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Exkurs: Lebensqualitat

* nicht direkt beobachtbar
+ esgibt keine universale Definition

« multidimensionales Konstrukt {Funktionsfahigkeit;
krankheits- und therapiebedingte Symptome;
paychisches Befinden; soziales Netawerk)

« [Definition [t. WHO: subjektive Wahrnehmung einer
Person uber thre Stellung in Relation zu Kultur- und
Wertesystem, in denen sie lebt und in Bezug ouf hre
Zigle, Erwartungen, Standards und Anliegen®

—Es geht um psychisches, sozialesund kérperliches
Wohlbefinden






Was ist Psychoonkologie?

Psychoonkologie <> Onkopsychologie

diverse psychosoziale Aspekte einer
Tumorerkrankung

Wissen aus verschiedenen Bereichen
Zusammenarbeit mit anderen Fachdisziplinen

Begleitung, Unterstitzung und Beratung von
Patient*innen mit onkologischen Erkrankungen und

deren Angehdrigen
siehe S3 Leitlinie Psychoonkologie



S3 Leitlinie Psychoonkologie
seit Januar 2014 (federfihrend DKG und PSO)

Ziel in allen Phasen der Krebserkrankung je nach Bedarf
Angebot der Psychoonkologie zu ermadglichen:

Friherkennung und Diagnostik

= stationdre/ambulante Therapie

= stationare/ambulante Rehabilitation
= Nachsorge

= palliative Therapie

= terminale Phase



Patient*innen heute

Leitlinien fur eine gemeinsame Entscheidungsfindung

Bestandsaufnahme: Aufklarung tber die Diagnose und den Verlauf der Erkrankung
Ermunterung: gemeinschaftliche Entscheidungsfindung

Erorterung der Optionen: in verstandlicher Sprache eine Entscheidung bei zwei oder
mehr Moglichkeiten treffen

Information: evidenzbasierte und verstandliche Infos Giber Nutzen und
Wahrscheinlichkeiten

Handeln vs. Nichtstun: wird erwogen und erortert
Gemeinsame Reflexion: Praferenzen des Patient*innen besprechen

Entscheidung: wird besprochen getroffen oder verschoben eingeschlossen sind auch

die Folgeschritte Quelle: Gesundheitsmagazin
»ykompetent” Ausgabe 2019
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Seltene Erkrankungen,
wie Sarkome

"

,Bei einer seltenen Erkrankung ist flir Betroffene der Weg
zum nachsten Experten weit”, erlauterte Mark
Berneburg, Sprecher des Zentrums fiir Seltene
Erkrankungen Regensburg (ZSER); Arzteblatt, 2018



Nationaler Aktionsplan
(NAMSE, 2013)

= 52 MaRnahmenvorschlage u. a. :

Bildung von Zentren
Zusammenfihrung von Fachwissen

Forschung

Versorgung verbessern

= |nteraktive Landkarte

= Vernetzung in der EU u.a. , Europaisches Referenznetzwerk” (ERN)
und Registersystem unter www.osse-register.de


http://www.se-atlas.de/

Statistik

Selten bedeutet i. d. EU, wenn 5 von 10000
Menschen an einer Erkrankungen leiden

30 Millionen Menschen in der EU leiden an seltenen
Erkrankungen/ ca. 4 Mio. in Dt.

bis 8000 seltene Erkrankungen
5% aller Erkrankung sind selten
24% der Tumorerkrankungen gelten als selten

Sarkome machen ca. 1% aller Tumorerkrankungen
(>100 Tumorentitaten)



Statistik: Sarkome

Seltene und heterogene Krankheitsbilder solider
maligner Tumore

> 100 Tumorentitaten bei den Sarkomen

20% aller Tumorerkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen (Burningham et al., 2012)

Relative 5-Jahres-Uberlebensrate bei
Weichteilsarkomen liegt bei ca. 58% und bei
bosartigen Knochentumoren bei ca. 62% (Report
from the RARECARE, 2012)






nach Mehnert, 2010



Anforderungen der
(Sarkom-)Patient®*innen

Diagnosestellung (oft langwierig/belastend)
Entscheidungsfindung bzgl. der Behandlung
erschwerter Zugang zu Informationen
spezialisierte Zentren (wo)

Reisezeit erhdht

kaum Austausch mit anderen Patient*innen
fehlende Orientierung im Versorgungssystem

Leitlinien werden erarbeitet






Risikofaktoren

vielschichtig und sehr komplex

langfristige Beeintrachtigung korperlicher wie sozialer Fahigkeiten
(Tang et al.; 2012)

Einschrankung der Teilhabe am gesellschaftlichen und familiaren Leben

Frauen sind i.d.R. emotional starker belastet (Sachsenmeier et al.) und
haben hoheres Risiko flir Depressionen vom Beginn und wahrend der
Therapie (Trautmann et al.)

Rezidiv erhoht Risiko Entstehung von Angst und Depression
(Paredes et al., 2011)

Leugnen verstarkt und humorvoller Charakter lindert Symptome
(Paredes et al.)

Psychoonkologische Unterstiitzung und emotionale Stabilitat wirken
positiv (Sachsenmaier et al.)



Auswirkungen

Gefuihle des Ausgeliefert zu sein und Hilflosigkeit fordern
Verstarkung von psychischen Belastungen

Verzogerungen im diagnostischen Ablauf konnen
prognostische Auswirkungen auf die Therapie haben

hoher finanzieller und zeitlicher Aufwand fiur die Betroffenen
Koordinierung der Termine

teilweise hohere Informiertheit der Patient*innen
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Psychische Belastungen

30% Tages Pravalenz von 32% flr eine psychische Erkrankung
bei allen Krebserkrankungen (Mehnert et al.; 2014) wie
Angststorung, Anpassungsstorung, affektive Stérungen;
Depressionen

Vgl. von Patient*innen mit Weichteilsarkomen mit einer
tumorfreien KG erkrankten die Sarkom-Patient*innen 1,7 x
haufiger an Depressionen; 1,8x haufiger an Angststérungen
und 2,3x haufiger an Anpassungsstorungen (Trautmann,
Singer, Schmitt, 2016)



Portugisische Studie

(Paredes et al.; 2011)

Angststorungen ca. 30 % der Patient*innen
Depressionen ca. 19 % der Patient*innen

erhohte Werte zum Diagnosezeitpunkt und wahrend der
Therapie

Werte sanken nach Ende der Therapie langsam

Fazit: Anpassung an die komplexe Situation



Mogliche Psychische Belastungen

langwierige Behandlungen konnen psychische
Belastungen/Krankheiten fordern

soziale Einschrankungen/Isolation hervorrufen

Auseinandersetzung mit Korperbildveranderungen und
funktionellen Beeintrachtigungen

eingeschrankte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben



Aufgaben der Psychoonkologie

Krisenintervention
Pravention und Behandlung reaktiver psychischer Stérungen
Reduktion von Angsten und Depressivitit

Behandlung von psychischen Begleitaspekten der
medizinischen Diagnostik und Behandlung

Unterstiitzung der Kommunikation/Begleitung von
Aufklarungsgesprachen

Umgang mit langfristigen Folgen (z.B.: Progredienzangst,
Leistungsminderung)
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Phasen im Krankheitsverlauf

Diagnosestellung
Therapiebeginn
Nebenwirkungen der Therapien
Ende der Behandlung
Rehabilitation

Wiederauftreten der Erkrankung
palliatives Behandlungskonzept

terminale Phase



Korperliche Faktoren

Schmerzen, Fatigue ; Herz-Kreislauf- und Atemprobleme,
gastrointestinale Probleme...

Bewusstseinszustand ; Kognition ; Delir
Korperfunktionen (Mobilitat; Kontinenz ; Schlucken)
Sensorik (Horen; Sehen; Riechen; Schmecken; Tasten)
physiologische Faktoren

Ernahrung und Hydration

Wunden



Psychologische Faktoren

Einflisse der Krankheit auf Patient*innen und Angehorigen
Veranderung der Lebensplanung und —ziele

psychische und emotionale Belastungsreaktionen (Angste, Depressivitit,
Demoralisierung, Trauer)

Gewohnheiten (Alkohol, Rauchen)
Coping / Compliance/ Krankheitsverarbeitung

Gefuhle von Kontroll- und Autonomieverlust, Fragen zur Wiirde,
Schuldgefihle; Hilflosigkeit

interpersonelle Konflikte
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Soziale Faktoren

Beziehungen und Rollen in der Familie
Kommunikation
Alltagsbewaltigung

rechtliche und finanzielle Faktoren (Vollmachten ;
Patientenverfligung ; Testament ; Erbe)

Bedarf an Sozialleistungen

Beruf

Freizeitaktivitaten

Privatsphare, Intimitat, Sexualitat

kulturelle Werte und Rituale

Unterstutzung von pflegenden Angehorigen



Spirituelle Faktoren

existenzielle Fragen

transzendentale Themen

Werte

Uberzeugungen

Glaube

Rituale

seelsorgerische und spirituelle Begleitung






Psychoonkologische
Interventionen

Gesprach uber die psychischen Herausforderung und
Belastung durch die Erkrankung und Therapie

Reflexion der aktuellen Lebenssituation im Kontext der
Biographie

Umgang mit existenziellen Fragen
Stabilisierung durch Ressourcenaktivierung
Emotionale Entlastung und Austausch ermoéglichen

Beratung und Informationsvermittlung



Ziel der psychologischen Unterstutzung

=  Umgang mit Krankheit und Therapie

= zusatzliche Belastungsfaktoren moglichst mindern
= Aktivierung eigener Ressourcen

= Stressreduktion sensibilisieren

= Lernen Unterstlitzung annehmen zu kbnnen

= Einbeziehung von sozialer Unterstitzung

=  Wertschatzung der eigenen Person und Achtsamkeit



Angebote

Deutsche Sarkom-Stiftung
KID Krebsinformationsdienst
KV der Lander fur Psychotherapeut*innen

Psychoonkolog*innen in den Zentren
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