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1. Deutsche Zusammenfassung

1.1 Einleitung

Die Neuroonkologie befasst sich als Spezialgebiet der Medizin mit der Diagnostik und
Behandlung von Tumoren des Nervensystems und stellt hierbei die Schnittstellen
zwischen Neurologie und internistischer Onkologie, aber auch Neurochirurgie und
Strahlentherapie dar (Barbaro et al. 2021). Tumore des Nervensystems machen weltweit
mit etwa 320000 Neuerkrankungen jahrlich unter den Tumorerkrankungen insgesamt nur
einen geringen Anteil mit 1,6 % aus (Siegel et al. 2022). Es handelt sich hierbei um eine
sehr heterogene Gruppe an malignen Tumoren mit verschiedensten Therapieansatzen.
Insgesamt geht man bei den malignen Tumorerkrankungen des Nervensystems von einer
5-Jahres-Uberlebensrate von ca. 36 % (Ostrom et al. 2022) aus. Die klinischen
Erstmanifestationen kdnnen sehr variabel sein: am haufigsten sind epileptische Anfalle
oder Kopfschmerzen als erste Symptome; es kdnnen aber auch kognitive oder kdrperliche
Einschrankungen, Fatigue und Personlichkeitsveranderungen auftreten (Alther et al.
2020).

Die oben genannten Beschwerden konnen einzeln oder in Kombination mit dem
individuellen Umgang mit der Erkrankung zu einer psychosozialen Belastung flihren.
Diesen negativen Stress, ausgeldst durch verschiedene Stressoren und verbunden mit
einer moglichen Beeintrachtigung der physischen und psychischen Gesundheit,
bezeichnet man als Distress (Lu et al. 2021). Bei der Gesamtheit aller Tumorpatienten
kommt es haufiger zu Distress als in der allgemeinen Bevdlkerung; hierbei sind im
Vergleich von unterschiedlichen Tumorentitdten insbesondere auch neuroonkologische
Patienten betroffen (Ownby 2019). Erhdhte Distress-Werte gehen oftmals mit einer
Verringerung der Lebensqualitat einher (Hickmann et al. 2017). Dartber hinaus kann eine
erhodhte psychosoziale Belastung negative Auswirkungen auf die Therapieadharenz und
somit auch den Therapieerfolg haben, sodass das National Comprehensive Cancer

Network (NCCN) ein routinemafiges Screening auf Distress empfiehlt (Ownby 2019).



Ein Mittel zur Objektivierung dieser psychosozialen Belastung ist das Distress
Thermometer (DT), ein vom NCCN entwickelter kurzer Fragebogen. Auf einer
numerischen visuellen Analogskala in Form eines Fieberthermometers schatzt der Patient
von 0-10 seine aktuelle Belastung ein. Aulierdem werden mogliche Stressoren abgefragt.
Hier werden neben korperlichen und emotionalen Faktoren auch familiare, praktische und
religios-spirituelle Probleme berucksichtigt. Dieser Fragebogen wurde in zahlreiche
Sprachen Ubersetzt und validiert (Donovan et al. 2014, Mehnert et al. 2006). Ein groRRer
Vorteil ist die kurze Durchfiihrungsdauer von weniger als 5 Minuten (Musiello et al. 2017).
Auch wenn das Distress Thermometer nicht explizit dem Screening fur psychiatrische
Erkrankungen dient, so zeigte sich eine Konkordanz zu gangigen Fragebdgen, wie
beispielsweise der Hospital Anxiety und Depression Scale (HADS), die darauf ausgelegt

sind, Angststérungen und Depressionen zu detektieren (Riba et al. 2023).

In verschiedenen Studien zeigen 25-75% der Patienten mit Hirntumoren erhdhte Distress-
Werte (Randazzo et al. 2016). Diese Patienten auflern auch mehr psychosoziale
Bedurfnisse, wie beispielsweise eine psychologische Betreuung oder Unterstitzung im
Alltag (Renovanz et al. 2017). Neben der Berucksichtigung dieser Bedurfnisse stellt die
arztliche Kommunikation eine wichtige Komponente bei der Betreuung
neuroonkologischer Patienten dar. Um die Kommunikation mit Patienten zu verbessern,
ist neben dem reinen Informationsaustausch unter anderem darauf Wert zu legen, einen
adaquaten zeitlichen und raumlichen Rahmen fur den Kontakt zwischen Arzt und
Patienten zu schaffen. Zudem koénnen Strategien wie aktives Zuhoren, nonverbale
Verstandigung und ein empathischer Umgang zu einer patientenzentrierten
Kommunikation beitragen, die wiederum psychische Belastungen auf der Patientenseite
reduzieren konnen (Armstrong et al. 2021). Dies lasst sich im klinischen Alltag aufgrund
zeitlicher und personeller Ressourcen oftmals nicht in allen Dimensionen umsetzen. So
werden insbesondere psychologische und soziale Aspekte haufig weniger thematisiert
(Prip et al. 2022).

1.1.1 Fragestellung

Bei der bisher dargestellten Literatur stellt sich an dieser Stelle die Frage, ob und
gegebenenfalls, wie sich die Erwartungen der Patienten an die arztliche Kommunikation

in Abhangigkeit von ihren psychosozialen Belastungen verandern. Im Hinblick auf eine



diesbezuglich durchzufuhrende Studie stellten wir, die Verfasserin der Arbeit (CR) in
Zusammenarbeit mit PD Dr. med. Niklas Schafer (NS), stellvertretender Leiter der Klinik
fur Neuroonkologie am Universitatsklinikum Bonn, die Hypothese auf, dass
neuroonkologische Patienten mit erhdéhtem Distress vermehrt Wert auf emotionale
Bindung an den Arzt legen, wohingegen geringere Distress-Werte mit einem hoheren

Informationsbedarf hinsichtlich der Krankheit und ihrer Prognose assoziiert sein kdnnten.

Als primares Ziel dieser Studie stand flr uns eine Optimierung der Arzt-Patienten-
Interaktion in der Neuroonkologie im Fokus. Sollte die Hohe des Distress-Wertes ein
Hinweis auf die Bedirfnisse des Patienten geben, kénnte dies Arzten helfen, ihre
Kommunikationsstrategie anzupassen. So ware beispielsweise ein routinemalliges
Screening auf psychosoziale Belastung vor dem arztlichen Kontakt sinnvoll, um das
anschliellende Gesprach zwischen Arzt und Patient moglichst bedurfnisgerecht und

gleichzeitig effizient gestalten zu konnen.

1.2 Material und Methoden
1.2.1 Studiendesign

Bei der Studie handelte es sich um ein Pilotprojekt, um der oben ausgeflhrten
Fragestellung nachzugehen. Hierzu entwickelten CR und NS einen dreiteiligen

Fragebogen (siehe Seite 9 ff.) zur Erfassung
- der aktuell empfundenen Belastung des Patienten (DT),

- seiner Bedurfnisse hinsichtlich fachlicher Informationen (Fragen 1 bis 3) sowie

emotionaler Bindung an den Arzt (Fragen 4 bis 9) sowie
- allgemeiner Daten zum Patienten und der Erkrankung.

Die Patienten wurden einmalig vor einem ohnehin vereinbarten Termin in der

neuroonkologischen Ambulanz der Universitatsklinik Bonn befragt.

Um die akute Belastung der Patienten zu erfassen, nutzten wir im ersten Teil des
Fragebogens eine gekiirzte Form der deutschsprachigen Ubersetzung des Distress

Thermometer (Mehnert et al. 2006). Hierbei wurden die Patienten zunachst



gebeten, das Ausmal ihrer aktuellen Belastung auf einer visuellen Analogskala von 0 bis
10 einzuordnen. Im Anschluss wurden verschiedene Bereiche abgefragt, in denen sich

diese Belastung besonders zeigt.

Der zweite Teil des Fragebogens wurde durch CR und NS entworfen und sollte sowohl
den Informationsbedarf des Patienten als auch den gegebenenfalls vorhandenen Wunsch
nach einer engen Arzt-Patienten-Beziehung explorieren. Die ursprungliche Fassung
wurde nach den ersten Patienteninterviews und den damit verbundenen Erfahrungen um
eine Frage erganzt und auch der Fragenstil wurde abgeandert, um eine bessere
Verstandlichkeit fur die Patienten zu erzielen.

Zu insgesamt 9 Themenfeldern im Hinblick auf das bevorstehende Gesprach konnten
die Patienten ihre Bedurfnisse einstufen. Hierbei erfolgte die Gewichtung auf einer
vierstufigen Likert-Skala von ,nicht wichtig“ hin zu ,aullerst wichtig®“. Hierbei sollten die
Fragen 1 bis 3 vorrangig dem Informationsbedarf der Patienten nachgehen, wohingegen
die Fragen 4 bis 9 eher die Bereiche der Arzt-Patienten-Beziehung sowie der auf’eren
Gegebenheiten des Gespraches behandelten.

Zur Auswertung konvertierten wir die Antworten in Zahlenwerte von eins bis vier.
Zudem wurden 3 Fragen gestellt, um einschatzen zu kdnnen, inwiefern sich die Patienten

aktuell entscheidungsfahig fuhlten.

Im dritten Teil des Fragebogens wurden allgemeine Patientendaten, wie Alter und
Geschlecht, erfasst. Zudem trugen wir Informationen zum bisherigen Krankheitsverlauf
zusammen hinsichtlich der Tumorentitaten, Zeitraum seit der Erstdiagnose, sowie dem
aktuellem Remissionsstand und der Karnofsky Performance Scale (KPS). Letztere ist eine
seit Jahrzehnten etablierte Skala von 0 bis 100 zur Einstufung der symptombezogenen
Einschrankung der Aktivitat, Selbstversorgung und Selbstbestimmung bei Patienten mit
bosartigen Tumorerkrankungen und wird bei jedem Kontakt mit dem Patienten in der
Neuroonkologie erfasst. Sie bildet nicht nur die Lebensqualitat des Patienten ab, sondern

ihr wird auch bei der Abschatzung der Prognose Rechnung getragen (Péus et al. 2013).

Da unsere Studie vorerst lediglich als Pilotprojekt konzipiert war, fihrten wir keine
Validierung des Fragebogens durch. Die Ethikkommission erteilte uns ein positives Votum

fur das geplante Vorhaben (Vorgangsnummer 216/18).



Fragebogen Nr.
Klinik und Poliklinik fiir Meurologie
Schwerpunkt Klinische Neuroonkologie

Datum:

Klinische Studie zur Optimierung
des Arzt-Patienten-Kontakts bei
Hirntumor-Patienten

Universitatsklinikum Bonn

Klinik und Poliklinik fir Neurologie
Schwerpunkt klinische Neuroonkologie
Prof. Dr. Ulrich Herrlinger
Studienleiter: Dr. Niklas Schafer

Ansprechpartner: Carolin Roos

Liebe Patientinnen und Patienten,

Zunachst einmal machten wir uns fur lhre Bereitschaft, an dieser Studie
teilzunehmen, bedanken.

Im Folgenden werden Sie zuerst um eine schriftliche Einverstandniserklarung
gebeten, anschlieend méchten wir Sie bitten, den Fragebogen vollstandig und
wahrheitsgeman auszufiillen. Ihre Angaben werden streng vertraulich behandel,
entsprechend den Bestimmungen zum Datenschutz ausgewertet und nur zu
wissenschaftlichen Zwecken genutzt — es wird also kein Rickschluss auf lhre Person
maglich sein.

Unser Fragebogen ist dreiteilig aufgebaut. Im ersten Teil méchten wir einen Eindruck
hinsichtlich ihrer psychosozialen Belastung gewinnen. Im zweiten Teil erkundigen wir
uns nach lhren aktuellen Erwartungen und Wiinsche beziglich des Arzt-Patienten-
Kontakts. Versuchen Sie hierbei méglichst spontan zu antworten - es gibt kein
Jrichtig” oder _falsch®. Zuletzt werden wir noch einige allgemeine Informationen zu
lhnen und lhrer Krankheit erfragen.

Bei Rickfragen oder Bedarf nach weiteren Informationen stehen wir lhnen gerne
unter den oben genannten Kontaktdaten zur Verfiigung.
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Fragebogen Nr.
Klinik und Polikhinik fiir Neurologie
Schwerpunkt klinische Neuroonkologie

1. Teil
10 Extrem belastet
9 — |—
B _—
Bitte kreisen Sie am Thermometer rechts 77— }—
die Zahl ein (0-10) ein die am besten 6 — —
beschreibt, wie belastet Sie sich in der 5 — |—
letzten Woche einschlieklich heute gefiihlt 4— —
haben.
3 —
3 — —
1 —_—
[1] Gar nicht belastet
QO

Bitte geben Sie an, ob Sie in einem der nachfolgenden Bereiche in der letzten Woche
einschlieRlich heute Probleme hatten.

Praktische Probleme (Wohnsituation, Versicherung, Arbeit) Oja O nein
Familiare Probleme Oja Onein
Religitse Belange Oja 0Onein

Emotionale Probleme

Sorgen Oja O nein
Angste Oja O nein
Traurigkeit Oja O nein
Nervositat Oja 0Onein

Kdrperliche Probleme

Schmerzen Oja O nein
Erschépfung Oja Onein
Schiaf Oja 0Onein
Ubelkeit Oja O nein
Gedachtnis/Konzentration Oja O nein
Einschréankung der Motorik Oja Onein
Seh-/Sprachstérungen Oja 0Onein
Sonstiges:

Bitte geben Sie die Zahl an (0-10) die am besten beschreibt, wie hoch lhre
maximale Belastung im Verlauf lhrer Krankheit war.

Zahl: Anlass._




Fragebogen Nr.

2. Teil

11

Klinik und Poliklinik fiir Neurclogie
Schwerpunkt kKlinische Neuroonkologie

Im Hinblick auf das Gesprich mit lhrem Arzt, wie wichtig ist es lhnen aktuell ...

... mbglichst viele Informationen zu erhalten

... Anregungen/Angebote zur
Krankheitsbewdltigung zu bekommen

... die genaue Prognose lhrer Krankheit zu
kennen

..., dass sich Ihr Arzt viel Zeit nimmt

... von Ihrem Arzt bestarkt und ermutigt zu
werden

..., dass geplante Termine genau eingehalten
werden

..., dass Angehorige von lhnen anwesend sind
..., dass der Arzt mit Ihnen spricht, der Sie die
meiste Zeit betreut hat

..., dass Ihr Arzt Sie nach lhren Angsten und
Sorgen fragt

Bitte kreuzen Sie Zutreffendes an

duberst wichtig weniger
wichtig wichtig

OO0 OO0 OO0
OO0 OO0 OO
OO0 OO0 OO0

Fiahlen Sie sich heute in der Lage dazu, wichtige Entscheidungen zu treffen?

Oja O nein

Haben Sie sich schon einmal von zu vielen Informationen ,erschlagen” gefihlt?

Oja O nein

Befurchten Sie, sich nicht alles aus dem Gespriach merkenfverstehen zu kinnen?

Oja O nein

L

O weild nicht

O weild nicht

O weilt nicht

nicht
wichtig

OO0 OO0 OO0
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Fragebogen Nr.
Klinik: und Poliklinik fiir Neurologie
3. Teil Schwerpunkt Klinische Neuroonkologie

Angaben zur lhrer Person
lhr Geschlecht:

O mannlich O weiblich

lhr Alter:
0O 18-30 Jahre 0 31-50 Jahre O 51-60 Jahre 0 61-70 Jahre
O 71-80 Jahre O 80 Jahre und &lter

lhre Nationalitat:
O deutsch O andere:

Leben Sie in einer festen Partnerschaft?
Oja QO nein

Haben Sie Kinder?
Oja O nein

Wie leben Sie aktuell?
O alleine O mit Familie O Pflegeeinrichtung 0]

Wie ist Ihr aktueller beruflicher Status?
O enwerbstétig O krankgeschrieben O nicht erwerbstétig/berentet

Welches ist Ihr héchster erreichter Bildungsabschluss?
O Hauptschule O mittlere Reife O Abitur O Hochschule

Whurde bei Ihnen schon einmal eine andere bdsartige Erkrankung festgestellt?

O nein Oja wenn ja, welche?

Whurde bei einem nahen Angehérigen von lhnen bereits eine bésartige Erkrankung
festgestellt?

O nein Oja wenn ja, welche?
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Fragebogen Nr.

Klinik und Poliklinik fiir Neurologie
Angaben zur Schwerpunkt Kinische Neuroonkologie
Erkrankung (wird von arztlicher Seite ausgefillf)
Diagnose:
Zeitpunkt der Erstdiagnose: / (Monat/Jahr)
Patient ist O ambulant O stationar
Krankheitsstatus:
O Erstdiagnose O Primértherapie O Rezidiv O Nachsorge

Behandlungsstatus in den letzten 6 Monaten: (Mehrfachnennung méglich)
O Operation O Chemotherapie O Radiotherapie O keine

O sonstige:

Geplante Behandlungen: (Mehrfachnennung maéglich)

O Operation O Chemotherapie O Radiotherapie O keine
O sonstige:
Karnofsky-Index: Y%

Diagnostizierte psychiatrische Erkrankungen:
O nein Oja wenn ja, welche?

Anmerkungen:
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1.2.2 Durchfuhrung

FUr unsere Studie rekrutierten wir zwischen September 2018 und Dezember 2019
insgesamt 81 stationare und ambulante Patienten der Sektion fir Neuroonkologie des
Universitatsklinikums Bonn. Das Einschlusskriterium war hierbei ein diagnostizierter
primarer oder sekundarer Hirntumor, unabhangig von Entitdt oder Remissionsstand. Die
praktische Durchfiihrung der Studie geschah ausschlie8lich durch CR, da hier keinerlei
Abhangigkeitsverhaltnis von Patientenseite bestand.

Wenn Patienten zu ihrem Termin in der Ambulanz eintrafen, wurde Ihnen durch CR
zunachst das Studiendesign erldutert und anschlieend wurden sie nach ihrer
Bereitschaft zur Teilnahme gefragt. Dies geschah vor jeglichem arztlichen Kontakt, um
die Bedurfnisse und Erwartungen nicht zu beeinflussen. Die Rolle von CR als neutrale
Interviewerin sowie die Anonymisierung der Antworten wurden hierbei nochmals betont.
Nach erfolgtem Einverstandnis wurden die Studienunterlagen an die Patienten
ausgehandigt.

Die Patienten wurden in Anwesenheit von CR gebeten, die Unterlagen, wenn maéglich
selbstandig auszufullen. Hier kam es bei der ursprunglichen Version des Fragebogens an
einigen Stellen vermehrt zu Ruckfragen, sodass wir diesen, wie oben beschrieben,
abanderten. Nach der erfolgten Anpassung waren die meisten Patienten in der Lage, den
Bogen selbstandig auszufillen. Bei einigen wenigen Patienten war dies jedoch aufgrund
von motorischen oder visuellen Einschrankungen nicht mdglich. Hier wurden die Fragen
und Antwortmoglichkeiten durch CR vorgelesen und die Ergebnisse notiert. Die Erhebung
der allgemeinen Daten zum Patienten, sowie der Diagnose und des aktuellen
Remissionsstandes erfolgte schlieBlich durch CR mithilfe der digitalisierten aktuellen
Patientenakte. Insgesamt dauerte die Studienteilnahme ungefahr 20 Minuten. Am Ende
wurden die Patienten dann von CR zum Termin mit dem behandelnden Arzt oder wieder

ins Wartezimmer begleitet.



15

1.3 Ergebnisse

1.3.1 Patientenmerkmale

Insgesamt nahmen 81 Patienten an unserer Studie teil. Die Uberwiegende Anzahl der
Befragungen (92,6%) fuhrten wir in der neuroonkologischen Ambulanz durch. Die Halfte
der Patienten (51,9%) wurde zum Zeitpunkt der Datenerhebung mit einer aktiven Therapie
(Radio- und/oder Chemotherapie) behandelt. Insgesamt 53 Patienten (65,4%) sahen sich
seit Uber einem Jahr bereits mit der Diagnose konfrontiert. 71,6% boten einen Karnofsky-
Index von 90% oder mehr. Tabelle 3 der Veroffentlichung (s. Abschnitt 2) bildet eine

detaillierte Aufschlisselung der Patientenmerkmale ab.
1.3.2 Distress Thermometer

In der von uns durchgefiihrten Studie ergab sich flr

das Scoring auf psychosoziale Belastung mittels des 101 e
DT ein Mittelwert von 4,88 + 2,64 (SD) und ein ”
Median von 5. Die genaue Verteilung illustriert 8 o
Abbildung 1 (entnommen aus Roos et al. 2023). e
Insgesamt wiesen mehr als die Halfte der Patienten 6+
(57 %) einen Wert =2 5 und somit eine erhohte :'E Socecpesee
psychosoziale Belastung auf. In diese beiden ° 4+ eseegeces
Vergleichsgruppen unterteilten wir die Patienten im 1 scescetecsese
zweiten Teil der Auswertung (s. Abschnitt 1.3.4). 2- ssssesere
Es lieR sich kein Zusammenhang zwischen . eeecee
personlichen Patientenmerkmalen oder 0- ose

krankheitsbezogenen Faktoren, wie Entitat des  app. 1: Verteilung der Distress-Werte
Tumors oder Remissionsstand bei Patienten mit (@us Roos etal. 2023)

einem hohen Distress-Wert feststellen im Vergleich zu jenen Patienten, die ihre aktuelle
Belastung geringer einschatzten. Die Mehrheit der Patienten fuhlten sich besonders durch
korperliche (86,4 %) und emotionale (70,4 %) Einschrankungen belastet, wohingegen
praktische oder familiare Probleme nur bei 22,2 % bzw. 4,9 % der Patienten zur akuten

Belastung beitrugen.
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1.3.3 Erwartungen an die arztliche Kommunikation

Mithilfe des ausgehandigten Fragebogens konnten die Patienten die verschiedenen
Aspekte des bevorstehenden Gespraches mit dem Arzt unterschiedlich gewichten.
Aufgrund der hohen Anzahl der Patienten, die in Begleitung eines Angehdorigen zu diesem
Termin erschienen, flgten wir nach 14 Patienten im Rahmen einer Uberarbeitung des
Fragebogens Frage 7 hinzu, sodass bei dieser Frage lediglich 67 Patienten berucksichtigt

werden konnten.

Tab. 1: Auswertung des 2. Teils des Fragebogens — Erwartungen und Bediirfnisse der Patienten
(Ubersetzt nach Roos et al. 2023)

Im Hinblick auf das Gesprdach mit lhrem AuBerst Weniger Nicht
Arzt, wie wichtig ist es Ihnen aktuell. .. wichtig Wichtig wichtig wichtig
Frage 1 56,8% 32,1% 8,6% 2,5%
. moglichst viele Informationen zu
erhalten
Frage 2 22.2% 38,3% 24 7% 14,8%
Anregungen/Angebote zur

Krankheitsbewaltigung zu bekommen

Frage 3 54 3% 24 7% 17,3% 3,7%
... die genaue Prognose lhrer Krankheit
zZu kennen

Frage 4 44 4% 39,5% 11,1% 4.9%
..., dass sich Ihr Arzt viel Zeit nimmt
Frage 5 35,8% 45 7% 11,1% 7,4%
... von lhrem Arzt gestarkt und ermutigt
zu werden

Frage 6 30,9% 43 2% 17,3% 8,6%
.., dass geplante Termine genau
eingehalten werden

Frage 7# 41.8% 25.4% 19,4% 13,4%
.., dass ein Angehdriger von Ilhnen

anwesend ist

Frage 8 45, 7% 33,3% 18,5% 2,5%

..., dass der Arzt mit Ihnen spricht, der
Sie die meiste Zeit betreut hat

Frage 9 13,6% 45 7% 24 7% 16,0%
..., dass Ihr Arzt Sie nach Ihren Angsten
und Sorgen fragt
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Das Verteilungsmuster der Angaben der befragten Patienten hinsichtlich der Erwartungen
an das Gesprach zeigt Tabelle 1 (Ubersetzt nach Roos et al. 2023). Dieser ist zu
entnehmen, dass von der Mehrheit der Patienten alle Aspekte der arztlichen
Kommunikation als wichtig oder aulerst wichtig eingestuft wurden. Insbesondere der
maximale Informationsgewinn hinsichtlich der Erkrankung und ihrer Prognose (Fragen 1
und 3) wurden jeweils von mehr als 50 % als aulerst wichtig erachtet. Aber auch die
Rahmenbedingungen des arztlichen Gesprachs in Bezug auf ausreichende Zeit,
Einhaltung des Termins und Betreuung durch eine feste arztliche Bezugsperson (Fragen
4, 6 und 8) waren fur tber 70 % der Patienten wichtig oder duf3erst wichtig. Angebote zur
Krankheitsbewaltigung (Frage 2) und der direkte Austausch mit dem Arzt Uber Sorgen
und Angste in dem anstehenden Gesprach (Frage 9) wurden am seltensten als duRerst
wichtig eingestuft; fur Gber ein Drittel der Patienten (39,5 % bzw. bzw 40,7 %) waren diese

Aspekte weniger oder gar nicht wichtig.

Bei den weiterfihrenden Fragen sahen sich 82,7 % der Patienten am Tag der
Befragung dazu in der Lage dazu, eine wichtige Entscheidung treffen zu kénnen.
Trotzdem beflrchteten knapp die Halfte der Patienten (48,1 %) in dem bevorstehenden
Gesprach nicht alles zu verstehen, wobei insgesamt 37 % aller Patienten bereits eine

vergleichbare Uberforderung erlebt haben (siehe Table 2 in Roos et al. 2023).

1.3.4 Distress und Erwartungen an die arztliche Kommunikation

Zur weiteren Auswertung wandelten wir die Likert-Skala in Zahlenwerte um, indem wir
analog zur Abstufung der Relevanz der einzelnen Aspekte flr die Patienten Zahlenwerte
zwischen 1 (nicht wichtig) und 4 (dullerst wichtig) verteilten. Die Summe dieser
Zahlenwerte wurde dann durch die Anzahl der Fragen dividiert. So liel3 sich fur jeden
Patienten ein Zahlenwert ermitteln, bei dem ein hoher Wert ein hohes Mal} an
Bedurfnissen hinsichtlich des bevorstehenden arztlichen Kontaktes widerspiegelt. Hierbei
zeigte sich in der statistischen Analyse schliellich eine signifikante Korrelation zwischen
dem angegebenen Distress-Wert und dem Ausmal der allgemeinen Erwartungshaltung
an das bevorstehende Gesprach (Spearman’s rs = 0,43; p < 0,01; siehe Figure 2 in Roos
et al. 2023).
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Wenn man die einzelnen Fragen betrachtet und die Patienten je nach Distress-Wert
in eine Gruppe mit hoher (25) und eine mit niedriger (<5) psychosozialer Belastung teilt,
schatzte erstere die abgefragten Aspekte als wichtiger ein als die Gruppe mit niedriger
psychosozialer Belastung (Tabelle 2). Beispielsweise war es 93,5 % der Patienten mit
einem hohen Distress-Wert wichtig oder auferst wichtig, dass sich der behandelnde Arzt
viel Zeit in dem bevorstehenden Gesprach nimmt (Frage 4); bei den Patienten mit einem
niedrigen Wert waren es hingegen 71,4 % (p=0,013). Dieser Zusammenhang lief3 sich bei
der Mehrheit der Fragen nachweisen (Tabelle 2, modifiziert nach Roos et al. 2023). Keine
statistische Signifikanz lag lediglich bei den Fragen 3 (Kenntnis der Prognose), 7
(Anwesenheit eines Angehorigen) und 8 (Anbindung an einen bestimmten Arzt) vor. Auch
im Hinblick auf die Entscheidungsfahigkeit der Patienten lie sich kein signifikanter
Unterschied zwischen den beiden Patientengruppen feststellen.

Tab. 2: Vergleich der Erwartungen von Patienten mit hohen und niedrigen Distress-Werten
(Ubersetzt nach Roos et al. 2023)

Angaben: “AuBerst wichtig” | Alle Hoher Niedriger Vergleich
oder “Wichtig” Patienten Distress-Wert | Distress-Wert
(n=81) (n=46) (n=35)
% % % P value

Fragen (vgl. Tab. 1)

Frage 1 88,9 95,7 80,0 0,035
Maximaler Informationsgewinn

item 2 60,5 73,9 429 0,006
Angebote zur

Krankheitsbewaltigung

Item 3 79,0 87,0 68,6 0,056
Kenntnis der Prognose

item 4 84,0 93,5 71,4 0,013

GroRzugiger Zeitrahmen fur
das Gesprach

Item 5 81,5 891 714 0,050
Ermutigung durch den Arzt

item 6 741 87,0 571 0,004
Genaue Termineinhaltung

Item 7% 67,2 (45/67) 72,5 (29/40) 59,3 (16/27) 0,30
Anwesenheit eines

Angehdrigen

item 8 79,0 86,8 71,4 0,17
Anbindung an einen

bestimmten Arzt

Item 9 59,3 69,6 457 0,041

Erfragen von Sorgen und
Angsten
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1.4 Diskussion

Der in unserer Patientenkohorte errechnete Mittelwert fur den DT-Wert von 4,88 ist
vergleichbar mit denen aus anderen Studien mit neuroonkologischen Patienten (Goebel
et al. 2011, Renovanz et al. 2020). Um einen Querschnitt der behandelten Patienten in
der neuroonkologischen Ambulanz abzubilden, wahlten wir bewusst nur das Vorliegen
eines primaren oder sekundaren Hirntumors als Einschlusskriterium, sodass sich fir
unsere Studie eine heterogene Patientengruppe im Hinblick auf das Geschlecht, Alter,
Tumorentitat und Remissionsstand ergab. In der Literatur wird diskutiert, ob jingere
Patienten eher hdhere DT-Werte angeben (Rooney et al. 2013), wobei in unserer Kohorte,
wie auch in anderen Studien (Renovanz et al. 2020), keine Abhangigkeit vom Alter
nachgewiesen werden konnte. Ebenso liefl3 sich kein Zusammenhang mit dem aktuellen
Remissionsstand feststellen, obwohl fast die Halfte unserer Patienten sich zum Zeitpunkt
der Befragung keiner aktiven Therapie unterzogen und bei zwei Drittel die
Diagnosestellung schon Uber 1 Jahr zurticklag. Auch in zahlreichen anderen Studien
konnte gezeigt werden, dass der DT-Wert unabhangig vom Tumorstadium ist (Mayer et
al. 2021, Rooney et al. 2013). Gerade deshalb erscheint insgesamt ein Screening auf
psychosoziale Belastung auch unter dem Aspekt sinnvoll, dass diese wohl kaum aufgrund
objektiv erfasster Kriterien zum Patienten und dessen Krankheitshistorie eingeschatzt

werden kann.

Es ist zu berlcksichtigen, dass eine gewisse Selektion der Patienten darlber erfolgt ist,
dass die Befragungen uUberwiegend in der neuroonkologischen Ambulanz stattgefunden
haben. Initial rekrutierten wir auch stationar aufgenommene Patienten, allerdings liel} es
sich organisatorisch kaum umsetzen, den zeitlichen Zusammenhang der Befragung mit
einem bevorstehenden arztlichen Gesprach sicherzustellen. Jene Patienten, die an der
Studie in der Ambulanz teilnahmen, mussten kognitiv in der Lage sein, den Fragebogen
auszuflllen. So ist auch zu erklaren, dass 70 % der befragten Patienten einen KPS von
90-100 vorwiesen. Dieser fallt in vielen anderen Studien mit neuroonkologischen
Patienten deutlich geringer aus (Gunawan et al. 2020). Allerdings besteht zwischen dem
Ausmal® der psychosozialen Belastung und dem Bedurfnis an psychologischer



20

Unterstltzung und Hilfsbedurftigkeit im Alltag ein engerer Zusammenhang als mit dem
KPS (Renovanz et al. 2017).

Der Cutoff-Wert flr das DT ist immer wieder Gegenstand von Diskussionen. Wahrend die
meisten Studien einen Wert von =24 oder =5 zugrunde legen, empfehlen Goebel &
Mehdorn 2011 in einer Studie einen Cutoff-Wert von mindestens 6, um eine hdhere
Sensitivitat und Spezifitat zu erzielen und Patienten zu identifizieren, die unter hoher
psychosozialer Belastung leiden. Im Gegensatz dazu empfiehlt das NCCN in ihrer letzten
Guideline von 2023, dass man ab einem Wert 24 eine weitergehende Abklarung in
Erwagung ziehen sollte (Riba et al. 2023). Innerhalb unseres untersuchten Kollektivs
wahlten wir den Median von 5 aus, um zwischen der Gruppe mit niedriger oder hoher

psychosozialer Belastung zu differenzieren.

Das DT bietet nach Erhebung des Wertes unmittelbar die Mdglichkeit, Ursachen fir die
erhdhte Belastung zu ermitteln. In der Studie von Musiello gaben alle Patienten mit einem
DT =4 korperliche Probleme an. Bei unserer Befragung fuhlten sich knapp 90 % aller
unserer Patienten durch eben diese Probleme belastet — auch jene mit niedrigeren DT-
Werten. Zudem hatten 70 % der Patienten in der Woche vor der Befragung mit Angsten,
Sorgen oder anderen emotionalen Problemen zu kampfen. Dies hebt nochmals die

besondere Belastung von neuroonkologischen Patienten hervor.

Andere Arbeiten (Forst 2020, Parker 2007) hatten bereits einen sehr hohen
Informationsbedarf hinsichtlich der diagnostizierten Erkrankung bei Patienten mit
Hirntumoren beschrieben. Zudem konnte bereits gezeigt werden, dass die arztliche
Kommunikation patientenseitige Kommunikationspraferenzen beispielsweise bei der
Mitteilung der Krebsdiagnose beriicksichtigen sollte, um psychische Belastungen auf
Patientenseite zu reduzieren (Gebhard et al. 2017).

Unsere ursprungliche Hypothese, dass bei einer hohen psychosozialen Belastung fur
Patienten im arztlichen Gesprach vorrangig eine patientenzentrierte Kommunikation unter
besonderer Bericksichtigung der auReren Umstande und der personlichen Bedlrfnisse
und weniger der Informationsaustausch wichtig sei, bestatigte sich nicht in unserer Studie.
Vielmehr hatten genau diese Patienten allgemein hohe Erwartungen an das

bevorstehende Gesprach. In unserer Studie gaben fast 96 % der Patienten aus der
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Gruppe mit hoher psychosozialer Belastung an, dass es fur sie wichtig oder aulderst
wichtig sei, moglichst viele Informationen zur Krankheit zu erhalten. Zusatzlich waren ein
angemessener Zeitrahmen sowie eine ermutigende Gesprachsfiuihrung, die auch Raum
fir den Austausch von Angsten und Sorgen lasse, ebenfalls Aspekte, die diesen Patienten
wichtiger waren als der Gruppe von Patienten mit geringeren DT-Werten. So liegt als
mogliche Schlussfolgerung nahe, dass der ohnehin komplexe Umgang mit
neuroonkologischen Patienten bei jenen mit aktuell erhohter psychosozialer Belastung
einer besonderen Expertise bedarf. Dies erfordert einerseits eine hohe Fachkompetenz
und viel Erfahrung hinsichtlich Gesprachsfiuhrung durch den betreuenden Arzt und
andererseits aber auch eine sehr gute Organisation des Termins in der Ambulanz mit
Einhaltung der vereinbarten Uhrzeit, Moglichkeit der Begleitung eines Angehdrigen und

Vorhalten eines ausreichenden Zeitrahmens flir das Gesprach.

Die Limitationen unserer Studie liegen vorwiegend in der KollektivgroRe und der
fehlenden Validierung unseres Fragebogens. Zudem handelt es sich nur um

Einzelbetrachtungen.

Um den Stellenwert des Arzt-Patienten-Kontaktes im Hinblick auf die psychosoziale
Belastung weiter zu explorieren, kdnnte auch ein Screening auf Distress unmittelbar nach
dem Gesprach Gegenstand weiterer Studien sein. Zudem koénnte auch eine zweite
wiederholende Befragung der gleichen Patienten nach einem vorgeschriebenen
Zeitintervall im Sinne einer Longitudinalstudie Aufschlisse dartber geben, wie und ob
sich beim einzelnen Patienten die Erwartungen je nach aktueller psychosozialer

Belastung verandern.

1.5 Zusammenfassung

In unserem Projekt setzten wir uns mit den Bedurfnissen von Patienten mit einer
neuroonkologischen Grunderkrankung im Hinblick auf den arztlichen Kontakt
auseinander. Wir stellten uns hier die Frage, inwiefern der arztliche Kontakt mit Patienten
in der Ambulanz bedurfnisorientiert optimiert werden kdénne. In dem daflr entwickelten

Fragebogen erfolgte neben dem Screening auf die psychosoziale Belastung die



22

Differenzierung, welche Art von Erwartungen im bevorstehenden Gesprach im

Vordergrund standen.

Insgesamt konnten wir zeigen, dass die von uns befragten Patienten unter einer erhéhten
psychosozialen Belastung leiden. Zudem ergab sich eine Abhangigkeit zwischen der
Hohe dieser Belastung und dem Ausmal der Erwartungen an die Interaktion mit dem
Arzt. Entgegen unserer Arbeitshypothese umfassen diese Erwartungen bei hoher
psychosozialer Belastung sowohl die sachliche Ebene im Sinne eines maximalen
Informationsgewinns hinsichtlich Erkrankung und Prognose als auch die emotionale
Ebene im Hinblick auf das Arzt-Patienten-Verhaltnis und die aul’eren Gegebenheiten des
Gesprachs. Dementsprechend kdnnte man mit Hilfe eines vorgezogenen Screenings den
Patienten mit aktuell hoher psychosozialer Belastung durch eine gute Vorbereitung
gerecht werden. Dies betrifft dann nicht nur die fachliche Kompetenz mit der Kenntnis des
aktuellen Behandlungsstands und dem Aufzeigen verschiedener Therapieoptionen,
sondern auch die Schaffung eines adaquaten Rahmens fir das Gesprach. Im
Umkehrschluss liel3en sich moglicherweise bei weniger belasteten Patienten Ressourcen
sparen. Inwiefern diese Uberlegungen langfristig zu einem verbesserten Arzt-Patienten-
Verhaltnis fuhren kdnnten und ob dies zur Pravention von psychischen Erkrankungen

beitragen kdnnte, musste in weitergehenden Studien evaluiert werden.

Zusammenfassend kommen wir zu dem Ergebnis, dass ein routinemafiges Screening
auf psychosoziale Belastung, beispielsweise mit dem Distress-Thermometer, bei
Eintreffen des Patienten in der neuroonkologischen Ambulanz zu einer Optimierung und

effizienteren Gestaltung des Arzt-Patienten-Kontaktes beitragen kann.
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