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Psychosoziale Aspekte und Lebensqualitat bei
neuroonkologischen Patienten

G. Schauer-Maurer?, A. Erharter’, B. Holzner!, A. Muigg?, M. Hutterer?T. KindI2, E. Huber?, V. Perle?, G. Stockhammer?

Kurzfassung: Psychosoziale Aspekte und Le-
bensqualitat fanden in den vergangenen Jahren
zunehmend mehr Beachtung in der Onkologie.

Patienten mit neuroonkologischen Erkrankun-
gen sind sowohl durch eine potenziell lebens-
bedrohliche Krebserkrankung als auch durch
zerebrale Funktionsstdrungen, bedingt durch die
Erkrankung selbst, aber auch durch notwendige
therapeutische Malinahmen, in besonderer
Weise belastet.

Die dadurch auftretenden spezifischen Symp-
tome, psychosozialen Belastungen und damit
verbundenen Herausforderungen an die Neuro-
onkologie werden beschrieben, ebenso die not-
wendigen psychosozialen Betreuungs- und Be-
handlungskonzepte (psychologische Beratung/
Psychotherapie, psychopharmakologische The-
rapie, Sozialarbeit).

Dabei ist es entscheidend, stark belastete Pa-
tienten und deren Angehdrige zu identifizieren.

Es wird gezeigt, wie mithilfe einer computer-
gestiitzten Evaluierung der Lebensqualitdt in der
taglichen Routine psychosoziale Belastung er-
hoben werden kann.

Mithilfe dieser Daten und eines unterein-
ander gut kommunizierenden interdisziplinaren
Teams kann es gelingen, die psychosoziale Be-
treuung in die neuroonkologische Therapie zu
integrieren, damit die Belastung der Betroffenen
und ihres Umfelds so weit als mdglich zu mini-
mieren und die Lebensqualitat der Patienten zu
verbessern.

Abstract: Psychosocial Aspects and Qual-
ity of Life in Neurooncological Patients.
Psychosocial aspects and quality of life have be-
come increasingly recognized in oncology over
the last years.

Patients with neurooncological diseases are
burdened both with a life-threatening disease

and cerebral deficits as a consequence of the
disease itself or of necessary therapeutical in-
terventions.

Specific symptoms and psychosocial distress
in neurooncological patients, as well as psycho-
social interventions, including counselling, psy-
chotherapy, psychopharmacologigal therapy and
social work, are described in this article.

It is critical to identify heavily distressed
patients and their relatives. We show how to
evaluate psychosocial distress implementing a
computer-based evaluation of the quality of life
in daily clinical routine. These data improve the
interdisciplinary context for the integration of
psychosocial interventions in neurooncology,
help to minimize distress and improve the qual-
ity of life of neurooncological patients. J
Neurol Neurochir Psychiatr 2009; 10 (2): 36—
42.

Einleitung

Neuroonkologische Erkrankungen sind wie jede andere
Tumorerkrankung fiir die Betroffenen mit einer Reihe von
psychosozialen Belastungen verbunden.

Die psychosoziale Anpassung des Patienten an ein bestimm-
tes Krankheitsbild ist individuell unterschiedlich und hingt
einerseits von der Grunderkrankung (z. B. Art und Lokalisa-
tion des Tumors, Phase der Erkrankung, Art der Behandlung,
Behandlungsfolgen) ab, andererseits von der psychosozialen
Situation des Betroffenen (z. B. Personlichkeit, Vorerfahrun-
gen, Vulnerabilitit des Patienten, personliche Ressourcen zur
Bewiltigung der Erkrankung, soziale Ressourcen im Sinne
von emotionaler und praktischer Unterstiitzung aus dem sozi-
alen Netzwerk und der soziookonomischen Situation).

Daraus folgt, dass psychoonkologische Behandlungsmaf3nah-
men in das Gesamtkonzept der onkologischen Therapie inte-
griert werden miissen. Sie sind am individuellen Bedarf der
Patienten auszurichten, sollten frithestmoglich angeboten und
auch in der Nachsorge weitergefiihrt werden. Die Lebens-
qualitit der Patienten sollte im Krankheitsverlauf regelmifig
beurteilt werden, hierzu kommen zunehmend standardisierte
Fragebogen zum Einsatz [1].
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Spezifische Herausforderungen der psycho-
sozialen Betreuung in der Neuroonkologie

Tumorerkrankungen im Bereich des zentralen Nervensystems
(ZNS) beeinflussen die zerebralen Funktionen des Patienten
per se, aber auch deren multimodale Behandlung kann auf
korperliche, kognitive und emotionale Bereiche und Funktio-
nen einwirken, was in der psychoonkologischen/psychosozia-
len Betreuung speziell beriicksichtigt werden muss.

Da nur wenige neuroonkologische Erkrankungen kurativ be-
handelt werden konnen, spielt die Lebensqualitét des Patien-
ten im Rahmen der Behandlung eine entscheidende Rolle [2].
Hierbei ist das Hauptziel der Therapie, in der verbleibenden
Lebenszeit krankheitsbedingte Einschrinkungen zu reduzie-
ren bzw. die Funktionen fiir die Ausfiihrung von tédglichen
Aktivititen aufrecht zu erhalten [3].

Zur psychischen Belastung bei Patienten mit ZNS-Tumoren
gibt es kaum Evidenz in der Literatur, es gibt — trotz hoher
Préavalenz psychiatrischer Stérungen — nur wenige Studien zu
Lebensqualitit (,,quality of life* [QoL]) und Depression.

So finden Massie et al. [4] bei 44 % der untersuchten Tumor-
patienten eine psychoorganische Symptomatik, bei 26 % An-
passungsstorungen und bei 11 % eine Major Depression. Bei
neuroonkologischen Patienten zeigte sich eine noch hohere
Depressionsrate von 38 % [5], wobei sich in dieser Stichprobe
die Prisenz der depressiven Symptome als der wichtigste
Prédiktor fiir eine schlechte QoL herausgestellt hat. Dass
depressive Verstimmungen eine wichtige Rolle bei der Be-
wertung der QoL bei Patienten mit primdrem Hirntumor spie-
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len, zeigte auch eine frithere Studie, wobei die Autorin die
depressive Symptomatik als Reaktion auf beeintrichtigte
physische und kognitive Leistungen wertete [6].

Neben den fiir jedermann nachvollziehbaren addquaten An-

passungsreaktionen (wie Schock, Trauer, Wut, Abwehr, Ver-

dringung) der Betroffenen, die mit ihrer schwerwiegenden

Erkrankung umgehen miissen, finden wir héufig folgende

psychiatrische Stérungen:

e Reaktionen auf schwere Belastungen und Anpassungs-
storungen (ICD-10: F43.xx)

e Schlafstérungen und Alptraume (ICD-10: F51.0, F51.5)

e Angststorungen (ICD-10: F41.xx)

e Organisches Psychosyndrom (ICD-10: F06.xx), z. B. in
Form von affektiven, wahnhaften/schizophreniformen
oder emotional labilen/asthenischen Storungen aufgrund
einer Schiddigung oder Funktionsstorung des Gehirns oder
als Therapienebenwirkung, etwa durch Kortison oder Anti-
epileptika.

e Kognitive Defizite, demenzielle Syndrome (ICD-10: F04),
Delir (ICD-10: FO5.xx)

e Organische Personlichkeitsstorungen (ICD-10: F07.0,
F07.8)

e Depression ( ICD-10: F32, F33)

e Wiederauftreten/Verstirkung einer schon bestehenden
psychischen Erkrankung (Depression, Angsterkrankung,
Psychose, ...)

Depression

In der Praxis ist die Unterscheidung zwischen Depression,
krankheits- bzw. therapiebedingtem Fatigue-Syndrom und
organischem Psychosyndrom (OPS) mit depressiver Sympto-
matik oft schwierig [7]: Eine Depression driickt sich aus
durch gedriickte Stimmung, Interessensverlust, Freudlosig-
keit, Verminderung des Antriebs, verminderte Konzentration
und Aufmerksamkeit, vermindertes Selbstwertgefiihl und
Selbstvertrauen, Schuldgefiihle und Gefiihle von Wertlosig-
keit, negative und pessimistische Zukunftsperspektiven,
Suizidgedanken/-handlungen, Selbstverletzung, Schlafsto-
rungen, verminderten Appetit und Gewichtsabnahme (soma-
tisches Syndrom).

Beim Fatigue-Syndrom finden wir Miidigkeit und Erschop-
fung: Erschopfung tritt schon bei leichten Tatigkeiten auf,
sogar im Zustand der Ruhe. Alltdgliche Titigkeiten, Gehen,
Sprechen, Konzentration sind erschwert, es kommt zu einer
Verlangsamung beim Fiihlen, Denken und Handeln. Die
Symptomatik kann auch durch ausreichenden Schlaf nicht
behoben werden. Eine depressive Anpassungsstorung kann
hiufig sekundér entstehen.

Eine organisch bedingte depressive Symptomatik muss eben-
so beriicksichtigt werden.

Die diagnostische Abgrenzung ist hdufig unscharf, besonders
weil kein Konsens iiber die diagnostischen Kriterien einer
Depression bei somatischer Grunderkrankung vorliegt [8].

Die Diagnostik muss auf einer Gesamtbeurteilung der Situa-
tion beruhen, fiir die adidquate (psychotherapeutische, psycho-
pharmakologische und/oder soziotherapeutische) Behand-

lung ist eine eingehende Anamnese mit Patienten und Bezugs-
personen notwendig.

Suizidalitat

Es wird hdufig die Frage gestellt, ob Krebspatienten ein er-
hohtes Suizidrisiko haben. Dazu gibt es in der Literatur unter-
schiedliche Einschitzungen. Einige Autoren konstatieren kei-
ne erhohte Suizidrate im Vergleich zur Normalbevélkerung
[9], andere eine bis zu 2—4-fache Erhchung [10]. In einem
Review finden sich lediglich sechs als qualitativ gut einge-
stufte Studien zu diesem Thema, auch hier variieren die Ein-
schitzungen [11].

Neuere Untersuchungen zeigen, dass Aufkldarung und offene
Kommunikation die Suizidrate nicht erhéhen [12]. Suizid-
gedanken konnen auftreten, sollten ernst genommen und
direkt angesprochen werden.

Praktisch jeder, der unheilbar Kranke behandelt, wird mit dem
Problem von Suizidgedanken und dem Wunsch nach Beendi-
gung des Leidens konfrontiert. Selbstmordgedanken sind
hdufig bei Tumorpatienten mit weit fortgeschrittener inkurab-
ler Erkrankung. Sie scheinen die Funktion eines Ventils zu
haben: ,,Falls es zu schlimm wird, nehme ich mir das Leben*
[13].

Suizide konnen verhindert werden, wenn dieses Thema zum
richtigen Zeitpunkt angesprochen wird [14]. Spricht der Be-
handler aus Angst das Problem nicht an, fiihlt sich der Patient
noch einsamer mit seinen Gedanken. Es ist bekannt, dass Iso-
lation zu zunehmender suizidaler Einengung (prisuizidales
Syndrom) fiihrt. Ist ein offenes Gesprach moglich, dann kann
der Patient seine Gedanken duflern, warum er sich — gerade
jetzt — das Leben nehmen mochte, die Situation kann differen-
ziert betrachtet und eine Losung erarbeitet werden, sei es
durch die Linderung dessen, was das Leben im Moment un-
wiirdig oder unertriglich macht, sei es durch eine verbesserte
Schmerztherapie oder das Miteinbeziehen der Angehorigen
oder anderer wichtiger Bezugspersonen. Héufig geben Patien-
ten an, dass sie nicht linger eine Last fiir ihre Familie sein
mochten, weil sie sehen, wie die Angehorigen mitleiden, aus
diesem Grund mochten sie als Losung das eigene Leben be-
enden. Eine gute professionelle Unterstiitzung, etwa durch
Verbesserung der ambulanten palliativen Betreuung oder
durch Aufnahme in ein Hospiz, kann den Patienten deutlich
entlasten und seinen Lebenswillen stédrken.

Schlechte Prognose/schnelle Progredienz

Die Patienten trifft die Erkrankung oft plotzlich und aus voller
Gesundheit heraus. Die Betroffenen und ihr Umfeld sind zum
Teil schon bei Diagnosestellung mit einer palliativen Situa-
tion konfrontiert. Hier ist es auBlerordentlich wichtig, den
Patienten und ihren Angehorigen die nétige Zeit zuzugeste-
hen, die gebraucht wird, um sich neu zu orientieren. In dieser
Phase ist es fiir den Behandler wichtig, ,innerlich einen
Schritt zuriick zu machen® und sich an der momentanen Be-
findlichkeit der Patienten zu orientieren, ,,Befund* und ,,Be-
finden* diirfen nicht gleichgesetzt werden. Der Wunsch nach
Kommunikation iiber die Diagnose, die Behandlung und
Prognose mag individuell unterschiedlich sein, dennoch wol-
len mehr als 90 % der Krebspatienten offen informiert werden
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[15]. Aufkldrung sollte als Prozess gesehen werden, in dem
man den Patienten begleitet und sich an der individuellen
Bewiltigungsstrategie orientiert. Eine offene und einfiihl-
same Kommunikation ermoglicht dem Patienten, gut infor-
miert zu wichtigen Entscheidungen zu kommen [16].

Angst

Schwerkranke Patienten haben Angst vor dem Fortschreiten
der Erkrankung, Schmerzen, Kontrollverlust, Einsamkeit und
vor Verletzung ihrer Integritdt und ihrer Autonomie. Meist
steht diese Angst in Zusammenhang mit den medizinischen
Problemen, daneben gibt es allerdings zusitzliche Belastun-
gen, die nur indirekt mit der Krankheit zu tun, jedoch grof3en
Einfluss auf deren Verlauf haben konnen. Deshalb muss der
Behandler bei Angstsymptomatik neben der medizinischen
auch die psychosoziale Situation des Patienten tiberblicken
und in die Therapieplanung miteinbeziehen. So ist es mog-
lich, die den Angsten des Patienten zugrundeliegenden Ursa-
chen (Krankheitsentwicklung, Symptome, Unsicherheit bezo-
gen auf Diagnose, Prognose und Behandlung, Nebenwirkun-
gen der Behandlung, Informationsmangel, Vorgeschichte des
Patienten, familidre Probleme) zu erkennen und direkt anzu-
sprechen. Dadurch kann meist eine Verminderung der Angst
erreicht werden.

Daneben sollte auch der Einsatz einer anxiolytischen Thera-
pie erwogen werden. Es ist bekannt, dass die Gefahr einer
Medikamentenabhingigkeit in dieser Situation kaum gegeben
ist, sodass bei Bedarf wegen ihrer guten Vertriglichkeit und
grofBen therapeutischen Breite vor allem Benzodiazepine
eingesetzt werden sollen. Aber auch Neuroleptika oder eine
Modifikation der Schmerztherapie konnen hilfreich sein.

In erster Linie sollte aber bei depressiven oder dngstlichen
Anpassungsreaktionen die menschliche und psychosoziale
Betreuung im Mittelpunkt stehen [13].

Symptomatische Epilepsie

Anfallsgeschehen und die entsprechende Therapie miissen
von drztlicher Seite ausfiihrlich besprochen werden. Wichtig
dabei ist das subjektive Erleben von Patient und Angehérigen,
insbesondere von Kindern, die durch das (Mit-) Erleben eines
Anfalls stark beeindruckt, z. T. traumatisiert (Todesangst!)
werden konnen.

Die Angst vor einem Anfall bzw. die Bedeutung eines solchen
Ereignisses fiir das tdgliche Leben steht fiir die Betroffenen
im Vordergrund. Der hidufig mit epileptischen Anfillen ver-
bundene soziale Riickzug muss thematisiert werden. Eine
gute Anfallskontrolle ist Voraussetzung dafiir, dass Patienten
und Angehorige ermutigt werden, ihr friiheres, insbesondere
auch gesellschaftliches Leben weiterzufiihren. Nebenwirkun-
gen der Anfallsprophylaxe sollten diskutiert werden, dabei
geht es fiir den Patienten vor allem um die Minimierung uner-
wiinschter Effekte wie Miidigkeit und kognitive Einbuf3en bei
bestmoglicher Anfallskontrolle, welche aus Erfahrung fiir
viele Hirntumorpatienten ihr subjektives Gefiihl stérkt, ,,den
Tumor unter Kontrolle zu haben® — unabhidngig vom jeweili-
gen Befund.
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Sprachliche Defizite/Aphasien

Die Beeintrichtigung der Kommunikation durch sprachliche
Defizite erfordert vom Patienten und dessen Umfeld eine
enorme Anpassungsleistung und bedeutet auch fiir die Be-
handler eine grofle Herausforderung. Die Kommunikation im
Arzt-Patienten-Kontakt ist stark reduziert, umso wichtiger ist
hier die emotionale Zuwendung und das gemeinsame Bemii-
hen, unter enger Einbeziehung der Angehorigen den Bediirf-
nissen des Patienten gerecht zu werden. Besprechungen und
Therapieentscheidungen sollten gemeinsam mit dem Patien-
ten erfolgen, trotz des sprachlichen Defizits ist der Patient der
erste Ansprechpartner. Er ist hier in seiner Situation beson-
ders sensibel dafiir, iibergangen zu werden, deshalb sollte eine
separate Information der Angehorigen vermieden werden,
auch wenn dies vordergriindig einfacher zu sein scheint oder
weil man glaubt, damit den Patienten zu schonen. Auf diese
Weise untergribt man das Vertrauen des Patienten gegeniiber
seinen Behandlern und — noch schlimmer — gegeniiber seinen
Bezugspersonen und vergrofert seine durch die Symptomatik
bereits bestehende Isolation.

Motorische Defizite/Umgang mit Behinderung
Sowohl durch die Erkrankung selbst als auch durch die not-
wendige Therapie (z. B. Operationen) kann es zu motorischen
Defiziten kommen.

Bei letzterer ist sowohl eine entsprechende Vorbereitung vor
der Behandlung als auch eine nachfolgende Betreuung unum-
ginglich, da auch in diesem Fall das Vertrauen zum Behand-
ler massiv erschiittert werden kann.

Kommt es zu einer schwerwiegenden Komplikation, ist es
wichtig, diese — wenn notig mehrfach — anzusprechen und
mogliche Hilfen zu diskutieren. Wird die Kommunikation
nach einem solchen Zwischenfall reduziert oder abgebrochen,
bedeutet dies fiir den Patienten eine enorme Krinkung und
kann den gesamten weiteren Krankheits- und Therapieverlauf
negativ beeinflussen.

Eine motorische Behinderung bedeutet fiir Patienten immer
eine Einschriankung in der personlichen Lebensgestaltung und
heil3t, auf die Hilfe von aulen angewiesen zu sein. Fiir Hirn-
tumorpatienten ist es auch eine stindige Erinnerung an ihre
lebensbedrohliche Erkrankung.

Neben psychotherapeutischer Betreuung, die gentigend Raum
fiir die emotionalen Reaktionen des Patienten zur Verfiigung
stellt, daneben jedoch auch auf die personlichen Ressourcen
des Patienten fokussieren soll, ist hier ganz praktische Unter-
stiitzung fiir das tdgliche Leben notwendig.

Eine Beratung durch eine Sozialarbeiterin/einen Sozialarbei-
ter soll immer angeboten werden.

Personlichkeitsveranderungen, kognitive Defizite
und organisches Psychosyndrom

Veridnderungen der geistigen Funktionen sind héufig und
vielfiltig. Patienten konnen durch unangemessene Irritierbar-
keit, emotionale Labilitit, geistige Trigheit, Vergesslichkeit,
Umsténdlichkeit, durch geringe Eigeninitiative, Antriebs-
losigkeit oder unangemessene Schléfrigkeit auffallen. Die



Patienten beschreiben sich selbst als schwach und miide, An-
gehorige berichten von fiir sie unerwarteten Veridnderungen
friitherer, fiir den Patienten typischer Interessen, Vorlieben
und Verhaltensweisen. Andererseits konnen Patienten dys-
phorisch, ungewohnt aggressiv und aufbrausend sein.

Patienten miissen kognitive Defizite, wie z. B. Gedachtnis-
und Konzentrationsstdrungen, in Kauf nehmen, was nicht
selten zu einer depressiven Anpassungsstorung fiihrt und die
individuellen Bewiltigungsmoglichkeiten einschrinkt. In
diesem Zusammenhang kann es auch zu paranoiden Reaktio-
nen kommen.

Angehorige konnen diese Veridnderungen der Personlichkeit
oft nur schwer nachvollziehen bzw. einordnen, sie fiihlen sich
verunsichert und {iberfordert. Es kommt zu Beziehungs-
storungen, die hdufig mit starken Krinkungen einhergehen.

Hier ist eine gute Aufkldrung der Angehorigen tiber die Ursa-
chen der Symptome notwendig, damit es diesen moglich wird,
Verstidndnis fiir Verhaltensstorungen zu haben und diese zu
differenzieren. Angehdrige miissen durch psychosoziale
MaBnahmen in der Pflege unterstiitzt werden, vor allem brau-
chen sie immer wieder die Bestitigung, dass sie das mog-
lichste fiir den Patienten tun, und dass es legitim ist, sich Hilfe
Zu organisieren.

Eine medikamentose Behandlung der Verhaltensstérungen
sollte auf jeden Fall versucht werden, oft kommt es dadurch
zu einer deutlichen Erleichterung bei Patient und Angehori-
gen.

Personlichkeitsverdnderungen und Verhaltensauffilligkeiten
haben natiirlich auch erhebliche Auswirkungen auf die Arzt-
Patienten-Beziehung. Die Behandler miissen fiir Entschei-
dungen im Krankheits- und Therapieverlauf auf die Hilfe der
Angehorigen zuriickgreifen. Dennoch sollte auch bei redu-
zierten geistigen Fihigkeiten des Patienten das Bemiihen im
Vordergrund stehen, zu den notwendigen Entscheidungen zu
kommen, auch wenn der Patient z. B. mit einem detaillierten
Aufkldrungsbogen zu einer bestimmten Therapie iiberfordert
zu sein scheint.

Solche Gespriche sollten im Beisein einer Vertrauensperson
des Patienten stattfinden und bendtigen vor allem Zeit. Die
klinische Praxis zeigt, dass es meist moglich ist, mit dem Pa-
tienten so zu kommunizieren, dass er sich zu einer bestimmten
Fragestellung duflern und seinen Willen kundtun kann.

Die Geschiftstihigkeit eines Patienten kann durch jeden Arzt
mit ius practicandi festgestellt werden, bei Bedarf ist ein
Facharzt fiir Psychiatrie beizuziehen.

Bei durch die Grunderkrankung bedingter Beeintridchtigung
der Geschiftsfihigkeit ist manchmal — auch als voriiberge-
hende Mafinahme — eine Besachwalterung des Patienten anzu-
streben. In diesem Zusammenhang ist auch die Testierfdhig-
keit eines Patienten von Bedeutung. Es liegt in der Verantwor-
tung des behandelnden Arztes, einen schwer erkrankten Pati-
enten darauf hinzuweisen, personliche Belange rechtzeitig zu
regeln (Patientenverfiigung, Testament).

Kommt es durch die neuroonkologische Erkrankung zu
schwerwiegender psychischer Symptomatik (Psychose, deli-
rante Verwirrtheit) mit Selbst- und/oder Fremdgefidhrdung, so
kann eine Anhaltung in einer geschlossenen Abteilung not-
wendig sein.

Krebs als ,,chronische Erkrankung”

Auch in der Neuroonkologie gibt es Tumoren mit phasenhaf-
tem Verlauf und zum Teil jahrelangen stabilen Phasen. Durch
tiefgreifende personliche Verdnderungen durch die Erkran-
kung (z. B. Verlust des Arbeitsplatzes, Beziehungsprobleme
etc.) entwickeln sich bei ,,stabilen* Patienten nicht selten psy-
chische Probleme, die hdufig unterschitzt oder gar nicht
registriert werden.

Die psychische Belastung durch Kontrollen im Rahmen der
Nachsorge, bei denen die ,,potenzielle Lebensbedrohung*
jedesmal im Raum steht, beschreiben die meisten Patienten
als auBlerordentlich belastend.

Deshalb sollte auch bei stabilen Verldufen die psychosoziale
Situation evaluiert werden.

Lebensqualitat

In den letzten Jahren wurden grofle Anstrengungen unternom-
men, um die Lebenserwartung von neuroonkologischen Pati-
enten zu verlidngern und ihre Lebensqualitit zu verbessern
[17]. Nach der WHO-Definition von Gesundheit wird Le-
bensqualitit mehrdimensional beschrieben — auf physischer,
emotionaler, sozialer und funktionaler Ebene [18]. Die
Lebensqualitit von Patienten kann in unterschiedlichem
Malfe, in unterschiedlicher Form und zu verschiedenen Zeiten
der Erkrankung eingeschrinkt sein und somit die Behandlung
beeinflussen.

Die Lebensqualitétsforschung verfolgt in der Onkologie ver-
schiedene Ziele. Sie soll die Bewertung von Therapien nach
psychosozialen Kriterien erreichen, als Basis im Entschei-
dungsfindungsprozess bei konkurrierenden Therapien helfen
und letztendlich der Verbesserung der psychosozialen Ver-
sorgung der Patienten dienen [19]. Lebensqualititsstudien
erlauben somit Aussagen dariiber, welche Patientengrup-
pen von welchen Behandlungsstrategien hinsichtlich ihrer
Lebenssituation am meisten profitieren.

Sowohl die neuroonkologische Erkrankung per se als auch
deren multimodale Behandlung konnen auf korperliche, kog-
nitive und emotionale Bereiche und Funktionen negativ ein-
wirken und damit die Lebensqualitit des Patienten beein-
trichtigen. Die Erfassung der Lebensqualitit ist deshalb fiir
das Verstindnis der Krankheitsbelastung von neuroonkologi-
schen Patienten sehr wichtig [20-22]. Lebensqualitéitsdaten
haben das Verstindnis der Auswirkungen onkologischer
Erkrankungen und von deren Behandlung verbessert [23, 24].

In der klinisch-onkologischen Routine finden Lebensquali-
titserhebungen, im Gegensatz zum Einsatz in klinischen Stu-
dien, bis dato noch wenig Verwendung [25]. Aktuelle wissen-
schaftliche Untersuchungen belegen jedoch, dass die routine-
milBige computergestiitzte Erhebung und Auswertung von
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individuellen Lebensqualitdtsdaten durchfiihrbar und von
vielschichtigem Nutzen sind [26-32].

Zur Verbesserung der Behandlungsqualitidt von Hirntumor-
patienten wird an der neuroonkologischen Ambulanz der Uni-
versititsklinik fiir Neurologie Innsbruck routinemifig die
Erhebung der Lebensqualitit durchgefiihrt. Ziel ist es, die
aktuelle Lebensqualitéit von neuroonkologischen Patienten zu
erfassen und die Daten unmittelbar in das Behandlungs-
konzept mit einzubeziehen. Die subjektiven Patientendaten
werden computergestiitzt im zeitlichen Verlauf erhoben und
fiir das Behandlungsteam mit Hilfe einer speziellen Software
(,,Computer-based Health Evaluation System* [CHES]) gra-
phisch aufbereitet. CHES dient zur Sammlung, Speicherung
und graphischen Aufbereitung von medizinischen und psy-
chosozialen Daten in den verschiedensten Bereichen der
Medizin (z. B. Onkologie, Geriatrie, Psychiatrie, Psycho-
somatik etc.) [33]. Die gewonnenen Daten flieen einerseits
unmittelbar in die klinische Routine ein und dienen damit der
Verbesserung der individuellen Patientenversorgung (z. B.
Verbesserung des Symptommanagements), andererseits wer-
den sie zur Beantwortung verschiedenster wissenschaftlicher
Fragestellungen herangezogen. Fiir die Messung des Kon-
strukts ,,.Lebensqualitit wird der bekannte standardisierte
Lebensqualititsfragebogen der ,,European Organisation for
Research and Treatment of Cancer” (EORTC QLQ-C30) mit
dem Zusatzmodul fiir Hirntumorpatienten (BN20) verwendet
[34-37]. Damit konnen Auswirkungen von Krankheit und
Therapie auf die Lebensqualitit systematisch dargestellt und
verglichen werden [38].

In der neuroonkologischen Spezialambulanz werden konse-
kutiv alle ambulanten Patienten und wenn moglich ein Ange-
horiger des Patienten erfasst. Die teilnehmenden Patienten
werden zu Beginn jedes Ambulanztermins gebeten, den Le-
bensqualititsfragebogen mithilfe eines tragbaren PCs auszu-
fiilllen (Abb. 1).

Die Evaluation ist gut in den Ablauf der Ambulanz eingeglie-
dert und durch die computergestiitzte Erhebung ist der Zeit-
aufwand gering. Eine Auswertung der Daten in Echtzeit
(CHES) ermoglicht es dem Arzt, die gewonnen Daten sofort
in das Arzt-Patienten-Gesprich mit einzubeziehen (Abb. 2).

Mit den gewonnenen Lebensqualititsdaten wird die onkologi-
sche Behandlung evaluiert und individuell optimiert (z. B.
Verbesserung des Symptommanagements, Therapiemodifi-
kation). Die Identifizierung von Patienten mit zusitzlichem
Behandlungsbedarf (medizinisch/psychoonkologisch) ist
moglich. Die Daten tragen somit direkt zur Verbesserung der
Patientenversorgung bei, da sie dem Behandlungsteam einen
umfassenden Uberblick iiber die aktuellen Krankheits- und/
oder Behandlungsbelastungen der Patienten (zusitzlicher
Informationsgewinn) geben. Zudem dienen die computer-
gestiitzt longitudinal erhobenen Daten der Beantwortung von
verschiedenen wissenschaftlichen Fragestellungen und kon-
nen somit zum Beispiel langfristig ein Entscheidungskrite-
rium fiir konkurrierende Therapieschemata sein.

Im Zuge der klinischen Umsetzung an der neuroonkologi-
schen Spezialambulanz zeigt sich eine gute Akzeptanz der
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Abbildung 1: Darstellung des Fragebogens (EORTC QLQ-C30) am Tablet-PC mittels

der Software CHES
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Abbildung 2: Graphische Langsschnittprasentation der Lebensqualitatsdaten
(EORTC QLQ-C30) in CHES

computergestiitzten QoL-Erhebung vonseiten der Patienten,
der Angehorigen und des Behandlungsteams. In den wochent-
lichen Patientenbesprechungen werden die QoL-Profile inter-
disziplindr diskutiert und als Therapieevaluation herangezo-
gen.

Die ersten Erfahrungen zum routinemif3igen Einsatz der com-
putergestiitzten Lebensqualitidtserhebung an der neuroonko-
logischen Spezialambulanz zeigen, dass die Implementierung
von Lebensqualititserhebungen in die klinische Routine mog-
lich ist und fiir wissenschaftliche Fragestellungen genutzt
werden kann.

Psychosoziale Betreuung in der Neuro-
onkologie

Richtlinien fiir die psychosoziale Unterstiitzung von Krebs-

patienten wurden erstmals im Rahmen der internationalen

Konsensuskonferenz ,,Psychosocial and Psychotherapeutic

Support in Cancer Patients, Flims 1995 erarbeitet [39].

Dabei wird zwischen

e basaler psychosozialer Unterstiitzung von Krebspatienten,
welche durch die behandelnden Arzte, das Pflegepersonal



und sonstiges an der Behandlung beteiligtes medizinisches
Personal erfolgen soll und

e professioneller psychosozialer Unterstiitzung durch Psy-
choonkologen unterschieden.

Mittlerweile wurden in mehreren Lindern Leitlinien zur psy-
chosozialen Versorgung entwickelt [1, 40]. In Osterreich
wurden in einer Expertenrunde der Osterreichischen Platt-
form fiir Psychoonkologie psychoonkologische Behand-
lungsstandards zusammengestellt [41].

Als interdisziplindres Kooperationsmodell hat sich im Akutkran-
kenhaus neben dem psychoonkologischen Konsiliardienst vor
allem der Liaisondienst bewihrt, der gekennzeichnet ist durch:
e personelle Kontinuitéit der Psychoonkologen an der jewei-
ligen Station/Ambulanz,

interdisziplindre Besprechungen,

Teilnahme an Visiten,

Patientenbetreuung,

Angehorigenbetreuung,

Intervision, gemeinsame Fortbildung.

Psychologische Beratung/Psychotherapie
Psychotherapeutisches Arbeiten ist der wichtigste Bestandteil
der Psychoonkologie, wobei sich die Form der Behandlung
stark von der klassischen Psychotherapie unterscheidet.
Psychoonkologen gestalten ihre Betreuung aktiv und passen
sich an die jeweilige krankheitsbedingte Situation des Patien-
ten an, sind in ihrem Setting flexibel und arbeiten vor allem an
den Ressourcen der Patienten. Die Gegenwart steht in der
Betreuung im Vordergrund. Daneben wird auf die personliche
Geschichte und dabei insbesondere auf das individuelle
Krankheitskonzept des Patienten eingegangen, Deutungen
werden jedoch vermieden. Psychoonkologen verwenden
Techniken der Krisenintervention, der fokussierten Inter-
ventionen, der supportiven Therapie, Entspannungstechniken
(Entspannungstherapie nach Jacobsen, autogenes Training,
Hypnotherapie) und kreative Verfahren (z. B. Maltherapie).

Neben der Behandlung der Patienten hat sich im Bereich der
Neuroonkologie besonders die Betreuung der Angehorigen
als wichtiges Arbeitsfeld fiir Psychoonkologen herausgestellt.
Hierbei kommen Konzepte der systemischen Therapie zum
Einsatz (Paar-, Familientherapie).

Psychopharmakologische Therapie
Psychopharmakologische MaBnahmen konnen notwendig
werden:

e bei affektiven Storungen (depressive, maniforme, dys-
phorische Symptomatik, Labilitit)

— Antidepressivatherapie (selektive Serotonin-Wieder-
aufnahmehemmer, noradrenerge und spezifisch sero-
tonerge Antidepressiva, selektive Noradrenalin-Wie-
deraufnahmehemmer)

— Antipsychotika (Risperidon, Olanzapin, Quetiapin)

— Tranquilizer (Lorazepam, Oxazepam)

e bei paranoid-halluzinatorischen Symptomen (Wahnideen,
wahnhafte Reaktionsbereitschaft, psychotische Sympto-
matik)

— Antipsychotika

— Tranquilizer

e bei Verwirrtheit/deliranter Symptomatik
— Antipsychotika: Risperidon, Olanzapin,
Haloperidol
— Tranquilizer: Lorazepam, Oxazepam
— Evaluation einer bestehenden Medikation, ev. Absetz-
versuch!
— Modifikation der Schmerztherapie
e bei Insomnie
— Tranquilizer: Cinolazepam, Triazolam, Brotizolam,
Flunitrazepam, Zolpidem
— Niederpotente Antipsychotika: Prothipendyl, Melperon

Quetiapin,

Sozialarbeit

Krankheit hat immer auch eine soziale Dimension, bei neuro-

onkologischen Erkrankungen kommt es dabei zu besonders

starken Veridnderungen in der Umgebung des Patienten. Die

Sozialarbeit ergénzt die drztliche, psychologische und pflege-

rische Betreuung mit dem Ziel, bei Problemen im sozialen

Umfeld des Patienten zu beraten und zu unterstiitzen. Dies

umfasst folgende Aufgabenbereiche:

e Beratung in sozial-, arbeits- und versicherungsrechtlichen
Angelegenheiten (Krankenstand, Kiindigung, Pension)

e Beratung iiber ambulante und stationdre Hilfen (Haus-
krankenpflege, Familienhilfe, 24-Stunden-Betreuung,
Heime)

e Beratung iiber finanzielle Hilfestellungen (Pflegegeld,
Soforthilfen bei finanziellen Engpédssen, Familienhospiz-
karenz, Rezeptgebiihrbefreiung etc.)

e Information und Organisation von Rehabilitationsmaf3nah-
men

Ziel muss sein, die Ressourcen des Patienten, seines Umfelds
sowie des Sozial- und Gesundheitssystems zu erschlielen,
um so eine umfassende Rehabilitation und/oder Betreuung
sicherzustellen.

Ausblick

Wir sind gefordert, psychosoziale Betreuungs- und Behand-
lungskonzepte in die neuroonkologische Therapie zu integrie-
ren. Dabei konnen neben dem klinischen Urteilsbild routine-
miBig durchgefiihrte Lebensqualititserhebungen herangezo-
gen werden.

Zur Umsetzung einer optimalen psychosozialen Betreuung
bedarf es eines interdisziplindren, untereinander gut kommu-
nizierenden Teams von Neuroonkologen, onkologisch ge-
schultem Pflegepersonal, Psychoonkologen und Sozialarbei-
tern.

Damit kann es gelingen, dass unsere Patienten subjektive Ent-
lastung und die Erhaltung bzw. Verbesserung ihrer Lebens-
qualitit erfahren und in ihrer sozialen und familiiren Anpas-
sung unterstiitzt werden.

Fiir die Neuroonkologie bedeutet dies optimale Unterstiitzung
des Patienten im Hinblick auf seine Kooperation fiir Ab-
kldarung und Behandlung seiner Erkrankung.

>
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Relevanz fiir die Praxis

e Patienten mit neuroonkologischen Erkrankungen und
ihre Angehorigen sind in besonderer Weise psychosozi-
alen Belastungen ausgesetzt.

e Psychische Symptome und psychosoziale Probleme fin-
den sich hiufig bei neuroonkologischen Patienten und
bediirfen der Betreuung und Behandlung durch ein
interdisziplindres Team von Neuroonkologen, onkolo-
gisch geschultem Pflegepersonal, Psychoonkologen und

Sozialarbeitern.

e In der onkologischen Routine kann eine computer-
gestiitzte Erhebung der Lebensqualitiit zur Optimierung

der Behandlung beitragen.
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