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1 Kurzfassung des Projektes

In zunehmenden Malle werden in der Onkologie zur Behandlung bestimmter solider
Tumorerkrankungen individuelle und hochspezifische EGFR (epidermal growth factor
receptor)-Inhibitor-Therapien eingesetzt, welche gezielten Einfluss auf die Krebsentstehung
(Karzinogenese) und damit das Tumorwachstum nehmen (sog. ,targeted therapies”)'.
Pathophysiologische Hautreaktionen (z.B. akneiforme Exantheme) stellen dabei die
hdufigsten Nebenwirkungen einer EGFR-Inhibitor-Therapie dar. Der Schweregrad der
therapieinduzierten Hautreaktionen steht in direktem Zusammenhang mit der Wirksamkeit
der Therapie, wobei Patientinnen umso besser auf die Therapie ansprechen, je starker sich
die Verinderungen der Haut manifestieren?. Wenngleich es sich bei diesen Reaktionen nur
selten um akut lebensbedrohliche Phanomene handelt, kann es durch damit verbundene
Schmerzen, Juckreiz, Blutungen oder Infektionen zu starken Einschrankungen der
Lebensqualitat der Betroffenen?, starker psychischer Belastung® und folglich herabgesetzter
Therapieadhdrenz oder Therapieunterbrechung kommen®. Um diese Folgen zu vermeiden
bedarf es der Entwicklung addquater und interdisziplindrer Interventionen fir die Betroffen,
welche an den individuellen Unterstiitzungsbedarf, sowie die jeweilige Ausprdagung und
Belastung durch toxische Hautreaktionen angepasst werden.

Daher ist es das Ziel dieser Studie, das AusmaR des Einflusses von pathophysiologischen
Hautreaktionen auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von tagesklinisch mit EGFR-
Inhibitor-Therapie behandelten onkologischen Patientinnen zu bestimmen und diesbezliglich
Einfluss nehmende psychosoziale Faktoren, sowie den individuell wahrgenommenen
Unterstilitzungsbedarf der Patientinnen zu identifizieren.

Die Studie ist ein Kooperationsprojekt zwischen dem Allgemeinen Krankenhaus der Stadt
Wien (AKH) und dem Institut fir Pflegewissenschaft der Universitdt Wien, welches mit
Mitteln des  Medizinisch-Wissenschaftlichen  Fonds des  Bilrgermeisters der
Bundeshauptstadt Wien finanziert wurde.

! Balagula et al. (2011)

? Saltz (2004), Douillard (2010), Stintzing (2013)
* Osio (2009)

* Romito et al (2010)

® Boone (2007), Osio (2009)



2 Ausgangslage

In Osterreich leben derzeit rund 300.000 Menschen mit der Diagnose Krebs, welche alle im
Verlauf ihrer Erkrankung in einem der dsterreichischen Spitdler behandelt werden.® Alleine
im AKH Wien waren dies im Jahr 2012 rund 25.000 Patientlnnen. Trotz medizinischer
Fortschritte im Bereich der Friiherkennung und der zunehmenden Verfligbarkeit von
effektiven onkologischen Therapien bleiben diese fiir die Patientinnen meist weiterhin mit
zum Teil schweren Nebenwirkungen verbunden. Krebspatientinnen sehen sich vor allem im
Rahmen von strahlen- oder chemotherapeutischen Behandlungen mit einer Vielzahl an
leidvollen krankheits- und therapieassoziierten Symptomen konfrontiert. Diese werden
definiert als ,subjektive Erfahrung einer Person, welche Veranderungen der
biopsychosozialen Funktionsfahigkeit, der Empfindungen oder der Wahrnehmung
widerspiegelt“.” Im Zentrum steht dabei die Subjektivitat eines Symptoms, welches nur von
Patientlnnen selbst wahrgenommen und beurteilt werden kann. Das Auftreten dieser
Symptome geht meist mit einer verstirkten Belastung, im Sinne des Symptom-Distress,
einher. Der Symptom-Distress (die Begrifflichkeiten Symptom-distress, -burden oder -bother
werden zum Teil synonym und uneinheitlich gebraucht) beschreibt jene Dimension, welche
das subjektive AusmaR des Unbehagens, das mit einem Symptom verbunden ist® oder auch
die physische oder mentale Erschitterung und das Leiden aufgrund eines Symptoms®
abbildet. Er erweist sich als besonders wichtiger Indikator fiir die Lebensqualitét, als auch die
Bereitschaft fir therapeutische MaBnahmen und stellt deshalb einen wesentlichen

Outcome-Parameter flr das Symptom-Management dar.

Neben Chemo- und Radiotherapie werden in der Onkologie jedoch in zunehmenden MaRe
auch individuelle und hochspezifische EGFR (epidermal growth factor receptor)-Inhibitor-
Therapien zur Behandlung bestimmter solider Tumorerkrankungen eingesetzt, die gezielten
Einfluss auf die Krebsentstehung (Karzinogenese) und damit das Tumorwachstum nehmen
(sog. ,targeted therapies”)m. Zu dieser Gruppe gehoren unter anderem die Wirkstoffe
Cetuximab und Panitumumab, welche etwa in der Therapie von fortgeschrittenen
Darmkrebserkrankungen ihre Anwendung finden'. Die Behandlung mit diesen Wirkstoffen
fiihrt dabei neben mit einer chemotherapeutischen Behandlung vergleichbaren
Symptomatik ebenso zu einem weiteren und charakteristischen Symptomspektrum, welches

eine grolRe Belastung im Sinne des Symptom-Distress darstellen kann. Da sich der EGF-

® Statistik Austria (2012)

” Dodd et al. (2001)

& Lenz, Pugh, Milligan, Gift & Suppe (1997)
° Rhodes and Watson (1987)

1% Balagula et al. (2011)

" Frieze & Mc Cunes (2006), Boone (2007)



Rezeptor nicht nur in bosartigen Tumoren sondern auch in der normalen Epidermis findet,

treten bei bis zu

90%

aller mit

EGFR-Inhibitoren

behandelten

Patientlnnen

pathophysiologische Hautreaktionen und Gewebsschadigungen auf'?. In der friihen Phase

der Therapie entstehen dabei sehr hiufig akneiforme Exantheme *3, meist an Gesicht und

Oberkdrper und teilweise die Kopfhaut betreffend, welche mit Juckreiz, Schuppung und

lokalen Infektionen einhergehen kénnen *. In spéteren Phasen entstehen vor allem Ekzeme

und Xerosis cutis

an den Extremitdten und am Korperstamm sowie das Hand-FuR-

Syndrom, Teleangiektasien und Fissuren an Finger- und Zehenkuppen bzw. Verdanderungen

des Nagel- und Hautbildes®®. Der Schweregrad dieser Verdanderungen wurde vom National

Cancer Institute im Rahmen der NCI-CTCAE-Kriterien (Version 4.0) eingeteilt, wie in einem

Ausschnitt in Tabelle 1 zu sehen ist.

Akneiformer
Hautausschlag

Papeln und/oder
Pusteln bedecken
<10% der
Korperoberflache, mit
oder ohne Pruritus
oder Spannungsgefihl

Hand-FuB-
Syndrom

Minimale
Hautveranderungen
oder Dermatitis (z.B.:
Erythem, Odem,
Hyperkeratose), ohne
Schmerzen

Bedeckt <10% der
Korperoberflache, kein
Erythem oder Pruritus

Hauttrockenheit

Pruritus Leichter oder lokal
begrenzter  Juckreiz,
topische Intervention

indiziert

Nagelfalzodem  oder
Erythem, Risse in der

Papeln und/oder Pusteln bedecken 10-30%
der Korperoberflache, mit oder ohne
Pruritus oder Spannungsgefiihl, mit
psychosozialen Auswirkungen,
Einschrankung komplexer, instrumenteller
ATL*

Hautverdnderungen (z.B.: Schélen,
Blasen, Blutung, Odem oder
Hyperkeratose), mit Schmerzen,
Einschrankung komplexer,

instrumenteller ATL*

Bedeckt 10-30% der Korperoberflache,
mit Erythem oder Pruritus, Einschrankung
komplexer, instrumenteller ATL*

Intensiver oder ausgedehnter Juckreiz,
intermittierend, Hautverdnderungen durch
Kratzen (z.B.: Odem, Papelbildung,
Hautabschélung, Lichenifikation,
nassend/verkrustend), mit psychosozialen
Auswirkungen, Einschrankung
komplexer, instrumenteller ATL*

Lokal begrenzte Intervention indiziert,
orale Intervention indiziert  (z.B.:
antibiotisch,  antimykotisch, antiviral),

2 potthoff et al. (2010), Dunne (2012)

B Lynch et al. (2007), Osio et al. (2009), Boone (2007), Lacouture (2011)
' Boone (2007), Segaert (2009), Potthoff et al. (2010), Lacouture (2011)
> Boone (2007), Segaert (2009), Lacouture (2011)

¢ Boone (2007), Ocvirk/Cencelj (2010), Edmonds/Spencer-Shaw (2010), Lacouture (2011)

3

Papeln  und/oder  Pusteln
bedecken >30% der
Korperoberflache, mit oder
ohne Pruritus oder
Spannungsgefiihl,

Einschrankung basaler ATL¥*,
mit lokaler Superinfektion |,
orale Antibiotika indiziert

Schwere  Hautverdnderungen
(z.B.: Schalen, Blasen,
Blutung, Odem oder
Hyperkeratose), mit
Schmerzen, Einschrankung
basaler ATL*

Bedeckt >30% der

Korperoberflache, mit Pruritus,
Einschrankung basaler ATL*

Intensiver oder ausgedehnter
Juckreiz, konstant, mit
psychosozialen Auswirkungen,
Einschrankung basaler
ATL*oder  Schlafstérungen,
orale Glucocorticoide oder
immunsuppressive  Therapie
indiziert

Chirurgische Intervention oder
intravendse Antibiotika
indiziert, Einschrankung

Papeln  und/oder  Pusteln
bedecken die gesamte
Korperoberflache, mit oder
ohne Pruritus oder
Spannungsgefiihl, mit
extensiver  Superinfektion
intravendse Antibiotika
indiziert,  lebensbedrohliche
Konsequenzen



Nagelhaut Nagelfalzddem oder Erythem mit  basaler ATL*
Schmerzen, mit Ausfluss oder
Nagelablosung, Einschrankung
komplexer, instrumenteller ATL*

Teleangiektasie Teleangiektasien Teleangiektasien bedecken >10% der -
bedecken <10% der  Korperoberfliche, mit psychosozialen
Korperoberflache Auswirkungen

Tabelle 1: Einteilung der EGFR-induzierten Hautreaktionen nach Schweregrad entsprechend der NCI-CTCAE-Kriterien
(Ubersetzung und Modifikation nach?’)

* ATL = Aktivitaten des taglichen Lebens

Therapieinduzierte Hautreaktionen kénnen durch damit verbundene Schmerzen, Juckreiz,
Blutungen oder Infektionen zu starken Einschrankungen der Aktivitaten des taglichen Lebens
fihren (vgl. Tabelle 1), sowie mit starker psychischer Belastung18 und ausgepragten
Einschrankungen der Lebensqualitit der Betroffenen einhergehen™.

Studien wiederum zeigen einen direkten Zusammenhang zwischen der Wirksamkeit der
EGFR-Inhibitor-Therapie und dem Schweregrad pathophysiologischer Hautreaktionen.
Demnach sprechen die Patientlnnen umso besser auf die Therapie an, je starker sich die
Verinderungen der Haut manifestieren’®. Dennoch und wenngleich es sich bei diesen
Reaktionen nur selten um akut lebensbedrohliche Phdnomene handelt, ist die damit
verbundene Belastung ein maligeblicher Faktor flir herabgesetzte Therapieadhdrenz oder —
unterbrechungen.21 Um dies zu vermeiden, muss die Gewahrleistung einer individuellen,
interdisziplindren Unterstiitzung fir die Betroffen, angepasst an die jeweilige Auspragung
und Art der Belastung, prioritdr sein. Dies liegt zum einen in der Verantwortung des
therapeutischen Managements?? und von PriventionsmaRnahmen?’. Andererseits gilt hier
dem Einfluss psychosozialer Ressourcen ein besonderes Augenmerk als wesentliche
Faktoren, die im Rahmen dieser Therapie bislang weitgehend vernachldssigt wurden.

Zu diesen Ressourcen zdhlen die Verfligbarkeit und das Erhalten von sozialer Unterstitzung.
Sie wird allgemein definiert als Unterstiitzung, die anderen angeboten wird und stellt
entsprechend eine externe Ressource dar, welche die Identitat jedes/ jeder Einzelnen im
Laufe seiner/ ihrer Entwicklung prégt“. Nach Knoll und Schwarzer® kann dabei zwischen

einer informellen (z.B. guter Rat), instrumentellen (z.B. Erledigen von Arbeiten, finanzielle

7 National Cancer Institute

'8 Romito et al (2010)

' Osio (2009)

? saltz (2004), Douillard (2010), Stintzing (2013)
*! Boone (2007), Osio (2009)

2 |ynch (2007), Segaert (2009)

% Dunne (2012)

2 Langford, Bowsher, Maloney, and Lillis (1997)
% Knoll and Schwarzer (2006)



Unterstiitzung) und emotionalen (z.B. Trost, Zuspruch) Form differenziert werden. Soziale
Unterstiitzung ist ein Faktor der intensiv im Zusammenhang mit Gesundheit im
AIIgemeinen26 und spezifisch im Bereich der Onkologie27 erforscht wird. So tragt die
Unterstiitzung durch Familie und Freunde bei Krebspatientinnen nachweislich zu einem
héheren Wohlbefinden bei und hilft den Betroffenen bei der psychosozialen Anpassung und
Bewaltigung der Krankheitssituation?®. Ein Mangel an sozialer Unterstiitzung fiihrt wiederum

zu einer eingeschrinkteren Lebensqualitit und schlechteren Prognose®.

Eine weitere Ressource stellt der Optimismus dar. Einer der zentralen Ansdtze zur
Operationalisierung von Optimismus stammt von Scheier und Carver®®, welche Optimismus
als allgemeine, zeitlich und kontextuell relativ stabile positive Erwartungshaltung definieren.
Dies bedeutet allgemein die Erwartung zu haben, dass einem mehr Gutes als Schlechtes im
Leben widerfahrt. Werden dementsprechend individuelle Ziele als wiinschenswert und
erreichbar eingeschatzt, dann werden diese auch unter Schwierigkeiten weiterverfolgt. Flihrt
die Einschatzung im Gegenteil jedoch dazu, dass diese Ziele nicht (ausreichend) erreichbar
sind, werden sie trotz moglicher schwerwiegender Konsequenzen nicht langer verfolgt.
Wichtig zu unterscheiden ist dabei zwischen einem dispositionellen (,generellen®)
Optimismus, welcher als relativ stabiles Personlichkeitsmerkmal betrachtet wird und einem
situationsspezifischem Optimismus, welcher als variabel/beinflussbar gilt und im Rahmen
von Interventionen gestirkt werden kann>’. Der dispositionelle Optimismus wurde innerhalb
verschiedener Bereiche der Psychologie und medizinischen Outcomeforschung breit
rezipiert und wird insbesondere im Zusammenhang mit psychischem Wohlbefinden und
Gesundheitsverhalten betrachtet®’. So erweist sich dieser Optimismus in der onkologischen
Forschung etwa als protektiver Faktor in Bezug auf Schmerzen®. Dariiber hinaus kénnen
auch situationsabhangige  Erwartungshaltungen wie der behandlungsspezifische
Optimismus, ungeachtet der objektiven Heilungschancen etwa im Falle einer
fortgeschrittenen Krebserkrankung, einen protektiven, die Belastungen mindernden Faktor

in Bezug auf die psychische Gesundheit bzw. Lebensqualitit darstellen®*.

Letztlich ist auch die Resilienz der behandelten Patientinnen zu berlicksichtigen. Dabei

handelt es sich um ein Konzept, welches als Indikator fiir die Fahigkeit zur erfolgreichen

5. Cohen, Gottlieb, and Underwood (2000)

z Tamagawa, Garland, Vaska, and Carlson (2012)

8 | angford et al. (1997)

» Usta (2012)

* Scheier and Carver (1992)

! Tamagawa et al. (2012)

32 Glaesmer, Hovyer, Klotsche, and Herzberg (2008)

* Kurtz et al. (2008)

3 L. Cohen, de Moor, and Amato (2001); de Moor et al. (2006); Milbury, Tannir, and Cohen (2011)

5



Stressbewiltigung auch unter widrigen Umstinden bezeichnet werden kann®>. Das Konzept
wurde in einer Vielzahl wissenschaftlicher Disziplinen aufgegriffen, etwa innerhalb der
Psychologie, Psychiatrie, Soziologie und Biologie. Ubereinstimmend l&dsst sich festhalten,
dass Resilienz in einem dynamischen, interaktiven Prozess von verschiedenen Faktoren und
Systemen bestimmt wird und dabei kontext- und zeitabhdngig ist®®. Personen mit
ausgepragter Resilienz erleben, im Vergleich mit anderen Personen, weniger negative
psychische Folgen, auch wenn sie die gleiche Risikoerfahrung (etwa eine Krebsdiagnose)
gemacht haben. Diese zum Teil gewaltigen interindividuellen Unterschiede bezlglich der
Reaktion auf Risiken bzw. Risikofaktoren sind ein immer wiederkehrendes empirisches

Phinomen®’.

Die Berticksichtigung all dieser einflussnehmenden Faktoren ist ein wesentlicher Aspekt, um
ressourcenorientierte Perspektiven flr die kinftige Entwicklung eines umfassenden,
interdisziplinaren Unterstiitzungsangebots im Sinne der Supportive Care aufzuzeigen. Diese
wird von der Multinational Association of Supportive Care in Cancer als ,Pravention und
Umgang mit den Folgen der Krebserkrankung und ihrer Therapie“*® bezeichnet und bezieht
das Management aller physischen wie psychischen Symptome Uber den gesamten
Krankheitsverlauf mit ein. Studien zeigen in diesem Zusammenhang einen stark unerfillten
Unterstiitzungsbedarf bei onkologischen Patientinnen auf, welcher sich insbesondere im
Bereich von Alltagsaktivitdaten, psychischen, sozialen und physischen Krankheitsfolgen und
einem Informationsbedarf manifestiert. Hierbei erweist sich der Unterstitzungsbedarf der

Patientinnen besonders wihrend einer Behandlung als sehr stark ausgepragt.™.

* Connor and Davidson (2003)

*® Herrman et al. (2011)

7 Rutter (2006)

*¥ MASCC (2014)

* Harrison, Young, Price, Butow, and Solomon (2009)



3 Ziel und Fragestellung

Ziel der vorliegenden Studie ist es den Einfluss von therapieinduzierten Hautreaktionen im
Rahmen einer EGFR-Inhibitor-Therapie auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit der
Betroffenen zu erheben, sowie den konkreten subjektiven Unterstlitzungsbedarf der
Patientlnnen. Zur Kldarung von Zusammenhdngen und Identifikation von potentiell
bedeutsamen Einflussfaktoren erfolgt hierbei nicht nur eine problemzentrierte Erhebung
(samt  medizinischer und soziodemographischer Daten), sondern auch eine
ressourcenorientierte Erhebung von psychosozialen Faktoren (soziale Unterstiitzung,
Resilienz, dispositioneller und behandlungsspezifischer Optimismus). Die Ergebnisse dieser
Studie kénnen somit Perspektiven fir die kunftige Entwicklung eines umfassenden und
interdisziplinaren Unterstiitzungsangebotes (PraventionsmaBnahmen, Therapiemanagement
und Beratung) aufzeigen, welches es ermdoglicht die Belastung fiir die Betroffenen im
taglichen Leben zu reduzieren und in Folge Therapieunterbrechungen weitgehend zu

vermeiden. Folgende leitende Forschungsfragen wurden zu diesem Zweck formuliert:

e |In welchem Ausmal’ beeintrachtigen pathophysiologische Hautreaktionen, welche durch
die EGFR-Inhibitor-Therapie hervorgerufen werden, die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat der Betroffenen?

e In welchen Bereichen erhadlt bzw. bendtigt die Patientinnengruppe Unterstltzung im
Rahmen lhrer Behandlung?

e Welchen Einfluss nehmen die psychosozialen Faktoren soziale Unterstiitzung, Resilienz
sowie dispostioneller und behandlungsspezifischer Optimismus auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat und den Unterstitzungsbedarf der Patientinnen?

e Welche Zusammenhange zeigen sich zwischen den Auswirkungen der Hautreaktionen
auf die gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und dem Unterstiitzungsbedarf der
Betroffenen?



4 Studiendesign und Messinstrumente

In Kooperation der Medizinischen Universitat Wien und dem Institut flir Pflegewissenschaft
der Universitdat Wien wird eine quantitative Befragung in der onkologischen Tagesklinik des
Allgemeinen Krankenhauses der Stadt Wien (AKH Wien) durchgefiihrt, womit es sich um ein
deskriptiv-quantitatives Studiendesign handelt. Im Rahmen der Befragung werden sowohl
soziodemographische (z.B. Alter, Geschlecht, Familienstand, Haushaltseinkommen) als auch
medizinische Daten (z.B. Diagnose, aktuelle Therapie und Therapiezyklus) erhoben. Mittels
unterschiedlicher standardisierter Instrumente in deutscher Sprache (im Folgenden naher
dargestellt) wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitdat (Ausmal physischer, emotionaler
und funktioneller Beeintrachtigung der Lebensqualitat durch Hautreaktionen)*, der Bedarf
an unterstiitzenden MaRnahmen®, die wahrgenommene soziale Unterstiitzung®?, die
Selbsteinschatzung der Fahigkeit zur Stressbewaltigung (Resilienz)®, sowie der
dispositionelle** und behandlungsspezifische Optimismus® erfasst. Der gesamte Fragebogen
beinhaltet insgesamt 85 Fragen. Entsprechend nimmt eine Studienteilnahme etwa 30-40
Minuten in Anspruch. Grundsatzlich werden die Studienteilnehmerinnen einmalig befragt,
sofern es im Therapieverlauf jedoch zu subjektiven Veranderungen der Hautreaktionen
kommt werden bis zu zwei Wiederholungsbefragungen mit einer gekirzten Fassung des
Fragebogens (53 Fragen) durchgefiihrt. Somit handelt es sich bei der vorliegenden Studie um
eine Langsschnitterhebung mit bis zu drei Erhebungszeitpunkten, wobei sowohl
Querschnitts- als Langsschnittsdaten in die Analyse einbezogen werden. Die Befragung

erfolgt Giber den Zeitraum eines Jahres (Beginn: April 2014).

4.1 Messinstrumente

Zur Erfassung des Ausmalies der Belastung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt durch
Hautreaktionen wird der SKINDEX-16 herangezogen. Das Instrument erfasst in 16
Frageitems die subjektiv wahrgenommene Belastung aufgrund von unterschiedlichen
Auspragungen von Hautsymptomen (juckende, brennende, schmerzende und gereizte Haut),
sowie das AusmaB der damit verbundenen emotionalen (z.B. Sorgen, Schamgefiihle,
Niedergeschlagenheit) und funktionellen Belastungen (z.B. Beeintrachtigung der
Alltagsaktivitaten oder zwischenmenschlicher Beziehungen). Das Instrument weist eine hohe

“ Chren et al. (2001)

! Lehmann, Koch & Mehnert (2012)

2 Kazarian & McCabe (1991), Zimet et al. (1988, 1990)

3 Campbell-Sills & Stein (2007)

* Glaesmer et al. (2008)

* Cohen et al. (2001), de Moor et al. (2006), Milbury et al. (2011)



interne Konsistenz (Cronbach's a = 0.86-0.93) und wurde ebenfalls hinsichtlich seiner Inhalts-
und Konstruktvaliditit positiv bewertet*.

Die MSPSS (Multidimensional Scale of Perceived Social Support) ist ein 12 Items
umfassendes Instrument zur Erhebung der wahrgenommenen Verfligbarkeit von sozialer
Unterstlitzung aus unterschiedlichen Quellen (Freunde, Familie, sonstige wichtige
Bezugspersonen) mit hohen Reliabilitdtswerten (Cronbach’s a = 0.79 - 0.86) und geprufter

Konstruktvaliditat®’.

Optimismus wird in zweierlei Form erhoben: als globale und relativ stabile
Personlichkeitseigenschaft  (dispositioneller  Optimismus) und als  spezifische,
situationsbezogene Variable (situationaler Optimismus). Eine Unterscheidung, die
insbesondere fur mégliche Interventionsvarianten bedeutsam ist*®. Globale optimistische
(bzw. pessimistische) Erwartungshaltungen werden mittels des 10 ltems*® umfassenden
LOT-R (Life Orientation Test — Revised) erhoben, dem in diesem Forschungsgebiet am
weitesten verbreiteten Instrument mit akzeptabler interner Konsistenz [Cronbach’s a = 0.69
(Optimismus) bzw. 0.68 (Pessimismus)]*’. Spezifische Grundhaltungen und Einstellungen in
Bezug auf die momentane Therapie werden mittels der ebenfalls 10 ltems umfassenden TSO
(Treatment-Specific Optimism Scale) gemessen. Dieses speziell fiir onkologische
Patientinnen adaptierte Instrument weist eine gute interne Konsistenz (Cronbach’s a = 0.78)
auf und misst ein dem LOT-R verwandtes (r = 0.40), jedoch eindeutig zu differenzierendes

Konzept51.

Mit der CD-RISC 10 (Connor-Davidson Resilience Scale — 10 Item Version) wird die
subjektive Einschatzung der eigenen Fahigkeit zur positiven Adaption im Angesicht von
Stress bzw. einem Trauma (Resilienz) erfasst. Das Instrument umfasst 10 Items, womit ein
Faktor (Widerstandsfahigkeit) abgedeckt wird. Die interne Konsistenz ist als gut zu beurteilen

(Cronbach’s a = 0.85), ebenso wie die Konstruktvaliditit>>.

Zur Messung des individuellen Unterstitzungsbedarfs der Betroffenen wird das 9 Items
umfassende Supportive Care Needs Survey (SCNS-SF9) eingesetzt. Das Instrument
beinhaltet die Dimensionen physischer und alltdglicher Unterstiitzungsbedarf (bzgl.
Midigkeit/Erschopfung und Alltagsaktivitaten), psychologischer Unterstiitzungsbedarf (bzgl.

Angsten und Ungewissheit), partnerschaftsbezogener Unterstiitzungsbedarf (bzgl.

“ Chren et al. (2001)
" Kazarian and McCabe (1991); Zimet, Dahlem, Zimet, and Farley (1988); Zimet, Powell, Farley, Werkman, and Berkoff (1990)
48 .
Tusaie and Patterson (2006)
“ Darunter 4 Fiillitems, welche nicht ausgewertet werden.
*® Glaesmer et al. (2008)
1. Cohen et al. (2001); de Moor et al. (2006); Milbury et al. (2011)
> Campbell-Sills and Stein (2007)



Veranderungen in der Partnerschaft), Versorgungs- und Unterstitzungsbedarf (Verstiandnis,
Wertschatzung und Beriicksichtigung der Gefilihle von arztlicher und pflegerischer Seite) und
Informationsbedarf (rasche Information lGber Testergebnisse und Verhaltensdanderungen zur
Steigerung des Wohlbefindens). Es zeigt eine hohe interne Konsistenz (Cronbach’s a = 0.82-
0,94).>3

Die deutschen Fassungen bzw. Berechtigungen zur Nutzung dieser Messinstrumente wurden
eingeholt. Noch nicht in deutscher Sprache verfiigbare Instrumente wurden gemaR den von
der ISPOR (International Society for Pharmacoeconomics and Outcomes Research)
herausgegebenen Regeln fiir die Ubersetzung und kulturelle Adaption ins Deutsche
iibertragen®®. Im Rahmen der Erstbefragungen der Patientinnen werden siamtliche
angeflihrten Instrumente eingesetzt (,Langversion”). Um Redundanz zu vermeiden und den
Aufwand zu minimieren, der flir die Patientinnen mit einer weitergehenden
Studienteilnahme verbunden ist, werden im Rahmen der Zweit- und Drittbefragungen
lediglich die Instrumente SKINDEX-16, TSO und SCNS-SF9 (,Kurzversion“) eingesetzt. Ein
Musterexemplar samtlicher Messinstrumente findet sich im Anhang (siehe 9.4).

4.2 Soziodemographische und medizinische Daten

Die soziodemografische Variablen Alter, Geschlecht, Familienstand, Werktatigkeit,
Einkommen und HaushaltsgroRe werden erhoben. Als behandlungsbezogene Parameter
werden die verabreichten chemotherapeutischen und EGFR-Inhibitor Wirkstoffe, der
aktueller Behandlungszyklus, das Tumorstadium (Friihstadium, Fortgeschrittene
Erkrankung), der Zeitpunkt vorangegangener operativer Eingriffe oder
strahlentherapeutischer Mallnahmen im Rahmen der Grunderkrankung, sowie das

Vorhandensein kiinstlicher Zu- bzw. Ausgadnge fur Erndhrung oder Beatmung erfasst.

4.3 Statistische Analyse

Die Datenauswertung erfolgt mittels Methoden im Sinne der deskriptiven und inferenten
Statistik. Fir die Bewertung moglicher Zusammenhange ordinaler und metrischer Daten
werden Korrelationsanalysen (Spearman bzw. Pearson) angewandt. Mittels Signifikanztests
(t-Test, U-Test, Wilcoxon-Test, Kruskal-Wallis Test) erfolgen Vergleichsanalysen. Fehlende
Werte werden nicht vervollstandigt bzw. substituiert. Um den Informationsverlust in der
Analyse durch fehlende Werte zu minimieren werden jeweils Available-Case Analysen

durchgefihrt.

%% Lehmann, Koch, and Mehnert (2012)
> Wild et al. (2005)
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5 Charakterisierung der StudienteilnehmerIlnnen

5.1 Stichprobe und Rekrutierung

In die Studie eingebunden werden grundsatzlich Patientinnen mit maligner Krebserkrankung
(bosartige Neubildungen C00-C97 nach der ICD-10 Klassifikation), die mit einer EGFR-
Inhibitor-Therapie in der onkologischen Tagesklinik des AKH Wien behandelt werden. Die
Rekrutierung der Patientinnen durch die Projektmitarbeiterinnen erfolgt im Rahmen einer

Gelegenheitsstichprobe.

Aufgrund der variablen Hautreaktionen, welche im Zuge der EGFR-Inhibitor Therapie
auftreten kénnen, werden Studienteilnehmerlnnen, welche im Erhebungszeitraum von
subjektiven Verdanderungen ihres Hautzustandes berichten bei Zustimmung mehrmalig (max.
3 Befragungen) in unterschiedlichen Therapiezyklen befragt, um Verdnderungen der

toxischen Hautreaktionen lber die Zeit erfassen zu kdnnen.

5.2 Ein- und Ausschlusskriterien

In die Studie eingeschlossen werden einwilligungsfahige Erwachsene (> 18 Jahre) mit
maligner Krebserkrankung (bdsartige Neubildungen C00-C97 nach der ICD-10 Klassifikation),
welche sich in einem tagesklinischen Setting im AKH Wien einer EGFR-Inhibitor Therapie
(Cetuximab und Panitunumab — solitdr oder in Ergénzung einer chemotherapeutischen
Behandlung) unterziehen. Patientlnnen, welche kirzlich (< 30 Tage) eine
strahlentherapeutische Behandlung abgeschlossen haben werden in die Studie
eingeschlossen, sofern zum Erhebungszeitpunkt keine Hautveranderungen oder
Hautbeschwerden in Folge der Strahlentherapie fortbestehen. Von der Studie
ausgeschlossen werden Patientinnen, die sich aktuell einer Strahlentherapie unterziehen,
die physisch oder psychisch nicht in der Verfassung sind an der Erhebung teilzunehmen, der
deutschen Sprache nicht machtig sind oder an therapieunabhdngigen Hauterkrankungen
leiden. Um dies zu beurteilen, wird auf die Expertise der auf der Station titigen Arztinnen

und Pflegenden zuriickgegriffen.
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6 Ethische Uberlegungen

Da krebskranke Menschen aufgrund der als lebensbedrohend wahrgenommenen
Erkrankung eine vulnerable Zielgruppe darstellen, wurde die vorliegende Studie bei der
Ethikkommission der Medizinischen Universitat Wien eingereicht und von dieser bewilligt.
Die forschungsethischen Grundsatze werden durch umfassende Information, Freiwilligkeit,
Zusicherung der Anonymitat und Schutz vor psychischen und/oder physischen Schaden
eingehalten. Die schriftliche und mindliche Aufklarung der Teilnehmerlnnen Uber
Studienziele und  Studieninhalte, sowie das Einholen einer  schriftlichen
Einverstandniserkldarung zur Studienteilnahme erfolgt unmittelbar durch die rekrutierenden
Studienmitarbeiterinnen. Die Patientinnen werden miindlich sowie schriftlich speziell darauf
hingewiesen, dass die Teilnahme oder Ablehnung der Teilnahme an der durchgefiihrten

Erhebung keinerlei Einfluss auf aktuell oder zukiinftig durchgefiihrte Therapien nimmt.

12



7 Ergebnisse

Im Folgendem werden die soziodemographischen und medizinischen Charakteristika der
Studienteilnehmerinnen, deren subjektiv. wahrgenommenen Belastung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt durch toxische Hautreaktionen, sowie deren
subjektiver Unterstlitzungsbedarf dargelegt. Die Auswertung wird durch die Beschreibung
der erfassten psychosozialen Faktoren, sowie der entsprechenden Analyse von
Zusammenhdngen und Unterschieden im Hinblick auf gesundheitsbezogene Lebensqualitat
und Unterstiitzungsbedarf erweitert. Aufgrund des begrenzten Stichprobenumfanges und
der Heterogenitat der Stichprobe (Diagnose, chemotherapeutische Behandlung...) werden
soziodemographische und medizinische Daten rein deskriptiv dargelegt und nicht in die

vertiefende Analyse miteinbezogen.

In weiterer Folge werden folgende Abkilirzungen statistischer Kennzahlen verwendet:

0 N = Stichprobengrolie

MW = Mittelwert

MED = Median

SW = Standardabweichung

rs = Spearmans Rangkorrelationskoeffizient

p = Signifikanzwert (signifikant p < 0.05, hochsignifikant p < 0.01)

O OO0 O0OOo

In tabellarischen Darstellungen werden signifikante Unterschiede und Korrelationen gelb
unterlegt, wahrend Unterschiede und Korrelationen welche sich der statistischen Signifikanz

annahern (p < 0.1) grau unterlegt werden.
7.1 Soziodemografische Daten

Insgesamt haben im Erhebungszeitraum 32 Patientinnen an der Erstbefragung (Fragebogen-
Langversion) im Rahmen Studie teilgenommen. Hiervon wurden aufgrund von subjektiven
Veranderungen des Hautzustandes 13 Patientinnen zweimalig und 4 Patientlnnen insgesamt
dreimalig (Fragebogen-Kurzversionen) in unterschiedlichen Behandlungszyklen befragt
werden. Die Stichprobe bei der Erstbefragung setzt sich aus 28% Frauen und 72% Mannern
zusammen. Die Befragten waren in einem Alter zwischen 21 bis 82 Jahren (MW 61). Davon
waren rund 69% verheiratet oder in Partnerschaft lebend und ebenso viele hatten Kinder.
Beim Uberwiegenden Teil der Befragten (88%) lebten diese jedoch nicht mehr im
gemeinsamen Haushalt. Rund 22% aller Befragten waren alleinlebend. Lediglich 9% waren
zum Erhebungszeitpunkt werktatig und gingen einer Vollzeitbeschaftigung nach. 22% waren
nicht erwerbstatig bzw. im Krankenstand, 69% bereits pensioniert. Eine vollstandige
Zusammenstellung der soziodemographischen Merkmale der Teilnehmerinnen der Erst-,

Zweit- und Drittbefragungsrunden findet sich in Tabelle 2.
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Erstbefragung Zweitbefragung Drittbefragung
Merkmal Anzahl Prozent Anzahl Prozent Anzahl Prozent
mannlich 23 71,9 14 82,4 4 100
Geschlecht weiblich 9 28,1 3 17,6 0 0
Gesamt 32 100
bis 55 Jahre 9 28,1 3 17,6 2 50
56-65 Jahre 12 37,5 47,1 2 50
Alter .
alter als 65 Jahre 11 34,4 6 35,3 0 0
Gesamt 32 100 17 100 4 100
verheiratet/in 22 68,8 14 82,4 3 75
Partnerschaft
ledig 21,9 1 5,9 0 0
Familienstand .
geschieden 3,1 1 5,9 1 25
verwitwet 6,3 1 5,9 0 0
Gesamt 32 100 17 100 4 100
ja 22 68,8 16 94,1 4 100
Kinder nein 10 31,3 1 5,9 0 0
Gesamt 32 100 17 100 4 100
o ja 4 87,1 3 17,6 1 25
Kinder im .
nein 28 12,9 14 82,4 3 75
Haushalt
Gesamt 32 100 17 100 4 100
0 7 21,9 3 17,6 1 25
1 17 53,1 8 47,1 2 50
Zusatzliche
2 12,5 4 23,5 1 25
Personen
. 3 6,3 1 5,9 0 0
im Haushalt
4 6,3 1 5,9 0 0
Gesamt 32 100 17 100 4 100
weniger als € 900 2 7,4 0 0 0 0
€900-€1.500 14,8 2 15,4 1 33,3
. €1.501 - €2.600 9 33,3 5 38,5 1 33,3
Einkommen
€2.601 - €4.000 10 37 6 46,2 0 0
mehr als € 4.000 2 7,4 0 0 1 33,3
Gesamt 27 100 13 100 3 100
pensioniert 22 68,8 12 70,6 2 50
nicht erwerbstatig/ 7 21,9 4 23,5 2 50
Krankenstand
Werktatigkeit weniger als 15 Std./Woche 0 0 0 0 0
weniger als 30 Std./Woche 0 5,9 0
mebhr als 30 Std./Woche 3 9,4 0 0 0
Gesamt 32 100 17 100 4 100
Pflichtschule 2 6,5 1 6,3 0 0
Pflichtschule mit Lehre 7 22,6 5 31,3 3 75
BMS 5 16,1 2 12,5 0 0
Schulabschluss
AHS, BHS 9 29 3 18,8 1 25
Universitat/Fachhochschule 8 25,8 5 31,3 0 0
Gesamt 31 100 16 100 4 100

Tabelle 2: Demographische Daten
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7.2 Medizinische Daten

Die Art des Tumors wurde nach der ICD-10-Klassifikation (International Statistical
Classification of Diseases and Related Health Problems) der WHO eingeteilt, mittels derer
mit den Kennzahlen C00-C97 alle bosartige Neubildungen folgendermaBen klassifiziert

werden kénnen:

Klassifikationscode Bosartige Neubildung der/ des

C00-C14 Lippe, der Mundhohle und des Pharynx

C15-C26 Verdauungsorgane

C30-C39 Atmungsorgane und sonstiger intrathorakaler Organe

C40-C41 Knochen und des Gelenkknorpels

C43-C44 Haut

C45-C49 mesothelialen Gewebes und des Weichteilgewebes

C50-C50 Brustdrise [Mamma]

C51-C58 weiblichen Genitalorgane

C60-C63 mannlichen Genitalorgane

C64-C68 Harnorgane

C69-C72 Auges, des Gehirns und sonstiger Teile des Zentralnervensystems
C73-C75 Schilddriise und sonstiger endokriner Driisen

C76-C80 ungenau bezeichneter, sekundarer und nicht ndher bezeichneter Lokalisationen
C81-C96 lymphatischen, blutbildenden und verwandten Gewebes

C97-C97 Bosartige Neubildungen als Primartumoren an mehreren Lokalisationen

Tabelle 3: ICD-Klassifikation

Die meisten Diagnosen der Studienteilnehmerinnen (Erstbefragung) entfallen innerhalb der
ICD-Klassifikation auf die Gruppe der bosartigen Neubildungen der Verdauungsorgane (66%),
sowie der Lippe, der Mundhohle und des Pharynx (22%). Bei kleiner werdender Fallzahl lasst
sich eine dhnliche Zusammensetzung der Stichprobe bei der Zweit- und Drittbefragung

feststellen (vgl. Tabelle 3).
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Tumorart nach ICD-Klassifikation Erstbefragung Zweitbefragung Drittbefragung
Bosartige Neubildung der/des Anzahl Prozent | Anzahl Prozent | Anzahl Prozent
C01: Zungengrundes 1 3,1 1 5,9 0 0
CO?: sonstiger und nicht ndher bezeichneter 5 63 1 59 0 0
Teile der Zunge

C04: Mundbodens 1 3,1 1 5,9 0 0
C09: Tonsille 2 6,3 2 11,8 0 0
C10: Oropharynx 1 3,1 1 5,9 1 25
C18: Kolons 12 37,5 5 29,4 2 50
C20: Rektums 6 18,8 1 5,9 0 0
C22: Lek.).er und der intrahepatischen ) 63 1 59 0 0
Gallengange

C2_4: sonstiger und nicht naher bezeichneter 1 31 0 0 0 0
Teile der Gallenwege

C32: Larynx 2 6,3 2 11,8 0 0
C73: Schilddriise 1 3,1 1 5,9 1 25
C76:_son.st|ger und ungenau bezeichneter 1 31 1 59 0 0
Lokalisationen

Gesamt 32 100 17 100 4 100

Tabelle 4: Haufigkeiten Tumorart nach ICD-Klassifikation

Alle Studienteilnehmerlnnen wurden aufgrund einer fortgeschrittenen Erkrankung
behandelt, dies bedeutet, dass zum Zeitpunkt der Erstbefragung bereits ein invasives
Tumorgeschehen mit Metastasen und/oder Lymphknotenbefall bzw. ein Rezidiv vorlag. Der
Groliteil der Patientlnnen (81%) hat sich aufgrund der Erkrankung einem operativen Eingriff
unterziehen missen, wobei dieser mit einer Ausnahme bereits tber 30 Tage zurickliegt
(78%). Bei nur zwei Befragten wurde in Folge der Erkrankung ein kinstlicher Zu- oder
Ausgang gelegt. Der iberwiegende Teil der Befragten (56%) wurde nicht radiotherapeutisch
behandelt, wobei jene die sich einer Radiotherapie unterzogen, abermals mit einer

Ausnahme, die Bestrahlung bereits vor tiber 30 Tagen abgeschlossen haben (41%).

Rund 81% der Patientinnen erhielt im Rahmen ihrer EGFR-Inhibitor Therapie den Wirkstoff
Cetuximab, die verbleibenden 19% erhielten den Wirkstoff Panitumumab. Gut 2/3 der
Patientlnnen (69%) nahmen wahrend der ersten beiden Therapiezyklen der EGFR-Inhibitor
Therapie an der Erstbefragung teil. Die Zweitbefragungen erfolgten Uberwiegend (76%) im
zweiten bis vierten Therapiezyklus, die Drittbefragungen im dritten bis fliinften Zyklus. Die
Minderheit der Studienteilnehmerinnen erhielt die EGFR-Inhibitor Therapie wahrend der
Befragungsrunden solitdr (25-35%), der Uberwiegende Teil wurde zusatzlich mit
unterschiedlichen (Kombinationen von) chemotherapeutischen Infusionen behandelt (65-
75%). Am haufigsten (22%) handelte es sich dabei zum Zeitpunkt der Erstbefragung um eine
Therapie nach dem FOLFIRI-Schema (Folinsdure, Fluoruracil, Irinotecan) und eine
Kombination von Docetaxel und Cisplatin (16%). Letztere stellt auch die haufigste Therapie
bei der Zweitbefragung dar (24%). Zwei Teilnehmerinnen der Erstbefragung erhielten

zusatzlich eine orale Chemotherapie in Form von Capecitabin (vgl. Tabelle 4).
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Erstbefragung Zweitbefragung Drittbefragung
Merkmal Anzahl Prozent Anzahl Prozent Anzahl Prozent
Fortgeschritten* 32 100 17 100 4 100
Tumorstadium Nicht fortgeschritten 0 0 0 0 0 0
Gesamt 32 100 17 100 4 100
Ja 23 71,9 11 64,7 3 75
Chemotherapie .
. Nein 9 28,1 6 35,3 1 25
(Infusion)
Gesamt 32 100 17 100 4 100
Ja 2 6,2 0 0 0 0
Chemotherapie (oral) Nein 30 93,8 17 100 4 100
Gesamt 402 100 17 100 4 100
Keine 18 56,3 7 41,2 1 25
Bis vor weniger als 30
1 3,1 0 0 0 0
Bestrahlung Tagen
Vor mehr als 30 Tagen 13 40,6 10 58,8 3 75
Gesamt 32 100 17 100 100
Keine 6 18,8 3 17,6 0
Vor weniger als 30
. 1 3,1 0 0 0 0
Operation Tagen
Vor mehr als 30 Tagen 25 78,1 14 82,4 4 100
Gesamt 32 100 17 100 4 100
. Ja 2 6,3 2 11,8 2 50
Kiinstliche Zu- oder .
. Nein 30 93,8 15 88,2 2 50
Ausgange
Gesamt 32 100 17 100 4 100
Cetuximab 26 81,3 15 88,2 4 100
EGFR-Inhibitor .
. Panitumumab 6 18,8 2 11,8 0 0
Therapie
Gesamt 32 100 17 100 4 100
1. Zyklus 9 28,1 1 5,9 0 0
2. Zyklus 13 40,6 4 23,5 0 0
3. Zyklus 18,8 5 29,4 1 25
Zyklus der EGFR-
o ) 4. Zyklus 3,1 4 23,5 2 50
Inhibitor Therapie
5. Zyklus 9,4 1 5,9 1 25
6. Zyklus 0 2 11,8 0 0
Gesamt 32 100 17 100 4 100

Tabelle 5: Medizinische Daten

*Fortgeschrittene Erkrankung: invasiver Tumor, Metastasen, Lymphknotenbefall und/oder Rezidiv.

7.3 Lokalisation der Hautreaktionen

Die Patientlnnen benannten

Korperregionen,

in den drei

welche von toxischen Hautbeschwerden betroffen waren.

Befragungsdurchgangen unterschiedliche

Bei der

Erstbefragung waren Kopf/Gesicht (81%) und Oberkorper (53%) mit Abstand am haufigsten

betroffen. Bei den in spateren Behandlungszyklen erfolgten Zweitbefragungen (mit kleinerer
StichprobengroRe) anderte sich dieser Anteil, wobei Kopf/Gesicht (71%), Arme/Beine (47%)

und Oberkorper (35%) am héaufigsten als Lokalisationen von Hautbeschwerden benannt

wurden. Ahnlich verhilt es sich beim dritten Befragungszeitpunkt (vgl. Tabelle 5).
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Lokalisation der Nicht betroffen Betroffen
S A Anzahl Zeilenprozent Anzahl Zeilenprozent
Erstbefragung Kopf/ Gesicht 6 18,8 26 81,3
Oberkérper 15 46,9 17 53,1
GesaR/ Becken 28 87,5 4 12,5
Arme/ Bein 25 78,1 7 21,9
Hande/ FuRe 26 81,3 6 18,8
Nagel 28 87,5 4 12,5
Zweitbefragung | Kopf/ Gesicht 5 29,4 12 70,6
Oberkorper 11 64,7 6 35,3
GesalR/ Becken 17 100,0 0 0,0
Arme/ Bein 9 52,9 8 47,1
Hande/ FuRe 15 88,2 2 11,8
Nigel 13 76,5 4 23,5
Drittbefragung Kopf/ Gesicht 0 0,0 4 100,0
Oberkérper 2 50,0 2 50,0
GesaR/ Becken 4 100,0 0 0,0
Arme/ Bein 3 75,0 1 25,0
Hande/ FuRe 4 100,0 0 0,0
Nagel 3 75,0 1 25,0

Tabelle 6: Lokalisation der Hautbeschwerden

Von den Befragten schatzten rund 16% bei der Erstbefragung und rund 18% bei der
Zweitbefragung keine Korperregion subjektiv als klar von Hautbeschwerden betroffen ein.
Gut 2/3 der Patientlnnen (69% bei Erstbefragung, 71% bei Zweitbefragung) gaben an, dass
ein bis drei Kérperregionen von Hautbeschwerden betroffenen waren. Dabei zeigten sich
keine signifikanten Unterschiede (p = .36, Wilcoxon-Vorzeichenrangtest) beziglich der
Anzahl der betroffenen Korperregionen bei der Erst- (MW 2, MED 2) und Zweitbefragung
(MW 2, MED 2). Jedoch zeigt sich eine hohe Variabilitdit der Lokalisationen der
Hautbeschwerden zwischen den ersten beiden Befragungszeitpunkten, wobei lediglich rund
1/4 (24%) der zweimalig befragten Patientlnnen identische Hautlokalisationen zu beiden

Zeitpunkten angaben.
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7.4 Belastung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat durch
Hautbeschwerden

Zur Erfassung des Ausmalles der Belastung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt durch
Hautreaktionen wurde der SKINDEX-16 herangezogen. Anhand von 16 Fragen mit einem
flinfstufigen Antwortformat (1 = trifft sehr zu; 5 = trifft gar nicht zu) werden Belastungen in
drei Bereichen erfasst. Hierzu zahlen die Ausprdagung der Hautsymptombelastung (z.B. , Wie
sehr wurden Sie in der letzten Woche dadurch belastet, dass |hre Haut gereizt war?“), die
emotionale Belastung aufgrund der Hautreaktionen (z.B. ,, Wie sehr wurden Sie in der letzten
Woche dadurch belastet, wie lhre Haut aussah?”), sowie die funktionelle Belastungen
aufgrund der Hautreaktionen (z.B. ,Wie sehr wurden Sie in der letzten Woche dadurch
belastet, dass lhre Hautbeschwerden es lhnen erschwert haben, zu arbeiten oder Dinge zu

tun die Ihnen Spafs machen?”).

Die durchschnittlichen Antworttendenzen der Befragten bei Erst- und Zweitbefragung®”
werden in den folgenden beiden Grafiken (vgl. Abbildung 1 und Abbildung 2) dargestellt. Ein
detaillierter tabellarischer Einblick in das Antwortverhalten der Probanden zu allen drei

Erhebungszeitpunkten findet sich im Anhang (vgl. Tabelle 8; Tabelle 9; Tabelle 10).

Bei der Erstbefragung erwiesen sich Hautirritationen (MW 3; 56% antworteten trifft sehr
bzw. eher zu), das Aussehen der Haut (MW 3.3; 41% antworteten trifft sehr bzw. eher zu)
und Juckreiz der Haut (MW 3.3; 34% antworteten trifft sehr bzw. eher zu) als Faktoren,

welche die grofRte Belastung fiir die gesundheitsbezogene Lebensqualitat darstellen.

Hautirritationen (MW 3.1; 47.1% antworteten trifft sehr bzw. eher zu) stellen auch bei der
Zweitbefragung die groflte Belastung dar, gefolgt von dem Wiederauftreten von
Hautproblemen (MW 3.2; 41% antworteten trifft sehr bzw. eher zu) und Juckreiz der Haut
(MW 3.5; 35% antworteten trifft sehr bzw. eher zu).

> Aufgrund der niedrigen StichprobengrofRe bei der Drittbefragung fokussieren sich die folgenden

Auswertungen auf die ersten beiden Erhebungszeitpunkte. Daten des dritten Erhebungszeitpunktes werden
deskriptiv dargelegt bzw. finden sich im Anhang.
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Abbildung 1: Antwortprofil Skindex-16 bei Erstbefragung
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Abbildung 2: Antwortprofil Skindex-16 bei Zweitbefragung
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Summenindizes fir die drei im SKINDEX-16 erfassten Bereiche bzw. Subskalen wurden
errechnet. Die Frageitems wurden hierflir auf einen Wertebereich von 0 bis 100 libertragen,
wobei 0 keinerlei Beeintrachtigung und 100 der groBtmoglichen Beeintrachtigung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat aufgrund der Hautreaktionen entspricht.

Fir die Hautsymptombelastung, welche im Wesentlichen die Auswirkungen der physischen
Manifestationen von Hautbeschwerden umfasst, ergibt sich ein durchschnittlicher Index von
36 (MED 34, SW 31) bei der Erstbefragung, von 36 (MED 25, SW 30) bei der Zweitbefragung
und von 47 (MED 56, SW 34) bei der Drittbefragung. Der Index fiir die emotionale Belastung,
welcher emotionale Auswirkungen der Hautreaktionen wie Sorge, Schamgefiihle oder
Niedergeschlagenheit/Depression umfasst, betragt durchschnittlich 31 (MED 25, SW 30) bei
der Erstbefragung, 28 (MED 21, SW 25) bei der Zweitbefragung und 31 (MED 29, SW 29) bei
der Drittbefragung. Fir die funktionelle Belastung, welche Auswirkungen der
Hautreaktionen auf Alltagsaktivitaten, Arbeit, freudige Aktivitaten und zwischenmenschliche
Beziehungen umfasst, ergeben sich durchschnittliche Indizes von 21 (MED 10, SW 18) bei der
Erstbefragung, 19 (MED 15, SW 25) bei der Zweitbefragung und 16 (MED 13, SW 20) bei der
Drittbefragung. Zwischen der Erst- und Zweitbefragung konnten keine signifikanten (p >
0.05) Veranderungen der Hautsymptombelastung, sowie der emotionalen und funktionellen
Belastung festgestellt werden.

Dabei zeigen sich durchwegs starke (rs > 0.5) und signifikante (p < 0.05) Korrelationen
zwischen den Indizes der Subskalen des SKINDEX-16 bei Erst- und Zweitbefragung, mit
Ausnahme einer nicht-signifikanten  Korrelation  zwischen den Indizes der
Hautsymptombelastung (2. Befragung) und der funktionellen Belastung (1. Befragung). Als
besonders stark ausgepragt (rs > 0.85) und hochsignifikant (p < 0.001) erweisen sich die
Korrelationen zwischen den Indizes der emotionalen und funktionellen Belastung zu beiden
Erhebungszeitpunkten (vgl. Tabelle 6).

Index Hautsymptombelastung | Index Emotionale Belastung | Index Funktionelle Belastung

(1) (1) (1)

,678 ,630 ,398
Index Hautsymptombelastung (2.)

,003 ,007 ,114

,716 ,911 ,859
Index Emotionale Belastung (2.)

,001 ,000 ,000

,566 ,864 ,959
Index Funktionelle Belastung (2.)

,018 ,000 ,000

Tabelle 7: Korrelationen der Skindex-16 Indizes bei Erst- und Zweitbefragung (Spearmans Rho)
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7.5 Unterstiitzungsbedarf

Zur Erfassung des subjektiven Unterstiitzungsbedarfs der Betroffenen wurde das Supportive
Care Needs Survey (SCNS-SF9) eingesetzt. Die neun enthaltenen Fragen werden erneut
mittels eines flinfstufigen Antwortformates (1 = Habe hier kein Problem, 2 = Werde bereits
unterstitzt, 3 = geringer Unterstltzungsbedarf, 4 = mittlerer Unterstiitzungsbedarf, 5 =

hoher Unterstiitzungsbedarf) beantwortet.

Hinsichtlich der einzelnen Fragen nach dem Unterstitzungsbedarf zeigt sich, dass von den
Befragten bei allen drei Befragungszeitpunkten liberwiegend kein
Unterstitzungsbedarf/Problem angegeben wird bzw. bereits Unterstiitzung vorhanden ist.
Bei der ersten Befragung geben dennoch rund 39% der Befragten an einen geringen,
mittleren oder hohen unerfiillten Unterstiitzungsbedarf beziiglich Verhaltensinderungen
um das Wohlbefinden zu steigern zu haben. Unwesentlich geringer fallt der unerfillte
Unterstiitzungsbedarf im Hinblick auf Ungewissheit beziiglich der Zukunft und der
schnellstmoglichen Kommunikation von Testergebnissen aus (jeweils 38%). Gut ein Drittel
der Befragten gibt ebenso in den Bereichen Miidigkeit/Erschépfung und Angste vor einem
Rezidiv bzw. Progression unerfillten Unterstiitzungsbedarf an (jeweils 34%). Der
Unterstiitzungsbedarf bezlglich der Ubrigen Problematiken ist geringer ausgepragt, wobei

dieser in Bezug auf Veranderungen in der Partnerschaft (22%) am niedrigsten ist.

Bei der zweiten Befragung geben rund 41% der Befragten einen (geringen, mittleren oder
hohen) unerfillten Unterstltzungsbedarf  hinsichtlich der  Erledigung von
Alltagsangelegenheiten an. Jeweils rund ein Drittel der Patientinnen (35%) sieht den Bedarf
an Unterstlitzung im Hinblick auf schnellstmoégliche Kommunikation von Testergebnissen,
Ungewissheit beziiglich der Zukunft, der Angste vor einem Rezidiv/Progression und die
Beriicksichtigung ihrer Emotionen im Krankenhaus als nicht gedeckt an. Am geringsten
ausgepragt ist der Unterstiitzungsbedarf beziiglich Verdanderungen in der Partnerschaft und
Miidigkeit/Erschdpfung (jeweils 24%). Ein detaillierter Uberblick (iber das Antwortverhalten
der Probanden zu allen drei Erhebungszeitpunkten findet sich im Anhang (vgl. Tabelle 12;
Tabelle 13; Tabelle 14).

Fir die Subskalen bzw. die erfassten Unterstiitzungsbereiche des SCNS-SF9 wurden ebenso
Summenindizes errechnet. Die Antworten wurden hierfliir summiert und auf einen
Wertebereich von 0 bis 100 transformiert, wobei 0 keinem Unterstiitzungsbedarf/Problem

in diesem Bereich entspricht und 100 den groBtmoglichen Unterstiitzungsbedarf darstellt.
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Erstbefragung Zweitbefragung Drittbefragung

Unterstiitzungsbedarf in Bereichen MW MED SW MW MED SW MW MED SW
physischer Unterstiitzungsbedarf 27 19 30,1 28,7 25 30,5 21,9 13 27,7
psychologischer Unterstiitzungsbedarf 33,6 25 32,9 32,4 25 38,8 25 25 28,9
partnerschaftsbezogener

. 14,1 0 22,8 20,6 0 33,3 12,5 0 25

Unterstitzungsbedarf
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf 27,4 13 32 32,4 13 37 25 19 30,6
Informationsbedarf 34,3 25 35,9 36,8 13 44,5 34,4 31 40

Tabelle 8: Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9) in Bereichen

Zu allen drei Befragungszeitpunkten stellt der Informationsbedarf jenen Bereich dar, in
welchem der groRRte Unterstiitzungsbedarf bei den Patientlnnen vorliegt, gefolgt von
psychologischem Unterstitzungsbedarf und Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf.
Geringfligig weniger ausgepragt ist der physische Unterstiitzungsbedarf, deutlich geringer
fallt der partnerschaftsbezogene Unterstiitzungsbedarf aus. Zwischen der Erst- und
Zweitbefragung konnten keine signifikanten (p > 0.05) Veranderungen/Unterschiede
innerhalb der jeweiligen Unterstitzungsbereiche festgestellt werden.

Es zeigen sich zudem starke (rs > 0.5) und signifikante (p < 0.05) Korrelationen zwischen den
Indizes der Subskalen des SCNS-SF9 beziehungsweise den Bereichen des
Unterstiitzungsbedarfs bei Erst- und Zweitbefragung. Durchwegs signifikant korrelieren die
Indizes des partnerschaftsbezogenen Unterstiitzungsbedarfs und des Versorgungs- und
Unterstiitzungsbedarfs mit den librigen Indizes.

Auch die Ubrigen, geringfligig schwacher ausgepragten Korrelationen ndhern sich der
Signifikanz, jedoch mit Ausnahme der Korrelationen zwischen partnerschaftsbezogenem (1.
Befragung) und psychologischem Unterstiitzungsbedarf (2.), sowie
partnerschaftsbezogenem (1. Befragung) und Informationsbedarf (2. Befragung). Besonders
ausgepragt (rs > 0.75) und hochsignifikant (p < 0.01) erweisen sich die Korrelationen
zwischen physischem Unterstiitzungsbedarf (1. Befragung) und psychologischem
Unterstiitzungsbedarf (2. Befragung), sowie zwischen psychologischem
Unterstiitzungsbedarf (1. Befragung) und Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf (2.
Befragung) (vgl. Tabelle 8).
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physischer Unterstiitzungsbedarf ,670 ,641 A27 438 496
(2) ,003 ,006 ,087 ,090 ,051
e e ,798 ,656 271 ,546 ,571
Unterstitzungsbedarf (2.) ,000 ,004 ,293 ,029 ,021
partnerschaftsbezogener ,530 ,697 ,518 744 ,664
Unterstiitzungsbedarf (2.) ,028 ,002 ,033 ,001 ,005
VT ,545 763 ,505 ,597 ,590
Unterstiitzungsbedarf (2.) ,024 ,000 ,039 ,015 ,016
,561 ,703 ,348 ,428 ,545

Informationsbedarf (2.)
,019 ,002 ,171 ,098 ,029

Tabelle 9: Korrelationen der SCNS-SF9 Indizes bei Erst- und Zweitbefragung (Spearmans Rho)

7.6 Hautreaktionen und Unterstiitzungsbedarf

Korrelationsanalysen wurden durchgefiihrt, um Zusammenhange zwischen den SKINDEX-16-
Indizes, welche die aktuelle Beeintrachtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
aufgrund der Hautreaktionen abbilden, und den SCNS-SF9-Indizes zu priifen, welche
Bereiche des derzeitigen Unterstiitzungsbedarfs der Patientinnen abbilden.

7.6.1 Zusammenhinge

Bei der Erstbefragung zeigen sich mittlere (rs > 0.35) und statistisch signifikante (p < 0.05)
Korrelationen zwischen der Hautsymptombelastung und dem psychologischen
Unterstiitzungsbedarf, sowie zwischen der funktionellen Belastung und dem
psychologischen Unterstiitzungsbedarf. Zudem nahert sich die Korrelation zwischen
emotionaler Belastung und psychologischem Unterstitzungsbedarf der statistischen
Signifikanz. Ahnliche Tendenzen lassen sich zwischen emotionaler/funktioneller Belastung
und dem physischen Unterstiitzungsbedarf feststellen, sowie zwischen funktioneller
Belastung und Versorgungs- und Unterstitzungsbedarf (vgl. Tabelle 9).
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Index Index Emotionale Index Funktionelle
Hautsymptombelastung (1.) Belastung (1.) Belastung (1.)

,234 ,326 ,348
physischer Unterstiitzungsbedarf (1.)

,197 ,068 ,051

,370 ,335 ,372
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (1.)

,037 ,061 ,036

,120 ,045 ,037
partnerschaftsbezogener Unterstiitzungsbedarf (1.)

,514 ,805 ,839

,236 ,138 ,307
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf (1.)

,202 ,460 ,093

,210 ,152 ,155
Informationsbedarf (1.)

,256 ,414 ,405

Tabelle 10: Korrelationen zwischen Skindex-16 (Indizes) und SCNS-SF9 (Indizes) bei Erstbefragung (Spearmans Rho)

Starkere (rs > 0.5) und statistisch signifikante (p < 0.05) Korrelationen kdnnen bei der

Zweitbefragung zwischen der emotionalen/funktionellen Belastung und sowohl dem

physischen als auch psychologischen Unterstiitzungsbedarf festgehalten werden. Darliber

hinaus nahert sich die Korrelation zwischen der Hautsymptombelastung und dem

partnerschaftsbezogenen Unterstitzungsbedarf der statistischen Signifikanz an.

Index Index Emotionale Index Funktionelle
Hautsymptombelastung (2.) Belastung (2.) Belastung (2.)

,169 ,565 ,592
physischer Unterstiitzungsbedarf (2.)

,517 ,018 ,012

,331 ,554 ,592
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (2.)

,194 ,021 ,012

/459 ,363 ,312
partnerschaftsbezogener Unterstiitzungsbedarf (2.)

,064 ,152 ,224

,293 ,369 ,297
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf (2.)

,253 ,145 ,248

,238 ,294 ,232
Informationsbedarf (2.)

,358 ,252 ,371

Tabelle 11: Korrelationen zwischen Skindex-16 (Indizes) und SCNS-SF9 (Indizes) bei Zweitbefragung (Spearmans Rho)

25




7.6.2 Unterschiede

Im Folgenden wird der Unterstiitzungsbedarf von Patientlnnen verglichen, welche
unterdurchschnittlich/durchschnittlich bzw. Gberdurchschnittlich stark von Beeintrachtigung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat durch Hautreaktionen betroffen waren. Es zeigt
sich, dass jene Patientinnen mit iiberdurchschnittlicher Hautsymptombelastung in fast allen
Bereichen einen hoéheren Unterstiitzungsbedarf aufweisen als Jene, welche eine
unterdurchschnittliche/durchschnittliche  Hautsymptombelastung  aufweisen. Diese
Unterschiede sind jedoch durchgehend nicht statistisch signifikant (U-Test, p > 0.05).

1. Befragung 2. Befragung
. unterdurchschnittlich/ unterdurchschnittlich
Ausprigung der Hautsymptombelastung iiberdurchschnittlich tiberdurchschnittlich
durchschnittlich / durchschnittlich

MW MW MW MW
physischer Unterstiitzungsbedarf (1.) 25,9 27,8 30,0 30,4
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (1.) 27,7 38,2 38,8 393
partnerschaftsbezogener 14,3 13,9 20,0 25,0
Unterstutzungsbedarf (1.)
Versorgungs- und Unterstitzungsbedarf (1.) 27,7 27,2 25,0 37,5
Informationsbedarf (1.) 31,2 36,8 33,8 45,8
physischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 18,1 40,6 25,0 339
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 27,8 37,5 30,0 35,7
partnerschaftsbezogener 19,4 21,9 17,5 25,0
Unterstitzungsbedarf (2.)
Versorgungs- und Unterstitzungsbedarf (2.) 27,8 37,5 30,0 35,7
Informationsbedarf (2.) 26,4 48,4 32,5 42,9

Tabelle 12: Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9) nach Auspragung der Hautsymptombelastung (Skindex-16)

Ahnlich verhilt es sich in Bezug auf die Auspragung der emotionalen Belastung aufgrund der
Hautreaktionen, jedoch zeigen sich hierbei auch statistisch signifikante Unterschiede:
Patientlnnen mit Gberdurchschnittlicher emotionaler Belastung bei der Erstbefragung
weisen hoheren physischen (p = 0.010) und psychologischen Unterstiitzungsbedarf (p =
0.043) bei der Zweitbefragung auf als jene Patientinnen mit
unterdurchschnittlicher/durchschnittlicher emotionaler Belastung. Ebenso weisen bei der
Zweitbefragung Uberdurchschnittlich belastete Patientinnen einen signifikant hoheren
psychologischen Unterstiitzungsbedarf (p = 0.042) bei der Zweitbefragung auf. Dariber
hinaus zeigen sich in weiteren Bereichen des Unterstitzungsbedarfs deutliche Trends (p <
0.075) in Richtung eines stdrkeren Unterstitzungsbedarfs der Uberdurchschnittlich
emotional belasteten Patientinnen (vgl. Tabelle 12).

26



Auspragung der emotionalen Belastung

1. Befragung

2. Befragung

unterdurchschnittlich/
durchschnittlich

tiberdurchschnittlich

unterdurchschnittlich

/ durchschnittlich

tiberdurchschnittlich

MW MW MW MW
physischer Unterstiitzungsbedarf (1.) 18,4 36,7 21,4 43,8
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (1.) 228 45,8 30,4 43,8
partnerschaftsbezogener 118 16,7 14,3 375
Unterstitzungsbedarf (1.)
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf (1.) 20,6 35,7 26,8 45,8
Informationsbedarf (1.) 25,7 44,6 35,7 45,8
physischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 12,5 51,8 71 50,0
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 21,3 48,2 14,3 50,0
partnerschaftsbezogener 10,0 357 143 43,8
Unterstutzungsbedarf (2.)
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf (2.) 18,8 51,8 17,9 43,8

25,0 53,6 17,9 28,1

Informationsbedarf (2.)

Tabelle 13: Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9) nach Auspragung der emotionalen Belastung (Skindex-16)

Auch in Bezug auf die Auspragung der funktionellen Belastung zeigt sich, dass die starker

belasteten Patientlnnen im Allgemeinen einen hoheren Unterstiitzungsbedarf aufweisen als

Jene, die (unter-)durchschnittlich belastet sind. Statistisch signifikant ist dieser Unterschied

in Bezug auf den physischen Unterstitzungsbedarf: Jene Patientinnen, die bei der

Erstbefragung

Uberdurchschnittlich belastet

waren,

weisen

hoheren

physischen

Unterstiitzungsbedarf (p = 0.048) bei der Zweitbefragung auf als Jene, die weniger stark

belastet waren. Dariiber hinaus zeichnen sich vergleichbare Trends (p < 0.09) in Bezug auf

den psychologischen Unterstitzungsbedarf ab (vgl. Tabelle 13).

Auspragung der funktionellen Belastung

1. Befragung

2. Befragung

unterdurchschnittlich/
durchschnittlich

tiberdurchschnittlich

unterdurchschnittlich

/ durchschnittlich

tiberdurchschnittlich

MW MW MW MW
physischer Unterstiitzungsbedarf (1.) 21,5 33,9 18,8 46,4
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (1.) 27,8 41,1 36,3 42,9
partnerschaftsbezogener 153 12,5 22,5 214
Unterstutzungsbedarf (1.)
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf (1.) 22,1 33,9 26,3 354
Informationsbedarf (1.) 331 35,7 37,5 39,6
physischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 17,7 55,0 17,5 44,6
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 21,9 57,5 17,5 53,6
Partnerschaftsbezogener 167 30,0 15,0 286
Unterstutzungsbedarf (2.)
Versorgungs- und Unterstltzungsbedarf (2.) 22,9 55,0 28,8 37,5

27,1 60,0 33,8 41,1

Informationsbedarf (2.)

Tabelle 14: Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9) nach Auspragung der funktionellen Belastung (Skindex-16)
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7.7 Einflussnehmende psychosoziale Ressourcen

Im  Folgenden werden die Auspragungen der erhobenen psychosozialen
Ressourcen/Variablen dargelegt. Dabei werden Zusammenhinge zwischen diesen
Ressourcen und der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (SKINDEX-16), sowie dem
Unterstutzungsbedarf (SCNS-SF9) analysiert. Darliber hinaus werden Unterschiede
hinsichtlich der Lebensqualitat und dem Unterstlitzungsbedarf herausgearbeitet, welche sich
zwischen Befragten mit unterschiedlich stark ausgepragten psychosozialen Ressourcen
ergeben.

7.7.1 Resilienz

Zur Beurteilung der Widerstandsfahigkeit wurde die CD-RISC 10 (Connor-Davidson Resilience
Scale) bei der Erstbefragung der Patientlnnen eingesetzt. Diese beinhaltet Items wie ,,Ich bin
fahig mich anzupassen, wenn sich etwas andert.”, , Ich komme mit allem klar, was sich mir in
den Weg stellt.”, ,,Der Umgang mit Stress kann mich starken.”, oder ,,Wenn ich versage, lasse
ich mich nicht leicht entmutigen.”, welche mittels flnfstufiger Antwortskala bewertet
werden (0 = trifft gar nicht zu; 4=trifft sehr zu). Damit ergibt sich ein Summenindex, welcher
von 0 (geringste Auspragung der Resilienz) bis 40 (hochstmogliche Auspragung der Resilienz)

reicht.

Die Befragten weisen einen durchschnittlichen Summenindex von rund 30 (MW 29.6, MED
30, SW 5.6) auf (vgl. Abbildung 3). Ein detaillierter tabellarischer Einblick in das
Antwortverhalten der Befragten findet sich im Anhang (vgl. Tabelle 22). Es zeigt sich eine
mittlere (rs = -0.411) und statistisch signifikante (p = 0.022) Korrelation zwischen der
Resilienz und der funktionellen Belastung bei der Erstbefragung, sowie ein Trend hin zu
einem signifikanten Zusammenhang (rs = -0.433, p = 0.082) zwischen der Resilienz und dem

physischen Unterstiitzungsbedarf bei der Zweitbefragung.

Befragte mit liberdurchschnittlich ausgepragter Resilienz weisen im Allgemeinen niedrigere
Belastungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und niedrigeren
Unterstiitzungsbedarf auf als Befragte mit (unter-)durchschnittlichen Resilienzwerten (vgl.
Tabelle 14). Die Ausnahme stellen hierbei der psychologische und partnerschaftsbezogene
Unterstiitzungsbedarf bei der Erstbefragung dar, wenngleich diese Unterschiede
vergleichsweise gering ausfallen und nicht statistisch signifikant sind. Patientlnnen mit
Uberdurchschnittlicher Resilienz weisen im Vergleich jedoch eine signifikant niedrigere
funktionelle Belastung (p = 0.049) bei der Erstbefragung auf, zudem zeigt sich ein Trend hin
zu niedrigerem physischen Unterstitzungsbedarf (p = 0.088) bei der Zweitbefragung.
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Mittelwert= 29 58
Standardabweichung = 5 566
=31

Héaufigkeit

5=

0 | LI
] 10 40

0 niedrige Resilienz 40 hiéchste Resilienz

Abbildung 3: Ausprdgung der Resilienz (CD-RISC 10) bei Erstbefragung

unterdurchschnittlich/
Auspragung der Resilienz durchschnittlich Uberdurchschnittlich

MW MW
Index Hautsymptombelastung (1.) 42,2 29,2
Index Emotionale Belastung (1.) 40,0 21,2
Index Funktionelle Belastung (1.) 31,2 12,0
Index Hautsymptombelastung (2.) 41,3 28,6
Index Emotionale Belastung (2) 36,1 15,3
Index Funktionelle Belastung (2) 26,5 7,9
physischer Unterstiitzungsbedarf (1) 27,3 23,3
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (1) 33,6 35,8
partnerschaftsbezogener Unterstitzungsbedarf (1) 14,1 15,0
Versorgungs- und Unterstitzungsbedarf (1) 31,3 25,0
Informationsbedarf (1) 39,1 28,6
physischer Unterstiitzungsbedarf (2) 40,0 12,5
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (2) 40,0 21,4
partnerschaftsbezogener Unterstitzungsbedarf (2) 22,5 17,9
Versorgungs- und Unterstutzungsbedarf (2) 42,5 17,9
Informationsbedarf (2) 50,0 17,9

Tabelle 15: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt (Skindex-16) und Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9) nach Auspragung
der Resilienz (CD-RISC 10)
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7.7.2 Dispositioneller Optimismus

Die globale optimistische Erwartungshaltung wurde bei der Erstbefragung mittels LOT-R (Life
Orientation Test — Revised) erfasst, wobei Items wie ,Meine Zukunft sehe ich immer
optimistisch.”, ,Alles in allem erwarte ich, dass mir mehr Gutes als Schlechtes widerfahrt.”,
oder ,Auch in ungewissen Zeiten erwarte ich normalerweise das Beste.” anhand einer
flinfstufigen Antwortskala (0 = trifft gar nicht zu; 4=trifft sehr zu) beurteilt werden. Ein
detaillierter Einblick in das Antwortverhalten der Befragten findet sich im Anhang (vgl.
Tabelle 24).

Bei einem Summenindex, welcher von 0 bis 24 (geringster bis am starksten ausgepragter
Optimismus) reicht zeigt sich bei den Befragten insgesamt ein durchschnittlicher Wert von
rund 16 (MW 15.5, MED 15, SW 3.4) fir den dispositionellen Optimismus. Um den
dispositionellen und behandlungsspezifischen Optimismus vergleichen zu kdnnen (siehe
7.7.3) wurde der Summenindex zudem auf den Wertebereich von 0 bis 100 (MW 64.5, SW
14.2) transformiert (vgl. Tabelle 15). Es zeigt sich eine mittlere (rs = -0.483) und statistisch
hochsignifikante (p = 0.006) Korrelation zwischen dem dispostionellen Optimismus und dem
partnerschaftsbezogenen Unterstiitzungsbedarf bei der Erstbefragung.

10 Mittelwert= 64 52
Standardabweichung =
14227

N=31

Haufigkeit

o=

20 40
0 gerin
1[]8 hoc
Tabelle 16: Auspragung des dispositionellen Optimismus (LOT-R) bei Erstbefragung, transformiert auf den Wertebereich
0-100
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Im Allgemeinen zeigt sich zudem, dass Patientlnnen mit ausgeprdgtem dispositionellem
Optimismus eine niedrigere Beeintrachtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und
einen niedrigeren Unterstitzungsbedarf aufweisen als Jene mit niedriger ausgepragtem
Optimismus. Dieser Unterschied ist in Bezug auf den partnerschaftsbezogenen
Unterstiitzungsbedarf bei der Erstbefragung signifikant (p = 0.030). Bei einigen Indizes
verhilt sich dies jedoch umgekehrt, wobei die Differenzen zwischen Befragten mit stark und
weniger stark ausgepragtem Optimismus, mit Ausnahme der Hautsymptombelastung bei der
Zweitbefragung (MW 34.1 vs. MW 39.6), relativ gering ausfallen.

unterdurchschnittlich/ | o

Auspragung des dispositionellen Optimismus durchschnittlich Hberdurchschnittlich

MW MW
Index Hautsymptombelastung (1.) 36,7 35,0
Index Emotionale Belastung (1.) 32,4 29,3
Index Funktionelle Belastung (1.) 23,1 20,7
Index Hautsymptombelastung (2.) 34,1 39,6
Index Emotionale Belastung (2.) 28,2 26,2
Index Funktionelle Belastung (2.) 20,9 15,0
physischer Unterstiitzungsbedarf (1.) 25,0 25,8
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (1.) 38,3 30,8
partnerschaftsbezogener Unterstltzungsbedarf (1.) 23,4 5,0
Versorgungs- und Unterstitzungsbedarf (1.) 33,6 22,3
Informationsbedarf (1.) 37,5 30,4
physischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 28,4 29,2
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 31,8 33,3
partnerschaftsbezogener Unterstitzungsbedarf (2.) 27,3 8,3
Versorgungs- und Unterstitzungsbedarf (2.) 38,6 20,8
Informationsbedarf (2.) 38,6 33,3

Tabelle 17: Gesundheitsbezogene Lebensqualitit (Skindex-16) und Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9) nach Auspragung
des dispositionellen Optimismus (LOT-R)
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7.7.3 Behandlungsspezifischer Optimismus

Der situationsbedingte, behandlungsspezifische Optimismus wurde mit der TSO (Treatment-
Specific Optimism Scale) bei allen drei Erhebungszeitpunkten erfasst. Diese Skala beinhaltet
positiv wie negativ formulierte Items in Bezug auf die Krebstherapie, wie beispielsweise ,Ich
bin zuversichtlich was meine Behandlung angeht.” oder ,Ich mache mir grof3e Sorgen Uber
meine Behandlung.”. Diese Items werden auf einer flinfstufigen Antwortskala (1 = trifft gar
nicht zu; 5 = trifft sehr zu) bewertet, somit ergibt sich ein Summenindex von 10 bis 50

(geringster bis am starksten ausgepragter behandlungsspezifischer Optimismus).

Sowohl bei der Erstbefragung, als auch bei der Zweitbefragung erweisen sich die Zuversicht
beziiglich der Behandlung (Erstbefragung: 84% antworteten trifft sehr bzw. eher zu;
Zweitbefragung: 88%), die Erwartungshaltung, dass die Behandlung den Krebs aufhalten
kann (78% bzw. 59%) und die Erwartungshaltung, dass mit der Behandlung eine Heilung
erzielt werden kann (69% bzw. 65%) als die Frageitems, welchen am starksten zugestimmt
wurde (vgl. Abbildung 4 und Abbildung 5). Die geringste Zustimmung bei den ersten beiden
Befragungen erhielten die Erwartungshaltung mehr Probleme mit der Behandlung zu
haben als andere Patienten (Erstbefragung: 9% antworteten trifft sehr bzw. eher zu;
Zweitbefragung: 6%) und Unsicherheit beziiglich des Umgangs mit den Folgen der
Behandlung (13% bzw. 6%). Vergleichbar sind die Werte bei der Drittbefragung. Ein
detaillierter Einblick in das Antwortverhalten der Befragten bei allen drei

Erhebungszeitpunkten findet sich im Anhang (vgl. Tabelle 27; Tabelle 28; Tabelle 29).
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Zuversichtlich bzgl. der Behandiung—

Behandiung kann den Krebs aufhalten—

Behandiung kann mich heilen—

Behandlung ist wirksamer als andere Behandlungen—

Grélerer Therapieerfolg als andere-]

Unsicherheit dber Wirksamkeit der Behanclung—

Sorgen bzgl. Behandiung=

Keine Erwartung einer Lebensverlangerung-

Mehr Probleme mit Behandiung als andere=]

Unsicherheit bzgl. des Umgangs mit Folgen der Behancdlung=

T T T T
2 3 4 5
1 trift sehr q 5 trift gar
Zu Mittelwert nicht zu

Abbildung 4: Antwortprofil TSO bei Erstbefragung (CAVE: hier 1 = trifft sehr zu; 5 = trifft gar nicht zu)

Zuversichtlich bzgl. der Behandiung=

Behandiung kann den Krebs aufhalten—

Behandiung kann mich heilen—

Behandlung ist wirksamer als andere=

Gréerer Therapieerfolg als andere-

Unsicherhett dker Wirksamkeit der Behanclung=]

Keine Erwartung einer Lebensverlangerung=

Sorgen bzgl. Behandiung—

Mehr Probleme mit Behandiung als andere=

Unsicherhet bzgl. des Umngangs mit Folgen der Behandiung=|

2 3 4 5
1 trifft sehr q 5 trifft gar
Zu Mittelwert nicht zu

Abbildung 5: Antwortprofil TSO bei Zweitbefragung (CAVE: hier 1 = trifft sehr zu; 5 = trifft gar nicht zu)
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Der durchschnittliche Summenindex der Befragten bei der Erst- und Zweitbefragung liegt bei
rund 37 (Erstbefragung: MW 36.5, MED 37, SW 4.9; Zweitbefragung: 36.7, MED 37, SW 7.2)
und bei rund 38 (MW 37.5, MED 39, SW 6.2) bei der Drittbefragung. Zwischen der Erst- und
Zweitbefragung kam es zu keiner signifikanten Verdnderung (p > 0.05) des
behandlungsspezifischen Optimismus. Eine signifikante Korrelation (rs = -0.490, p = 0.046)
zeigt sich zwischen dem behandlungsspezifischem Optimismus bei der Erstbefragung und

dem psychologischen Unterstiitzungsbedarf bei der Zweitbefragung.

Auch die Indizes des behandlungsspezifischen Optimismus bei der Erstbefragung (MW 66.2,
SW 12.2) und Zweitbefragung (MW 66.8, SW 18.1) wurden auf den Wertebereich 0 bis 100
transformiert, um diese mit dem dispositionellen Optimismus vergleichen zu kénnen (vgl.
Abbildung 6 im Anhang). Entgegen der Erwartung zeigen sich jedoch bei beiden
Befragungszeitpunkten keine signifikanten (p > 0.05) Unterschiede zwischen

behandlungsspezifischen und dispositionellen Optimismus.

Abermals zeigt sich jedoch auch bei dieser psychosozialen Ressource, dass Patientlnnen mit
Uberdurchschnittlich ausgeprdagtem behandlungsspezifischem Optimismus im Allgemeinen
niedrigere Beeintrachtigungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit und einen
niedrigeren Unterstltzungsbedarf bei den ersten beiden Befragungen aufweisen, als Jene
mit (unter-)durchschnittlicher Auspragung dieser Ressource. Auch bei dieser Analyse zeigen
sich jedoch gegenlaufige Tendenzen: Patientlnnen mit ausgepragtem
behandlungsspezifischen Optimismus bei der Erstbefragung weisen etwa eine hoéhere
Hautsymptombelastung bei der Zweitbefragung auf. Ahnlich verhilt es sich mit dem
behandlungsspezifischen Optimismus (2. Befragung) und dem psychologischen
Unterstlitzungsbedarf, dem Versorgungs- und Unterstlitzungsbedarf, sowie dem
Informationsbedarf bei der Zweitbefragung. Diese Unterschiede sind allerdings nicht
statistisch signifikant. Anndhernd zeichnen sich jedoch Trends ab, dass die Befragten mit
Uberdurchschnittlichem behandlungsspezifischem Optimismus bei der Erstbefragung sowohl
bei der Erstbefragung (p = 0.110) als auch bei der Zweitbefragung (p = 0.113) einen

niedrigeren psychologischen Unterstiitzungsbedarf aufweisen (vgl. Tabelle 17)
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1. Befragung 2. Befragung
Auspragung des behandlungsspezifischen | unterdurchschnittlich/ unterdurchschnittlich
Optimismus durchschnittlich tiberdurchschnittlich / durchschnittlich tiberdurchschnittlich

MW MW MW MW
Index Hautsymptombelastung (1.) 31,6 40,2 40,6 22,3
Index Emotionale Belastung (1.) 29,2 33,3 36,4 17,9
Index Funktionelle Belastung (1.) 25,6 16,9 23,0 7,9
Index Hautsymptombelastung (2.) 31,9 42,0 38,8 32,1
Index Emotionale Belastung (2.) 31,4 21,9 31,4 21,9
Index Funktionelle Belastung (2.) 26,5 7,9 25,5 9,3
physischer Unterstiitzungsbedarf (1.) 33,6 20,3 20,0 44,6
psychologischer Unterstitzungsbedarf (1.) 40,6 26,6 31,3 50,0
partnerschaftsbezogener

17,2 10,9 22,5 21,4
Unterstutzungsbedarf (1.)
Versorgungs- und Unterstitzungsbedarf (1.) 31,3 23,3 31,9 26,8
Informationsbedarf (1.) 39,1 29,2 36,1 41,1
physischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 35,0 19,6 28,8 28,6
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 47,5 10,7 25,0 42,9
partnerschaftsbezogener
Unterstutzungsbedarf (2.) 27,5 10,7 225 179
Versorgungs- und Unterstitzungsbedarf (2.) 36,3 26,8 27,5 39,3
Informationsbedarf (2.) 41,3 30,4 23,8 55,4

Tabelle 18: Gesundheitsbezogene Lebensqualitit (Skindex-16) und Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9) nach Auspragung

des behandlungsspezifischen Optimismus (TSO)

7.7.4 Soziale Unterstiitzung

Zur Erfassung der zur Verfiigung stehenden sozialen Unterstlitzung wurde die MSPSS
(Multidimensional Scale of Perceived Social Support) bei der Erstbefragung eingesetzt.
Mittels eines funfstufigem Antwortformats (1 = trifft gar nicht zu; 5 = trifft sehr zu) werden
jeweils vier Aussagen zur subjektiven Angemessenheit der verfligbaren sozialen
Unterstiitzung durch Familie, Freunde und sonstige Bezugspersonen (,eine bestimmte
Person”) beurteilt (vgl. Tabelle 31 im Anhang). Somit wurden drei Summenindizes (Familie,
Freunde, Bezugspersonen) berechnet, welche jeweils von 4 (am schwéachsten ausgepragte

soziale Unterstitzung) bis 20 (am starksten ausgepragte soziale Unterstlitzung) reichen.

Als im Durchschnitt am starksten ausgepragt erweist sich der Index der Unterstiitzung durch
eine Bezugsperson (MW 18.4, MED 20, SW 3.4), gefolgt von den Indizes der
freundschaftlichen Unterstiitzung (MW 17.2, MED 18, SW 3.3) und der familidren
Unterstiitzung (MW 16.7, MED 19, SW 4.8). Ein detaillierter Einblick in das Antwortverhalten
der Befragten findet sich im Anhang (Tabelle 31).
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Es zeigt sich ein mittlerer und statistisch signifikanter Zusammenhang (r; = -0.483, p = 0.048)
zwischen der freundschaftlichen Unterstiitzung bei der Erstbefragung und dem physischen
Unterstiitzungsbedarf bei der Zweitbefragung. Zudem Ilassen sich Trends hin zur
statistischen Signifikanz von weiteren Zusammenhédngen beobachten: Zum einen zwischen
der freundschaftlichen Unterstitzung und der funktionellen Belastung bei der
Zweitbefragung (rs = -0.417, p = 0.095). Zum anderen zeigt sich — entgegen der Erwartung —
ein positiver Zusammenhang zwischen der Unterstitzung durch Bezugspersonen und dem

physischen Unterstiitzungsbedarf bei der Erstbefragung (rs = 0.313, p = 0.086).

Auch bei dieser psychosozialen Ressource ldsst sich fir die ersten beiden
Befragungszeitpunkte festhalten, dass eine starkere Auspragung der sozialen Unterstitzung
zumeist mit hoherer gesundheitsbezogener Lebensqualitit und niedrigerem
Unterstitzungsbedarf einhergeht (vgl. Tabelle 18 und Tabelle 19). Gegenlaufige, jedoch
statistisch nicht signifikante Tendenzen zeigen sich am deutlichsten beziglich des bei der
Zweitbefragung erhobenen psychologischen Unterstiitzungsbedarf (MW 45.8 vs. MW 25)
und des Informationsbedarfs (MW 50 vs. MW 29.5), wobei ausgepragte familidrer
Unterstiitzung mit hoéherem Unterstiitzungsbedarf einhergeht. Ahnliche gegenliufige
Tendenzen - bei mehreren Indizes - finden sich bei der Analyse der freundschaftlichen

Unterstiitzung, wobei diese Unterschiede deutlich schwacher ausgepragt sind.

Eine Analyse von Unterschieden zwischen Befragten mit stark und schwach ausgepragter
sozialer Unterstltzung war lediglich im Hinblick auf die freundschaftliche und familiare
Unterstilitzung moglich, da der Median des Index Unterstiitzung durch Bezugsperson (MED
20) dem maximalen Indexwert entspricht und somit keine Teilung zuldsst. Es zeigt sich, dass
Patientlnnen mit Gberdurchschnittlicher familidrer Unterstiitzung eine signifikant niedrigere
Hautsymptombelastung (p = 0.048) bei der Erstbefragung aufweisen. Zudem kann ein
gleichlaufiger Trend hin zur Signifikanz fir die emotionale Belastung (p = 0.087) bei der
Erstbefragung festgestellt werden. Ein weiterer Trend ldsst sich bezlglich der
freundschaftlichen Unterstitzung und der funktionellen Belastung (p = 0.104) bei der

Zweitbefragung festhalten.
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unterdurchschnittlich/ | o
Ausprigung der familizren Unterstiitzung durchschnittlich liberdurchschnittlich

MW MW
Index Hautsymptombelastung (1.) 44,0 18,8
Index Emotionale Belastung (1.) 37,8 16,4
Index Funktionelle Belastung (1.) 27,1 11,0
Index Hautsymptombelastung (2.) 38,6 31,3
Index Emotionale Belastung (2.) 32,5 18,5
Index Funktionelle Belastung (2.) 24,5 83
physischer Unterstiitzungsbedarf (1.) 24,4 27,5
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (1.) 39,9 23,8
partnerschaftsbezogener Unterstitzungsbedarf (1.) 19,0 5,0
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf (1.) 30,0 25,0
Informationsbedarf (1.) 33,8 35,0
physischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 29,5 27,1
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (2.) 25,0 45,8
partnerschaftsbezogener Unterstltzungsbedarf (2.) 20,5 20,8
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf (2.) 30,7 35,4
Informationsbedarf (2.) 29,5 50,0

Tabelle 19: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt (Skindex-16) und Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9) nach Auspragung
der familidaren Unterstiitzung (MSPSS)

unterdurchschnittlich/
Auspragung der freundschaftlichen iiberdurchschnittlich
durchschnittlich
Unterstiitzung

MW MW
Index Hautsymptombelastung (1) 40,1 29,2
Index Emotionale Belastung (1) 35,2 24,1
Index Funktionelle Belastung (1) 26,8 14,2
Index Hautsymptombelastung (2) 344 40,0
Index Emotionale Belastung (2) 31,8 17,1
Index Funktionelle Belastung (2) 25,0 4,0
physischer Unterstiitzungsbedarf (1) 24,3 27,1
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (1) 34,9 34,4
partnerschaftsbezogener Unterstiitzungsbedarf (1) 13,2 16,7
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf (1) 27,6 29,5
Informationsbedarf (1) 32,9 36,4
physischer Unterstiitzungsbedarf (2) 35,4 12,5
psychologischer Unterstiitzungsbedarf (2) 354 25,0
partnerschaftsbezogener Unterstltzungsbedarf (2) 18,8 25,0
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf (2) 36,5 22,5
Informationsbedarf (2) 43,8 20,0

Tabelle 20: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt (Skindex-16) und Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9) nach Auspragung
der freundschaftlichen Unterstiitzung (MSPSS)
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8 Zusammenfassung und Diskussion

Die vorliegende Studie zeigt eine Fille von Detailergebnissen auf, weshalb im Weiteren die
zentralsten Merkmale und Erkenntnisse der Studie zusammengefasst und diskutiert werden.
Ebenso wird auf Limitationen und Implikationen der Studie eingegangen.

8.1 Belastung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit und
Unterstiitzungsbedarf

Die Stichprobe der Studie setzt sich aus einer heterogenen Gruppe von onkologischen
Patientlnnen mit fortgeschrittenen Krebserkrankungen zusammen. Insbesondere bei der
ersten Befragung wurde der Uberwiegende Teil der Studienteilnehmerinnen aufgrund eines
Kolon- oder Rektumkarzinoms mit einer EGFR-Inhibitor Therapie (vornehmlich dem
Wirkstoff Cetuximab) und zudem chemotherapeutisch behandelt. Die Befragten waren
Uberwiegend méannlich, Giber 55 Jahre alt, verheiratet, bereits pensioniert, nicht allein lebend

und verfligten lber eine Ausbildung Giber dem Pflichtschulniveau.

Toxische Hautreaktionen aufgrund der EGFR-Inhibitor Therapie traten bei den Befragten in
friheren Therapiezyklen (Erstbefragung) tberwiegend im Bereich des Kopf/Gesichts, des
Oberkoérpers und der Arme/Beine auf. Waiahrend sich die Anzahl der betroffenen
Korperregionen in spateren Behandlungszyklen nicht signifikant dndert zeigt sich jedoch,

dass die Lokalisationen der Hautbeschwerden durchaus variabel sind.

Im Hinblick auf individuelle Faktoren, welche die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
einschrianken, erweisen sich sowohl in friheren wie spateren Therapiezyklen (Erst- bzw.
Zweitbefragungen) Hautirritationen und Juckreiz der Haut (Faktoren der ,physischen”
Hautsymptombelastung) als am starksten belastend. Auch Faktoren der emotionalen
Belastung aufgrund der Hautreaktionen erweisen sich als bedeutsam, wobei in friiheren
Therapiezyklen das Aussehen der Haut und in spateren Zyklen das Fortbestehen und

Wiederauftreten von Hautproblemen am haufigsten als belastend angegeben wurden.

Die drei erfassten Dimensionen (Indizes), welche die durchschnittliche Belastung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt aufgrund der Hautreaktionen abbilden, waren der
Fokus der weiterfihrenden Analysen. Hier zeigt sich, dass die Hautsymptombelastung
(physische Manifestationen wie Irritationen oder Juckreiz) zu allen Befragungszeitpunkten
am starksten ausgepragt ist. Etwas weniger ausgepragt ist die emotionale Belastung (etwa

Frustration, Arger, Schamgefiihle), deutlich geringer erwies sich die funktionelle Belastung
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(etwa Beeintrdchtigungen von zwischenmenschlichen Beziehungen). Wahrend die
Hautsymptombelastung zwischen den ersten beiden Befragungszeitpunkten relativ konstant
geblieben ist, zeigt sich im gleichen Zeitraum eine geringfligige Abnahme der emotionalen
und funktionellen Belastung. Diese Verdanderungen sind jedoch nicht statistisch signifikant,
weshalb davon auszugehen ist, dass die Belastung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat aufgrund toxischer Hautreaktionen im Rahmen einer EGFR-Inhibitor Therapie
liber mehrere Therapiezyklen konstant bleibt. Zudem wurden deutliche und Gberwiegend
hochsignifikante Korrelationen zwischen den Belastungsdimensionen (Indizes) beobachtet,
wobei der Zusammenhang zwischen emotionaler und funktioneller Belastung besonders
hervortritt. Dies kann als Indiz dafiir betrachtet werden, dass sich die subjektiv empfundene
emotionale Belastung deutlicher auf die funktionelle Belastung auswirkt (bzw. umgekehrt)

als die physische Auspragung der Hautsymptome.

Da bislang keine Grenzwerte fiir den SKINDEX-16 publiziert wurden>®, miissen Werte die fiir
den SKINDEX-26 (umfangreichere Fragebogenversion) identifiziert wurden zur Interpretation
des Schweregrades der Belastung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt herangezogen
werden®’. Im Hinblick auf diese Grenzwerte fir klinisch bedeutsame und schwere
Beeintrachtigungen der Lebensqualitat aufgrund der Hautsymptombelastung (> 52), der
emotionale Belastung (= 39) und der funktionelle Belastung (= 37) zeigt sich, dass keine
schwerwiegende Beeintrachtigung bei den Teilnehmerlnnen dieser Studie gegeben ist. Die
erzielten Durchschnittswerte fiir die Hautsymptombelastung (36-47), die emotionale
Belastung (28-31) und funktionelle Belastung (16-21) liegen zu allen Erhebungszeitpunkten
zum Teil deutlich unter den genannten Grenzwerten. Dies kann als Hinweis dafiir gelten,
dass sich die Auspragungen der toxischen Hautreaktionen im Rahmen der EGFR-Inhibitor
Therapie, bei entsprechend erfolgender dermatologischer Versorgung der Patientlnnen, im
Allgemeinen in Grenzen halten. Dennoch zeigt sich, dass insbesondere im Bereich der
Hautsymptombelastung und emotionalen Belastung in der Praxis nicht ganzlich zu
vernachldssigende Beeintrachtigungen auf Seiten der Patientlnnen vorliegen, auch wenn
hierbei statistisch definierte Grenzwerte fiir besonders schwerwiegende Beeintrachtigungen

unterschritten wurden.

Ahnlich gilt es festzuhalten, dass der iberwiegende Teil der Befragten keinen unerfiillten
Unterstiitzungsbedarf angibt beziehungsweise bereits in ausreichendem MaRe
Unterstlitzung erhalt. Allerdings zeigt sich ebenso, dass jeweils lber ein Drittel der Befragten

sowohl bei Erst- wie Zweitbefragung zumindest in geringem MaRe mehr Unterstiitzung etwa

*® Chren (2012)
* Prinsen et al. (2010)
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beziglich Verhaltensanderungen um das Wohlbefinden zu steigern, schnellstmoglicher
Kommunikation von Testergebnissen, Angsten vor Rezidiven oder Krankheitsprogression und
Ungewissheit bezlglich der Zukunft benétigen. Im Detail zeigen sich jedoch auch
Unterschiede zwischen Erst- und Zweitbefragung, welche darauf hinweisen, dass der
Unterstltzungsbedarf  bezilglich ~ Mudigkeit/Erschépfung  (Fatigue) in  friheren
Therapiezyklen ausgepragter ist als in spateren Zyklen und der Unterstiitzungsbedarf bei der
Erledigung von Alltagsangelegenheiten erst in spdteren Therapiezyklen zunimmt. Dies kann
als Indiz dafiir gelten, dass im Therapieverlauf etwa im Rahmen des Symptommanagements
verstarkt auf die Problematik der Fatigue eingegangen wird, die Therapie- und
Krankheitsbelastungen jedoch dennoch in zunehmendem MaRe die Verrichtung von

Alltagsaufgaben erschwert.

Der groBRte Unterstiutzungsbedarf ist zu allen Befragungszeitpunkten im Bereich des
Informationsbedarfs gegeben, ein Umstand welcher sich auch in internationalen Studien
bestétigt58, wobei der psychologische Unterstiitzungsbedarf nur unwesentlich geringer
ausgepragt ist. Dies mag im Wesentlichen auf die prinzipielle Ungewissheit zurickzufihren
sein, die mit einer Krebserkrankung und Krebstherapie (Therapieerfolg, Rezidive,
Progression) verbunden ist. Jedoch kdnnte sich hier auch die angespannte personelle
Situation in Osterreichischen Krankenhdusern widerspiegeln, wodurch entlastende
Gesprache und psychologische Beratung nicht jederzeit in ausreichendem Male
gewdhrleistet werden konnen. Einzig im Bereich des partnerschaftsbezogenen
Unterstiitzungsbedarfs zeigen sich durchwegs niedrige Werte, was auf sehr stabile

partnerschaftliche Bindungen der Patientinnen schlieRen I&sst.

Zwischen den einzelnen Unterstltzungsbereichen zum Zeitpunkt der ersten beiden
Befragungen wurden starke und signifikante Zusammenhange identifiziert. Insbesondere
lasst sich daraus schlieBen, dass der physische Unterstiitzungsbedarf in friiheren
Therapiezyklen den psychologischen Unterstiitzungsbedarf in spateren Zyklen beeinflusst.
Zudem beeinflusst der anfangliche psychologische Unterstiitzungsbedarf den spateren
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf (etwa Wertschatzung von Gefiihlen im
Krankenhaus). Somit erscheint es notwendig, den Patientlnnen friihzeitige und umfassende
Unterstilitzungsangebote anzubieten, um Folgeproblematiken und unerfiillte Bediirfnisse im

spateren Therapieverlauf zu minimieren.

Wenngleich der unerfillte Unterstitzungsbedarf der Befragten sich nicht rein auf die

toxischen Hautreaktionen der EGFR-Inhibitor Therapie zurlickfiihren l3dsst, sondern vielmehr

*% Harrison et al. (2009)
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auch im Gesamtkontext der Erkrankung und (anderweitigen) Therapien zu betrachten ist, so
zeigen sich dennoch deutliche und signifikante Zusammenhange. In friheren Therapiezyklen
gehen etwa hohere Hautsymptombelastung und gréRere funktionelle Belastung mit einem
hoheren psychologischen Unterstiitzungsbedarf einher. In spateren Therapiezyklen gehen
groRere emotionale und funktionelle Belastungen mit hoéherem physischem und
psychologischem Unterstiitzungsbedarf einher. Studienteilnehmerlnnen mit
Uberdurchschnittlich ausgepragter Hautsymptombelastung, sowie emotionaler und
funktioneller Belastung weisen im Vergleich mit den weniger belasteten Patientinnen
durchwegs groBeren Unterstiitzungsbedarf in fast allen Unterstitzungsbereichen auf. Der
Bedarf ist insbesondere in Bezug auf den physischen und psychologischen
Unterstiitzungsbedarf signifikant hoher ausgepragt. Dies deutet darauf hin, dass sich
toxische Hautreaktionen (und damit verbundene emotionale und funktionelle Belastungen)
negativ auf Midigkeit und Erschopfung, Erledigung von Alltagsangelegenheiten, sowie
Angste vor Rezidiven/Progressionen und Ungewissheit (iber die Zukunft auswirken kénnen.

Prinzipiell ist jedoch auch der Umkehrschluss denkbar.

8.2 Psychosoziale Ressourcen

In dieser Studie konnte der grundsatzlich positive Einfluss psychosozialer Ressourcen in Form
von Resilienz, dispositionellem und behandlungsspezifischem Optimismus, sowie sozialer
Unterstiitzung auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und den Unterstiitzungsbedarf
der Patientinnen nachgewiesen werden. Studienteilnehmerlnnen mit ausgepragten
psychosozialen Ressourcen gaben im Vergleich zu Jenen mit geringer ausgepragten
psychosozialen Ressourcen im Allgemeinen einen niedrigeren Unterstiitzungsbedarf und

eine geringere Belastung der Lebensqualitat in vielfaltigen Bereichen an.

Die Befragten weisen im Durchschnitt recht hohe Resilienzwerte (MW 29.6, SW 5.6) auf,
dies bedeutet, dass die Patientinnen eine positive Selbsteinschatzung beziglich ihrer
Widerstandsfahigkeit in (allgemeinen) schwierigen Lebenssituationen aufweisen. Die
erzielten Werte sind dabei hoher als in einer belgischen Studie in welcher
Brustkrebspatientinnen untersucht wurden (MW 27.6, SW 5.9)>°. Diese Werte decken sich
mit einer vorangegangenen Studie des Instituts flur Pflegewissenschaft, welche in derselben
Krankenanstalt und ebenfalls mit Patientlnnen mit fortgeschrittenen Krebserkrankungen
durchgefiihrt wurde®. Als magliche Erklarungen kénnen hierfiir sowohl das Alter, als auch

Charakteristika der Erkrankung dienen. Da der Grol3teil der Befragten tber 55 Jahre alt war

* Markovitz & Peters (2014)
* Kéck-Hadi et al. (2014)
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und alle Befragten aufgrund einer fortgeschrittenen Krebserkrankung behandelt wurden ist
durchaus von langeren und vielfadltigen vorangegangenen Krankheits- und Therapieerfahrung
auszugehen, womit die Entwicklung und der Einsatz eines breiten Repertoires an
Bewaltigungsstrategien einhergehen kann. Somit kann letztendlich die subjektive
Einschatzung der eigenen Widerstandsfahigkeit positiv beeinflusst worden sein. Der
protektive Effekt der Resilienz, im Sinne der subjektiv eingeschatzten Fahigkeit zur
Stressbewaltigung, wird in der onkologischen Forschung insbesondere in Bezug auf
Indikatoren der psychischen Gesundheit als bedeutsam beschrieben®. In dieser Studie
zeigen sich jedoch lediglich ein signifikanter Zusammenhang zwischen der Resilienz und der
funktionellen Belastung, sowie ein Trend bezliglich eines Zusammenhangs von Resilienz und

physischem Unterstiitzungsbedarf.

Ein dhnlicher schiitzender Effekt war ebenfalls bezlglich des dispositionellen und vor allem
beziglich des behandlungsspezifischen Optimismus zu erwarten. In anderen Studien
konnten etwa die positiven Auswirkungen des behandlungsspezifischen Optimismus auf die
korperliche und psychische Symptombelastung nachgewiesen werden®. In dieser Studie
zeigten sich bei den Befragten Tendenzen hin zu recht ausgepragtem dispositionellem
Optimismus (MW 16 auf einer Skala von 0-24), sowie noch etwas starker ausgepragtem
behandlungsspezifischem Optimismus (MW 37 bei 1. und 2. Befragung, auf einer Skala von
10 bis 50). Bemerkenswert ist hierbei vor allem vor dem Hintergrund der Behandlung einer
fortgeschrittenen Erkrankung, dass Uber drei Viertel der Patientinnen bei der Erstbefragung
eine hohe Zuversicht beziglich der Behandlung und eine ausgepragte Erwartungshaltung
dullern, dass die Behandlung den Krebs aufhalten kann. Rund zwei Drittel der Befragten
erwarten zu beiden Befragungszeitpunkten eine Heilung der Krebserkrankung durch die
erhaltene Therapie. Kontraintuitiv erscheint es daher, dass bei der Zweitbefragung weniger
Patienten (59%) zustimmten, dass die Behandlung den Krebs aufhalten kann. Unter
Umstanden weist dies auf ein divergentes Verstandnis der Terminologien , Krebs aufhalten”
und ,Krebs heilen” auf Seiten der Patientlnnen hin. Denkbar ist etwa das
Studienteilnehmerinnen die aufgrund eines Rezidivs behandelt wurden sich eine
»tempordre” Heilung des Rezidivs erwarten, jedoch nicht annehmen kiinftige Rezidive oder

weitere Krebserkrankungen dauerhaft ,,aufhalten” zu kdnnen.

Weitere kontraintuitive (wenngleich nicht signifikante) Ergebnisse in Bezug auf die beiden
erhobenen Optimismusformen bedurfen zusatzlicher Erlauterung: Bei einigen Bereichen der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und des Unterstiitzungsbedarf zeigt sich bei jenen

" Min et al. (2013); Sharpley, Wootten, Bitsika, and Christie (2013)
%2 Cohen et al. (2001); de Moor et al. (2006); Kurtz et al. (2008); Scheier and Carver (1992)
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Befragten mit starker ausgepragtem Optimismus eine starkere Belastung der Lebensqualitat
bzw. ein groRerer Unterstutzungsbedarf, im Vergleich zu Jenen mit schwacher ausgepragtem
Optimismus. Neben statistischen Erklarungen (siehe Kapitel 8.3) fiir dieses Phdanomen gibt es
hierfiir weitere Erklarungen: Zum einen kann etwa das Ausmals der Hautsymptombelastung,
also die rein physische Auspragung der Hautreaktionen, unabhdngig von optimistischen
Erwartungshaltungen sein. Zum anderen ist es moglich, dass jene Patientlnnen die
besonders optimistische Erwartungshaltungen besitzen (und entsprechend etwa nur geringe
Symptombelastungen aufgrund der Therapie erwarten haben) vom tatsachlich auftretenden
Ausmal’ der Belastungen/Einschrankungen Uberrascht werden und folglich einen erhéhten
Unterstiitzungsbedarf bzw. eine niedrigere Lebensqualitdt angeben. Letzteres erscheint
jedoch eher unwahrscheinlich, da in der Literatur auch sogenannte ,positive Illusionen”
(=nicht objektiv gerechtfertigte positive Erwartungshaltungen) als grundsatzlich positiv fir
das Individuum beschrieben werden: Optimismus, welcher in unkontrollierbaren Situationen
gewissermaRBen falsifiziert/widerlegt wird kann zwar durchaus Enttduschung zur Folge
haben, Studienergebnisse sprechen jedoch dafiir, dass diese keine gravierenden psychischen

Folgen mit sich bringen muss®® .

Statistisch signifikante Unterschiede beziglich des Optimismus konnten auch festgehalten
werden. Befragte mit ausgeprdgtem dispositionellem Optimismus gaben bei der
Erstbefragung signifikant geringeren partnerschaftsbezogenen Unterstiitzungsbedarf an als
Jene mit weniger ausgepragtem Optimismus. Dies kann als klare Wechselwirkung
interpretiert werden, da beide Kausalitatsrichtungen denkbar sind. Ebenso zeigen sich nicht-
signifikante Trends, dass Befragte mit ausgepragtem behandlungsspezifischen Optimismus
bei der Erstbefragung sowohl bei der Erst- wie Zweitbefragung niedrigeren psychologischen
Unterstiitzungsbedarf aufweisen als Jene mit weniger ausgepragtem Optimismus. Entgegen
den Erkenntnissen aus einem vorangegangenen Projekt64 und der Literatur® zeigen sich in
dieser Studie keine signifikanten Unterschiede zwischen dem dispositionellen und
behandlungsspezifischen Optimismus. Aufgrund dieses Widerspruches ist jedoch davon
auszugehen, dass beide Konzepte dennoch voneinander zu differenzieren sind, womit der
behandlungsspezifische Optimismus (welcher in dieser Studie im Zusammenhang mit dem
Unterstiitzungsbedarf steht) eine relevante GroRe bei der Entwicklung von Interventionen

sein kann.

Die soziale Unterstiitzung der Befragten ist bemerkenswert hoch ausgepragt. Befragte mit

Uberdurchschnittlicher familidrer Unterstiitzung weisen im Vergleich eine signifikant

% Hoyer (2000)
* Kéck-Hadi et al. (2014)
% Cohen et al. (2001)
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niedrigere Hautsymptombelastung auf. Es zeigt sich auch ein Trend, dass jene die Uber eine
starker ausgepragte freundschaftliche Unterstiitzung verfligen eine niedrigere funktionelle
Belastung aufweisen als Jene, deren Unterstlitzung weniger stark ausgepragt ist. Sowohl die
Unterstiitzung durch eine Bezugsperson (MW 18.4), die freundschaftliche Unterstiitzung
(MW 17.2), als auch die familidare Unterstiitzung (MW 16.7) nadhern sich dem maximal
erreichbaren Summenindex von 20. Ahnlich hohe Werte wurden in einem vorangegangenen
Projekt®® erzielt. Aber auch in anderen Forschungsarbeiten®’, in denen dasselbe
Messinstrument verwendet wurde, erweist sich die soziale Unterstiitzung der Patientlnnen
als sehr stark ausgepragt. Allerdings wurden diese Studien in der Tirkei durchgefiihrt,
weshalb deren Ergebnisse von den Autorinnen mit dem familidren Geflige des Landes
interpretiert werden. Warum trotz unterschiedlicher familidarer Strukturen in diesen Landern
eine ahnliche hohe soziale Unterstitzung besteht, bedarf zukiinftig einer tiefergehenden
Betrachtung. Eine mogliche Erklarung konnte sein, dass in der vorliegenden Studie zwar alle
Formen an sozialer Unterstiitzung relativ hoch ausgepragt sind, jedoch die meiste soziale
Unterstilitzung von ,einer (bestimmten) Person” ausgeht. Die familidare Unterstlitzung ist
niedriger ausgepragt. Dies lasst darauf schliefen, dass die Patientinnen zwar nicht immer
Rackhalt innerhalb eines weitldaufigen Familienverbandes haben, jedoch alternativ von
zumindest einer Person stark unterstiitzt werden. Moglicherweise gleicht sich das Ausmaf
der sozialen Unterstlitzung somit in Landern mit unterschiedlichen familidgren Strukturen

letztendlichen weitgehend aus.

8.3 Limitationen der Studie

Mehrere Limitationen miissen bei der Betrachtung und Interpretation der Ergebnisse dieser
Studie bericksichtigt werden. Diese lassen sich im Wesentlichen auf die relativ geringe

StichprobengréRe, insbesondere bei den Zweit- und Drittbefragungen, zurtckfiihren.

Die Rekrutierung von Studienteilnehmern gestaltete sich aus mehreren Griinden schwierig.
Vier potentielle Studienteilnehmer lehnten eine Befragung aufgrund prinzipiellen
Desinteresses an einer Studienteilnahme bzw. keinerlei subjektiv empfundenen Belastung
aufgrund von Hautreaktionen ab. Acht Patientinnen lehnten eine Studienteilnahme ab, da
sie sich aufgrund ihres momentanen physischen oder psychischen Zustandes nicht in der
Lage sahen an einer Befragung dieses Umfangs teilzunehmen. Der Umfang des Fragebogens
bei der Erstbefragung ist damit durchaus auch kritisch zu betrachten. Weitere 5 Patientinnen
sahen sich aufgrund mangelhafter deutscher Sprachkenntnisse nicht in der Lage an der

Studie teilzunehmen. Somit verringerte sich nicht nur die Teilnehmerzahl, sondern es

% Kock-Hadi et al. (2014)
&7 Ogce, Ozkan, and Baltalarli (2007); Oztunc, Yesil, Paydas, and Erdogan (2013)
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konnten auch potentiell besonders vulnerable Gruppen (Migrantlnnen mit geringer
Sprachkompetenz und Patientlnnen mit schlechtem Allgemeinzustand) nicht in die Studie
miteingeschlossen werden. Dies schrankt nicht zuletzt die Reprasentativitat der gewonnen

Daten ein.

Die Teilnehmerzahl bei den Zweit- und insbesondere Drittbefragung ist liberaus gering,
weshalb lediglich die Daten der ersten beiden Befragungszeitpunkte vertieft analysiert
werden konnten. Dies lasst sich darauf zuriickfiihren, dass diese Befragungen nur dann
durchgefiihrt wurden, wenn es aus Sicht der Patientlnnen zu Verdnderungen des
Hautzustandes gekommen ist. Zudem kam es bei einigen Patientlnnen zu kurzfristigen
Therapiednderungen oder zu Verlegungen, welche keine weitere Studienteilnahme zulieRen.
In einigen Fallen waren zudem lediglich einige wenige Therapiezyklen der EGFR-Inhibitor

Therapie geplant, womit die Gelegenheit zur mehrfachen Befragung eingeschrankt war.

In diesem Licht gilt es auch zu betrachten, dass sich insbesondere der Einfluss der
psychosozialen Ressourcen innerhalb dieser Studie nur teilweise abzeichnet. Fiir viele
Zusammenhange und Unterschiede ergeben sich lediglich statistische Trends, welche in
einer grolReren Stichprobe sehr wahrscheinlich statistische Signifikanz erreicht hatten. Somit
ist es moglich, dass die Bedeutung psychosozialer Ressourcen fiir die Patientinnen
unterschatzt wird. Ebenfalls bleibt somit weitgehend ungeklart, weshalb Patientinnen mit
stark ausgepragten psychosozialen Ressourcen in einigen Bereichen der Lebensqualitat und
des Unterstiitzungsbedarfs unglinstigere Werte erzielten als Patientinnen mit weniger stark
ausgepragten Ressourcen. Dabei handelt es sich entweder um statistische Anomalien bzw.
Artefakte, oder aber es handelt sich um hochrelevante Indizen dafiir, dass diese stark
ausgepragten psychosozialen Faktoren sowohl als protektive Ressource, als auch als
,Risikofaktor” fiir die Lebensqualitdt und den Unterstiitzungsbedarf der Patientinnen
fungieren konnen (vgl. Kapitel 8.2). Dieser Schluss ware aufgrund der vorliegenden

Datenlage jedoch verfriht.

Aufgrund des geringen Stichprobenumfanges ist Uberdies die Auswahl an statistischen
Auswertungsverfahren beschrankt worden, womit die gewonnenen Daten wenige
Kausalschliisse zulassen. Dies schrankt auch die Generalisierbarkeit der gewonnenen Daten
ein. Die Heterogenitdt der untersuchten Patientlnnengruppe kann sowohl als Starke, wie
auch als Limitation der Studie betrachtet werden. Zum einen war es somit nicht mdglich
spezifische  Charakteristika von  Untergruppen (etwa nach Diagnose oder
chemotherapeutischer Behandlung) statistisch zu analysieren. Zum anderen ermoglicht eine
solche Stichprobe Einblicke in die Befindlichkeit einer breiten Gruppe von onkologischen

Patientinnen.

45



8.4 Reflexion und Empfehlungen

In der vorliegenden Studie konnte gezeigt werden, dass toxische Hautreaktionen im Rahmen
einer EGFR-Inhibitor Therapie in einem nicht zu vernachldssigendem AusmaR negativen
Einfluss auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitdit und den unerfiillten
Unterstiitzungsbedarf der Studienteilnehmerinnen nehmen. Dies spricht dafiir, dass die
EGFR-Inhibitor Therapie, neben unter Umstanden parallel verabreichter Chemotherapie,

einen durchaus relevanten Belastungsfaktor fur die Patientinnen darstellen kann.

Zusammenhange innerhalb und zwischen Bereichen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat und des unerfillten Unterstiitzungsbedarfs bestdrken diese Einschatzung und
zeigen auf, dass aufgrund dieser Wechselwirkungen bei der Planung, Entwicklung und
Umsetzung von InterventionsmalRnahmen vielfiltige Aspekte berlicksichtigt werden mussen.
In Bezug auf die Hautbeschwerden bedeutet dies etwa, nicht nur die objektive, physische
Manifestation von Hautreaktionen zu erfassen und zu behandeln, sondern damit
verbundene emotionale und funktionelle Belastungen gleichermalien zu berucksichtigen. Im
Hinblick auf den Unterstiitzungsbedarf bedeutet dies umfassende physische als auch
psychische Unterstiitzungsangebote zu entwickeln und friihzeitig im Therapieverlauf
umzusetzen, um Folgebedirfnisse und Folgeproblematiken reduzieren zu kdnnen.
Besonderer Wert sollte hierbei auf die Vermittlung von Information gelegt werden. Sowohl
eine rasche Kommunikation von Testergebnissen, als auch Informationen Uber

Verhaltensanderungen um das Wohlbefinden zu steigern sind hierbei essentiell.

Die in dieser Studie eingesetzten Instrumente zur Erfassung der Beeintrachtigung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat aufgrund von Hautreaktionen und des unerfillten
Unterstilitzungsbedarfs eignen sich aufgrund ihres Umfangs sowohl fiir den Forschungs- als
auch Praxiseinsatz, etwa im Rahmen von Routinescreenings. Es gilt jedoch in weiterer
Forschung zu klaren, in welchen Zeitintervallen bzw. in welcher Frequenz diese Instrumente
eingesetzt werden sollten, insbesondere um den damit verbundenen Arbeitsaufwand der
Patientlnnen zu minimieren. Je nach Zielgruppe der Forschung bzw. des Screenings in der
arztlichen und pflegerischen Praxis erscheint zudem ein situationsangepasstes Vorgehen bei
der Erfassung des Unterstiitzungsbedarfs sinnvoll. Der hierfiir in dieser Studie eingesetzte
Fragebogen ist zwar ein sehr kompaktes und sensitives Messinstrument, deckt jedoch vor
allem globale Themenfelder ab, womit sehr spezifische Problemlagen von Patientinnen mit
unterschiedlichen Krebserkrankungen eventuell nicht ausreichend abgedeckt werden

konnen.
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Hinsichtlich der in dieser Studie erhobenen psychosozialen Ressourcen zeigten sich im
Wesentlichen positive Einflisse auf die Lebensqualitdt und den Unterstiutzungsbedarf der
Befragten. Diese Ergebnisse gilt es zundchst jedoch in zukiinftiger Forschung mit
umfangreicheren Stichproben zu verifizieren und zu vertiefen. Der Umfang der Instrumente
scheint flr den Forschungseinsatz angemessen, sofern die Befragten einen relativ guten
Allgemeinzustand aufweisen. Bei stdrker belasteten Patientinnnengruppen, sowie im
Praxiseinsatz (etwa im Rahmen von Routinescreenings) ware jedoch ein anlassbezogener
und zielgerichteter Einsatz vorzuziehen, um die Belastung fir die Patientlnnen (response
burden) gering zu halten. Wiinschenswert ware dementsprechend auch die Entwicklung von
noch kompakteren Instrumenten, welche relevante psychosoziale Ressourcen erfassen

kénnen.

Dennoch ldsst sich bereits jetzt festhalten, dass die verstarkte Berlicksichtigung von
psychosozialen Ressourcen eine Chance sowohl fir die onkologische Forschung, als auch die
onkologische Praxis darstellt. Zum einen kénnen auf diesem Weg bedeutende
Forschungsbeitrage geleistet werden, zum anderen wiirde dies den Weg bereiten hin zu
einer weniger defizitorientierten onkologischen Betreuung, in welcher Ressourcen der
Patientlnnen aktiv erhoben, beriicksichtigt und gestarkt werden. Dies scheint gerade auch
bei Patientlnnen die mit einer EGFR-Inhibitor Therapie behandelt werden als ein
zielfUhrender Weg um die Lebensqualitat der Patientinnen zu steigern oder zu erhalten,

sowie um effektive UnterstiitzungsmaBnahmen implementieren zu kénnen.
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9.3.1 Ubersicht Fragenblocke

1. Befragung: trifft sehr zu trifft eher zu weder noch trifft eher nicht zu | trifft gar nicht zu Gesamt

AusmaR der Belastung durch Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Juckreiz der Haut 6 18,8 5 15,6 6 18,8 3 9,4 12 37,5 32 100
Brennen der Haut 1 3,1 4 12,5 5 15,6 6 18,8 16 50 32 100
Schmerzende Haut 4 12,5 2 6,3 3 9,4 5 15,6 18 56,3 32 100
Hautirritationen 6 18,8 12 37,5 0 0 5 15,6 9 28,1 32 100
Wiederauftreten von Hautproblemen 4 12,5 7 21,9 5 15,6 3 9,4 13 40,6 32 100
Sorge Uber den Zustand der Haut 4 12,5 4 12,5 5 15,6 4 12,5 15 46,9 32 100
Aussehen der Haut 4 12,5 9 28,1 4 12,5 2 6,3 13 40,6 32 100
Frustration Giber den Hautzustand 1 3,1 9 28,1 4 12,5 4 12,5 14 43,8 32 100
Beschamung aufgrund der Hautprobleme 1 3,1 5 15,6 3 9,4 5 15,6 18 56,3 32 100
Verargerung liber den Hautzustand 3 9,4 5 15,6 4 12,5 4 12,5 16 50 32 100
Depression aufgrund der Hautprobleme 1 3,1 1 3,1 5 15,6 6 18,8 19 59,4 32 100
Beeintrachtigung der sozialen Interaktion 0 0 2 6,3 6 18,8 2 6,3 22 68,8 32 100
Beeintrachtigung des Verlangens nach Gesellschaft 0 0 4 12,5 5 15,6 2 6,3 21 65,6 32 100
Beeintrachtigung des Zeigens von Zuneigung 0 0 3 9,4 6 18,8 6 18,8 17 53,1 32 100
Beeinflussung von taglichen Aktivitaten 3 9,4 2 6,3 3 9,4 3 9,4 21 65,6 32 100
Erschwerung der Arbeit/freudiger Aktivitdten 5 15,6 3 9,4 3 9,4 3 9,4 18 56,3 32 100

Tabelle 21: Ausmaf der Belastung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (SKINDEX-16), Frageitems bei Erstbefragung
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2. Befragung: trifft sehr zu trifft eher zu weder noch trifft eher nicht zu | trifft gar nicht zu Gesamt

AusmaR der Belastung durch Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Juckreiz der Haut 1 5,9 5 29,4 1 5,9 4 23,5 6 35,3 17 100
Brennen der Haut 1 5,9 2 11,8 11,8 4 23,5 8 47,1 17 100
Schmerzende Haut 2 11,8 1 5,9 2 11,8 7 41,2 5 29,4 17 100
Hautirritationen 2 11,8 6 35,3 1 5,9 5 29,4 3 17,6 17 100
Wiederauftreten von Hautproblemen 2 11,8 5 29,4 1 5,9 5 29,4 4 23,5 17 100
Sorge Uber den Zustand der Haut 1 5,9 3 17,6 1 5,9 1 5,9 11 64,7 17 100
Aussehen der Haut 1 5,9 3 17,6 4 23,5 3 17,6 6 35,3 17 100
Frustration Giber den Hautzustand 1 5,9 0 0 3 17,6 4 23,5 9 52,9 17 100
Beschamung aufgrund der Hautprobleme 0 0 3 17,6 2 11,8 1 5,9 11 64,7 17 100
Verargerung Uber den Hautzustand 1 5,9 2 11,8 4 23,5 3 17,6 7 41,2 17 100
Depression aufgrund der Hautprobleme 0 0 1 5,9 2 11,8 5 29,4 9 52,9 17 100
Beeintrachtigung der sozialen Interaktion 0 0 1 5,9 3 17,6 4 23,5 9 52,9 17 100
Beeintrachtigung des Verlangens nach Gesellschaft 1 5,9 1 5,9 1 5,9 3 17,6 11 64,7 17 100
Beeintrachtigung des Zeigens von Zuneigung 1 5,9 1 5,9 1 5,9 4 23,5 10 58,8 17 100
Beeinflussung von taglichen Aktivitaten 0 0 1 5,9 2 11,8 5 29,4 9 52,9 17 100
Erschwerung der Arbeit/freudiger Aktivitdten 0 0 3 17,6 1 5,9 3 17,6 10 58,8 17 100

Tabelle 22: AusmaR der Belastung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (SKINDEX-16), Frageitems bei Zweitbefragung
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3. Befragung: trifft sehr zu trifft eher zu weder noch trifft eher nicht zu | trifft gar nicht zu Gesamt

AusmaR der Belastung durch Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Juckreiz der Haut 1 25 2 50 0 0 0 1 25 4 100
Brennen der Haut 0 0 2 50 0 0 0 0 2 50 4 100
Schmerzende Haut 0 0 1 25 1 25 0 0 2 50 4 100
Hautirritationen 0 0 3 75 0 0 0 0 1 25 4 100
Wiederauftreten von Hautproblemen 0 0 3 75 0 0 0 0 1 25 4 100
Sorge liber den Zustand der Haut 0 0 1 25 0 0 2 50 1 25 4 100
Aussehen der Haut 0 0 2 50 0 0 1 25 1 25 4 100
Frustration tiber den Hautzustand 0 0 1 25 0 0 1 25 2 50 4 100
Beschdmung aufgrund der Hautprobleme 0 0 0 0 1 25 1 25 2 50 4 100
Verargerung liber den Hautzustand 0 0 1 25 0 0 1 25 2 50 4 100
Depression aufgrund der Hautprobleme 0 0 0 0 1 25 1 25 2 50 4 100
Beeintrachtigung der sozialen Interaktion 0 0 0 0 1 25 1 25 2 50 4 100
Beeintrachtigung des Verlangens nach Gesellschaft 0 0 0 0 1 25 1 25 2 50 4 100
Beeintrachtigung des Zeigens von Zuneigung 0 0 0 0 0 0 1 25 3 75 4 100
Beeinflussung von taglichen Aktivitaten 0 0 0 0 1 25 1 25 2 50 4 100
Erschwerung der Arbeit/freudiger Aktivitaten 0 0 0 0 1 25 1 25 2 50 4 100

Tabelle 23: AusmaR der Belastung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (SKINDEX-16), Frageitems bei Drittbefragung
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habe hier kein werde bereits
1. Befragung: Problem unterstiitzt gering mittel hoch Gesamt
Unterstiitzungsbedarf im Hinblick auf Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Miidigkeit und Erschopfung 14 43,8 7 21,9 3 9,4 7 21,9 1 3,1 32 100
Erledigung von Alltagsangelegenheiten 17 53,1 6 18,8 3 9,4 5 15,6 1 3,1 32 100
Angste vor Rezidiv/Progression 11 34,4 10 31,3 3 9,4 4 12,5 4 12,5 32 100
Ungewissheit bzgl. Zukunft 12 37,5 8 25 5 15,6 4 12,5 3 9,4 32 100
Veranderungen in Partnerschaft 22 68,8 3 9,4 6 18,8 1 3,1 0 0 32 100
Wertschatzung der Gefiihle durch Krankenhauspersonal 15 48,4 7 22,6 2 6,5 5 16,1 2 6,5 31 100
Berlicksichtigung der Emotionen im Krankenhaus 16 50 6 18,8 3 9,4 4 12,5 3 9,4 32 100
Schnellstmogliche Testergebnis 16 50 4 12,5 4 12,5 2 6,3 6 18,8 32 100
Verhaltensanderungen um Wohlbefinden zu steigern 13 41,9 6 19,4 3 9,7 3 9,7 6 19,4 31 100

Tabelle 24: Subjektiver Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9), Frageitems bei Erstbefragung

habe hier kein werde bereits
2. Befragung: Problem unterstiitzt gering mittel hoch Gesamt
Unterstiitzungsbedarf im Hinblick auf Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Midigkeit und Erschopfung 8 47,1 5 29,4 0 3 17,6 1 5,9 17 100
Erledigung von Alltagsangelegenheiten 7 41,2 17,6 4 23,5 2 11,8 1 5,9 17 100
Angste vor Rezidiv/Progression 8 47,1 3 17,6 1 5,9 2 11,8 3 17,6 17 100
Ungewissheit bzgl. Zukunft 9 52,9 2 11,8 2 11,8 1 5,9 3 17,6 17 100
Veranderungen in Partnerschaft 11 64,7 2 11,8 1 5,9 2 11,8 1 5,9 17 100
Wertschatzung der Gefiihle durch Krankenhauspersonal 8 47,1 3 17,6 0 0 2 11,8 4 23,5 17 100
Berlicksichtigung der Emotionen im Krankenhaus 9 52,9 2 11,8 2 11,8 3 17,6 1 5,9 17 100
Schnellstmdgliche Testergebnis 8 47,1 3 17,6 0 0 0 0 6 35,3 17 100
Verhaltensanderungen um Wohlbefinden zu steigern 9 52,9 2 11,8 1 5,9 1 5,9 4 23,5 17 100

Tabelle 25: Subjektiver Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9), Frageitems bei Zweitbefragung
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habe hier kein werde bereits
3. Befragung: Problem unterstiitzt gering mittel hoch Gesamt
Unterstiitzungsbedarf im Hinblick auf Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Midigkeit und Erschopfung 2 50 1 25 1 25 0 0 0 0 4 100
Erledigung von Alltagsangelegenheiten 2 50 1 25 0 0 1 25 0 0 4 100
Angste vor Rezidiv/Progression 3 75 0 0 1 25 0 0 0 0 4 100
Ungewissheit bzgl. Zukunft 2 50 0 0 1 25 0 0 1 25 4 100
Veranderungen in Partnerschaft 3 75 0 0 1 25 0 0 0 0 4 100
Wertschatzung der Gefiihle durch Krankenhauspersonal 2 50 1 25 1 25 0 0 0 0 4 100
Berlicksichtigung der Emotionen im Krankenhaus 2 50 0 0 1 25 1 25 0 0 4 100
Schnellstmdgliche Testergebnis 2 50 0 0 1 25 0 0 1 25 4 100
Verhaltensanderungen um Wohlbefinden zu steigern 2 50 0 0 1 25 1 25 0 0 4 100
Tabelle 26: Subjektiver Unterstiitzungsbedarf (SCNS-SF9), Frageitems bei Drittbefragung
Resilienz (1. Befragung) trifft sehr zu trifft eher zu weder noch trifft eher nicht zu | trifft gar nicht zu Gesamt
Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Fahigkeiten sich bei Veranderungen anzupassen 10 32,3 20 64,5 1 3,2 0 0 0 0 31 100
Mit allen Widrigkeiten klarkommen 6 19,4 19 61,3 3 9,7 3 9,7 0 31 100
Probleme mit Humor sehen 9 29 16 51,6 4 12,9 2 6,5 0 0 31 100
Starkung durch den Umgang mit Stress 5 16,1 8 25,8 9 29 7 22,6 2 6,5 31 100
Gute Erholung nach Erkrankung 10 32,3 16 51,6 3 9,7 2 6,5 0 0 31 100
Erreichung von Zielen trotz Hindernissen 10 32,3 17 54,8 3 9,7 1 3,2 0 0 31 100
Klares, fokussiertes Denken trotz Druck 8 25,8 17 54,8 4 12,9 2 6,5 0 0 31 100
Keine Entmutigung bei Versagen 7 22,6 17 54,8 5 16,1 2 6,5 0 0 31 100
Starke Selbsteinschadtzung 10 32,3 14 45,2 5 16,1 2 6,5 0 0 31 100
Guter Umgang mit schmerzhaften Gefiihlen 7 22,6 18 58,1 2 6,5 4 12,9 0 0 31 100

Tabelle 27: Selbsteinschatzung der Resilienz (CD-RISC 10), Frageitems bei Erstbefragung
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Dispositioneller Optimismus (1. Befragung) trifft sehr zu trifft eher zu weder noch trifft eher nicht zu | trifft gar nicht zu Gesamt
Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Positive Erwartungshaltung in ungewissen Zeiten 7 22,6 16 51,6 6 19,4 2 6,5 0 0 31 100
Das Meiste lauft schief 16,1 5 16,1 10 32,3 9 29 2 6,5 31 100
Optimistische Zukunftsaussicht 8 25,8 16 51,6 4 12,9 3 9,7 0 0 31 100
Dinge entwickeln sich nicht nach den personlichen Vorstellungen 2 6,5 5 16,1 10 32,3 8 25,8 6 19,4 31 100
Es widerfahrt mir nur selten etwas Gutes 2 6,5 4 12,9 9 29 14 45,2 2 6,5 31 100
Es widerfahrt mir mehr Gutes als Schlechtes 8 25,8 16 51,6 7 22,6 0 0 0 0 31 100
Tabelle 28: Dispositioneller Optimismus (LOT-R), Frageitems bei Erstbefragung
Behandlungsspezifischer Optimismus trifft sehr zu trifft eher zu weder noch trifft eher nicht zu | trifft gar nicht zu Gesamt
(1. Befragung) Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Behandlung kann mich heilen 8 25 14 43,8 7 21,9 1 3,1 2 6,3 32 100
Zuversichtlich bzgl. der Behandlung 11 34,4 16 50 3 9,4 2 6,3 0 0 32 100
Mehr Probleme mit Behandlung als andere 0 0 3 9,4 11 34,4 8 25 10 31,3 32 100
Behandlung ist wirksamer als andere Behandlungen 5 15,6 10 31,3 15 46,9 2 6,3 0 0 32 100
Sorgen bzgl. Behandlung 1 3,1 7 21,9 7 21,9 12 37,5 5 15,6 32 100
Unsicherheit Gber Wirksamkeit der Behandlung 0 0 8 25 8 25 13 40,6 3 9,4 32 100
Keine Erwartung einer Lebensverlangerung 3 9,4 7 21,9 2 6,3 12 37,5 8 25 32 100
Unsicherheit bzgl. des Umgangs mit Folgen der Behandlung 0 0 4 12,5 9 28,1 8 25 11 34,4 32 100
GroRerer Therapieerfolg als andere 0 0 9 28,1 19 59,4 3 9,4 1 3,1 32 100
Behandlung kann den Krebs aufhalten 11 34,4 14 43,8 6 18,8 0 0 1 3,1 32 100

Tabelle 29: Behandlungsspezifischer Optimismus (TSO), Frageitems bei Erstbefragung
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Behandlungsspezifischer Optimismus trifft sehr zu trifft eher zu weder noch trifft eher nicht zu | trifft gar nicht zu Gesamt
(2. Befragung) Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Behandlung kann mich heilen 5 29,4 6 35,3 3 17,6 2 11,8 1 5,9 17 100
Zuversichtlich bzgl. der Behandlung 29,4 10 58,8 1 5,9 1 5,9 0 0 17 100
Mehr Probleme mit Behandlung als andere 1 5,9 0 0 5 29,4 5 29,4 6 35,3 17 100
Behandlung ist wirksamer als andere Behandlungen 1 5,9 5 29,4 9 52,9 1 5,9 1 5,9 17 100
Sorgen bzgl. Behandlung 1 5,9 1 5,9 5 29,4 3 17,6 7 41,2 17 100
Unsicherheit Gber Wirksamkeit der Behandlung 1 5,9 3 17,6 6 35,3 4 23,5 3 17,6 17 100
Keine Erwartung einer Lebensverlangerung 1 5,9 2 11,8 3 17,6 5 29,4 6 35,3 17 100
Unsicherheit bzgl. des Umgangs mit Folgen der Behandlung 0 0 1 5,9 3 17,6 8 47,1 5 29,4 17 100
GroRerer Therapieerfolg als andere 2 11,8 5 29,4 5 29,4 3 17,6 2 11,8 17 100
Behandlung kann den Krebs aufhalten 6 35,3 4 23,5 5 29,4 1 5,9 1 5,9 17 100
Tabelle 30: Behandlungsspezifischer Optimismus (TSO), Frageitems bei Zweitbefragung
Behandlungsspezifischer Optimismus trifft sehr zu trifft eher zu weder noch trifft eher nicht zu | trifft gar nicht zu Gesamt
(3- Befragung) Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Behandlung kann mich heilen 2 50 2 50 0 0 0 0 0 0 4 100
Zuversichtlich bzgl. der Behandlung 2 50 2 50 0 0 0 0 0 0 4 100
Mehr Probleme mit Behandlung als andere 1 25 0 0 1 25 0 0 2 50 4 100
Behandlung ist wirksamer als andere Behandlungen 0 0 1 25 2 50 1 25 0 0 4 100
Sorgen bzgl. Behandlung 0 0 1 25 1 25 1 25 1 25 4 100
Unsicherheit Giber Wirksamkeit der Behandlung 1 25 0 0 0 0 0 0 3 75 4 100
Keine Erwartung einer Lebensverlangerung 1 25 0 0 2 50 0 0 1 25 4 100
Unsicherheit bzgl. des Umgangs mit Folgen der Behandlung 0 0 0 0 1 25 1 25 2 50 4 100
GroRerer Therapieerfolg als andere 2 50 0 0 1 25 0 0 1 25 4 100
Behandlung kann den Krebs aufhalten 2 50 1 25 0 0 0 0 1 25 4 100

Tabelle 31: Behandlungsspezifischer Optimismus (TSO), Frageitems bei Drittbefragung
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Soziale Unterstiitzung (1. Befragung) trifft sehr zu trifft eher zu weder noch trifft eher nicht zu | trifft gar nicht zu Gesamt
Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent | Anzahl | Prozent
Bestimmte Person ist da wenn man sie braucht 25 80,6 4 12,9 0 0 1 3,2 1 3,2 31 100
Bestimmte Person zum Teilen von Freuden und Sorgen 24 77,4 5 16,1 0 0 1 3,2 1 3,2 31 100
Hilfe durch Familie 25 80,6 1 3,2 1 3,2 2 6,5 2 6,5 31 100
Seelische Unterstitzung durch Familie 21 67,7 5 16,1 1 3,2 1 3,2 3 9,7 31 100
Bestimmte Person die trostet 22 71 6 19,4 1 3,2 1 3,2 1 3,2 31 100
Hilfe durch Freunde 15 48,4 13 41,9 2 6,5 0 0 1 3,2 31 100
Verlassen konnen auf Freunde 17 54,8 11 35,5 2 6,5 0 0 1 3,2 31 100
Mit Familie iber Probleme reden kénnen 21 67,7 3 9,7 2 6,5 3 9,7 2 6,5 31 100
Freunde zum Teilen von Freuden und Sorgen 14 45,2 14 45,2 2 6,5 0 0 1 3,2 31 100
Bestimmte Person die sich um Psyche kimmert 24 77,4 4 12,9 2 6,5 0 0 1 3,2 31 100
Hilfe durch Familie bei Entscheidungen 12 38,7 10 32,3 2 6,5 2 6,5 5 16,1 31 100
Freunde zum Besprechen von Probleme 13 41,9 15 48,4 0 0 2 6,5 1 3,2 31 100

Tabelle 32: Soziale Unterstiitzung (MSPSS), Frageitems bei Erstbefragung
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Abbildung 6: Dispositioneller Optimismus (LOT-R) bei Erstbefragung - Behandlungsspezifischer Optimismus (TSO) bei Erstbefragung - Behandlungsspezifischer Optimismus (TSO) bei Zweitbefragung
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