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“ The life of a sick person can be shortened not only by the acts, but also by the words
or the manner of a physician. It is, therefore, a sacred duty to guard himself in this
respect, and to avoid all things which can have a tendency to discourage the patient and

to depress his spirits.”

First Code of Ethics of the American Medical Association, veroffentlicht 1847, zitiert nach Katz,

The silent world of doctor and patient, New York 1984.
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1 Einleitung

Das Aufklarungsgesprach bei einer Krebsdiagnose stellt fir den Patienten und den Arzt
eine hohe Belastung dar und fordert vom aufklarenden Arzt ein grol3es Mal3 an
Einfihlungsvermogen und Flexibilitat (Schlomer und Doll 2000).

Es ist eine besonders sensible Form der Kommunikation, die weit Uber bloR3e
Informationsvermittiung hinausgeht. Bei onkologischen Patienten, wie bei allen
schweren Erkrankungen, stellt das Gesprach (Uber den zu erwartenden
Krankheitsverlauf und Therapieerfolg eine wichtige Grundlage fir das notwendige
Vertrauen und die Kooperation zwischen Arzt und Patient dar und ist damit essentieller

Bestandteil einer umfassenden Behandlung (Hejna et al.2001).

1.1 Problematik der Aufklarung von Tumorpatienten

Die Frage, ob und in welchem Umfang ein Karzinompatient tber seinen Zustand
aufgeklart werden soll, hat schon immer zu kontroversen Diskussionen gefuhrt.
Wahrend noch vor 15 bis 20 Jahren die Uberwiegende Meinung dahin tendierte,
Karzinompatienten nicht Uber ihren Zustand zu informieren, ist es heute Ublich, die
Betroffenen offen aufzuklaren. Dabei spielen medizinische Uberlegungen und juristische
Vorgaben eine Rolle. Zahlreiche Untersuchungen zeigten, dass im Schnitt 70 bis 90%
der Patienten eine vollstdndige Information wiinschen; offenbar sind Gefuihle von
Unsicherheit und Ungewissheit auf Dauer schwerer zu ertragen als eine bekannte
schlechte Prognose (Jonasch et al.1989). Trotz dieser empirischen Befunde werden
immer wieder Argumente gegen eine offene Aufklarung vorgebracht, die sich auf
klinische Erfahrungen stitzen. So wird behauptet, der Patient wolle lieber verdrangen
und die Wahrheit gar nicht wissen. Die Aufklarung wirde dem Patienten die Hoffnung
nehmen. Durch diesen Verlust wiirde der Patient in Depression und schlimmstenfalls
sogar in Suizidalitdt gedrangt werden. Insbesondere Jaspers (1954) betonte: ,Der
Kranke will es nicht wissen. Falls er das Gegenteil sagt, begehrt er Beruhigung, nicht
Wabhrheit.“ Die gleiche Auffassung wurde noch 1975 von Hoff vertreten. Er unterstrich,

dass der Arzt , nicht das Recht habe, die letzte Hoffnung eines Kranken zu zerstoren®.



Jonasch (2001) berichtet hingegen, dass die Suizidgefahr durch die Diagnoseeroffnung
nicht erhéht wird. Von 106 Ambulanzpatienten, die nicht an Krebs, sondern an einer
anderen schweren Erkrankung litten, gaben 11,5% und von 41 aufgeklarten
Karzinompatienten 10% an, jemals Selbstmordgedanken gehabt zu haben. Die
Suizidgefahr sei vielmehr dadurch bestimmt, welche Phantasien der Patient vorher Gber
eine Krebserkrankung gehabt habe. Durch die Aufklarung ergebe sich demnach kein

erhohtes Suizidrisiko.

Dabei schlief3t Wissen Hoffnung nicht aus. Eine wahrheitsgetreue Aufklarung steht nicht
im Widerspruch zur Vermittlung von Hoffnung (Mohring et al.1981). Ganz im Gegenteil
kann sie Angste reduzieren und die dem Patienten Sicherheit gebende Arzt-Patienten-
Beziehung fordern. Die Vermittlung von Wissen hat einen hohen Stellenwert, weil
dadurch der Patient erst in die Lage versetzt wird, sich der Situation zu stellen und seine
Krafte und Bewaltigungsstrategien zu mobilisieren. Eine nicht vollstandige Aufklarung
stellt nach Carnes (1996) eine Entmindigung des Patienten dar und kann zu einem

kompletten Vertrauensverlust fihren.

Zur Diskussion sollte also nicht mehr stehen, ob ein Arzt seinen Patienten Uber seine

Krebsdiagnose aufklaren soll, sondern wie er dies tun soll.

Aus Gesprachen mit vielen Patienten wissen wir, dass dieses erste Gesprach sehr
unterschiedlich erlebt werden kann. Dabei spielen neben der Diagnose selbst vor allem
die Art und Weise, wie diese mitgeteilt wurde, und auch die Persénlichkeit des Patienten

und seine individuellen Wiinsche, Bedurfnisse und Beflirchtungen eine grof3e Rolle.

Onkologische Erkrankungen gehen mit korperlichen, sozialen und psychischen
Belastungen einher. Mehr als 80% der onkologischen Patienten winschen sich vom
Arzt neben ausfihrlicher Information Uber Erkrankung und Behandlung ein Gesprach
Uber die psychischen und sozialen Aspekte der Erkrankung sowie Unterstitzung in der
Krankheitsbewaltigung (Jenkins et al. 2001). Die Aufklarung eines an einem malignen
Tumor erkrankten Patienten unterscheidet sich in vielen Aspekten von der anderer

Patienten, die an anderen Krankheiten leiden. Das Wort ,Krebs* lost tiefe Angste aus



10

und wird wie kaum eine andere Krankheit als Metapher fur etwas Unheimliches, Boses
und Finales empfunden. Die Diagnoseerdffnung stellt fir den Patienten eine
existenzielle Erschitterung dar.

Der Soziologe Gerdes (1984) definiert die Mitteilung der Krebsdiagnose als
zunfreiwilligen Sturz aus der normalen Wirklichkeit®. Mit Mitteilung der Diagnose besteht
fur den Patienten nicht mehr im gleichen MaRRe die bis dahin selbstverstandliche,
gesellschaftlich abgesicherte Wirklichkeit eines geordneten Lebens. Der Patient wird
sich unweigerlich der Grenzen seines oft als unendlich gedachten bzw. erhofften Lebens
bewusst. Die Zukunft ist nicht mehr planbar oder berechenbar. Der Patient befindet sich
in einer Extremsituation. Gerade deshalb ist es mit einer rein inhaltlichen Vermittlung der
Information oft nicht getan, vielmehr ist eine gleichzeitig vermittelte emotionale

Unterstitzung entscheidend.

Eine klare, an die Bedirfnisse des Patienten angepasste Informationsvermittiung und
das Eingehen auf die emotionalen Belastungen fihren zu einer Reduktion der
psychischen Komorbiditat (Kruse et al.2003). Die klinische Erfahrung zeigt, dass
ungenigend informierte Patienten eher unter Stérungen ihres Befindens, einem labilen
Selbstwertgefiihl und depressiven Verstimmungen leiden (Butow et al.1996). Bei
schriftichen Befragungen von 124 Krebspatienten (118 Frauen, 6 Manner) in der
Nachsorge setzten die Teilnehmer an erste Stelle von zwdlf einzuschatzenden
Bedurfnissen: ,Ich mdchte, dass mein Arzt mir immer die volle Wahrheit sagt.”
Fallowfield (1993) bestatigt diese Beobachtung. Er stellte fest, dass unzureichend

informierte Patienten doppelt so angstlich waren wie vollstandig informierte.

Suchen Arzte in der Fachliteratur Hilfestellung, finden sie dort nur wenige konkrete
Aussagen. Vor diesem Hintergrund entwickelten psychoonkologisch tatige
Psychotherapeuten Fortbildungsprogramme fir Arzte, die darauf zielen, die
Gesprachsfihrung der Arzte im Umgang mit Krebspatienten zu fordern und die

Erkennung psychischer Stérungen zu verbessern (Kruse et al.2003).
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1.2 Kontext und Ziel der Studie

Zur Klarung der Frage, wie Patienten das Aufklarungsgesprach erlebt haben, bei dem
ihnen erstmalig die Diagnose einer Krebserkrankung mitgeteilt wurde, liegen bereits
eine groRere Anzahl von Untersuchungen aus England, Skandinavien und Italien vor
(Butow et al.1996; Loge et al.1997; Grassi et al.2000). Im deutschen Sprachraum
wurden bis jetzt nur Einzelfélle und Erfahrungsberichte veréffentlicht (Schiomer-Doll und
Doll 2000). Es fehlen aber empirisch fundierte Untersuchungen.

Ziel der vorliegenden Arbeit ist es daher, mittels eines selbst konzipierten
Patientenfragebogens den Ablauf des Diagnoseeroffnungsgespraches moglichst genau
zu beschreiben und die subjektive Zufriedenheit der Patienten mit diesem Gesprach zu
evaluieren.

Um ein differenzierteres Bild von der Person der Patienten zu bekommen, sollen neben
emotionalen, demographischen und krankheitsbezogenen Daten auch Variablen wie
Angstlichkeit und Depression erfasst werden. Ebenfalls sollen die subjektive
Lebensqualitat und der subjektiv empfundene Gesundheitszustand des Patienten
gemessen werden.

Die Reaktionen des Patienten auf die Krebserkrankung sind von entscheidender
Bedeutung. Dabei stellen wir uns die Frage, von welchen mdglichen Faktoren das
Erleben des Diagnoseerdffnungsgesprach abhangig sein kénnte, welchen Einfluss diese
Variablen auf das Erleben der Diagnoseertffnung haben und ob
Verbesserungsvorschlage fir den Umgang mit onkologischen Patienten daraus
ableitbar sind.
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1.3 Fragestellung

Die Untersuchung soll folgende Fragestellungen beantworten:

Wie erlebte der Patient das Diagnoseer6ffnungsgesprach?
Wie zufrieden war er mit dem Gesprach?

Von welchen Faktoren ist das Erleben des Diagnosegesprachs abhangig?

P w0 NP

Hangt das Erleben des Diagnoseerdffnungsgesprachs mit der Bewaltigung der

Erkrankung zusammen?
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1.4 Rechtliche Grundlagen

Die Aufklarung von Patienten Uber ihre Diagnose ist die unabdingbare Voraussetzung
fur die weitere Diagnostik und Therapie. Das Interdisziplindre Tumorzentrum Tubingen
bietet mit seinen Empfehlungen fur ,Die Aufklarung von Tumorpatienten® Hilfe an
(Wiesing et al.2000). Danach ist die Aufklarung eines Patienten nicht gesetzlich
geregelt, jedoch rechtlich zwingend vorgeschrieben, so auch im 8§ 8 der &rztlichen
Berufsordnung. Der Patient muss rechtzeitig wissen, was mit ihm, mit welchen Mitteln
und mit welchen Risiken und Folgen geschehen soll. Die Aufklarung besteht in der
Regel nicht aus einem einzigen Gesprach, sondern ist ein Prozess, der das Arzt-Patient-
Verhéltnis stets begleitet. Dies gilt insbesondere fiir die Ubermittlung von Informationen,

zu deren Verarbeitung der Patient Zeit braucht.

Die Aufklarung des Patienten ist allein Sache des Arztes. Die Aufklarung Uber medizi-
nische Behandlungsschritte durch nichtarztliches Personal ist unzulassig. Selbst-
verstandlich durfen mitbetreuende Personen Fragen des Patienten beantworten. Hierbei
gilt aber, dass diese den Inhalt der bereits erfolgten Aufklarung grundsatzlich nicht
verandern durfen. Der Arzt muss den Patienten vor jeder diagnostischen und/oder
therapeutischen Mal3nahme aufklaren, weil dieser vorher seine Einwilligung geben
muss. Der Patient ist Uber seine Diagnose, die Prognose, den Verlauf der arztlichen
Maflnahmen hinsichtlich Art, Umfang und Durchfiihrung sowie Uber das mit den

arztlichen MalRnahmen verbundene Risiko zu unterrichten.

Grundsatzlich sollte die Aufklarung in einem personlichen Gesprach erfolgen. Im nach-
folgenden Gesprach kann der Arzt sich dann vergewissern, inwieweit der Patient die
Informationen verstanden hat und ob er weitere Informationen winscht. Der Arzt hat in
den Krankenunterlagen zu dokumentieren, dass er den Patienten personlich aufgeklart
hat.
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1.5 Psychologische Aspekte der Aufklarungssituation

1.5.1 Zur psychischen Situation des Krebskranken

Wenn ein Patient mit der Diagnose ,Krebs* konfrontiert wird, hat er meist schon eine
umfangreiche Diagnostik durchlaufen. Mit Mitteilung der definitiven Diagnose gibt es
zwar Gewissheit, gleichzeitig 6ffnet sich aber auch ein neues Feld der Unsicherheit. Die
Diagnose stirzt den Patienten in eine psychische Ausnahmesituation. Der Kranke
beurteilt Bedeutung und Ausmald der Erkrankung von seiner subjektiven Warte aus. Er
fuhlt sich bedroht und ist damit in seiner Aufnahmefahigkeit fr weitere Informationen
eingeschrankt (Schnorr und Meran 1994). Der Patient befindet sich in einer
Extremsituation, ihm gehen mdglicherweise Fragen durch den Kopf wie: ,Wie konnte

das geschehen?”, ,Muss ich nun sterben?“ oder ,Wie wird es weitergehen?*.

Die psychische Verarbeitung der Aufklarungsinhalte vollzieht sich in unterschiedlichen
Phasen. Aggression und Anklage, Hilfesuche, Verleugnung, Zuversicht oder Depression
kénnen sich abwechseln (Méhring et al.1981). Diese Reaktionen stellen normale
Formen der Verarbeitung dar. Der Patient ,portioniert* die zu bewaltigende Realitat, um
nicht von seinen Gefiihlen tberschwemmt zu werden. Er lasst die Wahrheit Sttick fir
Stuck an sich heran, um sie dann auch emotional bewaltigen zu kénnen. Fur ihn ist
diese Phase ein Prozess des Wahrnehmens und Zulassens. Diese Reaktionen sollten

respektiert werden und in gemeinsamen Gesprachen besprochen werden.

Krebskranke erwarten offene und zugleich einfihlsame Aufklarung tber ihre Erkrankung
(Wiesing et al.2000). Bei einer Befragung von Krebspatienten fand Fallowfield (1995),
dass von 101 Patienten die Mehrheit (n=95) soviel Information wie irgend maoglich
wunschten. Dabei spielte es keine Rolle, ob es sich dabei um angenehme oder
unangenehme Nachrichten handelte. In einer Studie von Jenkins et al. (2000) in England
zeigte sich, dass von 2331 befragten Krebspatienten eine Mehrheit von 87% (n=2027)
detailliert Gber ihre Erkrankung informiert werden wollten. Eine Reprasentativbefragung

der deutschen Bevolkerung zu Aufklarungswunsch und Patientenverfiigung bei unheil-
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barer Krankheit ergab, dass 59,1% von 2050 befragten Patienten eine vollstandige und
sorgfaltige Aufklarung winschen, 16,0% im Falle einer unheilbaren Erkrankung nicht
vom Arzt aufgeklart werden wollen und 24,9% sich eine schrittweise, schonende

Informationsvermittiung wiinschen (Schroder et al.2001).

Jonasch et al. (1989) teilten mit, dass von 41 Krebspatienten und 106 nicht von Krebs
betroffenen Ambulanzpatienten der Chirurgischen Universitatsklinik Heidelberg nahezu
90% aller Patienten Uber ihre Diagnose offen informiert werden wollten. Nur 3 bis 10%

lehnten eine vollstandige Aufklarung ab.

Patienten, die keine Mdglichkeit zur realitatsgerechten Bewaltigung ihrer Krankheit
haben, versuchen sich in besonderem Mal3e durch Verleugnung oder Verdrangung zu
schitzen. Durch das Gesprach mit dem Arzt gelingt es Patienten besser, die Wahrheit

zuzulassen und zu ertragen (Mohring et al.1981).

Krebskranke bendtigen ausreichend Zeit, um sich mit ihrer Diagnose auseinander zu
setzen. Bei einer Befragung von 234 Patienten einer onkologischen Tagesklinik in Wien
wiinschten sich 28% mehr Zeit von den Arzten (Hejna et al. 2001).

Aber nicht nur die Patienten, sondern auch deren Angehdrige sind von einer Krebsdia-
gnose existentiell betroffen. Der Einbezug von Angehoérigen in die Aufklarungsgespra-
che (auf Wunsch und mit Einverstandnis des Patienten) kann deshalb eine Erleichterung
sein. Auch bei Angehodrigen kdnnen wiederholte Gesprachsangebote dazu beitragen,

Angste zu reduzieren (Wiesing et al. 2000).

Mindestens 20-30% der Krebspatienten entwickeln im Verlaufe der Erkrankung eine so
ausgepragte psychische Symptomatik, dass die Kriterien einer ICD-10-Stérung erfillt
sind (Harter et al.2000; Ratsak und Kuchler 2000). Der psychosozialen Betreuung durch
den onkologisch behandelnden Arzt kommt daher eine zentrale Rolle zu. Mehr als 80%
der onkologischen Patienten wiinschen sich vom Arzt neben ausfihrlicher Information
Uber Erkrankung und Behandlung ein Gesprach Uber die psychischen und sozialen

Aspekte der Erkrankung sowie Unterstitzung in der Krankheitsbewaltigung (Jenkins et
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al.2001). Zahlreiche empirische Studien belegen, dass die psychosoziale Basis-

versorgung den Bewaltigungsprozess der Patienten eindeutig positiv beeinflusst.

1.5.2 Zur psychischen Situation des aufklarenden Arztes

Patientenaufklarung hat grundséatzlich einen hohen Stellenwert innerhalb der arztlichen
Tatigkeit. Zu den schwierigsten Aufgaben gehort die Verrmittlung schwerwiegender
Diagnosen. Die Konfrontation mit der Diagnose eines malignen Tumors belastet nicht
nur den Patienten, sondern auch den aufklarenden Arzt. Die Bereitschaft von Arzten, mit
Krebskranken offen Uber deren Krankheit zu sprechen, hat offensichtlich erheblich
zugenommen. Vielen Arzten fallt es aber immer noch schwer, Bote schlechter
Nachrichten zu sein. Fiur den aufklarenden Arzt stehen primar die medizinischen
Aspekte im Vordergrund. Den komplexen Anforderungen an die Informationsvermittlung
gerecht zu werden, bei denen oft auch 0©6konomische, juristische und
zwischenmenschliche Aspekte mit zu bertcksichtigen sind, stellt eine hohe Anforderung
an den Arzt dar.

Trotzdem muss die Initiative zur offenen Gesprachsfihrung vom Arzt ausgehen. Er ist
als Fachmann gefragt und muss mit seiner medizinischen Kompetenz dem Patienten als
Laien den Hintergrund der Krankheit erhellen (Schumacher et al.1998). Viele Arzte sind
nicht ausreichend oder gar nicht auf diese wichtige Aufgabe und auf die psychischen
Belastungen eines Aufklarungsgesprachs vorbereitet (Fallowfield 1993). Auch
Gronewald (2001) betont, dass Arzte weder im Studium noch in der Praxis lernen, die
Vorstellungen der Patienten zur Kenntnis zu nehmen. Er halt es fiir wichtig, dass sich
der Arzt auf das personliche Weltbild des Patienten einlasst und dessen Wiinsche

respektiert.

Buckmann (1984) fragt, warum die Uberbringung von unangenehmen Nachrichten von
Arzten als belastend empfunden wird. Mdgliche Griinde kénnen sein, dass der Arzt
seine Rolle als Hoffnungstrager verliert und zum Uberbringer von Hiobsbotschaften wird.

Auch mag er mogliche emotionale Reaktionen der Patienten flirchten, auf die er nicht
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adaquat zu reagieren vermag. Dabei spielen seine eigenen Vorerfahrungen eine Rolle.
Personliche Schwierigkeiten mit der Thematik bringt er unausgesprochen mit in das
Gesprach ein. Buckmann vermutet auch, dass Arzte sich fiirchten, nicht auf alle Fragen
des Patienten eine Antwort zu kennen. Wiesing et al. (2000) merken an, es kbnne beim
Arzt zu einer mehr oder weniger ausgepragten ldentifikation mit dem Schicksal des
Patienten kommen. Das Gesprach konfrontiere den Arzt dann mit seinen eigenen

Schwierigkeiten und Vorerfahrungen mit der Thematik.

1.6 Durchfihrung des Aufklarungsgesprachs

Wie einem Patienten die Diagnose mitzuteilen ist, war und ist noch heute Gegenstand
einer kontrovers gefuhrten Diskussion. Schnorr und Meran (1994) beschreiben zwei
arztliche Verhaltensweisen, die den jeweiligen Extrempunkt der Bandbreite der mog-

lichen Handlungsmuster darstellen:

1.6.1 Zurickhaltung der Information im Sinne einer paternalistischen

Grundhaltung

Der Arzt enthalt dem Patienten die Diagnose ganz oder teilweise vor. Die zu Grunde
liegende Absicht ist, den Patienten nicht zu belasten, ihn zu beschitzen, da beflrchtet
wird, die Mitteilung der Diagnose konnte das Krankheitsgeschehen negativ beein-
flussen. Es wird unterstellt, dass der Patient die Tragweite seiner Erkrankung nicht
ertragen, verstehen oder einschatzen kann und er deshalb an den medizinischen Ent-

scheidungsprozessen nicht teilhaben solle.

1.6.2 Eroffnung der Diagnose um jeden Preis

Dem Patienten werden sofort samtliche vorliegenden Informationen vorgetragen, ohne
seine individuelle Situation, seine Bedirfnisse und seine Fahigkeit zur Erfassung und
Bewaltigung zu berucksichtigen. Damit wird einerseits ein mdglicher Konflikt mit dem
Patienten umgangen, andererseits aber die Entwicklung einer emotionalen Bindung

zwischen Arzt und Patient erschwert.
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Als ldealweg zwischen diesen Extremen favorisieren sowohl Schnorr und Meran (1994)

als auch Grigis et al. (1995) als dritten Weg die

1.6.3 Patientenorientierte und phasenadaptierte Aufklarung

Eine Form, die sich an den Winschen und Hoffnungen der Patienten orientiert und
deren Personlichkeitsstruktur beriicksichtigt. Es handelt sich dabei um eine individuell
auf die Aufnahmefahigkeit und Verarbeitungsmdglichkeiten des Patienten abgestimmte,

stufenweise wiederholte Aufklarung.

Im Vorfeld seien prazise Uberlegungen zum medizinischen Sachverhalt, zu therapeu-
tischen Mdglichkeiten und zur Prognose der Erkrankung anzustellen. Hilfreich kénne fur
den aufklarenden Arzt sein, sich selbst zu fragen, wie er eine solche Diagnose erfahren
mdchte (Wiesing et al.2000). Es sollte vorher geklart sein, dass genigend Zeit zur
Verfigung steht und nachgefragt werden, ob der Patient die Anwesenheit von
Angehorigen oder ihm nahestehenden Personen wiinsche. Jonasch (1989) berichtet,
dass nach Bekanntgabe der Diagnose viele Krebspatienten vor allem ihre Familie als
hilfreich erlebten. Die Rahmenbedingungen, unter denen das Gesprach stattfinden soll,
sollten sorgfaltig ausgesucht werden. Das Gesprach sollte in angenehmer Umgebung,
ohne Stérungen von aufl’en gefuhrt werden konnen. Tempo und Ausmald des
Informationsflusses sollten an die individuellen Fahigkeiten des Patienten angepasst
werden. Auf eine umgangssprachliche Ausdrucksform fir medizinische Fachbegriffe
sollte geachtet werden. Auch die nonverbale Kommunikation sei ein wesentlicher
Bestandteil des arztlichen Aufklarungsgesprachs (Kamps et al.2001). Die Haltung dem
Patienten gegeniber sollte dabei durch Ehrlichkeit in der Beantwortung seiner Fragen
gepragt sein. Der Aufklarende sollte sich vergewissern, ob der Patient die Informationen
verstanden hat, indem er ihn wesentliche Sachverhalte wiederholen lasst, und
Moglichkeit zu Ruckfragen anbieten. Dadurch werden die Arzt—Patient—Beziehung und
eine vertrauensvolle Kommunikation gefordert. Mogliche Reaktionen des Patienten sind
abzuwarten und zu respektieren. Der Arzt sollte seinem Gegenldber Raum und Zeit

geben, seine Gefuhle zu formulieren. Woruber inhaltlich aufzuklaren ist, wird vor allem
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durch die jeweilige Situation bestimmt. Man sollte sich anfangs auf die notigsten
Informationen Uber die Erkrankung und eine mdgliche Therapie beschranken. Am Ende
des Gesprachs sollte von dem Aufklarenden immer das Angebot gemacht werden, fur
spater aufkommende Fragen offen zu sein (Wiesing et al.2000). Die Aufklarung sollte
moglichst ein Dialog sein. Dabei handele es sich nicht um ein punktuelles Ereignis,

sondern um einen kontinuierlichen Prozess (Hejna et al. 2001).

Viele Autoren bemuhten sich, Hilfestellung bei der Umsetzung dieser Forderungen zu
geben, indem sie Leitlinien formulierten (Ellis et al.1999; Faulkner und Maguire 1988;
Girgis et al.1995). Mit der Zeit wurden diese Leitlinien praziser und leichter in die Praxis
umsetzbar. Ein gutes Beispiel ist das von Baile et al. (2000) entwickelte sechsstufige
Programm, das den Arzten in pragnanter Form einen roten Faden fiir den Ablauf eines

Diagnoseero6ffnungsgesprachs liefert.
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2 Material und Methodik

Bei dieser Studie handelt sich um eine retrospektive Befragung einer konsekutiven,
nicht-selegierten Stichprobe von Krebspatienten. Die Erfassung der Daten und die
statistische Auswertung erfolgte in anonymisierter Form mit codierten Nummern ohne
Angaben von Namen, Anschrift oder Geburtsdatum. Eine schriftliche Einverstandnis-
erklarung der Patienten wurde vorher eingeholt. Die Durchfuhrung dieser Studie wurde

von der Ethikkommission der Medizinischen Fakultéat der Universitat Bonn genehmigt.

2.1 Stichprobe

Fur die vorliegende Arbeit wurde 214 Patienten, die sich zwischen Februar 2001 und
September 2002 in der strahlentherapeutischen Abteilung der Radiologischen Universi-
tatsklinik Bonn vorstellten, ein selbst erstellter Fragebogen vorgelegt. Die Patienten
wurden bei einem ihrer Bestrahlungstermine von der Doktorandin personlich
angesprochen, dabei wurde das Ziel der Untersuchung in einem kurzen Gesprach
erlautert. 162 Patienten und Patientinnen flllten den Fragebogen meist zu Hause oder
in ihrer Wartezeit in der Klinik aus. Die restlichen 52 willigten zwar in die Studie ein,
kamen der Aufforderung zur Abgabe aber nicht oder nur unvollstdndig nach und konnten
somit nicht aufgenommen werden. Auffallend war bei diesen 52 Patienten im Vergleich
mit den 162 anderen, dass sie im Schnitt alter waren. 34 von ihnen (65,5%) waren
zwischen 63 und 80 Jahre alt. Moglicherweise waren sie mit der Menge der Fragen
Uberfordert und gaben den Fragebogen deshalb nicht oder nur unvollstandig ausgefullt
ab. Ansonsten unterschieden sich die beiden Gruppen bezlglich der sozio-

demographischen Daten nicht.

Teilnahmebedingungen und Ausschlusskriterien

Die Auswahl fur die Teilnahme an der Studie war zufallig. Jeder Patient wurde per-

sonlich angesprochen und nach Erlauterung tUber den Zweck der Studie gebeten, den
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Fragebogen auszufillen. Die Patienten willigten auch in die Benutzung von Daten aus
ihrer Krankenakte ein. Das Mindestalter betrug 18 Jahre.
Ausschlusskriterien waren:
» nicht ausreichende deutsche Sprachkenntnisse und/oder
» wenn der Teilnehmer den Fragebogen auf Grund der Schwere seiner korper-
lichen oder psychischen Krankheit oder durch eine krankheitsbedingte Storung

von Bewusstsein oder Ged&achtnis nicht ausfillen konnte.

2.2 Erhebungsinstrumente

2.2.1 Evaluationsziele und -instrumente

e Evaluation der Aufklarungssituation und der Zufriedenheit der Patienten mit
dem Diagnoseeroffnungsgesprach: selbstkonzipierter Fragebogen

e Evaluation von Angst und Depressivitat: HADS-Fragebogen

e Evaluation der subjektiven Lebensqualitat: EORTC-Fragebogen QLQ-C30

e Evaluation der Reaktionen der Patienten auf die Krebserkrankung: MAC-
Fragebogen

2.2.2 Evaluationsinstrumente

Die unter 2.2.1 aufgefuhrten Fragebdgen wurden unter Mitarbeit der Autorin zu dem in
dieser Studie verwendeten Gesamtfragebogen mit 133 Items vereinigt (s. Anhang 1). Im

Folgenden sollen diese ndher erlautert werden.

2.2.3 Der selbstkonzipierte Fragebogen

Die ersten 50 Fragen wurden eigens fir diese Studie entwickelt. Zur Vorlage diente die
aktuelle Literatur zu diesem Thema (Wiesing et al, 2000; Baile, 2000; Carnes, 1996;
Ellis, 1999). Anhand von Leitlinien, die sich mit dem Ablauf und Handhabung des Dia-
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gnoseerotffnungsgesprachs bei Krebspatienten beschaftigen, wurden Fragen entwickelt,
die ein moglichst genaues Bild Gber Ablauf und Inhalt dieses Gespréachs bei unseren

Probanden geben sollen.

Dabei lassen sich diese 50 Fragen in vier Abschnitte unterteilen:

In ersten Abschnitt werden die soziodemographischen Angaben zur Person erhoben.
Dann kommen Fragen zum &ufReren Rahmen des Aufklarungsgesprachs. Von Bedeu-
tung sind hierbei Ort, Zeitpunkt, Dauer und die Person des aufklarenden Arztes. Dann
folgt der groRte Abschnitt mit 32 Fragen zum Inhalt des Aufklarungsgesprachs. Uber
was wurde gesprochen und wie? Dabei wird sowohl nach dem personlichen Eindruck
des Patienten von der aufklarenden Person wie auch nach seinen Angsten und anderen
Gefuhlen gefragt. Der Abschnitt endet mit der zusammenfassenden Frage nach der
Zufriedenheit des Patienten mit dem Aufklarungsgesprach aus damaliger und heutiger
Sicht. Im letzten Teil wird das soziale Umfeld des Patienten untersucht. Uber welche Un-

terstitzung verfugt der Patient, wer gewéhrt sie ihm, welche Informationsquellen hat er?

Die meisten Fragen sind als Alternativfragen konzipiert (forced choice), bei den Ubrigen

wahlt der Patient zwischen den vorgegebenen Antworten aus.

2.2.4 Der HADS-Fragebogen

Die Hospital Anxiety and Depression Scale (Zigmond und Snaith 1983; Carroll 1993),
HADS-D (D= deutsche Version), ist ein kurzer Selbstbeurteilungsfragebogen zur
Erfassung von Angst und Depressivitat.

Sie enthélt 14 Items, je 7 pro Subskala in alternierender Abfolge, mit vierstufigen
itemspezifischen Antwortmdéglichkeiten (0-3) und wechselnder Schlisselrichtung
(negative/positive Formulierung). Damit ergibt sich je Subskala durch Addition ein
moglicher Wertebereich von 0-21, wobei ein fehlendes Item pro Subskala toleriert und
ohne signifikante Verfalschung des Summenwertes durch den Mittelwert der sechs
vorhandenen Items derselben Subskala geschatzt werden kann. Die Symptome der

Angstskala entsprechen zum Teil der Symptomatik einer ,Generalisierten Angststorung®.
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Allgemeine Befurchtungen und Sorgen sowie Nervositat werden ebenso thematisiert wie
Aspekte motorischer Spannung bzw. Entspannungsdefizite. Diese Items enthalten einen
Korperbezug, jedoch konstruktionsgemall keine Aussagen Uber korperliche
Beschwerden. Die Items der Depressionsskala fragen nach sog. ,endomorphogenen®
Symptomen eines zentralen Verlustes an Motivation und Lebensfreude.
Interessenverlust, Freudlosigkeit und Verminderung des Antriebs zéhlen im DSM-III-R
wie in der ICD-10 zu den Leitsymptomen von depressiven Episoden. Beim HADS
handelt es sich um einen speziell fur koérperlich kranke Patienten konzipierten
Fragebogen, der die Konfusion von depressiven mit korperlichen Beschwerden, die
Uberwiegend durch die somatische Erkrankung bedingt sein kodnnten, vermeidet
(Hermann et al.1993).

2.2.5 Der EORTC-QLQ-C30

Zur Erfassung der Lebensqualitat wurde der EORTC-QLQ-C30 (European Organisation
of Treatment and Research of Cancer-Quality of Life Questionnaire) verwendet (King,
1998; Ringdal 1993). Dieser Fragebogen findet nach einer Erprobungsphase von ca.10
Jahren seit 1993 eine breite Anwendung hauptsachlich in klinischen Studien. Die QLQ-
C30 Version beinhaltet erstens fiinf Funktionsskalen der physischen, rollenspezifischen,
emotionalen, sozialen und kognitiven Funktion, zweitens eine tumorspezifische
Symptomskala zur Erfassung der Symptome Mattigkeit, Schmerzen, Ubelkeit und
Erbrechen und drittens eine allgemeine Symptomskala zur Evaluation der Belastung
durch die Symptome Dyspnoe, Schlafstorungen, Obstipation, Diarrhoe und/oder
finanzielle Schwierigkeiten. Zur Beantwortung der ersten 28 Fragen verwendet der QLQ-
C30 eine Vierpunkt-Likert-Skala (1 Gberhaupt nicht, 2 wenig, 3 mafig, 4 sehr).
Ausnahmen bilden die beiden letzten Fragen des Global Health Status (QoL, Quality of
Life). Der GHS/QoL wird aus den Items subjektive Lebensqualitat und subjektiver
Gesundheitszustand generiert. Beide Items werden mit Hilfe einer Sieben-Punkt-Skala
bewertet (1 sehr schlecht, 7 ausgezeichnet).

Die Fragen werden von den Patienten selbstandig durch Ankreuzen der selbst

eingeschatzten Antwortmdglichkeit bearbeitet. Fiur die einfachere Interpretation und Préa-
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sentation werden fiur alle Skalen linear konvertierbare Scores von 0 bis 100 berechnet.
Fur die Funktionsskalen (Gesundheits- und Lebensqualitatsskalen) bedeutet ein hoherer
Wert eine bessere Funktion bzw. Lebensqualitat und Gesundheit. Fir die Symptom-

skalen und deren Items bedeutet ein gréRerer Wert eine starkere Symptombelastung.

2.2.6 Der MAC-Fragebogen

Den letzten Teil des Gesamtfragebogens stellt der MAC-Bogen dar (Mental Adjustment
to Cancer Scale) (Watson et al.1988 u.1999; Schnoll et al.1998; Nordin et al.1999). Hier
findet der Patient eine Reihe von Feststellungen, die Reaktionen auf die Krankheit Krebs
(,Coping“) beschreiben. Der Patient soll hierbei aus den vier vorgegebenen Antworten
diejenige Antwort auswahlen, die seine Reaktionsweise am besten wiedergibt. Wieder
dient eine Vier-Punkt-Skala zur Beantwortung (1 gar nicht, 2 etwas, 3 lUberwiegend, 4
vollstandig). Der MAC Fragebogen besteht im Original aus 40 Fragen, die zu
unterschiedlichen Skalen gehdren. Fur die deutsche Fassung wurde die zehnte Frage
weggelassen. Funf Skalen werden unterschieden: ,Fighting-Spirit* (FS) (Kampfgeist),
~Helplessness/Hopelessness* (HH) (Hilflosigkeit/Hoffnungslosigkeit), ,Anxious Pre-
occupation“ (AP) (Angstliche Sorge), ,Fatalism* (F) (Schicksalsergebenheit) und
»<Avoidance” (AV) (Vermeidung). Bei der Interpretation werden alle Fragen einer Skala

zu einem Skalenwert addiert.

2.3 Offene Fragen

Auf der letzten Seite des Fragebogenheftes wurde den Patienten Raum flr eigene

Erfahrungen, Anregungen oder Kritik gegeben.

2.4 Das Interview

Zur Validierung des Fragebogens haben wir mit 25 Patienten ein ca. 30 minutiges Inter-
view gefuhrt. Die Auswahl erfolgte zufallig. Bei erklarter Zustimmung wurde ein

zusatzlicher Termin vereinbart. In einem strukturierten Interview wurde das Erleben der



25

Diagnoseertffnung genauer exploriert. Die Antworten wurden von der Interviewerin
(ohne Kenntnis der Fragebogendaten des Patienten) entsprechend der Fragen des

Patientenfragebogens geratet.

2.5 Analytische Auswertungen der Ergebnisse

Die erhobenen Daten werden zundchst deskriptiv. und anschlie3end
interferenzstatistisch analysiert. Soweit nicht anders angegeben, werden Zusammen-
hange mit einer Irrtumswahrscheinlichkeit < 5% bei zweiseitiger Testung als signifikant
interpretiert. Angesichts des exploratorischen Charakters der Untersuchung mit einer
grol3en Zahl untersuchter Variablen erfolgte keine Korrektur des alpha-Fehlers fir
multiple Testungen, um mogliche Zusammenhange nicht zu Ubersehen. Daten aus
Iltems mit mehrstufiger Antwortmaéglichkeit bzw. summierte Skalenwerte aus mehreren
Items wurden als ordinalskaliert behandelt.

Die Auswertung der Daten erfolgte mittels des Statistikprogramms SPSS (Statistical
Package for Social Sciences), Version 10.0. Als statistisches Verfahren fir kategoriale
Variablen wurden Kreuztabellen angewendet. Kreuztabellen bieten die Mdglichkeit,
zwei- oder mehrdimensionale Haufigkeitsverteilungen darzustellen und auf Signifikanz
zu prifen. Dazu werden die Variablen in Zeilen und Spalten angeordnet und ihre Aus-
pragungen kombiniert. Die Unabh&ngigkeit der Variablen in der Kreuztabelle und damit
der Zusammenhang der beiden Merkmale wurde mit dem Chi-Quadrat-Test oder

Fishers Exact-Test (2x2 Tabelle) Uberprift.

Bei den Tests fur Mittelwertvergleiche zweier unabhangiger Stichproben werden ver-
schiedene Verfahren unterschieden: Der am haufigsten verwendete fir ordinalskalierte
Variablen ist der Mann-Whitney-U-Test. Dieser Test ordnet die Werte der beiden
Gruppen zunéchst gemeinsam in aufsteigender Folge. Jedem Wert wird entsprechend
seiner Position in der Ordnung ein Rang zugeordnet; bei Rangbedingungen wird der
durchschnittliche Rang vergeben. Die Hypothesenunterscheidung erfolgt anhand der
Rangsummen der einzelnen Gruppen. Dabei wird ermittelt, wie haufig ein Wert der

ersten Gruppe einem Wert der zweiten Gruppe und wie haufig ein Wert der zweiten
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Gruppe einem Wert der ersten Gruppe vorangeht. Der Parameter Mann-Whitney-U ist
der kleinere dieser beiden Grol3en. Bei Gultigkeit der Nullhypothese sollten die Werte
der Gruppen in der Ordnung anndhernd gleich verteilt sein. In dieser Ausgabe wird dazu
der durchschnittliche Rang (Mittlerer Rang) angegeben.

Der Kruskal-Wallis-H-Test kann beim Vergleich von mehr als zwei Stichproben
angewendet werden und erstellt dazu eine gemeinsame Rangordnung der Werte der
verschiedenen Stichproben und testet anschlie3end die Nullhypothese, dass die mitt-
leren Rangzahlen in den einzelnen Gruppen gleich sind. Die Ausgabe liefert die mittle-
ren Rangzahlen (Mittlerer Rang) fiur alle Gruppen und einen Chi-Quadrat verteilten
Kruskal-Wallis-H-Test (Chi-Quadrat) mit der zugehdrigen Irrtumswahrscheinlichkeit
(Asymptotische Signifikanz). Die Signifikanzprifung wird zusétzlich mit einer Korrektur
fur Rangbedingungen vorgenommen. Der H-Test ist damit das nichtparametrische

Aquivalent zur einfaktoriellen Varianzanalyse.

Zur Berechung von Korrelationskoeffizienten bei ordinalskalierten Variablen liefert der
Koeffizient nach Spearman Korrelationen anhand der in Range transformierten Varia-
blen und bietet sich dann an, wenn ordinale und/oder nicht normalverteilte Daten vorlie-
gen. Spearman ist die direkte Entsprechung zur Produkt-Moment-Korrelation nach

Pearson. Bedeutung der Werte des Korrelationskoeffizienten:

0<r<0,2 sehr geringe Korrelation
0,2<r<0,5 geringe Korrelation
0,5< r< 0,7 mittlere Korrelation

0,7<r<1,0 hohe Korrelation
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3 Ergebnisse

Kapitel 3.1-3.5 enthalten eine deskriptive Darstellung der Gesamtgruppe. In Kapitel 3.6
werden  Zusammenhange  zwischen  Zufriedenheit mit dem  Diagnose-
eroffnungsgesprach und Patient- und Gesprachsvariablen gezeigt. In Kapitel 3.7 folgt

eine Zusammenfassung der Ergebnisse.

3.1 Demographische Daten und Daten zur Erkrankung und Therapie

Bei den Zahlenangaben handelt es sich um einfache Haufigkeitsangaben in
Absolutzahlen sowie absoluten Prozentangaben. Fehlende Angaben wurden prozentual

bertcksichtigt.

3.1.1 Soziodemographische Struktur der Patientengruppe

Geschlecht

Die Stichprobe bestand aus 162 Patientinnen und Patienten. Davon waren 85 (52,5%)
mannlich und 77 (47,5%) weiblich.

Alter

Der jungste Patient war 28 Jahre, der alteste 80 Jahre alt.
Das Durchschnittsalter lag bei den Mannern bei 58,6 und bei den Frauen bei 55,7

Jahren.
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Tabelle 1: Aufteilung der Befragungsgruppe nach Altersklassen

Altersklassen Haufigkeit Prozent
28 — 44 Jahre 31 19,1
45 — 62 Jahre 70 43,2
63 — 80 Jahre 61 37,7
Gesamt n=162 100

Familienstand

112 Patienten (69,1%) waren verheiratet. 36 (22,2%) Patienten waren geschieden,
lebten alleine oder waren verwitwet. 14 (8,6%) von den 162 Patienten waren ledig,

hatten aber einen Partner oder eine Partnerin.

Schulbildung

Bei der Schulbildung Uberwogen Patienten mit Haupt- oder Realschulabschluss
(74=45,7%). Daneben hatten 50 (30,9%) Patienten Abitur und nur 7 (4,3%) Patienten

waren ohne Schulabschluss.

Wohnort

84 (51,4%) Patienten lebten in landlichen Gegenden (Orte unter 30.000 Einwohner), der
Rest in Grol3stadten (Orte Gber 100.000 Einwohner).

Berufliche Tatigkeit

Bis zum Krankheitsbeginn waren 80 (49,4%) Patienten berufstatig, 49 (30,2%) waren
bereits berentet, 29 (17,9%) waren Hausfrau oder Hausmann. Nur 4 (2,5%) Patienten

waren vor Krankheitsbeginn arbeitslos.
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3.1.2 Medizinisch somatische Daten der Patientengruppe

Quelle der medizinisch-somatischen Patientendaten ist die jeweilige Krankenakte eines

Patienten, die zu Beginn der Behandlung angelegt wurde.

3.1.2.1 Erkrankungsparameter

Tumorlokalisation

Die Haufigkeit im Patientenkollektiv bezieht sich auf die in den Erstberichten dokumen-
tierte primare Tumorlokalisation.

Mit jeweils 26 (16%) Patientinnen waren die Mammakarzinomgruppe und die Gruppe
der Patienten, die an einem Karzinom im Thoraxbereich erkrankt waren, die
zahlenmé&Rig groften, gefolgt von der Gruppe mit Kopf/Hals-Karzinom mit 24 (14,8%)
Patienten und der Gruppe mit Tumoren im Gastrointestinaltrakt mit 22 (13,6%)

Patienten.

Tabelle 2: Detaillierte Angaben zur Tumorlokalisation in der

Befragungsgruppe
Tumorlokalisation Haufigkeit | Prozent
Haut 1 0,6
Kopf/Hals 24 14,8
Thorax 26 16
Gebarmutter 16 9,9
Mamma 26 16
Gastrointestinaltrakt 22 13,6
Lymphome 18 11,1
Urogenitaltrakt 20 12,3
Andere 9 5,6
Gesamt n=162 100
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Metastasierung

Die Angaben zur Metastasierung im Patientenkollektiv beziehen sich auf die zum
Zeitpunkt der Erhebung aktuellen Befunde. Es waren bei 101 (62,3%) Patienten
Fernmetastasen gefunden worden, bei 34 (21,0%) Patienten konnten keine Metastasen
nachgewiesen werden. Bei 9 (5,6%) Patienten fanden sich keine Angaben.

Bei der Gruppe der Lymphome handelt es sich um Patienten mit Morbus Hodgkin. Hier
wird nicht der Grad der Metastasierung unterschieden. Die klinische Einteilung erfolgte
nach den Richtlinien der Ann-Arbor Klassifikation, danach befanden sich 14 (8,6%)

Patienten im Stadium 1 oder 2 (lokalisierter Befund). Nur bei 4 (2,5%) Patienten war ein

disseminierter Befall zu verzeichnen (Stadium 3 oder 4).

Tabelle 3: Detaillierte Angaben zur Metastasierung in der

Befragungsgruppe
Metastasierung Haufigkeit |Prozent
Keine Metastasen vorhanden 101 62,3
Metastasen vorhanden 34 21
Keine Angaben 9 5,6
M.Hodgkin Gr.7 u. Stad. 1 0.2 14 8,6
M.Hodgkin Gr.7 u. Stad. 3 0.4 4 2,5
Gesamt n=162 100
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3.1.2.2 Therapie

Die Auswertungen im folgenden Kapitel beziehen sich auf die in den Behandlungsbdgen
dokumentierten Therapieformen, die die Patienten wahrend ihrer Krankheit bislang
erhalten hatten. Die Therapieintention bezieht sich auf die jeweils aktuellen Angaben
des letzten Behandlungsbogens.

- Kurative Therapien haben die Heilung des Patienten zum Ziel.

- Palliative Therapien werden zur Lebensverlangerung, Symptomlinderung
und zur Verbesserung der Lebensqualitat durchgefuhrt. Eine Heilung ist
aus medizinischer Sicht nicht mehr mdglich.

Dementsprechend befanden sich alle Patienten zum Befragungszeitpunkt in einem
kurativen Therapieansatz.

Das Therapieregime beschreibt die Art der Therapie, die angewendet wurde. Hier wird
angegeben, wie haufig welche Therapie in unserem Patientenkollektiv zur Anwendung
kam. Ein Patient kann auch unterschiedliche Therapieregime erhalten haben.

Da die Studie in der strahlentherapeutischen Ambulanz durchgefiihrt wurde, befanden
sich alle Patienten derzeit in einer Bestrahlungstherapie.

Zum Zeitpunkt der Bestrahlung unterzogen sich 78 (48,1%) Patienten gleichzeitig einer
zusatzlichen Chemotherapie. 27 (16,7%) Patienten hatten bereits eine Chemotherapie
abgeschlossen. Bei 25 (15,4%) Patienten lief derzeit keine Chemotherapie. Keine

Angaben beziglich einer Chemotherapie fanden sich bei 32 (19,8%) Patienten.

Tabelle 4. Detaillierte Angaben zur Chemotherapie in der

Befragungsgruppe
Chemotherapie H&aufigkeit | Prozent
Chemotherapie aktuell laufend 78 48,1
Chemotherapie, bereits gelaufen 27 16,7
Keine Chemotherapie 25 15,4
Keine Angaben 32 19,8
Gesamt n=162 100
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Bei der Mehrheit der Patienten (n=121; 74,7%) war im Vorfeld eine karzinomindizierte

Operation durchgefuhrt worden. Nur bei 12 (7,4%) Patienten war dies nicht der Fall.

Tabelle 5: Detaillierte Angaben zu Operationen in der

Befragungsgruppe
Operation Haufigkeit | Prozent
Operation im Vorfeld 121 74,7
Keine Operation durchgefihrt 12 7,4
Keine Angaben 29 17,9
Gesamt n=162 100

Um das Patientenkollektiv n&her zu beschreiben, wurden weitere Nebendiagnosen
erfasst, die nicht durch die Tumorerkrankung verursacht, aber fur die Beurteilung der
Lebensqualitat wichtig waren.

12 (7,4%) Patienten waren in der Vergangenheit schon einmal an einer anderen
Krebsart erkrankt. Bei 43 (26,5%) Patienten fanden sich Nebendiagnosen, die
erschwerend zur Krebserkrankung hinzukamen. Hierunter fielen die primar essentielle
Hypertonie, Erkrankungen des Herz-Kreislaufssystems, Storungen des Stoffwechsels
und Erkrankungen des Gastrointestinaltraktes. Unter den psychischen Diagnosen hatten
ein Patient eine depressive Episode, ein anderer eine Angststorung durchlebt. 8 (4,9%)
Patienten gebrauchten Alkohol und/oder Tabak zum Zeitpunkt der Erhebung in
schadlicher Weise.

Tabelle 6: Detaillierte Angaben zu Nebendiagnosen in der

Befragungsgruppe
Nebendiagnosen Haufigkeit | Prozent
Frihere bdsartige Neubildung 12 7,4
Andere chronische somatische Erkrankungen 43 26,5
Psychische Diagnosen 2 1,2
Sucht 8 4,9
Keine Angaben 97 59,9
Gesamt n=162 100
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3.2 Fragen zum Aufklarungsgesprach

3.2.1 Uberprufung der Validitat des Fragebogenteils

Um zu Uberprifen, ob die Antworten der 25 Patienten im Interview mit denen Uberein-
stimmten, die sie auf dem Fragebogen angaben, wurde eine Reliabilitatsanalyse fir
jeden einzelnen Patienten durchgefihrt. Dabei wurde das komplette Antwortschema
eines jeden Patienten mit dem Antwortschema aus dem Interview verglichen. Mit Hilfe
des Koeffizienten ,Kappa“ werden zufallige Ubereinstimmungen beriicksichtigt, der Wert
liegt zwischen 0 und 1. Dabei bedeutet ,0“ keinerlei Ubereinstimmung und ,1“ heif3t voll-
standige Ubereinstimmung. Vollstandige Ubereinstimmung, also einen Koeffizienten mit
dem Wert ,1% ergab sich bei allen Fragen, bei denen der Patient zwischen ,ja“ oder
,nein“ wahlen musste. Abweichungen ergaben sich meist bei den Fragen, bei denen
dem Patienten ein Antwortschema gegeben wurde oder seine personliche Einschatzung
durch eine skalierbare Antwort gefragt war. Die Abweichungen waren jedoch nicht gra-
vierend. Der Wert fur ,Kappa“ lag beim selbstkonzipierten Fragebogen im Mittel bei 0,7,
in den drei standardisierten Fragebtgen lag er im Mittel bei 0,90. Es kam zu keinen
extremen Unterschieden zwischen den selbstandig ausgefillten und den im Interview

gegebenen Antworten.

3.2.2 Detaillierte Darstellung der Antworten

Insgesamt wurde der Fragebogen von 162 Patienten bearbeitet, dennoch wurde nicht
jede Frage von allen Patienten beantwortet. Dies wurde bei der Berechnung der
Ergebnisse berucksichtigt. Bei den Fragen, bei denen nicht alle Patienten geantwortet
haben, wir die jeweilige BezugsgrofRe angegeben. Ansonsten dient immer dieselbe
Grundgesamtheit (n=162; 100%) als Relation.
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3.2.2.1 Zu den aulieren Bedingungen des Aufklarungsgesprachs

59 von 160 Patienten (36,9%) erfuhren die Diagnose innerhalb einer Woche nach der
tumorbeweisenden Untersuchung. Bei der Mehrheit von 67 Patienten (41,9%) vergingen
zwei bis vier Wochen, bei 34 Patienten (21,3%) dauerte es langer als 4 Wochen, bis
ihnen die Diagnose mitgeteilt werden konnte.

Bei 143 von 162 Patienten (88,3%) hatte das Diagnoseerdffnungsgesprach erst vor
weniger als zwei Jahren stattgefunden, bei den restlichen 19 Patienten (11,7%) lag es

langer zurtick.

115 von 162 Patienten (71,0%) wurden im Krankenhaus uber ihr Malignom aufgeklart.
47 von 162 Patienten (29,0%) erhielten die Nachricht von einem niedergelassenen Arzt,
in den meisten Fallen dem Hausarzt. 133 von 161 Patienten (82,6%) wurde die
Diagnose durch einen mannlichen Arzt er6ffnet, lediglich in 28 Fallen (17,4%) fuhrten
Arztinnen das Gesprach. Die meisten Arzte/Arztinnen (58,0%) gehorten der

Altersgruppe zwischen 40 bis 60 Jahre an.

Auf die Frage nach Ort und Art und Weise des Aufklarungsgesprachs gaben 124 von
162 Patienten (76,5%) an, unter vier Augen aufgeklart worden zu sein. In 89 von 154
Fallen (54,9%) fand dieses im Arztzimmer statt. 28 Patienten (17,3%) wurde die
Diagnose wahrend der Visite mitgeteilt. In einem Mehrbettzimmer in Gegenwart von
Mitpatienten wurden 27 Patienten (17,5%) aufgeklart. Auch im Untersuchungszimmer
fanden 15 (9,7%) Gesprache statt. Uber das Telefon wurden 10 Patienten (6,2%) uber
ihre Diagnose aufgeklart. 7 Patienten (4,5%) gaben an, die Aufklarung ,zwischen Tur
und Angel” erlebt zu haben. Bei 7 weiteren Patienten fand die Diagnoseeréffnung an
anderen Orten statt: 2 wurden zu Hause von ihrer Diagnose unterrichtet, 4 Patienten
fuhrten Gesprache in Sitzecken und Wartehallen des jeweiligen Krankenhauses, 1

Patient erfuhr seine Diagnose unmittelbar nach der Operation im Aufwachraum.
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Auf die Frage nach Gewahrleistung der Privatsphare antworteten 140 Patienten (86,4%)
mit ja. FUr 22 von Patienten (15,7%) war die Privatsphare gestort. Bei 150 von 161
Patienten (92,6%) wurde das Gesprach nicht durch Telefon oder andere

Gespréachsstérungen abgelenkt, 11 Gespréache (7,3%) wurden gestort.

Die Mehrheit der Patienten (n=151; 93,2%) wurde zeitlich vor Angehdrigen oder
anderen Personen aufgeklart, 11 Patienten (7,3%) wurden erst an zweiter Stelle
informiert. 82 von 161 Patienten (50,9%) wurde das Gesprach vorangekindigt, fur 79
(49,1%) kam es unerwartet.

Wahrend des Gesprachs mit dem Arzt war bei 76 Patienten (46,9%) eine Vertrauens-

person dabei, 86 Patienten (53,1%) sprachen alleine mit dem Arzt.

Das Aufklarungsgesprach dauerte bei den meisten 71 von 161 Patienten (44,1%) 15-30
Minuten. Bei 57 Patienten (35,4%) dauerte es 30 Minuten oder langer. 33 Gesprache
(20,5%) dauerten 5-15 Minuten. 135 Patienten (83,3%) hielten die Dauer fur
ausreichend, 27 (16,7%) nicht.

3.2.2.2 Zum Inhalt des Aufklarungsgesprachs

Die Patienten wurden im Fragebogen gefragt, welchen Ausdruck Arzte wahrend des
Gesprachs fir die Erkrankung benutzten. Dabei konnten mehrere Antworten gewahlt
werden. Von einem ,bosartigen Tumor“ oder ,Krebs* sprachen Arzte bei 147 Patienten.
Begriffe wie ,krankes Gewebe“ oder ,Zellwucherung®, ,Zellneubildung“ fielen bei 6
Patienten. Der Ausdruck ,krankes Gewebe“ wurde in 14 Fallen gewéahlt. Andere Begriffe
wie ,Karzinom“ (5x), ,atypisches Gewebe“ (1x), ,Krebszellen* (1x), ,Metastasen“ (1x),
~faumfordernder Prozess" (1x) fielen auch. Ein Patient konnte sich an die Ausdrucks-
weise nicht mehr erinnern.

Im weiteren Verlauf des Gesprachs wurde 113 von 162 Patienten (69,8%) erklart, dass
es verschiedene Krebsformen und —stadien gibt.

Die Mehrheit der Patienten 152 (93,8%) gab an, dass sie dem Gesprach gut folgen
konnten, nur 10 Patienten (6,2%) sahen sich dazu nicht in der Lage. Von Seiten der

Arzte wurde in 71,6 % der Falle Gesprachspausen gemacht, um dem Patienten die
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Moglichkeit zu geben, die Nachricht aufzunehmen. 46 Patienten (28,4%) erhielten keine

Pause.

Bezuglich des Informationsgehaltes wahrend des Erstgespraches waren 134 Patienten
(82,7%) der Meinung, dass sie angemessen uber ihre Erkrankung informiert wurden.
Fur 24 Patienten (14,8%) waren die Informationen unzureichend, 4 Patienten (2,5%)

gaben an, zuviel Informationen erhalten zu haben.

Notwendige Untersuchungen wurden gegentber 116 von 137 Patienten (84,7%)
erwahnt. 126 von 143 Patienten (88,1%) erfuhren etwas Uber Therapiemoglichkeiten.
Prognose und Heilungschancen wurden mit 101 von 140 Patienten (72,1%) erortert.
Uber alternative Therapieverfahren wurden 43 von 124 Patienten (34,6%) informiert. Bei
den restlichen Patienten wurde entweder nicht Uber diese Themen gesprochen, oder sie

erinnerten sich nicht mehr daran.

Wahrend des Gesprachs empfanden 151 von 161 Patienten (93,8%), dass nicht zu viele
Fachbegriffe benutzt wurden. Fir 10 Patienten (6,2%) war die Wortwahl des jeweiligen
Arztes teilweise unverstandlich. Die Arzte griffen in 36,4% der Félle zu Bildaufnahmen,
um die Krankheit naher zu erlautern. 151 von 159 Patienten (95%) hatten die
Gelegenheit, Fragen zu stellen. Diese wurden nach Angaben der Patienten in 82,7% der
Falle auch ausreichend beantwortet. 26 Patienten (16,3%) bemangelten, dass ihre
Fragen nicht ausreichend beantwortet wurden. Als Grinde hierfir nannten 10 Patienten
Zeitmangel. 7 Patienten glaubten, dem Arzt sei die Situation unangenehm. 4 Patienten
gaben ihren Eindruck wieder, ihr Arzt kenne sich nicht ausreichend mit der Erkrankung
aus und weitere 4 Patienten meinten, dass der Arzt sich nicht wirklich fur sie

interessiere.

Die Uberwiegende Mehrheit von 137 von 159 Patienten (86,1%) hatte das Gefihl, alles,
was der Arzt ihnen erklarte, verstanden zu haben. 127 von 161 Patienten (78,8%)
unterbrachen das Gesprach, wenn sie etwas nicht verstanden hatten. 34 Patienten
(21,1%) taten dies nicht, die meisten mit der Begriindung, es bringe sowieso nichts, 3

Patienten trauten sich nicht, 2 hatten Sorge, den Arzt zu beléstigen; 8 Patienten gaben
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an, sie hatten keinen klaren Gedanken mehr fassen kénnen und 3 Patienten meinten,

nicht das nétige Verstandnis zu haben.

In Sachen Ehrlichkeit aul3erten 157 Patienten (96,9%) ihren Eindruck, dass ihr Arzt
ehrlich zu ihnen war. Auch im Ruckblick empfanden 136 von 155 Patienten (87,7%) die
Offenheit als ausreichend. Fir 153 von 161 Patienten (95%) war es wichtig, alles sofort
erfahren zu haben. Dieses Bedirfnis spiegelt sich auch in der Beantwortung der Frage
27 wider. Die klare Mehrheit von 122 Patienten (75,8%) héalt eine sofortige und
vollstandige Aufklarung fur das Beste, nur 27 Patienten (16,8%) hielten es fur richtiger,
wenn der Patient selber entscheiden kdnne, was oder wie viel er wissen mdchte, 12
Patienten (7,5%) waren der Meinung, dass der Arzt entscheiden solle, was er dem
Patienten mitteilt und ihn dann nach und nach informiert.

Kurz vor dem Gesprach vermuteten 97 Patienten (59,9%), an Krebs zu leiden. Vor
Beginn der die Diagnose sichernden Untersuchungen furchteten 39 Patienten (24,1%),

dass sie an Krebs erkrankt sein kdnnten.

126 von 161 Patienten (78,3%) hatten die Mdglichkeit, Rickfragen zu einem spateren
Zeitpunkt zu stellen. Informationsbroschiren wurden nur 33 von 160 Patienten (20,6%)
angeboten. Auch auf das Angebot von Selbsthilfegruppen wurde nur in 35 von 160

Fallen (21,9%) verwiesen.

Bei der Frage nach der ersten Reaktion auf die Krebsdiagnose antworteten 98 Patienten
(60,5%), sie hatten an erster Stelle an die Familie gedacht, gefolgt von ersten Gedanken
an den Tod (14,2%). An ,gar nichts" dachten 11 Patienten (6,8%), 6 (3,7%) dachten an

eventuelle Schmerzen, 2 (1,2%) an méglichen Haarverlust.
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Abbildung 1: An wen oder was dachte der Patient bei der Diagnoseer6ffnung zuerst?

In Frage 35 wurde der Patient gebeten, seine Angste wahrend der Diagnoseeroffnung
bezuglich verschiedener Begriffe einzuschatzen. Auch hier spielt die Angst vor der
Belastung der Familie die groRte Rolle (n=57; 35,2%), gefolgt von Angsten in Bezug auf

den moglichen Tod (n=46; 28,4%) und die Belastungen durch bevorstehende
Therapien.
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Abbildung 2: Einschatzung der Angste der Patienten beziiglich verschiedener Begriffe

In immerhin 89 von 143 (62,2%) Fallen konnten Arzte diese Angste reduzieren und bei
130 von 161 Patienten (80,7%) wahrend des Gesprachs Hoffnung vermitteln. 116
(71,6%) der Patienten hatten das Gefuhl, ihr Arzt versuche, ihnen Mut zu machen. Nach
ihren Gefuihlen wurden 44 von 160 Patienten (27,5%) wéhrend der Diagnoseerdffnung
gefragt. 68 (42,2%) von 161 Patienten teilten ihre Angste und Hoffnungen von sich aus

mit.

Bei Beantwortung der Frage, welchen Eindruck sie wahrend des Gesprachs von ihrem
Arzt hatten, konnten die Patienten drei Begriffe aus einer Liste von Adjektiven
auswahlen (s. Abbildung 3). Die Mehrheit der Patienten (n=150; 92,6%) empfanden
ihren Arzt als einfilhlsam und offen. Selten wurden Arzte (n=12; 7,4%) von den Pa-

tienten als gehetzt und hilflos gesehen.
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Abbildung 3: Welchen Eindruck macht der aufklarende Arzt auf den Patienten?

Auf die Frage, ob die Patienten glaubten, dass Ihr Arzt mit ihnen fuhle, antworteten 114
von 156 (70,4%) mit ja und 42 (25,9%) mit nein.

Mit der unmittelbaren Reaktion der Patienten auf die Mitteilung der Krebserkrankung
beschéftigt sich Frage 42. Die Patienten konnten zwischen 13 verschiedenen Adjektiven
wéhlen. 73 Patienten (45,1%) waren geschockt, verangstigt oder fuhlten sich allein. 86

Patienten (52,5%) hingegen zeigten sich gefasst, zuversichtlich und kdmpferisch.
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3.2.2.3 Beurteilung der Diagnhoseer6ffnungsgesprache

Die abschlieRende Frage galt der subjektiven Bewertung des Gesprachs durch den
Patienten im Rickblick auf das Gesprach und aus der aktuellen Sicht. Dabei zeigte sich
folgendes Ergebnis: Zum Zeitpunkt des Aufklarungsgesprachs waren 17 (10,5%) gar
nicht, 77 (47,5%) Uberwiegend und 68 (42,0%) vollkommen zufrieden. Aus heutiger
Sicht waren inzwischen 28 (17,3%) gar nicht mehr, nur noch 67 (41,4%) uberwiegend

und 67 (41,4%) immer noch vollkommen mit dem damaligen Gesprach zufrieden.
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Abbildung 4: Zufriedenheit der Patienten mit dem Aufklarungsgespréach aus damaliger

und heutiger Sicht
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Umfeld und Unterstiitzung

121 von 162 Patienten (74,7%) gaben an, in ihrem persénlichen Umfeld schon einmal
eine Krebserkrankung miterlebt zu haben. 70 Patienten (57.9%) meinten, dass dieses
Erlebnis ohne Einfluss auf das Erleben der eigenen Krebserkrankung geblieben sei. 32
Patienten (25,4%) fuhlten sich dadurch sogar gestarkt und 17 Patienten (13,5%) gaben

an, dadurch eher verangstigt zu sein. 2 Patienten machten keine Angaben.

Die Uberwiegende Mehrheit von 107 Patienten (66,0%) hat sich zusétzlich selber tber
ihre Krankheit informiert und diese Informationen als interessant und hilfreich
empfunden. Das Angebot von Selbsthilfegruppen oder speziellen Beratungsstellen
nahmen nur 18 (11,1%) von 162 Patienten in Anspruch. Mit ihrer Familie oder Freunden
sprachen 155 Patienten (95,7%) offen Uber ihre Krankheit.

In welchem Umfang die Patienten Unterstiitzung von ihrem naheren Umfeld wéahrend
der Erkrankung bekamen und wie stark der Wunsch nach zukinftiger Unterstitzung
war, zeigt Abbildung 5. Wéahrend der Erkrankung erlebten die meisten Patienten eine
sehr hohe Unterstitzung. Der Mittelwert lag dabei bei 8,9. Fir die Zukunft wiinschten

sich die Patienten noch mehr Hilfe. Der Mittelwert lag hier bei 8,0.
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Abbildung 5: Erlebte und gewlinschte Unterstitzung der Patienten
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3.3 Verteilung der HADS-Scores fur Angst und Depression in unserer

Stichprobe

Werte von < 7 auf jeder Subskala werden als unaufféallig angesehen. Werte von 8 bis 10
gelten als grenzwertig und solche > 11 als auffallig (Zigmond und Snaith 1993), wobel
neuerdings fur die englische Version eine Aufteilung des auffalligen Bereichs in eine
,Sschwere” (Wertebereich 11 bis 14) und ,sehr schwere* (15 bis 21) Symptomatik
empfohlen wird.

Tabelle 7: Verteilung des HADS-Angst-Score in der Befrag-

ungsgruppe
HADS-Angst-Score Haufigkeit | Prozent
<7 20 12,3
8-10 90 55,6
> 11 46 28,4
Gesamt n=156 96,3

Tabelle 8: Verteilung des HADS-Depression-Score in der

Befragungsgruppe
HADS-Depression-Score Haufigkeit | Prozent
<7 25 15,4
8-10 100 61,7
>11 32 19,8
Gesamt n=157 96,9

In unserer Stichprobe hatten demnach 28% der Patienten auffallige Werte fur Angst und
20% fur depressive Symptome.
Die allgemeinen Angaben zur Pravalenz einer manifesten Depression bei Krebs-

patienten sind sehr weit gestreut (4,5-58 %, Massie et al.1990).
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Als Vergleichspopulation zogen wir deshalb eine Studie von Carroll (1983) heran, die
den HADS bei einem vergleichbar grof3en Patientenkollektiv benutzt hatte. Beim
Vergleich der Werte unserer Stichprobe mit denen anderer Autoren ging es darum, zu
Uberprufen, ob die Werte unserer Stichprobe denen bei anderen Krebspatienten ahnlich
sind und es sich damit bei unseren Patienten tatsachlich um eine zuféllig ausgesuchte
Gruppe handelt und die Ergebnisse somit verallgemeinert werden dirfen. Far ihre
Studie konnte Carroll 809 Patienten gewinnen, dabei handelte es sich sowohl um
stationére (n=280) als auch ambulante (n=529) Patienten der Universitatsklinik von
lowa, USA. Das Durchschnittsalter lag bei 57,8 Jahren. 393 Méanner und 416 Frauen

fullten den Fragebogen aus. Die Tumorentitaten waren wie folgt verteilt:

Tabelle 9: Tumorlokalisation bei Patienten in der Stichprobe von Carroll

(1983)
Tumorlokalisation Haufigkeit Prozent

Thorax 100 12,4

Mamma 76 9,4
Gastrointestinaltrakt 84 10,4
Hamatologisch 211 26,1
Urogenitaltrakt 85 10,5
Gynagologisch 147 18,2
Andere 106 13,1

Gesamt n=809 100

Die Pravalenzdaten lagen bei Tumorpatienten beider Gruppen fiur HADS-Angstwerte
zwischen 8 bis 10 bei 23,6%, fur HADS-Depression bei 13%, fiur solche Uber 11 flr
HADS-Angstwerte bei 17,7%. In der Skala der Depression kamen Werte > 11 bei 9,9%

der Patienten vor.
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Tabelle 10: Werteverteilung im HADS bei Patienten in der Stichprobe von

Carroll (1983)

Stationare Patienten (n=280) <7 8-10 >11
HADS- Angst 164 (58.6) 68 (24.3) 48 (17.1)
HADS- Depression 201 (71.8) 40 (14.3) 39 (13.9)
Ambulante Patienten (n=529)
HADS- Angst 311 (58.8) 123 (23.3) 95 (18.0)
HADS- Depression 423 (80.0) 65 (12.3) 41 (7.8)

Im Vergleich unserer Ergebnisse mit denen von Carroll zeigt sich, dass

unsere

Patienten sowohl angstlicher als auch depressiver waren. Ein Grund dafur kénnte sein,

dass die bei allen unseren Patienten zum Zeitpunkt der Untersuchung laufende

Strahlentherapie eine starke Belastung darstellte. Zum Zeitpunkt der Befragung

unterzogen sich zudem 78 (48,1%) Patienten einer gleichzeitigen Chemotherapie.

3.4 Werteverteilung im EORTC Fragebogen

Symptombelastung der Patienten

Die Angaben der Tabelle 11 stammen aus dem EORTC-Modul des Patientenfrage-

bogens. Mit Hilfe eines linearen Symptomscores (O=keine Symptombelastung; 100=

maximale Symptombelastung) werden die Verteilung der Symptome und ihre Belas-

tungsstarke sowie die mittlere Symptombelastung in der Befragungsgruppe dargestellt.
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Tabelle 11: Symptombelastungsstéarke in der Befragungsgruppe

Symptombelastung N Mittelwert | Standardabweichung
Mudigkeit 162 49,3 29,8
Ubelkeit/ Erbrechen 162 13,9 23,8
Schmerzen 162 27,2 31,5
Dyspnoe 161 29,5 36,5
Schlaflosigkeit 162 37,0 36,9
Appetitlosigkeit 160 23,1 34,3
Obstipation 162 17,1 30,2
Diarrhoe 160 17,1 32,5
Finanzielle Probleme 159 23,5 34,5

Symptomscore O=symptomlos; 100=max. Symptombelastung
Stoérung der physischen, psychischen und sozialen Funktion
Mit Hilfe eines linearen Funktionsscore (O=erloschene Funktion; 100=voll erhaltene
Funktion) werden die Verteilung der Funktionszustande und die mittlere Funktions-

starken in der Befragungsgruppe dargestellt.

Tabelle 12: Funktionszustand in der Befragungsgruppe

Funktionsstoérung N Mittelwert | Standardabweichung
physische Funktion 162 69,8 24,5
Rollenfunktion 162 50,6 34,6
emotionale Funktion 160 63,7 27,2
kognitive Funktion 161 78,2 26,9
Soziale Funktion 160 60,3 31,2

Funktion 0= erloschen; 100 = voll erhalten
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Subjektiver Gesundheitszustand

Mit Hilfe einer siebenstelligen Likert-Skala (1= Gesundheitszustand sehr schlecht; 7=
Gesundheitszustand ausgezeichnet) bewertet der Patient seinen mittleren Gesundheits-
zustand aktuell wahrend der letzten Woche. Angegeben sind der mittlere Gesundheits-
status und die Verteilung der Bewertungen der Befragungsgruppe. Der Mittelwert der
Patientenbewertung lag bei 4,5 und die Standardabweichung bei 1,4.
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Abbildung 6: Verteilung der Bewertung des Gesundheitszustandes durch den Patienten
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Subjektive Lebensqualitat

Mit Hilfe der gleichen siebenstelligen Likert-Skala (1= Lebensqualitat sehr schlecht; 7=
Lebensqualitdt ausgezeichnet) bewertet der Patient seine mittlere Lebensqualitat
wahrend der letzten Woche. Angegeben sind die mittlere Lebensqualitat und die Vertei-

lung der Bewertungen der Befragungsgruppe. Der Mittelwert der Bewertung lag in der
Patientengruppe bei 4,5, die Standardabweichung bei 1,4.
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Abbildung 7: Bewertung der Lebensqualitdt durch den Patienten
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Global Health Status/ Quality Of Life

Der Global Health Status (GHS/QoL) beschreibt den umfassenden Gesundheitszustand
des Patienten und wurden mit Hilfe des EORTC-Modul unseres Patientenfragebogens
evaluiert. Die Dimension des Global Health Status wurde aus den Items der subjektiven
Lebensqualitéat und dem subjektiven kérperlichen Gesundheitszustand aggregiert. Auch
der GHS/QoL wird mit Hilfe eines linearen Scores beschrieben (0= minimal mdglicher
Gesundheitsstatus; 100= maximal moéglicher Gesundheitsstatus). Der Mittelwert lag bei
58,7, die Standardabweichung bei 22,5. Die Verteilung der Auspragung des GHS/QoL in
der Befragungsgruppe ist in Abbildung 8 dargestellt.
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Abbildung 8: Haufigkeitsverteilung der Bewertung des Gesundheitsstatus
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In einer Studie von Hjermstad et al. (1993) kam der EORTC-Bogen als Testverfahren
ebenfalls zum Einsatz. 190 norwegische Patienten (118 Manner, 72 Frauen, Durch-
schnittsalter 54.0 Jahre) fullten den Bogen aus. Es handelte sich hierbei um eine
Gruppe mit verschiedenen Tumorentitaten. Bei dieser Studie fanden sich folgende
Werte (s.Tabelle 13 und 14):

Tabelle 13: Symptombelastungsstarke bei Patienten der Studie von Hjermstad

et al.,1993
Symptombelastung N Mittelwert Standardabweichung

Mudigkeit 180 23,8 26,3

Ubelkeit/ Erbrechen 189 4,9 15
Schmerzen 183 17,3 25,3
Dyspnoe 187 18,5 27,6
Schlaflosigkeit 189 18,2 30,1
Appetitlosigkeit 189 6,7 18,9
Obstipation 188 15,4 27,4

Diarrhoe 188 12,2 24
Finanzielle Probleme 185 13,3 27,6

Symptomscore 0= symptomlos; 100= max. Symptombelastung

Tabelle 14: Funktionszustand bei Patienten der Studie von Hjermstad

et al.,1993
Funktionsstorung N Mittelwert Standardabweichung
physische Funktion 182 86,9 19,6
Rollenfunktion 184 85,1 28,8
emotionale Funktion 185 81,4 21,9
Kognitive Funktion 184 87,2 17,7
soziale Funktion 180 84,1 24,5

Funktion O=erloschen, 100=voll erhalten
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Global Health Status

Auch der Global Health Status wurde in der Studie von Hjermstad et al. evaluiert, der
mittlere Score lag bei 77,5 die Standardabweichung bei 24,2.

Vergleicht man diese Studie mit unserer, so fallt auf, dass unsere Patienten durch
diverse Symptome starker belastet waren und in ihren verschiedenen Funktionen
erheblich starker eingeschrankt waren als die Vergleichspopulation. Auch der Mittelwert
des Global Health Status, der die subjektive Lebensqualitdit und den subjektiven
Gesundheitszustand zusammenfasst, lag niedriger als bei der norwegischen Studie. Die
Patienten unserer Studie waren korperlich starker beeintrachtigt. Urséchlich durften
auch hier die gravierenden Belastungen unserer Beobachtungsgruppe durch die
laufende Strahlentherapie sein.
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3.5 Werteverteilung im MAC Fragebogen

In einer grol3 angelegten Studie aus dem Jahre 1999 priften Nordin et al. die Validitat
des MAC Bogens. Sie konnten 868 Patienten aus drei verschiedenen Krankenhéusern
in Schweden fur ihre Studie gewinnen. Diese flllten den MAC Bogen aus. Von den 868
Patienten hatten 526 erst kurzlich von ihrer Krebsdiagnose erfahren. Die restlichen
waren im Begriff, nach Therapieabschluss ein Rehabilitationsprogramm zu beginnen.

Tabelle 15: Patientencharakteristika in der Studie von
Nordin et al.,1999 (n=868)

Tumorlokalisation | Haufigkeit Prozent

Mamma 424 49
Gastrointestinaltrakt 230 26
Urogenitaltrakt 125 14

Gynékologisch 40

Lunge 16
Andere 33 4

Geschlecht
Méannlich 608 70
Weiblich 260 30
Mittelwert
Alter 60.4
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Ihre Ergebnisse verglichen sie mit den friher durchgefuhrten Studien von Watson
(1988) und Schwartz (1992), wobei in allen drei Studien die Skala ,Vermeidung*
ausgelassen wurde. Im deutschsprachigem Raum fand der MAC-Bogen in dieser Form
bisher noch keine Anwendung.

Im direkten Vergleich zu unserer Studie ergaben sich annahernd gleiche Mittelwerte.
Auch bei der Standardabweichung verhielt es sich ahnlich. Im Vergleich zu den nor-
wegischen Patienten gaben die Patienten unserer Studie im Mittel etwas mehr ,Fighting
Spirit* (FS) (Kampfgeist) und ,Anxious Preoccupation* (AP) (Angstliche Vorsorge) und
etwas weniger ,Hopelessness/Helplessness” (HH) (Hoffnungslosigkeit/Hilflosigkeit) und
.Fatalism* (FA) (Schicksalsergebenheit) an. Die Skala Vermeidung ,Avoidance” (AV)

ergab bei unserer Studie einen Mittelwert von 2,36.

Tabelle 16: Vergleich der einzelnen Subskalen des MAC-Fragebogens unserer
Studie mit der von Nordin et al., 1999

Subscale Nordin et al. N=868 Aktuelle Studie N=162
Mittelwert | Standardabweichung| Mittelwert |Standardabweichung
Fighting Spirit 46.7 8,2 49.51 7.603
Helplessness/Hopelessness 8,9 3,4 8,47 2.794
Anxious Preoccupation 18,9 4,8 19.89 4.004
Fatalism 17,4 4.5 16,1 4.913

Avoidance - - 2,36 1,135
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3.6 Vergleich der Patientengruppen mit hdherer/geringerer Zufriedenheit mit

dem Diagnoseerdffnungsgesprach

3.6.1 Demographische Variablen und krankheits-/therapiebezogene Variablen

3.6.1.1 Soziodemographische Faktoren

In der Gruppe der mit dem Diagnoseer6ffnungsgespréach vollkommen Zufriedenen
waren 35 (52,2%) Méanner und 32 (47,8%) Frauen. Unter den Uberwiegend Zufriedenen
waren 34 (50,7%) Manner und 33 (49,3%) Frauen.16 (57,1%) Manner und 12 (42,9%)
Frauen waren in der Gruppe der gar nicht Zufriedenen.

In der Gruppe der vollkommen zufriedenen Patienten waren die meisten (n=30; 50,7%)
zwischen 63 und 80 Jahren alt. Die Uberwiegend Zufriedenen waren meist (n=32;
47,8%) zwischen 45 und 62 Jahren alt. Auch unter den gar nicht Zufriedenen gehérten
die meisten (n=12; 42,9%) zu dieser Altersgruppe. Sowohl die vollkommen (n=37;
55,2%) als auch die Uberwiegend Zufriedenen (n=34; 50,7%) kamen mehrheitlich aus
landlicheren Gegenden (Orte unter 30.000 Einwohner). Die Halfte (n=14; 50%) der gar
nicht Zufriedenen kam aus grof3en Stadten (Orte tGber 100.000 Einwohner). In allen drei
Gruppen waren die meisten Patienten bis zum Krankheitsbeginn berufstatig. Ebenfalls
waren die meisten Patienten der drei Gruppen verheiratet oder lebten mit einem Partner.
Bei der Schulbildung hatte die Mehrheit der gar nicht (n=15; 53,6%) und Uberwiegend
zufriedenen Patienten (n=37; 55,2%) einen Realschulabschluss oder das Abitur. In der
Gruppe der vollkommen Zufriedenen (n=38; 56,7%) hatten die meisten einen Haupt-
schulabschluss.

Tabelle 17 zeigt, dass weder Alter, Geschlecht noch die Ubrigen soziodemographischen
Faktoren im Gesamtkollektiv einen nachweisbaren, signifikanten Einfluss auf die

Zufriedenheit der Patienten mit dem Diagnoseeroffnungsgesprach hatten.
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Tabelle 17: Zusammenhang zwischen soziodemographischen Faktoren und

Zufriedenheit mit dem Diagnoseeréffnungsgesprach

Soziodemographische Signifikanz (p- Wert)

Faktoren

Alter 0,61

Geschlecht 0,85

Wohnort 0,15

Schulbildung 0,42

Beruf 0,23

Familienstand 0,53

3.6.1.2 Medizinische Faktoren

In der Gruppe der unzufriedenen (n=6; 21,4%) und Uberwiegend zufriedenen Patienten
(n=11; 16,4%) litten die meisten Patienten an einem Tumor des Gastrointestinaltraktes.
An einer Krebserkrankung im Bereich der Gebarmutter litten die meisten Patientinnen
aus der Gruppe der vollkommen Zufriedenen (n=17; 60,7%). Die meisten Patienten aller
drei Gruppen hatten bereits eine karzinomindizierte Operation hinter sich. Daneben
unterzogen sich die Mehrzahl der Patienten der drei Gruppen auch einer Chemo-
therapie. In der Gruppe der Unzufriedenen fanden sich haufiger schwere Neben-
diagnosen (n=14; 50%), wahrend sich in der Gruppe der vollkommen Zufriedenen bei 40
Patienten (59,7%) und bei den Uberwiegend Zufriedenen bei 49 Patienten (73,1%)
keine Nebendiagnosen fanden.

Medizinische Befunde wie Tumorart und das jeweilige Metastasierungsstadium spielten
keine signifikante Rolle fur die Zufriedenheit mit dem Erstgesprach. Mit einem
Signifikanzwert von p=0,09 =zeigt sich, dass es fur die Zufriedenheit mit dem
Diagnoseertffnungsgesprach tendenziell eine Rolle spielte, ob zum Zeitpunkt der
Befragung eine Chemotherapie durchgefiihrt wurde oder nicht. Diese Patienten waren
weniger zufrieden. Eine frihere karzinomindizierte Operation beeinflusste die

Zufriedenheit der Patienten mit dem Diagnoseer6ffnungsgespréach nicht. Patienten, die
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schwere Nebendiagnosen hatten, waren signifikant héaufiger unzufriedener als die
Patienten, die nicht Begleiterkrankungen zu bewaéltigen hatten. Tabelle 18 stellt die
Korrelation der medizinischen Daten der Patienten mit der Zufriedenheit mit dem

Diagnoseer6ffnungsgesprach dar.

Tabelle 18: Zusammenhang zwischen medizinischen Befunden und der

Zufriedenheit mit dem Diagnoseeréffnungsgesprach

Medizinische Daten Signifikanz (p-Wert)
Tumorart 0,35
Metastasierungsstadium 0,66
Operation 0,69
Chemotherapie 0,09
Nebendiagnosen 0,002

3.6.2 Psychische Variablen

3.6.2.1 HADS: Angst und Depression

Bei den jeweiligen Subskalen Angst und Depression hatten die meisten Patienten Werte
zwischen 8 bis 10 und gelten damit als grenzwertig. Ein signifikanter Zusammenhang
des Angst-Scores mit der Zufriedenheit mit dem Diagnoseeroffnungsgesprach bestand
nicht. Dies zeigt die untenstehende Tabelle 19. Der Signifikanzwert fir die Subskala der
Depression zeigt aber, dass die Patienten, die zum Zeitpunkt der Befragung depressiver

waren, tendenziell unzufriedener mit dem Diagnosegesprach waren.
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Tabelle 19: Zusammenhang des HADS Score fiur Angst und Depression mit der

Zufriedenheit mit dem Diagnoseerdffnungsgesprach

Signifikanz
HADS- Bogen (p-Wert)
Angst 0,32
Depression 0,11

3.6.2.2 EORTC-QLQ-C30: Lebensqualitat und Gesundheitszustand

Den Befragten wurden in dieser Studie eine 7 Punkt-Likert-Skala zur Bewertung ihrer
Lebensqualitat und ihres subjektiven Gesundheitszustandes gegeben. Tabelle 20 zeigt
eine hochsignifikante Korrelation zwischen der Lebensqualitdt und dem Gesundheitszu-
stand und der Zufriedenheit mit dem Aufklarungsgesprach. Patienten, die ihre Lebens-
qualitat und ihren Gesundheitszustand hdher einschatzten, zeigten sich demnach auch

zufriedener mit dem Diagnoseerdffnungsgesprach.

Tabelle 20: Zusammenhang zwischen GHS/QoL- Score des EORTC QLQ-C30 mit

der Zufriedenheit mit dem Diagnoseertffnungsgesprach

Korrelationskoeffizient r

EORTC —Bogen nach Spearman Signifikanz (p-Wert)
Gesundheitszustand 0,35 0,001
Subjektive

Lebensqualitat 0,335 0,001
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In Tabelle 21 werden die Signifikanzwerte des Zusammenhangs der Funktions-
stérungen mit der Zufriedenheit mit dem Diagnoseerdffnungsgesprach dargestellt. Die
physischen, psychischen und sozialen Funktionen zeigten einen hochsignifikanten
Zusammenhang mit der Zufriedenheit. Demnach waren Patienten, die sich in ihren
Rollenfunktionen eingeschrankt fuhlten, mit dem Diagnoseerdffnungsgesprach
unzufriedener. Das Ausmald des Zusammenhangs ist aber eher gering (Korrelations-
koeffizienten von r=0,24-0,33).

Tabelle 21: Zusammenhang der Funktionsstorungen im EORTC-QLQ-C30 mit der

Zufriedenheit mit dem Diagnoseeréffnungsgesprach

Korrelationskoeffizient r nach
Spearman Signifikanz (p-Wert)
Physische Funktion 0,259 <0,001
Rollenfunktion 0,321 <0,001
Emotionale Funktion 0,296 <0,001
Kognitive Funktion 0,24 0,002
Soziale Funktion 0,302 <0,001
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3.6.2.3 MAC: Die funf Subskalen

Bei den funf Subskalen des MAC-Bogens ergab sich folgendes Ergebnis (s. Tabelle 22):
Bis auf die Subskala der Hilflosigkeit/Hoffnungslosigkeit (MAC 02) ergab sich bei den
anderen Subskalen kein signifikanter Zusammenhang mit der Zufriedenheit. Lediglich
die Patienten, die sich im Umgang mit ihrer Erkrankung hilflos oder hoffnungslos fihlten,
waren geringfugig unzufriedener mit dem Diagnoseerdffnungsgesprach.

Tabelle 22: Zusammenhang der MAC- Subskalen mit der
Zufriedenheit mit dem Diagnoseerodffnungsgesprach

Korrelationskoeffizient
MAC-Subskalen Signifikanz (p-Wert) R nach Spearman
MAC-01,Figthing Spirit 0,064 0,15
MAC-02, Helplessness/Hopelessness 0,023 -0,182
MAC-03,Anxious Preoccupation 0,277 -0,089
MAC-04,Fatalism 0,313 -0,083
MAC-05, Avoidance 0,499 -0,054

Die drei standardisierten Fragebdgen, der HADS, der EORTC und die MAC Scale,
sollten Aufschluss dariiber geben, inwieweit das Erleben des Diagnoseer6ffnungs-
gesprachs die allgemeine und seelische Verfassung beeinflusst und welche Verande-
rungen im personlichen Bereich durch die Krebserkrankung mit ihr verbunden sind.

Die Auswertung des HADS Bogens in Korrelation mit der Zufriedenheit der Patienten mit
dem Diagnoseeroffnungsgesprach ergab, dass die Patienten, die depressiv waren, ten-
denziell unzufriedener waren (p=0,11). Eine genauere Betrachtung dieser Gruppe von
Patienten, die bei der HADS-Scale fir Depressivitat einen Grenzwert erreichte, zeigte,
dass es sich bei diesen Patienten um tendenziell altere Patienten handelte (p=0,012;
K=0,201). Geschlecht, Familienstand, Beruf, Schulabschluss oder Wohnort spielten
keine Rolle. Depressivere Patienten bewerteten ihre Lebensqualitat und ihren Gesund-
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heitszustand schlechter als nicht depressive Patienten (p=0,008). Ebenfalls waren
Patienten, bei denen bereits Metastasen aufgetreten waren, depressiver (p=0,011).
Patienten, bei denen gleichzeitig eine Chemotherapie lief, waren angstlicher (p=0,012).
Es ergab sich eine signifikante Korrelation zwischen den HADS Werten fur Angst mit der
MAC Skala fur ,Hoffnungslosigkeit/Hilflosigkeit* (p=0,002) und der MAC Skala fur
,Angstliche Sorge* (p=0,001). Demnach waren &angstliche Patienten auch hoffnung-
sloser, hilfloser und besorgter. Gleiches gilt auch fir depressive Patienten. Daruber
hinaus waren depressivere Patienten weniger kampferisch (p=0,023) und gaben sich
ihrem Schicksal schneller hin (p=0,040).

Mit Hilfe des EORTC konnten wir Naheres uber den Gesundheitszustand und die
Lebensqualitéat jedes einzelnen Patienten erfahren. Durch die Krebserkrankung waren
alle Patienten korperlich belastet und in ihrem alltaglichen Leben erheblich einschrankt.
Besonders die Patienten, die ihre Lebensqualitat und ihren Gesundheitszustand niedri-
ger bewerteten, waren auch depressiver (p=0,008). Auch fiihlten sich korperlich stark

eingeschrankte Patienten hilfloser und hoffnungsloser (p=0,001).

Der MAC Fragebogen hatte zum Ziel, Naheres dariiber zu erfahren, wie Patienten in
ihrem alltéaglichen Leben mit der Erkrankung umgehen und inwieweit die Krankheit ihr
Denken und Handeln beeinflusst. Dabei zeigte sich, dass diejenigen, die ihre Hoffnung
aufgaben (MAC Skala 02 Hoffnungslosigkeit und Hilflosigkeit), auch unzufriedener mit
dem Diagnoseeroffnungsgesprach waren. Im Gegensatz dazu stand die grol3e Gruppe
der Patienten, die aktiv versuchten, mit der Erkrankung umzugehen, diese nicht
verdrangten, sondern ihr ,Leben in die Hand“ nahmen (MAC Skala 01 Kampfgeist).
Korreliert man die Skala der Hilflosigkeit und der Hoffnungslosigkeit mit der Bewertung
der Lebensqualitdt und des Gesundheitszustandes, so zeigte sich ein hoch signifikanter
Zusammenhang (p=0,001). Auch bei der Korrelation mit den Werten fur Angst und
Depression aus dem HADS Bogen zeigte sich ein hoch signifikanter Zusammenhang

(siehe oben).
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3.6.3 Gespréachssituation und —inhalt: Deskriptive Darstellung

Diese Teiluntersuchung soll zeigen, wodurch und inwieweit sich die Gesprachssituation
bei den Patienten, die mit dem Diagnoseerdffnungsgesprach vollkommen oder
Uberwiegend zufrieden waren, unterscheidet von der Situation der Patienten, die damit
nicht zufrieden waren.

Hierzu wurde zunéchst ein Vergleich der Gruppe der vollkommen, tberwiegend und
nicht zufriedenen Patienten im Uberblick aufgestellt. Um einen schnellen Zugriff auf
Einzelergebnisse zu ermdoglichen, findet sich diese Darstellung auch als Tabelle in
Anhang 2. Eine statistische Bewertung von Unterschieden in den Gesprachs-

bedingungen der Gruppen folgt unter 3.6.4.

Von allen 162 Patienten waren 67 (41,4%) mit dem Diagnoseerdffnungsgespréach
vollkommen zufrieden. Die Mehrheit dieser Gruppe (n=30; 44,7%) wurde innerhalb
einer Woche Uber ihre Diagnose informiert. Dabei fanden die Gesprache in 57 Fallen
(85,1%) unter vier Augen statt. Das Diagnoseertffnungsgesprach fuhrten 53 (79,1%)
Krankenhausarzte und 14 (20,9%) Niedergelassene Arzte durch. Haufigster Ort war
dabei das Arztzimmer(n=43; 64,2%). Zufriedene Patienten (n=64; 95,5%) empfanden,
dass ihre Privatsphare gewahrleistet war und gaben an, dass die Gesprache (n=65;
97%) nicht unterbrochen wurden. 61 Patienten (91,0%) wurden vor ihren Angehdrigen
informiert und 42 (62,7%) Patienten wurde das Aufklarungsgesprach vorher
angekindigt. Bei 36 Gesprachen (53,7%) war eine Vertrauensperson anwesend. In der
Gruppe der vollkommen Zufriedenen dauerten die Gesprache in der Mehrzahl (n=28;
41,8%) mindestens 15 Minuten und oft auch langer. 65 Patienten (97,0%) empfanden
diese Zeit als vollkommen ausreichend. Alle 67 Patienten dieser Gruppe konnten dem
Gesprach gut folgen. 56 Patienten (83,6%) wurden Gesprachspausen eingerdumt.
Zufriedene Patienten (n=64; 95,5%) gaben an, dass ihnen ausreichend Informationen
gegeben wurden. In der Gruppe der vollkommen Zufriedenen wurde am haufigsten
(n=61; 91,0%) uber Therapiemdglichkeiten, danach Uber notwendige Untersuchungen
(n=56; 83,4%) und anschlieBend tber Prognose und Heilungschancen (n=50; 74,6%)
gesprochen. Weniger erfuhren diese Patienten Uber alternative Therapieverfahren
(n=24; 35,8%). 63 Patienten (94%) empfanden, dass nicht zu viele Fachbegriffe benutzt
wurden. Nur 25 Patienten (37,3%) wurden Bildaufnahmen zur Erlauterung gezeigt. Die
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Mehrheit der vollkommen Zufriedenen (n=64; 95,5%) konnte ausreichend Fragen stellen
und diese wurden auch zufriedenstellend beantwortet (n=65; 97%). 56 Patienten
(83,6%) wurden die verschiedenen Krebsformen und Stadien erklart. Dabei wurden
auch bei der Mehrheit (n=59; 88%) positive Aspekte erwahnt. 60 Patienten (89,5%)
gaben an, alles verstanden zu haben und 59 (88%) unterbrachen das Gespréch, wenn
dies nicht der Fall war. Bis auf einen Patienten(n=66; 98,5%) meinten alle, dass ihr Arzt
ehrlich zu ihnen war. 63 Patienten (94%) hatten sich auch im nach hinein keine gréRere
Offenheit gewilnscht und 66 Patienten (98,5%) hatten sich auch gewlnscht, sofort
umfassend informiert zu werden. Arzte boten 62 Patienten (92,5%) die Moglichkeit zu
Ruckfragen zu einem spéateren Zeitpunkt an. 46 Patienten (68,6%) bekamen einen
zusatzlichen Termin angeboten. Nur 22 Patienten (32,8%) wurden Infobroschiren
angeboten und auf das Angebot von Selbsthilfegruppen aufmerksam gemacht. Bei 47
Gesprachen (70,1%) konnten Arzte Angste reduzieren. 64 Patienten (95,5%) gaben an,
dass ihr Arzt ihnen Hoffnung vermittelt habe. Nur 28 Patienten (41,8%) wurden nach
ihren Gefuhlen gefragt. 34 Patienten (50,7%) teilten ihrem Arzt ihre Angste und
Hoffungen mit. Die Mehrheit der vollkommen zufriedenen Patienten (n=58; 86,6%)

glaubte, dass ihr Arzt mit ihnen flhlte.

Zur Gruppe der Uberwiegend zufriedenen Patienten gehoérten ebenfalls 67 (41,4%)
von 162 Patienten. In dieser Gruppe vergingen meistens (n=30; 44,7%) zwei oder mehr
Wochen bis zur endgtltigen Diagnoseerdffnung. Bei 48 Patienten (71,6%) fand das
Gesprach unter vier Augen statt. Die Mitteilung der Diagnose erfolgte in dieser Gruppe
durch 41 (61,2%) Krankenhausarzte und durch 26 (38,8%) Niedergelassene Arzte. Auch
in dieser Gruppe war das Arztzimmer Hauptgesprachsort (n=34; 50,7%). Fur 57
Patienten (85%) war die Privatsphére gewahrleistet. Nur 4 Gesprache (5,9%) wurden
unterbrochen. Die Mehrheit (n=64; 95,5%) wurde vor den Angehorigen informiert. 37
Patienten (55,2%) wurde das Gesprach nicht angekindigt. Bei 42 Gesprachen (62,2%)
war keine Vertrauensperson anwesend. In der Gruppe der Uberwiegend zufriedenen
Patienten dauerten die Gesprache am haufigsten 15 Minuten (n=31; 46,2%). Fur die
Mehrheit (n=56; 83,5%) war diese Zeit ausreichend. Bis auf zwei Patienten (n=65; 97%)
konnten alle dem Aufklarungsgesprach gut folgen. 46 Patienten (68,6%) erhielten

Gesprachspausen. 58 der Uberwiegend zufriedenen Patienten (86,6%) gaben an,
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angemessen informiert worden zu sein. Bezuglich der besprochenen Themen verhielt es
sich wie in der Gruppe der vollkommen zufriedenen. Am haufigsten wurden Uber die
Therapiemoglichkeiten (n=50; 74,6%), dann Uber notwendige Untersuchungen (n=47,
70,1%) und zuletzt Uber Prognose und Heilungschancen gesprochen (n=44; 65,7%).
Auch hier erhielten vergleichsweise wenige Patienten (n=16; 23,9%) Informationen Uber
alternative Therapieverfahren. Ebenfalls 63 Patienten (94,0%) empfanden, dass nicht zu
viele Fachbegriffe benutzt wurden. 38 Patienten (56,7%) gaben an, dass keine
Bildaufnahmen zum besseren Verstandnis gezeigt wurden. Die Mehrheit dieser Gruppe
(n=64; 95,5%) konnte Fragen stellen und bekam sie auch ausreichend beantwortet
(n=55; 82,1%). 47 Patienten (70,1%) wurden die verschiedenen Krebsformen erkl&art
und in 46 Gespréachen (68,7%) wurden mutmachende Aspekte erwahnt. 58 Patienten
(86,6%) gaben an, alles verstanden zu haben. Nur 11 Patienten (16,4%) unterbrachen
bei Unklarheiten das Gespréach nicht. Bis auf zwei Patienten (n=65; 97,0%) gaben alle
an, ihren Arzt als ehrlich empfunden zu haben. Nur 7 Patienten (10,4%) héatten sich eine
grol3ere Offenheit gewiinscht und nur 3 Patienten (4,5%) hétten es bevorzugt, nicht alles
sofort erfahren zu haben. 52 Patienten (77,6%) wurde die Mdglichkeit zu Ruckfragen
gegeben. Einen zweiten Termin erhielt die Mehrheit (n=35; 52,2%) nicht. Auch in dieser
Gruppe erhielten nur 10 Patienten (14,9%) eine Infobroschiire und 12 Patienten (17,9%)
wurden auf das Angebot einer Selbsthilfegruppe aufmerksam gemacht. In 34
Gesprachen (50,7%) konnten die Arzte Angste reduzieren und in der Mehrheit (n=54;
80,6%) Hoffnung vermitteln. Nur 14 Patienten (20,9%) wurden nach ihren Geflhlen
gefragt und auch nur 25 Patienten (37,3%) gaben ihre Angste und Hoffnungen preis. Die
Mehrheit der Gberwiegend zufriedenen Patienten (n=45; 67,2%) meinte, dass ihr Arzt mit

ihnen fuhlte.

Die Gruppe der mit dem Diagnoseerdffnungsgesprach gar nicht zufriedenen
umfasst 28 Patienten. In dieser Gruppe musste die Mehrheit (n=11; 39,3%) zwei bis vier
Wochen auf ihre Diagnose warten. Auch hier fanden die Gesprache mehrheitlich (n=19;
67,8%) unter vier Augen statt. Hierbei erdffneten 21 (75%) Krankenhausarzte und 7
(25%) Niedergelassene Arzte die Diagnose. Unzufriedene Patienten (n=7; 25%) waren
haufiger als zufriedene Patienten in einem Mehrbettzimmer aufgeklart worden. 5

Patienten (17,9%) wurden ,zwischen Tir und Angel” aufgeklart. Fir 19 Patienten
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(67,9%) war die Privatsphare gewahrleistet. 5 Gesprache (17,9%) wurden durch
Telefonanrufe oder andere gespréachsstorende Ereignisse unterbrochen. Bis auf zwei
Patienten wurde der Rest (n=26; 92,9%) vor den Angehdrigen informiert. Unzufriedenen
Patienten wurde das Gesprach weniger haufig angekindigt (n=18; 64,3%). Bei 15
Gesprachen (53,6%) war eine Vertrauensperson dabei. Die Gesprache dauerten in
dieser Gruppe 15 Minuten und kirzer (n=12; 42,9%). 50% empfand diese Zeit als
ausreichend, die andere Halfte nicht. 20 Patienten (71,4%) konnten dem Gesprach gut
folgen. Gesprachspausen wurden 13 Patienten (46,4%) gegeben. Etwa die Halfte der
Patienten aus dieser Gruppe (n=13; 46,4%) bemangelte, dass sie zuwenig Information
erhielten. In der Gruppe der Unzufriedenen wurde weniger Uber Prognose und
Heilungschancen (n=7; 2,5%) und alternative Therapieverfahren (n=3; 10,7%)
gesprochen. Bis auf drei gaben die restlichen Patienten (n=25; 89,3%) an, dass nicht zu
viele Fachbegriffe benutzt wurden. 23 Patienten (82,1%) berichteten, dass keine
erklarenden Bildaufnahmen gezeigt wurden. Auch die unzufriedenen Patienten (n=23;
82,1%) gaben an, dass sie ausreichend Fragen stellen konnten und dass diese
ausreichend beantwortet wurden. 18 Patienten (64,3%) wurden die verschiedenen
Krebsstadien nicht erlautert. Auch positive Aspekte wurden lediglich in 11 Gesprachen
(39,3%) hervorgehoben. 19 Patienten (67,9%) gaben an, alles verstanden zu haben.
Nur 13 Patienten (46,4%) unterbrachen das Gesprach, wenn sie etwas nicht verstanden
hatten. Nur zwei Patienten (7,1%) glaubten nicht, dass ihr Arzt ehrlich zu ihnen war. Fur
16 Patienten (57,1%) reichte die Offenheit und 23 Patienten (82,1%) waren
einverstanden damit, alles sofort erfahren zu haben. Unzufriedenen Patienten (n=16;
57,1%) wurde seltener die Moglichkeit zu Rickfragen gegeben. Der Mehrheit (n=25;
89,3%) wurde kein zweiter Termin angeboten. 27 Patienten (96,4%) erhielten kein Info-
material und ebenfalls 27 (96,4%) wurden nicht auf das Angebot von Selbsthilfegruppen
aufmerksam gemacht. In nur 8 Gesprachen (28,6%) konnten Arzte die Angste der
unzufriedenen Patienten reduzieren. 15 (53,6%) der 28 unzufriedenen Patienten gaben
an, dass ihr Arzt es nicht geschafft habe, ihnen Hoffnung zu vermitteln. Nur 2 Patienten
(7,1%) wurden nach ihren Geflihlen gefragt. Die deutliche Mehrheit von 19 Patienten
(67,9%) teilte seine Angste und Hoffnungen nicht mit. 15 Patienten (53,6%) glaubten

nicht, dass ihr Arzt mit ihnen fihlte.
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Im Fragenkomplex ,Umfeld und Unterstitzung” stellten sich die drei Gruppen wie
folgt dar:

In der Gruppe der vollkommen Zufriedenen hatten 51 (76,1%), bei den Uberwiegend
Zufriedenen 50 (74,6%) und bei den gar nicht Zufriedenen 20 (71,4%) in ihrem
personlichen Umfeld eine Krebserkrankung miterlebt. 44 (65,7%) der vollkommen
Zufriedenen, 45 (67,2%) der Uberwiegend Zufriedenen und 18 (64,3%) der gar nicht
Zufriedenen informierten sich mit Hilfe von Blchern, Fernsehen oder auch das Internet
Uber ihre Krankheit. Nur 9 (13,4%) der vollkommen Zufriedenen, 7 (10,4%) der
Uberwiegend Zufriedenen und 2 (7,1%) der gar nicht Zufriedenen hatten die Hilfe von
Selbsthilfegruppen in Anspruch genommen. In der Gruppe der vollkommen zufriedenen
Patienten sprachen 66 (98,5%), in der Gruppe der Uberwiegend zufriedenen 63 (94,0%)
und in der Gruppe der gar nicht zufriedenen Patienten 26 (92,9%) offen mit ihrer Familie

Uber ihre Krankheit.

3.6.4 Gesprachssituation und —inhalt: Inferenzstatistischer Vergleich der Grup-

pen bezuglich der Gesprachsbedingungen

Die Hauptfragestellung der vorliegenden Arbeit ist, welche Gesprachsbedingungen in
statistisch bedeutsamer Weise zu einer hohen Patientenzufriedenheit mit einem
Diagnoseerotffnungsgesprach bei Krebspatienten beitragen.

Aus der deskriptiven Darstellung wird deutlich, dass in der Gruppe der vollkommen
zufriedenen Patienten praktisch alle in den Leitlinien geforderten Bedingungen erfullt
waren (s.Kap.3.6.1). Die meisten Patienten aus dieser Gruppe wurden umgehend, also
ohne langere zeitliche Verzégerung tber ihren Zustand informiert. Bei der Mehrzahl der
Patienten fihrte der jeweils fur die Behandlung zustdndige Arzt ein personliches
Gesprach durch. Die Gesprache wurden ganz Uberwiegend in einer angenehmen
Umgebung ohne Stérungen von auf3en durchgefihrt. Die Mehrheit der Patienten war mit
der Wahl der raumlichen Rahmenbedingungen zufrieden und fihlte ihre Privatsphéare

geschutzt. In aller Regel wurde vorab geklart, ob bei dem Gesprach die Anwesenheit
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einer Vertrauensperson gewiinscht wurde. Die Arzte nahmen sich ausreichend Zeit, im
Schnitt langer als 15 Minuten, ihre Patienten zu informieren. Gesprachspausen
ermdglichten dem Patienten, Informationsinhalte zu verarbeiten, Fragen zu formulieren
und nachzufragen. Die meisten Patienten konnten dem Gesprach gut folgen und
empfanden den Informationsgehalt ihrem jeweiligen Bedarf angemessen. Fast alle Arzte
versuchten, Fragen ausreichend zu beantworten. Uber alle wichtigen Themen, die
notwendig waren, um den Patienten sorgfaltig und ausreichend lber seinen Zustand zu
informieren, wurde gesprochen. Auf eine patientengerechte Ausdrucksweise wurde
geachtet. Am Ende des Gesprachs wurde den meisten Patienten aus der Gruppe der
vollkommen Zufriedenen die Madglichkeit gegeben, Rickfragen bei einem zweiten
Termin zu klaren. Trotz zahlreicher Angebote von Selbsthilfegruppen wurden nur wenige
vollkommen zufriedene Patienten auf diese aufmerksam gemacht. Auch wurden
hilfreiche Infobroschiiren zum besseren Verstandnis der Krebserkrankung selten verteilt.
Vollkommen zufriedene Patienten berichteten, dass viele Arzte, trotz der bedrohlichen
Nachricht positive, mutmachende Aspekte betonten. Es gelang den meisten Arzten,
Angste zu reduzieren und gleichzeitig Hoffnung zu vermitteln. Es wurden nur wenige
Patienten aus der Gruppe der mit dem Diagnoseerdffnungsgesprach vollkommen
Zufriedenen aufgefordert, ihre Gefiihle und Angste zu formulieren und zur Sprache zu
bringen; dies schien fur die spatere Zufriedenheit also nicht ausschlaggebend zu sein.
Die grol3e Mehrheit der Patienten glaubte, dass ihr Arzt mit ihnen flhlte.

Es ist anzunehmen, dass die Gesamtheit dieser positiven Bedingungen zur Zufrieden-
heit der Patienten mit dem fur alle Beteiligten schwierigen Gesprach fuhrte. Signifikante
Unterschiede im Gespréachsverlauf zwischen den Zufriedenheits-Gruppen heben
insofern nicht jene Variablen hervor, die die Patienten besonders zufrieden machten,

sondern kennzeichnen Defizite, die zu vermehrter Unzufriedenheit fiihrten.

3.6.4.1 Gesprachsvariablen mit signifikant positivem Zusammenhang mit der

Patientenzufriedenheit

Die Gesprachsvariablen wurden in der folgenden Auswertung als unabhangige, die

Zufriedenheit als abhangige, ordinale Variable betrachtet. Angewendete Verfahren
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waren U-Test und Kruskal-Wallis-Test fur Mittelwertvergleiche bei nominalen Variablen
mit zwei bzw. mehr Kategorien sowie Spearman-Rho fur Korrelationen bei ordinal
gestuften Variablen (die 3-stufige Zufriedenheitsvariable wurde als ordinale Variable
behandelt).

Ort des Diagnoseertffnungsgesprachs
In der Gruppe der mit dem Diagnoseerdffnungsgesprach zufriedenen Patienten fanden

die Gesprache haufiger im Arztzimmer statt (p=0,003).

Privatssphéare
Zufriedene Patienten gaben haufiger an, dass ihre Privatsphéare (p=0,002) gewahr-

leistet war und die Gespréache nicht gestort wurden (p=0,03).

Vorherige Ankiindigung des Diagnoseerdffnungsgespréachs
Zufriedenen Patienten wurde das Gesprach haufiger vorher angekindigt als

unzufriedenen Patienten (p=0,02).

Lange des Diagnoseerdffnungsgesprachs

In der Gruppe der vollkommen Zufriedenen dauerten die Gesprache meist 15 Minuten
oder langer. Die Dauer der Gesprachs zeigte seine Wirksamkeit und korrelierte mit der
Zufriedenheit (p<0,001, Korrelationskoeffizient 0,324): Je langer das Gesprach dauerte,

umso zufriedener waren die Patienten.

Gesprachsverlauf

Patienten, die dem Gesprach gut folgen konnten, waren haufiger zufrieden (p<0,001).
Gesprachspausen, die den Patienten zur Verarbeitung gegeben wurden, wirkten sich
ebenso positiv aus (p<0,001). In der Gruppe der zufriedenen Patienten wurden mehr

Gesprachspausen gemacht.



69

Informationsgehalt
Ein auf die Bedurfnisse des Patienten abgestimmter Informationsgehalt beeinflusste die
Zufriedenheit positiv. Es zeigte sich eine maRige Korrelation zwischen dem Informati-

onsgehalt und der Zufriedenheit (Korrelationskoeffizient 0,42, p<0,001).

Gesprachsthemen

Wichtige Inhalte eines Diagnoseertffnungsgesprachs wie die Diagnose, notwendige
Untersuchungen, Therapiemdglichkeiten, Prognose/Heilungschancen und alternative
Therapieverfahren wurden in der Gruppe der zufriedenen Patienten h&aufiger bespro-
chen als in der Gruppe der Unzufriedenen. Tabelle 23 zeigt die Signifikanzwerte der

Mittelwertunterschiede zwischen den drei Zufriedenheits-Gruppen.

Tabelle 23: Mittelwertunterschiede zwischen den drei Zufriedenheitsgruppen

hinsichtlich der Haufigkeit, mit der bestimmte Gesprachsthemen besprochen

wurden
Inhaltspunkte Signifikanz (p-Wert)
Diagnose 0,071
Notwendige Untersuchungen 0,001
Therapiemoglichkeiten 0,001
Prognose/Heilungschancen 0,001
Alternative Therapieverfahren 0,009

Beantwortung von Fragen

Wenn die Fragen, die gestellt wurden, auch ausreichend beantwortet wurden, fuhrte
dies zu einer héheren Zufriedenheit der Patienten mit dem Diagnoseerdffnungsgesprach
(p<0,001).
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Erlauterung von verschiedenen Krebsstadien

Die Erwahnung und Erklarung von verschiedenen Krebsarten und Verlausformen trugen
zum besseren Verstandnis der Erkrankung und damit zu einer héheren Zufriedenheit bei
(p<0,001). Diejenigen Patienten, die unzufrieden waren, wurden seltener Uber die

verschiedenen Stadien aufgeklart.

Erwahnung von positiven Aspekten
Auch die Herausstellung von positiven oder mutmachenden Aspekten war fur die
Patienten wichtig. Diese waren damit haufiger zufrieden (p<0,001). In der Gruppe der

Unzufriedenen wurden seltener positive Aspekte erwahnt.

Verstandnisprobleme
Konnten Patienten bei Unklarheiten das Gesprach unterbrechen, um so Verstandnis-
probleme aus dem Weg zu raumen, so waren diese zufriedener (p<0,001). Die Mehrheit

der unzufriedenen Patienten unterbrachen das Gesprach nicht.

Offenheit
Die Patienten, die das Gefiihl hatten, offen informiert worden zu sein und alles sofort

erfahren zu haben, waren zufriedener (p<0,001).

Ruckfragen

Patienten, denen die Mdglichkeit zu Ruckfragen, auch zu einem spéateren Zeitpunkt,
gegeben wurde, waren haufiger zufrieden (p<0,001). Diejenigen Patienten, denen ein
zweiter Termin angeboten wurde, waren ebenfalls zufriedener mit dem Erstgesprach
(p<0,001).

Infobroschiren und Selbsthilfegruppen

Die meisten Arzte machten ihre Patienten nicht auf das Angebot von Selbsthilfegruppen
aufmerksam. Die wenigen Patienten, die aufmerksam gemacht wurden, waren zufriede-
ner (p=0,01). Informationsbroschiren wurden selten ausgegeben; die Patienten, die

solches Material erhielten, waren haufiger zufrieden (p=0,01).
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Angste reduzieren und Hoffnung vermitteln

Gelang es den Arzten, die Angste ihrer Patienten zu reduzieren (p<0,001) und dariiber
hinaus auch noch Hoffnung zu vermitteln (p<0,001), so waren diese haufiger zufrieden
mit dem Diagnoseer6ffnungsgesprach.

Frage nach Geflhlen der Patienten
Obwohl die meisten Arzte ihre Patienten nicht ermutigten, ihre Gefiihle oder Angste zu
formulieren, waren diejenigen, die von ihren Arzten dazu aufgefordert wurden, haufiger

zufrieden als die, die nicht ermutigt wurden (p<0,001).

Eindruck von der aufklarenden Person
Die Mehrheit der Patienten hatte einen positiven Eindruck von ihrem Arzt. Waren die
Arzte einfiihlsam und offen, so waren die Patienten zufriedener (p>0,001).

Mitgefuhl vom Arzt
Hatten Patienten den Eindruck, dass ihr Arzt mit ihnen fuhlte, waren sie zufriedener
(p<0,001). Die Unzufrieden empfanden seltener, dass ihr Arzt mit ihnen fuhlte.

3.6.4.2 Gesprachsvariablen ohne statistischen Zusammenhang mit der Patienten-

zufriedenheit

Zeit bis zur Diagnosegewissheit

Fur die Zufriedenheit der Patienten mit dem Aufklarungsgesprach war es statistisch
nicht von Bedeutung, wie viel Zeit zwischen der ersten Untersuchung bis zur
endgultigen Diagnosestellung verging (p=0,22). Es spielte keine Rolle, wie lange das
Gesprach zuruck lag (p=0,18).
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Aufklarende Person

Fur die meisten Patienten spielte es fur die Zufriedenheit mit dem Diagnose-
eroffnungsgespréach keine Rolle, ob sie von einem Krankenhausarzt oder von einem
niedergelassenen Arzt aufgeklart wurden (p=0,07, nur etwas hohere Haufigkeit von
Aufklarung durch Niedergelassene bei der mittleren Zufriedenheitsgruppe).
Erstaunlicherweise blieb es hierfir auch ohne Belang, ob die Aufklarung wahrend einer
Visite, per Telefon oder per Brief (p=0,1) erfolgte. Auch bleibt die Zufriedenheit vom
Geschlecht (p=0,64) und vom Alter (p=0,15) der aufklarenden Person unberihrt.

Reihenfolge der Aufklarung
Statistisch war es fur die Zufriedenheit nicht von signifikanter Bedeutung, ob der Patient

oder andere nahestehende Personen als erstes informiert wurde oder nicht (p=0,58).

Anwesenheit einer Vertrauensperson
Fur die Zufriedenheit mit dem Gesprach spielte es keine signifikante Rolle, ob eine

Vertrauensperson wahrend des Gespréachs anwesend war oder nicht (p=0,12).

Ausdruck fur die Erkrankung

Welchen Ausdruck die aufklarende Person fur die Erkrankung wahlte, war unabhangig
von der Zufriedenheit (p=0,61). Am haufigsten sprachen die Arzte von einem
.pbosartigen Tumor“ oder von ,Krebs*.

Bildaufnahmen
Auch wenn keine Bildaufnahmen zum besseren Verstandnis der Erkrankung gezeigt
wurden, waren Patienten nicht unzufriedener (p=0,28). Bei der Mehrheit der Patienten

wurden keine Bildaufnahmen gezeigt.

Gefiihle und Angste der Patienten
Die Patienten, die mit ihrem Arzt lber ihre Gefiihle und Angste sprachen, waren

haufiger in der Gruppe der zufriedenen Patienten (p=0,13).
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Ehrlichkeit
Die Mehrheit aller Patienten war der Meinung, dass ihr Arzt ehrlich zu ihnen war. Aber

auch, wenn sie dies nicht glaubten, waren sie nicht haufiger unzufrieden (p=0,19).

Vorahnung

122 Patienten (75,8%) ahnten vor Beginn der die Krebsdiagnose sichernden Unter-
suchungen nicht, dass sie an Krebs erkrankt waren; dies spielte jedoch keine Rolle bei
der Bewertung des Gesprachs (p=0,80). Kurz vor dem ersten Gesprach mit dem Arzt
vermuteten 97 Patienten (59,9%), an Krebs erkrankt zu sein. Diese waren tendenziell
mit dem Diagnoseeroffnungsgesprach haufiger zufrieden als diejenigen, die vorher
nichts ahnten (p=0,09).

Gefuihle des Patienten nach dem Aufklarungsgesprach
Am Ende des Gespréchs waren die meisten Patienten gefasst und zuversichtlich; dieser
Effekt zeigte tendenziell einen signifikanten Zusammenhang mit der Zufriedenheit mit

dem Erstgesprach (p=0,09). Er erreichte aber keine statistische Signifikanz.

Umfeld und Unterstiitzung

Das vorherige Miterleben einer Krebserkrankung im Umfeld war unabhéngig von der
Zufriedenheit mit dem Diagnoseerdffnungsgesprach, selbst wenn diese Vorerfahrungen
den Patienten starken konnten (p=0,68). Wenn sich Patienten Uber das Internet,
Fernsehen oder Fachliteratur selber tber ihre Krankheit informierten, war dies ohne
Einfluss auf die Zufriedenheit mit dem Gespréch (p=0,98). Die Zufriedenheit blieb von
der Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen unberthrt (p=0,37). Die ganz
Uberwiegende Mehrheit der Patienten sprach offen mit ihren Freunden oder der Familie
Uber ihre Krankheit. Diese Mdglichkeit beeinflusste die Zufriedenheit mit dem Diagnose-
eroffnungsgesprach nicht signifikant (p=0,16). Wéahrend der Erkrankung erlebten die
meisten Patienten eine sehr hohe Unterstitzung, winschten sich aber fir die Zukunft
sogar noch mehr Unterstitzung. Korreliert man die Frage nach der bisherigen
Unterstitzung mit der Zufriedenheit mit dem Diagnoseer6ffnungsgesprach, so ergibt
sich ein Signifikanzwert von p=0,42 und ein Korrelationskoeffizient von k=0,161, der

Wunsch nach zukinftiger Unterstitzung ergibt einen Signifikanzwert von p= 0,94 und
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einen Korrelationskoeffizient von k=0,133. Dies bedeutet, dass es fur die Bewertung der
Zufriedenheit keine signifikante Rolle spielte, wie viel Unterstlitzung der Patient bisher
bekam oder sich fir die Zukunft wiinschte. Mdglicherweise sind aber die Unterschiede in
der erlebten und gewlnschten Unterstitzung hier zu gering, um eine statistische

Signifikanz erhalten zu kdnnen.
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3.7 Zusammenfassung der Ergebnisse bei nicht zufriedenen Patienten

Im Folgenden soll zusammengefasst werden, was die Gespréachssituation in der Gruppe
der nicht zufriedenen Patienten in statistisch bedeutsamer Weise kennzeichnete. Fur
unzufriedene Patienten kam das Aufklarungsgespréach haufiger Gberraschend und ohne
vorherige Ankundigung. Ein auffalliger Unterschied zwischen den mit dem
Diagnoseero6ffnungsgesprach vollkommen oder Uberwiegend zufriedenen und den nicht
zufriedenen Patienten ist die Gesprachsdauer. Die Gesprache bei den unzufriedenen
Patienten (n=28) waren haufiger kirzer. Sie dauerten in der Mehrzahl zwischen 5 und
15 Minuten (n=24; 85,7%). Im Gesprach mit den unzufriedenen Patienten wurden im
Vergleich zu den anderen Gruppen weniger Gesprachspausen (n=15; 53,6%) gemacht.
Sie bemangelten haufiger, dass ihnen zuwenig Information gegeben wurden (n=13;
46,4%). Uber alternative Therapieverfahren (n=20; 71,4%) sowie Prognose und
Heilungschancen (n=15; 53,6%) wurden in der Gruppe der Unzufriedenen seltener
gesprochen. Die Arzte boten weniger Termine fur ein zweites Gesprach fiir eventuelle
Ruckfragen an. In der Gruppe der nicht zufriedenen Patienten wurden weniger
Bildaufnahmen gezeigt. Besonders auffallig war in dieser Gruppe, dass es den Arzten
deutlich seltener gelang, im Gesprach Angste abzubauen (n=18; 64,3%) und Hoffnung
zu vermitteln (n=16; 57,1%). Auch die Erlauterung von verschiedenen Krebsformen und
-stadien (n=18; 64,3%) und die Herausstellung Hoffnung gebender Fakten (n=16;
57,1%) waren in der Gruppe der Unzufriedenen seltener. Unzufriedene Patienten
unterbrachen das Gespréach im Vergleich zu den anderen beiden Gruppen ebenfalls
seltener. Wie in allen drei Gruppen wurde auch hier wenig Raum zum Ausdruck von
Gefiihlen und Angsten gegeben (n=25; 89,3%). Die Mehrheit der unzufriedenen
Patienten hatte das Geflihl, dass ihr Arzt nicht mit ihnen fihlte (n=15; 53,6%). Auf das
Angebot von Selbsthilfegruppen und auf Infobroschiren machten generell nur wenige
Arzte aufmerksam. Besonders selten geschah dies aber in der Gruppe der
Unzufriedenen (n=1; 3,5%).
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4 Diskussion

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der Studie unter Einbeziehung der
aktuellen Literatur diskutiert.

Das erste Gesprach Uber eine maligne Erkrankung hat eine hohe Bedeutung fir die
weitere Krankheitsverarbeitung (Schiémer und Doll 2000). Verschiedene Arbeitsgruppen
fassten Empfehlungen fir onkologisch bedeutsame Themenbereiche zusammen, die
Tumorpatienten und ihren behandelnden Arzten zur Verfugung gestellt werden (Wiesing
et al.2000; Baile et al.2000; Fallowfield 1999).

Basierend auf diesen Leitlinien wurde der Fragebogen flr die vorliegende Arbeit ent-
wickelt. Er hatte das Ziel, zu evaluieren, wie Patienten das Diagnoseerdffnungs-
gespréach erlebt haben und von welchen der vielfaltigen Faktoren die Zufriedenheit mit
dem Aufklarungsgesprach abhangig ist.

Aufgrund der Ergebnisse unserer Studie kann gesagt werden, dass einige der in den
oben genannten Leitlinien fur das Erstgesprach mit einem Krebskranken angefiihrten
Empfehlungen in der Tat die Zufriedenheit des Kranken mit diesem Gesprach (und
damit moglicherweise seine Lebensqualitat, seine Compliance und damit mdglicher-
weise auch seine Uberlebenschance!) fordern, wahrend andere fir die Zufriedenheit der
Patienten mit dem Diagnosegespréach beinahe tberraschenderweise ohne wesentlichen

Belang blieben.

Nahezu alle vorgegebenen Leitlinien wurden weitgehend eingehalten, und fihrten
vermutlich zu der insgesamt eher hohen Zufriedenheit der Patienten mit dem
Diagnoseerdffnungsgesprach.

Fur die Zufriedenheit mit dem Diagnoseeréffnungsgesprach war es flr unsere Patienten
bedeutsam, dass sie diesem gut folgen konnten. Besonders Wiesing et al. (2002)
betonten in ihren Empfehlungen, wie wichtig es sei, dass der Patient das Gesprach
wirklich versteht. Die Patienten unserer Studie winschten, dass ihr Arzt unbedingt
ehrlich sein solle. Fir sie war es von gro3er Bedeutung, alle Informationen sofort zu
erhalten. Dieses Ergebnis widerlegt bisherige Behauptungen, dass der Patient die
Wahrheit nicht wissen wolle (Jaspers 1954; Hoff 1975).
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Die Tatsache, dass schon vor dem Erstgesprach 97 der 162 Patienten vermuteten, an
Krebs erkrankt zu sein, beweist eine bemerkenswerte Intuition. Sie belegt, dass Informa-
tion nicht nur im Aufklarungsgesprach flie3t. Auch darum ist es wichtig, Patienten
vollstandig aufzuklaren, weil sie sich nur dann wirklich angemessen mit ihrer neuen
Lebenssituation auseinandersetzen kénnen, die sie bislang ja nur geahnt hatten. Es
erfordert auch eine offene, freie, faire Gesprachsatmosphare, die es dem Patienten
erlaubt, seine Vermutungen, Befirchtungen, Fragen und Empfindungen, die er schon

ins Gesprach mitbringt, ohne Befangenheit auszusprechen.

Gesprache, die ohne Unterbrechung und Stérungen von auf3en gefiihrt werden konnten,
trugen zu einer erhohten Zufriedenheit bei. Es ist fur den Patienten in seiner
existenziellen Bedrohung hoch bedeutsam, der ungeteilten Aufmerksamkeit seines
Arztes sicher zu sein. Es Uberrascht deshalb nicht, dass die Gesprache, die unter vier
Augen im Arztzimmer gefthrt wurden, als befriedigender erlebt wurden als solche Ge-

sprache, die nicht abgeschirmt etwa in der Visitensituation 0.a. abliefen.

Wenn der Patient das Gefihl hat, aktiv in den Gespréachsverlauf eingreifen zu kdnnen,
indem er etwa Fragen stellen kann, die dann auch befriedigend beantwortet werden,
fuhlt er sich ernst genommen, sicherer und entsprechend auch zufriedener. Der Arzt
muss dem Patienten glaubhaft den Eindruck vermitteln, ein gleichberechtigter
Gesprachspartner zu sein. Die regelmaRige Frage des Arztes, ob es weiteren

Informationsbedarf gibt, fordert die Kooperation.

Naturlich muss ein Arzt einschéatzen kénnen, wie viel der jeweilige Patient wirklich tber
seine Erkrankung wissen will. Nach Krohne (1993) kdnnen zwei verschiedene
Patiententypen unterschieden werden: Zum einen die Patienten, denen ein Maximum an
Wissen Sicherheit verschafft, und zweitens jene, die moglichst wenig (bedrohliche)
Informationen erhalten wollen. Dabei kann der Arzt nach einer Studie von Lutfey und
Maynard (1998) wahrend des Gespréachsverlaufs auf kommunikative Signale seitens der
Patienten bauen, die deutlich machen, ob sie noch mehr Informationen brauchen und

schweigen, wenn sie keine nadheren Details wiinschen.
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Aber nicht nur das Gespréach an sich ist fir den Patienten wichtig. Auch der personliche
Eindruck, den der Arzt vermittelt, ist bedeutsam. Empathie zeigt sich auch durch Gesten
und Worte sowie demonstriertes Vertrauen (Lubbe 2003). Sie wird vor allem durch die
Korpersprache dargestellt. Auf unsere Patienten machten ihre Arzte durchweg einen
positiven Eindruck. Sie wurden als einfihlsam und offen wahrgenommen. 114 der 162
Patienten glaubten, dass ihr Arzt mit ihnen fuhlte. BesalR der Patient dieses Gefihl,
dann fuhlte er sich auch sicherer und zufriedener. Loge et al. (1997) fanden in ihrer
Studie bei norwegischen Krebspatienten, dass die Zufriedenheit bezlglich der
Diagnoseer6ffnung in erster Linie von der emotionalen Qualitat der Interaktion und erst
an zweiter Stelle vom Verstandnis der Information abhing. Mager und Andrykowski
(2002) fanden langfristig bei der Untersuchung von Brustkrebspatientinnen eine bessere
Anpassung an die Erkrankungssituation, wenn der Arzt sich fursorglich und empathisch

zeigte.

Es gibt Leitlinien, deren Nichteinhaltung eine vermehrte Unzufriedenheit mit dem
Diagnoseerdffnungsgesprach mit sich brachte, wéhrend dies bei anderen nicht

der Fall war.

Wahrend in manchen Leitlinien (Burgardt 2002) das personliche Gesprach durch den
behandelnden Arzt als obligat gilt, waren in unserer Stichprobe die wenigen Patienten,
die nur Uber das Telefon oder wéhrend einer Visite aufgeklart wurden, nicht signifikant
unzufriedener. Offenbar war es fur unsere Patienten wichtiger, endgultige Diagnose-
gewissheit zu erhalten, und fur ihr Erleben stand im Vordergrund, dass sie das Gefunhl
hatten, im Zentrum aufrichtigen medizinischen Interesses zu stehen. Erfreulicherweise
sind die meisten Patienten umgehend uber ihre Erkrankung informiert worden; die Zeit
der Ungewissheit blieb meist kurz. Es gilt aber auch, dass die Dauer des Wartens auf

Diagnosegewissheit ohne Auswirkung auf die Zufriedenheit blieb.

Zeitmangel beeinflusste in unserer Studie viele Gespréache. Immerhin 33 (20,4%) von
162 Gesprachen dauerten nur 5 Minuten. Diese konnten deshalb den empfohlenen

Leitlinien nicht genigen. Die Tendenz war eindeutig: Je langer ein Gesprach dauerte,
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umso zufriedener waren die Patienten. Bei unzufriedenen Patienten dauerten die
Gesprache im Vergleich zu den anderen deutlich kirzer. Dies deckt sich mit den
Aussage von Studien, nach denen Krebskranke viel Zeit bendtigen, um sich mit der

Diagnose auseinander zu setzen (Fallowfield 1999; Baile 2000; Wiesing 2000).

Ungeachtet der aktuellen Leitlinien (Ellis et al.1999), in denen empfohlen wird, Informa-
tionsbroschiren zu verteilen und auf das Angebot von Selbsthilfegruppen zu verweisen,
wurden diese Ratschlage bei unseren Patienten kaum befolgt, obgleich das ent-
sprechende Angebot heute groR ist. Mogliche Griinde kénnten die Unkenntnis der Arzte
Uber dieses Angebot oder die immer noch mangelnde Zusammenarbeit mit entspre-
chenden Institutionen sein. Auffallig ist bei unseren Ergebnissen, dass zwar die wenigen
Patienten, denen das zusatzliche Informationsangebot zu Gute kam, statistisch signifi-
kant zufriedener waren als das Gesamtkollektiv, bei der tUberwiegenden Mehrheit der
nicht zusatzlich Informierten trotz Nichtbefolgen dieser Empfehlung die Zufriedenheit
aber dennoch hoch war. Wir nehmen an, dass die Patienten diese Form von Information
nicht erwartet haben und deshalb ihr Fehlen gar nicht als Manko wahrgenommen
haben. Nicht auszuschlie3en ist auch, dass Patienten den Verweis auf eine Selbsthilfe-
gruppe als Abschieben oder Aufteilen von &arztlicher Verantwortung befiirchten. Es bleibt
aber auch festzuhalten, dass gerade in der Gruppe der Unzufriedenen (N=28) nur ein
Patient auf diese Form von Hilfe hingewiesen wurde. Als Beleg fur die Notwendigkeit
des Hinweises auf schriftliches Informationsmaterial und Selbsthilfegruppen mag dies
jedenfalls gelten.

Diverse Leitlinien (Wiesing et al.2000) empfehlen, die Erkrankung zum besseren
Verstandnis an Bildaufnahmen zu erkléaren. Fir unsere Patienten war es jedoch fur die
Zufriedenheit mit dem Gesprach nicht von Bedeutung, ob Derartiges geschah oder

nicht.

Erstaunlich wenige Patienten waren in der Lage, Fragen zu formulieren. Dies hangt
womoglich damit zusammen, dass der Begriff ,Krebs* die Patienten zunachst in ihrem
Reaktionsvermogen blockierte. Krebs gehért nach wie vor zu den am meisten gefiirchte-

ten Krankheiten. Trotz insgesamt zumindest bei einigen Tumorformen verbesserter
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Heilungschancen besteht immer noch ein hohes Risiko zu sterben (Kirchhoff 2000).
Auch das Arzt-Patienten-Verhaltnis mag eine Rolle spielen: Der Patient ist in der
gegebenen Situation der Laie, der sein Schicksal dem Arzt in die Hande legen muss und
dadurch zumindest im Schock der Erstgesprachssituation zur Passivitdt verdammt ist.
Der Arzt ist der Akteur, dessen zwischenmenschliche Kompetenz mit dariber
entscheidet, wie schnell der Kranke sich an seine neue Lebenssituation anpassen kann.
Bei unserer Befragung ergab sich, dass die Mehrheit der Arzte die Patienten nicht nach
ihren Gefuhlen fragte. Dieser Mangel war mit Unzufriedenheit mit dem Aufklarungs-
gesprach eindeutig korreliert. Der klinische Alltag erschwert es offensichtlich zu vielen
Arzten, den emotionalen Aspekten eines solchen Gesprachs ausreichend Raum zu

bieten.

In der Diskussion um die Frage der Aufklarung wurde friher oft darauf hingewiesen,
dass nur ,besondere” Patienten dazu geeignet seien, die Wahrheit zu ertragen (Jonasch
et al.1989). Unsere Studie belegt aber, dass Zufriedenheit mit einem die Diagnose
.Krebs" bestatigendem Gespréach unabhangig von allen demographischen Faktoren wie
Geschlecht, Alter, Familienstand, Wohnort, Bildungsgrad und Beruf ist.

Unsere Ergebnisse haben gezeigt, dass in der Gruppe der unzufriedenen Patienten
mehr Schwerkranke und Depressive waren, und dass diese Faktoren eng mit der
Lebensqualitat und Krankheitsversarbeitung zusammenhingen und somit eine mdgliche
Ursache fur eine depressive Verstimmung und eine dadurch mitinduzierte
Unzufriedenheit waren. Besonders die depressiveren und psychisch und physisch
angeschlagenen Patienten, bedingt durch die Krebserkrankung, bewerteten das
Gesprach retrospektiv gesehen schlechter. Am derzeitigen Stand der Forschung
ausgerichtete  Studien fokussieren meist einen Zusammenhang zwischen
psychosozialen Variablen und der Krankheitsbewaltigung. So weist eine Vielzahl von
Studien auf eine negative Auswirkung der Depression auf den Krankheitsverlauf hin.
Unstreitbar sind zudem die Aspekte der negativen Auswirkung von Angst und
Depression auf die Lebensqualitat schwerkranker Patienten (Cella und Tross 1996). Die
Belastung durch die Krebserkrankung konnte es fiir die Arzte erschwert haben, ihre
Patienten zu ermutigen und Hoffnung zu vermitteln. Auch kénnte die hohe Depressivitéat,

falls sie zum Zeitpunkt des Gesprachs schon vorhanden war, es den Patienten
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erschwert haben, Fragen zu stellen oder ihre Gefuhle zu aul3ern. Gerade in dieser
Patientengruppe wéare dann eine héhere Zeitdauer des Gesprachs und ein intensiveres
Eingehen auf emotionale Aspekte notig gewesen, um den Krankheitsverlauf und die

weitere Verarbeitung positiv zu beeinflussen.

Die zentrale Fragen nach der Zufriedenheit haben wir zweifach gestellt: gab es bei den
Patienten eine Veradnderung des Gefihls, mit dem sie das Gesprach damals und aus
aktueller Sicht betrachten? Auffallend war, dass 13 Patienten, die damals tUberwiegend
zufrieden waren, sich heute als nicht mehr zufrieden mit dem Aufklarungsgesprach
auf3ern. Ein genauer Blick auf diese Gruppe ergibt, dass sich diese 13 Patienten in ihren
Eigenschaften in keinem Merkmal von den anderen unterschieden. Die meisten dieser
Patienten (n=8; 61,5%) lagen im HADS Score sowohl flr Angst als auch fir
Depressivitat im grenzwertigen Bereich. Die Mittelwertvergleiche fir die einzelnen
Skalen des EORTC und der MAC Scale ergab ebenfalls keinen auffallenden
Unterschied. Ein moglicher Grund (den wir aber mit unserer Datenlage nicht verifizieren
kénnen) fir die Verschiebung zur Unzufriedenheit hin konnte sein, dass der individuelle
Verlauf der Krebserkrankung oder das aktuelle Befinden dieser Patienten das Gesprach
retrospektiv in einem schlechteren Licht erscheinen I&sst.

Nur 18 von 162 der Befragten nahmen die Hilfe von Selbsthilfegruppen in Anspruch. Die
Ubrigen Patienten waren aber nicht unzufriedener. Wie bereits erwdhnt kdnnten Grinde
fur die geringe Inanspruchnahme sein, dass Arzte einfach zuwenig darauf aufmerksam
machten, was sich auch in unserer Stichprobe bestétigte. Zudem kénnten Patienten bei
dem Wort Selbsthilfegruppe féalschlicherweise negative Assoziationen haben. Die
Mehrheit unserer Patienten gab an, dass fir sie Familie und Freundeskreis bei der
Krankheitsbewaltigung von grof3ter Bedeutung waren. Dies deckt sich mit den
Ergebnissen von Schroder et al. (2002), die auch die Familien als wichtigste Hilfsquelle

beschreiben.
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5 Zusammenfassung

Die arztliche Aufklarung bei Patienten mit malignen Krankheiten nimmt einen wichtigen
Stellenwert innerhalb der arztlichen Tatigkeit ein. Dass die fachlich korrekte und
emotional angepasste Aufklarung Uber eine Krebsdiagnose fir die psychische

Bewaltigung der Erkrankung eine gro3e Rolle spielt, ist unbestritten.

Die vorliegende Arbeit hatte zum Ziel, Naheres dartber zu erfahren, wie Patienten
dieses erste Diagnoseeroffnungsgesprach erlebt haben. Dazu flllten 162 Patienten, die
von verschiedenen niedergelassenen Arzten und Krankenhausern zur Behandlung in
die Universitatsklinik Bonn Uberwiesen worden waren und sich zur Zeit einer
Strahlentherapie unterzogen, einen selbstkonzipierten Fragebogen aus. Dieser sollte
den Ablauf des Diagnoseer6ffnungsgespréachs erfassen und die subjektive Zufriedenheit
der Patienten mit diesem Gesprach evaluieren. Aus heutiger Sicht waren 28 (17,3%) gar
nicht, 67 (41,4%) Uberwiegend und 67 (41,4%) vollkommen mit dem damaligen
Gesprach zufrieden. Dartber hinaus wurden andere Variablen, wie Angst und
Depressivitat, mit Hilfe des HADS erfasst. 28% der Patienten hatten auffallige Werte fur
Angst und 20% fir depressive Symptome. Der EORTC-QLQ-C30-Fragebogen ergab

eine mittlere bis schwere Beeintrachtigung von Gesundheitszustand und Lebensqualitat.

Zusammenfassend zeigte die Auswertung der 162 Fragebdgen folgendes Ergebnis:

- die in den aktuellen Leitlinien beschriebenen Empfehlungen zur Aufklarung von
Tumorpatienten wurden bei der Mehrzahl der Patienten korrekt umgesetzt

- auf das Angebot von zahlreichen Selbsthilfegruppen wurde kaum aufmerksam
gemacht; die Patientenzufriedenheit war insgesamt dennoch hoch

- die Uberwiegende Mehrheit der Patienten war zufrieden mit dem Diagnose-
eréffnungsgesprach

- Patienten, die nicht zufrieden waren, bemangelten, dass sich Arzte nicht
ausreichend Zeit nahmen und wenig Raum fir Emotionen anboten

- Gefluhle wurden seitens der Patienten selten angesprochen und folglich nicht

haufig thematisiert
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- Patienten zweifelten nur sehr selten an den fachlichen oder menschlichen
Qualitaten des medizinischen Teams, kritisierten aber haufiger den Mangel an
emotionaler Unterstiitzung

- Patienten mit mehr physischen und psychischen Beeintrachtigungen beurteilten
das Diagnoseer6ffnungsgespréach negativer

Zusammenfassend bleibt festzustellen, dass die Patientenzufriedenheit maRgeblich
von der Qualitdt der Kommunikation beeinflusst wird. Bislang ist diese Qualitat aber
meist Ergebnis zufélliger Erfahrungen, individueller Fahigkeiten und personlicher
Empathie.

Unsere Studie zeigt, dass die Kommunikationsqualitat haufig schon erfreulich gut ist.
Dies andert aber nichts an der Notwendigkeit, in Zukunft der frihzeitigen und
praktischen Vermittlung des patientenorientierten, phasenadaptierten Aufkla-
rungsgesprachs und — allgemeiner - der Vorbereitung auf die Schwierigkeiten und
Besonderheiten der Arzt — Patient — Beziehung tUberall in der arztlichen Aus- und
Weiterbildung den wichtigen Platz einzuraumen, der ihm nicht nur im Extremfall der

Eroffnung einer Krebsdiagnose zukommit.



6 Anhang

6.1 Anhang 1: Patientenfragebogen
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Patientenfragebogen

Erleben der Diagnoseerdffnung bei einer Krebserkrankung

Folgende Fragen beziehen sich ausschliefl3lich auf das Erstgesprach
(oder die ersten Gesprache), bei dem Ihnen die Diagnose Krebs das
erste Mal mitgeteilt wurde.

Bitte kreuzen Sie immer nur eine Antwortmdglichkeit an, wenn nicht
innerhalb der Frage etwas anderes genannt wird.

Wir bitte Sie jede Frage zu beantworten, und zwar so, wie es fir Sie
personlich am ehesten zutrifft.

Allgemeine Angaben

Geschlecht: O Mannlich Alter:
00 Weiblich
Familienstand: Schulbildung:
0 verheiratet 0 Gymnasialschulabschluss
O ledig mit Partner 0 Realschulabschluss
0 ledig ohne Partner 0 Hauptschulabschluss
[ geschieden 0 kein Abschluss
0 verwitwet

0 keine Angaben

Wohnort: Beruf (bis Krankheitsbeginn):
[J Uber ca.100.000 Einwohner [ berufstétig
0 Unter ca.100.000 Einwohner 0 arbeitslos
0 Unter ca. 30.000 Einwohner 0 in Berufsausbildung

0 Hausfrau / Hausmann
0 Rentner(in) / Ruhestand
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Zum aulReren Rahmen des Aufklarungsgesprachs:
1. Wie viel Zeit ist zwischen lhrer ersten Untersuchung

bis zur endgultigen Diagnosestellung ungefahr vergangen ?

O Kirzer als eine Woche
O Zwei bis vier Wochen
O Langer als vier Wochen

2. Wann fand das erste Aufklarungsgesprach mit Mitteilung der Diagnose statt?
(Bitte mind. Monat und Jahr angeben)

3. Von wem wurden Sie ber die Diagnose Krebs aufgeklart?

0 Krankenhausarzt (Stationsarzt, Ober/ Chefarzt)

O Niedergelassene (Facharzt, Hausarzt)

O von jemand anderem:
Handelte es sich dabei um eine Arztin oder um einen Arzt?

0 Arztin
0 Arzt )
Welchen Alters war der Arzt oder die Arztin?

0 20-40

O 40-60

O Uber 60
4. Wie fand das Gespréach statt?

O Unter vier Augen
O Wahrend der Visite
O Per Telefon

O Per Brief

5. Wo fand das Erstaufklarungsgesprach statt?

O im Arztzimmer

O ,,Zwischen Tir und Angel”

O im Untersuchungsraum

O im Krankenhauszimmer/Einzelzimmer

O im Krankenhauszimmer/Mehrbettzimmer
O woanders, wo?

JA NEIN
6. War in Ihren Augen die Privatsphare gewahrleistet? 0 0

7. Wurde das Gesprach unterbrochen ? O O
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JA
8. Wurde vor lhnen jemand anderes als erstes informiert? O
9. Wurde das Aufklarungsgesprach Ihnen vorher angekindigt? O
10. War eine Vertrauensperson wahrend des Gesprachs dabei?
Wenn nein, hatten Sie sich dies gew(inscht?
11. Wie lange dauerte das Gesprach?
0 5 min.
0 15 min.
0 30 min.
O langer
JA
12. War in lhren Augen die Zeit ausreichend? O
Zum Inhalt des Aufklarungsgespréachs:
13. Welchen Ausdruck benutzte Ihr Arzt fir Ihre Erkrankung?
(mehrere Antworten kdnnen gewahlt werden)
0 Zellwucherung
0 Zellneubildung
0 Krebs
1 Bosartiger Tumor
0 Krankes Gewebe
O Einen anderen, welchen?
JA
14. Konnten Sie dem Aufklarungsgesprach gut folgen? O
15. Machte Ihr Arzt Gespréachspausen, um Ihnen Zeit zu geben, 0

die Nachricht zu verarbeiten?

16. Gab er Ihnen aus lhrer Sicht im ersten Gesprach
zuviel oder zuwenig Information?

zuviel

0

NEIN

NEIN

NEIN

0

zuwenig angemessen

0

0
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17. Wurde im Erstgespréach tber folgende Themen gesprochen?

JA NEIN weil3 nicht mehr
Diagnose 0 0 0
Notwendige Untersuchungen 0 0 0
Therapiemoglichkeiten O O O
Prognose/Heilungschancen O O O
Alternative Therapieverfahren O O O

JA NEIN

18. Hat Ihr Arzt Ihrer Meinung nach zu viele Fachbegriffe benutzt? O O

19. Zeigte Ihr Arzt Ihnen Bildaufnahmen zum besseren Verstandnis

Ihrer Krankheit? 0 O
20. Konnten Sie wahrend des Gesprachs Fragen stellen? O O
21. Beantwortete Ihr Arzt Ihre Fragen ausreichend? O O

Wenn nein, worin liegen lhrer Meinung nach die Grinde?
(Mehrere Antworten kdnnen gewahlt werden)

Der Arzt hatte nicht genuigend Zeit
Er kannte sich mit der Krankheit nicht genug aus
Die Situation war ihm unangenehm
Er interessierte sich nicht wirklich fir mich

O Ein anderer Grund, welchen?
22. Erklarte Ihr Arzt Ihnen, dass es verschiedene Krebsformen und -stadien gibt?

O JA 0 NEIN

23. Stellte Ihr Arzt wahrend des Gesprachs positive Aspekte heraus?

[ B B

o JA [0 NEIN
24. Haben Sie alles verstanden, was der Arzt lhnen erklarte?

0 JA 0 NEIN
25. Haben Sie das Gesprach unterbrochen, wenn Sie etwas nicht verstanden hatten?

O JA 0 NEIN
Wenn nein, warum? (mehrere Antworten kbnnen gewahlt werden)
O Ich traute mich nicht
Ich dachte das bringt sowieso nichts
Ich wollte den Arzt nicht bel&stigen
Ich konnte nicht mehr klar denken
Ich verstand es ja sowieso nicht
aus einem anderen Grund:

I
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26. Meinen Sie, dass Ihr Arzt ehrlich zu Ihnen war?
0 JA [0 NEIN

Hatten Sie sich groRere Offenheit gewlinscht?
O JA O NEIN

Hatten Sie sich gewinscht, manches nicht sofort zu erfahren?
0 JA 0 NEIN

27. Welche Form der Aufklarung ist Ihrer Meinung nach die Beste?
O Der Arzt teilt dem Patienten sofort alles mit
O Der Patient sollte selbst entscheiden, was oder wie viel er wissen mochte
O Der Arzt sollte entscheiden, was er dem Patienten erzéhlt und
informiert ihn dann nach und nach
28. Wie lautete bei Ihnen die Diagnose?

29. Haben Sie kurz vor dem ersten Gesprach mit dem Arzt bereits geahnt,
dass Sie moglicherweise Krebs haben konnten?
0 JA 0 NEIN

Haben Sie noch vor Beginn jeglicher Untersuchungen bereits geahnt oder gespurt,
dass Sie an Krebs erkrankt sind?
0 JA O NEIN

30. Bot Ihr Arzt Ihnen die Mdéglichkeit zu Rickfragen, auch zu einem spéteren Zeitpunkt an?
O JA O NEIN

31. Bot Ihr Arzt Ihnen einen zusatzlichen Termin fur ein zweites
Aufklarungsgesprach an?
O JA O NEIN

Falls ja, haben Sie das Angebot angenommen?
O JA O NEIN

32. Bot Ihr Arzt Ihnen Info-Broschiren o. a. an?
O JA O NEIN

33. Machte Ihr Arzt Sie auf das Angebot von Selbsthilfegruppen oder anderen
Beratungsstellen aufmerksam?
O JA O NEIN
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34. An wen oder was dachten Sie bei der Diagnoseerdffnung zuerst?

an die Familie

an evtl. Schmerzen

an den Tod

an maoglichen Haarverlust
an die Arbeit

an gar nichts

an etwas anderes:

N I

35. Wie stark war Ihre Angst wahrend des Gesprachs bezuglich folgender Punkte?
(Zutreffendes bitte fur jeden Punkt ankreuzen)
Gar keine Angst mittelstarke Angst  starke Angst

Diagnose
Therapieformen
Untersuchungen
Schmerzen

Prognose
Sterben/Tod
Chemotherapie
Bestrahlung

Evtl. Operationen
Belastung der Familie

N T A Yy A O B
N o O
N o O

36. Konnte Ihr Arzt wahrend des Gesprachs Ihre Angste reduzieren?
o JA O NEIN

37. Vermittelte Ihr Arzt Ihnen Hoffnung wéahrend des Gesprachs?
0 JA 0 NEIN

38. Fragte er Sie nach Ihren Gefiihlen?
0 JA 0 NEIN

39. Haben Sie lhrem Arzt Ihre Angste und Hoffnungen mitgeteilt?
0 JA O NEIN
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40. Welchen Eindruck machte der aufklarende Arzt auf Sie?
(Bitte wahlen Sie hier die DREI fur Sie am ehesten zutreffende Begriffe)

O einfihlsam

offen

verstandnisvoll

gehetzt

nervos

bedriickt

kompetent

hilflos

OOooOooood

41. Glauben Sie, dass er mit lhnen fihlte?
0 JA [0 NEIN

42. Wie haben Sie sich nach dem Aufklarungsgesprach gefiihlt?
(Bitte wahlen Sie hier die DREI fiir Sie am ehesten zutreffenden Begriffe)

O schockiert

gefasst

erleichtert

betdubt

erschreckt

verangstigt

traurig

zuversichtlich

vollig aufgeldst

hilflos

alleingelassen

witend

kampferisch

resigniert

uberfordert

aufgehoben

unterstutzt

ermutigt

OooOooOooooooooooood

43. Wie zufrieden waren Sie damals mit dem Aufklarungsgesprach?
O gar nicht zufrieden
[0 Uberwiegend zufrieden
O vollkommen zufrieden

44. Wie zufrieden sind Sie aus heutiger Sicht mit dem damaligen Aufklarungsgespréach?
O gar nicht zufrieden
[0 Uberwiegend zufrieden
[0 vollkommen zufrieden
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Umfeld und Unterstitzung:

45. Haben Sie in Ihrem personlichen Umfeld ( Familie, Freunde) schon einmal eine
Krebserkrankung miterlebt?
0 JA 0 NEIN

Wenn ja, welchen Einfluss hatte diese Erfahrung auf Sie im Umgang mit lhrer
eigenen Erkrankung?

O Ich bin dadurch viel starker geworden

O Ich bin eher verangstigt

0 Ich lasse mich dadurch nicht beeinflussen

46. Haben Sie sich selber tber lhre Krankheit informiert?
(z.B. mit Hilfe von Buchern, Fernsehen, Zeitung oder tber das Internet?)
0 JA 0 NEIN

Wenn ja, welchen Eindruck machen diese Informationen oder auch Bilder auf Sie?
O Die Informationen und Bilder sind sehr interessant und hilfreich
0 Sie machen mir eher Angst

47. Haben Sie die Hilfe von Selbsthilfegruppen oder speziellen Beratungsstellen in Anspruch
genommen?
0 JA 1 NEIN

48. Sprechen Sie mit Ihrer Familie oder Freunden offen tGber Ihre Krankheit?
O JA 0 NEIN

49. Wie viel Unterstltzung (Zuspruch, Besuch, Ermutigung, Hilfe) haben Sie wahrend Ihrer
Krankheit bisher von Familie (auch Partnern), Freunden, Bekannten oder Nachbarn
bekommen?

(Zutreffendes bitte auf dieser Skala von 1-10 ankreuzen)

keine wenig viel sehr viel
50. Wie viel Unterstltzung (Zuspruch, Besuch, Ermutigung, Hilfe) winschen Sie sich fur die

zukunftige Zeit von Familie (auch Partnern), Freunden, Bekannten oder Nachbarn?
(Zutreffendes bitte auf dieser Skala von 1-10 ankreuzen)

keine wenig viel sehr viel



Im vorliegenden Fragebogen bitten wir Sie um
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einige personliche Angaben. Man weil3 heute,

dass korperliche Krankheit und seelisches Befinden oft eng zusammenhangen. Deshalb
beziehen Sich die Fragen ausdricklich auf lhre allgemeine und seelische Verfassung.

Wir bitten Sie jede Frage zu beantworten, und

zwar so, wie es fir Sie personlich in der

letzten Woche am ehesten zutraf. Machen Sie bitte nur ein Kreuz pro Frage und lassen Sie
keine Frage aus! Uberlegen Sie bitte nicht lange, sondern wahlen Sie die Antwort aus, die

lhnen auf Anhieb am zutreffendsten erscheint!

Ich flihle mich angespannt oder Uberreizt
[1 meistens

[ oft

[J von Zeit zu Zeit/ gelegentlich

[ Uberhaupt nicht

Ich fihle mich in meinen Aktivitdten gebremst
[] fast immer

[] sehr oft

[J manchmal

[ Uberhaupt nicht

Ich kann mich heute noch genauso freuen wie
friher

[1 ganz genau so

[7ja, aber nicht allzu stark

[ etwas, aber es macht mir keine Sorgen
[ Uberhaupt nicht

Ich habe manchmal ein angstliches Gefihl in der
Magengegend

[J Uberhaupt nicht
[ gelegentlich

[ ziemlich oft

[ sehr oft

Mich Gberkommt eine @ngstliche Vorahnung, dass
etwas Schreckliches passieren kénnte

[Jja, sehr stark
[1ja, aber nicht allzu stark
) etwas aber es macht mir keine Sorgen

Ich habe das Interesse an meiner auf3eren
Erscheinung verloren

0 ja, stimmt genau

(] ich kiimmere mich nicht so sehr darum, wie ich
sollte

[ moglicherweise kimmere ich mich zu wenig
darum

[]ich kimmere mich so viel darum wie immer

Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge
sehen

[Jja, so viel wie immer

) nicht mehr ganz so viel
[ inzwischen viel weniger
[ Uberhaupt nicht

Ich fuhle mich rastlos, muss immer in Bewegung
sein

[ ja, tatsachlich sehr
[1 ziemlich

[1 nicht sehr

) Uberhaupt nicht

Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den
Kopf

[] einen Grofteil der Zeit

[ verhaltnismafig oft

[]von Zeit zu Zeit, aber nicht allzu oft
[ nur gelegentlich/nie

Ich blicke mit Freude in die Zukunft
O ja, sehr

[ eher weniger als friher

0 viel weniger als friiher

[ kaum bis gar nicht

Ich fithle mich gliicklich
[ Uberhaupt nicht

[] selten

[J manchmal

[] meistens

Mich Uberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand

O ja, tatsachlich sehr oft
0 ziemlich oft

0 nicht sehr oft

[) Uberhaupt nicht

Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen

O ja, natdrlich

[ gewdhnlich schon
[0 nicht oft

[0 Uberhaupt nicht

Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio -
oder Fernsehsendung freuen

[ oft

[J manchmal
(] eher selten
[] sehr selten




Wir sind an einigen Angaben interessiert, die Sie und Ilhre Gesundheit betreffen. Bitte
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beantworten Sie die folgenden Fragen selbst, indem Sie die Zahl ankreuzen, die am besten
auf Sie zutrifft. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten.

Uberhaupt
nicht Wenig |MaRig |Sehr
1. |Bereitet es lhnen Schwierigkeiten sich korperlich
anzustrengen?(z. b . eine schwere Einkaufstasche 1 2 3 4
oder einen Koffer zu tragen?)
2 | Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, einen langeren
Spaziergang zu machen? 1 2 3 4
3. |[Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, eine kurze Strecke
auBer Haus zu gehen? 1 2 3 4
4. |Missen Sie tagsuber im Bett liegen oder in einem
Sessel sitzen? 1 2 3 4
5. | Brauchen Sie Hilfe beim Essen, Anziehen, Waschen,
oder Benutzen der Toilette? 1 2 3 4
Waéhrend der letzten Woche:
6. |Waren Sie bei lhrer Arbeit oder bei anderen
tagtaglichen Beschaftigungen eingeschrankt? 1 2 3 4
7. |Waren Sie bei Ihren Hobbys oder anderen
Freizeitbeschéaftigungen eingeschrankt? 1 2 3 4
8. | Waren Sie kurzatmig?
1 2 3 4
9. |Hatten Sie Schmerzen?
1 2 3 4
10. | Mussten Sie sich ausruhen?
1 2 3 4
11. | Hatten Sie Schlafstérungen?
1 2 3 4
12. | Fuhlten Sie sich schwach?
1 2 3 4
13. | Hatten Sie Appetitmangel?
1 2 3 4
14. | War Ihnen Ubel?
1 2 3 4
15. | Haben Sie erbrochen?
1 2 3 4
16. | Hatten Sie Verstopfung?
1 2 3 4
17. | Hatten Sie Durchfall?
1 2 3 4
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18. | Waren Sie mude?
1 2 3 4
Wahrend der letzten Woche: Uberhaupt . .
nicht Wenig |MaRig |Sehr
19. | Fuhlten Sie sich durch Schmerzen in Ihrem
alltaglichen Leben beeintrachtigt? 1 2 3 4
20. | Hatten Sie Schwierigkeiten sich auf etwas zu
konzentrieren, z. b. auf das Zeitunglesen oder das 1 2 3 4
Fernsehen?
21. | Fuhlten Sie sich angespannt?
1 2 3 4
22. | Haben Sie sich Sorgen gemacht?
1 2 3 4
23. | Waren Sie reizbar?
1 2 3 4
24. | Fuhlten Sie sich niedergeschlagen?
1 2 3 4
25. [ Hatten Sie Schwierigkeiten, sich an Dinge zu
erinnern? 1 2 3 4
26. | Hat Ihr korperlicher Zustand oder lhre medizinische
Behandlung Ihr Eamilienleben beeintréachtigt? 1 2 3 4
27. | Hat Ihr kérperlicher Zustand oder lhre medizinische
Behandlung Ihr Zusammensein oder lhre 1 2 3 4
gemeinsamen Unternehmungen mit anderen
Menschen beeintréchtigt?
28. | Hat Ihr kdrperlicher Zustand oder lhre medizinische
Behandlung fur Sie finanzielle Schwierigkeiten mit 1 2 3 4
sich gebracht?

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

29. Wie wirden Sie lhren Gesundheitszustand wahrend der letzten Woche einschatzen?

sehr schlecht ausgezeichnet
30. Wie wirden Sie insgesamt lhre Lebensqualitéat wahrend der letzten Woche einschatzen?

sehr schlecht ausgezeichnet




96

Im folgenden Fragebogen finden Sie eine Reihe von Feststellungen, die Reaktionen auf die
Krankheit Krebs beschreiben. Bitte lesen Sie jede Fragestellung durch und wahlen Sie aus
den vier Antworten diejenige aus, die lhre Reaktionsweise am besten wiedergibt. Kreuzen
Sie bitte bei jeder Fragestellung die Zahl unter der von lhnen gewahlten Antwort an. Es gibt
keine richtigen und falschen Antworten. Uberlegen Sie bitte nicht lange und denken Sie
daran, diejenige Antwort auszuwahlen, die Ihre Reaktionsweise auf Ihre Krankheit am besten
wiedergibt.

Diese Aussage trifft ... gar etwas | Uber- voll-
nicht |zu wiegend |sténdig
zu zu zu

1. |[Ich habe etwas fiir meine Gesundheit getan, z. b.
meine Erndhrung gedndert oder fir mehr 1 2 3 4
Bewegung gesorgt
2 | Ich habe das Geflihl, ich kann nichts tun, um mich
aufzuheitern oder anzuspornen 1 2 3 4
3. | Ich habe das Geflinl, dass die Probleme mit meiner
Krankheit mich daran hindern, vorauszuplanen 1 2 3 4
4. |Ich glaube, dass eine positive Einstellung meiner
Gesundheit niitzen kann 1 2 3 4
5. | lIch griible Gber meine Krankheit nach
1 2 3 4
6. |Ich glaube fest daran, dass es mir bald besser geht
1 2 3 4
7. | lch habe das Gefihl, dass ich nichts &ndern kann
1 2 3 4
8. | Ich habe alles meinen Arzten tiberlassen
1 2 3 4
9. |lch glaube das Leben ist hoffnungslos
1 2 3 4
10. | Durch meine Krankheitsdiagnose lernte ich das
Leben zu schéatzen und das Beste aus allem zu 1 2 3 4
machen
11. | Ich habe alles Gott liberlassen
1 2 3 4
12. | Ich habe Plane fir meine Zukunft, z. b. in Bezug
auf Urlaub, Arbeit, Wohnung 1 2 3 4
13. | Ich mache mir Sorgen, dass meine Krankheit sich
verschlimmert oder wieder ausbricht 1 2 3 4
14. | Ich habe ein schones Leben gehabt. Mehr kann
man nicht erwarten 1 2 3 4
15. | Ich glaube, dass man durch seine Einstellung seine
Gesundheit beeinflussen kann 1 2 3 4
16. | Ich habe das Gefiihl, dass ich nichts tun kann, um
mir selbst zu helfen 1 2 3 4
17. | Ich versuche so weiter zu leben wie bisher
1 2 3 4
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Diese Aussage trifft ... gar etwas | tber- voll-
nicht zu | zu wiegend standig zu
ZU
18. | Ich hétte gerne Kontakt zu Leuten, die ebenfalls in
meiner Lage sind 1 2 3 4
19.| Ich bin entschlossen, alles hinter mich zu bringen
1 2 3 4
20. | Es fallt mir schwer, zu glauben, dass dies mir passiert
ist 1 2 3 4
21. | Ich leide unter der Angst vor meiner Krankheit
1 2 3 4
22. | Ich habe keine groRe Hoffnung im Hinblick auf die
Zukunft 1 2 3 4
23. | Zur Zeit denke ich nicht Uber den Tag hinaus
1 2 3 4
24.| Am liebsten wiirde ich aufgeben
1 2 3 4
25. | Ich versuche, meinen Sinn fiir Humor zu behalten
1 2 3 4
26. [ Andere machen sich mehr Sorgen um mich als ich
selbst 1 2 3 4
27.|1ch denke, es gibt Leute, denen es noch schlechter
geht als mir 1 2 3 4
28. | Ich versuche, moglichst viel Informationen uber
meine Krankheit zu erhalten 1 2 3 4
29. | Ich glaube, ich habe keinen Einfluss auf das, was
geschieht 1 2 3 4
30. | Ich versuche, eine moglichst positive Einstellung zu
gewinnen 1 2 3 4
31. | Ich bin sténdig beschaftigt, so dass ich keine Zeit
habe, Uiber meine Krankheit nachzudenken 1 2 3 4
32. | Ich mochte moaglichst wenig tGber meine Krankheit
wissen 1 2 3 4
33. | Ich betrachte meine Krankheit als Herausforderung
1 2 3 4
34. | Ich sehe meine Krankheit als mein Schicksal
1 2 3 4
35. | Ich weil’ nicht mehr, was ich tun soll
1 2 3 4
36. | Das, was mir passiert ist, macht mich witend
1 2 3 4
37. | Ich kann gar nicht richtig glauben, dass ich Krebs
bekommen habe 1 2 3 4
38. | Ich mache mir die positiven Seiten meines Lebens
bewusst 1 2 3 4
39. | Ich versuche, meine Krankheit zu bekampfen
1 2 3 4




6.2 Anhang 2:

Diagnoseerdffnungsgesprach

Verteilung der

98

Antworten

nach Zufriedenheit mit

Frage

Vollkommen

zufrieden

Uberwiegend

zufrieden

Nicht zufrieden

N=67 (100%)

N=67 (100%)

N=28 (100%)

Zeit bis zur Diagnosegewissheit

< 1 Woche

30 (44,7%)

19 (28,4%)

10 (35,7%)

2-4 Wochen

26 (38,8%)

30 (44,8%)

11 (39,3%)

> 4 Wochen

10 (14,1%)

17 (25,4%)

7 (2,5%)

Wie fand das Gespréach statt?

unter vier Augen

57 (85,1%)

48 (71,6%)

19 (67,8%)

Wahrend Visite

8 (11,9%)

13 (19,4%)

7 (25%)

per Telefon

2 (3%)

6 (8,9%)

2 (7,1%)

Wo fand das Gesprach statt?

Im Arztzimmer

43 (64,2%)

34 (50,7%)

12 (42,8%)

zwischen Tur und Angel 0 2 (2,9%) 5 (17,8%)
Untersuchungsraum 6 (8,9%) 7 (10,4%) 2 (7,1%)
Krankenhaus/Einzelzimmer 9 (13,4%) 6 (8,9%) 1 (3,6%)
Krankenhaus/Mehrbettzimmer 7 (10,4%) 13 (19,4%) 7 (25%)

Gewabhrleistung der Privatsphéare

ja 64 (95,5%)

ja 57 (85%)

ja 19 (67,9%)

nein 3 (4,5%)

neinl0 (14,9%)

nein 9 (32,1%)

Unterbrechungen wahrend des Gesprachs

ja 2 (3%)

ja 4(5,9%)

ja 5 (17,8%)

nein 65 (97%)

nein 62 (92,5%)

nein 23 (82,1%)

Als erstes informiert worden

ja 6 (8,9%)

ja 3 (4,5%)

ja2 (7,1%)

nein 61(91%)

nein 64 (95,5%)

nein 26 (92,9%)

\Vorherige Ankiindigung

ja 42 (42,7%)

ja 30 (44,7%)

ja 10 (35,7%)

nein 24 (35,8%)

nein 37 (55,2%)

nein 18 (64,3%)

dem
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Frage

Vollkommen

zufrieden

Uberwiegend

zufrieden

Nicht zufrieden

Vertrauensperson bei Gesprach anwesend

ja 36 (53,7%)

ja 25 (37,3%)

ja 15 (53,6%)

nein 31 (46,3%)

nein 42 (42,7%)

nein 13 (46,4%)

Dauer des Gesprachs

5 Minuten 7 (10,4%) 14 (20,8%) 12 (42,8%)
15 Minuten 28 (41,8%) 31 (46,2%) 12 (42,8%)
30 Minuten 18 (26,8%) 17 (25,3%) 3(9,7%)
Langer 14 (20,8%) 4 (5,9%) 1 (3,5%)

Zeit ausreichend

ja 65 (97%)

ja 56 (83,5%)

ja 14 (50%)

nein 2 (2,9%)

nein 11 (16,4%)

nein 14 (50%)

Dem Gesprach gut folgen kénnen

ja 67 (100%)

Ja 65 (97%)

ja20 (71,4%)

nein 0

nein 2 (2,9%)

nein 8 (28,6%)

Gesprachspausen bekommen

ja 56 (83,5%)

ja 46 (68,6%)

ja 13 (46,4%)

nein 11 (16,4%)

nein 20 (29,8%)

nein 15 (53,5%)

Ausreichend Information erhalten

Zuviel 0 1(1,5%) 3 (4,5%)
Zuwenig 3 (4,5%) 8 (11,9%) 13 (46,4%)
Angemessen 64 (95,5%) 58 (86,6%) 12 (42,8%)

Uber Therapiemdglichkeiten gesprochen

ja 61 (91%)

ja 50 (74,6%)

ja 15 (53,5%)

nein 2 (2,9%)

nein 8 (11,9%)

nein 7 (2,5%)

Uber notwendige Untersuchungen gesprochen

ja 56 (83,5%)

ja 47 (70,1%)

ja 13 (46,4%)

nein 3 (4,5%)

nein 9 (11,9%)

nein 9 (32,1%)

Uber Prognose/Heilungschancen gesprochen

ja 50 (74,6%)

ja 44 (65,7%)

ja7 (2,5%)

nein 10 (14,9%)

nein 14 (20,8%)

nein 15 (53,5%)

Uber alternative Therapieverfahren gesprochen

ja 24 (35,8%)

ja 16 (23,8%)

ja 3 (4,5%)

nein 29 (43,3%)

nein 32 (47,8%)

nein 20 (71,4%)
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Frage

Vollkommen

zufrieden

Uberwiegend

zufrieden

Nicht zufrieden

Zuviele Fachbegriffe benutzt

ja 4 (5,9%)

ja 3 (4,5%)

ja 3 (10,7%)

nein 63 (94%)

nein 63 (94%)

nein 25 (82,1%)

Bildaufnahmen gezeigt

ja 25 (37,3%)

ja 29 (43,3%)

ja5 (17,8%)

nein 42 (62,7%)

nein 38 (56,7%)

nein 23 (82,1%)

Fragen stellen kbnnen

ja 64 (95,5%)

ja 64 (95,5%)

ja 23 (82,1%)

nein 3 (4,5%)

nein 1 (1,5%)

nein 4 (14,3%)

Fragen ausreichend beantwortet bekommen

ja 65 (97%)

ja 55 (82,1%)

ja 14 (50%)

nein 2 (2,9%)

nein 12 (1,8%)

nein 12 (42,8%)

Verschiednene Krebsformen erklart bekommen

ja 56 (83,6%)

ja 47 (70,1%)

ja10 (35,7%)

nein 8 (11,9%)

nein 20 (29,8%)

nein 18 (64,3%)

Positive Aspekte herausgestellt

ja 59 (88%)

ja 46 (68,7%)

ja 11 (39,3%)

nein 8 (11,9%)

nein 20 (29,8%)

nein 16 (57,1%)

Alles verstanden haben

ja 60 (89,5%)

ja 58 (86,6%)

ja 19 (67,8%)

nein 6 (8,9%)

nein 8 (11,9%)

nein 8 (28,5%)

Das Gesprach unterbrochen

ja 59 (88%)

ja 55 (82,1%)

ja 13 (46,4%)

nein 8 (11,9%)

nein 11 (16,4%)

nein 15 ( 53,6%)

\War der Arzt ihrer Meinung nach ehrlich?

ja 66 (98,5%)

ja 65 (97%)

ja 26 (92,8%)

nein 1 (1,5%)

nein 2 (2,9%)

nein 2 (7,1%)

GroRere Offenheit gewlinscht

ja 2 (2,9%)

ja 7(10,4%)

ja10 (35,7%)

nein 63 (94%)

nein57 (85%)

neinl6 (57,1%)

Alles sofort erfahren haben

jal(1,5%)

ja 3 (4,5%)

ja 4 (14,3%)

nein 66 (98,5%)

nein64 (95,5%)

nein 23 (82,1%)

Ruckfragen

ja 62 (92,5%)

ja 52 (77,6%)

ja 12 (42,8%)

nein 5 (7,5%)

neinl3 (19,4%)

nein 16 (57,1%)
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Frage

Vollkommen

zufrieden

Uberwiegend

zufrieden

Nicht zufrieden

Zweiter Termin flr aufkommende Fragen

ja 46 (68,6%)

ja 32 (47,7%)

ja 3 (10,7%)

nein 20 ( 29,8%)

nein 35 (52,2%)

nein 25 (89,9%)

Infobroschiiren bekommen

ja 22 (32,8%)

ja 10 (14,9%)

ja 1 (3,5%)

nein 44 (65,7%)

nein 56 ( 83,6%)

nein 27 (96,4%)

Angebot von Selbsthilfegruppen

ja 22 (32,8%)

ja 12 (17,9%)

ja 1 (3,5%)

nein 44 (65,7%)

nein 54 (83,6%)

nein 27 (96,4%)

Angste reduziert

ja 47 (70,1%)

ja 34 (50,7%)

ja 8(28,6%)

nein 9(13,4%)

nein 32 (47,7%)

nein 18 (64,3%)

Hoffnung vermittelt

ja 64 (95,5%)

ja 54 (80,6%)

ja 12 (42,8%)

nein 3 (4,5%)

nein 13 (19,4%)

nein 15 (53,6%)

Nach Gefiihlen gefragt

ja 28 (41,8%)

ja 14 (20,9%)

ja 2 (7,1%)

nein 39 (47,8%)

nein 52 (77,6%)

nein 25 (89,3%)

Angste und Hoffnungen dem Arzt mitgeteilt

ja 34 (50,7%)

ja 25 (37,3%)

ja 9 (32,1%)

nein 32 (47,8%)

nein 42 (62,7%)

nein 19 (67,9%)

Mitgefuhl vom Arzt

ja 58 (80,6%)

ja 45 (67,2%)

ja 11 (39,3%)

nein 9 (13,4%)

nein 18 (26,8%)

nein 15 (53,6%)
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