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Einschatzung des psychischen Befindens von onkologischen Patientinnen

1 Einleitung

In den westlichen Landern setzt sich der Trend einer steigenden Lebenserwartung bei guter Gesund-
heit fort. Diese Erwartung betrug 2008 in der Schweiz rund 73 Jahre. Andererseits gehdrten zu den
wichtigsten Todesursachen mit 37% die Herz-Kreislauf-Krankheiten, deren Zahl jedoch riicklaufig ist.
An zweiter Stelle stehen mit 27% die Krebserkrankungen, deren Zahl zwischen 1980 und 2006 um
rund 14% gestiegen ist [1]. Trotz der Fortschritte onkologischer Therapien sterben jahrlich immer mehr
Menschen an den Folgen einer Krebserkrankung. Diese Tendenz wird nach prognostischen Schét-
zungen weiter bestehen, denn die Zunahme der Erkrankungsfélle hat vorrangig mit der demographi-
schen Entwicklung und der steigenden Haufigkeit von Krebserkrankungen im Alter zu tun. Somit
kommt onkologischen Erkrankungen eine hohe gesundheitspolitische Bedeutung zu. Ungeachtet die-
ser statistischen Sichtbarkeit sehen sich Betroffene und ihre Angehdrigen oft mit Schwierigkeit kon-
frontiert, die sie ein Schattendasein innerhalb der Gesellschaft fristen lassen. Manche Krebserkran-
kungen sind gut heilbar und oft kann die Krankheit soweit kontrolliert werden, dass von einem chroni-
schen Verlauf gesprochen werden kann. Insofern missen Krebserkrankungen nicht tédlich verlaufen,
wenngleich dies auch fur viele von ihnen zutrifft. Trotzdem verbinden Menschen die Krebsdiagnose
meist unausweichlich mit der Vorstellung eines Todesurteils und den Krankheitsverlauf mit Qualen,
Entstellungen und Autonomieverlust. Aus Angst vor Diskriminierung oder Bemitleidung, sprechen viele
Betroffene und/oder ihre Angehérigen nicht tber ihre Krankheit und vereinsamen in ihrem Leid. Die
direkten Belastungen wie auch die Implikationen der Krankheit, die mit der Zeit alle Lebensbereiche
berthren, fuhren oft zu psychischen Notzustadnden mit Depressivitat, Angst und Schlafstérungen, die
nicht selten einen Krankheitswert im Sinne einer psychischen Stérung annehmen kénnen. Das durch
diese Schwierigkeiten hervorgerufene Leid, konnte durch psychosoziale Interventionen gelindert wer-
den [2]. Doch der Bedarf an Unterstiitzung im psychischen Bereich wird bei vielen Patientinnen nicht,
ungenugend oder zu spét erkannt [3, 10, 12]. Vor diesem Hintergrund sind viele Organisationen im
Gesundheitsbereich seit etwa zwei Jahrzehnten bestrebt, die psycho-onkologische Betreuung von
Patientinnen, die eine Unterstltzung wiinschen, als festen Bestandteil der onkologischen Versorgung
zu etablieren [4]. Dieses Ziel einer Versorgung der Patientinnen mit Unterstiitzungsbedarf setzt jedoch
voraus, dass die psychische Belastung und der Bedarf an Unterstitzung routinemassig bei allen Pati-
entlnnen erfasst und ausgewertet wird, damit diese Patientinnen den verschiedenen Angeboten (etwa
Psycho-Onkologie, Sozialarbeit, Seelsorge) zugefiihrt werden kénnen. Im vorliegenden Artikel wird
zunéchst auf die Besonderheit von Krebserkrankungen hinsichtlich psychischer Belastungen einge-
gangen; in einem zweiten Teil werden einige gut etablierte Methoden und Verfahren fir die Erfassung
des psychischen Befindens von Patientinnen vorgestellt, die sich in der Alltagspraxis als praktikabel
erweisen. Damit soll der Bogen von den Hintergriinden bis zu praktikablen Werkzeugen gespannt
werden.

2 Warum sollte das psychische Befinden von onkologischen Patientinnen eingeschéatzt
werden?

2.1 Belastungen im Krankheitsverlauf

Jeder Mensch hat einen subjektiven Begriff von Gesundheit und richtet sein Verhalten mehr oder we-
niger konsequent danach. So individuell wie das Gesundheitsverhalten ist, sind auch die Reaktionen
auf eine schwere Erkrankung. Trotz dieser inter-individuellen Variabilitat ergeben sich bei Krebser-
krankungen aufgrund ihres Verlaufs in typischen Phasen Regelméssigkeiten, welche den Betroffenen
und ihren Angehdrigen auch typische Anpassungsleistungen abverlangen. In Abbildung 1 sind diese
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troffenen [6]. Generell steigt die Belastung  appildung 1: Typische Belastungsmomente im Krank-
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Situation auch ein Abfall stattfinden kann; zu diesem Zeitpunkt ist jedoch die Belastung fur viele An-
gehorigen am grossten. Zuletzt sehen sich Betroffene mit multiplen und komplexen Belastungen kon-
frontiert: Vertrauens- und Hoffnungsverlust, kdrperliche Schwéche, kdrperliche Entstellungen, Angst
vor Vereinsamung und vor dem Sterben, Abschiednehmen-Mussen.

2.2 Wann fuhrt die Krankheitsbelastung zu unertraglichem psychischen Leid?

Eine hohe Belastung fiihrt jedoch nicht
zwangslaufig zu unertraglichem psychischen
Leid und in Folge dessen zu einer psychi-
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perbild und Stérungen der Sexualitat. Dazu Abbildung 2: Psychische Balance

gesellen sich auf der psychosozialen Ebene

Selbstwertkrisen, Sorgen um die Arbeitsfahigkeit und um die Partnerschaft oder um die Versorgung
der Kinder. Die Betroffenen sind oft stark verunsichert, fihlen sich existentiell bedroht und erfahren
einen umfassenden Kontrollverlust, hadern mit dem Schicksal oder geraten in eine spirituelle Krise.

Sorgen um Partner / Kinder
Gerechtigkeit / spir. Krise

Zu den Ressourcen gehoren soziale Unterstiitzung, Aktivitaten oder ein persdnliches Engagement,
welches Sinn stiftet, die Fahigkeit, selbst mitten im Struwel kleine Freuden zu erleben, Anpassungsfa-
higkeit, positive Krankheitserfahrungen im Sinne einer Intensivierung des Erlebens gerade angesichts
der lebensbedrohenden Krankheit und eine finale Sicht der Geschehnisse (wozu kann die Erkrankung
auch gut sein?) — anstatt in der Frage nach dem Warum verhaftet zu bleiben.

Meistens verlieren Menschen jedoch angesichts von Krankheit und Leid den Zugang zu den eigenen
Ressourcen. So ist eines der wichtigsten Ziele von unterstiitzenden Massnahmen, neben der Symp-
tomlinderung auch die Aktivierung der Ressourcen von Betroffenen und Angehdérigen.
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2.3 Wie gestaltet sich die seelische Not von Betroffenen?

Grundsatzlich handelt es sich bei den meisten Betroffenen um psychisch gesunde Menschen, die sich
angesichts der Erkrankung in einer Krise befinden und denen eine psychosoziale Unterstitzung hel-
fen kdnnte — wenn sie den entsprechenden Diensten zugefiihrt wirden. Das ist insofern bemerkens-
wert, als oft erst die Diagnose einer psychischen Stdrung nétig ist, um im Gesundheitswesen zu einer
kassenpflichtigen psychologischen/psychosozialen Unterstiitzung zu kommen, was ein doppeltes
Stigma bedeutet (Krebs und psychische Stérung). Psychopathologische Syndrome im engeren Sinne
kommen insbesondere bei vorbelasteten Menschen vor, die anamnestisch eine Stérung aus dem
affektiven, psychotischen oder posttraumatischen Formenkreis aufweisen. In der psycho-
onkologischen Versorgung kommen diese Syndrome nicht sehr haufig vor, so dass meistens die Di-
agnose einer Anpassungsstérung mit unterschiedlich gelagerten Beeintrachtigung des Gefiihlserle-
bens (Angst, Trauer/Depression, Arger/Reizbarkeit oder gemischt) der Situation am ehesten ent-
spricht, wobei vielfach je nach Schwerpunkt auch die reinen Diagnosen der Depression oder Angst
gestellt werden. Viele Studien belegen, dass mindestens 20-30% der Betroffenen und Angehdrigen
sich stark belastet fiihlen und solchen Kriterien entsprechen [5, 6]. Die Belastung ist oft bereits zu
Beginn (Diagnose) hoch, in etwa 15% der Falle auch erst im Verlauf [7], insbesondere bei Re-
zidiv/Metastasen und beim Ubergang zur palliativen Situation. Eine weitere Besonderheit von Krebs-
erkrankungen besteht darin, dass wiederholte und fortschreitende Krankheitsschiibe fir manche Be-
troffene den Charakter von wiederholten traumatisierenden Ereignissen haben. Wenngleich hohe
Krankheitsbelastungen auch mit einer gewissen Wahrscheinlichkeit zu einer psychischen Not fuhren,
lasst sich auch zeigen, dass die Lebensqualitét nicht notwendigerweise eng mit der Schwere der Er-
krankung verkniipft ist und dass Menschen z.T. auch trotz der Erkrankung oder gerade angesichts der
Erkrankung eine hohe Lebensqualitét zu wahren vermdgen. Nicht zuletzt ist zu bemerken, dass die
Erkrankung auch die Chance einer personlichen Entwicklung in Anbetracht von unabwendbarem Leid
bietet.

2.4 Ein Screening des Unterstiitzungsbedarfs sollte zum Versorgungsstandard gehdéren

Betroffene Menschen mobilisieren alle ihre Krafte, um mit den Belastungen klarzukommen; in diesem
Zusammenhang wurden die verschiedenen Bewaltigungs-Stile (Coping-Stile) in Kategorien eingeteilt,
wie «Verleugnung», «<Kampfgeist», «Hilflosigkeit/ Hoffnungslosigkeit», «Fatalismus» und «&angstliche
Beschéftigung». Diese Bewaltigungs-Stile sind mittlerweile gut untersucht worden, insbesondere auch
hinsichtlich der Frage, inwiefern sie die Uberlebenslange beeinflussen, weil man hoffte, dadurch Hin-
weise auf «glnstige» und «ungiinstige» Verarbeitungsarten zu bekommen, was wiederum entspre-
chende Interventionen nahegelegt hatte. Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass ein Ein-
fluss der Bewaltigungsart auf die Lebensdauer nicht nachgewiesen werden konnte. Es lasst sich allein
feststellen, dass Depressivitat an sich mit einer hoheren Sterblichkeit assoziiert ist, dies aber unab-
hangig von Krebs. Somit muss auch trotz der weit verbreiteten Hoffnung auf eine Heilung Kraft des
Geistes der Einfluss der Psyche auf den Krankheitsverlauf als sekundar bezeichnet werden [8, 9]. Fur
Betroffene ergibt sich die Implikation, dass man nicht immer kdmpfen muss und dass man auch traurig
sein darf, ohne beflirchten zu mussen, dass damit die Uberlebenschancen grundsatzlich gefahrdet
sind (vor diesem Hintergrund sind die Zuspriche von Angehdrigen wie ,Du darfst Dich nicht gehen
lassen!” zu relativieren, was die Betroffenen oft entlastet). Doch die Bewaltigungsart hat sehr wohl
einen Einfluss auf die Lebensqualitat, wobei die aktiven Stile nachweislich zu einer besseren Lebens-
qualitat fuhren. Zudem sind Menschen, die weniger verzweifelt sind, auch besser compliant in der
onkologischen Therapie, was letztlich indirekt auch dem Uberleben dienen kann. Insofern ist es das
Ziel von unterstitzenden Massnahmen, die Lebensqualitat bei Krebserkrankung aufrechtzuerhalten
und womdglich zu verbessern, damit ein méglichst erfiillendes Leben trotz Einschrankungen erreicht
werden kann. Das Problem ist nur, dass Betroffene ihre Unterstitzungsbedurftigkeit selten von sich
aus aussprechen und dass Arztinnen in vielen Fallen den Bedarf an psychologischer Unterstiitzung
unterschatzen: so werden am ehesten Menschen mit fortgeschrittenen Leiden und verleugnende Pati-
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entlnnen an Unterstiitzungsangebote iberwiesen, nicht aber die Mehrheit der still Leidenden [3, 10,
12]. Im Bereich der Pflege besteht mit der Pflege-Anamnese ein Instrument, mit dem die Problematik
regelhaft angesprochen, Belastungen direkt erfasst und Massnahmen abgeleitet werden kénnen.
Aufgrund von unterschiedlichen Implementationsstandards und immer starker begrenzten zeitlichen
Méglichkeiten werden jedoch die psychosozialen Belastungen in sehr unterschiedlichem Ausmass
angesprochen. Letztlich zeigt sich, dass Unterstiitzungsbeduirftige oft zu spat und tendenziell zuféllig
identifiziert werden, sei es weil sie in Gegenwart von Arztinnen oder Pflegefachleuten psychisch de-
kompensieren, oder weil es zu Reibereien beziglich der Therapie mit Noncompliance als Folge
kommt, selten aber dadurch, dass sie spezifisch, sachgerecht und mit der entsprechenden kommuni-
kativen Kompetenz nach ihrem Befinden gefragt werden. Dieser Tatsache gegeniber steht die empi-
risch belegte Evidenz, dass viel von dem psychischen Leid, das die Betroffenen und ihr Umfeld erfah-
ren durch psychologische oder psychosoziale Interventionen sehr effektiv gelindert werden kann [2,
13]. Daraus folgt, dass ein Screening von Patientinnen nach ihrem Unterstitzungsbedarf zum allge-
meinen Versorgungsstandard gehoéren sollte [4].

Instrumente zur Erfassung der Psychischen Befindlichkeit von Patientinnen lassen sich nach klinisch-
therapeutischen Verfahren einerseits und nach Screening-Verfahren andererseits einteilen. Inhaltlich
konnen mit diesen Instrumenten verschiedene Aspekte der Befindlichkeit onkologischer Patientinnnen
erfasst werden:

- Belastungsfaktoren / Belastungsgrad: z.B. Distress Thermometer (DT), Hornheider Screening-
Instrument, Fragebogen zur Belastung von Krebspatientinnen (FBK), Psycho-onkologische Basis-
dokumentation (BaDo), vgl. Herschbach & Weis, 2008.

- Lebensqualitat: z.B. WHO QOL-BREF, Short Form 36 Health Survey Questionnaire (SF-36)

- Psychopathologische Syndrome wie Depressivitat, Angst und Anpassungsstorung: z.B. Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS), Symptom Checklist-90-Revised (SCL-90-R)

Im folgenden wird aufgrund ihrer Praktikabilitdt sowie Unabhéngigkeit von psychotherapeutischer Ver-
sorgung und Forschungsdokumentation lediglich auf Instrumente eingegangen, welche die psychsozi-
ale Belastung angesichts der Erkrankung erfassen.

3 Erfassung der psychischen Befindlichkeit

3.1 Grundsatzliches

Die zur Einschatzung von psychosozialen Belastungen eingesetzten Verfahren miissen spezifisch,
aussagekraftig und im klinischen Alltag praktikabel sein, sie sollen auch fiir die Betroffenen nicht stig-
matisierend wirken. Vor der Entscheidung fiir ein Einschatzungsverfahren ist es sinnvoll, sich mit fol-
genden grundsatzlichen Fragen auseinanderzusetzen.

Welches Angebot steht zur Verfligung?

Eine Erfassung der psychosozialen Belastungsfaktoren macht nur Sinn, wenn ein Angebot besteht, im
Rahmen dessen diese Belastungen dann angegangen werden kénnen. Im Vorfeld sollten deshalb die
Angebotsmdglichkeiten definiert und diese mit den beteiligten Diensten, wie z.B. Psycho-Onkologie,
Pflege, Sozialdienst und Medizin abgesprochen werden. Eine Einschatzung und Unterstitzung bei der
Bewaltigung der Psychosozialen Belastungen ist nicht ohne interdisziplindre Kooperation realisierbar.
Der gemeinsame Effort bei der Definition und Implementation des Angebots, bietet zudem die M6g-
lichkeit, die interdisziplindre Zusammenarbeit auszubauen. Ebenso sollte allen Beteiligten klar sein,
dass das Screening hinsichtlich Unterstiitzungsbedarf nur ein erster Schritt ist, welcher dann eine
weiterfilhrende Abklarung und Massnahmen-Einleitung im Rahmen der jeweiligen Dienste zur Folge
haben muss.

Wen und Was mdéchte ich Einschatzen?
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Weiter fragt sich, welches Patientenkollektiv eingeschlossen werden soll. Beinhaltet dies spezifische

Krankheitshilder, auf die ich bei der Auswahl des Screening-Instrumentes Riicksicht nehmen sollte?

Anschliessend sind die inhaltlichen Aspekte von Bedeutung. Sollen die Lebensqualitat, psychopatho-
logische Syndrome, , oder die Belastung bzw. der Distress eingeschatzt werden?

Wie und zu welchen Zeitpunkten bzw. wie haufig soll eingeschatzt werden?

Zur Einschatzung der Belastung Betroffener kénnen direkte wie auch indirekte Verfahren eingesetzt
werden, wobei das direkte Ansprechen héhere Anforderungen an die kommunikativen Kompetenzen
der Interviewerlnnen stellt. Vor der Einfihrung eines Einschatzungsverfahrens sollte zudem (berlegt
werden, zu welchen Zeitpunkten und mit welcher Periodizitét die Einschatzung stattfinden sollte.

3.2 Direkte Verfahren

Das direkte Ansprechen der Belastung kann im Rahmen eines standardisierten Interviews oder eines
halbstandardisierten Interviews stattfinden. Die zweite Variante lasst zuséatzlich zu den vorgegebenen
Fragen den Einbezug von eigenen Beurteilungskriterien sowie offene Fragen zu. Ist eine immer wie-
derkehrende Erfassung geplant, haben Interviews und halbstandardisierte Interviews den Nachteil der
relativen subjektiven Einschatzung mit der Folge einer erschwerten Vergleichbarkeit zwischen den
Erhebungen. Ein Beispiel fur die direkte Erfassung von Belastungen ist die psychoonkologische Ba-
sisdokumentation [15] mit Ihrem Interviewleitfaden.

3.3 Indirekte Verfahren am Beispiel des Distress Thermometers

Indirekte Verfahren haben aufgrund der Standardisierung den Vorteil Extrem belastet ;E:_’\
der besseren Vergleichbarkeit zwischen den einzelnen Erhebungen. =
Sie sind in der Regel sehr schnell auszuwerten und ein Ergebnis steht :: B
haufig direkt zur Verfligung. Ein Beispiel fur ein effizientes Screening- Ll
Verfahren ist das von einem interdisziplindren Gremium des National :: B
Comprehensive Cancer Network (NCCN) in den USA entwickelte 3+ -
Distress Thermometer [14]. In einem ersten Teil schatzen die Be- L
troffenen auf einer visuell analogen Skala (VAS) mit Werten 1-10 ihre Gar nicht belastet 0 5
Belastung ein (Abbildung 3). In einem zweiten Teil werden die Be- ~—

troffenen gebeten, innerhalb von funf Untergruppen (praktische, fami-
lidre, emotionale, spirituell-religidse und korperliche Probleme) mit
insgesamt 34 Items, spezifische Belastungsschwerpunkte anzugeben. Im dritten Teil, kdnnen die
Betroffenen angeben, ob sie hinsichtlich der Bewdltigung der angegebenen Belastung psychologische

Abbildung 3: Distress-Skala

Unterstitzung mdchten. Das Distress Thermometer ist
ein 6konomisches Instrument, welches innerhalb von
Minuten eine Ubersicht tiber die Belastung der Betroffe- 1 Emotionaler ,distress® 2 Problemliste

Distress Thermometer

cut off > 5
nen und die Festlegung des weiteren Prozederes er-
maoglicht (Abbildung 4). Durch seine Einfachheit eignet

3 Wiinschen Sie eine psychologische Unterstiitzung?

es sich ebenso fir stark beeintrachtigte ( insbesondere
altere undschwerkranke) Personen. -
Zuweisung zur

Psycho-Onkologie
3.4 Empfehlungen

Alle am Behandlungsprozess der Betroffenen und ihren Diagnostik
Angehdrigen beteiligte Personen leisten durch ihre tag- Therpieeting
liche Arbeit einen wichtigen Beitrag zur Reduktion von

psychosozialen Belastungsfaktoren bei. Sie leisten Un- '#| Sealsorge  [4—
terstiitzung bei der Bewaltigung der Krankheit und ihren
Folgen, begleiten, beraten, zeigen Empathie, stiitzen
das Selbstwertgefuihl und tragen damit zur wesentlichen
Verbesserung der Lebensqualitat der Betroffenen bei. Trotz guter Grundversorgung fuhlen sich etwa
20% der Betroffenen so stark belastet, dass zu ihrer Versorgung der Einbezug von spezialisierten
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Diensten aus verschiedenen Disziplinen, insbesondere der Psycho-Onkologie, die auch eine Triage-
Funktion wahrnimmt, notwendig ist. Um die stark belasteten unter den Betroffenen zu identifizieren, ist
ein einfaches wiederkehrendes Screening aller Betroffenen sinnvoll. Alternativ kdnnten z.B. Fragen
aus dem Hornheider Screening-Instrument in die Pflege-Anamnese integriert werden. Der Erfolg eines
Screening-Verfahrens hangt entscheidend auch von der Art, wie es angewendet wird, und sollte des-
halb in seiner Handhabung vorgéngig geschult werden.
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