%
gesamt 26 59 Chi2: s.**
spaltenweise spaltenweise
Diagnosen  Akute lymphatische Leukamie 6 22% 6 9%
Akute myeloische Leukamien 10 37% 19 29%
Chronisch myeloische
Leukamien 1 4% 6 8%
Chronische lymphatische
Leukamie 4% 7 9%
Non Hodgkin Lymphome 8 30% 19 30%  Kontin-
Hodgkin-Lymphome 4% 6% genzko-
Myelodysplastische Syndrome 5% effizient:
gesamt 27 64 n.s.
Heilbarkeit - spaltenweise spaltenweise
arztliche heilbar 21 81% 42 68%
Einschét- nicht-heilbar 5 19% 20 32% Chiz:
zung gesamt 26 62 n.s.
Therapie- spaltenweise spaltenweise
erfolg/ 0 nicht beurteilbar 33% 10 30%
Remissions- 1 Complete Remission 25% 16 49%
status zu T2 2 Partial Remission 8% 5 15%
3 Minor Remission - - Kontin-
4 Stabel Disease 8% - genzko-
5 Progressive Disease 3 25% 2 6% effizient:
gesamt 12 33 n.s.

** p<0.01; * p<0.05



7. Stichprobenbeschreibung

In Bezug auf den Therapieerfolg zu T2 erlangten immerhin noch 25% der verstorbenen Patienten
eine Vollremission, 33% waren mit einer unveranderten bzw. fortschreitenden Erkrankungssituation
konfrontiert. Die noch lebenden Studienpatienten wurden zu 49% als voll remittiert und lediglich zu

6% mit negativem Therapieergebnis eingestulft.

7.4 Zusammenhdnge zwischen medizinischen und soziodemographischen

Parametern

Die vorliegenden soziodemographischen Daten (Alter, Geschlecht, Partnerschaft, Kinder,
Bildungsstand, Erwerbstatigkeit) maligne erkrankter Patienten wurden auf einen
Zusammenhang mit den medizinischen  Variablen ,ED-ReZz", .Diagnhose*,
»Allgemeinzustand T1/T2", ,Remissionsstatus T2, ,Heilbarkeit* und ,Versterben wéahrend

der Studie” gepruift.

Fortschreitende Erkrankung und Erwerbstétigkeit. Ein signifikanter Zusammenhang zeigte
sich zwischen dem Fortschreiten der Erkrankung (ED/ Rez) und dem Umfang der
Erwerbstatigkeit (Kontingenzkoeffizient .50, p=.00): 63% der rezidiviert Erkrankten
(ED=13%) waren bei Einbeziehung in die Studie bereits berentet, wahrend 81% der
Erstdiagnostizierten (Rez=24%) noch als Vollzeit- oder Teilzeit-Berufstatige registriert

waren.

Tabelle 13: Zusammenhang zwischen fortschreitender Erkrankung und Erwerbstétigkeit

Medizinische Variablen Erstdiagnose Anteil in % Rezidiv
N N Anteil in %
spaltenweise spaltenweise
Erwerbstatigkeit voll erwerbstatig 32 59% 5 17%
teilzeitbeschéftigt 12 22% 2 7%
nicht erwerbstétig 3 6% 4 13%
berentet 7 13% 19 63%
gesamt 54 30 S.x*
Kontingenzkoeffizient ** p<0.01; * p<0.05

Diagnosekategorien und Altersunterschiede. Ein signifikanter Altersunterschied zeigte
sich nach einfaktorieller Varianzanalyse (p=.04) zwischen den Diagnosekategorien. Die
detaillierte Post-Hoc-Analyse nach der geringsten signifikanten Differenz (LSD) ergab,
dass dies erstens auf die Altersunterschiede zwischen der akuten lymphatischen
Leukdmie (Alters-MW=38.33, SD=10.29) und den chronisch myeloischen Leuk&mien
(MW=56.57, SD=10.63) sowie den Non-Hodgkin-Lymphomen (MW=50.33, SD=14.82)
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und zweitens auf die Altersunterschiede zwischen den chronisch myeloischen Leukamien
und den Hodgkin-Lymphomen (MW=38.60, SD=13.61) zurtickzufiihren war.

Insgesamt war festzustellen, dass die an akuten lymphatischen Leukamien oder an einem

Hodgkin-Lymphom Erkrankten zu den jingsten und die an chronisch myeloischen

Leukdmien Leidenden zu den altesten Patienten gehorten.

Ein weiterer signifikanter Altersunterschied (T-Test p<.00) ergab sich zwischen den als heilbar und

den als nicht-heilbar eingeschéatzten malignen Erkrankungen. So wurde die Krankensituation bei

den jingeren Patienten (MW=44.06, SD=14.26) eher als ,heilbar* bewertet, als bei den alteren

Patienten (MW=53.72, SD=9.65).

Tabelle 14: Signifkante Altersunterschiede bezliglich medizinischer Variablen

Medizinische Variablen

N Alter (kontinuierlich)

MW (SD)
Diagnosen Akute lymphatische Leuk&mie (ALL) 12 38.33 (10.29)
Akute myeloische Leukéamien (AML) 29 46.17 (13.46)
Chronisch myeloische Leukamien (CML) 8 56.57 (10.63)
Chronische lymphatische Leukamie (CLL) 42.88 (15.29)
Non Hodgkin Lymphome (NHL) 27 50.33 (14.82)
Hodgkin-Lymphome (HL) 38.60 (13.61)
Myelodysplastische Syndrome (MDS) 53.33 (5.77)
gesamt 91 ANOVA s.*
Heilbarkeit -  heilbar 63 44.06 (14.24)
arztliche nicht-heilbar 25 53.72 (9.65)
Einschéatzung gesamt 88 T-Test s.**

7.5 Medizinische Daten der Kontrollgruppe

** p<0.01; * p<0.05

Benigne erkrankte Patienten befanden sich zu 76% aufgrund einer Funktionsstérung des

Bewegungsapparates stationar in der Klinik fir Physikalische Medizin und Rehabilitation

und zu 24% mit der Leitsymptomatik akuter oder chronischer Schmerzen.

Tabelle 15: Medizinische Variablen benigne erkrankter Patienten (n = 29)

Medizinische Variablen N glltige %
Funktionsstérungen des Bewegungsapparates 22 76%
stationar primér aufgrund akuter oder chronischer Schmerzen 7 24%
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Bei Patienten mit der priméaren Diagnose eines Schmerzsyndroms, geht dies — wie bereits
unter ,Operationalisierung der Studie* beschrieben - zumeist mit einer

Funktionseinschrankung einher.

7.6 Drop-Out-Analyse

Drop-Out Griinde. Vor Beginn der Studie zeigten 25 maligne und fiinf benigne Erkrankte kein

Interesse an der Untersuchung teilzunehmen.

Nach der Aufnahme in die Studie wurden die Patienten ausgeschlossen, bei denen wahrend des
Messzeitpunkts T1 nicht alle Fragebégen erhoben werden konnten. So schieden drei von den
malignen Patienten aufgrund ihres schlechten Allgemeinzustandes aus, zwei wollten plétzlich nicht
weiter teilnehmen, zwei wurden auf eine andere Station (Intensivstation) verlegt, einer verstarb vor
Beendigung des Messzeitpunkt T1, bei einem konnte die Untersuchung nicht innerhalb von sieben
Tagen durchgefiihrt werden und bei zweien wurde ein plétzlich auftretendes Ausschlusskriterium
(z. B. Abfall der kognitiven Leistungen unter Medikation) festgestellit.

Bei den benigne Erkrankten gab es kein direktes Ausscheiden von Seiten der Patienten mehr. 4
wurden erst post hoc aufgrund der Entdeckung eines plotzlich auftretenden Ausschlusskriteriums
einer weiter zurlickliegenden lebensbedrohlichen Erkrankungen, die nichts mit dem momentanen

stationaren Aufenthalt zu tun hatte, ausgeschlossen.

Tabelle 16: Drop-Out-Griinde der nicht in die Auswertung eingeschlossenen Patienten

(n=45)
Drop-Out-Grund maligne Erkrankte benigne Erkrankte
N gultige % N gultige %
spaltenweise spaltenweise
kein Interesse an der Studie 25 69% 5 56%
schlechter Allgemeinzustand 3 8% 0
Pat. entscheidet sich zum
Abbruch der Studie 2 6%
Verlegung/ Entlassung 2 6%
Pat. verstirbt vor Beendigung T1 1 3%
Untersuchung innerhalb von 7
Tagen nicht mdglich 1 3% 0
plétzlich auftretendes
Ausschlusskriterium 2 7% 4 44%
gesamt 36 9

Unterschiede zwischen Studienteilnehmern und Drop-Out’s. Beim Vergleich von Alter und
Geschlecht und der Stichprobenzuordnung von Drop-Out-Patienten und Studienteilnehmern ergab

sich nur bezlglich des Alters ein signifikanter Unterschied. Die ausgeschlossenen Patienten waren
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mit einem Altersdurchschnitt von 53 Jahren signifikant alter als die in die Studie aufgenommenen

Patienten mit 47 Jahren.

Tabelle 17: Unterschiede zwischen Drop-Out-Patienten und Studienteilnehmern

Soziodemographische Variablen Studien-TN Drop-Out
n=120 n =145
N glltige % N glltige %
Alter Mittelwert (MW) 47.28 53.02
Median (MD) 49 55 T-Test:
Standardabweichung (SD) 14.16 14.06 s. *
Geschlecht spaltenweise spaltenweise
gesamt mannlich 56 47% 23 51% Chi-Test:
weiblich 64 53% 22 49% n.s.
Geschlecht ménnlich 47 20 Chiz-Test:
Maligne weiblich 44 16 n.s.
Geschlecht mannlich 9 3 Chi2-Test:
Benigne weiblich 20 6 n.s.
Stichproben- Benigne 29 24% 9 20%
verteilung Erstdiagnose 58 48% 19 42% Chi2-Test:
Rezidiv 33 28% 17 38% n.s.

** p<0.01; * p<0.05

Die Geschlechterverteilung der ausgeschiedenen Patienten und der in die Studie
eingeschlossenen Patienten war gleich. Auch eine detaillierte Analyse der Geschlechter in den
Subgruppen der malignen und benignen Patienten ergab keinen signifikanten Unterschied, so dass
sich die Unterreprasentation der Manner bei den benignen Patienten nicht auf die geringere
Bereitschaft, an der Studie teilzunehmen, zurlckfihren lie. Tendenziell war unter den
erstdiagnostizierten Patienten (42%) die hochste Drop-Out Quote festzustellen, gefolgt von den
rezidiviert Erkrankten (38%) und den benigne Erkrankten (20%).

Stichprobenschrumpfung von T1 nach T2. Von Messzeitpunkt T1 zu Messzeitpunkt T2 reduzierten
sich die maligne erkrankten Studienteilnehmer von 91 auf 45, was eine Retest-Beteiligung von
50% ergab. Die Griinde lagen retrospektiv vor allem in der Verlegung der Patienten auf andere
Stationen nach dem Messzeitpunkt T1, der Umstellung des Therapieplans von stationdrer zu
ambulanter Behandlung oder in der Weiterbehandlung in anderen Versorgungseinrichtungen, dem
Abbruch oder langerfristigem Aussetzen der Therapieschemen etc.. Eine kontrollierte Erfassung
der zu T2 nicht mehr zu rekrutierenden Patienten konnte jedoch aufgrund organisatorischer
Einschrankungen nicht erfolgen. Im Nachhinein konnte nur die Gruppe der Verstorbenen (ber die

Gesamtdatenbank der Medizinischen Klinik Ill bei Abschluss der Studie erhoben werden.



7. Stichprobenbeschreibung

7.7 Zusammenfassung

Die Studie erzielte mit 120 aufgenommen Studienpatienten eine Responderquote von 92%. An der
Studie nahmen 91 Krebspatienten mit einem im Vergleich zum Krebsregister niedrigen
Altersdurchschnitt von 47 Jahren und 29 Patienten mit Erkrankungen des Bewegungsapparates
mit einem durchschnittlichen Alter von 49 Jahren teil. Bezliglich Alter, Partnerschaft, Kinderanzahl,
Bildungsstand und Umfang der Erwerbstétigkeit bestanden keine signifikanten Unterschiede
zwischen den Krebspatienten (maligne Erkrankte) und den benigne Erkrankten. Beide
Stichprobengruppen lebten eher in einer festen Partnerschaft, hatten durchschnittlich ein bis zwei
Kinder, waren (berwiegend noch erwerbstatig und zeigten mit fast einem Drittel
Hochschulabsolventen einen insgesamt hoheren Bildungsstand als die Allgemeinbevélkerung.
Méanner waren allerdings, bei einer sich aus der Analyse der Drop-Out Griinde ergebenden

gleichen Teilnahmebereitschaft, in der Kontrollgruppe (tendenziell signifikant) weniger vertreten.

Die soziodemographischen Merkmale ergaben in beiden Stichproben signifikante
Interkorrelationen, wie die mit zunehmenden Alter steigende Kinderzahl und parallel dazu

abnehmende Erwerbstétigkeit.

Die erstdiagnostiziert erkrankten Patienten (64%) kamen innerhalb eines halben Jahres und die
rezidiviert Erkrankten (36%) meist mehr als fiinf Jahre nach Erstdiagnose in die Klinik. Maligne
Patienten waren insgesamt am hdaufigsten an akuten myeloischen Leukdmien oder an Non-
Hodgkin-Lymphomen erkrankt. Die HaupttherapiemaBnahme war die Chemotherapie und bei
einem Drittel der Patienten wurde zusatzlich eine Knochenmarktransplantation durchgefihrt. In den
Retest nach durchschnittlich sieben Wochen konnten noch die Halfte der Krebspatienten mit
einbezogen werden. Fast ein Drittel der Studienpatienten verstarben durchschnittlich vier Monate
nach Erstbefragung bei einer Uber alle Krebspatienten hinweg potenziell eingeschatzten
Heilungsquote von Seiten der Arzte von 72% und einem relativ gut eingeschatzten

Allgemeinzustand (Karnofsky zwischen 80 und 90).

Die Subgruppenanalysen ergab fir die erstdiagnostizierten Patienten im Vergleich zu den
rezidiviert Erkrankten einen besseren Allgemeinzustand und hoheren Therapieerfolg. Die
Erstdiagnostizierten verstarben zu 22% und die Rezidivpatienten zu 42%. Die 30 wahrend der
Studie verstorbenen Patienten hatten sich zur Halfte einer Knochenmarktransplantation
unterzogen. Als potenziell vorwiegend heilbar schatzten die Arzte die akute lymphatische
Leukamie, die chronisch lymphatische Leukéamie, das Non-Hodgkin-Lymphom und die Hodgkin-
Lymphome ein; als nicht oder weniger heilbar die chronisch myeloische Leukdmie und die

myelodysplastischen Syndrome.

Die Analyse der Zusammenhéange von Krankheitssituation und Soziodemographie erbrachte fur die
maligne Erkrankten einen sinkenden Umfang der Erwerbsttatigkeit bei fortschreitender Erkrankung,
signifikant unterschiedliche Altersdurchschnitte innerhalb der Diagnosen sowie ein niedrigeres Alter

bei den als heilbar eingeschatzten Patienten.

90
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Die nicht lebensbedrohlich erkrankte Stichprobengruppe zeigte zum Grof3teil die Leitsymptomatik
einer Funktionsstérung des Bewegungsapparates und zum kleineren Teil die Leitsymptomatik
eines Schmerzsyndroms.

Die Analyse der Drop-Out-Patienten ergab einen signifikant héheren Altersdurchschnitt im
Vergleich zu den Studienteilnehmern. Hinsichtlich Geschlecht und Stichprobenzuordnung

unterschieden sie sich nicht.
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8 Objektive Determinanten subjektiver Todesnéahe

In der vorliegenden Untersuchung wurde die subjektive Prasenz des Todesthemas bei
Patienten erhoben, die objektiv an einer lebensbedrohlichen Erkrankung leiden. Um die
Hypothese zu U(berprifen, dass maligne erkrankte Patienten bei der direkten
Konfrontation mit den Implikationen ihrer Erkrankung in der Klinik dem Tod subjektiv
naher rucken, wurden den Patienten drei Fragen zur Erfassung des Konstrukts der
subjektiven Todesnahe vorgelegt und die Antworten mit denen von stationdren Patienten
verglichen, die an Erkrankungen des Bewegungsapparates leiden. AnschlieRend wurde
ein gemeinsamer Score der subjektiven Todesnahe berechnet und auf Zusammenhange
zu den weiteren objektivierbaren Krankheitsparametern analysiert sowie auf
soziodemographische Einfliisse hin untersucht. Die Retestmessung im Durchschnitt vier
Wochen spater sollte Beobachtungen zur Veradnderung der Effekte Uber die Zeit des
Krankenhausaufenthalts hinweg ermoglichen und eine eventuelle Beeinflussung der
subjektiven Todesndhe durch Parameter, wie z. B. den Therapieerfolg, zeigen. Weiter
erfolgte die Subgruppenanalyse der erstdiagnostiziert und rezidiviert maligne Erkrankten,
um Aufschluss Uber eine Veranderung der subjektiven Todesndhe durch die
fortgeschrittene Erkrankung zu gewinnen.

In Vorbereitung auf das im nachsten Kapitel folgende gemeinsame Pradiktormodell der
subjektiven Todesnahe, wurden die signifikanten Pradiktoren des Gesamtscores der
subjektiven  Todesndhe (T1/T2) aus den objektiven medizinischen und

soziodemographischen Einflussfaktoren ermittelt und im Uberblick dargestellt.

8.1 Auseinandersetzung mit Tod und Sterben im Jetzt

Auf der 5-stufigen Skala konnten die Patienten ihre Einschatzung zur Beschéftigung mit dem
Thema ,Tod und Sterben* zwischen "Uberhaupt nicht" (0) und "sehr viel" (4) abgeben. Bei den
maligne Erkrankten zeigte sich bis zum mittleren Bereich der Skala eine stete Steigerung und dann
wieder eine abrupte Abnahme wahrend sich bei den benigne Erkrankten die héchste Haufigkeit bei
~=uberhaupt nicht* mit nachfolgender stetig sinkenden Haufigkeiten fand. Konkret gaben maligne
Patienten (M) zu 46% im Gegensatz zu 73% der benigne Erkrankten (B) an, sich tGberhaupt nicht
(0) bzw. eher wenig (1) mit Tod und Sterben im Moment zu beschéaftigen. 36% (B=21%) der
maligne Erkrankten kreuzten an, sich manchmal (2) mit dem Tod zu beschéaftigen, wahrend 18%
zugaben, sich viel (3) mit dem Tod zu beschaftigen. Uberraschenderweise fanden sich auch noch
7% benigne Erkrankte, die sich viel mit dem Tod beschaftigten. Den Extremwert "sehr viel" (4)

kreuzten weder maligne noch benigne Patienten an.

Die mittlere Auseinandersetzung mit dem Tod lag bei den maligne Erkrankten mit dem Wert 1.53

(SD=1.0) zwischen "eher wenig" und "manchmal” und bei den benigne Erkrankten mit dem
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Mittelwert 0.93 (SD=0.96) zwischen "Uberhaupt nicht" und "eher wenig". Bei der Gruppe der
maligne Erkrankten lag der Median exakt bei 2 (Modus=2); bei den benigne Erkrankten lag der
Median bei 1 (Modus=0). Die Verteilung der Benignen zeigte damit eine rechtsschiefe
spitzgipfelige (Schiefe=0.66; Kurtosis=-.58) und die der Malignen eine linksschiefe spitzgipfelige
(Schiefe=-0.11; Kurtosis=-1.03) Verteilung. Weder bei den malignen noch bei den benignen
Patienten waren die Antworten normalverteilt (Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest M: z=2.1.
p=.00/ B: z=1.3, p=.06).

Nach der Durchfiihrung des Mann-Whitney-U-Test (z=-2.7; p=.01; 2-seitig) wurde trotz der
vorsichtigen Einschatzungen der maligne Erkrankten deutlich, dass sie sich dennoch signifikant in
der Auseinandersetzung mit dem Thema ,Tod und Sterben“ von den nicht an einer
lebensbedrohlichen Erkrankung leidenden stationaren Patienten unterschieden und sich mehr mit

dem Thema beschéftigen.

Die Retestmessung bei den malignen Patienten, die sowohl an T1 als auch an T2 teilgenommen
hatten, ergab nur eine tendenzielle Veranderung (Wilcoxon-Test z=-1.9; p=.05; 2-seitig) des
Antwortverhaltens mit einer durchschnittlich leichten Verringerung der Auseinandersetzung mit
dem Thema ,Tod und Sterben* (MW=1.32; SD=0.90; Median=1.0; Modus=2) bei knapp nicht
vorliegender Normalverteilung (Schiefe=0.01; Kurtosis=-0.81; Kolmogorov-Smirnov-

Anpassungstest z=1.4, p=.05).
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Uberhaupt nicht 0 eher wenig 1 manchmal 2 viel 3 sehrviel 4

Abbildung 14: Beschéftigung mit Tod und Sterben jetzt (Maligne T1 n=89; Maligne T2
n=38; Benigne T1 n=29)

8.2 Auseinandersetzung mit Tod und Sterben friher

Hier schétzten die Patienten ihre Beschéftigung mit dem Thema Tod und Sterben anhand des
Referenzpunkts zur Zeit vor der Diagnose auf einer 5-stufigen Skala von "viel weniger" (-2) bis "viel
mehr" (2) ein. Die maligne Erkrankten gaben mit der gréten Haufigkeit an, sich ,viel weniger®
damit beschaftigt zu haben, mit einer steten Abnahme der Haufigkeiten Gber die Skala hinweg,

wahrend Uber die Halfte der benigne Erkrankten sich bei ,unveréndert” fanden und ansonsten
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durch ihre Erkrankung auch einen leichten Anstol? zum Nachdenken tber Tod und Sterben
bekommen zu haben scheinen. Konkret gaben 73% der maligne Erkrankten an, dass sie sich
friher "viel weniger" bis "eher weniger" mit den Themen ,Tod und Sterben” beschéaftigten, wéhrend
dies bei den benigne Erkrankten zu 35% angegeben wurde. Als "unverandert" schatzen es 16%
der maligne und mit 55% die Mehrheit der benigne Erkrankten. Dass sie sich vor der Diagnose
"eher mehr" bis "sehr viel mehr" mit Tod und Sterben beschéaftigten, gaben 11% der Malignen und

10% der Benignen an.

Die mittlere Einschatzung lag bei den Malignen mit einem Wert von -1 (SD=1.10; Median=-1.0;
Modus=-2) exakt bei "eher weniger" und bei den Benignen mit -0.24 (SD=0.91; Median=0.0;
Modus=0) zwischen "eher weniger" (-1) und "unverandert" (0). Das Antwortverhalten ergab sowohl
bei den malignen (Schiefe=1.00; Kurtosis=0.29) als auch bei den benignen (Schiefe=0.52;
Kurtosis=1.42) Patienten eine rechtsschiefe flachgipfelige Verteilung, das bei beiden nach dem
Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest (Maligne z=2.2, p<.00/ Benigne z=1.6, p=.01) nicht

normalverteilt war.

Die Signifikanzprifung ergab auch hier insofern einen deutlichen Unterschied, dass sich die
maligne Erkrankten im Vergleich zu den benigne Erkrankten vor der Diagnose der Erkrankung
deutlich weniger mit dem Thema ,Tod und Sterben® auseinandersetzten (Mann-Whitney-U-Test z=-
3.7; p<.00; 2-seitig).

Die Retestmessung bei den maligne Erkrankten ergab (MW=-1.00; SD=1.09; Median=-1.0;
Modus=-2) keine signifikante Veranderung (Wilcoxon-Test z=-0.7; p=.47; 2-seitig) des
Antwortverhaltens der malignen Patienten und eine nicht vorliegende Normalverteilung

(Schiefe=1.06; Kurtosis=0.43; Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest z=1.6, p=.01).

OMaligne T1 OMaligne T2 EBenigne T1
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Abbildung 15: Beschéftigung mit Tod und Sterben friiher (Maligne T1 n=89; Maligne T2
n=38; Benigne T1 n=29)

8.3 Gefiuhl der Todesnéhe

Die Patienten schatzten auf einer 5-stufigen Skala von "Uberhaupt nicht nahe" (0) bis "sehr nahe"
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(4) die subjektiv geflihlte Todesndhe ein. Die gréfRten Haufigkeiten sowohl bei den maligne
Erkrankten als auch bei benignen Patienten fanden sich bei ,Uberhaupt nicht nahe“, so dass die
Skalenmarker fiir die eigene Positionierung etwas hart formuliert schienen. Uber den Rest der
Skala hinweg zeigten die maligne Erkrankten dennoch erwartungsgemaf geringere H&aufigkeiten
bei den Skalenmarkern der ,Todesferne” und héhere bei denen der ,Todesnahe“. Konkret gaben
45% der Malignen und 52% der Benignen an, sich dem Tod "tUberhaupt nicht nahe" zu fiihlen. Als
"nicht nahe" schatzten sich 24% der Malignen (B=38%) und als "etwas naher" 23% (B=10%). 8%
(B=0%) der Malignen fihlten sich dem Tod nahe. Weder Maligne noch Benigne entschlossen sich

zu einem "sehr nahe".

Die mittlere Gefuihl der Todesnédhe lag in der Gruppe der Malignen mit 0.94 (SD=1.0; Median=1.0;
Modus=0) tendenziell bei ,nicht nahe* und den Benignen mit 0.54 (SD=0.68; Median=0.0;
Modus=0) zwischen ,Uberhaupt nicht nahe“ und ,nicht nahe". Das Antwortverhalten ergab bei
beiden Stichproben rechtsschiefe spitzgipfelige Verteilungen (M: Schiefe=0.61; Kurtosis=-0.89/ B:
Schiefe=0.75; Kurtosis=-0.48), die nach dem Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest (Maligne

z=2.6, p<.00/ Benigne z=1.7, p=.01) nicht normalverteilt waren.

Die Signifikanzprifung tber alle Patienten hinweg durch den Mann-Whitney-U-Test (z=-1.5; p=.14;
2-seitig) ergab keinen signifikanten Unterschied zwischen malignen und benignen Patienten. Da
aber fast die Halfte aller Krebspatienten auf den Extrembereich des ,lberhaupt nicht* zurtick griffen
und sich die Vermutung aufdrangt, dass damit auch bei einigen die Abwehr auf die direkte Frage
nach der Todesndhe mit enthalten sein kdnnte, wurde auch noch das Antwortverhalten im
~weicheren“ mittleren Antwortbereich der Skala von "nicht nahe" (1) bis "nahe" (3) bei malignen
und benignen Patienten im Vergleich analysiert. Hier zeigte sich dann, dass die verbliebenen 48
malignen Patienten sich signifikant (Mann-Whitney-U-Test z=-2.3; p=0.02; 2-seitig) dem Tod naher

wahnten als die 14 benignen Patienten.
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Abbildung 16: Gefiihl der Todesndhe (Maligne T1 n=87; Maligne T2 n=37; Benigne T1
n=29)

Die Retestmessung der Malignen ergab nur eine leichte Verminderung der subjektiven Todesnahe,
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aber keine signifikante Veréanderung (Wilcoxon-Test z=-1.3; p=.20; 2-seitig) des Antwortverhaltens
der malignen Patienten (MW=0.82; SD=0.90; Median=1.0; Modus=0) und eine nicht vorliegende
Normalverteilung (Schiefe=0.85; Kurtosis=-0.06; Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest z=1.6.
p=.01).

8.4 Gesamtscore ,subjektive Todesnahe*

Die Berechnung des Gesamtscores erfolgte wie bereits im Kapitel ,Studiendesign” erlautert durch
die Addition der kategorialen Punktwerte der unipolaren Items ,Auseinandersetzung mit Tod und
Sterben jetzt* und des ,Geflhl der Todesnahe" unter Einbeziehung wieder aller Studienteilnehmer.
Insgesamt ergab sich damit in der Starke der ,subjektiven Todesnéhe" ein moglicher Range von 0
bis 8 Punkten im Gesamtscore, wobei 0 die nicht vorhandene und 8 die maximal vorhandene

subjektive Todesnahe reprasentieren.

Die Messung T1 ergab bei den maligne Erkrankten (n=87) einen Range von 0 — 6 Punkten mit
einem Mittelwert bei 2.45 (MD=2.0; SD=1.75). Der Messzeitpunkt T2 (n=38) ergab einen Range
von 0 — 6 Punkten mit einem Mittelwert von 2.13 (MD=2.0; SD=1.65). Bei den benigne Erkrankten
(n=29) zeigte sich ein Mittelwert von 1.52 (MD=1.00; SD=1.52) bei einem Range von 0 — 5
Punkten. Der Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest ergab fiir den Retest der maligne Erkrankten
und den Test der benigne Erkrankten eine Normalverteilung M-T2: z=.91; p=.37/ B: z=1.1; p=.21)
und fir den Messzeitpunkt T1 bei den maligne Erkrankten eine Abweichung (M-T2: z=1.4; p=.03).
Die Retest-Unterschiedsmessung der maligne Erkrankten zeigte eine signifikante Senkung der

subjektiven Todesnahe Uber die Zeit hinweg (T-Test: p=.04).

Zwischen maligne und benigne Erkrankten liel3 sich ein signifikant héherer Score der subjektiven

Todesnahe fir die Krebspatienten berechnen (T-Test: p=.01).

Tabelle 18: Gesamtscore ,subjektive Todesnéhe" maligne und benigne Patienten

Gesamtscore maligne Erkrankte  benigne Erkrankte
~Subjektive Todesnéhe* N N
Messzeitpunkt T1 Mittelwert (MW) 2.45 1.52
Median (MD) 2.00 1.00
Standardabweichung 1.75 1.38 T-Test: s.*
(SD) 87 29
gesamte
Messzeitpunkt T2 Mittelwert (MW) 2.13
Median (MD) 2.00
Standardabweichung 1.65
(SD) 38
gesamte

2-seitig; ** p<0.01; * p<0.05
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Die graphische Darstellung der prozentualen Verteilung der Gesamtpunktwerte bei den maligne
(T1 und T2) und benigne erkrankten Patienten lasst die Unterschiede zwischen den Gruppen gut

erkennen.
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Abbildung 17: Gesamtscore ,subjektive Todesndhe" maligne und benigne Erkrankte (M-
T1 n=87; M-T2 n=38; B-T1 n=29)

8.5 Soziodemographische Einflisse auf den Gesamtscore ,subjektive

Todesnahe*

Die soziodemographischen Daten der maligne und benigne Erkrankten zeigten keinen Unterschied
im Gesamtscore ,subjektive Todesnahe" (T1 und T2) hinsichtlich der Variable Partnerschaft oder

Zusammenhange zur Kinderanzahl und zum Bildungsniveau.

Das Alter wurde bei den malignen Patienten (n=84) mit dem Pearson-Korrelationskoeffizient zu T1
(r=.21; p=.048) und zu T2 (r=.37; p=.02) in positivem Zusammenhang zum Gesamtscore und bei

den benigne Erkrankten (n=29) zu Messzeitpunkt T1 (r=.51; p=.01) signifikant.

Tabelle 19: Mittelwertsunterschiede des Geschlechts beim ,Gesamtscore subjektive

Todesndhe" der maligne und benigne Erkrankten

Mannlich weiblich
N MW (SD) N MW (SD) T-Test
Maligne:
Gesamtscore ,subjektive Todesnahe" T1 46 2.80 (1.69) 41  2.05(1.75) s.*
Gesamtscore ,subjektive Todesnahe" T2 18 2.44 (1.58) 20 1.85(1.69) n.s.
Benigne
Gesamtscore ,subjektive Todesndhe“ T1 9 1.00 (1.32) 20 1.75(1.37) n.s.

2-seitig; ** p<0.01; * p<0.05
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Das Untersuchung der Geschlechtsunterschiede erbrachte insgesamt fur die maligne erkrankten
Manner und fur die benigne erkrankten Frauen einen hdheren Score der subjektiven Todesnéahe,

der jedoch ausschlieR3lich zu T1 bei den maligne erkrankten Mannern signifikant (p=.04) wurde.

Bei den benignen Patienten (n=27) ergab sich noch ein auffallend starker (ungerichteter)
Zusammenhang zum Umfang der Erwerbstéatigkeit (Kontingenzkoeffizient r=.72; p=.01). Ein
Vergleich der Mittelwerte gewdhrte einen interessanten Einblick in die Richtung des
Zusammenhangs: nicht Erwerbstétige zeigten den hoéchsten und die voll Erwerbstatigen den
niedrigsten Mittelwert.

Tabelle 20: Mittelwertsunterschiede des Gesamtscores ,subjektive Todesndhe” in
Abhé&ngigkeit vom Umfang der Erwerbstétigkeit nicht lebensbedrohlich erkrankter

Patienten
Soziodemographische Variablen T1: Gesamtscore ,subjektive Todesnahe*
MW (SD)
Erwerbstatigkeit Benigne voll erwerbstatig 0.14 (0.38)
(n=27) teilzeitbeschéftigt 1.33 (1.00)
nicht erwerbstatig 3.33(2.08)
berentet 2.25(1.42)

Soziodemographische Prédiktoren. Die Uberprifung der signifikanten Ergebnisse als einzelne
Pradiktoren des Gesamtscores ,subjektive Todesnahe" ergab fir die malignen Patienten zum
Zeitpunkt T1 eine Aufklarung der Varianz tber 5% durch das Alter, zu 5% durch das Geschlecht
und zu T2 Uber 14% durch das Alter.

Fir die benignen Patienten konnte der Gesamtscore ,subjektive Todesndhe* zu 37% aus dem

Umfang der Erwerbstétigkeit und zu 26% aus dem Alter vorhergesagt werden.

Tabelle 21: Soziodemographische Préadiktoren des Gesamscore subjektive Todesnédhe
T1/T2 maligne und benigne Erkankter (einfache lineare Regression)

Kriterien Pradiktoren N R R2 F Beta p

Gesamtscore ,subjektive Todesndhe” T2 Alter (kont.) Maligne 38 .37 14 56 .37 .02

Gesamtscore ,subjektive Todesndhe® T1 Alter (kont.) Maligne 87 .21 .05 40 .21 .05
Alter (kont.) Benigne 38 .51 26 93 51 .01
Geschlecht Maligne 87 .22 .05 41 -22 .04
Erwerbstatig- Benigne 27 .61 37 14, .61 .00
keit 7
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8.6 Einflussfaktoren der Krankheitssituation auf den Gesamtscore ,subjektive

Todesnahe*

Neben der Diagnose einer malignen Erkrankung wurden die weiter vorliegenden
Krankheitsparameter wie das Vorhandensein eines Rezidivs (vs. Erstdiagnose),
Diagnosen, Therapie, Allgemeinzustand (Karnofsky T1/T2), Abstand zur Erstdiagnose,
Therapieerfolg (Remissionsstatus T2) und das Versterben wéhrend der Studie auf ihren

Einfluss auf den Gesamtscore ,subjektive Todesndhe* bei den Krebspatienten geprift.

Tabelle 22: Mittelwertsunterschiede maligne Erkrankter beziiglich des Gesamtscores
.Subjektive Todesndhe" zu T2

Medizinische Variablen N Gesamtscore

~Subjektive Todesnahe" T2

MW (SD)
Therapieerfolg/ 1 Complete Remission 19 2.37
Remissionsstatus T2 2 Partial Remission 6 2.67
3 Minor Remission 0 -
4 Stabel Disease 1 1.0
5 Progressive Disease 5 3.20 Anova: s.*
gesamt 31
Erst-/ Erstdiagnose 27 1.78 (1.42)
Wiedererkrankung Rezidiv 11 3.00 (1.90) T-Test: s.*
gesamt 38
Arzterating Heilbarkeit heilbar 26 1.77 (1.48)
nicht-heilbar 11 3.09 (1.76) T-Test: s.*
gesamt 37

** p<0.01; * p<0.05

Fir den Messzeitpunkt T1 liess sich kein signifkanter Zusammenhang abbilden. Einen
signifikant hoheren Score der subjektiven Todesnahe zeigten zum Messzeitpunkt T2 die
von den Arzten als nicht-heilbar eingeschatzten Patienten und die rezidiviert Erkrankten.
Weiter zeigten sich ein negativ gerichteter bivariater Zusammenhang zum
Allgemeinzustand T2 nach Karnofsky (Pearson-Korrelationskoeffizient r=-.49; p=.00) und
ein positiv gerichteter Zusammenhang zum Abstand zur Erstdiagnose (Spearman-Rho
r=.36; p=.03) sowie zur fortschreitenden Erkrankung im Sinne des abnehmenden

Therapieerfolgs (Remissionsstatus T2: Spearman-Rho r=.53; p=.01).

Prédiktoren der Erkrankungssituation. Die Uberpriifung der signifikanten Ergebnisse als einzelne
Regressoren auf den Gesamtscore ,subjektive Todesndhe* T2 ergab, dass der Therapieerfolg

(Remissionsstatus) der Patienten zu T2 mit 28% der Aufklarung der Varianz als starkster Pradiktor
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auftritt, gefolgt vom Allgemeinzustand T2 (24% aufgeklarte Varianz), der arztlichen Einschatzung

der Heilbarkeit (14% aufgeklarte Varianz), dem Abstand zur Erstdiagnose (13% aufgeklarte

Varianz) und dem Auftreten eines Rezidivs (12% aufgeklarte Varianz).

Tabelle 23: Praddiktoren der Erkrankungssituation maligne Erkrankter fiir den
Gesamscore subjektive Todesnéhe T2 (einfache lineare Regression)
Kriterium Pradiktoren N R Rz F Beta p
Gesamtscore ,subjektive Todesnéhe" T2 Erst-/ Wiedererkrankung 38 34 12 47 34 .04
Arzterating Heilbarkeit 37 37 .14 55 37 .03
Allgemeinzustand (Karnofsky) 37 .49 .24 11.0 -49 .00
T2
Therapieerfolg 23 53 28 81 53 .01
(Remissionsstatus) T2
Abstand zur Erstdiagnose 37 36 .13 51 .36 .03
8.7 Subgruppenanalyse des Gesamtscores ,subjektive Todesndhe“ bei

erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten

Die erstdiagnostizierten Patienten (n=56) unterschieden sich zum Messzeitpunkt T1 mit einem

Mittelwert des Gesamtscores der subjektiven Todesnahe von 2.36 (SD=1.73; Median=2.0) bei

einem Range von 0 - 6 nur leicht von den rezidiviert erkrankten Patienten (n=31) mit einem

Mittelwert von 2.61 (SD=1.80; Median=2.0). Erst bei Messzeitpunkt T2 ergaben sich mit einem
Mittelwert von 1.78 (SD=1.42; Median=2.0; Range 0 — 4) bei den Erstdiagnostizierten (n=27)
signifikante Unterschiede — wie bereits im vorangehenden Kapitel dargestellt - zu den rezidiviert
Erkrankten (n=11; MW=3.00; SD=1.90; Median=3.0; Range 0 - 6).
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Abbildung  18: Verteilung des
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erstdiagnostiziert (ED) und rezidiviert (Rez) erkrankten Patienten (ED-T1 n=56;, ED-T2

n=27;, Rez-T1 n=31; Rez-T2 n=11)

Der Retest der Patienten die sowohl an T1 als auch an T2 teilgenommen hatten, zeigte fir die

Erstdiagnostizierten (n=27) Uber die Zeit hinweg eine signifikante Senkung (T-Test p=.01) des
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Mittelwerts auf 1.78 (SD=1.42) und fir die rezidiviert Erkrankten (n=10) eine leichte Erhéhung des
Mittelwerts der subjektiven Todesnéhe auf 2.80 (SD=1.87).

Sowohl fur die erstdiagnostiziert als auch die rezidiviert erkrankten Patienten lagen zu beiden
Zeitpunkten nach dem Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest Normalverteilungen vor (ED-T1:
z=1.1, p=.15; ED-T2: z=.79, p=.55; Rez-T1: z=.83, p=.49; Rez-T2: z=.45, p=.99).

Soziodemographische und medizinische Préddiktoren. Die Prifung soziodemographischer Einflisse
auf die Verteilung des Gesamtscores “"subjektive Todesndhe" ergab zum Zeitpunkt T1 eine
signifikant héhere subjektive Todesnéhe bei den rezidiviert erkrankten Mannern und einen positiv

gerichteten Zusammenhang zum Alter bei den Erstdiagnostizierten.

Die Einbeziehung in die einfache lineare Regression ergab bei den Rezidivpatienten eine
Aufklarung der Varianz des Gesamtscores Tl zu 18% durch das Geschlecht und bei den
Erstdiagnostizierten zu 6% durch das Alter der Patienten, wobei letzteres nur tendenziell signifikant
wurde.

Bei der Analyse der Einflisse der Krankheitssituation auf den Gesamtscore ,subjektive
Todesndhe* T2 wurde lediglich fur die erstdiagnostiziert Erkrankten ein positiv gerichteter
Zusammenhang zum Allgemeinzustand T1 (nach Karnofsky), mit einer Aufklarung der Varianz
Uber 16% sichtbar.

Tabelle 24: Soziodemographische und medizinische Préddiktoren erst- und rezidiviert

Erkrankter auf den Gesamtscore subjektive Todesndhe T1/T2 (einfache lineare

Regression)
Kriterium Préadiktoren N R Rz F Beta p
Gesamtscore ,subjektive Todesndhe“ T1  Rez: Geschlecht 31 43 .18 6.3 -43 .02

ED: Alter (kont.) 56 .24 .06 33 .24 .07
Gesamtscore ,subjektive Todesndhe" T2  ED: Karnofsky (T1) 11 .40 .16 46 .40 .04

8.8 Zusammenfassung

Die maligne Erkrankten gaben am haufigsten an, sich zwischen ,eher wenig“ bis ,manchmal“ mit
dem Tod zu beschéftigen (&dhnlich dem Retest), wéhrend die benigne Erkrankten sich zwischen

~=aberhaupt nicht* und ,eher wenig"“ befanden und damit signifikant darunter lagen.

Im Vergleich zu friher gaben die maligne Erkrankten an, sich friher ,eher weniger” mit Tod und
Sterben beschaftigt zu haben, wahrend die benigne Erkrankten sich signifikant unterschiedlich

primar bei ,unverandert fanden.

Die Frage wie nahe sich die Patienten im Moment dem Tod fuihlen, erschien zu konfrontativ und
ergab in der ersten Analyse keinen Unterschied, da sich fast die Halfte der maligne und Uber die

Halfte der benigne Erkrankten in der Extremkategorie des ,Uberhaupt nicht* befanden. Bei der
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Analyse der weniger abwehrend antwortenden, sich ausschlie3lich im mittleren Antwortbereich
findenden, restlichen Halfte der Stichprobenpatienten zeigte sich dann ein signifikant hdheres

Gefiihl der Todesndhe bei den maligne Erkrankten.

Die Retest-Messungen der maligne Erkrankten ergaben fur die drei Selbstratingitems insgesamt

keine signifikanten Verdnderungen im Vergleich zum Ersttest.

Die weiteren statistischen Analysen wurden nach der Bildung des Gesamtscores ,subjektive
Todesnahe" durchgefiihrt und zeigten eine signifikant héhere subjektive Todesnéhe der maligne
Erkrankten, die sich bis zu dem durchschnittlich 4 Wochen spéter stattfindendem Retest signifikant
senkte.

Die Analyse der Einflisse soziodemographischer Faktoren erbrachte einen héheren Gesamtscore
.Subjektive Todesnahe“ fir die Manner der maligne Erkrankten. Eine signifikant steigende
subjektive Todesnahe zeigte sich mit dem Alter sowohl bei den maligne (T1/T2) als auch bei den
benigne Erkrankten (T1), wobei sich bei den nicht lebensbedrohlich Erkrankten noch der Umfang

der Erwerbstatigkeit als guter Pradiktor erkennen lief3.

Als krankheitsbezogene Pradiktoren der steigenden subjektiven Todesnahe zeigten sich bei der
Gruppe der maligne Erkrankten der abnehmende Therapieerfolg T2, der sich verschlechternde
Allgemeinzustand T2, die arztliche Einschéatzung als "nicht-heilbar", der steigende Abstand zur

Erstdiagnose und das Auftreten eines Rezidivs.

Im Subgruppenvergleich lagen die Rezidivierten erst zum zweiten Messzeitpunkt signifikant hher
in der subjektiven Todesnahe als die Erstdiagnostizierten. Die subjektive Todesndhe stieg bei den
Rezidivpatienten Uber die Zeit hinweg (bis T2) noch leicht an, wéahrend sie sich bei den

Erstdiagnostizierten im Vergleich zum Messzeitpunkt T1 signifikant verringerte.

Die in der Gesamtgruppe der malignen Patienten signifikant gewordenen Pradiktoren der
subjektiven Todesnédhe lieBen sich fir die Subgruppen nur noch teilweise replizieren. Fir die
Erstdiagnostizierten zeigte sich zu T1 das steigende Lebensalter als tendenzieller Pradiktor fur die
zunehmende subjektive Todesndhe und zu T2 der sinkende Allgemeinzustand T1. Bei den
Rezidivierten war das mannliche Geschlecht der einzige Pradiktor fir eine héhere subjektive
Todesnahe zu T2.
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9 Subjektive Wahrnehmung der Krankheitssituation und subjektive

Todesnahe

Zur Erfassung der subjektiven Prognose wurden den Patienten drei Fragen vorgelegt - zur
Heilbarkeit, Lebensbedrohlichkeit und zum momentanen Krankheitsverlauf - und mit den
Einschatzungen der benigne Erkrankten verglichen sowie auf Verdnderungen im Retest gepruift.
Weiter wurden die Einflisse soziodemographischer und medizinischer Parameter auf die

subjektive Prognose untersucht.

Im zweiten Teil wurde analysiert, inwiefern die subjektive Prognose die subjektive Todesnéhe
vorhersagen kann und wie sie sich im Vergleich zu den objektiven Determinanten der
Krankheitssituation und soziodemographischer Daten verhalt. Uber das Verfahren der multiplen
linearen Regressionsanalyse wurde ein gemeinsames Pradiktormodell erstellt, welches sowohl
objektive als auch subjektive Faktoren als potenzielle Pradiktoren des Gesamtscores der
subjektiven Todesnahe zu Messzeitpunkt T1 und T2 auf ihre Wichtigkeit prufte.

9.1 Subjektive Einschatzung der Heilungschancen

Die subjektive Einschatzung der Heilungschancen erfolgte auf der 5-stufigen Skala von sehr
schlechten Heilungschancen (0) bis zu sehr guten Heilungschancen (4). 12% der maligne
Erkrankten gaben im Vergleich zu 24% der benigne Erkrankten sehr schlechte bis eher schlechte
Heilungschancen an. Im mittleren Bereich befanden sich 23% der malignen und 31% der benignen
Patienten. Ihre Heilungschancen als eher gut bis sehr gut schatzten 65% der maligne und 45% der

benigne Erkrankten.

Der Mittelwert der malignen Patienten lag mit 2.69 zwischen mittleren und eher guten
Heilungschancen (SD=1.06; Median=3.0; Modus=3) und bei den benignen mit 2.24 (SD=0.99;
Median=2.0; Modus=3) etwas darunter. Bei den Malignen zeigte sich eine linksschiefe
flachgipfelige (Schiefe=-0.85; Kurtosis=0.44) und bei den Benignen eine geringfligig linksschiefe
und spitzgipfelige (Schiefe=-0.29; Kurtosis=-0.45) Verteilung. Der Kolmogorov-Smirnov-
Anpassungstest zeigte bei den Benignen (z=1.2; p=.10) das knappe Vorliegen der

Normalverteilung, bei den Malignen (z=2.5; p=.00) nicht.

Die Unterschiedspriifung mit dem Mann-Whitney-U-Test (z=-2.2; p=.03; 2-seitig) ergab bei den
maligne Erkrankten eine signifikant bessere subjektive Einschétzung der Heilungschancen als bei

den benigne Erkrankten.

Die Retestmessung bei den Malignen ergab noch eine signifikante Erhéhung (Wilcoxon-Test z=-
2.2; p=.03; 2-seitig) der geschatzten Heilungschancen und lag mit einem Mittelwert von 3.11
(SD=1.15; Median=3.5; Modus=4) zwischen eher guten bis sehr guten Heilungschancen bei nicht

vorliegender Normalverteilung (Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest z=1.8; p=.00).
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Abbildung 19: Subjektive Heilungschancen (Maligne T1 n=89; Maligne T2 n=37; Benigne
T1 n=29)

9.2 Subjektive Einschatzung der Lebensbedrohlichkeit

Analog der o.g. Skala konnten die Patienten die Lebensbedrohlichkeit ihrer Erkrankung von
"Uberhaupt nicht lebensbedrohlich” (4) bis "extrem lebensbedrohlich” (0) einschatzen. 33% der
maligne (0% der benignen) Erkrankten schétzten den Krebs als extrem und sehr lebensbedrohlich
ein. 34% der maligne Erkrankten entschieden sich flr das gemalRigtere "eher lebensbedrohlich”,
27% fur das "wenig lebensbedrohlich" sowie immerhin 6% fur das "Uberhaupt nicht
lebensbedrohlich". Die benigne erkrankten Patienten sahen sich erstaunlicherweise zu 4% "eher"
vom Tod bedroht, 24% wahlten "wenig lebensbedrohlich" und die deutliche Mehrheit von 71%

befanden sich "Uberhaupt nicht" vom Tod bedroht.

Die mittlere Lebensbedrohung in der Stichprobe der Krebspatienten lag mit 1.96 (SD=1.05;
Median=2.0; Modus=2) fast genau bei "eher lebensbedrohlich" und bei den Patienten mit
Erkrankungen des Bewegungsapparates mit 3.68 (SD=0.55; Median=4.0; Modus=4) zwischen
"wenig" und "Uberhaupt nicht lebensbedrohlich” mit dem Gewicht auf letzterem. Weder bei den
malignen (Schiefe=-0.9; Kurtosis=-0.60/ z=1.7; p=.01) noch bei den benignen (Schiefe=-1.52;
Kurtosis=1.58/ z=2.3; p=.00) Patienten war das Antwortverhalten gemal dem Kolmogorov-
Smirnov-Anpassungstest nomalverteilt.

Die Unterschiedspriifung mit dem Mann-Whitney-U-Test ergab eine signifikant héher liegende

Lebensbedrohung fur die malignen Patienten (z=-6.8; p=.00; 2-seitig).

Im Retest verringerte (negativ gepolt!) sich die Einschatzung der Todesbedrohung auf einen
Mittelwert von 2.24 (SD=1.13; Median=2.0; Modus=3) leicht (Wilcoxon-Test z=-0.7; p=.46; 2-seitig)
bei vorliegender Normalverteilung (Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest z=1.2; p=.10) des
Retests.



9. Subjektive Wahrnehmung der Krankheitssituation und subjektive Todesnahe

106

OMaligne T1 OMaligne T2 B Benigne T1

0/
80% 71%
70%-+
60%-
50%-

40%-+

27%

30%-+ 24% 24%

20%-

6%

L

4 Uberhaupt nicht 3 wenig 2 eher 1 sehr 0 extrem

10%-

Abbildung 20: Subjektive Lebensbedrohlichkeit (Maligne T1 n=90; Maligne T2 n=38;
Benigne T1 n=28)

9.3 Subjektive Einschatzung des Krankheitsverlaufs

Die Patienten schatzten den Krankheitsverlauf von "starker Verschlechterung" (0) funfstufig bis
"starke Verbesserung" (4) ein. 19% der Malignen gaben eine starke bis leichte Verschlechterung
an, 28% sahen den Krankheitsverlauf als unverandert und 43% gaben eine leichte oder starke
Verbesserung an. Die benignen Patienten erlebten zu 41% eine starke oder leichte
Verschlechterung, 24% schatzten den Krankheitsverlauf als unveréndert, 24% empfanden ihn

leicht und 10% stark verbessert.

Die maligne Erkrankten schéatzten ihren Krankheitsverlauf im Mittel mit 2.50 (SD=1.19;
Median=2.50; Modus=3) zwischen den Kategorien "unverandert" und "leichter Verbesserung" ein,
wahrend die benignen Patienten ihn im Mittel mit 1.83 (SD=1.31; Median=2.00; Modus=2)
zwischen "leichter Verschlechterung" und "unveréandert" einordneten. Die Antworten entsprachen
bei den Krebspatienten nach dem Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest weder zu T1 (Kurtosis=-
0.52; Schiefe=-0.49; z=1.9; p=.00) noch zu T2 (Kurtosis=-0.09; Schiefe=-0.98; z=1.6; p=.02) einer
Normalverteilung. Die Antworten der Patienten mit Erkrankungen des Bewegungsapparates zeigen
eine Normalverteilung (Kurtosis=-1.11; Schiefe=0.06; z=0.86; p=.45) noch zu T2 (Kurtosis=-0.09;
Schiefe=-0.98; z=1.6; p=.02)

Die Unterschiedstestung mit dem Mann-Whitney-U-Test zeigte fur die benigne Erkrankten eine

signifikant negativere Einschatzung des Krankheitsverlaufs (z=-2.4; p=.02).

Im Retest zeigten die maligne Erkrankten eine signifikante Verbesserung (Wilcoxon-Test z=-3.12;
p=.00) der Einschatzung des Krankheitsverlaufs (MW=3.00; SD=1.16; Median=3.00; Modus=4).



9. Subjektive Wahrnehmung der Krankheitssituation und subjektive Todesnahe

107

45%-
40%-+

35%- .
28% 3_0/0 29%
1 <S30NNNE

30%+

25%- 21%

20%-
15%1 | oo 11%
10%- 0

5%+

0%-
0 starke 1 leichte 2 unverandert 3 leichte 4 starke
Verschlechterung Verschlechterung Verbesserung Verbesserung

OMaligne T1 OMaligne T2 EBenigne T1

Abbildung 21: Subjektiver Krankheitsverlauf (Maligne T1 n=90; Maligne T2 n=38; Benigne
T1n=29)

9.4 Soziodemographische Einfliisse auf die subjektive Prognose

Fur die benigne erkrankten Patienten lieRen sich keine Einflisse von Alter, Geschlecht,
Bildungsstand, Kinderanzahl, Umfang der Erwerbstéatigkeit oder dem Vorhandensein einer festen

Partnerschaft auf das Antwortverhalten der Items der subjektiven Prognose erkennen.

Bei den malignen Patienten zeigten sich bei den Zusammenhangsanalysen ausschlie3lich zu
Messzeitpunkt T1 signifikante Ergebnisse. Das steigende Alter ging mit einer Verringerung der
subjektiven Heilungschancen, bei Mannern mit einer zunehmenden (negative Polung!) subjektiven
Lebensbedrohlichkeit einher. Daneben liel3 die Erwerbstétigkeit der maligne Erkrankten einen

Zusammenhang zu den subjektiven Heilungsschancen erkennen.

Tabelle 25: Mittelwertsunterschiede der subjektiven Prognose in Abhéngigkeit von

soziodemographischen Variablen maligner Patienten

Soziodemographische N MW (SD)
Variablen
T1: subjektive Lebensbedrohlichkeit ~ Geschlecht Maligne 90
mannlich 46 1.70 (0.92)
weiblich 44 2.23(1.12) T-Test: s*
T1: subjektive Heilungschancen Erwerbstatigkeit Maligne 82
voll erwerbstatig 36 2.83(0.94)
teilzeitbeschaftigt 14 3.36 (1.15) Kruskal-
nicht erwerbstatig 7 2.57 (0.98) Wallis-Test:
berentet 25 2.16 (1.11) S**

** n<0.01; * p<0.05
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Soziodemographische Prédiktoren. Nach Einbeziehung der signifikanten Variablen in das Modell
der einfachen linearen Regression ergab sich eine Aufklarung der Varianz der subjektiven
Heilungschancen (T1) zu 7% durch das Alter und zu 4% durch den Umfang der Erwerbstatigkeit
maligne Erkrankter. Die Varianz der Lebensbedrohlichkeit (T1) wird nach linearer Regression zu

7% durch das Geschlecht bestimmt.

Tabelle 26: Préadiktoren der subjektiven Prognose maligne Erkrankter in Abhédngigkeit
von soziodemographischen Variablen (einfache lineare Regression)

Kriterien Préadiktoren N R R2 F Beta p

Heilungschancen T1 Alter (kont.) Maligne 89 .28 .07 7.4 -.28 .01
Erwerbstatigkeit ~ Maligne 82 .28 .04 6.9 -.28 .01

Lebensbedrohlichkeit T1 Geschlecht Maligne 20 .26 .07 6.1 .26 .02

9.5 Einflusse der Krankheitssituation auf die subjektive Prognose

Die subjektive prognostische Einschatzung der Krebspatienten liel? erwartungsgemal eine Reihe

beeinflussender Faktoren der Erkrankungssituation erkennen.

Tabelle 27: Mittelwertsunterschiede der subjektiven Prognose maligner Patienten in
Abhéngigkeit von ausgewéhlten medizinischen Parametern

Medizinische Variablen N MW (SD)
subjektiver Krankheitsverlauf T1 Erst-/ Wiedererkrankung
Maligne (n=90) ED 57 2.81(1.03) Mann-Whitney-U-
Rez 33 1.97(1.29) Test: s**
subjektiver Krankheitsverlauf T2 Erst-/ Wiedererkrankung
Maligne (n=38) ED 27 3.30(0.95) Mann-Whitney-U-
Rez 11  2.27 (1.35) Test: s*
subjektive Heilungschancen T1 Erst-/ Wiedererkrankung
Maligne (n=89) ED 57 3.04(0.82) Mann-Whitney-U-
Rez 32 2.06(1.16) Test: s**
subjektive Heilungschancen T2 Erst-/ Wiedererkrankung
Maligne (n=38) ED 27 3.37(0.97) Mann-Whitney-U-
Rez 11 2.36(1.29) Test: s*
subjektive Heilungschancen T1 Arzterating Heilbarkeit
Maligne (n=86) heilbar 62  2.85(0.96) Mann-Whitney-U-
nicht heilbar 24  2.25(1.22) Test: s*

subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 Therapie
Maligne (n=84) keine/ primar Chemotherapie 54  2.11(0.95) Mann-Whitney-U-
KMT 30 1.57(1.04) Test: s*

** n<0.01; * p<0.05
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Der Krankheitsverlauf zu T1 und T2 wurde von den Rezidivierten insgesamt signifikant schlechter

bewertet.

Auch die subjektiven Heilungschancen wurden von den Rezidivierten Uber beide Messzeitpunkte
hinweg signifikant schlechter eingestuft. Daneben schatzten die von den Arzten als ,heilbar*
gesehenen Patienten ihre eigenen Heilungschancen zu T1 etwas héher ein, was sich aber fir T2
nicht replizieren lieR. Ein negativer Zusammenhang zeigte sich zwischen den subjektiven
Heilungschancen (T1) und zum Abstand zur Erstdiagnose sowie zum Therapieerfolg (T2). Zu
Messzeitpunkt T2 schéatzten die Patienten mit einem besseren Allgemeinzustand nach Karnofsky

auch ihre subjektiven Heilungschancen besser ein.

Beziiglich der subjektiven Lebensbedrohlichkeit zeigte die Art der Therapie einen Einfluss. Die
KMT-Patienten fiihlten sich starker vom Tod bedroht als die nur mit Chemotherapie behandelten

Patienten.

Pradiktoren der Erkrankungssituation. Nachfolgend wurden die einzelnen signifikanten
medizinischen Einflussfaktoren als Pradiktoren im Modell der einfachen linearen Regression
gepruft. Die Varianz der Einschatzung des subjektiven Krankheitsverlaufs konnte fir T1 zu 12%
und fir T2 zu 16% durch das Fortschreiten der Erkrankung im Sinne eines Rezidivs erklart werden.
Die Einschatzung der subjektiven Heilungschancen (T1) konnte zu 20% durch die fortschreitende
Erkrankung, zu 21% durch den Abstand zur Erstdiagnose, zu 17% durch den Therapieerfolg (T2)
und zu 6% durch die arztliche Einschatzung der Heilbarkeit voraus gesagt werden wahrend sich zu
Zeitpunkt T2 die Pradiktionskraft der fortschreitenden Erkrankung (16%) replizieren lie3 und sich
zudem der Allgemeinzustand (14%) als Pradiktor zeigte. Fir die subjektive Lebensbedrohlichkeit

trug der Pradiktor der eingeleiteten Therapie zu 7% zur Aufklarung der Varianz bei.

Tabelle 28: Pradiktoren der subjektiven Prognose maligne Erkrankter in Abhédngigkeit
von Parametern der Krankheitssituation (einfache lineare Regression)

Kriterien Pradiktoren N R R? F Beta p

subjektiver Krankheitsverlauf T1 Erst-/ Wiedererkrankung 90 .34 .12 115 -34 .00

subjektiver Krankheitsverlauf T2 Erst-/ Wiedererkrankung 38 41 16 71 -41 01

subjektive Heilungschancen T1 Erst-/Wiedererkankung 89 44 20 211 -44 .00
Arzterating Heilbarkeit 86 .26 .06 59 -26 .02
Abstand zur Erstdiagnose 83 46 .21 212 -46 .00
Therapieerfolg 31 41 .17 57 -41 .02
(Remissionsstatus) T2

subjektive Heilungschancen T2 Erst-/Wiedererkankung 38 40 .16 70 -40 .01

Allgemeinzustand (Karnofsky) T2 37 .38 .14 5.7 .38 .02

subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 Therapie 84 26 .07 60 -26 .02
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9.6 Gemeinsames  Vorhersagemodell der  subjektiven prognostischen

Einschatzung

Im  nachfolgenden  Schritt wurden alle signifikanten  soziodemographischen  und
krankheitsbezogenen Pradiktoren der subjektiven Prognose in einem gemeinsamen Modell auf ihre
Wichtigkeit gepruft.

Fur die Einschatzung der Heilungschancen T1 und T2 wurde die multiple lineare Regression
schrittweise durchgefuhrt. Fur T1 erfolgte die sukzessive Einbeziehung der Préadiktoren ,Abstand
zur  Erstdiagnose”, ,Erst-/Wiedererkrankung®, JAlter”, JArzterating Heilbarkeit" und
~Erwerbstéatigkeit“. Nicht mit einbezogen wurde der Regressor ,Therapieerfolg zu T2, da diesem
im gemeinsamen Modell inhaltlich keine Aussagekraft beigemessen wurde. Die Varianz der
Einschatzung der subjektiven Heilungschancen zu T1 konnte dann hauptsachlich durch das
Fortschreiten der Erkrankung (22%), erganzt durch die arztliche Einschatzung der Heilbarkeit

insgesamt zu 28% erklart werden.

Zur gemeinsamen Vorhersage der subjektiven Heilungschancen zu T2 wurden die beiden
signifikanten Préadiktoren ,Erst-/Wiedererkrankung” und ,Allgemeinzustand“ herangezogen. Die
Analyse ergab hier die Redundanz des letzteren und eine Aufklarung der Varianz der subjektiven

Heilungschancen T2 wieder durch das Fortschreiten der Erkrankung zu 16%.

Fur die Vorhersage der subjektiven Lebensbedrohlichkeit T1 waren in der
Einzelregressionsanalyse zwei Pradiktoren (Geschlecht, Therapie) signifikant geworden, die nach
Einbeziehung in die multiple schrittweise Regressionsanalyse beide im Modell verblieben und
zusammen 12% der Varianz aufklarten.

Tabelle 29: Gemeinsame Prédiktormodelle (schrittweise multiple lineare Regression) und
einfache Prédiktoren der subjektiven Prognose aus soziodemographischen und
krankheitsbezogenen Parametern maligne Erkrankter

Kriterien Pradiktoren N Rz R F Beta p

subjektive Heilungschancen T1 Erst-/Wiedererkankung 76 .22 .22 -.45
Arzterating Heilbarkeit 7% 28 .06 144 -24 .00
Korrigiertes R? .26

subjektive Heilungschancen T2 Erst-/Wiedererkankung 37 .16 6.5 -40 .02
Korrigiertes R2 13

subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 Therapie .07 .07 -.24
Geschlecht 84 .12 .05 53 .22 .01
Korrigiertes R2 .09

subjektiver Krankheitsverlauf T1 Erst-/ Wiedererkrankung 90 .12 115 -34 .00
Korrigiertes R2 A1

subjektiver Krankheitsverlauf T2 Erst-/ Wiedererkrankung 38 .16 7.1 -41 .01

Korrigiertes R2 14
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Fur den subjektiven Krankheitsverlauf T1/T2 wurde in den vorausgehenden Kapiteln bei einfachen
Regressionsanalysen ausschlieBlich jeweils ein Pradiktor signifikant. Zur besseren Ubersicht und
Vergleichbarkeit werden diese hier ergénzt durch die korrigierten Werte der Varianzaufklarung

noch einmal dargestellt (vgl. Tab. 29).

9.7 Vorhersage des Gesamtscores ,subjektive Todesndhe" aus den subjektiven

prognostischen Einschatzungen

Die Zusammenhangsprifung (Spearman-Rho-Korrelation) des Gesamtscores ,subjektive
Todesnahe" T1/T2 der maligne Erkrankten zeigte fir alle Bereiche der subjektiven Prognose

Signifikanzen.

So ging die zunehmende subjektive Todesndhe mit negativeren Einschatzungen des

Krankheitsverlaufs und der Heilungschancen sowie mit einer héheren Lebensbedrohung einher.

Prédiktoren der subjektiven Prognose maligne Erkrankter zur Vorhersage der subjektiven
Todesn&he. Die Einbeziehung in das Modell der einfachen linearen Regression ergab zu T1 die
starkste Vorhersage durch den subjektiven Krankheitsverlauf (18%), gleichberechtigt gefolgt von

den Pradiktoren ,subjektive Lebensbedrohlichkeit* (16%) und ,subjektive Heilungschancen® (16%).

Die Varianz des Gesamtscores ,subjektive Todesndhe* T2 konnte aus den subjektiven
Einschatzungen des Krankheitsverlaufs (T1=17%; T2=20%), der Heilungschancen (T1=23%;
T2=24%) und der Lebensbedrohlichkeit (T1=17%; T2=12%) erklart werden.

Tabelle 30: Pradiktoren der subjektiven Prognose zur Vorhersage der subjektiven

Todesné&he der maligne Erkrankten (einfache lineare Regression)

Kriterien Préadiktoren N R R2 F Beta p
Gesamtscore ,subjektive Subjektiver Krankheitsverlauf T1 87 42 .18 765 -42 .01
Todesndhe* T1

Subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 87 .40 .16 16.1 .40 .00

Subjektive Heilungschancen T1 87 .40 .16 15.0 -40 .00
Gesamtscore ,subjektive Subjektiver Krankheitsverlauf T1 38 42 17 75 -42 .01
Todesnéhe" T2

Subjektiver Krankheitsverlauf T2 38 .45 .20 9.2 -45 .00
Subjektive Heilungschancen T1 37 .48 .23 105 -48 .00
Subjektive Heilungschancen T2 38 .49 24 115 -49 .00
Subjektive Lebensbedrohlichkeit TL 38 .41 .17 7.2 .41 .01
Subjektive Lebensbedrohlichkeit T2 38 .35 .12 51 .35 .03

Benigne Erkrankte. Fir die nicht lebensbedrohlich erkrankten Patienten war kein Zusammenhang

zwischen der subjektiven Prognose und der subjektiven Todesnéhe feststellbar.
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Subgruppenanalyse erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankter. Die Teilung der Stichprobe der
maligne  Erkrankten in erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankte gewdahrte nach
Zusammenhangsanalyse (Spearman-Rho-Korrelationskoeffizient) und erneuter Einbeziehung ins
Modell der einfachen linearen Regression einen etwas detaillierteren Einblick. Die eigene
Einschéatzung der Erkrankungssituation und die subjektiv empfundenen Todesnéhe verstarken sich

demnach durch das objektive Fortschreiten der Erkrankung.

Fur die Erstdiagnostizierten zeigen sich die zu Messzeitpunkt T1 bei der Gesamtgruppe der
maligne erkrankten Stichprobe gefundenen Zusammenhénge in abgeschwachter Form. Als
starkster Pradiktor der subjektiven Todesndhe T1 verblieben die subjektiven Einschatzungen des
Krankheitsverlaufs (10%), gefolgt von der Lebensbedrohlichkeit (10%) und den Heilungschancen
(7%).

Fur die rezidiviert Erkrankten hingegen zeigten die Pradiktoren eine deutliche Erhdéhung der
Aufklarung der Varianz. So konnte der Gesamtscore ,subjektive Todesndhe" T1 zu 36% durch die
subjektiven Heilungschancen, zu 31% durch die subjektive Lebensbedrohlichkeit und zu 18%

durch den subjektiven Krankheitsverlauf vorhergesagt werden.

Bei Messzeitpunkt T2 wurde eine weitere Steigerung des Effektes sichtbar. Die Varianz des
Gesamscore T2 konnte durch die Heilungschancen (T1=62%; T2=54%) und die
Lebensbedrohlichkeit (T1=47%; T2=40%) noch etwas besser aufgeklart werden.

Tabelle 31: : Prddiktoren der subjektiven Todesndhe aus der subjektiven Prognose

erstdiagnostizierter (ED) und rezidiviert (Rez) maligne Erkrankter (einfache lineare

Regression)
Kriterien Pradiktoren ED N R R2 F Beta p
Gesamtscore ,subjektive  Subjektiver Krankheitsverlauf T1 56 31 10 57 -31 .02

Todesnahe" T1
Subjektive Heilungschancen T1 56 27 .07 42 -27 .04
Subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 56 31 .10 57 31 .02

Kriterien Pradiktoren Rez N R R2 F Beta p
Gesamtscore ,subjektive  Subjektiver Krankheitsverlauf T1 31 43 18 65 -43 .02
Todesnahe" T1

Subjektive Heilungschancen T1 31 60 .36 16.2 -60 .00

Subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 31 b55 31 127 55 .00
Gesamtscore ,subjektive  Subjektive Heilungschancen T1 100 .78 .62 131 -78 .01
Todesnéhe" T2

Subjektive Heilungschancen T2 11 .73 54 107 -73 .01

Subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 11 68 47 79 68 .02
Subjektive Lebensbedrohlichkeit T2 11 63 40 59 .63 .04
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9.8 Gemeinsames Vorhersagemodell des Gesamtscores der subjektiven
Todesnahe

Zur Prazisierung der relevantesten Pradiktoren fur die subjektive Todesnahe aller maligne und
benigne Erkrankten wurde ein gemeinsames Vorhersagemodell auf der Basis der schrittweisen
multiplen linearen Regressionsanalyse erstellt. Mit in das Modell einbezogen wurden alle
berechneten objektiven krankheitsbezogenen und soziodemographischen Pradiktoren sowie die
der subjektiven Prognose.

Gemeinsames Préadiktormodell der subjektiven Todesnéhe fiir die maligne Erkrankten. Fir den
Messzeitpunt T1 des Gesamtscores der subjektiven Todesnahe wurden die aus der Einzelanalyse
hervorgegangen signifikanten Pradiktoren (subjektive(r) Krankheitsverlauf/ Lebensbedrohlichkeit/
Heilungschancen) in die Analyse mit einbezogen und konnten, nachdem alle drei zur
gemeinsamen Erklarung der Varianz im Modell verblieben waren, zusammen 31% der Varianz
aufklaren.

Das gemeinsame Vorhersagemodell der subjektiven Todesnahe zu T2 erklarte 35% der Varianz,
wobei sich als starkster und einzig relevanter Pradiktor der Allgemeinzustand zu T2
herauskristallisierte. Aus der Regressionsgleichung ausgeschlossen wurden folgende Pradiktoren:
alle Pradiktoren der subjektiven Prognose, der Therapieerfolg (Remissionsstatus), die arztliche
Einschéatzung der Heilbarkeit, Alter der Patienten, das Fortschreiten der Erkrankung (ED/Rez) und

der Abstand zur Erstdiagnose.

Tabelle 32: Gemeinsame Prédiktormodelle der subjektiven Todesndhe (T1/T2) maligne

Erkrankter (schrittweise multiple lineare Regression)

Kriterien Pradiktoren N Rz R™ F Beta p

Gesamtscore ,subjektive Subjektive Heilungschancen T1 .16 .16 -.40
Todesnéhe" T1

Subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 27 .11 -.34
Subjektiver Krankheitsverlauf T1 87 31 .04 124 -21 .00
Korrigiertes R2 .29
Gesamtscore ,subjektive Allgemeinzustand (Karnofsky) T2 37 .35 10.6 -59 .00
Todesnahe” T2
Korrigiertes R? .32

Gemeinsames Prddiktormodell der subjektiven Todesndhe fir die benigne Erkrankten. Die
Durchfuhrung der schrittweisen multiplen Regressionsanalyse fir die nicht lebensbedrohlich
Erkrankten ergab als relevantesten Pradiktor fir den Gesamscore der subjektiven Todesnéhe den
Umfang der Erwerbstatigkeit mit einer Aufklarung der Varianz tiber 37%, wahrend das Alter keinen

additiven Beitrag zur Vorhersage mehr liefern konnte.
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Tabelle 33: Gemeinsames Préadiktormodell der subjektiven Todesndhe (T1) benigne

Erkrankter (schrittweise multiple lineare Regression)

Kriterien Pradiktoren N Rz R™ F Beta p
Gesamtscore ,subjektive Todesnahe" T1 Erwerbstatigkeit 27 .37 147 .61 .00
Korrigiertes R? .35

Gemeinsame Prédiktormodelle der subjektiven Todesnéhe fiir die erstdiagnostiziert und rezidiviert
Erkrankten. Aufgrund der steigenden Pradiktionskraft der Variablen mit dem Fortschreiten der
Erkrankung im Sinne eines Rezidivs wurde das gemeinsame Vorhersagemodell noch einmal fir

die erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten getrennt berechnet.

Tabelle 34: Gemeinsame Prédiktormodelle (schrittweise multiple lineare Regression) und
einfache Prédiktion (einfache lineare Regression) der subjektiven Todesndhe (T1/T2)

erstdiagnostiziert (ED) und rezidiviert (Rez) maligne Erkrankter

Kriterien Pradiktoren ED N Rz R™ F  Beta p

Gesamtscore ,subjektive Subjektiver Krankheitsverlauf T1 .16 .16 -.39
Todesnahe* T1
Subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 56 .30 .14 6.1 .38 .00

Korrigiertes R? .25
Gesamtscore ,subjektive Allgemeinzustand (Karnofsky) T1 11 .16 46 .40 .04
Todesnahe" T2
Korrigiertes R? .13 46 .40 .04
Kriterien Pradiktoren Rez N Rz R F Bet p
a
Gesamtscore ,subjektive Subjektive Heilungschancen T1 .36 .36 -
Todesnéhe” T1 .60
Subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 29 56 .20 175 .45 .00
Korrigiertes R? .52
Gesamtscore ,subjektive Subjektive Heilungschancen T1 .62 .62 -
Todesnahe* T2 .79
Subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 10 .81 .19 154 .46 .00
Korrigiertes R? .76

Dariiber hinaus wurde der durch einfache lineare Regression gewonnene einzige Pradiktor der
subjektiven Todesnahe T2 bei den Erstdiagnostizierten, der Allgemeinzustand T1, noch einmal zur
Vollstandigkeit der Darstellung mit aufgenommen und durch den Korrigierten prozentualen

Pradiktionswert (13%) erganzt.
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Fir den Gesamtscore der subjektiven Todesnadhe T1 der Erstdiagnostizierten wurden lediglich
noch der subjektive Krankheitsverlauf erganzt durch die subjektive Lebensbedrohlichkeit
signifikant, die zusammen 30% (korrigiert 25%) der Varianz erklarten. Ausgeschlossen wurden das

Allgemeinbefinden (Karnofsky) T2, die subjektiven Heilungschancen und das Alter.

Bei den rezidiviert Erkrankten zeigte der Pradiktor ,subjektive Heilungschancen* T1 die hdchste
pradiktive Kraft fur den Gesamtscore zu T1 und erklarte zusammen mit der subjektiven
Lebensbedrohlichkeit 56% (korrigiert 52%) der Varianz. Ausgeschlossen wurden dabei die

subjektive Einschatzung des Krankheitsverlaufs sowie das Geschlecht.

Fur den Gesamtscore ,subjektive Todesndhe” T2 verblieben die subjektiven Heilungschancen T1
und die subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 als statistisch wichtigste Pradiktoren im Modell und
erklarten zusammen 81% (korrigiert 76%) der Varianz. Aus dem Modell entfernt wurden dabei die

Einschatzung dieser subjektiven Prognoseparameter zu T2.

9.9 Zusammenfassung

Die subjektive Einschatzung der Heilbarkeit ihrer Erkrankung lag bei den benigne Erkrankten eher
bei "mittleren Chancen" wahrend sich die Krebspatienten mit "eher guten Chancen" sahen, was

sich bei letzteren bis zum Retest noch einmal signifikant steigerte.

Hinsichtlich der Lebensbedrohlichkeit schatzten die Krebspatienten ihre Erkrankung im Schnitt zu
Messezeitpunkt T1 als "eher lebensbedrohlich”, wobei sich die Bedrohung zu T2 leicht senkte; die
benigne Erkrankte unterschieden sich damit signifikant von den Krebspatienten mit ihrer mittleren

Einschéatzung bei "Uberhaupt nicht lebensbedrohlich".

Den Krankheitsverlauf empfanden die maligne Erkrankten subjektiv im Mittel genau zwischen
"unverandert" und "leichter Verbesserung" und damit signifkant als besser als die benigne
Erkrankten mit dem Schwergewicht auf "unverandert”. Im Retest steigerte sich die Einschatzung
des Krankheitsverlaufs bei den Krebspatienten noch einmal signifikant zu einer "leichten

Verbesserung" hin.

Als signifikante Pradiktoren der subjektiven Heilungschancen zu Messzeitpunkt T1 zeigten sich das
Alter (negativer Zushg.) und die Erwerbstétigkeit (positiver Zushg.) bei den maligne Erkrankten.
Dariiber hinaus wurde das mannliche Geschlecht als Pradiktor fur die Einschatzung einer héheren
Lebensbedrohlichkeit (T1) signifikant. Bei den nicht lebensbedrohlich Erkrankten ergaben sich

keine Zusammenhé&nge von soziodemographischen Variablen und der subjektiven Prognose.

Eine hohe Pradiktionskraft bezlglich den Aspekten der medizinischen Faktoren zeigte das
Vorliegen eines Rezidivs. So konnte damit eine negativere subjektive Einschétzung des
Krankheitsverlaufs zu T1 und T2 und schlechtere subjektive Heilungschancen zu T1 und T2 als bei
Erstdiagnose vorhergesagt werden. Dariiber hinaus traten die &rztliche Einschatzung der
Heilbarkeit (positiver Zushg.), der Abstand zur Erstdiagnose (negativer Zushg.) und der
Therapieerfolg (positiver Zushg.) als relevante Pradiktoren der subjektiven Heilungschancen des

Messzeitpunkts T1 sowie der Allgemeinzustand (positiver Zushg.) zu Messzeitpunkt T2 auf.
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Danbeben fand sich bei den KMT-Patienten eine hdhere subjektive Lebensbedrohlichkeit zum

Messzeitpunkt T1 als bei den primar durch Chemotherapie behandelten Patienten.

Nach Einbeziehung multiple vorliegender soziodemographischer und krankheitsbezogener
Pradiktoren in ein gemeinsames Modell zur Vorhersage der subjektiven Prognose zeigt sich
beziglich der subjektiven Heilungschancen T1 eine Aufklarung der Varianz zu insgesamt 28%
durch das Vorliegen eines Rezidivs als wichtigster Pradiktor, gefolgt von der &rztlichen
Einschatzung der Heilbarkeit; zu T2 verblieb einzig das Vorliegen des Rezidivs als wichtigster
Pradiktor mit einer Vorhersagekraft von 16%. Fiir die subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 war die
vorherrschende Therapiestrategie sowie das Geschlecht fast gleichgewichtige Pradiktoren mit

einer gemeinsamen Aufklarung der Varianz tGiber 12%.

Der Gesamtscore "subjektive Todesnahe" lie3 sich zum Messzeitpunkt T1 durch alle erhobenen
subjektiven prognostischen Einschatzung des Messzeitpunkts T1 vorhersagen sowie im Retest
noch zuséatzlich durch die zu T2 erhobenen subjektiven Prognoseparameter. Fir die benigne
Erkrankten konnte keinerlei Zusammenhang zwischen subjektiver Prognose und subjektiver

Todesnahe festgestellt werden.

In der Subgruppenanalyse schwéchte sich die Vorhersagekraft der subjektiven Prognoseparameter
beziglich der subjektiven Todesnahe fiur die Erstdiangostizierten ab und zeigte sich nur noch zum
Messzeitpunkt T1. Bei den rezidiviert Erkrankten verstarkte sich insgesamt die Vorhersagekraft der
subjektiven Prognoseparameter, wobei aber zu Messzeitpunkt T2 der subjektive Krankheitsverlauf

nicht mehr signifikant wurde.

Nach Einbeziehung aller signifikant gewordenen Pradiktoren wie der Soziodemographie, der
Erkrankungssituation und der subjektiven Prognose wurde fir die maligne Erkrankten ein
gemeinsames Vorhersagemodell der subjektiven Todesndhe erstellt. Zum Messzeitpunkt T1
wurden die subjektiven Heilungschancen, gefolgt von der subjektiven Lebensbedrohlichkeit und
dem subjektiven Krankheitsverlauf als wichtigste Pradiktoren signifikant und konnten zusammen
31% der Varianz aufklaren. Fur den Messzeitpunkt T2 lie3 sich nur noch der Allgemeinzustand
gemessen am Karnofsky-Index zu T2 als wichtigster Pradiktor berechnen mit einer Aufklarung der

Varianz der subjektiven Todesnahe zu 35%.

Bei der Erstellung gemeinsamer Vorhersagemodelle der subjektiven Todesnahe spezifisch fur die
Subgruppen zeigte sich wieder eine Steigerung der Pradiktonskraft fir die Rezidivpatienten. So
konnte die subjektive Todesnéhe T1 bei den Erstdiagnostizierten zu 30% aus dem subjektiven
Krankheitsverlauf T1 gefolgt von der subjektiven Lebensbedrohlichkeit T1 und bei den rezidiviert
Erkrankten zu 56% aus den subjektiven Heilungschancen T1 gefolgt von der subjektiven
Lebensbedrohlichkeit T1 vorhergesagt werden. Fur die Vorhersage der subjektiven Todesnéhe im
Retest konnten nur fur die Rezidivierten mehrere Pradiktoren in einem gemeinsamen Modell
gepruft werden. Als starkste Pradiktoren klarten die subjektiven Heilungschancen T1 und mit
geringerem Gewicht die subjektive Lebensbedrohlichkeit T1 gemeinsam die Varianz der

subjektiven Todesnahe T2 mit 76% auf.
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10 Psychische Befindlichkeit und subjektive Todesndhe

Die Kernhypothese der Untersuchung beinhaltete die Annahme, dass die Gedanken an den Tod im
Angesicht einer lebensbedrohlichen Erkrankung von den Patienten eher maladaptiv, im Sinne
eines depressiven Krankheitsverarbeitungsstils, bewaltigt werden und mit einer signifikant
schlechteren psychischen Befindlichkeit einhergehen.

Dazu wurden die Krankheitsverarbeitung (FKV), Angst und Depressivitdit (HADS) und die
Lebensqualitéat (FACT/FACIT-sp) im Stichprobenvergleich dargestellt. Der Freiburger Fragebogen
zur Krankheitsverarbeitung (FKV) und die Functional Assessment of Cancer Therapy — Spiritual
Well-being - Scale (FACIT-sp) wurden aus studientechnischen Grinden ausschlieBlich zu T1
erhoben wahrend die HAD-Scale und die FACT-Scale den Patienten an beiden Messzeitpunkten

vorgelegt wurden.

Mittels der Gruppen der maligne und benigne Erkrankten sowie der Subgruppen der
erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten wurden die standardisierten Instrumente bei den
Studienpatienten auf bekannte soziodemographische und krankheitsbezogene Einflussfaktoren
gepruft. Im Anschluss daran erfolgte die Analyse der Vorhersagekraft des Gesamtscores der
subjektiven Todesnéhe im Hinblick auf den depressiven Krankheitsverarbeitungsstil, der Angst und
Depressivitat, des Gesamtscores der Lebensqualitat sowie insbesondere der Subskalen des

emotionalen und des spirituellen Wohlbefindens.

10.1 Krankheitsverarbeitung (FKV) und subjektive Todesnéhe

Die 35 Fragen zur personlichen Strategie des Umgangs mit einer Erkrankung lassen sich zu funf
Skalen zusammenfassen. Die Mittelwerte der Krebspatienten wurden zuerst mit denen der nicht
lebensbedrohlich erkrankten Patienten verglichen und zeigten insgesamt entsprechend des T-
Tests keine signifikanten Unterschiede bei einer uUber alle Skalen hinweg vorliegenden

Normalverteilung (Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest) der Antworten.

Tabelle 35: Mittelwertsunterschiede der Krankheitsverarbeitung maligne und benigne

Erkrankter

Freiburger Bogen zur Krankheitsverarbeitung Maligne Benigne

FKV-LIS (Muthny 1989) N MW (SD) N MW (SD) T-Test
Skala F1 ,Depressive Verarbeitung” 82 1.85(0.67) 28 1.82(0.66) n.s.
Skala F2 ,Aktives problemorientiertes Coping*“ 82 3.90(0.76) 28 3.79(0.80) n.s.
Skala F3 ,Ablenkung und Selbstaufbau® 82 3.33(0.81) 28 3.39(0.92) n.s.
Skala F4 ,Religiositat und Sinnsuche” 82 2.78(0.77) 28 2.60(0.62) n.s.
Skala F5 ,Bagatellisierung und Wunschdenken* 82 1.91(0.96) 28 2.11(0.92) n.s.

2-seitig; ** p<0.01; * p<0.05
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Bekannte soziodemographische und krankheitsbezogene Einflussfaktoren. Als relevanter
krankheitsbezogener Einflussfaktor wurde das Fortschreiten der Erkrankung im Sinne eines

Rezidivs untersucht.

Es liel3en sich jedoch dadurch in der Krankheitsverarbeitung keinerlei Veranderungen feststellen.
Weitere krankheitsbezogene Variablen wurden u. a. aufgrund des krankheitsiibergreifenden

Anspruchs des Fragebogens (Muthny 1989) nicht getestet.
Muthny (1989) deutet einen geringen Einfluss des Geschlechts auf die Aktivierung der

Krankheitsverarbeitungsstile an. Die Untersuchung derselben in der vorliegenden Stichprobe ergab
mit dem T-Test fur die malignen Patienten allerdings fast gleiche Mittelwerte, wéhrend sich bei den
nicht lebensbedrohlich erkrankten Patienten signifkante Unterschiede bei den Skalenmittelwerten
.depressive Verarbeitung* (Manner MW=1.36, SD=0.43/ Frauen MW=2.04, SD=0.64; T-Test:
p=.01) und ,aktiv problemorientiertes Coping“ (Manner MW=4.20, SD=0.30/ Frauen MW=3.60,
SD=0.90; T-Test: p=.02) berechnen lieRen. Die neun nicht lebensbedrohlich erkrankten Manner
zeigten damit eine geringere depressive Verarbeitungsstruktur sowie ein stéarkeres aktives Coping-

Verhalten als die 19 untersuchten Frauen der Kontrollgruppe.

Subjektive Todesndhe und depressiver Krankheitsverarbeitungsstil. Bei der Priafung der
Fragestellung inwiefern die maligne Erkrankten in subjektiver Todesnahe primar eine maladaptive
Krankheitsverarbeitung zeigen, wurden zuerst alle Skalen des FKV auf einen Zusammenhang zum
Gesamscore der subjektiven Todesnahe T1 untersucht. Die Skala ,depressive Verarbeitung“ zeigte
als einzige einen positiv gerichteten signifikanten Zusammenhang (nach dem Pearson-

Korrelationskoeffizient) zum Gesamtscore.

Tabelle 36: Préadiktion der depressiven Krankheitsverarbeitung (FKV) aus dem
Gesamscore ,subjektive Todesndhe" zu T1 fir alle maligne Erkrankten (M) und fir die

Subgruppen der erstdiagnostiziert (ED) und rezidiviert (Rez) Erkrankten (einfache lineare

Regression)
Kriterium Pradiktor M N R R F Beta p
Skala ,depressive Gesamtscore ,subjektive Todesnahe* T1 79 .38 .14 129 .38 .00
Verarbeitung" Korrigiertes R? .13
Kriterium Pradiktor ED N R R2 F Beta p
Skala ,depressive Gesamtscore ,subjektive Todesnéhe" T1 50 .37 .14 75 .37 .01
Verarbeitung" Korrigiertes R2 12
Kriterium Préadiktor Rez N R R2 F Beta p
Skala ,depressive Gesamtscore ,subjektive Todesnahe" T1 29 39 .16 50 .39 .03

Verarbeitung*“ Korrigiertes R? .13
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Bei der Stichprobe der nicht lebensbedrohlich Erkrankten lieR sich keinerlei Zusammenhang
zwischen der subjektiven Todesndhe und einem bestimmten Krankheitsverarbeitungsstil
feststellen. In der einfachen linearen Regressionsanalyse wurde dann fur die maligne Erkrankten
die Vorhersage der Skala ,depressive Verarbeitung” aus dem Gesamtscores ,subjektive
Todesnahe" gepruft. Es ergab sich eine eine Aufklarung der Varianz tiber 14% zu T1.

Die Subgruppenanalyse rezidiviert erkrankter Krebspatienten zeigt fir den Gesamtscore
.Subjektive Todesndhe® T1 eine Vorhersagekraft von 16% fir den depressiven

Krankheitsverarbeitungsstil.

10.2 Angst und Depressivitat (HADS) in subjektiver Todesndhe

Die 14 Items der Hospital Anxiety and Depression Scale zeigten bei den maligne und benigne
Erkrankten ohne signifikante Mittelwertsunterschiede eine relative Gleichverteilung der Skalen
LAngst* und ,Depressivitat’, wobei sich bei den nicht lebensbedrohlich Erkrankten eine etwas
héhere Belastung auf der Skala "Depressivitat" andeutete. Sowohl zu T1 als auch zu T2 lag eine

Normalverteilung (Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest) der Antworten vor.

Zum Messzeitpunkt T2 lie3 sich fur die maligne Erkrankten auf beiden Skalen eine Verringerung
der psychischen Belastung erkennen. Der T-Test flr gepaarte Stichproben zeigte jedoch nur eine

signifikante (p<.00) Senkung der Angst von Messzeitpunkt T1 zu T2.

Tabelle 37: Mittelwertsunterschiede auf den Skalen ,,Angst” und ,Depressivitéat" (HADS)

bei maligne und benigne Erkrankten

Hospital Anxiety and Depression Scale - Deutsche Maligne Benigne

Version (HADS-D; Hermann, Buss & Snaith 1995) N MW (SD) N MW (SD) T-Test
Skala HADS-A: Angst T1 88 5.92(3.52) 28 5.61(4.33) n.s.
Skala HADS-D: Depressivitat T1 88 5.72(3.98) 28 6.39(4.63) n.s.
Skala HADS-A: Angst T2 46  4.35(2.90)

Skala HADS-D: Depressivitat T2 46  4.89 (3.88)

2-seitig; ** p<0.01; * p<0.05

Klinische Auffélligkeit von Angst und Depression in der Gesamtstichprobe. Zur besseren
Beschreibung der klinisch relevanten Auffélligkeit der malignen und benignen Patienten bezuglich
Angst und Depressivitdt wurden die im Fragebogenmanual der HAD-Scale vorgeschlagenen
Kategorisierungen des Originalkollektivs ,unaufféllig”, ,grenzwertig” und ,auffallig® von Zigmond &
Snaith (1983; in Herrman et al. 1995) herangezogen. Demzufolge zeigen die maligne Erkrankten
bei T1 zu 34% (T2=13%) grenzwertige und auffallige Punktwerte auf der Skala ,,Angst‘ und zu 38%
(T2=22%) auf der Skala ,Depressivitat“. Ahnlich lassen die Patienten mit Erkrankungen des
Bewegungsapparates zu 34% grenzwertige und aufféllige Punktwerte in der Skala ,Depressivitat"

erkennen und zu 22% in der Skala ,Angst".
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Tabelle 38: Klinische Auffélligkeit der Gesamtstichprobe beziiglich der Skalen ,Angst“
und ,Depressivitdt" (HADS) bei maligne und benigne Erkrankten

Maligne Benigne
N Anteil in % N Anteil in %
spaltenweise spaltenweise
Skala ,Angst‘ T1 unauffallig (0-7) 58 66% 22 79%
grenzwertig (8-10) 19 22% 1 4%
auffallig (=11) 11 12% 5 18%
gesamt 88 28
Skala ,Depressivitat* T1  unauffallig (0-7) 63 72% 18 64%
grenzwertig (8-10) 16 18% 5 18%
auffallig (=11) 9 10% 5 18%
gesamt 88 28
Skala ,Angst" T2 unauffallig (0-7) 40 87%
grenzwertig (8-10) 5 11%
auffallig (=11) 1 2%
gesamt 46
Skala ,Depressivitat* T2  unaufféllig (0-7) 36 78%
grenzwertig (8-10) 7 15%
auffallig (=11) 3 7%
gesamt 46

Krankheitsbezogene Einfliisse auf Angst und Depression. Die HAD-Scale zeigte in Studien mit
onkologischen Patientenkollektiven einen Zusammenhang zu krankheitsbezogenen Variablen
(Herrmann et al. 1995). Das Stadium einer Erkrankung (O ,ED-Rez"), allgemeine Performance-
MaRe (O ,Allgemeinbefinden n. Karnofsky*), aggressive Therapien (O ,KMT*) und der
Therapieerfolg (O ,Remissionsstatus®) korrelierten mit den HAD-Scales und wurden mit den in der

vorliegenden Studie entsprechenden Variablen (siehe Klammerausdricke) untersucht.

Es lieBen sich anhand des Spearman-Rho-Korrelationskoeffizienten signifikante Zusammenhénge
zwischen dem Fortschreiten der Erkrankung im Sinne eines Rezidivs und der Skala ,Depressivitat"
T1 (r=.50; p=.00) und T2 (r=.44; p=.02), (r=.23; p=.03) sowie zwischen der Skala ,Angst* T1 und
dem Allgemeinbefinden zu T1 (r=-.39; p=.03) identifizieren.

Angst und Depression bei erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten. Der Mittelwertsvergleich der
Subgruppen erstdiagnostiziert und rezidiviert maligne Erkrankter wies insgesamt auf eine héhere
Auspragung der Skala ,,Angst” bei den Erstdiagnostizierten und eine hdhere Auspragung der Skala
.Depressivitat* bei den rezidiviert Erkrankten hin. Ein signifkanter Unterschied zwischen den
Gruppen liel sich jedoch, wie schon in der Zusammenhangsanalyse festgestellt, ausschlief3lich

zum Zeitpunkt T1 beim Skalenwert ,Depressivitat* feststellen.
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Zur Uberprifung der Effekte innerhalb der Gruppen Uber die Zeit hinweg wurde wieder der T-Test
fur gepaarte Stichproben durchgefiihrt. Insgesamt zeigte sich bei den erstdiagnostiziert und
rezidviert Erkrankten sowohl eine Senkung der Angst als auch der Depressivitat. Ein signifikante
(p<.05) Senkung der Angst konnte dabei nur bei der Gruppe der Erstdiagnostizierten

nachgewiesen werden.

Tabelle 39: Mittelwertsunterschiede der Skalen ,Angst“ und ,Depression“ (HADS) der
Subgruppen erstdiagnostiziert und rezidiviert maligne Erkrankter

Hospital Anxiety and Depression Scale - Deutsche ED Rez

Version (HADS-D; Hermann, Buss & Snaith 1995) N MW (SD) N MW (SD) T-Test
Skala HADS-A: Angst T1 57 6.07(353) 31 565(3.54) ns.
Skala HADS-D: Depressivitat T1 57 493((341) 31 7.16(4.58) s.*
Skala HADS-A: Angst T2 31 452(3.18) 15 4.00(2.27) ns.
Skala HADS-D: Depressivitat T2 31 4.16(2.79) 15 6.40(5.30) n.s.

2-seitig; ** p<0.01; * p<0.05

Soziodemographische Einfliisse auf Angst und Depression. Weiter zeigten sich im Originalkollektiv
und in spateren Studien (Herrmann et al. 1995) Zusammenhange zu soziodemographischen
Variablen wie Alter, Bildungsstand und Partnerbeziehung. Bei der Analyse der vorliegenden Studie
anhand dieser Variablen ergaben sich lediglich fir die Variable ,Geschlecht* bei den benigne
Erkrankten signifikante Ergebnisse: Manner hatten auf beiden HAD-Scales singnifikant niedrigere

Werte und zeigten sich damit weniger belastet als die Frauen.

Nicht signifkant aber aufféllig war das Uber alle Messzeitpunkte anhaltende umgekehrte Verhéltnis
bei den maligne Erkrankten, wonach Méanner auf beiden Skalen eine hoheres Mal3 an Angst und

Depressivitat erkennen liel3en.

Tabelle 40: Mittelwertsunterschiede des Geschlechts auf den Skalen ,Angst* und

.Depressivitdt* maligne und benigne Erkrankter

Hospital Anxiety and Depression Scale - Deutsche Mannlich weiblich

Version (HADS-D; Hermann, Buss & Snaith 1995) N MW (SD) N MW (SD) T-Test

Maligne: Skala HADS-A: Angst T1 47 6.17 (3.32) 41 5.63(3.75) n.s.
Skala HADS-D: Depressivitat T1 47 6.36 (4.98) 41 4.98 (3.00) n.s.
Skala HADS-A: Angst T2 19 505(3.24) 27 3.85(258) ns.
Skala HADS-D: Depressivitat T2 19 5.74 (4.31) 27 4.30 (3.52) n.s.

Benigne: Skala HADS-A: Angst T1 9 2.56 (1.42) 19 7.05(4.52) S.**
Skala HADS-D: Depressivitat T1 9  4.22(2.39) 19 7.42(5.11) s.*

2-seitig; ** p<0.01; * p<0.05
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Pradiktion von Angst und Depression aus der subjektiven Todesndhe (Gesamtstichprobe). Die
Uberpriifung der Veranderungen der psychischen Befindlichkeit durch die subjektive Todesnahe
bei lebensbedrohlich Erkrankten zeigte sowohl zu Messzeitpunkt T1 als auch zu Messzeitpunkt T2

positiv gerichtete Zusammenhéange zu beiden Skalen der HAD-Scale.

Bei den nicht lebensbedrohlich Erkrankten lieRen sich keine Zusammenhdnge zwischen der

subjektiven Todesndhe und der psychischen Befindlichkeit erkennen.

Der Gesamtscore ,subjektive Todesnéhe" T1 konnte die Depressivitéat der onkologischen Patienten
fur T1 zu 31% und fur T2 zu 14% vorhersagen sowie die Angst fir T1 zu 24% und fur T2 zu 14%.
Zu Messzeitpunkt T2 sagte der Gesamtscore ,subjektive Todesnédhe” die Skala ,Depressivitat* T2
zu 19% und die Skala ,Angst* T2 zu 16% vorher.

Zudem konnte der Gesamtscore zu T2 riickwirkend auf T1 (zur Uberprifung der Theorie

Spielberger’s, 1966) die Depressivitat T1 zu 17% und die Angst T1 zu 19% vorhersagen.

Tabelle 41: Préadiktion von Angst und Depressivitdt (T1/T2) aus dem Gesamscore

~Subjektive Todesndhe* zu T1/T2 fiir maligne Erkrankte (einfache lineare Regression)

Kriterium Pradiktor Maligne N R R2 F Beta p
Gesamtscore ,subjektive

Skala HADS-A: Angst T1 Todesnahe" T1 84 49 24 264 49 .00
Korrigiertes R2 .23

Skala HADS-D: Depressivitat T1 84 55 31 365 .55 .00
Korrigiertes R? .30

Skala HADS-A: Angst T2 44 38 .14 69 38 .01
Korrigiertes R? A2

Skala HADS-D: Depressivitat T2 44 37 .14 6.7 37 .01
Korrigiertes R2 A2
Gesamtscore ,subjektive

Skala HADS-A: Angst T1 Todesnahe" T2 38 44 19 8.6 44 01
Korrigiertes R? A7

Skala HADS-D: Depressivitat T1 38 42 17 76 42 .01
Korrigiertes R2 .15

Skala HADS-A: Angst T2 33 .39 .16 5.8 39 .02
Korrigiertes R?2 A3

Skala HADS-D: Depressivitat T2 33 44 19 7.4 44 01
Korrigiertes R2 17

Pradiktion von Angst und Depression aus der subjektiven Todesndhe im Subgruppenvergleich
(ED-Rez). Bei der Subgruppenanalyse der erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten zeigte der
zu T1 erhobene Gesamscore der subjektiven Todesnahe die groRere pradiktive Power, die sich

wieder fir die Gruppe der Rezidivpatienten am hdchsten erwies.

Bei den Erstdiagnostizierten klart der Gesamscore T1 20% der Skala ,Angst‘ und 32% der Skala
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.Depressivitat* auf. Bei den Rezidivpatienten zeigt er die starkste Vorhersagekraft fir die Skala
LAngst* zu T1 und T2 mit jeweils 59%; die Skala ,Depressivitat‘ konnte fir T2 zu 42% und fir T1 zu

30% daraus vorhergesagt werden.

Der Gesamtscore ,subjektive Todesnahe” T2 klarte bei den Erstdiagnostizierten 15% der Varianz
der Skala Angst T2 auf und bei den rezidiviert Erkrankten rickwirkend zu T1 die Angst zu 59%.

Tabelle 42: Pradiktion von Angst und Depressivitdt (T1/T2) aus dem Gesamscore
.Subjektive Todesndhe” zu T1/T2 fir die Subgruppen der erstdiagnostiziert (ED) und

rezidiviert (Rez) Erkrankten (einfache lineare Regression)

Kriterium Pradiktor ED N R R2? F Beta p
Gesamtscore ,subjektive 55 .44 20 13.1 .44 .00
Skala HADS-A: Angst T1 Todesnahe* T1
Korrigiertes R2 .18
Skala HADS-D: Depressivitat T1 55 57 .32 251 .57 .00
Korrigiertes R2 31
Gesamtscore ,subjektive
Skala HADS-A: Angst T2 Todesnéhe" T2 23 .39 .15 3.6 39 .07
Korrigiertes R2 A1
Kriterium Pradiktor Rez N R R? F Beta p
Gesamtscore ,subjektive
Skala HADS-A: Angst T1 Todesnahe" T1 29 62 .39 173 .62 .00
Korrigiertes R? .37
Skala HADS-D: Depressivitat T1 29 55 30 11.7 55 .00
Korrigiertes R2 .28
Skala HADS-A: Angst T2 14 77 59 169 .77 .00
Korrigiertes R2 .55
Skala HADS-D: Depressivitat T2 14 65 .42 8.6 .65 .01
Korrigiertes R? .37
Gesamtscore ,subjektive
Skala HADS-A: Angst T1 Todesnahe* T2 11 .77 59 128 .77 .01
Korrigiertes R? .54

10.3 Lebensqualitat (FACT/ FACIT-sp) und subjektive Todesnéahe

Die 27 Items der Functional Assessment of Cancer Therapy-General-Scale (FACT-G), die
zusammengefasst einen Gesamscore der Lebensqualitat und 4 Subskalen ergeben, sowie die 12
Items der ergadnzenden Subskala ,spirituelles Wohlbefinden* (FACIT-Sp) zeigen nur in den
Bereichen des korperlichen Wohlbefindens und der allgemeinen Funktionsféhigkeit signifikante

Unterschiede zwischen den maligne und benigne Erkrankten. Die Patienten mit den Erkrankungen
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des Bewegungsapparates wiesen hier niedrigere Mittelwerte (niedrigerer MW = niedrigere

Lebensqualtitat) auf.

Der Gesamtscore und die Subskalen waren bei den benignen Patienten insgesamt normalverteilt
(Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest); bei den maligne Erkrankten zeigte die Subskala
.verhdltnis zu Freunden, Bekannten und Familie®* zu T1 und T2 Abweichungen von der

Normalverteilung sowie beim Retest die Skala ,emotionales Wohlbefinden*.

Die Uberprufung der Retest-Veranderungen durch den T-Test fiir gepaarte Stichproben erbrachte
eine signifikante Verbesserung der Skala ,emotionales Wohlbefinden* der maligne Erkrankten tber

die Zeit hinweg (p=.00).

Tabelle 43: Mittelwertsunterschiede der Lebensqualtitdt (FACT) maligne und benigne

Erkrankter
Functional Assessment of Cancer Therapy-General- Maligne Benigne
Scale (FACT-G/ FACIT-Sp; Cella et al. 1993/ 1997) N MW (SD) N MW (SD) T-Test
FACT-Gesamtscore T1 88 73.92(15.10) 28 67.79 (15.56) n.s.
Subskala "Emotionales Wohlbefinden" T1 88 17.70(4.39) 28 17.68(4.29) n.s.
Subskala "Koérperliches Wohlbefinden" T1 88 19.33(5.98) 28 16.79(5.61) s.*
Subskala "Funktionsfahigkeit" T1 87 15.11(6.64) 28 11.89(6.29) s.*

Subskala "Verhaltnis zu Freunden, Bekannten und der 88 21.94(3.91) 28 21.94(3.91) n.s.
Familie" T1
Subskala ,Spirituelles Wohlbefinden“ T1 (FACIT-Sp) 83 32.31(7.52) 28 31.04(9.47) n.s.

FACT-Gesamtscore T2 49 77.08 (16.15)
Subskala "Emotionales Wohlbefinden" T2 49 20.12 (3.49)
Subskala "Kérperliches Wohlbefinden" T2 49 20.47 (6.24)
Subskala "Funktionsfahigkeit" T2 49 14.29 (6.59)
Subskala "Verhdltnis zu Freunden, Bekannten und der

Familie" T2 49 22.20 (4.14)

2-seitig; ** p<0.01; * p<0.05

Bekannte soziodemographische und medizinische Einflussfaktoren und Subgruppenanalyse
erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankter. Entsprechend der Literatur (Cella et al. 1993) lie3en
sich bei onkologischen Patientenkollektiven Unterschiede in der Lebensqualitdt abhangig vom
Stadium maligner Tumore feststellen. In der vorliegenden Studie wird dies — in Ermangelung der
fehlenden Vergleichbarkeit der Erkrankungsstadien bei hdmato-onkologischen Diagnosen — Uber
die fortschreitende Erkrankung im Sinne eines Rezidivs untersucht. Die Analyse der Mittelwerte
erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankter mit dem T-Test ergab dabei lediglich einen
singifikanten Unterschied auf der Subskala "Verhdltnis zu Freunden, Bekannten und Familie",
wonach rezidiviert Erkrankten (p=.02) zu T1 signifikant unter dem Wert der Erstdiagnostizierten
lagen (niedriger Punktwert = niedrige Lebensqualitat); dies lieR sich jedoch zu T2 nicht replizieren.

Analog zeigten die weiteren Skalenscores durchgehend bessere Punktwerte der Lebensqualitat bei
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den Erstdiagnostizierten, jedoch ohne empirische Relevanz.

Die Uberprifung der weiterhin bekannten Einflussfaktoren der Lebensqualitat (vgl. Krischke &
Petermann 1993) wie Alter, Geschlecht, Diagnose und Abstand zur Erstdiagnose erbrachte fir die
Stichrobe der Krebspatienten keine signifikanten Ergebnisse, wahrend sich fur die Frauen der
benigne Erkrankten eine signifikant schlechtere Lebensqualitat im Gesamtscore (Frauen:
MW=63.68, SD=16.49/ Manner: MW=76.44, SD=9.02; p=.00) und in der Subskala ,seelisches
Wohlbefinden* (Frauen: MW=16.11, SD=4.34/ Manner: MW=21.00, SD=1.12; p=.04) abzeichnete.

Zur Uberprifung der Retest-Veranderungen wurden die Subgruppen der erstdiagnostiziert und
rezidiviert Erkrankten noch in den T-Test fir gepaarte Stichproben einbezogen. Der Retest
erbrachte fUr die Erstdiagnostizierten signifikante Verbesserungen der Lebensqualitat tiber die Zeit
hinweg auf den Skalen ,emotionales Wohlbefinden“ (p=.00), ,kdrperliches Wohlbefinden* (p=.02)

und im Gesamscore (p=.03); fir die rezidiviert Erkrankten wurde keine Veranderung berechnet.

Tabelle 44: Mittelwertsunterschiede der Lebensqualtitit der Subgruppenen

erstdiagnostiziert und rezidiviert maligne Erkrankter

Functional Assessment of Cancer Therapy-General- ED Rez T-Test
Scale (FACT-G/ FACIT-Sp; Cella et al. 1993/ 1997) N MW (SD) N MW (SD)
FACT-Gesamtscore T1 57 75.52 (13.93) 31 70.97 (16.90) n.s.
Subskala "Emotionales Wohlbefinden" T1 57 18.02 (4.47) 31 17.13(4.25) n.s.
Subskala "Kérperliches Wohlbefinden" T1 57 19.84 (5.48) 31 18.39(6.80) n.s.
Subskala "Funktionsfahigkeit” T1 56 15.27 (6.86) 31 14.84(6.43) n.s.

Subskala "Verhaltnis zu Freunden, Bekannten und der 57 22.67 (3.30) 31 20.61(4.59) s.*
Familie" T1
Subskala ,Spirituelles Wohlbefinden* T1 (FACIT-Sp) 53 33.19(7.04) 30 30.77(8.20) n.s.

FACT-Gesamtscore T2 33 79.55 (13.68) 16 72.00(19.86) n.s.
Subskala "Emotionales Wohlbefinden" T2 33 20.61 (2.74) 16 19.13(4.63) n.s.
Subskala "Kérperliches Wohlbefinden™" T2 33 21.76 (4.95) 16 17.81(7.82) ns.
Subskala "Funktionsfahigkeit" T2 33 1492 (6.52) 16 12.94(6.73) n.s.
Subskala "Verhaltnis zu Freunden, Bekannten und der

Familie" T2 30 22.24(443) 16 22.13(3.61) ns.

2-seitig; ** p<0.01; * p<0.05

Pradiktion der lebensqualitativen Mal3e aus der subjektiven Todesnédhe (Gesamtstichprobe). Zur
Prufung der Kernhypothese des Zusammenhangs von steigender subjektiver Todesndhe und
abnehmender psychischer Befindlichkeit bzw. spiritueller Lebensqualitdt wurden, wie unter dem
Studiendesign dargestellt, nur einzelne Skalen herangezogen. Als aussagekraftigste Parameter
galten die Subskalen der emotionalen und spirituellen Lebensqualitat (FACIT) und additiv noch der
FACT-Gesamscore. Alle untersuchten Skalen zeigten dann schon in der Zusammenhangsanalyse
bei der Gruppe der maligne Erkrankten signifikante, negativ gerichtete Pearson-

Korrelationskoeffizienten zu T1 und partiell zu T2.
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Fur die Gruppe der nicht lebensbedrohlich Erkrankten zeigte sich kein Zusammenhang zwischen

den Skalen der Lebensqualitat und der subjektiven Todesnéhe.

Der Gesamtscore der subjektiven Todesndhe erhoben an T1 zeigte nach Einbeziehung in die
einfache lineare Regressionsanalyse eine pradiktive Power von 40% fur den FACT-Gesamtscore
T1 und fur T2 27%, von 38% fir das emotionale Wohlbefinden T1 und fur T2 50% und von 16% fir

das spirituelle Wohlbefinden (ausschliel3lich erhoben zu T1).

Die subjektive Todesnahe T2 klarte 34% der Varianz des FACT-Gesamtscore T2 und riickwirkend
18% zu T1 auf sowie 59% der Varianz des emotionale Wohlbefinden beim Retest und riickwirkend
28% zu T1.

Tabelle 45: Pradiktion des emotionalen und spirituellen Wohlbefindens sowie des
Gesamtscores der Lebensqualitit aus dem Gesamscore ,subjektive Todesndhe“ zu
T1/T2 fiir maligne Erkrankte (einfache lineare Regression)

Kriterium Pradiktor Maligne N R R2 F Beta p
FACT-Gesamtscore T1 Gesamtscore ,subjektive Todesnahe* T1 84 .64 .40 553 -64 .00
Korrigiertes R? 40
Subskala "Emotionales 84 62 .38 50.2 -62 .00
Wohlbefinden" T1 Korrigiertes R2 .25
Subskala ,Spirituelles 80 .39 .16 143 -39 .00
Wohlbefinden* T1 (FACIT-Sp) Korrigiertes R2 14
FACT-Gesamtscore T2 48 52 .27 173 -52 .00
Korrigiertes R2 .26
Subskala "Emotionales 48 .71 50 46.6 -71 .00
Wohlbefinden" T2 Korrigiertes R2 49
FACT-Gesamtscore T1 Gesamtscore ,subjektive Todesnahe* T2 38 .43 .18 80 -43 .01
Korrigiertes R2 .16
Subskala "Emotionales 38 .53 .28 13.7 -53 .00
Wohlbefinden" T1 Korrigiertes R2 .26
38 59 .34 189 -59 .00
FACT-Gesamtscore T2 Korrigiertes R2 .33
Subskala "Emotionales 38 .77 59 512 -77 .00
Wohlbefinden" T2 Korrigiertes R2 .58

Pradiktion der lebensqualitativen MalBe aus der subjektiven Todesndhe (ED-Rez). Die
Subgruppenanalyse erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankter erbrachte wie schon bei der
Analyse der HAD-Scale eine leichte Erhéhung der pradiktiven Power des Gesamtscores der
subjektiven Todesndhe bei den rezidiviert Erkrankten, wobei allerdings die Subskala "spirituelles
Wohlbefinden" (FACIT-Sp) nicht mehr signifikant wurde.

Der Gesamtscore "subjektive Todesnéhe" zum Messzeitpunkt T1 zeigt bei den Erstdiagnostizierten

eine signifikante Aufklarung der Varianz der Subskala "emotionales Wohlbefinden" (T1=43%;
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(24%). Beim Retest klarte der Gesamtscore 39% der Skala ,emotionales Wohlbefinden* T2 und

und riickwirkend zu T1 16% auf sowie 18% des FACT-Gesamtscores zu T2.

Tabelle 46: Pradiktion des emotionalen und spirituellen Wohlbefindens sowie des

Gesamtscores der Lebensqualitdt aus dem Gesamscore ,subjektive Todesnéhe“ zu

T1/T2 fiir erstdiagnostziert und rezidiviert maligne Erkrankte (einfache lineare
Regression)

Kriterium Pradiktor ED N R R2 F Beta p

FACT-Gesamtscore T1 Gesamtscore ,subjektive Todesnahe* T1 55 .72 52 57.8 -72 .00
Korrigiertes R? .30

Subskala "Emotionales 55 .66 .43 39.8 -66 .00

Wohlbefinden" T1 Korrigiertes R? 42

Subskala ,Spirituelles 51 49 .24 153 -49 .00

Wohlbefinden“ T1 (FACIT-Sp)  Korrigiertes R2 .22

FACT-Gesamtscore T2 33 .35 .12 43 -35 .05
Korrigiertes R? .09

Subskala "Emotionales 33 .61 .37 183 -61 .00

Wohlbefinden" T2 Korrigiertes R? .35

Subskala "Emotionales Gesamtscore ,subjektive Todesnahe" T2 27 40 .16 48 -40 .04

Wohlbefinden" T1 Korrigiertes R? .13

FACT-Gesamtscore T2 27 42 18 4 -42 .03
Korrigiertes R? .14

Subskala "Emotionales 27 .63 .39 16.1 -.63 .00

Wohlbefinden" T2 Korrigiertes R2 37 8

Kriterium Pradiktor Rez N R R2 F Beta p

FACT-Gesamtscore T1 Gesamtscore ,subjektive Todesnahe* T1 29 .48 23 81 -48 .01
Korrigiertes R? .20

Subskala "Emotionales 29 53 .29 10.8 -53 .00

Wohlbefinden" T1 Korrigiertes R? .26

FACT-Gesamtscore T2 15 69 .48 119 -69 .00
Korrigiertes R2 A4

Subskala "Emotionales 15 .86 .74 374 -86 .00

Wohlbefinden" T2 Korrigiertes R2 72

FACT-Gesamtscore T1 Gesamtscore ,subjektive Todesnahe" T2 11 54 29 37 -54 .09
Korrigiertes R? .22

Subskala "Emotionales 11 60 .38 50 -60 .05

Wohlbefinden" T1 Korrigiertes R? .29

FACT-Gesamtscore T2 11 .75 56 114 75 .01
Korrigiertes R? 51

Subskala "Emotionales 11 .87 .75 276 -87 .00

Wohlbefinden" T2 Korrigiertes R? .73
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Bei der Gruppe der rezidiviert Erkrankten zeigte der Gesamstcore ,subjektive Todesnéhe" seine
pradiktive Power beim FACT-Gesamtscores (T1=23%; T2=48%) und bezuglich der Skala
.emotionales Wohlbefinden" (T1=29%; T2=74%). Der Gesamtscore ,subjektive Todesndhe* T2
signalisierte eine Erhdhung der pradiktiven Power fir den FACT-Gesamtscore auf 56%
(rickwirkend zu T1 29%) und fur das emotionale Wohlbefinden T2 auf 73% (ruckwirkend zu T1
38%).

10.4 Itemanalyse Subskala "spirituelles Wohlbefinden" (FACIT-sp) und subjektive
Todesnahe

Die Analyse der Subskala des spirituellen Wohlbefindens zeigte im vorausgehenden Abschnitt
einen signifikanten, negativ gerichteten Zusammenhang zum Gesamtscore der subjektiven

Todesnahe ausschliel3lich bei der Gruppe der Krebspatienten.

In der Subgruppenanalyse wurde die Assoziation der subjektiven Todesnéhe und den spirituellen
Krisengedanken besonders bei der Subgruppe der erstdiagnostizierten Patienten signifikant. Um
die Inhalte der spirituellen Krisengedanken bei subjektiv empfundener Todesnéhe zu spezifizieren,

sind nachfolgend die signifikanten Korrelationen bei den erst- und rezidiviert Erkrankten dargestellt.

Tabelle 47: Itemzusammenhangsanalyse der Subskala ,spirituelles Wohlbefinden” mit
dem Gesamscore der subjektiven Todesndhe bei erstdiagnostiziert und rezidiviert

Erkrankten

Functional Assessment of Cancer Therapy — Spiritual Well-

being - Scale (FACIT-sp; Cella et al. 1997) Gesamscore ,subjektive Todesndhe T1
N ED
Item 1: Ich lebe in Frieden mit mir selbst 50 -.45%*
Item 2: Ich habe einen Grund zu leben 51 -35*
Item 4: Ich habe Mihe innere Ruhe zu finden 51 .30*
Item 5: Ich sehe einen Sinn in meinem Leben 51 -41%*
Item 6: Ich kann in mir Trost finden 51 -.36*
Item 7: Ich flihle eine innere Harmonie 51 -.53**
Item 8: Mein Leben ist ohne Sinn und Zweck 51 .39
Item 12: Ich weil3, dass alles gut sein wird, egal wie sich 51 -.29*

meine Krankheit entwickelt

Rez
Item 12: Ich weil3, dass alles gut sein wird, egal wie sich 29 -.51**
meine Krankheit entwickelt
Pearson-Korrelationskoeffizient 2-seitig; ** p<0.01; * p<0.05

Demnach empfinden Erstdiagnostizierte mit steigender subjektiver Todesnahe weniger Frieden mit
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sich selbst, sehen weniger Grund zu leben und empfinden das Leben sinnreduziert, haben Muihe
innere Ruhe oder Trost in sich zu finden und verlieren das Vertrauen in die Zukunft unabhé&ngig

von der Entwicklung der Erkrankung.

Die rezidiviert Erkrankten zeigen ein heterogens Bild bezuglich der aufgefuhrten Determinanten der
Skala des spirituellen Wohlbefindens. Lediglich der Verlust des Vertrauens in eine positive

Zukunftsentwicklung scheint ihnen in hohem Mal3e gemeinsam zu sein.

10.5 Zusammenfassung

Die an Krebs erkrankten Patienten zeigen im Vergleich zu den nicht lebensbedrohlich erkrankten

Patienten keine Unterschiede in den Krankheitsverarbeitungsstilen.

Bekannte soziodemographische oder krankheitsbezogene Einflussfaktoren wie das Fortschreiten
der Erkrankung im Sinne eines Rezidivs zeigten keinen Einfluss auf die Krankheitsverarbeitung.
Lediglich bei den nicht lebensbedrohlich Erkrankten wiesen die Frauen signifikant eher eine
depressive Verarbeitung und die Manner signifkant eher eine aktive problemorientierte

Copingstrategie auf.

Ausschliel3lich bei den Krebspatienten zeigte die subjektive Todesndhe T1 eine Vorhersagekraft
fur die depressive Verarbeitungsstrategie und bestatigt damit die Annahme einer maladaptiven

Bewaltigung.

In der Subgruppenanalyse konnte die subjektive Todesnahe fir die Erstdiagnostizierten und fir die
Rezidivpatienten mit fast gleicher pradiktiver Power zu T1 die depressive Verarbeitung

vorhersagen.

Angst und Depressivitat waren bei den Krebspatienten und den nicht lebensbedrohlich Erkrankten
in etwa gleich verteilt, wobei bei den maligne Erkrankten die Angst sich bis zum Retest signifikant
senkte.

Bekannte soziodemographische und krankheitsbezogene Einflussfaktoren erbrachten nach
statistischer Prifung eine signifikant hoher liegende Belastung auf beiden Skalen fiir die nicht
lebensbedrohlich erkrankten M&nner und einen gegenlaufigen - jedoch nicht signifikanten -

Zusammenhang bei den maligne Erkrankten.

Die Subgruppenanalyse zeigte dann lediglich eine signifikant héhere Depressivitat bei den
rezidiviert Erkrankten und eine nur leicht hdher liegende Angst bei den erstdiagnostizierten
Patienten. Auf beiden Skalen und in beiden Subgruppen fand sich bis zum Retest ein Absinken der
Belastung, jedoch nur in der Kombination Erstdiagnose und Angst innerhalb eines signifikanten

Zusammenhangs.

Die Fragestellung der Vorhersagbarkeit von Angst und Depression aus der subjektiven Todesnahe
bestatigte sich erwartungsgemafl im Querschnitt und L&ngsschnitt nur fur die Gruppe der
Krebspatienten. Die zu Messzeitpunkt 1 erhobene subjektive Todesnahe konnte Angst und

Depressivitat fir T1 und T2 vorhersagen. Mit der im Retest erhobenen subjektiven Todesnéhe
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konnten Angst und Depressivitat sowohl retrospektiv als auch fir den gleichen Messzeitpunkt

vorhergesagt werden.

Die Subgruppenanalyse erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankter erbrachte insgesamt wieder
eine Verstarkung des in der Gesamtgruppe der malignen Patienten festgestellten Zusammenhangs
bei den Rezidivpatienten. So konnte bei den Erstdiagnostizierten aus dem Gesamtscore
"subjektive Todesndhe" T1 nur noch Angst und Depressivitdt des Messzeitpunkts T1 vorhergesagt

werden und zum Messzeitpunkt T2 war dies nur noch fur die Angst zu T2 méglich.

Bei den Rezidivpatienten konnte aus der subjektiven Todesndhe T1 Angst und Depressivitat fir
beide Messzeitpunkte vorhergesagt werden und immerhin zu einem relativ hohen Prozentsatz aus

der im Retest erhobenen subjektiven Todesnahe noch die retrospektive Angst T1.

Die Subskalen und der Gesamtscore der Lebensqualitét zeigte fur die Patienten mit Erkrankungen
des Bewegungsapparates ein signifikant schlechteres kérperliches Wohlbefinden sowie starkere
Einschrankungen der Funktionsfahigkeit, wahrend sich die Mittelwerte der fokussierten Skalen des
Gesamscores der Lebensqualitdt sowie des emotionalen und spirituellen Wohlbefindens nicht

signifikant unterschieden.

Von Messzeitpunkt T1 zu T2 verbesserte sich das emotionale Wohlbefinden der Krebspatienten

signifikant.

Die Verbesserung der Lebensqualitéat Gber die Zeit hinweg schien jedoch nach Subgruppenanalyse
vor allem die erstdiagnostizierten Patienten zu betreffen, da sich die Verbesserung der
Lebensqualitat dann auch im Gesamtscore sowie auf der Skala ,korperliches Wohlbefinden® zeigte
und far die rezidiviert Erkrankten Uberhaupt nicht zutraf. Weiter zeigte sich bei einem Rezidiv zum
Messzeitpunkt T1 ein signifikant schlechteres Verhéltnis zu Freunden, Bekannten und der Familie,

welches sich jedoch zu Messzeitpunkt T2 nicht replizierte.

Bei den maligne Erkrankten lieRen sich keine weiteren Einflussfaktoren auf die Lebensqualitat
erkennen, wahrend sich bei den benigne Erkrankten bei den Frauen eine signifikant schlechtere

Lebensqualitat im Gesamtscore sowie im emotionalen Wohlbefinden zeigte.

Die Annahme der Vorhersagbarkeit der Verschlechterung der Lebensqualitdt unter besonderer
Berlicksichtigung der emotionalen und spirituellen Befindlichkeit aus der subjektiven Todesnéhe
bestatigte sich wieder nur fir die Gruppe der Krebspatienten sowohl im Querschnitt als auch im
Langsschnitt (ausschlie3lich des spirituellen Wohlbefindens, da nur zu T1 erhoben). Die hdchste
pradiktive Power zeigte die subjektive Todesnahe wieder fur die Gruppe der rezidiviert Erkrankten,
wobei nur bei den Erstdiagnostizierten das spirituelle Wohlbefindens mit steigender subjektiver

Todesnéahe schlechter ausfiel.

Die signifikanten Korrelationen der einzelnen Items der Subskala ,spirituelles Wohlbefinden* mit
dem Gesamtscore der subjektiven Todesnéhe lieBen fir die erstdiagnostiziert Erkrankten eine
Verringerung des Gefuihls der inneren Harmonie, des Friedens und der Sinnhaftigkeit des Lebens
erkennen sowie das sinkende Vertrauen in eine positive Entwicklung der Zukunft. Fir die

Rezidivpatienten wurde nur das zuletzt benannte signifikant.
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11 Diskussion und Integration der Befunde

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der empirischen Untersuchung noch einmal
zusammengefasst dargestellt und unter Einbeziehung der relevanten Ergebnisse der gesichteten

Literatur diskutiert.

Dies umfasst die Diskussion der Reprasentativitdt der Stichprobe und der Gruppe der
Verstorbenen, die eine besonders realistische Betrachtung von Faktoren objektiver
Lebensbedrohlichkeit fur die Studienteilnehmer ermdglichen. Weiter erfolgt die Diskussion der
einzelnen Befunde zur subjektiven Prognose und ihrer Vorhersagbarkeit aus objektiven
Parametern der Erkrankungssituation und Soziodemographie, der Verteilung von subjektiver
Todesnahe in den Stichproben allgemein und ihre Vorhersagbarkeit aus objektiven Parametern der
Erkrankungssituation, der Soziodemographie und aus der subjektiven Prognose. AnschlieRend
werden die Ergebnisse zur psychischen Befindlichkeit der Studienteilnehmer sowie deren
Vorhersage aus der subjektiven Todesnahe jeweils fir die Kontrollgruppe, die Experimentalgruppe

und die Subgruppen der erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten erortert.

AnschlieRend ermdglicht die zusammenfassende Interpretation einen schnellen Uberblick tiber die
Befunde sowie die Diskussion von kritischen methodischen Belangen auf Schwachen der Studie
verweist. Im abschlieBenden Abschnitt erfolgt die Einfihrung in weitere wissenschaftliche
Fragestellungen, die sich aus den Studienergebnissen und der forschungspraktischen Arbeit mit

den Krebspatienten als nachste sinnvolle Schritte herauskristallisierten.

11.1 Stichprobenmerkmale

Die Untersuchungsgruppe und die Kontrollgruppe unterschieden sich hinsichtlich der
soziodemographischen Daten nicht signifikant und zeigten auch bei der Prufung auf
Interkorrelationen keine auffalligen Zusammenhénge. Entsprechend kann von relativ gut

vergleichbaren Kohorten ausgegangen werden.

Auch hinsichtlich des Bildungsstandes waren beide Patientengruppen gut vergleichbar, wiesen
gegeniber der Allgemeinbevolkerung jedoch ein deutlich héheres Niveau und damit eine mdgliche
Einschrankung der Représentativitdt der Daten auf. Da mit dem Alter bekanntlich der
Bildungsstand sinkt, kénnte ein Grund fur die relativ hohe Ausprdgung desselben im relativ
niedrigen Altersdurchschnitt der aufgenommenen Krebspatienten liegen. Dieser lasst sich aus dem
Vergleich der Mittelwerte des Erkrankungsalters innerhalb der einzelnen Diagnosen erkennen. Der
Zusammenhang von Alter und Diagnosengruppen wird nachfolgend in der Beschreibung der

Untersuchungsgruppe erortert.

Weitere interessante Ergebnisse der Basisdaten der maligne erkrankten Stichprobe beinhalten die
Zusammenhange zwischen den einzelnen erhobenen medizinischen Faktoren sowie die

signifikanten Unterschiede, die sich z. B. zwischen den Verstorbenen und Uberlebenden in der
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Studie zeigten. So konnte aus diesen Daten das harteste Kriterium der Lebensbedrohlichkeit,
namlich der noch im Studienzeitraum eintretende Tod, sowie die spezifischen Risikofaktoren

diesen zu erleiden, daraus abgeleitet werden.

11.1.1 Altersdurchschnitt und Diagnosen der maligne Erkrankten

Der Altersdurchschnitt der Stichprobe mit durchschnittlich 47 Lebensjahren erschien gegentber
den Hinweisen (vgl. Lesko 1989), dass fast 90% der an Leukamie erkrankten Patienten alter als 60

Jahre sind, niedrig.

Die Prufung der Zusammensetzung der vorliegenden Stichprobe mit 90 maligne Erkrankten zeigte
signifikante Altersunterschiede der inkludierten Diagnosekategorien. Die ALL (MW=38 LJ), die
Hodgkin-Lymphome (HL; MW=39 LJ) und die CLL (MW=43 LJ) weisen in der vorliegenden
Stichprobe die niedrigeren Altersmittelwerte auf und haben einen Anteil von 27% in der Gruppe der
maligne Erkrankten. Die Altersmittelwerte sind im Ublichen Bereich, da die ALL und die HL beide
auch einen Haufigkeitsgipfel in den friihen Lebensjahren (Herold 2001) haben und vergleichbare
Studien mit analogen Patientenkollektiven &hnliche Mittelwerte aufweisen (u. a. die Studie nach
Faller et al. 1999: n=61; HL; Alters-MW=38 LJ).

Die haufigste Diagnose der Hamoblastosen in der Studie ist analog der Prévalenz in der
Allgemeinbevdlkerung (Herold 2001) die AML mit einem Anteil von 32% und einem Altersmittelwert
von 46 LJ. Da die AML uber alle Altersgruppen hinweg verteilt vorkommt (Arbeitsgemeinschaft
Bevdlkerungsbezogener Krebsregister in Deutschland 2002) und in vergleichbaren Studien
ahnliche Altersmittelwerte aufweist (u. a. Schumacher et al. 1996: n=61; AML; Alters-MW=46 LJ),

ist auch hier keine Abweichung zu verzeichnen.

Der Anteil der NHL von 30% in der Stichprobe entspricht ungefahr dem Anteil innerhalb der
Hamoblastosen (Herold 2001), der Altersdurchschnitt von 50 LJ ist jedoch deutlich niedriger zum
durchschnittlichen Erkrankungsalter von 60-65 Lebensjahren in der Allgemeinbevélkerung (Herold
2001). Dies trifft ebenso auf die MDS zu, die in der Studie mit einem Altersmittelwert von 53 LJ
vertreten sind, bei einem durchschnittichen Erkrankungsalter von 70 LJ in der
Allgemeinbevoélkerung. Allerdings ist die Bedeutsamkeit fur die Stichprobe durch den Anteil von 3%

relativ gering.

Insgesamt konnte damit fur die meisten Diagnosekategorien in der Gruppe der Hamoblastosen von
einer reprasentiven Stichprobenzusammensetzung hinsichtlich prozentualem Anteil und
Altersdurchschnitt ausgegangen werden, da der verhaltnismafRig niedrige Altersdurchschnitt nur

bei den NHL und den MDS etwas ungewdhnlich erschien.

Aufgrund des signifikant héheren Altersdurchschnitts der Drop-Out-Patienten und des zu 69%
angegebenen mangelnden Interesse an der Studie, dirfte auch die héhere Bereitschaft jingerer
Patienten, an der Studie teilzunehmen, einen beeinflussenden Faktor darstellen. Weiterhin kénnen
als mogliche Grunde die Altersbegrenzung der Stichprobe auf 75 LJ und eventuell das niedrigere

Durschnittsalter der Patienten der Medizinischen Klinik 1l sein, da der Bekanntheitsgrad der
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Universitatsklinik und die Schwerpunktsetzung besonders zur Uberweisung von jungen Patienten

mit schwierigen Diagnosen aus allen Teilen des Landes fihrt.

11.1.2 Objektive Lebensbedrohlichkeit und Risikofaktoren

Zusammenfassung der wichtigsten Befunde aus der Literatur. Aus der Sichtung der Literatur kann
geschlossen werden, dass Krebserkrankungen grundséatzlich mit einem hohem Mortalitatsrisiko
behaftet sind. Bei der differenzierten Betrachtung der einzelnen in die Studie aufgenommen
hamato-onkologischen Systemerkrankungen stellen sich relativ hohe Wahrscheinlichkeiten fir das
kurzfristige Zurtickdréngen der Erkrankung dar, die aber bei den meisten Diagnosen langfristig mit
einer stark reduzierten Chance, die nachsten finf Jahre zu tberleben, einhergehen. Innerhalb der
Erkrankungsgruppen lassen sich jedoch trotz der immer notwendigen Betrachtung der individuellen

Situation prognostische Unterschiede feststellen.

So kann bei den Patienten mit akuten Leuk&mien von einem hdheren Risiko, die nachsten finf
Jahre zu versterben, ausgegangen werden als bei den chronischen Leukdmien. Ebenso ist die
Wahrscheinlichkeit, die nachsten finf Jahre zu Uberleben, fur die Patienten mit Non-Hodgkin-
Lymphomen niedriger als fur die mit Hodgkin-Lymphomen, welche insgesamt eine relativ gute
Prognose aufweisen (Preil3 et al. 2002; Herold 2001; Hiddemann 2000; Zeller et al. 1995).

Das Uberleben grundsatzlich aber hangt entsprechend der Literatur von einer Vielzahl an
individuellen Risikofaktoren wie u. a. von Alter, Allgemeinzustand, Art und Stadium der

diagnostizierten Erkrankung sowie vom Erfolg der Therapie ab.

Signifikante Pradiktoren objektiver Lebensbedrohlichkeit aus der Studie. Interessant war nun,
welche stichprobenspezifischen Prognosefaktoren sich im Erhebungszeitraum zeigen wirden.
Dazu wurden die Daten der 30% innerhalb des Erhebungszeitraums von einem Jahr Verstorbenen
herausfiltert und auf signifikante Zusammenhange zu medizinischen und soziodemographischen

Faktoren gepruft.

Die post-hoc Analyse ergab fir die durchschnittlich vier Monate nach Aufnahme in die Studie
verstorbenen maligne Erkrankten ein signifkant erhdhtes Risiko durch das Vorliegen eines
Rezidivs, die Therapie der KMT und einem unterdurchschnittlichen Allgemeinzustand nach

Karnofsky.

Die Zuordnung zu einer spezifischen Diagnosengruppe oder die Therapieerfolgsmessung sowie

die arztliche Einschatzung der Heilbarkeit zeigten sich nicht als Pradiktoren fur das Versterben.

Rezidiviert Erkrankte. 42% der rezidiviert Erkrankten verstarben schon durchschnittlich drei Monate
nach Studienbeginn, wahrend dies bei den Erstdiagnostizierten erst nach finf Monaten mit einem
Anteil von 22% der Fall war. Der gesamte Anteil an rezidiviert Erkrankten bei den verstorbenen

Studienpatienten lag aufgrund des geringeren Anteils in der Gesamtstichprobe dann mit 54%
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allerdings nur bei knapp Uber der Halfte. Trotzdem konnte das Vorliegen eines Rezidvs als

signifikanter Risikofaktor fiir das Versterben im Studienzeitraum identifiziert werden.

Knochenmarktransplantation. Neben dem Auftreten eines Rezidivs beinhaltete die
Therapiemodalitdt der Knochenmarktransplantation auf der Isolierstation des Klinikums
GroRRhadern ein Mortalitatsrisiko von 50%. Dies lag damit um 10% hoher als in der Literatur mit den
dort angegebenen 40% (Trimper & Glas 2002). Die Griinde, die man fir das um 10% héhere
Mortalitatsrisiko benennen koénnte, sind spekulativ. Einer kénnte natirlich der Zufall sein, da der
Anteil der KMT-Patienten in der Gesamtstichprobe mit n=30 fir eine valide Aussage etwas klein
scheint. Wirde sich die Zahl der Todesfélle Uiber eine gréfl3ere Stichprobe hinweg allerdings in etwa
konstant halten, kénnte ein weiterer Grund in einem hohen Anteil von Hochrisikopatienten unter
den Transplantierten liegen.

Allgemeinzustand. Der Karnofsky-Index lag bei den verstorbenen Studienpatienten zu
Messzeitpunkt T2 signifikant unter dem der Uberlebenden und spiegelte das plausible Ergebnis

wieder, mit einem insgesamt schlechterem Allgemeinbefinden eher zu versterben.

Diagnosekategorien. Obwohl die Zuordnung zu einer bestimmten Diagnosekategorie sich nicht
mehr als signifikanter Risikofaktor zu sterben herausfiltern lief3, ist es doch aufféllig, dass die ALL-
Patienten zu 50% und die AML-Patienten zu 34% verstarben. Da die AML in der Studie am
haufigsten vorkam, ergab sich daraus der hdchste Anteil Verstorbener (37%) im Vergleich zu den
anderen Diagnosen. Betrachtet man dieses Ergebnis auch im Zusammenhang mit den niedrigen 5-
Jahres-Uberlebensraten der akuten Leukamien insgesamt (ca. 30%; Hiddemann 2000), kann von
einer objektiv relativ hohen Lebensbedrohlichkeit fir die zu dieser Gruppe gehdrenden Diagnosen,

namlich der AML und ALL, ausgegangen werden.

Arztliche Einschétzung der Heilbarkeit. Interessant war natirlich, ob die Einschatzung der
Heilbarkeit durch die Arzte einen signifikanten Risikofaktor fiir das Versterben im Studienzeitraum
ergeben wirde. Die Ergebnisse wiesen nach Analyse auf eine sehr geringe und nicht signifikante
Bedeutsamkeit hin, da immerhin 81% der Verstorbenen nach &rztlicher Einschatzung ,heilbar"
waren. Diese Diskrepanz ist wohl auch zu einem guten Teil auf die grof3te Diagnosengruppe der
AML-Patienten zuriickzufilhren, da diese Erkrankung bei den einzelnen Patienten von den Arzten
zu 100% als heilbar eingestuft wurde, aber - wie vorausgehend geschildert — trotzdem 34% der

Patienten mit AML starben.

Aus der Literatursichtung war ja bereits bekannt, dass die Arzte tendenziell eine eher
Uberoptimistische Einschatzung der Prognose der Patienten abgeben, wenn man das Beispiel der
Uberlebenszeit betrachtet (vgl. Christakis 1999; Christakis & Lamont 2000). Damit scheinen die

Studienergebnisse nicht ungewoéhnlich.
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Trotzdem ist aus Studien die Meinung des Arztes als wichtiger Einflussfaktor auf die Einschatzung
der Patienten bekannt (vgl. Christakis & Lamont 2000). Entsprechend zeigte sich auch bei der
Gesamtstichprobe der maligne Erkrankten eine signifikant bessere Einschatzung der subjektiven

Heilungschancen, wenn die Arzte die Erkrankung als potenziell ,heilbar* sahen.

Therapieerfolgsmessung. Der Therapieerfolg entlang des Remissionsstatus lie3 sich nicht als
signifikanter Risikofaktor, wéhrend der Studie zu sterben, erkennen. Allerdings muss an dieser
Stelle einschrankend bemerkt werden, dass 31% der Patienten zu Messzeitpunkt T2 von &rztlicher
Seite als ,nicht beurteilbar” eingestuft wurden. Dieser hohe prozentuale Anteil lasst vermuten, dass
der Zeitpunkt nach durchschnittich 7 Wochen vielleicht zu friilh angelegt war und deshalb
insgesamt in der Studie nur wenig reliabel erhoben werden konnte und bei der Interpretation der

Ergebnisse vorsichtig betrachtet werden muss.

11.2 Die subjektive Todesnadhe in der Gesamtstichprobe im Vergleich

Mit Hypothese 1 sollte nachgewiesen werden, dass stationdre Patienten mit der Diagnose einer
Krebserkrankung sich subjektiv mehr mit Tod und Sterben auseinandersetzen und dem Tode
subjektiv ndher riicken, als nicht an einer lebensbedrohlichen Erkrankung leidende, stationare

Patienten.

Hypothese 1:

Maligne erkrankte stationdre Patienten riicken subjektiv dem Tod n&her als benigne

erkrankte stationdre Patienten

= kann auf der Basis der vorliegenden Ergebnisse als bestétigt betrachtet werden

Nachfolgend wird die Bestatigung der Hypothese 1 im Detail unter der Diskussion der zugehdérigen

Fragestellungen dargestellt.

Den Patienten wurden zur Erfassung der unterschiedlichen Aspekte der subjektiven Todesnéhe
drei Fragen vorgelegt. Diese sollten zum einen die Situation und das Antwortverhalten der
Patienten der Akutklinik auf deskriptiver Ebene beleuchten, sowie die Grundlage eines
gemeinsamen Scores zur subjektiven Todesnéhe bilden, mit dem die weiteren Hypothesen gepriift

wurden.
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11.2.1 ltemanalyse der Messung der subjektiven Todesnahe der subjektiven Todesnéahe

» Verteilung der Auseinandersetzung mit dem Thema Tod und Sterben im Jetzt und im Vergleich
zu friiher sowie dem Gefihl der Todesndhe bei Krebspatienten und nicht lebensbedrohlich

Erkrankten im Vergleich?

»  Signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen und im Vergleich von Erst- und Retest?

Auseinandersetzung mit dem Thema Tod und Sterben im Jetzt

Wie aus der Darstellung der Ergebnisse zu ersehen, antworteten die Krebspatienten bei dieser
Frage sehr zurlickhaltend und fanden sich sowohl bei der Eingangs- als auch bei der
Retestmessung im mittleren Bereich der Auseinandersetzung mit den Themen Tod und Sterben
bei der Kategorie "manchmal’ wieder, wobei sie sich aber signifikant mehr mit dem Thema
beschéaftigt sahen als die nicht lebensbedrohlich Erkrankten. Bei der Retestmessung nach
durchschnittlich sieben Wochen liel3 sich noch eine leichte, aber nicht sginifikante Abschwéchung
der durchschnittlichen Auseinandersetzung mit dem Todesthema bei den maligne Erkrankten

feststellen.

Da die Diagnose "Krebs" bei vielen Menschen anfangs oft das Empfinden eines Todesurteils
(Jager & Knuth 1996) zu hinterlassen scheint und ein Gefilihle von Todesbedrohung und
Sterbenmissen (Verres 1986) auslost, ist es eigentlich verwunderlich, dass zu Beginn des
Krankenhausaufenthalts die Antwortkategorien "sehr viel* und "viel" bei der Auseinandersetzung
mit dem Thema Tod und Sterben so wenig besetzt sind. Der nicht betroffene Experte und
Beobachter gewinnt dabei leicht den Eindruck, dass der Patient es sich eventuell nicht eingesteht,
dass der Gedanke an den Tod durch die Erkrankung zum Begleiter geworden sein kdnnte.
Einschrankend muss hier allerdings angemerkt werden, dass die Fremdeinschatzung von
Krebspatienten wahrscheinlich ein systematisches Fehlerpotential beinhaltet, da sie nach einer
Untersuchung von Faller (1998) signifikant starker negativ ausfallt, als die Selbsteinschatzung der

Patienten.

Auch die Einschédtzung der Arzte durfte aufgrund des erwiesenen Einflusses auf die
Meinungsbildung der Patienten (siehe vorausgehendes Kapitel 11.1.2 sowie Kapitel 3.2 des
Literaturtiberblicks) beim auffallenden Optimismus der Patienten eine bedeutende Rolle spielen.
So zeigt sich bei der Uberpriifung der subjektiven Einschatzung der Heilbarkeit der Patienten ein
Zusammenhang zur arztlichen Einschatzung der Erkrankung als heilbar. Entsprechend wird den
Patienten ein relativ positives Bild bezlglich der Heilbarkeit ihrer Erkrankung vermittelt, was die

Gedanken an den Tod natirlich besser zur Seite schieben lasst.

Ein weiterer Aspekt, der das optimistische Bild an einer heilbaren Erkrankung zu leiden stitzt ist
das in den meisten Fallen auftretende (siehe Kapitel 2.4) erste Verschwinden der Krebszellen nach

Einleitung der Therapie und der an die Patienten kommunizierte Therapieerfolg (entsprechend des
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Remissionsstatus). In der Studie konnte der Therapieerfolg immerhin zu 17% - obwohl es einen
hohen Anteil an nicht ausgefiillten bzw. von den Arzten noch nicht beurteilbarer Falle gab - die
subjektive Heilbarkeitseinschatzung der Patienten vorhersagen.

Abstand zur Erstdiagnose. Daneben zeigte aber auch ein Blick auf den Abstand zur Erstdiagnose,
dass 40% der erstdiagnostizierten Patienten bei Aufnahme in die Klinik die Diagnose bereits tber
einen Monat kannten und damit auch genligend Zeit gehabt hatten, Gedanken an den Tod
erfolgreich abzuwehren.

"Abwehr" der Gedanken an den Tod. Durch den bereits verstrichenen Zeitraum kénnte somit auch
von einem funktionalem Einsatz der Strategie "Abwehr" vor zu belastenden Gedanken (Faller
1998) im Zusammenhang mit der Erkrankung im stationdren Setting ausgegangen werden. Dies
wuirde gerade im Hinblick auf die besonders bedrohliche Zeit der intensivsten Konfrontation mit der
Erkrankung durch die Therapie und den massierten Kontakt zu anderen Krebskranken adaquat
erscheinen. Verschiedene Reaktionen auf den Tod wurden ja bereits in dieser Arbeit thematisiert
(siehe u. a. Abschnitt "existentielle Bedrohung" in Kap. 4.1), aber der Ursprung derselben, konnte
letztendlich auf zwei Grundhaltungen gegenitiber dem Tod basieren, die schon Alexander &
Adlerstein (1959) postulierten: namlich zum einen die Grundhaltung des "sich Einlassens" und zum
anderen der des "Abwehrens". Wie diese dann umgesetzt werden, mag individuell unterschiedlich
ausfallen. Ein sich Einlassen auf den Tod ware aber bei den Patienten erst mit einem gewissen
Abstand und der deutlichen Reduktion einer Uberforderungssituation, wie sie beim Aufenthalt auf

der Krebsstation wohl haufig vorzufinden ist, wahrscheinlich.

Aufenthalt auf einer Krebstation. Bei den untersuchten Patienten sollte dabei bertcksichtigt
werden, dass sie sich auf den onkologischen Stationen ausschlie8lich unter mitbetroffenen
Krebspatienten aufhalten, die sich entweder aufgrund einer akuten Verschlechterung der
Erkrankungssituation oder zur regularen chemotherapeutischen Behandlung dort aufhalten und
damit haufig einen eher schlechteren und fiir den Betrachter erschreckenderen Allgemeinzustand
(u. a. Glatzenbildung, durch Medikamenteneinfluss verénderte Ko&rperproportionen, Erbrechen,
Erschopfung) als zu Hause zeigen. Entsprechend wére also insbesondere fir die Zeit des
Krankenhausaufenthalts die Abwehr von belastenden Gedanken, also das Wegschieben von dem

was als zu bedrohlich wirkt, ,not“-wendig im Sinne einer ,Notfallreaktion* (vgl. Faller 1998).

Geringes Krankheitswissen. Als weiterer Grund fir das eher vorsichtige Antwortverhalten, kénnte
das meist nur maRig vorhandene Krankheitswissen der Patienten (Bron 1987; vgl. auch Hinton
1999) gelten, was sicherlich teilweise auch als Resultat der "Abwehr" interpretiert werden kann.
Frei nach der Devise "was ich nicht weiss, macht mich nicht heiss" entziehen sich Patienten
mitunter belastenden Informationen zur Erkrankung und kénnen damit erfolgreich einer zu direkten

Todesbedrohung entgehen.

Reduktion der kognitiven Dissonanz. Dies wirde auch dem Bestreben nach einer Reduktion der
kognitiven Dissonanz nach der Theorie von Festinger (1957) durch das Bemiihen um Ausblendung
einer akuten Todesbedrohung entsprechen. Einschrankend muss allerdings angeftigt werden, dass
zum einen der Krankheitshewaltigungsstil, der die Tendenz zur Bagatellisierung von bedrohlichen
Fakten enthalt, keinen Zusammenhang zu den Todesgedanken zeigt sowie der Bildungsstand der

Patienten Uberdurchschnittlich ist und sich damit das Krankheitswissen auf einem etwas héherem
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Niveau befinden kdnnte.

Auseinandersetzung mit Tod und Sterben friher

Bei der Frage, ob sich Patienten mehr mit dem Thema beschéftigen als vor der Diagnose der
Erkrankung, wurde der Versuch unternommen, durch den Referenzpunkt der Diagnose eine klare
Stellungnahme zum Unterschied von Vorher und Nachher zu erhalten. Es zeigte sich dann wie
erwartet ein entschiedeneres Antwortverhalten als bei der vorausgehenden Frage, da uber 70%
der maligne Erkrankten sowohl im Erst- als auch im Retest angaben, sich friher weniger mit dem
Thema Tod und Sterben beschéftigt zu haben. Damit zeigte sich auch ein sehr ausgepragter

signifikanter Unterschied zu den benigne Erkrankten.

Der klare, fast dichotomisierende Referenzpunkt schien die tendenziell eher vorsichtig und
abwehrend antwortenden maligne Erkrankten mit jenen vereint zu haben, die eher bereit sind, sich
die Todesgedanken einzugestehen. Im Verlauf ihres Krankenhausaufenthalts fiel dann wieder die

schon bei der vorausgehenden Frage zu beobachtende, leichte Abschwéachung dieses Effekts auf.

Immerhin noch 16% (11% im Retest) der maligne Erkrankten aber waren bei der Erstbefragung der
Meinung, die Prasenz des Todesthemas nicht mehr oder weniger als friilher zu empfinden und 11%
(14% im Retest) schienen friher mehr damit beschéftigt gewesen zu sein. Dies kann natirlich
sowohl durch frihere Gegebenheiten ausgelost worden sein, als auch durch das momentane
Betroffenheit und des daraus resultierenden Bedurfnis, die Beschaftigung mit dem Tod in der

bedrohlichen Situation mehr in den Hintergrund stellen zu wollen.

Personliche Betroffenheit. Dass die personliche Betroffenheit und die bei einem Teil der Menschen
damit verbundene Angst ein stéarkeres Bedurfnis des "Wegschiebens" belastender Gedanken
entstehen lasst, darauf weisen auch Studien hin. Kimsey et al. (1972; vgl. auch Handal et al. 1984 -
1985) z. B. fanden, dass objektiv dem Tod néher stehende, pflegebedirftige alte Menschen eines
Altenheims eine signifikant hohere Negation des Todesthemas aufwiesen als gesunde, nicht
institutionalisierte Altere.

Die nicht lebensbedrohlich Erkrankten der vorliegenden Studie schéatzten sich wie erwartet zu tber
der Halfte bei einem ,unverandert” in ihrer Beschaftigung mit den Todesgedanken ein. Interessant
war allerdings, dass sie dabei auch zu tGber einem Drittel angaben (35%), sich durch die Diagnose
vermehrt mit dem Todesthema auseinander zu setzen. Inwiefern dies durch die

Bewegungseinschréankungen und das stationdre Setting determiniert ist, bleibt unklar.

Die subjektive Aktualitéat des Themas auch bei einem Teil der nicht lebensbedrohlich Erkrankten zu
finden, machte es natirlich besonders aussichtsreich, die objektive Lebensbedrohung als
Moderator fir die Zusammenhdnge von Todesgedanken bzw. subjektiver Todesndhe und

psychischer Befindlichkeit zu betrachten und auf Unterschiede zu analysieren.
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Gefiihl der Todesnéhe

Das Gefuihl von Todesnéhe war der ersten Auswertung zufolge bei den maligne Erkrankten nur
leicht hoher. Bei genauerer Betrachtung des Antwortverhaltens erschien allerdings die
Fragestellung zu konfrontativ. Fast die Hélfte der maligne Erkrankten hatten bei der ersten
Messung und uber die Hélfte beim Retest (der sich nicht signifikant von der ersten Messung
unterschied) mit der Extremkategorie des "Uberhaupt nicht nahe" geantwortet. Dabei fanden sich
die maligne Erkrankten prozentual sogar noch haufiger in der Kategorie des ,lberhaupt nicht nahe"
als die Patienten, die sich lediglich aufgrund einer Funktionsstérung des Bewegungsapparates und

Schmerzen in der Klinik befanden.

Da dies auf der Basis der vorausgehenden Ergebnisse der Studie sowie der gesichteten Literatur
eher unwahrscheinlich erschien und es als Ausdruck von Reaktanz oder Abwehr auf die Frage
interpretiert werden kann, wurde eine erneute Auswertung unter Auslassung der beiden
Extremkategorien vorgenommen und nur der mittlere Antwortbereich in die Analyse mit
einbezogen. Hier zeigt sich dann wieder deutlich, dass die Krebspatienten sich im Vergleich zu der
immerhin auch etwas todesnédheren Hélfte der verbleibenden benigne Erkrankten signifikant dem

Tod naher fiihlten und damit die Bestatigung der Hypothese 1 weiter untermauerten.

11.2.2 Analyse des Gesamtscores "subjektive Toden&ahe"

» Verteilung des Gesamtscores "subjektive Todesndhe" bei maligne und benigne Erkrankten?
»  Signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen und im Vergleich von Erst- und Retest?

e Soziodemographische Einfliisse (Alter, Geschlecht, Bildungsstand, Erwerbstétigkeit,

Kinderanzahl, Partnerschaft) auf den Gesamtscore "subjektive Todesnédhe"?

»  EinfluBfaktoren der objektiven Krankheitssituation (Fortschreiten der Erkrankung, Diagnosen,
Therapie, Allgemeinzustand nach Karnofsky, Abstand zur Erstdiagnose, Therapieerfolg
entsprechend des Remissionsstatus, Versterben wéhrend der Studie) auf den Gesamtscore

"subjektive Todesndhe"?

Gesamtscore im Erst- und Retest. Die Bildung des Gesamtscores "subjektive Todendhe" erzeugte
eine leichte Verstarkung der gefundenen Effekte. Es zeigte sich der schon unter den Einzelitems
beschriebene Effekt der signifkant hoheren subjektiven Todesndhe bei der maligne erkrankten
Stichprobe. Daruberhinaus liess sich durch die Bildung des Gesamtscores ein signifikanter
Unterschied zwischen dem Erst- und Retest abbilden.

Die signifikante Senkung der subjektiv empfundenen N&he zu Tod und Sterben Uber die Zeit
hinweg wurde begleitet von einer gréf3tenteils optimistischeren Einschitzung der Prognose sowie
von einer Verbesserung der psychischen Befindlichkeit. Entsprechend scheint es, dass die
Patienten im Verlauf der Zeit weniger an den Tod denken und sie sich nicht mehr so belastet

fuhlen. Anzunehmen ist, dass dieses positiver gepragte Stimmungsbild auf einer funktionalen




11. Diskussion und Integration der Befunde 141

Abwehr belastender Gedanken, die Adaptation an die Situation férdernd durch das ,think positive —

Prinzip".

Einflisse von Alter und Geschlecht auf die subjektive Todesndhe. Die vorliegenden
Studienergebnisse zeigen eine mit dem Alter signifikant steigende subjektive Todesnéhe, wobei
bei den maligne Erkrankten der Zusammenhang eher leicht und bei den benigne Erkrankten

starker ausfallt.

Vergleichsuntersuchungen liegen leider wieder nur zu den Konstrukten der Todesfurcht vor.
Lonetta & Templer (1986) sichteten Studien zu Einflissen des Alters auf die "Death Anxiety" und
fanden heterogene Ergebnisse. Ochsmann (1993, S. 62), der sich eingehendst mit der Todesfurcht
auseinandersetzte, merkt dazu an, dass in den meisten Untersuchungen bislang "keine
bedeutsame Beziehung zwischen der Todesfurcht und dem Lebensalter" gefunden wurde. In
neueren Untersuchungen, u. a. von Drolet (1990) mehrten sich jedoch die Hinweise, dass die
Todesfurcht mit dem Alter abnimmt.

Dies lasst nun eigentlich keine direkten Ruckschlisse auf die subjektive Todesnéhe zu, indirekt
kdonnte jedoch auf eine gewisse Abhangigkeit der Todesgedanken vom natirlichen Né&herriicken
des Lebensendes geschlossen werden. Dafiir sprach auch der bei den benigne Erkrankten starker
vorliegende Zusammenhang, da in deren Situation ja keine lebensbedrohliche Erkrankung die
Gedanken an einen vorzeitigen Tod altersunabhangig ausgeldst hatte. Erwahnt werden sollten hier
auch noch der positive Zusammenhang von subjektiver Todesnahe und Erwerbstatigkeit bei den
maligne Erkrankten, der auch fir ein Zusammenwirken von natlrlichem Alterungsprozess mit
sukzessiver Verringerung der Erwerbstatigkeit und dem Geflhl eines naher rlckenden

Lebensendes spricht.

Weiter ergaben sich in der vorliegenden Untersuchung interessante Geschlechterunterschiede. So
schatzten sich die lebensbedrohlich erkrankten Frauen sowohl im Erst- als auch im Retest (im
Retest aber ohne Signifikanz) weniger todesnah ein als die Manner, wahrend bei den benigne

Erkrankten im Ersttest genau das umgekehrte Verhdltnis zu finden war.

Leider lassen sich auch beziglich des Geschlechts nicht direkt vergleichbare Untersuchungen
finden und relevante Studien deuten nur auf eine gewisse Geschlechtsspezifitat bei den Gedanken
an den Tod hin. Altere Zusammenhangsuntersuchungen von Todesfurchtskalen und Geschlecht
zeigen inkonsistente Ergebnisse hinsichtlich geschlechtsabhangiger Todesfurcht (Ochsmann
1993), in Studien jingeren Datums lassen sich Hinweise auf eine héhere Todesfurcht bei Frauen
finden (u. a. Dattel & Neimeyer 1990; Glass 1990). Postuliert man nun einen engen
Zusammenhang zwischen den Gedanken an den Tod und dem Gefuhl der Angst — welcher sich
durch die Ergebnisse der Studie bestatigt -, kbnnte man durch die vermehrten Todesgedanken und
dem Geflhl der Todesnédhe bei den nicht lebensbedrohlich erkrankten Frauen von einem der
Normalbevdlkerung vergleichbaren Ergebnis ausgehen, das sich bei den maligne Erkrankten unter
einer direkten Bedrohung umkehrt. Frauen wirden sich dann weniger mit dem Tod beschéftigen,

wenn sie sich in einer lebensbedrohlichen Situation befinden.
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Krebskranke Frauen fiihlen in der vorliegenden Studie nicht nur weniger Todesprasenz als die
Ménner, sie leiden wohl auch deshalb etwas weniger unter Angst und Depression (allerdings ohne
signifikanten Unterschied). Wie immer stellt sich dabei allerdings die Frage, ob sie es einfach
besser schaffen, die Todesbedrohung zu verdrdngen und/oder durch funktionale Adaptation
einfach weniger daran denken. Aus der Analyse der Krankheitsverarbeitung ergaben sich keine
weiteren Erkenntnisse, da sich zum einen in subjektiver Todesndhe nur der depressive
Krankheitsverarbeitungsstil signifikant zeigte und dieser zum anderen bei Mannern und Frauen fast

identische Korrelationsstarken aufweist.

Grundsatzlich scheinen Frauen aber nach einer Untersuchung von Hinton (1999), den Tod eher zu
akzeptieren. So lagen in seiner Stichprobe von 66 objektiv todesnahen terminalen Patienen
(Altersmittelwert ca. 58 LJ) die Frauen in der Akzeptanz des Todes hoher als die Manner. Auch die
Ergebnisse von Chochinov (2000) mit 200 alteren (MW=71 LJ) terminalen Patienten weisen auf

eine hohere Verdrangung der Todesgedanken bei M&nnern hin.

Einfliisse der Erkrankungssituation auf die subjektive Todesndhe. Zum Beginn des
Krankenhausaufenthalts (Messzeitpunkt T1) liess sich die subjektive Todesnahe aus der erfassten
somatischen Situation fir die Gesamtgruppe der maligne Erkrankten nicht vorhersagen. Erst zu
Messzeitpunkt T2 homogenisierte sich die Stichprobe dann etwas mehr und schétzte die Prasenz
des Todesthemas hoher ein, wenn der Therapieerfolg abnahm, der Allgemeinzustand schlechter
wurde, wenn die Arzte die Erkrankung als potenziell nicht (mehr) heilbar einschatzten, der zeitliche

Abstand zur Erstdiagnose grol3 war oder wenn die Patienten mit einem Rezidiv in die Klinik kamen.

Der Unterschied zwischen Messzeitpunkt T1 und T2 kann sich natirlich aus der Besonderheit der
im Retest gemessenen Subgruppe ergeben, denkbar ist aber auch eine Beeinflussung durch die
differenziertere Betrachtung der Situation Uber die Zeit hinweg, in der die Erfahrungen und
Beobachtungen aus der Klinik und die Verédnderungen des Krankheitswissens mit einflieRen. Dass
das Gefilhl der Patienten dem Tod subjektiv ndher zu ricken bei einem schlechterem
Allgemeinzustand sowie bei einem Rezidiv nicht falsch war, beweist das Ergebnis der post-hoc

Analyse der Gruppe der Verstorbenen, in der diese Variablen mit als Risikofaktoren auftraten.

Fur eine umfassendere und realistischere Einschatzung der Situation durch die Patienten Uber die
Zeit hinweg sprach auch die gesichtete Literatur. Demnach kann zu Beginn des
Krankenhausaufenthalts von einer Uberforderungssituation ausgegangen werden, in der die
Patienten die Krankheitssituation in ihrem Ausmaf und ihren Implikationen nicht richtig zu

begreifen scheinen (vgl. Lerman et al. 1993).
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11.2.3 Unterschiede zwischen erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten

» Verteilung des Gesamtscores "subjektive Todesndhe" bei erstdiagnostiziert und rezidiviert
Erkrankten?

e Signifikante Erh6éhung der subjektiven Todesnédhe durch ein Rezidiv?
»  Signifikante Verdnderungen von Erst- zu Retest?

e Einflisse der Soziodemographie und der objektiven Parameter der Krankheitssituation auf den
Gesamstcore "subjektive Todesndhe"” im Subgruppenvergleich erstdiagnostiziert und rezidiviert
Erkrankter?

Unterschiede in der subjektiven Todesndhe bei Messzeitpunkt T2. Bei der Untersuchung auf
Unterschiede zwischen den erstmals und den zum wiederholten Mal mit dem Auftreten der
Erkrankung konfrontierten Patienten ergaben sich erst nach langerem Krankenhausaufenthalt (T2)
signifikante Unterschiede. Anfangs divergierten die erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten nur
wenig in der Prasenz der Todesgedanken, wobei die Rezidivpatienten etwas héhere Werte als die
Erstdiagnostizierten aufwiesen. Uber den Verlauf der Zeit hinweg nahm die subjektive Todesnéhe
der Rezidivpatienten jedoch leicht zu und die der Erstdiagnostizierten signifikant ab, so dass sich
ein signifikanter Unterschied zu Messzeitpunkt T2 durch die Uber die Zeit hinweg gegenlaufig
ausfallende subjektive Todesnéhe ergab. Die Erstdiagnostizierten beschéfigten sich tber die Zeit
hinweg also weniger und die Rezidivpatienten mehr mit dem Thema Tod und Sterben, so dass
insgesamt von einer Erhdhung der Prasenz des Todesthemas bei den Rezidivpatienten

ausgegangen werden kann.

Direkte Vergleichsdaten lassen sich nicht finden, aber erklaren kénnte sich dies evtentuell durch
die abnehmende Hoffnung auf Heilung und die Skepsis gegenuber Therapiemassnahmen (Bron
1987), die die Rezidivpatienten aufweisen. Man kdnnte dies auch als zunehmenden Realismus
oder Akzeptanz - wobei Akzeptanz hier nicht ausschlieBlich mit positivem Akzeptieren
gleichzusetzen ist - gegeniber der Todesbedrohung durch die Erkrankung interpretieren. Die
Akzeptanz oder das Anerkennen von Tod und Sterben im Angesicht der tddlichen Erkrankung
kann wiederum von einem "pessimistisch-depressivem Sich-Fiigen" bis zu einem "positiv erlebtem
Herbeisehnen" reichen (Wittkowski 1990, S. 106) und dirfte je nach Situation und Persdnlichkeit
individuell unterschiedlich ausfallen.

Alter, Geschlecht und Allgemeinzustand als Prédiktoren subjektiver Todesndhe. Bei der Analyse
der soziodemographischen und krankheitsbezogenen Einflisse auf die subjektive Todesnahe
spezifizieren sich diese zum einen durch die Subgruppen und zum anderen werden sie teilweise so
schwach, dass sie nicht mehr als Pradiktoren signifkant werden. So lag die subjektive Todesnahe

T1 geschlechtsspezifisch nur noch bei den rezidiviert erkrankten Mannern hdher und mit
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zunehmendem Alter nur noch bei den erstdiagnostiziert Erkrankten.

Dariiber hinaus konnte in der Subgruppenanalyse bei den Rezidivpatienten die subjektive
Todesndhe T2 nicht mehr durch medizinische Variablen vorhergesagt werden und fir die
erstdiagnostizierten Patienten wurde nur noch der sinkende Allgemeinzustand zu Messzeitpunkt

T2 als Pradiktor signifikant.

11.2.4 Pradiktoren der objektiven und subjektiven Todesnéhe im Vergleich

Aus der Analyse der sich aus der Gruppe der Verstorbenen ergebenden Faktoren objektiver
Lebensbedrohlichkeit, hatten sich das Vorliegen eines Rezidivs, die Knochenmarktransplantation

und der Allgemeinzustand nach Karnofsky als signifikante Risikofaktoren ergeben.

Im Vergleich dazu traten als Pradiktoren fir die subjektive Todesndhe zu Messzeitpunkt T2 in der
Gesamtgruppe der maligne Erkrankten der Allgemeinzustand T2 (priméar bedingt durch die Gruppe
der erstdiagnostiziert Erkrankten) und das Vorliegen eines Rezidivs auf sowie der Abstand zur
Erstdiagnose, das arztliche Urteil zur Heilbarkeit und der Therapieerfolg. Im Vergleich empfanden
damit die maligne Erkrankten bei zwei von vier objektiven Risikofaktoren auch eine starkere

subjektive Prasenz der Todesthematik.

Nur die KMT-Patienten wichen trotz des vergleichsweise hohen Mortalitatsrisikos (Trimper & Glas
2002) und entgegen der auch subjektiv signifikant hther eingeschéatzten Lebensbedrohlichkeit ihrer

Erkrankung davon ab und zeigten keine erhdhte Présenz von Todesgedanken im Gesamtscore.

Dies mag neben den moglichen Ursachen wie dem des Zufallsbefundes oder der zu kleinen
Stichprobe eventuell auch mit durch die Besonderheit der Therapiestrategie der KMT bedingt sein.
Zu deren Vorteilen gehort ndmlich u. a. das hohe kurative Potential der KMT (Trimper & Glass
2002); d. h. die Patienten haben bei Erfolg der Therapie mit relativ hoher Wahrscheinlichkeit ein
rezidivfreies Leben, das die Erfolgsquote anderer Therapien bei weitem Ubersteigt (siehe dazu
auch Kapitel 2.5.2) Insofern ware eine Erklarung, dass die Patienten sich zwar meist bewusst in
eine starkere Gefahrensituation hinein begeben, sich aber auch auf eine, im Sinne der
psychologischen Balance-Theorien (Dorsch 1998) erwirkte, hohe Belohnung durch Heilung
einstellen. Die Gedanken fokussieren sich gleichsam darauf, unter hohem korperlichen Einsatz das
Ziel zu erreichen und sich durch nichts von der Verfolgung des "heilbringenden Pfades" ablenken
zu lassen, dessen Ende ein "neues" Leben schenkt. Die Gedanken an den Tod erscheinen in
dieser Phase eher unwahrscheinlich, wirden womdglich eher eine Ablenkung von der

"Zielgeraden" bedeuten und sind deshalb wohl fur die Zeit der Intervention unerwiinscht.

11.3 Die subjektive Wahrnehmung der Erkrankungssituation und die subjektive

Todesnahe

Die Anahme der Hypothese 2 war, dass sich aus der subjektiven Einschatzung der

Prognosefaktoren Lebensbedrohlichkeit, Heilbarkeit und Krankheitsverlauf die subjektive
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Todesnahe der Patienten vorhersagen lasst.

Hypothese 2:

Die subjektive Todesndhe 4Bt sich bei maligne Erkrankten aus der subjektiven

Wahrnehmung der Erkrankungssituation vorhersagen

= kann auf der Basis der vorliegenden Ergebnisse als bestétigt betrachtet werden

Nachfolgend wird zum einen die Bestdtigung der Hypothese 2 aus den Ergebnissen der
zugehdrigen Fragestellungen diskutiert sowie die relevantesten Pradiktoren der subjektiven
Todesndahe aus dem gemeinsamen Pradiktormodell dargestellt, das auf der Basis aller
signifikanten objektiven soziodemograhischen Faktoren, medizinischen Faktoren und aus der

subjektiven Prognose erstellt wurde.

11.3.1 Die Einschatzung der subjektiven Prognose im Vergleich

» Verteilung der subjektiven Einschédtzungen der Heilbarkeit, der Lebensbedrohlichkeit und des

Krankheitsverlaufs bei maligne und benigne Erkrankten im Vergleich?
»  Signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen und im Vergleich von Erst- und Retest?

» Soziodemographische Einfllisse (Alter, Geschlecht, Bildungsstand, Erwerbstétigkeit,

Kinderanzahl, Partnerschaft) auf die subjektive Prognose?

e EinfluBfaktoren der objektiven Krankheitssituation (Fortschreiten der Erkrankung, Diagnosen,
Therapie, Allgemeinzustand nach Karnofsky, Abstand zur Erstdiagnose, Therapieerfolg durch

Remissionsstatus, Versterben wédhrend der Studie) auf die subjektive Prognose?

»  Wichtigste Préadiktoren der subjektiven Prognose?

Subjektive Einschétzung von Heilbarkeit, Krankheitsverlauf und Lebensbedrohlichkeit

Die maligne Erkrankten schatzten subjektiv ihre Erkrankung signifikant als heilbarer ein als die
Patienten mit Erkrankungen des Bewegungsapparates und bewerteten ihre Heilungschancen am
haufigsten als "eher gut". Bis zum Retest stieg diese Einschatzung noch signifikant bis zu "sehr

gut".

Ahnlich stellte sich die subjektive Einschatzung des Krankheitsverlaufs dar. Zum einen zeigten die
maligne Erkrankten wieder eine signifikant positivere Einschatzung ihrer Situation als die benigne
Erkrankten und zum anderen schéatzten sie den Krankheitsverlauf im Retest wieder signifikant

verbessert ein, 45% der Patienten sahen sogar eine starke Verbesserung darin.

67% der Krebspatienten schatzten ihre Erkrankung dann trotzdem als lebensbedrohlich ein und
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33% als ,eher wenig“ bis ,lberhaupt nicht* lebensbedrohlich. Hier unterschieden sich die benigne
Erkrankten erwartungsgemafl von den maligne Erkrankten und fanden sich zu 95% in den
Kategorien des ,eher wenig lebensbedrohlich” bis ,Uberhaupt nicht lebensbedrohlich* wieder mit
einem deutlichem Gewicht auf letzterem. Das Gefuhl der Lebensbedrohlichkeit verringerte sich bei
den Krebspatienten zwar wieder leicht im Verlauf der Zeit, allerdings mit nicht signifikantem

Ausmal.

Zusammengefasst verringerte sich die subjektive Lebensbedrohlichkeit der Erkrankung mit der
Dauer des Krankenhausaufenthalts, das subjektive Geflihl die eigene Krankheit sei heilbar nahm
zu und der Krankheitsverlauf wurde im Verlauf der Zeit positiver bewertet.

Aussagekraftiger konnte man die Ergebnisse noch durch die Aneinanderreihung der am haufigsten
besetzten Kategorien der prognostischen Einschatzungen zu T1 und T2 gestalten. Ausformuliert

lieRBe sich dies fur die maligne Erkrankten zu T1 folgendermafien fassen:

... der Krebs ist zwar eher lebensbedrohlich, aber es bestehen ja auch eher gute

Heilungschancen und mir geht es doch schon etwas besser”.

Zu T2 wirde dies dann lauten:

... die Krankheit ist eigentlich nur wenig lebensbedrohlich, hat sehr gute Heilungschancen und
ich sehe schon eine starke Verbesserung*.

Uber diese Einschatzung zu Messzeitpunkt T2 konnte man fast vergessen, dass dahinter
Krebspatienten stehen, die sich akut in der Klinik zur Erst- oder Wiederbehandlung ihrer
Krebserkrankung befinden. Wieder fallt ein ungewd6hnlicher Optimismus der Selbsteinschatzung
der gesamten Stichprobe der maligne Erkrankten auf. Inwieweit auch ein geringes
Krankheitsbewusstsein als Ursache mit ins Gewicht fallt, ist so nicht zu sagen. In der Studie von
Morasso et al. (1997) wurde zumindest bei rund 28% der Patienten eine ganzliche Unbewul3theit

Uber die Implikationen der Erkrankung gefunden.

Versucht man nun weiter, die subjektive Einschatzung der Patienten mit den objektiven Daten zu
vergleichen, kann man zumindest eine parallele — wenn auch nicht korrelativ verknipfte —
Erhdhung des Allgemeinbefindens nach Karnofsky und des subjektiven Krankheitsverlaufs
beobachten. Die subjektive Einschatzung der Heilbarkeit wiederum entsprache zumindest der laut
Literatur ~ groRtenteils  vorhandenen  objektiven Chance, die h&mato-onkologischen
Systemerkrankungen durch den Beginn der Therapie zumindest kurzfristig in den Zustand der
Remission zuriickzudrangen, in dem keine Krankheitszeichen mehr nachgewiesen werden kénnen.
Daflr spricht auch der gute Therapieerfolg einer partiellen bis kompletten Remission bei den
meisten Patienten, der schon durchschnittlich sieben Wochen (Messzeitpunkt T2) nach Beginn
erhoben werden konnte. Allerdings muss hier einschréankend auf die noch nicht beurteilbaren

Patienten, zu diesem Zeitpunkt fast ein Drittel, hingewiesen werden.

Uber den Krankheitsverlauf und die potenziellen Heilungsquoten der Patienten mit Erkrankungen

des Bewegungsapparates ist in der Studie nichts bekannt und so kann keine Aussage Uber den
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Realitdtsgehalt von deren Einschatzungen getroffen werden. Auffallend ist jedoch, dass das
Antwortverhalten der benigne Erkrankten z. B. bei der subjektiven Heilbarkeit im Gegensatz zu der
extrem positiven Einschatzung (spitzgipfelige, linksschiefe Verteilung) der maligne Erkrankten
normal verteilt und mit der groRten Haufigkeit bei "eher gute” Heilungschancen auch nicht sehr
pessimistisch gefarbt war. Geht man davon aus, dass die Annahme einer Nicht-Heilbarkeit bei den
benigne Erkrankten sich subjektiv nicht so bedrohlich wie im Falle einer Krebserkrankung darstellt,
hatten diese Patienten auch nicht so viele Griinde fir die Abwehr dieses Gedankens und kdnnten

auf die Frage unbeeinflusster und unbefangener antworten.

Soziodemographische und medizinische Pradiktoren der subjektiven Prognose. Bei den benigne
Erkrankten zeigten sich keine Unterschiede in der subjektiven Prognose durch

soziodemographische Variablen.

Bei den Krebspatienten insgesamt stieg mit dem Alter die subjektive Einschatzung der

Lebensbedrohlichkeit T1 und die der Heilungschancen T1 nahm ab.

Aus medizinischer Sicht spielt das Alter als Prognosefaktor bei den einzelnen Erkrankungen
sicherlich eine Rolle (vgl. Zeller et al. 1995; Herold 2001; Preil3 et al. 2002) und grundsétzlich ist
ein hoheres Lebensalter bei belastenderen Therapien wie der KMT ein deutlicher Risikofaktor.
Aggressivere Therapien mit hoherer Wahrscheinlichkeit auf Rezidivfreiheit koénnen bei
fortgeschrittenerem Alter mitunter nicht mehr durchgefiihrt werden. Insofern ergibt sich daraus
auch eine geringere objektive Heilbarkeit. Die Ergebnisse der Studie scheinen hier also plausibel,
aber aufgrund der jeweils individuell zu betrachtenden Situation kann keine generelle Aussage
getroffen werden. Darlber hinaus wurde das Alter nur zu einem Messzeitpunkt signifikant und
redundant bei Einbeziehung in das gemeinsame Vorhersagemodell der subjektiven Prognose. Als
weiteres Ergebnis fand sich bei maligne Erkrankten mit Teilzeitbeschéftigung die hdchste
subjektive Heilungschance zu T1, aber auch dieser ohnehin schwache Pradiktor bestand nicht im
gemeinsamen Vorhersagemodell neben den medizinischen Faktoren.

Hinsichtlich der Geschlechterunterschiede zeichnete sich bei den krebskranken Mé&nnern eine
signifikant stérkere subjektive Lebensbedrohlichkeit der Erkrankung ab. Diese Ergebnis bestétigte
damit auch die von den Ménnern starker empfundene subjektive Todesndhe. Dieser
Zusammenhang wird nachfolgend in Zusammenhang mit den Daten zu Geschlechterunterschieden

der psychischen Befindlichkeit weiter erlautert.

Zur Vorhersage der subjektiven Prognoseschétzungen aus den medizinischen Faktoren wurde
mehrfach die Variable "Erstdiagnose/ Rezidiv' signifikant, die auch nach multipler
Regressionsanalyse als starkster Pradiktor fir die Heilungschancen T1/T2 sowie den
Krankheitsverlauf T1/T2 auftrat. So konnte die Zuordnung zur Subgruppe der rezidiviert erkrankten
Krebspatienten eine negativere Einschatzung des subjektiven Krankheitsverlaufs und der
Heilungschancen zu T1 und T2 vorhersagen. Dieses Ergebnis wird auch durch Studien bestétigt,
die ebenso eine abnehmende Hoffnung auf Heilung beim Auftreten eines Rezidivs und mehr

Skepsis gegeniiber Therapien feststellten (vgl. Bron 1987; Faller 1998).
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Die subjektiv positivere Einschatzung der Heilungschancen zu T1 konnte durch die é&rztliche
Einschétzung als "heilbar" geférdert werden, wobei die Vorhersagekraft mit 6% eher gering war.
Dies ist im Grunde genommen nicht weiter erstaunlich, da 81% der wéhrend des Studienzeitraums
verstorbenen Krebspatienten grundséatzlich von den Arzten als "heilbar" eingestuft worden waren.
Daneben lieRen sich die Verstorbenen nicht signifikant durch die arztliche Einschatzung der
Heilbarkeit von den Lebenden unterscheiden. Zusammengenommen zeichnet sich damit auch im
Pradiktormodell zur Aufklarung der gemeinsamen Varianz hinsichtlich der subjektiven
Heilungschancen T1 der Beitrag der arztlichen Voreinschatzung als "heilbar" neben dem objektiven

Auftreten eines Rezidivs als relativ gering ab.

Weiter empfanden sich die Patienten zu T1 als weniger heilbar, je grof3er der Abstand zur
Erstdiagnose war. Diese Ergebnis durfte stark durch die Rezidivpatienten beeinflusst sein, da bei
ihnen zum einen die Erstdiagnose zeitlich langer zurticklag und sie sich zum anderen als bereits

rezidiviert Erkrankte als weniger heilbar empfanden.

Ahnlich scheint es sich auch mit dem gefunden Zusammenhang von subjektiver Heilbarkeit und
dem Kriterium des Therapieerfolgs zu verhalten, da die Rezidivpatienten signifikant schlechtere

Therapieerfolge aufwiesen.

Auch der bei T2 gefundene Zusammenhang von subjektiver Heilbarkeit und Allgemeinzustand
lieRe sich so erklaren, da die Rezidivpatienten einen signifikant schlechteren Allgemeinzustand
aufwiesen. Zusammengenommen wurden die Pradiktoren "Abstand zur Erstdiagnose”,
"Therapieerfolg”" und "Allgemeinzustand" fur die Aufklarung der Varianz der subjektiven

Heilungschancen dann auch redundant.

Die héhere subjektive Lebensbedrohlichkeit der KMT-Patienten wurde bereits unter dem Abschnitt

"Pradiktoren der objektiven und subjektiven Todesnahe im Vergleich" diskutiert.

11.3.2 Pradiktion der subjektiven Todesnéhe aus der subjektiven Prognose

*  Einflu3 der subjektiven prognostischen Einschétzung auf die subjektive Todesndhe bei maligne

und benigne Erkrankten?

» Steigerung des Einflu3 der subjektiven Prognose auf die subjektive Todesndhe fir die

rezidiviert Erkrankten?

»  Wichtigste Prédiktoren zur Vorhersage der subjektiven Todesndhe maligne und benigne

Erkrankter sowie in den Subgruppen erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankter?

Vorhersage der subjektiven Todesndhe aus der subjektiven Prognose. Die Vorhersage der
subjektiven Todesnahe gelang fiir die Stichprobe der Krebspatienten zu T1 und T2 durch alle

Fragen der subjektiven Prognose durchaus zufriedenstellend.

Interessant war, dass sich die Vorhersagekraft der sowohl zu T1 als auch T2 erhobenen
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Pradiktoren fir die subjektive Todesndhe zu Messezeitpunkt T2 leicht steigerte. Dies kann wie
immer zum einen naturlich ein Zufallsbefund unter Berticksichtigung der geschrumpften Stichprobe

sein, aber zum anderen kdnnte dies auch wieder einen besonderen Zusammenhang abbilden.

Die subjektive Prognoseschatzung bei Aufnahme in die Klinik wirde dann erst nach Ablauf einer
gewissen Zeit mit der subjektiven Todesnahe einher gehen, &hnlich den Zusammenhéngen von
subjektiver Todesndhe und der objektiven somatischen Befunde. Direkte Vergleichsstudien wurden
dazu nicht gefunden. Eventuell kénnte die Verzdgerung wieder etwas mit dem bereits diskutierten,
Uber die Zeit hinweg steigenden Bewusstsein fiir die Implikationen der Erkrankung zu tun haben
(vgl. Lesko 1983). Auch Hinton (1999) fand in einer Gruppe von 66 terminalen Krebspatienten ja
ein zunehmendes Bewusstsein fiir den nahenden Tod Uber die Zeit von acht Messungen bis zum

Tod hinweg.

Subgruppenanalyse erstdiagostiziert und rezidiviert Erkrankter. Der Split der Patienten erbrachte
einen Zugewinn an Information Uber die von der fortschreitenden Erkrankung beeinflussten

Zusammenhéange zwischen der subjektiven Prognose und der subjektiven Todesnéhe.

Fur die Patienten mit einer Erstdiagnose liel3 sich ndmlich die subjektive Todesnéhe zum einen nur
noch zu Messzeitpunkt T1 vorhersagen und zum anderen sank die Vorhersagekraft der drei
Pradiktoren der subjektiven Prognose beziglich der subjektiven Todesndhe gegeniiber den
Rezidivpatienten um 6-9%. Im Gegensatz dazu stieg bei den Rezidivpatienten die Vorhersagekraft
der Pradiktoren subjektive Heilungschancen und der Lebensbedrohlichkeit fir die subjektive
Todesnahe um das zwei- bis dreifache. Der subjektive Krankheitsverlauf T1 wiederum veranderte
sich in seiner Vorhersagekraft auch bei den Rezidivpatienten kaum und wurde sogar zu T2 nicht
mehr signifikant. Zusammengenommen wiesen die subjektiven Prognoseschatzungen der
Erstdiagnostizierten bei der Aufnahme in die Klinik nur schwach - aber noch signifikant - auf die
subjektive Todesnahe hin, wahrend man bei den Rezidivpatienten von deren Vorstellungen zur
Heilbarkeit und Lebensbedrohlichkeit ihrer Erkrankung sowohl bei der Aufnahme in die Klinik, als
auch nach ein paar Wochen Krankenhausaufenthalt relativ gut auf die Pradsenz des Todesthemas

schliefen kann.

Zusatzlich war bei den Rezidivpatienten wie bei der Gesamtgruppe der Krebskranken zu
beobachten, dass sich die subjektive Todesndhe T2 prospektiv, d. h. nach im Schnitt sieben
Wochen besser durch die zu T1 eingeschatzten subjektiven Heilungschancen (T1=62% vs.
T2=54%) und der Lebensbedrohlichkeit (T1=47% vs. T2=40%) vorhersagen liel3 als durch die zu
T2 geschatzten. Einschrankend muss bei den Rezidivpatienten allerdings auf die geringe
Stichprobenzahl (n=10-11) im Retest und damit auf die eingeschrankte Generalisierbarkeit der

Ergebnisse hingewiesen werden.

Gemeinsames Praddiktormodell zur Vorhersage der subjektiven Todesnédhe

Maligne Erkrankte. Nach Einbeziehung aller signifikant gewordenen soziodemographischen und

medizinischen Pradiktoren sowie der Pradiktoren der subjektiven Prognose ergab sich fir die
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subjektive Todesndhe bei der Gesamtgruppe aller Krebspatienten ein stark reduziertes
Vorhersagemodell. So sagten nur noch die drei Faktoren der subjektiven Prognose die subjektive
Todesnahe T1 vorher. Sie bewiesen damit mehr Vorhersagekraft als die medizinischen Parameter.
Nach ein paar Wochen Krankenhausaufenthalt vermochte jedoch dann der Allgemeinzustand die
Vorhersage der subjektiven Todesndhe T2 am besten zu treffen und verbannte alle anderen
Pradiktoren aus dem Modell.

Dass die Stéarke des medizinischen Pradiktors zu T2 gegeniiber den Pradiktoren der subjektiven
Prognose so hervortritt, ist wahrscheinlich auf die in der Gesamtgruppe der Krebspatienten fast
doppelt so hoch vertretenen Erstdiagnostizierten zuriickzufthren. In dieser Gruppe war der
Allgemeinzustand namlich bereits in der einfachen Regressionsanalyse als einziger Pradiktor fur

die subjektive Todesnéhe T2 aufgetreten.

Subgruppen der erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten. Nach dem Split der Gesamtgruppe
der Krebspatienten in die Gruppen "Erstdiagnose-Rezidiv" zeigte sich denn auch bei den
Erstdiagnostizierten der Allgemeinzustand als einzig verbliebener Pradiktor fiir die Vorhersage der
subjektiven Todesndhe zu T2. Fir den Zeitpunkt T1 konnte der subjektiv eingeschatzte
Krankheitsverlauf und die subjektive Lebensbedrohlichkeit bei den Erstdiagnostizierten die Varianz
der subjektiven Todesndhe am besten aufklaren. Bei den Rezidivpatienten zeigten sich die
Pradiktoren der subjektiven Heilungschance T1 und der subjektiven Lebensbedrohlichkeit T1 vorne
liegend und konnten gemeinsam mit einer sehr hohen Wahrscheinlichkeit die subjektive
Todesnahe zu T1 (52%) und zu T2 (76%) vorhersagen.

Nicht lebensbedrohlich Erkrankte (Kontrollgruppe). Bei den benigne Erkrankten war aufgefallen,
dass die negative prognostische Sicht von Heilungschancen und Krankheitsverlauf — die sich
signifikant von den Krebspatienten unterschied — keine Todesgedanken vorhersagen konnte.
Anzunehmen ist aus den vorliegenden Ergebnissen, dass sich dieser Zusammenhang nur durch
das gleichzeitige Vorliegen einer als lebensbedrohlich gesehenen Erkrankung wie z. B. Krebs
zeigt. So hatten 96% der benigne Erkrankten ihr Leben auch wenig bis Uberhaupt nicht von ihrer
Erkrankung bedroht gesehen. Dies war eine weitere Bestatigung, dass nur unter dem Vorliegen
einer objektiven Lebensbedrohung das Empfinden einer unginstigen Prognose vermehrt zu
Todesgedanken fuhrt. Lediglich die abnehmende Erwerbstétigkeit war bei den benigne Erkrankten
als Pradiktor fur die subjektive Todesnéhe ibrig geblieben. Das Alter war im gemeinsamen
Pradiktormodell redundant geworden und anzunehmen ist, dass durch die mit dem Alter

abnehmende Erwerbstatigkeit beide Pradiktoren fast deckungsgleiche Informationen beinhalteten.

Zusammengenommen kdnnen die Ergebnisse zur gemeinsamen Vorhersage der subjektiven
Todesnahe so interpretiert werden, dass alle subjektiven prognostischen Einschatzungen der
Patienten das Gefuihl der subjektiven Todesndhe besser vorhersagen, als alle objektiven

Krankheitszeichen oder die arztlichen Einschatzungen zur Heilbarkeit oder zum Therapieerfolg.

Allein aus der Kenntnis von prognostisch besonders unginstigen Krankheitsaspekten oder

besonders risikoreichen Behandlungsstrategien konnte in der vorliegenden Stichprobe noch nicht
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umfassend auf die subjektive Todesnahe geschlossen werden. Die kognitive Reprasentation der
Tumordiagnose scheint damit, was auch schon Verres (1986) betonte, entscheidender als z. B. der
korperliche Zustand zu sein. Dieses Ergebnis verweist damit deutlich auf die Wichtigkeit vor allem

der subjektiven Einschétzung der Situation als Katalysator fiir die Gedanken an den Tod.

11.4 Die subjektive Todesnahe und das psychische Befinden

Mit der Hypothese 3 sollte nachgewiesen werden, dass die Todesgedanken bei den maligne
Erkrankten - im Gegensatz zu den benigne Erkrankten - im Angesicht der Todesbedrohung nur
unzureichend verarbeitet werden und gleichzeitig zu deutlichen EinbuRen des psychischen

Befindens fuhren.

Hypothese 3:

Die subjektive Todesndhe wird von maligne erkrankten Patienten maladaptiv verarbeitet und

flihrt zu einer Verschlechterung der psychischen Befindlichkeit

= kann auf der Basis der vorliegenden Daten als bestétigt betrachtet werden.

Nachfolgend werden die mit validierten Instrumenten gemessenen Ergebnisse zur
Krankheitsverarbeitung (FKV), zu Angst und Depression (HADS), zur Lebensqualitat
(FACT/FACIT-sp) mit Fokus auf dem emotionalen Wohlbefinden und dem spirituellen
Wohlbefinden im Gruppenvergleich und unter Einbeziehung der relevanten Literatur besprochen.
Danach erfolgt die Diskussion und Bewertung der Vorhersage der Krankheitsverarbeitung und der

psychischen Befindlichkeit durch die subjektive Todesnéahe.

11.4.1 Krankheitsverarbeitung

e Krankheitsverarbeitungsstile bei maligne und benigne Erkrankten sowie den erstdiagnostiziert

und rezidiviert Erkrankten im Vergleich?

e Einflu3 bekannter soziodemographischer und krankheitsbezogener Faktoren auf die

Krankheitsverarbeitung?

» Vorhersage der Maladaptivitdt der Krankheitsverarbeitung im Sinne einer depressiven
Krankheitsverarbeitungsstrategie durch die subjektive Todesnédhe bei den maligne Erkrankten?

e Steigerung der Vorhersagekraft der subjektiven Todesndhe flr die depressive
Krankheitsverarbeitung bei rezidiviert Erkrankten im Vergleich zu den Erstdiagnostizierten?

Krankheitsverarbeitung und Einflussfaktoren. Die Krankheitsverarbeitung stellte sich bei den
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Krebspatienten im Vergleich zu den nicht lebensbedrohlich Erkrankten nicht signifikant
unterschiedlich dar und ahnelt zugleich den Vergleichsstichproben in Muthny (1989) oder z. B. den
von Faller (1999) bei Morbus-Hodgkin-Patienten erhobenen Werten. Mit dem FKV lie3en sich
somit keine Unterschiede zwischen verschiedenen Krankheitsgruppen abbilden wie sie z. B. von

Beutel (1988) erwahnt wurden.

Zudem zeigte weder die Analyse der Subgruppen von erstdiagnostiziert und rezidiviert erkrankten
Krebspatienten signifikante Unterschiede noch die Uberprifung der weiter erhobenen
medizinischen Variablen. Dieses Ergebnisse bestétigte sich durch die Aussage von Heim (1998),
der auch auf eine weitestgehende Ubereinstimmung von Bewaltigungsmustern bei verschiedenen

somatischen Befunden hinwies.

Da Muthny (1989) auf mdgliche leichte Geschlechterunterschiede in der Krankheitsverarbeitung
aufmerksam machte, erfolgte die Uberpriifung derselben. Die Krebspatienten weisen dabei keine
signifikanten Unterschiede zwischen Ménnern und Frauen auf. Bei den benigne Erkrankten fand
sich jedoch bei den Frauen eine ausgepragtere depressive Verarbeitung und bei den Mannern ein
starker vorhandener, aktiv problemorientierter Copingstil. Da sich in der Studie bei den benigne
Erkrankten auch eine signifikant héhere Depressivitat und Angst bei den Frauen darstellt, muss auf
das Problem der Messkonfundierung von depressiver Stimmung und depressiver

Krankheitsverarbeitung hingewiesen werden.

Die Interdependenz von Krankheitsverarbeitung und emotionalem Befinden wurde inzwischen
schon einige Male untersucht und diskutiert (vgl. Faller 1994; Heim 1998). Laux & Weber (1990)
sahen drei Moglichkeiten der Verknupfung der beiden Konstrukte: 1. die emotionale Reaktion als
Versuch der Bewadltigung, 2. die Copingstrategie als Einflussfaktor der emotionalen Befindlichketit,
und 3. die Krankheitsverarbeitungsstrategie als Versuch der Bewadltigung der vorherrschenden

emotionalen Befindlichkeit.

Fur die vorliegende Untersuchung wurde primar angenommen, dass Coping durch eine Bedrohung
oder auch einen ,dissonanten Zustand“ (vgl. die Theorie nach Festinger 1957) angeregt wird und
der Erfolg bzw. der Misserfolg sich im psychischen Befinden widerspiegelt. Entsprechend findet
sich bei depressiver Verarbeitung als maladaptiver Strategie der Verarbeitung der Todesgedanken
ein ungunstiges psychisches Befinden. In der Operationalisierung der Hypothese wurde dabei aber
aufgrund der o. g. Probleme lediglich die Préasenz von ungunstiger Krankheitsverarbeitung und
subjektiver Todesnahe gleichrangig zum Vorhandensein weiterer Parameter der psychischen
Belastung, untersucht. Entsprechend wurde fur die vorliegende Untersuchung das gleichzeitige
Vorhandensein von depressiver Krankheitsverarbeitung und sinkendem emotionalem
Wohlbefinden bzw. gesteigerter Angst und Depressivitat im Zusammenhang mit der subjektiven
Todesndhe als Anzeichen von unginstiger Verarbeitung der Todesgedanken und psychischer

Belastung interpretiert.

Préadiktion depressiver Krankheitsverarbeitung aus der subjektiven Todesnéhe. In der vorliegenden

Untersuchung konnte die subjektive Todesnéhe fur die maligne Erkrankten zum Messzeitpunkt T1



11. Diskussion und Integration der Befunde 153

die depressive Krankheitsverarbeitung wie erwartet - allerdings ohne starke pradiktive Power -
vorhersagen. Fur die vier weiteren, mit dem FKV erhobenen Krankheitsverarbeitungsstile, konnten
keine signifikanten Zusammenhange zum Gesamtscore der subjektiven Todesnéhe gefunden

werden.

Interessant war nun natdrlich, inwiefern sich ggf. eine Aktivierung von bestimmten
Abwehrstrategien, fur die man bei der Interpretation der Ergebnisse haufig Anwendung fand, in der
Krankheitsverarbeitung sichtbar machen lassen wirden. Nach Heim (1998) findet sich das Konzept
der Abwehr in verschiedenen Krankheitsverarbeitungsstrategien wieder. Er benennt dabei
Mechanismen wie Wunschdenken aber auch Rickzug und Gribeln. Die letzten beiden
Abwehrstrategien finden sich in der Skala "depressive Verarbeitung" als konstituierende Items
wieder und wirden damit das Konzept der Abwehr z. T. unterstiitzen. Das Konstrukt der
Verleugnung wiederum, das auch im Zusammenhang mit der Abwehr erwéhnt wird, findet sich im
FKV eher unter der Skala "Bagatellisieren/ Wunschdenken" wieder. Fir diese Skala wurden jedoch
weder im Vergleich von maligne und benigne Erkrankten, noch bei erstdiagnostiziert und rezidiviert

Erkrankten signifikant unterschiedliche Werte gefunden.

Interessant war, dass sich bei den nicht lebensbedrohlich Erkrankten keine Zusammenhé&nge von
Todesgedanken und Krankheitsverarbeitung beobachten lieRen. Dies erhartet ein weiteres Mal die
Hypothese der vorliegenden Untersuchung, dass die subjektive Todesnahe nur in der Prasenz
einer aktuellen Lebensbedrohung — wie sie aufgrund der Ergebnisse der Studie bei der Diagnose
oder dem Wiederauftreten einer Krebserkrankung und dem Aufenthalt in der Akutklinik vorliegt —
schlecht verarbeitet wird. Gedanken an den Tod ohne akute Bedrohung schienen den Ergebnissen
der vorliegenden Studie zufolge, auch nicht unbedingt eine maladaptive Verarbeitungsstrategie zu

fordern.

Bei der Untersuchung der Subgruppen der erstdiagnostziert und rezidiviert erkrankten
Krebspatienten lieBen sich, wie schon unter dem vorausgehenden Abschnitt erwahnt, keine
Veranderungen zu den Ergebnissen der Gesamtgruppe der Krebspatienten erkennen. Die
Vorhersagekraft der subjektiven Todesnahe fiir eine depressive Krankheitsverarbeitungsstrategie
blieb fir beide Subgruppen fast gleich und so konnte keine Verstarkung des Zusammenhangs fir
die Rezidivpatienten beobachtet werden. Faller (1998) und auch andere Autoren (z. B. Thomas
1994) nahmen beim Auftreten von Belastungsspitzen, wie sie durchaus bei der Diagnose oder dem
Wiederauftreten  der  Erkrankung zu finden sind, eine  Aktivierung bestimmter
Bewaltigungsstrategien an. Dies lieR sich in der Studie auch im Hinblick auf den Vergleich mit den
benigne Erkrankten so nicht bestéatigen.

Leider wurde die Krankheitsverarbeitung aus studientechnischen Griinden zu Messzeitpunkt T2
nicht mehr erhoben, so dass keine Verlaufsdaten vorlagen. Hier wére interessant gewesen, wie
lange die depressive Krankheitsverarbeitung im Zusammenhang mit den Todesgedanken
aufgetreten ware und ob sich langfristig evtl. auch eine konstruktivere Haltung bzw. Bewéltigung

beim Auftreten von Todesgedanken bemerkbar gemacht hatte.
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11.4.2 Angst und Depressivititat

» Angst und Depressivitét bei maligne und benigne Erkrankten?
»  Signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen und im Vergleich von Erst- und Retest?

» Angst und Depressivitdt in der Subgruppenanalyse der erstdiagnostiziert und rezidiviert
Erkrankten?

e Einflu bekannter soziodemographischer und krankheitsbezogener Faktoren?
»  Vorhersage von Angst und Depressivitét durch die subjektive Todesnéhe?

e Interpretierbarkeit der Ergebnisse bezlglich der diskutierten thanatopsychologischen
Theorien?

»  Steigerung der Vorhersagekraft der subjektiven Todesnéhe fiir Angst und Depressivitét bei den

rezidiviert Erkrankten?

Angst und Depressivitét in der Gesamtstichprobe maligne und benigne Erkrankter. Die Gruppe der
an Krebs Erkrankten zeigte keine signifikant unterschiedliche Belastung mit Angst und/oder
Depression im Verglich mit den Patienten, die sich mit Erkrankungen des Bewegungsapparates in
der Klinik befanden.

Als leicht bis starker belastet (Cut-off Score = 8) beziiglich der Skalen "Angst" und "Depression"
stellten sich durchschnittlich ein Drittel der Krebspatienten und der nicht lebensbedrohlich

Erkrankten dar, wobei bei letzteren das Gewicht mehr auf der Skala "Depression” lag.

In Herrmann et al. (1995) wurden in Studien etwa 30-50% der onkologischen Patienten diesem
Bereich zugeordnet und somit kann fir die vorliegende Stichprobe als von einer im Rahmen
liegenden aber vergleichsweise wenig belasteten Kohorte ausgegangen werden. Dabei kdnnte
auch das relativ hohe Bildungshniveau der Krebspatienten eine Rolle spielen, da nach Schnoll &

Harlow (2001) hohe Bildung als protektiver Faktor bezuglich ,psychological distress” fungiert.

Der Mittelwert der Angst T1 (MW=5.9, SD=3.52) der onkologischen Patienten der vorliegenden
Studie entsprach fast genau dem von Herrmann et al. (1995; Angst: MW=5.9, SD=3.7/ Depression:
MW=5.4, SD=4.6) fur onkologische Patientenkollektive angegebenen. Der Mittelwert der
Depression T1 (MW=5.7, SD=4.0) bei den Patienten der vorliegenden Studie lag etwas hoher als
bei den von Herrmann (ebd.) untersuchten Patienten. In einer spateren Untersuchung von
Herrmann et al. (1999), in der die Praktikabilitait und klinisch Relevanz des Screenings
internistischer Klinikpatienten mit der HAD-Scale (HADS) untersucht wurde, fanden sich jedoch
wieder hoher liegende Werte flr Angst und Depression bei hadmato-onkologischen Patienten
(Angst: MW=7.6, SD=4.7/ Depression: MW=6.9, SD=5.0), die die Interpretation der Ergebnisse der

vorliegenden Kohorte als evtl. etwas weniger belastet bestéatigte.

Die Kontrollgruppe der Patienten mit Erkrankungen des Bewegungsapparates war am ehesten mit

den von Herrmann et al. (1995) zitierten Ruckenschmerzpatienten vergleichbar. Fiur die dort
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aufgefiihrten Rlckenschmerzpatienten wurden anhand verschiedener Studien Mittelwerte
errechnet, die eine hthere Belastung durch Angst und Depression als die Kontrollgruppe der
vorliegenden Studie anzeigte, die sich aber immer noch innerhalb einer Standardabweichung

bewegten.

Zum Messzeitpunkt T2 hin senkte sich bei den Krebspatienten der vorliegenden Studie die
Depression leicht und die Angst signifikant. In der Studie von Faller (1999) fanden sich analog fur
remittierte  Morbus-Hodgkin-Patienten ebenso etwas niedrigere Angstwerte sowie signifikant
niedriger liegende Depressionswerte als bei neu diagnostizierten Patienten. Da sich ein Grofteil
der vorliegenden Stichprobe bei Messzeitpunkt T2 schon in Remission befand, scheint eine
Reduktion der psychischen Belastung damit plausibel. Auch die in Herrmann et al. (1995) zitierten
Langsschnittuntersuchungen sowie z. B. die von Krischke & Petermann (2000) angefuhrten, zeigen
die hochste psychische Belastung jeweils zu Beginn der Behandlung bzw. des

Krankenhausaufenthalts.

Aus der Sichtung der Vergleichsdaten konnte damit insgesamt von einer relativ représentativen
Ausprégung der psychischen Belastung durch Angst und Depression im vorliegenden

Patientenkollektiv ausgegangen werden.

Krankheitsbezogene und soziodemographische Einflussfaktoren auf Angst und Depressivitédt. Das
Fortschreiten der Erkrankung im Sinne eines Rezidivs zeigte in der Subgruppenanalyse fir die
Rezidivpatienten etwas weniger Angst als bei den Erstdiagnostizierten und eine signifikant hdher
liegende Depressivitat bei der ersten Messung. Zu T2 waren dieselben Unterschiede zu erkennen,
wurden jedoch in der Unterschiedsmessung nicht mehr signifikant. Ahnliche Ergebnisse beziiglich
der Stimmungslage beim Vergleich von Erstdiagnostizierten mit Rezidivpatienten zeichneten sich
auch in anderen Studien ab (u. a. Anderson 1990; Faller 1998). Weitere krankheitsbezogene

Einflisse konnten nicht berechnet werden.

Ausschliefdlich bei den benigne Erkrankten lie3 sich eine soziodemographische Einflussvariable
ermitteln. So zeigten sich die Frauen beim Vergleich mit den Mannern mit Erkrankungen des

Bewegungsapparates belasteter sowohl durch Angst als auch Depression.

Pradiktion von Angst und Depression aus der subjektiven Todesndhe (Gesamtstichprobe/ ED-
Rez). Sowohl zu Messzeitpunkt T1 als auch zu Messzeitpunkt T2 gelang fir die Gruppe der
maligne Erkrankten die Vorhersage von Angst (T1/ T2) und Depression (T1/ T2) aus der
subjektiven Todesnéhe, wobei die subjektive Todesndhe T1 die zum gleichen Zeitpunkt erhobene
psychische Belastung besser vorhersagen konnte, als die durchschnittlich sieben Wochen spéter
erhobene.

Eine Veranderung der Vorhersagekraft der subjektiven Todesnéhe ergab sich bei der Analyse der
Subgruppe der erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten. Bei den Erstdiagnostizierten gelang zu
T1 nur die Vorhersage der zu T1 erhobenen Skalen der Angst und Depression und zu T2 konnte

nur noch die Angst T2 vorhergesagt werden. Bei den Rezidivpatienten wiederum konnte insgesamt
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eine Steigerung der Vorhersagekraft der subjektiven Todesnahe beobachtet werden und im
Gegensatz zu den Erstdiagnostizierten lieBen sich die Skalen prospektiv zu T2 besonders gut aus
der zu T1 erhobenen subjektiven Todesnéhe vorher sagen. Zu T2 gelang dann jedoch auch nur
noch die Vorhersage der Angst, wenn auch mit etwas gréRerer pradiktiver Power als bei den
Erstdiagnostizierten. Trotzdem war damit der gegenldufig zu den Erstdiagnostizierten sich
abbildende Zusammenhang einer besseren prospektiven Vorhersagekraft der subjektiven
Todesnahe offenbar. Ob nun die reduzierte Stichprobenzahl, ein Zufallsbefund oder gar ein
systematischer Zusammenhang dahinter stehen, kénnte nur durch weitere Untersuchungen geklart

werden.

Dass die Krebsdiagnose die Gedanken an den Tod nicht nur vermehrt sondern auch als bedrohlich
erleben lasst, konnte besonders gut durch den Vergleich mit den nicht lebensbedrohlich Erkrankten
demonstriert werden. Trotz der analog vorliegenden psychischen Belastung durch Angst und
Depression, traten die Todesgedanken bei den benigne Erkrankten nicht als direkte Bedrohung

und als Ausldser von psychischer Belastung auf.

11.4.3 Psychische Belastung durch die subjektive Todesndhe im Rahmen

(thanato)psychologischer Theorien

Zustands-Dispositions-Theorie der Angst. Die Theorie Spielbergers (1966) postuliert, vereinfacht
dargestellt, dass das Gefuhl der Angst dem Erleben der Bedrohung durch einen angstauslosenden
Stimulus proportional ist. Entsprechend wurde angenommen, dass durch die kognitive Bewertung
der Krebsdiagnose vermehrt Gedanken an den Tod ausgeldst werden, die als Bedrohung wirken.
Die Ergebnisse zeigen, dass die Todesgedanken bzw. die subjektive Todesndhe bei den
Krebspatienten signifikant und positiv gerichtet mit der Angst einhergehen. Dies spricht wie schon
bei den Befunden zur Krankheitsverarbeitung dafir, dass die Krebspatienten durch die
Todesgedanken im Angesicht einer realen Todesbedrohung Uberfordert sind und sich belastet
fuhlen, wahrend bei den benigne Erkrankten wohl andere Faktoren fir die &ngstliche oder

depressive Stimmung ausschlaggebend sein durften.

Natlrlich kann man sich jetzt an die in der wissenschaftlichen Forschung beriihmte Frage des
"Henne - Ei" Problems erinnert sehen: War bei den Krebspatienten nach der Diagnose zuerst die
Angst da und folgten die Todesgedanken daraus oder verursachten die Gedanken an den Tod die
Angst?

Verfolgt man das Problem logisch, musste die Angst bei der Diagnose Krebs primér durch die
Befiirchtung der wahrscheinlich argsten Konsequenz, namlich der vorgezogenen und ,unschénen
Beendigung des Lebens, also durch die kognitive Bewertung der Krebsdiagnose, ausgelost
werden. Aber natirlich kénnten dann auch im Zusammenhang mit einem erhéhten Angstniveau
verstarkt Gedanken an den Tod aktiviert werden. Aus der Gedachtnisforschung ist bekannt, dass
durch bestimmte Gefiihle eher die Gedéchtnisinhalte aktiviert werden, welche mit demselben
Gefuihl assoziert sind. Fir die Studie wurde nun vor allem angenommen, dass die kognitive

Bewertung der Krebsdiagnose das Gefiihl der Lebensbedrohung und die Gedanken an den Tod
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auslost, die die Angstgefiihle aktivieren. Bestatigt wurde dies u. a. in einer Untersuchung von Faller
(1998), der feststellte, dass bei der Erdffnung der Diagnose "Krebs" das Denken an den Tod mit zu
den haufigsten Reaktionen gehdrte. Faller (ebd.) vermutete sogar, dass sich diese Gedanken auch
hinter dem weiter und besonders héaufig erwdhntem Erleben des Schockzustands verbergen
kénnten.

Theorie der kognitiven Dissonanz. Weiter scheint die innerhalb der Thanatopsychologie diskutierte
Theorie nach Festinger (1957) zur Erklarung des todesbezogenen Erlebens und Verhaltens
interessant. Anhand dieser Theorie sollte das Bewaltigungsverhalten erklart werden, das Patienten
beim Auftreten von Todesgedanken nach der Diagnose einer lebensbedrohlichen Erkrankung
zeigen. Die Annahme ist, dass die Krebspatienten durch personliche Betroffenheit bei den
Gedanken an den Tod und dem parallel vorhandenem, gegensétzlichen Wunsch zu leben,
kognitive Dissonanz verspuren und versuchen, diese zu bewdltigen. Der einzige
Krankheitsverarbeitungsstil, der sich in der Studie im Zusammenhang mit den Todesgedanken
signifikant zeigte, wird unter dem Attribut ,depressiv* gefasst, was sich aus der Tendenz zu griibeln
und sich zurtickzuziehen zusammensetzt. Die Reduktion der kognitiven Dissonanz gelingt somit
den durch die Erstdiagnose oder dem Wiederauftreten einer Krebserkrankung plétzlich mit den
Todesgedanken Konfrontierten nicht und es folgt eine maladaptive, pessimistische Haltung, die
durch Stagnation und Ruckzug gekennzeichnet ist. Die Patienten reagieren auf die Zunahme der
Todesgedanken mit dem Gegenteil einer aktiven problemorientierten Krankheitsbewaltigung,
namlich mit Hilflosigkeit und Hoffnungslosigkeit (siehe dazu auch den folgenden Abschnitt zur

spirituellen Lebensqualitat), die in Handlungsunfahigkeit und Passivitat minden.

11.4.4 Emotionales Wohlbefinden und spirituelle Lebensqualitat

» Allgemeine Lebensqualitét (einschlieSlich der spirituellen Lebensqualitdt) bei maligne und

benigne Erkrankten im Vergleich?
«  Signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen und im Vergleich von Erst- und Retest?
»  Einflu3 bekannter soziodemographischer und krankheitsbezogener Faktoren?

» Allgemeine Lebensqualitdt (einschlie3lich der spirituellen Lebensqualitdt) in der
Subgruppenanalyse der erstdiagnostiziert und rezidiviert Erkrankten?

» Vorhersage des Gesamstscores der Lebensqualitédt sowie des emotionalen und des spirituellen

Wohlbefindens aus der subjektiven Todesndhe?

» Steigerung der Vorhersagekraft der subjektiven Todesndhe fir den Gesamstscore der
Lebensqualitdt sowie des emotionalen und des spirituellen Wohlbefindens aus der subjektiven

Todesnéhe bei den rezidiviert Erkrankten?

»  Spirituelle Krisengedanken der maligne erkrankten Patienten?
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Verteilung des Gesamtscores der Lebensqualitdt und der Subskalen in der Gesamtstichprobe (M-
B) und den Subgruppen (ED-Rez). Der Gesamtscore der Lebensqualitat lag bei den maligne
Erkrankten Patienten leicht, aber nicht signifikant hoher als bei den benigne Erkrankten. Obwohl
dies bei der genaueren Betrachtung auf die signifikant schlechtere Lebensqualitat der Patienten mit
Erkrankungen des Bewegungsapparates in den Subskalen des korperlichen Wohlbefindens und
der Funktionsfahigkeit zurick gefuhrt werden kann, gehen die Befunde einer subjektiv hohen
Lebensqualitat Krebskranker mit den Ergebnissen anderer Studien einher (vgl. Bush 1995;
Schumacher 1996).

Fir die maligne Erkrankten verbesserte sich die emotionale Lebensqualitat Gber die Zeit hinweg
sogar noch signifikant. Dies lag aber nach der Subgruppenanalyse vor allem an den Patienten mit
Erstdiagnose. Sie zeigten namlich sowohl im Gesamtscore der Lebensqualitéat als auch in den
Subskalen des emotionalen und korperlichen Wohlbefindens eine signifikante Steigerung uber die
Zeit hinweg, die bei den Rezidivpatienten nicht zu erkennen war. Dass sich die Lebensqualitat der
Krebspatienten trotz der Applikation einer toxisch wirkenden Chemotherapie nicht einschranken

muss, ist auch aus anderen Studien bekannt (vgl. Coates et al. 1987; Richards et al. 1992).

Die reduzierte Lebensqualitait der benigne Erkrankten auf den beiden Subskalen
~Funktionsfahigkeit* und ,korperliches Wohlbefinden* war aufgrund der meist durch Schmerzen
verursachten  Einschrankung der Bewegungsfahigkeit und der einher gehenden
Funktionseinschrankungen nachvollziehbar. Die weiteren Subskalen des emotionalen
Wohlbefindens, des Verhéltnises zu Freunden, Bekannten und Familie und des spirituellen
Wohlbefindens waren bei den Krebspatienten und den benigne Erkrankten wieder fast gleich

verteilt.

Weiter war in der Subgruppenanalyse bei den Erstdiagnostizierten ein signifikant besseres
Verhéltnis zu Freunden, Bekannten und der Familie als bei den Rezidivpatienten festzustellen,
welches sich aber zu Messzeitpunkt T2 nicht replizieren liel3.

Einflussfaktoren wie Alter, Geschlecht, Diagnose und Abstand zur Erstdiagnose (vgl. Krischke &
Petermann 1993) zeigten sich fir die Gruppe der Krebspatienten nicht signifikant, wahrend sich bei
den benigne Erkrankten eine schlechtere psychische Befindlichkeit im Gesamtscore der
Lebensqualitéat und im emotionalen Wohlbefinden erkennen liel3en, die die Ergebnisse aus der
Analyse der HAD-Scale bestatigte.

Im Vergleich mit der Evaluationsstichprobe (466 Krebspatienten mit heterogenen Diagnosen) des
FACT-G von Cella et al. (1993) zeigten die Skalen der maligne erkrankten Studienpatienten fast

deckungsgleiche Werte und unterstrichen damit die Reprasentativitat der gefundenen Ergebnisse.

Die spirituelle Lebensqualitat, die Fitchett et al. (1996) in einer Stichprobe von 1119 Krebspatienten
und HIV-Infizierten untersuchten, lag mit einem Mittelwert von 39.1 (SD=7.8) deutlich héher als in
der vorliegenden Stichprobe (MW=32.3, SD=7.5). Da aber der Mittelwert der Gruppe der benigne
Erkrankten (MW=31.0, SD=9.5) der vorliegenden Studie auf der Skala ,Spirituelles Wohlbefinden*“
sich nur sehr leicht von dem der maligne Erkrankten unterschied, wurde angenommen, dass evtl.

die gemischte Stichprobenzusammensetzung sowie ethnische und religiose Spezifitdten der
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angloamerikanischen Stichprobe fiir den Unterschied verantwortlich sein kénnten. Bezlglich der
ethnischen Unterschiede zeigte namlich z. B. eine Studie von Moadel et al. (1999), daR
Afroamerikaner oder Lateinamerikaner mehr spirituelle  Bedurfnisse  &usserten, als
Angloamerikaner. Eine Studie von Cotton et al. (1999) wiederum, die den FACIT-Sp einer Gruppe
von Brustkrebspatientinnen (n=142) vorlegten, fand &hnliche Mittelwerte wie die vorliegende Studie
(MW=28.34, SD=9.24) und lasst die Ergebnisse der vorliegenden Studie wieder als im Rahmen

befindlich erscheinen.

Préadiktion des Gesamtscores der Lebensqualitit sowie des emotionalen und spirituellen
Wohlbefindens aus der subjektiven Todesndhe (Gesamtstichprobe/ ED-Rez). Wieder zeigte sich
fur die Gruppe der nicht lebensbedrohlich Erkrankten, dass Gedanken an den Tod keine
Einschrankungen in der Lebensqualitat mit sich bringen. Damit bestétigten sich die bereits mit der
HAD-Scale und der Krankheitsverarbeitung gefundenen Ergebnisse der ohne direkte
Lebensbedrohung nicht nachweisbaren Auswirkung von Todesgedanken auf die psychische
Befindlichkeit.

Fur die maligne Erkrankten wurde im Gegensatz dazu ein vergleichsweise hoher Zusammenhang
zwischen subjektiver Todesndhe und Lebensqualitéat sichtbar. So konnten aus der subjektiven
Todesnahe T1 sowohl die zu T1 als auch prospektiv die zu T2 erhobenen Zielvariablen der
Lebensqualitat gut vorher gesagt werden. Zum Messzeitpunkt T2 zeichnete sich ein fast gleiches
Bild ab, wobei auffiel, dass jeweils das zu T2 gemessene emotionale Wohlbefinden durch die

subjektive Todesndhe T1/T2 am besten vorhergesagt werden konnte.

In der Subgruppenanalyse lieRen sich keine bedeutsamen neuen Erkenntnisse gewinnen. Zwar
zeigte sich fur den Messzeitpunkt T2 bei den Rezidivpatienen eine besonders gute Vorhersagekraft
der subjektiven Todesnahe bei gleichzeitiger Reduktion des Effekts bei den Erstdiagnostizierten,
doch dies bestatigte eher die bereits bei der Analyse der HAD-Scale gefunden Ergebnisse.

Ein auffallender Unterschied zeigte sich jedoch darin, dass die spirituelle Lebensqualitat bei den
Rezidivpatienten nicht mehr aus der subjektiven Todesnahe vorhergesagt werden konnte. Dies lag
wohl mit daran, dass fiir die Rezidivpatienten nur ein Item der Skala ,spirituelle Lebensqualitat"
signifikant mit der subjektiven Todesndhe korrelierte. Dieses Item deckte auf, dass die
Rezidivpatienten ihr Vertrauen in die positive Entwicklung der Zukunft parallel zu den sich
mehrenden Gedanken an den Tod verloren. Der steigende Pessimismus und die sich darin

abzeichnende Hoffnungslosigkeit bestétigt die vorab gefundenen Ergebnisse.

Spirituelle Lebensqualitdt der Krebspatienten in subjektiver Todesnédhe. Auffallend war, dass sich
fur die Erstdiagnostizierten das Bild der Krisengedanken in Zusammenhang mit der Prasenz des
Todesthemas noch relativ einheitlich gestaltetet. In subjektiver Todesnahe lebten sie signifikant
weniger in Frieden mit sich selbst, fanden weniger Trost, hatten Mihe innere Ruhe und Harmonie
zu finden und sahen weniger Grund zu leben oder Sinn im Leben. Daneben stieg bei ihnen mit den
Todesgedanken ebenso der Pessimismus bzgl. der Zukunft, wenn auch etwas weniger als bei den

Rezidivpatienten.
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Aus den detaillierten Beschreibung der Items ist leicht zu ersehen, dass - wie durch verschiedenen
Studien bereits nachgewiesen (u. a. Brady et al. 1999; Cotton et al. 1999) - positive Assoziationen
zu Maf3en der Lebensqualitat und der psychischen Befindlichkeit auftreten.

Trotzdem gehen sie dabei Uber die Abbildung Befindlichkeiten sowie die Bennung spezifischer
Problembereiche hinaus (Angst vor der Therapie etc.) und vermitteln dem Untersucher
umfassendere ,Grundbedurfnisse”. Dass lebensbedrohlich Erkrankte spirituelle Bedurfnisse haben,
wurde nattrlich nicht erst in den letzten Jahren mit der Entwicklung der Messinstrumente
thematisiert. Der Geistliche, der in jedem groRem Allgemeinkrankenhaus Patienten zur Verfligung
steht, gehort wohl sehr lange schon mit zum Erscheinungsbild einer Klinik. Das Denken an eine
Miteinbeziehung des spirituellen Wohlbefindens oder ggf. des daraus resultierenden
Betreuungsbedarfs in die Therapieplanung wére aber eine sehr fortschrittiche Neuauflage der
urspriinglichen Verkniipfung von Medizin, Psychologie und Spirituellem, wie es fir viele
Jahrtausende in der schamanischen Heiltradition zu finden war oder noch ist (vgl. Yensen 1996).
Aus wissenschaftlichen Untersuchungen ist weiterhin bekannt, dass die Spiritualitdt wahrend der
Erkrankung z. B. das Ertragen von Schmerzen (Cassel 1991) oder die Bewaltigung der Erkrankung
(u. a. Halstead & Fernsler 1994; Post-White et al. 1996) mit beinflussen kann. Auch nach
Antonowsky (1987) ist die Wahrnehmung eines Sinns im Leben mit eine der wichtigsten
Bewaltigungsstrategien, wenn Probleme auftreten.

Zusammengenommen gibt es damit zum einen einige Studien, die aufzeigen, welche additive
Information die spirituelle Lebensqualitat zum Gesamtbild des Befindens eines Patienten beitragen
kann, zum anderen kann daraus natirlich ein Betreuungsbedarf abgeleitet werden. Fir die
vorliegende Studie war die spirituelle Lebensqualitédt nun vor allem in Zusammenhang mit dem
Auftreten von Todesgedanken interessant und liel3 gerade bei Erstdiagnostizierten mehr tber die

Art der Krisengedanken erkennen.

11.5 Methodische Einschrankungen der vorliegenden Studie

Die Durchfiihrung der Studie im klinischen Setting und im quasi-experimentellen Studiendesign
brachte messtheoretische Problemen mit sich, was im folgenden an einigen ausgewahlten Themen
illustriert wird. Zusammengenommen kann der Studiencharakter damit wohl eher als explorativ

bezeichnet werden.

Probleme der anwendungsorientierten klinischen Forschung. Ein generelles Problem der
Hauptfragestellung war die Einbettung in den praktischen Klinikalltag und die Untersuchung von
schwer belasteten Patienten. Zum einen war es nétig, die schriftliche Befragung in einem fir die
Patienten machbaren und den Klinikalltag nicht stérenden Rahmen zu halten. Zur Erhéhung der
Akzeptanz der Studie, war deshalb zu Messzeitpunkt T2 noch einmal ein Reduktion der
Messinstrumente noétig, so dass es im Nachhinein bei den Skalen der Krankheitsverarbeitung und
beim spirituellen Wohlbefinden keine Verlaufsbeobachtung gab. Zum anderen zeigte die
Stichprobe durch nicht beeinflussbare Aspekte wie z. B. Umverlegung der Patienten eine deutliche

Schrumpfung von T1 zu T2, so dass bei Subgruppenanalysen teilweise eine sehr geringe und die
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Generalisierbarkeit der Ergebnisse einschrankende Probandenzahl vorhanden war.

Daneben konnte das methodische Kriterium der Randomisierung durch die natirliche
Gruppenbildung der Untersuchungsteilnehmer anhand der Klassifikation als maligne oder benigne
Erkrankter sowie als erstdiagnostiziert und rezidiviert maligne Erkrankter nicht erflllt werden und
weist damit eigentlich eine reduzierte interne Validitat der Ergebnisse auf (Bortz & Doring 1995). Es
besteht dadurch eine erhthte Gefahr der Verzerrung der Ergebnisse durch nicht kontrollierte
Drittvariablen. Bezlglich der soziodemographischen Zusammensetzung der Stichproben wurde
dem Problem mit der Kontrolle von Alter und Geschlecht begegnet, was bei der Auswertung auch

als im grofRen und ganzen gelungen bezeichnet werden konnte.

Neu entwickelte Skalen. Die Skalen zur Untersuchung der subjektiven Todesnadhe und der
subjektiven Prognose wurden neu entwickelt und stellen somit keine validierten Instrumente zur

Erfassung der o. g. Konstrukte dar.

Es zeichneten sich auch insbesondere bei der Frage nach dem Geflihl der subjektiven Todesnéhe
eine starke Abweichung von der Normalverteilung ab, so dass die Skala und die verbalen Marker

bei einer erneuten Verwendung weiter entwickelt werden sollten.

Des weiteren ist auf die Diskussion hinzuweisen, die zum Skalenniveau von Likert-Skalen und
deren Einbeziehung in die lineare Regressionssanalyse (= Forderung nach Intervallskalierung)
gefihrt werden (Bortz & Dd&ring 1995). Die durchgefuhrten Analysen wurden auf der Basis
berechnet, die sich der Meinung der ,Pragmatiker” anschlie3t (ebd). Zum einen scheinen die
Unterschiede nicht so gravierend sind, dass parametrische Verfahren bei Likert-Skalen nicht mehr
verwendet werden kdnnen und zum anderen bietet es gerade fiir junge Forschungsbereiche wie
der Psychoonkologie einen Gewinn, auf einfachere Erhebungsinstrumente zuriickgreifen zu
kénnen. Grundsatzlich ist dabei jedoch strengstens auf das Kriterium der Prifung der Richtigkeit

des logischen Sachverhalts und auf den inhaltlichen Sinn der Ergebnisse zu achten.

Pradiktion durch Regressionsgleichungen. Ein weiterer Kritikunkt betrifft die Pradiktion durch
Regressionsgleichungen, da diese genau genommen nur fir die Falsifizierung von
Kausalzusammenhangen aber nicht zur eindeutigen Bestatigung derselben verwendet werden
dirften (Bortz & Doring 1995). Grundsatzlich bestehen die vier definitorischen Bestandteile der
Kausalitéat in der Korrelation, der zeitlichen Abfolge, des geschlossenen Systems und nicht
vorhandener systematischer Fehler (Bortz 1993). Sind diese gegeben, eignen sich z. B.
Regressionsanalysen oder Pfadanalysen grundséatzlich zum Nachweis der Kausalitdt. Dennoch
kann selten, wie in der vorliegenden Studie, ein systematischer Fehler z. B. durch den Einfluss von
Drittvariablen nicht ganz ausgeschlossen werden (Bortz & Doring 1995), oder trotz der logischen

Uberlegungen eine entgegengesetzte Wirkungsrichtung aufzeigen (siehe dazu Kapitel 11.4.3).
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11.6 Zusammenfassende Interpretation der Studienergebnisse und weiterfiihrende

Fragestellungen

Zusammenfassende Interpretation der Ergebnisse. In der vorliegenden Studie wurden 91 hamato-
onkologisch erkrankte Patienten (Durchschnittsalter: 47 LJ) der Medizinischen Klinik 1l des
Klinikums GroRBhadern in Minchen und als Kontrollgruppe 29 stationare Patienten mit
Erkrankungen des Bewegungsapparates (Durchschnittsalter: 49 LJ) untersucht, die sich nicht
signifikant in soziodemographischen Daten unterschieden. In die Gruppe der Krebspatienten
wurden 58 Patienten mit der Erstdiagnose und 33 Patienten mit dem Rezidiv einer
Krebserkrankung aufgenommen. 45 Krebspatienten konnten durchschnittlich sieben Wochen
spater ein zweites Mal befragt werden, 27 der befragten Krebspatienten verstarben im Mittel nach
vier Monaten bis zum Ende des Erhebungszeitraums von eineinhalb Jahren. Die Gruppe der
verstorbenen  Krebspatienten zeigten in der post-hoc Analyse einen schlechteren
Allgemeinzustand, hatten zur Halfte eine Knochenmarktransplantation hinter sich und wiesen in ca.

50% der Falle eine rezidivierte Erkrankung auf.

Obwohl die Krebspatienten auf die Fragen zur Auseinandersetzung mit dem Thema ,Tod und
Sterben” sowie zur subjektiven Todesndhe eher zuriickhaltend antworteten - wofir sich auch eine
Reihe an mdglichen Griinden benennen lassen - und nur 70% eine vermehrte Beschéaftigung mit
dem Thema nach der Diagnose der Krebserkrankung angaben, liel3 sich klar belegen, dass die
Krebspatienten bei Aufnahme in die Akutklinik im Vergleich zu stationaren Patienten mit nicht
lebensbedrohlichen Erkrankungen eine signifikant starkere Prasenz des Themas "Tod und
Sterben" erlebten. Dieses bewadltigen die Krebspatienten nur unzureichend und zeigten gleichzeitig

eine Verschlechterung des psychischen Befindens und der Lebensqualitat.

Der sich aus der vermehrten Auseinandersetzung mit dem Thema Tod und Sterben und dem
Gefuihl dem Tod nédher zu stehen ergebende Gesamtscore der subjektiven Todesnédhe konnte zum
einen aus objektiven somatischen Befunden wie der Diagnose eines Rezidvs, einem grof3eren
Abstand zur Erstdiagnose, einem schlechter werdenden Allgemeinzustand, einem abnehmenden
Therapieerfolg und der &rztlichen Einschatzung als unheilbare Erkrankung vorher gesagt werden.
Zum anderen war mit den subjektiven prognostischen Einschatzungen der Lebensbedrohlichkeit,
der Heilungschancen und des Krankheitsverlaufs durch die Krebspatienten eine noch
zuverlassigere Pradiktion der subjektiven Todesnahe gegeben, die bei den nicht lebensbedrohlich
Erkrankten nicht mdglich war. Im gemeinsamen Pradiktormodell zeigten sich bei Aufnahme in die
Klinik Uber alle Krebspatienten hinweg die Einschatzungen der subjektiven Prognose als am
vorhersagekréaftigsten fur die subjektive Todesndhe, wahrend im Schnitt sieben Wochen spéater der

somatische Allgemeinzustand vorne lag.

Die das psychische Befinden widerspiegelnden Messparameter unterschieden nicht signifikant
zwischen maligne und benigne erkrankten Patienten und lieBen bei etwa einem Drittel aller
Patienten eine erhdhte psychische Belastung im Sinne von Angst und Depression erkennen, die im
Vergleich mit anderen Studien eine im unteren Bereich liegende Belastung erkennen liel3. Obwohl
auch die benigne erkrankten stationdaren Patienten durch die Diagnose zu einem Drittel eine

erhbhte Prasenz von Todesgedanken angaben, zeigte der Gesamtscore der subjektiven
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Todesndhe ausschlie3lich bei den Krebspatienten eine negative Auswirkung auf das psychische
Befinden. So konnte die subjektive Nahe zu Tod und Sterben bei den Krebspatienten eine
depressive Krankheitsverarbeitung, die Belastung durch Angst und Depression, eine Verringerung
des Gesamtscores der Lebensqualitdt sowie der Subskalen des emotionalen und spirituellen

Wohlbefindens, vorhersagen.

Fur die Rezidivpatienten stellte sich in der Untersuchung meist eine Verstarkung der Effekte dar,
die besonders zum Melzeitpunkt T2 signifikant wurden. So fand sich bei den Rezidivpatienten ein
héherer Gesamtscore der subjektiven Todesnahe (signifikant zu T2), der tber die Zeit hinweg noch

anstieg, wahrend er bei den Erstdiagnostizierten eher abnahm.

Die Rezidivpatienten lieBen weiter eine signifikant weniger optimistische Einschatzung des
subjektiven Krankheitsverlaufs und der Heilungschancen ihrer Erkrankung erkennen. Die
Vorhersage der subjektiven Todesndhe bei den rezidiviert Erkrankten wiederum gelang am besten

mit den subjektiven Heilungschancen und der subjektiven Lebensbedrohlichkeit.

Die Rezidivpatienten litten etwas mehr unter depressiver Stimmung, wahrend die
Erstdiagnostizierten  etwas  mehr  angstliche  Gefiihle  zeigten; hinsichtlich der
Krankheitsverarbeitung und der Lebensqualitdt unterschieden sie sich jedoch fast nicht. Beim
Wiederauftreten der Erkrankung konnte die Belastung mit Angst und Depression sowie die
Verringerung des Gesamtscores der Lebensqualitéat und der Subskala ,emotionales Wohlbefinden*
durch den Gesamtscore der subjektiven Todesndhe besser vorhergesagt werden als bei der
Aufnahme in die Klinik mit Erstdiagnose. Daneben fiel bei den Rezidivpatienten durch die
Itemanalyse der Skala der spirituellen Lebensqualitat auf, dass sie starker als die Krebspatienten

mit Erstdiagnose, nicht an eine gute Zukunftsentwicklung glaubten.

Weiterfiihrende Fragestellungen. Aus den Ergebnissen der Studie 1&Rt sich erkennen, dal3 die
Krebspatienten besonders zu Beginn der Krankenhausbehandlung durch die Schwere und die
Lebensbedrohlichkeit der Erkrankung mit den Gedanken an den Tod konfrontiert werden und diese

eher schlecht verarbeiten kénnen.

Die Diagnose oder das Wiederauftreten der Krebserkrankung stellt damit eine Todesbedrohung
dar, die in Patienten langfristig annahernd oder vollstandig die Symptome einer posttraumatischen
Stressstérung (PTSD) generieren kann (vgl. die Uberblicksarbeit von Smith et al. 1999). Der
traumatische Stress unterscheidet sich vom normalem Stresserleben durch sein Uberwaltigendes
Ausmal3, unvorhersehbares Ende sowie durch die lebensbedrohliche Qualitat (Figley 1986). Dass
das Erleben einer lebensbedrohlichen Erkrankung mit zu den Ausldseren einer PTSD gehéren
kann, ist auch in die diagnostischen Kriterien des Diagnostic and Statistical Manual (DSM-IV) der
American Psychiatric Association (APA 1994) mit aufgenommen. Eine Krebserkrankung kann also
fir Patienten eine derartige Uberforderung darstellen, dass die Anwendbarkeit von bislang
genutzten Problemldsestrategien limitiert wird. Dies wird auch durch die vorliegende Studie
bestétigt, in der der Gesamstcore der subjektiven Todesndhe den depressiven Copingstil

vorhersagt. Zwar weisen katamnestische Untersuchungen darauf hin, dass langfristig nicht mehr
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als 5-10% der Uberlebenden Krebspatienten das ausgepragte Bild einer PTSD erflillen, aber es
finden sich noch sechs Jahre post interventionem sowohl gehauft isolierte Symptome der PTSD (z.
B. anhaltende Ubererregbarkeit) (Deimling et al. 2002) als auch eine Pravalenzrate von 37% fiir

psychiatrische Stérungen allgemein (Grassi & Rosti 1996).

Diese Daten weisen auf die Wichtigkeit psychoonkologischer Unterstlitzung besonders zur
Hauptbelastungszeit, namlich zur Zeit der Diagnose hin (Kasper & Kollenbaum 2001). Katamnesen
zur Wirksamkeit psychosomatischer Konsile bei Patienten unterschiedlicher Diagnosen haben
auch bei kurzen Interventionen langfristige Effekte zeigen kdnnen (Jorden et al. 1989; Strauss et
al. 1991; Franz et al. 1999). Strittmatter et al. (1998) haben dies fir die Stabilisierung und

Verbesserung der Lebensqualitat stationarer Krebspatienten nachgewiesen

Im bestehendem Gesundheitssystem gibt es aber hinsichtlich der psychosozialen Versorgung vor
allem im Bereich der Akutklinik und in der ambulanten Nachsorge von Krebspatienten noch immer
grofRe Licken (Weis 1998). Bislang ist es insgesamt im Bereich der Akutmedizin — im Gegensatz
zur Palliativmedizin — noch relativ untblich, onkologischen Patienten parallel zu den &rztlichen
Aufklarungs- und Beratungsgespréachen psychologische Information und Betreuung anzubieten. Es
existieren lediglich einige wenige an den Rehabereich angelehnte Modellversuche (Giindel et al.
2002). Die arztliche Basisversorgung von Krebspatienten sieht eine reguldre und fachgerechte
Psychodiagnostik bzw. eine Ermittlung des psychoonkologischen Interventionsbedarfs nicht vor.
Und selbst in dem Modell stehenden Rehabereich sind psychoonkologische Befundungs- und
Beratungssgesprache, welche die arztlichen Aufnahmegesprache begleiten, die Ausnahme und

gehoren nicht zur Regelversorgung.

Nur wenn Patienten sich sehr aufféllig zeigen oder selbst explizit eine psychoonkologische
Betreuung verlangen, wird ein Konsil von @rztlicher Seite an die Psychoonkologische Ambulanz
weitergeleitet. Zum einen macht dies die Unterstiitzung abhangig vom Einflihlungsvermégen
(wobei auch der Faktor ,Zeit® nicht zu unterschétzen ist) und vom Erfahrungsschatz der
zuweisenden Arzte. Zum anderen sind viele Patienten (iber das psychoonkologische
Betreuungsangebot nicht ausreichend informiert, haben keinen personlichen Kontakt dazu und
scheuen sich aufgrund von persdnlichen Vorbehalten (,, ... ich bin doch nicht auch noch verriickt®)
selbst Unterstitzung anzufragen oder kénnen sich wegen des geschwachten physischen
Allgemeinzustands und der einhergehenden Erschépfung nicht dazu motivierten. Strittmatter
(1998) sieht damit eine klare Benachteiligung fir die Patienten, die sich nicht trauen, Unterstiitzung

anzufragen oder Uberfordert sind, ihre Bedurfnisse zu formulieren.

Bevor nun weiter untersucht werden kann, inwieweit adaquate psychoonkologische Interventionen
eine konstruktivere Bewaltigung von Todesgedanken férdern kénnen, ist die erste Frage, der
nachgegangen werden sollte, ob das Inanspruchnahmeverhalten der Patienten selbst durch eine
Modifikation der bestehenden Versorgungsstruktur zu verandern ist. Als besonders hilfreich sollte
entlang psychologischer Erkenntnisse aus der Motivationsforschung oder Psychotherapie doch

immer die Unterstiitzung gewertet werden, die vom Patienten selbst erbeten wird.

Kasper & Kollenbaum (2001) fanden némlich, dass Patienten, die eine psychoonkologisches

Angebot nicht friihzeitig und direkt vermittelt bekamen, dieses unabhé&ngig wie hilfreich oder
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notwendig es gewesen ware, kaum wahrnahmen. In ihrer Studie Uber die Indikation zur
psychoonkologischen Intervention mit 506 Patienten der strahlentherapeutischen Ambulanz Kiel,
stellten die Forscher fest, dass im Verhéltnis zum Ausmal® der Belastung der Wunsch nach
psychologischer Unterstlitzung wesentlich geringer als erwartet war. Laut Moorey und Greer
(1989) nehmen in den USA nur ca. 80%, in GroR3britannien ca. 60% der als betreuungsbediirftig
diagnostizierten onkologischen Patienten ein entsprechendes Angebot an. Die Forscher fuhren als
mdgliche Grinde die Interaktion motivationaler Hirden auf Seiten der Patienten und den Mangel

bzw. logistische Schwéachen von Angeboten auf Seiten der Institutionen an.

Insofern ware der erste Schritt die Etablierung einer niederschwelligen Mdglichkeit des Zugangs
zum psychoonkologischen Angebot. Dazu gehodren eine psychoonkologische Befundung und
Beratung jedes neu aufgenommenen Patienten sowie die Intensivierung des persénlichen Kontakts
zwischen Patient und Psychoonkologe. Da der Faktor des personlichen Kontakts als sehr
wesentlich fur den niederschwelligen Zugang zum Betreuungsangebot erscheint, sollte der
psychoonkologische Ansprechpartner zur Visite am Krankenbett erscheinen, so dass der Patient
einen Gesprachswunsch direkt formulieren kann. Dieses Vorgehen wird gestitzt durch Ergebnisse
aus der jungsten Forschung, wonach mit dem Voranschreiten der Erkrankung Patienten bevorzugt
diese informellen kurzen Kontakte nutzen, die wenig Initiative von ihrer Seite erfordern (Beutel et
al. 1996).

Zusammengefasst konnte der /nhalt der weiterfiihrenden Studien somit im ersten Schritt die
praxisnahe  Untersuchung der Erfolgswahrscheinlichkeit fir eine  bedarfsgerechtere
Inanspruchnahme  psychoonkologischer ~ Versorgung durch  eine  Verédnderung  der
Versorgungsstruktur sein und erst im zweiten Schritt ware dann der konstruktivere Umgang mit den

Themen Tod und Sterben durch die psychoonkolgische Versorgung zu fokussieren.

Eine interessante weiterfiUhrende Fragestellung hinsichtlich der Untersuchung des Umgangs mit
Tod und Sterben ware dartber hinaus die Beschreibung der individuellen Ressourcen und
Bewaltigungsstrategien jener Patienten, denen es nach der Krebsdiagnose gelungen ist, den Tod
ohne EinbuBen der psychischen Befindlichkeit ins Lebenskonzept zu integrieren. In der
kasuistischen Beobachtung finden sich immer wieder Patienten, welche einen relativ offenen
Umgang mit den Themen Tod und Sterben pflegen und trotzdem ein gutes psychisches Befinden
erkennen lassen. Uber den individuumszentrierten Ansatz hinausgehend kénnten interkulturelle
Vergleiche dabei eventuell weitere wichtige Erkenntnisse lber die Bewaltigungsressourcen und —

mdglichkeiten liefern.

So ist aus der tibetischen Heilkunde eine jahrtausendelange eingehende Beschaftigung mit dem
Ubergang vom Leben zum Tod bekannt (York 1996), der im Totenbuch der Tibeter, dem ,Bardo
Thoddl“ niedergelegt ist und in einem Lehrbuch von Sogyal Rinpoche (1993) auch fir die westliche
Zivilisation verstandlich aufbereitet ist. Darin sind klare Vorstellungen zu den Phasen des Sterbens
bzw. zum Todesmoment zu finden. Diese minden pragmatisch, gemafl dem Grundsatz asiatischer
Weisheit ,Nicht die Umstdnde bestimmen des Menschen Glick oder Ungliick, sondern seine
Fahigkeiten zur Bewaltigung der Umstande” (zit. nach York 1996, S. 80), in der Anleitung zu

Ubungspraktiken in Vorbereitung auf das Sterben, die noch heute in der tibetischen Heilkunde und
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im tibetischen Buddhismus gelehrt werden (York 1996; vgl. dazu Lauf 1977, Sogyal 1993).
Demnach ware es wissenwert, ob Patienten, die eine ,Kultur des Sterbens" praktizieren, eine
bessere Adaptation an die Krankheitssitutation bei Krebs zeigen und insbesondere weniger unter
den Gedanken an den Tod zu leiden haben.

Mit Respekt vor einer uns eher fremden Kultur, in der Themen wie Tod und Sterben taglich
prasenter sind als hierzulande und mit denen im taglichen Leben ein offenerer Umgang gepflegt

wird, schlie3e diese Arbeit — so wie sie begonnen - mit einem Zitat:

Wer den Tod Uberwinden will, muss aufhéhren, am Leben zu héngen; denn Leben und Tod sind eines, nur
von verschiedenen Seiten aus betrachtet. Der Begriff der Freude ohne Leid, des Lebens ohne Tod mag gut
sein fur Narren und Kinder: Der Denkende aber sieht in jedem dieser Begriffe auch dessen Widerpart und
entsagt beiden“ (Vivekananda, Indien 1973).
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Glossar

Definitionen entnommen dem Roche Lexikon Medizin online Version 3.5
ALL Akute lymphatische Leukamie
AML Akute myeloische Leukamie

Antineoplastica

Substanzen, die Geschwulstwachstum hemmen; insbes. Alkylanzien (z.B. Stickstoff-Lost,
Cyclophosphamid u.a.), Antimitotika , Antimetaboliten , Zytostatika . Anw. (mit meist nur
zeitlich begrenztem Effekt) z.B. bei hamatologischen Systemerkrankungen u. beim
generalisierten Mammakarzinom, u. zwar meist in Form einer hochdosierten
Polychemotherapie (evtl. in Kombination mit chirurgischer u. Strahlentherapie).

Substanzen, die den Eintritt der Kern- u./oder Plasmateilung (Karyo- bzw. Zytokinese)

>2Zytostatika verhindern oder erheblich verzégern bzw. ihren Ablauf unterbrechen, stéren. Sie greifen
entweder in die Reduplikation oder Transkription der DNS oder in die Ausbildung u.
Trennung  deren  Tragerstrukturen  ein u. fuhren zu teilungsstérenden
Chromosomenaberrationen oder unterdriicken die Ausbildung bzw. stéren die Funktion
des Spindelapparates (u. sind fast stets mutagen). l.w.S. auch Substanzen, die die
Bereitstellung der fir die Nucleoproteinsynthese oder die Spindelfunktion notwend.
Energie verhindern.
~>Neoplasie Neubildung von Kérpergeweben (z.B. Regeneration); i.w.S. auch das Neoplasma.
CML Chronisch myeloische Leukamie
CLL Chronisch lymphatische Leukamie

Graft-versus-

Host-Reaktion

Graft-versus-host-Reaktion; bei Ubertragung eines immunkompetente Zellen enthaltenden
allogenen Transplantats (insbes. lymphatisches u. Milzgewebe) auf einen Wirt mit
mangelnder Immunabwehr eintretende Abwehrreaktion des T. gegen den Wirt, die
wiederum im Wirtsorganismus Veranderungen ahnlich denen einer Autoimmunopathie zur
Folge hat (»adaptive Immunaggression«); besonders bei Knochenmark-transplantierten
Patienten mit vorheriger Chemotherapie u. Bestrahlung.

Histologie

Wissenschaft u. Lehre vom Feinbau (u. der Funktion) der Kérpergewebe.

HL

Hodgkin-Lymphom

Hodgkin-
Lymphome

Syndrom, Paltauf*-Sternberg* Krankheit bosartig verlaufende Krankheit der lymphat.
Gewebe; mit tumorartiger Wucherung des retikuloendothelialen Systems unter Bildung
von Granulomen aus Lymphozyten u. eosinophilen Granulozyten, atypischen
Retikulumzellen (Histiozyten; einkernig = Hodgkin* Zelle; mehrkernige Riesenzelle =
Sternberg*-Reed* Zelle), begleitet von Bindegewebswucherung ( ). Nach Jackson u.
Parker unterteilt in Hodgkin* Paragranulom, H.* Granulom u. H.* Sarkom; spéter nach
Lukes et al. 6 histol. Formen, von der Rye-Konferenz 1965 neu Kklassifiziert: 1)
lymphohistiozytdre Form (diffus oder knotig, mit wenig pathologischen Retikulumzellen), 2)
noduldre Sklerose, 3) Mischzelltyp (bindegewebig abgegrenzte Knoten; nur geringe
Faserentwicklung), 4) lymphozytenarme Form (mit zahlreichen atyp. Retikulumzellen; als
retikuldre Form das frilhere »Hodgkin* Sarkom« [schlechte Prognose]). - Symptome (sehr
variabel): Lymphknotenschwellungen, Splenomegalie, Fieber (s.a. Pel*-Ebstein* Fieber ),
Pruritus, Haut- u. Schleimhautverdnderungen, Erscheinungen an inneren Organen,
Kachexie, Andmie. Behandlung: Strahlentherapie, Zytostatika, Interferon, evtl. Exzision. -
Stadieneinteilung ; klinisch: Stadium A ohne u.

B mit B-Symptomatik . Besondere Verlaufsformen z.B. mit hAmatogener miliarer Aussaat
in die Lungen (= miliare L.), mit mediastinopulmonaler Lokalisation unter Beteiligung
zervikaler Lymphknoten (= thorakale L.; evtl. bauchhdhlenwérts fortschreitend mit nur
episodischem = transitorischem mediastinopulmonalem Geschehen).

Hormontherapie

Anw. von Hormonen als Heilmittel, i.e.S. die bei Endokrinopathien als Substitutions- bzw.
Stimulationstherapie, Bremstherapie .

Immuntherapie

Behandlung bestehender Krankheiten durch Medikamente, die die Immunitat
beeinflussen; z.B. die Gabe von Immunglobulinfraktion bei Immundefekten (vgl.
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Immunserum ), Immunsuppression bei Autoimmunkrankheiten u. Transplantatreaktionen,
die BCG-Impfung beim Melanom, die Interferonanwendung usw.; ferner die
Plasmapherese bei Immunkrankheiten u. die Anw. von Immunotoxinen bei Krebs.

Knochenmark-
transplantation

Ubertragung von Knochenmark(stammzellen) HLA-kompatibler u. MLC-negativer
Spender, z.B. zur Behandlung einer aplastischen Anamie, Knochenmarkaplasie, akuter
Leukamien, chronisch myeloischer Leukdmie (CML) u. seltener Blutbildungsstdrungen;
erfolgt intravends (nach Durchsieben). Erfordert Vorbehandlung (Ganzkdrperbestrahlung)
fur das Angehen des Transplantates sowie Nachbehandlung gegen Transplantat-Wirt-
Reaktion durch Immunsuppression ; Gefahren: immunsuppressiv bedingte Folgen, v.a. in
der Anfangsphase.

- allogen

von einem Individuum der gleichen Art stammend, jedoch genetisch verschieden

vs. autolog

von einem Individuum der gleichen Art stammend, genetisch gleich

kurativ

heilend, auf Heilung ausgerichtet (z.B. die kurative Medizin [neben der adaptiven u.
praventiven)).

vs. palliativ

krankheitsmildernd (ohne zu heilen).

Leukamie

Sammelbegriff fir maligne Entartung u. Reifungsstorungen weil3er Blutzellen (Leukozyten;
Leuko) mit Auftreten unreifer, von der Norm morphologisch u. biochemisch
unterscheidbarer Zelltypen v.a. in Blut u. Organen der Blutbildung , wobei die
Krankheitserscheinungen allméhlich durch Verdréngung normaler Blutzellen u. Infiltration
atypischer Zellen in Organe entstehen: Anamie, Blutungen (v.a. infolge
Thrombozytopenie), Infektionen  (durch  Abwehrschwéche);  Reizerscheinungen,
VergrofRerung u. Funktionsminderung befallener Organe (z.B.
Meningoencephalomyelopathia leucaemica , Leukdmid ). - Die Einteilung erfolgt nach
morphologischen, zytochem. u. immunchem. Kriterien der atypischen Zellen wu.
entsprechend der

»FAB-Klassifikation« () sowie nach dem klin. Verlauf (akut bzw. chronisch); s.a.
Praleukamie . Ferner ist Ublich die Unterscheidung zwischen sub- oder aleukdmischen
(normale oder erniedrigte Leukozytenzahlen im

Blutbild; haufig bei akuter L.) u. leukdmischen (erhdhte Leuko; meist bei chron. L.)
Verlaufsformen Ublich. - Die Ursachen fir die Entstehung einer Leukamie
(Leukdmogenese) sind nicht eindeutig; mdogliche Faktoren (Leuk&dmogene), die das
Leukamie-Risiko erhdhen, sind v.a. ionisierende Strahlung (z.B. Atombombenexplosionen,
Thorotrast®-Exposition, Strahlentherapie), einige Chemikalien (v.a. Benzol u. Zytostatika),
Viren (s.a. Onkogen , Tumorviren , HTLV | ) sowie genetische Faktoren (vgl. Philadelphia-
Chromosom ); erhdhte Leuka&mieh&ufigkeit findet sich bei einigen Syndromen mit
Chromosomenaberration u. beim anderen eineiigen Zwilling, wenn der eine leukamiekrank
ist.

maligne

bdsartig

vs. benigne

gutartig

MDS

Myelodysplastische Syndrome

NHL

Non-Hodgkin-Lymphome

Non-Hodgkin-
Lymphome

die malignen Lymphome mit Ausnahme der Lymphogranulomatose (»Hodgkin*
Krankheit«)

Prognose

auf @&rztl. Erfahrung u. wissenschaftlichen Kriterien basierende Vorhersage Uber
wahrscheinlichen Verlauf u. Ausgang einer Krankheit; fir den einzelnen Patienten immer
unter dem Vorbehalt evtl. mdoglicher betrachtlicher Abweichung von der
Durchschnittsschatzung. Unterschieden als P. quoad vitam (Aussicht »auf Uberlebenc), P.
quoad valetudinem s. restitutionem (»auf Gesundung bzw. Wiederherstellung«). Sie ist
»gut« (= P. bona), »ungewil3« (= P. incerta), »zweifelhaft« (= P. dubia), »unglinstig« (= P.
infausta), »schlecht« (= P. mala) oder »sehr schlecht« (= P. pessima).

Remission

Fgb.: path das vorlibergehende Nachlassen chronischer Krankheitszeichen, jedoch ohne
Erreichen der Genesung (ohne»Restitutio ad integrumc); Kriterien u. Maf3 (»Voll-R.« =
komplette R. = »CR« bzw. »Teil-R.« = partielle R. = »PR«) sind z.B. fir Tumoren oder
akute Leukadmien (s.u. M0-4 ) festgelegt.
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Rezidiv

»Ruckfall« einer Krankheit, i.e.S. ihr Wiederauftreten nach vélliger Abheilung. Als Tumor-
R. das R. nach zunéachst (scheinbar véllig) erfolgreicher Op. oder Strahlentherapie.

Sepsis

septikdmisches Syndrom, Blutvergiftung Krankheitsbilder infolge dauernden oder
periodischen Eindringens von pathogenen Bakterien (u. deren Giften) aus einem
Krankheitsherd in den Blutkreislauf (Septikdmie ) bei Ausbleiben der normalen (der
Erregerabwehr dienenden) zyklischen Allgemeinreaktion u. bei Nichteintreten der
Spontanheilung aufgrund einer besonderen Reaktionslage des Organismus (z.B. bei
Antikdrpermangel, herabgesetzter Resistenz , bei immunsuppressiver oder zytostatischer
Therapie). Die S. verlauft akut bis hochakut (foudroyant), subakut (z.B. als Endocarditis
lenta) oder chronisch; s.a. Neugeborenensepsis . Klassische Symptome (im
Neugeborenen- u. Greisenalter kaum voll ausgepragt) sind: Bakteriamie, intermittierendes
Fieber mit Schuttelfrost, Milztumor, toxische Reaktionen/Schaden des Knochenmarks bzw.
Blutes  (polynukledre  Leukozytose, = Anamie, Hamolyse, = Thrombozytopenie,
Gerinnungsstérungen), des Herzens u. der Gefalnerven (Tachykardie, Zentralisation des
Kreislaufs, Odeme, Oligurie; evtl. Schock ), des Verdauungstraktes (trockene, belegte
Zunge, Durchfélle); evtl. Septikopyamie (Pyamie mit Bildung septischer Infarkte u.
metastatischer Abszesse)

Toxizitat

die sowohl innerhalb der Spezies als auch fir die verschied. Arten variierende Giftigkeit
einer Substanz; unterschieden als akute (»Mortalitat bei einmal. Applikation«), subakute
(bei wiederholter Zufuhr) u. chron. T. (fir Arzneimittel u. Kosmetika am wichtigsten);
angegeben z.B. als Dosis toxica, fir die akute T. meist als DL50; s.a. Radiotoxizitat ,
maximale Arbeitsplatzkonzentration.

Zytokine

Lymphokin-artige Stoffe , die von verschiedenen Zelltypen produziert werden (im
Gegensatz zu den Lymphokinen ).

—>Lymphokine

Stoffe, die v.a. von T-Lymphozyten nach Kontakt mit ihrem Antigen (s.a.
Lymphozytentransformation ) freigesetzt werden u. die zellvermittelten Immunreaktionen
wesentlich beeinflussen, v.a. durch Aktivierung unspezifischer Zellen (Mono-, Granulo-,
nichtsensibilisierte Lymphozyten); z.B. Interleukine, Interferone, Migrationsinhibitionsfaktor
(MIF), Makrophagenaktivierungsfaktor (MAF), chemotaktische Faktoren,
koloniestimulierende Faktoren (CSF), Lymphotoxine.
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Fragebogen zur subjektiven Einschatzung

von Krankheitssituation und Todesnahe

I. Personliche Einschatzung der DERZEITIGEN Krankheitssituation

1. Bitte kreuzen Sie auf der nachfolgenden 5-stufigen Skala an, wie Sie personlich Ihren

derzeitigen Krankheitsverlauf empfinden.

Uns ist dabei vor allem wichtig, Ihre ganz personliche Einschétzung zu erfahren!

starke
Verschlechterung

leichte
Verschlechterung

unverandert

leichte
Verbesserung

starke
Verbesserung

2. Bitte schatzen Sie auf den nachfolgenden 5-stufigen Skalen an, wie Sie ganz persdnlich die

Schwere lhrer Erkrankung empfinden.

Uns ist dabei wieder wichtig, Ihre ganz personliche Einschéatzung zu erfahren!

Uns ist klar, dass evtl. keine der unten folgenden Aussagen ganz préazise auf Sie zutrifft. Wir

bitten Sie deshalb, die am nachsten auf Sie zutreffende Aussage anzukreuzen.

Ich schatze meine Krankheit ist

tberhaupt nicht
lebensbedrohlich

wenig
lebensbedrohlich

eher
lebensbedrohlich

sehr
lebensbedrohlich

extrem
lebensbedrohlich

Ich schatze bei meiner Krankheit bestehen

sehr schlechte
Heilungschancen

eher schlechte
Heilungschancen

mittlere
Heilungschancen

eher gute
Heilungschancen

sehr gute
Heilungschancen
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Il. Personliche Einstellung zu Tod und Sterben

Geburt und Tod sind Themen, mit denen sich Menschen in verschiedenen Kulturen, in
unterschiedlichen Lebensphasen und auch in besonderen Situationen ganz unterschiedlich
auseinandersetzen. Zum Beispiel haben alte Menschen im Gegensatz zu jungen Menschen oft
eine sehr genaue Vorstellung, wieviel Zeit zum Leben sie sich noch wiinschen oder wieviel
Lebenszeit sie nach ihrer Einschatzung noch vor sich haben.

Vielleicht haben Sie sich durch die spezielle Situation Ihrer Erkrankung und lhrem
Krankenhausaufenthalt mehr als sonst in lhrem Leben mit der Endlichkeit des Lebens und dem
Tod beschéttigt.

1. Bitte schatzen Sie auf der nachfolgenden Skala ein, wie sehr Sie DERZEIT Uber die
Themen Tod wund Sterben nachdenken, bzw. seit Krankheitsbeginn oder

Krankenhausaufenthalt nachgedacht haben:

Ich beschaftige mich mit den Themen Tod und Sterben jetzt

189

tberhaupt nicht eher wenig manchmal viel sehr viel

2. Bitte schatzen Sie auf der nachfolgenden Skala ein, wie sehr Sie sich VOR der Diagnose
Ihrer Krankheit oder dem Krankenhausaufenthalt mit den Themen Tod und Sterben
beschaftigt haben:

Ich beschaftigte mich mit den Themen Tod und Sterben friiher

viel weniger eher weniger unverandert eher mehr sehr viel mehr

3. Uns interessiert nun Ihr ganz personliches Empfinden, wie nahe Sie sich in Ihrer jetzigen
Situation dem Tod fuhlen.
Bitte kreuzen Sie auf der nachfolgenden 5-stufigen Skala die Antwort an, die lhrem Geflnhl

am nachsten kommt.

Ich fihle mich dem Tod

tberhaupt nicht nicht nahe etwas nahe nahe sehr nahe
nahe
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