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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Obwohl der Begriff der Lebensqualitdt auch als explizites Bewertungskriterium medizini-
schen Handelns zunehmend an Bedeutung gewonnen hat (vgl. v. Kerekjarto, Schulz, Kra-
mer, Fittschen & Schug, 1989), besteht kein Konsens bzgl. einer wissenschaftlich weithin
akzeptierten Definition (vgl. Daig & Lehmann, 2007). Im Rahmen der vorliegenden Arbeit
wurden Krebspatienten unter individuumsorientierter Perspektive in halbstrukturierten In-
terviews offen zu fiir sie relevanten Aspekten ihrer Lebensqualitdt befragt. Die Datenerhe-
bung erfolgte gemill dem Manual des Schedule for the Evaluation of Individual Quality of
Life — Direct Weighting (SEIQoL-DW; Hickey et al., 1996; O'Boyle, Browne, Hickey,
McGee & Joyce, 1993). Zusitzlich wurde eine visuelle Analogskala zur Ermittlung einer
Gesamteinschidtzung der derzeitigen Lebensqualitdt eingesetzt (vgl. Moons, Marquet, Budts
& De Geest, 2004). U. a. aus Griinden der Vergleichbarkeit wurden ausschlieBlich am Mul-
tiplen Myelom erkrankte Personen befragt. Die Stichprobe umfasst 64 Untersuchungsteil-
nehmer, von denen sich 30 im ersten Jahr nach der Diagnosestellung befanden, sowie 34 im
weiteren Verlauf der Behandlung.

Ziel der Untersuchung war es, unter explorativen Gesichtspunkten Informationen
iiber die von Patienten mit Multiplem Myelom als relevant erachteten Bereiche zur Ein-
schétzung ihrer Lebensqualitdt zu erhalten. In der Lebensqualitits-Forschung im medizini-
schen Kontext hat sich die Konzeption der ,,gesundheitsbezogenen Lebensqualitét™ etabliert
(Bullinger, 1997). Dabei ist die Begriffsverwendung jedoch uneinheitlich dahingehend, ob
es sich um eine Differenzierung des Anwendungsbereichs handelt, oder auch inhaltlich um
eine Fokussierung auf bestimmte Aspekte von Lebensqualitdt im Kontext schwerer korper-
licher Erkrankungen. Eine inhaltliche Priorisierung gesundheitlicher Aspekte im Rahmen
von Lebensqualititseinschiatzungen wird durch die Ergebnisse anderer offener Befragungen
von Krebs- und ALS-Patienten in Frage gestellt (vgl. Fegg, Wasner, Neudert & Borasio,
2005; Frick, Borasio, Zehentner, Fischer & Bumeder, 2004; Waldron, O’'Boyle, Kearny, Mo-
riarty & Carney, 1999). Ausgehend von der Beschéftigung mit theoretischen Inhalten zu
Krankheitsverarbeitung und Lebensqualitidt wurden Hypothesen aufgestellt, die davon aus-
gehen, dass personliche soziale Beziehungen fiir die individuellen Lebensqualititseinschét-
zungen hohere Relevanz haben als gesundheitsbezogene Aspekte. AuBerdem wurden die
Untersuchungsteilnehmer in Abhéngigkeit von der Dauer der Erkrankung in Gruppen unter-
teilt, um diese zu vergleichen bzgl. ihrer Auswabhl fiir die Lebensqualitdt als relevant erach-

teter Bereiche sowie der Zufriedenheit damit und deren relativer Gewichtung. Des weiteren



Zusammenfassung

wurden die aus den Daten ermittelten SEIQoL-DW-Indizes zu den Einschitzungen auf der
visuellen Analogskala in Beziehung gesetzt, um die Bildung bzw. Verwendung eines inter-
individuell vergleichbaren Kennwertes zu reflektieren.

Die Ergebnisse stiitzen die Hypothesen bzgl. der Bedeutung personlicher sozialer
Beziehungen, die von den Befragten signifikant hdufiger genannt wurden als wichtig fiir die
Lebensqualitdt und im direkten Vergleich auch signifikant stirker gewichtet wurden als
gesundheitsbezogene Aspekte. Entsprechende Ergebnisse anderer Studien mit dem
SEIQoL-DW werden vorgestellt. Die Interpretation impliziert keine Geringschétzung der
Relevanz gesundheitsbezogener Aspekte. Die Ergebnisse verdeutlichen vielmehr die Not-
wendigkeit, in der Reflexion von Lebensqualitét v. a. auch die Bedeutung sozialer und indi-
vidueller Aspekte zu beachten. Langsschnittuntersuchungen konnten weiteren Aufschluss
geben iiber die Verdnderung der Konzeption und Bedeutung von Gesundheit und Response
Shift-Prozesse in der Auseinandersetzung mit einer Krebserkrankung. Bzgl. der Veridnde-
rung fiir die Lebensqualitét relevanter Lebensbereiche wéihrend der Erkrankung zeigte sich
ein signifikanter Unterschied fiir den Bereich der Spiritualitit, was mit dessen Bedeutung
im Rahmen der Krankheitsverarbeitung in Verbindung gebracht werden kann. Ein signifi-
kanter Unterschied in der Zufriedenheit mit dem Lebensbereich der Freizeitaktivititen kann
auf tatsdchliche Verdnderungen in der Freizeitgestaltung im Verlauf hinweisen oder auf
Response Shift-Prozesse. Auch hier widren Mehrfachbefragungen im Zeitverlauf wiin-
schenswert, um bisher vorliegende erste Beobachtungen weiter zu verfolgen. Die Erfassung
der Gesamteinschitzung auf der visuellen Analogskala wird als geeignete Ergdnzung zum
SEIQoL-DW-Profil sowie als Alternative zum SEIQoL-DW-Index erachtet. Die Reduktion
auf eine interindividuell vergleichbare Kenngroe wird jedoch kritisch gesehen; verglei-
chende Darstellungen von Lebensqualititseinschdtzungen sollten die genannten Lebensbe-
reiche, die Zufriedenheit damit sowie deren relative Gewichtung umfassen. Die Relevanz
einer individuumsorientierten Erfassung wird auch darin deutlich, dass individuell von den
Untersuchungsteilnehmern genannte Bereiche von ihnen vergleichsweise stark gewichtet

wurden in der Bedeutung fiir ihre Lebensqualitit.



Vorbemerkung

Vorbemerkung;:

Zu Gunsten des Sprachflusses und der Lesbarkeit wurde im Text fiir die Bezeichnung von
Personengruppen beiderlei Geschlechts jeweils nur ein generisches Nomen oder Pronomen
verwendet. Alle femininen oder maskulinen Personen-, Berufs- oder Funktionsbezeichnun-
gen beziehen sich jedoch gleichermallen auf Frauen und Ménner, sofern nicht aus dem Kon-

text anders ersichtlich.



Einleitung

Einleitung

Diese Arbeit befasst sich mit der individuellen Einschédtzung ihrer Lebensqualitit von Pati-
enten mit Multiplem Myelom. Vor dem Hintergrund der erreichten Fortschritte in der medi-
zinischen Behandlung, welche sich in der Remissionsqualitét und in verldngerten Zeitrdu-
men sowohl der Remissionsphasen als auch des Gesamtiiberlebens zeigen, stellt sich die
Frage, was diese Entwicklungen fiir das Erleben der Patienten und ihre Lebensqualitédt be-
deuten (vgl. Schwarz, 1991).

Lebensqualitét hat als MaBstab in der Onkologie zunehmend an Bedeutung gewon-
nen (Csef, 1992; Herschbach, 1989; Weis, 2002) und wird auch in der Forschung explizit
als relevanter Parameter fiir medizinisches Handeln benannt (vgl. v. Kerekjarto, Schulz,
Kramer, Fittschen & Schug, 1989). Dennoch herrscht konzeptionelle Vielfalt und es fehlt
eine allgemein anerkannte Definition (vgl. Daig & Lehmann, 2007). In der Entwicklung
entsprechender Messinstrumente wurden héufig der jeweiligen Definition gemill bzw.
durch Expertenurteil bestimmte Bereiche benannt, die Lebensqualitidt ausmachen. Dabei
dominierten Gesundheit, Krankheit und Symptome als Inhaltsbereiche und es wurde oft auf
gesundheitsbezogene Lebensqualitédt fokussiert (z. B. beim SF-36, Bullinger & Kirchberger,
1998). Die Betonung gesundheitsspezifischer Aspekte entspricht jedoch nicht unbedingt der
Einschitzung der Betroffenen (vgl. O'Boyle, McGee, Hickey, O'Malley & Joyce, 1992;
Waldron, O'Boyle, Kearny, Moriarty & Carney, 1999). Die subjektive Sicht der Patienten
gewinnt an Aufmerksamkeit — im Sinne einer Verdnderung der Sichtweise von einem bio-
medizinischen Krankheitsmodell hin zum biopsychosozialen Modell mit einer stirkeren
Berticksichtigung der Patientenperspektive (Jenkinson & McGee, 1997; Moser & Weis,
2004). Dies beeinflusst auch den Anspruch an die medizinische Versorgung im Kontext
nicht kurativ behandelbarer und chronischer Erkrankungen (vgl. Scholmerich & Thews,

1990).

Eine am Individuum orientierte Erfassung der Lebensqualitdt kann intra- wie auch interin-
dividuell wichtige Zusatzinformationen iiber die Beschreibung von Krankheitssymptomen
und Beeintrachtigungen hinaus liefern, die fiir die Therapieplanung und -bewertung zuneh-
mend Relevanz haben. Die Erfassung der personlichen Einschitzung der Lebensqualitét
bietet die Chance, die Patienten besser zu verstehen, sie im Hinblick auf therapeutische
Entscheidungen besser begleiten zu konnen und sie in der Auseinandersetzung mit Zu-

kunftsperspektiven zu unterstiitzen (vgl. auch Péllmann, Busch & Voltz, 2005).



Einleitung

In psychoonkologischen Gespriachen mit von einer Krebserkrankung betroffenen Menschen
ist immer wieder erfahrbar, dass die Konfrontation mit existentiellen Themen im Zuge der
Krankheitsverarbeitung die Reflexion und Verdnderungen eigener Bewertungen und Priori-

tidten mit sich bringen kann (vgl. Csef, 1993; Giithlin, 2004; Herschbach, 2002).

Ziel dieser Arbeit ist es nun, unter explorativen Gesichtspunkten Informationen zu erhalten
iiber die individuelle Sichtweise von Personen, die am Multiplen Myelom erkrankt sind und
sich in verschiedenen Stadien der Erkrankung und Behandlung befinden. Von der Annahme
ausgehend, dass es im Prozess der Auseinandersetzung mit der Erkrankung hiufig zu einer
Reflexion von Wertvorstellungen kommt, stellt sich die Frage, ob sich das in der Einschét-
zung der Lebensqualitdt widerspiegelt. Im Rahmen dieser Untersuchung soll exploriert
werden, ob sich beim Vergleich der Aussagen von Patienten im ersten Jahr nach der Diag-
nosestellung und Patienten im weiteren Verlauf der Behandlung Hinweise darauf ergeben,
dass unterschiedliche Bereiche als zentral erachtet werden fiir die personliche Einschétzung
der Lebensqualitit.

AuBerdem wird das Ziel verfolgt, zur Beschreibung der Lebensqualitét einer be-
stimmten Population beizutragen (vgl. Bullinger, 1997), jedoch ausgehend von einer am
Individuum orientierten Perspektive. Daher sollen die nach der Einschédtzung der Befragten
wichtigsten Bereiche ihres Lebens fiir ihre Lebensqualitit ebenso erfasst werden wie ihre
Zufriedenheit damit sowie deren Gewichtung. Es erfolgt eine Beschéftigung mit der Frage
nach der Relevanz verschiedener Aspekte wie sozialer Beziehungen und Gesundheit fiir die
personliche Einschitzung der Lebensqualitit (vgl. dazu auch Fegg, Wasner, Neudert & Bo-
rasio, 2005; Neudert, Wasner & Borasio, 2004; Waldron et al., 1999). Die Ergebnisse dieser
Studie sollen in Bezug gesetzt werden zu denen &hnlicher Untersuchungen. Es sollen auch
verschiedene Moglichkeiten bzgl. einer Aussage in Form eines Kennwerts/Indexes zur Le-
bensqualitit eines Individuums zum Zeitpunkt der Befragung reflektiert werden. Die Fest-
legung der zu untersuchenden Grundgesamtheit auf Patienten mit Multiplem Myelom er-
folgte u. a. vor dem Hintergrund besserer Vergleichbarkeit der Aussagen bei einer homoge-

nen Stichprobe.

Im theoretischen Teil der vorliegenden Arbeit wird zunichst auf das Krankheitsbild des
Multiplen Myeloms und dessen Behandlung eingegangen (Kapitel 1.1). Diese Einflihrung
gibt Informationen zur Symptomatik der Erkrankung sowie zu diagnostischen Einteilungen

und grundlegenden Elementen der Behandlung. Sie soll eine Vorstellung vom Kontext des
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Erlebens der Patienten ermoglichen. AnschlieBend folgt die Darstellung von Uberlegungen
zur Anpassungsleistung, die im Verlauf der Auseinandersetzung mit der Erkrankung erfor-
derlich wird. Dabei wird auf die unterschiedlichen Belastungen eingegangen, mit denen die
Patienten konfrontiert sind. Ausgewéhlte theoretische Modelle zum Prozess der Krank-
heitsverarbeitung verdeutlichen verschiedene Schwerpunkte der Bewdéltigungsforschung
(Kapitel 1.2). Kapitel 1.3 beschreibt Uberlegungen zur Konzeption von Lebensqualitit und
zur Erfassung von Lebensqualitéitseinschidtzungen. Die hohe Relevanz subjektiver Aspekte
sowie der Stand der theoretischen Fundierung werden in Bezug gesetzt zu einer individu-
umszentrierten Perspektive, welche hier als grundlegend erachtet wird. Im Anschluss wird
in Kapitel 1.4 ein Prozessmodell vorgestellt, welches die Elemente der Krankheitsverarbei-
tung und der Lebensqualitdtseinschitzung integriert und explizit auf Anpassungsprozesse
eingeht, welche eine Verdnderung von Bewertungen und Priorititen bzgl. zentraler interner

Konzepte mit sich bringen konnen (sog. Response Shift-Prozesse).

Zu Beginn des Teils der Arbeit, der die empirische Untersuchung darstellt, werden Frage-
stellungen und Hypothesen der Arbeit erldutert (Kapitel 2.1), bevor genauer auf das fiir die
Datenerhebung verwendete Erhebungsinstrument, den Schedule for the Evaluation of Indi-
vidual Quality of Life, SEIQoL-DW (Hickey et al., 1996; O'Boyle et al., 1993), sowie die
erginzend eingesetzten visuellen Analogskalen, eingegangen wird (Kapitel 2.2). Kapitel 2.3
berichtet zur Datenerhebung iiber das Vorgehen bei der Gewinnung der Untersuchungsteil-
nehmer und die Zusammensetzung der Stichprobe. In Kapitel 2.4 wird das Vorgehen bei der
Datenauswertung geschildert. Dabei wird zunichst erldutert, wie die Auswertung der Er-
gebnisse des halbstrukturierten Interviews an Hand eines Kategoriensystems erfolgte. An-
schlieBend wird dargelegt, wie im Rahmen der quantitativen Auswertung mit den dort ge-

schilderten Verfahren die formulierten Hypothesen tiberpriift wurden.

Kapitel 3 stellt die Ergebnisse der Arbeit vor. Es wird zunéchst {iber die von den Befragten
der gesamten Stichprobe genannten wichtigen Bereiche fiir ihre Lebensqualitit sowie deren
Einschitzung hinsichtlich Zufriedenheit und relativer Gewichtung berichtet (Kapitel 3.1).
Exemplarische Einzelfalldarstellungen der Ergebnisse einzelner Interviews sind zur Veran-
schaulichung in Kapitel 3.2 zusammengefasst dargestellt. In Kapitel 3.3 werden die Ergeb-
nisse des SEIQoL-DW getrennt nach Gruppen in Abhéngigkeit von der Dauer der Erkran-
kung miteinander verglichen. Neben der Héufigkeit der Nennungen verschiedener Bereiche

werden ebenso Zufriedenheitseinschitzungen als auch die relative Gewichtung der Bereiche
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betrachtet. Eine Gegeniiberstellung verschiedener Mdoglichkeiten zur Ermittlung einer Ge-
samteinschitzung der aktuellen Lebensqualitdt an Hand des SEIQoL-DW-Index sowie der
Einschdtzung mittels visueller Analogskala erfolgt in Kapitel 3.4.

In Kapitel 4 werden die ermittelten Ergebnisse vor dem Hintergrund der formulierten Fra-
gestellungen und Hypothesen reflektiert. Die Auswahl fiir die Lebensqualitdt wichtiger Le-
bensbereiche der befragten Stichprobe wird in Bezug gesetzt zu den Ergebnissen bisher mit
dem SEIQoL-DW durchgefiihrter Untersuchungen, hinsichtlich der Nennungen u. a. sozia-
ler und gesundheitsbezogener Aspekte, aber auch bzgl. der Zufriedenheit mit den genannten
Bereichen und deren relativer Gewichtung (Kapitel 4.1). Das methodische Vorgehen wird
kritisch diskutiert in Bezug auf die Datenerhebung, die verwendeten Erhebungsinstrumente,
sowie den Prozess der Datenverarbeitung (Kapitel 4.2). AbschlieBend erfolgt in Kapitel 4.3
eine Reflexion von Implikationen fiir die Praxis sowie ein Ausblick auf sich anschlieBende

Fragestellungen.
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1.1 Das Krankheitsbild des Multiplen Myeloms und dessen Behandlung

1 Theoretischer Hintergrund

1.1 Das Krankheitsbild des Multiplen Myeloms

und dessen Behandlung

Jahrlich erkranken etwa 4—5 pro 100.000 Menschen in Europa am Multiplen Myelom (Kor-
tim et al., 2010); das Krankheitsbild gehort zu den 20 hiufigsten Tumorerkrankungen in
Deutschland (Goldschmidt, Cremer & Méhler, 2004). Uber 50 Prozent der Patienten sind
zum Zeitpunkt der Diagnosestellung dlter als 65 Jahre, der Altersgipfel liegt im 7. Lebens-
jahrzehnt. Ménner erkranken etwas hédufiger als Frauen (3:2) (vgl. Gaisser, 2011; Gold-
schmidt, Cremer, Mohler & Ho, 2003). Die folgenden Ausfiihrungen sollen {iber Sympto-

matik, Diagnostik und Behandlung informieren.

1.1.1 Symptomatik

Beim Multiplen Myelom (auch Plasmozytom) kommt es ausgehend von einer einzelnen
Zelle (monoklonal) zu einer Vermehrung ausgereifter, differenzierter Plasmazellen (anti-
korperbildende B-Lymphozyten). Die Erkrankung ist nach WHO-Kriterien den B-Zell-
Lymphomen zugeordnet. Von den Tumorzellen werden Paraproteine, d. h. antikorperdhnli-
che Proteine (Immunglobuline), und verschiedene Zytokine gebildet. Diese Botenstoffe,
auch Interleukine genannt, fordern das pathologische Geschehen, indem sie die Blutbildung
und den Knochenstoffwechsel beeinflussen (vgl. Gaisser, 2011; Kortiim et al., 2010).

Die Begriffe Multiples Myelom und Plasmozytom werden in der Literatur hiufig
synonym gebraucht. U. a. Goldschmidt et al. (2003) weisen auf die strengere Differenzie-
rung im angloamerikanischen Sprachraum hin: das Plasmozytom ist definiert als ein solité-
rer Tumor aus Plasmazellen, der im Knochen (ossdr/medullédr) oder aulerhalb (extraossar/-
medulldr) lokalisisert sein kann. Beim Multiplen Myelom finden sich mehrere Plasma-
zelltumoren.

Die Erkrankung beginnt oft schleichend, mit wenigen Symptomen. Dazu gehoren
Miidigkeit und Abgeschlagenheit, eine gesteigerte Infektionsneigung sowie Andmie und
Blutungsneigung. Haufig sind ,,rheumadhnliche” Beschwerden, Knochenschmerzen und
spontane Knochenbriiche. Die Tumorzellen konnen Faktoren freisetzen, die auf verschiede-

ne Zellen des Knochenmarks einwirken und zu einer Auflosung oder Degeneration von
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1.1 Das Krankheitsbild des Multiplen Myeloms und dessen Behandlung

Knochengewebe fiihren. Dadurch werden Spontanfrakturen begiinstigt (vgl. Gaisser, 2011;
Ludwig & Zochling, 2011).

Im Laborbefund sind Paraproteine im Serum aufféllig. Durch die Ausscheidung von
Bence-Jones-Proteinen (Leichtketten von pathologischen Immunglobulinen) konnen Nie-
renfunktionsstérungen bis zur Niereninsuffizienz auftreten. Weitere Merkmale sind eine
stark beschleunigte Blutsenkung, Leukopenie (verminderte Anzahl weier Blutkorperchen)
und Thrombozytopenie (Mangel an Blutplittchen) sowie Hyperkalzédmie (durch die Freiset-

zung von Kalzium aus den Knochen) (vgl. Gaisser, 2011).

1.1.2 Diagnostik und Stadieneinteilung

Das Multiple Myelom ist die hdufigste maligne Erkrankungsform der Gruppe der monoklo-
nalen Plasmazellerkrankungen. Diesen ist auch die monoklonale Gammopathie unklarer
Signifikanz (MGUS) zugeordnet. Hier liegt ebenfalls eine Entartung von Plasmazellen vor
mit dem Nachweis eines monoklonalen Proteins im Serum mit einer Konzentration von
weniger als 30g/l. Weitere differenzialdiagnostische Kriterien der International Myeloma
Working Group (2003, s. Tabelle 1.1, S. 15) sind ein Anteil kleiner 10 % der monoklonalen
Plasmazellen im Knochenmark sowie das Fehlen einer assoziierten Endorganschidigung (z.
B. Andmie, Hyperkalzdmie, Niereninsuffizienz, Osteolysen). (Gesunde Menschen haben
einen Anteil von weniger als 5 % von Plasmazellen im Knochenmark.) Da die Betroffenen
keine Krankheitszeichen haben, wird die Erkrankung meist als Zufallsbefund bei einer
Blutuntersuchung festgestellt. Sie kann jedoch mit einer Wahrscheinlichkeit von ca. 10 %
innerhalb von 10 Jahren in ein Multiples Myelom oder eine andere behandlungspflichtige
monoklonale Plasmazellerkrankung libergehen. Daher ist eine Verlaufsbeobachtung wichtig
(vgl. Gaisser, 2011; Hillengall & Goldschmidt, 2010).

In der aktuellen Stadieneinteilung des Multiplen Myeloms der International Myelo-
ma Working Group (2003) wird das asymptomatische Stadium ,,smouldering multiple
myeloma* (SMM) von allen iibrigen, symptomatischen und damit behandlungsbediirftigen
Stadien des Multiplen Myeloms unterschieden (vgl. Hillenga3 & Goldschmidt, 2010). Das
SMM wird oft iiber Monate bis Jahre hinweg beobachtet, ohne dass eine zytostatische The-
rapie (Chemotherapie) erforderlich ist (Goldschmidt et al., 2003). Mit einer Wahrschein-
lichkeit von 10 % pro Jahr geht das asymptomatische Stadium in den ersten flinf Jahren in

ein symptomatisches Stadium tiber (vgl. Kyle & Greipp, 1980).
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1.1 Das Krankheitsbild des Multiplen Myeloms und dessen Behandlung

Tabelle 1.1: Diagnosekriterien der International Myeloma Working Group (2003)
fiir die monoklonale Gammopathie unklarer Signifikanz (MGUYS),
das ,,Smouldering Multiple Myeloma“ sowie das symptomatische Multiple
Myelom (aus Hillengall & Goldschmidt, 2010)

MGUS »Smouldering Symptomatisches
Multiple Myeloma* Multiples Myelom
> 30g/l im Serum,
Monoklonales <30g/l im Serum geringe Menger.l Vorhanden .im Semm
Protein und (<lg/24h) im Urin und/oder im Urin
moglich und/oder
und/oder
Prozentualer Anteil - D
der monoklonalen <10 % >10% der Pl
Plasmazellen im und und oder asrgozytom
Knochenmark un
Organschédigun 1
nafh CRAB—%{ri‘irien keine keine Orgar}schadlgung
(s. unten) liegt vor

Eine Myelomerkrankung ist behandlungspflichtig, wenn mindestens eines der CRAB-Kriterien
erfiillt ist. Es gilt folgende Definition:

Kalziumkonzentration im Serum > 10,5 mg/dl

Niereninsuffizienz (Kreatinin > 2 mg/dl)

Anémie (Hidmoglobinkonzentration < 10 g/dl oder 2g/dl unter dem Normwert)
Knochenerkrankung (Osteolysen und/oder Osteoporose)

SN N

Wegen uncharakteristischer Initialsymptome wird die Diagnose des Multiplen Myeloms oft
verzogert oder auch als Zufallsdiagnose gestellt. Etwa 20 % der Patienten haben zum Diag-
nosezeitpunkt keine Beschwerden. Ca. 60 % der Patienten weisen jedoch Beeintréchtigun-
gen des Blutbildes als Zeichen der Krankheitsaktivitidt auf. Dabei ist die tumorbedingte
Andmie am hdufigsten (vgl. Kortiim et al., 2010). Die Diagnostik bei Verdacht auf Multip-
les Myelom, z. B. wegen der typischen Trias Knochenschmerzen, Sturzsenkung und Ani-
mie, umfasst Anamnese, klinische Untersuchung, Labor- und bildgebende Diagnostik sowie

Knochenmarkuntersuchungen (vgl. Goldschmidt et al., 2003).

Die Angaben zur Diagnostik in den folgenden Abschnitten sind Gaisser (2011), Gold-
schmidt et al. (2003), Hillengall und Goldschmidt (2010) sowie Kortiim et al. (2010) ent-

nommen.

Im Labor werden folgende Parameter untersucht:
- Blutbild einschlieflich Differentialblutbild
- Elektrolyte (Natrium, Kalium, Kalzium)
- Nierenretentionsparameter (Kreatininclearance, Harnstoftkonzentration)

- Gesamteiweil und Albumin im Serum
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- Protein- und Leichtkettenausscheidung im Urin

- Elektrophorese mit Bestimmung des M-Gradienten, Immunfixations-Elektro-
phorese im Serum und Urin

- Immunglobuline (IgG, IgA, IgM) quantitativ

- freie Kappa- und Lambda-Leichtketten im Serum, quantitativ incl. Berechnung des
Quotienten

- 24h-Sammelurin zur Quantifizierung der Eiwei3- und Leichtkettenausscheidung

- Laktatdehydrogenase (LDH) und Glutamat-Pyruvat-Transaminase (GPT)

- B,-Mikroglobulin im Serum

Bildgebende Diagnostik:

- Projektionsradiographie
oder

- Durchfiihrung einer Low-Dose-Osteo-CT zur Diagnostik von Osteolysen und zur
Stabilitatsbeurteilung (hohere Sensitivitdt, aber auch hohere Strahlendosis als Pro-
jektionsradiographie)

- MRT bei Verdacht auf extramedulldre Manifestationen

- Transthorakale Echokardiographie bei Verdacht auf kardiale Amyloidose, vor anth-

raziklinhaltiger oder intensiver Chemotherapie

Zytologische/histologische Sicherung:
- Knochenmarkzytologie und -histologie aus den Ergebnissen einer Beckenkamm-
punktion, dabei ggf. auch Gewinnung von Material fiir zytogenetische Untersu-
chungen

- bei Verdacht auf ein solitéres Plasmozytom bioptische Sicherung

Zytogenetik:
Bis dato sind folgende genetische Marker eines ungiinstigen Krankheitsverlaufs bekannt:
- Deletion 17p13
- Translokation t(4;14)(p16;q32)
- Monosomie 13/Deletion 13q
Allerdings ist die Genexpressionsanalyse sehr kostenintensiv und erfordert gro3e Labor-
expertise. Bisher beeinflussen genetische Marker ausschlieBlich in Studien die Behand-

lungsstrategien bei Patienten mit Multiplem Myelom.
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1.1 Das Krankheitsbild des Multiplen Myeloms und dessen Behandlung

Beim Vorliegen einer monoklonalen Gammopathie sind folgende Differentialdiagnosen zu
beriicksichtigen: Morbus Waldenstrom, plasmozytisches Marginalzonenlymphom, primére
AL-Amyloidose und andere seltene leicht- und schwerkettenablagernde Erkrankungen (vgl.

Kortiim et al., 2010).

Die Diagnosesicherung und Stadieneinteilung erfolgt seit ihrer Einfiihrung 1975 anhand der

Kriterien von Durie und Salmon, die in Tabelle 1.2 dargestellt sind.

Tabelle 1.2: Stadieneinteilung nach Durie und Salmon (1975)
(aus Hillengall und Goldschmidt, 2010)

Klassifikation Kriterien

Stadium I Hb > 10g/dl
Normales Serumkalzium
Keine oder maximal eine Osteolyse
Monoklonales Protein im Serum niedrig (IgG < 50g/1, IgA < 30g/1)
Bence-Protein im Urin <4g/24h

Stadium II Weder Stadium I noch III

Stadium III Hb < 8,5¢g/dl
Serumkalzium > 12mg/dl
Ausgeprigte Knochendestruktion (Osteolysen/Osteoporose)
Monoklonales Protein im Serum hoch (1gG > 70g/1, IgA > 50g/1)
Bence-Protein im Urin > 12g/24h

Subklassifikation:

A Normale Nierenfunktion (Kreatinin im Serum < 2mg/dl)

B Bei eingeschrinkter Nierenfunktion mit einem Kreatinin > 2mg/dl wird
die Bezeichnung ,,B“ angefligt.

Anmerkung:

IgG, IgA: verschiedene Klassen monoklonaler Immunglobuline

Anhand des Typs des gebildeten Immunglobulins und der dazugehdrigen Immunglobulin-
Leichtkette werden die Erscheinungsformen des Multiplen Myeloms gruppiert. Dabei sind
das IgG- und IgA-Myelom am hiufigsten. Wenn inkomplette Immunglobuline gebildet
werden, wird die Erkrankung den Leichtkettenmyelomen zugeordnet (vgl. Kortiim et al.,

2010).

Goldschmidt et al. (2003) nennen als Nachteile der Einteilung von Durie und Salmon
(1975) zum einen, dass eine bzgl. der Prognose sehr heterogene Gruppe von Patienten dem
Stadium III zugeordnet wird, zum anderen die fehlende Differenzierung zwischen schwe-
lendem und behandlungsbediirftigem Multiplem Myelom sowie die unscharfe Charakteri-
sierung der Knochenverdnderung durch konventionelles Rontgen. Sie weisen darauf hin,

dass der Krankheitsverlauf durch weitere biologische Faktoren bestimmt wird, die in der
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Klassifikation von Durie und Salmon (1975) nicht beriicksichtigt werden: zytogenetische
Merkmale des Myelomklons, das B,-Mikroglobulin im Serum als Charakteristikum mit
hoher prognostischer Aussagekraft, sowie den Albuminspiegel im Serum.

Hillengall und Goldschmidt (2010) beschreiben, dass aus der Einteilung nach Durie
und Salmon (1975) eine Indikation zur Therapie aus Stadium II im Progress oder Stadium
IIT abgeleitet wurde. Bis heute wird diese Stadieneinteilung genutzt, um Myelomerkrankun-
gen zu klassifizieren (Goldschmidt et al., 2003), jedoch hat die bereits auf S. 15 in Tabelle
1.1 vorgestellte Einteilung der International Myeloma Working Group ebenfalls Bedeutung
erlangt, v. a. bzgl. der Ableitung einer Therapieindikation (s. Kapitel 1.1.3).

Bei symptomatischem Multiplem Myelom hat zur Zeit die von der International
Myeloma Working Group 2005 publizierte und an 10750 Patienten validierte Einteilung in
drei prognostische Subgruppen, das International Staging System (ISS, Greipp et al., 2005),
die groffte Relevanz (s. u., Tabelle 1.3). Die beiden serologischen Parameter 0,-
Mikroglobulin und Albumin diskriminieren signifikant drei Subgruppen bzgl. der Uberle-
benswahrscheinlichkeit. Die mediane Uberlebenszeit verringert sich von Stadium I zu Sta-

dium III.

Tabelle 1.3: Risikoklassifikation nach dem International Staging System ISS (Greipp
et al. 2005; aus Hillengall & Goldschmidt, 2010)

Klassifikation Kriterien
Stadium I 3,-Mikroglobulin < 3,5mg/l und Albumin > 35g/1
. 3,-Mikroglobulin < 3,5mg/l und Albumin < 35g/1 oder 53,-Mikro-
Stadium II ) i
globulin 3,5 bis < 5,5mg/I
Stadium III 3,-Mikroglobulin > 5,5mg/1
1.1.3 Indikation und Erstlinientherapie

Im asymptomatischen Friihstadium der MGUS und auch im Stadium I ist eine zytostatische
Therapie nicht indiziert. Das Vorgehen besteht hier meist in beobachtendem Abwarten (vgl.
Gaisser, 2011; Kortlim et al., 2010).

Gemal der Kriterien der International Myeloma Working Group (2003, s. Tabelle
1.1) wird eine systemische Therapie (die {iber den Blutkreislauf im ganzen Kd&rper verteilt
wird, hier: Chemotherapie) v. a. beim Vorliegen von Anzeichen fiir eine oder mehrere End-
organschiadigungen eingeleitet (CRAB-Kriterien, s. Tabelle 1.1). Wenn die iibrigen Krite-

rien eines symptomatischen Multiplen Myeloms erfiillt sind, kann die Entscheidung zur
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Einleitung einer Therapie auch bei selteneren Beschwerden wie Polyneuropathie oder Hy-
perviskosititssyndrom (erniedrigte FlieBgeschwindigkeit des Blutes durch vermehrte Para-

proteine) getroffen werden (vgl. Hillengall & Goldschmidt, 2010; Leischner, 2010).

Die Ziele einer initialen Behandlung beim symptomatischen Multiplen Myelom sind das
Erreichen einer raschen Krankheitskontrolle und die Normalisierung myelombedingter
Komplikationen wie Nierenfunktionsstorung, Hyperkalzdmie oder Andmie (vgl. Kortiim et
al., 2010). Bei Patienten unter 70 Jahren mit guten Organfunktionen wird eine Hochdosi-
schemotherapie mit anschlieBender autologer Stammzelltransplantation durchgefiihrt mit
dem Ziel des Erreichens einer Langzeitremission und damit einer Verldngerung der Lebens-
zeit (Gaisser, 2011; Kortiim et al., 2010). Dabei werden nach einer einleitenden Chemothe-
rapie die Stammzellen des Knochenmarks medikamentds mobilisiert und gelangen dann in
den peripheren Blutkreislauf. So konnen die Stammzellen aus dem peripheren Blutkreislauf
gewonnen werden. Danach erfolgt die hochdosierte Chemotherapie, deren Ziel die vollstin-
dige Zerstorung aller Tumorzellen ist. Im Anschluss werden die eigenen Stammzellen wie-
der zuriicktransfundiert (vgl. Kroner, 2011; Leischner, 2010).

Probleme konnen bei dieser Behandlung zum einen durch Komplikationen an der
Lunge (Pneumonitis) bei der intensiven Chemotherapie auftreten sowie durch die Infektan-
falligkeit auf Grund der temporédr unzureichenden Knochenmarksfunktion. Zum anderen
konnen Rezidive der Grunderkrankung auftreten, wenn die Tumorzellen durch die Hochdo-
sischemotherapie nicht vollig vernichtet wurden, oder wenn mit den Stammzellen Tumor-
zellen retransfundiert werden (vgl. Kroner, 2011; Leischner, 2010).

In Abhéngigkeit vom erreichten Remissionsstatus kann eine zweite autologe
Stammzelltransplantation (Tandemtransplantation) die progressionsfreie Zeit sowie die
Gesamtiiberlebenszeit verldngern (vgl. Attal et al., 2003; Cavo et al., 2007). Eine anschlie-
Bende Erhaltungstherapie zur Verldngerung der progressionsfreien Zeit bzw. auch der Ge-
samtiiberlebenszeit wird derzeit intensiv diskutiert und beforscht, jedoch auBlerhalb von
Studien nicht empfohlen (vgl. Kortiim et al., 2010). Patienten, fiir die eine Hochdosische-
motherapie auf Grund ihres Alters und Allgemeinzustandes oder wegen Begleiterkrankun-
gen nicht in Frage kommt, werden mit konventionell dosierten Chemotherapeutika und ggf.

Erhaltungstherapie behandelt (vgl. Gaisser, 2011).
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Strahlentherapie
Die Strahlentherapie wird beim Multiplen Myelom in Kombination mit der Chemotherapie
als lokale Therapie oder in Form der Ganzkorperbestrahlung eingesetzt. Tumorzellen kon-
nen selektiv zerstort werden, da sie strahlungsempfindlicher sind als Normalgewebe (vgl.
Rhomberg & Zint, 2011). Die Bestrahlung kann zur Privention und Therapie pathologi-
scher Frakturen, bei primér operativ versorgten Querschnittssyndromen, extramedulldren
Plasmazelltumoren und Skelettschmerzen indiziert sein. Dabei ist in der Behandlungspla-
nung zu beriicksichtigen, dass eine Bestrahlungstherapie die Stammzellsammlung fiir eine
Transplantation u. U. erschwert (vgl. Goldschmidt et al., 2003; Kortiim et al., 2010).
Solitdre Plasmozytome werden mit Strahlentherapie oder operativ in Kombination
mit lokaler Bestrahlung behandelt. Die mediane Uberlebenszeit betréigt hier 10 Jahre, je-
doch entwickelt sich bei 50 % der Patienten im weiteren Verlauf ein Multiples Myelom

(vgl. Kortiim et al., 2010).

Bisphosphonate als Element der supportiven Therapie

Chemo- und ggf. Strahlentherapie sind direkt gegen die Tumorerkrankung gerichtet. Dane-
ben sind weitere Maflnahmen nétig, um die verschiedenen Symptome der Erkrankung zu
behandeln. Im Rahmen der supportiven medikamentdsen Therapie werden Bisphosphonate
eingesetzt, um Hyperkalzdmie und Knochenzerstdrung, von der 90 % der Myelompatienten
betroffen sind, zu behandeln. Die Indikation zur Bisphosphonattherapie besteht, wenn min-
destens eine Osteolyse vorliegt (Terpos et al., 2009). Die Auftrittshdufigkeit sog. Skeletter-
eignisse (pathologische Frakturen, Riickenmarkskompression, die Notwendigkeit zur Be-
strahlung oder Operation des Knochens sowie Hyperkalzdmie) kann damit reduziert werden
(vgl. Kortiim et al., 2010). Die Behandlung sollte iiber eine Dauer von zwei Jahren erfolgen.
Uber eine Weiterfiihrung der Therapie ist im Einzelfall individuell zu entscheiden. Bei einer
Progression der Erkrankung soll die Bisphosphonattherapie erneut aufgenommen werden
(vgl. Terpos et al., 2009).

Die Behandlung kann zu Nierenfunktionsverschlechterungen und bei langfristiger
Therapie zu Kiefernekrosen fithren. Daher sollte auf eine ausreichende Trinkmenge geach-
tet werden, und die Patienten sollten vor dem Behandlungsbeginn ausfiihrlich zahnérztlich
untersucht werden. Des weiteren sind optimale Zahn- und Mundhygiene sowie mindestens
jéhrliche zahnérztliche Kontrollen wichtig. Bei notwendigen Eingriffen sollte zahnerhaltend

vorgegangen werden. Ist ein invasiver Eingriff erforderlich, so sollte die Bisphosphonatthe-
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rapie bis zum Abschluss der Wundheilung unterbrochen werden (vgl. Goldschmidt et al.,

2003; Kortiim et al., 2010).

1.14 Progression/Rezidiv

Im Fall einer Progression der Erkrankung oder eines Rezidivs kann nach bereits durchge-
fiihrter Hochdosischemotherapie evtl. erneut eine Behandlung mit Hochdosischemo-
therapie und anschlieBender autologer oder allogener (s. u., Stammzellen einer anderen Per-
son/Spender) Stammzelltransplantation oder mit konventioneller Chemotherapie erfolgen.
Bei einem Progress oder Rezidiv nach konventioneller Therapie kann erneut die Erstlinien-
therapie zum Einsatz kommen oder ein alternatives Therapieschema mit einer anderen
Kombination von Substanzen (vgl. Gaisser, 2011; Kortiim et al., 2010).

Die jeweilige Behandlungsentscheidung muss im Einzelfall getroffen werden und
hingt von verschiedenen Faktoren ab, wie dem Remissionsstatus nach der Erstlinienthera-
pie, ggf. der Dauer einer Remissionsphase, dem Allgemeinzustand des Patienten, bisher

eingesetzten Substanzen u. a. (vgl. Goldschmidt et al., 2003).

Allogene Stammzelltransplantation

Als einzig potentiell kurativer Behandlungsansatz besteht beim Multiplen Myelom die
Hochdosischemotherapie mit der Transplantation fremder Stammzellen (vgl. Einsele et al.,
2003). Dabei wird zundchst im Rahmen der sog. Konditionierung das erkrankte Knochen-
mark zerstort. Durch die hochdosierte Chemotherapie wird auch das Immunsystem unter-
driickt, wodurch eine AbstoBungsreaktion gegeniiber dem Transplantat vermieden wird. Die
Hochdosischemotherapie erfolgt u. U. in Kombination mit einer Ganzkorperbestrahlung
(vgl. Gaisser, 2001). Nach der Transplantation konnen die erhaltenen immunkompetenten
Zellen erwiesenermallen tumorzerstorend wirken (Graft-versus-Myelom-Effekt). Dieser
Effekt kann durch die Gabe von Lymphozyten (Untergruppe weiller Blutkdrperchen) des
Spenders in der weiteren Behandlung noch verstarkt werden (vgl. Lokhorst, Schattenberg,
Cornelissen, Thomas & Verdonck, 1997).

Aktuelle Studien sollen weitere Erkenntnisse bzgl. Stellenwert und Zeitpunkt einer
allogenen Stammezelltransplantation erbringen (vgl. Kortiim et al., 2010). Bei jiingeren Pati-
enten ohne Komorbiditédten, die innerhalb des ersten Jahres nach autologer Stammzelltrans-
plantation ein Rezidiv erleiden und gut auf die Riickfalltherapie ansprechen, empfiehlt eine
europdische Konsensuskonferenz die allogene Stammzelltransplantation (vgl. San Miguel,

2009).
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Komplikationen treten bei der allogenen Stammzelltransplantation v. a. in den Wo-
chen und Monaten nach der eigentlichen Transplantation auf. Zum einen ist durch die inten-
sive Chemotherapie mit der Unterdriickung des Immunsystems die Infektionsgefahr erhoht,
zum anderen kann eine Graft-versus-Host-Reaktion (,,Transplantat-gegen-Wirt*, GvH) auf-
treten. Dabei kommt es zu entziindungsdhnlichen Reaktionen des Gewebes des Stammzell-
empfangers, wenn mit den allogenen Stammzellen {ibertragene T-Lymphozyten die Zellen
des Empfingers als ,,fremd* erkennen und mit einer Immunantwort reagieren. Symptome
treten v. a. an der Haut, den Schleimhéduten des Magen-Darm-Traktes und der Leber auf.
Die akute GvH-Reaktion kann abklingen, iiber Monate und Jahre in chronischer Form be-

stehen oder zum Tod fiithren (vgl. Kroner, 2011).

In der Therapie des Multiplen Myeloms wurden mit der Einfiilhrung neuer Substanzen, der
Stammzelltransplantation und Verbesserungen der Supportivtherapien (unterstiitzende Be-
gleittherapien durch Bisphosphonate u. a.) grof8e Fortschritte erreicht. Die Rate kompletter
Remissionen konnte ebenso gesteigert werden wie die progressionsfreie Uberlebenszeit
(vgl. Einsele et al, 2003; Rosifiol et al., 2008). In jedem Fall ist fiir die Patienten die Be-
handlung ihrer Erkrankung, die oft rasch nach der Diagnosestellung beginnt, eine ein-
schneidende Zeit. Thre Erfahrungen und ihr Erleben wéihrenddessen beeinflussen sicherlich

ihre personliche Einschitzung der Lebensqualitét.
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1.2 Anpassung an die verdnderte Lebenssituation

1.2 Anpassung an die verinderte Lebenssituation — der Prozess

der Krankheitsverarbeitung

Die Anzahl der an Krebs erkrankten Menschen in westlichen Industrienationen steigt durch
die hoéhere Lebenserwartung (Kolb & Bokemeyer, 2001). Schulz und Schwarzer (2004)
beschreiben die Uberlegung, dass angesichts dieser Bevolkerungsentwicklung v. a. Krebs-
erkrankungen im Alter ein Ereignis darstellen, mit dem in gewisser Weise zu rechnen sei
und mit dem die Menschen sich bereits antizipatorisch auseinander setzen konnten. Dass
dies i. d. R. nicht geschieht, erkldren sie mit der Tendenz des Menschen, sich ,,wider besse-
ren Wissens als unverletzbar und weniger gefdhrdet als andere wahrzunehmen* (S. 134;

vgl. auch Filipp, 1992; Weinstein, 1980).

1.2.1 Belastungen durch eine Krebserkrankung

Die Diagnose einer Krebserkrankung stellt einen gravierenden Einschnitt im Leben dar,
einen ,,Sturz aus der normalen Wirklichkeit* (Gerdes, 1985). Dieser bringt zahlreiche Be-
lastungen und Verdnderungen mit sich, die den Betroffenen meist umfangreiche Anpas-
sungs- und Bewiltigungsleistungen abverlangen. Neben der Notwendigkeit, mit Neuem und
Unbekanntem wie medizinischen Informationen und den Belastungen durch die Behand-
lung zurecht zu kommen, miissen korperliche Beschwerden, zahlreiche Verluste sowie star-
ke emotionale Reaktionen bewiltigt werden. Als zentrale Belastungen nennen Faller und
Weis (2005) die Todesdrohung, den Verlust der korperlichen Integritdt sowie von Selbstbe-
stimmung und Unabhéngigkeit, die Aufgabe von Alltagsaktivitdten, die Infragestellung von
Rollen in Beruf und Familie sowie soziale Isolation (vgl. auch Faller, 1998). Faller (2005)
beschreibt, dass dadurch ,,das Erleben als selbstbestimmte, kompetente und vollstindige
Person® bedroht und ,,die natiirliche Selbstverstdndlichkeit des Daseins* verloren geht.
Angste stellen eine sehr hiufige emotionale Reaktion dar, und auch Trauer, Wut,
Schmerz, Scham- und Schuldgefiihle werden in der Auseinandersetzung mit der Erkran-
kung oft als belastend erlebt (vgl. Csef, 1994; Faller & Weis, 2005). Viele Patienten neh-
men sich, besonders im stationdren Behandlungskontext, als hilflos und ohnméchtig wahr
(Block, 1997). Die existentielle Verunsicherung bleibt auch nach dem Erreichen einer Re-
mission oft lange bestehen (vgl. Schwarz, 2005). Dies wurde von Koocher und O’Malley
(1981) im Kontext des Uberlebens einer Krebserkrankung im Kindesalter sehr treffend als
,Damokles-Syndrom* bezeichnet. Die Angst vor einem Fortschreiten der Erkrankung, auch

Progredienzangst genannt, und der Umgang damit sind meist ein zentraler Aspekt der spezi-
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fischen Belastungssituation von Tumorpatienten (vgl. dazu auch die Dissertation von Berg,
2010).

Angaben zur Privalenz psychischer Storungen (v. a. Depressionen und Angststo-
rungen) bei onkologischen Patienten schwanken erheblich in Abhingigkeit von verschiede-
nen Faktoren wie der Krebserkrankung, dem Erhebungszeitpunkt im Verlauf der Behand-
lung, der Art der Behandlung sowie der Erhebungsmethode (Watzke, Schulz, Koch & Meh-
nert, 2008). Dabei kann die psychische Storung als Komorbiditit der Krebserkrankung auf-
treten oder aber auch bereits zum Zeitpunkt der Diagnosestellung bestehen. Zusammenfas-
send ist davon auszugehen, dass bei 30—40 % der onkologischen Patienten eine psychoon-

kologische Behandlung indiziert ist (Weis, 1990; Tschuschke, 2011).

1.2.2 Krankheitsverarbeitung

Fragen nach dem Prozess und der Bedeutung der Krankheitsverarbeitung stellen sich insbe-
sondere im Kontext chronischer Erkrankungen (vgl. Beutel, 1988). Durch verbesserte Hei-
lungschancen und verlidngerte Uberlebenszeiten werden Krebserkrankungen inzwischen
vielfach auch als chronische Erkrankungen betrachtet (vgl. Csef, 1999; Sauer, Jauch & Wil-
lich, 2000). Bengel et al. (2003) nennen als Charakteristika chronischer Erkrankungen lang-
fristige, progrediente Verldufe und damit einhergehend zunehmende Beschwerden und Ein-
schrankungen der Funktionsfihigkeit, die das Leben der Betroffenen umfassend beeinflus-
sen. Diese betreffen z. B. die Erfahrung der Irreversibilitit, des Kontrollverlustes und der
Bedrohung des eigenen Lebens, Schmerzen und reduzierte korperliche Leistungsfiahigkeit.
Zur Rolle der Krankheitsverarbeitung schreibt Csef (1999): ,,Fiir den Krebskranken [...] ist
[...] von entscheidender Bedeutung, inwiefern er die von der Krebserkrankung ausgehenden
Belastungen bewiltigen kann und mit welcher Lebensqualitét er sein weiteres Leben fiihrt.*
(S. 69).

Die Konzeption einer Bewiltigungsleistung (auch als Coping bezeichnet) hat ihren
Ursprung in der Stressforschung, welche sich mit Reaktionen auf Belastungen befasste (vgl.
Selye, 1956, 1974). Die urspriingliche Vorstellung eines passiv rezipierenden Individuums,
welches sich mit Stressfolgen konfrontiert sieht, die ausschlieBlich von Quantitit und Quali-
tét des Stressors beeinflusst werden (Selye, 1956), wurde jedoch abgeldst von der eines sich
aktiv auseinandersetzenden Individuums, welches auf verschiedenen Ebenen Einfluss auf
die Auswirkungen von Stressereignissen hat (vgl. Mayring, 1994).

Zur Entwicklung heutiger Modellvorstellungen bzgl. der Krankheitsverarbeitung

haben neben dem zunéchst stark physiologisch orientierten Stresskonzept und einer Co-
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pingkonzeption, welche kognitiven Emotionstheorien sowie Theorien der Informationsver-
arbeitung nahe steht (Lazarus & Folkman, 1984), die Psychoanalyse, v. a. mit der Ich-
Psychologie und dem Konzept der Abwehr (vgl. Freud, 1964; Haan, 1977), sowie die Sozi-
ologie mit expliziter Beriicksichtigung der sozialen Umwelt (,,person-environ-ment-fit;
vgl. French, Rodgers & Cobb, 1974) beigetragen (vgl. auch Heim, 1998).

Dieser heterogene theoretische Hintergrund wurde beispielsweise in der Gegeniiber-
stellung und Abgrenzung der Konzeptionen von Abwehr und Coping thematisiert, die un-
terschiedlichen Paradigmen entstammen (vgl. Haan, 1977; Lazarus & Launier, 1978).
Tschuschke (2011) beschreibt in Anlehnung an Faller (1998) die Qualitdt der Abwehr eher
als unbewusste Filterprozesse gegeniiber der des Copings als bewusste Bewéltigungsversu-
che und integriert beide Konzepte in einem Prozessmodell fiir Bewéltigung. Beutel (1988)
pladiert fiir einen differenzierten Versuch der Unterscheidung von Coping und Abwehr,
weist jedoch auch darauf hin, dass beide Strategien in konkreten Belastungssituationen oh-
nehin kaum trennbar sind (1990). Faller (1998) spricht sich fiir eine funktionale Vereinbar-
keit der Konzepte aus: ,,Abwehr, kurzfristig und voriibergehend als Notfallreaktion einge-
setzt, ermdglicht langfristig situationsangemessenes Coping* (S. 38). Die Auffassung, dass
Coping- und Abwehrprozesse aufeinander bezogene Strategien der Anpassung sind, wurde

auch empirisch gestiitzt (z. B. Schiissler, 1993; vgl. auch Heim, 1998).

An Hand der hier nur kurz angefiihrten unterschiedlichen Strdnge wissenschaftlicher Ent-
wicklung, die in Modelle zur Krankheitsverarbeitung einflieBen, wird verstehbar, dass sich
bis heute keine einheitliche Theorie zur Krankheitsverarbeitung etabliert hat (vgl. Weis,
2002). Weis (2002) fiihrt dies auf die fehlende Integration vorhandener Modelle, die be-
grenzte Moglichkeit, komplexe psychische Verarbeitungsprozesse durch lineare Modelle
abzubilden, sowie auf die Inkonsistenz der zugrunde liegenden Annahmen zuriick. Im Fol-
genden wird die zundchst die bis heute wohl einflussreichste Copingtheorie von Lazarus
und seinen Mitarbeitern (z. B. Lazarus & Folkman, 1984) vorgestellt. AnschlieBend erfolgt
eine Darstellung der Konzeption von Hobfoll (z. B. 1989), der in der Betrachtung von Be-
wiltigung auf Ressourcen fokussiert. Diese ausgewidhlten Ansétze verdeutlichen die unter-
schiedliche Schwerpunktsetzung in der Bewiéltigungsforschung — auf den Aspekt der Ein-

schétzung vs. auf den der Ressourcen.
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1.2.3 Bewiiltigung als transaktionaler Prozess

Lazarus und Folkman (1984) begreifen Bewiltigung als transaktionalen Problemldse-
prozess. Dieser wird erforderlich, wenn aus der Beziehung bzw. Transaktion zwischen einer
sich verdndernden Situation und einem denkenden Individuum Stress resultiert (vgl. auch
Schwarzer, 1993). Stress ist dabei das Resultat subjektiver Einschidtzungen und nicht objek-
tiver Gegebenheiten. Er entsteht aus einem wahrgenommenen Ungleichgewicht zwischen
subjektiv bedeutsamen Anforderungen und personlichen Handlungsmoglichkeiten (Lazarus
& Folkman, 1984). Coping wird definiert als ,,constantly changing efforts to manage specif-
ic external and/or internal demands that are appraised as taxing or exceeding the resources
of the person” (Lazarus & Folkman, 1984, S. 141). Lazarus und Folkman (1984) weisen auf
thre Wortwahl ,,to manage* hin, mit der sie zum Ausdruck bringen mdchten, dass Coping
nicht mit gelungener Bewiltigung (,,mastery*) gleichzusetzen ist, sondern ein deskriptives
Konzept darstellt (vgl. auch Dinkel et al., 2003). In der deutschsprachigen Literatur werden
die Begriffe ,,Krankheitsverarbeitung® und ,,Krankheitsbewéltigung* weitgehend synonym
verwendet (Weis, 2002). Auch in der vorliegenden Arbeit werden die Begriffe Coping,
Krankheitsverarbeitung und Krankheitsbewéltigung als Beschreibung der Auseinanderset-
zung mit der Erkrankung und der verdnderten Lebenssituation erachtet.

Lazarus und Mitarbeiter betonen den Prozesscharakter der Auseinandersetzung mit
einer Belastungssituation und die dynamische Beziehung zwischen der Person und den An-
forderungen, die von der Umwelt ausgehen. Sie bezeichnen dies als Transaktion, da Bewil-
tigungsversuche die Situation und deren Bewertung verdndern, aber auch Veridnderungen
der Situation iiber Bewertungsprozesse weitere Bewiltigungsversuche beeinflussen. Damit
erfolgt eine Abgrenzung von Trait-, State- und interaktionalen Modellen (vgl. auch Beutel,
1988; Laux & Weber, 1990). Der Fokus des Modells liegt auf den subjektiven Einschitzun-
gen des Individuums angesichts einer stressrelevanten Situation (Starke, 2000). Jede Verin-
derung in der Person-Umwelt-Transaktion fiihrt zu Neubewertungen und veridnderten Be-
wiltigungsmoglichkeiten (vgl. Lazarus & Folkman, 1984). Lazarus (1966) formulierte drei
Bewertungsprozesse, die wiederholt und in variabler Abfolge durchlaufen werden kénnen
(s. Abbildung 1.1, S. 19; vgl. auch Lazarus & Folkman, 1984):

Wiéhrend der primdren Bewertung schitzt die Person die Transaktion bzgl. der Bedeutung
fiir ihr Wohlbefinden sowie die Realisierung ihrer Ziele als irrelevant, gilinstig/positiv oder
belastend ein. Belastende Bewertungen implizieren Schaden/Verlust, Bedrohung oder Her-

ausforderung. Dabei werden aktive Bewiéltigungsversuche nicht nur durch negative Emoti-
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onen ausgeldst, sondern auch durch positive Emotionen in als Herausforderung eingeschétz-
ten Situationen (vgl. Lazarus, Cohen, Folkman, Kanner & Schaefer, 1980).

Die sekunddre Bewertung beinhaltet die Beurteilung der fiir die Bewiéltigung zur Verfligung
stehenden Ressourcen. So kann beispielsweise in unklaren Situationen dariiber entschieden
werden, ob die Situation als Bedrohung oder als Herausforderung eingeschétzt wird. Laza-
rus und Folkman (1984) betonen, dass es sich dabei um einen komplexen Evaluationspro-
zess handelt, der auch mogliche Konsequenzen bestimmter Bewéltigungsansétze beriick-
sichtigt.

Als kontinuierlicher Feedbackprozess findet eine stindige Neubewertung von Anforderun-
gen der Situation an die Person, auch an Hand von neuen Informationen, und deren bisheri-
gen Bewiltigungsversuchen statt. Die Neubewertung stellt eine Reflexion fritherer (primé-
rer und sekunddrer) Bewertungen im gleichen Kontext dar, wodurch Einschédtzungen fort-

wihrend tiberpriift und angepasst werden.

Ereignis

- N
Primare Bewertung Sekundare Bewertung
Bedeutsamkeit und Einschatzung der eigenen
Valenz der Konstellation Bewaltigungsmaoglichkeiten |
- Schaden/Verlust - Kompetenzen und
- Bedrohung Ressourcen vorhanden
- Herausforderung oder nicht vorhanden

| |
3

Stress

subjektiv wahrgenommenes Ungleichgewicht zwischen
internen/externen Anforderungen und zur Verfigung
stehenden Bewaltigungsmaoglichkeiten

.

Bewiltigungsversuche
Emotionsfokussiertes oder
problemfokussiertes Coping

!

Erneute Bewertung
Beurteillung des Handlungsergebnisses und ggf. Neubewertung ———
der Ausgangssituation sowie der Bewaltigungsmaglichkeiten

Abbildung 1.1 Transaktionales Stressmodell nach Lazarus (1966), Lazarus & Folkman (1984);
modifizierte Abbildung (vgl. Vollmann & Weber, 2005)

Bzgl. der Bewiltigungsversuche unterscheiden Folkman und Lazarus (1980, 1985) emoti-
onsfokussiertes und problemfokussiertes Coping. Erstgenannte Formen von Bewdéltigung
treten v. a. auf, wenn die Bewertungsprozesse ergaben, dass die Handlungsmdglichkeiten,

potentiell schidigende, bedrohliche oder auch herausfordernde Umweltbedingungen zu
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verdndern, gering eingeschétzt werden. Beispiele dafiir sind Akzeptanz, positive Umbewer-
tung, Distanzierung, Vermeidung und die Suche nach sozialer Unterstiitzung. Problemfo-
kussiertes Coping wie z. B. Suche nach Informationen oder Problemldseverhalten wird
wahrscheinlicher, wenn die Einschidtzungen ergeben, dass auf die Umweltbedingungen Ein-

fluss genommen werden kann (vgl. auch Lazarus & Folkman, 1984).

Basierend auf den Uberlegungen von Lazarus und Folkman (1984) sowie von Heim (1986)
definiert Muthny (1989) Krankheitsverarbeitung wie folgt: ,, Krankheitsverarbeitung ist die
Gesamtheit der Prozesse, um bestehende oder erwartete Belastungen im Zusammenhang
mit Krankheit emotional, kognitiv oder aktional aufzufangen, auszugleichen oder zu meis-

tern.” (S. 88).

Das Modell von Lazarus und Folkman (1984) wird kritisiert wegen einer Uberschiitzung der
Rolle subjektiver Bewertungsvorginge (vgl. Broda, 1990), zu geringer Berlicksichtigung
emotionaler (Faller, 1998) und sozialer Aspekte (Starke, 2000) sowie der aufgrund seiner
Komplexitit schwierigen empirischen Evaluation (Heim, 1998; Schwarzer, 1993). Hobfoll
(1989) bemingelt weiterhin eine Zirkularitdt von Begrifflichkeiten: Copinganforderungen
und Copingkapazititen seien im Modell von Lazarus und Folkman (1984) ausschlieBlich
aufeinander bezogen definiert. Copinganforderungen machen Copingkapazititen erforder-
lich, und diese schaffen dann einen Ausgleich zu den Anforderungen (vgl. auch Faller &
Lang, 2006; Hobfoll & Schumm, 2004).

Das transaktionale Belastungsbewiltigungsmodell von Lazarus und Mitarbeitern hat
dennoch nach wie vor grofle Relevanz bzgl. Beschreibung und Untersuchung von Krank-
heitsverarbeitung und -bewéltigung (vgl. Bengel et al., 2003; Dinkel et al., 2011) und auch
im klinischen Arbeitsbereich (vgl. Heim, 1998). Im Folgenden sollen Uberarbeitungen und

Erweiterungen dazu vorgestellt werden.

1.2.3.1 Weiterentwicklungen des Transaktionsmodells

Lazarus selbst konzentrierte sich in spéteren Arbeiten unter der Uberschrift ,,cognitive-
motivational-relational theory of emotion (1993) stérker auf die innerpsychische Verarbei-
tung von dulerlich nicht korrigierbaren emotionalen Belastungen als auf umfeldbezogene
Strategien beim problemorientierten Coping. Das emotionale Befinden der Person beein-
flusst die Bewertungen im Transaktionsprozess, und das Coping wirkt als Mediator auf

emotionales Erleben (vgl. auch Heim, 1998).
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Laux und Weber (1990) differenzieren drei mogliche Zusammenhénge zwischen Emotionen

und Coping:

1. Bewiltigungsprozesse, die durch negative oder belastende Emotionen initiiert werden
und darauf abzielen, diese zu regulieren,

2. emotionales Verhalten/emotionale Reaktion als Bewéltigungsform,

3. Coping als Mediator bei der Emotionsentstehung: in Abhédngigkeit vom Einsatz ver-
schiedener Bewiltigungsformen treten in Qualitdt und Intensitédt unterschiedliche Emoti-
onen auf.

Folkman (1997) ergédnzte das Transaktionsmodell v. a. um den Aspekt des sinnbasierten

Copings zu ihrer Uberarbeitung (s. Abbildung 1.2, S. 30). Bewertungs- und Copingprozesse

sind nach wie vor die Herzstiicke des Modells (Folkman, 1997). Die primédren Bewertungen

(primary appraisal) werden von persénlichen Uberzeugungen, Werthaltungen und Selbst-

verpflichtungen beeinflusst (vgl. auch Lazarus & Folkman, 1984). Fiir die sekundéren Be-

wertungen spielt die Frage nach Kontroll- und Einflussméglichkeiten des Individuums eine

Rolle. Das Gesamt dieser Bewertungsprozesse bestimmt, ob das Ereignis als Scha-

den/Verlust, Bedrohung oder Herausforderung oder auch als Kombination dieser einge-

schitzt wird, sowie die gefilhlsméaBige Entsprechung dieser Bewertung. Die Bewertungen
beeinflussen das weitere Coping: wenn die Kontroll- und Einflussmdglichkeiten hoch ein-
geschdtzt werden, dominieren problemfokussierte Copingstrategien, z. B. Informationssu-
che, (kognitives) Problemldsen und gezieltes Verhalten zur Problemldsung. Vermehrt emo-
tionsfokussierte Strategien wie Flucht und Vermeidung, Suche nach sozialer Unterstiitzung,

Distanzierung oder kognitive Umbewertung werden dagegen mit niedrig eingeschétzten

Kontroll- und Einflussmdéglichkeiten assoziiert. Fiir den Einsatz bestimmter Copingstrate-

gien relevant sind aber auch die Intensitét der emotionalen Reaktion und die individuelle

Emotionsregulationskompetenz, die in der Situation verfiigbaren Problemlosemoglichkeiten

sowie Verdnderungen in der Person-Umwelt-Beziehung (Folkman, 1997; vgl. auch Folk-

man & Greer, 2000).

Kommt das Ereignis zum Abschluss, wird das Ergebnis als giinstig oder ungiinstig
eingeschitzt. Im ersten Fall erfolgt eine Beurteilung des Gewinns, eine positive emotionale
Reaktion und dieser Copingprozess ist beendet. Bei einer Bewertung des Ergebnisses als
ungiinstig oder wenn ein Abschluss des Ereignisses nicht moglich ist, kann eine erneute
Einschitzung bzgl. der Qualitéit der Situation (Schaden, Verlust oder Bedrohung) erfolgen,
welche eine Distressreaktion nach sich zieht. Diese motiviert zu neuen Copingbemiihungen.

Hier kann nun sinnbasiertes Coping der Person helfen, unerreichbare Ziele loszulassen,
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neue zu formulieren und einen Sinn im Erlebten zu finden. Dadurch entsteht positives emo-
tionales Erleben, was zu weiterem Coping motivieren kann oder aber auch den Prozess be-

endet (vgl. Folkman, 1997; Folkman & Greer, 2000).

. . Event Emotion
Appraisal Coping Qutcome Qutcome
|| focused resolution emotion
coping
Threat
N Un- | Distress
Event favorable
Emotion- resolution
| Challenge i, focused | = No |
coping resolution
based +———— POSI:!Ve
coping emotion
—— 1 Sustains coping processT—li

Abbildung 1.2 Theoretisches Modell des Bewertungs- und Copingprozesses
(Folkman & Greer, 2000; Abbildung leicht modifiziert)

Tschuschke (2011) weist auf das zugrunde liegende Menschenbild eines bewusst und
selbstkompetent steuernden Individuums hin, welches rational die Situation bewertet und
mit entsprechenden Bewiltigungsanstrengungen reagiert. Er spricht sich fiir eine Beriick-
sichtigung auch unbewusster Wahrnehmungsselektion i. S. von Abwehr aus, um dem kom-

plexen Prozess gerecht zu werden.

Erweiterungen des transaktionalen Belastungsbewiltigungsmodells anderer Autoren bezie-
hen soziale und speziell dyadische Aspekte des Bewiéltigungsverhaltens mit ein (vgl. Bo-
denmann, 2008; Schwarzer & Knoll, 2007) und befassen sich mit der Rolle von Copingfle-
xibilitdt (Cheng, 2003), Copingkompetenz (Schroder, 2004) und Selbstwirksamkeit beim
Coping (vgl. Chesney, Neilands, Chambers, Taylor & Folkman, 2006; Heitzmann et al.,
2010).
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1.2.3.2 Formen der Bewiiltigung

Laux und Weber (1993) benennen die Identifikation und Beschreibung von Formen und
Funktionen der Bewiéltigung als grundlegende Fragestellungen der Bewiltigungsforschung.
Es konnen drei Gruppen von Taxonomien bzgl. Bewiltigungsformen unterschieden werden:
theoretische Klassifikationen (z. B. das dreidimensionale Modell von Filipp und Klauer,
1988), die Gruppierung von Bewiltigungsformen hinsichtlich bestimmter Merkmale (z. B.
intrapsychisch, aktional und expressiv), und empirische Klassifikationen (z. B. Berner Be-
wiltigungsformen BEFO; Heim, Augustiny, Blaser & Schaftner, 1991) (vgl. auch Laux &
Weber, 1993).

Zur Darstellung konkreter Formen der Bewiéltigung wird exemplarisch auf die Klas-
sifikation der BEFO zuriickgegriffen, bei deren Entwicklung theoretische Inhalte aus der
Literatur ebenso beriicksichtigt wurden wie auch Erfahrungen aus der klinischen Praxis,
und die eines der im deutschen Sprachraum am héufigsten verwendeten Verfahren sind
(Weis, 2002). Heim et al. (1991) unterscheiden handlungs-, kognitions- und emotionsbezo-
gene Bewiltigungsformen. Handlungsbezogene Copingformen treten u. a. in Interaktionen
auf, z. B. des Krebskranken mit seinen Angehdrigen oder dem Klinikpersonal (Csef, 1999).
Heim et al. (1991) beschreiben sie als direkt beobachtbar oder klar aus Schilderungen er-
schlieBbar. Beispiele sind ,,Ablenkendes Anpacken®, ,Riickzug“, ,,Solidarisieren* und
yZuwendung®. Kognitive Formen der Bewiltigung konnen sich intrapsychisch oder auch
interaktiv abspielen, z. B. als ,,Akzeptieren®, ,,.Dissimulieren®, ,,Rumifizieren* oder ,,Prob-
lemanalyse®. ,,Relativieren beschreibt soziale Abwirtsvergleiche, ,,Valorisieren* positive
eigene Bewertungen, z. B. Erinnerungen an eigene Erfolge. Emotionsbezogene Bewilti-
gungsformen umfassen ,,Optimismus®, aber auch ,,Selbstbeschuldigung* und ,,Resignation
und haben nachvollziehbarer Weise grolen Einfluss auf die gefiithlsmidfige Verfassung der
Patienten (Heim et al., 1991; vgl. auch Csef, 1999). Weis (2002) beschreibt zusammenfas-
send, dass Krankheitsverarbeitung als prozesshaftes Geschehen auf mehreren Ebenen statt-
findet und dass dabei verschiedene Bewaltigungsformen, simultan oder nacheinander, zum
Einsatz kommen konnen (vgl. auch Heim, 1986; Spencer, Carver & Price, 1998).

Laux und Weber (1990) weisen darauf hin, dass ,,bei allem Variantenreichtum der
einzelnen Formen® (S. 564) Bewiltigung letztlich zwei Funktionen erfiille: eine Anderung
der gestorten Person-Umwelt-Konstellation im Falle des problemfokussierten Copings, oder
die Regulierung von Emotionen, welche sich aus dieser Konstellation ergeben im Falle

emotionsfokussierten Copings.
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Die Frage, ob die Art der Krankheitsverarbeitung einen Einfluss auf den Verlauf der Er-
krankung hat und ob einzelne Copingformen als giinstig oder ungiinstig bezeichnet werden
konnen, beschiftigt viele Patienten und Angehdrige (Faller, 1998; Tschuschke, 2011). Nach
Faller und Lang (2006) konnen Copingformen nicht grundsitzlich unterteilt werden in
adaptiv vs. maladaptiv. Zwar gibt es aus der empirischen Literatur Hinweise, dass eine
kdmpferische, sich aktiv auseinandersetzende Haltung (,,fighting spirit®) eine hilfreiche
Bewiltigungsform darstellt (Heim, 1988; Spiegel, 2001). Ebenso werden Humor, Akzep-
tanz, emotionaler Ausdruck und Suche nach sozialer Unterstiitzung als adaptiv erachtet
(Faller & Lang, 2006). Verarbeitungsformen wie Griibeln und Hadern dagegen sind mit
negativem emotionalen Befinden assoziiert (Faller, 1998). Auch Vermeidung und das Un-
terdriicken von Emotionen gelten als ungiinstige Copingstrategien (Greer, 1991; Pettingale,
1984; Spiegel, 2001). Mehrere Autoren weisen jedoch auf uneinheitliche Forschungsergeb-
nisse sowie methodische Probleme vieler Studien hin, welche eine zuriickhaltende Interpre-
tation der Ergebnisse nahe legen, und auch u. U. problematische Implikationen fiir die Pra-
xis (vgl. Faller, 1998; Sellschopp, 1989; Spencer, Carver & Price, 1998; Tschuschke, 2011).
Die Frage nach der Effizienz einzelner Bewéltigungsformen sollte im Kontext des prozess-
haft-dynamischen Geschehens betrachtet und an Hand von Kriterien operationalisiert wer-
den (vgl. Laux & Weber, 1990). Gegenwirtig wird v. a. der flexible Einsatz mehrerer unter-
schiedlicher Bewiltigungsstrategien in verschiedenen Situationen als adaptiv erachtet (Fal-
ler & Lang, 2006; Spencer et al., 1998).

Bzgl. eines Zusammenhangs zwischen Coping und Uberlebenszeit kommt
Tschuschke (2011) nach Analyse der Forschungsliteratur zu dem Schluss, dass derzeit auf-
grund noch unzureichender Forschung keine ausreichende empirische Basis fiir Verallge-

meinerungen oder abschlieBende Schlussfolgerungen vorliegt (vgl. auch Faller, 1998).

1.24 Bewiiltigung als Erhaltung von Ressourcen

Im Folgenden soll die Theorie der Ressourcenerhaltung von Hobfoll (1989, 1998; ,,Conser-
vation of Resources Theory*, COR-Theorie) vorgestellt werden, die sich von transaktiona-
len Stress- und Copingmodellen abgrenzt und v. a. objektive und subjektiv wahrgenomme-
ne Aspekte der Umwelt in Bezug setzt zu Stress und Coping (vgl. Hobfoll & Buchwald,
2004). Im Rahmen der Darstellung der Theorie von Hobfoll wird auch das damit assoziierte

multiaxiale Copingmodell (Hobfoll, Dunahoo & Monnier, 1993) beschrieben.
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1.24.1 Die Theorie der Ressourcenerhaltung

Hobfoll (1998) geht davon aus, dass ein Individuum seine Lebensumsténde derart gestaltet,
dass seine personliche Integritit, aber auch die seiner Familie und seines Volkes geschiitzt
und unterstiitzt werden. Da das Individuum danach strebt, sich und seine sozialen Bindun-
gen zu bewahren, muss es stets im Kontext seiner sozialen Umwelt betrachtet werden. Die
COR-Theorie bezieht sich auf Reaktionen gegeniiber Umweltereignissen, die einen Einfluss
auf den Ressourcenpool des Individuums haben (vgl. auch Hobfoll & Buchwald, 2004;
Hobfoll & Schumm, 2004).

Es wird die Notwendigkeit einer Beriicksichtigung nicht nur individualistischer,
sondern auch kollektiver Werte wie Kooperation, Teamfahigkeit, Hilfsbereitschaft, Solida-
ritdt und sozialer Verantwortung im Kontext von Stress und Bewiltigung angenommen.
Daraus ergeben sich mit Blick auf Ressourcen nicht nur personliche Ressourcen und deren
Management, sondern auch gemeinsame Ressourcen, Ressourcentransfer und gemeinsame
Stressbewdéltigung (vgl. Hobfoll & Buchwald, 2004).

Verschiedene Klassen von Ressourcen sind definiert als Objektressourcen, Bedin-
gungsressourcen, personliche Ressourcen und Energieressourcen. Objektressourcen sind
materiell, sie werden auf Grund ihrer Beschaffenheit geschétzt oder wegen des Status, den
sie mit sich bringen (z. B. Auto, Haus). Bedingungsressourcen sind immateriell und spezifi-
zieren die Position eines Individuums. Beispiele sind der Familienstand oder die berufliche
Situation. Mit personlichen Ressourcen sind Fahigkeiten und Eigenschaften eines Individu-
ums gemeint. Energieressourcen wie Geld oder Zeit helfen beim Erwerb weiterer Ressour-

cen (Hobfoll, 1989).

Die COR-Theorie geht davon aus, dass Individuen ihre Ressourcen zu schiitzen und zu er-
weitern versuchen. Erwerb und Erhalt von Ressourcen werden v. a. durch kritische Leben-
sereignisse, aber auch durch alltigliche, geringfiigigere Stressoren beeinflusst. Stress tritt
auf, wenn in Zusammenhang mit einem Ereignis der Verlust von Ressourcen droht oder
eintritt, welche eigentlich zur Aufrechterhaltung des Individuums selbst, von dessen Familie
oder des umfassenden sozialen Kontexts dienen sollten. Der tatsdchliche oder drohende
Verlust von Ressourcen bedeutet, dass das Individuum zukiinftige Herausforderungen mit
reduzierten Copingkapazititen bewaltigen muss. Auch wenn Ressourcen investiert werden,
um sie zu vermehren, aber kein angemessener Gewinn erzielt wird, tritt Stress auf. Der feh-
lende Gewinn impliziert einen Ressourcenverlust. Ressourcen werden als zentrales Element

zum Verstdandnis der Stressentstehung erachtet (Hobfoll, 1989). Hobfoll (1989) wurde stark
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beeinflusst von Schonpflugs Theorie der Verhaltensokonomie (1985). Dieser geht davon
aus, dass zur Bewiltigung von Belastungen Ressourcen eingesetzt werden, und dass Stand
und Verdnderung von Ressourcen sich in subjektiven Gefiihlserlebnissen widerspiegeln
(vgl. Schonpflug, 1985).

Das erste Prinzip der COR-Theorie besagt, dass bei Ressourcengewinnen und
-verlusten in gleichem Ausmal} die Verluste stirker ins Gewicht fallen, womit sich die The-
orie vom Homdostaseprinzip distanziert. Ressourcenverlust hat also fiir die Entstehung von
Stress eine grofere Bedeutung als der Gewinn von Ressourcen (vgl. Hobfoll & Buchwald,
2004; Hobfoll & Schumm, 2004). Nach Hobfoll (1989) kann ein Individuum im Fall einer
wahrgenommen Bedrohung, eines Verlustes oder einer Fehlinvestition von Ressourcen eine
Neubewertung der betroffenen Ressourcen vornehmen, seinen Aufmerksamkeitsfokus ver-
schieben oder Bewiltigungsanstrengungen unternehmen, um einen mdglichen Ressourcen-
verlust zu minimieren oder zu begrenzen.

Das zweite Prinzip der COR-Theorie postuliert, dass Individuen bestrebt sind, Res-
sourcen zu investieren, um sich vor Verlusten zu schiitzen, sich von Verlusten zu regenerie-
ren und den Ressourcenpool zu erweitern. Dies fillt leichter bei einem reichhaltigen Res-
sourcenpool (vgl. Hobfoll & Buchwald, 2004; Hobfoll & Schumm, 2004).

Individuen, die {iber wenige Ressourcen verfiigen, sind vulnerabler fiir Ressourcen-
verluste und konnen durch ihre Ressourcendefizite nur schwer neue Ressourcen gewinnen
oder gar Gewinnspiralen in Gang setzen. Stattdessen wird das System bei jedem Verlust
anfilliger und verletzlicher, und fiir das Individuum wird es im Zuge dieser Verlustspiralen

immer schwieriger, anstehende Probleme zu bewiéltigen (Hobfoll, 1998).

Starke (2000) kritisiert, dass Hobfoll (1989) das Streben nach Gewinnmaximierung und
Verlustminimierung als grundsétzliches Prinzip annimmt, und fithrt prosoziales Verhalten
als Beispiel dafiir an, dass Menschen die Bediirfnisse anderer iiber ihre eigenen stellen. Al-
lerdings kann hier auch argumentiert werden, dass in diesem Fall das Bediirfnis nach Har-
monie oder Konfliktvermeidung das Verhalten desjenigen bestimmt.

Des weiteren bleiben nach der Beschiftigung mit der COR-Therapie (Hobfoll,
1989) Unklarheiten bzgl. der Einordnung sozialer Ressourcen bzw. sozialen Riickhalts in
den theoretischen Kontext bestehen — ein Umstand, welcher erstaunt angesichts der Beto-
nung der Relevanz sozialer Faktoren (vgl. auch Hobfoll, Freedy, Laner & Geller, 1990).
Hobfoll (1998) problematisiert diesen Aspekt selbst und fiihrt eine diesbeziiglich klarere

Klassifikation von Ressourcen nach deren Uberlebensrelevanz in primir, sekundir und ter-
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tidr ein — in spiteren Arbeiten jedoch wird dies nicht fortgefiihrt (z. B. Hobfoll & Buch-
wald, 2004; Hobfoll & Schumm, 2004).

1.2.4.2 Das multiaxiale Copingmodell

Das an die COR-Theorie ankniipfende multiaxiale Copingmodell (Hobfoll, Dunahoo &
Monnier, 1993; Hobfoll, 1998) beschreibt Stressbewiltigung im Kontext objektiver Situati-
onsmerkmale und zwischenmenschlicher Beziechungsmuster. Hobfoll und Buchwald (2004)
weisen auf die Notwendigkeit einer Berilicksichtigung sozialer Dimensionen bei der Kon-
zeptionalisierung von Stressbewiéltigung hin, z. B. wenn individuelle Bediirfnisse zugunsten
einer Gruppe zuriickgestellt oder bei der Stressbewiéltigung soziale Hierarchien beriicksich-
tigt werden. Sie kritisieren eine Uberbewertung von Autonomie sowie mangelnde Beach-
tung sozialer Kontexte in traditionellen Copingmodellen. Im multiaxialen Modell stellen
prosoziale Strategien einen wesentlichen Bestandteil erfolgreicher Stressbewiltigung dar
(vgl. Hobfoll & Buchwald, 2004).

Hobfoll (1998) beschreibt Bewiltigung auf drei Achsen (s. Abbildung 1.3): aktives
vs. passives, prosoziales vs. antisoziales und direktes vs. indirektes Coping. Das Modell legt
den Schwerpunkt auf Verhaltensstrategien, emotionale Aspekte finden weniger explizite

Berticksichtigung (vgl. auch Starke, 2000).

-

/7 -

—
— direkt
‘,/’/ A prosozial
indirekt
/I _ l

aktiv | passiv | antisozial

Abbildung 1.3 Das multiaxiale Copingmodell (Hobfoll & Buchwald, 2004)

Die erste Achse beschreibt, wie aktiv Individuen bei der Bewiltigung von Problemen bzw.
dem Aufbau von Ressourcen sind. Dabei kann Aktivitdt auch in Form proaktiven Copings
darauf ausgerichtet sein, Stress durch vorbereitende MaBBnahmen zu bewiltigen und den

Ressourcenpool auszubauen. Dies verdeutlicht den Unterschied zu problemfokussiertem
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Coping nach Lazarus und Folkman (1984), welches individualisierte, kontrollierte Reaktio-
nen beschreibt (vgl. Hobfoll & Buchwald, 2004). Am anderen Pol der Dimension kann Pas-
sivitdt in den Abstufungen vorsichtiges Handeln oder auch Vermeidung auftreten. Passive
Bewiltigungsverhaltensweisen konnen durchaus (nicht auf das Problem gerichtete) Aktivi-
tdt beinhalten, z. B. in Form von Ablenkung.

Die zweite Achse des Modells beinhaltet die soziale Dimension, die sicherlich auch
hinsichtlich der Bewiltigung einer Krebserkrankung beriicksichtigt werden muss. Im Rah-
men von Coping kommt es in unterschiedlichem Ausmal} zur Interaktion mit anderen. Bei
prosozialem Coping bemiihen sich Individuen im Bewdéltigungsprozess um andere, suchen
deren Hilfe oder ihr Verhalten beinhaltet anderweitig positive soziale Interaktion. Im Ge-
gensatz dazu beinhalten antisoziale Copingaktivitdten die Absicht, andere zu verletzen oder
entstandene Verletzungen zu ignorieren. Hobfoll und Buchwald (2004) unterscheiden da-
von instinktives Handeln, welches aggressiv sein und andere verletzen kann, ohne dies je-
doch bewusst zu beabsichtigen.

Durch die Einfiihrung der dritten Achse soll ein soziokultureller Einfluss bzgl. des
Bewiltigungsverhaltens in verschiedenen Kulturkreisen beriicksichtigt werden. Die Endpo-
le dieser Dimension sind als direktes vs. indirektes Vorgehen bezeichnet. Dabei meint Indi-
rektheit aktive, soziale Copingstrategien im Sinne eines strategischen, diplomatischen Vor-
gehens. Dies kann zur Harmonie in Dyaden oder Gruppen beitragen, indem direkte Ausei-
nandersetzungen und Gesichtsverluste umgangen werden (vgl. Hobfoll & Buchwald, 2004).
Solche Bewiltigungsstrategien konnen in bestimmten Kulturkreisen besondere Relevanz
haben (z. B. Japan), aber auch bei Statusunterschieden der Interaktionspartner (Buchwald,
2004). Im Kontext der Krankheitsverarbeitung kann dies z. B. in der Arzt-Patient-
Beziehung von Bedeutung sein.

Hobfoll und Buchwald (2004) weisen darauf hin, ,,dass sich Direktheit ma3geblich
von Aktivitdt unterscheidet und Indirektheit nicht mit Passivitét gleichgesetzt werden kann*
(S. 21). Des weiteren sind die ersten beiden Dimensionen nicht voneinander unabhéngig;
soziale Aktionen bringen Aktivitdt mit sich. Und auch wihrend individueller Copingbemii-
hungen konnen Interaktionspartner prasent sein, oder diese Bemiihungen kdnnen soziale

Konsequenzen nach sich ziehen (Hobfoll & Buchwald, 2004).

Das multiaxiale Copingmodell thematisiert die Konsequenzen bestimmter Bewaltigungs-
strategien aus ressourcenorientierter Perspektive. Eine Erhaltung von Ressourcen wird v. a.

durch aktive und prosoziale Copingstrategien erreicht. Prosoziale Bewéltigungsstrategien
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sind zeit- und energieaufwendig, konnen aber Ressourcen sichern und Verluste ,,abpuffern®.
Antisoziale Copingstrategien bergen das Risiko, andere Menschen zu verdrgern und zu ei-
ner Distanzierung zu fiihren, welche einen Verlust an Ressourcen bedeuten kann. Im sozia-
len Kontext ist oft indirektes Handeln erforderlich, welches die Bediirfnisse anderer beriick-
sichtigt, um eigene Ziele zu erreichen. Direkte Bewiéltigungsversuche zielen dagegen klar
darauf ab, Probleme zu 16sen (vgl. Hobfoll & Buchwald, 2004).

Eine ressoucenorientierte Stresskonzeption sowie ein multidimensionales Coping-
modell erweitern das Verstdndnis von Stress- und Bewiltigungsprozessen durch eine Be-
riicksichtigung von sozialen und Umweltfaktoren und hinterfragen die Dominanz autono-
mer Bewiltigung in anderen Modellen (vgl. Hobfoll & Buchwald, 2004). Hobfoll &
Schumm (2004) fiihren Forschungsergebnisse verschiedener Autorengruppen an, um die

Postulate der COR-Theorie zu stiitzen.

Starke (2000) empfindet die Bewertung indirekter Strategien von Hobfoll und Mitarbeite-
rlnnen als zu unkritisch und weist darauf hin, dass diese zum einen v. a. in westlichen Kul-
turen negativ konnotiert sein und zum anderen tatséchlich eine Manipulation anderer Men-
schen bedeuten konnen. Allerdings ist gerade die Beriicksichtigung kultureller Aspekte ein
Anliegen des multiaxialen Copingmodells, auf dessen dritter Dimension diese deskriptiv
verortet werden konnen. Weiterhin kritisiert Starke (2000) die von anderen Forschungs-
gruppen abweichende Konzeption indirekter Bewaltigungsstrategien von Hobfoll et al.
(1993), was zu begrifflichen Unklarheiten beitrage und Austausch in der Copingforschung

erschwere.
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1.3 Konzeption und Erfassung von Lebensqualitiit

Bei der Beschéftigung mit Literatur zur Thematik der Lebensqualitit wird deutlich, dass der
Begriff offensichtlich intuitiv mit Vorstellungen bzgl. seiner Bedeutung verkniipft ist, es
jedoch im wissenschaftlichen Kontext an einer weithin akzeptierten Definition mangelt
(vgl. Daig & Lehmann, 2007; Ganz, 1994; Haas, 1999a). Dies spiegelt sich auch in der
Existenz einer Vielzahl heterogen konzipierter Erhebungsinstrumente zur Erfassung der

Lebensqualitit wider (fiir Uberblicke vgl. z .B. Bullinger, 1996; v. Kerekjarto et al., 1989).

1.3.1 Zur mehrdimensionalen Konzeption von Lebensqualitiit

Trotz unzureichender theoretischer Fundierung des Konstrukts der Lebensqualitédt besteht
ein gewisser Konsens bzgl. somatischer (z. T. unterteilt in physischen Funktionsstatus so-
wie krankheits- und behandlungsrelevante Symptome), psychischer und sozialer Aspekte
als relevante Dimensionen einer operationalen Definition (vgl. Bullinger, 2000; Ganz, 1994;
Schwarz, 1991). Dieser Konsens ist jedoch eher als Minimalauflistung von Elementen zu
verstehen, die sich in verschiedenen Lebensqualitéts-Definitionen wiederfinden (Bullinger,
1996). Bullinger (2000) beschreibt diesbeziiglich auch Hinweise auf einen interkulturellen
Konsens, hinterfragt allerdings selbst, ob es sich dabei um ein Artefakt handelt, mitbedingt
durch die Art der Datengewinnung und -verarbeitung.

Nach Bullinger (2000) umfasst Lebensqualitdt in dieser multidimensionalen Kon-
zeption das subjektive Erleben der wesentlichen Gesundheitsdimensionen geméal3 der Defi-
nition der Weltgesundheitsorganisation (1946), welche Gesundheit als ,,Zustand des voll-
standigen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlergehens [...] “ beschreibt. Die Welt-
gesundheitsorganisation definiert Lebensqualitit unabhédngig vom Gesundheitsbegrift als
die subjektive Wahrnehmung einer Person iiber ihre Stellung im Leben im Kontext der Kul-
tur und der Wertesysteme, in denen sie lebt; sowie bezogen auf ihre Ziele, Erwartungen,

Standards und Anliegen (WHOQOL-Gruppe 1995; zit. n. Bullinger, 2000, S. 15).

1.3.2 Lebensqualititseinschiatzungen als Resultat subjektiver Bewertungs-

prozesse

Herschbach und Henrich (2000) konstatieren, dass neben der Mehrdimensionalitét die Sub-
jektivitidt das zweite der Merkmale darstellt, welche die Konzeption von Lebensqualitit

wesentlich bestimmen. Herschbach (2002) fiihrt aus, dass sowohl Lebensqualitit als auch
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Lebenszufriedenheit konzeptionell ,,subjektive[n] Selbsteinschdtzungen des Befindens einer
Person in relevanten Lebensdimensionen® (S. 141) entsprechen und weist darauf hin, dass
objektive Faktoren vergleichsweise geringen Einfluss auf die Bewertung der eigenen Le-
bensqualitit haben (vgl. auch Daig & Lehmann, 2007). So werden beispielsweise weder fiir
Alter, Geschlecht, Familienstand noch Einkommen bzw. Wohlstand aussagekriftige Korre-
lationen mit der subjektiv eingeschétzten Lebensqualitit berichtet (vgl. Aalto et al., 2006;
Diener, Suh, Lucas & Smith, 1999; Staudinger, Baltes & Fleeson, 1999).

Objektive Gesundheitsindikatoren wie physiologische Kennwerte, prognostische
Aspekte der Diagnose oder Fremdurteile von Arzten korrelieren ebenfalls nicht nennens-
wert mit der personlichen Einschitzung der Lebensqualitit (vgl. Diener & Diener, 1996;
Herschbach & Henrich, 1998; Herschbach, 2002). Die subjektive Beurteilung des eigenen
Gesundheitszustandes spielt jedoch eine deutliche Rolle fiir die Einschitzung der Lebens-
qualitét (vgl. Daig & Lehmann, 2007; Herschbach, 2002). Herschbach (2002) fasst zusam-
men: ,,Insgesamt miissen wir also davon ausgehen, dass nur ein sehr kleiner Varianzanteil
der Lebensqualitdt von objektiven Personen-, Krankheits- und Sozialfaktoren bestimmt
wird.” (S. 144).

Die konzeptuelle Néhe der Konstrukte von Lebensqualitdt und Lebenszufriedenheit
wird u. a. in der Definition von Calman (1984) deutlich, der Lebensqualitit als die Diffe-
renz zwischen den Hoffnungen und Erwartungen eines Individuums und seinen gegenwér-
tigen Erfahrungen charakterisiert. Mehrere Autoren thematisieren Uberschneidungen der
Konstrukte Lebensqualitit und Lebenszufriedenheit (z. B. Bullinger, 2000; Daig & Leh-
mann, 2007; Herschbach, 2002). Dabei akzentuiert das Konzept der Lebenszufriedenheit
starker die subjektive Komponente, wihrend der Begriff der Lebensqualitdt mit objektivier-
baren Faktoren in Verbindung gebracht wird, jedoch auch als Oberbegriff verstanden wird
(Haas, 1999a, 1999b). Moons, Marquet, Budts und De Geest (2004) kommen zu dem
Schluss ,,that quality of life is most appropriately defined in terms of life satisfaction®, und
auch Huber, Henrich und Herschbach (1988) gehen von einer konzeptuellen Néhe von Le-
benszufriedenheit und Lebensqualitét aus. In diesem Sinne ist fiir die Beurteilung der eige-
nen Lebenssituation eine multidimensionale, subjektive Zufriedenheitseinschitzung, resul-
tierend aus einer Bilanzierung zwischen den individuellen Erwartungen und der tatsachli-
chen Situation, zentral.

Diese Ausfiihrungen machen die Bedeutung subjektiver Kriterien bzw. der subjekti-
ven Bewertung objektiver Faktoren flir Aussagen zur Lebensqualitit deutlich (vgl. auch

Siegrist, 1990). Die Erfassung von Lebensqualitdt im Selbstbericht hat sich inzwischen ein-
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heitlich durchgesetzt (Bullinger, 2000). Dietzfelbinger und Heufiner (2009) schreiben dazu:
»Die zuverldssigste Informationsquelle — und fiir die Lebensqualitét die einzig giiltige — ist
der Patient. (S. 55). Im Hinblick auf eine operationale Definition von Lebensqualitdt stellt
sich damit weiterhin bzw. erst recht die Frage, welche Kriterien oder Bereiche relevant sind
und berticksichtigt werden sollen, um die individuelle Einschédtzung zu erfassen. Der hier
beschriebenen Untersuchung liegt die Auffassung zu Grunde, dass fiir die Erfassung der
Lebensqualitét einer Person deren Zufriedenheit mit flir das eigene Leben als wichtig erach-
teten Bereichen wesentlich ist. Moos und Mitarbeiter (2004) definieren Lebensqualitit als
“the degree of overall life statisfaction that is positively or negatively influenced by indi-
viduals‘ perception of certain aspects of life important to them, including matters both relat-

ed and unrelated to health”.

1.3.3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitit

In der medizinischen Forschung und v. a. in der Onkologie hat sich eine Schwerpunkt-
setzung auf gesundheitsbezogene Lebensqualitit etabliert (Bullinger, 1997; Daig & Leh-
mann, 2007). Bullinger (1996) beschreibt die Entstehung des Begriffs in Abgrenzung zu
dem stirker 6konomische, politische und materielle Aspekte beriicksichtigenden Lebens-
qualititsbegriff der Sozialwissenschaften. In der Literatur ist die Begriffsverwendung je-
doch uneinheitlich dahingehend, ob es sich dabei um eine Differenzierung des Anwen-
dungsbereichs handelt, oder auch inhaltlich um eine Fokussierung auf bestimmte Aspekte
von Lebensqualitdt im Kontext schwerer korperlicher Erkrankungen. Spilker und Revicki
(1996) bezeichnen gesundheitsbezogene Lebensqualitit als Teilbereich der allgemeinen
Lebensqualitét. Sie sind der Auffassung, dass im Falle einer chronischen Erkrankung ge-
sundheitsbezogene Aspekte relativ wichtiger werden als die iibrigen Aspekte von Lebens-
qualitdt. Nach Biichi und Scheuer (2004) ist der subjektiv wahrgenommene Gesundheitszu-
stand zentral fiir die gesundheitsbezogene Lebensqualitét.

In der Entwicklung entsprechender Messinstrumente zur Erfassung von Lebensqua-
litdit wurden haufig der jeweiligen operationalen Definition gemél bzw. durch Expertenur-
teil Bereiche ausgewihlt, von denen angenommen wurde, dass sie Lebensqualitit ausma-
chen. Dabei sind Gesundheit, Krankheit und Symptome die Hauptthemen v. a. gesundheits-
bezogener Lebensqualitits-Instrumente wie z. B. des SF-36 (Bullinger & Kirchberger,
1998), welche hédufig im Kontext schwerer korperlicher Erkrankungen zur Erfassung der
Lebensqualitét eingesetzt werden (vgl. z. B. Davis, Kuban, Lynch, & Schellhammer, 2001;
Mols et al., 2006; Neudert, Wasner & Borasio, 2001).
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Kritische Stimmen lasten dieser Konzeption jedoch eine Uberschitzung der Rele-
vanz gesundheitsbezogener Aspekte an. Dabei wird hinterfragt, ob diese Akzentuierung
gesundheitsspezifischer Themen tatsdchlich der Einschédtzung der Betroffenen entspricht (z.
B. Neudert et al., 2004; O'Boyle et al., 1992; Waldron et al., 1999). Neudert et al. (2004)
fanden in ihrer Studie zur Lebensqualitit bei Patienten mit ALS, dass fiir die Einschédtzung
der Befragten soziale und existentielle Aspekte am bedeutsamsten waren, und dies weitge-
hend unabhédngig vom physischen Funktionsniveau. Waldron und Mitarbeiter (1999) be-
schreiben die Ergebnisse ihrer Lebensqualitéts-Untersuchung bei Patienten mit fortgeschrit-
tener Krebserkrankung: ,,.Deteriorating health does not necessarily result in health becoming
the most important factor for these patients.” In beiden Erhebungen nannten die Befragten
soziale Beziehungen héufiger als wichtigen Bereich fiir ihre Lebensqualitét als den Bereich
Gesundheit (vgl. auch Fegg et al., 2005). Moons et al. (2004) kommen nach ihrer Ausei-
nandersetzung mit verschiedenen Konzeptionen von Lebensqualitit zu dem Schluss, dass
eine Erfassung der allgemeinen Lebensqualitit vorzuziehen ist gegeniiber einer Fokussie-
rung auf gesundheitsbezogene Faktoren.

Herschbach (2002) bezeichnet die Befunde, dass eine objektiv so eingeschitzte Ver-
schlechterung des Gesundheitszustands nicht automatisch mit einer Verschlechterung der
subjektiv empfundenen Lebensqualitdt verbunden ist, als Zufriedenheitsparadox. Eine mog-
liche Erklarung fiir dieses Phdnomen sind die bereits in Kapitel 1.2.3 und 1.2.4 angespro-
chenen Anpassungsprozesse auf kognitiver und emotionaler Ebene, die im Verlauf der
Krankheitsverarbeitung stattfinden und u. a. in einer Verdnderung von Bewertungen und
Prioritéten resultieren konnen. Diese in der Literatur als Response Shift bezeichneten Pro-
zesse miissen auch hinsichtlich ihrer methodologisch-forschungstechnischen Implikationen

beachtet werden (Gtithlin, 2004; Sprangers & Schwartz, 1999a, 1999b; s. a. Kapitel 1.4).

Dariiber hinaus fokussieren Erhebungsinstrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt hiufig auf Symptome, Einschrankungen und Beschwerden und vernachlés-
sigen eine positive Sicht auf Lebensqualitét (vgl. z. B. Moons et al., 2004). Dabei wird ge-
rade im Kontext schwerer korperlicher Erkrankungen die Erfassung von Lebensqualitits-
einschédtzungen nicht nur als MaBBnahme verstanden, um die Auswirkungen und Effektivitit
der Behandlung zu kontrollieren (Neudert et al., 2004), sondern durchaus auch als Ge-
sprachsangebot, sich mit der eigenen Situation auseinander zu setzen und i. S. der Krank-

heitsverarbeitung liber bedeutungsvolle Bereiche des Lebens nachzudenken (Waldron et al.,
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1999). U. a. in der Psychoonkologie gewinnt eine ressourcenorientierte Perspektive derzeit

vermehrt Beachtung (vgl. z. B. Diegelmann & Isermann, 2010; Folkman & Greer, 2000).

1.3.4 Allgemeine Kritik an Erhebungsinstrumenten zur Erfassung von Le-

bensqualitit

Haufig eingesetzte Instrumente wie z. B. der EORTC QLQ-C 30 (European Organization
for Research and Treatment of Cancer Quality-of-life Questionnaire Core 30; Aaronson et
al., 1993), der SF-36 (Short form 36 Items Fragebogen; Bullinger & Kirchberger, 1998)
oder das SIP (Sickness Impact Profile; Berner, Bobbit, Carter & Gilson, 1981) zur Erfas-
sung der Lebensqualitdt wurden zum einen kritisiert wegen der festgelegten Bereiche, die
als relevant fiir die Einschéitzung der Lebensqualitét erachtet werden. Browne et al. (1994)
bezweifeln, dass der Konsens bzgl. relevanter Dimensionen aufrecht erhalten werden kann,
wenn Individuen diese selbst frei benennen kénnen, und dass ein ,,allgemein und {iberdau-
ernd giiltiges Set* von Dimensionen erstellt werden kann.

Abgesehen von der Frage nach Universalitdt und Konstanz bestimmter Dimensio-
nen von Lebensqualitit wurde zum anderen die implizite Annahme, dass von allen befrag-
ten Individuen die jeweiligen Bereiche gleich gewichtet werden, problematisiert (Browne et
al., 1994; Hickey et al., 1999; Waldron et al., 1999). Jenkinson und McGee (1998) fiihren
aus, dass z. B. die Bedeutung finanzieller Aspekte im Falle einer Krebserkrankung u. a. von
dem Gesundheitssystem des Landes abhingt, in dem die Person lebt. Auch die Relevanz
korperlicher Mobilitdt kann in Abhéngigkeit von bisherigen Lebensgewohnheiten und Vor-
lieben bei verschiedenen Personen sehr unterschiedlich sein (Jenkinson & McGee, 1998).

Die Position, dass die Erfassung des subjektiven Erlebens der Betroffenen auch eine
am Individuum orientierte Auswahl relevanter Dimensionen und ihrer Gewichtung umfasst,
wurde wiederholt vertreten (vgl. auch Bernhard, Lowy, Mathys, Herrmann & Hiirny, 2004).
Die Frage, ob die Relevanz der Dimensionen interindividuell so stark variiert, dass eine
individuelle Bestimmung und Gewichtung der Bereiche erforderlich ist, wird weiterhin
kontrovers diskutiert (vgl. z. B. Bullinger, 2000; Guyatt & Cook, 1994; Henrich & Hersch-
bach, 2000). Daraus ergibt sich fiir diesen Fall die Frage nach der interindividuellen Ver-
gleichbarkeit der Daten (Siegrist, 1990).
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1.3.5 Die Erfassung individueller Einschitzungen von Lebensqualitit

Die angefiihrten Uberlegungen verweisen auf eine individuenzentrierte Perspektive, welche
die Sichtweise des befragten Individuums auch bzgl. fiir die Lebensqualitét relevanter Be-
reiche und deren Gewichtung erfasst. Moons et al. (2004) sprechen von einem Paradig-
menwechsel in der Lebensqualitdts-Forschung hin zu einem individualisierten Zugang.

Fiir die Erfassung der Lebensqualitdt im Rahmen dieser Arbeit wurde die Entschei-
dung getroffen, den Schwerpunkt auf eine idiographische Perspektive zu legen. Der Hin-
weis von Sellschopp (1989), sich in der Psychoonkologie nicht an vorgefertigten Konzepten
und Vorstellungen zu orientieren, sondern von der Wirklichkeit der Betroffenen zu lernen,
wird im Hinblick auf Forschung zur Lebensqualitit u. a. angesichts des derzeitigen Standes
der theoretischen Fundierung nach wie vor als angemessen und aktuell erachtet (vgl. dazu
auch Gerdes, 1989).

Auch wenn bzgl. bestimmter Dimensionen (psychologischer, korperlicher, sozialer,
spiritueller, funktionaler und 6konomischer Bereich) als Elemente einer Definition von Le-
bensqualitidt Konsens besteht und sich dieser u. a. in einer groen Studie der WHO bestéti-
gen lieB3 (Sartorius, 1993), erscheint fiir die Frage nach Lebensqualitit in der Psychoonko-
logie doch der individuelle Zugang sehr relevant. Wenn die Lebensqualitit u. a. mit dem
Ziel addquater Therapieentscheidungen sowie der Evaluation von BehandlungsmafBinahmen
(Bullinger, 1997; Scholmerich & Thews, 1990) erfasst wird, muss die individuelle Perspek-
tive der jeweils Betroffenen von zentralem Interesse sein (vgl. auch Csef, 1999). Ihre per-
sonliche Sicht der Realitit, die eigenen Wiinsche und Erwartungen kénnen nur von den
Betroffenen selbst geschildert werden (O’Boyle, 1994). Wie ausgefiihrt ist fraglich, ob hiu-
fig eingesetzte Messinstrumente zur Erfassung von (gesundheitsbezogener) Lebensqualitit
dies angemessen berlicksichtigen. Die individuelle Einschdtzung der derzeitigen personli-
chen Situation beeinflusst die Beurteilung des Optimums von Lebensqualitit (Bullinger,
1996). Daig & Lehmann (2007) betonen, dass es fiir die Messung der Lebensqualitdt wich-
tig ist, ,,den Erwartungshorizont einer Person zu einem gegebenen Zeitpunkt zu beriicksich-
tigen“. Daher erscheint eine Anderungssensitivitit des Erhebungsinstrumentes angesichts
der in Kapitel 1.4 diskutierten Response Shift-Prozesse nicht nur hinsichtlich der Einschét-
zung der Lebensqualitit, sondern ebenfalls bzgl. relevanter Bereiche und deren Gewichtung

erforderlich und sinnvoll.
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Die Unzufriedenheit mit den bis dato verbreiteten Lebensqualitits-Erhebungsinstrumenten
sowie die Auffassung, dass die Definition von Lebensqualitit bzw. dafiir relevanter Berei-
che in einem individuellen Prozess erfolgt, fiihrte zur Entwicklung des SEIQoL (Schedule
for the Evaluation of Individual Quality of Life; O'Boyle et al., 1992) und des SEIQoL-DW
(Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life, Direct Weighting; Hickey et al.,
1996; O'Boyle et al., 1993). Die Autoren mdchten kein Wertesystem vorgeben, sondern die
individuelle Einschitzung der Betroffenen bzgl. ihrer Lebensqualitit erfassen. Die Ar-
beitsgruppe um O’Boyle fasst zusammen: “The dynamic and individual nature of QoL is
difficult to capture when using (nomothetic) questionnaires based on grouped data, in which
the questions asked, the response format provided, and the relative weights applied to the

answers have all been predetermined.” (Waldron et al., 1999).

Daher wird weder von festgelegten relevanten Dimensionen fiir die Lebensqualitdt noch
von einer universell gleichen Gewichtung der Bereiche ausgegangen. Dieses generische
(krankheitsiibergreifend einsetzbare) Erhebungsinstrument wurde in der vorliegenden Un-
tersuchung verwendet und wird in Form eines halbstrukturierten Interviews durchgefiihrt. In
Kapitel 2.2 erfolgt eine ausfiihrliche Vorstellung des SEIQoL und der Weiterentwicklung in
Form des SEIQoL-DW.
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1.4 Coping, Response Shift und Lebensqualitit

Krankheitsverarbeitung und Lebensqualitit sind zwei der Themenbereiche, die in der
Psychoonkologie von groflem Interesse sind (Herschbach, 1989). Dabei wird Coping als
Moderator fiir Lebensqualitdt erachtet (Bengel et al., 2003; Csef, 1999). Bullinger (2000)
schreibt dazu: ,,Obwohl Coping sicherlich nicht ein Teilbereich der Lebensqualitit ist,
scheint es ein wichtiger beeinflussender Faktor zu sein, der einen betrdchtlichen Anteil der
Varianz des Lebensqualitdtskonzepts erkldrt.” (S. 16). In diesem Zusammenhang sind die

bereits erwdhnten Response Shift-Prozesse zu beriicksichtigen.

14.1 Response Shift-Prozesse

Sprangers und Schwartz (1999b) definieren diese als Ergebnis einer Veranderung des Be-
deutungsgehaltes eines zentralen internen Konzeptes (in diesem Fall der Lebensqualitit).
Dabei konnen
- Verdnderungen interner Standards bzgl. des zu messenden Konzeptes (Skalen-
Rekalibrierung) oder
- des zugehdrigen Wertesystems (die Wichtigkeit einzelner Komponenten; Re-
prioritisierung) oder auch
- eine Neudefinition des Konzeptes selbst (Rekonzeptualisierung)
auftreten (vgl. auch Llewellyn-Thomas & Schwartz, 2000; Schwartz & Sprangers, 2000).
Dabei meint Rekalibrierung eine relationale Neubewertung der subjektiven Einschidtzung
einer Person als Ergebnis des Vergleichs mit anderen Personen oder fritheren Zeitpunkten.
Es kann aber auch zu einer Verdnderung des Wertesystems derart kommen, dass z. B. die
eigene Berufstitigkeit an Bedeutung verliert und das Erleben naher sozialer Beziehungen in
den Vordergrund tritt. Von einer Neudefinition eines Konzeptes ist zu sprechen, wenn ginz-
lich andere Maf3stibe relevant werden fiir dessen Bewertung. Beispielsweise konnen sich
nach einer Querschnittlihmung die Vorstellungen von Gesundheit und Krankheit grundle-
gend verdndern (vgl. Giithlin, 2004; Llewellyn-Thomas & Schwartz, 2000; Schwartz &
Sprangers, 2000).

Diese Prozesse treten im Rahmen der Krankheitsverarbeitung auf und beinhalten
auch Bewiltigungsstrategien der Sinn- und Bedeutungszuschreibung sowie soziale Ver-
gleichsprozesse (vgl. Herschbach, 2000). Dabei werden die Schwere und Bedrohlichkeit der
Erkrankung als Moderator fiir Response Shift erachtet. Die Verdnderung interner Bewer-

tungsmafstdbe impliziert jedoch nicht zwingend eine positive Bewéltigung der Situation,
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und der Begriff Response Shift sagt an sich nichts {iber die Richtung der Verdnderung aus
(Giithlin, 2004).

1.4.2 Ein Prozessmodell wahrgenommener Lebensqualitit

Das Prozessmodell von Sprangers und Schwartz (1999b), welches die Elemente Krank-
heitsverarbeitung, Response Shift und Lebensqualitét integriert, soll hier kurz vorgestellt
werden. Die Auseinandersetzung mit einer massiven gesundheitlichen Belastung wie z. B.
einer Krebsdiagnose wirkt als Katalysator fiir eine Verdnderung des Bewertungshintergrun-
des, vor dem die Einschidtzung der eigenen Lebensqualitét erfolgt (s. Abbildung 1.4). Es
werden Anpassungsmechanismen in Gang gesetzt, die auf verschiedenen Ebenen stattfinden
konnen. Vorbedingungen wie soziodemographische oder Personlichkeitsmerkmale konnen
die Response Shift-Prozesse direkt oder indirekt (iiber die von der Person eingesetzten An-
passungsmechanismen) beeinflussen. Die wahrgenommene Lebensqualitit steht zwar am
Ende des Prozessmodells, jedoch kann die eigene Einschitzung der Lebensqualitit ihrer-

seits wieder neue Verarbeitungsmechanismen ansto3en (vgl. auch Giithlin, 2004).

Vorbedingungen
(Merkmale oder Zusténde),
wie z. B. soziodemo-
graphische Merkmale,
Erwartungen,
Glaubenssysteme J

L

Bewiltigungs- Response Shift
Verénderung des verhalten verdnderte
Gesundheits- __, alsReakton, ~_ Einschatzungauf- _ wahrgenommene
zustandes wie z. B. Inan- grund verénderter Lebensqualitat
als Katalysator spruchnahme interner Standards,

sozialer Wertesysteme oder

Unterstltzung, Konzepte

religidse Praxis,
soziale Vergleiche

Abbildung 1.4 Einordnung von Response Shift in ein Prozessmodell wahrgenommener
Lebensqualitdt, iibersetzt von Giithlin nach Sprangers & Schwartz (1999b)
(Giithlin, 2004; Abbildung leicht modifiziert)

Das Prozessmodell wahrgenommener Lebensqualitit stellt einen allgemeinen Rahmen fiir
verschiedene komplexe Prozesse dar, die im Zusammenhang mit der Auseinandersetzung

mit einer Krebserkrankung stehen. Jedoch verdeutlicht es auch den bestehenden For-
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schungsbedarf bzgl. der weiteren Klarung einzelner Komponenten des Modells (z. B. unter
welchen Umstdnden wird ein Ereignis zum Katalysator; welche personalen Faktoren sind
besonders relevant?) und damit zum Phédnomen des Response Shift. Die Relation einzelner
Modellbestandteile zueinander wird ebenfalls kritisch betrachtet, so konnen z. B. dhnliche
kognitive Prozesse als kognitive Bewéltigungsstrategien oder auch als Reprioritisierung im

Rahmen von Response Shift betrachtet werden (vgl. auch Jelitte, 2010).

Das Modell von Sprangers und Schwartz (1999b) wurde vorgestellt, da es wichtige Kom-
ponenten des Prozesses der Auseinandersetzung mit einer Erkrankung zusammenfasst, des-
sen Bestandteil auch die Einschitzung der Lebensqualitit ist. Im vorgegebenen Zeitrahmen
dieser Arbeit waren Wiederholungsmessungen nicht mdglich, und die explizite Erfassung
von Response Shift ist nicht ihr Gegenstand. Das Ziel der Arbeit ist hingegen, differenzierte
Information tiber die individuelle Einschidtzung ihrer Lebensqualitét von Patienten mit Mul-
tiplem Myelom zu erhalten, sowie iiber von ihnen dafiir als relevant erachtete Bereiche. Die
Untersuchung bezieht sich damit auf diesen Ausschnitt des Modells und befasst sich mit

dem Aspekt der Lebensqualitidtseinschétzung.
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2 Empirische Untersuchung
2.1 Fragestellungen und Hypothesen
2.1.1 Fragestellungen

Ziel der Arbeit ist es, unter explorativen Gesichtspunkten Informationen iiber die von Pati-
enten mit Multiplem Myelom als relevant erachteten Bereiche zur Einschétzung ihrer Le-
bensqualitit zu erhalten. Die Ergebnisse anderer Befragungen von Krebspatienten stellen
die Priorisierung von gesundheitlichen Aspekten im Rahmen von Lebensqualititseinschét-
zungen, welche auch die in der Lebensqualitéits-Forschung etablierte Konzeption der ,,ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitit® (Bullinger, 1997) nahelegt, in Frage (vgl. Fegg, Was-
ner, Neudert & Borasio, 2005; Frick et al., 2004; Waldron et al., 1999; s. a. Kapitel 1.3.3).
Die Rolle sozialer Aspekte fiir den Prozess der Krankheitsbewiltigung, welcher die Le-
bensqualititseinschdtzung mitbeeinflusst, wird u. a. im Rahmen der COR-Theorie und des
multiaxialen Copingmodells (s. Kapitel 1.2.4) hervorgehoben. Und auch wenn keine ein-
heitliche Definition von Lebensqualitét existiert, so wird sozialen Aspekten doch iiberein-
stimmend grof3e Relevanz zugeschrieben (s. Kapitel 1.3). Daher wird angenommen, dass v.
a. die Familie und die Ehe/Partnerschaft, aber auch Freunde als wichtige personliche Bezie-
hungen und Quellen sozialer Unterstiitzung eine prominente Stellung in den fiir die Lebens-
qualitét als relevant erachteten Bereichen einnehmen. Dies soll an Hand der von den Be-
fragten dieser Stichprobe genannten Bereiche weiter iiberpriift werden. Dabei werden so-
wohl die Haufigkeit der Nennungen als auch die relative Gewichtung der Bereiche betrach-
tet.

Um erste Anhaltspunkte iiber die Einschédtzungen der Betroffenen im zeitlichen
Verlauf der Behandlung zu erhalten, sollen die Befragungsergebnisse von Patienten im ers-
ten Jahr nach der Diagnosestellung verglichen werden mit Patienten, deren Erstdiagnose
bereits langer als zwolf Monate zuriickliegt. Es sollen Informationen iiber auf der Individu-
alebene relevante Komponenten fiir die Einschitzung der Lebensqualitdt gesammelt wer-
den, den Zufriedenheitsstatus damit und deren Gewichtung zu verschiedenen Zeitpunkten
der Behandlung (vgl. Bullinger, 1989). Der Gruppenvergleich im Querschnitt kann An-
haltspunkte liefern fiir weitere Hypothesen bzgl. der Auswirkungen von Krankheitsverar-
beitung und Response Shift.

Des weiteren soll der Zusammenhang zwischen dem im SEIQoL-DW berechneten

Gesamtindex und einer Globaleinschdtzung der Befragten ihrer Lebensqualitdt untersucht
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werden. Das Vorgehen der Berechnung eines Gesamtindex zum Vergleich der Lebensquali-
titseinschitzungen verschiedener Individuen wird von Jenkinson und McGee (1998) sowie
der Autorengruppe um Moons kritisch betrachtet. Moons et al. (2004) und Frick et al.
(2004) fanden mittlere Korrelationen des Gesamtindex mit einer visuellen Analogskala zur
Erfassung der Lebensqualititseinschidtzung. Moons und Mitarbeiter gehen davon aus, dass
mit dem SEIQoL-DW der Status relevanter Determinanten fiir die individuelle Lebensquali-
tét erfasst wird, der SEIQoL-DW-Index jedoch kein interindividuell vergleichbares Mal fiir
die Lebensqualitit darstellt. Sie sprechen sich fiir die Erfassung der Lebensqualitidt in Form
einer Globaleinschitzung aus. Im Rahmen der hier vorgestellten Untersuchung werden ent-
sprechend der Uberlegungen zur Erfassung individueller Lebensqualititseinschitzungen (s.
Kapitel 1.3) die individuell wichtigsten Bereiche fiir die Lebensqualitét, deren relative Ge-
wichtung und die Zufriedenheit damit erfasst und ergidnzend eine Globaleinschdtzung mit-
tels visueller Analogskala. Die aus den Daten ermittelten SEIQoL-DW-Indizes sollen zu
den Einschitzungen auf der visuellen Analogskala in Beziehung gesetzt und die Frage eines

interindividuell vergleichbaren Kennwertes reflektiert werden.

2.1.2 Hypothesen

Die Einbettung in soziale Beziehungen und soziale Unterstiitzung sind wichtige Faktoren
im Prozess der Krankheitsbewéltigung. In den Antworten der Befragten spielen daher die
Bereiche Familie und andere personliche soziale Beziehungen eine mindestens ebenso
wichtige Rolle wie der Bereich Gesundheit. Dies zeigt sich in der Haufigkeit der Nennun-

gen und auch in der relativen Gewichtung der Bereiche.

Hypothese la:

Die Haufigkeit der Nennungen von Familie und anderen personlichen sozialen Beziehungen
als bedeutsam fiir die Lebensqualitdt unterscheidet sich signifikant von der Héiufigkeit der
Nennungen von Gesundheit — Familie und andere soziale Kontakte werden am haufigsten,

d. h. von den meisten Untersuchungsteilnehmern genannt.

Hypothese 1b:
Die relative Gewichtung von Familie und anderen sozialen Beziehungen als bedeutsam fiir
die Lebensqualitit unterscheidet sich signifikant von der relativen Gewichtung von Ge-

sundheit — Familie und andere soziale Kontakte werden als am wichtigsten eingeschétzt.
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Die Konfrontation mit der Erkrankung und die Krankheitsverarbeitung kénnen zu Response
Shift auf den verschiedenen genannten Ebenen (s. Kapitel 1.4.1) und somit u. U. auch zu
einer Verdnderung des Konzeptes der Lebensqualitét fiihren. Dies soll explorativ untersucht
werden, indem die von Patienten im ersten Jahr nach der Diagnosestellung genannten Be-
reiche verglichen werden mit denen, die Patienten nennen, deren Erstdiagnose bereits langer
als ein Jahr zuriickliegt. Neben der Auswahl als relevant erachteter Bereiche werden auch

die Zufriedenheit damit und deren relativer Gewichtung verglichen.

Hypothese 2a:

Patienten im ersten Jahr nach der Diagnosestellung unterscheiden sich in ihrer Auswahl der
fiir die Lebensqualitit als relevant erachteten Bereiche von Patienten mit Multiplem
Myelom, die bereits ldngere Zeit onkologisch behandelt werden. Dies zeigt sich in unter-

schiedlichen Haufigkeiten der Nennungen bestimmter Bereiche in den beiden Gruppen.

Hypothese 2b:
Die beiden Gruppen unterscheiden sich hinsichtlich ihrer Zufriedenheit mit den Bereichen,

die sie als relevant fiir ihre Lebensqualitét erachten.

Hypothese 2c:
Die beiden Gruppen unterscheiden sich hinsichtlich ihrer relativen Gewichtung der Berei-

che, die sie als relevant fiir ihre Lebensqualitét erachten.

Mit dem SEIQoL-DW kénnen Status und Gewichtung relevanter Determinanten fiir die
individuelle Lebensqualitdt erfasst werden. Die Berechnung des SEIQoL-DW-Index als
Kennwert fiir die Lebensqualitidt sowie dessen interindividuelle Vergleichbarkeit werden
kritisch gesehen. Die Einschitzungen auf der visuellen Analogskala differieren von den fiir

den Index ermittelten Werten.

Hypothese 3.
Der Gesamtindex des SEIQoL-DW unterscheidet sich von der mittels visueller Analogskala
direkt erfassten Globaleinschéitzung der Befragten. Es zwar ein signifikanter Zusammen-

hang erwartet, jedoch lediglich mit Korrelationskoeffizienten im mittleren Bereich.
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2.2 Erhebungsinstrumente

2.2.1 Der Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life — Direct
Weighting (SEIQoL-DW)

Als Messinstrument wird der Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life —
Direct Weighting (SEIQoL-DW; Hickey et al., 1996) verwendet, der Lebensqualitdt aus der
Sicht des befragten Individuums definiert. Die Autoren beabsichtigen, mit diesem Verfah-
ren sowohl Aspekte der Individuumsorientierung als auch der Quantifizierbarkeit zu be-
riicksichtigen (Jenkinson & McGee, 1998). Der Ansatz, Lebensqualitét iiber fiir sie als rele-
vant erachtete Bereiche in einem individuellen Prozess zu definieren, fithrte zunichst zur
Entwicklung des SEIQoL (O'Boyle et al., 1992) und zur Weiterentwicklung des SEIQoL-
DW (Hickey et al., 1996; O'Boyle et al., 1993).

Dieses teilstrukturierte Interview wurde zur Erfassung der Lebensqualitit bei ver-
schiedenen gesunden (Browne et al., 1994) und erkrankten Populationen eingesetzt, bei-
spielsweise bei Patienten mit einer angeborenen Herzerkrankung (Moons et al., 2005), bei
Schlaganfallpatienten (LeVasseur et al., 2005), bei ALS-Patienten (LoCoco et al., 2005)
oder bei Patienten mit einer weit fortgeschrittenen Tumorerkrankung (Waldron et al., 1999).

Im halbstandardisierten Interview werden Aspekte standardisierter und unstandardi-
sierter Verfahren verbunden, z. B. durch die Vorgabe von Fragen, aber ohne Antwortalter-
nativen (vgl. Rentzsch & Schiitz, 2009). Mit einem Leitfaden konnen Inhalte und Ablauf
des Interviews vorstrukturiert werden, was die Erfassung der fiir die Untersuchung als zent-
ral erachteten Punkte sicherstellt und Vergleiche der Ergebnisse verschiedener Untersu-
chungsteilnehmer ermdglicht. Die Strukturierung erhoht die Standardisierung des Vorge-
hens und tragt somit zur Objektivitit bei. Dennoch hat der Interviewer die Moglichkeit,
beispielsweise Antworten durch Nachfragen zu préizisieren und gewinnt an Flexibilitét fiir
die Durchfithrung gegeniiber einem standardisierten Interview (vgl. Fisseni, 2004). Fiir die
in dieser Arbeit verfolgten Forschungsfragen ist das halbstrukturierte Interview daher gut

geeignet, um individuelle Aspekte der Einschitzungen von Lebensqualitit zu erfassen.

2.2.1.1 Durchfiihrung

Fiir die Anwendung des SEIQoL-DW im Rahmen dieser Studie wurde ein Interviewleitfa-
den in direkter Ubersetzung des Manuals (O'Boyle et al., 1993) erstellt, da in verschiedenen

deutschsprachigen Publikationen das Vorgehen nicht hinreichend ausfiihrlich beschrieben
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wurde oder sich der Wortlaut unterschied (s. Interviewleitfaden im Anhang). Nach einer
kurzen Einfiihrung werden die Befragten gebeten, die aktuell fiinf wichtigsten Bereiche fiir
die Einschitzung ihrer Lebensqualitdt zu benennen (vgl. Hickey et al., 1996; O'Boyle et al.,
1993). Die angefiihrten Bereiche werden wortlich notiert, und gemall dem Manual soll bei
Unklarheiten erfragt und schriftlich festgehalten werden, was der Untersuchungsteilnehmer
unter dem jeweiligen Bereich versteht bzw. was ihm daran wichtig ist. Falls ein Untersu-
chungsteilnehmer auch auf Nachfragen keine fiinf Bereiche benennt, wird dem Manual ent-
sprechend eine Liste mit den bisher in Befragungen am héiufigsten genannten Aspekten als
Vorschldge vorgelesen (O'Boyle et al., 1993; s. Anhang). Darauthin genannte Bereiche
werden gesondert markiert.

Wenn die Befragten fiinf Bereiche festgelegt haben, schitzen sie im néchsten Schritt
thre momentane Zufriedenheit mit jedem einzelnen Bereich ein. Als zeitlicher Bezugsrah-
men wird die letzte Woche genannt. Die Befragten fiillen ein vorgegebenes Balkendia-
gramm aus, indem sie fiir jeden Bereich auf einer zehn Zentimeter langen Linie (mit Unter-
teilungen in Zehner-Schritten) zwischen 0 und 100 angeben, wie zufrieden sie damit in der
letzten Woche waren (s. Anhang). (Anmerkung: auf Grund unklarer Formulierungen im
Manual und uneinheitlichen Vorgehens in verschiedenen Publikationen erfolgte hier basie-
rend auf den Uberlegungen aus Kapitel 1.3 die Festlegung auf die Frage nach der Zufrie-
denheit mit den Bereichen (subjektive Einschédtzung) und nicht nach dem tatsédchlichen
Funktionsstatus (objektives Kriterium) bzgl. der Bereiche, s. dazu auch Kapitel 4.2.2).

Als letzter Schritt erfolgt eine Gewichtung der Bereiche zueinander. Dafiir wurde
als Neuerung im SEIQoL-DW gegeniiber dem SEIQoL ein dynamisches Tortendiagramm
eingefiihrt, mit dem die Aufteilung der Gewichtung fiir die fiinf Bereiche flexibel auspro-
biert werden kann (s. Abbildung 2.1, S. 53). Im SEIQoL wurde die Gewichtung der genann-
ten Bereiche zunichst durch eine aufwéndige Entscheidungsanalyse (Judgement Analysis)
ermittelt. Dieses Verfahren basiert auf der Theorie des sozialen Urteilens (Hammond, 1975;
Hammond & Summers, 1972). Dabei werden den Befragten zu ihren flinf genannten LQ-
Bereichen 30 hypothetische Balkendiagramm-Profile préisentiert, und diese beurteilen an
Hand von visuellen Analogskalen ihre personliche Lebensqualitidt im Falle des jeweiligen
Profils. Mittels multipler Regression wird dann berechnet, wie viel die einzelnen Lebens-
qualitdts-Bereiche zur allgemeinen Lebensqualitdt beitragen. Da sich 10 der 30 Szenarios
wiederholen, konnen auch Reliabilitdtskoeffizienten ermittelt werden. Zu diesem recht
komplizierten und zeitaufwindigen Verfahren wurde mit der SEIQoL-DW-Disc eine leich-

ter verstidndliche und anwendungsfreundlichere Alternative entwickelt. Die Scheibe, auf der
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die fiinf gegeneinander rotierbaren Kreissegmente angebracht sind, ist in hundert Abschnitte
unterteilt. So kann aus den von den Befragten eingestellten Sektoren direkt die relative Ge-
wichtung abgelesen werden (vgl. O’Boyle et al., 1993). (Anmerkung: der Instruktion gemal3

Manual wurde ein Satz hinzugefiigt, der neben unterschiedlichen relativen Gewichtungen

eine Gleichgewichtung aller Bereiche als dquivalente Moglichkeit erwéhnt, s. dazu auch

Kapitel 4.2.2).

Abbildung 2.1 Die SEIQoL-DW-Disc (O’Boyle et al., 1993)

Die Durchfiihrung des SEIQoL-DW dauert etwa 30 Minuten. Bei der Auswertung konnen
die Werte fiir den jeweiligen Zufriedenheitsstatus und die Gewichtung der Bereiche direkt
abgelesen bzw. gemessen werden. O’Boyle und Mitarbeiter (1993) weisen darauf hin, dass
der SEIQoL(-DW) in erster Linie fiir die Ermittlung individueller Lebensqualitits-
einschitzungen entwickelt wurde. Fiir Gruppenvergleiche kann durch die Multiplikation der
Zufriedenheitseinschdtzung (0—100) mit der relativen Gewichtung (0-100% bzw. 0.0—1.0)
eines jeden Bereichs und die Addition der fiinf Werte ein Gesamtwert, der SEIQoL-Index,
gebildet werden. Sein Wertebereich liegt zwischen 0 und 100. Die Autoren selbst sprechen
sich fiir Zurtickhaltung bzgl. Interpretation und interindividueller Vergleichbarkeit des In-
dex aus (vgl. dazu auch Jenkinson & McGee, 1997; und Kapitel 4.1.2). Anwendung und
Auswertung des SEIQoL(-DW) wurden mehrfach ausfiihrlich beschrieben (Hickey et al.,
1996; Neudert et al., 2001; O’Boyle et al., 1993).
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2.2.1.2 GiiteKriterien

Die psychometrischen Eigenschaften des SEIQoL und des SEIQoL-DW wurden in ver-
schiedenen Studien untersucht (z. B. Moons et al., 2004; vgl. fiir Uberblicke auch Patel,
Veenstra & Patrick, 2003, sowie Wettergren, Kettis-Lindblad, Sprangers & Ring, 2009). Im

Folgenden werden Ergebnisse bzgl. Validitit, Reliabilitit und Sensitivitit vorgestellt.

Der SEIQoL erreichte in verschiedenen Studien gute Werte bzgl. interner Validitit (R* =
.72 - .88) (Browne et al., 1994; McGee, O'Boyle, Hickey, O'Malley & Joyce, 1991; Wald-
ron et al., 1999). McGee et al. (1991) zeigten in einer Studie mit gastroenterologischen Pa-
tienten, dass der SEIQoL besser zwischen Patienten mit Reizdarmsyndrom, Magenulkus
und einer gesunden Kontrollgruppe trennte als das Nottingham Health Profile (Hunt, McE-
wen & McKenna, 1986) und die Psychosocial Adjustment to Illness Scale (Derogatis,
1986). Die Instrumente korrelierten <.25, was als Hinweis auf die Eigenstindigkeit des
SEIQoL gewertet wird (Patel et al., 2003). Moons et al. (2004) fanden bzgl. der Struktur des
SEIQoL-DW, dass die aktuelle Einschiatzung und Gewichtung der einzelnen Bereiche nied-
rige bis mittlere Korrelationen aufweisen. Damit stiitzen die Autoren ihre Annahme, dass
die Befragten den Unterschied zwischen dem zweiten und dritten Schritt der Erhebung er-
fassen und nicht beide Aspekte gleich setzen.

In Untersuchungen mit ALS-Patienten (Neudert et al., 2001) wurde der SEIQoL-
DW von den Befragten als inhaltlich valider und weniger belastend eingeschitzt im Ver-
gleich zur Erfassung der Lebensqualitit mit zwei Erhebungsinstrumenten zu Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, dem SF-36 (Bullinger & Kirchberger, 1998) und
dem SIP (Berner et al., 1981).

Browne, O’Boyle, McGee, McDonald und Joyce (1997) sowie Waldron et al. (1999) fiihr-
ten mit ihren Untersuchungsteilnehmern sowohl den SEIQoL als auch den SEIQoL-DW
durch. In der Studie von Browne et al. (1997) wurden 40 gesunde Untersuchungsteilnehmer
zu zwei Messzeitpunkten (im Abstand von sieben bis zehn Tagen) befragt; an der Untersu-
chung von Waldron und Mitarbeitern nahmen 80 Krebspatienten in fortgeschrittenem
Krankheitsstadium einmalig teil. Fiir Pearsons r ergaben sich im SEIQoL gute bis sehr gute
Werte (.75 und .87). Die groB3e Bandbreite der Werte von .29 bis .90 zu t; und .35 bis .93 zu
t, wurde von Browne et al. (1997) als Hinweis auf Verstdndnisprobleme bzgl. des Vorge-
hens bei der Ermittlung der Gewichtung der Bereiche mittels der Entscheidungsanalyse

beim SEIQoL erachtet (auch bei Waldron und Mitarbeitern fand sich ein Range von .6 bis
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.95). Der Vergleich der Ergebnisse der Erhebungen mit beiden Varianten des Messinstru-
ments zeigte, dass sich die Gewichtungen in 68 (t;) bzw. 71 % (t,) der Fille um weniger als
10 von 100 moglichen Punkten unterschieden (Browne et al., 1997). Beide Autorengruppen
kommen zu dem Schluss, dass die Verfahren nicht austauschbar sind und interpretieren ihre
Ergebnisse dahingehend, dass der SEIQoL eher implizite, unbewusste Einschétzungspro-
zesse erfasst und der SEIQoL-DW explizite, bewusste Bewertungen.

Moons et al. (2004) fanden in einer Stichprobe von 98 gesunden Untersuchungsteil-
nehmern, die wihrend des Test-Retest-Zeitraumes von einem Jahr keine gravierenden me-
dizinischen oder psychosozialen Einschnitte erlebten (erfasst durch Interview und Inan-
spruchnahme von medizinischen Behandlungen), im t-Test keinen Unterschied zwischen
den Messungen mit dem SEIQoL-DW (t = .59; p = .56). O’Boyle et al. (1992) stellten in
einer prospektiven Studie fest, dass sich die Pra-Post-Werte im SEIQoL bei einer Gruppe
von 20 Patienten, die sich einer Hiift-Operation unterzogen, signifikant veranderten im Ver-

gleich zu den Werten einer parallelisierten, gesunden Kontrollgruppe.

2.2.2 Visuelle Analogskalen

Visuelle Analogskalen haben sich in verschiedenen Studien als valide, reliabel und énde-
rungssensitiv gezeigt bzgl. der Erfassung einer subjektiven Einschédtzung von Lebensquali-
tdt und Gesundheitsstatus (vgl. Badia et al., 1999, Jacobsen & Weitzner, 1999; Michael &
Tannock, 1998).

Die Gesamteinschidtzung der aktuellen Lebensqualitit wird in der hier beschriebe-
nen Studie zusitzlich mit einer visuellen Analogskala in Form einer zehn Zentimeter langen
Linie als Entsprechung fiir die Abstufungen von 0 bis 100 erhoben. Die Befragten werden
instruiert, die Linie an der ihrer Einschiatzung entsprechenden Stelle senkrecht durchzustrei-
chen, so dass direkt ein Wert abgelesen bzw. abgemessen werden kann (s. Anhang). Eine
solche visuelle Analogskala war im urspriinglichen SEIQoL als Teil der Entscheidungsana-
lyse enthalten (O'Boyle et al., 1992). Bei der Durchfithrung des SEIQoL-DW setzten man-
che Autorengruppen sie ein, andere nicht. Im Manual fiir den SEIQoL-DW wird die visuelle
Analogskala nicht erwihnt (O’Boyle et al., 1993).

Der zeitliche Bezugsrahmen von sieben Tagen entspricht dem vorgegebenen Zeit-
fenster bei der Einschétzung der Zufriedenheit mit den genannten Bereichen. Dies soll u. a.
unterstiitzen, dass die Einschitzung der Befragten nicht vorrangig von der aktuellen Verfas-
sung gepragt ist. Frick et al. (2004) fiihren aus, dass die vorangehende Bestimmung relevan-

ter Bereiche, deren Einschitzung und Gewichtung bei den Befragten zu einer Klarung ihres
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Lebensqualitdts-Konzeptes und des aktuellen Status ihrer Lebensqualitét beitragen konnen.
Dies spricht ihres Erachtens flir eine valide Einschitzung in der visuellen Analogskala.
Frick und Mitarbeiter fiihren frithere Untersuchungen an, die Unterschiede zwischen dem
SEIQoL-DW-Index und der visuellen Analogskala fanden. Auch in ihrer Studie fand sich
mit r = .42 nur eine niedrige bis mittlere Korrelation. Sie schlussfolgern daraus, dass jeweils
verschiedene Konstrukte von Lebensqualitit erfasst werden.

Kritische Uberlegungen, ob bei der Auswertung des SEIQoL-DW die Berechnung
eines Index aus der Summe der Produkte von Zufriedenheitsstatus und Gewichtung der fiinf
Bereiche zuldssig ist, wurden bereits erwéhnt (vgl. Jenkinson & McGee, 1997); ebenso die
Arbeitsgruppe um Moons (2004), die sich fiir das Instrument der visuellen Analogskala zur
Erfassung von Lebensqualitdtseinschétzungen aussprechen. In der vorliegenden Studie wird
die Gesamteinschidtzung der Lebensqualitdt mittels visueller Analogskala erfasst, um diese

mit dem SEIQoL-DW-Index zu vergleichen.
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2.3 Datenerhebung

2.3.1 Gewinnung der Untersuchungsteilnehmer

Das Studienvorhaben wurde der Ethik-Kommission der medizinischen Fakultdt der Univer-
sitdt Wiirzburg zur Beratung gemiB § 15 Berufsordnung fiir Arzte in Bayern vorgestellt,
und es bestanden seitens der Ethik-Kommission keine Bedenken gegen die Durchfiihrung
der Studie. Die Datenerhebung fand an der Medizinischen Klinik und Poliklinik II des Uni-
versititsklinikums Wiirzburg im Zeitraum von Mai bis Dezember 2011 statt. Dabei wurden
Patienten mit Multiplem Myelom, die wéhrend dieses Zeitraums dort in stationdrer oder
ambulanter Behandlung waren, {iber die Studie informiert und nach ihrer Bereitschaft zur
Teilnahme gefragt. Die Bereitschaft zur Teilnahme an der Befragung war hoch; bis auf
sechs Ablehnungen waren alle iibrigen angesprochenen Personen dazu bereit (Quote: 90
Prozent). Vor der Durchfithrung der Erhebung wurde iiber die Studie sowie die Freiwillig-
keit der Teilnahme informiert und das Einverstindnis zur Teilnahme an der Untersuchung
schriftlich eingeholt (s. Anhang). Neben dem Erstdiagnosezeitpunkt, der Dauer der Behand-
lung und dem Remissionsstatus wurden verschiedene personenbezogene Daten erfasst (s.
Tabelle 2.1, S. 58, und Anhang). Die Dokumentation erfolgte pseudonymisiert, und die
Zuordnung wurde rdumlich getrennt von den Daten aufbewahrt.

Die Interviews wurden von der Verfasserin gefiihrt und fanden je nach korperlicher
Verfassung und Wunsch der Untersuchungsteilnehmer entweder direkt im Krankenzimmer
(z. T. am Krankenbett) oder in einem Biiro bzw. einem Untersuchungsraum auf den Statio-
nen statt. In den Krankenzimmern waren teilweise Zimmernachbarn anwesend, wenn diese
beispielsweise nicht mobil waren und die Untersuchungsteilnehmer sich mit deren Anwe-

senheit einverstanden erklart hatten.

2.3.2 Beschreibung der Stichprobe

Die Stichprobe umfasst n = 64 Untersuchungsteilnehmer im Alter von 33 bis 84 Jahren. Der
Median liegt bei 60 Jahren, geméf Kolmogorov-Smirnov-Testung liegt bzgl. des Alters eine
Normalverteilung vor. Sie setzt sich aus 27 Frauen und 37 Ménnern zusammen, von denen
sich 30 im ersten Jahr nach der Diagnosestellung befanden und 34 im spiteren Verlauf der
Behandlung (s. a. Tabelle 2.1 auf S. 58 fiir weitere demographische Daten). Somit ent-
spricht die Stichprobe hinsichtlich der Alters- und auch der Geschlechterverteilung in etwa
den epidemiologischen Daten (s. Kapitel 1.1).
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Tabelle 2.1: Beschreibung der Stichprobe

Anzahl Prozent
Alter in Jahren
Median 60
Range 33-84
Geschlecht
ménnlich 37 57.8
weiblich 27 42.2
Schulbildung
Hauptschule 22 34.4
Realschule 15 234
Abitur 5 7.8
Hochschulabschluss 22 34.4
Familienstand
verheiratet 48 75.0
verwitwet 3 4.7
geschieden 8 12.5
ledig 5 7.8
Religionszugehorigkeit
romisch-katholisch 28 43.8
evangelisch 25 39.1
keine 11 17.2
Monate seit Diagnosestellung
Median 15.5
Range 0-147
Dauer der Behandlung in Monaten
Median 11.0
Range 0-147
Remissionsstatus
CR 4 6.3
PR 18 28.1
keine Verénderung, stable disease 2 3.1
Progress 8 12.5
Rezidiv 2 3.1
Beginn der Behandlung, keine Angabe 8 12.5
laufende Behandlung, keine Angabe 22 34.4
Autologe Stammzelltransplantation(en) 33 51.6
Allogene Stammzelltransplantation 8 12.5
Anmerkung:
n=64.

Jeweils 34.4 % der Untersuchungsteilnehmer haben einen Hauptschul- bzw. Hochschulab-
schluss, 23.4 % absolvierten die mittlere Reife. Das Abitur ist der hochste erreichte Schul-
abschluss von 7.8 % der Befragten. Die Mehrheit der Studienteilnehmer ist verheiratet (75
%), 4.7 % sind verwitwet und 12.5 % geschieden. 7.8 % der Befragten sind nicht verheira-
tet. Der Grofiteil (79.7 %) lebt mit einem festen Partner oder Familienangehorigen zusam-

men; 20.3 % der Patienten geben an, alleine zu leben.
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Die Befragten sind etwa zu gleichen Teilen Mitglieder der romisch-katholischen bzw. der
evangelischen Kirche (43.8 bzw. 39.1 %). 17.2 % gehoren keiner Religionsgemeinschaft an.

84.4 % geben an, der Glaube spiele in ihrem Leben eine Rolle, 15.6 % verneinen dies.

Bei 6 Patienten war das Multiple Myelom in einem Stadium diagnostiziert worden, in dem
zundchst keine Indikation zur Behandlung bestand, deshalb weichen bei diesen die Zeit-
rdume ,,Monate seit Diagnosestellung und ,,Dauer der Behandlung in Monaten‘ voneinan-
der ab. 60 Patienten waren zum Zeitpunkt der Befragung in stationdrer Behandlung, bei 4
Untersuchungsteilnehmermn erfolgte die Behandlung derzeit ambulant. 4 Patienten befanden
sich in kompletter Remission, bei 18 war durch die Behandlung eine partielle Remission
erreicht worden. Bei 2 Untersuchungsteilnehmern wurde der Remissionsstatus als ,,stable
disease* (stabiles Krankheitsbild) beschrieben. Ein Fortschreiten der Erkrankung lag bei 8
Patienten vor, bei 2 Patienten war es kurz vor dem Befragungszeitpunkt nach einer Remis-
sion zu einem Rezidiv gekommen. 8 Teilnehmer standen bei der Befragung gerade am An-
fang der Behandlung, und bei weiteren 22 der Untersuchungsteilnehmer lag wéhrend der
laufenden Behandlung ebenfalls keine aktuelle Aussage iiber den Remissionsstatus vor. Die
Behandlung hatte bei 33 Patienten eine oder mehrere autologe Stammzelltransplantationen

umfasst, 8 Patienten hatten eine Transplantation fremder Stammzellen erhalten.
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24 Vorgehen bei der Datenauswertung

Beziiglich der erforderlichen Stichprobengrofle erfolgte eine Orientierung an &hnlichen Un-
tersuchungen anderer Autoren (z. B. Fegg et al., 2005; Frick et al., 2004; Neudert et al.,
2004), da eine rechnerische Stichprobenplanung aufgrund unzureichender Anhaltspunkte
bzgl. der GroBe der zu erwartenden Effekte nicht moglich war (vgl. Bithner & Ziegler,
2009). Auch vom zentralen Grenzwertsatz ausgehend wurde eine Gréfe der beiden Teil-
stichproben von jeweils etwa 30 Untersuchungsteilnehmern als geeignet erachtet (vgl. z. B.
Sedlmeier & Renkewitz, 2008). Die statistische Auswertung der Daten erfolgte mit der
Software SPSS (Statistical Package for the Social Sciences, Version 19).

2.4.1 Auswertung des SEIQoL-DW

Um an Hand der Aussagen der Befragten die Hypothesen zu testen, sollten die Daten quan-
titativ ausgewertet werden. Ausgehend von der offenen Befragung bzgl. flir die Untersu-
chungsteilnehmer besonders wichtiger Bereiche hinsichtlich ihrer Lebensqualitit sollte das
Datenmaterial jedoch zuerst gesichtet und kategorisiert werden. Die induktive Kategorien-
bildung orientierte sich an dem von Mayring (2008) beschriebenen Verfahren im Rahmen
der zusammenfassenden qualitativen Inhaltsanalyse, welches in Abbildung 2.2 dargestellt

ist.

Gegenstand, Material
Ziel der Analyse
Theorie

!

Festlegen des Selektionskriteriums
und des Abstraktionsniveaus

!

Materialdurcharbeitung
Kategorienformulierung
Subsumption bzw. neue Kategorienbildung

|

Revision der Kategorien nach etwa 10-50 % des Materials }7
!

Endgultiger Materialdurchgang ‘

| Interpretation, Analyse ‘

Abbildung 2.2 Prozessmodell induktiver Kategorienbildung (Mayring, 2008)
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Das induktive Vorgehen wurde vor dem Hintergrund der bereits dargelegten Individuums-
orientierung gewahlt. Im Gegensatz zur deduktiven Kategoriendefinition wurden also die
Kategorien nicht a priori an Hand theoretischer Uberlegungen entwickelt. Dennoch wurde
das Thema der Inhaltsanalyse theoriegeleitet festgelegt, d. h. es wurde aus der Fragestellung
ein Selektionskriterium eingefiihrt, welches das zu berlicksichtigende Material beschrieb.
Des weiteren erfolgte eine Reflexion bzgl. des Abstraktionsniveaus der zu bildenden Kate-

gorien (vgl. Mayring, 2008).

24.1.1 Voriiberlegungen zur Kategorienbildung

Vor dem Hintergrund der Fragestellungen erfolgte bzgl. der zu bildenden Kategorien die
Festlegung auf ein abstraktes Niveau im Sinne von allgemeinen Oberbegriffen wie z. B.
»Gesundheit™ oder ,,Beruf‘. Nach Mayring (2008) wird durch das Selektionskriterium be-
stimmt, aus welchem Material die Kategorien definiert werden. Da in den Formulierungen
des Leitfadens des halbstrukturierten Interviews gezielt nach den fiir die Fragestellung inte-
ressierenden Aspekten gefragt wird, beinhalten diese das Selektionskriterium.

Mayring (2008) betont, dass es v. a. im Hinblick auf spétere quantitative Analyse-
schritte wichtig ist, Analyseeinheiten festzulegen. Die Codiereinheit und damit der kleinste
Materialbestandteil, der unter eine Kategorie fallen kann, wurde definiert als einzelnes Wort
bei der Antwort auf die Frage nach den wichtigsten Bereichen, z. B. ,,Familie®. Da jedoch
fiir die Kategorisierung der einzelnen Bereiche z. T. auch die von den Befragten gegebenen
Erlduterungen dazu herangezogen wurden, konnte eine Kontexteinheit als grofiter codierter
Materialbestandteil alle Aussagen umfassen, die getroffen wurden, um jeweils einen fiir die

Lebensqualitét der Person wichtigen Bereich zu beschreiben.

2.4.1.2 Entwicklung des Kategoriensystems

Wihrend der Interviews wurden die von den Befragten fiir ihre Lebensqualitét als bedeut-
sam genannten Bereiche wortlich notiert. Haufig nannten die Untersuchungsteilnehmer
direkt abstrakte Begriffe wie ,,Familie“, ,,Gesundheit*. Wenn sie die Bereiche anhand kon-
kreter Formulierungen umschrieben, wurde im Interview gemeinsam nach einem passenden
abstrakteren Begriff gesucht. So wurde z. B. bei der Aussage ,,einer der wichtigsten Berei-
che fiir meine Lebensqualitét ist, dass ich alles machen kann* zunédchst offen nachgefragt
und gebeten, dies weiter zu erldutern. Gemeinsam wurde dann erortert, welcher Aspekt fiir

die an der Studie Teilnehmenden jeweils im Vordergrund stand; ob dabei z. B. in erster

61



2.4 Vorgehen bei der Datenauswertung

Linie der Aspekt der Mobilitét, der Unabhingigkeit 1. S. von Selbstindigkeit oder ein ande-
rer Aspekt gemeint war. Das Ergebnis wurde notiert und bei der Kategorienbildung bzw.

-zuordnung beriicksichtigt.

Im Anschluss wurden inhaltlich zusammenhiangende Bereiche ggf. unter Heranziehen dazu
von den Befragten abgegebener Erlduterungen zu Kategorien zusammengefasst, z. B. ,,Bas-
teln/Schrauben an Maschinen®, ,,Jagd* zu ‘Freizeit/Hobbies‘. Eine Kategorie wurde dann
gebildet, wenn ein Bereich viermal oder hdufiger genannt wurde. Diese Festlegung erfolgte
auf Grundlage der Betrachtung der gesamten Daten. Tabelle 3.1 (s. S. 67) zeigt die gebilde-
ten Kategorien in absteigender Héiufigkeit der Nennungen zugeordneter Bereiche. Neben
den Bezeichnungen der Kategorien werden inhaltliche Beschreibungen und Beispiele ange-
fiihrt. Bereiche, die in ihrer Bedeutung nicht zu anderen genannten Bereichen passten und
nur ein- bis dreimal genannt wurden, z. B. ,,Haustier*, wurden fiir die statistische Auswer-
tung der Kategorie ‘Sonstige* zugeordnet. Dabei wurde darauf geachtet, dass diese Restka-
tegorie nicht mehr als zehn Prozent der Daten umfassen sollte (Rentzsch & Schiitz, 2009).
Fir eine umfassende Darstellung der individuellen Aspekte der Lebensqualitits-
einschétzungen listet Tabelle 3.2 (s. S. 69) die Bereiche auf, die ausschlieBlich von einem
oder einzelnen Untersuchungsteilnehmern genannt wurden.

Das Material wurde wiederholt durchgearbeitet und kategorisiert, d. h. das Katego-
riensystem wurde in einem fortlaufenden Prozess iiberarbeitet und angepasst. Ziel des Vor-
gehens war es, die Daten fiir die quantitative Datenverarbeitung zu strukturieren, dabei aber
die Kategorien eng an den Daten orientiert zu entwickeln, um die verschiedenen individuell
fiir die Einschitzung der Lebensqualitit relevanten Bereiche abzubilden. Vor dem Hinter-
grund des Kriteriums der Disjunktheit von Kategoriensystemen (vgl. z. B. Rentzsch &
Schiitz, 2009) und zur Testung der Hypothesen 1 und 2 wurden die Kategorien dann weiter
zusammengefasst, z. B. die Bereiche ‘Familie® und ‘Freunde® der Hauptkategorie ,, persén-
liche soziale Beziehungen“ zugeordnet. Die zusammengefassten Kategorien (geméll May-

ring als Hauptkategorien bezeichnet) sind in Tabelle 3.3 (s. S. 70) beschrieben.

24.1.3 Inhaltsanalytische Giitekriterien

Die Anwendung der ,klassischen* Giitekriterien auf inhaltsanalytische Forschung wurde
hiufig kritisiert; so konnten beispielsweise gingige Vorgehensweisen zur Bestimmung der
Reliabilitdt wie Parallel-Test-Verfahren oder die Split-Half-Methode nicht sinnvoll iibertra-
gen werden (vgl. Mayring, 2008). Daher schldgt Krippendorff (1980) spezifische Giitekrite-
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rien vor, die im Rahmen inhaltsanalytischer Untersuchungen aussagekréftiger sind (s. Abb.

2.3):

Kriterien fur die

Qualitat der
Inhaltsanalyse
_--"'_'—F‘__FF_FF-__ H\""'\-\.\__
Validitat im e
: Reliabilitat
engeren Sinn

, /

S T\

H\K‘Hx | / \
I /

Material- Ergebnis- Prozess- / \

orientiert orientiert orientiert /
._ / \
Semantische || Stichproben- || Korrelative || Vorhersage- || Konstrukt- — Reproduzier- ;
Guligkeit || quligkeit || Gultigkeit || guligkeit | guttigkeit  |o 2@ | parkeit Exakihert

Abbildung 2.3 Inhaltsanalytische Giitekriterien nach Krippendorff (1980);
(Mayring, 2008; Abbildung leicht modifiziert)

Mehrere Autorengruppen, die den SEIQoL und/oder den SEIQoL-DW in ihren Untersu-
chungen eingesetzt hatten, berichteten zu ,klassischen* testtheoretischen Giitekriterien fiir
dieses Verfahren. Ergebnisse dazu wurden in Kapitel 2.2.1.2 vorgestellt. Im Rahmen der
Reflexion der Vorgehensweise bei der vorliegenden Arbeit erfolgte aulerdem eine Ausei-
nandersetzung mit den von Krippendorf (1980) formulierten inhaltsanalytischen Giitekrite-
rien, auf die hier kurz zusammenfassend eingegangen werden soll.

Die semantische Giiltigkeit umschreibt nach Krippendorff (1980) die Angemessen-
heit der Bedeutungsrekonstruktion des Materials. In den vorangehenden Abschnitten dieser
Arbeit wird die Entwicklung des Kategoriensystems ausfiihrlich beschrieben; die fiir die
Priifung der Hypothesen verwendeten Hauptkategorien werden in Kapitel 3.1.1 vorgestellt.
Die fiir die Stichprobengiiltigkeit relevante Stichprobengewinnung und -zusammensetzung
wird in Kapitel 2.3 geschildert. Zur Betrachtung der korrelativen Giiltigkeit erfolgt in Kapi-
tel 4.1 der Vergleich mit Untersuchungen mit &hnlichen Fragestellungen und dhnlichem
Vorgehen. Aussagen zur Vorhersagegiiltigkeit waren im Zusammenhang dieser Untersu-
chung nicht sinnvoll moglich. Hinsichtlich der Konstruktvaliditét sei auf die in den Kapiteln

1.3 und 1.4 und dargestellten Inhalte zu Definition und Erfassung von Lebensqualitit sowie
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zum dem SEIQoL(-DW) zu Grunde liegenden Ansatz der Individuumsorientierung verwie-
sen.

Zur Evaluation der Reliabilitit wurde als inhaltliche Uberpriifung der Kategorien
Cohens Kappa () als das am hiufigsten berechnete Ubereinstimmungsmal bestimmt, wel-
ches bei Vorliegen der Daten auf Nominalniveau und zwei Codierern anwendbar ist.
Cohens Kappa beriicksichtigt prozentual die tatsdchlichen und zufillig zu erwartenden
Ubereinstimmungen. k nimmt Werte zwischen — 1 und 1 an, und Werte ab .75 kdnnen als
sehr gute Interrateriibereinstimmung bezeichnet werden (vgl. z. B. Wirtz & Caspar, 2002).
Zur Berechnung wurden 15 Prozent des Datenmaterials erneut den gebildeten Hauptkatego-
rien zugeordnet. Dafiir wurden zuféllig die Daten der Befragten mit den Kennzahlen 2,
13,19, 24, 30, 35, 41, 46, 57, 61 ausgewahlt. Sie wurden einer an dieser Untersuchung und
threr Auswertung unbeteiligten Person zusammen mit dem Kategoriensystem zur erneuten,

unabhéngigen Codierung vorgelegt. Aus den Ergebnissen wurde Cohens k berechnet.

2.4.2 Auswertung der Daten der Gesamtstichprobe und Uberpriifung
der Hypothesen 1a und b

Zum Vergleich von Haufigkeit der Nennungen und relativer Gewichtung der Bereiche ,,per-
sonliche soziale Beziehungen und ,,Gesundheit” (Hypothesen la und b) wurden die gebil-
deten Hauptkategorien (s. Tab. 3.3 S. 70) herangezogen, so dass die Nennungen bzgl. enger
sozialer Kontakte mit den unter einen weit gefassten Gesundheitsbegrift fallenden Nennun-
gen verglichen wurden.

Zunidchst wurden deskriptive Statistiken flir die Haufigkeiten der Nennungen der
gebildeten Hauptkategorien erstellt. Um die Aussagekraft der Unterschiede in den Héufig-
keiten der Nennungen der verschiedenen Bereiche zu iiberpriifen (Hypothese 1a), wurde der
McNemar-Test fiir verbundene Stichproben gerechnet bzgl. des Anteils der Befragten, die
einen oder mehrere Bereiche pro Hauptkategorie genannt hatten. Die Zufriedenheit der Un-
tersuchungsteilnehmer mit den von ihnen genannten Bereichen wurde deskriptiv dargestellt.
Wenn ein Untersuchungsteilnehmer mehrere Bereiche genannt hatte, die einer Hauptkate-
gorie zugeordnet wurden, wurde bzgl. der Zufriedenheit mit dieser Hauptkategorie ein Mit-
telwert erstellt, der dann in die Berechnung der Statistik einging. Auch fiir die relativen
Gewichtungen der Kategorien wurden zuerst deskriptive Statistiken erstellt. Hatte ein Un-
tersuchungsteilnehmer mehrere einer Hauptkategorie zugeordnete Bereiche genannt, wurde
bzgl. der anteiligen Gewichtung dieser Hauptkategorie ein Gesamtwert erstellt, der dann in

die Berechnung einging.
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Fiir die Uberpriifung der Unterschiede bzgl. der relativen Gewichtung der Hauptkategorien
(Hypothese 1b) wurden speziell die Daten der 46 Studienteilnehmenden herangezogen, die
jeweils mindestens einen Bereich genannt hatten, der den Hauptkategorien ,,persénliche
soziale Beziehungen“ und ,, Gesundheit* zugeordnet wurde. Da die Hauptkategorie ,, per-
sonliche soziale Beziehungen‘ insgesamt am hdufigsten genannt wurde, kam es mehrmals
vor, dass Befragte mehrere Bereiche dieser Hauptkategorie und einen Bereich zu ,, Gesund-
heit* genannt hatten (es gab jedoch auch einen Befragten, der vier Bereiche zu ,, Gesund-
heit“ und einen zu ,, personliche soziale Beziehungen“ genannt hatte). Fiir die inferenzsta-
tistische Auswertung wurde bei mehreren Nennungen jeweils ein Summenwert der Gewich-
tung der den beiden Hauptkategorien zugeordneten Bereiche fiir die Auswertung gebildet.
Mittels Wilcoxon-Rangsummentest fiir verbundene Stichproben wurde dann {iberpriift, ob
sich die relativen Gewichtungen der beiden Hauptkategorien signifikant voneinander unter-
scheiden.

Um die Ergebnisse der Untersuchung an Hand konkreter Beispiele zu veranschauli-
chen, wurden im Anschluss die Zusammenfassungen einzelner Interviews graphisch darge-
stellt. Dafiir wurden sowohl die Angaben von Teilnehmern im ersten Jahr nach der Diagno-
sestellung als auch im spiteren Verlauf ausgewéhlt. Das Einversténdnis fiir eine Darstellung
in der vorliegenden Form wurde zusitzlich zur bereits abgegebenen Einverstdndniserkla-

rung eingeholt.

243 Gegeniiberstellung der Daten der Teilstichproben und Uberpriifung
der Hypothesen 2a, b und ¢

Im Hinblick auf die Interpretation der Ergebnisse der Datenauswertung wurde zunichst
mittels Chi-Quadrat- bzw. t-Test gepriift, ob sich die zwei Gruppen (erstes Jahr nach der
Diagnosestellung vs. danach) hinsichtlich der Merkmale Geschlecht, Alter, Familienstand,
Schulbildung und aktiv gelebter Glaube signifikant unterscheiden. Beide Teilstichproben

beinhalten in etwa gleich viele Untersuchungsteilnehmer (n; = 30, n, = 34).

Bei der Konzeption der Studie war die Entscheidung getroffen worden, geméfl dem Manual
von O’Boyle et al. (1993) vorzugehen, um die Ergebnisse in Bezug setzen zu konnen zu
denen anderer Untersuchungen (z. B. Echteld et al., 2005; Frick et al., 2004; Neudert, Was-
ner & Borasio, 2001; Waldron et al., 1999, Wettergren et al., 2011), und deswegen entspre-
chend die Festlegung auf fiinf zu benennende wichtigste Bereiche fiir die Lebensqualitédt zu

tibernehmen. Der Vergleich der Hiufigkeit der Nennungen in beiden Teilstichproben (Hy-
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pothese 2a) wurde jedoch wegen dieser Festlegung nicht iiber alle genannten Bereiche infe-
renzstatistisch ausgewertet. Zunichst wurden die Héaufigkeiten der Nennungen von den
jeweiligen Hauptkategorien zugeordneten Bereichen im Vergleich fiir die beiden Teilstich-
proben deskriptiv analysiert. Wegen der fraglichen Unabhéngigkeit der genannten Bereiche
wurde die Anwendung von Fishers exaktem Test auf die in der deskriptiven Analyse auffil-
ligsten Hauptkategorien beschrankt. Die Zufriedenheitseinschdtzungen bzgl. den Hauptka-
tegorien zugeordneter Bereiche in den Teilstichproben wurden deskriptiv verglichen und
die Unterschiede mit dem Mann-Whitney-U-Test auf Signifikanz tiberpriift (Hypothese 2b).
Aufgrund des Vorgehens der relativen Gewichtung der genannten Bereiche zueinander er-
folgte keine inferenzstatistische Testung der Hypothese 2c, sondern ausschlieBlich eine de-

skriptive Analyse.

24.4 Auswertung bzgl. der Erfassung einer Gesamteinschitzung der Le-

bensqualitit und Uberpriifung der Hypothese 3

Zunichst wurden deskriptive Statistiken fiir den SEIQoL-DW-Index (geméll Manual gebil-
det durch die Multiplikation von Zufriedenheitseinschitzung und Gewichtung der von den
Befragten genannten Bereiche sowie die Aufsummierung der fiinf Werte zu einem Kenn-
wert flir jeden Teilnehmer) und die Angaben der Untersuchungsteilnehmer zur Gesamtein-

schitzung ihrer derzeitigen Lebensqualitét auf der visuellen Analogskala erstellt.

Die Hypothese einer mittelstark ausgeprdgten Korrelation zwischen dem SEIQoL-DW-
Index und der Globaleinschitzung der Lebensqualitdt auf einer visuellen Analogskala (Hy-
pothese 3) wurde mittels der Berechnung des Pearson’schen Korrelationskoeffizienten

tiberpriift.
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3 Ergebnisse

3.1 Lebensqualitats-Bereiche und deren Einschatzung in der
Gesamtstichprobe

3.1.1 Darstellung der Kategorien und der Haufigkeiten ihrer Nennung

In der ersten Phase der Datenauswertung wurden die absoluten Haufigkeiten der in den
Interviews genannten, fiir die Lebensqualitit als wichtig erachteten Bereiche ermittelt. Ka-
tegorien wurden in Form von Oberbegriffen gebildet. Diese Einteilung wurde als erster
Schritt vorgenommen, um im Sinne der Individuumsorientierung auch Bereiche separat
aufzufiihren, die von mehreren, aber wenigen Untersuchungsteilnehmern genannt worden
waren. Im weiteren Vorgehen erfolgte eine stirkere Zusammenfassung der Bereiche; zuerst
wurde beabsichtigt, die individuell genannten Bereiche moglichst differenziert zu bertick-
sichtigen. Tabelle 3.1 stellt die zunédchst gebildeten Kategorien und die absoluten Haufig-
keiten ihrer Nennung dar. Von den Befragten wurden vielfach auf die offene Frage nach
den fiir ihre Lebensqualitdt wichtigsten Bereichen Oberbegriffe wie z. B. , Freizeitaktivita-
ten angefiihrt. Daher wurden einer Kategorie die Nennungen der Kategorienbezeichnung
selbst sowie die Nennungen von Unterbegriffen und dazugehorigen Beschreibungen zuge-

ordnet.

Tabelle 3.1: Beschreibungen der gebildeten Kategorien und Héufigkeit der Nennungen

Nr. Kategorie Beschreibung aHbéisli)flil;tlfei ¢ IZ)EI:l;
1 ‘Familie® Nennung des Begriffs Familie oder Beschrei- 43 13.4
bung der Kernfamilie und naher Verwandter,
aber nicht der Kinder und Enkel. Die Kategorie
umfasst die Antworten, die die Familie als sozia-
les System bezeichnen, nicht Einzelpersonen.
2 ‘Gesundheit* AusschlieBlich direkte Nennung der Kategorien- 22 6.9
bezeichnung.
‘Freunde* Nahe personliche Beziehungen, Freundschaften. 21 6.6
12 ‘Unabhéngigkeit® Begriffe und Beschreibungen fiir Selbstbestim- 19 5.9
mung/Autonomie/Selbstindigkeit/Eigenstindig-
keit.
8 ‘Spiritualitat Bezeichnungen und Beschreibungen fiir Glaube, 17 53
Religion.
24 ‘finanzielle Nennungen und Beschreibungen der personli- 17 5.3
Situation* chen finanziellen Situation, finanziellen Absi-
cherung, finanziellen Unabhingigkeit.
5 ‘Beruf* ,Arbeit” oder direkte Nennung der beruflichen 16 5.0
Tatigkeit.
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Fortsetzung Tabelle 3.1

Nr. Kategorie Beschreibung aHbéislj)flilgliei ¢ E;g;
19  ‘Schmerz- und Alle Angaben, die sich auf das Freisein von 14 4.4
Beschwerde- Schmerzen und Beschwerden oder auch die
freiheit’ Kontrolle dariiber beziehen.
3 ‘Ehepartner* Nennungen von Frau, Mann, Lebensgefiahrte/in 13 4.1
13 ‘Mobilitat Betonung der tatsdchlichen Bewegungsfreiheit, 13 4.1
die eine freie Gestaltung des Lebens ermoglicht,
z. B. ,,mich frei bewegen konnen®, ,,in der Lage
sein, zu tun, was ich will/Unternechmungen zu
machen®.
17  ‘Zuhause* Direkte Nennungen und Beschreibungen des 13 4.1
Zuhauses und positiver Assoziationen damit, z.
B. ,,mich zu Hause wohl fiihlen®, ,,mein Zuhau-
se®.
7 ‘Freizeit/Hobbies®  Aktivititen, die unter dem Gesichtspunkt der 12 3.8
Freizeitgestaltung stattfinden und so bezeichnet
werden.
4 ‘weitere soziale Alle Beschreibungen/Nennungen sozialer Kon- 11 3.4
Kontakte* takte aulBerhalb von Familie und Freunden, z. B.
,,Bekannte*.
18  ‘positive Beschreibungen positiv konnotierter psychischer 11 34
psychische Zustiande, wie z. B. ,,Zufriedenheit®, ,, Angstfrei-
Verfassung' heit".
9 ‘Sport* Sportliche Aktivititen, wenn der Aspekt des 10 3.1
Korpererlebens bei der Freizeitgestaltung im
Vordergrund steht.
11 ‘Leistungs- Betonung der korperlichen Verfassung, korper- 9 2.8
fahigkeit* lich in der Lage zu sein, bestimmte Dinge zu
tun.
10 ‘Genuss* Achtsame Aktivitdten, Beschreibungen wie 6 1.9
,,.bewusst genieflen.
20  ‘Nachkommen’ Die eigenen Kinder und/oder Enkel, auch im 6 1.9
Rahmen einer Patchworkkonstellation.
21 ‘Kontakt Direkte Nennungen und Beschreibungen von 6 1.9
zur Natur* Nahe/Kontakt zur Natur, Zeit in der Natur ver-
bringen, drauflen sein.
15  ‘Musik’ Direkte Nennungen und Beschreibung assoziier- 5 1.6
ter Tatigkeiten, z. B. ,,musizieren®, ,,Musik ho-
ren‘.
22  ‘Reisen’ Direkte Nennungen und Beschreibungen von 5 1.6
Urlaubsreisen, Besuchen fremder Lénder.
14 ‘Garten® Direkte Nennungen und Beschreibungen assozi- 4 1.3
ierter Tatigkeiten, z. B. ,,sich im Garten aufhal-
ten®, ,,gartnern®.
16 ‘Kultur Nennungen und Beschreibungen in Zusammen- 4 1.3
hang mit kulturellen Aktivitdten, z. B. ,,Theater"
als Konkretisierung. Der kulturelle Aspekt steht
im Vordergrund.
23 ‘Regeln/Struktur®  Beschreibungen geregelter Abldufe in verschie- 4 1.3
denen Bereichen, z. B. sozial, gesellschaftlich, in
der konkreten Situation im Krankenhaus.
25  ‘Sonstige* »~Restkategorie®, einmal oder einzeln genannte 19 5.9

Bereiche, s. a. Tabelle 3.2, S. 69.
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Die Nummerierung in der ersten Spalte der Tabelle entspricht der Codierung der Kategorien
wiahrend der Datenverarbeitung, die Prozentangabe in der letzten Spalte bezieht sich auf das
Gesamt aller 320 Nennungen (64 Befragte nannten fiinf Bereiche). Die in Kapitel 2.2.1.1
erwihnte Liste mit den in bisherigen Untersuchungen am héufigsten genannten Bereichen
wurde dem Manual entsprechend bei sechs Untersuchungsteilnehmern vorgelesen, nachdem
diese keine fiinf Bereiche benannten. So entstanden 12 der insgesamt 320 genannten Le-
bensqualititsbereiche, was weniger als vier Prozent der Gesamtdaten dazu entspricht. In der
vorliegenden Untersuchung wurde dieser Aspekt der durch Vorschldage angeregten Bereiche
nicht speziell weiter verfolgt.

Ergédnzend zur Beschreibung der gebildeten Kategorien flihrt Tabelle 3.2 die Aspek-
te auf, die nur von einem oder einzelnen Befragten genannt worden waren (weniger als vier

Nennungen) und die keiner Kategorie zugeordnet wurden.

Tabelle 3.2: Von einzelnen Befragten genannte wichtige Aspekte ihrer Lebensqualitét

Individuelle Aspekte von Lebensqualitit

am normalen Leben teilnehmen kénnen (k = 1)

Autonomie als Patient (k = 1)

Balance zwischen geistigem Anspruch und Moéglichkeiten (k= 1)
Erndhrung (k = 3)

geistige Beweglichkeit (k= 1)

gesellschaftliche Aktivititen (k = 1)

Haustier (k= 1)

in den Tag hinein leben kénnen (k = 1)

Information iiber die Erkrankung (k = 1)

Kommunikation tiber andere Themen als die Erkrankung (k = 1)
Leben aktiv gestalten konnen (k= 1)

neue Normalitét finden (k= 1)

normalen Umgang mit den Kindern finden (k = 1)

Schlaf (k= 1)

Selbstfiirsorge (k= 1)

sozial-kulturelles Engagement (k = 1)

Zukunftsperspektive fiir das eigene Leben (k= 1)

Vor dem Hintergrund des Kriteriums der Disjunktheit von Kategoriensystemen (vgl. z. B.
Rentzsch & Schiitz, 2009) und zur Testung der Hypothesen 1 und 2 wurden die Kategorien
dann weiter zusammengefasst. Tabelle 3.3 (S. 70) zeigt die Hauptkategorien fiir die wih-
rend der Interviews genannten Lebensqualititsbereiche. Die Nummerierung in der ersten

Spalte der Tabelle entspricht der Codierung der Kategorien wihrend der Datenverarbeitung.
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Tabelle 3.3: Beschreibung der zusammengefassten Kategorien und Héufigkeit der Nennungen

absolute Pro-

Nr. Hauptkategorie =~ Beschreibung et el
1) , personliche alle Nennungen personlich wichtiger sozialer Kon- 94 29.4
soziale takte; beinhaltet ‘Familie‘, ‘Ehepartner‘, ‘Kinder*,
Beziehungen“  ‘Enkel‘, ‘Freunde‘, ‘Bekannte’
2) ,, Gesundheit* alle Begriffe und Beschreibungen, die sich auf die 69 21.6
korperliche und psychische Verfassung beziehen;
beinhaltet ‘Schmerz- und Beschwerdefreiheit®,
‘Mobilitdt’, ‘positive psychische Verfassung®,
‘Leistungsfahigkeit*
3) |, Freizeit/ alle genannten Freizeitaktivitdten wie ,,Wandern®, 36 11.3
Hobbies “ ,Jagd®; beinhaltet ‘Sport‘, ‘Musik®, ‘Kultur‘, ‘Rei-
sen*
4) , Unabhdngig- alle Begriffe und Beschreibungen fiir Selbstbestim- 19 5.9
keit stim-
mung/Autonomie/Selbstéindigkeit/Eigenstandigkeit
5) . finanzielle Nennungen und Beschreibungen der persénlichen 17 53
Situation finanziellen Situation, finanziellen Absicherung,
finanziellen Unabhingigkeit etc.
6) , Spiritualitat* Bezeichnungen und Beschreibungen fiir Glaube, 17 53
Religion
7) ., Beruf*” auch ,,Arbeit” oder direkte Nennungen der jeweili- 16 5.0
gen Tétigkeit, auch Anfiihren des eigenen Betriebs
8) ., Zuhause* auch: ,,mich zu Hause wohl fiihlen“, ,, mein Zuhau- 13 4.1
se“, Beschreibungen des Zuhauses und positiver
Assoziationen damit
9) ,, Kontakt zur Beschreibungen von Naturverbundenheit, Freude an 10 3.1
Natur“ und Nahe zur Natur; beinhaltet ‘Garten’
10) ,,Sonstige* ,.Restkategorie”, einmal oder einzeln genannte Be- 29 9.1
reiche (die nicht zu anderen Kategorien passten);
beinhaltet ‘Genuss‘, ‘Regeln/Struktur’, s. Tab. 3.2
Anmerkung:

* Die Prozentangabe bezieht sich auf die insgesamt 320 Nennungen.

Aus den Kategorien ‘Familie, ‘Ehepartner®, ‘weitere soziale Kontakte‘, ‘Freunde‘ und
‘Nachkommen*‘ wurde die Hauptkategorie ,, persénliche soziale Beziehungen “ gebildet. Da
im Verlauf der Interviews sehr unterschiedliche Begriffsauffassungen zu dem Komplex
,Gesundheit” deutlich geworden waren, wurde eine weit gefasste Hauptkategorie ,, Gesund-
heit“ eingefiihrt. Sie umfasste die zunédchst gebildeten Kategorien ‘Gesundheit®, ‘Leistungs-
fahigkeit, ‘Mobilitit‘, ‘positive psychische Verfassung® und ‘Schmerz- und Beschwerde-
freiheit‘. Der Bereich ,, Unabhdngigkeit“ wurde als separate Kategorie beibehalten, da die
Befragten hier eine personliche Eigensténdigkeit beschrieben, die einen anderen Fokus hatte
als tatsdchliche Mobilitdt. Unter die Hauptkategorie ,, Freizeit/Hobbies “ wurden alle Kate-
gorien gefasst, welche Aktivititen in der Freizeit beschrieben: ‘Musik®, ‘Kultur® und ‘Rei-
sen‘. Separat wurde die Kategorie , Kontakt zur Natur‘ beibehalten, da die Nihe zur und
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das Erleben von Verbundenheit mit der Natur flir die Befragten einen besonderen Aspekt
darstellte, der nicht unter Freizeitgestaltung subsumiert wurde. Hier erfolgte die Zuordnung
der Kategorie ‘Garten‘. Weitere thematisch eigenstidndige Bereiche stellten die Hauptkate-
gorien ,, finanzielle Situation*, ,, Spiritualitit” und ,, Beruf* dar. Beschreibungen und Nen-
nungen des eigenen Zuhauses wurden ebenfalls als einer Hauptkategorie zugehorig erachtet.
Unter die Restkategorie ,, Sonstige “ fielen die zunédchst gebildeten Kategorien ‘Genuss‘ und

‘Regeln/Struktur®.

Zur Evaluation der Reliabilitit wurde die Ubereinstimmung bzgl. der Zuordnung der ge-
nannten Aspekte von Lebensqualitit zu den gebildeten Hauptkategorien fiir 15 Prozent der
Daten mit einer an der Studie unbeteiligten Person iiberpriift. Bei der Berechnung von
Cohens « fiir die unabhéngige Zuordnung zufillig ausgewihlter Daten aus den Befragungen
zu den Hauptkategorien durch zwei Personen ergab sich ein Wert von .9, welcher als sehr
guter Kennwert der Intercoderreliabilitit einzuschitzen ist (vgl. z. B. Wirtz & Caspar,

2002).

3.1.2 Vergleich der Anzahl der Befragten, die Bereiche der hiufigsten

Hauptkategorien nannten

In den Tabellen 3.1 bis 3.3 sind die absoluten und prozentualen Haufigkeiten der Nennun-
gen der von den Befragten fiir ihre Lebensqualitit wichtigen Lebensbereiche aufgelistet. Da
jeder Studienteilnehmer fiinf Bereiche benannte, konnten auch mehrere Nennungen erfol-
gen, die der gleichen Kategorie zugeordnet wurden. Tabelle 3.4 (S. 72) stellt fiir jede
Hauptkategorie den Anteil der Untersuchungsteilnehmer dar, die einen oder mehrere Berei-

che genannt hatten, der/die dieser zugeordnet wurden.

Zur Uberpriifung der Hypothesen 1a und b wurde zum einen der Anteil der Untersuchungs-
teilnehmer betrachtet, die mindestens einen Lebensqualititsbereich benannt hatten, der den
Hauptkategorien ,, persénliche soziale Beziehungen‘ oder ,, Gesundheit“ zugeordnet wurde,
sowie zum anderen die relative Gewichtung dieser Bereiche. Den Voriiberlegungen zur
Hypothesenformulierung entsprechend waren diese beiden Hauptkategorien die mit der
groBten absoluten Haufigkeit der Nennungen, und sie wurden auch von den meisten Befrag-
ten genannt. 46 Untersuchungsteilnehmer (71.8 % der Gesamtstichprobe) hatten sowohl
mindestens einen Bereich zu ,, persénliche soziale Beziehungen“ als auch zu ,, Gesundheit

genannt.
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Tabelle 3.4: Anteil der Untersuchungsteilnehmer mit mindestens einer der jeweiligen
Hauptkategorie zugeordneten Nennung

NI S Anzahl der Prozent der

Befragten * Befragten
1) ,,personliche soziale Beziehungen * 60 93.8
2) ,, Gesundheit “ 49 76.6
3) ,, Freizeit/Hobbies “ 27 422
4) ., Unabhdngigkeit 19 29.7
5) .. finanzielle Situation 17 26.6
6) ., Spiritualitdt 17 26.6
7) ., Beruf* 16 25.0
8) ., Zuhause 13 20.3
9) ,, Kontakt zur Natur 10 15.6
10) ., Sonstige 21 32.8

Anmerkung:
* Die Gesamtstichprobe umfasst 64 Untersuchungsteilnehmer.

Mittels McNemar-Test wurde iiberpriift, ob der Anteil der Befragten, welche mindestens
einen Bereich der Hauptkategorie ,, personliche soziale Beziehungen *“ nannten, iiberzufallig
groBer war als der Anteil derer, die mindestens einen Bereich der Hauptkategorie ,, Gesund-

heit“ nannten (Hypothese 1a). Tabelle 3.5 zeigt das Ergebnis der Signifikanzpriifung.

Tabelle 3.5: Vergleich der Prozentwerte fiir abhdngige Stichproben mit dem McNemar-Test

Wert Exakte Signifikanz (einseitig)

Anzahl der giiltigen Fille 64

McNemar-Test .006°?

Anmerkung:
*Verwendete Binomialverteilung.

Der Anteil der Untersuchungsteilnehmer, die mindestens einen Bereich aus der Hauptkate-

gorie ,, personliche soziale Beziehungen *“ nannten, war signifikant groBBer als der Anteil der

Befragten, die mindestens einen Bereich der Hauptkategorie ,, Gesundheit “ nannten.
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3.13 Zufriedenheitseinschitzungen zu den Hauptkategorien

Zur Ermittlung der Werte fiir die Zufriedenheit mit den Hauptkategorien wurden deskriptive
Statistiken erstellt fiir die Daten der Untersuchungsteilnehmer, welche zu den jeweiligen
Hauptkategorien zugeordneten Bereichen Angaben gemacht hatten. Da nicht alle Teilneh-
mer Bereiche zu allen Kategorien nannten, sondern geméaf der Instruktion des SEIQoL-DW
die fiinf wichtigsten Bereiche fiir ihre Lebensqualitdt benannten, ging eine unterschiedliche
Anzahl von Werten in die Berechnung fiir die verschiedenen Hauptkategorien ein (s. Tabel-
le 3.3, S. 70). Hatte ein Untersuchungsteilnehmer mehrere Bereiche benannt, die einer
Hauptkategorie zugeordnet wurden, so wurde zunéchst der Mittelwert bzgl. der Zufrieden-
heit dieses Teilnehmers fiir die Kategorie berechnet. Dieser wurde dann in den weiteren
Berechnungen beriicksichtigt. Tabelle 3.6 zeigt die deskriptive Statistik der Zufrieden-

heitseinschétzungen.

Tabelle 3.6: Durchschnittliche Zufriedenheit mit den Bereichen der Hauptkategorien

Rang" Hauptkategorie Mittelwert” Median® Minimum  Maximum
1 ,,personliche soziale Beziehungen * 79.7 87.5 0 100
6 ,, Gesundheit 62.7 70.0 0 100
10 ,, Freizeit/Hobbies “ 51.7 50.0 0 100
8 ,, Unabhdngigkeit 58.2 50.0 0 100
5 ,.finanzielle Situation 67.3 75.0 0 100
3 ., Spiritualitdt 76.2 85.0 0 100
9 ., Beruf™ 55.3 55.0 0 100
2 ., Zuhause 79.7 86.0 20 100
7 ,, Kontakt zur Natur 58.5 72.5 0 80
4 ,,Sonstige “ 69.2 64.3 10 100

Anmerkung:

“Rangreihe entsprechend den Mittelwerten der Zufriedenheitseinschitzungen.
®Die Werte wurden auf eine Nachkommastelle gerundet.

Wie in der Tabelle dargestellt, zeigten sich die Untersuchungsteilnehmer am zufriedensten
mit den Bereichen der Hauptkategorien ,, personliche soziale Beziehungen*, ,, Zuhause “ und
. Spiritualitit” (Werte groBer 70 von 100 in absteigender Reihenfolge). Bereiche der
Hauptkategorien ,,Sonstige “, ,,finanzielle Situation* und ,, Gesundheit* erhielten Zufrie-
denheitseinschdtzungen zwischen 60 und 70 (in absteigender Reihenfolge). Am wenigsten
zufrieden duBerten sich die Befragten zu Bereichen der Hauptkategorien ,, Kontakt zur Na-
tur®, ,, Unabhdngigkeit“, ,, Beruf* und ,, Freizeit/Hobbies “ (Werte kleiner 60 in absteigen-
der Reihenfolge). Bzgl. der Wertebereiche fillt auf, dass fiir die Hauptkategorie ,, Zuhause
die niedrigste Einschdtzung bei 20 und fiir ,, Sonstige “ bei 10 lag, wihrend fiir ,, Kontakt zur
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Natur* das Maximum bei 80 lag. Die Zufriedenheitseinschitzungen aller iibrigen Hauptka-

tegorien bewegten sich im Range zwischen 0 und 100.

3.14 Vergleich der relativen Gewichtungen der am stirksten gewichteten

Hauptkategorien

Fiir die zehn Hauptkategorien wurde die mittlere Gewichtung aus Daten der Gesamtstich-
probe berechnet. Da jedoch nicht alle Untersuchungsteilnehmer Angaben zu allen Hauptka-
tegorien gemacht hatten (s. Kapitel 3.1.3), liegt den ermittelten Durchschnittswerten eine
unterschiedliche Anzahl von Werten zugrunde (s. Tabelle 3.3, S. 70). Es erschien u. a. auf-
grund der im Manual festgelegten Anzahl zu nennender Bereiche nicht gerechtfertigt, die
Gewichtung einer Hauptkategorie mit ,,Null“ in die Berechnung aufzunehmen, wenn ein
Teilnehmer keinen Bereich dieser Kategorie genannt hatte. Wenn ein Untersuchungsteil-
nehmer mehrere Bereiche benannt hatte, die einer Hauptkategorie zugeordnet wurden, so
wurde zunichst ein Summenwert der Gewichtung dieses Teilnehmers flir die Kategorie
berechnet, der dann in den weiteren Berechnungen beriicksichtigt wurde. Tabelle 3.7 zeigt

die deskriptive Statistik der Gewichtungen.

Tabelle 3.7: Durchschnittliche Gewichtungen der Hauptkategorien

Rang" Hauptkategorie Mittelwert’” Median® Minimum® Maximum®
1 ,,personliche soziale Beziehungen * 41.1 40.0 6.0 80.0
2 ,, Gesundheit 29.3 23.5 2.5 80.0
7 ,, Freizeit/Hobbies * 14.4 12.5 2.0 30.0
4 ,, Unabhdngigkeit 214 17.5 5.0 75.0
9 ,.finanzielle Situation * 13.2 10.0 5.0 44.0
5 ., Spiritualitdt 17.7 17.5 2.5 60.0
8 ,, Beruf™ 13.5 13.5 5.0 25.0
6 ., Zuhause * 15.8 16.7 5.0 34.0
10 ., Kontakt zur Natur “ 10.8 10.0 3.0 20.0
3 ,,Sonstige 22.6 17.0 5.0 32.5

Anmerkungen:
“Rangreihe entsprechend den Mittelwerten der relativen Gewichtungen.

®Die Werte wurden auf eine Nachkommastelle gerundet.
Die Werte sind Gewichtungen einzelner Bereiche, nicht Summenwerte.

Parallel zur Haufigkeit der Nennungen stellen die Hauptkategorien ,, personliche soziale
Beziehungen* und ,, Gesundheit“ auch die Kategorien dar, die von den Befragten als am
wichtigsten eingeschétzt wurden. Die Bereiche, die unter die Restkategorie ,, Sonstige  fie-
len, wurden von den Untersuchungsteilnehmern vergleichsweise stark gewichtet in der Be-
deutung fiir ihre Lebensqualitdt. Anders als in der Rangfolge der Haufigkeiten steht in den
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Gewichtungen jedoch die Hauptkategorie ,, Unabhdngigkeit“ an vierter Stelle, gefolgt von
,Spiritualitit*, ,,Zuhause*, ,, Freizeit/Hobbies ", , Beruf*, , finanzielle Situation“ und

schlieBlich ,, Kontakt zur Natur “ mit der niedrigsten Gewichtung.

Fiir einen Vergleich der Gewichtungen der Hauptkategorien ,, personliche soziale Beziehun-
gen‘“und ,, Gesundheit“ (Hypothese 1b) wurden aufgrund der gemill Manual relativen Ge-
wichtung der genannten Bereiche zueinander sowie der Festlegung auf fiinf zu benennende
Bereiche speziell die Daten der 46 Befragten herangezogen, welche Bereiche beider
Hauptkategorien genannt hatten. Wenn ein Untersuchungsteilnehmer mehrere Bereiche
benannt hatte, die derselben Hauptkategorie zugeordnet wurden, wurde wie oben beschrie-
ben ein Summenwert der Gewichtung dieses Teilnehmers fiir die Kategorie beriicksichtigt.
Die ermittelten Werte der Gewichtung flir die beiden Hauptkategorien wurden mit dem
Wilcoxon-Rangsummentest verglichen; das Ergebnis der Signifikanzpriifung ist in Tabelle

3.8 dargestellt.

Tabelle 3.8: Vergleich der Gewichtungen der beiden relativ wichtigsten Hauptkategorien
mit dem Wilcoxon-Rangsummentest (n = 46)

Statistik fiir Wilcoxon-Test Wert Exakte Signifikanz (einseitig)
Z -2.506 *

.006
Anmerkung:

* basiert auf positiven Rangen.

Die wichtigsten Bereiche der Hauptkategorie ,, persénliche soziale Beziehungen“ wurden
von den 46 Befragten, welche mindestens jeweils einen Bereich der beiden am héufigsten
genannten Hauptkategorien genannt hatten, signifikant hoher gewichtet als die wichtigsten

Bereiche der Hauptkategorie ,, Gesundheit “.
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3.2 Exemplarische Einzelfalldarstellungen

Zur Veranschaulichung werden die Ergebnisse der Interviews einzelner Untersuchungsteil-
nehmer mit deren Einverstdndnis im Folgenden zusammengefasst dargestellt. Es wurden
Patienten mit unterschiedlich lange zuriickliegender Diagnosestellung sowie verschiedenen

Behandlungsregimes ausgewahlt.

Abbildung 3.1 stellt das Profil eines 58-jdhrigen Patienten dar, bei dem die Erstdiagnose des
Multiplen Myeloms vor sechs Monaten gestellt worden war. Das Interview wurde wihrend
eines stationdren Aufenthalts gefiihrt, im Rahmen dessen sich der Patient fiir eine allogene
Stammzelltransplantation entschied. Als die wichtigsten Bereiche fiir seine Lebensqualitit
nannte der Untersuchungsteilnehmer, sich korperlich wohlzufiihlen, soziale Kontakte, seine
Arbeit, sowie lesen und Musik. Auf der visuellen Analogskala schitzte er seine Lebensqua-
litdt insgesamt bei 90 von 100 ein, aus seinen Angaben wurde der Wert des SEIQoL-DW-

Index mit 75.5 von 100 errechnet.

Zufriedenheit mit genannten Bereichen Gewichtung der genannten Bereiche zueinander

100 s 5%
2
80
70
60
50
40
30
20
10

50%

sich Kontakt mit  Arbeit lesen Musik
kérperlich anderen
wohlfiihlen  Menschen

Abbildung 3.1 SEIQoL-DW-Profil eines 58-jdhrigen Mannes
sechs Monate nach der Erstdiagnose

Die Ergebnisse des Interviews mit einem 54-jahrigen Teilnehmer sind in Abbildung 3.2 (s.
S. 77) zusammengefasst. Das Multiple Myelom war vor elf Monaten diagnostiziert worden,
und der Patient stand in der Behandlung vor einer ersten autologen Stammzelltransplantati-
on. Die wichtigsten Bereiche fiir seine Lebensqualitdt waren Mobilitét (,,dass ich wieder
laufen und Auto fahren kann*), Autonomie (,,dass ich mich ohne Hilfe in der Wohnung
bewegen kann*), Gesundheit, sein Zuhause, und hinsichtlich sozialer Kontakte war die Be-
ziehung zu einer Person seiner Herkunftsfamilie zentral. Er berichtete, {iber das Thema Ge-

sundheit inzwischen ganz anders zu denken als friiher; diese sei ihm viel wichtiger gewor-
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den. Die globale Einschitzung seiner Lebensqualitdt auf der visuellen Analogskala durch

den Patienten erfolgte bei 60, die Berechnung des Index ergab 89.3.

Zufriedenheit mit den genannten Bereichen Gewichtung der genannten Bereiche zueinander
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Abbildung 3.2 SEIQoL-DW-Profil eines 54-jdhrigen Mannes elf Monate nach der Erstdiagnose

Abbildung 3.3 zeigt das Profil eines 64-jéhrigen Studienteilnehmers. Das Multiple Myelom
war bei ihm vor 16 Monaten diagnostiziert worden, und wéhrend der Behandlung waren
eine autologe und eine allogene Stammzelltransplantation erfolgt. Zum Zeitpunkt der Be-
fragung sieben Monate nach der allogenen Stammzelltransplantation bestand eine Kom-
plettremission. Als die wichtigsten Bereiche fiir seine Lebensqualitit benannte er, dass er
weiterhin in seinem Berufsfeld titig sein konnte, Sport, die Beziehung zu seiner Frau, die
personliche finanzielle Situation sowie Gesundheit. Der Patient schitzte seine derzeitige
Lebensqualitéit insgesamt auf der visuellen Analogskala mit 80 ein, die Berechnung des

Index ergab einen Wert von 78.

Zufriedenheit mit genannten Bereichen Gewichtung der genannten Bereiche zueinander
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Berufs- Sport  Partnerschaft Finanzen  Gesundheit
tatigkeit mit Ehefrau

Abbildung 3.3 SEIQoL-DW-Profil eines 64-jdhrigen Mannes 16 Monate nach der Erstdiagnose
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In Abbildung 3.4 ist das Profil einer 63-jdhrigen Patientin dargestellt, bei der die Diagnose-
stellung 15 Monate zuriicklag. Es waren im Verlauf der Behandlung zwei autologe Stamm-
zelltransplantationen erfolgt und aktuell bestand eine komplette Remission. Zum Zeitpunkt
des Interviews war die Patientin in ambulanter Behandlung. Sie benannte als die wichtigs-
ten Bereiche fiir ihre Lebensqualitét korperliche Leistungsfahigkeit, ein Gefiihl von Sicher-
heit und Zuversicht, soziale Kontakte, ihren Garten sowie ihre Tochter und ihre Enkelin.
Auf der visuellen Analogskala machte die Untersuchungsteilnehmerin die Angabe von 70

bzgl. ihrer aktuellen Lebensqualitit, der Index ergab einen Wert von 82.

Zufriedenheit mit den genannten Bereichen Gewichtung der genannten Bereiche zueinander
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Abbildung 3.4 SEIQoL-DW-Profil einer 63-jahrigen Frau 15 Monate nach der Erstdiagnose

Eine 59-jéhrige Patientin, die vor 21 Monaten von ihrer Krebserkrankung erfahren hatte,
nannte bei der Befragung wihrend eines stationdren Aufenthaltes die in Abbildung 3.5 (s. S.
79) dargestellten Bereiche Einkommen, korperliche und seelische Verfassung, Lebensper-
spektive und Kontakt zum Freundeskreis. Die Behandlung hatte drei Monate vor dem Inter-
view begonnen; bis dahin hatte keine Therapieindikation bestanden. Ihre allgemeine Le-
bensqualitit schitzte sie insgesamt auf 60 ein, im Index errechnet sich aus ihren Angaben

ein Wert von 67.1.
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Zufriedenheit mit den genannten Bereichen Gewichtung der genannten Bereiche zueinander
100 8%
EY 23%

23%

23%

23%

Einkommen/ korperliche seelische  Lebens-/  Kontakt zu
finanzielle  Verfassung Verfassung Zukunfts- Freundes-
Situation perspektive kreis

Abbildung 3.5 SEIQoL-DW-Profil einer 59-jahrigen Frau 21 Monate nach der Erstdiagnose

Bei der 46-jahrigen Untersuchungsteilnehmerin, deren Interviewdaten in Abbildung 3.6
zusammengefasst sind, war die Krebserkrankung vor 77 Monaten als Smouldering Myelo-
ma diagnostiziert worden. Zum Zeitpunkt der Befragung befand sie sich nach zwei autolo-
gen Stammzelltransplantationen, die nach dem Progress in ein behandlungsbediirftiges Sta-
dium (fiinf Jahre nach der Erstdiagnose) erfolgt waren, in ambulanter Behandlung. Sie
nannte als wichtigste Bereiche ihre Familie, den Freundeskreis, Selbstflirsorge, ihr Haustier

und den Beruf.

Zufriedenheit mit genannten Bereichen Gewichtung der genannten Bereiche zueinander
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Abbildung 3.6 SEIQoL-DW-Profil einer 46-jahrigen Frau 77 Monate nach der Erstdiagnose

Frau X. berichtete, im Verlauf der Auseinandersetzung mit der Erkrankung habe sich ihr
Umgang mit sich selbst sehr verdndert. Sie achte nun viel mehr darauf, was ihr gut tue. Der
Beruf habe zwar stark an Bedeutung verloren, jedoch wiinsche sie sich, ihre Berufstétigkeit
wieder aufnehmen zu kdnnen und daher gehore dies nach wie vor zu den fiir sie wichtigen
Bereichen. Auf der visuellen Analogskala schétzte die Untersuchungsteilnehmerin ihre Le-
bensqualitidt insgesamt mit 86 ein, die Berechnung des SEIQoL-DW-Index ergab den Wert
95.8.
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33 Vergleich der Ergebnisse der Teilstichproben

Die Uberpriifung der Merkmale Geschlecht, Alter, Familienstand, Schulbildung und aktiv
gelebter Glaube zeigte im Chi-Quadrat- bzw. t-Test keine signifikanten Unterschiede bzgl.
der Verteilung zwischen den zwei Teilstichproben (erstes Jahr nach der Diagnosestellung

vs. danach) (s. Anhang).

3.3.1 Anzahl der Befragten, die Bereiche der Hauptkategorien nannten

Zur Analyse von Unterschieden in den Haufigkeiten, mit denen Bereiche bestimmter
Hauptkategorien in den beiden Untersuchungsgruppen genannt worden waren (Hypothese
2a), wurde ein deskriptiver Uberblick erstellt, welcher nach Gruppen getrennt die Anteile
der Befragten ausweist, die einen oder mehrere Bereiche der jeweiligen Hauptkategorie

angefiihrt hatten.

Tabelle 3.9:  Anteil der Untersuchungsteilnehmer in den Teilstichproben,
die mindestens einen Bereich der jeweiligen Hauptkategorien nannten

Gruppe 1 Hauptkategorie Gruppe 2
Anzahl der Prozentualer Anzahl der Prozentualer
Befragten Anteil® Befragten Anteil®

29 96.7 ,,personliche soziale Beziehungen * 31 91.2
26 86.7 ,, Gesundheit * 23 67.6
11 36.7 ,, Freizeit/Hobbies “ 16 471
11 36.7 ,, Unabhdngigkeit 8 23.5
5 16.7 ,.finanzielle Situation “ 12 35.2
12 40.0 ., Spiritualitdt 5 14.7
8 26.7 ,, Beruf™ 8 23.5
7 23.3 ., Zuhause * 6 17.6
4 13.3 ,, Kontakt zur Natur“ 6 17.6
8 26.7 ., Sonstige 13 38.2

Anmerkung:

n,=30,n,=34

Tabelle 3.9 zeigt, dass sich in der untersuchten Stichprobe der Anteil von Personen, die
Bereiche der Hauptkategorie ,, personliche soziale Beziehungen “ nannten, nicht wesentlich
unterscheidet in den an Hand der Erkrankungsdauer gebildeten Gruppen. Bereiche der
Hauptkategorie ,, Gesundheit*“ wurden anteilig von mehr Studienteilnehmern genannt, die
sich im ersten Jahr der Erkrankung befanden. Dagegen nannten Patienten im spéteren Er-
krankungsverlauf etwas hiufiger Bereiche zu ,, Freizeit/Hobbies als wichtig fiir ihre Le-

bensqualitidt. Zur Hauptkategorie ,, Unabhdngigkeit” wurden in dieser Stichprobe etwas
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hiufiger Bereiche von Patienten im ersten Jahr nach der Diagnosestellung genannt, zur Ka-
tegorie ,,finanzielle Situation* von Studienteilnehmern im spiteren Krankheitsverlauf. Zu
., Spiritualitit “ nannten deutlich mehr Befragte im ersten Jahr der Erkrankung Bereiche, die
sie als wichtig erachten fiir ihre Lebensqualitidt. Bzgl. der Hauptkategorien ,, Beruf* und
., Zuhause “ zeigten sich keine nennenswerten Unterschiede. Etwas mehr Untersuchungsteil-

nehmer der zweiten Gruppe wahlten Aspekte zu ,, Kontakt zur Natur “ und ,, Sonstige .

In der deskriptiven Analyse zeigte sich, dass — u. U. mitbedingt durch die vergleichsweise
geringe Grofe der beiden Teilstichproben — die Unterschiede zwischen den Gruppen fiir die
meisten Hauptkategorien zahlenmifBig eher gering ausfallen. Mit Fishers exaktem Test
wurde fiir die Hauptkategorien mit den deutlichsten Unterschieden in der deskriptiven Ana-
lyse tiberpriift, ob die Anzahl der Untersuchungsteilnehmer, die Bereiche dazu benannten,

sich in den beiden Gruppen signifikant unterscheidet.

Tabelle 3.10: Exakter Test nach Fisher fiir Gruppenunterschiede in der Anzahl der Unter-
suchungsteilnehmer mit mind. einer Nennung pro jeweiliger Hauptkategorie

Hauptkategorie Exakte Signifikanz (zweiseitig)
,, Gesundheit .085
.. finanzielle Situation 155
., Spiritualitdt .027

Wie Tabelle 3.10 darstellt, bestand ausschlieBlich fiir die Hauptkategorie ,, Spiritualitdt“ ein
signifikanter Unterschied bzgl. der Anzahl der Nennungen zugeordneter Bereiche im exak-

ten Test nach Fisher.

3.3.2 Zufriedenheitseinschitzungen zu den Hauptkategorien

Hinsichtlich der Zufriedenheitseinschiatzungen bzgl. den Hauptkategorien zugeordneter
Bereiche wurde ebenfalls ein deskriptiver Uberblick fiir die Angaben von Teilnehmern bei-
der Teilstichproben erstellt. Wenn ein Untersuchungsteilnehmer mehrere Bereiche benannt
hatte, die einer Hauptkategorie zugeordnet wurden, wurde ein Durchschnittswert der Zu-
friedenheit des Teilnehmers mit dieser Hauptkategorie gebildet, der in die Ermittlung der
durchschnittlichen Werte in Tabelle 3.11 (S. 82) einging. Entsprechend der Anzahl von
Befragten, die mindestens einen Bereich zur jeweiligen Hauptkategorie genannt hatten,

lagen der Durchschnittsbildung unterschiedlich viele Werte zugrunde (s. Tabelle 3.9, S. 80).
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Tabelle 3.11: Durchschnittliche Zufriedenheit mit den Hauptkategorien bei Befragten

der Teilstichproben
Gruppe 1 Hauptkategorie Gruppe 2
Mittelwert® Median® Range” Mittelwert® Median® Range”
80.4 87.0 2—-100 ,,personliche soziale 79.0 88.0 0-100
Beziehungen “
63.0 67.5 0-—100 ., Gesundheit 62.4 70.0 20— 100
35.0 40.0 0—80 ,, Freizeit/Hobbies “ 63.1 70.0 0—100
57.3 50.0 0—100 ,, Unabhdngigkeit “ 59.4 72.5 0—100
64.2 60.0 35-100 ,,.finanzielle Situation 68.6 75.0 0-100
85.8 92.5 60 — 100 ., Spiritualitit 53.0 50.0 0-—100
53.1 55.0 0—100 ., Beruf* 57.5 57.5 20— 95
79.4 86.0 30-100 ., Zuhause 80.0 90.0 20-100
66.3 72.5 40 — 80 ,, Kontakt zur Natur“ 53.3 65.0 0—-80
64.9 69.0 10— 100 ., Sonstige 71.9 64.3 50100

Anmerkungen:
“Die Werte wurden auf eine Nachkommastelle gerundet.

® Die Werte sind Zufriedenheitseinschitzungen bzgl. einzelner Bereiche, nicht Mittelwerte.

Die deutlichsten Unterschiede in der Zufriedenheit mit den den Hauptkategorien zugeordne-
ten Bereichen (Hypothese 2b) zeigen sich im Vergleich der Angaben der Untersuchungs-
teilnehmer der Teilstichproben v. a. fiir ,, Spiritualitit“ und ,, Freizeit/Hobbies “. Patienten
im ersten Jahr nach der Diagnosestellung, die Bereiche zu ,, Spiritualitdt“ benannten, zeig-
ten sich damit im Durchschnitt deutlich zufriedener als Patienten im weiteren Krankheits-
verlauf (85.5 von 100 gegeniiber 53.0). Bzgl. Bereichen der Hauptkategorie ,, Frei-
zeit/Hobbies *“ hingegen schitzten Untersuchungsteilnehmer, deren Erstdiagnose ldnger als
12 Monate zuriicklag, ihre Zufriedenheit mit 63.1 hoher ein als Untersuchungsteilnehmer
im ersten Jahr nach der Diagnosestellung (35.0 von 100), die auch Bereiche dazu benannt
hatten. Die Befragten im ersten Jahr der Erkrankung zeigten sich zufriedener mit ,, Kontakt
zur Natur*, wahrend die Befragten, deren Erstdiagnose ldnger zuriick lag, sich mit Berei-
chen der Hauptkategorie ,, Sonstige “ zufriedener zeigten. Kleine Unterschiede zeigten sich
fiir die Hauptkategorien ,,finanzielle Situation* und ,, Beruf”, fir die jeweils Untersu-
chungsteilnehmer im spiteren Krankheitsverlauf etwas hohere Zufriedenheitseinschétzun-
gen abgaben. Hinsichtlich der Zufriedenheit mit Bereichen der Hauptkategorien ,, personli-
che soziale Beziehungen*, ,, Gesundheit”, ,,Unabhdngigkeit und ,, Zuhause* fanden sich
kaum Unterschiede zwischen den Teilstichproben. Die Wertebereiche der meisten Hauptka-
tegorien unterschieden sich in ihren Minima und/oder Maxima. In der Mehrzahl der Fille
zeigte sich insgesamt eine Differenz kleiner 20; deutlichere Abweichungen bestanden bei
den Wertebereichen der Hauptkategorien ,, finanzielle Situation®, ,, Spiritualitit®, ,, Beruf™,

,, Kontakt zur Natur “ und ,, Sonstige “, jedoch nicht im Sinne einer einheitlichen Tendenz.
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3.3 Vergleich der Ergebnisse der Teilstichproben

Der Mann-Whitney-U-Test zeigte nur fiir die Hauptkategorie ,, Freizeit/Hobbies “ ein signi-
fikantes Ergebnis fiir Rangplatzunterschiede der Zufriedenheitseinschdtzungen in Abhén-

gigkeit von der Dauer der Erkrankung (s. Tabelle 3.12).

Tabelle 3.12: Mann-Whitney-U-Test fiir Gruppenunterschiede in den Zufriedenheits-
einschitzungen der den Hauptkategorien zugeordneten Bereiche

Hauptkategorie Exakte Signifikanz (zweiseitig)
,,personliche soziale Beziehungen * .826
,, Gesundheit .792
,, Freizeit/Hobbies “ .028
,, Unabhdngigkeit 993
. finanzielle Situation 77
., Spiritualitdt 207
., Beruf* .859
,, Zuhause “ 983
,, Kontakt zur Natur 714
,,Sonstige .701

Anmerkungen:
Gruppenvariable: im ersten Jahr nach der Erstdiagnose.

Wenn ein Studienteilnehmer mehrere Bereiche zu einer Hauptkategorie genannt hatte, wur-

de der Mittelwert der Zufriedenheitseinschédtzung in der Testung beriicksichtigt.

333 Relative Gewichtung der Hauptkategorien

Auch bzgl. Unterschieden in der Gewichtung der Hauptkategorien zwischen den Gruppen
(Hypothese 2c) erfolgte eine deskriptive Betrachtung (s. Tabelle 3.13, S. 84). Fiir die Er-
mittlung der durchschnittlichen Werte wurde wie in der Analyse der Daten der Gesamt-
stichprobe ein Gesamtwert gebildet, wenn ein Untersuchungsteilnehmer mehrere Bereiche
benannt hatte, die einer Hauptkategorie zugeordnet wurden. Entsprechend der Anzahl von
Befragten, die mindestens einen Bereich zur jeweiligen Hauptkategorie genannt hatten,
lagen der Durchschnittsbildung hier ebenfalls unterschiedlich viele Werte zugrunde (s. Ta-
belle 3.9, S. 80). Eine inferenzstatistische Auswertung erfolgte aufgrund der relativen Ge-

wichtung nicht, da diese einer Unabhingigkeit der einzelnen Gewichtungen entgegensteht.
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3.3 Vergleich der Ergebnisse der Teilstichproben

Tabelle 3.13: Durchschnittliche relative Gewichtung der Hauptkategorien durch Befragte der

Teilstichproben
Gruppe 1 Hauptkategorie Gruppe 2
Mittelwert® Median®  Range” Mittelwert® Median® Range’
37.0 39.0 1.0-60.0 ,,personliche soziale 45.0 43.0 2.0-80.0
Beziehungen “
35.5 30.0 8.0 —80.0 ., Gesundheit 22.3 23.0 2.5-30.0
11.2 10.0 2.0-20.0 ,, Freizeit/Hobbies “ 16.6 150 2.5-30.0
16.4 16.7 5.0-36.0 ,, Unabhdngigkeit “ 28.3 225  9.0-75.0
12.6 10.0 6.0 —25.0 , finanzielle Situation 13.4 10.5 5.0-44.0
19.3 17.5 5.0-30.0 ., Spiritualitit 13.7 125 25-25.0
12.4 13.5 5.0-22.5 ., Beruf* 14.5 13.5 1.0-25.0
21.1 20.0 12.0 - 34.0 ., Zuhause 9.7 9.0 5.0-20.0
10.1 10.0 3.0-17.5 ,, Kontakt zur Natur“ 11.3 11.3 5.0-20.0
21.9 18.5 5.0-21.0 ., Sonstige 23.8 150 6.25-48.0

Anmerkungen:
“Die Werte wurden auf eine Nachkommastelle gerundet.

® Die Werte sind Gewichtungen einzelner Bereiche, nicht Summenwerte.

Deutliche Unterschiede in der relativen Gewichtung der Hauptkategorien zeigen sich im
Vergleich der Angaben der Untersuchungsteilnehmer der Teilstichproben v. a. fiir ,, Ge-
sundheit”, ,, Unabhdngigkeit* und ,, Zuhause “. ,, Gesundheit“ wurde von den Teilnehmern
im ersten Jahr nach der Diagnosestellung im Durchschnitt mit 35.5 von 100 gewichtet, wih-
rend Untersuchungsteilnehmer, deren Erkrankung bereits ldngere Zeit diagnostiziert war,
dieser Hauptkategorie durchschnittlich ein Gewicht von 22.3 zumaBen. ,, Unabhdngigkeit
fiel in der untersuchten Stichprobe fiir die Patienten im spateren Behandlungsverlauf ver-
gleichsweise stirker ins Gewicht (16.4 gegeniiber 28.3 von 100). Thr ,, Zuhause“ war den
Befragten, die sich im ersten Jahr nach der Diagnosestellung befanden, deutlich wichtiger
(21.1 von 100 gegeniiber einer durchschnittlichen Gewichtung von 9.7 durch die Patienten,
deren Diagnosestellung langer zuriicklag).

., Personliche soziale Beziehungen‘ wurden von allen Befragten als am wichtigsten
fiir ihre Lebensqualitit eingeschdtzt; von den Patienten im spiteren Erkrankungsverlauf
etwas stirker als von den Patienten im ersten Jahr nach der Erstdiagnose. Ebenso fielen fiir
sie Bereiche der Hauptkategorien ,, Freizeit/Hobbies“ und ,, Sonstige etwas stirker ins
Gewicht. ,, Spiritualitit “ wurde dagegen von den Patienten mit im Vergleich kiirzer zuriick-
liegender Diagnosestellung durchschnittlich etwas wichtiger fiir die Lebensqualitédt einge-
schétzt. In der relativen Gewichtung der Hauptkategorien ,,finanzielle Situation®, ,, Beruf*

und ,, Kontakt zur Natur* fanden sich kaum Unterschiede zwischen den Teilstichproben.
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3.3 Vergleich der Ergebnisse der Teilstichproben

3.34 Kombinierte Betrachtung von Nennungen und relativer Gewichtung

Sowohl der Anteil der Nennungen als auch die relative Gewichtung der den Hauptkatego-
rien zugeordneten Bereiche machen die grundsitzliche Relevanz dieser flir die Untersu-
chungsteilnehmer deutlich. Bei der Betrachtung beider Aspekte zeigt sich im Vergleich
zwischen den gebildeten Gruppen in den meisten Féllen eine gleichsinnige Tendenz (fiir die
Hauptkategorien ,,Gesundheit “, ,, Freizeit/Hobbies “, ,, Spiritualitit ", ,, Beruf™, ,, Kontakt zur
Natur“und ,, Sonstige ).

Bzgl. der Hauptkategorie ,, Unabhdngigkeit “ fallt auf, dass Bereiche dieser Katego-
rie zwar von anteilig mehr Befragten der ersten Teilstichprobe genannt wurden, Befragte
der zweiten Teilstichprobe diese jedoch durchschnittlich hoher gewichteten. Ebenfalls ent-
gegengesetzt werden fiir die Hauptkategorie ,, personliche soziale Beziehungen* von pro-
zentual geringfligig mehr Befragten der ersten Teilstichprobe entsprechende Bereiche be-
nannt, eine etwas hohere relative Gewichtung erhielten dieser Kategorie zugeordnete Berei-
che jedoch von Befragten der zweiten Teilstichprobe. Zur Hauptkategorie ,, finanzielle Situ-
ation* wurden von prozentual deutlich mehr Befragten Bereiche genannt, in der durch-
schnittlichen relativen Gewichtung zeigte sich jedoch kein Unterschied zwischen den Teil-
stichproben. Bereiche der Hauptkategorie ,, Zuhause “ wurden in beiden Teilstichproben fast
gleich haufig genannt, jedoch von den Befragten der ersten Teilstichprobe durchschnittlich

starker gewichtet.
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3.4 Kennwerte fiir eine Globaleinschitzung der Lebensqualitit

34 Kennwerte fiir eine Gesamteinschiatzung der Lebensqualitit

Tabelle 3.13 zeigt die deskriptive Statistik fiir die ermittelten SEIQoL-DW-Indizes und die

Angaben auf der visuellen Analogskala in der untersuchten Stichprobe.

Tabelle 3.14: Deskriptive Statistik von SEIQoL-DW-Index und visueller Analogskala

SEIQoL-DW-Index Visuelle Analogskala
Mittelwert 71.3 57.7
Median 71.5 58.0
Standardabweichung 213 23.6
Minimum - Maximum 0-100 5-100

Anmerkungen:
Die Werte wurden auf eine Nachkommastelle gerundet.

n=64

Im Vergleich ergeben sich aus der Berechnung des SEIQoL-DW-Index deutlich hohere
Werte bzgl. einer Gesamteinschédtzung der aktuellen Lebensqualitit als aus den Angaben
der Befragten auf der visuellen Analogskala (Mittelwert: 71.3 und Median: 71.5 gegeniiber
Mittelwert: 57.7, Median: 58.0). Die Unterschiede in der Variabilitédt sind im Vergleich der
ermittelten Kennwerte gering. Tabelle 3.14 zeigt, dass beide Werte zwar signifikant korre-

lieren, jedoch in moderatem Ausmal (Hypothese 3).

Tabelle 3.15: Pearson-Korrelation zwischen dem SEIQoL-DW-Index und der Globaleinschiit-
zung der Lebensqualitit per visueller Analogskala (n = 64)

Korrelation nach Pearson

SEIQoL-DW-Index

Globaleinschitzung der Lebensqualitit 0D

Anmerkung:
" Die Korrelation ist auf dem Niveau von .01 (zweiseitig) signifikant.
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4.1 Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

4 Diskussion

In diesem Abschnitt der Arbeit erfolgt zunédchst die Reflexion der Ergebnisse vor dem Hin-
tergrund der formulierten Fragestellungen und Hypothesen sowie unter Bezugnahme auf
dhnliche Untersuchungen. Im Anschluss wird dann das Vorgehen der Datenerhebung und
-verarbeitung in dieser Studie kritisch betrachtet. AbschlieBend erfolgt ein Ausblick auf

weiterfilhrende Fragestellungen, die sich im Anschluss an die Untersuchung ergeben.
4.1 Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Neben der Zusammenfassung und Reflexion der Ergebnisse vor dem Hintergrund der for-
mulierten Hypothesen wird, sofern moglich, ein Bezug zu bereits mit dem SEIQoL-DW
durchgefiihrten Untersuchungen hergestellt. Da die Auswertung in verschiedenen Studien
nicht einheitlich erfolgte, und das Vorgehen haufig auch nicht genau beschrieben wurde (s.
a. Kapitel 2.2.1.1 und 2.2.2), sind Vergleiche mit den Ergebnissen anderer Autoren nur
teilweise und u. U. mit Einschrdnkungen moglich. Aus Griinden der Vergleichbarkeit wur-
den Studien ausgewéhlt, an denen ebenfalls Menschen mit einer Krebserkrankung teilge-
nommen hatten. Untersuchungen, deren Stichprobe weniger als 20 Teilnehmer umfasste,
werden nicht vorgestellt (dennoch wurden deren Ergebnisse gepriift und widersprachen

nicht den in der vorliegenden Arbeit formulierten Hypothesen).

4.1.1 Zu den Ergebnissen der Gesamtstichprobe
4.1.1.1 Nennungen der Bereiche sozialer Beziehungen und Gesundheit

Die Auswertung der Daten der Gesamtstichprobe stiitzt die Hypothese 1a, dass Familie und
andere personliche soziale Beziehungen von den meisten Befragten genannt werden als
wichtig fiir ihre Lebensqualitit, und damit auch signifikant haufiger genannt werden als
gesundheitsbezogene Aspekte (s. Tabellen 3.1, 3.3-5, S. 67, 70, 72).

Entsprechende Ergebnisse finden sich in einer Vielzahl anderer Studien mit dem
SEIQoL-DW: Waldron und Mitarbeiter (1999) fiihrten den SEIQoL und den SEIQoL-DW
mit 80 Krebspatienten verschiedener Tumorentititen in einem fortgeschrittenen Erkran-
kungsstadium durch. Auch in ihrer Stichprobe waren Familie und Gesundheit die beiden am
hiufigsten und von den meisten Befragten benannten Bereiche. Allerdings fassten die Auto-
ren die Bereiche weniger stark zusammen, so dass zusétzlich noch Kategorien zu sozialen

Kontakten, Freunden, Ehe, Mobilitdt und zu Schmerzfreiheit separat aufgefiihrt sind. So-
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4.1 Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

wohl in der Einteilung der Kategorien ,,Familie* und ,,Gesundheit von Waldron et al.
(1999) als auch unter Beriicksichtigung der weiteren o. g. Kategorien analog dem Vorgehen
in der vorliegenden Studie entsprechen die Ergebnisse der formulierten Hypothese la, wo-
bei diese von den Autoren nicht vergleichbar getestet wurde. Bzgl. der weiteren genannten
Bereiche fillt auf, dass nach den Ergebnissen von Waldron et al. (1999) der Bereich Unab-
hingigkeit nicht als wichtig fiir die Lebensqualitdt benannt wurde (von einzelnen Teilneh-
mern genannte, keiner Kategorie zugeordnete Bereiche sind in der Publikation ebenfalls
separat aufgefiihrt). Es bleibt offen, ob entsprechende Nennungen unter eine andere Katego-
rie, z. B. ,,Mobilitdt”, subsumiert wurden. Moglicherweise war dieser Aspekt flir die Be-
fragten der Stichprobe von Waldron et al. (1999) so wenig passend zu ihrer Lebensrealitit
mit einer weit fortgeschrittenen Krebserkrankung, dass er nicht spontan benannt wurde. In
der vorliegenden Untersuchung war Unabhéingigkeit unter den am héiufigsten als bedeutsam
fiir die Lebensqualitit genannten Bereichen, und wurde auch in anderen Stichproben ge-
nannt (z. B. Montgomery, Pocock, Titley & Lloyd, 2002; Sharpe, Butow, Smith,
McConnell & Clarke, 2005; Stiggelbout, de Vogel-Voogt, Noordijk & Vliet Vlieland, 2008;
Westerman, Hak, The, Groen & van der Wal, 2006; s. u.).

In der Untersuchung von Frick et al. (2004) wurden 79 Krebspatienten befragt, die
sich einer autologen Stammzelltransplantation unterzogen. Bei mehr als der Hilfte der Un-
tersuchungsteilnehmer war ein Multiples Myelom diagnostiziert worden. Auch in dieser
Stichprobe wurde der Bereich Familie am haufigsten genannt. Der Unterschied zur Anzahl
der Nennungen von Gesundheit wird noch deutlicher, wenn die Nennungen der weiteren
Kategorien ,,Freunde* und ,,Ehe/Partnerschaft ebenfalls beriicksichtigt werden. Anhand
der mit der Publikation in Zusammenhang stehenden Dissertation (Zehentner, 2004) konnte
nachvollzogen werden, dass Nennungen zu Unabhéingigkeit hier der Kategorie ,,Sonstige*
zugeordnet worden waren. Die Stichprobe von Fegg und Mitarbeitern (2005) beinhaltete 28
Patienten, die an ALS erkrankt waren, sowie 36 Patienten mit einer fortgeschrittenen
Krebserkrankung (in palliativer Behandlung). Die Ergebnisse entsprechen ebenfalls der in
der vorliegenden Arbeit formulierten Hypothese 1a.

Wettergren, Sprangers, Bjorkholm und Langius-Ekl6f (2008) fiihrten den SEIQoL-
DW in modifizierter Form mit 22 Patienten (darunter 12 Patienten mit Multiplem Myelom)
vor und ein Jahr nach autologer Stammzelltransplantation durch. Auch in dieser Stichprobe
hatte die Kategorie ,,Familie* die meisten Nennungen vor ,,Gesundheit*, und wurde von den
meisten Untersuchungsteilnehmern genannt. Dies gilt auch fiir den Vergleich aller Katego-

rien zu sozialen Beziehungen mit den Kategorien zu einem weit gefassten Gesundheitsbe-
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griff. 31 Patienten mit kleinzelligem Lungenkarzinom gaben in der Studie von Westerman
und Mitarbeitern (2006) ebenfalls am héaufigsten den Bereich Familie an, an zweiter Stelle
Gesundheit, danach weitere soziale Kontakte. Die Kategorie ,,Familie* wurde auch am hiu-
figsten genannt von 51 Lymphom- und Leukdmie-Patienten (Montgomery et al., 2002), 121
langzeitiiberlebenden Patienten nach Hodgkin-Lymphom (Wettergren, Bjorkholm,
Axdorph, Bowling & Langius-Ekl6f, 2003), 47 Patienten mit neudiagnostiziertem Prosta-
takarzinom (Pearcy, Waldron, O’Boyle & MacDonagh, 2008), und 20 Patienten (davon 16
mit einer Krebserkrankung) in palliativer Behandlung (Echteld, Deliens, Ooms, Ribbe &
van der Wal, 2005).

Sharpe und Mitarbeiter (2005) fanden in einer Stichprobe von 56 Patienten mit einer
fortgeschrittenen Krebserkrankung Gesundheit als den von den meisten Studienteilnehmern
genannten Bereich, gefolgt von Familie und Unabhéngigkeit, wobei die Hiufigkeiten von
Gesundheit und Familie lediglich um zwei Prozentpunkte voneinander abwichen. Dazu ist
anzumerken, dass die Autoren iiber Schwierigkeiten zahlreicher Untersuchungsteilnehmer
berichten, fiinf Bereiche zu benennen. Da deswegen in der Mehrzahl der Félle die Liste
bisher hdufig genannter Bereiche aus dem Manual vorgelesen wurde, um das Benennen
weiterer Bereiche zu erleichtern, sind die Ergebnisse nur bedingt mit spontan benannten
Bereichen anderer Befragter vergleichbar (auf die Problematik der sog. ,,prompt list* wird
in Kapitel 4.2.2 weiter eingegangen). In der Untersuchung von Stiggelbout et al. (2008), die
den SEIQoL-DW mit 27 Krebspatienten sowie 20 Patienten mit Rheumatoider Arthritis
durchfiihrten, wurden am hiufigsten individuelle Aspekte von Lebensqualitit genannt, ge-
folgt von der eigenen Gesundheit, Hobbies, Partnerschaft, sozialen Kontakten und Freund-
schaften gleich hiufig mit Arbeit und danach Familie. Jedoch ist zu beriicksichtigen, dass
zu sozialen Beziehungen zahlreiche einzelne Kategorien (Partner, Kinder, Partner und Kin-
der, Familie, soziale Kontakte und Freundschaften) gebildet wurden. Werden alle Nennun-
gen zu sozialen Beziehungen allen Nennungen zu gesundheitlichen Aspekten gegeniiberge-
stellt, so wurden auch hier soziale Beziehungen deutlich am hdufigsten genannt. Kategorien
zu sozialen Beziehungen dominierten auch in den Nennungen von 40 Patienten mit gastro-
intestinalen Tumoren (Wettergren, Kettis Lindblad, Glimelius & Ring, 2011); Nennungen
zu Familie wurden in der Publikation nicht separat aufgefiihrt.

Die Ergebnisse der hier vorliegenden Arbeit sowie der weiteren vorgestellten Stu-
dien zeigen durchweg die besondere Bedeutung, die soziale Beziehungen fiir die Einschét-
zung der Lebensqualitdt haben — auch in der Lebenssituation mit einer Krebserkrankung, in

der gesundheitsbezogene Aspekte grofle Prisenz und alltdgliche Relevanz haben.
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4.1 Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

4.1.1.2 Zufriedenheit mit den genannten Bereichen

Die Zufriedenheit mit den genannten Lebensqualitits-Bereichen in der Gesamtstichprobe
war nicht Gegenstand spezifischer Hypothesen dieser Arbeit, daher werden die Ergebnisse
dazu nur kurz zusammengefasst. Die in der vorliegenden Studie befragten Teilnehmer
schétzten ihre Zufriedenheit mit sozialen Beziehungen am hdochsten ein, und mit durch-
schnittlich 79.7 von 100 gaben sie eine hohe Zufriedenheit an. Die Hauptkategorien ,, Zu-
hause “ und ,, Spiritualitit“ erhielten ebenfalls hohe Zufriedenheitseinschitzungen (s. Tabel-
le 3.6, S. 73). Am wenigsten zufrieden dulerten sich die Befragten zu den Hauptkategorien
., Beruf* und ,, Freizeit/Hobbies ““. Diese Ergebnisse entsprechen Uberlegungen zur speziel-
len Lebenssituation der Befragten. Ein Vergleich mit den durchschnittlichen relativen Ge-
wichtungen der Hauptkategorien (s. Tabelle 3.7, S. 74) zeigt, dass die Rangreihen dieser
beiden Aspekte nicht iibereinstimmen, sondern die Befragten diese differenziert betrachte-
ten. Bemerkenswert ist hierbei, dass die sozialen Beziehungen, deren Relevanz fiir die Be-
fragten sich in der Haufigkeit der Nennungen und der relativen Gewichtung zeigt, auch den
Lebensbereich darstellen, der die hochsten Zufriedenheitseinschitzungen erhielt.

In vielen Publikationen zum SEIQoL-DW sind die Zufriedenheitseinschitzungen
der einzelnen Bereiche nicht dargestellt, so dass keine direkten Vergleiche gezogen werden
konnen. Der Abgleich von Daten verschiedener Studien wird ebenfalls erschwert durch das
uneinheitliche Vorgehen. In einigen Studien wurde nach dem Status der jeweiligen Berei-
che gefragt, in anderen explizit nach der Zufriedenheit damit. ,,Familie* war in zwei von
Wettergren und Mitarbeitern befragten Stichproben (2003, 2011) die Kategorie, mit der die
Befragten die hochste Zufriedenheit dullerten (ebenso bei Echteld et al., 2005). Waldron et
al. (1999) berichten, dass die von ihnen Befragten ihren Status bzgl. Familie signifikant

hoher einschitzen als bzgl. Gesundheit.
4.1.1.3 Relative Gewichtungen der Bereiche sozialer Beziehungen und Gesundheit

Die Befragten der hier vorgestellten Stichprobe gewichteten soziale Beziehungen mit
durchschnittlich 41.1 von 100 deutlich hoher als gesundheitsbezogene Aspekte mit 29.3.
Fiir die 46 Untersuchungsteilnehmer, die zu beiden Hauptkategorien ,, personliche soziale
Beziehungen “ und ,, Gesundheit “ Bereiche genannt hatten, konnte gemill der Hypothese 1b
ein signifikanter Unterschied in der Gewichtung festgestellt werden.

Waldron und Mitarbeiter (1999) fanden bei den 52 ihrer 80 Studienteilnehmer, die
sowohl Bereiche zu ,,Familie” als auch zu ,,Gesundheit™ nannten, eine signifikant héhere

Gewichtung der Kategorie ,,Familie* (durchschnittlich 30 von 100 gegeniiber 22; weitere
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Kategorien zu sozialen Kontakten und Freundschaften wurden in der Testung nicht beriick-
sichtigt). Echteld et al. (2005) berichten, dass von den 20 auf Palliativstationen befragten,
dort in Behandlung befindlichen Personen zu den zwei Messzeitpunkten ,,Familie® starker
gewichtet wurde als ,,Gesundheit” (39.4 gegeniiber 18.2 zu t; und 43.0 vs. 17.5 zu t,). Je-
doch ist nicht ersichtlich, wie viele Untersuchungsteilnehmer Bereiche zu beiden Katego-
rien benannt hatten. Die Rangfolge der Gewichtung bleibt bestehen, wenn weitere Katego-
rien, die sowohl soziale als auch gesundheitliche Aspekte beinhalten, beriicksichtigt wer-
den. In den weiteren bereits genannten Publikationen fanden sich keine vergleichbaren An-

gaben zu den relativen Gewichtungen der einzelnen Kategorien.
4.1.14 Fazit

Zusammenfassend bestitigen die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung die grofle Re-
levanz sozialer Beziehungen fiir die Lebensqualitét in der Lebenssituation mit einer Krebs-
erkrankung. Diese wurden von den am Multiplen Myelom erkrankten Befragten den Hypo-
thesen 1a und b entsprechend signifikant hiufiger genannt und wichtiger als gesundheitsbe-
zogene Aspekte eingeschitzt, was den Ergebnissen dhnlicher Untersuchungen entspricht.

Dies zeigt die Grenzen einer Konzeption von Lebensqualitit, die den Fokus u. U. zu
stark auf gesundheitsbezogene Aspekte legt. Die Ergebnisse verdeutlichen, wie wichtig es
ist, auch den Status und die individuelle Relevanz sozialer Beziehungen einer Person zu
erfassen, um zu einem umfassenden und angemessenen Bild ihrer Lebensqualitdt beizutra-
gen. Neben weiteren, ebenso wie in anderen Untersuchungen als wichtig fiir die Lebensqua-
litdt benannten Bereichen wie Freizeitaktivitdten und Unabhingigkeit (vgl. z. B. Echteld et
al., 2005; Frick et al., 2004; Sharpe et al., 2005; Montgomery et al., 2002; Stiggelbout et al.,
2008; Westerman et al., 2006; Wettergren et al., 2008, 2011) zeigte sich auch in dieser
Stichprobe, dass einzelne Befragte individuellen Lebensbereichen besondere Bedeutung fiir
ihre Lebensqualitdt zumaf3en.

Dass die von den Untersuchungsteilnehmern genannten Bereiche, die keiner
Hauptkategorie zugeordnet wurden, sondern unter die Restkategorie ,, Sonstige “ fielen, von
den Befragten vergleichsweise stark gewichtet wurden in ihrer Bedeutung fiir die Lebens-
qualitit (s. Tabelle 3.7, S. 74), verweist auf die Relevanz einer individuumsorientierten Er-
fassung. Bzgl. der erfragten Bereiche standardisierte Erhebungsinstrumente berticksichtigen
nicht, dass fiir einzelne Personen individuelle Lebensbereiche grofle Bedeutung hinsichtlich
threr Lebensqualitdt haben kdnnen, und beinhalten andererseits moglicherweise Bereiche,

die fiir einzelne Personen weniger relevant sind (vgl. Wettergren et al., 2009).
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4.1.2 Zum Vergleich der Daten der Teilstichproben

Die Einteilung in zwei Teilstichproben an Hand der seit der Mitteilung der Erstdiagnose
vergangenen Zeit erfolgte mit dem Ziel, erste Anhaltspunkte bzgl. einer Verdanderung in der

Relevanz wichtiger Lebensbereiche im Verlauf der Erkrankung zu erhalten.
4.1.2.1 Anteil der Nennungen von Bereichen der Hauptkategorien

Dadurch, dass jeder Teilnehmer Bereiche aus maximal fiinf der zehn Hauptkategorien be-
nannte, waren die absoluten Héufigkeiten der Nennungen der einzelnen Hauptkategorien
nicht groB3. Da sich die Grofe der Teilstichproben um vier Teilnehmer unterschied, wurde
hinsichtlich der Haufigkeiten der prozentuale Anteil der Befragten betrachtet, die mindes-
tens einen Bereich der verschiedenen Hauptkategorien nannten. Die deutlichsten Unter-
schiede zeigten sich fiir ,, Gesundheit“, ,, Spiritualitdt “ (mehr Nennungen von Befragten im
ersten Jahr nach Diagnosestellung) und ,, finanzielle Situation “ (mehr Nennungen im weite-
ren Verlauf).

Es fand sich jedoch ausschlieBlich fiir die Hauptkategorie ,, Spiritualitdit* ein signi-
fikanter Unterschied bzgl. des Anteils der Teilnehmer, die Bereiche dazu genannt hatten.
(Ein Chi-Quadrat-Test hatte keinen signifikanten Unterschied zwischen den Teilstichproben
hinsichtlich ihrer Angaben bzgl. eines aktiv gelebten Glaubens gezeigt.) Dieses Ergebnis
kann dahingehend interpretiert werden, dass in der Anpassung an die verdanderte Lebenssi-
tuation und der Verarbeitung der Krebsdiagnose anfanglich Religiositit und Spiritualitit im
Rahmen der Bewiltigung eine gréflere Rolle spielen als im weiteren Verlauf. Jedoch ist
dabei zu beachten, dass der Prozess der Krankheitsverarbeitung nach der Diagnosestellung
individuell verlduft und an Hand des Zeitraums nach der Diagnosestellung nur eine grobe
Einteilung erfolgt.

Die Ergebnisse stiitzen also die Hypothese 2a teilweise, sind jedoch eher als erste
explorative Beobachtungen auf der Grundlage begrenzter Datenmengen zu erachten. Hin-
sichtlich der Verdnderung der fiir Lebensqualitdtseinschiatzungen als am wichtigsten ge-
nannten Bereiche im Verlauf von Krebserkrankungen sollten weitere Daten erhoben wer-
den. Besonders in Léngsschnittuntersuchungen konnten mit Hilfe des SEIQoL-DW
Response Shift-Prozesse im Verlauf erfasst werden.

Echteld et al. (2005) fanden in einer Wiederholungsbefragung (zunéchst eine Wo-
che nach Aufnahme auf der Palliativstation und dann zwei Wochen spiter erneut) ihrer
Stichprobe die deutlichsten Unterschiede im prozentualen Anteil der Nennungen zu sozia-

len Kontakten auBerhalb der Familie (weniger Nennungen beim zweiten Interview) und zu
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Religion (mehr Nennungen beim zweiten Interview). Auf Grund des besonderen Kontextes
waren keine groflen Zeitabstinde zwischen den Messungen moglich (zu t; 17 komplette
Interviews, zu t; 9).

Sharpe und Mitarbeiter (2005) berichten zu ihrer Stichprobe von Patienten mit fort-
geschrittener Krebserkrankung, dass der prozentuale Anteil der Nennungen zu Gesundheit,
Familie und psychischem Wohlbefinden im Verlauf der Messungen (drei Monate nach der
Feststellung der Metastasen, weitere drei und sechs Monate spiter) zunahm (anfanglich 56
Studienteilnehmer, zuletzt 28). Der Anteil der Nennungen zu sozialen Kontakten, Freizeit
und Arbeit nahm ab. Unabhéngigkeit wurde zu den ersten beiden Messzeitpunkten von 16
Prozent der Befragten und damit am dritthdufigsten genannt (Gesundheit 29 %, Familie 27
%), sechs Monate spdter jedoch gar nicht mehr. Spiritualitit wurde nur zum ersten Mess-
zeitpunkt von 1 Prozent der Studienteilnehmer genannt. Bei der Bewertung dieser Ergebnis-
se muss jedoch, wie bereits unter 4.1.1.1 geschildert, der hdufige Einsatz der prompt list
beriicksichtigt werden.

Die Stichprobe der Studie von Wettergren et al. (2008), die 22 Patienten (darunter
12 mit Multiplem Myelom) vor und ein Jahr nach einer autologen Stammzelltransplantation
befragten, ist der in der vorliegenden Arbeit beschriebenen am dhnlichsten. Die deutlichsten
Veridnderungen waren eine Zunahme der Nennungen zu Beziehungen zu Menschen aul3er-
halb der Familie und Freizeit. Die Nennungen bzgl. der Wohnsituation und der Beziehung
zum Partner nahmen etwa gleich anteilig ab. Die Unterschiede zwischen den Messzeitpunk-
ten waren jedoch nicht signifikant. Die Ergebnisse wurden wegen der differenzierten Be-
trachtung sozialer Beziehungen mit den zuerst gebildeten Kategorien der vorliegenden Ar-
beit verglichen (s. Tabelle 3.1, S. 67, und Anhang fiir die Haufigkeiten der Nennungen in
den Teilstichproben). Den Daten von Wettergren und Mitarbeitern entsprechend wurden in
der zweiten Teilstichprobe haufiger Bereiche zu den Kategorien Freizeit und Freunde (ver-
glichen mit Beziehungen zu anderen) genannt, jedoch wurden abweichend auch mehr Be-
reiche zur Kategorie Ehepartner von den Befragten im spiteren Krankheitsverlauf genannt.
Insgesamt zeigten sich nur teilweise iibereinstimmende Tendenzen, was anhand grdéBerer

Datensitze weiter verfolgt werden sollte.
4.1.2.2 Zufriedenheit mit den genannten Bereichen

Die unterschiedlichen Zufriedenheitseinschitzungen bzgl. der Lebensbereiche Spiritualitit
und Freizeitgestaltung in den Teilstichproben waren in der deskriptiven Statistik im Sinne

der Hypothese 2b die auffilligsten Befunde der in Kapitel 3.3.2 ausfiihrlicher vorgestellten
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Ergebnisse. Dass die Zufriedenheit mit Spiritualitit in der ersten Zeit nach der Diagnose-
stellung am hochsten eingeschitzt wurde, kann {iber deren Funktion als bedeutsame Res-
source in der Verarbeitung der Diagnose erklart werden — und damit zusammenhédngend
moglicherweise auch in der Bedeutung fiir die personliche Beantwortung von Sinnfragen,
die wihrend dieser Zeit viele Patienten sehr beschéftigen.

Der Bereich der Freizeitgestaltung und Hobbies hatte in der Einschitzung der unter-
suchten Stichprobe nachvollziehbarerweise in der ersten Zeit nach der Diagnosestellung
weniger Relevanz, was sich in der Anzahl der Nennungen und in den Gewichtungen zeigt.
Auch die Zufriedenheit damit war vergleichsweise niedrig. Im weiteren Krankheitsverlauf
waren die Zufriedenheitseinschitzungen der Teilnehmer der vorliegenden Studie mit groB3e-
rem zeitlichen Abstand zur Erstdiagnose im Durchschnitt deutlich hoher; wobei beriicksich-
tigt werden muss, dass nur die Teilnehmer eine Zufriedenheitseinschitzung abgaben, die
Bereiche der Hauptkategorie ,, Freizeit/Hobbies *“ als wichtig flir ihre Lebensqualitdt genannt
hatten. Die unterschiedliche Einschédtzung kann daran liegen, dass abhédngig vom individu-
ellen Verlauf der Erkrankung fiir die Patienten im weiteren Verlauf der Behandlung mehr
Freizeitgestaltung moglich war als fiir die Patienten in der ersten Zeit nach der Diagnose-
stellung und sie deswegen damit zufriedener waren. Eine andere mogliche Erkldrung ist
eine verdnderte Bewertung der Freizeitaktivititen im Sinne von Response Shift (groBere
Zufriedenheit aufgrund einer Skalen-Rekalibrierung, vgl. Giithlin, 2004, s. a. Kapitel 1.4).
Dies konnte anhand von Léngsschnittdaten genauer untersucht werden. Die Priifung auf
Rangplatzunterschiede in den Zufriedenheitseinschdtzungen der beiden Teilstichproben mit
dem Mann-Whitney-U-Test ergab ausschlieBlich fiir die Hauptkategorie ,, Freizeit/Hobbies “
ein signifikantes Ergebnis. Die Testung ist jedoch aufgrund der vergleichsweise geringen
Anzahl der Nennungen zu den meisten Hauptkategorien nur bedingt aussagekriftig.

AbschlieBend werden relevante Ergebnisse der wenigen bisher verdffentlichten
Léangsschnittuntersuchungen mit Messwiederholungen bei denselben Teilnehmern vorge-
stellt. Echteld und Mitarbeiter (2005) fanden in ihrer Stichprobe entgegengesetzt zu den
Ergebnissen der vorliegenden Arbeit eine Zunahme der Zufriedenheit mit spirituel-
len/religiosen Aspekten. Dies ist erkldrbar iiber die besondere Situation der Befragten, wel-
che sich auf Palliativstationen in Behandlung befanden und deren Lebenserwartung stark
eingeschriankt war. In dieser Lebenssituation, die sich von der durchschnittlichen Situation
der Stichprobe der vorliegenden Arbeit deutlich unterscheidet, stellte Spiritualitit offen-
sichtlich eine hilfreiche Ressource dar. In dem von Wettergren et al. (2008) nach der Befra-

gung von 22 autolog stammzelltransplantierten Patienten entwickelten Kategoriensystem
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existiert keine Kategorie zu Spiritualitit; zur Interpretation der Ergebnisse lagen jedoch
keine weiteren Informationen iiber die gebildeten Kategorien vor (evtl. wurden einzelne
Nennungen der Kategorie ,,Sonstige* zugeordnet). Es zeigte sich aber den Daten der hier
vorliegenden Arbeit entsprechend eine Zunahme der Zufriedenheit bzgl. der Freizeitgestal-
tung. In der Einschitzung dieser Kategorie fand sich die grote Differenz zwischen den

Messzeitpunkten.
4.1.2.3 Gewichtung der Bereiche zueinander

Die deutlichsten Unterschiede in der relativen Gewichtung der Hauptkategorien zeigen sich
im Vergleich der Angaben der Untersuchungsteilnehmer der Teilstichproben v. a. fiir ,, Ge-
sundheit“, ,, Unabhdngigkeit“ und ,, Zuhause “. Dass ihr ,, Zuhause “ den Befragten, die sich
im ersten Jahr nach der Diagnosestellung befanden, deutlich wichtiger war als den Teil-
nehmern, die bereits ldnger erkrankt waren, ldsst sich u. U. damit erkldren, dass letztere sich
inzwischen eher an wiederholte Krankenhausaufenthalte gewohnt hatten. Anfénglich stellen
die Klinikaufenthalte eine groBe Umstellung dar und implizieren eine permanente Ausei-
nandersetzung mit der gestellten Diagnose sowie mit der ,,anderen Welt* des Klinikalltags
und den Umstidnden der Behandlung. Auf der Basis von Anpassungsprozessen und der Ver-
danderung von Bediirfnissen im Krankheitsverlauf lassen sich auch die Unterschiede in der
relativen Gewichtung der Hauptkategorie ,, Gesundheit“ (weniger stark gewichtet von Teil-
nehmern im weiteren Krankheitsverlauf) und von ,, Unabhdngigkeit* (stirkere relative Ge-
wichtung von Teilnehmern im weiteren Krankheitsverlauf) interpretieren.

Entsprechend der Hypothese 2c zeigen sich in der deskriptiven Analyse fiir einzelne
Bereiche deutliche Unterschiede in der relativen Gewichtung in Abhéngigkeit vom seit der
Erstdiagnose vergangenen Zeitraum, allerdings ist die Aussagekraft dieser im Querschnitt
erhobenen Daten begrenzt. Bzgl. der andere Schwerpunkte aufzeigenden Ergebnisse der
Wiederholungsbefragung von Echteld et al. (2005), in der sich die deutlichsten Verinde-
rungen in einer Zunahme der relativen Gewichtung religidser Aspekte und einer Abnahme
der relativen Gewichtung der Kontakte zu anderen Menschen als der Familie zeigten, muss
der Kontext der Befragung einer kleinen Stichprobe auf Palliativstationen (n = 9 zu t,) be-
achtet werden. In den iibrigen Untersuchungen wurden die relativen Gewichtungen nicht

separat berichtet.
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4.1.2.4 Fazit

Die Querschnittsdaten dieser Arbeit sind als Beobachtungen unter explorativen Gesichts-
punkten einzuordnen, die u. a. Verdnderungen in der Relevanz von Religion und Spirituali-
tdt im Verlauf der Erkrankung zeigen und auf Verdnderungen in der Gewichtung verschie-
dener weiterer Aspekte hinweisen. Bisher wurden in einzelnen Studien Wiederholungsmes-
sungen durchgefiihrt. Aufgrund der Anderungssensitivitit des SEIQoL-DW konnten in wei-
teren Langsschnittstudien differenzierte Informationen gewonnen werden bzgl. der Stabili-
tdt von Lebensqualititseinschitzungen und des Auftretens von Response Shift, u. a. auch
hinsichtlich der Verdanderung der Konzeption und Bedeutung von Gesundheit in der Ausei-

nandersetzung mit einer Krebserkrankung.

4.1.3 Zur Ermittlung einer Gesamteinschitzung der Lebensqualit:it

Das Ergebnis der durchschnittlich hoheren Werte im SEIQoL-DW-Index im Vergleich zu
den Globaleinschédtzungen der Lebensqualitit auf der visuellen Analogskala in der vorlie-
genden Stichprobe (Mittelwert 71.3, Standardabweichung 21.3 gegeniiber MW 57.7, SD
23.6) findet sich ebenso in den Daten von Frick et al. (2004), die 79 Patienten im Rahmen
ihrer autologen Stammzelltransplantation befragten. Hier betrug der Mittelwert fiir den
SEIQoL-DW-Index 63.21 (SD 17.55), fiir die Globaleinschédtzung mittels visueller Ana-
logskala 49.81 (SD 23.39). Pearcy und Mitarbeiter (2008) ermittelten bei 25 Patienten mit
Prostatakarzinom einen durchschnittlichen SEIQoL-DW-Index von 86.6 (SD 10.8); die
mittlere Globaleinschitzung der Lebensqualitit durch die Befragten erfolgte bei 68.0 (SD
24.8). Anders als in der hier vorliegenden Untersuchung zeigte sich eine vergleichsweise
groBere Variabilitdt der Angaben mittels der Analogskala gegeniiber den im Index ermittel-
ten Werten. Diese Ergebnisse weisen erneut darauf hin, dass die im SEIQoL-DW-Index
berechneten Werte nicht gleichzusetzen sind mit einem Gesamturteil der befragten Person

iiber ihre Lebensqualitét (vgl. auch Frick et al., 2004).

Auch inhaltlich besteht ein Unterschied zwischen der Frage nach den wichtigsten Bereichen
fiir die Lebensqualitit sowie deren aktuellem Status und der Frage nach einer Gesamtein-
schitzung (vgl. Moons et al., 2004). So ist es moglich, dass die Gesamteinschitzung der
Lebensqualitét {iber die Zeit gleich bleibt, sich jedoch die Zufriedenheit mit einzelnen Le-
bensbereichen und deren Gewichtung verdndert. Zur interindividuellen Vergleichbarkeit des

SEIQoL-Index duBlern sich O’Boyle und Mitarbeiter (1993) im Manual wie folgt:
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The SEIQoL is intended primarily as an individual measure. [...] Care should al-
ways be taken in interpreting the index, as it is the sum of the products of individu-
al cue levels by cue weights [...] The index should be interpreted in the context of
the pattern of levels and weights generated for each respondent. (S. 13).

Jenkinson und McGee (1997) stellen bzgl. der Berechnung des Index in Frage, ,,whether
aggregating potentially unrelated dimensions is an appropriate methodology* ( S. 75). Tat-
sdchlich konnen auf Grund der offenen Befragung die genannten Bereiche dhnlichen oder
vollig verschiedenen Lebensbereichen zuordenbar sein und sich auch in ithrem Abstrakti-
onsniveau unterscheiden (z. B. ,,Freizeitaktivititen® als eine Nennung und ,,Musik* als wei-
terer, fiir die befragte Person speziell bedeutsamer Lebensbereich).

Aus der Auseinandersetzung mit den Daten folgt die Auffassung, den SEIQoL-DW-
Index nicht fiir Vergleiche zwischen Individuen heranzuziehen. Ein interindividueller Ver-
gleich der Gesamteinschiatzungen auf der visuellen Analogskala wird als weniger problema-
tisch erachtet, jedoch ebenfalls fiir sich stehend nur begrenzt aussagekriftig bzgl. der Le-
bensqualitit eines befragten Individuums. Vergleiche sollten die genannten Lebensbereiche,
die Zufriedenheit damit sowie deren relative Gewichtung berticksichtigen. Die unterschied-
lichen Werte von SEIQoL-DW-Index und visueller Analogskala verweisen darauf, dass in
die Beurteilung auf der Analogskala Aspekte mit einflieen, die der Index, welcher die An-
gaben zu den fiinf wichtigsten Bereichen zusammenfasst, nicht beinhaltet. Da die Mehrzahl
der Untersuchungsteilnehmer sich zum Zeitpunkt der Befragung in stationirer Behandlung
befanden, wurde die Gesamteinschitzung ihrer Lebensqualitit u. U. durch Faktoren der
momentanen Situation wie z. B. Nebenwirkungen der Behandlung, Abwesenheit von zu
Hause etc. mitbeeinflusst.

Die Erfassung der Gesamteinschidtzung auf der visuellen Analogskala wird als ge-
eignete Ergdnzung zum SEIQoL-DW-Profil sowie als diskussionswiirdige Alternative fiir
eine interindividuell vergleichbare Kenngrofle erachtet. Im Kontext der individuumsorien-
tierten Erfassung eines komplexen Konstrukts wie der Lebensqualititseinschitzung ist das

Vorgehen der Reduktion auf eine einzelne Kennzahl jedoch insgesamt kritisch zu sehen.
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4.2 Kritische Wiirdigung des praktisch-methodischen Vorgehens

4.2.1 Gewinnung der Untersuchungsteilnehmer, Zusammensetzung der

Stichprobe und Erhebungssituation

Begiinstigt durch den weiten Einzugsbereich des Universititsklinikums Wiirzburg, welches
viele Patienten auch wegen der Forschungsaktivitidten und der Moglichkeit einer Teilnahme
an Studien fiir die Behandlung auswihlen, konnte eine in Bezug auf die epidemiologischen
Daten repréisentative Stichprobe gezogen werden (s. Kapitel 2.3.2). Die Freiwilligkeit der
Teilnahme wurde durch entsprechende explizite Hinweise hervorgehoben (s. Informations-
schreiben und Einverstandniserkldrung im Anhang).

Hinsichtlich der Erhebungssituation sind mogliche Auswirkungen des Settings an-
zumerken. Zum einen kann bei den in der Mehrzahl wihrend eines stationdren Aufenthalts
durchgefiihrten Interviews der situative Kontext mit u. U. verstirkt ausgelosten Gefiihlen
von Angst und Hilflosigkeit als die Reflexion iiber Lebensqualitit beeinflussend erachtet
werden. Zum anderen konnten nicht alle Interviews ohne weitere Anwesende durchgefiihrt
werden (11 Interviews, d h. 7 %). Im Krankenzimmer waren z. B. Zimmernachbarn anwe-
send, wenn beide Patienten korperlich nicht in der Verfassung waren, das Zimmer zu ver-
lassen, und die Befragten angaben, die Anwesenheit der Mitpatienten oder von sie besu-
chenden Angehorigen nicht als stérend zu empfinden. Daher sind Effekte im Sinne sozialer
Erwiinschtheit, auch aufgrund der Befragung durch eine Mitarbeiterin des Klinikums, nicht

auszuschlieBen.

4.2.2 Erhebungsinstrumente

Die Interviews wurden gemdfl dem Manual des SEIQoL-DW (O'Boyle et al., 1993) durch-
gefiihrt, jedoch erfolgten im Rahmen der Ubersetzung und der Planung der Erhebung ein-
zelne Modifikationen. Bzgl. des Vorgehens sollen im Folgenden einige Punkte kritisch re-
flektiert werden.

In der Instruktion werden die Untersuchungsteilnehmer gebeten, die fiinf wichtig-
sten Bereiche ihres Lebens zu nennen, welche ihre Lebensqualitdt beeinflussen. Diese Fest-
legung kann als problematisch erachtet werden. Kontrir zur Auffassung von Montgomery
et al. (2002) bestanden Zweifel an der Unabhéingigkeit der genannten Bereiche und v. a.
ihrer Gewichtungen, was die Auswertung der Daten beeinflusste. Die Festlegung im Manu-

al auf fiinf zu benennende Bereiche hing mit Uberlegungen zur Entscheidungsanalyse zu-
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sammen, mittels derer im SEIQoL die Gewichte der genannten Bereiche bestimmt wurden
(vgl. O'Boyle et al., 1993). Mit der Einfithrung der SEIoL-DW-Disc war dies im Prinzip
nicht mehr notwendig, wurde von den Autoren jedoch nicht verdndert. Bei der Konzeption
der Studie wurde aus Griinden der Vergleichbarkeit mit den Ergebnissen anderer Studien
entschieden, diese Festlegung beizubehalten.

Bei einem analog konzipierten Verfahren, dem Schedule for Meaning in Life Evalu-
ation (SMiLE; Fegg, Kramer, L’hoste & Borasio, 2008), zur Erfassung sinnstiftender Le-
bensbereiche, deren Gewichtung sowie der Zufriedenheit damit wurde die Anzahl zu nen-
nender Bereiche gelockert auf drei bis sieben. In der Auswertung zeigte sich, dass die Be-
fragten durchschnittlich fiinf Bereiche nannten. In der Durchfiihrung der Interviews der hier
berichteten Studie nannten einzelne Befragte zundchst weniger als fiinf Bereiche, fiigten
dann auf Nachfrage, jedoch ohne Einsatz der Liste bisher hdufig genannter Bereiche, noch
Bereiche hinzu, die sie spéter in der relativen Gewichtung z. T. bedeutsamer als die zuerst
genannten Bereiche einstuften. In spiteren Untersuchungen mit dem SMILE wurde die
Festlegung der Anzahl zu benennender Bereiche ganz fallen gelassen (vgl. Fegg, Brandstét-
ter, Kramer, Kogler, Haarmann-Doetkotte & Borasio, 2010).

Im Sinne einer konsequenten Umsetzung des idiographischen Ansatzes sollte dies
auch fiir die kiinftige Anwendung des SEIQoL-DW erwogen werden (vgl. Westerman et al.,
2006). Damit wiirde auch das Vorgehen entfallen, Teilnehmern, die weniger als fiinf Berei-
che benennen, eine Liste mit den bisher am hdufigsten genannten Bereichen vorzugeben
(sog. prompt list). Dieser Fall kam in der hier vorgestellten Untersuchung nur vereinzelt vor
(relevant fiir weniger als 4 % der Daten), ist aber ein problematischer Bestandteil des Ma-
nuals. Bzgl. der Notwendigkeit des Einsatzes der prompt list wird von verschiedenen Auto-
ren sehr unterschiedlich berichtet, was darauf hinweist, dass dieser evtl. mit der Instrukti-
on/dem Verhalten des Interviewers zusammenhéngt (vgl. Westerman et al., 2006). Aus der
Perspektive der Individuumsorientierung wird der Verzicht auf die Verwendung dieser Lis-
te beflirwortet. In jedem Fall sollte die Instruktion einheitlich erfolgen, und der Interviewer
sollte offen die Sicht des Teilnehmers erfragen. Fiir das Vorgehen ohne prompt list miisste
genau festgelegt werden, wie oft nach der anfanglichen Instruktion, die momentan wichtigs-
ten Lebensbereiche fiir die Lebensqualitit zu benennen, nach weiteren Aspekten gefragt
wird.

Der Schritt nach der Nennung der wichtigsten Bereiche wird im Manual als Ein-
schitzung des Status dieser Bereiche bezeichnet, der Begriff des Status jedoch nicht genau

definiert (O'Boyle et al., 1993). Somit bleibt unklar, ob der Status hinsichtlich eines subjek-
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tiven oder objektiven Kriteriums gemeint ist. In verschiedenen Publikationen wird dies spe-
zifiziert als Funktionsstatus (z. B. Neudert, Wasner & Borasio, 2001; Waldron et al., 1999)
oder Zufriedenheit mit dem Bereich (z. B. Fegg et al., 2005; Frick et al., 2004). Wie bereits
in Kapitel 2.2.1.1 dargelegt, erfolgte im Rahmen der Vorbereitung dieser Studie eine Fest-
legung auf die Frage nach der Zufriedenheit mit den genannten Bereichen, da das subjektive
Kriterium als aussagekriftiger erachtet wurde als der objektive funktionale Status, der fiir
die Befragten ohnehin u. U. schwer zu beurteilen wire (vgl. Moons et al., 2004; Hersch-
bach, 2002). Angesichts des uneinheitlichen Vorgehens in bisher verdffentlichten Studien
war eine Entscheidung erforderlich.

In der Instruktion zur relativen Gewichtung der genannten Bereiche wurde anders
als im Manual hervorgehoben, dass neben einer unterschiedlichen Gewichtung auch eine
Gleichgewichtung moglich ist, und dass beide Moglichkeiten gleichberechtigt nebeneinan-
der stehen (s. Kapitel 2.2.1.1. und Interviewleitfaden im Anhang). Dies erschwert u. U. die
Vergleichbarkeit mit den Ergebnissen anderer Untersuchungen, erschien allerdings vor dem
Hintergrund der dargestellten Uberlegungen zur Konzeption von Lebensqualitit wichtig,
um die Untersuchungsteilnehmer nicht in Richtung einer Ungleichgewichtung der Bereiche

zu beeinflussen (s. Kapitel 1.3.5).

Wiéhrend der Durchfiihrung der Interviews war fiir einzelne Teilnehmer die Differenzierung
zwischen Zufriedenheit mit einem Bereich und dessen relativer Gewichtung zunichst
schwierig, ebenso der Unterschied zwischen absoluter Zufriedenheitseinschdtzung und rela-
tiver Gewichtung. In diesen Féllen wurden die Unterschiede erldutert, ggf. mit Beispielen
anhand von der Person nicht genannter Bereiche. Wie dargestellt zeigen die Ergebnisse,

dass die Befragten diese Aspekte in ihren Angaben nicht gleichsetzten.

Aufgrund von Uberlegungen, die visuelle Analogskala erfasse eher eine spontane, intuitive
Einschidtzung der Lebensqualitdt (vgl. auch Frick et al., 2004), wurde diese im Ablauf des
Interviews nach der Durchfithrung des SEIQoL-DW positioniert und in der Instruktion dazu
ebenfalls das 7-Tages-Fenster als Bezugszeitraum eingesetzt. So sollte ein differenzierter
Reflexionsprozess unterstiitzt werden. Dennoch legen Bemerkungen der Studienteilnehmer
nahe, dass bei der Einschidtzung auf der visuellen Analogskala ihre Verfassung und das Be-
finden in den letzten sieben Tagen besonders priasent waren (es wurde z. B. mehrfach gedu-

Bert, dass es noch oder nicht gut gehe, da der/die Teilnehmer/in die Chemotherapie noch
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nicht oder bereits erhalten habe). Hier wurde erneut darauf hingewiesen, dass das Ziel eine

Erfassung der Gesamteinschiatzung der derzeitigen Lebensqualitét sei.

4.2.3 Datenverarbeitung

Die Auswertung der erhobenen Daten bewegte sich im Spannungsfeld zwischen dem An-
spruch der Individuumsorientierung und der Absicht, quantifizierbare Aussagen zu treffen.
Des weiteren fand die Datenauswertung in der Auseinandersetzung mit bisher mit dem
SEIQoL-DW durchgefiihrten Studien statt, um die Ergebnisse in Bezug setzen zu konnen.
Bei der Kategorisierung der wortlich notierten Aussagen zu den fiir die Lebensqua-
litdit wichtigsten Lebensbereichen wurde zunédchst der Fokus darauf gelegt, die Kategorien
so zu formulieren, dass individuell relevante Aspekte moglichst abgebildet wurden. Dies
beeintrachtigte jedoch die Trennschérfe der gebildeten Kategorien (z. B. ,Familie®, ,Kinder*
und ,Ehepartner® oder ,Freunde‘ und ,weitere soziale Kontakte‘). Da Vergleiche mit den
Kategoriensystemen anderer Autoren wegen der unterschiedlich starken Differenzierung (u.
a. bei Kategorien zu sozialen Kontakten und gesundheitsbezogenen Aspekten) ohnehin stets
eine genaue Analyse der einzelnen Kategorien erfordern, erfolgte dann in der hier vorge-
stellten Untersuchung eine Orientierung an den Kriterien eines erschopfenden, saturierten
und disjunkten Kategoriensystems (vgl. z. B. Rentzsch & Schiitz, 2009). Eine Zusammen-
fassung der zunéchst gebildeten Kategorien zu Hauptkategorien erschien auch vor dem Hin-
tergrund der verfolgten Fragestellungen sinnvoll. Wéhrend der Durchfiihrung der Inter-
views hatten sich groe Unterschiede in der Auffassung von Gesundheit gezeigt: fiir man-
che Patienten war die Dimension ,,Gesundheit* mit ihrer bestehenden Krebserkrankung gar
nicht vereinbar (,,gesund werde ich nicht mehr*), andere betrachteten sie als die Grundlage,
die die verschiedenen Bereiche ihrer Lebensqualitit beeinflusst, und wieder andere sahen
darin einen eigenstidndigen, wichtigen Bereich ihrer Lebensqualitdt. Daher erfolgte die Ent-
scheidung, die zuerst gebildeten Kategorien, welche gesundheitsbezogene Aspekte wie
Schmerzfreiheit, korperliche Leistungsfihigkeit, positive psychische Verfassung oder
Schmerz- und Beschwerdefreiheit beinhalteten, zu einer Hauptkategorie zusammenzufas-
sen, die einem weit gefasstem Gesundheitsbegriff entsprach. Entsprechend wurden die ver-
schiedenen Kategorien zu sozialen Kontakten zu einer Hauptkategorie zusammengefasst.
Der hohe Wert von Cohens k im Rahmen der Uberpriifung der Intercoderreliabilitit
fiir die Hauptkategorien muss vor dem Hintergrund der Einfachheit des gebildeten Katego-
riensystems gesehen werden. Hohe Ubereinstimmungen zwischen verschiedenen Codierern

konnen umso schwieriger erreicht werden, je differenzierter und umfangreicher das ver-
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wendete Kategoriensystem ist (vgl. Ritzert, 1972). Im Sinne der Reproduzierbarkeit, die
nach Mayring (2008) ein weiteres Kriterium der Reliabilitit darstellt (s. Kapitel 2.4.1.3),
wurde das Vorgehen der Entwicklung des Kategoriensystems und die Uberlegungen dazu
detailliert beschrieben.

Die Uberpriifung der Hypothesen 1 und 2 erfolgte bezogen auf den Anteil der Be-
fragten, die mindestens einen den Hauptkategorien zugeordneten Bereich genannt hatten,
um zu vermeiden, dass mehrfache Nennungen einzelner Teilnehmer zu einer Hauptkatego-
rie vergleichsweise stark ins Gewicht fielen. Dieses konservative Vorgehen wurde auch
wegen der Festlegung auf fiinf zu nennende Bereiche gewéhlt, da nicht sicher von einer
Unabhiingigkeit der Nennungen ausgegangen werden kann. Diese Uberlegungen beeinfluss-
ten auch das Vorgehen im Rahmen der inferenzstatistische Testung. So wurden fiir den
Vergleich der Nennungen und der relativen Gewichtung sozialer Beziechungen und gesund-
heitsbezogener Aspekte (Hypothese 1b) speziell die Daten der 46 Befragten herangezogen,
die mindestens jeweils einen zugeordneten Bereich genannt hatten. Die Testung von Hau-
figkeitsunterschieden der Nennungen in beiden Teilstichproben (Hypothese 2a) wurde auf
die in der deskriptiven Analyse auffilligsten Hauptkategorien beschrinkt. Die Priifung auf
Rangplatzunterschiede in den Zufriedenheitseinschitzungen der beiden Teilstichproben
erfolgte, da die Anzahl der Nennungen in den meisten Hauptkategorien zu gering war fiir
einen Vergleich der Mittelwerte mit dem t-Test (Hypothese 2b). Hinsichtlich der Gewich-
tung erfolgte aufgrund des Vorgehens der relativen Gewichtung der genannten Bereiche
zueinander und der Implikationen bzgl. der Unabhéngigkeit keine inferenzstatistische Tes-
tung der Hypothese 2c, sondern ausschlielich eine deskriptive Analyse. Angesichts des
explorativen Charakters der Beschiftigung mit den Querschnittdaten in den Hypothesen 2
der vorliegenden Arbeit erscheint dieses Vorgehen jedoch angemessen. Die Einschrankun-
gen hinsichtlich der Unabhingigkeit konnten in zukiinftigen Untersuchungen fiir die Nen-
nung der Lebensbereiche umgangen werden durch Authebung der Festlegung der Anzahl zu
nennender Bereiche, die wie in Kapitel 4.2.2 dargelegt auch unter inhaltlichen Gesichts-

punkten erwogen werden sollte.
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4.3 Weiterfithrende Fragestellungen und Ausblick

Die Ergebnisse dieser Erhebung, die Verkniipfung mit den Daten aus weiteren Studien so-
wie auch die Einzelfalldarstellungen illustrieren, wie unterschiedlich sowohl die Lebenssi-
tuation nach der Diagnose einer Krebserkrankung als auch die Einschidtzungen zur Lebens-
qualitédt sein konnen, und verdeutlichen die Relevanz einer individuumsorientierten Erfas-
sung. Wenn andere Lebensbereiche, die von den Befragten z. T. explizit als unabhéngig von
der gesundheitlichen Situation erachtet wurden, so groe Bedeutung fiir die Einschétzung
der Lebensqualitit haben, erscheint es nicht angemessen, Lebensqualititseinschdtzungen v.
a. anhand gesundheitsbezogener Aspekte im Sinne einer Konzentration auf Beschwerden
und Symptome zu erfassen.

Eine Moglichkeit, die Lebensqualitit unter spezieller Beriicksichtigung der gesund-
heitlichen Situation zu erfassen, stellt das Vorgehen von Wettergren et al. (2011) dar. Die
Autoren operationalisieren gesundheitsbezogene Lebensqualitit anhand der Lebensberei-
che, die am meisten durch die Erkrankung und ihre Behandlung beeinflusst werden. In ihrer
Abwandlung des SEIQoL-DW zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét
(SEIQoL-DR, disease-related version) konnen relevante Bereiche individuell ausgewéhlt
werden, und die Patienten werden dazu befragt, wie zufrieden oder unzufrieden sie mit den
genannten Bereichen derzeit sind. Die Autoren erachten gesundheitsbezogene Lebensquali-
tit als Teilbereich der allgemeinen Lebensqualitit, dessen Erfassung hilfreich sein kann
zum Vergleich der Effekte verschiedener Interventionen in klinischen Studien, sowie um
den Bedarf medizinischer Interventionen, z. B. supportiver BehandlungsmaBBnahmen, zu
verfolgen. Anders als bei der Erfassung mit standardisierten Erhebungsinstrumenten kénnen
hier jedoch auch Aspekte wie soziale Beziehungen oder Freizeitaktivitditen Erwdhnung fin-
den, wenn sie von den Befragten als relevant erachtet werden. Dies zeigt den je nach Defi-
nition groBen Uberschneidungsbereich der Konzeptionen gesundheitsbezogener und allge-
meiner Lebensqualitidt sowie die Notwendigkeit klarer Begriffsverwendungen.

Die Erfassung der allgemeinen Lebensqualitdt mit dem SEIQoL-DW verdeutlicht,
welche Bereiche einer Person grundsétzlich wichtig sind fiir ihre Lebensqualitét, und kann
Hinweise geben bzgl. der Anpassung einer Person an ihre Lebenssituation, z. B. im Zu-
sammenhang mit einer Krebserkrankung, sowie bzgl. individuell wichtiger Ressourcen (vgl.
Wettergren et al., 2011). U. a. Frick und Mitarbeiter (2004) betonen die praktische Relevanz
des SEIQoL-DW, da im Gespréch iiber fiir die Lebensqualitiat wichtige Bereiche ein Ver-
staindnis von und eine Auseinandersetzung mit individuellen Bewéltigungsstrategien und

Unterstiitzungssystemen entsteht. Die diskutierten Ergebnisse zeigen, dass Kenntnisse v. a.
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auch iiber die soziale Situation und allgemeiner {iber individuell relevante Lebensbereiche
und die Zufriedenheit damit wichtig sind im Hinblick auf eine umfassende und angemesse-
ne Erfassung der Lebensqualitit. Dies weist auf die Bedeutung der Beachtung weiterer,
neben gesundheitsbezogenen Aspekten fiir die Lebensqualitdt wichtiger Bereiche hin. Diese
konnen gerade im Kontext schwerer korperlicher Erkrankungen wichtige Ressourcen dar-
stellen, um mit der verdnderten Lebenssituation zurecht zu kommen, und beeinflussen die

Gesamteinschidtzung der Lebensqualitét.

Im Rahmen dieser Arbeit waren Mehrfachbefragungen nicht moglich. Mit dem SEIQoL-
DW lassen sich Verdnderungen bzw. die Stabilitdt verschiedener Aspekte von Lebensquali-
titseinschitzungen differenziert erfassen. Eine Verdnderung der Zufriedenheit mit einzelnen
Lebensbereichen entspricht nach Sprangers & Schwartz (1999b) einer Skalen-
Rekalibrierung, und eine Verdnderung der Wichtigkeit einzelner Bereiche einer Verénde-
rung des Wertesystems (vgl. auch Schwartz & Sprangers, 2000). Entsprechende Dynamiken
konnen in den bisher hauptsidchlich vorliegenden Querschnittsbefunden nicht abgebildet
werden (vgl. Herschbach, 2002). Aus der Diskussion der Ergebnisse konnten erste Hinwei-
se abgeleitet werden auf Unterschiede in der Einschitzung bestimmter Lebensbereiche in
Abhédngigkeit von der Dauer der Erkrankung und der speziellen Lebenssituation. Langs-
schnittuntersuchungen konnten weiteren Aufschluss geben iiber die Verdnderung der Kon-
zeption und Bedeutung von Gesundheit und andere Response Shift-Prozesse in der Ausei-

nandersetzung mit einer Krebserkrankung.

U. a. speziell im Kontext der allogenen Stammzelltransplantation, die eine besonders belas-
tende BehandlungsmaBnahme darstellt, wére eine Evaluation der Lebensqualititseinschat-
zungen in Mehrfachbefragungen von Interesse. Nicht nur in der Zeit der Akutbehandlung,
sondern auch wahrend der Nachsorge sind die Patienten u. U. mit starken korperlichen und
psychischen Beeintrachtigungen konfrontiert. Wenn die Erhaltung bzw. Verbesserung der
Lebensqualitét eines der Zielkriterien der Behandlung darstellt, sollte ein Austausch dariiber
erfolgen, was derzeit die dafiir wichtigsten Lebensbereiche sind, wie diese aktuell subjektiv
eingeschitzt werden, und ob und in welcher Form Verdnderungen moglich und erwiinscht
sind. Dies gilt jedoch fiir alle Phasen der Behandlung; bisher wurden individuelle Lebens-
qualitdtseinschitzungen im Verlauf der Behandlung von Krebserkrankungen wie dargestellt

in einzelnen Studien untersucht.
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Anhang

Anhang 1.1: Patienteninformation, Seite 1

Universitatsklinikum Wurzburg U ((
Medizinische Klinik und Poliklinik Il \’.l/
Direktor: Prof. Dr. H. Einsele

Arbeitsbereich Psychosomatische
Medizin und Psychaotherapie Version 1, 21.03.2011
Leiter: Prof. Dr. H. Csef Seite 1 von 2

Wie beurteilen Patienten mit Multiplem Myelom ihre Lebensqualitét?

(Information zur Patientenbefragung
zur individuellen Einschatzung der Lebensqualitat)

Liebe Patientinnen und liebe Patienten,

wir méchten Sie dartber informieren, dass wir aktuell eine Studie durchfuhren, die
sich mit der individuellen Einschatzung der Lebensqualitat von Patienten mit Mul-
tiplem Myelom befasst. Uns interessiert, welche Bereiche Sie persénlich als rele-
vant erachten fur die Einschatzung Ihrer Lebensqualitat.

Ziel der Untersuchung ist es, mehr zu erfahren Uber die Lebenssituation von Men-
schen, die am Multiplen Myelom erkrankt sind, um damit auch die Versorgung

weiter verbessern zu kénnen.

Wenn Sie bereit sind, an unserer Studie teilzunehmen, findet ein etwa 30-
minltiges Interviewgesprach statt. Dieses kann mit einem |hrer Untersuchungs-
termine in der Klinik verbunden werden.

Die Teilnahme an der Studie erfolgt freiwillig. Sie kénnen jederzeit Ihr Einver-
standnis ohne Angabe von Grinden zurickziehen, ohne dass lhnen dadurch ein
Nachteil entsteht. In diesem Fall werden die bis dahin erhobenen Daten ausge-

wertet. Wenn Sie damit nicht einverstanden sind, werden alle Daten geldscht.
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Anhang

Anhang 1.1: Patienteninformation, Seite 2

Universitatsklinikum \WUrzburg U (<
Medizinische Klinik und Poliklinik Il \/l/
Direktor: Prof. Dr. H. Einsele

Arbeitsbereich Psychosomatische
Medizin und Psychotherapie Version 1, 21.03.2011
Leiter: Prof. Dr. H. Csef Seite 2 von 2

Wie beurteilen Patienten mit Multiplem Myelom ihre Lebensqualitat?

(Information zur Patientenbefragung
zur individuellen Einschatzung der Lebensqualitat)

Die erhobenen Daten werden im Schwerpunkt Psychosomatik des Universitats-
klinikums Wurzburg elektronisch und in Papierform gespeichert und nicht an Dritte
weitergegeben. Die Daten werden ausschlief3lich in pseudonymisierter Form (d. h.
ohne Namen und Geburtsdatum, mit einem Code) zu wissenschaftlichen Zwecken
verwendet. Auch in etwaigen Veroéffentlichungen werden die Ergebnisse der Stu-
die in Gruppen zusammengefasst und Sie nicht namentlich genannt.

Bei Interesse bzgl. der Studienteilnahme oder bei Rickfragen kénnen Sie sich
gerne an uns wenden unter der Telefonnummer 0931 - 201 40164 bzw. -201
40160 oder per Email: Duerner_J@kKlinik.uni-wuerzburg.de

Wir danken fir |hre Hilfe und verbleiben mit freundlichen Grifen,

Prof. Dr. H. Csef Dipl.-Psych. J. Dirner

e\ec’H E k¢,

ME{)?/
Q.
Vi I

C, N
Yo povt
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Anhang

Anhang 1.2: Einverstindniserklirung

Universitatsklinikum Wurzburg U (<
Medizinische Klinik und Poliklinik 11 \’.’L/
Direkter: Prof. Dr. H. Einsele

Arbeitsbereich Psychosomatische
Medizin und Psychotherapie Version 1, 21.03.2011
Leiter: Prof. Dr. H. Csef

Einverstiandniserklarung
“Patientenbefragung zur individuellen Einschatzung

der Lebensqualitat”

Geburtsdatum: ...

Uber die Untersuchung in Form eines Interviews zur individuellen Einschatzung
der Lebensqualitat von Personen, die am Multiplem Myelom erkrankt sind, wurde
ich von Dipl.-Psych. Julia Durner aufgeklart. Ich hatte ausreichend Bedenkzeit und
die Gelegenheit, Fragen zu stellen und habe keine weiteren Fragen.

Ich wei3, dass meine Teilnahme an der Studie auf rein freiwilliger Basis erfolgt
und dass ich meine Einwilligung jederzeit ohne Angabe von Grinden und ohne
Nachteile zurlickziehen kann. In diesem Fall werden die bis dahin erhobenen Da-
ten ausgewertet. Wenn ich damit nicht einverstanden bin, werden alle Daten ge-
16scht.

Mit der Speicherung und wissenschaftlichen Auswertung der in dieser Untersu-
chung erhobenen Daten in pseudonymisierter Form gemaf den geltenden Daten-
schutzbestimmungen bin ich einverstanden. Ich bin auch damit einverstanden,
dass die Ergebnisse der Studie in Gruppen zusammengefasst und ohne Bezug

auf konkrete Personen wissenschaftlich verdffentlicht werden.

WOrzZbUrg, BN oo e
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Anhang

Anhang 1.3: Datenblatt

Code LQ -

1. Geschlecht

2. Alter/Geburtsjahr

3. Nationalitat

deutsch (1) EU-Birger (2) andere (3)

4. Schulbildung

HaS (1) RS (2) ABI(3) HoS (4) kein (5)

5. Beruf

6. Familienstand

verheiratet (1) verwitwet (2) geschieden (3)

getrennt lebend (4) ledig (5)

6a. Zusammenleben mit festem
Partner/Familienangehdrigen

ja(1) nein(2)

7. Religionszugehorigkeit

rk (1) ev (2) andere (3) keine (4)

7a. aktuell gelebter Glaube

ja(1) nein (2)

8. Erstdiagnosezeitpunkt

9. Dauer der Behandlung
in Monaten

10. Remissionsstatus

CR (1) PR (2) keine Veranderung (3)
Progress (4) Beginn der Behandlung (5)
Rezidiv (6) laufende Behandlung, k. A. (7)

11. ggf. SZT und Zeitpunkt

autologe (1) allogene (2) keine (3)

wann?
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Anhang

Anhang 1.4: Interviewleitfaden, Seite 1
(Ubersetzung und Modifikation des Manuals von O’Boyle et al, 1993)

Q-

SEIQolL-DW

Auswahl der finf wichtigsten Bereiche

"Bei uns allen hangt die Zufriedenheit mit unserem Leben von Bereichen ab, die uns
wichtig sind. Wenn diese wichtigen Bereiche gegeben sind und gut laufen, geht es uns
im allgemeinen besser, wahrend es uns schlechter geht, wenn diese Bereiche fehlen
oder nicht gut laufen. Anders gesagt, diese wichtigen Bereiche unseres Lebens
bestimmen unsere Lebensqualitat. Dabei kdnnen unterschiedlichen Personen
unterschiedliche Dinge wichtig sein. Das, was Ihnen am wichtigsten ist, konnte ihrem
Mann/ihrer Frau/ihren Kindern/Freunden (ein oder zwei passende nennen) nicht so
wichtig sein und umgekehrt.

Uns interessiert nun, was fiir Sie im Moment die wichtigsten Bereiche Ihres Lebens
sind. Oft macht man sich darliber wenig Gedanken und merkt erst, dass einem etwas
wichtig ist, wenn sich das Leben verandert. Manchmal ist es einfacher, sich die
wichtigen Dinge bewusst zu machen, wenn man Uberlegt, was einem am meisten
fehlen wiirde oder Sorgen machen, wenn es nicht gut lauft.”

Cues erfragen.

"Was sind zur Zeit die flnf wichtigsten Bereiche Ihres Lebens — (die Dinge, die Sie in
Ihrem Leben eher gliicklich oder traurig machen) ... die Dinge, die fiir Sie entscheidend
sind fiir Ihre Lebensqualitdt? (Welche Bereiche Ihres Lebens sind am wichtigsten?)"

Wenn die Person auch auf wiederholtes Nachfragen "was noch? ", "welche Bereiche
gehdren noch dazu? " keine finf Aspekte benennt, ggf. Cueliste aus dem Manual
vorfesen (schon genannte Bereiche weglassen):

Familie, Beziehungen, Gesundheit, Finanzen,

Lebensumstande, Arbeit, soziale Kontakte,

Freizeitaktivitaten, Religion/Spiritualitat.
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Anhang 1.4: Interviewleitfaden, Seite 2
(Ubersetzung und Modifikation des Manuals von O’Boyle et al, 1993)

Q-
Datum: ___.

Bereiche (klaren, was gemeint ist) Beschreibung:

(Bereiche ankreuzen, die auf Vorschidgen aus der Cueliste beruhen)
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Anhang

Anhang 1.4: Interviewleitfaden, Seite 3
(Ubersetzung und Modifikation des Manuals von O’Boyle et al, 1993)

LQ -

Zuftiedenheit in den einzelnen Bereichen:

"Nachdem Sie jetzt die fiinf Bereiche benannt haben, die in Ihrem Leben derzeit am
wichigsten sind, mochte ich Sie nun bitten, einzuschatzen, wie zufrieden Sie mit jedem
dieser Bereiche zur Zeit sind. Ich zeige Ihnen das an einem Beispiel."

(Antwortblatt vorlegen)

"Hier kann ich die flinf genannten Bereiche eintragen, und es gibt eine Einteilung von 0
bis 100. 0 bedeutet "es kdnnte nicht schlechter sein”, 100 heift "es kdnnte nicht
besser sein" mit Abstufungen dazwischen.

Wenn ich nun als ersten Bereich X benannt hatte (etwas eintragen, was der Pb nicht
genannt hat) und mit diesem Bereich meines Lebens zur Zeit ziemlich zufrieden bin,
kann ich hier so einen Balken eintragen (be/ 80). Ich entscheide an Hand der
Abstufung, wie hoch mein Balken sein soll. Je niedriger ich den Balken einzeichne,
desto weniger zufrieden bin ich mit diesem Bereich meines Lebens zur Zeit; je hoéher
ich den Balken zeichne, desto besser steht es um diesen Bereich. Wenn ich den Balken
bis zur Halfte male, heiBt das, dass ich den Bereich als mittel einschatze.

Wenn es um meinen zweiten Bereich X2 (ebenfalls nicht genannt) zur Zeit optimal
steht, zeichne ich den Balken so (bis 100). Wenn es um X3 sehr schlecht steht, kénnte
ich das so einzeichnen (bis 15). Wenn X4 so mittel ausgepragt ist, wiirde ich den
Balken bis zur Mitte einzeichnen usw..

So kann ein Bild davon entstehen, wie ich wichtige Bereiche meines Lebens gerade

einschatze."

"Ich méchte Sie nun bitten, die von Ihnen genannten Bereiche einzuschatzen. Wie ich
Ihnen im Bespiel gezeigt habe, bedeutet ein Balken weiter unten, dass Sie mit dem
Bereich weniger zufrieden sind und ein Balken weiter oben, dass es in dem Bereich
besser geht. Denken Sie dabei bitte daran, wie es Ihnen in den letzten sieben Tagen
ergangen ist."
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Anhang 1.4: Interviewleitfaden, Seite 4
(Ubersetzung und Modifikation des Manuals von O’Boyle et al, 1993)

Q-

Gewichtung

"Nun bitte ich Sie, sich zu tberlegen, wie Sie die Bereiche zueinander gewichten mit
Hilfe dieser Drehscheibe. Méglicherweise werden einige Lebensbereiche wichtiger als
andere eingeschatzt; es kann aber genauso sein, dass fiir Sie alle Bereiche gleich
wichtig sind. Mit dieser Scheibe kdnnen Sie Bereichen, die Ihnen wichtiger sind, einen
gréBeren Teil des Kreises zuweisen und weniger wichtigen Bereichen kleinere Teile.
Beispielsweise kénnte ein Bereich so wichtig sein. Der zweite Bereich ist weniger
wichtig, daher ist sein Teil des Kreises kleiner. Der dritte Bereich ist wichtiger als die
ersten beiden. Der vierte und fiinfte Bereich sind die mir am wenigsten wichtigen
Bereiche, und ich schitze sie ungefdhr gleich wichtig ein. Nun bitte ich Sie, das hier fur
die von Ihnen genannten Bereiche einzustellen — Sie kénnen es auch wieder

verdndern, bis es ihrer Auffassung entspricht.”

VAS: allgemeine Lebensqualitat

"Wie schitzen Sie Ihre Lebensqualitit insgesamt ein, wenn Sie daran denken, wie es
Ihnen in den letzten sieben Tagen ergangen ist?

Bitte markieren Sie das nun, indem Sie die Linie hier durchstreichen zwischen 0 fiir
"kénnte nicht schlechter sein” und 100 fir "kénnte nicht besser sein”. Das heifit, je
naher an der Null ich die Linie durchstreiche, desto niedriger schitze ich meine
Lebensqualitat zur Zeit ein, und je ndher an der Hundert, desto hdher ist meine

Einschatzung. "
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Anhang 1.5: Dokumentation, Seite 1

Universitatsklinikum Wurzburg

Medizinische Klinik und Poliklinik Il

Direktor: Prof. Dr. H. Einsele NN
LQ -
Aktueller Stand der einzelnen Bereiche
Beispiel:
100
50
(1. Bereich) (2. Bereich) (3. Bereich) (4. Bereich) (5. Bereich)
Ihre Einschatzung der von Ihnen genannten Bereiche:
100
50
0
(1. Bereich) (2. Bereich) (3. Bereich) (4. Bereich) (5. Bereich) ]
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Anhang 1.5: Dokumentation, Seite 2

Universitatsklinikum Wurzburg U (<
Medizinische Klinik und Poliklinik Il \’71/
Direktor: Prof. Dr. H. Einsele

Q-

Gewichtung der genannten Bereiche zueinander

Bereich - Gewichtung (%)
L (lila)
2 e e ra (griin)
C TSP (orange)
PSPPSRI (gelb)
TP (hellblau)

Allgemeine Lebensqualitat

Wie schatzen Sie Thre Lebensqualitat insgesamt ein, wenn Sie daran denken, wie

es Thnen in den letzten 7 Tagen ergangen ist?

von 0 = "kénnte nicht schlechter sein" bis 100 = "konnte nicht besser sein"

v
0 50 100
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Anhang 2.1: Komogorov-Smirnov-Testung bzgl. der Verteilung der Alters der

Untersuchungsteilnehmer in der Gesamtstichprobe

Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest

Alter
N 64
Parameter der Normalverteilunga’b Mittelwert 58,78
Standardabweichung 9,800
Extremste Differenzen Absolut ,087
Positiv ,059
Negativ -,087
Kolmogorov-Smirnov-Z ,696
Asymptotische Signifikanz (2-seitig) 17

a. Die zu testende Verteilung ist eine Normalverteilung.

b. Aus den Daten berechnet.
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Anhang 2.2a: Chi-Quadrat- und t-Tests bzgl. der Verteilung persénlicher Merkmale in

den Teilstichproben

Geschlecht:
Chi-Quadrat-Tests
Asymptotische
Signifikanz Exakte Signifikanz | Exakte Signifikanz
Wert df (2-seitig) (2-seitig) (1-seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson ,030° 1 ,862
Kontinuitatskorrektur® ,000 1 1,000
Likelihood-Quotient ,030 1 ,862
Exakter Test nach Fisher 1,000 ,531
Zusammenhang linear-mit- ,030 1 ,863
linear
Anzahl der gtiltigen Falle 64

a. 0 Zellen (,0%) haben eine erwartete Haufigkeit kleiner 5. Die minimale erwartete Haufigkeit ist 12,66.

b. Wird nur fiir eine 2x2-Tabelle berechnet

Alter:
Test bei unabhénﬂ;en Stichproben
Alter
Varianzen sind Varianzen sind
gleich nicht gleich
Levene-Test der Varianz- F 5,108
gleichheit Signifikanz ,027
T-Test fur die Mittelwert- T -,698 -,681
gleichheit df 62 49,294
Sig. (2-seitig) ,488 ,499
Mittlere Differenz -1,722 -1,722
Standardfehler der Differenz 2,465 2,527
95% Konfidenzintervall der Untere -6,649 -6,799
Differenz Obere 3,206 3,356
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Anhang 2.2b: t-Tests bzgl. der Verteilung persénlicher Merkmale in den Teilstichproben

Familienstand:

Chi-Quadrat-Tests

Wert df Asymptotische Signifikanz (2-seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson 3,798° ,284
Likelihood-Quotient 4,949 176
Zusammenhang linear-mit-linear ,071 1 ,790
Anzahl der gtiltigen Falle 64

a. 6 Zellen (75,0%) haben eine erwartete Haufigkeit kleiner 5. Die minimale erwartete Haufigkeit ist 1,41.

Schulbildung:
Chi-Quadrat-Tests
Wert df Asymptotische Signifikanz (2-seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson 6,916° ,075
Likelihood-Quotient 7,192 3 ,066
Zusammenhang linear-mit-linear 3,557 1 ,059
Anzahl der giiltigen Félle 64

a. 2 Zellen (25,0%) haben eine erwartete Haufigkeit kleiner 5. Die minimale erwartete Haufigkeit ist 2,34.

Aktuell gelebter Glaube:

Chi-Quadrat-Tests

Asymptotische Exakte Exakte
Signifikanz Signifikanz Signifikanz
Wert df (2-seitig) (2-seitig) (1-seitig)

Chi-Quadrat nach Pearson 1,355° 1 ,244

Kontinuitatskorrektur® ,671 1 413

Likelihood-Quotient 1,395 1 ,237

Exakter Test nach Fisher ,313 ,208
Zusammenhang linear-mit-linear 1,334 1 ,248

Anzahl der giiltigen Félle 64

a. 1 Zellen (25,0%) haben eine erwartete Haufigkeit kleiner 5. Die minimale erwartete Haufigkeit ist 4,69.

b. Wird nur fiir eine 2x2-Tabelle berechnet
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Anhang 2.3a: Hiufigkeiten der Nennungen zu den zuerst gebildeten Kategorien in

den Teilstichproben

Héufig_]keiten von $LQBereiche

Antworten Prozent der
im ersten Jahr nach ED N Prozent Falle
ja $LQBereiche® Familie 25 16,7% 83,3%
Gesundheit 17 11,3% 56,7%
Ehepartner 4 2,7% 13,3%
weitere soziale Kontakte 5 3,3% 16,7%
Beruf 8 5,3% 26,7%
Freunde 8 5,3% 26,7%
Freizeit/Hobbies 4 2,7% 13,3%
Spiritualitat 12 8,0% 40,0%
Sport 3 2,0% 10,0%
Genuss 2 1,3% 6,7%
Leistungsfahigkeit 1 T% 3,3%
Unabhangigkeit 11 7,3% 36,7%
Mobilitat 8 5,3% 26,7%
Garten 2 1,3% 6,7%
Musik 3 2,0% 10,0%
Kultur 2 1,3% 6,7%
Zuhause 7 4,7% 23,3%
positive psychische Verfas- 3 2,0% 10,0%
sung
Schmerz- und Beschwerde- 6 4,0% 20,0%
freiheit
Nachkommen 1 I % 3,3%
Natur 2 1,3% 6,7%
Reisen 2 1,3% 6,7%
Regeln/Struktur 3 2,0% 10,0%
Finanzen 5 3,3% 16,7%
Sonstige 6 4,0% 20,0%
Gesamt 150 100,0% 500,0%

a. Gruppe
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Anhang 2.3b: Hiiufigkeiten der Nennungen zu den zuerst gebildeten Kategorien in
den Teilstichproben (Fortsetzung)

im ersten Jahr nach ED Antworten Prozent der
N Prozent Falle
nein $LQBereiche® Familie 18 10,6% 52,9%
Gesundheit 5 2,9% 14,7%
Ehepartner 9 5,3% 26,5%
weitere soziale Kontakte 6 3,5% 17,6%
Beruf 8 4,7% 23,5%
Freunde 13 7,6% 38,2%
Freizeit/Hobbies 8 4,7% 23,5%
Spiritualitat 5 2,9% 14,7%
Sport 7 4,1% 20,6%
Genuss 4 2,4% 11,8%
Leistungsfahigkeit 8 4,7% 23,5%
Unabhangigkeit 8 4,7% 23,5%
Mobilitat 5 2,9% 14,7%
Garten 2 1,2% 5,9%
Musik 2 1,2% 5,9%
Kultur 2 1,2% 5,9%
Zuhause 6 3,5% 17,6%
positive psychische Verfas- 8 4,7% 23,5%
sung
Schmerz- und Beschwerde- 8 4,7% 23,5%
freiheit
Nachkommen 5 2,9% 14,7%
Natur 4 2,4% 11,8%
Reisen 3 1,8% 8,8%
Regeln/Struktur 1 ,6% 2,9%
Finanzen 12 7,1% 35,3%
Sonstige 13 7,6% 38,2%
Gesamt 170 100,0% 500,0%

a. Gruppe
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