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Individuelle Lebensqualitat vor und nach

autologer Stammzelltransplantation

1.) Einleitung

In Mitteleuropa und Nordamerika ist Krebs nach den Erkrankungen des kardiovas-
kularen System die zweithaufigste Todesursache. Vor allem bei den hamatologischen
Krankheiten, wie zum Beispiel Leukamie oder Lymphome, die mit einer chirurgischen
Intervention nicht therapiert werden konnen, waren die Heilungschancen lange Zeit
sehr schlecht. Die umfangreiche Forschungsaktivitat auf diesem Gebiet der Onkologie
hat zu groRRen Fortschritten in der Therapie und einer Vielzahl verschiedener
Behandlungsmaoglichkeiten gefuhrt. In kontrollierten Studien wurden Uber Jahrzehnte
immer bessere und wirksamere Pharmaka fur die medikamentdsen Therapie (Chemo-
therapie) entwickelt. Als zweiter Therapieansatz hat sich die Radiotherapie mit
computergestitzter Bestrahlung etabliert. Kombiniert mit der Radio- und Chemothe-
rapie hat in den letzten Jahren bei den hamatologischen Erkrankungen die Knochen-
markstransplantation erheblich an Bedeutung gewonnen: Ein Therapieziel der
kombinierten Hochdosis-Therapie bei hamatologischen Erkrankungen ist die Zersto-
rung der malignen Zellen im blutbildenden Knochenmark (,myelosuppressive® Thera-
pie). Das blutbildende Knochenmark muss nach der myelosuppressiven Therapie
durch Spenderknochenmark (,allogene” Knochenmarkstransplantation) oder durch vor
der myelosuppressiven Therapie gewonnenes eigenes Knochenmark (,autologe”
Knochenmarkstransplantation) ersetzt werden. Die Stammzellen des blutbildenden
Systems werden dabei entweder durch Knochenmarkspunktion direkt aus dem Kno-
chenmark, oder mittels Stammzellapharese aus dem peripheren Blut gewonnen.

Gleichzeitig mit der Verbesserung der Therapieergebnisse bei hamatologischen
Erkrankungen kam es in den letzten Jahren zu einem Wandel im Behandlungskon-
zept, so dass die bloRe Verlangerung der Uberlebenszeit nicht mehr im Mittelpunkt
steht. Im Rahmen eines ganzheitlichen Therapieansatzes ist die Verbesserung der
Lebensqualitat nicht nur in der Palliativmedizin zu einem neuen Zielkriterium gewor-

den. Die rege Forschungsaktivitat auf diesem Gebiet hat zu einer Vielzahl von neuen

Individuelle Lebensqualitat Seite 5



Erkenntnissen Uber die Zusammenhange zwischen Lebensqualitat und der onkolo-
gischen Therapie gefuhrt. Ein neuer Forschungs- und Therapiezweig, die Psycho-
onkologie, beschaftigt sich mit den psychischen Folgen von malignen Erkrankungen.
Ein wesentliches Ziel der psychoonkologischen Therapie ist es, dem Patienten bei der
Krankheitsverarbeitung zu helfen und so zu einer Verbesserung des Allgemein-
zustands des Patienten beizutragen. Die Messung der Lebensqualitat und deren
Verlauf spielt hierbei eine entscheidende Rolle.

Es gibt mittlerweile eine sehr groRe Anzahl verschiedener Instrumente zur Erfas-
sung der Lebensqualitat. Die meisten dieser Instrumente haben die Form eines stan-
dardisierten, ,objektiven Fragebogens. Dabei wird die Lebensqualitat an Hand von
fest vorgegebenen Fragen gemessen. Fast immer beschaftigen sich diese Fragen mit
Themen aus dem Bereich Gesundheit und Einschrankungen durch Krankheit. Des-
halb spricht man bei diesen Fragebdgen oft von ,gesundheitsbezogener” Lebens-
qualitat. Eines dieser Instrumente ist der EORTC QLQ C-30 (European Organization
for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire Core 30).

Diesen standardisierten und in der Lebensqualitatsforschung weit verbreiteten
Instrumenten steht die SEIQoL (Schedule for the Evaluation of Individual Quality of
Life) gegenuber. Mit der SEIQoL wird die individuelle Lebensqualitat erfasst. Im
Gegensatz zu den ,objektiven® Methoden wahlt der Patient bei der SEIQoL die flr
seine Lebensqualitat entscheidenden Bereiche und deren relative Gewichtung selbst
aus. Dadurch entsteht ein sehr differenziertes und individuelles Bild der Lebensqua-
litat des Probanden.

Uber den Vergleich zwischen der individuellen Lebensqualitét, gemessen mit der
SEIQoL, und der gesundheitsbezogene Lebensqualitat, gemessen zum Beispiel mit
dem EORTC QLQ-C-30, gibt es in der Literatur bis jetzt nur sehr wenig Ergebnisse.

In dieser Arbeit wird die Lebensqualitat von Patienten vor autologer Stammzell-
transplantation mit beiden Instrumenten zu erfasst. Untersucht werden soll, wie sich
die relativ neue Methodik der SEIQoL fur dieses Patientengut eignet, wie sich in
diesem Kollektiv die ,gesundheitsbezogenen® Lebensqualitat zur individuellen®
Lebensqualitat verhalt und welche Konsequenzen daraus fur die psychoonkologische

Therapie gezogen werden kdnnen.
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2.) Literaturuberblick

2.1.) Alilgemeines: Lebensqualitat — verschiedene

Ansatze

Die Erfassung der Lebensqualitat hat sich in den letzten Jahren zu einem wichtigen
Zielkriterium in der onkologischen Therapie entwickelt. Dadurch ergibt sich eine neue
Fragestellung: Was genau ist Lebensqualitat? Und wie kann man sie messen?

Eine der grofRten Schwierigkeiten liegt darin, den Begriff (globale) Lebensqualitat
genau zu definieren. Bisher ist es nicht gelungen, eine allgemeingultige Definition, die
alle Aspekte von Lebensqualitat umfasst, zu finden (Gunnars, Nygren et al., 2001).

,Quality of life is what the patient says it is — Lebensqualitat ist das, was der Patient
sagt, es sei seine Lebensqualitat - diese Worte pragte C.R.B. Joyce, einer der
fuhrenden Forscher auf dem Gebiet der Lebensqualitat (Joyce, 1994). Sie verdeut-
lichen die Komplexitat der Lebensqualitdt und die damit verbundenen Schwierig-
keiten, Lebensqualitat zu definieren und sie zu messen. Ein entscheidender Grund
daflr ist, dass Lebensqualitat eine sehr individuelle Grole ist, die flr jeden Menschen
personlich aus unterschiedlichen Faktoren besteht. Diese lassen sich oft nur aus der
Perspektive des Individuums verstehen und entziehen sich deshalb einer verallge-
meinernden Definition (McGee, A. et al., 1991; Browne, O'Boyle et al., 1994).

Ein weiterer Gesichtspunkt ist, dass auch die Wichtigkeit der einzelnen Faktoren
von Person zu Person schwanken kann. Selbst wenn zwei Individuen einen gleichen
Lebensbereich als wichtig erachten, ist damit noch nichts daruber gesagt, welche
relative Bedeutung sie dem einzelnen Bereich zumessen.

Aulerdem sind die Lebensbereiche, die flir einen Menschen wichtig sind, und
deren Gewichtung nicht endgultig festgelegt, sondern der Dynamik standiger Veran-
derung unterworfen (Allison, Locker et al., 1997; MacDuff, 2000). Diese Dynamik zu
erkennen und zu erfassen stellt den Forscher vor neue Herausforderungen (Waldron,
O’Boyle et al., 1999).

Um diesen Schwierigkeiten auszuweichen, wurde das Konstrukt der "health-related
quality of life” (Lebensqualitat, die mit der Gesundheit zusammenhangt) entwickelt. Die

health-related quality of life (Hr-QoL = gesundheitsbezogene Lebensqualitat)
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bertcksichtigt nicht die Gesamtsituation des Individuums und alle damit verbundenen
Facetten der (globalen) Lebensqualitat, sondern konzentriert sich auf die korperlichen
(und damit besser objektivierbaren) Aspekte der Lebensqualitat. Obwohl die korper-
liche und seelische Gesundheit nicht immer einen entscheidenden Einfluss auf die
globale Lebensqualitat haben (McGee, A. et al., 1991; O'Boyle, McGee et al., 1992;
Campbell und Whyte, 1999; MacDuff, 2000 Zittoun, Achard et al., 1999; Bayle,
Kemoun et al., 2000), versucht man mit dem Konstrukt der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat zumindest einen Teil der globalen Lebensqualitat zu erfassen.

Es besteht weitgehende Einigkeit dartuber, dass die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat ein multidimensionales Konstrukt bestehend aus wenigstens vier Bereichen ist
(Haberman, Bush et al., 1993; Morris, Perez et al., 1998 Aaronson, Bullinger et al.,
1988) :

1.) "Psychological functioning (well-being, emotional status): Psychischer und
emotionaler Zustand des Patienten

2.) Social-, role functioning: Wie der Patient in seinem sozialen Netzwerk und den
damit verbundenen Rollen zurecht kommt

3.) Physical status: der korperliche Zustand

4.) Disease and treatment-related symptoms: Symptome, die mit Krankheit oder

Therapie zusammenhangen.

Es gibt zahlreiche Instrumente, mit denen die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
erfasst werden kann. Eine fuhrende Rolle unter ihnen nimmt der EORTC QLQ-C-30

ein (s.u.)

Wie oben ausgefiihrt, umfasst die gesundheitsbezogene Lebensqualitat nicht alle
Teilaspekt der (globalen) Lebensqualitat, sondern konzentriert sich fast ausschlieflich
auf die Erfassung von Symptomen und dem funktionellem Status in einzelnen Berei-
chen. Positive Aspekte, etwa, was dem Patienten Freude bereitet und Kraft gibt,
werden ublicherweise ebenso wenig berucksichtigt, wie die personlichen Einstellung-
en und Eigenheiten der Patienten.

Gegen die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist die ,individuelle Lebensquali-
tat“ abzugrenzen. Sie beschreibt einen nicht durch allgemein formulierte und im
Voraus festgelegte Fragen messbaren, weiter gefassten Bereich der (globalen)

Lebensqualitat, mit dem versucht wird, mehr auf die individuellen Eigenschaften und
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das subjektive Empfinden der Probanden einzugehen. Die Erfassung der individuellen
Lebensqualitat ist insofern ein Meilenstein in der Lebensqualitatsforschung, als bei
diesem Ansatz versucht wird, der sehr komplexen Grof3e (globale) Lebensqualitat mit
all ihren verschiedenen Facetten gerecht zu werden. In Tabelle 1.) sind die wichtigsten

Begriffe zu diesem Thema nochmals zusammengefasst.

Tabelle 1.) Glossar

Globale Lebensqualitat  Ubergeordnete GroRe, fiir die bis jetzt keine einheitliche
Definition gefunden wurde und die nur in Teilaspekten er-
fasst werden kann.

Gesundheitsbezogene  Teilaspekt der globalen Lebensqualitat, der durch im vor-

Lebensqualitat aus festgelegte Fragen Uber Symptome und funktionellen
Status in einzelnen Bereichen erfasst wird.

Individuelle Weiter gefasster Teilaspekt der globalen Lebensqualitat,

Lebensqualitat bei dem den Probanden die Moglichkeit wird, personliche
Lebensbereiche und Gewichtungen in die Messung einzu-

bringen.

Anhand eines Beispiels aus dem Literaturiberblick von Gill und Feistein zum Thema
Lebensqualitat von 1994 (Gill und Feinstein, 1994) soll der Unterschied zwischen ge-
sundheitsbezogener Lebensqualitat auf der einen Seite und individueller Lebensqua-
litat auf der anderen Seite erklart werden: Eine Patientin mit Schmerzen aufgrund
einer Huftarthrose wird erfolgreich analgetisch behandelt. Die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat der Patientin wird dadurch erheblich ansteigen. Die individuelle
Lebensqualitat kann davon aber vollig unberuhrt bleiben, wenn die Patientin davon gar
nicht profitieren kann, weil sie unter Eheproblemen leidet, die ihre (individuelle) Le-
bensqualitat starker beeinflussen.

Wenn also diese Unterscheidung individueller Lebensqualitat und gesundheitsbe-
zogener Lebensqualitat nicht getroffen wird, kdnnte einerseits die Auswirkung von
Gesundheitsfaktoren auf die (globale) Lebensqualitat uberschatzt, andererseits aber
auch die Wirkung des Medikamentes auf den korperlichen Zustand (gesundheitsbe-

zogene Lebensqualitat) unterschatzt werden.
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Trotz des Unterschiedes zwischen gesundheitsbezogener Lebensqualitat und in-
dividueller Lebensqualitat werden laut Gill und Feinstein diese beiden Begriffe in der
Literatur oft synonym verwendet, oder die Unterscheidung wird ganz unterlassen. Der
Begriff Lebensqualitat wird auch oft fir etwas verwendet, das man am ehesten
“Gesundheitszustand” oder “Fahigkeit, im taglichen Leben zurecht zu kommen” be-
zeichnen konnte. Die dadurch entstehende Unscharfe der Sprache tragt neben den
anderen genannten Faktoren zur oft unbefriedigenden Qualitat der Lebensqualitats-
forschung bei.

Nur die individuelle Lebensqualitat zu erfassen kann in gewissen Situationen aber
auch zu Interpretationsschwierigkeiten fuhren. Bei der oben genannten Patientin mit
der Huftarthrose konnte, wenn man nur die individuelle Lebensqualitat betrachtete, der
Eindruck entstehen, dass die Therapie nicht erfolgreich gewesen oder das Anal-
getikum nicht befriedigend wirksam sei. Die subjektive Wahrnehmung der Patientin
wurde die objektiv erfolgreiche Therapie verschleiern. Andersherum konnte eine
effektlose Therapie wirksam erscheinen, wenn sich die individuelle Lebensqualitat der
Patientin durch Lésung der Eheprobleme verbessert hatte.

Ein Ziel in klinischen Studien ist es aber, objektiv die Auswirkungen einer Therapie
zu erfassen. Hier nur die Individualitat des Einzelnen, seine subjektive Wahrneh-
mung, seine Krankheitsverarbeitung und den Einfluss anderer Lebensbereiche (Ehe,
Glauben, Familie u.v.a.) auf die individuelle Lebensqualitat zu berlcksichtigen kann
die Interpretation der Ergebnisse schwierig machen.

Daran sieht man, dass beide Konzepte (gesundheitsbezogene Lebensqualitat und
individuelle Lebensqualitat) ihre Daseinsberechtigung haben. Richtig ware es dem-
nach nicht, entweder gesundheitsbezogene Lebensqualitat oder individuelle Lebens-

qualitat zu erfassen, sondern beide (Bowling, 1995).

Entsprechend den verschiedenen Lebensqualitat-Definitionen, gibt es verschiedene
Ansatze, die Lebensqualitat zu messen.

Allgemein kann man Methoden, die die Lebensqualitat subjektiv messen (indivi-
duelle Lebensqualitat) von Methoden unterscheiden, die versuchen Lebensqualitat
objektiv zu erfassen (gesundheitsbezogene Lebensqualitats-Instrumente).

Mit subjektiven Instrumenten wird versucht, die Individualitdt des Probanden zu
berticksichtigen, indem der Patient die flr ihn wichtigen Lebensbereiche und deren

relative Wichtigkeit (Gewichtung) frei auswanhlt. Ergebnis ist ein individuelles und sehr
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patientenspezifisches Profil, das nicht auf andere Patienten angewendet werden kann.
Diesem Ansatz folgt z.B. das SEIQoL-Verfahren (Schedule for the Evaluation of
Individual Quality of Life).

Mit vorgegebenen Fragen, auf deren Auswahl und relative Wichtigkeit der Proband
keinen Einfluss hat, soll die Lebensqualitat objektiv (also unabhangig von Patient und
Erkrankung) erfasst werden. Diesem Ansatz folgen die Instrumente zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, wie z.B. der EORTC QLQ C-30 ( European
Organization for Research and Treatment of Cancer, Quality of Life Questionnaire
Core 30). Die Schwierigkeit dieses Ansatzes liegt darin, die einzelnen Fragen und
deren Gewichtung so auszuwahlen, dass sie allgemeingultig sind und fur jeden Pa-
tienten, egal welchen Alters und welcher Lebensumstande passen. Wie die EORTC

dieses Problem zu I6sen versucht hat, wird weiter unten erlautert (Seite 23).

In den letzten Jahren hat es eine sehr gro3e Zahl von neu entwickelten Lebens-
qualitats-Instrumenten gegeben. Gill und Feinstein untersuchten 1994 (Gill und Fein-
stein, 1994) 75 zufallig aus der Medline ausgewabhlte Artikel, die den Term "Quality of
life” in ihrem Titel enthielten und wenigstens ein Lebensqualitat-Messinstrument vor-
stellten oder benutzten. In diesen 75 Artikeln wurden insgesamt 159 verschiedene
Lebensqualitat-Messinstrumente verwendet. Das zeigt die enorme Forschungsaktivi-
tat auf dem Gebiet der Lebensqualitat.

Gleichzeitig erkennt man aber auch eine der grofien Schwierigkeiten: Viele der in
diesem Review gefundenen Messinstrumente waren, laut Gill und Feinstein ,mit
gesundem Menschenverstand beurteilt”, weit davon entfernt, die Kriterien von Vali-
ditat und Reliabilitat zu erflllen. Vier der gefundenen Instrumente wurden einfach vom
behandelnden Arzt, ohne Mithilfe des Patienten, erstellt. Nur 15% der Autoren be-
schrieben in den Artikeln, auf welche Lebensqualitats-Definition sie ihr Messinstru-
ment aufgebaut hatten und nach welchen Kriterien es entworfen worden war. In mehr
als der Halfte der Artikel wurde Uberhaupt keine Erklarung zum verwendeten Mess-
instrument abgegeben. Hierin zeigt sich, dass die Qualitat der Lebensqualitatsforsch-

ung in vielen Fallen nicht ausreichend ist.
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2.2.) Spezielles: Lebensqualitat nach Knochen-

markstransplantation oder Stammzellubertragung

Die Knochenmarkstransplantation (BMT vom englischen Bonemarrow Transplanta-
tion) ist eine sehr intensive Therapieform. Dabei wird eine kombinierte Hochdosis
Chemo- und Radiotherapie in der Intention durchgefuhrt, den Korper von den malig-
nen Zellen zu befreien. Durch diese Therapie werden aber nicht nur die bdsartigen
Zellen beeintrachtigt, sondern es wird als unerwlnschte Nebenwirkung auch das
blutbildende Knochenmark zerstort. Es muss nach der Chemotherapie durch Spen-
derknochenmark oder periphere Stammzellen (Stammzelltransplantation) ersetzt wer-
den. Bei der autologen Stammzelltransplantation werden diese Zellen vor Beginn der
Chemotherapie aus dem eigenen Blut des Patienten gewonnen. Vorteil der autologen
Transplantation ist, dass AbstolRungsreaktionen nicht zu beflirchten sind und die
lebenslange Immunsuppression, die mit der Transplantation fremden (allogenen)
Knochenmarks verbunden ist, unterbleiben kann. Ein Nachteil ist, dass eventuell
maligne Zellen mittransplantiert werden, die dann zu einem Rezidiv fiUhren kénnen.
Belastend fur den Patienten ist bei der BMT nicht nur die myeloablative Therapie
(Hochdosis-Chemotherapie, evtl. mit Ganzkdorperbestrahlung), sondern auch der
psychische Stress, der mit der Erkrankung und der Therapie verbunden ist. Beson-
ders belastend scheint fur die Patienten dabei die Umkehrisolation vor der BMT zu
sein (Sutherland, Fyles et al., 1997) Das Gefiihl, die Kontrolle tGber das eigene Leben
verloren zu haben und keinen Einfluss auf den Ausgang der Therapie zu haben,

scheint hierbei eine entscheidende Rolle zu spielen.

2.2.1.) Korperliche Auswirkungen

In einem Literaturiberblick stellten Neitzert et al. 1998 (Neitzert, Ritvo et al., 1998) die
wichtigsten somatischen Auswirkungen der BMT vor. Neben den akuten Therapie-
nebenwirkungen wie Ubelkeit, Erbrechen, Fieber, Infektanfilligkeit etc., zeigte sich,
dass das am haufigsten vorkommende Symptom nach BMT Mudigkeit und Erschop-
fung zu sein scheint, wobei in manchen Studien bis zu 50 % mittlere bis schwere

Auspragung dieses Symptoms angaben. Auch aus anderen Studien (Belec, 1992;
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Aaronson, Ahmedzai et al., 1993; Baker, Wingard et al., 1994; Andrykowski, Greiner et
al., 1995; Whedon, Stearns et al., 1995; Molassiotis, van den Akker et al., 1996;
Andrykowski, Cordova et al., 1999; Hann, Garovoy et al., 1999; Winer, Lindley et al.,
1999) geht hervor, dass die korperliche Belastbarkeit stark unter der BMT zu leiden
hat und dass Mudigkeit und Erschépfung bei Patienten nach BMT weit verbreitet sind.
Neitzert fuhrt weiter an, dass viele Patienten auch Uber Schilafprobleme, die unter
Umstanden Uber sehr lange Zeit (>5a) bestehen kdnnen, zu klagen haben. Auch die
Sexualitat (Libido, Orgasmusfahigkeit, u.a.) war durch die BMT stark beeintrachtigt.
V.a. bei Frauen wurden Stdérungen der endokrinen Funktionen nach der BMT
festgestellt. In einer Studie wurde nur noch bei 16% der Frauen nach der BMT eine
normale Ovarialfunktion festgestellt, wodurch die Fahigkeit schwanger zu werden,
wesentlich eingeschrankt war. Noch eine ganze Zahl anderer, nicht so weit verbrei-
teter Probleme wurde in den oben genannten Studien gefunden. Dazu gehoéren unter
anderem Schwierigkeiten mit der beruflichen Situation (Litwins, Rodrigue et al., 1994;
Heinonen, Volin et al., 2001), gastroenterologische Symptome, Konzentrationsstorun-
gen u.v.a. (Molassiotis, van den Akker et al., 1996), Unzufriedenheit mit dem eigenen
Erscheinungsbild bei Frauen (Baker, Wingard et al., 1994; Whedon, Stearns et al.,
1995; Molassiotis, van den Akker et al., 1996) und neuro-psychologische Defizite
(Andrykowski, Schmitt et al., 1992; Ahles, Tope et al., 1996).

1995 untersuchten Andrykowski et al. (Andrykowski, Brady et al., 1995), in wie weit es
Patienten nach BMT gelungen war, zum normalen Leben zurtickzukehren. Obwohl nur
Patienten ohne Rezidiv in die Studie aufgenommen wurden, konnten nur 48% der
Patienten bestatigen, nach der BMT wieder ein normales Leben zu flhren. In einzel-
nen Bereichen (z.B. kérperliche Anstrengung, sexuelle Aktivitat) waren nur 21 bezieh-
ungsweise. 36% der Patienten zum Normalzustand zurtckgekehrt. Die durchschnitt-
lich bendtigte Zeit, bis der Normalzustand wieder eingetreten war, betrug 43,5 Monate
nach der BMT.

Aulerdem zeigte sich, dass viele Patienten die BMT mit Gberzogenen Optimismus,
der in keinem Verhaltnis zu den tatsachlich zu erwartenden Ergebnissen stand, Uber
sich ergehen lieRen. Gerade diese enttauschten Erwartungen der Patienten erwiesen
sich als grofter Risikofaktor flr psychischen Stress nach der BMT. Trotzdem sagten

93% der Befragten, dass sie sich erneut flr die BMT entscheiden wirden.
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Diese Ergebnisse werden durch die Tatsache relativiert, dass nur rezidivfreie
Langzeituberlebende in diese Studie aufgenommen und Patienten mit einem kompli-

zierten Verlauf, beziehungsweise verstorbene Patienten nicht bertcksichtigt wurden.

In anderen Studien wurde gefunden, dass Langzeitiberlebende der BMT mit ihrer
Lebensqualitat sehr zufrieden waren. Baker et al. fanden 1994 (Baker, Wingard et al.,
1994) bei 80% der Langzeitiberlebenden eine gute bis exzellente Lebensqualitat die
nur durch ihre verminderte Vitalitat, sexuelle Schwierigkeiten und das Gefluhl der
mangelnden Selbstkontrolle getribt wurde. Habermann et al. fanden 1993 (Haber-
man, Bush et al., 1993), dass 74% der Patienten nach der BMT angaben, keine
Einschrankungen zu haben. Es schien, dass Langzeitiberlebende sich innerhalb we-
niger Jahre stabilisieren und sich ihre Lebensqualitat und ihre Lebenssituation danach
nur noch relativ wenig verandern.

Bush et al. (Bush, Haberman et al., 1995) fanden zu diesem Thema, dass 6 bis 18
Jahre nach BMT 74% der Patienten behaupteten, ihr Leben sei besser als vor der
BMT und dass 88% der Meinung waren, dass die Nachteile der BMT von den
Vorteilen Ubertroffen werden wirden.

Wingard et al. fanden 1991 (Wingard, Curbow et al., 1991), dass 93% des unter-
suchten Kollektives normale koérperliche Anstrengungen ohne, oder mit nur geringer
Einschrankung leisten konnten. 67% beschrieben ihre globale Lebensqualitat als gut
bis exzellent. Nur vier der 135 Patienten waren stark in ihren korperlichen Moglich-
keiten eingeschrankt. Bei Bush et al. (Bush, Haberman et al., 1995) waren es sechs
von 125 Uberlebenden Patienten, die sechs bis achtzehn Jahre nach BMT Uber sehr
schlechte Lebensqualitat klagten und immer noch besondere Unterstitzung

bendtigten.

Whedon et al. behaupten (Whedon, Stearns et al., 1995), dass sich die meisten
Langzeituberlebenden nach der BMT vollstandig erholten. Trotz der oben beschrie-
benen, weit verbreiteten Beschwerden (Erschépfung, sexuelle Probleme, etc.) Uber-
wiege im allgemeinen die Freude, die BMT uberlebt zu haben. Eventuell vorhandene
Beschwerden wurden durch die Freude Uberhaupt noch am Leben zu sein, kompen-
siert.

Belec et al. (Belec, 1992) fanden, dass viele Patienten, die dem objektiven An-

schein nach erheblich unter den Auswirkungen der BMT zu leiden hatten, trotzdem
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ihre Lebensqualitat als akzeptabel einschatzten. Diese Tatsache flihren sie darauf
zurlck, dass wahrend der lebensbedrohlichen Erkrankung ein Wandel in der Ein-
schatzung von Wichtig und Unwichtig erfolgt, die dazu fuhrt, dass der Patient an sein
Leben nach der BMT neue Malstabe anlegt und in gewisser Weise einfach nur froh
ist, Uberhaupt noch am Leben zu sein.

In die gleiche Richtung gehen die Ergebnisse von Andrykowski et al. (Andrykowski,
Cordova et al., 1999) von 1999. BMT Patienten sollen aus Freude uberlebt zu haben
dazu neigen, ihre Probleme, wenn sie nicht akut lebensbedrohlich sind, zu minimieren.
Deshalb misse man ganz gezielt nach den Dingen fragen, die den Patienten
tatsachlich belasten, wenn man verlasslich Daten erheben wolle.

Bush et al. (Bush, Haberman et al., 1995) formulierten es 1995 so: ,Auch wenn der
tatsachliche Zustand der Patienten nicht ihren Erwartungen entspricht, scheinen sie

sich doch bereitwillig an die gegebene Situation anzupassen.®

Es gibt jedoch verschiedene Einschrankungen, die die Aussagekraft dieser Studien
beeintrachtigt und ihre Allgemeingultigkeit begrenzt: Erstens war (wahrscheinlich
durch das amerikanische Gesundheitssystem) das rekrutierte Patientenkollektiv oft
aus einer gehobenen Gesellschaftsschicht und deshalb nicht reprasentativ fur die
Gesamtbevodlkerung. In vielen Studien waren die Patienten WeiRe mit einer Uber-
durchschnittlich hohen und langen Schulbildung und einem (zum Teil stark) Uber-
durchschnittlichen Jahreseinkommen (Wingard, Curbow et al., 1991; Curbow, Somer-
field et al., 1993; Andrykowski, Greiner et al., 1995; Bush, Haberman et al., 1995;
Gaston-Johansson und Foxall, 1996; Hann, Garovoy et al., 1999; Winer, Lindley et al.,
1999). In anderen Studien wurden demographische Faktoren einfach gar nicht
bertcksichtigt. Aber gerade die héhere Schulbildung erwies sich im Kollektiv der BMT-
Uberlebenden, die oft unter betrachtlichen korperlichen Einschrankungen zu leiden
haben, als gunstiger Prognosefaktor was Lebensqualitdt und psychische Belastung
nach der BMT betrifft: Hoher gebildete Menschen missen sich im allgemeinen
beruflich weniger korperlich betatigen, wodurch sie weniger abhangig von ihrer
korperlichen Funktion sind (Wingard, Curbow et al., 1991; Belec, 1992; Litwins,
Rodrigue et al., 1994; Heinonen, Volin et al., 2001). Hjermstad et al. zeigten 1998
(Hjermstad, Fayers et al., 1998), von welch entscheidender Wichtigkeit es sein kann,

demographische Variabeln bei der Beurteilung von Lebensqualitat-Ergebnissen zu
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berucksichtigen, um keine Trugschlisse zu ziehen und die Allgemeingultigkeit eines
Ergebnisses zu gewahrleisten.

Zweitens wurden bei viele Studien Patienten mit Ruckfall, Therapieversagen und
kompliziertem Verlauf ausgeschlossen. Auf der einen Seite ist es verstandlich, dass
bei schwerkranken Patienten, die Belastung, die durch die Erfassung der Lebens-
qualitat entstehen wirde, nicht zu rechtfertigen ist. Andererseits muss man dann aber
auch berucksichtigen, dass die hervorragenden Ergebnisse nach BMT, die in
manchen Studien verdffentlicht werden, in einem gewissen Masse unrealistisch sind.
Wenn man bedenkt, dass somit ein groRer Teil der Patienten bei denen eventuell eine
schlechtere Lebensqualitat zu erwarten gewesen ware, von vornherein ausge-
schlossen wurden, erscheinen die hervorragenden Ergebnisse mancher Studien
(Curbow, Somerfield et al., 1993; Haberman, Bush et al., 1993; Baker, Wingard et al.,
1994; Andrykowski, Brady et al., 1995; Whedon, Stearns et al., 1995; Grassi, Rosti et
al., 1996; Kopp, Schweigkofler et al., 1998) in einem anderen Licht. Bei Winer et al.
(Winer, Lindley et al., 1999) lebten nach einem Jahr von 400 BMT-Patienten nur noch
102. Bei Whedon et al. waren es 37 von 95 (Whedon, Stearns et al., 1995). Bei
Habermann et al. (Haberman, Bush et al., 1993) Uberlebten von 1541 Patienten 423
sechs Jahre. Es ist zu erwarten, dass diese verstorbenen Patienten, deren Lebens-
qualitdt in diesen Studien nicht berlcksichtigt wurde, zu einer erheblichen Ver-

schlechterung der Ergebnisse gefuhrt hatten.

2.2.2.) Psychische Auswirkungen

Wie Neitzert in seinem Literaturtberblick (Neitzert, Ritvo et al., 1998) zeigte, sind auch
psychische und emotionelle Probleme bei BMT-Patienten weit verbreitet. Diese
blieben im Gegensatz zu kérperlichen Symptomen oft auch nach langerer Zeit be-
stehen und zeigten kaum Ruckbildungstendenz. Suizide nach BMT wurden berichtet.
Molassiotis et al. fanden 1996 (Molassiotis, van den Akker et al., 1996) neben den
schon erwahnten, weitverbreiteten Symptomen nach BMT einen direkten Zusammen-
hang zwischen den Symptomen und dem psychischen Zustand von BMT-Patienten.
AulRerdem wirkten sich die Symptome direkt auf die Zukunftseinstellung und die Hoff-

nung des Patienten aus.
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Hann et al. fanden (Hann, Garovoy et al.,, 1999), dass v.a. die Mudigkeit und
Erschopfung, die bei vielen BMT Patienten ein grof3es Problem ist, mit Angst und
Depression nach der BMT assoziiert war.

Fife et al. (Fife, Huster et al., 2000) stellten im Jahre 2000 fest, dass die Zeit nach
der Hochdosis-Chemotherapie, aber vor der Transplantation, in der sich die Patienten
in Umkehrisolation befinden, mit der gro3ten psychischen Belastung verbunden ist.
V.a. die Unsicherheit, was den weiteren Verlauf betrifft, und die Isolation von anderen
Menschen scheinen hier die entscheidende Rolle zu spielen. Ein statistisch signi-
fikanter Anstieg von Angst und Besorgnis (,anxiety“), depressiver Verstimmung und
Unsicherheit konnte zwischen der Baseline zur Zeit der Aufnahme ins Krankenhaus
und der Zeit in der Umkehrisolation festgestellt werden. Im weiteren Verlauf besserten
sich die oben genannten psychischen Symptome zusehends, wahrend die korper-
lichen Symptome in dieser Zeit kaum veranderten. Ein Jahr nach der BMT hingegen
war das Ausmald der korperlichen Symptome der starkste Vorhersageparameter in
Bezug auf den psychischen Zustand. Die beiden Parameter, mit denen der psych-
ische Zustand nach der BMT am starksten korreliert war, waren Angst und Besorgnis
bei Aufnahme ins Krankenhaus und das Kontrollgeflhl der Patienten. Damit ist das
Gefuhl gemeint, das Leben noch in den eigenen Handen zu haben, nicht vollig von
anderen abhangig zu sein und Einfluss auf Therapie und den Ausgang der Erkrank-
ung nehmen zu kénnen. Die Selbst- und Eigenstandigkeit der Patienten ist natlrlich
durch die Intensitat und Komplexitat der Therapie und durch die Abhangigkeit von
Arzten und Pflegepersonal stark eingeschrankt. Aber gerade das Gefiihl, noch aktiv an
wichtigen Entscheidungen teilzunehmen und dadurch Einfluss auf den weiteren
Verlauf der Krankheit nehmen zu kénnen, zeigte sich als sehr wichtig flir den psych-
ischen Zustand der Patienten.

Auf Grund dieser Erkenntnisse empfehlen Fife et al., schon vor Therapiebeginn
besonders gefahrdete Patienten (hohe Baseline-Angst, wenig Kontrollgefuhl) festzu-
stellen und entsprechend besonders zu unterstitzen.

Baker et al. fanden 1997 (Baker, Marcellus et al., 1997), dass bei fast einem Drrittel
der Patienten schon vor der BMT eine depressive Verstimmung vorhanden war, bei
5% sogar eine starke Depression. AuRerdem wurde mit dem ,Profile of mood states”
bei diesen Patienten eine erhdhte psychische Belastung festgestellt. V.a. Frauen sind
nach dieser Studie gefahrdet, psychische Symptome zu entwickeln. Zwischen psychi-

schen Schwierigkeiten auf der einen und Optimismus und Selbstkontrolle auf der
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anderen Seite wurde erneut einen negative Korrelation gefunden. Selbstkontrolle und
Optimismus scheinen also einen protektiven Charakter fur psychischen Stress bei
BMT zu haben, was auch Curbow et al. 1993 behaupteten (Curbow, Somerfield et al.,
1993).

Obwohl Grassi et al. (Grassi, Rosti et al., 1996) in ihrer Studie nur Patienten
aufnahmen, die einen Karnofsky-Index von mehr als 80 hatten, und so nur Patienten
mit einem sehr guten korperlichen Zustand ausgewahlt wurden, fand sich bei Uber
50% der Patienten, die auf eine BMT warteten, klinisch relevante Angst und Besorg-
nis. Der Verlauf nach der BMT war aber sehr positiv, kurz vor Entlassung hatte sich
die Symptomatik wesentlich gebessert. Naturlich ist die Unterscheidung zwischen
»hormaler® reaktiver Angst und Besorgtheit und Angst mit Krankheitswert gerade in

dieser Situation alles andere als leicht.

2.2.3.) Krankheitsverarbeitung nach Knochenmarkstrans-

plantation bzw. Stammzellubertragung

Es gibt zahlreiche Studien, in denen der Einfluss der Krankheitsverarbeitung auf die
Lebensqualitat und das Uberleben diskutiert wird. Einer der ersten, der einen Einfluss
der Krankheitsverarbeitung auf den Verlauf einer Krankheit nachweisen konnte, war
Spiegel 1989 (Spiegel, Bloom et al., 1989). Er randomisierte ein Patientenkollektiv mit
metastasiertem Mamakarzinom in zwei Gruppen. Beide Gruppen erhielten die selbe
onkologische Standard-Therapie. Eine der beiden Gruppen nahm zusatzlich Uber ein
Jahr wochentlich an einer Gruppentherapie teil, in der sich die Patienten Uber ihre
personlichen Erfahrungen mit der Krankheit und deren Bewaltigung austauschten und
offen Uber ihre Angste und Sorgen sprachen. Zusétzlich wurde dort eine Methode zur
Selbsthypnose zur Schmerzkontrolle gelehrt. Das Ergebnis war, dass sich die Uber-
lebenskurven der beiden Gruppen nach 40 Monaten plotzlich trennten und nach 50
Monaten nur noch Frauen aus der Selbsthilfegruppe lebten. 1997 verdffentlichten
Kogon et al. eine Nachfolgestudie (Kogon, Amitava et al., 1997). Mittlerweile waren
alle Patientinnen verstorben. Zwischen den beiden Gruppen waren retrospektiv keine
signifikanten Unterschiede, was Therapie, Todesursache oder ahnliche Faktoren

anbelangt, feststellbar. Einziger Unterschied zwischen den Kollektiven war die
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Uberlebenszeit, und dass die Gruppe mit der langeren Uberlebenszeit eine psycho-
therapeutische Unterstutzung erhalten hatte.

In verschiedenen Studien wird behauptet, dass die Lebensqualitat und das
Uberleben bei Tumorpatienten ganz erheblich von Copingstrategien und Krankheits-
verarbeitung mitbeeinflusst wird.

Fawzy et al. fanden 1993 (Fawzy, Fawzy et al., 1993) bei Patienten mit malignem
Melanom, dass sich erfolgreiche Krankheitsverarbeitung positiv auf das Uberleben
auszuwirken schien. Sie randomisierten 68 Patienten in zwei Gruppen. Das maligne
Melanom wurde in beiden Gruppen chirurgisch behandelt. Die Therapiegruppe erhielt
zusatzlich eine psychotherapeutische Behandlung. Nach funf bis sechs Jahren zeigte
der Psychotherapiearm eine statistisch signifikant hohere Uberlebensrate als die
Kontrollgruppe. Ein Trend war fur die Wahrscheinlichkeit des Rulckfalles erkennbar.
Als Erklarung dafir wurde die Mdglichkeit angeflihrt, dass die Psychotherapie ein
aktiveres Coping hervorgerufen haben konnte, denn eine messbare Verbesserung des
Copings war mit langerem Uberleben assoziiert. Unabhéngig davon, in welchen Arm
die Patienten randomisiert wurden, erzielten die Patienten, die beim ersten
Messzeitpunkt die hochsten Werte flr ,active behavioral® Coping zeigten, die besten
Ergebnisse. Mit einem kirzerem Uberleben war schlechteres Coping und Verleug-
nung der Schwere der Erkrankung als Copingstrategie vergesellschaftet.

Wenn man bedenkt, dass diese Ergebnisse bei einer relativ wenig belastenden
Therapie wie der Exzision eines Melanoms und einer Krankheit mit einer im Fruhsta-
dium guten Prognose gewonnen wurden, stellt sich die Frage, ob sich diese Zusam-
menhange bei einer Therapieform wie die BMT mit hoher Intensitat der Therapie und
hoher Letalitdt sowohl therapiebedingt, als auch krankheitsbedingt, nicht ungleich
starker auswirken wurden.

Rodrigue et al. meinten schon 1993 (Rodrigue, Boggs et al., 1993) festgestellt zu
haben, dass BMT Patienten, die sich in ihre Krankheit ergaben und vor der Krankheit
kapitulierten, ein statistisch signifikant hoheres Risiko fur negativen Affekt und

psychiatrische Erkrankungen zu haben.

Zusammenhange zwischen der Copingstrategie und der Lebensqualitat glaubten auch
Litwins et al. 1994 (Litwins, Rodrigue et al., 1994) zu erkennen. Sie fanden bei 32
Patienten nach BMT, dass die Copingstrategie ,Acceptance-Resignation®, also die

Krankheit stoisch zu akzeptieren, passiv zu sein und zu kapitulieren, mit einer
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statistisch signifikant niedrigeren Lebensqualitat vergesellschaftet war. Diese Ergeb-
nisse scheinen auch naheliegend. Dass sich der Erfolg und die Art der Krankheitsver-
arbeitung auf die Lebensqualitat auswirken, ist nachvollziehbar.

Wettergren et al. fanden 1997 (Wettergren, Langius et al.,, 1997), dass schlech-
teres Coping nach der BMT mit einem schlechtern funktionellen Status verbunden
war. Dieser Zusammenhang wird damit erklart, dass Patienten, die ihre Krankheit
besser verarbeiten, ihre Situation als ertraglicher einschatzen und deshalb in den

Tests bessere Ergebnisse erzielten.

Tschuschke et al. von 1999 (Tschuschke, Hertenstein et al., 1999) kamen zu noch
aulBergewohnlicheren Ergebnissen. Sie fanden, dass sich die Copingstrategie bei
Patienten nach BMT ganz erheblich auf die Uberlebenszeit auswirkte. Patienten, bei
denen ein hohes Niveau an ,Ablenkung von der Krankheit‘-Coping festgestellt wurde,
uberlebten, bei sonst vergleichbaren Werten, statistisch signifikant weniger lange.
Auch Patienten mit wenig ,fighting spirit, Patienten also, die wenig ,Kampfgeist"
gegen die Krankheit hatten und sich in ihr Schicksal ergaben, Uberlebten deutlich
kurzer. Besonders deutlich waren die Ergebnisse, nachdem Extremgruppen gebildet
wurden: Die Halfte der Patienten mit den hoheren Werten bei ,fighting spirit® und den
niedrigeren Werten bei Ablenkung im Vergleich mit der andern Halfte der Patienten mit
niedrigem ,fighting spirit* und hohem Mal} an Ablenkungscoping. Nur ein Patient aus
der ersten Gruppe verstarb, wahrend es acht Patienten aus der zweiten Gruppe
waren. Leider waren die beiden Gruppen aber nicht vergleichbar was die Erkrankun-
gen anbelangt. Eine weitere Einschrankung, die die Aussagekraft dieser Studie
mindert ist, dass nur 24 Patienten an dieser Studie teilnahmen.

Einen Zusammenhang von Copingstrategie neben anderen Faktoren und dem
Uberleben glauben auch Molassiotis et al. (Molassiotis, Van den Akker et al., 1997)
gefunden zu haben. Sie zeigten bei 31 Patienten, dass Hoffnung und geringe psych-
ische Belastung durch Symptome nach BMT mit einer gréReren Uberlebenswahr-
scheinlichkeit assoziiert waren. Aul’erdem lebten Patienten langer, die weniger Ge-

brauch von ,Resignation und Hinnehmen der Krankheit® machten.
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2.2.4.) Zusammenfassunq

Lebensqualitat ist eine komplexe Grole, fiur die es keine allgemeingultige und
umfassende Definition gibt. Unter den verschiedenen Versuchen, Lebensqualitat zu
definieren, sind die Ansatze der ,individuellen Lebensqualitat” und der ,gesundheits-
bezogenen Lebensqualitdt® hervorzuheben. Bei der individuellen Lebensqualitat be-
stimmt der Proband selbst die fur seine Lebensqualitat entscheidenden Bereiche und
deren subjektive Auswirkung auf seine personliche Lebensqualitat. Ein fuhrendes In-
strument zur Erfassung der individuellen Lebensqualitat ist die SEIQoL (Schedule for
the Evaluation of Individual Quality of Life).

Bei den Instrumenten fir die gesundheitsbezogene Lebensqualitat wird mit stan-
dardisierten, allgemein gehaltenen Fragen versucht, ein objektives Bild vom Zustand
des Patienten zu erfassen. Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist ein vorwie-
gend an Symptomen und Funktionen orientierter Aspekt der (globalen) Lebensqua-
litdt und beschreibt am ehesten den allgemeinen Gesundheitszustand des Patienten.

Die Nebenwirkungen der Knochenmarkstransplantation oder der Stammzelluber-
tragung lassen sich in korperliche und psychische Folgen unterteilen. Die korper-
lichen Folgeerscheinungen der myeloablativen Therapie sind sehr mannigfaltig.
Neben den bekannten korperlichen Nebenwirkungen der onkologischen Therapie
(Ubelkeit, Erbrechen, Fieber, Infektanfalligkeit u.a.) war in den vorgestellten Studien
Mudigkeit und Erschopfung die am weitesten verbreitete Nebenwirkung der Therapie.

Auch psychische Folgeerscheinungen der Knochenmarkstransplantation oder
Stammzellibertragung sind sehr haufig. Dabei spielen Angststérungen und depres-
sive Episoden nach der myeloablativen Therapie eine entscheidende Rolle. Sehr
belastend ist auch die Umkehrisolation nach der Stammzelltransplantation mit dem
Gefluhl des ,Ausgeliefertseins®. Im Unterschied zu den somatischen Nebenwirkungen
zeigen psychische Folgeerkrankungen auch beim Langzeituberlebenden eine
schwache Ruckbildungstendenz.

In verschiedenen Studien konnte ein Zusammenhang zwischen der Krankheits-
verarbeitung auf der einen Seite und der Lebensqualitat und der Uberlebenszeit nach
einer onkologischen Therapie auf der anderen Seite nachgewiesen werden. Beson-
ders gunstig erwies sich dabei der sogenannte ,fighting spirit, also Kampfgeist als
Coping-Strategie. Patienten mit einer Akzeptanz/Resignations-Strategie schnitten

sowohl bei der Lebensqualitat als auch beim Uberleben entscheidend schlechter ab.
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3.) Methoden

3.1.) Health-related Quality of life

3.1.1.) Der EORTC QLQ-C-30

Grunduberlegung der EORTC war es, die Lebensqualitat mit einem modularen Ansatz
zu messen (Aaronson, Bullinger et al., 1988): Ein allgemein gehaltener Grund-
fragebogen (,core questionaire” Nachteil: wenig spezifisch; Vorteil: Vergleichbarkeit
der Ergebnisse zwischen verschiedenen Studien) wird durch ein krankheitsspezi-
fisches Modul (Vorteil: spezifisch; Nachteil: schlechte Vergleichbarkeit mit anderen
Instrumenten), erganzt.

Der Grundfragebogen soll unabhangig von der jeweiligen Erkrankung bei allen
Tumorpatienten eingesetzt werden koénnen. Die Bereiche, die fir eine spezielle
Krankheit typisch sind, und die im Grundfragebogen nicht gentugend berucksichtigt

werden kdnnen, sollen von krankheitsspezifischen Modulen, abgedeckt werden.

Nach ausfuhrlicher Studie der Literatur und verschiedenen aufwandigen Entwick-
lungsschritten identifizierte die EORTC folgende Themen als entscheidend fur die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei Tumorpatienten (Aaronson, Bullinger et al.,
1988): (a) funktioneller Status (Fahigkeit, Tatigkeiten auszuflhren, die flr die meisten
Menschen als ganz normal betrachtet werden); (b) kérperliche Symptome, die bei
Krebspatienten weit verbreitet sind; (c) psychischer Stress; (d) soziale Interaktion; (e)
finanziell/ldkonomische Auswirkungen der Erkrankung; (f) vom Patienten empfun-
dener Gesundheitszustand, und (g) ,globale Lebensqualitat®.

Der 1987 eingefihrten Grundfragebogen EORTC QLQ C-36 wurde so konzipiert,
dass er diese Bereiche abdeckte. Er zeichnet sich durch folgende Eigenschaften aus:
Er ist fur die Erfassung der Lebensqualitat bei Krebspatienten konzipiert, wird als
patientenbasiertes Instrument vom Patienten selbst ausgefiillt, kann flr eine breite
Palette von Krebserkrankungen angewendet werden, ist relativ kurz, enthalt mehrere
Unterskalen mit eigenen Ergebnissen und ist gut Ubersetzbar, um fur internationale

Studien anwendbar zu sein.
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Der EORTC QLQ C-30 (+3) ist die Weiterentwicklung des Fragebogens EORTC QLQ
C-36 (Aaronson, Ahmedzai et al., 1993). Sein Hauptaugenmerk liegt auf der
Erfassung der korperlichen Seite der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (Kopp,
Schweigkofler et al., 2000): 19 von 30 Fragen beziehen sich auf die korperliche
Funktion des Patienten. Er wird breit in internationalen Studien zur Erfassung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat eingesetzt. Seine verschiedenen Skalen spiegeln

die Multidimensionalitat der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat wider.

In den finf "functional scales” (,Funktionsskalen®) wird erfasst, wie der Patient mit
verschiedenen Lebensbereichen zurechtkommt: Physical-, role-, cognitive-, emo-

tional- und social functioning:

.Korperliche Funktionsfahigkeit*. Wie der Patient korperlich zurecht kommt (funf

Fragen);

¢ ,Rollenfunktion“: wie der Patient mit seinen taglichen Aufgaben fertig wird (zwei
Fragen);

e kognitive Funktionsfahigkeit“: der kognitive Zustand des Patienten (zwei Fragen);

o .emotionelle Funktionsfahigkeit*: wie es dem Patienten emotionell geht (vier

Fragen);

,Soziale Funktionsfahigkeit*: wie der Patient in seinem sozialen Netzwerk zurecht

kommt (zwei Fragen).

Mit dem “"general health score (GHS)” wird der allgemeine Gesundheitszustand des
Patienten mit zwei Fragen gemessen.

Bei den drei "symptom scales” (,Symptomskalen®) werden die Beschwerden des
Patienten gemessen: Mudigkeit (drei Fragen), Schmerz (zwei Fragen) und Ubelkeit
und Erbrechen (zwei Fragen).

Die sechs verbleibenden Fragen beziehen sich auf Symptome, die bei Malignom-
patienten oft anzutreffen sind: Atemnot, Schlafstérungen, Appetitverlust, Verstopfung,
Durchfall und finanzielle Schwierigkeiten. In Tabelle 2.) ist ein Uberblick (iber seinen

Aufbau gegeben.

Individuelle Lebensqualitat Seite 23



Tabelle 2.) Ubersicht tiber die EORTC-Skalen

EORTC QLQ C-30 Anzahl der ~ Bandbreite” Version 3.0

Fragen Nummer der Frage

Globale Gesundheit
Global health status/QoL 2 6 Punkte 29, 30

Funktions-Skalen

Physical functioning 5 1 Punkt 1 bis 5
Role functioning 2 1 Punkt 6,7
Emotional functioning 4 3 Punkte 21 bis 24
Cognitive functioning 2 3 Punkte 20, 25
Social functioning 2 3 Punkte 26, 27
Symptom-Skalen und

Einzelfragen

Fatigue 3 3 Punkte 10, 12, 18
Nausea and vomiting 2 3 Punkte 14,15
Pain 2 3 Punkte 9,19
Dyspnoe 1 3 Punkte 8
Insomnia 1 3 Punkte 11
Appetite loss 1 3 Punkte 13
Constipation 1 3 Punkte 16
Diarrhoea 1 3 Punkte 17
Financial difficulties 1 3 Punkte 28

1) Mit Bandbreite ist die Differenz zwischen dem grof3ten und kleinsten mdglichen Wert gemeint; die

meisten Skalen haben ein Antwortformat von 1 bis 4 = Bandbreite = 3

Es gibt drei verschiedene Antwortformate: Bei koérperlicher Funktionsfahigkeit und
Rollenfunktion "Ja“ und “Nein” -Antworten, die zwei Fragen zum allgemeinen Gesund-
heitszustand des Patienten werden mit einer sieben Punkte-Likert-Skala erfasst, die
restlichen Fragen werden mit einer vier Punkte Likert-Skala gemessen. Um die Er-

gebnisse leichter interpretieren zu kdnnen, empfiehlt Aaronson, die Ergebnisse der
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einzelnen "Scales” linear in Werte von 0 bis 100 umzuformen (Fayers, Aaronson et al.,
1999).

Fir die funf "Funktionsskalen” und fur den "General Health Score (GHS)” bedeuten
hdhere Werte bessere Funktion und Lebensqualitat. Bei den "Symptomskalen” und

Fragen zu den Symptomen bedeuten héhere Werte mehr Beschwerden.

3.1.2.) Krankheitsspezifische Module

Die spezifischen Module, die den Grundfragebogen erganzen, gibt es mittlerweile fur
mehrere verschiedene Malignome, darunter Mamma-Ca., Prostata-Ca-, und Bron-
chial-Ca. Um die erforderliche Qualitat der Module zu gewahrleisten, hat die EORTC
Richtlinien herausgegeben, die bei der Entwicklung neuer, spezifischer Module be-
rucksichtigt werden mussen (Sprangers, Cull et al., 1998; Cull, Howat et al., 2001). In
der Phase | der Entwicklung werden in einer breit angelegten Literaturstudie beson-
ders relevante Themen (Symptome, Therapienebenwirkungen etc.) flir das gegebene
Malignom, die vom Grundfragebogen nicht ausreichend bertcksichtigt werden, identi-
fiziert. Dazu wird eine Medlinerescharsche angestrengt und auch in einschlagigen
Lehrbichern nach relevanten Themen gesucht. Die so gewonnen Kriterien werden
dann Arzten und Pflegepersonal in verschiedenen Landern zur Beurteilung vorgelegt.
Alle Beteiligten werden ermuntert, auch neue, nicht erwahnte Themen und Bereiche
zu nennen. Die so Uberarbeitete Liste wird dann einer reprasentativen Patienten-
gruppe mit der entsprechenden Erkrankung vorgelegt. Diese sollen ihre Einschatzung
abgeben, in wie weit sie die aufgefihrten Themen und Bereiche betreffen. So wird
eine Liste mit den am haufigsten betroffenen Bereichen erstellt.

In der zweiten Phase werden Fragen zu den genannten Themen entworfen. Dabei
werden v.a. Fragen aus schon entwickelten anderen Modulen als Orientierung ver-
wendet. So entsteht das erste vorlaufige Modul. Dieses Modul muss dem ,Modul de-
velopment committee (MDC)“ vorgelegt werden und dort eine erste Approbation er-
halten.

In der dritten Phase wird das Modul in mehrere Sprachen Ubersetzt und im Rahmen
einer internationalen Studie zum ersten Mal am Patienten getestet. Besonderes

Augenmerk liegt in dieser Phase darauf, das Modul zu uberarbeiten, irrelevante,
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unspezifische und nicht reliable Fragen zu eliminieren, und Verbesserungsvorschlage
der Patienten einzubeziehen.

Wird dieser Schritt mit der Approbation durch das MDC erfolgreich abgeschlossen,
wird das Modul zum letzten Mal in einer grof3en internationalen Studie getestet. Die
Ergebnisse missen dann in einem Bericht veroffentlicht werden. Nach einer letzten

Uberprifung durch das MDC ist die Entwicklung abgeschlossen.

3.1.3.) EORTC in der Literatur

Mittlerweile gibt es weit Uber 1000 klinische Studien, in denen die gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat mit einem der verschiedenen EORTC-Fragebdgen erfasst wor-
den ist. Die psychometrischen Eigenschaften des EORTC QLQ C-30 wurden in
verschiedenen Studien getestet. Hjermstad et al. Uberpruften 1995 die Test/Retest-
Stabilitat fur den EORTC QLQ-C30 (Hjermstad, Fossa et al., 1995). Der erste
Fragebogen wurde ausgeflllt, als der Patient im Krankenhaus in einem Wartezimmer
auf ein Gesprach mit einem Onkologen wartete, der zweite Fragebogen vier Tage
spater. Wegen dieses relativ kurzen Intervalls erwarteten sich die Autoren, dass die
Werte der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat konstant geblieben seien und
erhofften sich deshalb Ruckschlisse auf die Reliabilitdt des Instrumentes ziehen zu
konnen. Es fand sich eine gute Test/Retest- Stabilitat fur alle Skales und Fragen (von
r=0.63 fir Ubelkeit, Erbrechen bis r=0.91 fir korperliche Funktion). Die relativ
schlechte Reliabilitat fiir die Erfassung von Ubelkeit und Erbrechen kénnte durch die
unterschiedliche Situation der Patienten zu den beiden Messzeitpunkten erklart
werden (bei der ersten Messung, als die Patienten auf das Gesprach mit ihrem
Onkologen warteten, waren sie unter einem gro3eren psychischen Stress als bei der
zweiten Messung, wo sie den Fragebogen zu Hause in entspannter Atmosphare

ausfullten).

Schon 1993 hatten Aaronson et al. (Aaronson, Ahmedzai et al., 1993) die
psychometrischen Eigenschaften des EORTC QLQ C-30 an einem Kollektiv von
Patienten mit Bronchial-Karzinom getestet. Der EORTC QLQ C-30 wurde dabei mit
einem Bronchial-Karzinom- spezifischen Modul erganzt. 305 Patienten flllten die

Fragebdgen sowohl vor, als auch wahrend der Behandlung aus. Um Vergleichswerte
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zu haben, wurde der klinische Zustand der Patienten mit der ECOG (Eastern Cooper-
ativ Oncology Group) Performance status Scale erhoben.

Die Validitat des EORTC QLQ C-30 wurde durch folgende Ergebnisse belegt: Die
Korrelationen zwischen den einzelnen Skalen waren zwar statistisch signifikant, aber
trotzdem moderat. Das weil3t darauf hin, dass die Skalen unterschiedliche Bereiche
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat messen.

Die meisten Ergebnisse im EORTC QLQ C-30 lieRen klar zwischen Patienten mit
unterschiedlichen klinischen Zustanden nach der ECOG unterscheiden.

Wenn sich bei Patienten der ECOG-Status verandert hatte, so konnte man
statistisch signifikante Veranderungen in die erwartete Richtung bei vielen der
einzelnen Fragen und Skalen finden.

Eine Ausnahme war die Skala "role functioning”. Sie war auch die einzige, die keine
befriedigende Reliabilitdt (Cronbachs Alpha Koeffizient > .70) erzielte. In einer
uberarbeiteten Ausgabe des EORTC QLQ C-30 wurde diese Skala durch eine bessere
ersetzt. Auch in einer Studie von Bush et al. (Bush, Haberman et al., 1995) wurden die

guten psychometrischen Eigenschaften des EORTC QLQ C-30 gezeigt.

Im Laufe der Zeit wurde eine weitere Eigenschaft von EORTC erkannt: Dancey et al.
(Dancey, Zee et al.,, 1997) rekrutierten im Jahre 1997 in einer grofd angelegten
Multicenter-Studie 851 Tumor-Patienten unabhangig von Art und Stadium des
Tumors. Dabei zeigte sich, dass neben den bekannten Faktoren, die das Uberleben
bei Tumorpatienten beeinflussen (Art des Malignoms, metastatische Ausbreitung,
Malignitatsgrad, etc.), Patienten mit einem hoheren Score im EORTC QLQ C-30,
unabhangig von der Art und dem Stadium des Tumors, bessere Uberlebenschancen
hatten. Ein langeres Uberleben war auRerdem mit einem besseren Abschneiden in
den Funktionsskalen (physische, soziale Funktionsfahigkeit, Rollenfunktion; nicht:
emotionelle Funktionsfahigkeit) verbunden. Auch wenn nach den verschiedenen
Tumortypen kontrolliert wurde, blieb die prognostische Aussagekraft des EORTC QLQ
C-30 erhalten. Damit zeigte er sich als von Diagnose und Verlauf unabhangiger
Prognosefaktor fiir das Uberleben bei Tumorpatienten.

Ahnliche Ergebnisse erzielten Coates et al. 1997 (Coates, Porzsolt et al., 1997).
Auch sie konnten, neben herkdmmlichen Faktoren, die das Uberleben der Patienten
beeinflussen, einen signifikanten und von anderen Faktoren unabhangigen Zusam-

menhang zwischen dem Score im EORTC QLQ C-30 und dem Uberleben feststellen,
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der auch erhalten blieb, wenn man krankheits- und patientenspezifische Faktoren
berucksichtigte. AulRerdem fanden sie eine sehr hohe Korrelation zwischen den
Fragen 29 und 30 mit der ,overall-Qol“, was diesen ,Single item questions® ebenfalls
eine unabhangige Aussagekraft in Bezug auf die Prognose verleiht. Coates et al.
geben zu bedenken, dass nicht unbedingt ein kausaler Zusammenhang zwischen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und dem Uberleben bestehen muss, sondern
dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat auch einfach mit einem dritten, noch
nicht bekannten Faktor verbunden sein konnte, der seinerseits das Uberleben

beeinflusst.
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3.2.) Schedule for the Evaluation of Individual Quality
of Life (SEIQoL)

3.2.1.) Die Methodik der SEIQoL

Mit der SEIQoL wird die individuelle Lebensqualitat erfasst. Die Methode basiert auf
der “Social Judgment Theory” von Hammond aus dem Jahre 1975. Dabei werden die
frei getroffenen Einschatzungen des Probanden mit der Methode von Steward (1988)
in mathematische Form Ubertragen.

Die SEIQoL wird in einem standardisierten, semistrukturierten Interview erhoben.

Dabei wird folgendermal3en vorgegangen:

1.) Auswahl der Lebensbereiche (,Cues®): “Was sind flir Sie im Moment die flnf
wichtigsten Lebensbereiche?” Der Patient/Proband wahlt die funf Lebensbereiche
aus, die im Moment seine Lebensqualitat am starksten beeinflussen. Fur den Fall
dass ein Patient Schwierigkeiten haben sollte, finf Lebensbereiche zu definieren,
wird als Entscheidungshilfe eine Liste mit haufig genannten Cues (Familie, Freizeit
u.a.) vorgelegt.

2.) Einschatzung des gegenwartigen Status (,Level®) in den einzelnen Lebensbe-
reiches: “Wie wurden Sie sich im Moment in den einzelnen Lebensbereichen ein-
schatzen?” Der Patient/Proband schatzt mit Hilfe einer Tabelle seinen gegenwar-
tigen Status (Levels) in den einzelnen Lebensbereichen ein. Dazu zeichnet er in
eine Tabelle senkrechte Balken ein, deren Lange auf einer Skala von 0 bis 100 den
aktuellen Status in den einzelnen Lebensbereichen widerspiegeln (siehe Abb. 1.).
Entsprechend bedeutet die Lange 0 den schlechtmdglichsten Status in diesem
Lebensbereich, die Lange 100 den bestmoglichsten Status.

3.) Einschatzung der relativen Wichtigkeit (,Weights“) der einzelnen Lebensbereiche:
“Wie verhalten sich die einzelnen Lebensbereiche in ihrer Wichtigkeit zueinander?”
Vor der Einfihrung der ,Direct-weighting Methode* (siehe nachster Absatz) wurden
die Weights der einzelnen Cues mit der sogenannten ,Judgment analysis"
bestimmt: Dabei werden dem Probanden zu seinen ausgewahlten Lebensberei-
chen 30 verschiedene hypothetische Level-Profile prasentiert. Der Patient schatzt
dann jeweils auf einer horizontalen visuellen Ananlogskala (,VAS“, siehe nachster

Absatz) ein, wie seine personliche Lebensqualitat mit den gegebenen Level-Pro-

Individuelle Lebensqualitat Seite 29



filen ware. Aus den erhaltenen Daten kann mittels multipler Regression auf die
Weight der einzelnen Cues geschlossen werden. 10 der 30 Szenarios wiederholen
sich. So kann auf die Reliabilitat der Einschatzung des Patienten geschlossen

werden.

Die Methodik fur diesen dritten Schritt wurde 1996 durch Anne Hickey et al. durch die
Einfuhrung der sogenannten ,Direct-weighting“-Methode aktualisiert (Hickey, Bury et
al., 1996). Sie ist fur den Patienten/Probanden leichter verstandlich und schneller und
angenehmer durchflihrbar. Nach dieser Methode wird ein extra entwickeltes Hilfs-
mittel verwendet: Die “Piechart’. Es handelt sich um funf Gbereinander liegende ver-
schiedenfarbige Scheiben, die so miteinander verbunden sind, dass durch einfaches
Drehen der Scheiben funf beliebig grolle Sektoren entstehen. Der Patient wahlt fur
jeden gewahlten Cue eine Farbe auf der ,Piechart aus. Dann dreht er die Scheiben
so, dass die Grolie der entstandenen Sektoren der relativen Wichtigkeit des einzelnen
Cues entspricht (Abb.3). Damit erhalt man die “Weight”, Gewichtung der einzelnen
Cues. An einer Skala am Rand der Piechart kann man nun die Ergebnisse ablesen.
Die Scheibe ist so skaliert, dass die Summe aller Weights hundert ergibt. Um den
SEIQoL-Index (oder kurz Index), also die individuelle Lebensqualitat, zu errechnen,
multipliziert man den jeweiligen Status eines Cues mit seiner relativen Wichtigkeit.
Durch Summation der funf Ergebnisse erhalt man den Index, der zwischen 0 (die
Lebensqualitat ist so schlecht, wie man es sich vorstellen kann) und 100 (die
Lebensqualitat ist so gut, wie man es sich vorstellen kann) liegt. Tabelle 3.) zeigt eine

Zusammenfassung der wichtigsten Begriffe zu diesem Thema.
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Tabelle 3.) Wichtige Begriffe zum Verstandnis der SEIQoL

Cue FUr den Patienten individuell wichtiger Lebensbereich

Weight Relative Wichtigkeit (Gewichtung) in Prozent, die der Patient
einem Cue zumisst. Die Summe aller Weights bei einem Pa-

tienten ergibt 100.

Level Aktuelle Zufriedenheit des Patienten mit seinem momentanen

Status fur die Cues

Judgement analysis Urspringliche Methode zur Bestimmung der Weights; der
Patient schatzt auf einer visuellen Analogskala fur 30 hypothe-
tische Level-Profile flr seine Cues die Lebensqualitat ein, die

er mit diesen Profilen haben wiirde.

Direct-Weighting Neue, leichter durchzufihrende Version der Weights-Bestimm-
ung mit einer Piechart (Abb. 3.)
QoL ,Quality of life“, Lebensqualitat

Die folgenden Abbildungen sollen die einzelnen Schritte zur Erfassung der SEIQoL
veranschaulichen. Abbildung 1.) zeigt den Scan eines original Levelprofil, das ein
Patient (47-jahriger Rundfunktechniker mit Non-Hodgkin-Lymphom bei dem mit der
BMT keine Remission erreicht wurde) nach der Auswahl seiner Cues in die Matrix
eingezeichnet hat. Die Hohe der Saulen reprasentiert die Levels der folgenden Cues

zugeordnet (von links nach rechts): Familie, Natur, Gesundheit, Bekannte, Urlaub.
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Abb. 1.) Scan des vom Patienten gezeichneten Orgnial-Saulenprofils. (Anm.: die
Zahlen am oberen Ende der Saulen hat der Auswerter (HMZ) nach dem Ausmessen

der Saulenhdhe eingetragen.)

Tabelle fir die Zufriedenheit in den Lebensbhereichen
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Abbildung 2.) zeigt die Pie-Chart mit den finf Segmenten, die der Patient als
Gewichtung seiner Cues ausgewahlt hat. Jedem Cue wird eine Farbe zugeordnet.

Abb 2.) Die Gewichtungen der Cues, die der Patient mit der Pie-Chart ausgewahlt hat.

Urlaub

Familie

Bekannte

Gesundheit

Natur
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Tabelle 4.) zeigt die Berechnung des Index aus den erhobenen Daten.

Tabelle 4.) Berechung des SEIQoL-Index

Cue Weight x Level Teilergebnis
engere Familie 37% X 100 37,00
Natur 27% X 75 20,25
Gesundheit 9% X 10 0,9
Bekanntenkreis 13% X 36 4,68
Urlaub 14% X 12 1,68
Index 64,51

Zusatzlich schatzt der Patient auf einer visuellen Analog-Skala (VAS) seine momenta-
ne Lebensqualitat ein. Dafur markiert er auf einer waagrechten Linie, die am linken
Ende mit “Meine Lebensqualitat kdnnte nicht schlechter sein” und am rechten Ende
mit “Meine Lebensqualitdt kénnte nicht besser sein” beschriftet ist, mit einem

senkrechten Strich seine aktuelle Lebensqualitat (Abb. 3).

Abb. 3.) Original VAS des obigen Patienten (Die Zahl wurde beim Auswerten
eingeflgt)

Streichen Sie bitte die untenstehende Linie an der Stelle senkrecht
durch, die Ihrer derzeitigen Lebensqualitit am ehesten entspricht.

Meme chcnsqualllt'dt kénnte Py i ° Meine Lebensqualitit kénnte
nicht schlechter sein | nicht besser sein

0 100
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3.2.2.) Studien mit der SEIQoL

Die SEIQoL wurde 1991 in einer Studie von McGee et al. (McGee, A. et al., 1991)
vorgestellt. Im ersten Teil der Studie wurde die Lebensqualitat von 42 gesunden
Probanden aus einer Impfpraxis erfasst. Dazu wurde Die SEIQoL zuerst in der
ublichen Weise, mit frei gewahlten Cues, erstellt. (,elicited cues“ — ,herausgelockte”
Lebensbereiche). In einem zweiten Durchgang wurde das Verfahren mit dem Patien-
ten vorgegebenen Lebensbereichen wiederholt, um die Verhaltnisse bei anderen
Messinstrumenten, wo die abgefragten Lebensbereiche vorgegeben sind, zu simulier-
en. Diese vorgegebenen Lebensbereiche (,provided cues*) waren: Physical function-
ing, emotional functioning, social functioning, living conditions und general health
(korperliches Befinden, emotionaler Zustand, Zurechtkommen im sozialen Netzwerk,
Lebensumstande und allgemeine Gesundheit).

Bei den ,elicited cues” kristallisierten sich zwar bestimmte Lebensbereiche heraus,
die haufig von den Probanden genannt wurden (Familie, Arbeit, Gesundheit, Bezieh-
ungen). Aber es zeigte sich auch eine grofle Bandbreite der Lebensbereiche. So
waren einigen Patienten Bereiche wie Religion, Politik und Umweltschutz wichtig, die
bei anderen Instrumenten kaum berucksichtigt werden. Nur 2 von 42 Patienten wahl-
ten die gleichen Lebensbereiche aus.

Darin liegt eine der Starken der SEIQoL: Der Patient wird nicht in ein Schema
gezwangt, sondern jeder Patient kann individuell die Bereiche nennen, die fur ihn oder
sie wichtig sind.

Auch die Gewichtung der einzelnen Cues variierte stark. So wurde von den 35
Probanden, die Gesundheit als wichtigen Lebensbereich auswahlten, diesem Cue
Weights in einem Bereich von 3 bis 59 zugemessen. Auch bei den “provided cues”
war die Bandbreite der zugemessenen Weights erheblich. Das wird bei den Standard-
Instrumenten nicht bertcksichtigt. Hier hat jede Frage und jeder Bereich eine
vorgegebene Gewichtung, auf die der Patient keinen Einfluss nehmen kann.

Die Mittelwerte und die Standardabweichung der Lebensqualitat-Scores flr die ,eli-
cited“ und fur die ,provided cues® waren relativ ahnlich. Trotzdem war der Korrela-
tionskoeffizient zwischen den beiden Ergebnissen relativ klein (r=0,49), woraus
McGee et al. schlossen, dass die Einschatzung der Lebensqualitat mit vorgegebenen

Cues nicht genau genug sei.
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Im zweiten Teil der Studie wurde die SEIQoL an 40 Patienten mit gastro-
enteroloischen Erkrankungen getestet. Davon litten 20 Patienten unter einem irri-
tablen-Darm-Syndrom (IBS), 20 unter einem peptischen Ulkus duodeni. Wieder wurde
eine grole Variabilitdt in den genannten Lebensbereichen festgestellt. Signifikant
haufiger im Vergleich mit den Gesunden wurde von den Kranken Freizeitgestaltung,
Familie und Arbeit ausgewahlt, signifikant seltener Unabhangigkeit, Beziehung zu
anderen und Gluckseligkeit. Erstaunlicherweise wurde “Gesundheit” vom gesunden
Kollektiv (wenn auch nicht statistisch signifikant) haufiger genannt, als vom kranken.
Darin zeigt sich, dass man die individuelle Lebensqualitat nicht mit Instrumenten
erfassen kann, die sich auf die Erhebung der Gesundheit und der Symptome des
Patienten beschranken.

Die Patienten mit dem IBS hatten insgesamt eine statistisch signifikant niedrigere
Lebensqualitat als das gesunde Kontrollkollektiv aus der ersten Studie. Kein Unter-
schied war zu den Ulkus-Patienten erkennbar. Deren Lebensqualitat war nicht statis-
tisch signifikant von der gesunden Kontrolle aus dem ersten Teil zu unterscheiden.

1992 untersuchten O'Boyle et al. (O'Boyle, McGee et al., 1992) die individuelle
Lebensqualitat von Patienten, die sich einem Huftgelenksersatz unterzogen. Die 20
Teilnehmer wurden wahrend der praoperativen Routine-Untersuchungen ca. sechs
Wochen vor der OP und 26 Wochen post-OP zu Hause interviewt. Zu beiden
Messzeitpunkten (t; ; t2) wurde, wie in obiger Studie, die SEIQoL mit “provided cues”
wiederholt. Eine 20-kdpfige gesunde Kontrollgruppe wurde zweimal, in einem Abstand
von 32 Wochen, untersucht.

Einige Teilnehmer nannten an den beiden Messzeitpunkten verschiedene Cues.
Das spiegelt die Dynamik, der die Lebensqualitat unterworfen ist (“intrasubject
construct dynamism” (MacDuff, 2000), siehe unten), wider und zeigt auch die Starke
der SEIQoL, diese Dynamik zu erfassen. Leider wurde in dieser Studie aber auf die
madglichen Veranderungen der Probanden nicht eingegangen, weil bei t; die gleichen
Lebensbereiche verwendet werden mussten, wie bei t; und so eine eventuelle Neu-

evaluation der Cues nicht erfasst werden konnte.

O’Boyle et al. verglichen zum ersten Mal die SEIQoL mit anderen Instrumenten. Dazu
wurde bei allen Teilnehmern der allgemeine Gesundheitszustand zusatzlich mit dem
“‘McMaster health index score” und der krankheitsspezifische Zustand mit den “artrithis

impact measurement scales” erhoben.

Individuelle Lebensqualitat Seite 36



Auch in dieser Studie wurde die Individualitat der Lebensqualitat durch die groRe
Variabilitat der genannten Lebensbereiche, die groen Unterschiede der Gewich-
tungen, die dabei den einzelnen Lebensbereichen zugemessen wurden und durch die
Komplexitat der Veranderungen nach der Operation gezeigt. Wieder nannten in beiden
Gruppen bei weitem nicht alle die eigene Gesundheit als wichtigen Lebensbereich,
dabei wurde Gesundheit erneut von der gesunden Kontrollgruppe haufiger ausgewanhlt
(bei den Patienten nannte nur die Halfte Gesundheit als Cue). Freizeitbeschaf-
tigungen und Familie wurden von beiden Gruppen am haufigsten genannt.

Mit dem McMaster Health index score konnten vor der OP erkennbare Unterschie-

de zwischen der Kontrollgruppe und den Patienten festgestellt werden. Nicht jedoch
mit der SEIQoL, die fur beide Gruppen praoperativ sehr ahnliche Ergebnisse erbrach-
te. Das geht konform mit der Tatsache, dass praoperativ nur die Halfte der Patienten
die eigene Gesundheit als wichtigen Faktor in ihrer Lebensqualitat erachteten. Die
Patienten versuchen offensichtlich mit ihrer Erkrankung zu leben und ziehen ihre
Lebensqualitat aus Lebensbereichen, die durch ihren Gesundheitszustand weniger
beeintrachtigt werden. Diesen Kompensationsvorgang kann man als Teil der Krank-
heitsbewaltigung auffassen.
Obwohl praoperativ beide Gruppen ahnliche SEIQoL-Scores erzielten, erreichten die
Patienten nach der OP mit den “elicited cues” eine signifikant hohere Lebensqualitat
als die gesunde Kontrollgruppe. Die Lebensqualitat der Kontrolle war stabil geblieben,
die der Patienten war erheblich gestiegen. Das konnte auch mit den anderen
verwendeten Messinstrumenten erfasst werden. Mit den “provided cues" konnte nach
der Operation kein signifikanter Anstieg der Lebensqualitat bei den Patienten
festgestellt werden. Es zeigte sich also erneut, dass mit einem dem Patienten
vorgegebenen Wertesystem die Lebensqualitat nicht befriedigend gemessen werden
kann.

Der Anstieg der Lebensqualitat der Patienten im Vergleich zur “Normalbevdlkerung”
lasst sich auch damit erklaren, dass die Patienten bei t;, nochmals die gleichen Cues
verwenden mussten. So wurde der durch die Operation verbesserte Status in den
einzelnen Bereichen erfasst. Es lasst sich aber nicht ausschlieRen, dass mit erneut frei
ausgewahlten Cues die Verbesserung der Lebensqualitat weniger deutlich ausgefallen
ware und sich die Lebensqualitdt schon wieder an das Niveau der Kontrolle

angenahert hatte.
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Tabelle 5.) gibt einen knappen Uberblick tber die bisher verdffentlichten Studien in der Literatur (Pubmed), die folgende Kriterien

erfullen:

1.) in deutscher oder englischer Sprache geschrieben

2.) die SEIQoL wird in der von McGee 1991, bzw. Hickey 1996 vorgestellten Form verwendet

Tabelle 5.) Bisherige Studien mit der SEIQoL in der Literatur

Quelle SEIQoL | Patientengut n | durchschnittlicher | Kommentar Sonstige Ergebnisse
* SEIQoL-Score

(McGee, A. et J.a. |2 Teile: Gesunde 42 | Gesunde: 77,4 |Jeweils einmal mit Korrelation zwischen QoL mit
al., 1991) Probanden und Pat. Patienten: 68,6 |vorgegebenen (,provided®) und |vorgegeben u. gewahlten Cues

gastroenterologischen (Ulkus) bzw. 74,0 |selbst gewahlten (,elicited®) war gering. Grosse Variabilitat

Erkrankungen (iritables Darm | Cues bei den Cues, nur 2 Patienten

Syndrom) nannten die selben Cues
(O'Boyle, J.a. |Patienten mit Huftersatz, | je |Vor OP Pat.: 61,6; | Kontrolle hat niedrigere Test-Retest-Reliabilitat
McGee et al., Kontrollgruppe 20 |Kontrolle: 60,7; Lebensqualitat als Patienten r=-0,88.
1992) Postop: 70,7; bzw. | vor Huftersatz!!
59,8

(Browne, J.a. |Gesunde, altere 56 | 82,1 bzw. 80.06 |Altere Menschen nannten Weights hatten eine weite
O'Boyle et al., Probanden andere Cues, als Jungere aus | Streuung
1994) anderen Studien
(Hickey, Bury et | DW. |HIV-Patienten, gesunder | 52 | nicht angegeben |Erste klinische Anwendung der |Familie und Gesundheit waren
al., 1996) Kontrollgruppe SEIQoL-DW-Methode beiden Gruppen am wichtigsten
(Browne, J.a., |Gesunde Probanden 40 keine Scores EinfUhrung der direct-weighting- | Beide Methoden zeigen gute
O'Boyle et al., DW. berechnet Methode Validitat, Reliabilitat der DW.-
1997) Methode besser
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Tabelle 5.) Bisherige Studien mit der SEIQoL in der Literatur (Fortsetzung)

Quelle SEIQoL | Patientengut n | durchschnittlicher | Kommentar Sonstige Ergebnisse
* SEIQoL-Score
(Hochstrasser, J.a. |Schwangere Frauen, 85 keine Scores Untersuchung, ob Frauen, die sich | Die beiden Gruppen waren
1999) schulmedizinisch oder angegeben schulmedizinisch betreuen lassen, | sowohl in der Lebensqualitat
homdoopathisch betreut | 120 mit Frauen vergleichbar sind, die |als auch in allen anderen

homdopathisch versorgt werden. | Bereichen nicht vergleichbar.

(Waldron, DW. |Fortgeschrittene, 80 Mit DW.: 60,5 |Fur fast ein Viertel ist J.A. zu Hohe Korrelation (r=0.923)

O’Boyle et al., J.a. |unheilbare maligne Mit Judgement |anstrengend zwischen Judgement

1999) Erkrankung Analysis: 61 Analysis und DW.

(Broadhead, J.a. |Prostata-Karzinom 15 71,36 Erste Studie bei Tumorpatienten. | Validitat R*=0.815

Robinson et Vgl. mit EORTC,;

al., 1998)

(Murrell und DW. |Patienten mit schwerer 30 | 60,9 bzw. 61,6 bei | SEIQoL zeigte eine gute Sensi- Test-Retest-Reliabilitat

Kenealy, 1999) neurologischer to vitat, auch kleine Veranderungen |erschien aufgrund der hohen

Behinderung durch MS in der Lebensqualitat Uber die Zeit | Sensivitat der SEIQoL relativ

zu finden. niedrig

(Campbell und DW. | Tumorpatienten in 15 58,4 Familie wurde von allen Das Interview stimuliert die

Whyte, 1999) klinischer Phase 1 Studie Teilnehmern genannt Unterhaltung zwischen Arzt

und Patienten

(Bayle, J.a. |Patienten mit 47 | 59,32 vor der OP, |Lebensbereiche, die durch die Validitat und Reliabilitat

Kemoun et al., Huftgelenksersatz 68,68 postoperativ | OP verbessert wurden, werden befriedigend

2000) im Verlauf oft nicht mehr genannt

(Smith, Taylor DW. |Reha nach 20 | 82 bei t1, bzw. 81 |Keines der 4 verwendeten Instru- |81% nennen Familie, 62%

et al., 2000) Myokardinfarkt bei t, mente konnte eine Verbesserung |Gesundheit als Cue
durch die Reha zeigen

(MacDuff, - - - - Keine klinische Studie, sondern -

2000) Erdrterung Uber die SEIQoL
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Tabelle 5.) Bisherige Studien mit der SEIQoL in der Literatur (Fortsetzung)

Quelle SEIQoL | Patientengut n | durchschnittlicher | Kommentar Sonstige Ergebnisse
* SEIQoL-Score

(Ramstrom, DW. |Zystische Fibrose 20 70,5; SEIQoL als Entscheidungskriterium

Erwander et 75,4; bei antibiotischer Heimbehandlung -

al., 2000) 57,2; nach verschiedenen Verfahren

(Lintern, DW. |Patienten mit schwerer |30 60,99 Vergleich zwischen der SEIQoL, Extrem schlechte Werte fur

Beaumont et korperlicher Einschran- PGl und SF-36. Die SEIQoL scheint|PGl, da dieser, i. Ggs. zur

al., 2001) kung durch multiple mehr die emotionelle Seite der SEIQoL, v.a. auf negative

Sklerose Lebensqualitat zu messen, PGl die |Veranderungen reagiert

korperliche

(Neudert, DW. |Patienten mit amyotro- |51 | nicht angegeben Validitat der SEIQoL im Vgl.

Wasner et al., phischer Lateralskelrose - zu SF-36 u. SIP wird am

2001) hdchsten eingeschatzt

(Prince und DW. |schwere psychiatrische |24 69,04 Machbarkeitsstudie bei diesem Signifikante Korrelation

Gerber, 2001) Erkrankung Patientengut. SEIQoL war geeig- zwischen der SEIQoL und
net; verlangt kein Lesevermogen Standardinstrumenten

(Clark, Hickey DW. |Patienten mit amyotro- |26 Machbarkeitsstudie. Detailliertere Reliabiliat r= 0,81; Validitat

et al., 2001) phischer Lateralskelrose 57,8 Ergebnisse in Nachfolgestudie R?= 0,83; schlechtester
angekindigt SEIQoL-Score!!

(Brombergund | DW. |Patienten mit ALS und 25 76,4 Vergleich mit ALSFRS und SIP/ALS19; Partner hatten

Forshew, die sie pflegenden 13 65,2 Symptomdauer 27,6 Monate. Je langer die | schlechteren

2002) Partner, gesunde 10 70,3 Krankheit, desto schlechter die Ergebnisse | Score als Pat.

Kontrolle

bei diesen Instrumenten. Keine Korrelation
zw. der SEIQoL und Krankheitsdauer

Gutes Coping, da
rel. lange Dauer

DW.= Direct-weighting-Methode, J.a.= Judgement analysis
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In der in dieser Studie vorgestellten Kasuistik zeigt sich deutlich, dass sich die
Gewichtung der Cues nach der OP drastisch verandert hat. Wirde man nun im
Sinne von P. J. Allison’s “within-subject Qol construct dynamism” (Allison, Locker et
al., 1997) die neu aufgetretenen Cues (dem Patienten sind plétzlich ganz andere
Dinge wichtig, als vor der OP) berucksichtigen, konnte sich ein ganz anderes
Ergebnis zeigen. Allison erwagt in diesem Artikel die Veranderung, der die
Lebensqualitat unterworfen ist. Wie Brickman und Coates schon 1978 zeigten
(Brickman und Coates, 1978), passt sich der Mensch sehr schnell und gut neuen
Umstanden im Leben an. Dies wurde weniger durch die Tatsache untermauert, dass
Lotteriegewinner nach einiger Zeit nicht glucklicher und zufriedener waren, als eine
normale Kontrollgruppe (Geld allein macht bekanntlich nicht glicklich). Interessant
war vielmehr, dass Menschen, die nach schweren Verkehrsunfallen paraplegisch
waren, im Vergleich zur Kontrolle nicht um so viel weniger zufrieden waren, als man
es auf Grund ihres Zustandes erwarten konnte.

Das meint Allison mit dem Term “within-subject Qol construct dynamism”. Durch
neue Lebensumstande verandern sich schnell die Dinge, die einem Menschen
wichtig sind (—Cues) und v.a. auch die Gewichtung (—Weights), die diesen
Bereichen zugemessen werden. So kann ein chronisch kranker Mensch trotz seiner
Erkrankung ein einigermalien annehmbares Leben mit akzeptabler Lebensqualitat

fuhren.

In dieselbe Richtung gehen die Ergebnisse von Bayle et al. von 2000 (Bayle,
Kemoun et al., 2000). Sie untersuchten ebenfalls die Lebensqualitdt von Patienten
mit totalem Huftgelenksersatz. Dazu wurde die SEIQoL einmal vor der OP (1) und
zweimal nach der OP (t2), einmal mit wieder neu ausgewahlten Cues und einmal mit
den gleichen Cues, wie vor der OP, erstellt. Die SEIQoL prasentierte sich mit einer
Validitit von R? =0,77 bei allen drei Messungen als ein Instrument mit
zufriedenstellenden psychometrischen Eigenschaften.

Sowohl mit den neu ausgewahlten als auch mit den alten Cues konnte ein deut-
licher Anstieg der Lebensqualitat nach der OP festgestellt werden. Einen statistisch
signifikanten Unterschied zwischen den Ergebnissen mit den neuen und alten Cues
gab es zwar nicht. Trotzdem zeigte sich bei genauerer Betrachtung, dass sich nach
der OP der Status von Lebensbereichen wie Schmerz oder Mobilitdt zwar erheblich

verbessert hatte, dafir diese Cues auch eine gréfiere Wahrscheinlichkeit hatten, gar
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nicht mehr genannt zu werden. Es zeichnete sich also auch in dieser Studie die
Dynamik der Lebensqualitat ab, der man nur Rechnung tragen kann, wenn dem
Patienten erlaubt wird, dieser Dynamik auch durch eine Veranderung seiner Cues
Ausdruck zu verleihen. Auf der anderen Seite zeigte sich, dass die Krankheits-
verarbeitung zwar offenbar auf die SEIQoL-Ergebnisse einen erheblichen Einfluss
hat, aber durch entsprechende Veranderung im Muster der Cues auch erfasst

werden kann.

Browne et al. untersuchten 1994 (Browne, O'Boyle et al., 1994) die Lebensqualitat
von 56 gesunden alten Menschen. Die zwei Messzeitpunkte lagen ein Jahr ausein-
ander. Das mittlere Alter der Patienten lag bei 73,7 Jahren. Die Ergebnisse fur dieses
Kollektiv wurden mit den Ergebnissen verglichen, die O'Boyle et al. 1992 (O'Boyle,
McGee et al., 1992) bei gesunden jlingeren Erwachsenen fanden. Die SEIQoL zeigte
sich mit einer guten Reliabilitit und Validitat (r=69,5, R? =0,75, jeweils Mittelwert aus
beiden Messungen). Der mittlere SEIQoL-Score lag bei 82,10 und 80,06 bei den
beiden Messzeitpunkten, was auf eine gute Lebensqualitat bei den alteren Menschen
schlieRen lasst. Die Cues der Alteren waren den Cues der jingeren Erwachsenen
ahnlich, doch gab es auch Unterschiede: Fur die Jungeren waren Glucklichsein,
Beziehungen und Finanzen wichtiger, die Alteren nannten 6fter Glauben, Freizeit und
Lebensumstande. Weder die Haufigkeit, mit der Gesundheit genannt wurde, noch die

Gewichtung dieses Lebensbereiches unterschied die beiden Gruppen.

In der Studie, in der Anne Hickey et al. 1996 (Hickey, Bury et al., 1996) die “direct
weighting”-Methode einflhrten (s.0.), wurde die SEIQoL erstmals bei einem Kollektiv
von 52 Personen mit HI-Virusinfektion eingesetzt. Zum Vergleich wurde eine gleich
grolde gesunde Kontrollgruppe untersucht. Von beiden Gruppen wurde “Gesundheit”
und “Familie” am haufigsten als Cue ausgewahlt. Trotzdem zeigten sich bei den
Cues auch erhebliche Unterschiede zwischen den Gruppen. Z.B. war “Arbeitsplatz”
fur die Kontrollgruppe ein haufig genannter Lebensbereich. Die HIV-Patienten nann-
ten diesen Bereich kaum. Ursache daflr konnte sein, dass zwei Drittel der Patienten
in diesem Kollektiv drogenabhangig waren. Bereiche, die mit dem Tod zu tun hatten,
wurden nur von den Patienten genannt. Diese Tatsache konnte dadurch erklart

werden, dass die Kontrollgruppe sich aus gesunden Probanden zusammensetzte.
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Interessant war der Vergleich zwischen den Cues, die von symptomatischen HIV-
Patienten genannt wurden, und denen, die von HIV-positiven Patienten genannt
wurden, die aktuell keine Krankheitszeichen hatten. Diese beiden Gruppen nannten
sehr ahnliche Cues, und auch die Haufigkeit, mit der sie genannt wurden, war recht
ahnlich. Leider wurden in dieser Studie keine Scores vorgestellt und miteinander

verglichen.

Die Uberpriifung der psychometrischen Eigenschaften der direct-weighting*-
Methode (DW.) wurde von John P. Browne et al. 1997 (Browne, O'Boyle et al., 1997)
veroffentlicht.

Die ursprungliche Methode zur Bestimmung der Weights, die ,Judgement
analysis® (J.a.), hat Nachteile, die die Entwicklung der DW.-Methode nétig machten:

e Sie ist durch das wiederholte Evaluieren der Szenarios sehr zeitaufwandig.
e Sie ist auf Grund der grol’en Zeitaufwandes nur beschrankt fir die wiederholte

Anwendung mit kleinen zeitlichen Abstanden geeignet.

e Aufgrund der Komplexitat der Methode ist sie nur bedingt fir Patienten mit
geistiger Einschrankung oder schwerer Erkrankung geeignet.

40 gesunde Probanden fuhrten in dieser Studie bei zwei Messzeitpunkten die
SEIQoL jeweils mit beiden Methoden durch. Dabei zeigte sich, dass die DW.-
Methode neben einer befriedigenden Validitat eine hoéhere Reliabilitat als die J.a.
hatte. Aul3erdem waren die Ergebnisse mit den beiden Methoden relativ ahnlich: Bei
t1 unterschieden sich 68% der DW.-Profile um weniger als 10 Punkte von den J.a.
Profilen. Bei t, waren es 71%. Trotzdem waren die Ergebnisse zwischen den beiden
Methoden weit genug auseinander, um schlielen zu missen, dass die beiden
Methoden einander nicht einfach ersetzen kénnen.

Aulerdem deutete eine grof’e Bandbreite in der Retest-Stabilitat (0,29-0,90) bei
der J.a. auf Verstandnisschwierigkeiten bei manchen Probanden hin.

Die J.a. schien eher daflir geeignet, dem Patienten nicht bewusste Facetten der
Lebensqualitat zu erfassen, wahrend die DW.-Methode eher bewusste, oberflach-

liche Bereiche der Lebensqualitat zu erfassen schien.
Die Schwierigkeiten, die mit der J.a. Methode auftreten kénnen, zeigten Waldron et

al. 1999 (Waldron, O'Boyle et al., 1999). Sie fuhrten bei 80 Patienten mit Tumorer-
krankungen im fortgeschrittenen Stadium beide Methoden der SEIQoL durch. Wah-
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rend alle Patienten die DW.-Methode durchhielten, schafften nur 77,5% die J.a. Die
Korrelation zwischen den beiden Verfahren war in dieser Studie sehr hoch: r=0,923.
Reliabilitat und Validitat lagen bei 0,86 bzw. 0,87.

Der SEIQoL-Score lag bei beiden Methoden trotz des fortgeschrittenen und
unheilbaren Krankheitsstadiums bei 61. Das zeigt, dass trotz des nahen Todes sich
die Lebensqualitat der Patienten nicht so verschlechtert, wie man es erwarten
konnte. Hier scheint die Krankheitsverarbeitung und Neuevaluierung der Lebenssi-
tuation eine entscheidende Rolle fur die annehmbare Lebensqualitat der Patienten zu

sein.

1998 wurde die SEIQoL zum ersten Mal zur Erfassung der Lebensqualitat bei
Tumorpatienten eingesetzt. Broadhead et al. (Broadhead, Robinson et al., 1998)
untersuchten 15 Patienten mit Prostata-Karzinom mit der J.a.-Methode. Diese pra-
sentierte sich mit einer guten Validitit (R*= 0,815). Die meisten Patienten empfan-
den es als angenehm, mit dem Arzt bei der SEIQoL-Erhebung ihre Lebensqualitat zu
diskutieren. Dem anderen Teil der Patienten war es jedoch offenbar unangenehm,
uber diese personlichen Dinge nachdenken und reden zu mussen.

Ein Vorteil der J.a. wurde diskutiert: Durch das wiederholte Bewerten der
verschiedene Szenarios kommt es ,zur Trennung der Spreu vom Weizen® bei den
Cues. Einige Lebensbereiche, die der Patient fur wichtig erachtet, stellen sich
wahrend der J.a. als nebensachlich heraus. Fur die meisten Patienten waren nur drei
oder weniger Lebensbereiche fur den Score entscheidend. Die anderen spontan
genannten Cues hatten keinen oder nur marginalen Einfluss auf den Score. Dies war
vor allem fur Cues aus dem Bereich Freizeit/Hobbys und Religion der Fall. Diese
Unterscheidung zwischen wichtig und unwichtig stellt eine Schllsselfunktion der
SEIQoL dar, weil sie bei der Entscheidungsfindung bezuglich Therapie und
Therapieerfolg behilflich sein kann.

In dieser Studie wurde die SEIQoL zu ersten Mal mit EORTC QLQ C-30 verglich-
en. Dabei wurde eine groe Ubereinstimmung zwischen den Cues bei der SEIQoL
und den entsprechenden EORTC-Skalen gefunden. Viele der genannten Cues
konnten durch EORTC erfasst werden. Naturlich wird dabei aber die jeweilige
Wichtigkeit der einzelnen Bereiche beim EORTC nicht bericksichtigt. AuRerdem gab

es auch eine Reihe von Cues, die so personlich waren, dass sie im EORTC nicht
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berticksichtigt werden konnten. Ein Vergleich zwischen den Scores der beiden

Instrumente wurde leider nicht angegeben.

Sophia Campbell (Campbell und Whyte, 1999) untersuchte 1999 mit der SEIQoL die
Lebensqualitat von 15 Patienten, die an einer onkologischen Phase-I-Studie (Uber-
prufung der Vertraglichkeit eines Medikamentes) teilnahmen. In dieser Studie sind
sowohl die Haufigkeit, mit der ein Cue genannt wurde, als auch erstmals der Median
der entsprechenden Weights aufgelistet. Wieder waren “Gesundheit” und “Familie”
die beiden am haufigsten genannten Cues, denen auch (zum ersten mal in dieser
Form gezeigt) eine groRe Wichtigkeit (Median-Weight fur beide Cues 28) zugemes-
sen wurde.

Wie sich auch in dieser Studie zeigte, sollte der SEIQoL-Score (wie von O’Boyle
1995 gefordert) immer im Zusammenhang mit den gewahlten Cues und Gewich-
tungen gesehen werden. Da es an Hand der gewonnenen Erkenntnisse Uber die
individuelle Lebensqualitat moglich ist, besser auf die individuellen Bedurfnisse des
Patienten einzugehen, kann die SEIQoL eine grof3e Hilfe bei der optimalen Versor-
gung des Patienten sein.

Ein weiterer Nutzen, den die SEIQoL in dieser Studie brachte, war, dass durch
das semistrukturierte Interview die Kommunikation zwischen dem Arzt und dem
Patienten erleichtert wurde. Es schloss sich oft ein Gesprach Uber die gewahlten
Cues und Gewichtungen an. Dadurch konnte z.B. bei Patienten, die einen grof3en
Teil ihrer Lebensqualitat aus ihrer Familie zogen, besondere Rucksicht auf die
Miteinbeziehung der Familie im therapeutischen und pflegerischen Bereich gelegt
und so der Patient besser und individueller versorgt werden.

AulRerdem wird das Potenzial der SEIQoL deutlich, dem Patienten bei der Krank-
heitsbewaltigung zu helfen: Der Patient macht sich zusammen mit dem geschulten
Interviewer Gedanken, worauf es in seinem Leben Uberhaupt ankommt. Dabei hilft
sich der Patient auch selbst, denn das Bewusstmachen der wichtigen Bereiche ist

der erste Schritt zur Bewaltigung der Probleme.

Eine Schwache, die viele ,objektive“ Lebensqualitats-Instrumente teilen, wurde 1996
von Fromm et al. aufgedeckt (Fromm, Andrykowski et al., 1996). Sie versuchten bei
90 BMT- Uberlebenden mit freien Fragen die mit der BMT verbundenen positiven

und negativen Veranderungen zu erfassen. Aul3erdem wurde die Lebensqualitat der
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Patienten und der psychische Zustand mit einer ganzen Batterie an verschiedenen
Fragebdgen erfasst. Dabei zeigte sich, dass nur die Anzahl der negativen Veran-
derungen mit den Ergebnissen der Fragebdgen assoziiert war, die Anzahl der positi-
ven Veranderungen hingegen nicht. Daraus schlossen die Autoren, dass diese
Fragebdgen so konzipiert sind, nur Symptome zu erfassen, flr den Patienten Positi-
ves aber ubersehen. Das sei aber nicht akzeptabel, weil sich positive Veranderungen

positiv auf die Psyche und die Lebensqualitat auswirkten, was man somit Ubersahe.

1999 verdffentlichten Murrell et al. (Murrell und Kenealy, 1999) eine Studie, in der die
SEIQoL bei Patienten mit schwerer korperlicher Behinderung durch multiple Sklerose
verwendet wurde. Dabei wurde die SEIQoL -DW mit der SF-36 verglichen. Zwischen
den zwei Basis-Messzeitpunkten, die 10 Monate auseinander lagen, wurden 5
Messungen mit beiden Instrumenten im Abstand von 14 Tagen durchgefihrt, um die
Retest-Reliabilitat zu GUberprufen.

Der durchschnittliche SEIQoL-Index war mit 60,9 beziehungsweise 61,6 bei den
beiden Basis-Messungen sehr niedrig, der Durchschnittswert Uber alle Messungen
lag bei 73,5.

Die SF-36 zeigte in dieser Studie eine hohere Test-Retest-Reliabiliat. Fiur die
SEIQoL -DW konnte in dieser Studie keine befriedigende Reliabiliat gezeigt werden:
Weder zwischen den einzelne Werten der Retest-Messungen noch zwischen den
Basis-Messungen und den Retest-Werten konnte eine statistisch signifikante
Korrelation erfasst werden. Aulerdem war der Korrelationskoeffizient durchschnitt-
lich mit r = 0,45 unbefriedigend. Bei der SF-36 waren alle oben genannte Korre-
lationen bis auf zwei statistisch signifikant. 5 der 8 Skalen erzielten Korrelations-
koeffizienten von 0,60-0,69. Davon waren drei hoher als 0,70.

Die SEIQoL-DW war aber besser geeignet, evtl. kurzfristige auftretende Veran-
derungen in der Lebensqualitat zu erfassen, als die SF-36. Das sprache laut Murrel

et al. mehr fur die Reliabilitat dieses Instruments, als alles andere.

Sind die Lebensqualitat und die Personlichkeitsstrukturen von Patienten, die sich
entweder schulmedizinisch oder homdopathisch betreuen lassen, uberhaupt ver-
gleichbar? Diese Frage beschaftigte Hochstrasser (Hochstrasser, 1999) 1999. Sie
verglich mit der SEIQoL die Lebensqualitédt von 120 Frauen, die sich wahrend der

Schwangerschaft homdopathisch betreuen lieRen, mit der Lebensqualitdt von 85
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Frauen, die in schulmedizinischer Betreuung waren. Aulerdem wurden zahlreiche
andere Befunde (Schulbildung, psychischer Zustand, Einstellung gegenuber der
Schwangerschaft, u.a.) erhoben. Ergebnis war, dass sich die beiden Gruppen sehr

voneinander unterschieden und deshalb nicht vergleichbar waren.

H. Ramstrom et al. untersuchten die Lebensqualitat von 20 Patienten mit zystischer
Fibrose (Ramstrom et al. 2000), die zu Hause intravends antibiotisch behandelt wer-
den mussten. Dafir gab es entweder vom Apotheker vorgefertigte Infusions-Sets,
oder der Patient richtete sich die Antibiotikainfusion selbst her. Ein Ziel der Studie
war es an Hand der Lebensqualitat, gemessen mit der SEIQoL, zu entscheiden,
welche Methode fur die Patienten angenehmer sei. Ergebnis war, dass die Lebens-
qualitat signifikant besser war, wenn die Patienten vorbereitete Infusions-Sets

benutzten.

In einer im ebenfalls im Jahre 2000 verdffentlichten Studie untersuchten Smith et al.
(Smith, Taylor et al., 2000) die Veranderung der Lebensqualitat von 16 herzkranken
Patienten durch Rehabilitationsmalinahmen mit vier verschiedenen Instrumenten. Mit
keinem der vier verwendeten Instrumente konnte eine Verbesserung der Lebens-
qualitat durch die Reha festgestellt werden, woraus die Autoren schlossen, dass die
Instrumenten flr das gegebene Kollektiv nicht sensitiv genug seien.

Fraglich bleibt, ob sich durch die Reha-Malinahmen wirklich messbare Verander-
ungen ergeben haben und die Instrumente diese einfach nicht erfassen konnten,
oder ob die Auswirkungen der Reha-Mallnahmen in dieser Studie einfach nicht zu

einer signifikanten Veranderung der Lebensqualitat geflhrt haben.

Clarke et al. (Clark, Hickey et al., 2001) veroffentlichten eine Machbarkeitsstudie fur
die SEIQoL bei Patienten mit amyotrophischer Lateralsklerose. Sie fertigten fur 26
Patienten die SEIQoL, die ,ALS Functional Rating Sclae (ALSFRS)“ (ein Frage-
bogen, der die kérperliche Funktionalitat messen soll) und die ,Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS)“ (ein Instrument fur die Erfassung psychopathologischer
Befunde) an. Die SEIQoL erwies sich als geeignet fur dieses Patientengut. Er zeigte
eine gute innere Validitat und Reliabilitat. Der mittlere SEIQoL-Index war mit 57,8
schlechter, als je in anderen Studien veroffentlicht, zeigte aber eine grol3e Streuung.

Mit 26,9% ,absoluter Cue-Haufigkeit” wurden am haufigsten Cues genannt, die direkt
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mit der Erkrankung zusammenhangen. Die ,Patienten-bezogene Cue-Haufigkeit"
betragt also 134,5%, d.h. mehr als ein Drittel der Patienten hat zwei Cues aus dem
Bereich Gesundheit genannt. (Anmerkung: Die beiden Werte ,patienten-bezogene”
Cue-Haufigkeit und ,absolute Cue-Haufigkeit unterscheiden sich um den Faktor funf.
Da jeder Patient pro Messzeitpunkt funf Cues nennt wirde ein Cue X, der von jedem
Patienten genannt werden wurde, insgesamt genau ein Funftel aller genannten Cues
ausmachen, die absolute Cue-Haufigkeit ware 20%. Die Patienten-bezogene Cue-
Haufigkeit ist die Prozentzahl der Patienten, die den Cue genannt haben. Fur den
Cue X ware sie 100%. Da ein Cue einen maximalen Anteil von 20% aller Cues
ausmachen kann, bedeutet der Wert 26,9%, dass statistisch jeder Patient mindes-
tens einen Cue und 34,5% auch noch einen zweiten Cue aus dem Bereich Familie
genannt haben (6,9 x 5 = 34,5)).

Dies lauft gegen den Trend der meisten anderen Studien, bei denen andere Cues,
v.a. Familie haufiger genannt wurden. Im Zusammenhang mit den relativ schlechten
Gesamt-Scores kdonnte man die Ergebnisse so interpretieren, dass das Kollektiv ihre
Erkrankung offenbar noch nicht genlgend verarbeitet hat und so (noch) unter
erheblicherem Leidensdruck steht. Dieser konnte sich im Lauf der Zeit bei
erfolgreichem Coping aber vermindern. Dafur spricht auch ein weiteres Ergebnis der
Studie: Patienten, die Uber dem Median der ALSFRS lagen, also im Verhaltnis
korperlich noch relativ gut funktionierten, nannten ofter Lebensbereiche, die mit ihrer
korperlichen Einschrankung zu tun hatten, als Patienten, die unterhalb des Medians
lagen. Da die Krankheit chronisch progressiv verlauft, liegt der Schluss nahe, dass
Patienten, die korperlich erst wenig eingeschrankt sind, unter der (relativ neuen)
Einschrankung mehr leiden, als Patienten, die schon langer mit der Einschrankung
leben und ihre Lebenssituation schon neuevaluiert haben. Es konnte aber kein
statistisch signifikanter Zusammenhang zwischen dem SEIQoL-Score und der
Schwere der Erkrankung oder einem psychopathologischem Befund gefunden wer-
den. 18,5 % (absolute Cue-Haufigkeit) der genannte Cues bezogen sich auf Familie
(d.h. 92,5% der Patienten nannten Familie £ Patienten-bezogene Cue-Haufigkeit),

wahrend Freizeitaktivitaten 16,9% (84,5%) aller Cues ausmachten
Fast zeitgleich veroffentlichten Neudert et al. (Neudert, Wasner et al., 2001) eine

Studie, bei der ebenfalls ALS-Patienten mit der SEIQoL untersucht wurden. 42

Patienten flllten an allen drei Messzeitpunkten die beiden bei ALS-Studien breit
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eingesetzten Instrumente ,Sickness Impact Profile (SIP)4, ,Short form-36 (SF-36)*
und die SEIQoL-DW aus. Die Patienten wurden dann gebeten, ihre personliche
Einschatzung davon abzugeben, in wie weit die Instrumente fur die Erfassung ihrer
personlichen Lebensqualitat geeignet seien. AuRerdem sollten sie die psychische
Belastung angeben, die fur sie mit dem Ausflllen der Fragebdgen beziehungsweise
dem Erstellen der SEIQoL verbunden waren.

Zu allen drei Messzeitpunkten maf3en die Patienten der SEIQoL eine statistisch
signifikant hohere Validitat zu als den anderen beiden Instrumenten. Zwischen SIP
und SF-36 gab es keinen signifikanten Unterschied. Was die psychische Belastung
durch das Erstellen der Fragebdgen anbelangt, war die SEIQoL signifikant besser als
das SIP. Zwischen der SF-36 und der SEIQoL bestand kein Unterschied. Das
erklarten Neudert et al. damit, dass die Fragen beim SIP v.a. negativ formuliert sind.
Dadurch wirden die Patienten dauernd mit ihrem schlechten Zustand konfrontiert,
wodurch sich die negative Erfahrung mit dem Instrument erklaren lasse. Leider
wurden keine Scores fur die SEIQoL angegeben, was die Vergleichbarkeit mit
anderen Studien einschrankt. Familie wurde von allen Patienten bei jedem
Messzeitpunkt als Cue genannt. 53 beziehungsweise 50% der Patienten nannten
Gesundheit und Beruf. Dieser Unterschied in der Verteilung der Lebensbereiche
zwischen der Studie von Clarke et al. (Clark, Hickey et al., 2001) und dieser Studie
ist sehr auffallig, wenn man bedenkt, dass beide Studien mit Patienten der gleichen
Erkrankung arbeiten. Eine mogliche Erklarung flr diese Tatsache ware z.B. eine
bessere Krankheitsverarbeitung im Kollektiv von Neudert et al., die sich in der
geringeren Anzahl von Cues, die direkt mit der Krankheit zu tun haben, widerspiegelt.

Neudert et al. ordneten zum ersten Mal ahnliche Roh-Cues in Cue-Gruppen ein.
Es wurden folgende 15 Gruppen gebildet:

- Essen und trinken;

- Unterhaltung;

- Familie;

- Finanzen;

- korperliche Gesundheit (einschlieRlich Beweglichkeit);

- psychologische Gesundheit;

- Hobbys/Freizeitbeschaftigung;

- Ehe/Partnerschaft;

- Natur/Garten;

Individuelle Lebensqualitat Seite 50



- Beruf/ Beschaftigung;

- Sozialer Bereich/Freunde;
- Sport;

- Spiritualitat/ Religion;

- Reisen;

- Anderes

Die Roh-Cues wurden diesen Cue-Gruppen entsprechend der besten Uberein-
stimmung zugeordnet. Mit dieser Zuordnung soll v.a. bei gréfiren Kollektiven eine
bessere Uberschaubarkeit erreicht werden. AuRerdem sind die Ergebnisse besser

mit anderen Studien, die das gleiche System verwenden, vergleichbar.

Tracey C. Lintern et al. (Lintern, Beaumont et al., 2001) verglichen in ihrer Studie drei
Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitat: Die SF-36, den PGl (Patient
generated Index) und die SEIQoL. Bei den 30 Patienten mit schwerer korperlicher
Behinderung durch multiple Sklerose zeigte sich, dass die Mittelwerte flr PGl und die
SEIQoL extrem unterschiedlich waren (zur besseren Vergleichbarkeit wurden die
Ergebnisse des PGI ebenfalls in eine Skala von null bis hundert umgerechnet, PGI:
17,35, SEIQoL: 60,99), obwohl beide Instrumente fur sich in Anspruch nehmen die
globale Lebensqualitdit zu messen. Die unterschiedlichen Ergebnisse seien am
ehesten darauf zurlickzuflihren, dass durch die Fragestellung beim PGI einem Pati-
enten mit multipler Sklerose der Patient eher dazu neige, nur negative Verander-
ungen fur die Lebensqualitat zu berlcksichtigen, wahrend bei der SEIQoL die Fragen
so frei formuliert seien, dass auch positive Aspekte der Lebensqualitat zum tragen

kamen.

Prince et al. (Prince und Gerber, 2001) veroffentlichten 2001 eine Machbar-
keitsstudie flr Patienten mit schwerer psychiatrischer Erkrankung. Die Ergebnisse
der SEIQoL-DW wurden mit den Ergebnissen zweier Standardfragebdégen QOLI
(,Quality of life inventory) und SWLS (,Satisfaction with life scale®) verglichen. Ziel
der Studie war es, die Anwendbarkeit der SEIQoL beim psychisch schwer kranken
Patienten zu Uberprufen. Wie in den anderen Studien wurden Bereiche als Cues
ausgewahlt, die nicht von den Standardfragebégen abgedeckt werden beziehungs-

weise wurden einige Themen der Fragebogen nicht als Cue ausgewahlt. Die
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psychisch Kranken hatten eine Lebensqualitat, die innerhalb einer Standardab-
weichung der Lebensqualitat der gesunden Erwachsenen der Studie von Hickey et
al. (Hickey, Bury et al., 1996) lag. Zwischen der SEIQoL und QOLI beziehungsweise
SWLS bestanden signifikante Korrelationen von r= 0,69 beziehungsweise r= 0,58.
Daraus schlossen die Autoren, dass die SEIQoL-DW fiur die Erfassung der
individuellen Lebensqualitat bei diesem Patientengut geeignet sei. AulRerdem habe
die SEIQoL den Vorteil, dass die Patienten nicht in der Lage sein mussten gelesene
Fragen zu verstehen und zu interpretieren, da die SEIQoL in der Form eines

standardisierten Interviews erhoben wird.

Aus dem Jahre 2002 stammt die zur Zeit (April 2002) aktuellste Studie mit der
SEIQoL. Bromberg et al. (Bromberg und Forshew, 2002) untersuchten mit der
SEIQoL die Lebensqualitat von Patienten mit amyotrophischer Lateralsklerose und
ihren Partnern. Als Kontrollgruppe dienten 5 Gesunde Ehepaare. Als Vergleichs-
instrumente wurden der ALSFRS und die SIP/ALS-19 verwendet. Die mittlere Er-
krankungsdauer war mit 27,6 Monaten relativ hoch. Es fand sich eine hohe und
signifikante Korrelation zwischen den Standardinstrumenten und der Krankheits-
dauer, aber nur eine geringe, nicht signifikante Korrelation zwischen der Krankheits-
dauer und der SEIQoL. AulRerdem gab es keine deutliche Korrelation zwischen den
Standard-Instrumenten und der SEIQoL. Die Lebensqualitat der Patienten war mit
durchschnittlich 76,4 erstaunlich hoch, die der pflegenden Partner war mit 65,2 sehr
niedrig. Der Durchschnittswert der gesunden Kontroll-Ehepaare war 70,3. Durch
diese Ergebnisse sahen sich die Autoren darin bestatigt, dass der Ansatz, die
Lebensqualitat bei ALS-Patienten mit Instrumenten, die vor allem auf Funktionalitat
abzielen, dem offenen Ansatz der SEIQoL unterlegen ist, weil die Lebensqualitat der
Patienten offenbar nicht so entscheidend mit der korperlichen Funktion der Patienten
zusammenhangt. Der relativ hohe Wert der Lebensqualitat der Patienten deutet auf
Coping-Mechanismen und Neuevaluierung der Situation hin, die niedrigen Werte fur
die Lebenspartner weisen auf die grol’e Belastung, die durch die Erkrankung des

Partners entsteht, hin.
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3.3.) Karnofsky-Index

Die ,Karnofsky Performance Status Scale“ (Karnofsky-Index, Kl) wurde schon im
Jahre 1949 von Karnofsky et al. (Karnofsky und Burchenal, 1949) entwickelt, in einer
Zeit lange bevor die Wichtigkeit der Lebensqualitat als Zielkriterium erkannt wurde.
Mit dem Karnofsky-Index wird nicht Lebensqualitdt gemessen, sondern vom behan-
delnden Arzt, Pflegekraften oder Sozialarbeitern (also nicht vom Patienten selbst!)
die Situation des Patienten in Bezug auf korperliche Aktivitat und der Notwendigkeit
von medizinischer Hilfe eingeschatzt. Die einzelnen Stufen des Kl sind in Tabelle 6.)

aufgelistet.

Tabelle 6.) Karnofsky Performance Status Scale

100 Normal, keine Beschwerden, keine manifeste Erkrankung
90 Normale Leistungsfahigkeit, minimale Krankheitssymptome
80 Normale Leistungsfahigkeit nur unter besonderer Anstrengung, gering

ausgepragte Symptome einer Erkrankung

70 Kann sich selbst versorgen, eingeschrankte Leistungsfahigkeit, arbeits-
unfahig
60 Der Patient bendtigt gelegentlich Hilfe, kann sich aber in den meisten

Belangen selbst versorgen

50 Der Patient bendétigt betrachtliche Unterstitzung und haufige medizi-
nische Betreuung. Nicht dauernd bettlagerig

40 korperlich schwer eingeschrankt, bettlagerig; bendtigt spezielle Pflege
und Unterstutzung

30 korperlich sehr schwer eingeschrankt, Klinikeinweisung indiziert, obwohl
keine unmittelbare Lebensgefahr besteht

20 Klinikeinweisung erforderlich, sehr krank, eine aktive unterstitzende
Therapie ist notwendig

10 Sterbender Patient; rasch progredienter Verlauf

0 Tot
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Der Karnofsky-Index ist ein seit langer Zeit in klinischen Studien sehr weit
verbreitetes Instrument zu Erfassung des funktionellen Zustands des Patienten. Es
gibt fast 2000 Studien, in denen der Karnofsky-Index als eine der Zielvariablen
verwendet wurde.

Bis ins Jahr 1980 wurden ausreichende psychometrische Eigenschaften des Kl
einfach vorausgesetzt, ohne dass sie Uberpruft worden waren. 1980 waren es Jero-
me Yates et al. (Yates, Chalmer et al., 1980), die als erste genauere Untersuchun-
gen anstellten. Zwischen behandelnden Arzten, Pflegekraften und Sozialarbeitern
fanden sie eine gute Inter-Rater-Reliabilitat. Es fand sich eine Tendenz, dass der
Index schlechter ausfiel, wenn er bei Patienten zu Hause erhoben wurde. Dies sei zu
erwarten, weil die Patienten in der Klinik weniger mit ihren hauslichen Problemen
konfrontiert sind und auf’erdem dazu neigen, sich in der Klinik vor dem medizi-
nischen Personal moglichst gut darzustellen.

Die Validitat des Index wurde untersucht, indem Korrelationen zu anderen erho-
benen Daten Uber den physischen und psychischen Zustand der Patienten (Hunger,
Schwierigkeiten Treppen zu steigen, Gleichgewichtsstérungen, u.a.) berechnet
wurde. Dabei zeigte der Kl in der Uberwiegenden Zahl eine gute Korrelation in die
erwartete Richtung zu den anderen Variablen, woraus Yates et al. auf eine befrie-
digende Validitat des Kl schlossen.

Aulerdem wurde festegestellt, dass der Kl in einem gewissen Malde auch als
Prognosefaktor fiir das Uberleben zu verwerten ist. Es konnte zwar nicht gezeigt
werden, dass Patienten mit einem hohen Kl langer leben, aber dass Patienten mit
einem schlechten Kl (<50) eine sehr schlechte Prognose hatten. Alle Patienten des
Kollektivs bis auf einen starben innerhalb eines halben Jahres.

Der Kl zeigte als Instrument fur die Erfassung des korperlichen Status keine
Korrelation zu den Variabeln Glick und die nur sehr kleine Korrelation zu Schmerz
und Zufriedenheit. Die Autoren sahen darin sehr richtig die Grenzen der Einsetz-
barkeit des Kl, wenn es um die Einschatzung von Variabeln geht zu einem grof3en
Teil von psychischen Einflussen mitbestimmt werden. Es gibt zahlreiche andere
Studien, die die psychometrischen Eigenschaften des Kl untersuchen. Mor et al. ,
Conill et al. , Schag et al. und Grieco et al. (Grieco und Long, 1984; Mor, Laliberte et
al., 1984; Schagg, Heinrich et al., 1984; Conill, Verger et al., 1990) konnten die

Ergebnisse von Yates et al. bestatigen. Es wird aber immer wieder darauf
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hingewiesen, dass der Kl nicht geeignet ist Lebensqualitat oder verwandte GroRen
zu messen, sondern dass es sich um ein Instrument rein zur Erfassung des

korperlichen Zustandes handelt.
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3.4. Studiendesign

Diese Arbeit ist Teil einer randomisierten klinischen Studie mit der Fragestellung:
Kann eine therapieadaptierte Psychotherapie die Lebensqualitat wahrend und nach
autologer Stammzelltransplantation verbessern? Abb. 4.) zeigt das Studiendesign
graphisch. Die vorliegende Arbeit beschaftigt sich vor allem mit Daten, die vor der
Stammezelltransplantation (MZP 1) erhoben worden sind. Die Daten fur die Kasuis-

tiken stammen von den Messzeitpunkten 1, 3 und 5.

Abb. 4.) Studiendesign

Design der Studie

nach Transplantation (TX)

TX 6 Wo. 3 Mo. 6 Mo. 12 Mo.

1 7

Entspannungs- Patientengruppe

H —
gruppe ®

Angehorigengruppe

—

Rejectors C: therapeutischer Kontakt auf Wunsch
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3.5.) Fragestellung

In der Literatur gibt es nur sehr unzureichende Erkenntnisse Uber das Verhaltnis

zwischen der individuellen Lebensqualitat (erfasst mit der SEIQoL) und der gesund-

heitsbezogenen Lebensqualitat (gemessen mit dem EORTC QLQ C-30). Aufgabe

der vorliegenden Arbeit ist es im besonderen, diese beiden GroRen miteinander zu

vergleichen. Ein besonderes Augenmerk liegt dabei auf den Fragen:

Eignet sich die SEIQoL zu Erfassung der Lebensqualitat von Patienten vor und
nach myeloablativer Therapie vor der autologen Stammzelltransplantation?
Welche besonderen Ergebnisse liefert die SEIQoL bei einem Kollektiv nach
Stammzelltransplantation?

In welchem Verhaltnis stehen die SEIQoL und das Standardinstrument EORTC-
QLQ C-307?

Welche Zusammenhange ergeben sich zwischen den Unterskalen des EORTC
und der SEIQoL?

Welche Rolle kann die SEIQoL in der psychoonkologischen Betreuung spielen?
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4.) Ergebnisse

4.1.) Charakteristik des Patientenkollektivs

Insgesamt wurde die SEIQoL bei 112 Patienten vor der Hochdosischemotherapie mit
anschlie3ender autologer Stammzelltransplantation (SZT) erhoben. Die Ergebnisse
zur SEIQoL beziehen sich auf dieses 112-kdpfige Kollektiv. Einige dieser Patienten
(,Rejectors®) fullten aber aufgrund der Schwere ihrer Erkrankungen oder aus person-
lichen Grunden die anderen Fragebdgen (soziodemographische Daten, EORTC,
u.a.) nur unvollstandig aus. AuRerdem kam es zu organisatorischen Schwierigkeiten,
zum Beispiel Uberschneidung von Terminen der internistischen Therapie und der
psycho-onkologischen Betreuung. Deshalb waren bei 33 der 112 Patienten die
anderen Fragebogen (soziodemographische Daten, EORTC, KI, u.a.) nicht vollstand-
ig ausgefullt, so dass in die statistische Auswertung 79 Patienten aufgenommen wer-
den konnten.

Die soziodemographischen Daten sind in der Tabelle 7.) aufgelistet. Die Ge-
schlechtsverteilung war ausgewogen. Das Durchschnittsalter betrug 54,2 Jahre (SD:
10,8). Die meisten Patienten (58,%) litten unter einem multiplen Myelom. Bei mehr
als zwei Dritteln der Patienten konnte nur eine partielle Remission erzielt werden
(siehe Tabelle 7.)

Im Unterschied zu anderen Studien (z.B. (Curbow, Somerfield et al., 1993; Winer,
Lindley et al., 1999)) waren die Patienten mit hoher Schulbildung in der Minderzahl:
Mehr als 2/3 der Patienten hatten eine mittlere oder niedere Schulbildung. Mehr als
die Halfte der Patienten waren entweder normale Facharbeiter oder hatten gar
keinen Berufsabschluss. Dieser Unterschied zu (v.a. US-amerikanischen) Studien ist
wahrscheinlich auf die unterschiedlichen Gesundheitssysteme zurlckzufiuhren. Das
deutsche Gesundheitssystem gibt auch weniger gut verdienenden Menschen die
Madglichkeit, sich einer so aufwandigen Therapieform wie der Stammzelltransplan-

tation oder Knochenmarkstransplantation zu unterziehen.
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Tabelle 7.) Soziodemographische Daten

Variable N Haufigkeit Prozent des Kollektivs
Altersstufe 79
10-20 Jahre 1,3
20-30 Jahre 2,5
30-40 Jahre 10,1
40-50 Jahre 13 16,5
50-60 Jahre 30 38,0
60-70 Jahre 25 31,6
Geschlecht: 79
mannlich 45 57,0
weiblich 34 43,0
Art der Erkrankung: 79
Multiples Myelom 46 58,2
Non-Hodgkin-Lymphom 20 25,3
Sonstige 13 16,5
Remissionsstatus: 60*
Komplette Remission 6 10,0
Partielle Remission 41 68,3
Keine Veranderung 12 20,0
Fortschreiten der Erkrankung 1 1,7
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Tabelle 7.) Soziodemographische Daten (Fortsetzung)

Familienstand &

_ 11 13,9
ledig 54 68,4
verhel.ratet 11 13.9
geschieden ’ 13
getrennt lebend 5 25
verwitwet

Schulbildung: 79
Haupt/Volksschule 35 44,3
Mittlere Reife 21 26,6
Abitur/Fachabitur 10 12,7
Universitat 13 16,5
Berufsausbildung: 78
kein Abschluss 5 6,4
Berufsschule/Lehre 36 46,2
Fach/Techniker/Meisterschule 12 15,4
Ingenieurschule/Polytechnikum 3 3,8
Universitat/Hochschule 15 19,0
Sonstiges 7 9,0

*aufgrund organisatorischer Schwierigkeiten fehlende Daten

Zwischen den genannten soziodemographischen Daten, dem GHS, dem SEIQoL-
Index und der VAS konnten keine statistisch signifikanten Korrelationen (Spearman-
Rho) gefunden werden. Ausnahme waren eine hochsignifikante (p < 0,01) Korrela-
tion zwischen dem Index und der Schul- bzw. Berufsbildung mit r = -0,353 bzw. -
0,295. Dieser niedrige Korrelationskoeffizient lasst aber keine relevanten Rucks-
chlusse uber einen Zusammenhang zwischen den SEIQoL-Index und den entspre-

chenden soziodemographischen Daten zu.
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4.2.) SEIQoL

Die 112 Patienten nannten beim ersten Messzeitpunkt 117 verschiedene Cues (Roh-
Cues). In Tabelle 8.) sind die zehn haufigsten Roh-Cues aufgefuhrt. Aullerdem ist
der Median, der Mittelwert, die Standardabweichung und die Spannweite der den
Cues zugeordneten Gewichtungen aufgelistet. Die den Cues zugeordneten Gewich-
tungen waren individuell sehr unterschiedlich. Die Spannweite der Gewichtungen war
mit einem Maximum von 69 sehr breit. Die Mittelwerte der Gewichtungen lagen
zwischen 15,30 und 28,69.

Tabelle 8.) Die zehn haufigsten Roh-Cues mit dem Median, Mittelwert, Standard-
abweichung und der Spannweite der zugeordneten Gewichtungen (N= Anzahl der

insgesamt 112 Patienten, die den Cue nannten).

Cue N Patienten- Absolute Median- Mittel- SD Range
bezogene Cue- weight wert
Haufigkeit* Haufigkeit*

Engste Familie 70 62,5 12,50 27,0 28,33 10,07 0-69
Gesundheit 64 571 11,42 26,0 28,42 11,62 9-60
Freizeit 38 33,9 6,78 14,0 15,13 5,37 1-29
Freunde,

Freundeskreis 31 27,7 5,54 15,0 16,77 9,18 2-42
Arbeit 28 25,0 5,00 13,5 15,61 8,73 1-43
Beruf 23 21,5 4,20 14,0 15,30 7,71 3-36
Ehe 20 18,0 3,60 26,0 2515 7,49 7-34
Finanzen 19 16,9 3,38 17,0 16,63 6,58 2-29
Kinder 13 11,6 2,32 23,0 21,54 6,60 10-30
Beziehung/

Partnerschaft 13 11,6 2,32 26,0 28,69 12,04 13-55

* Siehe nachste Seite
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* Erklarung zu absoluter Cue-Haufigkeit und Patienten-bezogener Haufigkeit: Die
beiden Werte unterscheiden sich um den Faktor funf. Da jeder Patient pro Mess-
zeitpunkt funf Cues nennt wirde ein Cue X, der von jedem Patienten genannt
werden wurde, insgesamt genau ein Flnftel aller genannten Cues ausmachen, die
absolute Cue-Haufigkeit ware 20%. Die Patienten-bezogene Cue-Haufigkeit ist die
Prozentzahl der Patienten, die den Cue genannt haben. Fur den Cue X ware sie
100%.

Engste Familie und Gesundheit sind die beiden haufigsten Roh-Cues (62,5 bzw.
57,1%). Die nachsthaufigen Roh-Cues (Freizeit, Freunde, u.a.) folgen mit schon
grolierem Abstand (33,9% bzw. 27,7%). Die folgenden Cues erreichten die héchste
mediane Gewichtung: (engste) Familie (27%), gefolgt von Gesundheit, Ehe Bezieh-
ung Partnerschaft mit jeweils 26%.

Aus praktischen Grunden und um die Ergebnisse mit anderen Studien vergleichen
zu koénnen, wurden die Roh-Cues nach einem Schema von Neudert et al. (Neudert,

Wasner et al., 2001) in 15 Gruppen eingeteilt:

1.) Essen und trinken

2.) Unterhaltung

3.) Familie

4.) Finanzen

5.) korperliche Gesundheit, einschliellich Beweglichkeit
6.) psychologische Gesundheit
7.) Hobbys, Freizeitbeschaftigung
8.) Ehe, Partnerschaft

9.) Natur, Garten

10.) Beruf, Beschaftigung

11.) Sozialer Bereich, Freunde
12.) Sport

13.) Spiritualitat, Religion

14.) Reisen

15.) Anderes
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In Tabelle 9.) ist die Zuordnung der Roh-Cues in die von Neudert et al. genannten
Gruppen aufgelistet. Viele Patienten nutzten das Angebot des Interviewers, ihre Le-
bensbereiche in freier Form zu spezifizieren. Die Zuordnung der einzelnen, vom
Patienten genannten Cues in die Cue-Gruppen erfolgte unter Berlcksichtigung
dieser Spezifizierungen. Auf diese Weise soll ein mdglichst genaues Bild davon

entstehen, welche Bereiche den Patienten wichtig sind.

Tabelle 9.) Zuordnung der Roh-Cues zu den Gruppen (vgl. Neudert et al. (Neudert,
Wasner et al., 2001) (Neudert, Wasner et al. 2001)

Essen u. Trinken: Essen und Trinken; Ernahrung;

Unterhaltung: Lekture, TV; Unterhaltung; Partys

Familie: Enkelkinder; Familie, engere; Familie, weitere; Geschwister; Kinder;

Vater/Schwester; Verwandtschaft; Beziehung zu den Kindern; Studium des Sohnes;
Finanzen: Finanzen/Geld; Besitz; soziale Absicherung;

Gesundbheit (korperliche, einschlieBlich Beweglichkeit): kdrperliches Befinden;
medikamentdse Behandlung; korperliche Gesundheit; Heilung; Schmerzfreiheit;
héheres Wohlbefinden; korperlicher Zustand; medizinische Betreuung;

Arbeitsfahigkeit; Beweglichkeit; korperliche Aktivitat;

Gesundheit (psychologisch): seelisches Befinden; Begegnung mit sich selbst;

seelische Gesundheit; Glaube an mich selbst;

Ehe/Partnerschaft: Ehe; Beziehung; Liebe; Partnerschaft;
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Tabelle 9.) (Fortsetzung)

Hobbys, Freizeitaktivitaten: kulturelle Aktivitat; Ausgleich, Beschaftigung;
Bewegung; Computer; Freizeitaktivitaten/Hobbys; Lesen; Spaziergange; Tatigkeiten;
Tiere; Auto; geistige Aktivitat; geistig/intellektueller Bereich; Interesse an der

Wissenschaft; Musik/Kreativitat; Verein; kiinstlerisches Schaffen; Basteln

Natur/Garten: Garten; Natur/Naturverbundenheit; Umwelt;

Beruf, Beschaftigung: Arbeitswelt, Geschaft; berufliche Situation; Betrieb;

berufliche Weiterbildung; Landwirtschaft; Schule;

Sozialer Bereich, Freunde: Begegnung mit anderen; Bekanntenkreis;
Dorfgemeinschaft; Freunde/Freundeskreis; Geselligkeit; Gesellschaft; Kontakte;

Nachbarschaft; Umfeld; Mitmenschen; soziale Tatigkeiten; Stammtisch;

Sport: Sport; Vorbereitungssport; Fitness;

Spiritualitat, Religion: religidse Bereitschaft; Glauben; Mythologie/Mystik;

Spiritualitat; Seelsorge Gemeinde; Kirche;

Reisen: Reisen; Urlaub;

Andere: Alltag; Entscheidungsfahigkeit; Freude; Genuss; Gesundheit anderer;
Haushalt versorgen; Leistungsfahigkeit; MulRe; Selbstkontrolle; Selbstversorgung;
geistige Unabhangigkeit; Wohnen; Wohnqualitat; Privatleben; Aussehen; Haus;
Korperpflege; Unabhangigkeit, Autonomie; geordnetes Zuhause; Zukunft; geistige
Fitness; Kommunikation; Haus einrichten; Politik; hausliche Umgebung; doérfliche

Umgebung; Freiheit; Campingplatz;
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Nach der Zuordnung der Roh-Cues in die Cue-Gruppen zeigte sich, dass Familie
(90,3%) und Hobbys/Freizeitbeschaftigung (74,9%) die beiden grofdten Gruppen
bildeten (Tabelle 10). Cues aus diesen Bereichen wurden haufiger genannt als Cues,
die mit Gesundheit zu tun hatten (69,5%). Mit groRerem Abstand folgen Cues aus
der Gruppe Beruf/Beschaftigung (51,5%).

Vergleicht man die Zahlen der Tabelle 8.) mit denen der Tabelle 10.), sieht man,
dass z.B. die Roh-Cues ,engste Familie® und ,Kinder* mehr als 80 % der Cue-
Gruppe Familie ausmachen. Es wurde (beim ersten Messzeitpunkt!) kein Cue
genannt, der eine Zuordnung in die Gruppe ,psychologische Gesundheit® rechtfer-
tigte. Die zugeordneten Roh-Cues bei der psychologischen Gesundheit stammen von

spateren Messzeitpunkten.

Tabelle 10.): Haufigkeiten der Cue-Gruppen bei MZP1.

Cue absolute Cue- Patienten-bezo-

Haufigkeit*  gene Haufigkeit*

Familie 18,06 90,3
Hobbys, Freizeitbeschaftigung 14,98 74,9
korperliche Gesundheit, einschlielBlich Beweglichkeit 13,90 69,5
Beruf, Beschaftigung 10,30 51,5
Sozialer Bereich, Freunde 9,20 46,0
Anderes 8,84 44,2
Ehe, Partnerschaft 6,68 33,4
Finanzen 4,34 21,7
Spiritualitat, Religion 3,80 19,0
Reisen 3,42 17,1
Natur 2,52 12,6
Sport 2,34 11,7
Essen und trinken 1,08 54
Unterhaltung 0,54 2,7
psychologische Gesundheit 0 0
Summe 100 500

* Erklarung zu absoluter Cue-Haufigkeit und Patienten-bezogener Haufigkeit siehe Tabelle 8.), S. 62
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Der mittlere SEIQoL-Index (Tabelle 11) lag bei 63,21 und damit nahe dem Wert, den
Waldron et al. (Waldron, O’Boyle et al., 1999) bei Patienten mit Tumor im fortge-
schrittenen Stadium und Murrell et al. bei Patienten im Fruhstadium mit multipler
Sklerose (Murrell und Kenealy, 1999) fanden. Wie schon Bayle et al. (Bayle, Kemoun
et al., 2000) feststellten, kdnnen VAS und der Index erheblich differieren. In diesem
Kollektiv war der mittlere Wert fur die VAS 49,81. Damit lag der mittlere SEIQoL-
Index deutlich Uber der VAS. Der GHS (globale Lebensqualitat) lag deutlich unter

den Werten eines gesunden Referenzkollektivs (Schwarz und Hinz, 2001).

Tabelle 11.) Deskriptive Statistik fur die SEIQoL und die visuelle Analogskala zum

ersten Messzeitpunkt:

N  Minimum Maximum Mittelwert Standardabweichung

SEIQoL-Score 79 8 95 63,21 17,55
visuelle Analogskala 79 5 93 49,81 23,39
GHS 79 0 100 51,00 21,90
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4.3.) Korrelationen zwischen den drei Instrumenten

Zwischen dem SEIQoL-Index und der VAS bestand eine hochsignifikante Korrelation
mit r = 0,423 (p<0,01). Die VAS korrelierte statistisch hochsignifikant mit dem GHS.
Der GHS war nicht signifikant mit dem SEIQoL-Index korreliert. (Tabelle 12)

Tabelle 12.) Korrelationen (Spearman-Rho) zwischen SEIQoL-Index, VAS und GHS
(N=79)

SEIQoL-Index VAS
VAS 0,423**
GHS 0,174 0,357**

** Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 signifikant (zweiseitig)

Zwischen den einzelnen EORTC-Skalen und dem SEIQoL-Index wurde ebenfalls

keine statistisch signifikante Korrelation gefunden (Tabelle 13).

Die VAS war statistisch signifikant positiv mit den EORTC-Skalen, ,Emotionelle
Funktion® und ,soziale Funktion“ korreliert, negativ mit der Skala Erschopfung und
Schlafstorungen. AulRerdem gab es eine statistisch hochsignifikante Korrelation mit
der Skala ,Rollenfunktion®. Zwischen den anderen EORTC-Skalen und der VAS gab

es keine statistisch signifikante Korrelation (Tabelle 14).

Es war keine statistisch signifikante Korrelation zwischen Karnofsky-Index, SEIQoL
Index und der VAS zu finden. Der Korrelationskoeffizient zwischen dem GHS und
dem Kl lag bei 0,225 (Tabelle 16.). Drei der EORTC-Skalen korrelierten ebenfalls
statistisch signifikant mit dem Kl (Tabelle 15.)
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Tabelle 13.) Korrelation (Spearman-Rho) zwischen der SEIQoL und Tabelle 14.) Korrelation (Spearman-Rho) zwischen der visuellen

den EORTC-Skalen zum Messzeitpunkt 1. (N=79) Analogskala und den EORTC-Skalen zum Messzeitpunkt 1. (N=79)
Korrelation nach Signifikanz
Korrelation nach Signifikanz Spearman
Spearman Funktionsskalen
Funktionsskalen kérperliche Funktion 0,096 0,408
korperliche Funktion -0,084 0,468 Rollenfunktion 0,306** 0,006
Rollenfunktion 0,111 0,332 emotionelle Funktion 0,262* 0,020
emotionelle Funktion 0,183 0,107 Kognitive Funktion -0,012 0,914
Kognitive Funktion 0,114 0,316 Soziale Funktion 0,254* 0,024
Soziale Funktion 0,084 0,460 Symptom-Skalen
Symptom-Skalen Erschépfung -0,241* 0,032
Erschopfung -0,61 0,592 Ubelkeit und Erbrechen -0,125 0,273
Ubelkeit und Erbrechen 0,099 0,387 Schmerz -0,149 0,191
Schmerz 0,021 0,854 Atemnot 0,020 0,863
Atemnot -0,016 0,889 Schlafstérung -0,239* 0,034
Schlafstorung -0,122 0,286 Appetitverlust -0,185 0,875
Appetitverlust 0,096 0,400 Obstipation -0,146 0.199
Obstipation -0,153 0,178 Durchfall 0,018 0,875
Durchfall 0,167 0,140 finanzielle Schwierigkeiten -0,202 0,074
finanzielle Schwierigkeiten -0,207 0,067 Signifikanzniveau p< 0,05; ** Signifikanzniveau p<0,05

Individuelle Lebensqualitat Seite 68



Tabelle 15.) Korrelation (Spearman-Rho) zwischen dem

Karnofsky-Index und den EORTC-Skalen zum Messzeitpunkt 1.

Tabelle 16.) Korrelation (Spearman-Rho) zwischen dem Index,
der VAS dem GHS und dem Kl (N=79)

Korrelation nach  Signifikanz

Spearman
Index 0,005 0,967
VAS -0,023 0,858
GHS 0,225 0,078

Korrelation Signifikanz
nach Pearson

Funktionsskalen

korperliche Funktion 0,342** 0,008
Rollenfunktion 0,179 0,167
emotionelle Funktion 0,033 0,796
Kognitive Funktion 0,152 0,238
Soziale Funktion 0,072 0,578
Symptom-Skalen

Erschopfung -0,105 0,416
Ubelkeit und Erbrechen -0,214 0,095
Schmerz -0,185 0,150
Atemnot -0,53 0,684
Schlafstérung -0,89 0,490
Appetitverlust -0,289* 0,023
Obstipation -0,250* 0,050
Durchfall -0,195 0,130
finanzielle Schwierigkeiten -0,022 0,867

* Signifikanzniveau p< 0,05; ** Signifikanzniveau p<0,01
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4.4.) Zusammenfassung der Ergebnisse

Insgesamt 112 Patienten flllten die SEIQoL-Bdgen aus. Aufgrund persénlicher Gru-
de oder terminlichen Schwierigkeiten fullten 33 dieser Patienten die anderen Bogen
(EORTC, u.a.) nur unvollstandig aus, so dass insgesamt 79 Patienten in die
statistische Auswertung aufgenommen werden konnten. Die Geschlechtsverteilung
des Kollektivs war ausgewogen, die meisten Patienten litten unter einem multiplem
Myelom. Zwischen den soziodemographischen Daten und den Fragebogen fand sich
keine nennenswerte Korrelation.

Die 112 Patienten nannten 117 verschiedene Cues. Am haufigsten wurden Cues
aus dem Bereich Familie, Freizeit und Gesundheit genannt. Nach Zuordnung der
Roh-Cues in die von Neitzert et al. vorgeschlagenen Cue-Gruppen ergab sich dass
die beiden Cues aus den Gruppen Familie und Freizeitgestaltung am haufigsten
genannt wurden, haufiger als Cues die mit der Gesundheit zu tun hatten. Der mittlere
SEIQoL-Index unterschied sich mit 63,21 ganz erheblich von der VAS (49,81). Der
GHS (globale Lebensqualitat) lag deutlich unter den Werten eines gesunden
Referenzkollektivs (Schwarz und Hinz, 2001).

Zwischen dem SEIQoL-Index und der VAS bestand eine hochsignifikante Korrela-
tion mit r = 0,423 (p<0,01). Die VAS Kkorrelierte statistisch hochsignifikant mit dem
GHS. Der GHS war nicht signifikant mit dem SEIQoL-Index korreliert. Zwischen den
einzelnen EORTC-Skalen und dem SEIQoL-Index wurde ebenfalls keine statistisch
signifikante Korrelation gefunden.

Es war keine statistisch signifikante Korrelation zwischen Karnofsky-Index,
SEIQoL Index und der VAS zu finden. Der Korrelationskoeffizient zwischen dem
GHS und dem KI lag bei 0,225. Drei der EORTC-Skalen korrelierten ebenfalls
statistisch signifikant mit dem Kl. Es bestand keine statistisch signifikante Korrelation
zwischen dem Index, der VAS dem GHS und dem KI.
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4.5.) Kasuistiken

Verlauf und Entwicklung der Cues und der zugeteilten Weights (die den Cues
graphisch zugeordnete Flache gibt den Wert der entsprechenden Weight wieder)
beim Patienten H.S. mit multiplem Myelom.

SEIQoL-Index: 45, 76, 58; Visuelle Analogskala: 16, 67, 58.
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Somatischer Verlauf:

Der Patient leidet an einem im Frihjahr 2000 diagnostizierten IgG-Kappa-Plasmo-
zytom im Stadium Il a. Es besteht ein Befall der Wirbelsaule im Bereich von BWK 2
und ein diffuser Befall der Schadelkalotte. Partielle Remission nach vier Zyklen Che-
motherapie mit Idarubicin/Dexamethason. Die Therapie wurde leidlich vertragen.
Unter der Therapie trat eine Tonsillitis auf, die antibiotisch behandelt wurde. Aulder-
dem kam es zu einer Steroid-Depression, die medikamentds behandelt wird. Im

Januar 2001 wurde eine periphere Stammzellapharese durchgefuhrt.
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Autologe Stammzelltransplantation nach dem Studienprotokolls der Deutschen

Plasmozytomgruppe.

Psychotherapeutischer Verlauf:

Diagnose: Progredienzangst-Syndrom im Rahmen einer Belastungsstérung (F43.8)

Der Patient betont, wie gut er am Heimatort psychiatrisch (mit Saroten) vorbehandelt
sei. Mdchte die Psychotherapie-Termine jeweils auf die selben Tage legen wie die
onkologische Nachschau. Bisher sei er immer stark gewesen, sowohl in seinem
Beruf als OP-Pfleger als auch in seiner Eigenschaft als Personalrats-Vorsitzender.
"Eigentlich habe ich bisher Hysterie nie fur mich in Anspruch genommen". Jetzt aber,
angesichts von Progredienzzeichen im Knochenmarksbefund, habe er Angst vor dem
Fortschreiten der Erkrankung und Phantasien von Siechtum und Tod. Aul3erdem die
Phantasie, dass Frau und Tochter hinter seinem Sarg hergehen. Es kommt zum
Wiederaufflackern von Phantasien nach der Erstdiagnose, Denken an ein rasches
Ende.

Der Patient ist der alteste von drei Séhnen. Der mittlere Bruder (zwei Jahre jlinger)
ist ebenfalls Krankenpfleger, sei als Kind verwohnt worden. Der jungste (funf,
Nesthakchen) ist Internist. In der Schilderung der Familienkonstellation legt der
Patient den Eindruck nahe, es selber am schwersten gehabt zu haben, auch in der
Behandlung durch die Eltern. Der Vater (Kfm. Angestellter, 1921-94) starb an Herz-
Sekundentod, die Mutter (*1926) lebt einige Kilometer entfernt in einem Altenheim.
Aus der Ehe mit ein Jahr alteren Krankenschwester (1975) ging eine Tochter hervor.
Das Auftreten des Multiplen Myeloms mit Knochenschmerzen und -befall sowie die
behandlungsbedingten Belastungen zwangen Herrn S. Uber die Berentung nachzu-
denken. Wichtig ist es ihm, der Arbeitsunfahigkeit und dem Verlust einer Fuhrungs-

rolle in der Kollegenschaft durch einen eigenen Entschluss zuvor zu kommen.
Der psychische Befund ist durch eine zwanghaftgriblerische Beschaftigung mit

Zukunfts- und Sinnfragen angesichts der ungunstigen hamatologischen Prognose

bestimmt. Vorherrschendes Thema ist die Progredienzangst, zusatzliche besteht
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eine ausgepragte Selbstwertproblematik, ohne davon unabhangige depressive

Verstimmung.

Durch die hamatologische Erkrankung, v.a. aber durch teilweise erfolglose Behand-
lung und Rezidiv wurde ein bisher kompensierter Dominanz-Unterwerfungskonflikt im
aktiven Modus aktualisiert, das heil3t, die erlebte Ohnmacht und der phantasierte
Kontrollverlust zerstorten bisherige Bewaltigungsmaoglichkeiten, die dem Patienten in
Ehe, Beruf und auch Krankheitsverarbeitung zur Verfligung standen. Der drohenden
Passivierung versucht er nun, durch (pseudo-)progressive Tendenzen entgegen zu

treten.

Im Verhaltnis zum jungsten Bruder kommt es zu einer Verschiebung der bisher im
beruflichen Feld ausgetragenen Rivalitat auf den Freizeitbereich. Der Patient genoss
es sichtlich, als wahrend eines gemeinsamen ltalienurlaubs der (um einige Klassen
teuere) Wagen des Bruders gestohlen wurde und er den seinen anbieten konnte. Im
Verhaltnis zu Ehefrau und Tochter spiegelt sich die fur den Patienten sehr mihsame

Umstellung von Potenz und Aktivitat zu Hilfsbedurftigkeit und Regression.
Psychotherapeutischer Behandlungsfokus ist die Ausschopfung von Freiheitsgraden

in einer durch organische Prozesse eingeschrankten Lebensplanung sowie die Ein-

stellung auf neue Rollen und neue lebensqualitatsrelevante Bereiche.
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Cue- und Weight-Profil (die den Cues graphisch zugeordnete Flache gibt den Wert

der entsprechenden Weight wieder) im Verlauf von Frau [.D. mit follikularem Lymph-
om. SEIQoL-Index: 71, 74, 62; Visuelle Analogskala: 51, 62, 71
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Die Patientin litt unter einem follikularen Lymphom vom Malignitatsgrad Il im Stadium

IV b mit Befall Knochenmark und diffusem Lymphknoten-Befall. Nach 6 Zyklen

Chemotherapie nach dem CHOP-Schema wurde eine sehr gut partielle Remission

erreicht. Am 30.10.2000 wurde eine Hochdosischemotherapie mit Ganzkorperbe-

strahlung und autologer peripherer Stammzelltransplantation durchgefuhrt. Die

Patientin befindet sich nun in einer kompletten Remission. Als bleibende Neben-

wirkung der Therapie zeigte sich eine reduzierte psychische Belastbarkeit und eine

periphere Polyneuropathie mit Hypasthesie im Bereich beider VorfliRe. Sonstige
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haufige Nebenwirkungen der Therapie (Schlafstorung, affektive Stérungen,
Erschopfung, vegetative Erscheinungen, u.a.) traten nicht auf.

Ziel der anschlieBenden Reha-Behandlung war u.a. die Verbesserung der psychi-
schen Belastbarkeit und die Therapie der Polyneuropathie. Die Patientin war koope-

rativ und motiviert und berichtete Uber eine subjektive Verbesserung der Symptome.

Psychotherapeutischer Verlauf:

Daignose: Dysthymia (F34.1)

Seit der Behandlung ihres Non-Hodgkin-Lymphoms (Hochdosis-Chemotherapie mit
autologer Knochenmarkstransplantation am 30.10.2000) gehe es ihr insgesamt recht
gut. Allerdings musse sie um ihren Platz in Familie und Betrieb (Gastwirtschaft und
Brauerei) kampfen, um nicht ,’nausgebissen” zu werden. Sie winsche sich mehr
Nahe und gemeinsame Zeit mit ihrem Ehemann, sei oft bedrlckt, weil dieser nicht
auf sie zukommt. Im Verhaltnis zu ihrer greisen, im Altenheim lebenden, Mutter plage
sie sich mit (Fremd- und Selbst-)Vorwirfen, nicht genug zur Stelle zu sein,
gleichzeitig werde aber der alte Hass und die Wut uber die ungerechte Mutter erneut

lebendig.

Frau D. ist die altere von 2 Tochtern einer als depressiv und herrschsuchtig geschil-
derten Schneiderin (*1910/+36) und eines 1976 an Myokardinfarkt verstorbenen,
kriegsamputierten Kaufmanns, den die Pat. trotz einer gewissen Distanz sehr ver-
ehrte (,gutaussehend®, ,voller Lebenswillen*). Die Eltern waren Fllchtlinge aus dem
Sudetenland, hatten sich sehnlich Kinder gewunscht. Die Mutter, selbst Lieblings-
tochter der GM ms., habe die 2 Jahre jungere Schwester (Lehrerin, verheiratet mit
Umweltingenieur, 3 Tdchter) stets vorgezogen, habe sie viel geschlagen, ,unter der
Fuchtel® gehalten und emotional vernachlassigt. Kurzlich, Jahre nach dem Tod des
Vaters und im Angesicht des eigenen Todes habe die Mutter sie um Entschuldigung
gebeten, habe die ,fehlende Mutterliebe” mit ihrem sexuellen Unbefriedigtsein zu
erklaren versucht. Sie selbst habe diese Entschuldigung nicht annehmen kdnnen,
habe gegentiber der Mutter eine gewisse Harte entwickelt, habe sie oft angelogen,

um Verbote oder negative Gefuhlsaulderungen seitens der Mutter zu vermeiden.
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Die Patientin I6ste sich schneller und definitiver als die Schwester vom Elternhaus
und heiratete (berufsfremd, da Lehre als Einzelhandelskauffrau) in einen seit drei
Generationen bestehenden Gastwirtsbetrieb ein. Sie geriet ,unter die Fuchtel® des
auch heute noch allgegenwartigen Schwiegervaters, bemuhte sich mit Zahigkeit,
aber haufig am Rand der Verzweiflung, um mehr Standfestigkeit als die depressiv-
suizidale und 1984 an Lungenkrebs verstorbene Schwiegermutter. In ihrer Doppel-
belastung als Hausfrau, Mutter (Tochter *1969, *1973, *1975) und Chefin flhlte sie
sich oft durch ihren gleichaltrigen, oft in Vereinsangelegenheiten abwesenden,
Ehemann im Stich gelassen. Jahrzehnte lang seien Arbeitstage bis 1 Uhr frih die
Regel gewesen, die Kinder seien im Betrieb mitgelaufen und verkostigt worden, ein
abgegrenztes Familienleben habe es teilweise am freien Donnerstag gegeben.

1996 starb die Schwester an einem Multiplen Myelom. Den Vorboten ihrer eigen-
en Lymphomerkrankung habe sie lange Zeit keinerlei Beachtung geschenkt: ,Es ist
irgendwie durch Zufall herausgekommen®, Uber die Zimmernachbarin der Mutter
wahrend eines ihrer Krankenhaus-Aufenthaltes. Sie habe miterlebt, wie die
Schwester den Kampf gegen ihre Krankheit verlor, oft habe sie auch Angst davor,

dass ihr Lymphom zurtckkehren konnte.

Frau D. ist eine zugangliche, kontaktfreudige und ein wenig unterwurfige Patientin,
die einerseits betont, wie gut sie ,alles im Griff hat®, nach einer Phase konventionel-
len ,Small-Talks“ aber recht bald auf ihre Beziehungsgestaltungen zu sprechen
kommt. Mit Tranen in den Augen betont sie, dass sie gern die weite Eisenbahnfahrt
zum ,Behandler® in Kauf nehme, da sie hoffe, hier personliche Dinge besprechen zu
koénnen, fur die daheim kein Raum und keine Zeit sei. Es finden sich keine klinischen
Zeichen fur eine psychotische oder tiefgreifende Affekt-Stérung, wohl aber eine
gewisse Affektlabilitat und eine Bruchigkeit im Selbstwerterleben. Initialtraum: ,Da
hab“ ich mit jemand gesprochen, ich hab‘ keine Ahnung, wer‘s war. Ich hab’ bloR eine
furchterliche Situation gehabt: Ich hab mein Gebiss nimmer aufgekriegt, wissen Sie,
ich hab‘ den Mund nicht mehr aufmachen kdonnen, ich hab nur noch durch die Zahne
so reden konnen, dass man mich fast nicht verstanden hat, ich hab’ das Gefuhl
gehabt: Da sind Schrauben drin. So was hab‘ ich in meinem ganzen Leben noch

nicht getraumt®.
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Im Verlauf der erfolgreichen onkologischen Lymphombehandlung wurde ein bisher
leidlich kompensierter Autarkie-Versorgungs-Konflikt (vorwiegend im aktiven Modus
und auf mittlerem Strukturniveau) reaktualisiert. Der zweitwichtigste Konflikt ist
derjenige zwischen Verstrickung/Unterordnung einerseits und Differenzierung /Ex-
pansion andererseits. Das bisherige sthenisch-depressive Lebenskonzept des ,Im-
Griff-Habens® wurde dadurch labilisiert, dass zwei wichtige Frauen der Umgebung an
Krebsleiden verstarben und sie nun selbst hamatologisch-onkologisch erkrankte.
Frau D. ist etwas verzogert gegenuber der Mobilisierung aktiv-kdmpferischer Res-
sourcen. Im Dienste der Krankheitsverarbeitung werden nun bisher zurlck gestellte
Individuations-, Beziehungs-, Trieb- und narzisstische Wunsche bewusstseinsfahig.
Im Rahmen der interpersonalen (beruflich-familiaren) wie auch der intrapsychischen
Abwehr werden diese Tendenzen konflikthaft erlebt und fihren zur depressiven

Symptombildung.

Im Verlauf der Erholung von der Lymphomerkrankung, sowie des Generationen-
wechsels in Familie und Betrieb besteht ein gewisser, wenn auch enger, Gestal-

tungsspielraum flr die Patientin und ihren Ehemann.

Der psychodynamisch wirksame Fokus kann etwa so umschrieben werden: ,Ich
muss eine funktionierende Fassade der Starke aufrecht erhalten, weil ich ansonsten
beflrchten misste, dass niemand versteht, wie es mir wirklich geht und ich die
andren mit meinen Problemen Uberfordere®. Die psychotherapeutische Prognose ist
in Anbetracht des bisherigen Verlaufs und innerhalb der durch die onkologische

Erkrankung gezogenen Grenzen als glnstig einzuschatzen.
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Verlauf und Entwicklung (die den Cues graphisch zugeordnete Flache gibt den Wert
der entsprechenden Weight wieder) beim 39-jahrigen Chemietechniker J.P. mit
malignem Dottersacktumor. SEIQoL-Index: 35, 51, 74; Visuelle Analogskala: 25, 49,
69.
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Somatischer Verlauf:

Der 39-jahrige Chemotechniker leidet unter einem High-Risk Dottersacktumor Sta-
dium Il der rechten Lunge und einem mit einer Semikastratio behandelten Seminom
des linken Hodens. Der Dottersacktumor der rechten Lunge wurde mit einer Bilobek-
tomie der rechten Lunge mit Lymphadenektomie behandelt. Nach zwei Zyklen
Chemotherapie nach dem PEI-Protokoll wurde am 21.08.2001 eine Stammzella-
pharese durchgefiuhrt. Unter der im Januar 2002 nach Hochdosis Chemotherapie mit
Taxol/PEI durchgefuhrten Stammzelltransplantation kam es zur partiellen Remission.

Im Februar 2002 kam es zu einem erneuten Anstieg von AFP, im Spiral-CT wurde im

Individuelle Lebensqualitat Seite 78



Bereich der rechten Pleura eine schwartige Veranderung festgestellt. Die
Histologische Untersuchung eines CT-gesteuerten Punktats ergab eine Infiltration
durch maligne Zellen, offenbar eine Pleurablatomatose durch den malignen

Dottersacktumor.

Psychoonkologischer Verlauf:

Diagnose: Belastungsstorung (F43.8)

Der Patient betont die Wichtigkeit der Autarkie, der verschiedenen von ihm
betriebenen Sportarten. Er meint, dass eine psychoonkologische Betreuung nach
Entlassung aus dem stationaren Bereich eigentlich viel wichtiger sei, als in der Klinik.
Ist sehr kooperativ, auch wenn es recht kompliziert ist, passende Termine zu finden.
In der Reha habe er sich von Krebskranken mdglichst fern gehalten, habe am
liebsten mit Herz-Kreislauf-Patienten geubt und darauf geachtet, sich zu belasten
und die Kondition zu verbessern. Gegenwartig arbeitet der Patient halbtags (Inge-
nieur in Computerbranche), kommt aber auch regelmafig zu einer erneuten, ,rein
experimentellen® Chemotherapie in die Tagesklinik, nachdem die Hochdosis-
Chemotherapie einen Progress nicht verhindern konnte. 1 bis 2 Tage danach gehe
es ihm schlecht, er schlafe dann viel, kdnne nichts essen und trinken und wolle

niemanden sehen. Doch dann gehe er wieder taglich ins Fitness-Center.

Lebt nach der Scheidung allein, in eigenem Haus in einem kleinen Dorf. Hat wenig
private Kontakte, die Eltern leben in Norddeutschland. Er wolle sie moglichst wenig
belasten. Was das Verhaltnis zu seinen Eltern angeht, finden sich zahlreiche
Rationalisierungen, z.B.: Die Eltern hatten seinetwegen heiraten ,mussen®, aber erst
spat, wegen der Burokratie, da die Mutter noch nicht 21 gewesen sei. Die
Kontaktaufnahme im Bereich Partnerschaft und Beziehungen wolle er zuriick stellen,
bis klar sei, ob die Chemotherapie anschlagt, eine Operation der Lungenherde

erforderlich sei usw.
Herr P ist ein freundlicher, betont aktiver und drahtig-durchtrainiert wirkender Mann,

der sich durch korperliches Training, Informationssuche im Internet, Arbeitsversuch

aktiv mit der Krankheit auseinander setzen mochte. Initialtraum: ,Ich muss eine
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Wohnung ausraumen, jemand hilft mir dabei.“ Im Nachgesprach erkennt der Patient,
dass es seine eigene Wohnung ist, und er kann mit Hilfe des Therapeuten Gegen-

stande auswahlen, die mit Beziehung und Vitalitat zusammen hangen.

Es liegt ein Autarkie-Versorgungs-Konflikt im aktiven Modus (Betonung der eigenen
Bedurfnislosigkeit, beziehungsweise der volligen Zurlckstellung emotionaler Bedurf-
nisse) vor, der durch die Entwicklung der Hodentumor-Erkrankung verscharft wurde.
Durchaus bewusste Bindungswiunsche sowie die Angst vor dem Verlust der eigenen
Potenz sind durch den groferen Kontext der fortschreitenden, lebensbedrohlichen

Erkrankung Uberlagert. Ausgepragte Verdrangung von Trauer und Wut.

Das personliche Umfeld des Patienten wird bisher nur in sofern deutlich, als es Teil
seiner aktiven Anpassungsleistung ist, z.B. die verstandnisvollen Kollegen am
Arbeitsplatz. Die ,Schonung® der Eltern verdeckt bisher Moglichkeiten einer Entwick-

lung, vielleicht im Sinn einer Neugestaltung des Verhaltnisses zur Ursprungsfamilie.
,S0lange ich nicht ganz gesund bin, beflirchte ich von Bezugspersonen zurlickge-

wiesen zu werden. Ich kann mir noch nicht vorstellen, mit meiner Schwache und

emotionalen Bedurftigkeit akzeptiert zu werden.
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5.) Diskussion

Der vorhergehende Literaturiberblick und die Auswertung der Ergebnisse legen
folgende Schlusse nahe:

(Globale) Lebensqualitat ist eine Grofle, die mit allgemein formulierten, ,objek-
tiven“ Fragebdgen nicht zu erfassen ist. Die SEIQoL-DW ist ein einfaches und
natzliches Instrument, um die individuelle Lebensqualitdt zu erfassen und die
,objektiven“ gesundheitsbezogene Lebensqualitats-Fragebdgen zu erganzen. Sie ist
ein ,personen-zentriertes®, nicht ein ,krankheitsbasiertes® Instrument (Murrell und
Kenealy, 1999).

Die SEIQoL erwies sich als sehr gut geeignet fur die Erfassung der Lebensqualitat
von Patienten vor und nach Stammzelltransplantation. Besonders durch die relativ
einfache und wenig anstrengende Durchfihrung war sie besonders gut geeignet fur
die Erfassung der Lebensqualitat von Patienten mit hamatologischen Erkrankungen,
die auf Grund der Schwere ihrer Krankheit besonders empfindlich gegentber
zusatzlichen Belastungen sind. Inspiriert durch das von der SEIQoL getriggerte
Nachdenken Uber die fur die Lebensqualitat wichtigen Bereiche, schloss sich bei
vielen Patienten an die Erstellung der SEIQoL ein freies Gesprach mit dem
psychoonkologischen Betreuer Uber ihre Lebensqualitdt und die daflr
entscheidenden EinflussgroRen an.

Die Individualitat der Lebensqualitat spiegelt sich in der groRen Zahl und Vielfal-
tigkeit der Cues (Lebensbereiche) wider, die von den Patienten ausgewahlt wurden.
Viele dieser Cues (Auto, Umwelt, Politik, Unabhangigkeit) werden in allgemeinen
(gesundheitsbezogenen) Lebensqualitats-Fragebdogen nicht bertcksichtigt. Wie
O’Boyle et al. (O'Boyle, McGee et al., 1992) zeigten, ist das ,Eliciting” (wortl.:
Herauslocken) der lebensqualitatsrelevanten Cues eine entscheidende Funktion der
SEIQoL. Mit einer im Voraus festgelegten Cue-Auswahl kdénne die Lebensqualitat
nicht genau genug gemessen werden. Veranderungen durch arztliche Behandlungs-
maflnahmen — in der Studie von O’Boyle et al. handelt es sich um einen Huftge-
lenksersatz — kdnnen durch die SEIQoL genauer erfasst werden als durch Standard-
Messungen der Lebensqualitat. Die Einschrankungen der gesundheitsbezogene
Lebensqualitats-Instrumente werden auch durch die Ergebnisse von Browne et al.
(Browne, O'Boyle et al., 1994) aufgezeigt. Die Autoren fanden, dass in einem

normierten alteren Kollektiv (in Irland) Religion ein sehr wichtiger und weitver-
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breiteter Cue war (Religion wurde von bis zu 84 Prozent der Probanden genannt).
Die SEIQoL gibt den Befragten die Moglichkeit, diese personliche Bereiche in die
Messung der Lebensqualitat einzubringen und wird so dem individuellen Urteils-
prozess eher gerecht, als die herkdbmmlichen gesundheitsbezogenen Instrumente.
Bei McGee et al.(McGee, A. et al.,, 1991) nannten nur 2 von 42 Patienten das
gleiche Cue-Profil. Dadurch wird ebenfalls die Problematik der gesundheits-
bezogene Lebensqualitats-Instrumente verdeutlicht, die mit den vorgegebenen

Fragen versuchen, alle Patienten ,iber einen Kamm zu scheren®.

Auch die Spannweite und Variabilitat der Gewichtungen der einzelnen Cues war
sehr hoch. Dadurch wird erneut die Ungenauigkeit der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitats-Instrumente aufgezeigt, die die Gewichtungen der einzelnen Fragen im
Voraus festlegen und so dem Patienten die Moglichkeit verwehren, ihre person-
lichen Prioritaten in die Messung ihrer Lebensqualitat einzubringen. Am meisten traf
das fur den Roh-Cue ,engste Familie® zu. Die Bandbreite der zugeordneten
Gewichtungen reichte von null bis 69. Bei einem der Patienten kamen also mehr als
zwei Drittel seiner Lebensqualitat von seiner Familie. Ein anderer nannte zwar
Familie als Cue, mald ihr aber keine Bedeutung fur seine Lebensqualitat bei
(Gewichtung 0).

Diese Schwankungsbreite veranschaulicht ebenfalls die Tatsache, dass mit
festgelegten Fragen und Gewichtungen (wie bei den allgemein formulierten, gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitats-Fragebdgen) nur ein Teilbereich der (globalen)
Lebensqualitéat erfasst werden kann, der keinesfalls mit jener der individuellen
Lebensqualitat gleichzusetzen ist. Diese Annahme wird im vorliegenden Kollektiv
auch durch die sehr niedrige Korrelation zwischen dem SEIQoL-Index und dem
EORTC QLQ C-30 belegt. Zwar sind die psychometrischen Eigenschaften vieler
dieser ,objektiven® Instrumente hervorragend (Herschbach, 2002). Diese soge-
nannten Standardmethoden setzen sich jedoch aus Symptom-, Funktions- und
Beeintrachtigungsskalen zusammen. Das so gemessene Konstrukt stellt also am
ehesten den allgemeinen Gesundheitszustand dar, der nach den in dieser Studie
gefundenen Ergebnissen keineswegs mit der individuellen beziehungsweise globa-
len Lebensqualitat gleichgesetzt werden darf. Viele der sogenannten Standard-
verfahren sind objektiv und reliabel. Sie zeichnen sich auflerdem durch gute

Kriteriums- und Konstruktvaliditat aus. Bei der individuellen Lebensqualitat handelt es
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sich hingegen um ein flissiges, patientengeneriertes Konstrukt. Im Gegensatz zu
den gesundheitsbezogenen Standardinstrumenten soll das Konstrukt nicht vorge-

geben, sondern im Urteilsprozess des Patienten gebildet werden.

Wie in den meisten Studien mit der SEIQoL (O'Boyle, McGee et al., 1992; Browne,
O'Boyle et al., 1994; Kemoun, Benaim et al., 1998; Campbell und Whyte, 1999;
Waldron, O'Boyle et al., 1999; Bayle, Kemoun et al., 2000; Smith, Taylor et al., 2000)
waren Familie, Freizeitaktivitaten und Gesundheit die drei am haufigsten genannten
Cues. AulRerdem war Gesundheit, auch beim Schwerkranken, wie in vielen anderen
Studien (McGee, A. et al., 1991; O'Boyle, McGee et al., 1992; Browne, O'Boyle et al.,
1994; Campbell und Whyte, 1999; Waldron, O'Boyle et al., 1999; Smith, Taylor et al.,
2000) nicht der haufigste Cue. Bei Hickey et al. (Hickey, Bury et al., 1996) wurde
Gesundheit sogar vom gesunden Kontrollkollektiv haufiger genannt, als von den
schwerkranken AIDS-Patienten.

Gesundheit, Krankheit und Symptome sind die Hauptthemen, auf die herkdmm-
liche und vor allem gesundheitsbezogene Lebensqualitats-Instrumente fokussieren.
Ahnlich wie bei Waldron et al. (Waldron, O'Boyle et al., 1999) oder O’'Boyle et al.
(O'Boyle, McGee et al., 1992) entspricht diese medizintypische Betonung gesund-
heitsspezifischer Themen nicht dem im Patienten ablaufenden Urteilsprozess. Eine
Verschlechterung im Gesundheitszustand ist nicht automatisch mit einer Verschlech-
terung der (individuellen) Lebensqualitat verbunden.

Mehr als die Halfte aller Patienten nannten Cues aus dem Bereich Beruf/
Beschaftigung. Offenbar war es fur viele Patienten eine relativ groRe Belastung,
durch das Auftreten der Erkrankung zur Unterbrechung des Berufslebens gezwun-
gen zu sein, was sich in der relativ grolten Haufigkeit von Cues aus dieser Gruppe
widerspiegelt. Es bleibt abzuwarten, ob die psychotherapeutische Intervention im
Rahmen dieser Studie zu einer Veranderung in diesem Bereich im Sinne der

Krankheitsverarbeitung und Neuevaluierung fuhrt.

Clark et al. (Clark, Hickey et al., 2001) fanden, dass statistisch gesehen jeder
Patient ihres Kollektives mit amyotrophischer Lateralsklerose (ALS) Gesundheit als
Cue genannt hatte und mehr als ein Drittel aller Patienten sogar zwei Cues aus
diesem Bereich nannten. Dies scheint zunachst den Ergebnissen unserer Studie zu

widersprechen. Zum Teil ist diese Tatsache sicher auf die unterschiedlichen, in
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Bezug auf die Erkrankung nicht vergleichbaren Patientenkollektive zurtickzufihren.
Bei der ALS handelt es sich um eine demyelinisierende Erkrankung des ersten und
zweiten motorischen Neurons mit konsekutiver Kombination aus spastischen und
schlaffen Lahmungen, die im Endstadium Uber Insuffizienz der Atemmuskulatur zu
Beatmungspflicht und Tod flhrt. Im Krankheitsverlauf steht fur die Patienten der
Abbau der korperlichen Funktion und die damit verbundene Einschrankung des
taglichen Lebens und der Beweglichkeit im Vordergrund. Dadurch wird die Haufung
von Cues aus dem Bereich Gesundheit zum Teil erklart. Bei den hamatologischen
Erkrankungen ist die korperliche Einschrankung und gesundheitliche Bedrohung vor
allem im Stadium vor der BMT bei weitem weniger konkret spurbar, was sich in der
Betonung anderer Bereiche abbildet.

AulRerdem deuten die extrem schlechten Werte fur den Index in Kombination mit
der hohen Haufigkeit fir gesundheitsbezogene Cues im Kollektiv von Clark et al. auf
eine mangelnde Krankheitsverarbeitung und auf die noch nicht vollzogene Neue-
valuierung der Lebenssituation im Sinne des ,construct-dynamism® (s.o.) (Allison,
Locker et al., 1997) hin. Diese Hypothese wird von den weiteren Ergebnisse von
Clark et al. (Clark, Hickey et al., 2001) unterstitzt, die herausfanden, dass Patienten,
die korperlich noch weniger unter den Beschwerden der amyotrophischen
Lateralsklerose litten, 6fter Cues nannten, die direkt mit der Erkrankung zusammen-
hingen, als solche Patienten, die schon langere Zeit unter schweren Behinderungen
zu leiden und so mehr Zeit hatten, ihre Erkrankung zu verarbeiten. Die insgesamt
hoheren Werte fur den Index in dem von uns untersuchten Patienten-Kollektiv in
Kombination mit der groRen Haufigkeit von Cues, die nichts mit Gesundheit zu tun
hatten, legen den Schluss nahe, dass in unserem Kollektiv die Krankheits-
verarbeitung zwar noch nicht abgeschlossen (s.u.), aber doch schon weiter
fortgeschritten war, als das im Kollektiv vom Clark et al. der Fall war.

Die individuelle Lebensqualitat kann auch bei einer schweren und lebensbedroh-
lichen Erkrankung gut sein (z.B. (Waldron, O’'Boyle et al., 1999; Neudert, Wasner et
al., 2001)). In die gleiche Richtung gehen die Ergebnisse von Andrykowski et al.
(Andrykowski, Cordova et al., 1999), die zeigen, dass BMT-Patienten am Anfang der
Erkrankung zu einer mehr gesundheitszentrierten Definition der Lebensqualitat nei-
gen. Wie Andrykowski et al. weiter ausfuhren, kommt es im Lauf der Zeit zu einer
Verlagerung von therapie- und krankheitsbezogenen Themen am Anfang der Er-

krankung zu mehr beziehungs- und unabhangigkeitsbezogenen Bereichen im spate-
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ren Stadium. Die von Andrykowsky betonte Unterscheidung zwischen ,objektiv* defi-
nierten Problembereichen und patientendefinierten Bereichen (,concerns®) lasst sich
durch die SEIQoL besser abbilden als durch herkdbmmliche Lebensqualitats-Mess-
instrumente. Es erscheint daher wichtig, dass sich der Interviewer dieser Dynamik
bewusst ist und sie bei der Erhebung der SEIQoL bertcksichtigt.

Murrel et al. (Murrell und Kenealy, 1999) fanden, dass die Test-Retest-Reliabiltat
der SEIQoL bei Patienten mit schwerer neurologischer Behinderung durch multiple
Sklerose uber einen Zeitraum von zwei Wochen gut war, dass sie aber Uber einen
Zeitraum von zwei beziehungsweise zehn Monaten stark abnahm. Diese Ergebnisse
sprechen ebenfalls dafur, dass die Patienten im Lauf der Zeit ihre Gesamtsituation
neu evaluieren, und drucken die durch die Krankheitsverarbeitung bedingten Veran-

derungen der individuelle Lebensqualitat im Sinne des ,Construct dynamisn® aus.

Die SEIQoL verbessert die Kommunikation zwischen Arzt und Patienten (Hickey,
Bury et al.,, 1996; Campbell und Whyte, 1999; MacDuff, 2000). Dadurch wird der
Patient unterstutzt, sich in Zusammenarbeit mit dem Arzt Uber die fur seine Lebens-
qualitat entscheidenden Bereiche klar zuwerden. Diesem Ziel dient auch die offene
Interviewtechnik und der Verzicht auf Vorlage von Cue-Listen (providing be-
ziehungsweise prompting). Gerade diese bewusste und aktive Auseinandersetzung
des Patienten mit den Grundlagen und den Urspringen seiner Lebensqualitat ist
einer der wichtigsten Effekte der SEIQoL. Einerseits werden flr Arzt und Patient
entscheidende Erkenntnisse uber die fur den Patienten individuell wichtigen Ziel-
kriterien in der Therapie und psychotherapeutischen Betreuung gewonnen. Anderer-
seits definiert der Patient selbst Bereiche (sowohl durch Zuordnung niedriger
Gewichtungen, als auch durch Nichtnennung), die fir ihn aktuell von unterge-
ordneter Bedeutung sind. Die so gewonnenen Erkenntnisse konnen wesentlich dazu
beitragen, die Therapie auf die fur den Patienten typischen Charakteristika und
individuell wichtigen Ziele abzustimmen, und so einen wichtigen Beitrag zur
optimalen Versorgung von schwerkranken Patienten leisten. Die fur die Lebens-
qualitat weniger wichtigen Bereiche koénnen im Sinne einer Prioritatssetzung
hintangestellt oder aber im Rahmen einer Neuevaluation durch den Patienten,
unterstitzt durch eine begleitende psychoonkologische Betreuung, gezielt geférdert
und entwickelt werden. Unter psychodynamischen Gesichtspunkten kann das

,vergessen“ wichtiger Lebensbereiche abwehrbedingt sein. Im psychotherapeu-
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tischen Gesprach kann auch das Nicht-Nennen von cues Ausgangspunkt des Arzt-
Patienten-Dialogs sein. Auf diese Weise wird der durch die SEIQoL abgebildete
Urteilsprozess des Patienten verstehend aufgegriffen und auf die biografischen
Wurzeln seines pramorbiden Wertesystems bezogen. Die Entwicklung neuer
Perspektiven und Ziele (durch die SEIQoL greifbar gemacht im Auftreten neuer
Cues) und die Neuevaluierung alter Lebensbereiche (alte Cues werden nicht mehr
genannt oder erhalten eine andere Gewichtung) ist ein wichtiger Schritt in der
Krankheitsverarbeitung des Patienten und ein entscheidender Beitrag dazu, dass
auch Patienten mit schwerer Krankheit eine gute Lebensqualitat erreichen konnen.
Die SEIQoL kann einen entscheidenden Beitrag dazu leisten, diesen wichtigen
Schritt zu gehen.

Die Kasuistik von H.S. veranschaulicht die durch die begleitende psycho-
onkologische Betreuung angestrebte Neuevaluierung der Lebensbereiche im Sinne
des ,construct dynamism®. Der unter einer ausgepragten Progredienzangst leidende
Patient entwickelt, unterstutzt durch die psychoonkologische Begleitung, zum Ende
des Beobachtungszeitraums neue Cues (Auto, Urlaub), was auf eine Bewaltigung
der durch die Erkrankung verursachte Einschrankung der Autonomie und Kontroll-
fahigkeit schlief3en lasst. Dieses Auftreten neuer Lebensbereiche, die dem Patienten
wichtig werden, ist zwar nicht spezifisch fur eine erfolgreiche Krankheitsverar-
beitung, kann aber in diesem speziellen Fall sicher als Zeichen der erfolgreichen

psychoonkologischen Therapie gewertet werden.

Der Einfluss des Interviewers auf den Patienten darf dabei nicht unterschatzt werden:
Ist der Interviewer gleichzeitig der behandelnde Arzt, so ist trotz des individuellen
Charakters der SEIQoL zu erwarten, dass die Patienten durch die Funktion des
Arztes in der taglichen medizinischen Therapie dazu verleitet werden, eher
gesundheitsbezogene Bereiche zu nennen. Besser scheint es deshalb, wie in dieser
Studie, die SEIQoL von einem nicht an der internistischen Therapie beteiligten Inter-
viewer, am besten einem Psychoonkologen, erheben zu lassen, um eine Beeinflus-

sung durch die Erwartungshaltung des Therapeuten zu minimieren.
Eine weitere Starke der SEIQoL ist, dass sie bei einem sehr breiten Patienten-

kollektiv einsetzbar ist. Die SEIQoL wurde bis jetzt bei sehr verschiedenen Kollek-

tiven eingesetzt (Siehe Tabelle 5.), Seite 39-41): z.B. bei gastroenterologischen
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Erkrankungen (McGee, A. et al., 1991), bei gesunden, alteren Probanden (Browne,
O'Boyle et al.,, 1994), HIV-Patienten (Hickey, Bury et al., 1996), Patienten mit
schwerer neurologischer Behinderung durch multiple Sklerose (Murrell und Kenealy,
1999) und auch bei Patienten mit schwerer psychiatrische Erkrankung (Prince und
Gerber, 2001). Da sie schnell und einfach durchzuflhren ist, erwies sich v.a. die
SEIQoL-DW bei allen bisherigen Patientenkollektiven als geeignetes und probates
Instrument, um die individuelle Lebensqualitat zu erfassen. Ein weiterer Vorteil, den
v.a. Prince et al. (Prince und Gerber, 2001) betonen, ist die Tatsache, dass die
SEIQoL auch bei Patienten, die nicht selbst lesen kénnen, erhoben werden kann und

keine Interpretation von eventuell schwierigen Fragen erfordert.

In unserer Studie wurde die SEIQoL am bisher groRten Patientenkollektiv erhoben
(N=112). Auch das Kollektiv fur die statistische Auswertung (N=79), in dem die
SEIQoL mit anderen Instrumenten verglichen wurde, ist das bisher grofdte. Diese
Tatsache gibt den Ergebnissen der statistischen Auswertung ein besonderes
Gewicht.

Der Mittelwert der SEIQoL-Indices war im vorliegenden Kollektiv mit 63,21 im
Vergleich zu anderen Studien im unteren Bereich. Nur Patienten mit Coxarthrose vor
OP (Index = 61,6) (O'Boyle, McGee et al.,, 1992), Patienten mit fortgeschrittenen
malignen Erkrankungen (Index=60,5) (Waldron, O'Boyle et al., 1999), Patienten mit
schwerer neurologischer Behinderung durch MS (Index = 60,9) (Murrell und Kenealy,
1999), Tumorpatienten in klinischer Phase-1-Studie (Index = 58,4) (Campbell und
Whyte, 1999) und Patienten vor einer HUft-TEP (Index = 59,3) (Bayle, Kemoun et al.,
2000) hatten schlechtere mittlere SEIQoL-Indices (vgl. Tabelle 5, Seite 39-41). Darin
wird die vor allem psychisch schwere Belastung flr die Patienten und die (auch aus
Zeitgrunden) noch nicht abgeschlossene Krankheitsverarbeitung vor der
Stammzellubertragung deutlich.

Der Mittelwert fur die VAS war mit 49,81 noch wesentlich schlechter. Zwischen der
VAS und dem Index bestand zwar eine statistisch hochsignifikante Korrelation, der
Korrelationskoeffizient von r = 0,423 deutet aber auf einen nur sehr schwachen
linearen Zusammenhang hin. Dieses Ergebnis legt den Schluss nahe, dass die
beiden Instrumente zwei unterschiedliche Facetten der (individuellen) Lebensqualitat
messen. Dabei scheint der SEIQoL-Index mit der Auswahl der Cues eher die sozial

erwlnschte und erwartete Komponente zu erfassen, wahrend die VAS eher die
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spontan empfundene Lebensqualitat nach der durch das Interview hervorgerufenen
Auseinandersetzung des Patienten mit seiner Lebensqualitat zu reprasentieren
scheint. Die allmahliche Abnahme dieses Unterschiedes (Delta) zwischen dem Index
und der VAS nach der Stammzellibertragung kdnnte neben der Veranderung der
gewahlten Lebensbereiche und deren Gewichtung einen Hinweis auf den Erfolg der
psychoonkologischen Therapie geben. In den Verlaufsprofilen von H.S. im 1.D. sind
diese Veranderungen des Deltas sehr eindrucksvoll nachzuvollziehen. Es ist anzu-
merken, dass diese Aspekte der Profile keineswegs spezifisch fir eine erfolgreiche
psychoonkologische Betreuung sind und noch nicht gentigend Daten fir eine
abschliellende Beurteilung vorliegen. Ob sich die psychoonkologische Betreuung
durch das Bewusstwerden der individuellen Urspringe der Lebensqualitat und als
Ausdruck der Krankheitsverarbeitung und der Erarbeitung neuer Ziele und Perspek-
tiven tatsachlich in einer Verringerung dieser Diskrepanz (Delta) zwischen den
beiden SEIQoL-Skalen nach der Stammzellibertragung niederschlagen wird, bleibt
abzuwarten. Eine solche Funktion der SEIQoL als Messfuhler fir den Erfolg oder
Misserfolg der psychoonkologischen Therapie ware als Ausblick flr die weitere
Verwendung der SEIQoL in der psychoonkologischen Therapie von grofiter Bedeu-

tung. Eine Nachfolgestudie wird sich mit diesem Thema beschaftigen.

Zwischen dem GHS und den EORTC-Skalen auf der einen Seite und dem SEIQoL-
Index auf der anderen Seite konnte keine statistisch signifikante Korrelation gefun-
den werden. Aus dieser Tatsache kann geschlossen werden, dass die beiden
Instrumente voneinander unabhangige GréRen messen, die sich nicht in einem Malde
gegenseitig beeinflussen, das mit statistischen Tests nachgewiesen werden kann.
Die individuelle Lebensqualitat der SEIQoL und die gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat des EORTC QLQ C-30 sind offenbar zwei voneinander vollig unabhangige
Grolden.

Die oben erwahnte gro3e Bandbreite der bei der SEIQoL genannten Lebensbe-
reiche (von Politik Uber Natur bis Fernsehen u.v.a.), die starke Streuung der
zugeordneten Gewichtungen (siehe Seite 61) und die sehr verschiedene Methodik
der beiden Instrumente lassen dieses Ergebnis plausibel erscheinen. Trotzdem ist
diese vollige Unabhangigkeit der von den beiden Instrumenten gemessenen Grofen
insofern erstaunlich, als zu erwarten gewesen ware, dass die ,individuelle Lebens-

qualitat® und die ,gesundheitsbezogene Lebensqualitat® zwar verschiedene Teilas-
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pekte, aber doch der gleichen GrundgroRe ,globale Lebensqualitat® ausmachen und,
wenn auch nur in einem gewissen Rahmen, sich dennoch (linear) beeinflussen. Bei-
spielsweise ist bei einem Patienten, wie z.B. bei H.S., der durch die Knochen-
metastasen des multiplem Myeloms unter starken Schmerzen und unter einer ausge-
pragten Progredienzangst leidet, eine schlechte gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat zu erwarten (der tatsachliche Wert fur den GHS betragt 50,0 und liegt damit
knapp unter dem Mittelwert des Gesamtkollektivs).

Der Schluss liegt nahe, dass die massive korperliche Symptomatik selbst bei
erfolgreicher Krankheitsverarbeitung, wenn auch nicht zu einer direkten und konkre-
ten, so doch aber zu einer indirekten negativen Beeinflussung der individuellen
Lebensqualitat fuhrt. Bei Herrn H. S. ist dies auch der Fall: der SEIQoL-Index liegt
mit 45 noch unter dem GHS und weit unter dem Durchschnittswert der Indices. Die
statistische Auswertung der Ergebnisse zeigt jedoch, dass sich dieser naheliegende
Zusammenhang im Sinne einer gleichsinnigen Beeinflussung von GHS und Index
nicht vom konkreten Fall auf das gesamte Patientenkollektiv verallgemeinern lasst:
Eine gegenseitige Beeinflussung der beiden Aspekte der Lebensqualitat, veran-
schaulicht durch eine statistisch signifikante Korrelation, war in diesem Kollektiv nicht
nachweisbar.

Dieses Ergebnis untermauert eindrucksvoll die Tatsache, dass von der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat nicht auf die individuelle geschlossen werden darf
und auch der umgekehrte Schluss unzuldssig ist. Die Wichtigkeit der genauen Tren-
nung zwischen diesen beiden Teilaspekten der (globalen) Lebensqualitat wird
deutlich. Beide Methoden liefern wertvolle Daten Uber das Wohlergehen und den
Zustand des Patienten. Diese Ergebnisse mussen aber auf Grund unserer Erkennt-
nisse sorgfaltig getrennt und unabhangig voneinander interpretiert werden. Wenn die
Ergebnisse der SEIQoL und des EORTC QLQ C-30 aber unabhangig voneinander
interpretiert werden, kann die Kombination beider Instrumente sicher zu einem
detaillierteren und damit vollstandigeren Bild von der (globalen) Lebensqualitat des
Patienten fihren und damit einen wesentlichen Beitrag zur optimalen Betreuung von
Patienten mit hamatologischen Erkrankungen leisten

Eingeschrankt werden die Ergebnisse dieser Studie durch den Umstand, dass
Mangels eines transplantationsspezifischen Moduls der allgemeine Grundfra-
gebogen QLQ C-30 verwendet wurde, der zwar flir Tumorpatienten allgemein, aber

nicht fir spezielle Kollektive beziehungsweise Krankheiten konzipiert ist. Wegen
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dieser Einschrankung wird der EORTC QLQ C-30 normalerweise durch ein spezi-
fisches Modul, das besonders genau auf das entsprechende Kollektiv zugeschnitten
ist, erganzt (Sprangers, Cull et al., 1998; Cull, Howat et al., 2001; Sprangers, Cull et
al. 1998; Cull, Howat et al. 2001). Ein speziell fur Transplantationspatienten
entwickelter Zusatzfragebogen fuir den EORTC QLQ C-30 hatte vielleicht eine andere
Abbildung der transplantations-spezifischen gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
und damit einen anderen Zusammenhang zwischen gesundheitsbezogener und

individueller Lebensqualitat erbringen kénnen.

Die statistisch signifikanten Korrelationen zwischen der VAS und den funf EORTC-
Skalen lassen mit einem Betrag des Korrelationskoeffizienten zwischen 0,239 und
0,306 ebenfalls keine aufschlussreichen Zusammenhange erkennen. Die Korrela-
tionen gehen fur alle funf Skalen in die klinisch erwartete Richtung (positive Korrela-
tion mit den Funktionsskalen, negative Korrelation mit den Symptomskalen), was fur
die Reliabiliat beider Instrumente spricht.

Erstaunlich ist der kleine Korrelationskoeffizient zwischen VAS und dem GHS
(einer 7-Punkt-Likert-Skala). Beide Instrumente sind von der Methode her sehr ahn-
lich: Sie messen beide mit einer einzigen Frage die globale Lebensqualitat (,single-
item-question®). Daher ware ein wesentlich hoherer Korrelationskoeffizient zwischen
den beiden Instrumenten zu erwarten gewesen. Ein Grund flr die niedrige Korre-
lation kdnnte sein, dass die VAS am Ende des Interviews zur Erfassung der SEIQoL
erstellt wird. Vielleicht ist sich der Patient durch die intensive Beschaftigung mit der
Frage, was wichtig und unwichtig im Leben ist, in einem anderem Male seiner
Zufriedenheit mit der Lebensqualitat bewusst, als das beim einfachen Ausfillen des
Fragebogens der Fall ist. Gerade dieses tiefere Bewusstwerden des Patienten Gber
die entscheidenden Faktoren seiner Lebensqualitat ist ein wichtiger Schritt. Die
SEIQoL dient daher nicht nur als Messinstrument zur Erfassung der Lebensqualitat,
sondern geht noch einen Schritt weiter: Es konfrontiert den Patienten mit seinem
eigenen Urteilsprozess, mit Werten, Prioritidten und Kriterien (Joyce, 1994) und
eroffnet dadurch die Moglichkeit einer Reflexion im arztlich-psychotherapeutischen
Gesprach.

Die Erstellung der SEIQoL ist dabei nicht nur eine diagnostische Malnahme,
sondern bereits eine erste psychotherapeutische Intervention. Dieser erste Schritt

der psychoonkologischen Therapie besteht darin, dass der Patient seine Ziele und
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Prioritaten zu erkennen und festzulegen beginnt. Dem Patienten dabei zu helfen,
neue Lebensziele zu finden und die Neuevaluierung der Lebensbereiche im Sinne
des ,construct-dynamism“ zu férdern, ist eine der wichtigsten Aufgaben von Arzten,
Pflegekraften und Psychoonkologen. Dieser wichtige Nebeneffekt der SEIQoL, dem
Patienten auf diese Weise bei der Krankheitsverarbeitung zu helfen, macht den be-
sonderen Wert der SEIQoL aus.
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6.) Zusammenfassunq

Die Erfassung der Lebensqualitat hat sich in den letzten Jahren in allen Bereichen
der Medizin neben den herkdmmlichen Parametern (Uberlebenszeit, Lange des
Krankenhausaufenthaltes, Laborwerte, u.v.a.) zu einem wichtigen Zielkriterium ent-
wickelt. Es gibt sehr zahlreiche Instrumente und ebenso viele verschiedene Ansatze
zur Erfassung der Lebensqualitat. Man unterscheidet u.a. Instrumente, die die Le-
bensqualitat mit vorgegebenen Fragen ,objektiv* erfassen (z.B. EORTC QLQ C-30 =
European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questi-
onaire Core 30) von Instrumenten, die die Lebensqualitat ,individuell* messen. Bei
der Erfassung der ,individuellen“ Lebensqualitat (z.B. mit der SEIQoL = Schedule for
the Evaluation of Individual Quality of Life) wird dem Patienten die Mdglichkeit gege-
ben, unabhangig von vorgegebenen Fragen und Themen, frei die fir ihn personlich
wichtigen Lebensbereiche (,Cues®) auszuwahlen und deren relativen Einfluss
(,Weights“) auf die Lebensqualitat selbst festzulegen. Mit der Einschatzung des ge-
genwartigen Status in den einzelnen Lebensbereichen (,Levels) komplettiert der
Patient die flr die Berechnung des SEIQoL-Index nétigen Grdéflen. Abschlielend
schatzt der Patient auf einer visuellen Analogskala (VAS) nochmals seine globale
Lebensqualitat ein. Durch diese einzelnen Schritte lasst sich ein sehr subjektives und
individuelles Bild der Lebensqualitat des Probanden erstellen.

In den 19 vorgestellten Studien wurden sehr verschiedene Patientenkollektive
(z.B. Patienten mit malignen Erkrankungen, Patienten mit HIV, gesunde Patienten,
alte und junge Patienten) mit der SEIQoL untersucht. Aus dem Literaturiberblick
kann gefolgert werden, dass die SEIQoL sich fur alle untersuchten Patientenkollek-
tive eignet. Referenzwerte von einem gesunden Kollektiv wurden erstellt (McGee et
al. 1991). Die SEIQoL-DW.-Methode ist einfacher durchzufiuhren als die Standard-
Methode und erscheint deswegen fur Patienten mit mentaler Einschrankung oder
Patienten mit schwerer Erkrankung geeigneter.

Der EORTC QLQ C-30 ist ein weitverbreiteter Fragebogen fiur die Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, der in zahlreichen Studien mit guten bis sehr
guten psychometrischen Ergebnissen abgeschnitten hat. Er hat einen modularen
Aufbau: Ein allgemein gehaltener Grundfragebogen wird durch einen speziell fur die

jeweilige Krankheit entwickelten Spezialfragebogen erganzt. Dadurch wird versucht,
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ein moglichst breites Spektrum an Symptomen und Fragen abzudecken. In den vor-
gestellten Studien zeigt sich der EORTC QLQ C-30 mit guten bis ausgezeichneten
psychometrischen Werten. Referenzwerte eines gesunden normierten Kontrollkollek-
tivs wurden erstellt (Schwarz und Hinz 2001).

Der Karnofsky-Index ist ein seit langer Zeit in klinischen Studien sehr oft einge-
setztes Instrument zu Erfassung des funktionellen Zustands des Patienten.

Die SEIQoL soll in dieser Studie mit dem Karnofsky-Index und der EORTC QLQ

C-30 als Standardverfahren verglichen werden.

Das in dieser Studie untersuchte Kollektiv setzt sich aus Patienten zusammen, die
sich wegen unterschiedlicher maligner Erkrankungen einer autologen Stammzell-
Ubertragung unterzogen haben. Die Knochenmarks- beziehungsweise Stammzell-
Ubertragung birgt eine erhebliche Anzahl von Risiken und physischen und psychi-
schen Nebenwirkungen: Bei den korperlichen Symptomen stehen dabei neben den
bekannten Nebenwirkungen einer onkologischen Therapie (Ubelkeit, Erbrechen, In-
fektanfalligkeit u.a.) Mudigkeit und Erschopfung im Mittelpunkt. Die psychischen Be-
gleiterkrankungen zeigten im Gegensatz zu den physischen eine grolere Tendenz
zur Chronizitat. Vor allem Angststérungen und depressive Episoden nach der myelo-
ablativen Therapie konnten haufig nachgewiesen werden.

In verschieden Studien konnte ein Zusammenhang zwischen der Krankheitsverar-
beitung einerseits und der Lebensqualitat und der Uberlebenszeit nach einer onkolo-
gischen Therapie andererseits nachgewiesen werden. Besonders gunstig erwies sich
dabei der sog. ,fighting spirit“, also Kampfgeist als Coping-Strategie. Patienten mit
einer Akzeptanz/Resignations-Strategie schnitten in diesen Studien sowohl bei der
Lebensqualitat als auch beim Uberleben entscheidend schlechter ab.

Ziel dieser Arbeit war es, die Zusammenhange zwischen der SEIQoL und den Stan-

dardinstrumenten EORTC QLQ C-30 und Karnofsky-Index zu beleuchten. Es sollte

vor allem auf folgende Fragen eingegangen werden:

e Eignet sich die SEIQoL zu Erfassung der Lebensqualitédt von Patienten vor und
nach myeloablativer Therapie mit anschlielender autologer Stammzelltransplan-
tation?

e Welche besonderen Ergebnisse liefert die SEIQoL bei einem Kollektiv nach

Stammzelltransplantation?
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¢ In welchem Verhaltnis stehen die SEIQoL und die Standardinstrumente EORTC-
QLQ C-307

e Welche Zusammenhange ergeben sich zwischen den Unterskalen des EORTC
und die SEIQoL?

e Welche Rolle kann die SEIQoL in der psychoonkologischen Betreuung spielen?

Bei 112 Patienten wurde im Beobachtungszeitraum die SEIQoL erhoben. Bei 79 die-
ser Patienten waren auch die restlichen Fragebogen (EORTC, u.a.) so vollstandig
ausgefullt, dass sie in die Auswertung einbezogen werden konnten.

Der mittlere SEIQoL-Index war in unserem Kollektiv mit 63,21 im Vergleich zu
anderen Studien im unteren Bereich. Der Mittelwert fur die VAS war mit 49,81 noch
wesentlich schlechter.

Zwischen dem SEIQoL-Index und der VAS bestand eine hochsignifikante Korrela-
tion. Die VAS korrelierte statistisch hochsignifikant mit dem GHS, der GHS dagegen
statistisch nicht signifikant mit dem SEIQoL-Index. Fur VAS fand sich eine statistisch
signifikant positive Korrelation mit den EORTC-Skalen, ,Emotionelle Funktion“ und
,Soziale Funktion“ und eine statistisch signifikant negative Korrelation mit der Skala
Erschopfung und Schlafstérungen. Aulierdem gab es eine statistisch hochsignifi-
kante Korrelation mit der Skala ,Rollenfunktion®. Zwischen den anderen EORTC-
Skalen und der VAS zeigte sich keine statistisch signifikante Korrelation, auch war
keine statistisch signifikante Korrelation zwischen Karnofsky-Index, SEIQoL-Index
und der VAS zu finden. Der Korrelationskoeffizient zwischen dem GHS und dem Ki
lag bei 0,225. Drei der EORTC-Skalen korrelierten ebenfalls statistisch signifikant mit
dem KI. Die SEIQoL erwies sich als sehr gut geeignet fur die Erfassung der Lebens-

qualitat von Patienten vor und nach Stammzelltransplantation.

Die SEIQoL erscheint aufgrund unserer Ergebnisse sehr gut geeignet fur die Mes-
sung der individuellen Lebensqualitat nach autologer Stammzelltransplantation. Ein
Vorteil liegt darin, dass die SEIQoL relativ leicht und ohne das Ausflllen von langwei-
ligen oder gar belastenden Fragebdgen erhoben werden kann. In der sehr grof3en
Variabilitdt der genannten Cues und der grolen Bandbreite der zugeordneten Ge-
wichtungen zeigte sich sehr deutlich die Schwache der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitats-Instrumente, die die Lebensqualitat mit fest vorgegebenen Fragen und

Themen, auf deren Auswahl der Proband keinen Einfluss hat, messen. Deshalb
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scheinen sie nur einen Teilaspekt der globalen Lebensqualitat zu erfassen, der am
ehesten mit dem allgemeinen Gesundheitszustand zu vergleichen ist und deshalb
keinesfalls mit der individuellen oder globalen Lebensqualitat gleichgesetzt werden
darf. Der entscheidende Vorteil der SEIQoL liegt darin, dass nicht versucht wird, ein
vorgegebenes Konstrukt zu bedienen, sondern dass besser auf den individuellen und
flieRenden Charakter der (globalen) Lebensqualitat eingegangen wird.

Wie in den meisten anderen Studien wurden auch vom hier untersuchten Kollektiv
Familie, Freizeitbeschaftigung und Gesundheit am haufigsten als Cue genannt.

Die SEIQoL verbessert die Kommunikation zwischen Arzt und Patient. Durch die
aktive Auseinadersetzung mit den fur die Lebensqualitat entscheidenden Lebensbe-
reichen kdnnen wichtige Erkenntnisse fur Arzt und Patient Uber die fur den Patienten
individuell wichtigen Zielkriterien gewonnen werden. Die psychoonkologische Betreu-
ung soll dem Patienten dabei helfen, die Erkrankung zu verarbeiten und so zu einer
besseren Lebensqualitat beizutragen. Die erfolgreiche Krankheitsverarbeitung kann
durch die SEIQoL dargestellt werden: Die Entwicklung neuer Perspektiven und Ziele
kann durch das Auftreten neuer Cues erfasst werden, die Neuevaluation der
Lebensbereiche durch die Veranderung der Gewichtungen. Diese Erkenntnisse kon-
nen fir eine optimale Betreuung der Patienten von grol3er Bedeutung sein.

Zwischen der SEIQoL und dem GHS bzw. den EORTC Unterskalen fanden sich
keine statistisch signifikanten Korrelation. Diese Tatsache lasst darauf schlieen,
dass die beiden Instrumente zwei statistisch unabhangige Grolken messen. Daraus
lasst sich folgern, dass die ,individuelle” und die ,gesundheitsbezogene” Lebensqua-
litdt nicht voneinander abhangen. Eine strikte Unterscheidung der beiden Grélen ist
notig, um Missverstandnisse oder gar falsche Schlusse zu vermeiden.

Die Erstellung der SEIQoL ist dabei nicht nur eine diagnostische Mal3nahme, son-
dern kann bereits als der erste Schritt in der psychoonkologischen Therapie be-

trachtet werden.
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