Aus der Klinik und Poliklinik fur Strahlentherapie

der Universitat Wirzburg

Direktor: Professor Dr. habil. Dr. med. Michael Flentje

Implementierung und Umsetzbarkeit eines Tablet-gestitzten Screenings auf
Unterstitzungsbedarf in der Radioonkologie

Inaugural - Dissertation
zur Erlangung der Doktorwirde der
Medizinischen Fakultat
der

Julius-Maximilians-Universitat Wiirzburg

vorgelegt von

Annalena Hackel

aus Gunzenhausen

Wirzburg, Marz 2017




Referent: Professor Dr. med. Birgitt van Oorschot
Korreferent: Professor Dr. med. Dr. phil. Hermann Faller

Dekan: Professor Dr. med. Matthias Frosch

Tag der mundlichen Prifung: 24.10.2017

Die Promovendin ist Zahnarztin



INHALTSVERZEICHNIS

1

L1 T3 (0 oo OSSR 1
1.1 Epidemiologischer UDErDIICK ............cccvcueiieiveicieiiicreieeeescve e, 1
1.2 Die Tumortherapie - Herausforderung fur Betroffene und Behandler .............. 2
1.3 Innovative Tumortherapie durch den Einsatz moderner Technologien............. 3
1.4 Das Forschungsprojekt BUKA ..........cooiiiiiiiieie e 4
1.5 FrageStellung ..o 5
1.6 ZEEISBLZUNG ... .ottt 6

Material und MethOOEN .........ccooiiiii s 7
2.1 Ein- und AUSSChIUSSKITEEITEN ......o.viiiiiiiiiiiieieiee e 7
2.2 STUAIENVETTAUT ... 8

2.2.1  Erstbefragung via Tablet-SCreening ........cccoovvererininiinieeiese s 8

2.2.2  Telefonische Nachbefragung.........c.cccoviiiiiieii i 9
2.3 Gerate, Software und BedieNUNG ........covvierieieiie e 10
2.4  Fragenkatalog der Erstbefragung.........ccccoooveiiiiiii i 12
2.5 Fragenkatalog der Nachbefragung.........cccceoveiiiiiiiiiiiiccce 13

251 E S A S e 14

2.5.2  Performance-Status nach ECOG und Karnofsky ...........ccccevveiiiiinciinnnn, 15

2.5.3  Kanadische Problemcheckliste. ..o 16

2.6 EthikKVOtUM 162/13 ..., 17



2.7  Datenschutz der Studienprobanden ...........cccccoeieieiineninieeeee e 17

2.8 Statistische Auswertungsmethoden ............cceoviiieiicie e 18
K S 0 1=] o ][ISR 20
3.1 REKIULIBIUNG ..ottt ettt sttt nne e s 20
3.2 Bewertung des Tablet-SCreenings ........cccooerereieniiisiseeeeee e 21
3.2.1  Screening-Teilnehmer und Nichtteilnehmer ...........cccooooiviieiieiccnc 21
3.2.2  Beurteilung von Zeitpunkt und Umgebung.........cccoovriiieienencieneninins 23
3.2.3  Vorerfahrung im Umgang mit Tablet-PCs.........cccccocevvvevviieiieieeecee 23
3.2.4  Bedienung und NutzerfreundlichKeit............ccocoiiiiiiiiiciiis 25
3.3 Praferenz der BefragungSSYStEME.........ccueiveiieiiiiiieieece e 25
3.3.1  Praéferierte Befragungsmethode und AIter...........cccoovviiieiiniiininins 25
3.3.2  Praferierte Befragungsmethode und Geschlecht ............ccccccovvveiviiniieenee. 26
3.3.3  Praferierte Befragungsmethode und Tablet-Vorerfahrung...................... 27
3.4  Ergebnisse des Symptomscreening ESAS und Unterstitzungsbedarf ............ 28
3.4.1  Deskription der Stichprobe..........ccccooviiiieiiiicic e 28
3.4.2  Edmonton Symptom Assessment Scale .........ccccocovevevivenieeieniieneee e 31

3.4.3  Kanadische Problemcheckliste - Unterstiitzungsbedarf und

BestrahlungSINtENTioN ..........cooiiiiiiiee e 35
N I T 1] 10 1Y o] o SRS 39
4.1  Beteiligung und Akzeptanz des Tablets-SCreenings..........ccocevvevveiiiesiieannnens 39

4.2  Allgemeine Symptombelastung der Screening-Teilnehmer...........cccccoceveee. 46



4.3  Symptomlast im Verlauf der Strahlentherapie von Kurativ-, und
PalliatiVPAtIENTEN ... 48
4.4 Allgemeiner Unterstitzungsbedarf...........cccooovviiiiieiicie e 52
4.5  Unterstltzungsbedarf von Kurativ- und Palliativpatienten ...........c.c.cccceeneene.. 55
4.6  Auffalligkeiten der ECOG-PS Einteilung durch Patient und Mediziner......... 57
4.7  Limitation der Studie - Misstrauen gegenuber Datensicherheit ...................... 59
5  ZUSAMMENTASSUNG ....cvi ittt sbe e e e 61
B ANNANG .o reeae s 63
6.1  AbbildungsVErzeiChNIS.........ccovciiiiie e 63
6.2 TabelleNVErzeiChnis ........cooiiiiiie e 63
6.3 ADKUIrZUNGSVEIrZEICANIS.......eeiieeiecie sttt 65
6.4  NichtteilnahmebOgeN .......ooiiiii e 67
6.5 Informationsbrochiire zum BUKA-Projekt...........ccccovviviiieeiiiie e 68
6.6  Fragebogen der Erstbefragung via Tablet..........ccccoiiiiiiiiiii e 70
6.7  Anonymisierter Ergebnisbogen der Erstbefragung............ccooeveiineicicnnnnnn 78
6.8  Interviewbogen zur Tablet-BeWertung .........cccevvvevveieiieeceeie e 79
6.8  Fragebogen der Tablet-Nachbefragung .........cccoeiiiininiiicc 81
6.9  LiteraturverzeiChnis ..o s 83






1 Einleitung

1.1 Epidemiologischer Uberblick

Maligne Neoplasmen prasentieren mit einem Anteil von 20% die zweith&ufigste
Todesursache in der Europdischen Region der WHO (World Health Organization). Circa 2,5
Millionen Neuerkrankungen werden allein in Europa Jahr fir Jahr diagnostiziert. [1][2]

Im internationalen Vergleich der Neuerkrankungs- und Sterberaten von Industriestaaten
befindet sich Deutschland im Mittelfeld. [3] Nach aktuellem Stand der Forschung sind uber
300 unterschiedliche Krebsarten bekannt. Maligne Lungen- und Bronchialkarzinome zahlen
zu den hdaufigsten Tumorentititen mit Todesfolge. Bei diesen liegt die Sterberate
annaherungsweise doppelt so hoch wie bei Brust-, Magen-, oder Darmkrebs. [1] Das Zentrum
fur Krebsregisterdaten des Robert-Koch-Institutes publizierte 2012 eine Statistik zur
geschlechtsspezifischen Erkrankungsinzidenz. Demnach erkrankten 43% der Frauen und 51% der

Ménner wéhrend ihres Lebens an Krebs. [4]

Im World Cancer Report 2014 wurde ein fortschreitender globaler Anstieg der
Krebserkrankungen prognostiziert. [5] Die moderne Medizin sieht sich anspruchsvollen
Aufgaben entgegengestellt. Gegenuber den 14 Millionen Krebsféallen im Jahr 2012, rechnet
man mit bis zu 21,6 Millionen Neuerkrankungen im Jahr 2030. Die Anzahl globaler
Krebstoter werde von 8,2 auf 13 Millionen ansteigen. Die zunehmende demographische

Alterung stellt dabei eine zentrale Ursache dar. [5][1]



1.2 Die Tumortherapie - Herausforderung fiir Betroffene und Behandler

In Folge der Tumordiagnose sehen sich Betroffene einer der wohl belastendsten Phasen des
Lebens gegentber. [6][7] Die Komplexitat der Tumorerkrankung und -therapie bedarf weit
mehr als Mediziner der relevanten Fachrichtung. Onkologische Versorgungskonzepte
zeichnen sich durch interdisziplindare und sektoreniibergreifende Kooperation aus. [8]
Multimodale Behandlungsoptionen wie chirurgische, medikamentdse, Strahlen-, oder

Immuntherapie missen individuell auf Patient und Tumor abgestimmt werden. [9]

Der Fortschritt in Medizin und Forschung konnte das Langzeittiberleben bereits steigern.
Waéhrend im Jahr 1980 Krebspatienten im Durchschnitt mit 70 Jahren verstarben, werden sie
heute ca. 74 Jahre alt. [10] Die Risiken und Nebenwirkungen der gangigen Therapien ergeben
jedoch neue Herausforderungen. Adaquate Patientenversorgung erfordert auf den Gebieten
der Diagnostik, Pravention und Therapie sektoreniibergreifende Kooperation. [11][12]Diese
Forderung impliziert eine multiprofessionelle Zusammenarbeit von Medizinern verschiedener
Fachrichtungen, Physiotherapeuten, Psychologen, Pflegepersonal sowie Sozialarbeiter mit

speziell onkologischer Expertise. [13][14][15]

Therapeutische Malinahmen werden in kurative und palliative Expertise differenziert. Die
Kurativtherapie bestrebt Heilung und Funktionserhalt des betroffenen Organs. Die
Palliativtherapie bemdiht sich hingegen um die Sicherung der Lebensqualitat nicht heilbarer
Patienten. [16]Leidenszustande sollen vermieden werden, ,,indem Schmerzen und andere
Probleme [seien sie korperlicher, psychosozialer oder spiritueller Art] frihzeitig entdeckt und

exakt eingeordnet werden‘*. [17]

Die im Verlauf der Onkotherapie sukzessive hinzukommenden Begleiterscheinungen und
Nebenwirkungen, wie etwaige psychosoziale Beschwerden, bleiben oftmals ungeachtet. Die
Identifizierung mdglicher Belastungen gestaltet sich als erhebliches Problem. Angesichts der
meist unzureichenden finanziellen und personellen Mittel ist das medizinische Fachpersonal

nicht im Stande diese Identifikationsschwierigkeiten auszugleichen. [18][19]

Gezielte Zuweisung zu diagnostischen und therapeutischen MalRnahmen unterbleibt.

Betroffene beschreiben ihre Lebensqualitat oftmals als stark vermindert. [20][21][22]



Psychische Belastungen akzentuieren zudem die Intensitdit und Komplexitdt der
Tumorbeschwerden. Dies kann sich auf das kooperative Verhalten der Patienten nachteilig
auswirken. [23] Vor diesem Hintergrund erscheinen valide Screening-Verfahren zur

Identifikation des Versorgungsbedarfs unumgénglich. [24]

Die  S3-Leitlinie  Palliativmedizin  unterstreicht die  Notwendigkeit  innovativer
Therapiekonzepte. Informationsangebote sowie friihzeitige Einleitung palliativmedizinisch-
hospizlicher Interventionen unabhéngig des Tumorstadiums werden gefordert. Die S3-
Leitlinie verdeutlicht die Komplexitat der Bedirfnis- und Versorgungssituation jedes
einzelnen. [25][26]

1.3 Innovative Tumortherapie durch den Einsatz moderner Technologien

Nach Angaben der DKG (Deutsche Krebsgesellschaft e.V.) zeichnet sich in der Krebstherapie
ein Perspektivenwechsel ab. Die Beziehung zwischen Behandler und Patient organisiert sich
neu. Ein kooperatives und interaktives Versorgungskonzept, welches dem Erkrankten die
Maoglichkeit offeriert, aktiv mitzuwirken. [24][27] Spezielle standardisierte Screenings
ermoglichen die bedarfsorientierte und friihzeitige Identifikation von Patienten mit
Versorgungsbedarf. [28][29][30][31][32]

Diversen Studien und wissenschaftlichen Evaluationen gelang es bereits, den Nutzen solcher
Testverfahren nachzuweisen. Symptom-Screenings haben sich als Bestandteil der

medizinischen Befundung und Therapieplanung etabliert. [33][34][35]

Weiter ist der Einsatz moderner Technologien aus der gegenwartigen Medizin nicht mehr
wegzudenken. Die Verwendung von Computern ermdglicht viele Einsparungen. Dies eroffnet
einer effizienten Gesundheitsversorgung neue Wege. [36] Fragebdgen werden nunmehr EDV-
gestitzt (Elektronische Datenverarbeitung) erfasst. In zunehmender Zahl werden auch mobile
Gerdéte, wie Tablets oder medizinische Applikationen und Apps (Application software), in
Krankenhdusern oder Arztpraxen eingesetzt. Deren Gebrauch reduziert signifikant die

ressourcen- und zeitintensive Auswertung Ublicherweise verwendeter Stift-Papier-



Fragebdgen. [36][37] Der Informationsaustausch zwischen Patienten und medizinischem

Fachpersonal wird durch die portablen PC-Gerate optimiert und simplifiziert. [38][39][40]

In der Praxis garantiert dies die Mdglichkeit des Patienten-Monitoring zur Identifikation und
Uberwachung der Beschwerden. [36][27]

1.4 Das Forschungsprojekt BUKA

BUKA (Beratung und Unterstiitzung von Krebspatienten und ihren Angehdrigen) bezeichnet
ein  Forschungsprojekt der Klinik und Poliklinik fir Strahlentherapie sowie des
interdisziplinaren Zentrums fir Palliativmedizin der Universitatsklinik Wirzburg unter der
Leitung von Frau Prof. Dr. med. Birgitt van Oorschot, in Kooperation mit dem CCC

(Comprehensive Cancer Center) Mainfranken.

BUKA reprasentiert sich als Qualitatssicherungsprojekt zur gezielten Beratung und

Unterstutzung fur Patienten mit Krebserkrankung und deren Angehorigen. [26]

Ziel des Forschungsvorhabens ist der Zugewinn des Wissens um korperliche Symptome und
psychosoziale Belastungen von Tumorpatienten. Das BUKA-Projekt untersucht, inwieweit
die Versorgung von Tumorpatienten am Lebensende durch die Einfllhrung Screening-
gestutzter, palliativmedizinischer Mitbetreuung optimiert werden kann. Primar behandelnde
Teams sollen fur den palliativmedizinischen Bedarf sensibilisiert werden. Die Zuweisungsrate
zur Palliativmedizin soll erhoht werden. [26][41][42][43]

Im Rahmen des Projekts sollen essentielle Einflussfaktoren und Aussagen zum Optimierungs-
potenzial der Versorgung onkologischer Patienten erarbeitet werden. Zur Beschreibung der
Versorgungsqualitdt am Lebensende werden definierte Qualitatskriterien eingesetzt. Diese
EoLQ-Kriterien (End of Life Quality) beleuchten die Auswirkungen einer Screening-

gestitzten, palliativmedizinischen Mitbetreuung. [44]

Zu den wichtigsten Kooperationspartnern zahlt die Arbeitsgruppe von Prof. Gary Rodin. Das
Forschungsteam des Princess Magaret Hospital in Toronto sind international ausgewiesene

Spezialisten im Bereich des palliativmedizinischen-psychosozialen Screenings. Im
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kanadischen Kontext wurde das palliativmedizinische Screening bereits erfolgreich in die
Routine einzelner onkologischer Spitzenzentren implementiert. Der Aufwand zeigt sich dabei
als nachweislich gering. Vor dem Arztgesprach durchlaufen die Patienten beziglich
korperlicher Symptome, Angst, Depression und Distress ein DART-Screening (Distress
Assessment and Response Tool). Die Kooperation ermdglicht die Ubernahme der
kanadischen Screening Instrumente und Algorithmen. Diese wurden ins Deutsche (bersetzt,
und an deutsche Verhéltnisse adaptiert. [26][41][45]

Im Januar 2016 publizierte die Fachzeitschrift ,,Der Onkologe‘* bereits erste Teilergebnisse
der vorliegenden BUKA-Studie. [26]

1.5 Fragestellung

In der vorliegenden Studie sollen nachfolgende Fragen geklart werden:
e Wer beteiligt sich am Symptom-Screening, welche Patienten lehnen ab?

e Wie gestaltet sich die Akzeptanz des Screenings? Gibt es Unterschiede im Hinblick

auf Vorerfahrung und Alter?
e Welche Symptome und welchen Unterstiitzungsbedarf geben die Patienten an?

e Welche Unterschiede zeigen sich bei kurativen und palliativen Studienteilnehmern im
Vergleich T1 zu T2?

e Wie schitzen die Patienten im Vergleich zu den Arzten ihr Allgemeinbefinden ein?



1.6 Zielsetzung

Die Zielsetzung vorliegender Studie erscheint zweigeteilt.

Priméar soll die Umsetzbarkeit von Tablet-gestutzten Befragungen uberprift werden. Die
Untersuchungen sollen zeigen, ob die Implementierung des Tablet-Screenings die

Symptomerfassung in der Radioonkologie optimieren kann.

Die Erhebung von Symptomen und Unterstiitzungsbedarf dienen der Therapieoptimierung.
Die Analyse Symptomlast im Verlauf der strahlentherapeutischen Behandlung sollen
behandelnde Teams weiter sensibilisieren. Symptome sollen verhindert, bzw. frihzeitig
erkannt  werden. Weiter ermdglicht die kanadische Problemcheckliste  einen

Informationsgewinn Uber den therapiebedingten Unterstiitzungsbedarf.



2 Material und Methoden

2.1 Ein-und Ausschlusskriterien

Potentielle  Screening-Teilnehmer  waren alle  volljghrigen  Krebspatienten  der
Strahlenambulanz, der Klinik und Poliklinik fiir Strahlentherapie des Universitatsklinikums
Wirzburg.

Zur Zielgruppe gehorten ausschliellich Patienten mit malignen, rezidivierenden oder
metastasierenden Tumorbefund, die eine fraktionierte perkutane Bestrahlung erhielten.
Patienten mit benignen Neoplasmen, Reizbestrahlungen der Hande bzw. FuRe oder
postoperativen  Bestrahlungen zur Ossifikationsprophylaxe nach Huft-TEP  (totale
Endoprothese) wurden ausgeschlossen.

Grunde fur die Nichtteilnahme waren zu hohe psychische oder physische Belastungen,
fenlende Zeit, Dbereits bestehende Teilnahme an anderen Studien, infektidser
Gesundheitszustand, Desinteresse, nicht behebbare Bedienungsprobleme, mangelnde

Deutschkenntnisse, sowie kognitive Beeintrachtigungen wie z.B. Demenz.

Die  Nichtteilnehmer  wurden in  pseudonymisierter Form mit Hilfe eines
Nichtteilnahmeformulars (siehe Kap.: 6.4; S.67) von der Studienassistenz erfasst. Der
Nichtteilnahmebogen  dokumentierte die Begrundung fir die Ablehnung der

Studienteilnahme, Geschlecht und Alter.



2.2 Studienverlauf

2.2.1 Erstbefragung via Tablet-Screening

Die vorliegende Untersuchung erfolgte in einer 4-monatigen Testphase, vom 13. Januar bis
einschlieBlich 30. April 2014. Das Tablet-Screening ereignete sich in der Ambulanz der
Strahlenklinik (Geb&ude B3, Julius-Maximilians-Universitatsklinik Wirzburg, Josef-
Schneider-Strae 2, Grombuhl) innerhalb der allgemeinen Sprechzeiten, von Montag bis

Donnerstag, 7.45 Uhr bis 13.00 Uhr, einschlie3lich vereinzelter Notfalltermine am Freitag.

Die screeningrelevanten Patienten wurden bereits am Vortag aus dem Anmeldebuch nach den
aufgefuhrten Kriterien (siehe Kap.: 2.1; S.7) herausgefiltert. Die Termine dienten der
Erstvorstellung des Tumorpatienten. Sie beinhalteten die Aufklarung sowie Beratung

bezuglich der strahlentherapeutischen Behandlung im Rahmen eines Arztgesprachs.

Das Screening erfolgte in der Uberbriickungszeit zwischen der allgemeinen Anmeldung und
dem jeweiligen Arztgesprach. Wahrend dieser Wartezeit fuhrten die Studienprobanden die
Tablet-Befragung im Wartezimmer der Strahlenambulanz durch. Alle Studienteilnehmer
erhielten eine Informationsbroschiire zur genauen Erlauterung des BUKA-Projektes (siehe
Kap.: 6.5; S.68).

Der Fragebogen des Symptomscreenings befand sich in digitalisierter Form auf dem iPad. Der
Tablet-PC wurde vom Studienteilnehmer autonom bedient. Die Bedienung wurde zuvor
erklart und zur Veranschaulichung kurz demonstriert. Konnte der Patient das iPad nicht
selbststandig verwenden, konnten begleitende Angehdrige helfen. Alternativ bot die
Studienassistenz Hilfestellung. Beanspruchten die Probanden vermehrt Hilfestellung, stand
ein separater Raum zur Verfugung. Dies gewahrleistete die Privatsphére des Patienten. Am
Ende des Screenings stand es jedem Patienten frei die Daten, in anonymisierter Form,
wissenschaftlichen Zwecken zur Verfligung zu stellen sowie in die Nachbefragung

einzuwilligen. Die Einverstandniserklarung befand sich in digitaler Form auf dem iPad.



Nach Abschluss der Dateneingabe wurde der ausgewertete Ergebnisbogen des Tablet-
Screenings ausgedruckt, in die Krankenakte gelegt und so dem behandelnden Arzt zur
Verfligung gestellt (siehe Kap.: 6.7; S.78).

Zur Sicherstellung der hygienischen Standards wurden sowohl iPads, Schutzhullen als auch
Touchpens nach jedem Gebrauch wischdesinfiziert. Die Studienprobanden wurden vor der

Tablet-Nutzung ebenfalls zur Handedesinfektion aufgefordert.

Im Anschluss an das Tablet-Screening wurden alle Teilnehmer bezuglich der Verwendung
von Tablet-PCs befragt. Die Bewertung des Tablet-Screenings wurde nach festem Leitfaden
in Form eines kurzen Interviews durchgefiihrt (siehe Kap.: 6.8; S.79). Die Patienten
beurteilten Bedienung, Nutzerfreundlichkeit, sowie die Rahmenbedingungen der Tablet-

Befragung. Die Antworten wurden von der Studienassistenz protokolliert.

AbschlieBend wurden die Patienten, je nach Tablet-Erfahrung, den Gruppen A (mit
Bedienungssystem vertraut/ Tablets bereits verwendet), B (mit Bedienungssystem vertraut/
Tablets noch nicht verwendet) und C (mit Bedienungssystem nicht vertraut/ Tablets noch

nicht verwendet) zugeordnet.

2.2.2 Telefonische Nachbefragung

Die Nachbefragung erfolgte, nur nach Einwilligung, 8 Wochen nach dem primdaren Tablet-
Screening. Sowohl Kontaktaufnahme als auch Nachbefragung arrangierten sich ausnahmslos
telefonisch. Die notwendigen Kontaktdaten wurden dem SAP-Programm  der

Universitatsklinik Wirzburg enthnommen.

Bei der telefonischen Nachbefragung wurden die Fragen von der Doktorandin vorgelesen.
Analog zur Erstbefragung befand sich der Fragebogen in digitalisierter Form auf dem iPad.
Die Patienten antworteten selbststandig, ohne Einfluss der Promovendin. Die Studienassistenz

fungierte ausschlie3lich zur Bedienung des Tablets.



2.3 Gerate, Software und Bedienung

Das Tablet-Screening erfolgte mit iPads. Durch die Kooperation mit der kanadischen
Arbeitsgruppe um Gary Rodin MD, Professor of Psychiatry, und Madeline Li MD, Assistant
Professor (Princess Magaret Hospital, University of Toronto), wurde die Software zur
Verflgung gestellt. Die Screening-Instrumente und Algorithmen wurden auf deutsche

Verhaltnisse adaptiert ibernommen.

Fur das BUKA-Projekt wurde ein WAMP (Windows Apache MySQL PHP) Server
eingerichtet (BUKA-SERVER KKST109W). Der Server ermdglichte die Eingabe der vom
Projekt BUKA vorgegebenen Items direkt am PC-Arbeitsplatz, oder Tablet-PC (iPad), im
WLAN der Julius-Maximilians-Universitatsklinik Wurzburg. Fir jede Befragung vergab der

Server eine eindeutige Sitzungsnummer.

Vor Beginn der computergestutzten Symptombefragung wurde ein kurzer Informationstext
zum BUKA-Projekt angezeigt (siehe Kap.: 6.5; S.68). Der Fragebogen befand sich in
digitalisierter Form auf dem iPad. Der bertuhrungsempfindliche Bildschirm wurde durch

leichten Druck des Fingers, oder Touchpens, bedient.

Mit den Buttons ,,<< zuriick“ und ,weiter >>“ konnte der Studienteilnehmer in den
Formularen springen. Versehentliche Falschauswahl oder Anderungswiinsche wurden durch
Antippen einer alternativen Auswahlmaoglichkeit automatisch korrigiert. Nach Beendigung
der Dateneingabe wurde der Ergebnisbogen automatisch gedruckt. Die entsprechende

Sitzungsnummer wurde geldscht.

Die Tablets befanden sich zum Schutz in speziellen formstabilen Schonern. Diese fungierten
zugleich als Gestell. Das Lesen und Eingeben gestaltete sich dadurch benutzerfreundlicher.
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Auflistung der verwendeten Geréte:

Tablet:

Schutzhiillen:

Touchpen:

Héandedesinfektionsmittel:

Gerétedesinfektionsmittel:

MC982FD/A iPad 2 Wi-Fi 3G; 16 GB White, Apple,
Serial No. DN6JROOLDKNV

suchAcase Kids; Friendly Child Safe Light Weight
Protective Foam Case for Apple iPad 2,3 & 4 (blue);
ASIN: BOOBDDWMZO

Item model number: CAD2F17

Bamboo stylus solo, Wancom ®

Softa-Man ® Visco Rub, B. Braun Melsungen AG;
Ethanol 45 % und 1-Propanol (Ph. Eur) 18%j;

Losung zur Anwendung auf der Haut, bakterizid (inkl.
Myobakterien), fungizid, begrenzt viruzid (plus
Rotaviren)

Mikrozid® sensitive wipes, Schilke & Mayr GmbH,;

Alkoholfreie Desinfektionstiicher

Bacillol® 30 Tissues; BODE Chemie Hamburg: IVF
Hartmann AG

Alkoholische Desinfektionstiicher
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2.4 Fragenkatalog der Erstbefragung

Die Erstbefragung beinhaltete ausschlieBlich validierte und etablierte Messinstrumente der
Palliativ- und Psychoonkologie-Lehre. Die Screening-Tools und Algorithmen wurden vom
kanadischen Kooperationspartner (Gary Rodin, Princess Magaret Hospital, Toronto) zur
Verfligung gestellt. Die Assessment-Tools sind nachfolgender Tabelle stichpunktartig zu
entnehmen (Tab. 1).

Die ausgedruckte Version des Fragebogens der Erstbefragung ist im Anhang nachzulesen
(siehe Kap.: 6.6; S.70).

Assessment-Tool Zielkriterium Literaturangaben
ESAS-r Korperliche Beschwerden siehe Kap.: 2.5.1; S.14
NRS Erndhrung [46][471[48]1[49][50]
EORTC-QLQpall15 Lebensqualitét [51][52][53]

ECOG Aktivitatsniveau siehe Kap.: 2.5.2; S.15
PHQ-4 Angst/ Depression [54]]55]
Distress-Thermometer Psychosoziale Probleme [71[56]1[571[58][59]
SDI-16 Psychosoziale Probleme [59][60][61][62]
Fragebogen zum Krankheitsverstandnis | Krankheitsverstandnis siehe Kap.: 6.6; S.70
Kanadische Problemcheckliste Informationsbedarf siehe Kap.: 2.5.3; S.16

Tab. 1: Assessment-Tools der Erstbefragung, Zielkriterien sowie Literaturangaben
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2.5 Fragenkatalog der Nachbefragung

Die Nachbefragung entsprach einer gekiirzten Version Erstbefragung. Zusatzlich wurde die
Patientenzufriedenheit beztglich der Linderung des korperlichen, seelischen und sozialen
Unterstutzungsbedarfs, der Qualitdt der medizinischen Behandlung sowie des
Informationsangebots ermittelt. Die Assessment-Tools sind nachfolgender Tabelle
stichpunktartig zu entnehmen (Tab. 2).

Die ausgedruckte Version des Fragebogens der Nachbefragung ist im Anhang nachzulesen
(siehe Kap.: 6.8; S.81).

Assessment-Tool Zielkriterium Literaturangaben
ESAS-r Korperliche Beschwerden siehe Kap.: 2.5.1; S.14
EORTC-QLQpall15 Lebensqualitét [51][52][53]

PHQ-4 Angst/ Depression [54][55]

SDI-16 Psychosoziale Probleme [59][60][61][62]
Zufriedenheits-I1tem 1 korperliches Leiden (z.B. Schmerzen, siehe Kap.: 6.8; S.81

Ubelkeit, Erbrechen, Luftnot)

Zufriedenheits-ltem 2 seelischen Bedurfnisse (z.B. Angstgefiihle, | siehe Kap.: 6.8; S.81

Depression)

Zufriedenheits-ltem 3 soziale Unterstutzung siehe Kap.: 6.8; S.81

Zufriedenheits-Item 4 Informationsbedurfnis siehe Kap.: 6.8; S.81

Tab. 2: Assessment-Tools der Nachbefragung, Zielkriterien sowie Literaturangaben

Im Nachfolgenden wird nur auf diejenigen Screening-Tools eingegangen, welche auch im

Ergebnisteil der vorliegenden Studie thematisiert werden.

Weiterflihrende Literatur zur Deskription und Erlduterung der anderen Assessment-Tools ist

den Literaturangaben von Tab. 1 und Tab. 2 zu entnehmen.
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251 ESAS-r

Der ESAS-r ist eine weiterentwickelte Version des Edmonton Symptom Assessment Scale,
kurz ESAS. [63] Die deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin zahlt dieses validierte
Screening-Verfahren als standardisiertes Messverfahren zum palliativmedizinischen
Basisassessment (PBA). [24]

Der ESAS wurde als Symptomcheckliste zur Erfassung der komplexen individuellen
Lebenssituation entwickelt. Im Rahmen einer Tumor- sowie palliativen Behandlungsplanung
findet er groe Anwendung. In der onkologischen Versorgungsroutine kanadischer
Spitzenzentren ist der ESAS vielmals bereits implementiert. [64][65][66]

Der Schweregrad wird anhand einer numerischen Skala, von 0 bis 10, gemessen. Der Wert 0
steht fur keine, der Wert 10 fur schlimmstmdglichste Intensitdt. Die Ratingscala definiert
nicht vorhandene (0), geringe (1-3), moderate (4-6) und ausgepragte (7-10) Symptomstarke.
Die neun erfahrungsgemald haufigsten Begleitsymptome einer Tumorerkrankung werden nach
Auspragungsgrad beurteilt. Dazu zahlen Schmerz, Erschépfung, Miidigkeit, Ubelkeit,
Appetitverlust, Kurzatmigkeit, Depression, Angstgefiihle und Allgemeinbefinden. [67]

Der ESAS stellt keine ganzheitliche = Symptomeinstufung aller  denkbaren
Begleiterscheinungen dar. Er veranschaulicht einen Teil des multidimensionalen
Versorgungsbedarfs. Dennoch dient er als praktikable Diagnostikmethode zur Identifikation
von Patienten mit Bedarf an palliativer Betreuung. [64][68][69]

Zu jedem der befragten Krankheitssymptome besteht ein detailliert ausgearbeiteter
Betreuungsplan. Dieser kann vom medizinischen Fachpersonal als eine Art therapeutischer
Wegweiser genutzt werden.

Beim ESAS-r erganzt ein hinzukommender Symptompunkt die urspringlichen neun
Kernelemente des ESAS. Die Symptome Schmerz, Erschépfung, Miidigkeit, Ubelkeit,
Appetitverlust, Kurzatmigkeit, Depression, Angstgefiihle und Allgemeinbefinden erweitern
sich durch die Mdglichkeit der Angabe von sonstigen Problemen. Dem Erkrankten ist es

dadurch mdglich, Erlauterungen autonom additiv hinzuzufiigen. [70][67][64][66]
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2.5.2 Performance-Status nach ECOG und Karnofsky

Der Allgemeinzustand des Patienten wurde mit Hilfe des Performance-Status (PS) nach
Karnofsky und der Eastern Cooperative Oncology Group ermittelt. Der Performance-Status
dient der Einschéatzung des physischen und allgemeinen Wohlbefindens. Grundlage ist das
vorherrschende Aktivitdts- und Leistungsniveau des Patienten. Die Screening-Tools dienen
als numerische Anhaltspunkte. Der behandelnde Mediziner kann somit den Verlauf des
Krankheitsprozesses beurteilten. Die Krebsprognose wird angemessen definiert. Die

Therapieplanung zeigt sich simplifiziert. [71][72][73]

Der KPS (Karnofsky Performance Status) wurde erstmalig 1949 definiert. [74] Dieser ordnet
jedem Patienten je nach Zustand, auf einer 10-stufigen Skala, von 10 bis 100 Prozent (%), ein.
100% signalisiert normale uneingeschréankte Aktivitat, 0% steht demgegentber fir Tod. Der
Index bezieht sich auf das Aktivitatslevel im Alltag sowie etwaig vorherrschende
Einschrankungen. [75][76]

Der Performance-Status ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) unterteilt sich in funf
Grade von 0 bis 4. 0 steht fiir uneingeschrénkte Aktivitat, 4 fur kompletten Pflegebedarf. Der
ECOG stimmt mit der Einteilung der WHO und SAKK (Schweizer Arbeitsgemeinschaft fur
Klinische Krebsforschung) tberein. [77]

Beide Indices konnen ineinander umgewandelt werden. In nachfolgender Tabelle sind die
Werte des Karnofsky-Index und des ECOG Performance-Status aufgefuhrt (Tab. 3). [73][78]

Index | nach KARNOFSKY nach ECOG/ WHO/ SAKK Grad
100 % | Normale Aktivitat, keine Beschwerden, kein | Normale, uneingeschrankte kérperliche 0
Hinweis auf Tumorleiden Aktivitat
90 % Geringfiigig verminderte Aktivitat und MaRig eingeschrénkte kdrperliche 1
Belastbarkeit Aktivitat und Arbeitsféhigkeit, nicht
— i bettlagerig
80 % Normale Aktivitat nur mit Anstrengung,
deutlich verringerte Aktivitat
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70 % Unféhig zu normaler Aktivitat, Arbeitsunfahig, meist selbststandige
selbststandige Versorgung Lebensfiihrung, wachsendes Ausmaf an
_ i _ i Pflege und Unterstutzung notwendig, <
60 % Gelegentliche Hilfe, keine selbststandige .
als 50% bettlagerig
Versorgung
50 % | Sténdige Unterstltzung und Pflege, weitgehend unfahig zur
hdusliche &rztliche Hilfe erforderlich Selbstversorgung, kontinuierliche Pflege
oder Hospitalisierung notwendig, rasche
40 % | Uberwiegend bettlagerig, spezielle Hilfe Progredienz des Leidens, > als 50%
erforderlich bettlagerig
30 % | Dauernd bettlagerig, geschulte Pflegekraft 100% bettlagerig, vollkommen
notwendig pflegebedurftig
20 % Schwerkrank, Hospitalisierung, aktiv
supportive Therapie
10 % Moribund

Tab. 3: Performance Status nach Karnofsky (%) und ECOG/ WHO/ SAKK (Grad)

2.5.3 Kanadische Problemcheckliste

Die kanadische Problemcheckliste ist ein Screening-ltem in Anlehnung an die Canadian
Problem Checklist. Die Fragen ermitteln den Unterstltzungsbedarf des Patienten hinsichtlich
diverser Bereiche der Tumortherapie. Ferner werden die Kontakte mit dem behandelnden
Fachpersonal erfragt. Die Angaben lassen Rickschlisse auf die Effektivitat und Qualitat der
Tumortherapie zu. Sie stellt eine auf 6 Items beschréankte Version des SCNS-SF34-G
(German Version of the Short-Form Supportive Care Needs Survey) dar. Der Bedarf an
Unterstutzung wird mit den Antworten ja, nein oder keine Angabe beurteilt. Bei vorhandenem

Unterstltzungsbedarf markieren die Patienten den jeweils erfragten Bereich. [79][80][81][82]

Der erhobene Unterstiitzungsbedarf bezieht sich auf Informationen Uber die Erkrankung,
Behandlung und magliche Behandlungsnebenwirkungen; Gesprache mit Arzten, dem
Pflegeteam oder anderen Therapeuten; das Treffen von Entscheidungen tber die Behandlung;
Informationen  Uber

die Kenntnis von  Unterstiitzungsmoglichkeiten;
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Verhaltensédnderungen, die das Wohlbefinden steigern; sowie auf Informationen (ber das

Erstellen von Patientenverfliigungen.

2.6 Ethikvotum 162/13

Vor Projektbeginn wurde am 1.07.2013 nach § 15 der Berufsordnung fiir Arzte in Bayern ein
Ethikvotum von der Medizinischen Fakultat der Universitat Wurzburg eingeholt. Der Antrag
162/13 wurde durch die Ethikkommission mit Votum vom 16.08.2013 positiv beschieden.

2.7 Datenschutz der Studienprobanden

Die personenbezogenen Patienteninformationen wurden datenrechtlich geschiitzt. Die
Speicherung und Auswertung der Screening-Ergebnisse erfolgte pseudonymisiert.

Auf einer separat von den uUbrigen Daten aufbewahrten Zuordnungsliste wurde der
Patientenname einer willkirlichen Forschungsnummer zugeordnet. Diese BUKA-ID wurde
zur Verlaufsdokumentation innerhalb der Klinik, als auch bei der Erhebung medizinischer
Daten zur Beschreibung der Stichprobe bendétigt. Die Zuordnungsliste stand ausschlieBlich
den Klinikmitarbeitern zur Verfligung welche die Befragung durchfihrten. Zu Projektende

wurde die Zuordnungsliste datenschutzgerecht vernichtet.

Jeder Fragebogen erhielt eine Forschungsnummer und wurde gemaR dem Bayerischen
Hochschulgesetzes, nach den Richtlinien einer guten wissenschaftlichen Praxis, 10 Jahre

aufgehoben. Alle nachkommenden Auswertungen wurden pseudonymisiert durchgefthrt.

Der Interview-Bewertungsbogen zum Tablet-Gebrauch wurde ohne Namen, lediglich mit den

Angaben zu Alter, Geschlecht und Bedienungszeit des Studienprobanden versehen.

Der Nichtteilnahmebogen dokumentierte den Grund des Studienausschlusses, Alter und

Geschlecht.
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2.8 Statistische Auswertungsmethoden

Zur statistischen Analyse der Daten wurde das Statistiksprogramm SPSS (Statistical Package
for Social Sciences, Version 18.0, SPSS Inc., Chicago, lllinois, USA) und zusétzlich
Microsoft® Excel 2013 verwendet. Die Auswertung wurde vom Rechenzentrum sowie
Mathematikern der studentischen Statistikberatung des Lehrstuhls fir Mathematik VIII
(Statistik) und der Statistikberatung fir medizinische Doktorarbeiten des Instituts fir
klinische Epidemiologie und Biometrie der Julius-Maximilians-Universitat Wurzburg

unterstitzt.

Die erhobenen Daten wurden aus datenschutzrechtlichen Grunden verschlusselt erfasst. Die
Deskription der Stichproben sowie der Patientenangaben hinsichtlich der Bewertung des
Tablet-Screenings beschrénkte sich auf die Mittel deskriptiver Statistik. Die Daten wurden
mit Hilfe des nichtparametrischen Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstestes auf Normal-

verteilung Uberpruft.

Der Shapiro-Wilk Test zeichnete die Zusammenhange zwischen Tablet-Erfahrung, erhoben in
Gruppen A, B und C, zum Alter und benétigten Zeit der Studienteilnehmer auf. Weitere
Informationen lieferte die ANOVA-Tabelle. Die Praferenz der Befragungsmethode wurde
hinsichtlich Geschlecht und bestehender Tablet-Erfahrungen Uberprift. Hierzu lieferten

entsprechende Kreuztabellen sowie Qui-Quadrat Tests nach Pearson adéquate Ergebnisse.

Zur Priifung der Ubereinstimmung des vom Patienten und Mediziner erhobenen ECOG
Performance Status diente der Kappa-Koeffizient. Je naher der Koeffizient dem Wert 1, desto
hoher die Interrater Reliabilitat. Der x-Wert definierte bei <0,20 schwache, bei 0,21-0,40
leichte, bei 0,41-0,60 mittelmé&Rige, bei 0,61-0,80 gute und bei 0,81-1,00 sehr gute

Ubereinstimmung beider Bewertungen.

Die Auswertung der Ergebnisse des Symptomscreenings gestaltete sich aufwéndiger. Die
Beschreibung der Stichprobe, des ESAS und der kanadischen Problemcheckliste, wurde
zuné&chst unter Verwendung deskriptiver Statistik angefertigt. Fiir genauere Untersuchung des
ESAS wurde das Studienkollektiv, je nach Therapieintention, in palliativ und kurativ
unterteilt. Die Mittelwerte von Erst-, und Zweitbefragung wurden gegeniibergestellt. Die
Ergebnisse wurden mit Hilfe des t-Tests flir gepaarte Stichproben auf Signifikanz tberpruift.
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Zur Visualisierung des Unterstiitzungsbedarfs in Bezug auf die Bestrahlungsintention dienten
Kreuztabellen. Die asymptotische Signifikanz wurde durch den nicht parametrischen Qui-
Quadrat-Test nach Pearson errechnet.

Bei den durchgefiihrten Untersuchungen wurde ab einem p-Wert <0,05 von statistischer
Signifikanz ausgegangen.
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3 Ergebnisse

Zum optimierten Verstandnis ist der Ergebnisteil vorliegender Studie in zwei unterschiedliche
Teilabschnitte untergliedert.

Abschnitt Eins konzentriert sich auf die Bewertung und Beurteilung des Tablet-Screenings.

Abschnitt Zwei beinhaltet die Ergebnisse des Edmonton Symptom Assessment Scale und der

kanadischen Problemcheckliste.

3.1 Rekrutierung

Im angegebenen Untersuchungszeitraum erfillten 411 Patienten der Strahlenambulanz die

zuvor definierten Ein- und Ausschlusskriterien.

79 (19,2%) potentielle Studienprobanden nahmen nicht am Tablet-Screening teil. Die Anzahl
der Studienpatienten reduzierte sich folglich auf 332 (80,8%). Dieses Probandenkollektiv
beurteilte nach dem Screening die Tablet-Befragung in Bezug auf Nutzerfreundlichkeit und

Bedienungskomfort.

Von den 332 Screening-Teilnehmern lehnten 13 Patienten (3,9%) die Radiatio ab. Weiter
uberlieBen 100 (31,3%) Teilnehmer die Ergebnisse des Symptomscreenings ausschliellich

dem behandelnden Arzt.

Zum Zeitpunkt der Erstbefragung (T1) stellten folglich 219 Screening-Teilnehmer die
Ergebnisse ihres Symptomscreeings wissenschaftlichen Zwecken zur Verfligung.

Zum Zeitpunkt der Zweitbefragung (T2) konnten 175 (79,9%) Studienprobanden nachbefragt

werden.
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411 potentielle Studienteilnehmer
U
332 Patienten mit Teilnahme am Tablet-Screening

80,8% Screeningbeteiligung mit Einwilligung in Tablet-Bewertung

-n=13, @ RAD
| | -n=100, @ Einverstandnis zur wissen-

schaftliche Auswertung

219 Studienprobanden zum Zeitpunkt T1
U
175 Studienprobanden zum Zeitpunkt T2

79,9% Studienprobanden mit Erst- und Zweitbefragungen (T1 und T2)

3.2 Bewertung des Tablet-Screenings

3.2.1 Screening-Teilnehmer und Nichtteilnehmer

In der vorliegenden Studie partizipierten 332 (80,8%) Patienten, zwischen 24 und 91 Jahren,
am Tablet-Screening sowie der anschlieBenden Beurteilung. Das Durchschnittsalter lag bei
61,4 + 13,4 Jahren. Der GroRteil der Teilnehmer (60,2%, n=200) war weiblich.

79 (19,2%) Patienten nahmen nicht an der Tablet-Befragung teil. Die Nichtteilnehmer waren

zwischen 27 und 92 Jahren alt. Das mittlere Alter betrug 68,6 £ 12,9 Jahre (Tab. 4).
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Teilnehmer Nichtteilnehmer
Patientenanzahl, n (%) 332 (80,8%) 79 (19,2%)
Alter (Jahre) mittleres Alter 61,4 68,6
Spannweite 24-91 27-92
Geschlecht weiblich, n (%) 200 (60,2%) 40 (50,6%)
mannlich, n (%) 132 (39,8%) 39 (49,4%)

Tab. 4: Teilnehmer und Nichtteilnehmer in Patientenanzahl, Haufigkeit (n) und Prozent (%); Alter (Jahre) und
Geschlecht, Haufigkeit (n) und Prozent (%)

Die Nichtteilnahmegriinde waren divers. Als Hauptargumente zeigten sich fehlende Zeit
(21,5%; n=17); die Teilnahme an sonstigen Studien (20,3%; n=16) sowie psychische
Belastungen  (17,7%; n=14). Mangelnde  Deutschkenntnisse  und  kognitive
Beeintrachtigungen, beide je 5,1% (n=4), stellten sich als Begriindung eher untergeordnet dar
(Abb. 1).

H Prozent (%) Hiufigkeit (n)

kognitive Beeintrachtigung =4 5,1

mangelnde Deutschkenntnisse Spe—" o1
kein Interesse  mEmmmmmm—"— 0.3

Bedienungsprobleme Ep— 6,3

korperliche Belastung Ep—— 8.9

ansteckende Keime mymmm—n 89

psychische Belasmng P 17,7
Teilnahme an sonstiger Studie P 20,3

nicht ausreichende Zeit =39 5

Abb. 1: Grinde fir die Nichtteilnahme, Haufigkeit (n) und Prozent (%)
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3.2.2 Beurteilung von Zeitpunkt und Umgebung

Lediglich 5 (1,5%) Screening-Teilnehmer empfanden den Zeitpunkt des Screenings

ungeeignet. Der GroRteil der Probanden (98,5%, n=327) bewerteten diesen als angemessen.

Die rdumlichen Bedingungen beurteilten 7 (2,1%) Personen als unpassend. 325 (97,9%)

Teilnehmer erachteten die Rdumlichkeiten als angemessen.

3.2.3 Vorerfahrung im Umgang mit Tablet-PCs

Die Mehrheit aller Screening-Teilnehmer (90,4%, n=302) hatte noch nie an einer Tablet-
Befragung teilgenommen. Der Grofteil der Screening-Teilnehmer (84,3%, n=280) wies
unzureichende oder ganz fehlende Vorerfahrungen in Bedienung und Gebrauch auf. Die
restlichen 15,7% (n=52) waren sowohl mit dem Bedienungssystem sowie dem Gebrauch von
Tablet-PCs vertraut (Abb. 2).

0 10

20 30 40 50 60 70
%

Abb. 2: Vorerfahrung mit Bedienungssystem und Anwendung von Tablets (A, B, C), Prozent (%)
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Tab. 5 prasentiert die deskriptive Statistik der bestehenden Tablet-Vorerfahrung in Bezug auf
Alter und bendtigter Zeit.

Signifikante Unterschiede wurden beim Alter der Studienprobanden registriert. Teilnehmer
mit guten und minder ausgepragten Tablet-Kenntnissen (A und B) waren im Mittel 12,0-14,0
Jahre jlnger, als Patienten ohne Vorwissen (C). Mit durchschnittlich 65,8 + 10,7 Jahren lag
Gruppe C zudem 4,4 Jahre iber dem generellen Durchschnittsalter (61,4 + 13,4 Jahren).

Die Gegenuberstellung der bendtigten Zeit zur bestehenden Vorerfahrung ergab keine
signifikanten Unterschiede. Innerhalb der Gruppen variierte die Zeitspanne um 0,5-1,4

Minuten.

Vorerfahrung mit dem Tablet Alter bendtigte Zeit

A n 52 52
Mittelwert 51,8 Jahre 13,2 min
Standardabweichung 14,9 4,1

B n 60 60
Mittelwert 53,8 Jahre 12,7 min
Standardabweichung 13,1 4,3

C n 220 220
Mittelwert 65,8 Jahre 14,1 min
Standardabweichung 10,7 4,6

Insgesamt n 332 332
Mittelwert 61,4 Jahre 13,7
Standardabweichung 13,4 4,6

Tab. 5: Vorerfahrung der Teilnehmer mit Bedienungssystem und Anwendung von Tablets (A, B, C) in Bezug
auf Alter (Jahre) und bendtigter Zeit (min)
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3.2.4 Bedienung und Nutzerfreundlichkeit

Die Beurteilung von Bedienung und Nutzerfreundlichkeit beinhaltete die Untergruppen
Schriftgrofle, Gestaltung, Helligkeit und Bedienung. Samtliche Kategorien erzielten
durchwegs positive Bewertungen. Helligkeit erhielt von allen (100%, n=332) Teilnehmern
Zustimmung. Schriftgréle wurde von 99,7% (n=331), Gestaltung von 99,1% (n=329) und
Bedienung von 89,5% (n=297) aller Screening-Teilnehmer mit gut beurteilt. Lediglich ein
Studienteilnehmer (0,3%; n=1) bewertete die Bedienung mit schlecht (Tab. 6).

SchriftgroRe Gestaltung Helligkeit Bedienung
n % n % n % n %
gut 331 99,7 329 99,1 332 100 297 89,5
mafig 1 0,3 3 0,9 - - 34 10,2
schlecht - - - - - - 1 0,3

Tab. 6: Bewertung von SchriftgroRRe, Gestaltung, Helligkeit und Bedienung, Haufigkeit (n) und Prozent (%)

3.3 Praferenz der Befragungssysteme

72 (21,7%) Teilnehmer gaben an, in nachfolgenden Befragungen die Verwendung von
konventionellen Stift-Papier-Fragebdgen zu bevorzugen. Demgegenuber sprachen sich 227
(68,4%) Patienten fur den Einsatz von Tablet-PCs aus. Insgesamt 33 (9,9%) Patienten
konnten sich weder fiir, noch gegen eine Methode entscheiden.

3.3.1 Préferierte Befragungsmethode und Alter

Das mittlere Alter der Screening-Teilnehmer prasentierte in Bezug auf die bevorzugte

Befragungsmethode signifikante Unterschiede (p<0,001). Patienten, die Tablet-Versionen
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bevorzugten, waren durchschnittlich 12,4 Jahre jlnger, als Patienten die sich fir

konventionelle Stift-Papier-Versionen aussprachen (Tab. 7).

Préaferenz der Befragungssysteme n Mittelwert (Alter) Standardabweichung
Egal 33 62,4 15,8
Stift-Papier-Version 72 70,7 8,8
Tablet-Version 227 58,3 12,9
Insgesamt 332 61,4 13,4

Tab. 7: Préferierte Befragungssysteme in Bezug auf Alter, Mittelwert (Jahre)

3.3.2 Praferierte Befragungsmethode und Geschlecht

Die geschlechtsspezifische Analyse der bevorzugten Befragungsmethode zeigte nahezu

Ubereinstimmende Werte.

konnten keine signifikanten Unterschiede beziglich

geschlechtsspezifischer Praferenzen der Befragungssysteme ermittelt werden (p=0,94) (Tab.

8).
Préaferenz der Befragungssysteme Geschlecht Insgesamt
weiblich mannlich

Egal n 19 14 33

% 9,5% 10,6% 9,9%
Papier-Stift-Version n 44 28 72

% 22,0% 21,2% 21,7%
Tablet-Version n 137 90 227

% 68,5% 68,2% 68,4%

Tab. 8: Préferierte Befragungssysteme in Bezug auf Geschlecht, Haufigkeit (n) und Prozent (%)




3.3.3 Praferierte Befragungsmethode und Tablet-Vorerfahrung

Nachfolgende Tabelle stellt die Auswertung der bevorzugten Befragungssysteme betreffend
der Tablet-Vorerfahrung A, B und C dar (Tab. 9). Der Chi-Quadrat-Test nach Pearson
markierte diesbezlglich signifikante Unterschiede (p= 0,00).

Patienten mit Erfahrung in Anwendung und Gebrauch (A) favorisierten mehrheitlich die
Tablet-Version (88,5%, n=46). Gleiche Zustimmung zeigte sich bei Patienten, welche die

Anwendung zwar kannten, Tablets jedoch noch nie genutzt hatten (B) (81,7%, n=49).

Mehr als die Halfte der Patienten (60,0%, n=132) ohne jegliches Tablet-Wissen (C) sprachen

sich firr Tablet-Versionen aus.

Verglichen mit Patienten der Gruppe A (5,8%; n=3) und B (6,7%; n=7) bevorzugten 29,5%
(n=65) der Gruppe C konventionelle Stift-Papier-Versionen.

Praferenz der Befragungssysteme Tableterfahrung Insgesamt
A B C

Egal n 3 7 23 33

% 5,8% 11,7% 10,5% 9,9%
Papier-Stift-Version n 3 4 65 72

% 5,8% 6,7% 29,5% 21,7%
Tablet-Version n 46 49 132 227

% 88,5% 81,7% 60,0% 68,4%

Tab. 9: Préferierte Befragungssysteme in Bezug auf Tableterfahrung, Haufigkeit (n) und Prozent (%)
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3.4 Ergebnisse des Symptomscreening ESAS und Unterstitzungsbedarf

3.4.1 Deskription der Stichprobe

Zum Zeitpunkt der Erstbefragung T1 zahlte die Gruppe 219 Studienteilnehmer.

Zum Zeitpunkt der Zweitbefragung T2 konnten 175 (79,9%) Patienten nachbefragt werden.
21,1% (n=44) wurden nicht mehr erreicht. 4,6% (n=10) waren bereits verstorben. 15,5%
(n=34) wurden auch nach mehrmaligen Anrufen nicht erreicht. VVon diesen 34 Patienten

waren keine Angaben zum Verbleib vorhanden.

3.4.1.1 Alters- und Geschlechterverteilung

Die Studienprobanden waren zwischen 21 und 92 Jahre alt. Das durchschnittliche Alter betrug
60,73 + 13,58 Jahre.

Die Mehrheit (66,2%, n=145) der Probanden waren weiblich. 33,8% (n=74) waren Méanner.

3.4.1.2 Bestrahlungsintention und Tumorentitét

76,3% (n=167) der Studienprobanden erhielten kurative, 23,7% (n=52) palliative

Strahlentherapie.

In der Gesamtbetrachtung dominierten Mamma-Karzinome (41,1%; n= 90). Maligne Tumore
des hamato-onkologischen Systems (3,7%; n=8) waren unterrepréasentiert.
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In der Gruppe der weiblichen Studienteilnehmer stellte sich mit 61,4% (n=89) das Mamma-
Ca als haufigste Tumordiagnose heraus. Bei den Mannern waren mit 21,6% (n=16) primére

Kopf-Hals- sowie gastrointestinale Tumore vorherrschend (Abb. 3).

® Prozent (%) Hiufigkeit (n)

Himato-onkologische-Ca -3 3,7

Primire Hirntumore -9 4.1
Prostata-Ca ? 6.8

Kopf-Hals-Tumore ? 9.1

Lungen-Ca T 10

Sonstige-Ca T 11

Gastrointestinale-Ca 31_ 14,2
I
Mamma-Ca 5gg 41,1

0 20 40 60 80 100

Abb. 3: Tumorentitat der Studienprobanden, Haufigkeit (n) und Prozent (%)

3.4.1.3 Performance-Status

3.4.1.3.1 PS-Selbsteinschatzung der Patienten

Von insgesamt 219 Patienten stuften sich 85 Patienten (38,8%) mit einem Karnofsky
Performance Status (KPS) von 90% ein. Zweithdufigster Wert war ein Karnofsky-Index von
100% (n=55; 25,1%), gefolgt von KPS 80% (n=44; 20,1%), KPS 70% (n=18; 8,2%) und KPS
60% (n=11; 5,0%). Insgesamt wiesen 6 Patienten (3%) einen Karnofsky-Index von unter 60%

auf.
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Beim Performance Status der Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) war die
Mehrheit (n= 129; 58,9%) Grad 1 zugeteilt. 55 Patienten (25,1%) wiesen einen ECOG 0 auf.
Die restlichen Patienten gehodrten zu ECOG 2 (n=29; 13,2%), ECOG 3 (n=4; 1,8%) Und
ECOG 4 (n=2; 0,9%) (Tab. 10).

KPS-Patient ECOG-Patient ECOG-Arzt

n % n % n %
100% 55 25,1 0 55 25,1 0 138 63,0
90% 85 38,8 1 129 58,9 1 58 26,5
80% 44 20,1
70% 18 8,2 2 29 13,2 2 20 9,1
60%0 11 5,0
50% 4 1.8 3 4 1.8 3 1 0,5
40% - -
30% - - 4 2 0,9 4 2 0,9
20% 2 0,9

Tab. 10: Patientenbewertung: KPS-Patient in H&ufigkeit (n) und Prozent (%); ECOG-Patient in Haufigkeit (n)
und Prozent (%)/ Arztbewertung: ECOG-Arzt in Haufigkeit (n) und Prozent (%)
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3.4.1.3.2 Arzt-Einschétzung des Performance-Status

Die betreuenden Mediziner teilten die Studienteilnehmer am hé&ufigsten ECOG 0 (n=138;
63,0%) zu. 58 Probanden erhielten die Einteilung ECOG 1 (26,5%). 9,1% (n=20) der
Patienten wurden mit ECOG 2 bewertet. 3 Studienprobanden wurden ECOG 3 (n=1; 0,5) und
ECOG 4 (n=2; 0,9%) zuordnet (Tab. 10).

Die Selbsteinschatzung der Patienten sowie die vom Arzt vorgenommene Einteilung des
ECOG Performance Status zeigt sich mit einem Kappa-Koeffizienten von 0,254 nur leicht

Ubereinstimmend.

3.4.2 Edmonton Symptom Assessment Scale

Zum Zeitpunkt T1 wurden 68,0% (n=149) der Probanden positiv (mind. ein ESAS-Item > 3)
gescreent. Bei der Zweitbefragung T2 lag der positive Screeninganteil bei 53,1% (n=93) (Tab.
11).

Insgesamt 72 (32,9%) Studienteilnehmer bewerteten zum Zeitpunkt T1 mindestens ein ESAS-

Item grofier 3 und ein Item grofRer 6. Zum Zeitpunkt T2 lag die Patientenanzahl bei 14 (8,0%).

(T1) (T2)
n % n %
mind. ein ESAS Item >3 149 68,0% 93 53,1%
mind. ein ESAS Item > 6 78 35,6% 14 8,0%

Tab. 11: Studienprobanden mit mind. einem ESAS-Item >3, bzw. mind. einem ESAS-Item >6 zum Zeitpunkt T1
und T2, Haufigkeit (n) und Prozent (%)
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3.4.2.1 Symptomstarke ESAS zum Zeitpunkt T1 und T2

Zum Zeitpunkt der Erstbefragung zeigten sich bei den Items Erschopfung (42,9%; n=94),
Midigkeit (42,9%; n=94) und Allgemeinbefinden (35,6%; n=78) die meisten Screening-

positiven Antworten. Ubelkeit war weniger ausgepragt (6,4%; n=14).

Die Beschwerden markierten Uberwiegend milde und mittlere Symptomstéarke. Starke
Bewertung erhielten insbesondere Erschopfung und Midigkeit (13,7%; n=30) (Tab. 12).

Bei der Zweitbefragung reprasentierten sich die Items Erschopfung (32,9%; n=57), Mudigkeit
(29,5%; n=51) und Allgemeinbefinden (30,1%; n=52) am hdufigsten Screening-positiv.

Mittlere und starke Bewertungen wurden in geringerem MaRe registiert (Tab. 13).

Symptom mild (1-3) mittel (4-6) stark (7-10) | Interventionsbedarf >3
ESAS Schmerzen 31,5% (69) 18,7% (41) 7,8% (17) 26,5% (58)
ESAS Erschépfung 28,3% (62) 29,2% (64) 13,7% (30) 42,9% (94)
ESAS Mudigkeit 30,6% (67) 29,2% (64) 13,7% (30) 42,9% (94)
ESAS Ubelkeit 16,5% (36) 5,5% (12) 0,9% (2) 6,4% (14)
ESAS Appetitverlust 13,7% (30) 13,7% (30) 5,0% (11) 18,7% (41)
ESAS Kurzatmigkeit 22,4% (49) 21,0% (46) 9,1% (20) 30,1% (66)
ESAS Depression 34,2% (75) 10,0% (22) 4,1% (9) 14,1% (31)
ESAS Angstgefiihl 38,3% (84) 17,4% (38) 6,8% (15) 24,2% (53)
ESAS Allgemeinbefinden 42,0% (92) 24,6% (54) 11,0% (24) 35,6% (78)
ESAS Sonstige Probleme 29,2% (64) 23,8% (52) 9,1% (20) 32,9% (72)

Tab. 12: Symptomstarke der ESAS-Items in mild (1-3), mittel (4-6), stark (7-10) und >3 zum Zeitpunkt T1,
Prozent (%) und Héaufigkeit (n)
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Symptom mild (1-3) mittel (4-6) stark (7-10) | Interventionsbedarf >3
ESAS Schmerzen 43,9% (76) 12,1% (21) 1,2% (2) 13,3% (23)
ESAS Erschépfung 55,5% (96) 30,6% (53) 2,3% (4) 32,9% (57)
ESAS Miidigkeit 51,4% (89) 27,2% (47) 2,3% (4) 29,5% (51)
ESAS Ubelkeit 19,7% (34) 4,6% (8) 1,2% (2) 5,8% (10)
ESAS Appetitverlust 16,8% (29) 8,7% (15) 3,5% (6) 12,2% (21)
ESAS Kurzatmigkeit 12,7% (22) 2,9% (5) - 2,9% (5)
ESAS Depression 56,0% (97) 10,4% (18) 1,2% (2) 11,6% (20)
ESAS Angstgefuhl 50,3% (87) 18,5% (32) 2,9% (5) 21,4% (37)
ESAS Allgemeinbefinden 60,1% (104) 26,6% (46) 3,5% (6) 30,1% (52)
ESAS Sonstige Probleme 45,7% (79) 7,5% (13) 1,7% (3) 9,2% (16)

Tab. 13: Symptomstérke der ESAS-Items in mild (1-3), mittel (4-6), stark (7-10) und >3 zum Zeitpunkt T2,
Prozent (%) und Haufigkeit (n)

3.4.2.2 Veranderung der Symptomlast vom Zeitpunkt T1 zu T2

Bei der Erstbefragung gaben kurative Studienprobanden bei den Symptomen Mudigkeit
(m=2,96), Erschopfung (m=2,74) und Allgemeinempfinden (m=2,55) die hdchste
Symptomlast an. Ubelkeit (m=0,35) war nur minimal ausgepragt. Bei der Zweitbefragung
prasentierten sich die Maximalwerte bei Erschopfung (m=2,66), Midigkeit (m=2,31) und
Allgemeinempfinden (m=2,45). Kurzatmigkeit (m=0,30) und Ubelkeit (m=0,48) zeigten

minimale Auspragung.

Bei Studienteilnehmern mit palliativer Therapieintention markierten Mdudigkeit (m=4,07),
Erschopfung (m=4,03) und Allgemeinempfinden (m=3,93) die hochsten, Ubelkeit (m=1,17)
demgegenuber die schwéchsten Beschwerden. Zum Zeitpunkt T2 wurde die hdéchste
Symptomlast bei Allgemeinempfinden (m=4,30), Erschopfung (m=3,23) und Mudigkeit
(m=3,17) registriert. Kurzatmigkeit (m=0,77) war das schwéchste Symptom.
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Die Veranderung der Symptomstarke zwischen T1 und T2 erlaubt Aussagen Uber den Erfolg

der Strahlentherapie. Die Mehrheit der Items zeigte eine Symptomverbesserung.

Kurativpatienten markierten bei Mdigkeit (p=0,01), Kurzatmigkeit (p=0,00) sowie Sonstiges
(p=0,00) signifikante Verbesserungen der Symptomlast.

Bei palliativen Studienteilnehmern zeigte sich Kurzatmigkeit (p=0,00) signifikant verbessert,
Depression (p=0,01) signifikant verschlechtert (Tab. 14) (Abb. 4).

m(T2) p-Wert p-Wert

kurativ kurativ palliativ
ESAS Schmerzen 1,34 0,39 0,05
ESAS Erschopfung 2,66 0,73 0,20
ESAS Mudigkeit 2,31 0,01 0,17
ESAS Ubelkeit 0,48 0,33 0,85
ESAS Appetitverlust 0,81 0,66 0,83
ESAS Kurzatmigkeit 0,30 0,00 0,00
ESAS Depression 1,52 0,66 0,01
ESAS Angstgefunhl 1,92 0,25 0,41
ESAS Allgemeinbefinden 2,45 0,67 0,47
ESAS Sonstiges 1,34 0,00 0,92

Tab. 14: Mittelwerte (m) der ESAS-Items und p-Wert (t-Tests fur gepaarte Stichproben) der kurativen und
palliativen Studienprobanden zum Zeitpunkt T1 und T2
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Abb. 4: Vergleich der Mittelwerte (m) der ESAS-Items der kurativen und palliativen Studienprobanden zum
Zeitpunkt T1 und T2

3.4.3 Kanadische Problemcheckliste - Unterstiitzungsbedarf und Bestrahlungsintention

Die meisten Studienprobanden (58,9%; n=129) forderten bei ,,Informationen Uber die
Erkrankung, die Behandlung und maogliche Behandlungsnebenwirkungen®¢

Unterstutzungsbedarf.

Der ,Bedarf an Informationen beim Erstellen von Patientenverfiigungen“ war am
schwachsten ausgepragt (23,3%, n=51) (Tab. 15).
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KANA Ja nein keine Angabe

1 Informationen Uber die Erkrankung, Behandlung
. i 58,9% (129) |24,2% (53) |16,9% (37)
und mdgliche Behandlungsnebenwirkungen

2 Gesprache mit Arzten, dem Pflegeteam oder
51,1% (112) |31,1% (68) |17,8% (39)
anderen Therapeuten

3 Treffen  von  Entscheidungen  Uber  die
46,1% (101) |24,7% (54) |29,2% (64)
Behandlung
4 Kenntnis von Unterstiitzungsmoglichkeiten 50,2% (110) |31,1% (68) |18,7% (41)
5 Informationen  Uber mdgliche  Verhaltens-

. i . 46,1% (101) |36,1% (79) |17,8% (39)
&nderungen, die das Wohlbefinden steigern

6 Informationen Uber das Erstellen von Patienten-
23,3% (51) 43,8% (96) |32,9% (72)
verfligungen

Tab. 15: Unterstutzungsbedarf, Prozent (%) und Haufigkeit (n)

Kurativpatienten wiesen mit 62,9% (n=105) den grofiten Unterstlitzungsbedarf bei KANAL,
sowie mit 52,7% (n=88) bei KANAZ2 auf. Bei KANAG forderten die wenigsten (24,6%; n=41)

Beistand.

Bei den palliativen Studienprobanden registierten KANAL1, KANA2 und KANA4 (alle:
46,2%; n=24) die starkste Unterstiitzungsnotwendigkeit. 19,2% (n=10) bendtigten bei
KANAG Hilfestellung (Tab. 16).
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KANA Bestrahlungsintention
kurativ palliativ
1 Informationen UGber die Erkrankung, die | nein 21,6% (36) 32,7% (17)
Behandlung und mogliche Behandlungs- -
_ g J J keine Angabe 15,6% (26) 21,2% (11)
nebenwirkungen
Ja 62,9% (105) 46,2% (24)
2 Gespréache mit Arzten, dem Pflegeteam oder | nein 29,9% (50) 34,6% (18)
anderen Therapeuten -
keine Angabe 17,4% (29) 19,2% (10)
ja 52,7% (88) 46,2% (24)
3 Treffen von Entscheidungen tber die nein 28,1% (47) 32,7% (17)
Behandlun -
J keine Angabe 24,6% (41) 25,0% (13)
ja 47,3% (79) 42,3% (22)
4 Kenntnis von Unterstitzungsmaoglichkeiten | nein 28,1% (47) 40,4% (21)
keine Angabe 20,4% (34) 13,5% (7)
ja 51,5% (86) 46,2% (24)
5 Informationen Gber mdgliche Verhaltens- nein 31,7% (53) 50,0% (26)
&nderungen, die das Wohlbefinden steigern -
keine Angabe 20,4% (34) 9,6% (5)
Ja 47,9% (80) 40,4% (21)
6 Informationen Uber das Erstellen von nein 41,3% (69) 51,9% (27)
Patientenverfligungen -
gung keine Angabe 34,1% (57) 28,8% (15)
ja
24,6% (41) 19,2% (10)

Tab. 16: Unterstutzungsbedarf in Verbindung der Bestrahlungsintention (kurativ/ palliativ), Prozent (%) und
Héaufigkeit (n)
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Mit Hilfe des Qui-Quadrat-Test wurde die kanadische Problemcheckliste auf mdgliche

Zusammenhéange zwischen Bestrahlungstyp und Unterstlitzungsbedarf untersucht.

Signifikante Unterschiede zeigte KANAS5 (p=0,035). Die Mehrheit der Kurativpatienten
(47,9%; n=80) forderte hier Unterstiitzung, wahrend 50,0% (n=26) der Palliativpatienten
ablehnte (Tab. 17).

Qui—Quadrat : Asymp. Signifikanz
(2-seitig)
KANAL | Informationen Uber die Erkrankung, die Behandlung und mégliche 0.098
Behandlungsnebenwirkungen ’
KANA?2 | Gesprache mit Arzten, dem Pflegeteam oder anderen Therapeuten 0,709
KANAZ3 | Treffen von Entscheidungen tber die Behandlung 0,779
KANAA4 | Kenntnis von Unterstiitzungsmaoglichkeiten 0,207
KANAGS | Informationen tiber mégliche Verhaltensanderungen, die das 0.035
Wohlbefinden steigern ’
KANAG | Informationen Uber das Erstellen von Patientenverfigungen 0,399

Tab. 17: Qui-Quadrat-Test: Unterstiitzungsbedarf und Bestrahlungsintention
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4 Diskussion

Als wesentlicher Bestandteil der vorliegenden Arbeit sollte der Frage nach der
Implementierung und Umsetzbarkeit Tablet-gestutzter Screenings in der Routine der
Strahlenmedizin nachgegangen werden. Im Zuge dessen standen neben Bedienung und
Anwendung auch Qualitdt und Aussagekraft der gescreenten Symptome im Fokus der
Untersuchungen. Die Erfassung und Deskription der Nichtteilnehmer ermdglichte die
Aufzeichnung bestehender Schwachstellen. Diese kénnen ferner als Optimierungspotential

zur Umsetzung und Einfiihrung Tablet-gestitzter Symptom-Screenings angesehen werden.

Weiterer Diskussionspunkt war die Veranderung der Symptomlast vor und nach
strahlentherapeutischer Behandlung. Die Kooperation mit der Arbeitsgruppe um Gary Rodin
ermoglichte die Verwendung der kanadischen Problemcheckliste. Nach unserem
Kenntnisstand stellt die vorliegende Studie den erstmaligen Gebrauch der ins Deutsche
Ubersetzten kanadischen Problemcheckliste dar. Die Gruppen der kurativen und palliativen
Studienprobanden  wurden  hinsichtlich  der erhobenen Symptomlast und des

Unterstutzungsbedarfs getrennt diskutiert.

4.1 Beteiligung und Akzeptanz des Tablets-Screenings

In der Gesamtheit verzeichnete das Tablet-Screening auf Seiten der Patienten hohe
Teilnahmebereitschaft. Die Screening-Quote lag bei 80,8% (siehe S.20).

Der ausgewertete Fragebogen ermdglichte dem betreuenden Mediziner bereits vor dem
Gesprach eine detaillierte Bewertung aller mdglichen Symptome. Patienten bekamen durch
die Selbsteinschdatzung die Mdglichkeit, aktiver an Behandlungsplanung und Therapie
teilzuhaben. Die Option wurde von den Betroffenen in groBem Malie angenommen.

Die Beziehung zwischen Patient und Mediziner ist seit langerem im Wandel. Die vorliegende

Studie ist nur ein weiteres Beispiel eines interaktiven VVersorgungskonzeptes. [24][27]
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Die Nichtteilnehmer waren, im Mittel um 7,2 Jahre, signifikant &lter als die Teilnehmer des
Tablet-Screenings (m(Teilnehmer)=61,4 Jahre; m(Nichtteilnehmer)=68,6 Jahre) (siehe Tab. 4;
S.22).

Eine Untersuchung von Velikova et al. berichtete von einer gleichartigen Altersdifferenz. Die
Nichtteilnehmer waren im Vergleich zu den Teilnehmern, im Mittel um 8 Jahre, signifikant
alter (m(Teilnehmer)=57 Jahre; m(Nichtteilnehmer)=65 Jahre). Als Hauptbegrindung wurde

das zu stark ausgepragte Krankheitsgefiihl der Betroffenen dokumentiert. [83]

Bei der vorliegenden Studie markierte die nicht ausreichende Zeit (21,5%) einen der
Hauptgriinde flr die Nichtteilnahme (siehe Abb. 1; S.22). Die Folgerung, Tablet-Befragungen
als zu zeitintensiv zu deklassieren, erscheint jedoch géanzlich falsch. Diverse Arbeiten konnten

die Zeiteinsparung durch EDV-gestiitzte Erhebung von Patientenfragebdgen darstellen.

In der Forschungsarbeit von Greenwood et al. begriindeten 45% der nicht partizipierenden
Patienten ihre Nichtteilnahme mit fehlender Zeit. Die identische Studie konnte allerdings
zugleich eine Zeitersparnis durch den Einsatz Touchscreen-gestitzter Erhebungsverfahren
aufzeichnen. Die konventionelle, nicht elektronische Datenerhebung, bendétigte mit 7,9 min

deutlich langer als die Tablet-Erhebung mit nur 5,1 min. [84]

Bei Velikova et al. benétigten die Probanden fir die Beantwortung via Touchscreen
durchschnittlich 1,3 min weniger als mit der Papier-Stift-Version. [83]

Taenzer et al. stellten ebenso die Zeiteinsparung durch elektronische Verfahren zur
Datenerhebung und -auswertung dar. Herkbmmliche Papier-Stift-Frageb6gen wurden zudem
als kosten- und zeitintensiv deklassiert. [85]

Die Arbeits- und Kosteneinsparungen unter Zuhilfenahme PC-gestltzter Patienten-
befragungen konnten auch Williams et al. in einer 30-monatigen Studie darstellen. [86]

In vorliegender Untersuchung war die fehlende Zeit zur Screening-Teilnahme der geringen
Wartezeit geschuldet. Infolge der prazisen und Kkoordinierten Terminplanung der
Strahlenambulanz ergaben sich fiir die Patienten keine langen Wartezeiten.

Die BUKA-Befragung beinhaltete Uberdies eine Vielzahl an Screening-Tools. Die

Beantwortung gestaltete sich bei einigen Patienten zeitintensiver als bei anderen Probanden.

Die Implementierung der BUKA-Befragung in der Routine der Onkotherapie setzt eine

Kirzung des Fragenkatalogs voraus. Die Screening-Quote kann dadurch noch weiter
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gesteigert werden. EDV-Screenings bieten zudem die Option, die Fragbtgen bereits vor dem

Termin am heimischen PC zu absolvieren. Der Zeitdruck kann so weiter minimiert werden.

20,3% der Nichtteilnehmer partizipierten bereits an anderen tumorspezifischen Studien (siehe
Abb. 1; S.22). Die Teilnahme an vorliegender Untersuchung war folglich nicht moglich.
Unter Berlcksichtigung dieser potentiell geeigneten Probanden ware die Screening-Quote

daher noch hoher.

17,7% der Nichtteilnehmer litten an sehr hohen psychischen Belastungen (siehe Abb. 1;
S.22). Vorwiegend bestand hoher Hilfebedarf. Da schon die selbststdndige Anmeldung grofRRe
Schwierigkeiten bereitete, kamen diese Patienten zumeist in Begleitung. Aufgrund der
ausgepragten psychischen Symptomatik hatten diese potentiell geeigneten Probanden weder

an konventionellen, noch an PC-gestiitzten Befragungen teilhaben kdnnen.

Nur wenige Patienten (5,1%) begriindeten hingegen ihre Nichtteilnahme mit
Bedienungsproblemen (siehe Abb. 1; S.22). Diese Beobachtung deckte sich mit den
uberwiegend positiven Bewertungen des Tablet-Screenings hinsichtlich Bedienung und
Handhabung (Tab. 6; S.25).

In einer Studie von Buxton et al. zur Implementierung und Umsetzbarkeit elektronischer
Bewertungssysteme  bezeichneten nur 1-2% der Probanden Anwendung und
Bedienungssystem als ,,somewhat difficult‘*. [87]

Auch Allenby et al. dokumentierten in einer Untersuchung bezliglich Touchscreen-gestutzter
Symptom-Befragungen bei nur 9% der Probanden Bedienungsprobleme. Die
Anwendungsfreundlichkeit prasentierte sich dabei unabhangig bereits bestehender

Computervorkenntnisse. [88]

Weiterhin  beschrieben Wilson et al. den Bedienungskomfort computergestitzter
Befragungen. Im  Vergleich zur Papier-Stift-Version benoteten die Probanden

Bedienungskomfort und Gestaltung der PC-Version besser. [89]

Zeitpunkt und Umgebung beurteilten die Patienten der vorliegenden Studie nahezu komplett
angemessen. Lediglich 2,1% der Teilnehmer bezeichneten das Wartezimmer als rdumliche

Bedingung unangemessen.
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Williams et al. thematisierten demgegeniiber die Benutzerfreundlichkeit von Befragungs-
systemen an fest eingerichteten Computerstationen. Die Privatsphdre wurde dabei als stark
eingeschrankt und fragwdirdig beschrieben. [86]

Vorliegende Studie stutzte sich demgegenuber auf mobile Touchscreen-Systeme. Es
bestanden keine fest eingerichteten PC-Stationen. Die Probanden konnten den Ort des
Screenings frei zu wahlen. Weiter wurde jedem Teilnehmer zu Beginn ein separater Raum

angeboten. Der Vorwurf nach Verletzung der Privatsphére ist demnach nicht stand zu halten.

Fir den GroRteil der Teilnehmer war ein Tablet-Screening wie in vorliegender Studie
vollkommen neuartig. Nur wenige Patienten (Gruppe A =15,7%) prasentierten sich mit dem
Bedienungssystem und der Anwendung vertraut (siehe Abb.:2; S.23). Die Mehrheit der
Patienten hatte unzureichende (Gruppe B =18,1%), bis ganz fehlende (Gruppe C =66,3%)
Tablet-Vorkenntnisse (siehe Abb.:2; S.23). Im Mittelwertvergleich des Alters zeigten sich
Teilnehmer mit guten (m(Gruppe A) =51,8 Jahre) und méRigen Kenntnissen (m(Gruppe B) =
53,8 Jahre) signifikant jinger als Teilnehmer ohne Vorkenntnisse (m(Gruppe C) =65,8 Jahre).
Der Altersunterschied lag bei 12-14 Jahren (siehe Tab. 5; S.24).

Je jlnger ein Proband, desto hoher die Wahrscheinlichkeit im Umgang mit Touchscreen-
Geraten vertraut zu sein. Im alltdglichen Leben ist der Kontakt mit Tablets, bzw.
Touchscreen-Geréten, nahezu unvermeidbar. Gerade Kinder und Jugendliche wachsen mit der
stdndigen Prasenz moderner Technologien auf. Der Anteil an Patienten mit VVorkenntnissen
wird in den néchsten Jahren stark ansteigen. Gruppe A wirde in Zukunft viel groRer

ausfallen. B und C werden hingegen stetig abnehmen.

Das U.S. Departement of Commerce publizierte im Jahre 2013 Daten bezuglich der
Computer- und Internetnutzung in der USA. Junge Menschen erschienen heutzutage potentiell
haufiger im Kontakt mit modernen Techniken als altere Vergleichsgruppen. Die Anzahl der

Haushalte mit Computer und Internetanbindung stieg in den letzten Jahren deutlich. [90]

Andere Studien belegten die fur &ltere Personen deutlich schwierigere Implementierung
moderner Technologien im alltéglichen Leben. Eine 2014 verdffentlichte Studie des Pew
Research Centers dokumentierte bei 87% der Befragten PC- und Internetnutzung. In der
Altersgruppe uber 65 Jahre griffen lediglich 57 % darauf zurtick. [91]
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Morrison et al. bezeichneten Design und Aufmachung technischer Apparaturen als
Hauptursachen, welche die Nutzung durch dltere Anwender erschwert. Senioren zeigten sich
durch kleine Kndpfe sowie die komplizierte untibersichtliche Steuerung verunsichert. [92]

Barrett konnte jedoch aufzeigen, dass trotz reduziertem Wissen um moderne Technologien

altere Menschen der Anwendung aufgeschlossen gegeniiberstehen. [93]

Vorliegende Studie stutze sich auf simple, beriihrungsempfindliche Computer. Die Steuerung
gestaltete sich einfach und nahezu selbsterklarend. Bei Bedarf wurde die Anwendung und
Bedienung zuvor erklart und demonstriert. Die positiven Teilnehmer-Bewertungen

hinsichtlich Handhabung und Gebrauch bestétigten den Bedienungskomfort.

Der Grolteil der Teilnehmer (68,4%) praferierte die Verwendung von Tablet-Systemen.
21,7% bevorzugten hingegen konventionelle Stift-Papier-Fragebogen. Tablet-Beflrworter
waren im Mittel 58,3 Jahre, Patienten die ,,Egal‘‘ antworteten 62,4 Jahre und Papier-Stift-
Beflirworter 70,7 Jahre alt (siehe Tab. 7; S.26). Im Altersvergleich von Tablet- vs. Papier-
Stift-Beflrworter sowie Egal- vs. Papier-Stift-Beflrworter stellten sich signifikante
Unterschiede dar. Papier-Stift-Beftrworter waren deutlich alter. Hinzukommend fehlte diesen
Probanden zumeist jegliche Tablet-Vorerfahrung. Teilnehmer, die Tablets bevorzugten, hatten

gute bis maRige Vorkenntnisse (siehe Tab. 9; S.27).

In einer Arbeit von Richter et al. sprachen sich die 153 Studienprobanden mehrheitlich
(62,1%) fur die Implementierung PC-gestutzter Systeme aus. Die Datenakquise ergab
hinsichtlich der Qualitdt und Quantitdt von Papier- bzw. Tablet-Befragungen keine

signifikanten Unterschiede. [94]

Auch Salaffi et al. beschéftigten sich mit der Thematik Touchscreen- vs. Papier-Stift-
Fragebdgen. Die Untersuchung zeigte bei der positiven Beurteilung der Tablet-Version
beziiglich PC-Erfahrung, Geschlecht und Alter keine signifikanten Unterschiede. Im
Wiederholungsversuch konnte die Datenerhebung verldssliche und einheitliche Ergebnisse

dokumentieren. [95]

Weiter prasentierten Buxton et al. PC-gestiitzte Patienteneinschatzungen als innovative
Maoglichkeit Daten zu sammeln. In den Untersuchungen sprachen sich 96% der Probanden ftir

die Einfuhrung dieser Form der Symptomerfassung aus. [87]
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Newman et al. thematisierten die Chancen und Vorteile bertihrungsempfindlicher Computer
zur Selbsteinschatzung von Patienten. Die beliebig wiederholbaren Patientenbefragungen
prasentierten sich im hektischen Klinikalltag als kosten- und zeitsparende Option zur

Erhebung therapierelevanter Patientendaten. [96]

Greenwood et al begrundete die Umsetzbarkeit Tablet-gestutzter Patientenbefragungen mit
der simplen Handhabung. Ungetibte ohne jegliches Vorwissen lobten den Bedienungskomfort
dieser Gerate. Das Alter der Patienten zeigte sich davon géanzlich unabhangig. In der Studie
praferierten lediglich 3% der Teilnehmer traditionelle Papier-Fragebdgen. Die Ergebnisse der

Tablet-Befragung waren aquivalent zu den Ergebnissen der Papier-Stift-Versionen. [84]

Es ist ersichtlich, dass sich die angeflihrten Vergleichsstudien bezuglich EDV-gestitzter
Screeningmethoden auf verschiedenste Studienkollektive bezogen. Teilnehmeranzahl sowie
patientenspezifische Charakteristika markierten zum Teil grol3e Varianz.

Die vorliegende Studie eruierte die Daten von insgesamt 332 Krebspatienten. Das mittlere
Alter lag bei 61,4 Jahren. Alle Teilnehmer erhielten perkutane Radiotherapie. Das Screening
wurde ausschliellich via Tablet durchgefiihrt. Die Screening-Teilnehmer absolvierten keine
vergleichbare Befragung via Stift-Papier-Fragebdgen. Additiv wurden die Vorerfahrungen im

Umgang mit Tablets eruiert.

Auch Allenby et al. flihrten ein Touchscreen-gestiitztes Screening auf psychosoziale
Symptome im Rahmen einer ambulant onkologischen Versorgungseinheit durch. Die Arbeit
dokumentierte 450 Studienprobanden zwischen 18-92 Jahren. Das mittlere Alter lag bei 61
Jahren. [88] Der beschriebene Studienaufbau zeigte viele Ubereinstimmungen zur
vorliegenden Untersuchung. Die Ergebnisse préasentierten demnach ein sehr hohes

Vergleichspotential.

Salaffi et al. stltzten ihre Arbeit demgegeniuber auf nur 87 Patienten mit rheumatoider
Arthritis. Das mittlere Alter der Probanden lag bei 65 Jahren. Das Screening wurde sowohl
Papier-Stift-, als auch Tablet-gestiitzt durchgefiihrt. Der Fragebogen inkludierte typische
krankheitsspezifische Charakteristika. [95]

Bei Buxton et al. beurteilten insgesamt 178 Krebspatienten ihren Health-related Quality of
life-Status (HRQoL-30) unter Zuhilfenahme eines berihrungsempfindlichen PCs. [87]
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Die Untersuchungen von Greenwood et al. bezogen sich auf zwei unterschiedliche
Teilnehmergruppen mit rheumatoider Arthritis. Die Befragungen beschrankten sich auf
krankheitsspezifische Charakteristika. Die erste Gruppe mit 40 Studienteilnehmern
absolvierte in zufélliger Reihenfolge ein identisches Screening via Papier-Stift sowie Tablet.
Im Anschluss wurden die beiden Befragungsmethoden bewertet. Das Durchschnittsalter der
Studienteilnehmer betrug 65 Jahre. Die zweite Gruppe bestand aus 45 Probanden. Das
mittlere Alter lag bei 65 Jahren. Die Befragung erfolgte hier nach fest definierter Reihenfolge,

erst konventionell, dann EDV-gestiitzt. [84]

Wilson et al. stitzte seine Ergebnisse auf ein kleines Studienkollektiv aus 51 ambulanten
Patienten einer Rheumaklinik (20 Patienten mit Lupus erythematosus und 31 Patienten mit
Vasculitis). Das Screening beinhaltete einen Gesundheitsfragebogen aus 36 Items. Weitere

deskriptive Angaben zu den Probanden fehlten. [89]

Velikova et al. erarbeiteten die Unterschiede von Papier-Stift- und Touchscreen-Fragebdgen
an 149 Krebspatienten. Weitere Angaben zur Deskription der Probanden fehlten. Die
Befragung enthielt den 30 Items umfassenden EORTC QLQ-C30 sowie den aus 14 Items
bestehenden HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale) Fragebogen. [97]

Die vorliegende Untersuchung belegt am Beispiel der BUKA-Studie die Umsetzbarkeit
Tablet-gestlitzter-Screenings. Die Teilnehmer zeigten in allen Bereichen groRle Akzeptanz.
Die Mdoglichkeiten moderner Technologien kdnnen noch bessere onkologische Versorgung
gewahrleisten. Die Chancen und Madglichkeiten elektronischer Symptomerfassung wurden
vielfach nachgewiesen. Die automatische schnelle Auswertung EDV-gestltzter Screenings
simplifiziert die medizinische Routine. Zeit und Kosten kodnnen minimiert werden.

Vollstandige Fragebdgen erleichtern die ganzheitliche Therapie. [98][99][89]

Patienten mit Sprachbarrieren, wie Z.n. nach Resektion im HNO-Bereich oder Fremdsprache,
erhalten durch detaillierte EDV-Screenings die Moglichkeit, sich besser zu verstéandigen.
Korperlich eingeschrénkten Patienten kann die Beantwortung durch Fingerdruck die Chance
offerieren, selbststandig Fragebogen auszufullen. Die Schriftgréle und Darstellung ist
deutlich grofier ist als bei konventionellen Papier-Fragebdgen. Bei Patienten mit Sehschwaéche

ist dies eine groRe Erleichterung.
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Cesnik sah die Implementierung EDV-gestiutzter Systeme zur Symptomerfassung als festen
Bestandteil zukunftiger Medizin. Er bezeichnete diese als vielversprechende Mdglichkeit des
Patienten Monitoring. [100]

Weiter dokumentierten auch Smith et al. die Uberwiegend positiven Auswirkungen

elektronischer Symptomerfassung auf die multidisziplindre onkologische Versorgung. [101]

4.2  Allgemeine Symptombelastung der Screening-Teilnehmer

Die vorliegende Studie ging der Forderung nach weiteren Untersuchungen zur Validierung
des Edmonton Symptom Assessment Scales nach. Patienten kurativer und palliativer Radiatio
absolvierten ein identisches Screening. Im Unterschied zu vielen anderen Untersuchungen
prasentierte das Studienkollektiv (berwiegend Kurativpatienten (76,3%) mit gutem
Performance-Status. Die Symptomstarkenskala wurde von 0-10 komplett ausgenutzt (siehe
Tab. 12+ 13; S.32/ 33).

Nach unserem Kenntnisstand ist diese von Geschlecht, Alter, Bestrahlungsintention und

Performance-Status ganzliche unabhéngige Tablet-gestiitzte Erhebung des ESAS neuartig.

Der Allgemeinzustand der Probanden war mehrheitlich uneingeschréankt. Nur ein Drittel
prasentierte sich bezlglich beider Befragungszeitpunkte bei mindestens einem ESAS-Item
screening-positiv (T1 =35,6%; T2 =30,1%) (siehe Tab. 11; S.31).

Das zumeist frihe, symptomarme Krankheitsstadium des vornehmlich kurativen
Studienkollektivs erscheint als Erklarung der geringen Symptombelastung gerechtfertigt.
Tumorerkrankungen sind in der friihen Krankheitsphase meist symptomarm und unauffallig.
Symptome treten erst im fortgeschrittenen Stadium auf. Mogliche Beschwerden kénnen dabei
allein innerhalb einer Tumorentitat in unterschiedlichster Form und Stérke ausgepragt sein.
[102]

Bisherige Untersuchungen bezogen sich groRtenteils auf Patientengruppen mit
fortgeschrittenem Tumorstadium und palliativer Behandlungsintention. Der Performance-

Status wird in den Studien vorwiegend als vermindert beschrieben. [103][64][104]
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Der Anteil positiv gescreenter Patienten reduzierte sich von der Erst- zur Zweitbefragung (T1
zu T2) um 14,9%. Die Patientenanzahl mit Therapie-erforderlichen Beschwerden nahm ab
(siehe Tab. 11; S.31). Mittlere bis starke Symptombelastung waren zum Zeitpunkt der
Erstbefragung verstarkt (siehe Tab.:12; S.32). Bei der Nachbefragung bewertete das
Studienkollektiv die Symptome eher mild (siehe Tab. 13; S.33). Die strahlentherapeutische
Behandlung konnte die Symptombeschwerden abschwéchen. Besonders bei stark
ausgepragten Beschwerden wurde eine Symptomlinderung erzielt. Starke Symptome wurden
nur noch bei vereinzelten Studienteilnehmern registriert. Die positiven Effekte

strahlentherapeutischer Behandlung konnten bereits diverse Studien nachweisen.

So bestétigten Samant et al. in Untersuchungen die Wirksamkeit der Strahlentherapie.
Unabhéngig der Tumorentitét profitierten die Patienten. Beschwerden oder Nebenwirkungen,
welche auf die Tumorerkrankung zuriickzufuhren waren, konnten nachweislich gelindert
werden. [105]

Weiter konnten Welsch et al. in einer retrospektiven Studie die positiven Effekte der
Radiotherapie bei fortgeschrittenem, unheilbarem Oesophagus-Ca nachweisen. Bei der
Mehrheit der Probanden wurde eine Symptomverbesserung erzielt. [106]

Die Items Erschopfung, Midigkeit und Allgemeinbefinden stellten zu beiden Zeitpunkten die
haufigsten Screening-positiven Angaben dar. Diese Beschwerden erscheinen daher auch bei
Patienten im friihen Tumorstadium mit guter Gesamtkonstitution schon frihzeitig von
Relevanz zu sein (siehe Tab. 12+13; S.32/ 33).

Viele Studien konnten den Zusammenhang zwischen tberdurchschnittlicher Mudigkeit und
bestehender Tumorerkrankung darstellen. Das Gefiihl der Abgeschlagenheit und Erschopfung
wurde als géngige, den Alltag stark einschrankende Begleiterscheinung beschrieben. In der
Folge zeigte sich die Leitungsfahigkeit und Lebensqualitat des Patienten in vielen Bereichen
reduziert. Adaquate Tumortherapie beinhaltet daher auch die Aufgabe Mudigkeit
vorzubeugen bzw. einzudammen. [107][108][109][110][111]

Stone et al. dokumentierten in einer Studie beziiglich tumorbedingter Mudigkeit bei 58% der

insgesamt 1300 Studienprobanden mittlere bis starke Symptomatik. [109]

Vogelzang et al. untersuchten 419 Krebspatienten. 78% der Befragten waren vom Symptom
uberdurchschnittlicher Midigkeit betroffen. [108]
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Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung &ullerten vereinzelte Studienteilnehmer bei den
Items Mudigkeit und Erschopfung Differenzierungsprobleme. Die Symptome konnten
teilweise nicht auseinandergehalten werden. Die Symptomlast zeigten sich bei diesen ESAS-

Items nahezu Ubereinstimmend.

Auch Watanabe et al. berichteten von nahezu identischen Differenzierungsschwierigkeiten.
Die Studienprobanden absolvierten hierbei eine ESAS-Befragung. Die Gedanken und
Uberlegungen wurden jedoch laut ausgesprochen. Die Studienteilnehmer definierten die

Symptome Mudigkeit und Erschépfung dabei uneinheitlich und different. [67]

Der Edmonton Symptom Assessment Scale sollte weiterentwickelt und optimiert werden. Der
Falschauswahl kdnnte dadurch entgegengewirkt werden. Weiterhin sollte, trotz des generell
abnehmenden Trends der Symptomstarken, der Anteil screening-positiver Patienten nicht
vernachlassigt werden. Zu beiden Zeitpunkten zeigten sich bei jedem dritten Probanden
therapie-relevante Symptomstarken. Die Selbsteinschatzung des Patienten kann den
betreuenden Teams viele therapierelevante Informationen liefern. Das onkologische
Versorgungskonzept wird dadurch noch sensitiver. Jeder Patient muss die Mdglichkeit
bekommen gesamtheitlich die beste Therapie zu bekommen.

4.3 Symptomlast im Verlauf der Strahlentherapie von Kurativ-, und Palliativ-

patienten

Die vorliegende Studie zeichnete die Symptomlast vor und nach radiotherapeutischer
Behandlung auf. Die kurativen und palliativen Tumorpatienten wurden dabei getrennt
betrachtet.

Der Mittelwerts-Vergleich der ESAS-Items présentierte die Veranderung der Symptomlast
von Erst- zur Zweitbefragung. Dies ermdglichte in der Folge deskriptive Aussagen zur ab-

bzw. zunehmenden Symptombelastung im Untersuchungszeitraum.

Bei den kurativen Studienprobanden markierten die Symptome Erschopfung (m(T1 ) =2,74;
m(T2) =2,66), Mudigkeit (m(T1) =2,96; m(T2) =2,31), sowie Allgemeinbefinden (m(T1)

48



=2,55; m(T2) =2,45) zu beiden Befragungszeitpunkten die durchschnittlich hdchsten
Belastungen. Ubelkeit (m(T1) =0,35; m(T2) =0,48) war zu beiden Zeitpunkten nur schwach
ausgepragt. Den deutlichsten Riickgang der Symptomstarke wurde beim Item Kurzatmigkeit
(m(T1) =2,24; m(T2) =0,30) verzeichnet (siehe Tab. 14; S.34/ Abb. 4; S.35). Im Mittel
befanden sich alle Items der Vor-, und Nachbefragung unterhalb der screening-positiven
Markierung ESAS>3.

Die niedrige Symptombelastung der kurativen Untersuchungsteilnehmer kénnte auf die friihe,
zumeist symptomarme Krankheitsphase zuriickzufiihren sein. Krankheitssymptome und
therapiebedingte Nebenwirkungen treten erfahrungsgemal eher im fortgeschrittenen Stadium
auf. [102]

Die Symptombelastung von Patienten im frihen Stadium der Tumorerkrankung présentierte
sich auch bei Khan et al. geringer. Die Studie eruierte den Edmonton Symptom Assessment
Scale von 1439 Krebspatienten. [112]

Ferner scheint auch eine gewisse Nachlassigkeit der Patienten von Relevanz zu sein. Friihe
Tumorsymptome werden nicht als solche registriert. Sie werden verdrédngt oder falsch

interpretiert.

Nooijer et al. eruierten in einer Arbeit die Chancen und Grenzen friihzeitiger Krebsdiagnostik.
Die Bedeutung richtiger Symptomwahrnehmung zeigte sich haufig unterschatzt. Betroffene

waren fur Beschwerden dieser Art ungentigend sensibilisiert. [113]

Publikationen mit deutlich hoheren Mittelwerten der ESAS-ltems bezogen sich dabei
hauptséchlich auf Patienten mit progredientem, palliativem Krebsleiden. Die diesbeziiglich
dokumentierten Symptombelastungen zeigten sich &quivalent zu den Werten der palliativen

Probanden vorliegender Studie.

Die Palliativpatienten bewerteten die Items Erschopfung (m(T1) =4,03; m(T2) =3,23),
Midigkeit (m(T1) =4,07; m(T2) =3,17) und Allgemeinbefinden (m(T1) =3,93; m(T2) =4,30)
bei der Primar-, und Sekundarbefragung am hachsten. Ubelkeit war zu beiden Zeitpunkten
schwach ausgepragt (m(T1) =1,17; m(T2) =1,10). Die deutlichste Abnahme der
Symptomstérke verzeichnete auch hier das Item Kurzatmigkeit (m(T1) =2,90; m(T2) =0,77)
(siehe Tab. 14; S.34/ Abb. 4; S.35).
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Auch Labori et al. erfassten den ESAS von 51 palliativen Patienten mit fortgeschrittenem
Pankreas-Ca. Die Symptomstarken der ESAS-Items zeigten dabei ahnlich starke Auspréagung
wie bei den Palliativpatienten vorliegender Studie. [114]

Bradley et al. verzeichneten bei den Items Erschépfung (m=5,04), Mudigkeit (m=3,41) und
Allgemeinbefinden (m=4,16) vergleichbar hohe Mittelwerte. Die Ergebnisse bezogen sich auf

die Daten von 1296 Patienten mit progredienten Tumorleiden. [115]

Weiter beschrieben Selby et al. die hohe Symptombelastung palliativ Therapierter.
Diesbezlglich wurde in einer prospektiven L&ngsschnittstudie der ESAS von 400

Krebspatienten untersucht. [116]

Unabhangig der Therapieintention markierten die meisten Items eine poststrahlen-
therapeutische Symptomverbesserung.

Bei den Kurativen verbesserten sich die Symptome Miudigkeit (p=0,01) und Sonstiges
(p=0,00) signifikant.

Midigkeit definiert sich als gangige sowie belastende Begleiterscheinung der Tumortherapie.
Zahlreiche Forschungen stellten die negativen Auswirkungen auf Lebensqualitdt und
Therapieerfolg dar. Die anfanglich hohe Symptomstérke kann in Verlauf der Radiotherapie
oftmals weiter ansteigen. [107][108][117]

Stone et al. beschrieben in einer Arbeit bei mehr als jedem Zweiten (58%) minder bis stark
ausgepragte Mudigkeit. Die Untersuchung inkludierte 1307 Krebspatienten. [109]

Auch de Vries et al. sprachen Nebenerscheinungen wie Energie-, und Lustlosigkeit

tumorbedingter Fatigue zu. [118]

Bei Steindorf et al. waren zu Beginn der Studie 97% der Patienten betroffen. Die insgesamt
160 Probanden litten an Brustkrebs und erhielten strahlentherapeutische Behandlung. Im
Verlauf der Untersuchung wurde durch speziell angepasstes Training die krebsbedingte
Fatigue gemindert. Die Lebensqualitét zeigte sich nachweisbar erhéht. [119]

Qualitativ hochwertige Tumortherapie steht daher vor der Aufgabe, Mudigkeit ganzlich
vorzubeugen bzw. einzuddmmen. In der Gruppe der Kurativpatienten konnte dieser
Anforderung nachgegangen werden. Die Mudigkeit verbesserte sich signifikant. Es ist davon

auszugehen, dass in vorliegender Studie die Radiotherapie den Patienten nicht noch mehr
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schwachte. Durch supportive Angebote konnten Fatigue und sonstige Nebenerscheinungen

adaquat bek&mpft werden.

Demgegenuber verzeichneten Palliativpatienten einen signifikanten Anstieg an Depressionen
(p=0,01). Bei der Nachbefragung sahen sich Palliative starker betroffen als zu Beginn der
Studie.

Generell verkorpert eine Krebserkrankung flr den Betroffenen eine duRerst belastende Zeit.
Neben der Diagnose und Therapie werden Erkrankte von vielen Nebenwirkungen auf
unterschiedlichster Ebene gefordert. [6][120][121]

Ullrich et al. thematisierten die hohe Anzahl psychisch belasteter Krebspatienten. Jeder Dritte

sah sich mit psychosomatischen Problemen konfrontiert. [122].

McDaniel et al. bezeichneten sogar jeden zweiten Krebspatienten als psychisch
uberdurchschnittlich belastet. [123]

Weiter konnten Costanzo et al. die zunehmenden Depressionen im Verlauf der Krebstherapie

darstellen. Die retrospektive Studie stitzte sich auf 89 Patientinnen mit Brustkrebs. [124]

Hernandez et al. belegten die, im Verlauf der Strahlentherapie, besonders hohe mentale
Belastung der Patienten. Frihzeitige psychische Betreuung zeigte hierbei besondere
Wichtigkeit. [125]

Stiegelis et al. stellten die steigende depressive Symptomatik im Verlauf der Radiotherapie

dar. Die hollandische Psychologin bezog sich dabei auf ein Review aus 45 Artikeln. [126]

Trotz der signifikanten Zunahme der depressiven Symptomatik in der Gruppe der
Palliativpatienten, bewerteten diese die psychischen Beschwerden immer noch eher mild. Die
Mittelwerte des Items Depressionen befand sich zu beiden Erhebungszeitpunkten unter dem
screening-positiven Score 3. Dennoch ist es wichtig, Betroffene, Angehérige und Arzte fir
diese Symptome zu sensibilisieren. Je geringer die depressive Symptomatik ausgepragt, desto

einfacher ist es sie zu therapieren.

Die schwachen psychischen Komorbiditdten konnten das Resultat des bewussten
Herunterspielens sein. Gerade Tumorpatienten gestehen sich die im Verlauf der
Tumortherapie sukzessive hinzukommende psychische Symptomatik nur widerwillig ein.

Betroffene interpretieren diese oftmals als Zeichen von Schwéche und Resignation.
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Psychische Komorbiditaten werden daher wissentlich und unwissentlich falsch bewertet.
Depressionen und  Angstgefuhl werden als normale Begleiterscheinungen der
Krebserkrankung gesehen und akzeptiert. Fir die Erkrankten stellen diese kein eigenes, fur
sich stehendes Krankheitsbild, dar. [7][127][128]

4.4  Allgemeiner Unterstitzungsbedarf

Mit Hilfe der kanadischen Problemcheckliste wurde der Unterstutzungsbedarf der
Studienprobanden ermittelt. Nach unserem Wissenstand war dies die erstmalige Verwendung
der ins Deutsche Ubertragenen Problemcheckliste. Dieser Unterstutzungsbedarf kann nicht mit
dem vom medizinischen Fachpersonal definierten Hilfebedarf gleichgesetzt werden. Die
Untersuchungen bezogen sich auf den individuellen Unterstiitzungsbedarf der

Studienteilnehmer.

Den meisten Unterstltzungsbedarf beanspruchten die Studienprobanden in Bezug auf
Informationen Uber die Erkrankung, Behandlung und Behandlungsnebenwirkungen (58,9%).
Weiter wurden bei Gesprachen rund um die Therapie (51,1%), der Entscheidungsfindung
(46,1%), des Wissens um Unterstiitzungsmaoglichkeiten (50,2%), sowie des Wissens uber
Verhaltensédnderungen zur Steigerung des Wohlbefindens (46,1%) bei jedem Zweiten
Hilfebedarf registriert (siehe Tab. 15; S.36).

Der Unterstutzungsbedarf von Tumorpatienten ist jeher bekannt. Die Medizin bemuht sich um
interdisziplindre Zusammenarbeit. Therapieoptionen gestalten sich multimodal. Neben der
Erkrankung ergeben sich weitere, nicht zu unterschatzende Probleme. Fehlendes

medizinisches Verstandnis der Betroffenen kommt erschwerend hinzu. [9][69][129]

Auch in der vorliegenden Arbeit kdnnte der ausgepréagte Unterstiitzungsbedarf eine Folge des
unzureichenden Wissens um die Erkrankung und Therapie selbst sein. Die Probanden
bendtigten  Informationen Uber die Erkrankung, Behandlung und Behandlungs-
nebenwirkungen. Das Wissen und Verstédndnis schien in vielen Bereichen nicht auszureichen.
In der Folge forderten die Teilnehmer bereits bei Gesprédchen und Entscheidungen Uber die
Behandlung Beistand.
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Die Mehrheit der Patienten versteht oder interpretiert Erlauterungen bezilglich der

Erkrankung und Behandlung falsch. Insgesamt werden 40-80% des Gesagten vergessen. [130]

Greiner et al. legte die negativen Auswirkungen von Unwissenheit, Missverstandnis und

mangelnder Kommunikation hinsichtlich terminaler Behandlungsalternativen dar. [129]

Weiter konnte Mcguire in einer Untersuchung darstellen, dass Auskinfte und Erklarung
bezliglich der Therapie vergessen werden. Zudem forderten insbesondere Patienten jlingeren

Alters mehr medizinische Informationen als altere. [131]

In einer retrospektiven Studie mit 1447 Afroamerikanern beschrieben Welch et al. die
negativen Effekte unzureichender Aufklarung und Kommunikation Gber mdogliche
Therapieoptionen am Lebensende. In der Folge sahen Patienten von wichtigen
Entscheidungen beziiglich der terminalen Lebensphase ab. [132]

Auffallend erschien der deutlich geringere Unterstitzungsbedarf beim Erstellen von
Patientenverfigungen (23,2%). Die Mehrheit forderte diesbeziglich keine Hilfe (43,8%), oder
enthielt sich ganz der Meinung (32,9%) (siehe Tab.:15; S.36). Patientenverfigungen

markierten ein Tabuthema.

Phillips et al. konnten in einer Studie das Desinteresse und die Ignoranz hinsichtlich
lebenserhaltender Malinahmen darstellen. Lediglich 29% der 1676 schwerkranken
Studienteilnehmer hatten die Thematik mit betreuenden Arzten diskutiert. Weiterfiihrende

Gesprache wurden vom Grof3teil vermieden. [133]

In einer prospektiven Kohortenstudie erkannten Hofmann et al., dass Patienten eher selten mit
Arzten Uber TherapiemaRnahmen in der terminalen Lebensphase, hier kardiopulmonale
Reanimation, kommunizierten. Nur 23% der Studienteilnehmer hatten mdgliche
WiederbelebungsmaBnahmen thematisiert. Die Mehrheit (58 %) &uRerte an solchen

Gesprachen jedoch keinerlei Interesse. [134].

Das IfD (Institut fur Demoskopie) Allensbach verdffentlichte 2009 eine Meinungsforschung
zum ,,Interesse der Bevolkerung an der Patientenverfiigung in Deutschland‘‘. VVon den 1804
waren lediglich 15% im Besitz einer Patientenverfligung. 40% der Befragten beabsichtigten
eine solche Verfligung. 2014 publizierte die Institution neue Zahlen mit 1530 Teilnehmern.

Nun zeigten sich 28% im Besitz einer Patientenverfligung. [135]
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Die vorliegende Studie ermittelte lediglich den Bedarf an Informationen zum Erstellen von
Patientenverfugungen. Wie viele der 23,3% mit Unterstiitzungsbedarf eine Verfiigung
vorwiesen bzw. anfertigten, ist demnach unklar. Auch die Positionierung der restlichen 76,7%
lasst keine gesicherten Aussagen zu. Es bleibt anzunehmen, dass einige dieser
Studienprobanden Verfligungen vorwiesen, und folglich keine weitere Unterstiitzung

erwinschten.

Das IfD Allensbach bezieht sich zudem auf eine grofle Anzahl an Umfrageteilnehmern. Die
vorliegende Studie stutzt sich dagegen nur auf 219 Teilnehmer. Demgegeniber wiesen jedoch
alle Probanden eine Tumorerkrankung, und damit lebensbedrohliche Diagnose vor. Die Werte
sind daher nur schwer vergleichbar. Auffallen ist jedoch, dass in den meisten Arbeiten
Informationen, Gesprache oder das Anfertigen von Patientenverfligungen ein Tabuthema
darstellt. Aktuellere Untersuchungen konnten jedoch eine leichte Zunahme an Verfligungen

darstellen.

Auch Buss et al. dokumentierten den schwierigen Dialog zwischen Betroffenen und Arzten
beziiglich lebensverlangernder Therapien. Die Studie inkludierte 120 Patienten mit
progredientem Krebsleiden. Nur nach Kommunikation wurde dem Patienten ein wirdevolles
Ableben ermdglicht. [136]

Weiter erarbeiteten Zhang et al. mit 627 Probanden mit fortgeschrittener Tumorerkrankung,
die Chancen und Madglichkeiten von Beratungen (ber lebenserhaltende Malinahmen.
Betroffene waren in der Folge weniger auf Intensivpflege angewiesen. Sie profitierten von

frihzeitiger palliativer Pflege. [137]

Die Beratung und Aufklarung Uber Therapieoptionen der terminalen Lebensphase stellt sich
auch fur den Mediziner unangenehm dar. Adaquate Leitlinien scheinen zu fehlen
[138][139][140]. Bus et al. bemihte sich um evidenzbasierte Schulungen. Diese sollten
Verstandigungsprobleme in der Kommunikation zwischen Mediziner und Patient minimieren.
[136]
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4.5 Unterstutzungsbedarf von Kurativ- und Palliativpatienten

Ergénzend zur allgemeinen Auswertung wurde der ermittelte Unterstitzungsbedarf auf
mdogliche Zusammenhdnge und Auffalligkeiten beziglich der Bestrahlungsintention

Uberpraft.

Auffallend erschien, dass die Kurativpatienten in vorliegender Studie ausnahmslos hoheren
Unterstutzungsbedarf verzeichneten. Patienten mit palliativer Therapie sprachen sich, bei
allen Punkten der kanadischen Problemcheckliste, in groRerer Zahl gegen, als fir
Unterstutzung aus (Tab. 16; S.37).

Der geringere Unterstltzungsbedarf innerhalb der Gruppe der Palliativpatienten kann als
Zeichen der Ignoranz interpretiert werden. Der eigene Hilfebedarf blieb mdglicherweise

bewusst ungeachtet.

Kubler-Ross beschrieb das Verhalten von Patienten in der terminalen Lebensphase mit den

Worten Ignoranz und Verleugnung. [141]

Ebenso erscheint der bei Kurativpatienten erfahrungsgemall eher leicht reduzierte
Allgemeinzustand als moglicher Erklarungsversuch. Sie sind tatkraftiger und wollen
infolgedessen aktiv an der Therapie und Genesung teilhaben. Palliativpatienten sind
demgegenuber hdufig passiv. Die Symptome und Nebenwirkungen der Tumorerkrankung und
-therapie schranken die Betroffenen ein. Palliative Patienten beschéftigen sich demnach mit
einer vollkommen anderen Thematik. [142][143][144][145]

Currow et al. beschéftigten sich in einer randomisierten Studie mit dem Nutzen spezieller
palliativer Pflegeangebote. Die 4366 Studienteilnehmer duBerten dabei im Hinblick auf die
eigene Therapie haufig andere Ambitionen. Das Interesse der Palliativpatienten hinsichtlich

angebotener Unterstlitzungsmoglichkeiten war reduziert. [142]

Die positiven Effekte strahlentherapeutischer Behandlung wurden in diversen Studien
dargestellt. Palliative Radiatio strebt die Verbesserung des Wohlbefindens austherapierter

Tumorpatienten an. Begleitsymptome sollen gelindert werden. [146][147]

Bradley et al. dokumentierten die durch Strahlentherapie erzielte Linderung der

Polysymptomatik palliativer Tumorpatienten. In der Studie wurde der ESAS von 1296
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Krebserkrankten mit palliativer Radiatio erhoben. Mudigkeit, reduzierter Allgemeinzustand,

Appetitlosigkeit und Schmerzen zeigten sich als die Hauptsymptome. [115]

Die WHO definierte die Bestrahlung als Part der Palliativversorgung zur ,,VVorbeugung und
Linderung von Leiden, [...] Behandlung von Schmerzen sowie anderen belastenden

Beschwerden kdrperlicher, psychosozialer und spiritueller Art®*. [148]

In vorliegender Studie présentierte der Unterstitzungsbedarf palliativer und Kkurativer
Studienteilnehmer, hinsichtlich ,,Informationen tber mdgliche Verhaltensanderungen zur
Steigerung des Wohlbefindens‘* signifikante Unterschiede (siehe Tab. 17; S.38). Wahrend
47,9% der Kurativpatienten diesbezuglich Unterstiitzung beanspruchten, lehnten 50,0% der
Palliativpatienten diese ab (siehe Tab. 16; S.37).

Auffallend erscheint, dass sich die palliativen Probanden wissentlich fiir eine Bestrahlung
ohne jeglichen kurativen Effekt entschieden. Es ist anzunehmen, dass die Patienten bereits
viele Verhaltensanderungen zur Steigerung des Wohlbefindens im Verlauf ihrer Therapie
probiert hatten. Die Radiatio ist lediglich ein weiterer Versuch zur Optimierung des
Allgemeinzustandes. Die Betroffenen sind sich dessen bewusst.

Weiter formulierten Aulbert et al. die ausgepragte Erschopfung der Palliativpatienten in Folge

der vielféltigen Therapien. Patienten zeigten sich oftmals Gberversorgt. [149]

Quill et al. befragten 215 palliative Probanden nach ihren Hauptzielen. Optimierung der
Lebensqualitdt, Schmerzlinderung und Verbesserung des Allgemeinbefindens wurden dabei

am haufigsten formuliert. Die Befragten lehnten weitreichende Therapien ab. [150]

Die Probanden sind von den Therapieangeboten gesattigt. Gerade Palliativpatienten leiden
meist schon langer an der Krebserkrankung. Viele Therapien wurden miterlebt. Das Wissen

und die Erfahrung um viele Bereiche der Tumorerkrankung ist ausgepragt.
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4.6 Auffalligkeiten der ECOG-PS Einteilung durch Patient und Mediziner

Der Performance-Status der Eastern Cooperative Oncology Group definiert den
Allgemeinzustand des Krebspatienten. In vorliegender Untersuchung wurde dieser vom

betreuenden Mediziner und dem Patienten selbst definiert.

Da sich Prognosen zum LangzeitUberleben auf die Aussagekraft des etablierten Screening-
Items stiitzen, erscheint die richtige Definition des ECOG-PS fiir Therapieplanung von grolier
Relevanz. Ungeeignete Krebstherapien, Nebenwirkungen und Einschrankungen der
Lebensqualitdt konnen durch richtige Angaben des PS auf ein Minimum reduziert werden.
[72][151][152][153][154]

Die ECOG-Bewertungen von Arzt und Patienten préasentieren in vorliegender Studie nur
leichte  Ubereinstimmungen (xk=0,254). Die Selbsteinschitzung der Patienten war
pessimistischer als die Beurteilung durch den Mediziner. Der Grofiteil der Studienprobanden
wurde von den Arzten ECOG 0 (63,0%) zugeteilt. Die Mehrheit der Patienten ordnete sich
demgegenuber ECOG 1 (58,9%) zu. Die nicht Ubereinstimmenden Wertungen schwankten
dabei im Rahmen plus/ minus einer ECOG Skala (Tab. 10; S.30).

Diverse Studien zeigten die differente Einteilung des Performance-Status durch
unterschiedliche Bewerter. Die Genauigkeit und Reproduzierbarkeit wurde mannigfach

uberprift. Die Ergebnisse prasentierten sich dabei zum Teil sehr widerspruchlich.

In einer Studie von Blagden et al. wurde der ECOG-PS neben dem zustdndigen Onkologen
vom Patienten selbst festgelegt. Die Bewertungen présentierten  mittelmaRige
Ubereinstimmung (x=0,45). Nur bei jedem zweiten Patienten wurde eine identische PS-
Einteilung registriert. Die Onkologen beurteilten die Performance optimistischer als die
Patienten selbst. Die Untersuchungen inkludierten 101 Patienten mit Bronchial-Karzinom.
[72]

Ando et al. dokumentierten maRige bis gute Ubereinstimmung des ECOG-PS (x=0,53-0,63).
In der Studie wurden 206 Teilnehmer mit fortgeschrittenem inoperablem Lungenkarzinom
von einem Onkologen, einer Krankenschwester und dem Patienten selbst bewertet. Die

schlechteste Einschatzung vergab der Betroffene selbst. [155]
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Weiter bestéatigte eine Arbeit von Dajczman et al. die stark von Bewerter abhangige ECOG-
PS-Zuordnung. Die Einteilung des Mediziners stimmte nur in 46% der Falle mit der
Bewertung des Patienten Uberein. Auch hier zeigte sich die Einschatzung der Probanden
pessimistischer. Die Untersuchung stutzte sich auf ein Kollektiv von 109 Patienten mit
Bronchial-Ca. [156]

Sorenson et al. pruften die ECOG-PS Einteilungen von 100 Studienprobanden durch drei
unabhéngige Onkologen. Die Zuweisungsrate von Probanden mit hoherem PS (ECOG 0-2)
erwies sich dabei zuverléssiger als die von Patienten mit geringerem PS (ECOG 3-4). In der

Summe wurde fiir den ECOG Performance Status nur maiige Reliabilitat beschrieben. [157]

In Diskrepanz dazu, konnten andere Studien bei der Erhebung des Performance-Status nur
geringfugige Abweichungen feststellen. Auffallend erscheint jedoch, dass sich diese

Untersuchungen in der Regel auf die Wertungen von Spezialisten beziehen.

Eine Studie von Rolia et al. stellte den ECOG als zuverlassigen Parameter zur Bestimmung
der Leistungsfahigkeit dar. Die Interrater-Reliabilitat lag hier bei ECOG 0-2 (x=0,992-0,989)
sogar leicht Ober der bei ECOG 3-4 (k=0,882-0,909). In der Studie definierten zwei
Onkologen den KPS und ECOG-PS von 209 Krebspatienten. [158]

Weiter untersuchten Conill et al. die Reproduzierbarkeit und Genauigkeit des ECOG-PS und
KPS. Beide Methoden erwiesen sich als reliable und reproduzierbare Einteilungen des
Allgemeinzustandes. Die Scores wurden von zwei unabhingigen Arzten sowie dem Patienten
selbst bestimmt. Das Kollektiv umfasste 100 Krebserkrankte. [159]

Auch Taylor et al. erforschten die Einteilung von ECOG und Karnofsky Performance Score
auf Reliabilitat. Die Arbeit dokumentierte nur wenige Abweichungen bei der Zuweisung der
Performance Scores der 100 Studienprobanden. Die Bewertung erfolgte von einem
Onkologen, einem Assistenzarzt und einer Krankenschwester. Im direkten Vergleich
markierte der ECOG héhere Ubereinstimmung als der KPS. Als Hauptgriinde wurden die
geringeren Auswahlmaoglichkeiten des ECOG-PS formuliert. [160]

Dem gegenuber kritisierten Verger et al. die Performance Scores ECOG und Karnofsky als
nicht ausreichend sensitiv. Die Studie bezeichnete gerade den Grenzbereich zwischen ECOG
0-1 sowie ECOG 4-5 als schwierig zu differenzieren. Das Risiko der Falscheinteilung zeigte
sich in diesem Bereich erhoht. [161]
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Die Diskussionen zur Reliabilitat und Ubereinstimmung des Performance Scores sind
widerspruchlich. Welche Definition des PS verlasslicher erscheint kann den Daten nicht
entnommen werden. Weitere Studien sollten Kklaren, ob der Performance-Scale nur durch
speziell geschultes Fachpersonal reproduzierbar und verlésslich definiert werden kann. Auch
der Einfluss medizinischer Charakteristika, wie z.B. der Therapieintention, erscheint von

Interesse.

Mor et al. definierten den ECOG-PS des Mediziners als genauere Methode fiir die Prognose
des Langzeitlberlebens. Die Studie stltzte sich auf 98 Teilnehmer mit Bronchial-Ca. Der PS
wurde vom Onkologen und Patienten angegeben. Weiter zeigten Mor et al. die positiven
Effekte der Zusammenarbeit mit dem Betroffenen selbst. [72]

Fir den betreuenden Arzt sind manche Symptome gerade zu Beginn nur schwer zu
diagnostizieren. Durch die Komplexitat der Tumortherapie bleiben Begleitsymptome in der
Hektik des klinischen Alltags oftmals unerkannt. Betroffene bemerken die Symptome daher
meist zuerst. Sie werden ignoriert und nicht nach auBen getragen. Der Allgemeinzustand ist
h&ufig schlechter als von auRen angenommen. Je nach Bewerter présentiert sich die
Performance-Einteilung different. Folglich sollte der Patient in die Definition des
Performance-Status integriert werden. Nur so ist die Therapieplanung individuell auf den

Patienten abgestimmt.

4.7 Limitation der Studie - Misstrauen gegentber Datensicherheit

332 Patienten nahmen sowohl an der Tablet-Befragung, als auch der nachfolgenden Tablet-
Bewertung teil. Im Anschluss gestatteten jedoch nur 219 Teilnehmer die wissenschaftliche
Auswertung ihrer Symptomscreening-Ergebnisse. 100 Patienten stellten die Ergebnisse

ausschlief3lich dem behandelnden Arzt zur Verfiigung.

Die Frage nach Tablet-Screening-Teilnahme und anschlieBender Bewertung erfolgte
personlich von der Studienassistenz. Bei Unsicherheiten und Rickfragen stand diese
unmittelbar zur Verfugung. Die Frage nach der Bereitstellung der medizinischen Daten zu

wissenschaftlichen Forschungszwecken erfolgte hingegen via Tablet.
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Die Anzahl der Teilnehmer am Tablet-Screening und der Patienten, die ihre Daten
wissenschaftlichen Zwecken zur Verfugung stellten, zeigten sich different. Diese Diskrepanz
kann als Limitation und Verbesserungsansatz zugleich gesehen werden.

Die Diskrepanz des Patientenkollektivs kann auf die Art der Fragestellung an sich
zuruckzufuhren sein. Der personliche Kontakt mit der Studienassistenz vermittelte Seriositét.
Demgegenuber erschien die reine Kommunikation via Tablet weniger vertrauenserweckend.
Es ist davon auszugehen, dass die Studienprobanden vom Schutz der personenbezogenen

Daten nicht Gberzeugt waren.

Eine Untersuchung des TNS Infratest bestatigte das generelle Misstrauen der Patienten
bezliglich der Erfassung und Weitergabe medizinischer Daten. Nur weniger als die Halfte der
Deutschen befurworteten den neuen digitalen Trend. Der Grofteil der Befragten sah die
Ubermittelung von Gesundheitsdaten skeptisch. [162]

Auch in anderen Studien &uRerten sich Patienten bezuglich der Datensicherheit besorgt. Die

Erhebung und Weitergabe von Patientendaten erachteten viele kritisch. [163]

Weiter beschaftigten sich Ilioudis et al. mit den Mdglichkeiten adaquaten Datenschutzes. Die
Datensicherheit bei der Erhebung sowie Ubermittelung wurde auch hier als schwierig
beschrieben. [164]

Infolge des allgegenwartigen Gebrauchs moderner Technologien ist das Bewusstsein der

Patienten bezliglich der Gefahren des Datenmissbrauchs deutlich gestiegen. [165]

Falcao-Reis et al. forderten feste Patientenrechte, die Diskretion und den Schutz der

personlichen Daten jedes Einzelnen garantieren. [166]

In der heutigen Medizin ist der Einsatz EDV-gestutzter Systeme nicht mehr wegzudenken.
Die Gewadhrleitung der Datensicherheit ist dabei eine nicht zu unterschatzende Aufgabe.

Diese muss in allen Bereichen der Medizin gesichert sein.
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5 Zusammenfassung

Die Inzidenz und Pravalenz von Krebserkrankungen prasentiert sich in den vergangenen
Jahren ungebrochen hoch. Durch die stetige Optimierung der Versorgung werden Betroffenen
neuartige  Optionen  offeriert.  Moderne  Onkotherapie  zeichnet sich  durch
sektorenlbergreifende Kooperation aus. Diese komplexen Versorgungskonzepte koénnen

durch innovative Technologien simplifiziert werden.

Vorliegende Arbeit erortert die Frage nach der Umsetzbarkeit Tablet-gestiitzter Screenings in
der Routine der Strahlenmedizin. Die Erfassung der ESAS-Items und des
Unterstutzungsbedarfs ermdglichte nach dem Vorbild kanadischer Versorgungskonzepte

definierte Aussagen zur Qualitat der medizinischen Versorgung.

Im Rahmen der Studie erhielten Tumorpatienten vor der perkutanen Radiotherapie (T1) ein
Tablet-gestlitztes Symptom-Screening. Das Tablet-Screening wurde von den Teilnehmern
beziiglich Bedienung und Nutzerfreundlichkeit evaluiert. Nach Abschluss der Radiotherapie

erfolgte eine telefonische Nachbefragung der Teilnehmer (T2).

Insgesamt  partizipierten 332 Krebspatienten am Tablet-Screening. 79 potentielle
Studienprobanden nahmen nicht teil. Als Hauptursachen zeigten sich fehlende Zeit (21,5%),
die Teilnahme an sonstigen Studien (20,3%) und zu hohe psychische Belastungen (17,7%).
Der Anteil der Screening-Teilnehmer mit fundierten Vorkenntnissen im Umgang mit Tablet-
PCs (15,7%) war gering. Probanden mit Tablet-Vorerfahrungen waren signifikant jinger als
Unerfahrene. Anwendung und Nutzerfreundlichkeit erlangte hohe Zustimmung. Die wenigen
(21,7%) Befurworter konventioneller Stift-Papier-Fragebdgen waren signifikant alter.

219 Screening-Teilnehmer stellten ihre ausgewerteten Symptom-Fragebdgen weiteren
Auswertungen zur Verfugung. Der Performance-Status wurde von Patient und Mediziner eher
divergent bewertet (xk=0,254). Von T1 zu T2 nahm der Anteil positiv gescreenter Probanden
ab. Kurativpatienten markierten bei den ESAS-Items Mudigkeit, Kurzatmigkeit und Sonstiges
signifikante  Symptomverbesserungen. Bei Palliativpatienten zeigte = Kurzatmigkeit
signifikante Verbesserung, Depressionen hingegen signifikante Verschlechterung. Der
schwachste Unterstitzungsbedarf (23,3%) wurde beim ,,Bedarf an Informationen beim

Erstellen von Patientenverfligungen‘‘ registriert.
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Die BUKA-Studie konnte die Chancen Tablet-gestiitzter Befragungen in der Routine der
Radioonkologie darstellen. Das Screening markierte durchgéngig positive Bewertungen sowie
groRe Akzeptanz. Die positiven Ergebnisse deckten sich mit denen anderer Studien beziglich
EDV-gestltzter Datenerhebung. Die oftmals nicht ausreichendende Zeit zur Studienteilnahme
war jedoch nicht auf eine zu zeitintensive Bedienung von Tablet-PCs zurtickzufiihren. Die
Anzahl der Screening-ltems sollte der kurzen Wartezeit der Strahlenambulanz angepasst
werden. EDV-Screenings sollten dariiber hinaus zukinftig bereits von zuhause absolviert
werden. Die zunehmende Technisierung des Alltags lasst den Anteil PC-erfahrener Patienten
weiter ansteigen. Die Einfihrung EDV-gestltzter Versionen bietet eine effektive Mdglichkeit
des Patienten-Monitoring als Grundlage multidisziplinarer onkologischer Versorgung. Infolge
der zunehmenden PC-gestiitzten Verarbeitung hochsensibler Patientendaten ist die

Gewihrleistung vollkommener Datensicherheit dringend notwendig.

Im Gegensatz zu anderen Arbeiten présentierte das Studienkollektiv (berwiegend
Kurativpatienten mit gutem Allgemeinzustand. Trotz geringerer Symptombelastung konnten
auch hier die positiven Effekte der Radiotherapie dargestellt werden. Der hohe
Unterstutzungsbedarf erschien oftmals dem mangelnden medizinischen Verstandnis der
Betroffenen geschuldet. Kurativpatienten &uRerten deutlich mehr Interesse aktiv an der
Therapie teilzuhaben. Palliativpatienten erschienen durch das UbermaR an Therapien
entkraftet.
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6.4 Nichtteilnahmebogen

Nichtteilnahme

am BUKA-Projekt
»Beratung und Unterstiitzung fiir Krebspatienten und Angehdrige*

gefdérdert von der Deutschen Krebshilfe e.V.

Sehr geehrter Studienleiter, sehr geehrte Studienleiterin,

Sie haben den Patienten / die Patientin um Teilnahme am BUKA-Projekt ,,Beratung und Unterstiitzung fiir
Krebspatienten und Angehdrige* angefragt.

Wir bitten Sie daher, falls der Patient / die Patientin nicht am BUKA-Projekt teilnehmen mdochte, um
einige wenige dieshezlgliche Informationen, die fir die Représentativitat, also die Aussagekraft der
Gesamtergebnisse auBRerordentlich wichtig sind.

BITTE nur bei NICHTTEILNAHME ausfllen:

Datum: Tag Monat Jahr Alter: _ Jahre  Geschlecht: [ weiblich
‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ [ mannlich

Was ist der Grund fiir die Nichtteilnahme des Patienten / der Patientin?

koérperliche Belastung
kognitive Beeintrachtigung
ansteckende Keime
mangelnde Deutschkenntnisse
Teilnahme an sonstiger Studie
nicht ausreichende Zeit
Bedienungsprobleme
psychische Belastungen

kein Interesse

0O O O O O 0O O O O

Aktuelle Diagnose:

Art der Krebserkrankung, z.B. Prostatakrebs
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6.5

Informationsbrochtire zum BUKA-Projekt

Universitatsklinikum \Wurzburg

U (< CCCAN

Comprehensive Cancer Center
Mainfranken

Interdisziplinares Zentrum Palliativmedizin
Leiterin: Dr. med. Birgitt van Oorschot

Informationen zu unserem Projekt
»Beratung und Unterstiitzung von Krebspatienten und ihren

Angehorigen (BUKA-Projekt)*

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

am Universitatsklinikum Wirzburg wird ein Qualitatssicherungsprojekt zur gezielten Beratung und
Unterstiitzung fir Patienten mit Krebs und ihren Angehérigen durchgefiihrt, fir das wir Ihr Interesse

wecken wollen.
Wozu dieses Projekt?

Neben der Tumorbehandlung ist die Behandlung von kérperlichen Beschwerden, die Berticksichtigung des
Befindens und des Lebensumfeldes hilfreich und sinnvoll. Wir untersuchen derzeit, wie eine gezielte
Beratung und Unterstiitzung am besten angeboten und umgesetzt werden kann und inwieweit dazu auch
eine computergestitzte Symptomerfassung méglich und sinnvoll ist. Unsere Studie soll dazu beitragen,
dass Patienten und ihre Angehdrigen eine optimale Versorgung und Unterstiitzung von Arzten und
Therapeuten erhalten. Durch lhre Mitwirkung an zwei Befragungen (Zeitaufwand jeweils etwa 15 Minuten,
Erlauterungen siehe unten) und die Einwilligung in die wissenschaftliche Auswertung leisten Sie hierzu
einen wichtigen Beitrag. Denn niemand kennt Ihre Beschwerden und lhre Situation so gut wie Sie selbst.

Wie lauft das Projekt ab?

Wir bitten Sie, zundchst an einer kurzen computergestiitzten Befragung bzgl. lhrer aktuellen kdrperlichen
Symptome und sonstigen Belastungen teilzunehmen. Die Befragung dauert ca. 15 Minuten. Der
Projektmitarbeiter kann bei Bedarf mit Ihnen die Fragen gemeinsam durchgehen und lhre Fragen
beantworten. Das Ergebnis kdnnen Sie — wenn Sie mdgen — im anschlieBenden Arztgesprach
besprechen. Die Befragung soll lhren Arzten und dem interdisziplindren Behandlungsteam dabei helfen,
korperliche Beschwerden und sonstige Belastungen genau wahrzunehmen und die richtige Behandlung
und Unterstltzung fur Sie zu finden. Am Ende der computergestiitzten Befragung werden Sie von einem

Projektmitarbeiter gefragt, ob Ihre Antworten auch wissenschaftlich ausgewertet werden durfen.

Patienten, die in die wissenschaftliche Auswertung eingewilligt haben, werden nach acht Wochen erneut
personlich oder telefonisch befragt (Zeitdauer ebenfalls etwa 15 Minuten). Dabei mdchten wir auch lhre

Zufriedenheit mit dem Angebot und Ihre Anregungen fur die weitere Verbesserung erfassen.

Wenn Sie mit der wissenschaftlichen Auswertung nicht einverstanden sind, werden die Daten der
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computergestiitzten Befragung wieder geldscht.
Wir dokumentieren ausgewahlte medizinische Daten.

Um beschreiben zu kénnen, welche Patienten an unserem Projekt teilnehmen, bendétigen wir auch
medizinische Daten, die im Rahmen lhrer Behandlung routinemafig erhoben werden. Die medizinischen
Daten werden von Projektmitarbeitern aus der Patientenakte entnommen. Dies sind Alter und Geschlecht,
Diagnose, der Schweregrad (Stadium) lhrer Erkrankung, Dauer der Erkrankung und durchgefihrte

Therapien. Wir bitten um lhre Einwilligung fiir diese Datenerhebung aus der Akte.
Wir garantieren Ihnen Datenschutz.

Ihre personenbezogenen Daten sind geschiitzt. Die Fragebdgen sowie die medizinischen Daten aus der
Patientenakte werden nicht mit lhrem Namen, sondern nur mit einer Forschungsnummer versehen. Es wird
eine Zuordnungsliste geben, auf der Ihr Name und die Forschungsnummer zugeordnet werden. Die
Zuordnungsliste wird getrennt von den Ubrigen Daten aufbewahrt. Wir benétigen sie ausschlieBlich fur die
Verlaufsdokumentation und die Erhebung der Daten in der Klinik. Die Zuordnungsliste ist nur denjenigen
Mitarbeitern in der Klinik zuganglich, die die Befragung durchfiihren. Die Zuordnungsliste wird zu
Projektende datenschutzgerecht vernichtet. Die mit der Forschungsnummer versehenen Fragebdgen
werden — entsprechend den Richtlinien einer guten wissenschaftlichen Praxis — 10 Jahre aufgehoben. Alle
Auswertungen werden pseudonymisiert (d.h. verschlisselt durch eine Forschungsnummer) durchgefihrt.

Ihre Teilnahme ist freiwillig.

Ihre Teilnahme an dem Projekt ist freiwillig. Ihre Daten werden nur fiir die wissenschaftliche Auswertung
verwendet, wenn Sie die Einwilligungserklarung unterschreiben. Sie kénnen jederzeit, also auch nach der
Einwilligung, und ohne Angabe von Griinden lhre Teilnahme abbrechen. lhre bis dahin erhobenen
Angaben werden dann gel6scht. Sie haben keine Nachteile, wenn Sie nicht teilnehmen oder spéter
abbrechen.

Wir bitten um lhr Einverstandnis.

Wenn Sie mit der Teilnahme an dem Projekt einverstanden sind, geben Sie bitte am Ende der
computergestiitzten Befragung lhr Einverstandnis fiir die wissenschaftliche Nutzung Ihrer Daten im

Rahmen des beschriebenen Projektes. Die Projektinformation kdnnen Sie behalten.
Ansprechpartner bei Fragen

Dr. med. Birgitt van Oorschot (Projektleitung), Interdisziplinares Zentrum Palliativmedizin

97080 Wiirzburg, Joseph-Schneider-Str. 2, Gebaude D20, Tel: 0931-201-28857
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6.6 Fragebogen der Erstbefragung via Tablet

Ul¢ ccean

Comprohensia Cancaer Cantar
Mainfranken

Ferderunp: Dencsche Krebohilfe

Herzlich Willkommen bei BUKA!

Diese Befragung zu Ihren Beschwerden und Belastungen ist Bestandteil der
Routineversorgung Ihrer Behandlung in unserer Klinik, unabhangig davon, ob Sie hier
fur eine Untersuchung, Behandlung oder Nachbehandlung sind. Ihre Angaben werden
in Ihre Patientenakte aufgenommen.

BUKA hilft lhrem Behandlungsteam dabei,

1. Zu erkennen, welche Art von Unterstitzung Sie oder Ihre Angehorige bendtigen
kénnten
2. die Behandlung, die fiir Sie richtig ist, zu besprechen und zu planen.

Bitte: lesen Sie alle Fragen aufmerksam und wahlen Sie die Antwort, die Ihrer Meinung
nach am besten fur Sie zutrifit. Die Befragung dauert etwa 10-15 Minuten. Wenn Sie
Hilfe beim Beantworten der Fragen bendtigen, kann eine Projekimitarbeiterin Sie
jederzeit unterstiitzen.

Im anschliefenden Arztgesprach kdnnen Sie das Ergebnis der Befragung - wenn Sie
machten - besprechen.

Am Gelingen Ihrer Behandlung sind viele Personen beteiligt. Ihre Arzte und das
interdisziplinare Behandlungsteam sind auch darauf angewiesen, dass Sie lhre
Anliegen aus der BUKA-Befragung ansprechen.

Wenn Sie sofortige medizinische Unterstlitzung bendtigen, wenden Sie sich bitte an
einen unserer Mitarbeiter.

Datum:l “ || I ” " | Fallnummer:
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Beschwerden (ESAS-r)

Bitte kreuzen Sie die Zahl an, die am ehesten dem Zustand entspricht, in dem Sie sich JETZT
GERADE befinden:

keine Schmerzen starke Schmerzen
0...1...2...3...4....5....6....7....8....9....10

keine Erschopfung sehr starke Erschoépfung
(Erschopfung = Mangel an Energie)
0....1....2....3....4...5....6....7.....8....9.....10

keine Mudigkeit sehr starke Mudigkeit
(Mudigkeit = Bedurfnis zu schlafen)
0....1....2....3....4...5....6....7.....8....9.....10

keine Ubelkeit sehr starke Ubelkeit

kein Appetitverlust gar kein Appetit

keine Kurzatmigkeit sehr starke Kurzatmigkeit
0....1....2....3....4...5....6....7....8....9.....10

keine Depression sehr starke Depression
(Depression = Gefiihl der Traurigkeit)
0....1....2...3....4...5....6....7.....8....9.....10

keine Angstgefiihle sehr starke Angstgefiihle
(Angstgefuhle = innere Unruhe)
0....1....2...3....4...5....6....7.....8....9.....10

sehr gutes Allgemeinbefinden sehr schlechtes Allgemeinbefinden

(Allgemeinbefinden = Wie fuhlen Sie sich allgemein?)
0....1....2....3....4...5....6....7.....8....9.....10

kein(e) sehr stark(e)

(sonstiges Problem, z. B. Verstopfung)

0....1....2...3....4...5...6....7....8....9.....10
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Erndhrung (NRS)

Zwei weitere Fragen zur Ernédhrung:

Haben Sie in den vergangenen 3 Monaten ungewollt an Gewicht verloren?
0Ja [0 Nein

Haben Sie in der vergangenen Woche weniger gegessen?

0Ja [0 Nein

Bitte geben Sie lhre KérpergréRe und das aktuelle Gewicht an.

cm kg

Lebensqualitat (QLQ15Pall)
Wie wirden Sie insgesamt Ihre Lebensqualitat in der letzten Woche einschéatzen:

Sehr schlecht ausgezeichnet

Aktivitatsniveau (ECOG)

Im vergangenen Monat wirde ich meine Aktivitat einschatzen als...

0 [0 normale Aktivitat (KI 100%)

1 [ gehfahig, leichte Arbeit moglich (KI 80%)

2 [ nicht arbeitsfahig, weniger als 50 % am Tag bettlagerig (KI 60%)

3 [1 begrenzte Selbstversorgung, mehr als 50 % des Tages im Bett (KI 40%)

4 ] pflegbedurftig, permanent bettlagerig (Kl 20%)
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Sorgen und Angste (PHQ-4)

Kreuzen Sie bitte die Antwort an, die am besten zu lhrer aktuellen Situation passt!
. An An mehr als .
Uberhaupt .
Wahrend der letzten 2 Wochen: icht P einzelnen der Halfte der .Sdeéga_:_]:
nic Tagen Tage J 9
1 Wenig I_nt'eres.se oder Freude an 0 0 0 0
Ihren Tatigkeiten
5 Niedergeschlagenheit,.Schwermut 0 0 0 0
oder Hoffnungslosigkeit
3 Nervositat, Angstlichkeit oder 0 0 0 0
Anspannung
4 Nicht in der Lage sein, Sprgen Zu 0 0 0 0
stoppen oder zu kontrollieren
Ihre Belastungssituation (Distressthermometer)
lhre Belastungssituation
Bitte kreisen Sie am Thermometer
10 sehr stark belastet
rechts die Zahl ein (0-10), die am Sy
besten beschreibt, wie belastet Sie i b
sich in der letzten Woche oy p
. AP 68— }—
einschlielich heute gefuhlt
5 —_— }—
haben.
4 —_—
3 —
- J—
1__ S
0 —<)— gar nicht belastet
Ve —————
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Einschéatzung der Erkrankung (Fragebogen zum Krankheitsverstandnis)

Bitte beantworten Sie die Fragen, die Sie fiir angemessen halten.
Kreuzen Sie die entsprechende Antwort an:

1. Meine Erkrankung ist heilbar: [ Ja [ Nein
2. Die Ziele meiner Behandlung sind:

a) Meine Lebensqualitat soll verbessert werden [ Ja [0 Nein
b) Mein Krebs soll geheilt werden [ Ja [0 Nein
C) Meine Krebserkrankung soll verlangsamt werden 0Ja 0 Nein
3. Wie wirden Sie sich im Moment einschatzen:

a) Ich bin relativ gesund 0 Ja [J Nein
b) Il\élg;nnes bedl?(r;rlliléueit ist schwer aber nicht - Ja ~ Nein
C) Meine Krankheit ist lebensbedrohlich. 0Ja 0 Nein

Unterstltzungsbedarf (adaptierte Kanadische Problem-Checkliste)

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihr Wissen und die Kontakte mit dem

Fachpersonal. Haben Sie Unterstitzungsbedarf in einem der folgenden Bereiche
(wenn ja, bitten markieren):

Informationen Uber die Erkrankung, die Behandlung und mdogliche

o Behandlungsnebenwirkungen

ol Gesprache mit Arzten, dem Pflegeteam oder anderen Therapeuten

ol Treffen von Entscheidungen tber die Behandlung

ol Kenntnis von Unterstitzungsmadglichkeiten

- Informationen tGber mdgliche Verhaltensdnderungen, die das Wohlbefinden
steigern

ol

Informationen Uber das Erstellen einer Patientenverfligung
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Unterstutzungsbedarf (SDI-16)

Kreuzen Sie bitte die Antwort an, die am besten zu lhrer aktuellen Situation passt!

Nein,
Uberhaupt
Bezogen auf den letzten Monat ... nicht Etwas Ziemlich Sehr
1 Hatten Sie Probleme, sich lhre Unabh&ngigkeit zu n n 0 0
erhalten?

Hatten Sie Probleme, Ihre Aufgaben im Haushalt zu
2. erledigen O U O U
(z. B. Putzen, Gartenarbeit, Kochen, Einkaufen)?

Hatten Sie Probleme bei Ihrer Korperpflege n n n m
(z. B. Baden, Ankleiden, Waschen)?

Hatten Sie Probleme, sich um diejenigen zu
4. kiummern, die auf Sie angewiesen sind (z. B. Kinder, O U O U
pflegebedurftige Angehérige, Haustiere)?

Hatten Personen die Ihnen nahestehen (z. B.
5. Partner, Kinder, Eltern) im letzten Monat das O u O u
Problem nicht genug Unterstiitzung zu bekommen?

Hatten Sie Probleme, Sozialleistungen zu erhalten
6. (z. B. Pflegegeld, Krankengeld, O U O U
Erwerbsminderungsrente)?

7. Hatten Sie im letzten Monat finanzielle Probleme? O U U U

Hatten Sie Probleme mit Finanzdienstleistungen (z.
8. B. Darlehen, Hypotheken, Rentenversicherung oder O g 0 u
andere Versicherungen)?

Hatten Sie Probleme mit Ihrer Arbeit (oder 0 0 0 0
Ausbildung, falls dies auf Sie zutrifft)?

Hatten Sie Probleme, Ihre Zukunft oder die Zukunft

Ihrer Familie zu planen (z. B. Pflege von ] 0] ] O]
Angehdrigen, rechtliche Fragen, geschaftliche

Fragen)?

10.

Hatten Sie Probleme bei der Kommunikation mit
11. nahestehenden Personen (z. B. Partner, Kinder, O O O O
Eltern)?

Hatten Sie Probleme bei der Kommunikation mit
12. anderen Personen (z. B. Freunde, Nachbarn, O U O U
Kollegen, Bekanntschaften)?

13 Hatten Sie Probleme mit Ihrem Aussehen und lhrem
" auleren Erscheinungsbild?

14. Fihlten Sie sich isoliert?

Hatten Sie Probleme, mobil zu sein (z. B. Auto
15. fahren und parken, dffentliche und sonstige O u O u
Verkehrsmittel)?
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Hatten Sie Probleme bei der Planung lhrer
16. Freizeitaktivitaten
(z. B. Hobbys, Zeitvertreib, soziale Aktivitaten)?
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WIR BITTEN SIE, NOCH EINIGE ERGANZENDE ANGABEN ZU IHRER PERSON ZU MACHEN:

1. Wie ist Ihr Familienstand?

@) ledig O geschieden / getrennt lebend
O verheiratet O  verwitwet
2. Leben Sie mit einem festen Partner zusammen?
@) ja O nein
3. Welchen héchsten Schulabschluss haben Sie?
0] Hauptschule / Volksschule O Abitur / allgemeine Hochschulreife
@) Realschule / Mittlere Reife O keinen Schulabschluss
@) Polytechnische Oberschule O anderen Schulabschluss:
O  Fachhochschulreife
4. Welche Berufsausbildung haben Sie?
O  keine Berufsausbildung
0] Lehre / (beruflich-betriebliche Ausbildung)
0] Fachschule (Meister-, Technikerschule, Berufs-Fachakademie)
0] Fachhochschule, Ingenieurschule
@) Universitat, Hochschule
O  anderen Schulabschluss:
5. Gehoren Sie einer Religionsgemeinschaft an?
0] ja: O nein
6. Waiirden Sie sich als religids beschreiben?
0] ja O nein
7. Welche Staatsangehorigkeit besitzen Sie?
0] Deutsch O Nicht-Deutsch

lhre Angaben in dieser Befragung sind auch von Interesse flr ein Projekt, das dazu beitragen
soll, die Behandlung von Patienten mit Krebserkrankungen zu verbessern.
Dazu sollten Sie Folgendes wissen:

Ihre Angaben werden nur mit Ihrem Einverstandnis fur Forschungszwecke verwendet.
e |hre personenbezogenen Daten sind geschiitzt und nur denjenigen Mitarbeitern in der
Klinik zugéanglich, die die Fragebdgen verteilen.
e Alle Auswertungen werden pseudonymisiert, d.h. verschlisselt durcheine
Forschungsnummer, durchgefihrt und dirfen nur projektgebunden wissenschaftlich
ausgewertet werden.

Stimmen Sie zu, dass Ihre Angaben aus der BUKA-Befragung fur wissenschaftliche Zwecke
genutzt werden dirfen? Jao Nein o

Vielen Dank!
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6.7 Anonymisierter Ergebnisbogen der Erstbefragung

CEC M Universitatsklinikum Wiirzburg ~ Jl¢
i CHEECET KAs *Barabung und Usterstitzung fir Krebspatientsn und [hre Angehrigen® \,.L,
Firdarung: Dairtschs Knabahlife

Patient: Max Mustermann Geb.: 12.12.1912 Datum: 2014-01-08 14:42:45

Zuweisende Institution: Strahlantherapie

Symptom-5Screening: (ESAS, 0-10)

Schmerz: -1 Angst: -1 Erschipfung: -1

Dyspnoe: -1 Depression: -1 Midigkeit: -1

Nausea: -1 Appetitverlust: -1 Allgemeinbefinden: -1

sonstiges: =1

Mangelemahrung: (NRS)

| GroBe: Ocm , Gewicht: Okg , BMI[777 ):

Belastung: (Distress-Thermometer, 0-10)

| 1
Soziale Belastungen in folgenden Bereichen: (SDI-16, 0-44)

Probl F It Selbstoild/K katon: P th —
0f16 15 013

Unabhangigkeit: -1/3

- - Nahestehende: -1/3 Sozialleistungen: -1/3
:g:]::rrs;;;;ﬁﬂ Kommun@kat@on m@t Nahestehenden: -1/3 F@nanzielle Prpbleme: -1/3
Anashirie: :l.'? Kommunikation mit anderen: -1/3 Fianzdienstleistungen: -1/2
" n%i"m_g_i o Aussehen: -1/3 Arbeit: -1/2

n Isolation: -1/3 Zukunftsplanung: -1/3

Freizeitaktivitat: -1/3
Informationsbedarf in folgenden Bereichen: (Kanadische Problemliste)
- Keine Angaben zu Erkrankung/Behandlung/Nebenwirkungen

- Keine Angaben zu Gespriachen mit Arzten/PlegeteamTherapeuten

- Keine Angaben zur Entscheidungsfindung

- Keine Angaben zu Unterstitzungsmaoglichkeiten

= Keine Angaben zu Informationen dber Wohlbefinden

- Keine Angaben zur Patientenverfligung

Allgemeinzustand: (ECOG, 0-4)

| keine Angaben -1

Zielsetzung (bitte ankreuzen)
n kurativ-adjuvant n kurativ-primar n palliativ n noch offen

Konsequanzen (bitte ankreuzen)

MaBnahmen in Reaktion auf das Screening,
beispielsweise Anpassung der Schmerzmedikation, SELBSTANDIG eingeleitet

Konsil veranlasst: Palliativkonsil (SAP)

Ernahrungsberatung (SAP)
Psychoonkologisches Konsil {SAP)
Sonstiges:
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6.8 Interviewbogen zur Tablet-Bewertung

BEWERTUNGSBOGEN
der BUKA Tablet-Befragung

Datum:

Alter:

Geschlecht:

Der Patient hat die Tablet-gestiitzte Befragung
o alleine ausgefullt

o mit Hilfe ausgefullt

Wie empfinden Sie den Zeitpunkt der Tablet- gestiitzten Befragung?
O angemessen

O unangemessen
Wie empfinden Sie die Umgebung der Tablet-gestiitzten Befragung?
O angemessen

O unangemessen

Wie bewerten Sie personlich ihre Vorkenntnisse im Umgang mit Tabet-PCs?

o Gruppe A: Bedienungssystem vertraut/ Tablets bereits verwendet
o Gruppe B: Bedienungssystem vertraut/ Tablets noch nicht verwendet
o Gruppe C: Bedienungssystem nicht vertraut/ Tablets noch nicht verwendet
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Ist solch eine Tablet-gestutzte Befragung neu fur Sie?
o ja

o nein

Wie kamen Sie mit dem Tablet-System zurecht?

gut mafig schlecht sonstige Anmerkungen

SchriftgrofRe

Gestaltung

Helligkeit

Bedienung

Was gefallt Ihnen besser, ein konventioneller Fragebogen oder ein Tablet-gestitztes System?

o Fragebogen

O Tablet-gestitztes System
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6.8 Fragebogen der Tablet-Nachbefragung

Ul¢ ccean

Comprohensive Cancar Cantor
Mainfrarken

Ferderung: Dencsche Krehohilfe

Herzlich Willkommen bei BUKA!

Diese Befragung zu Ihren Beschwerden und Belastungen ist Bestandteil der
Routineversorgung Ihrer Behandlung in unserer Klinik, unabhangig davon, ob Sie hier
fir eine Untersuchung, Behandlung oder Nachbehandlung sind. Ihre Angaben werden
in Ihre Patientenakte aufgenommen.

BUKA hilft lhrem Behandlungsteam dabei,

1. zu erkennen, welche Art von Unterstiitzung Sie oder lhre Angehdrige bendtigen
kKénnten
2. die Behandlung, die fiir Sie richtig ist, zu besprechen und zu planen.

Bitte: lesen Sie alle Fragen aufmerksam und wahlen Sie die Antwort, die Ihrer Meinung
nach am besten fur Sie zutrifit. Die Befragung dauert etwa 10-15 Minuten. Wenn Sie
Hilfe beim Beantworten der Fragen bendtigen, kann eine Projekimitarbeiterin Sie
jederzeit unterstitzen.

Im anschliefenden Arztgesprach kénnen Sie das Ergebnis der Befragung - wenn Sie
mdchten - besprechen.

Am Gelingen Ihrer Behandlung sind viele Personen beteiligt. Ihre Arzte und das
interdisziplinare Behandlungsteam sind auch darauf angewiesen, dass Sie Ihre
Anliegen aus der BUKA-Befragung ansprechen.

Wenn Sie sofortige medizinische Unterstiitzung bendtigen, wenden Sie sich bitte an

einen unserer Mitarbeiter.

paturn: || .| | L Fallnummer:
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Beschwerden (ESAS-r)

Bitte Kreuzen Sie die Zahl an, die am ehesten dem Zustand entspricht, in dem
Sie sich JETZT GERADE befinden:

Keine Schmerzen starke Schmerzen
o1 2. 3. 4.5 6. .. 7....8..9..10

keine Erschopfung sehr starke Erschipfung
(Erschépfung = Mangel an Energie)
0. 1..... 2.3 4. 5. 6. T7....8...9. . 10

keine Mudigkeit sehr starke Midigkeit
(Mudigkeit = Bedurfnis zu schiafen)
0..1..2. .3 . 4.5 6.7 .8..9..10

keine Ubelkeit sehr starke Ubelkeit
0..... 1..... 2. 3. 4. Ao G..... T 8. 9. 10

kein Appetitveriust gar kein Appetit
0. 1..... 2.3 4. 5. 6. T7....8...9. . 10

keine Kurzatmigkeit sehr starke Kurzatmigkeit
0.1 2. . 3. .. 4.5 6..7..6..9..10

keine Depression sehr starke Depression
(Depression = Gefiihl der Traurigkeit)
0. 1..... 2.3 4. 5. 6. T7....8...9. . 10

keine Angstgefiinle sehr starke Angstgefiihle
(Angstgefihle = innere Unruhe)
O...1...2 .3 .4 5.6 ..7...8.9..10

sehr gutes Allgemeinbefinden sehr schlechtes Allgemeinbefinden
(Allgemeinbefinden = Wie fihlen Sie sich allgemein?)
O...1....2. .3 4. ..5...6..7..8..9..10

kein(e) sehr stark(e)
(sonstiges Problem, z. B. Verstopfung)
0. 1.2 3. .4 . 5. 6...7...6..9...10
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Lebensqualitat (QLQ15Pall)
Wie wirden Sie insgesamt |hre Lebensqualitat in der letzten Woche einschatzen:

Sehr schiecht ausgezeichnet
T 2 F o 4 D B o 7

Unterstiitzungsbedarf (SDI-16)

Kreuzen Sie bitte die Antwort an, die am besten zu lhrer aktuellen Situation passt!

Mein,

Bezogen auf den letzten Monat ... ncht” Etwas Ziemlich _Sehr
1. Hatten Sie Probleme, sich lhre Unabhéngigkeit zu erhalten? O O O O
5. Hatten Sie Probleme, Ihre: Aufgaben im Haushalt zu erledigen O O O O
(z. B. Putzen, Gartenarbeit, Kochen, Einkaufen)?
3. Hatten Sie Probleme bei lhrer Karperpflege O O O O

(z. B. Baden, Ankleiden, Waschen)?

Hatten Sie Probleme, sich um diejenigen zu kiimmern, die auf
4. Sie angewiesen sind (z. B. Kinder, pflegebediirftige O O O O
Angehirige, Haustiere)?

Hatten Personen die lhnen nahe stehen (z. B. Partner,

5. Kinder, Eltern) im letzten Monat das Problem nicht genug O O O O
Unterstitzung zu bekommen?

6 Hatten Sie Probleme, Sozialleistungen zu erhalten O O O O

" (z. B. Pflegegeld, Krankengeld, Erwerbsminderungsrente)?

7. Hatten Sie im letzten Monat finanzielle Probleme? o o o o
Hatten Sie Probleme mit Finanzdienstleistungen (z. B.

8. Darlehen, Hypotheken, Rentenversicherung oder andere o o o o
Versicherungen)?

9. Hatten Sie Probleme mit lhrer Arbeit {oder Ausbildung, falls O O O O

dies auf Sie zutrifft)?

Hatten Sie Probleme, lhre Zukunft oder die Zukunft lhrer
10. Familie zu planen (z. B. Pflege von Angehérigen, rechtliche o o o o
Fragen, geschaftliche Fragen)?

11 Hatten Sie Probleme bei der Kommunikation mit O O O O
" nahestehenden Personen (z. B. Partner, Kinder, Eltern)?

Hatten Sie Probleme bei der Kommunikation mit anderen

12. Personen (z. B. Freunde, Nachbarn, Kollegen, O O O O
Bekanntschaften)?

13. Haﬂen_Sie Prol_:leme mit lhrem Aussehen und lhrem aullieren O O O O
Erscheinungsbild?

14. Fiihlten Sie sich isoliert? | | | |

15 Hatten Sie Probleme, mobil zu sein (z. B. Auto fahren und

parken, &ffentliche und sonstige Verkehrsmittel)?

Hatten Sie Probleme bei der Planung lhrer Freizeitaktivitaten O O O O

16. (z. B. Hobbys, Zeitvertreib, soziale Aktivitaten)?

@ 20085 University of Leeds {gefapier duamch, Cancer Research )

Vielen Dank!
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