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Das Ziel dieser Studie war es, die Lebensqualitatsdaten der Patienten unter der The-
rapie mit Gemcitabin und 5-FU (als 24-Stundeninfusion) mit Folinsdure oder Gemci-
tabin allein bezuglich allgemeiner, somatischer, psychischer, sozialer und krankheits-
spezifischer Aspekte auszuwerten und zu vergleichen. Zusatzlich sollten
Informationen Uber belastende Situation und Umstande wéahrend der medizinischen
Behandlung erfasst werden. AbschlieBend wurde die CBR-Vergabe zwischen den
beiden Therapien verglichen. Mit Hilfe des neu konzipierten Fragebogens LQF 1.0

konnten diese Ziele weitestgehend erreicht werden.

Mit schwerkranken Menschen eine empirisch fundierte Studie durchzufihren, stellt
jeden wissenschatftlichen Mitarbeiter vor ein schwieriges methodisches Problem. Um
moglichst viele Patienten zu erreichen, wird haufig ein zeitdkonomisches Studiende-
sign gewahlt, dies kann durch starke Vereinfachung und Verkirzung zu Verzerrungen
hinsichtlich der Aussagen der Studie fuhren. So haben z. B. Querschnittsstudien, bei
denen Patienten in unterschiedlichen Krankheitsstadien aus erhebungstkonomi-
schen Grinden unter einem einzigen Zeitpunkt subsummiert wurden, wenig Aussa-
gekraft (133). Bei multizentrisch durchgefiihrten Studien kann das unpersonliche Er-
hebungsverfahren zu Problemen fiihren, da sich Patienten durch ein standardisiertes
Verfahren nicht personlich angesprochen fiihlen und Widerstande gegen ein solches
Untersuchungsverfahren entwickeln kdnnen (190). Diese Problematik kdnnte auch
eine Erklarung fur einige Datenausfalle in der vorliegenden Studie sein. Eine weitere
Schwierigkeit war die teilweise fehlende Bereitschaft des medizinischen Personals an
der Lebensqualitatsstudie teilzunehmen. Die Erkenntnisse der vorliegenden Untersu-
chung in Bezug auf die mangelnde Teilnahme-Bereitschaft des medizinischen Perso-
nals entsprechen auch den Untersuchungsergebnissen von Konig et al von 1999
(132). Die z. T. fehlende Kooperation des medizinischen Personals wurde oft mit fol-

genden Argumenten begrindet:

= keine zeitlichen und personellen Ressourcen
= kein 6konomischer Anreiz
= Personalfluktuation

= Mangelnde Aussagekraft der Ergebnisse von LQ-Studien
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Auf Grund der immer knapper werdenden Ressourcen im Gesundheitswesen kann
auf die ersten drei Punkte kaum Einfluss genommen werden. Dass die Psyche und
das subjektive Wohlbefinden der Patienten einen wesentlichen Einfluss auf die Hei-
lung der Patienten haben, durfte gegenwértig Konsens im klinischen Alltag sein. E-
benfalls, dass eine patientenzentrierte Sichtweise neben medizinisch-korperliche
auch unabdingbar psycho-soziale Aspekte mit einschlie3t. LQ-Studien und deren
Ergebnisse sollen u. a. einen Beitrag dazu leisten, das subjektive Erleben von Pati-
enten zunehmend ganzheitlich in den Vordergrund zu stellen und zu dokumentieren.
Dieses umzusetzen bedarf es der Beriicksichtigung von interdisziplindren Konzepten
zwischen medizinischen und sozialwissenschaftlichen Disziplinen. Das heil3t zum
Beispiel, dass vor Studienbeginn mit dem gesamten medizinischen Personal und
einem ,Lebensqualitdtsexperten“ die Inhalte, Ziele, Durchfiihrung, Umfang usw. dis-
kutiert werden. So dass vor der Durchfiihrung von Lebensqualitatsuntersuchungen
z. B. die fur die jeweiligen Studienpopulationen relevanten Lebensqualitats-ltems,
angemessene zeitliche Abstande fur die Lebensqualitats-Befragung etc. bertcksich-
tigt werden kénnen. In Amerika ist die Erfassung der Lebensqualitat fast schon zur
Routine geworden. Elemente des SF-36 sind in der Qualitatsdokumentation des Na-
tional Council for Quality Assurance in den USA enthalten (17). Dies soll zeigen,
dass Lebensqualitditsmessungen im klinischen Alltag durchfiihrbar sind. Ebenfalls sei
darauf hingewiesen, dass Lebensqualitatsuntersuchungen das arztliche Gespréach
sinnvoll erganzen kénnen, somit zu einer Kommunikationsverbesserung zwischen
Patient und Arzt beitragen und letztendlich die Compliance der Patienten erhéhen
konnen. An dieser Stelle sei auch erwahnt, dass die Mitarbeit des medizinischen
Personals der an der LQ-Studie beteiligten Kliniken und Praxen sehr engagiert und

kooperativ war.

Die Teilnehmerquote an der vorliegenden Lebensqualitatsuntersuchung war mit 52 %
relativ gering. Im Vergleich dazu betrugen die Quoten bei einer Lebensqualitatsstudie
(VERDIE-Studie) am 1-Jahres-Follow-up fur die Tumordiagnosegruppen Mammakar-
zinom 84,4 %, Magenkarzinom 81 % und Colorektalkarzinom 81,7 % (207). Bis auf
neun Patienten, die die LQ-Befragung als seelisch belastend empfanden und die LQ-
Studie abbrachen, wurden von den Patienten keine weiteren Grunde fur den Abbruch
angefiihrt. Uber die geringe Bereitschaft der Patienten an der Lebensqualitatstudie

teilzunehmen kann nur spekuliert werden. Denkbar ist, dass sie Sanktionen durch
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Arzte bei falsch* beantworteten Fragen furchteten oder keine Verlangen danach
hatten, Uber ihre Erkrankung nachzudenken. Des Weiteren konnten auch die Um-
stande der Befragung und die Art der Prasentation eine grof3e Rolle gespielt haben.
Mdoglicherweise gab es an den Kliniken und Praxen organisatorische Probleme oder
das medizinische Personal war von der Durchfihrung und der Sinnhaltigkeit von Le-
bensqualitatsstudien (siehe oben) nicht Uberzeugt. Fur das medizinische und wis-
senschaftliche Personal sind es letztendlich nur Fragen fur eine Studie, fir die Pati-
enten offenbart sich durch eine solche LQ-Befragung die gesamte Bandbreite von
Gesundheit, Krankheit und Tod.

Ein weiteres methodisches Problem stellten Hilfen bei Schwierigkeiten mit dem Aus-
fullen des LQF 1.0 dar. Altere Patienten hatten, nach Aussagen des medizinischen
Personals, aufgrund der zu kleinen Schrift etc. teilweise Probleme, die Fragen zu
lesen bzw. der Platz zum Ankreuzen war zu klein oder zu unibersichtlich. Arzte und
pflegerisches Personal des an der Studie beteiligten Zentrums waren mit dem Inhalt
und der Handhabung des LQF 1.0 in der Regel vertraut und in der Lage, den Pati-
enten bei Bedarf entsprechende Hilfestellungen zu geben. Bei der Auswertung der
Fragebdgen lie3 sich jedoch nicht erkennen, wie die Hilfe geartet war, wenn solche
bendtigt wurde, und welchen Einfluss diese auf die Ergebnisse hatte. Bei der durch-
gefuhrten Pilotstudie traten solche Probleme nicht auf. Eine Méglichkeit wére, den
LQF 1.0 insgesamt grof3er hinsichtlich Schriftgrad etc. zugestalten. Problematisch
stellte sich auch die Datenerhebung der Items (Schmerzmedikation, Karnofsky-Index
und Korpergewicht) fir den CBR-Bogen dar. Ca. 70 % der CBR-Daten wurden un-
vollstandig oder gar nicht erhoben. Erst auf mehrfaches Nachfragen oder tUber Re-
cherchen in den Studienunterlagen (CONKO-002) konnten die Datensatze vervoll-
standigt werden. Dieses Procedere war zeitraubend und muhselig. Als Ursachen

wurden haufig mangelnde zeitlichen Ressourcen und Personalfluktuation genannt.
Trotz psychometrischer Gutekriterien, Standards bei den Prozeduren und Auswer-

tungsvorschriften bestehen weiterhin zahlreiche allgemeine methodische Probleme.

Auf einige soll hier hingewiesen werden.
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» Es wird auch kinftig nicht moglich sein, mit Hilfe eines Fragebogens Aussagen in
Bezug auf unterschiedliche Strategien zur Krankheitsbewaltigung, dem Verhaltnis
des Einzelnen in der sozialen oder kulturellen Umgebung, sowie aktuelle Erleb-
nisse und deren Verarbeitung zu treffen.

= Die Angaben eines Befragten spiegeln die subjektive Einschétzung seiner Situa-
tion wieder, die mit den objektiven und durch den Arzt erhobenen klinischen Be-
funden und Beobachtungen tbereinstimmen kénnen oder nicht.

= Mit dem Fortschreiten der Krankheit andern sich die Beurteilung von Wertesyste-
men und damit die Einschatzung der Lebensqualitat.

= Schwierigkeiten bei der Operationalisierung subjektiv empfundener Situationen.

Zeitlich wird eine Lebensqualitatsuntersuchung von Pankreastumorpatienten durch
die schlechte Prognose begrenzt. Von den 142 Patienten die an der LQ-Studie teil-
genommen haben, waren nur von 13 Patienten die Lebensqualitats-Fragebdgen
komplett, d. h. die jeweils vorgesehene Therapie-Zykluszahl (Gem mono - 10 Zyk-
len und Gem/5-FU - 6 Zyklen) wurde von diesen Patienten erreicht. Alle anderen
Patienten mussten aus verschiedenen Grinden und zu unterschiedlichen Zeiten die
Chemotherapie abbrechen bzw. sind wahrend der Behandlung verstorben. Die sich
zum Teil daraus ergebende geringe und heterogene Datenmenge flhrte zu Proble-
men hinsichtlich der statistischen Auswertung der Studie. Um trotzdem statistische
Tests anwenden zu konnen, wurden die Indexwerte der Verlaufskurven zu einem
einfachen Vorher-Nachher-Design zusammengefasst. Aufgrund der fehlenden Vor-
aussetzungen der Varianzhomogenitat und der Normalitat der Grundgesamtheiten
der vorliegenden Daten, wurden statistische Tests (z. B. Mann-Withney-Test) ver-
wendet, welche die Wahrscheinlichkeit zufallig statistischer Signifikanz erhéhen und
somit Fehlinterpretationen implizieren konnten. Die Auswertung der Lebensqualitats-
daten der Pankreaskarzinompatienten erfolgte durch Bildung von Indexwerten. Fur
das QLQ-Modul wurden die Indexwerte Functional scales, Symptom scales und Glo-
bal health status, fir das PAN-Modul die Indizes QLQP-Symptom scales und QLQP-
Global status sowie fir das FLZ-Modul die Indexwerte FLZ-Allgemeiner Teil und FLZ-
Gesundheit gebildet. Die Untersuchung der Indexveranderung erfolgte fiir Therapie-
art, Geschlecht und Altersgruppen auf Gruppenunterschiede. Signifikante Gruppen-

unterschiede bezlglich der Ausgangssituation der Patienten der vorliegenden Stich-
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probe konnten fir Therapieart, Geschlecht und Altersgruppen bei einem vorgegebe-

nen Signifikanzniveau von 0,05 nicht nachgewiesen werden.

Bei den mittleren Indexveranderungen zeigten sich in Bezug auf Geschlecht und Al-
tersgruppen einzelne signifikante Unterschiede. Beim Index FLZ-Allgemeiner Telil gibt
es zwischen den Altersgruppen signifikante Unterschiede (p=0,015). In der Gruppe
der Uber 70-jahrigen ergab sich eine mittlere Indexverbesserung von 10,53 Index-
punkten, wahrend bei allen anderen Altersgruppen eine Indexverschlechterung fest-
gestellt wurde. Auch der FLZ-Indexwert (FLZ-Gesundheit) weist zwischen den Al-
tersgruppen ebenfalls signifikante Unterschiede (p=0,030) auf. Die Gruppe der tber
70-jahrigen erreichte eine Indexverbesserung von durchschnittlich 10,91 Indexpunk-
ten, wahrend sich bei den anderen Altersgruppen im Mittel eine Indexverschlechte-
rung ergab. D. h. die allgemeine und gesundheitliche Lebenszufriedenheit der Uber
70-jahrigen Patienten verbesserte sich unabhéangig vom jeweiligen Behandlungs-
armarm. Inwieweit gelebtes Leben, veranderte Prioritaten hinsichtlich der Wertevor-
stellung im Allgemeinen oder bei fortgeschrittener Krankheitssymptomatik sowie so-
ziale Unterstitzungssysteme hier eine Rolle spielen, dartber kann nur spekuliert
werden. In diesem Zusammenhang beschreibt Philipps (55), dass altere Patienten oft
effektivere Copingstrategien haben und besser akzeptieren, mit einer chronischen
Krankheit zu leben. Insgesamt konnte festgestellt werden, dass der Indexwert (ge-
samt) fur den FLZ-Gesundheit/Startzyklus niedriger als der Indexwert (gesamt) FLZ-
Allgemeiner Teil/Startzyklus und niedriger als die Summenwerte FLZ-Gesundheit der
von Henrich und Herschbach (193) erhobenen Normdaten ist. D. h. gesundheitliche
Aspekte wie korperliche Leistungsfahigkeit, Ausgeglichenheit, Lebensfreude, Fort-
bewegungsfahigkeit, Seh- und Horvermdgen usw. sind bei den Patienten der vorlie-
gende Stichprobe bezogen auf Therapie, Geschlecht und Alter deutlich niedriger als
die vorliegende bevdilkerungsbezogene Normdaten (193). Aus Sicht der Patienten
bedeutet dass, eine Chemotherapie mit einer geringen gesundheitlichen Lebenszu-
friedenheit zu beginnen und fir die Arzte, diese durch entsprechende Interventionen
zu verbessern und psychologisch einfihlsam zu begleiten.

Zwischen Mannern und Frauen zeigten sich fur den Index QLQ-Symptom scales sta-
tistisch signifikante Unterschiede beim Vorher-Nachher-Vergleich (p=0,036). Bei den
Mannern trat eine mittlere Verschlechterung von 2,91 Indexpunkten auf, bei den
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Frauen ergab sich eine mittlere Verbesserung von 1,79 Indexpunkten. Da die Diffe-
renz sehr gering ist, stellt sich die Frage nach der praktischen Relevanz dieses Un-
terschiedes. Innerhalb des Behandlungsarm Gem/5FU wurden fur den Index FLZ-
Allgemeiner Teil signifikante Unterschiede zwischen den Geschlechtern nachgewie-
sen (p=0,029). Fur die Manner ergab sich eine mittlere Indexverschlechterung von
14,77 Indexpunkten. Die Frauen wiesen bei einer mittleren Verbesserung von 0,38
Indexpunkten fast keine Veranderung gegeniber dem Indexwert vor Therapiebeginn
auf. D. h. Frauen mit der Kombinationstherapie Gem/5-FU haben eine bessere all-
gemeine Lebenszufriedenheit als Manner mit gleicher Therapie. Innerhalb des Be-
handlungsarms mit Gem mono zeigten sich fur den Index QLQP-Symptom scales
signifikante Geschlechtsunterschiede (p=0,023). Frauen verbesserten sich um 12,26
Indexpunkte, Manner nur um 3,44 Indexpunkte. D. h. bei Frauen im Behandlungsarm
GemMono verbesserten sich die pankreastumorspezifischen Symptome gegentber
den Mannern mit gleicher Therapie. Unter Berucksichtigung der schon erwahnten
statistischen Problematik und da die Verbesserungen jeweils verschiedene Indizes in
unterschiedlichen Behandlungsarmen und nur je ein Indexwert von insgesamt sieben

Indizes betraf, waren geschlechtsspezifische Interpretationen tiberzogen.

Die Indexwerte (QLQ-C30 und PAN-Modul) wurden so zusammengefasst, dass sie
einen theoretischen Wert zwischen 0 und 100 annehmen kénnen. Ein Wert von 100
bedeutet hochste Lebensqualitdt. Da aufgrund einer gewissen gesundheitlichen
Grundbelastung in der Bevdlkerung eines Landes die maximal erreichbaren Werte
(maximale Funktionsfahigkeit, keine Symptome, optimales Befinden) als Referenz-
werte nicht geeignet scheinen, missen zum Vergleich populationsbezogene EORTC-
Angaben herangezogen werden. Nach Kenntnis des Autors wurden bislang keine
reprasentativen Lebensqualitdtsangaben, die auf dem EORTC Fragebogen basieren
fur Deutschland erhoben. Bevolkerungsbezogene (d. h. Analysen die an nicht an
Krebs erkrankten Bevdlkerungsstichproben durchgefuhrt wurden) Aussagen zur Le-
bensqualitat, die unter Verwendung des EORTC QLQ-C30 ermittelt worden sind, lie-
gen bislang nur von einigen skandinavischen L&ndern vor. Zuklnftig ware es im
Rahmen der Lebensqualitatsforschung erstrebenswert, die jeweiligen nationalen
Referenzwerte zu ermitteln und zu verwenden. Die folgenden Beispiele sollen die
Relation zwischen den in der vorliegenden Studie ermittelten Indexwerten und dem

maximal zu erreichenden Wert von 100 und den populationsbezogenen Angaben
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verdeutlichen. Dabei gilt die Faustregel bei Lebensqualitatsuntersuchungen, dass ein
Unterschied von 10 (tendentiell) bis 15 Punkte auch als klinisch relevant anzusehen
ist (185). Eine bevolkerungsbezogene altersstratifizierte Stichprobe danischer Frauen
im Alter zwischen 31-75 Jahren schéatzte ihren globalen Gesundheitszustand im
Durchschnitt zwischen 69,7 und 74,5 ein (194). Unter Vernachlassigung der popula-
tionsbezogen Angaben hinsichtlich der Differenzen in der Altersstruktur ist der (ge-
samt) Indexwert des QLQ-Global health scales der an der vorliegenden Studie betei-
ligten Frauen mit 46 weit unter dem Durchschnittswert der danischen Frauen. In einer
reprasentativen Stichprobe der norwegischen Bevolkerung (>18 Jahre) lagen die
durchschnittlichen Werte fir den globalen Gesundheitszustand der Frauen bei 71.7
und die der Manner bei 75.4 (195). Unter der schon beschriebenen Voraussetzung
sind die Gesamtwerte der an der vorliegenden Stichprobe beteiligten Frauen mit 46

und die der Manner mit 52 niedriger als die der norwegischen Stichprobe.

In Tabelle 46 sind die Indizes mit den entsprechenden (aufgerundeten) Gesamtwer-
ten fur die 106 Patienten, deren Daten in der vorliegen Studie ausgewertet wurden,
im Uberblick dargestellt. Die Gesamt-Indexwerte sind bezogen auf die libliche Skalie-
rung von 0 bis 100 weitgehend unterdurchschnittlich. Die Veranderung der Werte im

Vergleich vorher/nachher ist uneinheitlich und nicht signifikant interpretierbar.

Tabelle 46: Indexwerte der 106 an der LQ-Studie teilgenommenen Patienten im Uberblick

Index Index-Gesamtwert
Startzyklus Veréanderung
(vorher) (nachher)

QLQ-Functional scales 65 60
QLQ-Symptom scales 36 37
QLQ-Global health status 49 50
QLQP-Symptom scales 43 35
QLQP-Global health status 37 40

Wie schon bei den FLZ-Daten zeigen diese Ergebnisse, dass die Lebensqualitat (In-
dex-Gesamtwerte) der Pankreaskarzinompatienten vor Beginn des ersten Zyklus
unterdurchschnittlich bis schlecht ist. Statistisch signifikante Unterschiede hinsichtlich

der Lebensqualitat der Patienten zwischen den Therapien Gem/5-FU und GemMono
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sowie zwischen den beiden Behandlungsarmen bezuglich der Vergabe des CBR
(p=0,561), der Items Schmerz (p=0,443), Karnofsky-Index (p=0,888) und Korperge-
wicht (p=0,173) konnten in vorliegender Untersuchung nicht festgestellt werden. Die
Ergebnisse der Stichprobe zeigten u. a. dass die Resultate der subjektiv einge-
schéatzten Lebensqualitat und die der Fremdeinschatzung durch die Arzte durchaus
vergleichbar sind. Eine Fehleinschatzung dieses Ergebnisses ware, dementspre-
chend zukunftig auf die Lebensqualitatserfassung, aus z. B. 6konomischen Griinden
zu verzichten und einzig der allgemeinen Einschatzung der Arzte den Vorzug zu ge-
ben. Davon abgesehen, dass dies ein Ruckschritt auf dem Gebiet der Lebensquali-
tatsforschung darstellen wirde, sei in diesem Zusammenhang u. a. auf das so ge-
nannte »Zufriedenheits- oder Wohlbefindensparadox* hingewiesen.
Lebenszufriedenheit ist neben objektiven Variablen wie z. B. Einkommen, Beruf,
Wohnsituation etc. auch ein wichtiger Sozialindikator (196,197). Sie definiert sich
nicht nur Gber objektive Bedingungen, sondern auch iber die subjektive Wahrneh-
mung dieser. Untersuchungen konnten zeigen, dass unginstige oder widrige objekti-
ve Lebensumstande (z. B. gesundheitliche Beeintrachtigungen) sich im Gruppen-
mittel bei der Einschatzung des subjektiven Wohlbefindens der Betroffenen nicht
widerspiegeln, solange existentielle Mindestanforderungen nicht unterschritten wer-
den. So schatzen zum Beispiel schwer chronisch Kranke ihre Lebens- und Gesund-
heitssituation haufig als deutlich besser ein als es von ,aul3en* nachvollziehbar wéare
(198,199,200). Des Weiteren ist die Notwendigkeit der Durchfiihrung von Lebens-
qualitdtsuntersuchungen hinlanglich begriindet worden. Hinzuzufiigen ware noch,
dass Lebensqualitatsstudien nicht Selbstzweck sein dirfen und auch nicht, aufgrund
der Multidimensionalitat des Konstruktes ,Lebensqualitat’, zu ,fishing expeditions”
geeignet sind. Wie schon erwahnt, sollte vor dem Einsatz von Instrumenten zur Le-
bensqualitatsmessung interdisziplin&r Uber Studiendesign, Auswertungskonzept etc.
eingehend beraten werden, um im Rahmen von Lebensqualitatstudien die Wahr-
scheinlichkeit sinnvoller Ergebnisse zu erhdhen und um somit den Arzten handlungs-

und behandlungsrelevanten Konsequenzen aufzuzeigen.

Auf Grund der geringen Datenlage kann nur ein allgemeiner Gesamtiiberblick tber
die Ergebnisse der offenen Fragestellungen von den an der LQ-Studie beteiligten
Patienten gegeben werden. Die Antworten der Patienten wurden nach inhaltlichen

Aspekten zu Clustern zusammengefasst und ausgewertet. Bei der Frage, zu welchen
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Tageszeiten die Schmerzen am héaufigsten auftraten, gab die Mehrzahl der Patienten,
unabhéngig vom Behandlungsarm und Geschlecht, morgens, abends und nachts an.
Die Einnahme von zuséatzlichen Medikamenten war in beiden Behandlungsarmen bei
den Frauen hoher als bei den Mannern. In diesem Kontext sei auf zahlreiche popula-
tionsbezogene Studien hingewiesen, die zeigen, dass unabhéngig von der Art des
gewahlten Erhebungsinstruments (generischer oder krankheitsspezifischer Fragebo-
gen), Frauen haufiger Symptome und gesundheitliche Beeintrachtigungen angeben
als Méanner (102,195,201). Der Schluss liegt nahe, dass Frauen dementsprechend
mehr Arzneimittel verordnet bekommen als Manner. Folgende Medikamente wurden
von den Patienten am haufigsten zusatzlich eingenommen: Medikamente gegen
Herz-Kreislaufbeschwerden, gastrointestinale Beschwerden, Schilddriisenerkran-
kungen und Schlafstorungen. Inwieweit diese Erkrankungen vor bzw. nach dem
Krebsleiden entstanden sind, ist den vorliegenden Daten nicht zu entnehmen. Bei der
Frage nach den Belastungen hinsichtlich der medizinischen Behandlung waren Un-
terschiede zwischen den Therapien einerseits und den Geschlechtern anderseits
kaum festzustellen. Neben der Chemotherapie belasteten die meisten Patienten
Symptome wie Miidigkeit, Ubelkeit, Erbrechen aber auch psychische Probleme sowie
berufliche und private Einschrankungen. Die meisten kdrperlichen Symptome sind
wahrscheinlich auf die Nebenwirkungen der Chemotherapie zurtckzufihren. Die
starke psychische Belastung von Pankreaskarzinompatienten, insbesondere das
Auftreten von Depression und Angst, wurde immer wieder diskutiert und in Studien
belegt (204-206). Infolgedessen sollte fur diese Patienten maoglichst frihzeitig psy-
chosoziale Unterstitzung zur Verfigung stehen. Anhaltspunkte fir starke seelische
Belastungen von Pankreaskarzinompatienten finden sich ebenfalls in der vorliegen-
den Studie. Tabelle 47 zeigt Art und Anzahl der Belastungen hinsichtlich der Krebs-
erkrankung bzw. der medizinischen Behandlung ausgewéhlt nach Schwerpunkten,
Therapie und Geschlecht. Bei der Beantwortung dieser Frage waren Mehrfachnen-

nungen maoglich.
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Tabelle 47: Art und Anzahl der Belastungen hinsichtlich der medizinischen Behandlung ausgewahlt
nach Schwerpunkten, Therapie und Geschlecht.

Gem/5-FU GemMono
Art der Belastung Méanner |Frauen |Manner |Frauen
psychisch 5 6 7 3
Zeitplanung/Zeitaufwendung 4 2 7 7
Vielzahl der Untersuchungen 4 1 1
Beruflichl./private Einschrankungen 3
Ungewissheit 1 4
Angst 3
Anzahl der Gesamtangaben 56 50 64 80
Keine Angaben 7 2 12 4

Im Zusammenhang mit der Chemotherapie und der Vielzahl der Untersuchungen
kritisierten die Patienten ein insgesamt hohen Organisations- und Zeitaufwand
(Tabelle 47). Der hohe Organisationswand bezog sich fast immer auf durchzufuhren-
de Malinahmen im Rahmen der Chemotherapie wie z. B. An- und Abfahrt zur Klinik
sowie die Betreuung wahrend der Therapie. Die teilweise schlechte Organisation und
Koordination in den Kliniken und Praxen fihrte bei vielen Patienten zum Kritikpunkt
hoher Zeitaufwand. Gemeint waren aus Sicht der Patienten unnétig lange Wartezei-
ten, schlechte Terminkoordination und —absprachen. Aufféllig bei der Auswertung der
Frage nach den medizinischen Belastungen war, dass kein Patient des Behand-
lungsarms A (Gem/5-FU) sich kritisch Gber das Port-a-cath-System &uf3erte. Weder
der zeitliche noch der organisatorische Aufwand, der gréRer als der der Patienten im
Behandlungsarm B war, wurde von den Patienten als besonders belastend angege-
ben. Ursachen dafir kénnte u. a. die subjektiv erwartete Aussicht auf (,besseren®)
Erfolg sein. Das Eingebundensein eines Menschen in gute und belastungsfahige Be-
ziehungen innerhalb einer Familie oder eines Freundeskreis ist eine wichtige Vor-
aussetzung fur Lebenszufriedenheit und letztendlich auch fir den Therapieerfolg.
Nach Untersuchungen von Jonasch (191) beeinflusste das Vertrauen zum Arzt bei
97 % der Patienten die Bewaltigung der durch die Diagnose entstandenen Belastung.
Dann folgten mit 92 % die individuellen Heilungschancen, danach die individuelle
Stimmungslage und die Unterstitzung der Familie. Nach Untersuchungsergebnissen
von Simpson et al. (1991), Kaplan et al. (1989) und Jonasch (1985) leistet die ver-
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trauensvolle Kommunikation zwischen Patient und Arzt einen wesentlichen Beitrag
zur Erhaltung der Lebensqualitdt des Patienten. Diese Ergebnisse werden von der
vorliegenden Studie bestétigt. Die meisten Patienten empfanden die Familie, Partner,
Freunde/Bekannte und gute medizinische Betreuung sowie personliche Gespréache

mit dem medizinischen Personal als sehr hilfreich und unterstitzend.

Die Patienten erhielten ebenfalls Gelegenheit sich Uber Themen zu aufRern, die im
Rahmen der durchgefiuihrten LQ-Befragung nur unzureichend oder gar nicht zur
Sprache gekommen sind. Die Befragten nutzen die Beantwortung dieser Frage ei-
nerseits um auf erganzungswurdige Themen hinzuweisen, anderseits auch um ihrer
Meinung nach auf Missstande o. &. hinzuweisen. Von den Patienten wurden u. a.

folgende Themenbereiche genannt:

= Firsorge, Entgegenkommen, Hilfsbereitschaft sowie Gesprache mit den Arzten
und dem Pflegepersonal

= Umgang des medizinischen Personals mit der Krebsdiagnose und -therapie

= Anwendung von Naturheilverfahren

= Qualitat und Quantitat von psychologischer Beratung und Betreuung

Die genannten Themengebiete lassen vermuten, dass ein verstarktes Interesse an der
Verbesserung der Kommunikation zwischen Patienten und medizinischen Personal, gera-
de in Bezug auf den Umgang mit der Krebsdiagnose und deren Folgen, besteht. Ebenfalls
werden Mangel an Informationen Uber die Anwendung alternativer Heilverfahren sowie
Uber psychologische Beratung und Betreuung beanstandet. In regelmaRigen Fort- und
Weiterbildungen sollten nicht nur psychoonkologische Themen bearbeitet, sondern u. a.
auch Schwerpunkte auf die Besonderheiten und Prioritéaten in der Kommunikation mit
schwerstkranken Menschen bericksichtig werden. Weiterhin ist nach den Erfahrungen
und Beobachtungen des Autors die Durchfiihrung von Supervisionen fir das medizinische
Personal eminent wichtig, da die Arbeit mit vom Tod bedrohten Patienten nicht nur eine
personliche Belastung fiir die Arzte und das Pflegepersonal darstellen, sondern auch bei
Nichtbearbeitung oder Tabuisierung von Themen wie z. B. Tod und Sterben es zu Kom-
munikationsproblemen zwischen Patienten und medizinischen Personal, mit den hinlang-

lich bekannten Folgen, kommen kann.
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