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Einleitung 1

2 Einleitung

2.1 Lebensqualitat — ein komplexer Begriff, nicht nur in der Medizin

Der Begriff Lebensqualitat hat in den letzten JahreBedeutung gewonnen und wird haufig
benutzt, doch ist er kein absoluter, sondern ein relaBegriff. Nicht nur im Alltag, sondern
auch in der klinischen Forschung und bei der Patientenhetg wird das Denken und
Handeln gepréagt von dem Bestreben nach Verbesserung der duedéés flir den Menschen.
Dieser Begriff ist so vielschichtig und komplex, dass seefinition und seiner Wert-
schéatzung besondere Bedeutung zukommt. Kompliziert wirdbeallem deshalb, weil hier
psychologische Aspekte ins Spiel kommen, die nicht imsehr einfach Regeln und
Gesetzmaligkeiten erkennen lassen und deren untersdiee@evertung durch einzelne
Individuen genau genommen so haufig ist wie die Zahl debbdmhteten Menschen. So kann
es zum Beispiel sein, dass bei entsprechender Bewedime schwere lebensbedrohliche
Krankheit positive Effekte hervorrufen kann. Fromm et (4B96) folgerten, dass solche
Aspekte in herkdmmlichen Lebensqualitditsmessungen nicht gemesd miteinbezogen
wirden.Eine andere bemerkenswerte Studie von Sutherland Hall (#9975 vergleicht den
psychischen Zustand der gesunden Bevolkerung mit dem der 28eralffransplantierten
Patienten und stellt fest, dass die Patienten bis zJalee danach zwar insgesamt schlechter,
weitere drei Jahre danach aber sogar signifikant besgschneiden in drei der acht
gemessenen psychischen Funktionen (soziale Rolle, t#italind generelle mentale
Gesundheit), wie z.B. gro3ere Wertschatzung des eigesle@nk oder eine Vertiefung der

zwischenmenschlichen Beziehungen.

! Fromm-K; Andrykowski-MA; Hunt-J: Positive and negative ygsosocial sequelae of bone marrow
transplantation: Implications for quality of life assessin Journal of Behavioural Medicine. 1996; 19(3):221-
240.

2 Sutherland H. J., Fyles G. M., Adam G. et al., @uaif life following bone marrow transplantation: a
comparison of patient reports with population norms. Boagdwv Transplant. 1997; 19: 1129-1136.
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2.2 Nutzen der Forschung auf dem Gebiet Lebensqualitat

Es macht also wenig Sinn, die Lebensqualitat zu einemgemaNert oder einer Formel
zusammenzufassen, vielmehr hat es sich durchgesesthiestene wichtige Aspekte - meist
zusammengefasst zu gréReren Themen - gesondert zu tetracid deren Verbesserung
anzustreben, immer mit dem Blick fir das Ganze (nachllFet al., 1992, Wingard et al.,
19971 ). Trotz der Komplexitat und Problematik dieser Thematikdie Praxis in den letzen
Jahren denjenigen Recht gegeben, die sich intensiv mitethensqualitat auseinandergesetzt
haben, auf Probleme hinwiesen und so grof3artige Veranderimgien Betreuung und der
Fuhrung von Patienten herbeifiihren konnten - darin liegpdektische Wert. Nicht zuletzt
wurde dadurch auch die Bedeutung der Psychologie in der Meghkztérkt. Weis et al.
wiesen 1998und 2006 auf die Bedeutung der psychosozialen Nachsorge hin. Es wird hie
gesagt, dass epidemiologische Daten zeigen, dass 40-50%ralspatienten im Laufe ihrer
Erkrankung irgendeine Form von psychosozialer Stérung dmimicund ungefahr 30%
professionelle Unterstiitzung benétigen. Sie stellten 2683, dass bereits viele Studien
bewiesen hatten, dass psychosoziale Arbeitsgruppen arsdige beim Coping, also der
Bewaltigung helfen, Wohlbefinden steigern, Angst und Depress@rmindern und die
Lebensqualitat verbessern. Es wird vermutet, dassog@r gositive Auswirkungen auf die
Uberlebensrate haben, aber dies sei noch nicht benwvies

Es ist wichtig, den praktischen Wert der Lebensqualigssong bei KMT-Patienten
zu nutzen und moglichst differenziert an die jewelligeidPénpopulation und deren
Bediirfnisse anzupassen (nach Yano et al.,®)998n besonderem Interesse fiir uns sind die
Langzeit-KMT-Uberlebenden, da bei diesen mit kuratZietsetzung behandelté?atienten-

Population die rezidivfreie Uberlebenszeit zunehmend steidtdeshalb di@edeutung der

® Ferrell-B; Grant-M; Schmidt-G-M; Rhiner-M; Whitehe@) Fonbuena-P; Forman-S-J.: The meaning of
quality of life for bone marrow transplant survivorsri2+2. 1992. 15 (3/4).

* 1 Wingard, J. R., Curbow, B., Baker, F., ZaboraPiantadosi, S.: Health functional status and employmien
adult survivors of bone marrow transplantation. Ann. Intieted. 1991; 114: 113-118.

®Weis J, Koch U, Matthey K. Need for psycho-oncologianagement in Germany-a comparison of present
status and future needs. Psychother Psychosom Med Psi@88ISep-Oct;48(9-10):417-24.

® Weis J, Blettner G, Schwarz R.: Psychooncologicaé@aGermany: Quality and Quantity Z Psychosom Med
Psychother. 2000;46(1):4-17

" Weis J.: Support groups for cancer patients. Support@areer. 2003 Dec;11(12):763-8. Epub 2003 Oct 15.

8 Yano-K; Yazaki-M; Kitaori-K; Hirabayashi-N; Minants; Morishita-Y; Yamada-H; Naoe-T; Kojima-H; Goto-
S-I; Kodera-Y; Morishima-Y: Quality of life in adult patits after bone marrow transplantation. Internat.
Journal of Clinical Oncology. 1998. 3(3): 152-158.
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Lebensqualitat besonders hocH.ishformation tber die Zufriedenheit der Patienten mit der
Behandlung und ihre Wahrnehmung der Qualitdt der Sorge urorisigt Einsicht in die
Bedurfnisse und kann dazu verwendet werden, die Behandlungriassern (sinngemal
nacH?).

In diesem Sinne sind wir in unserer Nacherhebung, lemsiesiuf der beschriebenen
Vorstudie, genauer auf die einzelnen Aspekte der Lebenggugihgegangen und haben die
soziodemographischen Daten unserer Langzeit-KMT-Uberl@mendach bestimmten

Aspekten und Fragestellungen erweitert.

2.3 Folgeerscheinungen der KMT und Ruckkehr zum Alltag

Ein Hauptfaktor eines multidimensionalen Lebensqualitatsiisodg ob die Patienten in der
Lage sind, zu ihrem normalen Leben zurtickzukehren und in welZegraum dies mdglich
ist. Syriala et al. (1993} fanden heraus, dass die korperlichen Folgeerscheinungen am
grol3ten waren wéahrend der ersten drei Monate nach KMTh Mgnem Jahr war ihre

korperliche Leistungsfahigkeit auf den meisten Gebieten dggladhen Lebens wieder

vergleichbar mit der vor der KMT. Wie auch unsere Vorstisieu., 3.1.), kommen zahl-

reiche Studien auf diesem Gebiet zu dem Schluss, dakslmbasqualitat im ersten Jahr nach
der KMT am starksten beeintrachtigt ist (z. B. Kopp let #998%) und bezeichnen die

Langzeit-Nebenwirkungen in ihrer Diskussion als akzeptébela. Dalle et al., 2008).

® Chiodi, S.; Spinelli, S.; Ravera, G.; Petti, A.Ran-Lint, M.T. ;Lamparelli, T.; Gualandi, F.; Occini.;
Mordini, N.; Berisso, G.; Bregante, S.; Frassoni, Bacigalupo, A.: Quality of life in 244 recipients of
allogeneic bone marrow transplantation. British Jourhbla@matology. 2000. 110 (3): 614-619.

YSchulmeister L, Quiett K, Mayer K: Quality of life, ajity of care, and patient satisfaction: perceptions of
patients undergoing outpatient autologous stem cell tranaptamtOncol Nurs Forum. 2005 Jan 19;32(1):57-67

10 Syriala K. L., Chapko M. K., Vitaliano P. P. et aRecovery after allogenic marrow transplantation:
prospective study of predictors of long term physical psythosocial functioning. Bone Marrow Transplant.
1993. 11: 319.

Y Syriala K. L., Chapko M. K., Vitaliano P. P. et &one Marrow Transplant. 1993. 11: 319.

12 Kopp-M; Schweigkofler-H;Holzner-B;Nachbaur-D; FleischkereW-W; Sperner-Unterweger-B. : Annals of
Hematology. 1998. 77(1-2): 27-32.

13 Dalle-J-H; Yakoub-Agha-I; Hervier-A; Facon-T; BautérsNoel-M-P; Jouet-J-P More than10 years survival
after allogeneic bone marrow transplantation (BMT)siAgle centre study about 40 patients Blood. (print)
November 16, 2000. (11 Part 2): 346b.
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Mehrere Studien berichten, dass die Patienten nach KiviLeben als befriedigend und
produktiv einstufet{ *°.

Eine Studie der EBMT Working Party on Late Effects (Dwallal., 1997)° an
Patienten, die langer als 5 Jahre uberlebten, zeigh diohen Leistungsindex (Karnofsky-
Index hoher als 80% bei mehr als 90% der Patienten). eed multizentrischen,
retrospektiven Studie nahmen 46 europaische KMT-Zentremsgiesamt 798 Patienten teil
(477 Erwachsene und 321 Kinder), die vor Dezember 1985 transplamtirden. Die
Mortalitdt betrug 8% nach 10 Jahren und 14% nach 15 JaBf¥6. dieser Patienten
arbeiteten dabei Vollzeit oder gingen in die Schule. Baiks et al. (1999) waren 60%
Vollzeit beschatftigt, 15% in Teilzeit-Stellung.

Wingard et al. (1991} verzeichneten 65% Arbeitstatige sechs Monate nach der
Transplantation und 67% ihrer Patienten schatzten Besundheit als ,gut® bis
.exzellent* ein. Chao et al. (1999)berichten iiber ihre Léngsschnittstudie: 90 Tage nach
Transplantation klagte etwa ein Drittel der Patieritber Schlafprobleme und Appetitmangel,
ein Jahr nach KMT berichten nur noch 5% dieser Pateritber Schlafprobleme, kein
einziger uber Appetitstorung. Eine Langsschnittstudie in Bezdgdie Verbesserung der
Lebensqualitat mit der Zeit nach KMT kiindigten u. a. Chénal. (20003 an.

Obwohl dies gute Ergebnisse sind, darf man auf der an@eienregelmallig wieder
auftauchende Probleme nicht vergessen. Diese sind zablrekdrperliche Folge-
erscheinungen, psychische Belastungserscheinungen sowie demsschisch-physische
Probleme, besonders die Fatique (s. u.) und Schlafstorudgeden korperlichen Folge-

14 Andrykowski, M. A., Psychiatric and psychosocial aspedétbone marrow transplantation. Psychosom 1994.
35: 13-24.

5 Wingard, J. R., Curbow, B., Baker, F., Zabora, Janfaidosi, S.: Health functional status and employment of
adult survivors of bone marrow transplantation. Ann. Intieted. 1991. 114: 113-118.

% Duell, T., van Lint, M.T., Ljungman, P. Tichelli, A.o8ie’, G.Apperley, J.F., Weiss, M., Cohen, a., Nekolla,
E., Kolb, H-J.: Health and functional status of LongHh Survivors of Bone Marrow Transplantation. Ann.
Intern. Med. 1997. 126(3): 184-192.

" Marks, D.I., Gale, D.J., Vedhara, K., Bird, J.M. gMality of life study in 20 adult long —term survivors of
unrelated donor bone marrow transplantation. Bone Mafiransplantation 1999; 24: 191-195.

18 Wingard J.R., Curbow B., Baker F., Zabora J, Piant&loslealth functional status and employment of adult
survivors of bone marrow transplantation. Ann. Intern. M&®1. 114; 113-118.

1 Chao N. J., Tierney D. K., Bloom J. R. et al., Byric assessment of quality of life after autologous bone
marrow transplantation. Blood 1992; 80: 825-830.

20 Chiodi, S.; Spinelli, S.; Ravera, G.; Petti, A.Ran/Lint, M.T. ;Lamparelli, T.; Gualandi, F.; Occini,.;D
Mordini, N.; Berisso, G.; Bregante, S.; Frassoni, Bacigalupo, A.: Quality of life in 244 recipients of
allogeneic bone marrow transplantation. British Jourhbla@matology. 1998. 77(1-2): 27-32.



Einleitung 5

erscheinungen auRern sich beispielsweise Haberman(#998¥". Hier wurden die hohen
Inzidenzen von Nebenwirkungen wie fortdauernde Erkaltungénghza, kognitive Defizite,
Fatique und Schmerzen deutlich gemacht. Kiss et al. haé@ in ihrer retrospektiven
Querschnittstudie mit 89 Patienten, die mindestens zehre Jadch einer allogenen
Knochenmarkstransplantation bei CML-Patienten Uberleatten, festgestellt, dass eine
lebenslange Nachsorge notwendig sei. Die LebensqualeégerdiStichprobe war gut, aber
niedriger, insbesondere in Bezug auf die korperliche Legstidhigkeit, als in einer

Vergleichsgruppe in der Normalbevélkerdhg

2.3.1 Fatique

Die Leistungsfahigkeit wird bei den KMT-Patienten héaufig atiurfunktionelle Ein-
schrankungen wie Schlafstérungen und Miidigkeit (Andrykowski.e1996% beeintrachtigt.
Die Fatique scheint von den untersuchten Problemen fir skPabenten das
Schwerwiegendste zu sein. Regelmalig wird hierbei Ubeluzierte korperliche
Leistungsfahigkeit, Schwachegefihl, Verlangerung der Regemesz¢it und ungewdhnliche
Mudigkeit berichtet. Vogelzwang et al. (198Y¥eigen, dass 60% ihrer Patienten unter
Fatique litten. 32% dieser Patienten berichten von tagli¢tatique, 21% an den meisten
Tagen und 14% mindestens einmal in der Woche. Zum Verglgieh ,nur 19% unter
Schmerzen. Vainio et al. (1998) machen deutlich, dass 75% ihrer Patienten mit
hamatologischen Erkrankungen unter Fatique litten. Auckrykowski et al. (1997
kommen in einer Langsschnittstudie zu vergleichbaren Ergebnissédmen medizinischen
Untersuchungen stellten sie fest, dass sich auch 18at®lonach der ersten Messung

% Habermann M., Bush N., Young K., Sullivan K. M., Qualf life in adult long-term survivors of bone
marrow

%2 Kiss TL, Abdolell M, Jamal N, Minden MD, Lipton JH, édsner HA: Long-term medical outcomes and
quality-of-life assessment of patients with chronic migeleukemia followed at least 10 years after allogeneic
bone marrow transplantation. Journ. Clin. Oncol. 2002. 20(83-23.

2 Andrykowski, M.A., Altmaier, E.M., Barnett, R.L., 8t M.L., Gingrich, R. & Henslee-Downey, P.J.: The
quality of life in adult survivors of allogeneic bone nmavrtransplantation. Transplantation 1990, 50: 399-406.

%4 Vogelzwang et alSeminar in Hematology, 1997; 34 (3): Suppl 2.
% vainio, A. et al J. Pain Sympton Manage 1996; 12: 3-10.

% Andrykowski, M. A., Carpenter J. S., Greiner C. B.aktEnergy level and sleep quality following bone
marrow transplantation. Bone Marrow Transplant 1997; 20:65%0
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Schlafstérungen und Fatique nicht anderten (Messzeitpunkte 4362 Wdnate nach KMT).
Nach einer Studie von Bush et al. (199%)ar sogar 10 Jahre nach der KMT die Fatique das
zweithaufigste Problem. In einer SchmerzforschungsgruppeCleeland et al. (2008)mit
vielen Krebs-Patienten, darunter auch post-KMT-Patient@nen die Symptome der Fatique
am schlimmsten fiir die Patienten. Hann et al. (1$9%rgleichen 43 KMT weibliche
Patienten mit 43 Frauen aus der Normalbevoilkerung, zeigenadientliche Beeintrachtigung
der Physis der Patientinnen auf und stellen eine stark ikgmt# Beziehung mit der Fatique
her. Prieto et al. (1997 verglichen 117 mannliche und weibliche Patienten in einer

Querschnittstudie und kamen zu &hnlichen Ergebnissen.

2.3.2 Sexualfunktionen

Einige Studien kommen in ihren Analysen zu dem Schluss, d&8sin§en der
Sexualfunktionen im Verlauf der Rehabilitation von der KMnd teilweise lange danach
haufig sind’. Baruch et al. (19933 befragten 46 Manner zu sexuellen Stérungen vor (22%)
und Jahre nach KMT (48%). Ahnlich ist die Studie von Wingatr@l. (1992%. In einem

Review von Neitzert et al. (1998)wird gesagt, dass in der systematisch untersuchten

2" Bush N. E., Habermann M., Donaldson G., Sullivan K. Quality of life of 125 adults surviving 6-18 years

after bone marrow transplantation. Soc. Sci. Med. 19954 79:490.

2 Cleeland C.S., Mendoza T.R., Wang XS, Chou C, Harle M®rissey M, Engstrom MC.: Assessing

symptom distress in cancer patients: the M.D. Andersomp®m Inventory Cancer. 2000 Oct 1; 89 (7): 1634-
46.

2 Hann, D.M., Jacobson, P.B., Martin, S.C. et al. : uaf life following bone marrow transplantation for
breast cancer: a comparative study. Bone Marrow Trantgglon 1997; 19:257-264.

% Prieto, J.M., Saez, R., Carreras, E., Atala, idrr& J., Rovira, M., Batlle, M., Blanch, J., Esagha., Vieta,
E., Gomez, E., Rozman, C., Cirera, E.: Physical andhpspcial functioning of 117 survivors of bone marrow
transplantation. Bone Marrow Transplant. 1996. 17: 1133-1142.

31 Andersen B. L.: How cancer affects sexual functioningcdlbgy 1990 (4: 81-94).

32 Baruch J., Benjamin S., Treleaven J. Et al. Male sdunation following bone marrow transplantation. Bone
Marrow Transplant 1991; 7 (Suppl. 2): 52.

¥ Wingard, J. R., Curbow, B., Baker, F., Zabora, Janfaidosi, S.: Sexual satisfaction in survivors of bone
marrow transplantation. Bone Marrow Transplantation,2199185-190.

34 Neitzert CS, Ritvo P, Dancey J, Weiser K, MurrayAvery J.: The psychosocial impact of bone marrow
transplantation: a review of the literature. Bone Marfiransplant. 1998. 22(5): 409-22.

34 Cust M. P., Whitehead M. 1., Powles R. et al., Cqusaces and treatment of ovarian failure after totay bod
irradiation for leukemia. Br Med J 1989; 299: 1494- 1497.
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Literatur der Prozentsatz derjenigen post-KMT-Patientéremer sexuellen Stérung gleich
welcher Auspragung, bzw. welchen Grades, zwischen 26 und g@rtiegt.

Molassiotis et al. (1996) verglichen KMT-Patienten nie@otherapie-Patienten, die
jeweils an hamatologischen Grunderkrankungen litten. M8 #atienten schnitten hierbei
wesentlich schlechter ab. Die Patienten hatten MemaSchwierigkeiten mit dem Orgasmus,
klagten Uber ein negatives Korperbild von sich selbst und libduzierte sexuelle
Befriedigung. Cust et al. (1992 xeigt die Probleme der weiblichen Patienten auf: Schmerze
treten bei Gber 80% meist in Verbindung mit einer mangelnddnifikation auf. Baruch et
al. (1991)° berichten tber 50% der Manner nach KMT, die Probleme Enitktion,
Ejakulation und Libido haben.

2.3.3 Rolle in der Gesellschaft

Wichtig bei der Beurteilung der Lebensqualitat ist die Hiinstg der Rolle des Patienten in
der Gesellschaft im Vergleich zu der vor der KMT (Altmaée al., 1991Y. Wettergren et al.
(1997)*® beschreiben gestérte soziale Beziehungen und finanBetlbleme. Baker et al.
(1991, 1999¥°“° zeigten einen signifikanten Zusammenhang zwischen der Riiclze
gewohnten Rolle in der Gesellschaft und der eigenen Bemgeder Lebensqualitat. Diesen
Zusammenhang bestatigen auch Kiss T. L. et al (2002). Im @uerschnittstudie mit
Langzeitiiberlebenden Patienten 10 Jahre nach KMT komimeau slem Schluss, dass trotz
durchschnittlich mafig eingeschrankter korperlicher Legsftihigkeit die soziale
Wiedereingliederung sehr gut funktioniert hatte. Zudem uméithen sie die hohe

Zufriedenheit der Patienten mit ihren zwischenmenschii@eziehungen.

% Baruch J., Benjamin S., Treleaven J. et al. Male $dunation following bone marrow transplantation. Bone
Marrow Transplant 1991; 7 (Suppl. 2): 52

37 Altmaier E. M., Gingrich R. D., Fyfe M. A.: Two yeadjustment of bone marrow transplantation. Bone
Marrow Transplant 1991 (7: 311-316).

38 Wettergren, L., Langius, A. Bjorkholm, M., Bjorvell,..HPhysical and psychosocial functioning in patients
undergoing autologous bone marrow transplantation — a prospsttidy. Bone Marrow Transplantation 1997,
20: 497-502.

%9 Baker, F., Wingard J. R., Curbow B. et al., Qualitjifefof bone marrow transplant long-tern survivors. Bone
Marrow Transplant 1994; 13: 589-596

0 Baker, F.; Zabora, J.; Polland, A.; Wingard, J.: Rejretéon after bone marrow transplantation. Cancer
practice. 1999 Jul-Aug; 7(4): 190-7.



Einleitung 8

Syriala et al. (1993) und Duell et al. (19973 kamen zu dem Ergebnis, dass die berufliche
Rehabilitation erstaunlich hoch ist, respektive der zwmeistarken korperlichen Ein-
schrankungen.

Zu den Zahlen zum Thema der beruflichen Rehabilitatidst gs jedoch stark
unterschiedliche Angaben in der Literatur. Demnach ergsioerbei Chao et al. (1992)in
Jahr nach der Transplantation 75% Berufstatige, sogarst@igender Tendenz. In der
prospektiven Studie von Syriala et al. (1998)aren es 36% Vollzeit-Berufstatige ein Jahr,
78% zwei Jahre und 91% drei Jahre nach der Stammzellgpiaatation. Im Gegensatz dazu
berichten Weis et al. (1998\von nur 33% Berufstatigen zwei Jahre nach dem Eingtifth
Chao et al. (19925 und Vose et al. (1992) nimmt der Anteil der Teilzeitarbeithehmer

deutlich zu.

2.3.4 Psychologische Probleme

Dem Literatur-Review von Neitzert et al. (1988)ufolge gibt es einige Arbeiten zu dieser
Thematik. Ubereinstimmend sind KMT-Patienten an emot@nBelastung, psychiatrischen
Symptomen und affektiven Stérungen, vor allem Angst und Deapness betroffen. Sie
zitieren unter anderem eine Langsschnittstudie, die deutiadht, dass jene Patienten starker

unter psychischen als unter physischen Symptomen leidenbdiliunterscheiden sich die

1 Syriala KL, Chapko MK, Vitaliano PP et al.: Recoverifter allogeniv marrow transplantation: prospective
study of predictors of long term physical and psychosfamnetioning. Bone Marrow Transplant 1993. 11: 319.

*2Duell, T., van Lint, M.T., Ljungman, P. Tichelli, ASocie”, G.Apperley, J.F., Weiss, M., Cohen, A., Nekolla
E., Kolb, H-J.:Health and functional status of LongfeSurvivors of Bone Marrow Transplantation. Annals of
Internal Medicine 1997, 126 (3): 184-192.

*3Chao N. J., Tierney D. K., Bloom J. R. et al., Byric assessment of quality of life after autologous bone
marrow transplantation. Blood 1992; 80: 825-830.

“*‘Syriala KL, Chapko MK, Vitaliano PP et al.: Recoveriaiter allogeniv marrow transplantation: prospective
study of predictors of long term physical and psychos$daiectioning. Bone Marrow Transplant 1993; 11: 319-
327.

**Weis, J., Ehler, K., Mumm, A., Bartsch, H.H.: QualityLife after a PBSCT/BMT Rehabilitation Programm.
Psycho-Oncology 1998; 7: 181-213.

6 Chao N. J., Tierney D. K., Bloom J. R. et al., Byric assessment of quality of life after autologous bone
marrow transplantation. Blood 1992; 80: 825-830.

*"Vose J. M., Kennedy B. C., Biermann P. J., et alng.¢erm sequelae of autologous bone marrow or
peripheral stem cell transplantation for lymphoid nradigcies. Cancer 1992; 69: 784-789.

8 Neitzert CS, Ritvo P, Dancey J, Weiser K, MurrayAvery J.: The psychosocial impact of bone marrow
transplantation: a review of the literature. Bone Marfiransplant. 1998. 22(5): 409-22.



Einleitung 9

Ergebnisse auf den Angst- und Depressions-Skalen ein delnrTinansplantation bei jeweils
knapp der Halfte der Patienten um mehr als eine Standeedainung von der Normal-
bevélkerung (nach’). Im Gegensatz dazu schneidet der psychische Zustand dent@atie]
Leigh et al. (1995 neun Monate nach KMT wieder vergleichbar mit dem KMT ab.
Molassiotis und Morris (1998} berichten von zwei Suizidversuchen bei ihren Patienind
legen die Vermutung nahe, dass ein Zusammenhang zwischeerliohrer Einschrankung
und Depression bestehe. Sie fordern eine genauere psyiScbe Betreuung der
knochenmarkstransplantierten Patienten, gerade um degre§®ndenzen frihzeitig
festzustellen und behandeln zu kénrlenKrebs ist eine in das Leben einschneidende
Veradnderung, bei der verschiedene Mechanismen der Bgwigt und Abwehr von
Bedeutung sind (nach Hasenbring, 1998nd Molassiotis et al., 198%. Die positiven
Effekte der Psychotherapie auf die Lebensqualitat beilT HMtienten wurden mehrfach
untersucht und unterstrichen. Nach Fawzy (1998ihrt sie zu deutlicher Reduktion von
Angst, Depression und Fatique und Verbesserung der loberfliund sozialen Situation.
Luebbert K., Dahme B., Hasenbring M. (200Dnterstreichen in ihrer sehr differenzierten
Studie die Vorteile der Psychotherapie, speziell ddax@gonstrainings bei der Behandlung
von Depression, Angst und Hassgefuhlen.

9 Leigh S., Wilson K. C. M., Burns R., Clark R. E., Asysocial morbidity in bone marrow transplant
recipients: aprospective study. Bone Marrow Trans{l@ab; 16: 635-640.

*0 Molassiotis-A; Morris-P-J: The meaning of quality @&land the effects of unrelated donor bone marrow
transplants for chronic myeloid leukemia in adult long-tesnvigors. Cancer-Nurs 1998. 21(3): 205-11.

1 S.a. Weis et al. 1998, 2000, 2003; vgl. hierzu S.2.

2 Hasenbring, M. (1988). Krankheitsbewaltigung bei KrebsHL Kéchele & W. Steffens (Hrsg.) Bewéltigung
und Abwehr (S.106-131). Berlin: Springer

*3 Molassiotis, A., van den Akker, O.B.A., Miligan, D.W.at Psychological adaption and symptdistress in
bone marrow transplantation. Psycho-Oncology 1996; 5: 9-22.

> Fawzy FI. :Psychosocial interventions for patienith cancer: what works and what doesn't. Eur. J. Cancer
1996. 35(11): 1559-64.

%5 Luebbert K, Dahme B, Hasenbring M. : The effectiversds®laxation training in reducing treatment-related
symptoms and improving emotional adjustment in acute soiogical cancer treatment. Psychooncology
2001.10(6): 490-502.
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2.3.5 Endokrinologische Erwagungen

Die KMT bringt eine Reihe von hormonellen Veranderungeih sich, wie man aus der
Literatur entnehmen kann. Die wohl wichtigste und am hagiigantersuchte Veranderung
ist die des Sexualhormonspiegels. Syriala et al. (1998gibelm; dass sexuelle Probleme die
Lebensqualitat der KMT-Patienten signifikant vermindebesonders bei Frauen. Eine
Hormontherapie, die héchstens ein Jahr nach der Tleamiapon geschehe, verbessere zwar
das Sexualleben, sei aber kein Garant dafur. Sie folglass speziell fur Frauen die
Notwendigkeit bestehe, Hilfestellung zu leisten mit Honlmehandlungen, Methoden zur
Verbesserung der Mechanik der Sexualitat sowie mit verstherapeutischen Methoden.
P.J. Hayden et al. (2004)beschreiben bei ihren Langzeit-KMT-Uberlebenden eine gute
Lebensqualitéat, die nur durch die Beeintrachtigung in ddleRfunktion, hier insbesondere
Beeintrachtigung der Sexualitdt bei 30% der Patienten, unchdilie Einschréankung der
kognitiven Funktionen vermindert wurde, bei uneingeschranktepeklicher Leistungs-
fahigkeit.

Von Interesse in unserer Studie ist auch die Fertigatvesen. Die meisten
méannlichen KMT-Uberlebenden sind infertil durch Aspermie;meisten Frauen leiden unter
Ovarialzelleninsuffizienz, die vorzeitige Menopause dudé KMT ist haufig’. Es wird
gefordert, dass bei der Entwicklung von Therapiestratenie hormonellen Behandlung fir
Patienten mit KMT die Lebensqualitat beriicksichtigt wétdeEs ist aus der Literatur
bekannt, dass Schwangerschaften und Vaterschaften maciK8T moglich sind (N. Giri et
al. 1992°% Grigg et al. 199%). Oft werden solche Schwangerschaften in case reputtert.

% Hayden PJ, Keogh F, Ni Conghaile M, Carroll M, CrewM, Fitzsimon N, Gardiner N, Vandenberghe E,
O'Riordan J, McCann SR.: A single-centre assessmenhgftésm quality-of-life status after sibling allogeneic
stem cell transplantation for chronic myeloid leukaemifirst chronic phase. Bone M. Transplant. 2004. 34(6).

" Grigg A.P., siehe FuRnote 60.

8 Watson M, Wheatley K, Harrison GA, Zittoun R, Gra@ RGoldstone AH, Burnett A: Severe adverse impact
on sexual functioning and fertility of bone marrow transgltion, either allogeneic or autologous, compared
with consolidation chemotherapy alone: analysis of tiRROMAML 10 trial. Cancer. 1999. 86(7):1231-9.

9 Giri N., Vowels M. R., Barr A. L., Mameghan H., Sucfedi pregnancy after total body irradiation and
allogeneic bone marrow transplantation. 1992; 10: 93-95.

0 Grigg A.P., McLachlan R., Zaja J., Szer J.: Reprodudtigus in long-term bone marrow transplant survivors
receiving busulfan-cyclophosphamide (120 mg/kg). Bone Mhspiant. 2000. 26(10): 1089-95.
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Spontane Schwangerschaften werden berithtebenso wie reversible menopausale Ver-

anderungeff.

2.3.6 Sport und Rehabilitation

Courneya et al. (2008} fassten in einem Review insgesamt 79 Studien zum Thema
korperliches Training und Krebs zusammen und kamen zu dem Satilidsteratur deute
daraufhin, dass die Lebensqualitat durch koérperliches Training verliessiérde. Sie
beméngelten allerdings, dass es noch keine konkreten FaktéWirkung auf Biomarker
gabe, zum Einfluss auf Rezidive und auf Uberlebensze®eimon 2000 hatten $fdn einer
Studie den positiven Effekt des korperlichen Trainings wéahremégse stationaren
Aufenthaltes bei Krebspatienten, die sich einer hdosis-Chemotherapie oder einer
autologen KMT unterzogen, aufgezeigt. Dimeo et al. (19%8liten bei einer Gruppe von
Patienten mit hdmatologischen Grunderkrankungen dess ein regelmaiiges korperliches
Trainingsprogramm und geeignete rehabilitative Mal3nahméuditig nach der KMT dazu
fuhrte, die Fatique und den Verlust der korperlichen Leigtigdggkeit zu korrigieren.

®1 Jacob A, Goodman A, Holmes J.: Fertility after banarrow transplantation following conditioning with
cyclophosphamide and total body irradiation. Bone Mn3péant. 1995. 15(3):483-4.

2 Hershlag A, Schuster MW.: Return of fertility af@utologous stem cell transplantation. Fertil Steril. 2002.
77(2).
8 Courneya K.S.: Exercise in cancer survivors: an oeerf research. Med Sci Sports Exerc. 2003. 35(11).

84 Courneya-KS; Keats-MR; Turner-AR. Physical exereiad quality of life in cancer patients following high
dose chemotherapy and autologous bone marrow transplantgigcho-Oncology. 2000. 9(2): 127-136.

% Dimeo_F; Bertz-H; Finke-J; Fetscher-S; MertelsmanrikBul-J An aerobic exercise program for patients
with haematological malignancies after bone marrownsplantation. Bone M. Transplant. 1996. 18 (69): 1157-
1160.
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2.3.7 Information

Zum Thema Informiertheit der Patienten gibt es zunelkdmieonkrete Studien was die
Auswirkung auf die Lebensqualitat betrifft. Wingard (1998petont die zunehmende
Bedeutung der Lebensqualitdtsmessung als Mal3 fur den ErfolMierEs gabe eine Reihe
von Langsschnittsstudien und auch Querschnittstudien mit delndé&fievVerbesserung der
psychologischen Nachsorge: Die Aufmerksamkeit auf Bayudlgsstrategien, die
Ermutigung zu einem aeroben Trainingsprogrdmmemiihungen, die Angste der Patienten
zu vermindern und die engmaschige Betreuung konnten alleineu ¥erbesserung der
Lebensqualitat filhren. Krasuska et al. (2082ktellten fest, dass die Anzahl der
Knochenmarkstransplantationen in den letzten zehredaliramatisch angestiegen sei und
begriinden dies mit dem Ruckgang der Mortalitat. Dieserkdring sei der verbesserten
Nachsorge zu verdanken. lhre wichtigste Forderung ist dfklg&ung und Informierung des
Patienten Uber die Erkrankung, weil dies eine Rollelepi&dnnte in der Erholung des

Immunsystems.

% Wingard J.R.: Quality of life following bone marrovansplantation

67 Anm.: Fitnessprogramm.

% Krasuska ME, Dmoszynska A, Daniluk J, Stanislawek #ormation needs of the patients undergoing bone
marrow transplantation. Ann. Univ. Mariae Curie Sklodowdkad]. 2002. 57(2): 178-85.
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2.4 Aufbau der Vorstudie®®

2.4.1 Ziele der Untersuchung

Die Studie wurde entworfen, um Langzeitwirkungen auf psgbleiBelastung sowie soziale
und eheliche/sexuelle Beziehungen bei allogen, syngen widlog Stammzellen-

transplantierten Patienten zu identifizieren. Eingospektive Erhebung des Nutzens der
Psychotherapie und Rehabilitationseinrichtungen wurde akemhiteinbezogen. Zu diesem

Zwecke wurden folgende Variablen bertcksichtigt:

- Alter

- Bildung

- Fahigkeit der beruflichen Rehabilitation

- Stress

- Physische Symptome

- Psychische Symptome

- Teilnahme an einer Psychotherapie

- Teilnahme an einer RehabilitationsmalRnahme

2.4.2 Patienten

In der Zeit von 1979 bis Dezember 1996 wurden am Klinikum der WsiiéieMinchen —
GroRRhadern 515 Patienten transplantiert, 284 waren zu BeginStdeie gestorben. 231
Patienten erfillten die Einschlusskriterien und wurden ifsladit befragt. 163 der 231
Langzeitiberlebenden (2-16 Jahre nach KMT), die sich eaflegenen (88,4%) oder
autologen (11,6%) KMT unterzogen hatten, antworteten und makenieEs ging um Fragen
zur Lebensqualitat (LQ), der beruflichen Wiedereingliedgruder Leistungsfahigkeit,
moglicher Auswirkungen auf das Familienleben (Partnefsctiad Sexualitéat), und in
welchem Malie psychotherapeutische Interventionen und R&tansmalinahmen in

Anspruch genommen wurden.

% Die Zusammenfassung wurde aus der Arbeitsgruppe vonKibf.u. Dr. Gruber groRtenteils (ibernommen.
Theoretische Uberlegungen wurden teils in die Einlei{@d-12) miteinbezogen.
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Diese Fragen wurden mittels Fragebdgen zu soziodemographisbhéen und zur
Lebensqualitat (Herschbach, 199%rhoben.

2.4.3 Fragebogen

Der Fragebogen bestand aus zwei Teilen. Beim erstedelbanes sich um einen selbst
entwickelten Fragebogen — dem so genannten QSC (Quest®r@airStress In Cancer
Patients) — zu soziodemographischen Daten wie Kostentiagerilienstand (vor und nach
KMT), Partnersituation (vor und nach KMT), Schulbildumgr(und nach KMT), beruflicher
Status (vor und nach KMT), derzeitige Berufsausibung, Daeer Arbeitsunfahigkeit,
Rentenverfahren, Anzahl psychotherapeutischer BehandiuRgda-MalRnahmen.

Der Fragebogen zur Belastung von Krebspatienten (FBKHeyachbach (1987), der
zweite Teil der Untersuchung, misst die Lebensquakifidient der Erfassung von Art und
Umfang psychischer Belastungen durch Erkrankung und/oder Bahgndon Krebs-
patienten. Die Fragebogenergebnisse kbnnen auf der EbeB® Herzelitems, auf der Ebene
von sechs Skalen (Belastungsbereiche) und als Gesasttheswert (GBW) dargestellt
werden. Die Belastungsskalen erfragen Schmerzen, Argjsi¢dee Belastung, Information,
Leistungsfahigkeit, Sozialverhalten, Partnerschaft/Famiin diesen Fragebogen wurden
drei Items angeftigt: ,Seit der KMT habe ich Angst vdektionen.”, ,Seit der KMT bin ich
unsicher in Erndhrungsfragen.” und ,Seit der KMT fiihle reich bei manchen Tatigkeiten

rascher erschopft als vor der Transplantation.”.

2.4.4 Statistische Analysen

Deskriptive Statistiken wurden zur Beschreibung der Stiddlgm@ngewandt, um die Werte
der einzelnen Subskalen des FBK zu summieren. Ebenso wursighewiPatientengruppen
verglichen. Als unabhdngige Variablen wurden soziodemogrdphidaankheitsbezogene

0 Herschbach, P., Henrich, G.: Probleme und Problembewddtiyon Tumorpatienten in der Stationéren
Nachsorge. Psychotherapie und Psychosomatische Med@iMerh. Psychologie 1987; 37: 185-192.
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Daten und Daten aus dem FBK eingesetzt (z.B. Lebenshitarsplantationsalter, Geschlecht,
Diagnose, Art der KMT, Zeit nach KMT, Familienstan8chmerzen, Angst/seelische
Belastung, Information, Leistungsfahigkeit, Sozialverhalteartnerschaft/Familie, Gesamt-
belastungswert). Nachdem alle abhangigen Variablen (A¥Narmalverteilung (mittels des
Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstests) getestet worderenyagergaben sich signifikante
Abweichungen von der Normalverteilung bei folgenden 8aen: Schmerzen (p = .000),
Angst/seelische Belastung (p = .018), Information (p = .008)stungsfahigkeit (p = .001),
Sozialverhalten (p = .000), Partnerschaft/Familie (p =),008samtbelastungswert (p = .008).
Daher wurde bei den Gruppenvergleichen auf nicht-paraciatri$ests (z.B. U-Test nach
Mann & Whitney, H-Test nach Kruskal & Wallis) zurtickgegmiffeDie Ergebnisse wurden
dann als statistisch signifikant betrachtet, wenn dahitheinlichkeit ihres Auftretens bei
0,05 oder weniger lagn(< .05). Alle Berechnungen wurden mit dem Programmpaket SPSS
fur Windows 8.0 (Statistical Package for the Social S@snhdurchgefihrt.
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2.5 Ergebnisse der Vorstudie

2.5.1 Merkmale der Patienten

Von 515 Patienten, die sich einer KMT unterzogen hatleloten zum Zeitpunkt der
Untersuchung noch 253 Patienten, von denen aufgrund der Ausweldn 163 Patienten
die Einschlusskriterien erfilliten. Die soziodemographisddaten werden in Tabelle 1, die
krankheitsspezifischen Daten in Tabelle 2, und einzelneerDgFamilienstand, Schul-
abschluss und Arbeitslosigkeit) werden im Vergleich zur Ggsagmalation in Tabelle 3

beschrieben und zusammengefasst.

Tabelle 1: soziodemographische Daten (N = 163)

Haufigkeit Prozent
Geschlecht
mannlich 102 62,6
weiblich 61 37,4
Alter zum Zeitpunkt der Studie (in Jahren)
20-29 14 8,6
30 -39 69 42,3
40 - 49 48 29,4
50 — 59 29 17,8
Uber 60 3 1,8
Berufsausiibung
vollzeitbeschaftigt (einschl. in Ausbildg.) 74 45,4
teilzeitbeschaftigt 10 6,1
Hausfrauen 12 7,4
arbeitslos 2 1,2
Rentner 50 30,7
Sonstige 15 9,4
Erwerbstatigkeit
ja 60 36,8
nein 100 61,4
Sonstige 3 1,8
Arbeitsunfahigkeit (in Wochen) MW = 63,93
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Die Stichprobe gliedert sich in 62,6% Manner und 37,4% Frauem Zeitpunkt der
Transplantation waren die Teilnehmer durchschnittlich 34@telalt (SD = 9,16). Das
Durchschnittsalter zum Zeitpunkt der Erhebung betrug 40,68 Jah#62; SD = 9,12), wobei
der Gipfel bei den 30- bis 39-Jahrigen liegt; 42% fallen @seliAltersgruppe. Zum Zeitpunkt
der Studie waren 45,4% Vollzeit beschaftigt, bzw. standesinem Ausbildungsverhaltnis,
6,1% gingen einer Teilzeitbeschéaftigung nach, 7,4% waren téaesf, 1,2% arbeitslos und
30,7% waren berentet. Dieser hohe Prozentsatz derdRdmafh die Frage aufkommen, ob es
sich hierbei um Renten aufgrund des Alters oder aufgrundundbsitlicher
Beeintrachtigungen handelte. Es zeigte sich, dass iddidtei Patienten (1,8%) alter als 60
Jahre alt waren und somit altersberentet sein durften.

Bezuglich der Erwerbstatigkeit ergab sich folgendes Bidd4% hatten den Status der
Erwerbstatigen und 36,8% waren erwerbsunfahig (unbefristeterBsunfahigkeits (EU) -
oder Berufsunfahigkeits (BU)-Rente, Studenten, Hausfrauémd. BJ-Rente beziehen 4,9%
(N = 8), eine EU-Rente dagegen 25,2% (N = 41).

Die fur die KMT zugrunde liegenden Diagnosen (vgl. Tab&) wurden in die
Gruppenchronische Leukamiemit 42,3%,akute Leukdmiemit 35,6% undSonstige(z.B.
SAA, NHL) mit 22,1% zusammengefasst. 85,3% der Patientderangen sich einer
allogenen, 11,7% einer autologen und 3,1% einer syngenen KMNITwuEden Patienten
erfasst, deren KMT — zum Zeitpunkt der Studie — mindesteves dahre zurickliegt;
durchschnittlich wurden die Patienten vor 6,41 Jahren (2-16; 3[58) transplantiert. 50,3%
wurden vor zwei bis funf Jahren transplantiert, 30,7%sezhs bis neun Jahren, und bei 19%
lag die Transplantation langer als zehn Jahre zurtick. @g8%atienten hatten nach der KMT
ein Rezidiv. Die Moglichkeit einer Psychotherapie r{dastens sieben Sitzungen) nahmen
lediglich 9,8% der Teilnehmer wahr. Dagegen hatten 39,3% rer €&eha-Malinahme

teilgenommen.
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Tabelle 2: krankheitsspezifische Daten (N = 163)

Haufigkeit Prozent
Diagnosen
Chronische lymphatische/myeloische Leukamie 69 42,3
Akute lymphatische/myeloische Leukamie 58 35,6
Sonstige (aplastische Anamie, Non-Hodgkin-Lymphom etg.) 36 22,1
Art der KMT
allogen 139 85,3
autolog 19 11,6
syngen 5 3,1

Zeit nach KMT (in Jahren)

MW = 6,41 (SD = 3,58)

2-5 82 50,3
6-9 50 30,7
langer als 10 31 19,0
Rezidiv

nein 147 90,2
ja 16 9,8

Psychotherapie

nein 142 87,1
ja 16 9,8

unbekannt 5 3,1

Reha- Mal3nahme

nein 99 60,7
ja 64 39,3
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Die meisten Patienten (vgl. Tabelle 3) waren vedteir(79,8%), 5,5% geschieden, 13,5%
ledig und 1,2% verwitwet. Dagegen galten in der Gesamtpopulgiand: 1997} 41,1%
als ledig und 46,1% als verheiratet. Diese Daten spiegelnumterschiedlichen Alters-
verteilungen von Patientengruppe und Gesamtpopulation whgefallt auf, dass etwa der
gleiche Prozentsatz von 5% in beiden Gruppen geschiedebigsVariable Schulabschluss
gliedert sich folgendermal3en (Gesamtpopulation Stand: A®Y8 / Patientengruppe):
Hauptschulabschluss (54% / 29%), Realschulabschluss (19% / E&&t)-/Hochschulreife
(20% / 13%) und Hochschulabschluss (7% / 33%). Auffallendastsehr hohe Prozentsatz

von Patienten mit Hochschulabschluss.

Tabelle 3: Familienstand, Schulabschluss und Arbeitslosiglegit ergleich der
Patientengruppe (PG) mit der Gesamtpopulation (G8jament [%]

GG PG
Familienstand
Ledig 41,1 13,5
Verheiratet 46,1 79,8
Geschieden 50 5,5
Verwitwet 7,8 1,2
Schulabschluss
Hauptschule 54 29
Realschule 19 25
Fach-/Hochschulreife 20 13
Hochschulreife 7 33
Arbeitslosigkeit 11,2 1,2

" Dem statistischen Bundesamt Wiesbaden sei fiir die frehedlibergabe der relevanten Daten gedankt.
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2.5.2 FBK (Fragebogen zur Belastung von Krebspatienten)

Im Folgenden werden Zusammenhange und Unterschiede zwiscimenGdaN, den
Subskalen des GBW und der Sexualitat und soziodemographisbhken, krankheits-
bezogenen Variablen beschrieben und in den Tabellen 4, 56umtrgestellt. Um
Zusammenhéange zwischen den Variablen festzustellen, wurB8eearman-Rang-
Korrelationskoeffizienten errechnet; signifikante Koatelnen auf dem 5% - Niveau sind mit
* gekennzeichnet, solche auf dem 1% - Niveau mit **. Um Waeiede zwischen Gruppen
zu untersuchen, wurde der Mann-Whitney-U-Test (fur zwei ungdérstichproben), bzw.
der Kruskal-Wallis-H-Test (fur k unabhangige Stichprobergearandt. Um die Richtung
potenzieller Unterschiede zu ermitteln, wurden die Mitéetes verglichen. Der Test auf
Unabhangigkeit, bzw. Abhangigkeit von Variablen wurde sitt€hi-Quadrat-Test nach
Pearson (X2) durchgefuhrt.

2.5.2.1Der Gesamtbelastungswert (GBW)

Der GBW, der sich aus den im Abschnitt ,Patienten und btgh/ Frage-
bogen“ beschriebenen Skalen zusammensetzt, spiegeledensqualitat wider. Von einem
niedrigen GBW wird in diesem Zusammenhang gesprochen, wedeneWert ,1% (trifft
nicht/kaum zu) nicht Gberschreitet. Ein mittlerer GBW kamen Wert bis ,3" (trifft etwas
zu) annehmen; Werte tber 3" (trifft zu) werden als hoB&W bezeichnet. Die folgenden
Ergebnisse werden in Tabell&4m Uberblick dargestellt.

Soziodemographische Faktoren

Fur den GBW zeigt sich, dass die Varialdeschlechtkeinen Einfluss auf die HOhe des
GBW nimmt (U = 3038,000; p = .802). Auch das Alter — sowohl zumpdekt der
Untersuchung & = .114; p = .147) als auch zum Zeitpunkt der KMd, & .132; p = .092) —
weist keinen Zusammenhang mit dem GBW auf. Ebenso lassseffir die Schulbildung vor
KMT (H = 3,107; p = .375), die Schulbildung nach KMT (H = 3,115; g@3#4) und den
Familienstand (H = 4,754; p = .093) keine Einflisse auf den G&fétellen. Es zeigt sich

2 siehe S. 22.
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dagegen, dass der GBW nicht unabhangig von der Erwerbsfahigkdit) i= 1762,000;
p= .000), wobei diejenigen, die erwerbsunfahig sind, im Dutotidceinen hoheren GBW
aufweisen (MW = 1.5288) im Gegensatz zu den Erwerbstatigen = .8989). Es stellte sich
in diesem Zusammenhang die Frage, ob die Zeit nach KiM@n Einfluss auf die Erwerbs-
tatigkeit hat; hier zeigte sich kein signifikanter Untared (U = 2769,500; p = .414). Ferner
ist das Geschlecht unabhangig zur Erwerbstatigkeit (X2 = Of266613).

Krankheitsbezogene Faktoren

Fur die Zeit nach KMT findet sich kein Unterschied hindichtdes GBW in den Grupp&:

5, 6-9 und> 10 Jahre nach KMTH = 3,065; p = .216). Ferner findet sich zwischen den
Patienten, die nach der KMT ein Rezidiv erlittendmlond denen, die rezidivirei geblieben
sind, kein Unterschied hinsichtlich des GBW (U = 1031,500; p = .88d)Diagnose (H =
0,895; p = .639).

Das Wahrnehmen einer Psychotherapie (Anm.: als Psyrhgib wurde eine solche
bezeichnet, wenn mindestens sieben Sitzungen stattfand@n)nicht unabhangig vom
Gesamtbelastungswert (U = 608,000; p = .002). Patienten, ohe Rsychotherapie wahr-
genommen hatten, hatten im Durchschnitt einen niedrig&BWv (MW = 1.0769; SD
.8660) als Patienten, die psychotherapeutisch behandettemwv(MW = 1.8661; SD
.9790). Ferner zeigte sich auch die Teilnahme an einea-KafRnahme nicht unabhangig

vom Gesamtbelastungswert (X2 = 7,269; p = .026). Hier koniitelsnMann-Whitney-U-
Test ein Unterschied (U = 2261,000; p = .002) zwischen Patiedienan einer Reha-
Malinahme teilgenommen hatten (MW = 1.4239) und solcheandieiner Reha-MalRnahme
teilgenommen hatten (MW = .9839), festgestellt werders biézleutet, dass Patienten, die an
einer Reha-MalRnahme teilnehmen, im Durchschnitt eineerbihGesamtbelastungswert
aufweisen.

Themenspezifische Faktoren

Einen stark positiven Zusammenhang mit dem GBW weist dieiaMa depressive
Verstimmungauf (kp = .708**; p = .000); Patienten mit niedrigerem GBW haben im
Durchschnitt einen Wert von 0.32 (SD = .60) fur diese VagjaBhatienten mit hohem GBW
einen MW von 2.29 (SD = .76). Einen ebenfalls stark pesitiZusammenhang mit dem
GBW weist die VariableSchlafstorungauf (s, = .647**; p = .000), und zwar in folgende
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Richtung: Patienten mit niedrigem GBW haben im Durchsclemtn niedrigeren Mittelwert
bei Schlafstorungen (MW = .46; SD = .80), Patienten mheho GBW dagegen einen
héheren (MW = 2.43; SD = .79). Ebenso verhdlt es sichdfér VariablenAngst vor
Infektionen(rsp = .601**; p = .000) undJnsicherheit in Erndhrungsfragefrs, = .423**;
p= .000), deren Auspragungen ebenfalls mit der Hohe des GB&vVumenhangen.

Tabelle 4: Der GBW — Zusammenhiange und Unterschiede im Ulerblic

GBW

TestgrolRe p-Wert
Soziodemographische Faktoren
Geschlecht U = 3038,000 .802
Alter zum Zeitpunkt der Untersuchung spF .114 147
Alter zum Zeitpunkt der KMT 4p=.132 .092
Schulbildung vor KMT H = 3,107 .375
Schulbildung nach KMT H=3,115 374
Familienstand H=4,754 .093
Erwerbstatigkeit U =1762,000 .000
Krankheitsbezogene Faktoren
Zeit nach KMT H = 3,065 .216
Rezidiv U =1031,500 420
Art der KMT H = 0,247 .884
Diagnose H =0,895 .639
Psychotherapie U = 608,000 .002
Reha-MaRnahme X2 =17,269 .026
Themenspezifische Faktoren
Depressive Verstimmung rsp=.708** .000
Schlafstérung rsp=.647** .000
Angst vor Infektionen rsp=.601** .000
Unsicherheit in Erndhrungsfragen sp ¥ .423** .000
*»* = q=0,01 p = Irrtumswahrscheinlichkeit
U = Mann-Whitney-U-Test sp= Spearman-Rangkorrelationskoeffizienz

H = Kruskal-Wallis-H-Test X2 = Chi-Quadrat-TestthaPearson
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2.5.2.2Die Subskalen des FBK

In diesem Teilabschnitt werden Zusammenhange, Abhéangigkeiteh Unterschiede
zwischen den Subskalen (Schmerzen, Angst/seelische Bejadihformation, Leistungs-
fahigkeit, Sozialverhalten, Partnerschaft/Familie), bzsmnzelnen Variablen (Angst vor
Infektionen, depressive Verstimmung, Schlafstérung) und sanoglephischen, bzw.
krankheitsbezogenen Faktoren beschrieben und in Ta&targestellt.

Soziodemographische Faktoren

Die VariablenGeschlechund Schulbildung vor KMTstanden zu allen Subskalen in keinem
Zusammenhang.

Mit der Angst vor Infektionekorrelierte schwach positiv dédter zum Zeitpunkt der
Studie (rsp = .246**; p = .002) sowie dadlter zum Zeitpunkt der Transplantatiqnsp
=.280**; p =.000), was fur beide Variablen besagt, dass bédter sowohl zum Zeitpunkt
der Untersuchung als auch zum Zeitpunkt der Transplantatipeiner gré3eren Angst vor
Infektionen einhergenht.

Die Schulbildung nach KMT (Hauptschul-, Realschul-, Fachhochschul- und
Hochschulabschluss) zeigte Unterschiede zwischen denlranzeésruppen zur Skala
Sozialverhalten(H = 9,895; p = .019), die die Unsicherheit im Umgang mit amdere
Menschen, den sozialen Rickzug seit der Erkrankung vomnSemderer erfasst. Der
Unterschied zeigte sich am deutlichsten zwischen Teilnehmat einem Hochschul-
abschluss, die den niedrigsten Belastungswert auf der Skai@v@ohalten (MW = .57; N =
50) und Teilnehmern mit Realschulabschluss, die den hockgen(MW = 1.12; N = 30)
aufwiesen.

Bezuglich degamilienstandes nach KMZeigte sich ein tendenzieller Unterschied in
den Grupperledig, verheiratet, geschiedefiir die SkalaAngst/seelische Belasturgd =
5,765; p = .056), wobei sich die Gruppe der Ledigen im Durchs@miwenigsten angstlich
(MW = .9182), und die Gruppe der Verheirateten am angstlicl{si®vi = 1.5203) zeigte.
Die Geschiedenen wiesen einen Mittelwert von 1.3625 Bidser Unterschied fir die
Ledigen, Verheirateten und Geschiedenen lie3 sich ebeausaer SkalaPartnerschaft/
Familie feststellen (H = 6,097; p = .047). DEamilienstand nach KMTeigte sich ferner
nicht unabhéangig von der VarialdkehlafstorungX? = 17,745; p = .038), wobei die Ledigen

" siehe S. 25.
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im Durchschnitt den niedrigsten Wert (MW = .68), die Ges@ned den héchsten (MW =
1.63) zeigten.

Die Erwerbstatigkeit zeigte signifikante Unterschieded@n Gruppererwerbstatig
und erwerbsunfahigzu mehreren Skalen: zur Sk&d@hmerzer(U = 1794,500; p = .000),
ferner zur SkalaAngst/seelische Belastung = 2300,500; p = .014), zur Skala
Leistungsfahigkei{U = 1277,000; p = .000), zur SkakozialverhaltenU = 1801,000; p
= .000) und zur Skaldartnerschaft/Familie(U = 1998,500; p = .000). Bezuglich der
Erwerbstatigkeit konnten aber auch Unterschiede (ervéidpsts. erwerbsunfahig) fur die
Variablen Angst vor InfektionerfU = 1988,500; p = .000)epressive Verstimmund) =
2275,000; p = .007) unBchlafstorunglU = 2117,000; p = .001) festgestellt werden — flr
diese signifikanten Unterschiede zwischen der Erweigkéit und den Skalen/Variablen gilt:
bezlglich der jeweiligen AV weisen Erwerbsunfahige eimé@heren Mittelwert auf als

Erwerbstatige.

Krankheitsbezogene Faktoren

Die VariablenArt der KMT undDiagnosestanden zu allen Subskalen in keinem Zusammen-
hang.

Mit der SkalaPartnerschaft/Familiekorrelierte sehr schwach negativ deit nach
KMT (rsp = -.162%; p = .039), wobei mittels des Kruskal-Wallis-H-Bsstauf Gruppen-
unterschiede lediglich eine Tendenz feststellbar war=(H,843; p = .054), und zwar in
folgender Richtung: Patienten, die vor zwei bis funf dahransplantiert wurden, zeigten
einen hoheren Mittelwert (MW = 1.0343) als Patientendférdie KMT sechs bis neun Jahre
(MW = .5728), bzw. langer als zehn Jahre (MW = .7284) zuréigkli

Ferner zeigte sich ein Unterschied zwischen Teilnehndiennach der KMT ein
Rezidiv erlitten haben und solchen, die rezidiviyeblieben sind, zur Variablangst vor
Infektionen(U = 734,500; p = .011), wobei die Zeit, d.h. wie lange demd®/ zurtckliegt,
keinen Einfluss auf die Variablangst vor Infektionerhatte (rSp = .009; p = .974). Im
Durchschnitt zeigten Patienten mit einem Rezidiv beziughbien Variable Angst vor
Infektioneneinen Wert von 2.19 (SD = .91) und rezidivfrei gebliebBagenten einen Wert
von 1.44 (SD = 1.12); dies bedeutet, dass Patienten, dReeidiv erlitten haben, im Mittel

grofRere Angst vor Infektionen aufwiesen.
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Tabelle 5: Zusammenhénge, Abhangigkeiten und Unterschiede zweh&ubskalen des FBK,

bzw. einzelnen Variablen und soziodenmgsahen, bzw. krankheitsbezogenen Faktoren

Schmer-
zen

Angst/
seelische
Belastung

Infor-
mation

Leistungs-
fahigkeit

Sozial-
Verhal-ten

Partner-
schaft/
Familie

Depr. Ver-
stimmung

Schlaf-
storung

Angst
vor
Infektion

Sozio-
demogr.
Variable

Alter zum
Zeitpunkt
der Studie

Bp=
246
p =.002

Alter zum
Zeitpunkt
der KMT

Bp=
280%*
p =.000

Familien-
stand
nach KMT

5,765
p =.056

6,097
p =.047

Xz =
13,332
p =.038

Schul-
bildung
nach KMT

H=
9,895
p=.019

Erwerbs-
Tatigkeit

U=
1794,000
p =.000

U=
2300,500
p=.014

U=
1277,000
p =.000

U=
1801,000
p =.000

U=
1998,500
p =.000

U=
2275,000
p =.007

U=
2117,000
p =.001

U=
1988,500
p =.000

Krank-
heitsbe-
zogene
Variable

Zeit nach
KMT

5,843
p =.054

Rezidiv

734,500
p=.011

**=a=0,01

rsp = SpearmanRangskorrelationskoeffizient

H = Kruskal-Wallis-H-Test

p = Irrtumswahrscheinlichkeit

U = Mann-Whitney-U-Test

X2 = Chi-Quadrat-Testah Pearson




Einleitung

26

2.5.2.3Sexualitat

Die Sexualitat wurde durch folgende drei Fragen aus dem F&@KHerschbach (1987)

erfasst:,Seit der Erkrankung habe ich weniger Interesse an der Sexuali(&age 33),

.Mein Partner ist in der Sexualitdt zurtickhaltender gewordefkfage 34) undSeit der

Erkrankung habe ich weniger sexuellen Verkehr(Frage 35). Die Ergebnisse um den

Themenkomplex Sexualitat werden in Tabelle 6 dargestellt.

Tabelle 6: Sexualitat — Ergebnisse im Uberblick

Variable F33 MW (SDY? F34 MW (SDY F35 MW (SDY
Geschlecht X2 = 3,646 X2=1,418 X2 =6.837
p =.302 p=.701 p =.077
Alter U= < 40: .66 (1.07) U= < 40: .43 (.95) U= <40:.82(1.18)
(<40J. vs. 2661,000 |>40:1.03 (1.17) 2618,000 |>40:.82(1.12) 2476,500 |>40:1.33 (1.20)
>40J) p=.016 p =.004 p =.059
Familien- U= U= U=
stand 329,000 399,500 471,500
p =.088 p=.285 p=.835
Zeit H=5,291 H=2,153 H=5,189
nach KMT p=.071 p=.341 p =.075
Psycho- X2 = X2=3,173 X2=19,240
therapie 12,583 p =.366 p=.026
p =.006
Angst/seel. rsp= 0) 1.2168 (1.1410) |rgp= 0) 1.2112 (1.0863) |rgp= 0) 1.1309 (1.0560)
Belastung .296** 1) 1.3520 (1.1450) |.343* 1) 1.4000 (1.5184) |.368** 1) 1.1038 (1.2108)
p =.000 2) 1.7474 (.9501) p =.000 2) 1.9500 (.9937) p =.000 2) 1.7045 (1.1095)
3) 2.2333 (1.2078) 3) 2.5765 (.9647) 3) 2.3059 (1.0450)
Schmerzen rsp= 0) 1.0868 (1.2557) |rgp= 0) 1.2284 (1.2986) |rgp= 0) 1.0000 (1.2228)
.353** 1) 1.4300 (1.2511) |.263** 1) 1.2708 (1.4673) |.401** 1) 1.2500 (1.1336)
p =.000 2) 1.7500 (1.3668) |p =.001 2) 1.5833 (1.0914) |p =.000 2) 1.6932 (1.3339)
3) 2.4896 (1.4113) 3) 2.6912 (1.4778) 3) 2.3897 (1.4304)
Partner-schaft/| rs, = 0) .5066 (.7206) rsp= 0) .5031 (.6129) rsp= 0) .3505 (.5237)
Familie .587** 1) .5560 (.4681) .603** 1) .5792 (.3323) 726 1) .4838 (.3553)
p =.000 2) 1.2053 (.6305) p =.000 2) 1.3594 (.5208) p =.000 2) .9341 (.4346)
3) 2.1292 (.9382) 3) 2.7206 (.7282) 3) 2.1915 (.8239)
Depr. rsp= 0) 1.04 (1.47) rsp= 0) 1.08 (1.48) rsp= 0) .99 (1.38)
Verstimmg. 227 1) 1.08 (1.29) .245** 1) .92 (1.56) .263** 1) .69 (1.26)
p =.004 2) 1.63 (1.61) p =.002 2) 2.00 (1.64) p =.001 2) 191 (1.74)
3) 2.21 (1.91) 3) 2.24 (1.68) 3) 2.06 (1.74)
Korperl. rsp= 0) .82 (1.17) rsp= 0) .91 (1.16) rsp= 0).73 (1.12
Unvoll- 225 1) .80 (1.00) .187* 1) .58 (1.08) 343+ 1) .69 (.97)
kommen- p =.001 2) .89 (1.05) p =.017 2) .89 (1.13) p =.000 2) .91 (1.11)
* = a=0,01 *=5 = 0,05

p = Irrtumswahrscheinlichkeit *

rsp = SpearmanRangskorrelationskoeffizient
H = Kruskal-Wallis-H-Test
MW = Mittelwert

U = Mann-Whitney-U-Test
X2 = Chi-Quadrat-Testah Pearson

SD = Standardfehler

&= Bewertung von 0) bis 3) = Belastung in Sexualitat:
0) trifft nicht zu; 1) trifft wenig zu; 2) trifft zu; 3) iift sehr zu
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Soziodemographische Faktoren

Es zeigte sich, dass keine der Variablen F33 bis F35 von ak&ablé Geschlechtabhangt.
DasAlter zum Zeitpunkt der Untersuchugdgter als 40 Jahre vs. junger als 40 Jahre) dagegen
hat Einfluss auf die Sexualitat. Fir diese drei Varialffe88 bis F35) gilt, dass die Gruppe
der uber 40-Jahrigen im Durchschnitt hoher belastet isti@l&ruppe der unter 40-Jahrigen
(n&here Ergebnisse vgl. Tabelle 6).

Um sicherzustellen, dass die Unterschiede im Altertnidm Familienstand als
Einflussfaktor abhangen, wurde der Kruskal-Wallis-H-Test mér Gruppenvariable
Familienstand durchgefiihrt — es zeigte sich fir keine der Variablen zxu&itat ein

signifikanter Unterschied.

Krankheitsbezogene Faktoren

Fir die Zeit nach KMT findet sich zwischen den Gruppes) 6-9 und> 10 Jahre nach KMT
kein Unterschied fur die Hohe der Belastung in der Sextialddas Wahrnehmen einer
Psychotherapie dagegen hangt mit der Belastung in der &&ix(lB33 und F35) zusammen.

Subskalen/Variablen (aus dem FBK)

Die SkalaAngst/seelische Belasturigrrelierte positiv mit den Variablen zur Sexualitat.
Wiederum gilt: je groRBer die Beeintrdchtigung und Belastungder Sexualitat, desto
angstlicher sind die Patienten.

Ferner nimmt die Skal&chmerzenEinfluss auf die Sexualitdt. Hier lassen sich
schwache bis mittlere positive Zusammenhénge festst@ldroher der Wert auf der Skala
Schmerzendesto hoher ist auch die Belastung in der Sexualitat.

Mit der SkalaPartnerschaft/Familikorrelierten relativ hoch positiv die Variablen zur
Sexualitat (F33 bis F35): je hoher die Belastung in der &adhaft/Familie erlebt wird,
desto hdher ist auch die Belastung in der Sexualitéat.

Die Variabledepressive Verstimmungingt schwach positiv mit den Variablen zur
Sexualitat (F33 bis F35) zusammen: je hoher PatientderirSexualitat belastet sind, desto

depressiver sind sie im Mittel.
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Die Auspragungen der Variableh fuhle mich korperlich unvollkommereigten einen
schwachen bis mafRigen Zusammenhang mit den ProblemeneisicB der Sexualitét
(Ergebnisse vgl. Tabelle 6).

2.6 Diskussion

Unsere Studie, an der 163 Patienten, deren KMT zum ZeitpletkErhebung zwei bis 16
Jahre zurtcklag, teilgenommen hatten, beschaftigtensickragen zur Lebensqualitat (LQ),
der beruflichen Wiedereingliederung, der Leistungsfahigkeit, iotigyl Auswirkungen auf
Partnerschaft und Sexualitat, und in welchem Mal3e pdyetagieutische Interventionen und
RehabilitationsmalRnahmen in Anspruch genommen wurden. DienDaurden mittels
Fragebodgen zu soziodemographischen Variablen und zur Lebet#q(tadrschbach, 1987)
erhoben.

Die vorliegende Untersuchung bestétigt Ergebnisse ausrdriil®&udien, weist aber
auch Unterschiede auf. Wichtigstes Ergebnis dieser Umfensg, welches frihere Studien
bestatigen, ist, dass die meisten Patienten ihrensgp@litat als gut beschreiben. Dies lasst
den Schluss zu, dass die wesentlichsten KomplikationerPurloleme in der Zeit bis zwei
Jahre nach KMT auftreten. Lediglich 8% der befragtetieR@n weisen einen erhodhten
Gesamtbelastungswert (GBW) und damit eine niedrigere LQ Hiaf fallt auf, dass ein
erhohter GBW stark positiv mit depressiver Verstimmung @chlafstérung zusammen-
hangt.

In manchen Studien (vgl. Baker et al., 1994) wurde gezeigt Biauen nach KMT
negativere Geflihle aufweisen als Manner. Hier wird angetledass sich das Geschlecht auf
das Outcome auswirken konnte. Bezuglich des GBW, der in ems&értersuchung die
Lebensqualitat widerspiegelt, zeigte sich aber, das§&dashlecht keinen Einfluss auf Hohe
des GBW nimmt. Es stellt sich die Frage, weshalb Fréberhaupt einen hoheren GBW und
damit eine niedrigere LQ nach KMT aufweisen sollen.

Vergleicht man Uberlebende, die sich einer autologew, allogen KMT unterzogen
haben, so zeigte sich, dass die Art der KMT im Gegermatten Ergebnissen aus friheren
Studien (Andrykowski et al., 1995) unabh&angig zum GBW ist. AdiehZeit nach KMT
nimmt keinen Einfluss auf die H6he der LQ.
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Entgegen friherer Studien (Prieto et al., 1996; Andykowskalet1995), in denen ein
niedrigerer Bildungsgrad und hoheres Alter zum Zeitpunkt danspiantation als Risiko-
faktoren fur niedrigere LQ festgestellt wurden, fanden sichunserer Stichprobe keine
Zusammenhange von Schulbildung und LQ. Syrjala et al. (199®&)hken, dass eine grolRe
Mehrheit der untersuchten Patienten mindestens die AdogenHochschulreife, 38% sogar
ein abgeschlossenes Hochschulstudium hatten. In urSteidie zeichnete sich ein ahnliches
Bild: die Allgemeine Hochschulreife hatten 13% der P&tienund ein abgeschlossenes
Hochschulstudium 33%. Nachdem in der Normalbevolkerung ledigfr% uGber ein
abgeschlossenes Hochschulstudium verfiigen, stellt sachrdge nach den Grinden dieser
hohen Prozentsatze in den KMT-Stichproben. Sicherfitirt Informiertheit zu besserer
Compliance, evtl. haben eben solche Patientenaghderartigen Studien teilgenommen.
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3 Nachfolgestudie

Da sich aus den Ergebnissen dieser Studie, die publigierh iEuropean Journal of Cancer
Care (2003), weitere Fragen ergaben, wurden nun in einehfdigestudie bestimmte
Aspekte genauer untersucht. Es ging um Fragen zu Folgeerkrankungesrinden fir
Erwerbsunfahigkeit, zum beruflichen Status vor der ErkrankmagGrinden fur berufliche
Veranderungen, zu Psychotherapie und Rehabilitationsmaf@ma sowie sportlicher
Aktivitat, zur Entwicklung des Familienstandes und zur Inferthieit in verschiedenen
Bereichen (Ernahrung, Hygiene, Immunsystem, Spatschaden)oesonderem Interesse war
die Erforschung der Hintergriinde der besonderen Verteilusddidungsstandes sowohl in
der Gruppe der Langzeitiiberlebenden nach KMT, als auchriGtuppe der Verstorbenen.
Schliel3lich stand uns nun zur Auswertung und Beurteilung eifigayestellungen auch der
Karnofskyindex im direkten Vergleich mit den objektiven s&mtbelastungswerten der

Patienten zur Verfugung.

3.1 Patienten

162 Patienten, die sich im Klinikum der Universitat MincheGrol3hadern einer KMT
unterzogen hatten und die Einschlusskriterien der Studigltenf (Alter: Uber 18 Jahre,
Transplantationsdatum: bis Dezember 1996, Uberlebenszefit KBIT: mindestens zwei
Jahre), wurden schriftlich befragt. Dazu wurde ein sekstwickelter Fragebogefl
verwendet, welcher 14 verschiedene, soziodemographische Whbeehaltet. Die an-
geschriebenen Patienten entsprechen den Patienten dwrgehenden Studie mit dem
Thema Retrospektive Erhebung der beruflichen und familidren Rehabilitation nach
Knochenmarkstransplantatiorunsere Studie bezieht sich darauf und verwendet dienDate

dieser Erhebung als Grundlage.

" siehe Anhang B, S.96.
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Bei den 162 Patientéhhandelt es sich um Knochenmarkstransplantierte mitDiagnosen
akute Leukd&mierfAML, ALL), chronische Leukamie(CML, CLL) und Sonstige(z.B.:
aplastische Anamie, Non-Hodgkin-Lymphom). Sowohl autol@d=19; 11,7%), als auch
allogen- (N= 139; 85,3%) und syngen- (N=5; 3,1%) transplaetiedatienten nahmen an der
Studie teil. Von diesen 162 angeschriebenen Patient@rodeten, auch nach telefonischer
Kontaktierung der Ubrig gebliebenen Patientéthl Patienten, entsprechend 68,5%. Der
Zeitraum, in dem die Antworten auf diesen Fragebogegiickgeschickt wurden, erstreckte
sich vom Jahr 2000 bis 2002, d.h. mindestens 4 Jahre, hochstaatg&@8akch der Knochen-
markstransplantation (KMT).

3.2 Fragestellungen und Hypothesef?

Nachdem aus der vorhergehenden Studie sowie aus dertiterahlreicher anderer
Forschungsergebnisse bekannt ist, dass die Patientenpopertatider nach KMT
Uberlebenden sich in Bezug auf den Bildungsstand grundlegemaiem Querschnitt der
gesamten Population der Normalbevolkerung unterscheidet, waatden von mehreren
Untersuchern die Frage nach dem Hintergrund dieser Tatgashellt. Andrykowski et al.
(1995)"" und Vose et al. (1996% formulierten, dass ein niedriger Bildungsgrad im

Zusammenhang mit geringer Lebensqualitat steht.

Da sich die Stichprobe in dem Merknflisbildungsstanddon dem Querschnitt der
Bevolkerung unterscheidet, muss es eine Erklarung gebeminwgerade héher gebildete

S In der Vorstudie war ein Patient, der bereits im Jaril@97 transplantiert wurde und damit nicht die
Einschlusskriterien erflllt, falschlicherweise in @gchprobe aufgenommen worden.

' konkrete Formulierungen des Fragebogens entnehmen Siérdeng.

" Andrykowski, M. A., Greiner C. B., Altmaier E. M. at., Burish, T.G., Antin, J.H., Gingrich, R., McGasg|
C., Henslee-Downey, P.J Quality of life following bonarnow transplantation: findings from a multicenter
study. Br J Cancer 1995; 71: 1322-1329.

'8 Prieto, J.M., Saez, R., Carreras, E., Atala, idrr& J., Rovira, M., Batlle, M., Blanch, J., Esaghia., Vieta,
E., Gomez, E., Rozman, C., Cirera, E., Physicalmsydhosocial functioning of 117 survivors of bone marrow
transplantation. Bone Marrow Transplantation 1996; 17: 1133-1142.
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Personen besseren Zugang zur Knochenmarkstransplantatien. Unser Beitrag dazu ist

die Erfassung der Informationswege der Patienten tber Giggidvikeit zur KMT.

Mit Frage zwei des Fragebogens soll erleuchtet werdamynwdie meisten Patienten,
die mit einem kurativen Ansatz behandelt wurden, keineafan Krankenversicherungen und

Lebensversicherungen abgeschlossen hatten.

Die nachste Frage greift noch einmal das Thdramilienstand auf, wobei ein
besonderes Augenmerk auf den Zeitpunkt (bezogen auf die Kd#éT)Anderung des
Familienstandes gelegt wurde. Es wird von der Hypothese garsgen, dass die KMT
moglicherweise Einfluss auf den Familienstand gehabemsodnnte. Es soll untersucht
werden, ob Patienten, die sich vor oder nach der KMiteh scheiden lassen, unter-
schiedliche Belastungswerte hatten, krankheitsbezogene sod®@demographische Unter-
schiede aufwiesen. Ein Unterpunkt dieser Frage beschéittlytspeziell mit den mdglichen

Griunden einer Trennung/Scheidung.

Die Fragen vier bis sechs des Fragebogens beschéaftigemisiden Folgeschaden der
KMT, nachdem diese aus der vorhergehenden Erhebung nitdnt ga entnehmen waren. Es
wurden Fragen zu eigenen Kindern (Fertilitdt), MenstomatiHormonsubstitution und
Hornhauttransplantation gestellt und der Zusammenhangdemt Gesamtbelastungswert
hergestellt.

Die folgenden drei Fragen nehmen die Thembeerufliche Rehabilitation
ArbeitsunfahigkejtErwerbsunfahigkejtBerufsunfahigkeitind Rentegenauer unter die Lupe.
In der Vorstudie waren die Zahlen zur beruflichen Rehabdin unserer Stichprobe
verglichen worden mit denen aus friheren Studien, u.itaeiner Studie von Marks et al.
(1999Y° und einer Studie von Wingard et al. (1991Fs wurde vermutet, dass weit weniger
Patienten zu einer Beschéftigung zurlckkehrten als in desngeen Referenzen. In unserer
Vorstudie wurde jedoch nicht bertcksichtigt, dass in der Gruppe/sl,Rentner” bezeichnet
wurde, sich nach dem deutschen Rentensystem, z.B. BhtndRebefinden konnten, die
trotzdem einer Arbeitstatigkeit nachgehen. Uns interdssi®b sich die Beschéaftigung
geéandert hatte, wenn ja wie und in welchem Arbeitsvarisélob es einen zeitlichen
Zusammenhang zu der Dauer der Arbeitsunfahigkeit gab und ol €9J- oder BU-Rente
kam und in welchem Arbeitsverhéltnis. SchlieBlich wurdeegiet, ob zwischen den

" Marks, D.l., Gale, D.J., Vedhara, K., Bird, J.M.:qvality of life study in 20 adult long-term survivors of
unrelated donor bone marrow transplantation.

8 Wingard, J. R., Curbow, B., Baker, F., Zabora, &nfidosi, S.: Health functional status and employment of
adult survivors of bone marrow transplantation.
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Zielgruppen Unterschiede in der Lebensqualitat (gemesseh darc Gesamtbelastungswert
GBW), dem Karnofskyindex, Alter der Patienten und derejiggen Subskalen zu finden

waren.

In friheren Studien konnte gezeigt werden, dass eine Rbgchpie die
Lebensqualitat verbessern k&hn Trotzdem nahmen nur 9,8% der 162 Patienten diese
Mdglichkeit wahr. Es wird mit den Ergebnissen zu Frage zahsucht, die Grinde dafir
herauszufinden. Zum einen kdnnte es daran liegen, das&ndabot einer Psychotherapie
nach der KMT fir viele unserer Patienten, die ab 1979 tlamsgrt wurden, nicht oder
unzureichend vorhanden war oder die Moglichkeiten weder vianndedizinischen Personal,
noch von dem sozialen Umfeld der Patienten angeboten enBadienten dabei unterstitzt
wurden. Auch wird die psychotherapeutische Nachsorge im Kelmi der Universitat
Minchen - Grol3Bhadern erst seit ca. 1993 angeboten. Die Teédnahiner Psychotherapie
wurden differenziert nach dem Zeitpunkt in Bezug auf dieTKMach der Motivation zur

KMT, und wurden zu ihrer Meinung Uber diese Malinhahme dpefra

39,3% der 162 Patienten nahmen an Reha-Malinahmen teiln wlier Vorstudie
gezeigt werden konnte. Das Problem der letzten Studie lag, diass keine eindeutige
Zuweisung maoglich war: Handelte es sich um eine Ansshieilbehandlung? Wann fand die
Reha-MalRnahme statt und wie wird diese heute subjektiv eimifes? Diese Themen sollen
durch Frage 11 beantwortet werden.

Des Weiteren wurde die Hypothese aufgestellt, spoetliBatatigung (definiert als
mind. zweimal pro Woche eine halbe Stunde Ausdauer- odettrdmiitg) habe maoglicher-

weise Einfluss auf das Wohlbefinden (Gesamtbelastungstaripfskyindexy?

Schlie3lich wird noch erhoben, wie sich die Patieni® den einzelnen Gebieten
Ernahrung, Hygiene, Immunsystemnd Spatschadeneweils auf einer Skala von 1 bis 5
informiert fihlen. Der Grad an subjektivem Gefuhl der Infertheit kbnnte in einer
Beziehung stehen zu Gesamtbelastungswert, Karnofskyirtkrxeinzelnen Parametern der

genannten Werte.

81 vgl. Einleitung S.2 und Diskussion.
82 zu Frage 12.
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3.3 Methoden

Der von der Arbeitsgruppe selbst entwickelte Fragebogen wuafigeschneidert auf die
Fragen, die sich aus der vorhergehenden Studie ergeben.Hast handelt sich hierbei um
weiterflhrende soziodemographische Fragen. Die 14 Fragstehbae aus Unterfragen,
insgesamt kdnnen die Fragebogenergebnisse auf der Eber# VBimzelitems dargestellt
werden. Die Antwortmdglichkeiten waren fest vorgegel®i, einigen Items mussten die

Aussagen z. T. frei formuliert werden.

Zur Beschreibung der Stichprobe wurden deskriptive Stagistangewandt. Die
Haufigkeitstabellen geben jeweils in den Spalten die Igkeiien, die prozentuale
Verteilung, sowie die ,gultigen Prozente” wieder. Bendgultigen Prozenten* wird davon
ausgegangen, dass nur die tatsadchlichen Antworten zu dechBeng der Grundgesamtheit
verwendet werden. Als ,fehlend” werden diejenigen gewewtelche die Einschlusskriterien
erfullten, aber nicht antworteten. Als unabhéangigeiatden wurden soziodemographische
(z.B. Alter, Geschlecht) sowie Daten aus dem FragebmgeBelastung von Krebspatienten
(FBK) eingesetzt (z.B. Lebensalter, Geschlecht, Zahn@VIT, Schmerzen, Angst/seelische
Belastung, Information, Leistungsfahigkeit, Sozialverhalteartnerschaft/Familie, Gesamt-
belastungswert). Wichtig zu wissen ist, dass jeweilstnadle zur Verfigung stehenden
Variablen getestet wurden, sondern nur solche, die in devailigen Zusammenhang
sinnvoll und logisch erschienen. Falls getestet wurde, werdeveder nur der Gesamt-
belastungswert (GBW), oder dariber hinausgehend zusatzkclsatihs Subskalen des
Gesamtbelastungswertes {i. e. Skala 1_Item 1-4 (Schnmer2&ala 2_Item 5-14 (Angst/
seelische Belastung), Skala 3 _Item 15-19 (Information), Skaleem 20-24 (Leistungs-
fahigkeit), Skala 5_Item 25-29 (Sozialverhalten) und Skala 6_IterB83(Partnerschaft/-
Familie)}, der Karnofskyindex, der patientenbestimmte Kégkyindex, Fragebogenalter und
Geschlecht verwendet. Als ,Fragebogenalter” wurde die koiatiliche Angabe des Alters,

verwendet. Diese Daten wurden von der Vorstudie tbernommen.

Zweigruppenvergleiche bei ordinaler oder metrischer Zi&grwurden anhand des
Mann-Whitney-U-Tests, Mehrgruppenvergleiche anhand des KruskHisWests vorge-
nommen. Falls sich eine Signifikanz (s. u.) zwischen Bamgunterschieden, i. e. eine
Abhangigkeit zwischen Zielgré3e und den abhangigen Varialdgez schlossen wir eine
explorative Datenanalyse an. Ein hoheres Niveau alstrjsch® wurde von keiner der
ZielgroRen erreicht. Die Ergebnisse wurden dann als stetissignifikant betrachtet, wenn
die Wabhrscheinlichkeit ihres Auftretens bei 0,05 odegnmger lag ¢ < .05). Alle
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Berechnungen wurden mit dem Programmpaket SPSS fur Window{Statistical Package

for the Social Sciences) durchgefihrt.
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3.4 Ergebnisse

Frage 1: Wie haben Sie von der Mdglichkeit einer KMT erfahra?

Es waren Mehrfachantworten moglich. Die nachfolgendgella gibt die genauen Antworten
auf die Frage wieder:

Tab. 7
Haufigkeit Prozent Giltige Prozente

Giiltig selbst kundig gemacht 6 3,7 55
selbst kundig gemacht + 1 ,6 9
Freunde/Verwandte
selbst kundig gemacht + Medien 1 ,6 9
selbst kundig gemacht + Medien + Hausg 1 ,6 9
+ Facharzt
selbst kundig gemacht + Hausarzt 1 ,6 9
selbst kundig gemacht + Hausarzt + 1 ,6 9
Facharzt
selbst kundig gemacht + Facharzt 3 1,9 2,7
selbst kundig gemacht + Andere 1 ,6 9
Freunde/Verwandte 1 ,6 .9
Freunde/Verwandte + Hausarzt 1 ,6 9
Freunde/Verwandte + Hausarzt + Fachar. 1 ,6 9
Freunde/Verwandte + Facharzt 2 1,2 1,8
Medien + Facharzt 5 3,1 4.5
Hausarzt 3 1,9 2,7
Hausarzt + Facharzt 7 4.3 6,4
Betriebsarzt + Facharzt 1 ,6 9
Facharzt 57 35,2 51,8
Facharzt + Andere 1 ,6 9
Facharzt + Klinikum 4 2,5 3,6
Facharzt + Uni Heidelberg 1 ,6 9
Klinikum 3 1,9 2,7
Prof. Kolb 2 1,2 1,8
Uni Augsburg 1 ,6 ,9
Uni Dusseldorf 1 ,6 ,9
Uni Freiburg 1 ,6 ,9
Prof. Volker Diehl 1 ,6 .9
Prof. Schalhorn 1 ,6 .9
Klinikum Neuperlach 1 ,6 .9
Gesamt 110 67,9 100,0

Fehlend System 52 32,1

Gesamt 162 100,0
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Die folgende Tabelle stellt eine Zusammenfassung des éshddtr. Die Zahlen in der Zeile
.Prozent /110" geben die prozentuale Verteilung der In&tionsquellen bezogen auf 110

Antworten wieder. 84 der 110 Patienten, entsprechend 76,4 nBrolzaben von der
Mdglichkeit der KMT durch den Facharzt erfahren.

Tab. 8
Selbst Verwandte, Freunde, | Hausarzt Niedergelassener | Klinikarzt | Medien Sonstige
informiert | Bekannte Facharzt
Anzahl 15 6 15 84 15 7 1
Prozent 13.6 5.5 13.6 76.4 13.6 6,4 0.9
/110

Frage 2a: Haben Sie versucht, eine private Krankenversichergnabzuschlie3en?

Tab. 9
Haufigkeit Prozent Gultige
Prozente
Gultig ja 12 7,4 11,2
nein 95 58,6 88,8
Gesamt 107 66,0 100,0
Fehlend System 55 34,0
Gesamt 162 100,0

Von 107 gultigen Antworten entfallen 95 awgin d.h. 95 Patienten haben nicht versucht,
eine private Krankenversicherung abzuschliel3en, das sind 88,8%.
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Frage 2b: Wenn ja, hatten Sie dabei Probleme mit dem Vergierer?

Tab. 10
Haufigkeit Prozent Gultige
Prozente
Gultig ja 6 3,7 50,0
nein 6 3,7 50,0
Gesamt 12 7,4 100,0
Fehlend System 150 92,6
Gesamt 162 100,0

12 von 107 Patienten (11,2%) haben versucht, eine privateké&maersicherung abzu-
schlieRen. Davon hatten sechs Patienten Problengemitversicherer, sechs andere nicht.

Frage 2c: Haben Sie nach Ihrer Erkrankung versucht, eine Ugensversicherung
abzuschlieRen?

Tab. 11
Haufigkeit Prozent Gultige
Prozente
Gltig ja 35 21,6 32,7
nein 72 44 .4 67,3
Gesamt 107 66,0 100,0
Fehlend System 55 34,0
Gesamt 162 100,0

35 der 107 Patienten, also 32,7% die antworteten, haben khersiach der KMT eine
Lebensversicherung abzuschliel3en.
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Frage 2d: Wenn ja, hatten Sie dabei Probleme mit dem Vergierer?

Tab. 12
Haufigkeit Prozent Gultige
Prozente
Gliltig ja 25 15,4 67,6
nein 12 7,4 32,4
Gesamt 37 22,8 100,0
Fehlend System 125 77,2
Gesamt 162 100,0

Hier ergeben sich 37 gultige Antworten. Es lasst sichreag@ss 12 dieser Patienten, die

versucht haben, eine Lebensversicherung abzuschlieRene K&iobleme mit ihrem

Versicherer hatten.

Frage 2e: Wenn Sie eine Versicherung abschliel3en konntebei welcher
Versicherung haben Sie diese abgeschérs?

Tab. 13
Haufigkeit| Prozent| Gultige
Prozente
Fehlend 144 88,9 88,9
Gliltig Aachener & 2 1,2 1,2
Munchener
Allianz 2 1,2 1,2
BHW 1 ,6 ,6
Debeka 1 ,6 ,6
Deutsche 1 ,6 ,6
Arzteversicherung
Erste Allgemeine 1 ,6 ,6
Fa. Continental 1 ,6 ,6
Hamburg-Mannheime 1 ,6 ,6
Hannoversche 1 ,6 ,6
Hannoversche 1 ,6 ,6
Gruppenversicherg
Quelleversicherung 1 ,6 ,6
Vereinigte 1 ,6 ,6
Postversicherung
Vereinte KV 1 ,6 ,6
Versicherungs- 1 ,6 ,6
kammer Bayern
Volksfirsorge 1 ,6 ,6
WWK 1 ,6 ,6
Gesamt 162 100,0 100,0




Nachfolgestudie 40

Hier sind die Versicherungen aufgelistet, bei denen uriRatienten Lebensversicherungen
abschlieBen konnten, bzw. abgeschlossen haben. Es gibt tige glihtworten, d.h. 18
Patienten haben eine Lebensversicherung abgeschlosserigesich keine Haufung und
damit keine Praferenz fur eine bestimmte Versicherungiefam spezielle Konditionen

seitens der Versicherungen angeboten wurden, versuchtotist@drage zu klaren.

Frage 2f: Handelte es sich dabei um eine Versicherung nspeziellen Konditionen?

Tab. 14
Haufigkeit Prozent Gultige
Prozente
Gltig Ja 6 3,7 33,3
nein 12 7,4 66,7
Gesamt 18 11,1 100,0
Fehlend System 144 88,9
Gesamt 162 100,0

Sechs (33,3%) derjenigen Patienten, die eine Lebensvemsich abgeschlossen haben

(insgesamt 18), taten dies mit speziellen Konditionen.

Frage 3a: Familienstand vor KMT

Tab. 15
Gultige
Haufigkeit Prozent Prozente

Gultig ledig 28 17,3 25,2
verheiratet 81 50,0 73,0
geschieden 2 1,2 1,8
Gesamt 111 68,5 100,0

Fehlend | System 51 31,5

Gesamt 162 100,0

Von den 111 Patienten, die diese Frage beantwortet habesm 81 Patienten, also 73%, vor
der KMT verheiratet. Die Anzahl der Ledigen liegt bei 28idpgen, entsprechend 17,3%.
Zwei Patienten waren geschieden.
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Frage 3b: Familienstand nach KMT

Tab. 16
Haufigkeit Prozent Gultige
Prozente

Gultig ledig 15 9,3 13,9
verheiratet 84 51,9 77,8
geschieden 7 4,3 6,5
verwitwet 2 1,2 1,9
Gesamt 108 66,7 100,0

Fehlend | System 54 33,3

Gesamt 162 100,0

Diese Frage haben 108 Patienten beantwortet. Die ZaMetbeirateten ist von 81 auf 84
gestiegen, die Zahl der Ledigen hat sich fast halbiexhef Patienten sind geschieden, zwei
verwitwet.

Setzt man nun die Gruppenvarialslamilienstand vor der KMTin Zusammenhang
mit den Testvariablen Gesamtbelastungswert (sowie désk8len des Gesamtbelastungs-
wertes), Alter, Geschlecht, Karnofskyindex (und den agstem Variablen des Karnofsky-
index), erhalt man signifikante Abhangigkeiten der VariabBlexgebogenaltefp=0,000) und
Partnerschaft/Familigp=0,0026§°. Tut man das gleiche mir der Gruppenvaritaenilien-
stand nach der KMTzeigt sich, dass die Rangunterschiede in Bezug auf dgslfergenalter
signifikant sind (p=0,0169, d.h. es lasst sich ein Unterschied im Fragebogermitischen
den Gruppen ,ledig®, ,verheiratet”, ,geschieden®, ,verwitivaich der KMT feststellen.

Tab. 17
Fragebogenalte Skala 6_Item 30-38
(Partnerschaft/Familie)
Chi-Quadrat 33,616 7,315
df 2 2
Asymptotische ,000 ,026
Signifikanz

a Kruskal-Wallis-Test
b Gruppenvariable: Familienstand vor KMT

8 Kruskal-Wallis-H-Test, s. Tab 17.
84 Kruskal-Wallis-H-Test, s. Tab 18.
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Tab. 18
Fragebogenalter
Chi-Quadrat 11,376
df 3
Asymptotische Signifikanz ,010

a Kruskal-Wallis-Test
b Gruppenvariable: Familienstand nach KMT

Frage 3c: Falls Sie geschieden wurden: vor oder nach KMT?

Tab. 19
Haufigkeit Prozent Gultige
Prozente
Guiltig vor KMT 3 1,9 42,9
nach KMT 4 2,5 57,1
Gesamt 7 4,3 100,0
Fehlend System 155 95,7
Gesamt 162 100,0

Insgesamt wurden 7 Patienten geschieden, 3 vor der KMagkder KMT. Um zu sehen, ob

die beiden Gruppen sich beziglich der bei den Fragen 3a undt@&teten Variablen

voneinander unterscheiden, fihren wir den nicht-parasobn Test flir zwei unverbundene

Stichproben, den Mann-Whitney-U-Test, durch.

Es zeigen sich hier keine Abhangigkeiten, d.h. im Hinblick den Zeitpunkt des

Ereignisses der Knochenmarkstransplantation zeigencthieidtingen keine Abhangigkeit zu
Gesamtbelastungswert (sowie den Subskalen des Gesastiibgbwertes), Alter, Geschlecht,
Karnofskyindex (und den assoziierten Variablen des Kargofdkx).
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Frage 4a: Als FRAU: Haben Sie nach der KMT eigene Kinder &kommen?

Tab. 20
Haufigkeit Gultige
Prozente
Gultig ja 1 ,6
nein 41 25,3
Gesamt 42 25,9
Fehlend System 120 74,1
Gesamt 162

Nur eine der 42 Patientinnen, die auf diese Frage gedstwaben, bekam nach der KMT

ein Kind. Der Gesamtbelastungswert dieser Patientirugped,47. Der patientenbestimmte

Karnofskyindex betrug 100%.

Frage 4b: Bekommen Sie Ihre Menstruation noch?

Tab. 21
Haufigkeit Gultige
Prozente
Giltig ja 13 35,1
nein 24 64,9
Gesamt 37 100,0

Auf diese Frage haben 37 Patientinnen geantwortet. Dagban 24 (64,9%) angegeben,

dass sie ihre Menstruation nicht mehr bekommen.

Es gibt

signifikante Abhé&ngigkeiten fur

die

VariableRatientenbestimmter

Karnofskyindex Fragebogenalter Schmerzerund Leistungsfahigkei{Tab. 22). Alle diese

Variablen sind auf dem 5% - Niveau signifikant mit Ausnalt®eVariableFragebogenalter

welche auf dem 1% - Niveau signifikant ist.
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Tab. 22
Patbest. | Fragebogenalte Skala Skala 4_Item 20-24
Karnofski 1 Item 1-4 | (Leistungsfahigkeit)
(Schmerzen

Mann-Whitney-U 84,000 56,000 89,500 83,000
Wilcoxon-W 360,000 147,000 180,500 174,000
Z -2,199 -3,185 -2,127 -2,331
Asymptotische ,028 ,001 ,033 ,020
Signifikanz (2-

seitig)

Exakte ,031(a) ,001(a) ,033(a) ,020(a)
Signifikanz [2*(1-

seitig Sig.)]

a Nicht fur Bindungen korrigiert.
b Gruppenvariable: Bekommen Sie Ihre Menstruation noch?

Bei der explorativen Datenanalyse zeigen sich higefade Abhangigkeiten:

1. Frauen, die ihre Menstruation noch bekamen, waren unclidchnitt deutlich jinger
(der Mittelwert lag bei 34,46 Jahren) als die Vergleiciagsge der Frauen, die ihre
Menstruation nicht mehr bekamen (Mittelwert 44,75 Jahre).

2. Der patientenbestimmte Karnofskyindex lag bei den Patieati mit Menstruation
bei 88,46 im Mittel, bei denen ohne Menstruation bei 74,38littel.

3. Schmerzsymptome wurden von den Frauen ohne Menstruatiomtiddsdndufiger

angegeben als bei der Vergleichsgruppe (Mittelwert 1,7Q,88).

4. Die Leistungsfahigkeit der Frauen, die ihre Menstruati@chn bekamen, war

signifikant besser als die der Frauen, die ihre Mengtruaicht mehr bekamen (1,08
vs. 2,28 auf der Skala von 0-5, wobei O der beste und 5 declsese Wert ist).

Die Ergebnisse sind in den Abbildungen 1-4 auf Seite 45 dargestellt
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Frage 4c: Bekommen Sie lhre Menstruation regelmafig?

Tab. 23
Haufigkeit Gliltige Prozente
ja 10 47,6
nein 11 52,4
Gesamt 21 100

10 Frauen antworteten mit ,ja“, 11 mit ,nein“. Zwischen derden Vergleichsgruppen der
Frauen, die regelméfige Monatsblutungen bekommen und derterunneigelmanigen
Monatsblutungen zeigten sich statistisch auffallige Wotdede bezlglich des Frage-

bogenalters (p=0,043) und beziiglich der Schmerzen (p£0,24)

Tab. 24
Fragebogenalte| Skala 1 _Item
1-4

(Schmerzen)

Mann-Whitney-U 26,500 23,500
Wilcoxon-W 81,500 78,500
Z -2,010 -2,253
Asymptotische Signifikanz (2-seitig) ,044 ,024
Exakte Signifikanz [2*(1-seitig Sig.)] ,043(a) ,024(a)

a Nicht fur Bindungen korrigiert.
b Gruppenvariable: Bekommen Sie Ihre Menstruation regelmagig?

Es zeigen sich zwei Abhangigkeiten auf dem 5% - Signifikeeau:

1. Die Gruppe der regelmafR3ig menstruierenden Patientinnén Mittel 33,8 Jahre alt,
die Vergleichsgruppe derer mit unregelmafiigem MonatszyKliis8 Jahre.

2. Die Patientinnen mit regelmalRigem Monatszyklus habenhdahmittlich weniger

Schmerzen als die Vergleichsgruppe.

8 Siehe Tab. 24.
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Frage 4d: Bekommen Sie eine Hormonsubstitution?

Tab. 25
Haufigkeit | Glltige Prozents
Gultig |ja 30 78,9
nein 8 21,1
Gesamt 38 100,0

Die Mehrheit dieser 38 Patientinnen, i. e. 30 Patientihbekommt eine Hormonsubstitution.

Frage 5a: Als MANN: Haben Sie nach der KMT eigene Kinder bkommen?

Tab. 26

Haufigkeit | Gliltige Prozente
Guiltig ein Kind 2 33,3
zwei 3 50,0

Kinder
drei 1 16,7

Kinder
Gesamt 6 100,0

Diese Frage war ausschlielich an die mannlichen Patiegerichtet und konnte mit
.Ja“ oder ,nein“ beantwortet werden. Keiner der Patiernkecuzte ,nein“ an. Im Zusammen-
hang muss man jedoch in diesem Fall annehmen, dass emedeeantwortung mit einem
.-nein“ gleichzusetzen ist. Fur weitere Berechnungen miisate eine hypothetische Anzahl
einer Vergleichsgruppe ,nein® (= Ich habe keine Kinder bekeminannehmen. Auch
aufgrund der zu geringen Anzahl derjenigen, die Kinder bekommaenh sind
Berechnungen nicht sinnvoll.
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Frage 5b: Wenn ja, auf nattrlichem Weg?

Tab. 27
Haufigkeit | Glltige Prozents
Gultig natdrlicher 5 83,3
Weg
Samenspends 1 16,7
Gesamt 6 100,0

Bei funf der sechs Patienten, die nach der KMT eigenddfibekommen haben, erfolgte dies

auf naturlichem Weg. Nur ein Patient gab an, ein Kindetsittiner Samenspende bekommen
zu haben.

Frage 6: Wurde bei lhnen eine Hornhautverpflanzung durchgefuin?

Tab. 28
Haufigkeit| Gultige Kumulierte
Prozente Prozente
Gltig ja 7 6,5 6,5
nein 100 93,5 100,0
Gesamt 107 100,0
Fehlend | System 55
Gesamt 162

Der nicht-parametrische Test flr zwei unabhangige Stitlgoraeigte keinen signifikanten
Zusammenhang mit den Variablen Gesamtbelastungswert, fKlyimalex, Gruppen-
karnofskyindex, patientenbestimmter Karnofskyindex, Alt&agebogenalter, sowie den 6
Subskalen des Herschbach-Fragebogens.
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Frage 7a: Arbeitsunfahigkeit: Wie viele Wochen waren Sie arb&unfahig?

Es wurden 100 Antworten gegeben. Im Folgenden sind die Ergelgnggshisch dargestellt:

Abb. 5
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Die angegebene Zeit der Arbeitsunfahigkeit nach KMT reicit @ bis 784 Wochen. Der
Mittelwert liegt bei 117,47 Wochen mit einer Standardablneig von 157,368 Wochen. Der
Median liegt bei 52 Wochen. Nur zwei der 100 Patienten gaberatsachlich 0 Wochen

arbeitsunfahig gewesen zu sein.
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Frage 7b: In welchem Beschaftigungsverhaltnis waren Sie arltsunfahig?

Tab. 29
Haufigkeit| Gultige Kumulierte
Prozente Prozente
Gultig als Erwerbstétiger in VZ 49 59,0 59,0
Beschaftigung
als Erwerbstatiger in TZ; 7 8.4 67,5
Beschaftigung
als Erw.tat. in std.-weise 3 3,6 71,1
Wiedereingliederung
als Nicht-Erwerbstatiger 5 6,0 77,1
als Nicht-Erwerbstatiger 11 13,3 90,4
ohne Nebenverdienst
als Nicht-Erwerbstatiger 1 1,2 91,6
mit Nebenverdienst
als Selbstandiger 7 8,4 100,0
Gesamt 83 100,0
Fehlend | System 79
Gesamt 162

Diese Frage befasst sich mit dem Beschaftigungsverhé@ieniarbeitsunfahigen Patienten aus

Frage 7a. 83 Patienten haben hier geantwortet.

Streng genommen ist der Inhalt der Antwortméglichkeibesier Tabelle nicht korrekt

wiedergegeben. Funf Patienten antworteten aul3erhalb dgegebenen Antwortméglich-

keiten (diese waren: ,arbeitsunfahig als Nicht-Erweitiger ohne Nebenverdienst* und

.arbeitsunfahig als Nicht- Erwerbstatiger mit Nebenyemdt").

Zusammenfassend waren 59 Patienten arbeitsunfahig alsbStatge (71,1%), 17
Patienten als Nicht-Erwerbstatige (20,5%) und 7 Patiealge8elbststandige.

Bei der weiteren statistischen Analyse dieser Zahinnicht-parametrischen Tests
konnten keine statischen Abhéngigkeiten festgestellt werda den Variablen Gesamt-
belastungswert, Alter, Fragebogenalter, Karnofskyindexp@enkarnofskyindex, patienten-
bestimmtem Karnofskyindex, sowie von den Subskalen deschleach-Fragebogens. Weder
eine signifikante Abhangigkeit von der Zeit nach der KMTchn von der Zeit der
Arbeitsunfahigkeit ist nachzuweisen.
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Frage 7c: Arbeitsunfahigkeit: aus welchem Grund waren Siarbeitsunfahig?

Tab. 30

Haufigkeit | Gultige Kumulierte
Prozente Prozente
Gliltig aufgrund 59 68,6 68,6
korperlicher
Folgeerscheinunger
aufgrund 14 16,3 84,9
korperlicher und
psychischer
Folgeerscheinunger
aufgrund 1 1,2 86,0
korperlicher und
psychischer Folgeer
sowie kein Nachteil
durch Nicht-Arbeit
aufgrund korperl. 6 7,0 93,0
Folgeerscheinunger
und kein Nachteill
durch Nicht-Arbeit
aufgrund psych. 1 1,2 94,2
Folgeerscheinunger
und kein Nachtell
durch Nicht-Arbeit
weil es fur mich 4 4.7 98,8
keinen Nachteil
durch Nicht-Arbeit

gibt
norm. Krankheiten 1 1,2 100,0
Gesamt 86 100,0

Fehlend System 76

Gesamt 162

Die meisten gaben an, aufgrund von kérperlichen Folgeensoigen arbeitsunfahig gewesen

zu sein. Die Antworten sind in Tab. 31 zusammengefasst.

Tab. 31

Anzahl Patienten Prozent
Korperliche Folgeerscheinungen 81 74,3
Psychische Folgeerscheinungen 16 14,7
Kein Nachteil durch Nicht-Arbeit 12 11,0
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Frage 8: Falls Sie BU- oder EU-Rente beziehen: In welcmeberuflichen Status waren
Sie vor lhrer Erkrankung?

Tab. 32
Haufigkeit| Prozent | Giltige | Kumulierte
Prozente| Prozente
Gliltig Angestellt 27 16,7 56,3 56,3
Angestellt + 1 ,6 2,1 58,3
Selbsténdig
Angestellt + 1 ,6 2,1 60,4
Hausfrau
Verbeamtet 10 6,2 20,8 81,3
Selbstandig 4 2,5 8,3 89,6
Hausfrau 2 1,2 4,2 93,8
Ausbildungs- 3 1,9 6,3 100,0
status
Gesamt 48 29,6 100,0
Fehlend System 114 70,4
Gesamt 162 100,0

Es fand sich keine signifikante Abhangigkeit der moglicherupen zum Gesamt-

belastungswert.

Frage 9a: Haben Sie sich nach der KMT beruflich verandert?

Tab. 33
Haufigkeit Gultige Kumulierte
Prozente Prozente
Gliltig ja 49 47,1 47,1
nein 55 52,9 100,0
Gesamt 104 100,0
Fehlend System 58
Gesamt 162

49 der 104 Patienten geben an, sich beruflich nach der Kiveihdert zu haben. Bei der
statistischen Analys® zeigen sich signifikante Rangunterschiede zwischen dederbei
Gruppen fur folgende Variablen: ,Gesamtbelastungswert® (p=0,008) Subskalen 1

8 Mann-Whitney-U-Test.
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~>chmerzen* (p=0,10), 2 ,Angst/seelische Belastung“ (p=0,003),efstungsfahigkeit* (U=
Zeit nach KMT) ( p=0,016), 5 ,Sozialverhalten“ (p=0,001), 6 ,Rarschaft* (p=0,008);
.Zeit nach KMT* (p=0,016), ,Karnofskyindex® (p=0,033), ,Gruppenkafsio/-
index* (p=0,021), ,patientenbestimmter Karnofskyindex“ (p=0,000). bisammenhange
sind folgende: Beim GBW sind in der Gruppe SaMittelwert 1,58 und Median 1,71, und in
der Gruppe ,nein“ Mittelwert 0,90 und Median 0,73. Bei der Skal&cdhmerzen® in der
Gruppe ,ja“ betragen Mittelwert 1,95 und Median 2,00, in der Grumeen“ betragen
Mittelwert 1,13 und Median 0,75. Bei der Skala 2 ,,Angst/sekésBelastung” in der Gruppe
.Ja“ betragen Mittelwert 1,97 und Median 2,00, in der Gruppenhbetragen Mittelwert
1,11 und Median 0,80. Bei der Skala 4 ,Leistungsfahigkeit” in der Gryjgebetragen
Mittelwert 2,33 und Median 2,80, in der Gruppe ,nein“ betragettelivert 1,32 und Median
1,00. Bei der Skala 6 ,Partnerschaft” in der Gruppe ,ja“ betrdditelwert 1,14 und Median
0,77, in der Gruppe ,nein“ betragen Mittelwert 0,60 und Medié&8.0Bei der ,Zeit der
Arbeitsunfahigkeit nach KMT* in der Gruppe ,ja“ betragt déittelwert 165,6 Wochen, der
Median 64,0 Wochen, in der Gruppe ,nein“ betragt der Mittelwdr,8 Wochen und der
Median 42,0 Wochen. Bei dem ,Karnofskyindex” in der Gruppé hatragen Mittelwert
82,31 und Median 80,00, in der Gruppe ,nein“ betragen Mittelwert 8md8vedian 90,00.
Bei dem ,,Gruppenkarnofskyindex® in der Gruppe ,ja“ betragendWitert 2,67, Median 3,00
und in der Gruppe ,nein“ Mittelwert 2,91 und Median 3,00. Bei dpatigntenbestimmenten
Karnofskyindex“ in der Gruppe ,ja“ betragt der Mittelwert I3der Median 70,0, in der
Gruppe ,nein“ betragt der Mittelwert 86,0 und der Median §9,0.

87 ja“ bedeutet ,Ja, ich habe mich beruflich nach der KiFandert, ,nein“ bedeutet ,Nein, ich habe mich
nach der KMT beruflich nicht verandert”. Der Ubersichtlidhkeegen wurden diese Aussagen vereinfacht.

8 Mittelwerte und Mediane wurden mit einer explorativeatddanalyse identifiziert.
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Frage 9b: Wenn ja, in welche Richtung?

Tab. 34
Haufigkeit| Gultige Kumulierte
Prozente Prozente
Gliltig Hausfrau 2 4,0 4,0

Rente 27 54,0 58,0
andere Lehre 9 18,0 76,0
Studium 2 4,0 80,0
Selbsténdig 4 8,0 88,0
Rente und 1 2,0 90,0
Lehre
begonnen
Schule 1 2,0 92,0
abgebrochen
Beruf 3 6,0 98,0
gewechselt
Firma 1 2,0 100,0
gewechselt
Gesamt 50 100,0

Fehlend System 112

Gesamt 162

Theoretisch gibt es hier signifikante Rangunterschiedech&n den einzelnen Gruppen fur
folgende Testvariablen: Gesamtbelastungswert (p=0,022), Sebskal (Schmerzen)
(p=0,024), 2 (Angst/seelische Belastung) (p=0,044), 4 (Leistang&eit) (p=0,019),
Karnofskyindex (p=0,009), patientenbestimmter Karnofskyindex (p=0,F0@gebogenalter
(p=0,014).

Frage 10a: Hatten Sie VORder KMT eine psychotherapeutische Behandlung?

Tab. 35
Haufigkeit Gultige Kumulierte
Prozente Prozente
Gliltig ja 9 27,3 27,3
nein 24 72,7 100,0
Gesamt 33 100,0
Fehlend System 129
Gesamt 162
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Frage 10b: Hatten Sie NACHder KMT eine psychotherapeutische Behandlung?

Tab. 36
Haufigkeit Gultige Kumulierte
Prozente Prozente
Gultig ja 21 63,6 63,6
nein 12 36,4 100,0
Gesamt 33 100,0
Fehlend System 129
Gesamt 162

Es zeigt sich eine 1% - Signifikanz, d.h. es gibt eigaiBkante Abhangigkeit zwischen den
Patienten, die vor der KMT eine Psychotherapie géimaaben und denen, die dies nach der
KMT taterf®.

Der Zusammenhang der Gruppen aus 9a und 9b mit Faktoren wemises
belastungswert (GBW), bzw. den Subskalen des GBW, Karyiatsx (u. &.), Alter und
Geschlecht ergab folgendes: Hinsichtlich der Ranguntedelawischen den beiden Gruppen
zeigte sich eine signifikante Abhangigkeit auf dem 5% ebliv

Die Gruppenvariable ,Hatten Sie NACH der KMT eine psybbapeutische
Behandlung?“ zeigt diese Abhangigkeit zur Subskala ,Asgstische Belastung” des
Herschbach-Fragebogens (p=0,036). Im Gegensatz dazu gibt ef\kb#megigkeit zwischen
der Gruppenvariable ,Hatten Sie VOR der KMT eine psychaffeutische Behand-
lung?“ und der genannten Subskala.

Tab. 37
Skala 2_Item 5-14 (Angst/ seel.
Belastung)

Mann-Whitney-U 70,000
Wilcoxon-W 148,000
Z -2,097
Asymptotische ,036
Signifikanz (2-

seitig)

Exakte ,036(a)
Signifikanz [2*(1-

seitig Sig.)]

a Nicht fur Bindungen korrigiert.
b Gruppenvariable: Hatten Sie NACH der KMT eine psychothetesgbée Behandlung?

8 Dazu wurde ein Chi-Quadrat-Test durchgefiihrt, p=0,009.
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Frage 10c: Wie schatzen Sie diese psychotherapeutische BeHand auf einer Skala
von 1-5 heute ein?

Tab. 38
Haufigkeit Gultige Kumulierte
Prozente Prozente
Gultig sehr gut 10 52,6 52,6
gut 5 26,3 78,9
mittel 1 53 84,2
mittel- 2 10,5 94,7
schlecht
schlecht 1 5,3 100,0
Gesamt 19 100,0
Tab. 3¢°
N Minimum | Maximum | Mittel- Standardab-
wert weichung
Wie schatzen Sie 19 1 5 1,89 1,243
diese
psychotherapeutischg

Behandlung auf einel
Skala von 1-5 heute
ein?

Gultige Werte 19
(Listenweise)

Die Psychotherapie wird retrospektiv insgesamt rechtipd@wertet. Auf einer Skala von 1-
5, wobei 1 der beste und 5 der schlechteste Wert ist,dergMittelwert bei 1,89 und der
Median bei 1.

% Deskriptive Datenanalyse.
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Frage 10d: Aus welchem Grund wurden Sie psychotherapeutisdehandelt?
Tab. 40
Haufigkeit Prozent Glltige Kumulierte
Prozente Prozente
Glltig aufgrund korperlicher 1 ,6 50 50
Folgeerscheinungen
aufgrund von Depressioner 1 ,6 50 10,0
aufgrund anderer Probleme 1 ,6 50 15,0
aufgrund psych. 1 ,6 50 20,0
Folgeerscheinungen: Angst
Depression, Schlafstdrunge
aufgrund koérperl. und psych 2 1,2 10,0 30,0
Folgeerscheinungen: Angst
Depression,
Beziehungsprobleme
aufgrund koérperl. und psych 1 ,6 50 35,0
Folgeerscheinungen: Angst
und Andere
aufgrund koérperl. und psych 2 1,2 10,0 45,0
Folgeerscheinungen:
Depression und Andere
aufgrund psych. 1 ,6 50 50,0
Folgeerscheinungen: Angst
Beziehungsprobleme
aufgrund psych. 5 3,1 25,0 75,0
Folgeerscheinungen: Angst
Depression
aufgrund koérperl. und psych 2 1,2 10,0 85,0
Folgeerscheinungen: Angst
Depression, Schlafstdrunge
aufgrund koérperl. und psych 1 ,6 50 90,0
Folgeerscheinungen: Angst
Schlafstérungen
aufgrund psych. 1 ,6 50 95,0
Folgeerscheinungen:
Beziehungsprobleme und
Andere
aufgrund koérperl. und psych 1 ,6 50 100,0
Folgeerscheinungen:
Beziehungsprobleme und
Andere
Gesamt 20 12,3 100,0
Fehlend System 142 87,7
Gesamt 162 100,0

Bei dieser Frage (10d) waren Mehrfachantworten und ae@hAntworten moglich.

%1 Aggregation und Kommentar siehe Diskussion.
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Frage 11a: Haben Sie an einer Reha-Mal3nahme teilgenommen?

Tab. 41
Haufigkeit Gultige Kumulierte
Prozente Prozente
Gultig ja 46 42,6 42,6
nein 62 57,4 100,0
Gesamt 108 100,0
Fehlend System 54
Gesamt 162

In der Hauptstudie wurde bereits der signifikant abhangige Zusahmang zwischen GBW

und Teilnahme an der Rehabilitationsmalinahme gezeigt. I6tadmprobe der Nachfolge-

erhebung sind es 46 der 108 antwortenden Patienten, entsprdé¢he#8?, welche an einer

RehabilitationsmaRnahme teilnahmen. In der untensteheratsild® wird aufgezeigt, dass

auch in der Nachfolgeerhebung hochsignifikante Abhangigkewgsthken der Teilnahme an

einer Reha-MaRnahme und dem Gesamtbelastungswert wie @erchSubskala 1

~>chmerzen* und der Subskala 4 ,Leistungsfahigkeit” mit derhtrparametrischen Mann-
Whitney U-Test nachzuweisen sind. Auf dem 5% - Niveau skgmif ist die Abhangigkeit

der Subskalen 5 ,Sozialverhalten“ und 6 ,Partnerschaft”.
Graphisch dargestellt ist in Abb. Nr’*@lie Richtung der Abh&ngigkeit: Bei hohem

Gesamtbelastungswert ist die Bereitschaft zur Teilnadomeiner Reha-Malinahme hoch. Die

Gruppe derer, die an einer Reha-Mal3nahme teilnahmen, Wditteh einen GBW von 1,37

und einen Median von 1,30, die Gruppe derer, die nicht an Beleabilitation teilnahmen,
einen GBW von 0,93 und einen Median von 868

2 Nicht beriicksichtigt wurden drei weitere Patienten, kdime Antwort abgegeben hatten zu diesem Thema,
respektive der Tatsache, dass insgesamt 111 Patienten dgebdgen (zumindest teilweise ausgefiillt)
zuriickgeschickt hatten.
% Tab. 42 auf S. 59.

% Der Ubersichtlichkeit wegen graphisch nur fiir den Gesdasthmgswert dargestellt.
% Hierzu, wie auch fiir Abb. 6, wurde eine explorative Dateryse ausgefiihrt.
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Tab. 42
Skala 4_ltem Skala 5 ltem Skala 6 _ltem
Skala 1_ltem 20-24 25-29 30-38
1-4 (Leistungsfa| (Sozialverhal| (Partnerschaft/| Gesamtbelastungs-
(Schmerzen) higkeit) ten) Familie) wert
Mann-Whitney-U 933,500 992,000 1072,500 1032,000 991,500
Wilcoxon-W 2886,500 2945,000 3025,500 2985,000 2944,500
z -3,075 -2,706 -2,261 -2,462 -2,700
Asymptotische
Signifikanz (2-seitig) ,002 ,007 024 014 ,007
Abb. 6
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Haben Sie an einer Reha-
Mafnahme teilgenommen?
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Frage 11b: In welchem Zeitraum nach der KMT war das?

Tab. 43
Glltige Kumulierte
Haufigkeit | Prozent | Prozente Prozente

Guiltig direkt nach
Krankenhaus- 6 3,7 13,3 13,3
Entlassung
1/2 bis 1 Jahr nac
KMT 10 6,2 22,2 35,6
1 bis 2 Jahre nach
KMT 5 3,1 11,1 46,7
2-5 Jahre nach
KMT 13 8,0 28,9 75,6
mehr als 5 Jahre
nach KMT 1 ,6 2,2 77,8
mehrere Male zw.
0 und 5 Jahren 4 2,5 8,9 86,7
nach KMT
1/2 Jahr und 1-2
Jahre nach KMT 3 1.9 6.7 93,3
1/2 Jahr nach
KMT und 2-5 3 1,9 6,7 100,0
Jahre nach KMT
Gesamt 45 27,8 100,0

Fehlend System 117 72,2

Gesamt 162 100,0

Die Gruppenvariablen zeigten keinen Zusammenhang mit den unabmangsgmblen

Gesamtbelastungswert (sowie dessen Subskalen), Altemoiskyindex (und dessen
Derivaten) und Geschlecht. Die wenigsten Reha-MalRnahmed als Anschluss-
heilbehandlung zu sehen. Insbesondere ist zu betonen, edageinen Zusammenhang
zwischen dem zeitlichen Abstand zwischen KMT und Rehatiditsmal3inahme und den

oben genannten unabhangigen Variablen gibt.



Nachfolgestudie

Frage 11c: Wo war das?

Tab. 44
Glltige Kumulierte
Haufigkeit Prozent Prozente Prozente
Fehlend 122 75,3 75,3 75,3
Giltig é;l;leplos Klinik Westerland, 1 6 6 75.9
Bad Heilbrunn 2 1,2 1,2 77,2
Bad Neuheim, Bad Homburg 1 ,6 ,6 77,8
Bad Trissl 3 1,9 1,9 79,6
Bad Trissl, Oberaudorf,
Staufenbergklinik, Oberstaufe 1 6 6 80,2
Bad Worrishofen 1 ,6 ,6 80,9
Bad Worrishofen, Bad Sachsa
Kohlbruck 1 6 6 81,5
Bava.kl.
Freyung,Winterwaldkl./Nordra 1 ,6 ,6 82,1
ch, Ostsee kl. Holm, Schoénbe
Bavaria Klinik Freyung 5 3,1 3,1 85,2
Berufsforderwerk Eckert 1 ,6 ,6 85,8
Dobel, Bad Feilnbach 1 ,6 ,6 86,4
Freyung-Grafenau 1 ,6 ,6 87,0
Inzell 2 1,2 1,2 88,3
Isny 2 1,2 1,2 89,5
Kl. Sonnenhof in Lutzenhardt 1 6 6 90,1
Schwarzwald
Klinik Freiburg 1 ,6 ,6 90,7
Klinik Irenengard in Prien 1 ,6 ,6 91,4
Klinik Jagerwinkel 1 ,6 ,6 92,0
Kurklinik Dr. Schedel in 1 6 6 92.6
Kellberg
Neukirchen 1 ,6 ,6 93,2
Osterthalklinik in St. Wendel 1 ,6 ,6 93,8
Rappenau 1 ,6 ,6 94,4
Schloss Schonhagen 1 ,6 ,6 95,1
SchloRbergklinik in
Oberstaufen 1 6 ,6 95,7
SchloRbergklinik Oberstaufen 1 6 6 96,3
Sonnenberg Kl. Bad Soden 1 6 6 96,9
Veramed Klinik in
Brannenburg, St. Irmingard in 1 ,6 ,6 97,5
Prien
Wangerooge, Bad Rippoldsay 1 6 6 98,1
Wartenburg, Freyung, Prien, 1 6 6 98,8
Inzell
Westerland, Sylt 1 ,6 ,6 99,4
Wiedemann Sanatorium, 1 6 6 100,0
Starnberg
Gesamt 162 100,0 100,0

Es sind keine Haufungen und Zusammenhange nachzuweisen.
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Frage 11d: In welchem Jahr, bzw. in welchen Jahren war das?

Tab. 45
Giltige Kumulierte
Haufigkeit Prozent Prozente Prozente

Glltig 1985 1 ,6 ,6 ,6
1986 1 ,6 ,6 1,2
1987 1 ,6 ,6 1,9
1990 1 ,6 ,6 2,5
1990,1999 1 ,6 ,6 3,1
1992 2 1,2 1,2 4,3
1993 1 ,6 ,6 4,9
1993, 1994 1 ,6 ,6 5,6
1994 5 3,1 3,1 8,6
1994,1995,1998 1 ,6 ,6 9,3
1994,1996,2000 1 ,6 ,6 9,9
1995 7 4,3 4,3 14,2
1995, 1996 1 ,6 ,6 14,8
1995,1997 1 ,6 ,6 15,4
1995/1996 1 ,6 ,6 16,0
1996 5 3,1 3,1 19,1
1996, 1997 1 ,6 ,6 19,8
1996,1997,1998 1 ,6 ,6 20,4
1996,1998 1 ,6 ,6 21,0
1997 1 ,6 ,6 21,6
1998 2 1,2 1,2 22,8
1999 1 ,6 ,6 23,5
2x1994,2x1997,
1999 1 ,6 ,6 24,1
Fehlend 123 75,9 75,9 100,0
Gesamt 162 100,0 100,0

Man erkennt, dass Patienten, die an einer

wiederholt Reha-Maflinhahmen benétigten.

Reha-Malnaigenbmmen hatten, haufig
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Frage 1le: Wie schatzen Sie die Reha-MalRnahme auf einer Skata 1-5 ein?

Tab. 46
Giltige Kumulierte
Haufigkeit Prozent Prozente Prozente
Guiltig sehr gut 11 6,8 25,6 25,6
gut 20 12,3 46,5 72,1
mittel 6 3,7 14,0 86,0
mittel-schlecht 5 3,1 11,6 97,7
schlecht 1 ,6 2,3 100,0
Gesamt 43 26,5 100,0
Fehlend System 119 73,5
Gesamt 162 100,0

Der Mittelwert lag bei 2,19 (,gut®), der Median bei 2,0 (,gutDie Rehabilitationsmal3inahme

wird retrospektiv im Durchschnitt positiv bewertet.

Frage 12a: Haben Sie vor der KMT, bzw. vor der Erkrankung regahalig Sport

getrieben?
Tab. 47
Gultige Kumulierte
Haufigkeit Prozent Prozente Prozente
Gltig ja 59 36,4 54,1 54,1
nein 50 30,9 45,9 100,0
Gesamt 109 67,3 100,0
Fehlend System 53 32,7
Gesamt 162 100,0

109 Antworten, 59 davon ,ja“ 50 ,nein“. Setzt man nun die Gragpdable ,Haben Sie vor

der KMT regelméal3ig Sport getrieben?” in Zusammenhang mitTeestvariablen Gesamt-

belastungswert (sowie den Subskalen des Gesamtbelasturgsweikiter, Geschlecht,

Karnofskyindex (und den assoziierten Variablen des Kargwidkx), so findet man keine

signifikanten Abhangigkeiten.
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Frage 12b: Treiben Sie seit der KMT regelmaldig Sport?

Tab. 48
Gultige Kumulierte
Haufigkeit Prozent Prozente Prozente
Gliltig ja 48 29,6 44,0 44,0
nein 61 37,7 56,0 100,0
Gesamt 109 67,3 100,0
Fehlend System 53 32,7
Gesamt 162 100,0

Es besteht eine signifikante Abhangigkeit (p=0.000) dereryatieder KMT Sport getrieben
hatten, zu denen, die nach der KMT Sport trieben (ABR*?

Abb. 7 Abb. 8
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ja nein 0 | |
Haben Sie vor der KMT, bzw. ja nein
vor der Erkrankung Treiben Sie seit der KMT
regelmafig Sport getrieben? regelmafig Sport?
Tab.49

Haben Sie vor der KMT, bzw. vor der
Erkrankung regelmaRig Sport getrieben?

Mann-Whitney-U 863,500
Wilcoxon-W 2039,500
z -4,247
Asymptotische

ymp ,000

Signifikanz (2-seitig)

a Gruppenvariable: Treiben Sie seit der KMT regelmalayt3p

% Zunachst werden die beiden Ergebnisse nebeneinander gragaigestellt in Abb.7-8, danach in Tab .49 mit
einem Chi-Quadrat Test die hochsignifikante Abhangigkeit (84).bestétigt.
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Setzt man nun die Gruppenvariable ,Treiben Sie seit defT Kiegelmalig Sport?* in
Zusammenhang mit den Testvariablen Gesamtbelastungswevie (den Subskalen des
Gesamtbelastungswertes), Alter, Geschlecht, Karnofskyifudel den assoziierten Variablen
des Karnofskyindex), erhalt man Abhangigkeiten der VanmalBzhmerzen, patienten-
bestimmter Karnofskyindex und KarnofskyindexBei der Skala 1 ,Schmerzen“ ist in der
Gruppe ,ja®® der Mittelwert 1,18 und Median 0,75, in der Gruppe ,nein“ dettédiert 1,62
und der Median 1,50. Bei dem vom Patienten bestimmten Kinodex ist in der Gruppe
.Ja“ der Mittelwert 90,24, in der Gruppe ,nein* der Mittelwe85,27, der Median 90,00. Beim
Karnofskyindex in der Gruppe ,ja“ ist der Mittelwert 84,76 uwhelr Median 90,00, in der
Gruppe ,hein* der Mittelwert 77,45 und der Median 80,00. Den jéyesil Zusammenhany
stellen wir graphisch dar in Abb. 9-11.

Tab. 50
Skala 1_Item 14 Pat.best. | Karnofsky-
4 (Schmerzen)| Karnofsky Index
Mann-Whitney-U 1115,000 1100,000 903,500
Wilcoxon-W 2291,000 2870,000 2499,500
Z -2,141 -2,022 -2,043
Asymptotische
Signifikanz (2- ,032 ,043 ,041
seitig)

a Gruppenvariable: Treiben Sie seit der KMT regelmalayt3p

" Dazu wird eine Mann-Whitney-U-Analyse durchgefiihrt (Tab. 50).

% ja“ beudeutet: ,Ja, ich treibe seit der KMT regelmaRigrg*, ,nein“: ,Nein, ich treibe seit der KMT nicht
regelmagig Sport".

“Herausgearbeitet mit der explorativen Datenanalyse.
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Frage 12c: Nach welcher Zeit nach KMT haben Sie mit dem $pt begonnen?

Tab. 51
Gultige Kumulierte
Haufigkeit | Prozente Prozente
Guiltig sofort nach de 9 20.9 209
Entlassung
nach 1/2 Jahr 12 27,9 48,8
nach 1 Jahr 10 23,3 72,1
nach 2 Jahren 5 11,6 83,7
spater 7 16,3 100,0
Gesamt 43 100,0
Fehlend System 119
Gesamt 162

Bei der weiteren statistischen Analyse kann man eigaifiiante Abhangigkeit der
Gruppenvariable ,Nach welcher Zeit nach KMT haben Sie nmt 8port begonnen?” zu den
abhangigen Variablen GBW’, zu dessen Subskalen®1,Schmerzen®, 2 ,Angst®?und 6
Partnerschaft/Familie* beschreib@h'®. Das Ergebnis fiir den Gesamtbelastungswert ist
graphisch dargestellt in Abb. 12 auf Seite 68.

Tab. 52
Skala 6_Item
30-38 Skala 1_lItem
Gesamtbelastung| (Partnerschaft| Skala 2_Item 5-14 1-4

wert Familie) (Angst/seel.Belastung) (Schmerzen)

Chi-Quadrat 10,149 16,808 9,573 9,990
df 4 4 4 4
Asymptotische Signifikanz ,038 ,002 ,048 ,041

a Kruskal-Wallis-Test
Gruppenvariable: Nach welcher Zeit nach KMT habem$t dem Sport begonnen?

100 5ofort nach..MW=0,75, Median 0,50, nach ¥ a MW 0,78, Meflj&3, 1 a nach.. MW 1,16, Median 1.07, 2a
nach MW 1,20, Median 0,42, spater MW 2,11, Median 1,89.

101 sofort nach..MW=1,36, Median 0,75, nach ¥ a MW 0,65]itte 0,500, 1 a nach.. MW 0,85, Median 0,65,
2a nach..MW1,40, Median 0,00, spater MW 2,42, Median 1,75.

102 5ofort nach..MW=0,72 , Median 0,40, nach % a MW 1,18, Metlja0, 1 a nach.. MW 1,34, Median 1,30, 2a
nach MW 1,60, Median 0,60, spater MW 2,40, Median 2,80.

103 sofort nach..MW=1,34, Median 0,11, nach ¥ a MW 0,51, Meflja8, 1 a nach.. MW 1,20, Median 1,17, 2a
nach MW 1,04 , Median 0,66, spater MW 1,90, Median 1,55.

1%Dies geschieht mit der Kuskal-Wallis-Analyse, Tab. 52.
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Frage 12d: Welche Sportarten?

Tab. 53
Glltige Kumulierte
Haufigkeit Prozent Prozente Prozente

Gultig 116 71,6 71,6 71,6
Ausdauertraining 1 ,6 ,6 72,2
Ballsport, Wandern 1 ,6 ,6 72,8
Fitness 2 1,2 1,2 74,1
Fitness, Golf 1 ,6 ,6 74,7
Fitness, Schwimmen 1 ,6 ,6 75,3
Fitness, Ski, Golf 1 ,6 ,6 75,9
Fitness, Ski, Tennis 1 ,6 ,6 76,5
Fitness, Surfen 1 ,6 ,6 77,2
FuRRball, Ski, Laufen 1 ,6 ,6 77,8
Gymnastik 1 ,6 ,6 78,4
Gymnastik, Rad 1 ,6 ,6 79,0
Krafttrammg,' ' 1 6 6 796
Ausdauertraining
Laufen 3 1,9 1,9 81,5
Laufen, S_chW|mmen, 1 6 6 82,1
Gymnastik
Laufen, Schwimmen, Rad 1 ,6 ,6 82,7
Laufen, Ski, Fu3ball 1 ,6 ,6 83,3
Laufen, Ski, Tennis 1 ,6 ,6 84,0
Rad 1 ,6 ,6 84,6
Rad, Fitness 2 1,2 1,2 85,8
Rad, Fitness, Ballsport 1 ,6 ,6 86,4
Rad, Gymnastik 1 ,6 ,6 87,0
Rad, Inlineskaten, Fitness 1 ,6 ,6 87,7
Rad, Krafttralnlng, 1 6 6 88.3
Gymnastik
Rad, Laufen. FuRball 1 ,6 ,6 88,9
Rad, Schwimmen 2 1,2 1,2 90,1
Rad, Schwimmen, Aerobi 1 ,6 ,6 90,7
Rad, Ski, Yoga, Wandern 1 ,6 ,6 91,4
Rad, Tennis 1 ,6 ,6 92,0
Rad, Wandern 2 1,2 1,2 93,2
Rad, Wandern, Gymnasti 1 ,6 ,6 93,8
Rad, Wandern, Ski 2 1,2 1,2 95,1
Schwimmen 1 ,6 ,6 95,7
Ski, Schwimmen,
Tauchen, Tanzen 1 .6 .6 96.3
Skifahren, Gymnastik 1 ,6 ,6 96,9
Squash, Schwimmen, 1 6 6 97.5
Laufen
Tanzen, Radfahren 1 ,6 ,6 98,1
Tennis 1 ,6 ,6 98,8
Tennis, Ski, Schwimmen 1 ,6 ,6 99,4
Wandern 1 ,6 ,6 100,0
Gesamt 162 100,0 100,0




Nachfolgestudie 70

46 Patienten beantworteten diese Frage. Die folgendell@giab. 54) fasst die Verteilung
zusammen. 21 von 46 Patienten (entsprechend 45.7 Prozeat) grédfahren“ als ihren
Sport an. Es waren Mehrfachnennungen mdglich.

Tab. 54

Anzahl Patienten Prozent
Ful3ball/Ballsport 4 8.7
Wandern 6 13.0
Fitness 8 17.4
Gymnastik 7 15.2
Kraft 2 4.3
Ausdauertraining 1 2.1
Schwimmen 9 19.6
Radfahren 21 45.7
Laufen 8 17.4
Gymnastik/Yoga 7 15.2
Skifahren 5 10.9
Sonstige 4 8.7

Frage 13a: Wie gut fuhlen Sie sich nach lhrer Entlassung infaiert Gber: Ernédhrung?

Tab. 55
Gultige Kumulierte
Haufigkeit Prozente Prozente
Gliltig sehr gut 20 19,0 19,0
gut 43 41,0 60,0
mittel 17 16,2 76,2
mittel-
schlecht 10 9.5 857
schlecht 15 14,3 100,0
Gesamt 105 100,0
Fehlend System 57
Gesamt 162
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Setzt man nun die Gruppenvariable ,Wie gut fihlen Sie igiicnmiert tber Ernahrung?* in
Zusammenhang mit den Testvariablen Gesamtbelastungswevie (den Subskalen des
Gesamtbelastungswertes), Alter, Geschlecht, Karnofskyifudel den assoziierten Variablen

des Karnofskyindex), findet man keine signifikanten Abhangtgke

Frage 13b: Wie gut fuhlen Sie sich nach lhrer Entlassung iofmiert Gber: Hygiene?

Tab. 56
Gultige Kumulierte
Haufigkeit Prozente Prozente
Gultig sehr gut 34 32,4 32,4
gut 46 43,8 76,2
mittel 12 11,4 87,6
mittel-
schlecht 6 5.7 93,3
schlecht 7 6,7 100,0
Gesamt 105 100,0
Fehlend System 57
Gesamt 162

Setzt man nun die Gruppenvariable ,Wie gut fuhlen Sie mifdrmiert Gber Hygiene?“ in
Zusammenhang mit den Testvariablen Gesamtbelastungswevie (den Subskalen des
Gesamtbelastungswertes), Alter, Geschlecht, Karnofskyifudel den assoziierten Variablen

des Karnofskyindex), findet man keine signifikanten Abhangtgke
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Frage 13c: Wie gut fuhlen Sie sich nach lhrer Entlassung infmiert Gber: (Aufbau des)

Immunsystem(s)?
Tab. 57
Gultige Kumulierte
Haufigkeit Prozente Prozente
Giltig sehr gut 16 15,2 15,2
gut 32 30,5 45,7
mittel 21 20,0 65,7
mittel-
schlecht 15 14,3 80,0
schlecht 21 20,0 100,0
Gesamt 105 100,0
Fehlend System 57
Gesamt 162

Bei der weiteren statistischen Analyse kann man eigaifiiante Abhangigkeit der
Gruppenvariable ,Wie gut fihlen Sie sich informiert Uber Awfldes Immunsystems?* zu
den abhéngigen Variablen GBW, zu dessen Subskalen 2 ,AngSf‘und 4 ,Leistungs-
fahigkeit, beschreibefl’ %, Das Ergebnis fiir den Gesamtbelastungswert ist graphisch in
Abb. 13 auf Seite 73 dargestellt.

105 Mittelwerte fir den GBW in den Werten der Testgruppen (.seiit=1, ,gut‘=2, jmittel’=3, jmittel-
schlecht=4, schlecht=5): 1: MW 0,91; 2: MW 0,83; 3: MW 1,25MW 1,54; 5: MW 1,25.

196 mittelwerte fiir die Belastung auf der Skala 2 ,Angstiseke Belastung® in den Werten der Testgruppen
(,sehr gut“=1, ,gut‘=2, ,mittel“=3, ,mittel-schlecht*=4,chlecht=5): 1: MW 1,26; 2: MW 1,04; 3: MW 1,40; 4:
MW 2,03;5: MW 1,54.

197 Mittelwerte fiir die Belastung auf der Skala 4 ,Leistungsféit* in den Werten der Testgruppen (,sehr
gut‘=1, ,gut‘=2, ,mittel“=3, ,mittel-schlecht‘=4, schleckb): 1: MW 1,18; 2: MW 1,23; 3: MW 2,00; 4: MW
2,28;5: MW 1,85.

198 Djes geschieht mit der Kuskal-Wallis-Analyse, Tab. 58.
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Abb. 13
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Tab. 58
Skala
4 |tem 20- Skala 2_ltem
24 5-14
Gesamtbelastungy (Leistungs| (Angst/seel.
wert fahigkeit) | Belastung)
Chi-Quadrat 13,315 11,346 11,195
df 4 4 4
Asymptotische 010 023 024
Signifikanz

a Kruskal-Wallis-Test
b Gruppenvariable: Wie gut fiihlen Sie sich nach lhrer Entlgssdormiert tiber: (Aufbau des)
Immunsystem(s)?
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Frage 13d: Wie gut fuhlen Sie sich nach lhrer Entlassung iefmiert Gber:

Spatschaden?
Tab. 59
Gultige Kumulierte
Haufigkeit Prozente Prozente
Guiltig sehr gut 12 11,4 11,4
gut 21 20,0 31,4
mittel 23 21,9 53,3
mittel-
schlecht 26 24,8 78,1
schlecht 23 21,9 100,0
Gesamt 105 100,0
Fehlend System 57
Gesamt 162

Bei der weiteren statistischen Analyse kann man eigaifiiante Abhangigkeit der
Gruppenvariable ,, Wie gut fihlen Sie sich informiert GbertSg@&den?” zu den abhéangigen
Variablen GBW®, zu dessen Subskalen 1 ,Schmerz&hind 4 ,Leistungsfahigkeit?, zu

dem vom Patienten bestimmten Karnofskyindemnd zum Karnofskyindéx® beschreiber”.

Tab.60
Skala
4 Item 20-
24 Skala 1_Item
Gesamtbelas| (Leistungsf 1-4 Patbest. | Karnofski
ungswert ahigkeit) (Schmerzen) | Karnofski Index
Chi-Quadrat 12,116 14,448 11,950 12,282 10,334
df 4 4 4 4 4
Asymptotische Signifikanz ,017 ,006 ,018 ,015 ,035

a Kruskal-Wallis-Test
b Gruppenvariable: Wie gut fiihlen Sie sich nach lhrer Entlgssdormiert Giber: Spatschaden?

199 Mmittelwerte und Mediane fiir den GBW in den Werten der Tapgen (,sehr gut‘=1, ,gut“=2, ,mittel“=3,
.mittel-schlecht“=4, schlecht=5): 1: MW 0,97,Median 0,50; MW 0,86;Median 0,72 3: MW 1,24, Median
1,29; 4: MW 1,54, Median 1,68; 5: MW 1,30, Median 1,24.

10 Mmittelwerte und Mediane fiir die Belastung auf der Skal8chmerzen® in den Werten der Testgruppen
(,sehr gut“=1, ,gut‘=2, ,mittel“=3, ,mittel-schlecht*=4, chlecht=5): 1. MW 1,02, Median 0,90; 2: MW 1,17,
Median 1,00; 3: MW 1,59, Median 1,75; 4: MW 1,30, Median 1,00/ 1,30, Median 1,00.

11 Mittelwerte und Mediane fir die Belastung auf der SkélglLeistungsfahigkeit* in den Werten der
Testgruppen (,sehr gut‘=1, ,gut‘=2, ,mittel“=3, ,mitteldskecht“=4, schlecht=5): 1: MW 1,21, Median 0,70; 2:
MW 1,26, Median 1,00; 3: MW 1,86, Median 1,80; 4: MW 2,28, Mad?,80; 5: MW 1,94, Median 1,80.

"2\ tittelwerte und Mediane fiir den Pat. Karnofskyindex in Aéerten der Testgruppen (,sehr gut‘=1, ,gut“=2,
Jmittel“=3, ,mittel-schlecht“=4, schlecht=5): 1: MW 80,QMedian 85,00; 2: MW 82,14;Median 80,00 3: MW
85,29, Median 90,00; 4: MW 76,00, Median 80,00; 5: MW 80,53, Median 80,00.

113 Mittelwerte und Mediane fir den Karnofskyindex in denriate der Testgruppen (,sehr gut‘=1, ,gut‘=2,
Jmittel“=3, ,mittel-schlecht“=4, schlecht=5): 1: MW 89,3Median 95,00; 2: MW 89,04;Median 90,00 3: MW
87,06, Median 90,00; 4: MW 83,33, Median 80,00; 5: MW 86,84, Median 90,00

14 Kruskal-Wallis-Analyse, Tab. 60.
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Frage 14: Karnofskyindex in Prozent

Tab. 61"
Gultige Kumulierte
Haufigkeit Prozent Prozente Prozente
Gliltig 100 26 16,0 24,5 24,5
90 21 13,0 19,8 44,3
80 28 17,3 26,4 70,8
70 16 9,9 15,1 85,8
60 10 6,2 9,4 95,3
50 4 2,5 3,8 99,1
40 1 ,6 9 100,0
Gesamt 106 65,4 100,0
Fehlend System 56 34,6
Gesamt 162 100,0

15 dieses Thema wird gesondert von einem anderen Mitarlofsit Arbeitsgruppe behandelt.
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4 Diskussion

Zu Frage 1

Die Frage sollte Aufschluss Uber die InformationswegePdtienten tber die Mdglichkeit zur
KMT geben und damit einen moglichen Hinweis fur eine &itkhig der auffalligen
Verteilung des Bildungsstandes in unserer Stichpr@berh. Es zeigt sich, dass der Facharzt
die weitaus wichtigste Rolle spielte. In Bezug auf umddypothese kdnnte man allerlei
Spekulationen anstellen. Denkbar wére z.B., dassusisére im Durchschnitt hoch gebildete
Population bei medizinischen Problemen rasch in @netlBehandlung begibt.

Interessant ware, ob es generell bei relativ neu gihgen und/oder bei Therapien
mit relativ hohen Komplikationsraten die Tendenz gdzss sie eher von hdher gebildeten
Patienten wahrgenommen werden. Der Vollstandigkeit haWiee es von Interesse gewesen
zu prufen, ob sich die Population der untersuchten Patieaiso diejenigen, die nach der
KMT Uberlebten (in unserem Fall mind. 2 Jahre), in Bezdglan ParametdBildungsstand
signifikant von der Population der nach/wéhrend KMT \@#nen unterscheidet, hierzu
lagen jedoch keine Daten vor.

Zu Frage 2

Aus der Beantwortung der Frage 2 geht hervor, dass wenigatea nach ihrer Erkrankung
versucht haben, eine private Krankenversicherung (11,2%, dies X2 Patienten)
abzuschlie3en. Weitere Schliisse daraus sind problemal&sainerseits nicht bekannt ist,
welcher Anteil der Befragten schon vor der KMT privatsighert war oder dies versucht
hatte und andererseits, welcher Anteil aufgrund der fieHlemi Situation von der
gesetzlichen Versicherung befreit und damit in der Lage ggEmewédre, eine private
Versicherung zu beantragen. Die Halfte der Patienter Ih&iim Versuch Probleme damit,
eine private Versicherung abzuschlie3en, die anderécHuadiht.

Eine private Lebensversicherung versuchten 35 PatieB&#A%) abzuschlieRen, 25
Patienten hatten dabei Probleme mit dem Versicherer (§7/36h hier gilt wieder, dass
keine ergdnzenden Angaben vorlagen (s. AbschlieBend muss man zu den Fragen 2a-d

sagen, dass gultige Aussagen und Folgerungen zu solchetik&tatisir im Vergleich zu
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anderen validen Zahlen, insbesondere im Vergleich miNdemalbevdlkerung, zulédssig und

sinnvoll wéren.

Aus den Fragen 2e und f kann man entnehmen, dass insgé&8aratienten
tatsachlich eine private Lebensversicherung abschloslsengat die Halfte der 35 (51,4%).
Sechs davon taten dies zu speziellen Konditionen, eatspnd 33,3%. Es lohnt sich offenbar,
trotz Probleme beim Abschluss privater Lebensversicheryragn Versuch zu wagen und

eine Versicherung ohne spezielle Konditionen zu beantragen

Zu Frage 3

Ob die KMT tatsachlich Einfluss auf den Familienstand gehat) kann man aus den Zahlen
nicht kausal ableiten. Tatsache ist, dass sich die Zahlathgen von 28 auf 15 verringerte.

81 Patienten waren vor der KMT verheiratet, 84 Patrentezh der KMT; 2 Patienten waren
vor der KMT geschieden, 7 Patienten nach der KMT. Diegiaterschiede in der Verteilung

des Fragebogenalters zwischen den Gruppen ,ledig®, ,vatk€irund ,geschieden” erklaren

sich von selbst. Logisch erscheint auch, dass die tBa@s der Partnerschaft in der Gruppe
der Ledigen und Geschiedenen jeweils geringer ist als heveeheirateten.

In der Vorstudie wurde bereits gezeigt, dass eine Tendemdodahme der Belastung
in Partnerschaft und Familie im Verlauf nach der KMIT w&rzeichnen ist, was idieser
Studie nicht mehr weiter analysiert wurde.

Aussagen zu Vergleichen zwischen den Personen undeude,Slie sich vor, bzw.
nach der KMT scheiden lie3en, sind wenig aussagekraftigumdgter Grolie der Gruppen,
i.e. 3 bzw. 4 Personen. Rein rechnerisch gibt escheirs den beiden Gruppen keine
Unterschiede bei den Belastungswerten, krankheitsspezifiSEaktoren oder den sozio-
demographischen Unterschieden.



Diskussion 78

Zu Frage 4 bis 6

Hier ging es um kdorperliche Folgeschaden der KMT und derewidusigen, nachdem in
der Vorstudie keine detaillierten Angaben beziiglich Hettil HormonsubstitutioH® und
Hornhauttransplantation zu entnehmen waren.

Eine der 42 Patientinnen, die auf diese Frage geantwmabtein, bekam nach der
KMT ein Kind. Der Gesamtbelastungswert dieser Patiebgtrug 0,47; Der patienten-
bestimmte Karnofskyindex betrug 100%.

Insgesamt 13 Patientinnen bekamen ihre Menstruation memign 10 regelmaliig.
Die scheinbare Diskrepanz zwischen den Zahlen aus FraggBékommen Sie lhre
Menstruation noch?*) und 4c (,Bekommen Sie lhre Mensimnaegelmafiig?*) kdnnte daher
kommen, dass ein Teil der Frauen, die in 4b mit ,Nein“ geartet hatten, in 4c angaben,

unregelmaldige Menstruationen zu bekommen.

Die signifikante Abhangigkeit zwischen FragebogenalterMeadstruation muss nicht
kommentiert werden. Es zeigt sich, dass PatientinneMasnitstruation einen hdoheren selbst-
bestimmten Karnofskyindex hatten (,patientenbestimmtamifsky”), der Karnofskyindex,
der fremdbestimmt wird, z.B. vom Arzt, jedoch keine éfathiede in den beiden Gruppen
aufwies'*’. In die gleiche Richtung weisen die folgenden beiden Hiigee: Schmerz-
symptome wurden von den Frauen ohne Menstruation weseh#lidiger angegeben als bei
der Vergleichsgruppe (Mittelwert 1,72 vs. 0,88).

Die Leistungsfahigkeit der Frauen mit Menstruation waniBigant besser als die der
Frauen ohne Menstruation (1,08 vs. 2,28 auf der Skala von O-®j @aler beste und 5 der
schlechteste Wert ist). Es zeigt sich, dass bereits B8&&rauen, also 78,9 Prozent, eine
Hormonsubstitution bekamen. Spekulieren kdnnte man, delssdi oben beschriebenen
Ergebnisse der Frauen durch eine Hormonbehandlung nicht héiten verbessern lassen.

Sechs Manner wurden nach der KMT Vater, funf davon aufirhetem” Wege. Dies
ist erfreulich; weitere statistische Analysen konntecht durchgefihrt werden, da keine
Vergleichsgruppe bestahd

118 Dje KMT bringt eine Reihe von hormonellen Veranderunget sich, wie man aus der Literatur entnehmen
kann. (Neitzert, C.S. et al. 1998). Die wohl wichtigste amd haufigsten untersuchte Veranderung ist die des
Sexualhormonspiegels. Syriala et al. (1998) schreiben, dagslseProbleme signifikant die Lebensqualitat der
KMT-Patienten vermindern, besonders bei Frauen.

Y7 7u den unterschiedlichen Arten des Karnofskyindex gibteie® gesonderte Studie im Rahmen der
Arbeitsgruppe von Prof. Kolb.

Y8 Trotz der vorgegebenen Antwortméglichkeit ,Nein“ (= ,Ngiich habe nach der KMT keine Kinder
bekommen.“) antwortete kein einziger mit ,Nein“,
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Sieben Patienten bekamen eine HornhauttransplantatgoAuwtges. Rein rechnerisch ergeben
sich keine signifikanten Rangunterschiede in Bezug auf destgeen Variablen, die GroRe
der Gruppe eignet sich jedoch kaum fir statistische Analyse

Zu Frage 7 bis 9

In der Vorstudie waren die Zahlen zur Arbeitsunfahigkeit, débstatigkeit und Rente unserer
Stichprobe verglichen worden mit denen aus friheren Studiea. mit einer Studie von
Marks et al. (1999}° und einer Studie von Wingard et al. (1981)Marks et al. berichten,
dass in ihrer Stichprobe bei Langzeit-KMT-Uberlebenddver 1 Jahr 60% zu einer
Vollzeitbeschaftigung und 15% zu einer Teilzeitbeschéftg zurtickkehrten, und dass die
Ruckkehr aus der Arbeitsunfahigkeit nicht von der Dauer der itAféakigkeit abhing.
Wingard et al. berichten, dass % ihrer Patienten wiedeer Beschaftigung nachgehen
konnten oder eine Ausbildung (wieder-) aufnahmen und vémzeien 65% Arbeitstatige
sechs Monate nach der Transplantation (wobei 67% iRegienten ihre Gesundheit als
»gut” bis ,exzellent” einschétzten). Im Gegensatz dazucb&sn Weis et al. (1998) von nur
33% Berufstatigen zwei Jahre nach dem Eingriff.

Syriala et al. (1993) und Duell et al. (1997) kamen zu dem Ergebass die
berufliche Rehabilitation erstaunlich hoch ist, respektler zuweilen starken korperlichen
Einschrankungen.

Baker et al. (19911'(1999)'%? bestéatigten ihre Hypothese, dass die Erhaltung der
Rolle in der Gesellschaft signifikant abhéangig ist vonlasensqualitét.

Es wurde vermutet, dass in unserer Stichprobe wenigeenBati zu einer
Beschaftigung zurtickkehrten als in den genannten Referelagzamurde berechnet, dass der
Median der Arbeitsunfahigkeit in unserer Stichprobe genaWv&ehen betrug, d.h. dass nach

19 A quality of life study in 20 adult long-term survivorswirelated donor bone marrow transplantation.

120 \Wingard, J. R., Curbow, B., Baker, F., Zabora, iantadosi, S.: Health functional status and employment of
adult survivors of bone marrow transplantation. Ann. Inteted. 1991; 114: 113-118.

121 1: Soc Sci Med. 1991;32(6):697-7(ole retention and quality of life of bone marrow traasplsurvivors.
Baker F, Curbow B, Wingard JR.

122 Baker, F.; Zabora, J.; Polland, A.; Wingard, J.inRegration after bone marrow transplantation. Cancer
practice. 1999. 7(4): 190-7.
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einem Jahr genau 50% der Patienten wieder arbeitsfahignwakés Grund der
Arbeitsunfahigkeit wurden am haufigsten korperliche Folgdeniaungen (74,3%) an-
gegeben. Dies zeigt Unterschiede zu den angegebenen Reffer€ne Patienten unserer
Stichprobe scheinen im Durchschnitt l&anger arbeitsunfahig emm snd vor allem die
korperlichen Folgeerscheinungen scheinen deutlichere Auswirkumgeeigen. Im Vergleich
gaben Wingard et al. (s. 0.) an, in ihrer Stichprobeehd67% keine, oder nur eine
unbedeutende Beeintrachtigung ihrer Gesundheit, und 80%n Hétee oder nur gering-
flgige Beeintrachtigung in ihrer sozialen Rolle. Katisanzumerken ist, dass in deren Studie
die Patienten, die ein akutes, lebensbedrohliches Rehdtten, nicht in die Studie
miteinbezogen wurden. Der Hauptgrund, dass sich die Zahlenalelsn, kann am ehesten
in der Verteilung der Beschéaftigungsverhaltnisse vorkdi gesehen werden: Hier waren
20,5 nicht erwerbstatig und damit nach der KMT arbeitsunfdkityiaht-Erwerbstatige.

Auffallig und bemerkenswert war, dass fast die Halft@mlich 47,1% unserer
Stichprobe angaben, sich nach der KMT beruflich verdrmehaben. 54% davon gaben als
berufliche Veranderung die Berentung an.

In der Auswertung der Frage 8 zeigt sich, dass sich diéERIJRentner aus 29%
Angestellten, 10% Beamten, 4% Selbstandigen und 3% Auszubildiendemmensetzen.

Die Lebensqualitat derjenigen, die sich beruflich ndeiten, war deutlich schlechter
als die der Vergleichgruppe. Signifikante Unterschiede gdiiezbei sowohl beim Gesamt-
belastungswert, als auch in fast allen Subskalen desnteslastungswertes, ausgenommen
der Subskala ,Information“. Sowohl der Karnofskyindex, als aden vom Patienten
bestimmte Karnofskyindex waren bei denen, die sich fli@iuveranderten, signifikant
niedriger (= schlechter). Diese Patienten waren ebermpgufilsant langer arbeitsunfahig,
wobei sich hier die Mittelwerte mit 165,6 im Vergleich 21,8 deutlicher unterschieden als
die Mediane mit 64,0, im Vergleich zu 429

123 Angaben zur Zeit der Arbeitsunfahigkeit jeweils in derHeit ,Wochen*.
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Zu Frage 10

Es gibt eine signifikante Abhangigkeit zwischen den Pamentdie vor der KMT eine
Psychotherapie gemacht haben und denen, die dies nakMdigiaten. Im Klartext bedeutet
dies, dass Patienten, die schon vor der KMT eineHeslgerapie gehabt oder begonnen hatten,
haufiger auch nach der KMT an einer Psychotherapigat@ihen oder diese fortsetzten

Interessanter ist die Frage, ob die Teilnahme an &sgchotherapie in irgendeiner
Art und Weise im Zusammenhang steht mit Faktoren wie iGisdastungswert (GBW), bzw.
den Subskalen des GBW, Karnofskyindex (u. &.), Alter und Iesd.

Es zeigt sich eine signifikante Abhangigkeit auf dem 5% vedli: Die Gruppen-
variable: ,Hatten Sie NACH der KMT eine psychotherasetie Behandlung?“ zeigt diese
Abhangigkeit zur Subskala ,Angst/seelische Belastung” dessdHbach-Fragebogens
(p=0,036). Bei der weiteren statistischen Testung fieldads keine signifikanten Abhangig-
keiten, auch nicht zur Subskala ,Angst“, gefunden werden konh& der Testgruppe
Psychotherapie VOR der KMT. Auf die Nachfrage nach d&tinden, die zu einer
Psychotherapie gefiihrt haben, gaben insge¥dm# Patienten ,Angst, 13 Patienten
.pDepressionen”, 4 ,Beziehungsprobleme*, 3 ,SchlafstérungenupAndere” an.

Es zeigt sich die Tendenz, dass die Angste die staMdstivation zu einer
psychotherapeutischen Betreuung NACH der KMT sein kdnnteoh Aepressionen spielen
offenbar eine grol3e Rolle. Dies bestatigen die Ergebnisderihiteratur. Im Gegensatz zur
Vorstudie, in der 9,8% der Patienten angegeben hatteMdtdichkeit zur Psychotherapie
wahrgenommen zu haben, gaben jetzt 21 der 111 antwortenikemtdig also 19,1% an, dies
getan zu haben. Offenbar spielt die Zeit nach der KM€ grol3e Rolle, und offensichtlich
begannen viele erst lange nach der KMT mit einer soléteBnahme. Unsere Patienten, die
an einer psychotherapeutischen MalRnahme teilgenommem,hbgturteilten die Mal3nahme
retrospektiv recht positiv.

Unsere Ergebnisse konnten die Ergebnisse der Literaterstreichen. Das Angebot
der Psychotherapie scheint sehr wichtig zu sein. Antoen Studien, die sich mit dem
Thema Lebensqualitdt und Nachsorge nach der KMT beschifbgeonen immer wieder die

Notwendigkeit der engmaschigen Betreuung des Patienten uhdetjeation der Familie in

124 o5 folgen aggregierte Daten.
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Betreuung und Nachsorge*?®.

Zu Frage 11

In der Nachfolgeerhebung wurden 42,6% Patienten vermerkgndener Reha-Mal3nahme
teilnahmen. Wie schon in der Vorstudie beschrieben, istdieem Gesamtbelastungswert die
Bereitschaft zur Teilnahme an einer Reha-MalRnahme Edx@nso zeigen sich gleichsinnige
Abhangigkeiten zu den Subskalen 1 (Schmerzen), 4 (Leistungsfaigkésozialverhalten)
und 6 (Partnerschaft/Familie). Insbesondere ist zu betatess es keinen Zusammenhang
zwischen dem zeitlichen Abstand zwischen KMT und Relatdnsmalinahme sowie den
oben genannten unabhangigen Variablen gibt, d.h. di¢ ndeh der KMT* spielt keine Rolle
bei dem Zusammenhang zwischen GBW und Teilnahme an eif@abiRation. Dabei
wurden die wenigsten Reha-Malinahmen als direkte Anschlledtendlung identifiziert.
Patienten, die an einer Reha-MalRBnahme teilgenommeenhatahmen haufig an weiteren
Reha-MalRnahmen teil. Hier spielt sicherlich eine &alhss die Patienten, die an einer Reha-

Malinahme teilnahmen, einen schlechteren Gesamtbelastungsieesen (s. 0.).

Zu Frage 12

Verallgemeinert gesagt kann man daraus entnehmen, dassdpatibe rasch nach KMT mit
dem Sport begonnen haben, eine niedrigere Gesamtbelasttteg bhad im Einzelnen
besonders auf den Gebieten ,Schmerzen®, ,Angst® und ,Pachaft/Familie® weniger
belastet waren als die Patienten, die erst naafet&n Zeit wieder mit dem Sport begonnen
hatten. Moglicherweise ist das Ergebnis aber darauf zurlidkarf, dass Patienten mit

125 Bressi, C.; Guggerigi, G.; Capra, E.; Brambilla, @yidotti, B.; Parma, L.; Lambertenghi- Delilieres,;
Intervernizzi, G.: Integrated psychological interventiothia cancer patient and his family.

New Trends in Experimental and Clincal Psychiatry. 1997\an-Vol. 13(1); 71-78

126 case, P.F. The impact of bone marrow transplantatiothe quality of life of cancer patients and their
families: A longitudinal study. Dissertation Abstrat¢ernational Section A. Humanities and Social Science
2000 Jul; Vol 61(1-A):381 1S:0419-42009.
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niedrigem Gesamtbelastungswert tendenziell dazu neiger, mickdlem Sport zu beginnen.
Auf jeden Fall besteht eine signifikante Abhangigkeit (p60) derer, die vor der KMT Sport
getrieben hatten zu denen, die nach der KMT Sport triebaraus kann man folgern, dass
Patienten, die prinzipiell Sport trieben, auch schonder KMT, dies nach der KMT auch
taten. Die absolute Zahl derer, die Sport trieben, weln dar KMT deutlich geringer als vor
der KMT.

Zusammenfassend: Es kann sein, dass eine Kausalitat tpestabs die
Gesamtbelastung derer, die Sport trieben niedriger waik,sie Sport trieben, wie in der
Literatur beschrieben; dies konnten wir nicht beweidéiglicherweise ist eine frihzeitige
Foérderung und Ermutigung der Patienten nach der KMT wicle&gignet sind dazu v. a.

Langzeitstudien.

Zu Frage 13

Auf dem Gebiet der Information des Patienten im Zusamargnmit der Lebensqualitat gibt
es noch nicht viel validierte Literatur, aber eindgeitifendenzen. Unsere Hypothese war,
dass Informiertheit zu einer niedrigeren Gesamtbelastunf, #du einer besseren Lebens-
qgualitat fihren kénnte. Die Analyse der Daten unserehi@tdbe konnte diesen Zusammen-
hang bestatigen in den Punkten ,Informiertheit Uber dasulmsystem® und ,Informiertheit
Uber Spatschaden®. Dieser Zusammenhang konnte nicht hetgestelen in den Punkten

Jinformiertheit Gber Erndhrung” und ,Informiertheit Gbeyddene.

Verallgemeinert gesagt kann man aus der Statistik entnelt@es Patienten, die sich
gut informiert fihlen Gber das Thema ,Immunsystem®, emedrigere Gesamtbelastung
hatten, hier im Einzelnen besonders auf dem Gebiet ,Amgmtiger belastet waren und im
Durchschnitt leistungsfahiger waren. Patienten, die sichimfotmiert fuhlten Gber das
Thema ,Spatschaden”, hatten eine niedrigere Gesamtbelasklagien weniger Uber
Schmerzen, waren leistungsfahiger und hatten sowohl eidkerdn Karnofskyindex, als

auch einen hoheren selbst bestimmten Karnofskyindex KBatofskyindex).
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5 Zusammenfassung

Die Themen dieser Arbeit ergaben sich aus der retrogprkStudie der Arbeit von Frau Dr.
U. Gruber in einer Arbeitsgruppe von Prof. Kolb; diese wundeJahr 2003 im European

Journal of Cancer Carg veroffentlicht.

Die Ergebnisse dieser Studie warfen Fragen auf, deeisg schwer zu erklaren
waren. Das Thema Lebensqualitat spielt bei KM-tramsjgiien Patienten zunehmend eine
Rolle, insbesondere deshalb, weil die Langzeit-Ubenigtage mit der Zeit groRer geworden
ist. Es zeigte sich, dass die Schwierigkeiten bei Laitiglzerlebenden sowohl im Bereich
physischer, als auch psychischer Probleme liegen, gamnders aber in Bereichen, die
sowohl physische als auch psychische Aspekte haberatgpie, Sexualitatind Schmerzen
In dem Bestreben, die Lebensqualitat der KM-transpldatie Patienten zu verbessern,
zeichnete sich die Bedeutung der Nachsorge, aber auch denatitm der Patienten vor und
nach der Transplantation immer klarer ab. Diese Angtnegen gehen in die Richtung, die
Vorgange um die eigentliche Transplantation herum zumagen. In der Bemuhung, diese
Bedeutung zu unterstreichen und die Notwendigkeit von praspaktrandomisierten
Studien herauszustellen, wurde die retrospektive Studie inmBa der Nacherhebung um

zahlreiche Fakten erganzt.

Auf der Basis der Unklarheiten und Vermutungen, die sighlem hatten, wurde ein
Fragebogen zusammengestellt. Formal handelte es dg&hnepffene, teils um geschlossene
Fragen mit vorgegebenen Antwortmdglichkeiten. Dies sindssAgen auf niedrigem
statistischem Niveau. Es zeigt sich auch, dass die Nsheng durch den grof3en zeitlichen

Abstand der Befragungen den Charakter einer Langsschnittstkdisniven hat.

Zur Bewertung der Ergebnisse wurden die bereits stark zusagafassten und teils
gewichteten Daten der Vorstudie herangezogen. Diese®dimsthe Vorgehen hat einerseits
die Konsequenz, dass die Aussagen, die sich ergaberyrigésiau, nicht valide, manchmal
auch unbrauchbar sind (z.B. Frage 4-6 mangels praziser Hgpathend Frage 3 aufgrund
der GroRRe der Fallzahlen der relevanten Aussagen). Aufgdendzahlreichen Antwort-
moglichkeiten bei manchen Fragen mussten einige Datenusestéandlich und kunstlich
aggregiert werden, in dem zuweilen angestrengten Versuechibare Aussagen zu
bekommen. Beispielsweise kann die Frage, warum hoherdgabiPatienten haufiger KM-

127 European Journal of Cancer Care, 2003, 12, 249-256.
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transplantiert wurden, nicht zufriedenstellend beantwarvesiden. Es ware aber prinzipiell
interessant, in prospektiven, randomisierten Studien zétigesn oder zu widerlegen, ob und
warum es generell bei relativ neu eingefiihrten Thenapig# hohen Komplikationsraten die
Tendenz gibt, dass diese von hdher gebildeten Patieati@myenommen werden.

Es entstanden teilweise Ergebnisse, die aufgrund ddsdmthen Vorgehens ganz
offensichtlich nicht aussagekréatftig sind, z.B. lasst sigin Sport als rehabilitative Mal3nahme
aus der Studie nicht ableiten, ob die Ausiibung des Sporéshibts der Gesundheit der
Patienten nitzt oder gesuindere Patienten eher Spodnreéindererseits ergaben sich auch
interessante Aspekte und Tendenzen, teilweise sogar guteeise in Bezug auf Fragen, die
im Zusammenhang der Bemuhungen um die LangzeitiberlebeleddMT haufig gestellt
werden. Beispielsweise zeigte sich, dass im VerlaufZsgtr zwischen der retrospektiven
Studie und der Nachfolgeerhebung die Quote der Patienten,ani einer psycho-
therapeutischen Mallnahmen teilnahmen, von knapp 10% auf knapps2€§o Die
Auswertung des Themengebietes ,berufliche Wiedereingliedgérgibt Hinweise darauf,
dass die starken Unterschiede in verschiedenen Unters@hwngd auch insbesondere auf
unsere Patienten, zum einen in der unprazisen Foromdjedler Fragestellung, zum anderen
auch darin liegt, dass die Zahlen der Studien in untersathedli Landern durchgefuhrt
wurden und deshalb aufgrund struktureller Unterschiede desrlisavend Rentensystems
nicht miteinander vergleichbar sind.

Wichtig fur eine gute Patientenzufriedenheit scheint egoge Information des
Patienten durch die Betreuenden insbesondere in Bezwglamierige medizinische Themen

zu sein. Auch hier waren weitere Studien sinnvoll.
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6.2Anhang B: Fragebogen

Soziodemographische Daten- Erganzung

Zutreffendes bitte ankreuzen

1. Wie haben Sie von der Mdglichkeit der KMT erfahren? (Mehrfadinennungen
maglich)

O ich habe mich selbst kundig gemacht

| Freunde/ Verwandte

| Medien

O Hausarzt

O Betriebsarzt

O Facharzt

O  Andere: Welche?

2. Versicherung

Haben Sie nach lhrer Erkrankung versucht, eine private Knaekgicherung abzuschlieRen?

O Ja O Nein

Wenn Ja, hatten Sie dabei Probleme mit dem Versicherer?

O Ja O Nein



Anhang 97

Haben Sie nach lhrer Erkrankung versucht eine Lebensversighabzuschliel3en?

O Ja O Nein

Hatten Sie dabei Probleme mit dem Versicherer?

O Ja O Nein

Wenn Sie eine Lebensversicherung abschlieRen konntenwelbgher Versicherung haben

Sie diese abgeschlossen?

Versicherung (bitte Namen angeben)

Handelte es sich dabei um eine Versicherung mit spezieKemditionen (z.B.

Risikozuschlag)

O Ja O Nein

Wenn ja, welche Sonderkonditionen? (bitte nennen)
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3. Familienstand
Vor der Erkrankung Nach dekfankung
Oa ledig Ob
la verheiratet/Lebensge&fztisammen lebend) 1b
2a geschieden 2b
3a verwitwet 3b

Bei Scheidung

Wann hat sich der Familienstand verandert?

O vor KMT O nach KMT

Wie viele Jahre nach KMT?

Jahre

Aufgrund der Erkrankung?

O Ja, aus welchem Grund?

O Korperliche Folgeerscheinungen (z.B. GvH)

O Psychische Folgeerscheinungen (z.B. Angst, Depression)

O Soziale Beeintrachtigungen (z.B. Arbeitslosigkeit)

O Nein
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4. Bitte beantworten, wenn Sie eine Frau sind.
A Haben Sie nach KMT eigene Kinder bekommen? Ja, Anzahl; O Nein
B Bekommen Sie Ihre Menstruation noch? O Ja O Nein
C Bekommen Sie Ihre Menstruation regelmafiig? O Ja O Nein
D Bekommen Sie eine Hormaonsubstitution? O Ja O Nein

5. Bitte beantworten, wenn Sie ein Mann sind.

Haben Sie nach der KMT eigene Kinder bekommen?

O Ja, Anzahl: O Nein

Wenn Ja: O auf nattrlichem Wege

O aufgrund einer Samenspende vor KMT

6. Wurde bei Ihnen eine Hornhautverpflanzung nach KMT durchgetihrt?

O Ja O Nein
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7. Arbeitsunfahigkeit

Wie viele Wochen waren Sie nach der KMT arheiféahig? Wochen

O als Erwerbstatiger

O in Vollzeitbeschéaftigung

O in Tellzeitbeschaftigung

O stundenweise Wiedereingliederung

O als Nicht-Erwerbstatiger (Hausfrauen, Schiler, Studemente aufgrund des

Alters)

O ohne Nebenverdienst

O mit Nebenverdienst

O als Arbeitsloser

O als Selbststandiger

Aus welchem Grund waren Sie arben&ihig? (Mehrfachnennungen mdglich)

O Korperliche Folgeerscheinungen

O Psychische Folgeerscheinungen

O Kein Nachteil durch Nicht-Arbeit
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8. Folgende Fragen bitte beantworten, wenn Sie eine BU-a&tEU- Rente beziehen.

In welchem beruflichen Status waren Sie vor Ihr Erkuzig?

O Angestellt

O Verbeamtet

O Selbststandig

O Hausfrau

O Ausbildungsstatus (Studium, Schule)

9. Haben Sie sich nach der KMT beruflich verandert?

O Ja O Nein

Wenn Ja, in welche Richtung?

O Hausfrau geworden

O Rente

O andere Lehre begonnen

O Abitur (auf zweitem Bildungsweq)

O Studium aufgenommen

O Selbststandig geworden
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10. Bitte nur beantworten, wenn Sie psychotherapeutisch behaelt wurden (mehr als 5
Sitzungen).

A Hatten Sie vor der KMT eine psychotherapeutische Bdlbhag?

O Ja O Nein

B Hatten Sie wéahrend/nach der KMT eine psychotherapbetiBehandlung?

O Ja O Nein

C Wie schatzen Sie diese psychotherapeutische Behgnallifreiner Skala von 1 bis 5

heute ein? (1=sehr gut, 5=schlecht) - bitte zutreffende &dtreuzen

sehr gut schlecht

D Aus welchem Grund wurden sie psychotherapeutisch beharitighrfachnennungen
moglich)
O Korperliche Folgeerscheinungen
O Psychische Folgeerscheinungen
O Angst
O Depression
O Schlafstérungen
O Beziehungsprobleme

O Andere: Welche
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11.Haben Sie an einer Reha-MalRnahme teilgenommen?

O Ja O Nein

Wenn Ja, wann?

O direkt nach der Krankenhaus-Entlassung

O 1/2 Jahr bis 1 Jahr nach KMT

O 1 bis 2 Jahre nach KMT

O 2 bis 5 Jahre nach KMT

Wo (bitte Namen angeben)?

Wann (in welchem Jahr)? 19

Wie schatzen Sie diese Reha- MalRnahme auf einer Skalahis 5 heute ein?

(1=sehr gut, 5=schlecht) - bitte zutreffende Zahl ankreuzen!

sehr gut schlecht

12.Fragen zum Thema Sport

(regelmaldig Sport betreiben bedeutet: 2-3 mal wdchenfiéhbis 30 Minuten z.B.:
Radfahren, Schwimmen, Kraft-, Ausdauertraining, usw.)

Haben Sie vor KMT bzw. vor der Erkrankung regelmafidig Spetrieben?

O Ja O Nein
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Treiben Sie seit der KMT regelmaldig Sport?

O Ja O Nein

Nach welcher Zeit nach KMT haben Sie mit dem Sport begyghn

O sofort nach der Entlassung

O nach Y2 Jahr

O nach 1 Jahr

O nach 2 Jahren

O spater

Welche Sportarten?

13. Fragen zur Information nach KMT

Wie gut fuhlten Sie sich nach Ihrer Entlassung informiéber folgende Bereiche — bitte
zutreffende Zahl ankreuzen (1= sehr gut, 5= schlecht).

A Ernéhrung

1 2 3 4 5
sehr gut schlecht
B Hygiene

1 2 3 4 5

sehr gut schlecht
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C (Aufbau des) Immunsystem(s)

sehr gut schlecht

D Spatschaden

sehr gut schlecht

(14. Einschatzung der eigenen Aktivitat)*

Wie aktiv, bzw. krank fihlen Sie sich z. Zt.? BitteelesSie folgende Skala nach Karnofsky
und ordnen Sie sich einer der angegebenen ProzentzahlearzL.0er Schritte).

Ihr Karnofskyindex in %:

*gehort zu einer anderen Arbeit. Siehe M. Bergner
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