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Einleitung

Von einer schweren kdrperlichen, unheilbaren Edkuag wie HIV, einem malignem
Tumor, Multipler Sklerose (MS) oder amyotropher dratsklerose (ALS) betroffen
zu sein, gehort zu den tiefgreifendsten, kritisclemignissen des Lebens. Die
Patienten stehen vor der Aufgabe, sich an die n@egebenheiten anzupassen und
die Erkrankung und deren Folgen in ihr Leben zwegrieren. Im Verlauf der
Krankheit ergeben sich neue Situationen, die so dem Patienten noch nie erlebt
wurden. Eine unheilbar erkrankte Person muss siotitstandig neu orientieren und
Madglichkeiten finden, mit den verdnderten Bedingemgurecht zu kommen. Dieser
Prozess ist unter dem Begriff der ,psychosozialempassung’ bekannt. Fir eine
gelungene psychosoziale Anpassung werden in derun@hsitsforschung
mittlerweile Ubereinstimmend korperliche, sozialed ysychologische Faktoren als
gleichermalRen wichtig angesehen. Verschiedene estutderichten zudem von
erheblichen, auch innerhalb spezifischer Krankbgifgpen interindividuellen
Unterschieden hinsichtlich des Ausmales einer geluen psychosozialen
Anpassung [1]. Psychoonkologen haben beispielswéisebachtet, dass viele
Patienten die, durch die Erkrankung angesto3enemranderungen und
Entwicklungen auch positiv erleben und sich duralm @berdenken der eigenen
Normen und Werte erfolgreich an ihre Krankheitsgitn anpassen, wéahrend
anderen Patienten die Auseinandersetzung mit Ene@ankung nicht so gut gelingt.
Ein typisches Anzeichen hierfir sind Depressionad massive Angste, die von
solchen Patienten berichtet werden [2].

Ahnlich lasst sich die Situation von ALS Patienteschreiben. Bei der ALS handelt
sich um eine neurodegenerative Erkrankung des mobk@mn Systems. Die Ursache
der Erkrankung ist noch unklar und es gibt keinlidigiel. Die Patienten sind von
einer fortschreitenden Lahmung des Bewegungsamgsardietroffen, was zur
vollstandigen Paralyse der gesamten Willkirmotdiikren kann, so dass die
Patienten zum Uberleben friiher oder spater lebealtende MaRnahmen brauchen.
Dabei sind Bewusstsein und intellektuelle Leistdi@lggkeiten meistens nicht
betroffen. Anhand der Fachliteratur zum psychodemidunktionsstatus der ALS
Patienten kann festgestellt werden, dass die Méldbe ALS Patienten nach eigenen
Aussagen Uber eine gute Lebensqualitat verfigt dasl Auftreten psychischer
Stérungen (Depression und Angststérungen) ehengyést, d.h. grob geschéatzt unter
15 %. Eine hohe Lebensqualitat und die Abweserdssithischer Stérungen kdénnen
als Indikatoren einer gelungenen psychosozialenadsyng betrachtet werden. Aus
psychologischer Sicht hat die Erkenntnis derjenigaktoren, die die psychosoziale
Anpassung determinieren, eine hohe Relevanz. Obwefdchiedene Studien eine
ganze Reihe von Pradiktoren der psychosozialen gsyrey an die ALS identifizieren
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konnten, liegen bis jetzt, meines Wissens, keintetdnchungen vor, die sich mit der
Integration verschiedener Faktoren beschéaftigen demtiit zur Entwicklung eines
Modells der psychosozialen Anpassung an die AL&dgen. Bei der vorliegenden
Untersuchung handelt es sich, unter anderem, ume ejrospektive,
hypothesengeleitete Studie Uber einen Zeitraumcaori2 Monaten. In dieser Studie
wurde der Prozess der psychosozialen Anpassundk8nPatienten und Faktoren,
die diese Anpassung bestimmen, mithilfe multidinn@emaler, auf Selbsteinschétzung
beruhenden Fragebtgen untersucht. Ziel der Studie die Entwicklung eines
psychosozialen Anpassungsmodells an die ALS und HEiablierung eines
psychophysiologischen Parameters flr die Anpasseisgsg. Als Grundlage fur die
Hypothesebildung diente eine fur chronisch Krandaptierte Version des Stress -
Coping Modells [3, 4]. Da akuter und chronischaeS§t sowie erhdhte Depressivitéat
in Zusammenhang mit einem erhdhtem Kortisolspiegehen [5] [6, 7] wurde die
Kortisolkonzentration als psychophysiologischer ikatbr der psychosozialen
Anpassung an die ALS untersucht.

Die Erfassung von Depression und Lebensqualitat disdSuche nach Faktoren,
durch die diese psychischen Zustande bestimmt werdend hinsichtlich der
Entscheidungen von ALS Patienten Uber das Lebeers&edeutend. Empirische
Untersuchungen zeigen, dass eine erlebte oderimetiz niedrige Lebensqualitat
eine Ursache dafiir darstellen kann, dass sich reatiegegen lebenserhaltende
MalRnahmen und fir einen vorzeitigen Tod entscheif&n9]. Angesichts der
Datenlage, die zeigt, dass die Mehrheit der ALSeRtdn eine hohe Lebensqualitat
und eine geringe Depressivitat aufweist und dassedAnpassungsleistungen nicht
vom Vorhandensein lebenserhaltender Malinahmen gbhhstellt es sich ethisch
problematisch dar, dass sich viele ALS Patienterber(i90 %) gegen
lebenserhaltenden Mal3nahmen entscheiden, bzw.ateauf sich zukommen lassen,
ohne eine Entscheidung getroffen zu haben.

Fur die Erkrankung ALS liegen in der deutschspmgehi Fachliteratur wenige
Studien vor, die die Behandlungsentscheidungen ddeGriinde und personlichen
Werte thematisieren, die ALS Patienten ihren Emghkingen zugrunde legen.
Anhand der qualitativen Untersuchung der vorliegend Arbeit sollten
Behandlungsentscheidungen aus der Perspektive d8rPRatienten betrachtet und
Faktoren identifiziert werden, denen ALS Patienteam Rahmen ihres
Entscheidungsprozesses besonderes Gewicht beimeEskenntnisse Uber die
Griunde, Werthaltungen und Kriterien, die ALS Pagenihren Entscheidungen Uber
das Lebensende zugrunde legen, wurden anhand ssanastrukturierten Interviews
gewonnen.

Die empirische Analyse soll zur ethischen Refleximmtragen und somit zu einer
konkreten Beschreibung der Problematik sowie zwerefFormulierung eventueller
Lésungsmaglichkeiten beitragen.
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1 Krankheitsbild

Die ALS ist eine fortschreitende degenerative Hiktamg des motorischen

Nervensystems, bei der eine Schadigung des ersteaweiten motorischen Neurons
im motorischen Kortex und im Ruckenmarkt eintridas klinische Bild der ALS ist

durch zunehmende Lahmungen des gesamten KorpeeshSpind Schluckstérungen
sowie Ateminsuffizienz gekennzeichnet. Im Verlauér dErkrankung kann es,

aufgrund fortschreitender Lahmungen, zu einem Ausfdes gesamten

Bewegungsapparates kommen, so dass die Patiectgnnmehr fahig sind, sich tber
ihre Motorik zu auf3ern oder zu kommunizieren. Bdiztigder emotionalen und

kognitiven Verarbeitung zeigen neuere Untersuchanngass etwa 50 % aller ALS
Patienten leichte kognitive Defizite und 5 % schaviognitive Beeintrachtigungen
aufweisen [10]. Im Vergleich dazu, sind die haufaghweisbaren subtilen Defizite in
neuropsychologischen Testungen, die frontale Fankh widerspiegeln, nicht, oder
kaum progredient [11]. Die Ursache der Erkrankustgweitgehend unbekannt und
das Verstandnis der Pathogenese, der genetischemi@gen und die Entwicklung

von Behandlungsansatzen stehen erst am Anfang.aBdelt sich um eine mit

unterschiedlicher Geschwindigkeit fortschreitend&ré&nkung. Todesursache ist in
der Regel eine zunehmende respiratorische Insefifzi Wenn keine

lebenserhaltenden Maflinahmen eingesetzt werden{ lgg durchschnittliche

Lebenserwartung bei 3-5 Jahren [12, 13]. Werdernsérhaltende Maflinahmen
durchgefuhrt, so kann das Leben der ALS Patienggl&ngert werden bis zu einem
Zeitpunkt, zu dem eine medizinische Komplikationféktion, Bronchopneumonia,

Herzinsuffizienz) den Tod verursacht [14]. Werdea Batienten kunstlich beatmet
und ernahrt, kann die Krankheit bis hin zum Zustaed vollstindigen Lahmung

(complete locked-in state = CLIS) fortschreiten.egdr Zustand ist dadurch
charakterisiert, dass Patienten meistens bei klaferstand und vollem Bewusstsein
alle ihre Kommunikationsmoglichkeiten verlieren.ddeh bestatigen die wenigen
Studien, die sich mit invasiv beatmeten ALS Pagiertteschaftigten, nicht, dass bei
ALS Patienten der CLIS Zustand definitiv auftreteind [14]. Weiterhin mehren sich

Hinweise darauf, dass bei der Entscheidung Ubeznklerlangernde Malinahmen
sich sowohl die Einstellungen als auch die tatsélchinternommenen Handlungen
zwischen Kulturen und Nationen stark variiert [14].
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2 Symptomatik, Krankheitsverlauf und Diagnose

2.1 Symptomatik und Krankheitsverlauf

Das kombinierte Auftreten verschiedener Paresen ulel unterschiedliche
Geschwindigkeit der Krankheitsausbreitung deutdneauuneinheitliches klinisches
Bild hin. Muskelkrampfe bis hin zu Spastiken und s#hulationen
(Muskelzuckungen) sowie erhdhte Erschopfbarkeitl sypische Erstsymptome, die
im Verlauf der Krankheit zu Lahmungen und Muskelgehd fuhren. Sie beginnen
meist fokal und breiten sich auf benachbarte Kdgggonen aus. Mit dem Auftreten
der LAhmungen nehmen die Faszikulationen ab odschwinden. Je nach Beginn
der Symptome, kann man zwischen zwei Formen der éit8rscheiden. Bei etwa 30
bis 40 % der Patienten beginnt die Krankheit imeBdr der feinen Handmuskulatur.
In diesen Fallen berichten die Patienten von Satgkieiten bei Tatigkeiten wie:
Autoschlussel umdrehen, Flaschen 6ffnen, Knopfelanii oder Bleistifte und andere
kleinere Objekte ergreifen. Bei weiteren 30 bis%4@reten ersten Lahmungen an den
unteren GliedmaRen auf. Diese kdnnen aufgrund &nBhebeschwéche zu Stlrzen
oder zu Schwierigkeiten beim Treppensteigen fuhveenn primar die rumpfnahe
Muskulatur betroffen ist. Diese fokal auftretendéitnmungen der oberen und unteren
Extremitaten kennzeichnen den so genanspemalenKrankheitsverlauf [15].

Bei ca. 25 % der Patienten beginnt der degener&rozess an der Schluck- und
Kaumuskulatur - dies wird alprogressive Bulbarparalysdezeichnet. Bei der
bulbéaren Verlaufsform werden haufig Artikulatior@singen berichtet. Die ersten
Kau- und Schluckstdrungen fallen haufig bei demsdeh auf, groRere Speisestiicke
zu schlucken. Diese Form der Erkrankung fihrt skthme einer ausgepragten
Atrophie  und  Funktionsbeeintrachtigung der  Zungen$chlund-  und
Gaumenmuskulatur. Charakteristisch fur diese Vé&taum ist daher, dass Schlucken
und Sprechen unmdglich werden, wahrend die Muskuldér Extremitaten zuerst
kaum betroffen ist. Die Unfahigkeit den eigenen i@pa zu schlucken, wird von
Patienten in der Regel als sehr belastend erlalatZlich kann eine spastische
Tonuserh6hung und Affektlabilitat mit pathologisohd.achen und Weinen zum
klinischen Bild gehdren. Da die Symptomausbreitdeg bulbaren ALS viel rascher
fortschreitet, haben diese Patienten eine schlexfteognose [12, 13]. In Uber 90 %
der Falle tritt die ALS sporadisch auf, 5-10 % é&idunter der autosomal dominant
vererbten Form und nur bei 2 % der Falle lasst sink Mutation des Gens, das das
Enzym Kupfer-Zink-Superoxid-Dismutase (SOD1) kotlieauf Chromosom 21
lokalisieren [16].
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2.2 Diagnose

Die Diagnosestellung der ALS erfolgt aufgrund derafnese, einer ausfuhrlichen
korperlich-neurologischen Untersuchung sowie durch apparative
Zusatzuntersuchungen. Da es bisher keinen spdwmfisindikator fir die Erkrankung
gibt, ist es wunerlasslich, andere Klinisch &ahnlicterlaufende Krankheiten
differentialdiagnostisch auszuschlief3en.

Notwendige Zusatzuntersuchungen zur Diagnosestelluginer ALS sind:
laborchemische Untersuchungen, die Neurographieytgetaufnahme der Lunge,
MRT des Neurocraniums und des Ruckenmarks undedeidromyographie, um die
akuten oder chronischen Denervierungszeichen naséweu konnen.

Die ,El-Escorial* Kriterien sind formale wissenschatftliche Kriterjehe im Rahmen
einer Konsensuskonferenz der World Federation afrdlegy entwickelt wurden, um
formale wissenschaftliche Kriterien fur die Diaga@sner ALS zu definieren [17].
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3 Epidemiologie und Pathogenese

3.1 Epidemiologie

ALS ist mit einer Inzidenz von ca. 2/100 000 Einwehund einer Pravalenz von 6-8
/100 000 Einwohner /Jahr die h&aufigste degenerdiiegankung des motorischen
Nervensystems im Erwachsenenalter [18, 19]. Insgesscheinen Inzidenz und
Pravalenz anzusteigen [20]. Eine mogliche Erklarudajur ist die verédnderte
demographische Struktur und eine verbesserte brigster Patienten.

Das Haupterkrankungsalter liegt zwischen dem 5@. 1 Lebensjahr. Die jingsten
Patienten erkranken im Alter von 20-30 Jahren. Défere Erkrankungsalter liegt
bei 56- 58 Jahren. Unter 10 % der ALS Patientenaaken vor dem 40. Lebensjahr.
Manner sind mit einem Verhéltnis von 2: 1.5 etwasflyger betroffen als Frauen.

3.2 Pathogenese

Die Atiologie und die pathologischen Prozesse deB Aind bis jetzt weitgehend
unbekannt. Epidemiologische Studien, die sich mén dRisikofaktoren der
Erkrankung beschaftigen, konnten bisweilen keinedeutigen Zusammenhange
aufzeigen [20-22]. Am wahrscheinlichsten scheimeemultifaktorielle Genese, die
sich aus genetischen sowie umweltbedingten und zimesthen Einflussfaktoren
zusammensetzt [22-24].
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4 Therapie und Behandlungsansatze

Trotz fehlender kurativer Therapie der ALS, gibt zhireiche Ansatze, um die
Lebensqualitat der Patienten zu verbessern. NacisiBg steht flr ALS Patienten ein
weites Spektrum an palliativen MalRnahmen zur Venfigg [25]. Das Ziel der
Palliativmedizin ist die Verbesserung der LebenSBtiitader Patienten und ihrer
Familien. Dies geschieht durch Préavention und Lindg des Leidens mittels
Friherkennung, durch professionelle Untersuchungdurch Behandlung von
korperlichen Symptomen sowie durch die Mitbehandlurwon Problemen
psychosozialer und spiritueller Natur (WHO, 2002).

Insbesondere stellt die Behandlung der Patientechdein multidisziplinares Team
von Krankenschwestern, Pflegern, Krankengymnastesgopaden, Orthopéaden,
Pulmunologen, dem Hausarzt, dem Neurologen un8&earf dem Psychologen eine
wichtige Aufgabe der palliativen Therapie dar. Amnfé&ng der palliativen
Behandlung steht eine angemessene Aufklarung desmBan und der Angehdrigen.
Dabei sollten alle Aspekte der Krankheit besproclverden, um Unsicherheiten und
Angsten auf Seiten des Patienten und seiner Anggimvorzubeugen. Weiterhin ist
es wichtig, auf das breite  Spektrum von Behandlkungaund
Unterstitzungsmaoglichkeiten einzugehen.

4.1 Pharmakologische Therapie

In kontrollierten Studien wurden mehr als 50 Sus¢a untersucht, ohne, dass auch
nur for eine ein nennenswerter Heilungserfolg vielmeet werden konnte [26].
Untersuchungen an transgenen Tieren, die die mictsehCu-Zn-SOD(Superoxid
Dismutase)ragen, haben ergeben, dass Medikamente, die irStfwechsel des
Neurotransmitters Glutamat eingreifen, den Verlderf ALS verzégern kénnen, also
neuroprotektiv wirken [19]. In einer Dosisfindungssie konnte gezeigt werden, dass
100 mg des Glutamatantagonisten Riluzol den Vertmif Erkrankung auch beim
Menschen gegeniiber einem Placebo verzdgern, dehUlierlebenszeit verlangern
[27]. Wichtig ist, den Patienten zu erlautern, ddsser Therapiensatz den Verlauf
der Erkrankung nur um wenige Monate verzogert,jesiioch weder zum Stillstand
bringt, noch die Symptomatik verbessert.

4.2 Symptomatische Therapie

Zusatzlich steht fir die Behandlung der ALS eineswahl symptomatischer
Therapieansatze zur Verfigung, die im Folgendeiutet werden:
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Bei fortgeschritteneschluckproblemesollte friihzeitig Gber die Durchfiihrung einer
perkutanen endoskopischen Gastrostomie (PEG) dkeskwierden. Die Schluckkraft
erfordert eine synchrone Zusammenarbeit zahlreitheskeln. Eine Schwéache der
Kaumuskulatur, der Zungen- oder Schlundmuskulatannk das Schlucken
erschweren oder unmdglich machen. Aspiration undstidken sind die
Hauptgefahren, die dabei auftreten kdnnen. Aufgrdieder Schluckschwierigkeiten
ist auBerdem die Energiezufuhr vieler Patientenuteizhend, was zu Mudigkeit,
Untererndhrung und Kraftlosigkeit fihren kann. BIEG stellt eine Mal3hahme dar,
die die Beschwerden des Verschluckens langfristigdett und zudem eine
ausreichende Versorgung mit Kalorien und Flussiggewahrleistet [28]. Studien
konnten zeigen, dass die Inanspruchnahme der PEQ.abensqualitdt der ALS
Patienten verbessert [28]. Jedoch konnte nichtigereerden, dass durch die PEG
eine Verringerung des Risikos einer Aspirationspmenie (durch Mageninhalt
verursachte Lungenentzindung) erreicht werden kg@®) oder dass sich die
Lebenserwartung dadurch verlangert. Bedeutend Enggbnisse einer Studie, die
gezeigt hat, dass ALS Patienten, die sich fir &€ entschieden hatten, eine
proaktive Einstellung hinsichtlich medizinischer RBfeahmen zeigten [30].

Bei Dysarthrieund Anarthrie die Fahigkeit zur verbalen Kommunikation ist B&iS
Patienten in unterschiedlich starkem Ausmal} eifgéas&t. Sie reicht von leichten
Artikulations- und Phonationsstérungen bis zur Alm@e (eine Maximalform der
Sprechstdrung). Durch eine logopéadische Betreuamy kicht nur die Nutzung der
Restfunktionen des Sprechapparats, sondern auchedmzeitige Versorgung der
Patienten mit Kommunikationshilfen erméglicht warde

Bei Speicheluberschussdurch die Unfahigkeit, den produzierten Speiclzel

schlucken und durch die Schwache der Nackenmuskulaiden die Patienten mit
einer Bulbarparalyse unter einem vermehrten Spkigbe aus dem Mund.
Krankengymnastisches Training des Lippenschlussesl yharmakologische
Interventionen durch lokale oder Uber Hautpflastgplizierte Anticholinergika
kénnen hier Erleichterung ermdglichen.

Bei Atemstorungen die Schwéache der Atemmuskulatur bzw. das zunebenen
Aspirationsproblem  fihrt  zu  respiratorischer  Inmiéinz.  N&chtliche
Schlafstérungen, Unruhezustdnde, morgendliche Kbpigrzen, Tagesmudigkeit
und Konzentrationsschwierigkeiten sind die erstenym@ome einer
Sauerstoffunterversorgung. Zur Linderung diesermdteschen Symptome stehen
zwei Formen der Heimbeatmung zur Verfigung: diémnicvasive Maskenbeatmung,
die aber nur fur eine begrenzte Zeit Linderung cieaifft und die invasive Beatmung
Uber einen Luftréhrenschnitt. Entsprechende Autkigr und Begleitung durch den
Arzt ermoglichen zum einen eine rechtzeitige Etnley der Heimbeatmung und
verhindern zum anderen die Notfallintubation geden Willen des Patienten.

10
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Allgemein ist eine friihzeitige und vorausschauevidesorgung mit Hilfsmitteln, wie
Halskrawatte und Rollstuhl, unverzichtbar und gelgianau so zur Betreuung der
ALS Patienten wie eine krankengymnastische Uburgstdiung maRiger Intensitat.

11
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5 Psychologische Betreuung bei ALS

5.1 Psychologische Stérungen

Von den psychologischen Problemen, sind bei ALSieRt#n, aufgrund ihrer
geringen Pravalenz und einer generellen Vernadbl#isg psychologischer
Stérungen bei ALS Patienten, bislang nur die Deppoasund die Angststorungen
untersucht worden.

5.1.1 Depression und ALS
Definition

Ausgeldst durch Verlust- und Trennungserlebnisdendbet sich fast jeder Mensch
irgendwann einmal in seinem Leben in einer kurzepressiven Phase, ohne dass
dieses Gefluhl als krankhaft erlebt und krankhafiesehen wirde. Laut DSM IV
(Diagnostisches und statistisches Manual psychisstigungen) [31], redet man erst
dann von einer klinisch relevanten Depression, waine Person ihre Geflihle nicht
mehr kontrollieren kann und demnach fur mindestewsi Wochen von psychischen,
psychomotorischen und somatischen Symptomen betragt [31]. Nach der ICD-10
(International Classification of Diseases) [32]dsiNiedergeschlagenheit, Interessen-
und Freudlosigkeit (Anhedonie) und Antriebsstorudgeg Hauptsymptome der
Depression, wobei 2 der 3 Symptome gleichzeitigliegen muissen, damit die
Diagnose gestellt werden kann.

Depressionen sind charakterisiert durch eine kraftehVeranderung des Affekts
(Stimmung) und fallen somit in die Kategorie defekfiven Storungen. Zu dieser
Kategorie gehdren neben Episoden der Major Demes@DE), Episoden der
Minor Depression, manische Episoden, die Dysthymia die Zyklothymie [33]. Die
Definitionen dieser Stérungsbilder werden in Tabélldargestellt.

12
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Tabelle 1. Definitionen der Depressionsformen

Niedergeschlagene Stimmung, Verlust von Freude, tiermade
Leere, Antriebslosigkeit, Interessenverlust, zabire korperliche
Beschwerden (Schlafstérungen, Appetitanderungenigdriges
Selbstwertgefuhl.

Gleiche Symptome wie bei MDE mit dem Unterschiedssd die
Minor Depression Episode Symptome, die Uber Freude- und Interessenverlustusgehen, in
geringerer Anzahl auftreten.

Ein emotionaler Zustand charakterisiert durch isies
unbegrindete, gehobene oder reizbare Stimmung. Aef
Verhaltensebene sind Hyperaktivitat, Ablenkbarkeit,
Geschwatzigkeit, Ideenflucht prasent.

Chronische depressive Verstimmung (andauernd fimdestens
Dysthymie zwei Jahre), bei der nicht allen Kriterien einepmissiven Episode
erflllt sind.

Andauernde instabile Stimmung charakterisiert dwrelchselhaftes
Auftreten depressiver, leicht gehobener und nomiitasen.

Major Depression Episode

Manische Episode

Zyklothymie

Diagnostik

Depressionen werden heutzutage durch eine Anzahyl@ichzeitig auftretenden
Symptomen, die uUber eine bestimmte Zeit andauerd nmrht durch andere
Erkrankungen oder Zustdnde erklart werden koénnefinidrt. Die gegenwartig
gultigen Diagnosekriterien sind in den beiden Kifdstionssystemen DSM IV und
ICD-10 [32] zusammengefasst. Die Schwere der dem&s Episode wird anhand
der Anzahl vorhandener Symptome bestimmt (4 bis Sleieht’; 6 bis 7 —
,mittelschwer; mehr als 8 5schwer’). Notwendig ist eine Unterscheidung zwischen
unipolaren Stérungen, mit entweder depressiven oakmischen Phasen, und den
bipolaren Verlaufen, bei denen sowohl depressige aaich manische Symptome
auftreten. Strukturierte Kklinische Interviews eldan das Fallen einer diagnostischen
Entscheidung. DasStrukturierte Klinische Interview fir DSM-IV{SKID) gilt dabei
als eines der bekanntesten und am weitesten vietereilnterviewverfahrenZur
Beurteilung der Schwere depressiver Symptomatikderer hdufig verschiedene
Fragebdgen eingesetzt, deren Ergebnis dann abder Ididufig als Diagnose
missverstanden wird.

Epidemiologie

Nach Daten des Max-Planck Instituts fir Psychiagr&ranken in Deutschland

jahrlich etwa 4.4 % der Manner und 13.5 % der Fnaareeiner Depression. Man geht
von einer Lebenszeitpravalenz von 10 bis 18 % wideiner Punktpravalenz von bis
zZu 7 % aus [34].

Atiologie

Wenngleich keine einheitliche und allgemein anenkariTheorie zu Atiologie und
Genese der Depression vorliegt, ist die Vielzahtiader, psychologischer und
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biologischer Faktoren, die in vielfaltiger Weisesammenwirken und somit eine
Depression auslésen oder bzw. beeinflussen konmachgewiesen [35]. Dartber
hinaus wird bei der Atiologie von Depressionen eimeiltifaktorielle Genese
angenommen, die sich aus einer genetischen Vuliigigb einem gestorten
neuronalen Stoffwechsel, belastenden Lebensersgmisund maladaptiven
Bewaltigungsstrategien zusammensetzt.

Behandlung

Die Depressionsbehandlung umfasst sowohl medikaisent als auch

psychotherapeutische Methoden. Dabei handelt ésmsahit um ein Stufenschema,
die Methoden kdonnen und sollten vielmehr fir je@atient individuell kombiniert

werden. Zu den psychotherapeutischen Verfahremndgffizienz empirisch belegt
ist, gehoren die Kognitive Verhaltenstherapie uredIdterpersonelle Psychotherapie
[36-40]. Allgemein qilt, dass ein frihzeitiger Begi der Therapie zu einer
Verringerung von Behandlungsabbriichen flhrt undidReen entgegen wirkt [36-

38].

Depression bei ALS

Die in der Literatur vorliegenden Berichte Uber dasiftreten depressiver
Symptomatik bei ALS Patienten sind sehr widersplicichEin Uberblick tber die in
Fragebogenstudien berichteten Pravalenzraten depgeSymptome wird in Tabelle
2 dargestellt.

Tabelle 2. Pravalenzraten depressiver Symptome bei ALS (gemashiand Fragebdgen)

Studie Jahr Anzghl der Instrumente Depressionsrate
Patienten (%)

Rabkin et al. 2000 56 BDI 28
Rabkin et al. 2005 78 PHQ 33

66 BDI-R 24
Bungener et al. 2005 27 MADRS 0
Houpt et al. 1977 40 BDI 35
Massman et al. 1996 131 MDI 6.5
Tedman et al. 1997 40 BDI 20

HAD 35

Trail et al. 2003 27 BDI-II 3.7
Moore et al. 1997 66 BDI 23
Moore et al. 1998 18 BDI 6
Hogg et al. 1994 52 HAD 44
Lou et al. 2003 25 CES-D 44
BDI = Beck Depression Inventory; BDI-II = Beck Depriessinventory Il; BDI-R = Beck Depression Inventory —

Revised; CES-D = Center for Epidemiologic Study-Degicas HAD = Hospital Anxiety and Depression scale;
MADRS = Montgomery-Asberg Depression Rating Scale; IMDMultiscore Depression Inventory; PHQ =
Patinent Health Questionaire.

Laut dieser Ergebnisse, erstreckt sich die Prazatepressiver Symptome bei ALS
von 0 bis zu 44 %. Als einer der Hauptgriinde hrer$ii die Methodenauswahl zu
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nennen. In der Mehrzahl der Studien werden Fragaiergebnisse berichtet. Die
Standardisierte Fragebdgen wie etwa (Beck-Depressionsinventarf4l, 42], oder
die ,Hospital Anxiety and Depression Scal¢MHAD) [43] sind grundséatzlich fur die
Diagnose einer MDE nicht ausreichend und sind féas &creening depressiver
Verstimmung fur Patienten mit Motorneuronerkrankemgnicht geeignet. Sie
beinhalten Items, die die somatischen Symptome Rkgression erfassen sowie
Schlafstérungen, Appetitverlust oder Mudigkeit, doei ALS Patienten auch
unmittelbaren Folgen der ALS Erkrankung darsteRénnen und nicht zwangslaufig
Kennzeichen einer Depression sein mussen. Beig@ss werden Mudigkeit und
Schlafstérungen bei ALS haufig durch die eine Sstoffunterversorgung verursacht.
Meines Wissens, haben bislang nur finf Studien &sgponen bei ALS Patienten
anhand eines strukturierten Interviews untersughnzini und Mitarbeiter berichten,
dass 11 % von 100 ALS Patienten eine MDE zeigtdmeCdie Kriterien fur eine
MDE erflllt zu haben, gaben jedoch weitere 25 %Tgnehmer an, sich traurig zu
fuhlen und das Interesse an Dinge und Téatigkeden lhnen zuvor Freude bereitet
hatten, verloren zu haben [44]. In einer Studie B&itALS Patienten untersuchten
Rabkin und Mitarbeiter depressive Symptomatik adhdes BDI und des SKID.
Ergebnisse des klinischen Interviews zeigten, da€§s88 % der Patienten keine
Diagnose gestellt werden konnte, bei einem Pa{28b) wurde eine Episode einer
Major Depression und bei weiteren zwei Patienterfq eine Minor Depression
diagnostiziert. In einer neueren Langsschnittstadiegleichen Arbeitsgruppe wurde
auf das SKID verzichtet und stattdessen die depressymptomatik bei 78 ALS
Patienten anhand eines, speziell flr schwerkrankdiemi®en entwickelten,
Fragebogens, demPatient Health Questionnaire“(PHQ) [45] untersucht. Zu
Studienbeginn wurde bei 9 % der Patienten die Riagreiner MDE gestellt, bei
10 % zeigten sich Symptome einer Minor Depressiod 81 % der Patienten
erhielten keine Diagnose. Bei den 61 Patienten, ndéhr als einmal untersucht
wurden, wurden insgesamt 369 Erhebungen durchgefiih67 % der Falle lag zu
keinem Messzeitpunkt eine depressive Stérung ver.8B% der Patienten lagen die
depressiven Symptome wahrend aller Untersuchungechgangig vor [46]. Die
Autoren zogen den Schluss, dass Depressionen tgesmhrittenen Stadien der
Erkrankung eher selten (< 10 %), jedoch nicht \aitknen abwesend sind und dass
das Risiko fur eine Depression nicht unbedingtaeit Anndhrung an den Tod steigt
[46]. Anhand der DSM-IV Kriterien konnten Bungenard Mitarbeiter ebenfalls bei
keinem der 27 untersuchten ALS Patienten eine MO& eine Dysthymie feststellen
[47].

In einer Tubinger Studie wurden, bei einer Stichproon 39 ALS Patienten, sowohl
das SKID als auch das BDI und das ALS Depressigonsatar ADI-12 [48] (ein

kirzlich entwickeltes ALS spezifisches Screeningiimment flr Depression)
durchgefiihrt. In Ubereinstimmung mit den Ergebmsseis der Literatur wurde
anhand des SKID eine MDE Pravalenz von 10 % gefundgie Pravalenz

depressiver Symptome war deutlich héher, wenn si@rzd der Fragebdgen erfasst
wurde (66.7 % der Patienten zeigten milde bis &tihi relevante depressive
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Symptome). Diese Studie zeigte, welchen EinflussWlahl des Diagnoseverfahrens
auf die Hohe der ermittelten Depressionsraten h&ahen [49]. Fragebogenergebnisse
ergaben im Vergleich zur Interviewstudien eine Haahnittlich doppelt so hohe
Pravalenz der depressiven Symptomatik.

Zusammenfassend, zeigt sich bei ALS PatientenRii&ealenz depressiver Storungen
zwischen 0 % und 11 %, wenn die Diagnose aufgruBi/BIlV Kriterien gestellt
wurde. Demnach ist die Verbreitung depressiverusigen bei ALS Patienten hoher
als bei der allgemeinen Population, im Vergleichdeu Pravalenzrate bei Frauen [50]
ist sie jedoch geringer, was ebenfalls fir den & mit anderen chronisch
Kranken, wie beispielsweise Multipler Sklerose (MPienten zutrifft [51].

5.1.2 Angststérungen
Definition

Laut DSM-IV wird die generalisierte Angststorung A& als standige und

Ubertriebene Angst und durch Sorgen in vielen Baen des Lebens, die wahrend
mindestens 6 Monaten an der Mehrzahl der Tage esefirund die nicht unter
Kontrolle gebracht werden kdnnen, definiert. Dudeim Verlust der Kontrolle kbnnen
korperliche  Begleitsymptome, wie Ruhelosigkeit, cldée Ermudbarkeit,

Konzentrationsstorungen, Reizbarkeit, Muskelanspagn und Schlafstérungen
auftreten. Das ICD 10 beschreibt diese Angsterkragkdurch Ubertriebene und
andauernde Besorgnisse, Angste und Befiirchtungeimsicht auf viele Aspekte des
Lebens (generalisieren der Angststorung). Es beswh stdndig erhdhtes

Angstniveau, das zwar in der Regel keine Panikenfauslost, aber motorische
Angespanntheit und vegetative Symptome hervorruft.

Diagnose

Die Diagnose der generalisierten Angststérung eBhli neben psychischen
Symptomen auch somatische Aspekte ein, wobei tetaieenfalls direkte Folge der
ALS Erkrankung sein kann. Deshalb trifft auch hiervie fur die

Depressionsdiagnostik die Problematik zu, dass @idtigkeit herkémmlicher
Diagnoseverfahren in Frage gestellt werden muss.

Angststorungen bei ALS

Wenige Studien haben sich den Angststérungen b& géwidmet. Bungener und
Mitarbeiter zeigten in ihrer Studie zur Psychopaipg® bei ALS, dass keiner der 27
Patienten die Kriterien fur eine GAS erflllte [4H&ine Studie, die anhand der
Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD) Angstkeit bei ALS untersuchte,
zeigte, dass 11 % der Patienten Symptome angabenaudl eine Angststérung
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hinweisen kdnnten [52]. Rabkin und Mitarbeiter beten ahnliche Ergebnisse. In
lhrer Stichprobe von 56 ALS Patienten fiel der Dschnittswert der Angstlichkeit

hoher aus als der Normwert der gesunden arbeiteBeedlkerung, jedoch niedriger

als der einer psychiatrischen Stichprobe [53]. H@monmd Kollegen identifizierten

acht Patienten (20 %), die die DSM-IV Kriterien fingendeine Angststdrung

erfillten, einer dieser Patienten erhielt die Dwsgn einer GAS. Bei zwei dieser
Patienten lag die Erstmanifestation der Angstsi@raeitlich nach dem Erhalt der
ALS Diagnose. Drei der acht Angstpatienten wiesem AJntersuchungszeitpunkt
eine MDE auf [49]. Um den Einfluss der Angstlichtkiei der Terminalphase bei ALS

zu untersuchen, fihrten Neudert und Mitarbeitezrinews mit Angehérigen von 121

verstorbenen Patienten durch. Die Ergebnisse zriglass 8 % der befragten
deutschen Angehdrigen und 6 % der englischen Anggh® sagten, dass die
Patienten 24 Stunden vor ihrem Tod, Angstlichkeitl Beunruhigung erlebten [54].

Eine weitere, ebenfalls retrospektive Untersuchumty Angehérigen verstorbener
ALS Patienten zeigte, dass 30 % der Patienten ixtele Monat lhres Lebens

Angstlichkeit erlebten [55]. Davon abhangig welddessmethode gewahlt wurde
und in welchem Stadium der Erkrankung sich diedpédin befanden, erstreckt sich
die Rate von Angstsymptomen bei ALS von 0 bis 30Au4s den oben dargestellten
Forschungsergebnissen kann einerseits geschlosselewdass, Angststbrungen bei
ALS nicht haufig vorkommen und dass andererseiis, Wahrscheinlichkeit des

Auftretens mit der Annd&hrung zur Terminalphasegstebiese Schlussfolgerungen
bleiben allerdings aufgrund weniger Studien nuksfsiv [56].
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5.2 Behandlung psychischer Stérungen bei ALS

Die psychologische Reaktionen und deren BetreuuntyBehandlung bei ALS sind
weitgehend unbeachtete Aspekte der Krankheit. Férschiedene chronische
Krankheiten wie Krebs, Humane Immundefizienz-Vi(tHV) — Infektion oder MS
wurden zahlreiche psychologische Interventionewiekelt. Im Gegensatz dazu steht
fur ALS Patienten kein spezifischer psychotheragebér Ansatz zur Verfiigung. Die
Bedeutung einer psychologischen Intervention furSAlvurde mehrmals in der
Literatur angedeutet und betont. McDonald und Ndggter zeigten, dass das Ausmalf3
an ,psychischem Wohlbefinden‘definiert durch wenig ausgepragte depressive
Stimmung, wenig Hoffnungslosigkeit und wenig wahlmg@menen Stress, einen
Einfluss auf den Verlauf und die Uberlebenszeit d&iS Patienten hatte. Die
Patienten, die psychisches Wohlbefinden aufwiesératten eine langere
Uberlebenszeit, verglichen mit Patienten, die psgttes Leiden und Verzweifelung
aufwiesen [57]. Weitere Studien haben gezeigt, dassmultidisziplinare Betreuung,
die auch psychologische Betreuung beinhaltet, diberlgbenszeit und die
Lebensqualitéat verbessert [58, 59]. Die Autorentelem an, dass die Lebensqualitat
der ALS Patienten durch die haufigere Interaktion dem klinischen Team und
durch mehr Beratung verbessert wirde. Genaue Angaoe psychologischen
Intervention wurden jedoch nicht gemacht [58, 59].

Mittels einer telefonischen Umfrage habe ich 20tslehe neurologische Zentren, die
ALS Sprechstunden anbieten, zur psychologischereBeng, die sie ALS Patienten
anbieten, befragt. Die kontaktierten Personen wareist auf Motor Neuron Disease
(MND) spezialisierte Neurologen, aber auch zwei nkemschwerstern und ein
Psychologe. In elf der 20 Zentren waren keine Ragg/en angestellt, weshalb auch
keine direkte psychologische Versorgung angeboteardev Die befragten
Neurologen berichteten, dass sie Depressionen urgbtétérungen am haufigsten
behandelten, indem sie Medikamente verschriebermr odeextremen Fallen die
Patienten weiter an einen Psychiater Uberwiesemzelfie Neurologen erwahnten,
dass Sozialarbeiter in der Abteilung und Selbstbifippen in der Region fir eine
psychologische Betreuung der ALS Patienten zur 0{gniig stinden. Nur drei der
neun befragten Zentren mit angestelltem Psycholodwersten langfristige
psychologische Betreuung an. Die Interaktionen @dwas Psychologen und ALS
Patienten beschrénkten sich auf gelegentliche @ekpr Verschreibung von
Antidepressiva und Durchfiihrung von neuropsychasldgen Testungen. Diese
Ergebnisse, zusammen mit den wenigen Berichten jparhologische Aspekte bei
ALS und der fehlenden Angaben uber psychologisciterdentionen, belegen den
Mangel an psychotherapeutischer Behandlung unce@atg von ALS Patienten in
Deutschland [56].
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Die Erfolgsrate der antidepressiven Psychotherapied Pharmakotherapien
psychologischer Stérungen ist hoch. Die Wirksaméeit Verhaltenspsychotherapien
und der Psychostimulantien bei depressiven HIVeR&n wurde von Sullivan in
einer randomisierten Studie belegt [60]. In einentkollierten prospektiven Studie
mit alteren Patienten, die an einer aktuellen degiven Stérung litten, wurde die
Effizienz einer kognitiv-verhaltenstherapeutiscl@&muppenintervention im Vergleich
zu einer Wartekontrollbedingung gezeigt [37]. Ulske Anwendbarkeit und die
Wirksamkeit verschiedener Konzepte und Methoden R&ychotherapie bei ALS
Patienten ist nichts bekannt.
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6 Palliative Medizin und Lebensqualitat

Hauptziel der palliativmedizinischen Versorgung nsich der WHO (World Health
Organisation) die Wiederherstellung und Erhaltungere moglichst hohen
Lebensqualitat fur Patienten, bei denen eine for&stende, fatale Erkrankung
besteht. Demnach ist die Lebensqualitat ein zessr&onstrukt in der Betreuung
schwerstgelahmter Patienten, die an einer unheitbd&rkrankung wie der ALS
leiden.

6.1 Lebensqualitat — Geschichte der Begriffsdefinition

Von ,quality of life' als ,non-economic welfare‘hatte zuerst A.C. Pigou, ein
englischer Okonom, einer der Vater der Wohlfahrsignie, in den 20er Jahren
gesprochen. Erst als in den siebziger Jahren in HMelitk und in den

Sozialwissenschaften deutlich wurde, dass herkéommli Okonomische
Wohlstandsmalfe unzulanglich fur die EinschatzursgWehls und der Wohlfahrt der
Gesellschaft waren, begann der Beg@ualitdt des LebensKarriere zu machen
[61]. Unter diesem Begriff summieren heutzutage diolitik und die

Sozialwissenschaften die soziokulturellen Lebenisigeohgen far

Bevolkerungsgruppen und beschreiben damit eher odesn und weniger die
Intensitat ihrer Nutzung.

In den 70er Jahren hatte sich die wissenschaftibkussion um die Lebensqualitat
auch in der Medizin etabliert. Ahnlich mit der Kkit an dem urspriinglichen
sozialwissenschaftlichen Begriff der Lebensqualg@&gen die exklusive Orientierung
der Politik an 6konomischen Erfolgskriterien, gab Kitik an der urspriinglichen
medizinischen Definition von Lebensqualitat. Digsetik richtete sich gegen die
ausschlief3liche Orientierung der Medizin an phygachen und funktionalen
Erfolgskriterien wie Wiederherstellung von Orgarktionen, Normalisierung von
Blutwerten oder Verbesserung der Mobilitat. Dasge évledizin, die physiologische
Organfunktionen verbessert oder verlangert, nicht jedem Fall zu mehr
Wohlbefinden fuhrt, wurde zuerst aus der Fachriohtder Onkologie angemerkt.
,Lebensqualitdt’ wurde als komplementare Orientierungs- und Leiigro
medizinischen Handels betrachtet. Trotz vieler Biginsversuche fur Lebensqualitat
und der Aufzéhlung von Merkmalen und Kriterien, dig Lebensqualitat beitragen,
existierte lange Zeit kein einheitliches Konzeptrider, was genau unter
Lebensqualitat zu verstehen sei.

Erst mit der Definition der WHOQOL Group von 19%%ehe Zitat unten) einigte sich
die Fachwelt auf finf Dimensionen, die fiur eine iD#bn von Lebensqualitat
unerlasslich sind: die koérperliche Dimension (dagehort auch die Fahigkeit
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Aufgaben des alltaglichen Lebens durchzufiihreng, mBychische Dimension, die
soziale, die spirituelle und teilweise eine sonudes Dimension zu der krankheits-
und behandlungsbezogene Symptome wie Schmerz gelte63].

»Quality of life is defined as an individual’s pegption of their position in life in the

context of the culture and value systems in whidy tlive as in relation to their

goals, expectations, standards, and concerns.dthisoad ranging concept affected in
a complex way by the person”s physical health, lpslagical state, level of

independence, social relationship and their relasbip to salient features of their
environment”(Definition nach WHOQOL Group, 1995).

6.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat vs. Individuelleebensqualitat

Die Hauptannahme des zuvor beschriebenen Defisdimsatzes der Lebensqualitat
besteht darin, dass die Lebensqualitat anhand gebgmer und standardisierter
Lebensumstande oder Lebensbereiche oder anhancer beidasst wird. Die
Lebensqualitat ist demnach ein Ausmald der Erfullbegtimmter Anforderungen.
Bertcksichtigt man nicht die Gesamtsituation desviduums, sondern konzentriert
man sich auf die korperlichen, psychischen undaseziAspekte, so redet man tber
eine,gesundheitsbezogene LebensqualitAs besteht weitgehende Einigkeit dariber,
dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat eindmmemsionales Konstrukt ist,
das korperliches, psychisches und soziales BefimhehFunktionsfahigkeit umfasst
[64, 65]. Die Beurteilung der gesundheitsbezogdremensqualitat wird zunehmend
als Ziel- und Evaluationskriterium in der Medizin ndu in den
Gesundheitswissenschaften eingesetzt. Problematisieioei ist, dass die
Auswirkungen, die Gesundheitsfaktoren auf die Lehealitat haben, Uberschatzt
werden. Daraus resultiert, dass die Lebensqudlgatfortschreitenden Krankheiten
zwangslaufig nur geringe Werte erreichen kann. Damiid ausgeschlossen, dass
Patienten in spateren Krankheitsstadien oder abkgemmit geringeren
Funktionsfahigkeiten ein gutes subjektives Wohlidén aufweisen kbnnen.

Ein neuer Definitionsansatz der Lebensqualitat, dhdividuelle Lebensqualitat,

bezieht sich mehr auf die psychologischen Mechasisndie bei der Einschatzung
der eigenen Lebensqualitat beteiligt sind. Die Hampahme dabei ist, dass die
Lebensqualitat fur jede Person in ihrer Situatiore endividuelle Bedeutung hat, und
am besten individuell beurteilt werden kap@Quality of life is whatever the patient

says it is"- Lebensqualitat ist das, was der Patient sagtsdae Lebensqualitat ist,
diese Worter pragte C. O’Boyle, einer der fuhren&enscher auf dem Gebiet der
Lebensqualitat. Sie verdeutlichen, dass Lebendguadine sehr individuelle Grol3e
ist, die fur jeden Menschen personlich aus untéeslibhen Faktoren besteht. Diese
lassen sich meist nur aus der Perspektive desidludins verstehen und entziehen
sich deshalb einer verallgemeinernden Definitiod, [&7]. Ein weiterer Aspekt dieses
Ansatzes betrifft die Wichtigkeit der einzelnen teakn. Es wurde gezeigt, dass
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selbst wenn zwei Individuen einen gleichen Leberesble als wichtig erachten, sie
diesem Bereich unterschiedliche Bedeutung zumed3aher ist die individuelle

Betrachtung nicht nur bei der Wahl der Lebensbbegicsondern auch bei der
Zurechnung der relativen Wichtigkeit von Bedeutuing.Kontext klinischer Studien,

deren Ziel die objektive Einschatzung der Auswidkuginer Therapie ist, kann es
dann zu Schwierigkeiten kommen, wenn nur die imtlieile Lebensqualitat als

Erfolgsindikator der TherapiemalRnahme herangezageth Demnach, kann sich

eine negativ eingeschatzte individuelle Lebenstiitatiegativ auf die Einschatzung
des Therapieerfolges auswirken. Umgekehrt kann aoeh eine objektiv nicht

wirksame Therapie aufgrund einer guten individuelleebensqualitat als positiv

eingeschatzt werden.

Individuelle Lebensqualitdt sollte daher nicht aotf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat ersetzen, sondern, abhéngig voedeiligen Zielsetzung, sollte die

andere oder aber beide erfasst und interpretiemdeme Bowling betont die

Daseinsberechtigung und das Komplement beider KiieZ&8]. Entsprechend den
zwei Definitionsansatzen, gibt es verschiedene runsénte und Methoden,

Lebensqualitat zu messen.

6.3 Erfassung der gesundheitsbezogenen und der individllen Lebensqualitéat
bei ALS

Die Uberwiegende Zahl der Studien, die sich mitEléassung von Lebensqualitét bei
ALS Patienten beschaftigt haben, fokussierten aig desundheitsbezogene
Lebensqualitat. Die Instrumente, die hierbei eieggswurden, sind standardisierte
Fragebogen, die entweder krankheits- oder nichhitraitsspezifisch sind. Sie
werden in der Tabelle 3 aufgelistet.

Tabelle 3. Fragebdgen zur Erfassung der gesundheitsbezogestsmiqualitéat

Fragebogen Autor und Jahr
Sickness Impact Profile (SIP) Gilson et al., 1975
MOS-36 Item Short Form Health Survey (SF-36) Waral.e 1992
McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL) Cohen al., 1995
Sickness Impact Profile/ALS (SIP/ALS-19) McGuireakt 1997
ALS Questionnaire (ALSAQ-40) Jenkinson et al., 1999

ALS-specific Quality of Life Instrument (ASLSQoL) iBmons et al., 2006

Die Ergebnisse dieser Studien konnten einen Zusamamg zwischen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitatt und dem AusrdaR korperlichen
Beeintrachtigung zeigen. In Anbetracht dieser Tatea sind die Befunde der
Langsschnittsuntersuchungen, die eine Verschlagigeder Lebensqualitat bei ALS
Patienten Uber die Zeit hinweg feststellten, nidbgrraschend.
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Wurde die individuelle Lebensqualitat erfasst, sarke dieser Zusammenhang nicht
mehr bestétigt werden [69-74] [75]. Trotz des aaeriten Unterschieds zwischen
gesundheitsbezogener und individueller Lebens@ualiterden diese beiden Begriffe
in der Literatur allgemein, und speziell in den mlgeenannten Studien, oft synonym
verwendet, bzw. wird diese Unterscheidung gar rgefitoffen.

Viele Autoren kamen jedoch zu der Schlussfolgerwtags die Messinstrumente zur
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualtit fiir die Einschatzung der

individuellen Lebensqualitat von ALS Patienten geet seien [69, 74, 76]. Um die
individuelle Lebensqualitat bei ALS Patienten zgemsuchen, wurde bis zum jetzigen
Zeitpunkt nur die sogenannt&ghedule for the Evaluation of the Individual Quali

of Life* (SEIQoL) eingesetzt. Eine ausfihrliche Beschregpdreses Instrumentes
wird im Abschnitt 5.2.3. gegeben. Die Ergebnisseseii SEIQoL-Studien werden in
Tabelle 4 zusammengefasst dargestellt.

Tabelle 4. Zusammenfassung der Ergebnisse der individuelleensgualitdt von ALS Patienten

SEIQoL-DW Index

Autor/Jahr Patientenzahl  Alter ALS FRS Score
Clarke (2001) 21 - 225 57.8
Bromberg (2002) 25 56 26.1 76.4
Goldstein (2002) 31 64 - 66.0
Chio (2003) 80 60 26.6 73.3
Neudert (2004) 21 54 29.3 72.3
Fegg (2005) 28 - - 72.5
Lo Coco (2005) 37 61 24

Alter, ALS FRS, SEIQoL- DW- Mittelwerte

Im Vergleich mit dem Mittelwert gesunder Proband@i.4) fallen die SEIQoL-
Mittelwerte fur die individuelle Lebensqualitdt d&lS Patienten niedriger aus.
Verglichen jedoch mit den Mittelwerten anderer chisoh erkrankter Menschen
(chronische Reizdarmsyndrom 68,6) liegen sie masst@oher[67]. Fegg und
Mitarbeiter konnten zeigen, dass sich die durchsitiche individuelle
Lebensqualitat von ALS Patienten (73) signifikardnvder Lebensqualitat von
Krebspatienten (57) unterschied [77]. Eine Ausnhalstelen die Studienergebnisse
von [78] dar, die einen Mittelwert von 57,8 angeb&ass in dieser Studie der
SEIQoL und nicht der SEIQoL-DW verwendet wurde, hi@ndie niedrigeren Werte
fur die individuelle Lebensqualitat erklaren. Diaterschiede zwischen SEIQoL und
SEIQoL-DW und deren Auswirkung auf die Ergebnisssrden im Abschnitt 5.2.3
diskutiert.
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1 Das Stress-Coping Modell

Von einer schweren korperlichen Erkrankung wie IsrethlV/, multiple Sklerose oder
ALS betroffen zu sein, birgt fur die Patienten signneue Herausforderungen. Die
Patienten stehen vor der Aufgabe, sich an die n@egebenheiten anzupassen, die
Erkrankung und ihre Folgen in ihr Leben zu integme Nur wenn ihnen diese
Anpassung gelingt, ist eine gute Lebensqualité&raarten. Die Beeintrachtigung des
motorischen Apparats und der Mangel an heilendesrdpie, fordert spezifische
Adaptationsmechanismen von Seiten des Patientererefistimmend werden
koérperliche, soziale und psychologische FaktorengéichermalRen wichtig fir den
Umgang mit der Krankheit angesehen [73, 74, 79Fsttd@edene Studien berichten
zudem von erheblichen interindividuellen Untersdbeie im Ausmald psychosozialer
Anpassung auch innerhalb spezifischer Krankheitgggn [80].

Bei der Suche nach Moéglichkeiten psychologischdfebtellung fur Patienten, richtet
sich die Aufmerksamkeit der Forschung vor allem mdfgliche Erklarungen der
empfundenen Belastungsunterschiede zwischen derentest Pakenham und
Mitarbeiter [81] wandten Lazarus und Folkman's SirBewaltigungs-Modell auf
chronische Erkrankungen an. Danach wird die sorg#eergosychosoziale Anpassung
der Patienten am besten als Prozess betrachtet, ader einem komplexen
Zusammenwirken mehrerer Variablen besteht:

1. den Krankheitsparametern als solchen, die die kterstischen klinischen

Symptome und den Behandlungsplan umfassen,

2. der kognitiven Bewertung der stressverursachendaat®n,

3. der Bewaltigungsressourcen und

4. des Bewadltigungsverhaltens, d.h. die Bewaltigumgtsgien (Abbildung 1).

Die Einbeziehung dieser Variablen trdgt dem Umstd®dechnung, dass der

psychosoziale Anpassungsprozess zwischen den Ratisehr stark variiert und nicht
ausreichend nur durch medizinische Faktoren erértlen kann.

25



Psychosoziale Anpassung an chronische Krankheiten

Bewaltigungs-

ressourcen
P - Soziale Unterstiituzng - -
¥ N
7 N\
4 \
/ \
/ \
Vi A
Bewaltigungs- Kognitive
strategien Bewertung
\ ,’
» /
b /
A 7/
S P
S -,
~ -
Krankheits-
parameter

Abbildung 1. Das Modell der psychosozialen Anpassung an clebei&rankheiten [81]

1.1 Krankheitsparameter

Die Krankheitscharakteristika der ALS beinhalten ishe die physischen
Beeintrachtigungen, die Krankheitsdauer, und die hdNgigkeit von
lebenserhaltenden medizinischen Mal3hahmen. Dieligerin der Literatur beziglich
des Zusammenhangs zwischen diesen Krankheitspamamend psychologischen
Aspekten sind uneinheitlich.

Viele altere und neuere Studien fanden keine Katiel zwischen denGrad der
korperlichen Beeintrachtigungnd dem Schwergrad depressiver Symptomatik [46,
53, 74, 82, 83]. Es wurden jedoch auch gegenteltigebnisse berichtet. Bei Hunter
und Mitarbeitern wird beispielweise ein Zusammemhawischen der physischen
Beeintrachtigung und Depression berichtet. Diesar aber nicht signifikant und
konnte nur wenig Varianz der depressiven Symptdmatiklaren [84]. Einen
moderaten signifikanten Zusammenhang konnten HoggMitarbeiter sowie Kubler
und Mitarbeiter nachweisen [85, 86]. Ahnlich widaischliche Ergebnisse finden
sich auch in den Lebensqualitdtsstudien. Trennt msie anhand des
zugrundeliegenden Definitionsansatzes von Lebetisgiaso ergeben sich zwel
verschiedene Ergebnisse. Wahrend sich bei den eBtudiie sich mit der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt beschaftigten, starker Zusammenhang
zwischen korperlichen Beeintrachtigungen und Le@eaktat zeigte [71, 87], wurde
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diese Verkniupfung bei Studien, die die individudliebensqualitat erfassten, nicht
bestétigt [78, 88-91].

Wenige Studien haben sich mit der Beziehung zwischepression und
Lebensqualitat und deAbhéngigkeit von lebenserhaltenden Mal3nahren ALS
Patienten beschaftigt. Die Ergebnisse dieser Studeeigten jedoch keine
signifikanten Unterschiede beziglich Depression badensqualitat zwischen ALS
Patienten, die von kinstlicher Erndhrung und Beatmabhangig waren und ALS
Patienten die nicht auf lebenserhaltende Maflinatangewiesen waren [48, 57, 86,
92].

Der Einfluss deKrankheitsdaueauf den Schweregrad depressiver Symptomatik und
auf die Hohe der Lebensqualitat, wurde in mehr&tenlien untersucht. Meist wurde
kein Zusammenhang zwischen der Zeit, die seit iagstellung oder seit dem
Auftreten der ersten Symptome vergangen war undndividuellen Lebensqualitat
gefunden [78, 88, 90, 91]. Ahnliche Ergebnisse et einige Studien, die die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat erfassten4}.3, 7

1.2 Kognitive Bewertung (cognitive appraisals)

Die kognitiven Bewertungen konnen als die subjektinterpretation einer Person
Uber ein Ereignis oder eine Situation betrachtetiem [4]. Der Ursprung des Begriffs
,cognitive appraisal - kognitive Bewertunlggt in Lazarus’ Emotionstheorie, die aus
seiner Stressforschung resultierte. Ausléser deotBmen sind demnach abstrakte
Bedeutungen, die den Ereignissen durch den Bewgspwozess zugeschrieben
werden. Die emotionsauslésende Bedeutung kann mcint realen, externalen
Ereignissen, sondern auch internalen Ereignissen,rehl oder vorgestellt bzw.
antizipiert sein kdnnen, zugeschrieben werden.SAtessforscher hat sich R. Lazarus
mit der Interaktion zwischen Person und Umwelt héaftayt. Diese Interaktion ist der
Ausgangspunkt des Prozesses der EmotionsentstefWiagie wahrgenommen und
konstruiert wird ist sowohl von objektiven Umweltlbegungen als auch von
individuellen Merkmalen, wie dem Wissen, den Zielswd den Werten einer Person
bestimmt. Die Person- Umwelt Beziehung wird nachzdras in Bezug auf
verschiedene Aspekte bewertet. Es handelt sich igmads der Stressforschung
Ubernommenen  priméaren, sekundaren und Neubeweporgsse. Die
Bewertungsprozesse sind das Kernstiick der kognitreotionstheorie von Lazarus.

Die Aufgabe der zwei dem priméaren Bewertungsprozegeordneten Komponenten
besteht darin, die wahrgenommene Person-UmwelteBang in Bezug auf ihre
Zielrelevanzund Zielkongruenzzu Uberprifen. Die Uberpriifung der Zielrelevanz
entscheidet dariiber, ob die Person mit einer Emagagiert oder nicht. Erweist sich
die Person-Umwelt Beziehung als irrelevant fur pelishe Ziele, entsteht keine
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Emotion. Wird sie dagegen als relevant eingeschd#rin folgt darauf grundsatzlich
eine Emotion, deren Intensitat mit der Starke uadWichtigkeit des Ziels zunimmit.
Ob die Emotion positiv oder negativ sein wird, hamgn der Bewertung der
Zielkongruenz ab. Eine zielkongruente Bewertungtfidn positiven, wahrend eine
zielinkongruente Bewertung zu einer negativen Eamotiihrt. Welche negative bzw.
positive Emotion auftritt, hangt von den Ergebnissekundarer Bewertungsprozesse
ab. Die Subkomponente der sekundaren Bewertungssinéde Bewertung, ob ein
Verschulden oder ein Verdienst vorliegt, und die Bewertungen des
Bewaltigungspotentialsand derzukunftbezogenen Erwartungddie Entscheidungen
uber Verschulden und Verdienst beruht nach Lazauiskausalen Uberzeugungen
oder Attributionen fir das Zustandekommen einer Ikaiggruenten bzw.
zielinkongruenten Situation. Die Kausallberzeugnngesrden dem Wissen einer
Person zugerechnet und sind damit als ,kalte* Kogméen bezeichnet (d.h. sie
beeinflussen nur indirekt das Entstehen von EmehpnAus diesen entstehen nur
dann ,heile’ Emotionen (d.h. sie haben ein direk#nfluss auf das
Emotionsentstehung), wenn sich aus der Ursach¥eaischulden oder ein Verdienst
ableiten lasst. Die Bewertung, ob ein Verschuldder @in Verdienst vorliegt, tragt zu
weiterer Differenzierung einzelner Emotionen beianit Schuld und Scham
entstehen kdénnen, muss der eigenen Person einhvdédea zugeschrieben werden,
Arger Uiber andere Person setzt deren VerschuldewusoTraurigkeit dagegen kann
nur dann entstehen, wenn kein Verschulden andeydiegt. Die Bewertung des
Bewaltigungspotentials bezieht sich auf die Modtmiken, die der Person zur
Verfigung stehen, um eine zielinkongruente Personvelt Beziehung zu beseitigen
oder zu verbessern bzw. zielkongruente Person-Utmwraktionen zu bewahren.
Die Bewertung der Bewaltigungspotentiale beruht ldahtrolliberzeugungen. Bei
der Bewertung der zukunftbezogenen Erwartungen \iilsdrprift, inwieweit die
Person-Umwelt Beziehung zum Besseren oder zum &uklen verandert wird, und
es ergibt sich damit ein Mal3 der Zuversicht. Ladigifir Freude ist ein ginstiges
Ergebnis dieser Bewertungskomponente notwendig. Wben erlautert, fuhren
unterschiedliche Bewertungsmuster nach Lazarusrgarschiedlichen Emotionen.
Auf den Bewertungsprozess erfolgt das nach innear adf3en gerichtete Handeln,
das die Situation haufig verandern kann. Es kamerdahgs auch zur Lethargie
kommen und die Situation bleibt unverandert. DiesBe reagiert erneut auf die
veranderte Situation und es erfolgt eine neue Benvgr

Diese Prozesse verlaufen kontinuierlich. Es istedaticht moglich, zwischen den
primaren und den Neubewertungen zu unterscheiderstE&ber auch nicht nétig, da
die Bedeutung beider fiur das Individuum diesellde liszarus betont in spateren
Werken, dass mit der Einteilung der Bewertungskamepten weder eine Rangreihe
ihre Wichtigkeit noch eine Feststellung ihrer zeften Abfolge zum Ausdruck
gebracht werden kann. Vielmehr wird von ihm untaBen, dass diese Prozesse
automatisch, meistens aullerhalb des Bewusstseingjllkiirlich und sogar
gleichzeitig verlaufen. Bis heute bleibt es allagdi unklar wie genau diese Prozesse
verlaufen:,Wie das alles vonstatten geht bleibt irgendwiesgdhaft* [93] (S. 151).
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Die drei Bewertungen konvergieren um zu bestimmen, die Person-Umwelt
Interaktion bedrohlich oder herausfordernd ist vbdund inwieweit sie kontrolliert
werden kann.

In der Literatur finden sich wenige Studien, diehsimit dem Zusammenhang
zwischen kognitiver Bewertungen und psychosoziAl@passung bei verschiedenen
chronischen Erkrankungen beschéftigten. Bei Parentit multipler Sklerose wurde
gezeigt, dass hoher wahrgenommene BedrohlichkeitWmsicherheit mit héherem
psychischem Stress assoziiert waren. In derselhetieSkonnte gezeigt werden, dass
die Patienten, die ihre Erkrankung als herausfoxdidsewerteten, weniger Stress
berichteten [94]. Bezlglich kognitiver Bewertungennd psychologischer
Anpassungsaspekte bei ALS wurden bis jetzt - meMAssens nach - keine
systematischen Untersuchungen durchgefuhrt. Vesdehe Studien erbrachten
jedoch Hinweise, dass kognitive Restrukturierungubewertung) als auch positive
Bewertungen zu besserer Anpassung fuhren. YoungMeidicoll, zum Beispiel,
untersuchten die Adaptationsmechanismen bei 13 AF&atienten, die
aulBergewohnlich gut mit lhrer Erkrankung zurechttmamDie hier berichteten
Adaptationsmechanismen schlossen Strategien eensidh unter anderem auf die
Kontrollierbarkeit bezogen und dariber hinausgehdwognitive Neubewertung
(cognitive reappraisal und reframing) und intelleXte Anregungen [95].

1.3 Bewaltigungsressourcen

Die haufigste externale Ressource, die in der korsg der Krankheitsbewaltigung
diskutiert wird, ist die soziale Unterstitzung. $8ehat sich seit vielen Jahren als ein
bedeutsamer Faktor bezuglich des Zusammenhangs \Riress und
Krankheitsbewaltigung erwiesen [96, 97]. Die Erétnsng der Bedeutung der
sozialen Unterstlitzung bei der Krankheitsbewaltiglgidet unter anderem daran,
dass die Konstrukte nicht immer einheitlich defihisind. Deshalb muss zuerst
spezifiziert werden, welche Konzeptualisierung ddsonstrukts ,soziale
Unterstitzungder vorliegenden Arbeit zugrunde liegt.

Ublicherweise wird zwischen sozialem Netzwerk alamjitativ-strukturellem Aspekt
der sozialen Unterstitzungsocial network’) und sozialer Unterstitzun@social
support’) als qualitativ-funktionalem Aspekt unterschiedere soziale Unterstitzung
umfasst den qualitativen Aspekt der Interaktionsolen dem Unterstitzungsgeber
und dem Unterstitzungsempfanger [98]. Dunkel-Sehethd Kollegen beschreiben
soziale Unterstlitzung als eine Interaktion, in der Unterstitzungsempfanger eine
Belastung erlebt und der Unterstitzungsgeber ihbeidanterstlitzende Hilfe leistet.
Unterstitzung kann auf dreierlei Weise geleistatiee:

- Unterstiitzung bei der Beschaffung von Informati¢nB. Ubermittlung
hilfreicher Informationen)
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- Instrumentelle Unterstitzung (z.B. Erledigen vamgelegenheiten, die von dem
Unterstitzungsempfanger nicht gemacht werden knnen
- Emotionale Unterstiitzung (z. B. Trost, VerstasdNerstarkung, Zuspruch) [99]

Schwarzer unterscheidet zwischen funf Facettesagalen Unterstitzung. Wahrend
die erhaltene Unterstutzunden retrospektiven Bericht tGber die tatsachlidctakkenen
Hilfeleistungen beinhaltet, bezeichnet diwahrgenommene Unterstltzundie
Erwartungen einer Person Uber die generelle zuk@nierfigbarkeit der sozialen
Unterstitzung in ihrem sozialen Netz. Schwarzeenscheidet weiterhin zwischen
dem Bedurfnis nach Unterstitzungnd derSuche nach Unterstiitzungntsteht das
Bedurfnis nach Unterstlitzung und besteht ein Mitmda8 an wahrgenommener
Unterstlitzung, kann es zu Mobilisierung oder zuiteven Suche nach Unterstitzung
kommen. Diese zwei Dimensionen werden allerdingsrmaés Bewaltigungsversuche
verstanden [100]. Die funfte Dimension bezieht st dasprotektive Abpuffern
(protective buffering) und beschreibt wie das Zihadten von Kritik und das Zeigen
von Starke in Gegenwart des anderen dazu dienerPaener nicht zu beunruhigen
und zu schitzen. Protektives Abpuffern wird alsirekie Form der sozialen
Unterstitzung interpretiert, indem jeder versuclein danderen vor zusatzlicher
Belastung zu schitzen. Es kann allerdings auch &deutzfunktion vor der
Erschopfung der Unterschtutzungsquelle erfullen O[10In der Literatur der
psychosozialen Anpassung an chronische Krankhéiérdie soziale Unterstiitzung
besondere Aufmerksamkeit bekommen. Mehrmals wurelwidsen, dass hohere
soziale Unterstlitzung zu besserer psychosozialepagsung an verschiedene
chronische Erkrankungen fuhrt [3, 101]. Obwohl e¢hredene Richtlinien zum
Krankheitsmanagement bei ALS die Rolle sozialer edsttitzung fir die
Aufrecherhaltung einer mdglichst hohen Lebensditalietonen [102-104], gibt es
nur wenige Untersuchungen, die die Rolle der semiaUnterstiitzung in der
Krankheitsbewaltigung bei ALS erforschen. Rigby wWiarbeiter zeigten, dass das
Verlieren sozialer Kontakte mit dem Grad der phgtseh Beeintrachtigung und dem
Ausmald depressiver Symptomatik der ALS Patienterekerte [105]. Eine negative
Korrelation zwischen depressiver Symptomatik und @&iche nach sozialer
Integration wurde auch von Hecht und Kollegen hegtfl06]. Untersuchungen zur
individuellen Lebensqualitat bei ALS zeigten, daés meisten Patienteframilie’
und,Soziale Kontakteals ihre wichtigsten Lebensbereiche angaben [71896

1.4 Bewaltigungsstrategien

Seit Ende der 60er Jahre erlangte dBewaltigungsbegriff sowohl in der
Psychologie als auch in der Medizin grol3e Popudlariieute ist es keine Seltenheit
mehr, wenn in der Onkologie auch die Frage naclpsigchischen Bewaltigung einer
Krebserkrankung gestellt und empirisch untersuchird.w Die zunehmende
Verwendung des Bewaltigungskonzepts fuhrte zu diegyrifflichen, methodischen
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und theoretischen Differenzierung des gesamten &msz Diese Entwicklung trug
jedoch auch zu einer groReren Heterogenitat desalgungskonstrukts bei, was
zum Teil auch zu Verwirrungen fuhrte. Dariber hmauurde,die Bewaéltigung'
immer mehr als einumbrella concept’'betrachtet. Der Bewaltigungsbegriff kann
Strategien, Antworten, Reaktionen, Kognitionen, thdn, Taktiken umfassen. Es
herrscht Einigkeit dartber, dass Bewaltigung sowahirch Methoden der
Introspektion als auch durch Beobachtung untersugbtden kann und dass
Bewaltigung sowohl internale Vorgange als auch hebtbare Handlungen
einschliel3t. Breit definiert kann Bewaltigung agééch standig veranderte kognitive
und verhaltensmafRige Bemihungen bzw. Anstrengufagiamts), mit spezifischen
externen und/oder internen, realen oder/und voejish Anforderungen, die die
Ressourcen einer Person beanspruchen oder Ubegstemurecht zu kommen (to
manage)“[4] (S. 141), betrachtet werden.

Bei der Konzeptualisierung des Bewaltigungsbegrifiissen mindestens drei
Aspekte beriicksichtigt werden, die in der Fachdiier weitgehende Anerkennung
erlangten:

Bewaltigung muss nicht unbedingt ein erfolgreichdandeln* sein, es muss
jedoch von Anstrengung (Bemiihung) gekennzeichriet se

Diese Bemiuhungen miussen nicht unbedingt in Formseltandels durchgefthrt
werden, sie kdnnen auch in Form von Kognitionergaibt werden.

Eine wahrgenommene Bedrohung ist eine Voraussetfiimdie Initierung von
Bewaltigung [107].

Bei der Konzeptualisierung von Bewaltigung zeigah sallerdings auch erhebliche
Probleme. Schwierigkeiten ergeben sich bei dereafizierung zwischen kognitiver
Bewaltigung und kognitiver Bewertung. Wird eineuation als bedrohlich bewertet,
kann eine Bewadltigungsstrategie abgerufen werden B gedankliche
Restrukturierung), so dass die Situation nicht nabedrohlich angesehen wird. In
solchen Féllen, ist die Differenzierung zwischen ubkwertung als
Bewertungsprozess und Neubewertung als Bewaltiguogess praktisch unmadglich.
Lazarus versucht die Uberlappung zu entwirrgruping refers to what a person
thinks or does to try to manage an emotional entyurand appraisal is an
evaluation of what might be thought or done in tleatcounter [93] (S. 113).
Ressourcen beschreiben die personlichen oder esnzZidtenziale oder Antezedens,
die einer Person zur Verfiugung stehen, um die Utawidrderungen zu meistern.
Diese Ressourcen konnen den Einsatz verschiederavalfyjungsstrategien
begunstigen. So kann zum Beispiel eine optimistigeimstellung zum Leben zu einer
gunstigen  Bewertung einer  Situation und zum  Einsagffizienter
Bewaltigungsstrategien fuhren.

Ein weiterer Diskussionspunkt ergibt sich aus dentetscheidung zwischen
Bewaltigung als ein dynamisches Geschehen und Bgwdad als Disposition, die
Stabilitats- und Konsistenzannahmen impliziert.|&i€orschungsarbeiten weisen auf
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die Kontextabhéngigkeit von Bewaltigungsprozessen [#, 108-110]. Demnach
tendieren Menschen dazu, die gleichen Bewadltiguragegien immer wieder
anzuwenden, jedoch nur so lange wie es sich um /reirgdeichartige/n
Situation/Stressor handelt. Es mehren sich jedach die Hinweise, dass sich durch
eine  makroanalytische  Perspektive, (d.h. durch ligeit ausgedehnte
Forschungsstrategien) eine Konsistenz, bezuglichierender Bewaltigungsformen
finden lasst [111]. Insgesamt ist jedoch wenig geklob und inwieweit Personen fir
verschiedene Anforderungen gleichartige Bewéltiguegsuche anwenden.

Die Zahl spezifischer Bewaltigungsreaktionen autetsthiedliche Stressoren ist
eigentlich endlos. In der Literatur existieren dadi@e ganze Reihe unterschiedlicher
Bewaltigungsklassifikationen. Bei der Erfassung unBeschreibung von
Bewaltigungsversuchen sind grundsatzlich zwei ndifoahhe Herangehensweisen zu
identifizieren: theoriegeleitete Uberlegungen untpigische Ansatze.

Die als traditionell geltende theoriegeleitete Isiikation von Lazarus und Folkman
unterscheidet zwischen problemorientierter und @mnsbrientierter Bewaltigung.
Die problemorientierten Strategien sind aktive Bbomigen, um die gestorte Person-
Umwelt Beziehung zu verandern, wahrend emotionsbede Bewaltigung nicht
direkt darauf gerichtet ist, die Problemsituation Ksen, sondern eher darauf
fokussiert, sich emotional der Situation anzupaszeel der emotionsorientierten
Bewaltigung ist hierbei die Emotionsregulation. falie weiterer Beschreibungen
verschiedener Klassifikationen soll hier auf die fiZi##nzanalyse der
Bewaltigungsprozesse genauer eingegangen werdatiet die sich mit der Frage
nach der Effizienz verschiedener Bewaltigungssgratebeschaftigten, zeigten keine
einheitlichen Ergebnisse. Fir langere Zeit schiedean Ergebnisse sowohl von
Querschnitts- als auch von Langsschnittstudien Tiese einiger Forscher zu
bestdatigen, dass problemorientierte  Strategien  marfolgreicher  und
emotionsorientierte Strategien mit weniger erfalgrer Anpassung assoziiert sind
[99, 108, 112-114]. Gleichzeitig wurde in mehrerStudien betont, dass in der
Effizienzanalyse von Bewaltigungsstrategien beriatitgyt werden muss, ob und
inwieweit die Situation, in der sich eine Persofifuket, kontrollierbar ist oder nicht.
Abhangig von dem Ausmal3, in dem eine Situation Hotligrbar ist, kann ein
Bewaltigungsversuch geeignet oder ungeeignet §abei handelt es sich um das
,goodness of fit' Prinzip, d.h., dass der Ubereinstimmung zwischeer d
Bewaltigungsstrategie und der Kontrolliberzeuguing &edeutende Rolle zukommt
[115, 1186].

Generell zeigten Studien, dass problemorientiertgvddtigungsstrategien in einer
kontrollierbaren Situation adaptiver sind als emsiorientierte Strategien. In einer
weniger kontrollierbaren Situation, scheinen didelke der problemorientierten
Bewaltigungsstrategien eher schadlich zu sein, desed Bemihungen, sehr
wahrscheinlich, Enttduschungs- und Frustrationsdgefii auslésen [116].
Emotionsorientierte Strategien sind in solchen drélladaptiver, da das Ziel
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hauptsachlich darin besteht, die Hoffnungslosigkeitd die Hilflosigkeit zu
bewaltigen, d.h. Emotionsregulation zu betreibetv]1

Neuere Studien, die die Effizienz der Bewaltigutigdsegien untersuchten, deuten die
Wichtigkeit einer feineren Klassifikation der Bewglingsstrategien als nach der
traditionellen, zu vereinfachenden Taxonomie debjam vs. emotionsorientierten
Bewaltigung [118]. Die Autoren schlagen eine Diffiezierung innerhalb der
problemorientierten Strategien vor, und zwar zwésclproblem-managementind
,problem-appraisal: Innerhalb der emotionsorientierten Bewaltigungdsgien soll
zwischen,emotion-approach‘und ,emotion-avoidanceunterschieden werden. Eine
ahnliche Unterteilung zwischen,engagement’ und ,disengagement’ als
Bewaltigungsversuche wurde auch von Compas unceg@i [119] sowie von Tobin
und Mitarbeitern [120] vorgenommen. Auf Basis eif@cherche, die sowohl auf
theoriegeleiteten Uberlegungen als auch auf einektofanalyse empirischer
Untersuchungen beruhte, konnten zwei grof3e Dimeasioder Klassifikationen
identifiziert werden. Die erste Dimension beziehtichs auf die
Aufmerksamkeitsorientierung  und  teilt die  Bewaéltigsreaktionen in
ereignisorientiert (confronting) und ereignisdigi@nt (avoidant) ein. Die zweite
Dimension betrifft die Kontrollebene und untertedlite Bewaltigungsprozesse in
problemorientiert und emotionsorientiert. Manchetoken unterstellen noch eine
dritte Dimension, die Soziabilitat (die Fahigke#sdMenschen, soziale Beziehungen
aufzunehmen und zu erhalten) [121]. Betrachtet whanbeiden Dimensionen, so
ergeben sich 4 Kategorien von Bewaltigungsstrategigroblemorientiert —
ereignisorientiert (Po.Eo), problemorientiert — ereignisdistanziert (Po.Ed)
emotionsorientiert — ereignisorientiert (Eo.Eo), und emotionsorientiert —
ereignisdistanziert (Eo.Ed) [119, 122]. Diese Klassifikation entspriciich den
Uberlegungen von Terry and Hynes [118]. Diproblemorientiert —
ereignisdistanzierten Bewaltigungsstrategien entsprechen gamblem appraisal’
Strategien und beschreiben Bemuhungen, die Prolilexien auf einer kognitiven
Ebene zu l6sen. Es wird versucht, die Situation newewerten, so dass sie als
weniger bedrohlich eingeschéatzt wird. [ueblemorientiert - ereignisorientierten
Bewaltigungsstrategien entsprechen den ,problemagement’ Strategien, die sich
auf aktive Versuche, die Problemsituation zu veeind beziehen. Die
emotionsorientiert - ereignisdistanziertenStrategien stimmen mit deavoidance
Uberein und beinhalten aktive Versuche, den Stregso vermeiden und der
Stresssituation auszuweichen, wahrendedi®tionsorientiert - ereignisorientierten
Bewaltigungsstrategien Bemuhungen beschreiben, vdie der Problemsituation
verursachten Gefuhle zu verstehen, sie zum Ausdzuckringen und sie somit zu
regulieren [118]. Der Versuch einer gemeinsamen s#{ikation der
Bewaltigungstrategien ist fur die Vergleichbarlast Ergebnisse bedeutsam.

In ihrer Studie zur Bewaltigung in einer wenig katlierbaren Situation (Frauen vor
und nach einer nicht erfolgreichen IVF (In Vitrorflésation) haben Terry und Hynes
die Effizienz dieser Bewaltigungsstrategien unteinsuDie Ergebnisse zeigten, dass
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problem- und ereignisorientierte sowie emotions- d urereignisdistanzierte

Bewaltigungsstrategien mit geringerer Anpassungziest waren, wahrend problem-
und ereignisdistanzierte und emotions- und eredyi@stierte Strategien mit besserer
Anpassung korrelierten [118].

Bewaltigungsstrategien bei ALS

Wenige Forschungsarbeiten haben sich mit Bewalgjgsinategien und deren
Effizienz bei ALS Patienten beschéftigt. In einéudie mit 27 ALS Patienten zeigten
Bungener und Kollegen, dass jlingere Patienten mpediiiemorientierte Strategien
verwendeten und dass Patienten, die erst vor kuraemDiagnose erhalten hatten,
mehr emotionsorientierte Strategien verwendeter Batienten dieser Stichprobe
waren weder depressiv noch angstlich und die dabhetigliche H&aufigkeit des

Einsatzes emotionsorientierter Bewaltigungsstrateginterschieden sich nur wenig
von den Durchschnittswerten problemorientierterat8tyien [47]. Beziglich der

Effizienz der einen oder anderen Bewaltigungsgratavurden allerdings keine
Angaben gemacht.

Hecht und Mitarbeiter fanden eine positive Korrelatzwischen Depressionswerten
und Gribeln(;rumination’) und bezogen dies auf die maladaptive Funktionedies
Bewaltigungsstrategie. In der gleichen Studie wugdeeigt, dass ALS Patienten im
Vergleich zu anderen chronisch Kranken weniger igay$uche nach sozialer
Unterstitzung‘angaben. Die Effizienz dieser Strategie konntendeh durch ihre
negative Korrelation mit dem Grad der Depressivitéegt werden.Halt im
Glauben' war die meist verwendete Bewaltigungsstrategi@ Mutoren bemerkten
jedoch, dass sich die Stichprobe aus Patientemuueasetzte, die Uberwiegend auf
dem Land lebten und tGberwiegend romisch-katholiscBaubens waren [106], was
den hohen Anteil von Glaube als Bewaltigung erki&@nnte.

Ein krankheitsspezifisches Messinstrument der Biguilgsstrategien fur MND
(Motor Neuron Disease) Patienten wurde von Lee Mitdrbeitern entwickelt [123].
Die Aussagen wurden anhand offener Interviews natieAten generiert. Dabei
wurden sie Uber ihre Krankheitssituation und Ghez Bewaltigungsversuche befragt.
Fur die Validierung wurde die Endversion des Fragelns an einer Stichprobe mit
44 Patienten durchgefuhrt. Die Faktoranalyse ehbea6 distinkte Skalen: positive
thinking, positive acting, information seeking, pop, avoidance, independence
(positives Handeln, positives Denken, Suche nacHorrdmtion, Soziale
Unterstitzung, Vermeidung und Unabhangigkeit). Um Hriteriumsvaliditat zu
prifen, wurden Korrelationen mit Depressivitat uAdgstlichkeit durchgefiihrt.
Positives Handeln und Unabhangigkeit korrelierteegativ mit Depression und
Angstlichkeit, wahrend Vermeidung positiv mit Degswitat korrelierte. Nur
Unabhangigkeit korrelierte mit der Zeit seit Diagastellung. Demnach, setzten ALS
Patienten, die langer mit ihrer Erkrankung lebteneniger dieser
Bewaltigungsstrategie an als die Patienten didictemaher an ihrer Diagnose waren.
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Zwischen dem Grad der physischen Beeintrachtigundy dem Einsatz positiver
Handlung einerseits und der Unabhangigkeit andeitsrsvurde eine negative
Assoziation gefunden. Insgesamt zeigen die Ergsénidieser Studie, dass
Bewaltigung ein komplexes Phanomen ist, das eigelisame Rolle im Leben der
MND Patienten spielt. Die von den Autoren entwitkeMIND Coping Scale wurde
als ein valides und reliables Instrument zur Edagsvon Bewaltigungsstrategien bei
MND Patienten bezeichnet [123] und wurde daheran wbrliegenden Dissertation
verwendet.
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2 Endokrinologische Korrelate chronischen Stresses

Chronische Krankheitssituationen wie HIV, KrebseoMultiple Sklerose werden oft
im Zusammenhang mit chronischem Stress gebrachtrévie Studien an Patienten
mit unterschiedlichen chronischen Erkrankungen teeigdass chronischer Stress
gleichzeitig als Verursacher und als Folge der Khatssituation angesehen werden
kann [97]. Das wichtigste physiologischgtresssystemunseres Korpers stellt die
sogenannte Hypothalamus-Hypophysen-NebennieremriAdase - im Folgenden als
HPA (hypothalamic-pituitary-adrenal-axis) abgekérdar. Dabei handelt sich um
eine dreigliedrige Hormonachse, die aus dem CRH pdtialamischen
Peptidhormon), dem ACTH (hypophyséaren Peptidhormospwie dem
Nebennierenrindensteroid Kortisol besteht [124]ed®i Hormone bilden zahlreiche
negative Ruckmeldeschleifen, um auf allen drei Gmsbenen eine optimale
Regulation der Produktion und Sekretion dieser Bsit#fe zu gewahrleisten [124].
In der Psychobiologie erwachte ein herausragendesekse an der HPA-Achse
durch die Arbeit von J.W. Mason. Ende der sechzigahre schrieb er:
.Psychosoziale Stimuli gehéren zu den stérkstefiiniah vorkommenden Reizen fur
die HPA-Achse'{125]. Mason betonte, dass vor allem in Situatigrike von uns als
neu, unvorhersagbar, unkontrollierbar und mehrdeutewertet werden, eine
deutliche HPA-Aktivierung erfolgt [125]. Das Endplikt der HPA-Achse ist das
Nebennierenrindenhormon Kortisol, dem an der Stdtalte externer psychosozialer
Einflusse und interner korperlicher Veranderungere éittlerfunktion zugemessen
wird. Durch die Ausschittung deStresshormons‘Kortisol soll eine optimale
Anpassung des Organismus an potenzielle Gefahwatishen gelingen. Eine
Dysfunktion der HPA-Achse, und somit eine Dysfuaktider Kortisolproduktion
wird oft mit ungelungener Anpassung des Korperstaessausldsende Situationen in
Verbindung gebracht. Zahlreiche Studien wiesen hdaks akuter und chronischer
Stress zu einer verstarkten Kortisolausschittuhgefii[5, 126]. Neben chronischem
Stress steht erhdhte Depressivitat mit erhohtenisGdspiegel in Zusammenhang [6,
7]. Herkdmmlicherweise wird die Tageskortisolsekmet bei Stress oder bei
allgemeiner negativer Stimmung im Blut [127-129]epdm Urin bestimmt [130,
131]. In neueren Studien konnte gezeigt werders dasder Kortisolbestimmung in
Speichelproben &hnliche hohe Spezifizitat und ddiét fur die Festellung erhéhter
HPA Aktivitat erreicht werden kann [5]. Es gibt gath wenige Studien, die spezifisch
die Beziehung zwischen dem Schwergrad der deperss8ymptomatik und der
Kortisolfreisetzung im Speichel untersucht haberB2f134]. Unterschiedliche
Sichtsweisen gibt es daruber, welcher Zeitpunkt l@@sten den Zusammenhang
zwischen Kortisolausschitung und depressiver Symgtitc widerspiegelt. Eine
erhohte Kortisolkonzentration am Morgen wurde medismin Verbindung mit
hoherer depressiver Symptomatik gebracht [129, .188funde anderer Studien
zeigten allerdings, dass die Kortisolkonzentrateom Abend am starksten mit
depressiver Symptomatik zusammenhangt [136]. In ld&zten Jahren fokussierte
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sich jedoch die Kortisolforschung auf die Speicbdikolreaktion nach dem
Aufwachen und zeigte, dass dieses Verfahren eitiictie und reliable Methode bei
der Feststellung erhohter HPA-Aktivitdt ist. Emgalle Untersuchungen der
Kortisolkonzentration im Speichel zeigten, dassdiéldepressive Symptomatik mit
erhohter Kortisolreaktion in den ersten 30 Minutexch dem Aufwachen assoziiert
ist. Dieser Zusammenhang schien starker zu seim vdem Patienten mit klinisch
relevanter depressiven Symptomatik nicht einbezogerden [6]. In einer neueren
Studie zur Kortisol-Aufwachreaktion bei Patienterit mmkuten und chronischen
Ruckenschmerzen wurde keine Zusammenhang zwisclegn selbstberichteten
Depressivitat und Kortisolkonzentration, jedoch eiegativer Zusammenhang der
Kortisolwerte mit passiv-vermeidender sowie einifposr Zusammenhang mit aktiv-
verhaltensorientierter Schmerzbewaltigung gefund&87]. Ein Zusammenhang
depressiver Symptomatik oder anderer psychologiscWariablen mit der
Kortisolfreisetzung bei ALS Patienten wurde biszijeimeines Wissens nach, noch
nicht untersucht und ist deshalb Gegenstand déegenden Dissertation.
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Ethische Aspekte der Entscheidung tber das Lebensea bei
ALS

Bei der ALS fallen friiher oder spater, je nach ®eflund Form der Erkrankung,
Muskelgruppen aus, die Vitalfunktionen gewéhrleisteo dass die Patienten ohne
lebenserhaltende medizinische Maflinahmen nicht melerleben kénnen. Folglich
werden die Patienten zu irgendeinem Zeitpunkt akrabkung mit der Entscheidung
Uber das Lebensende, im englischen Sprachrauneradsof-life decision‘bekannt,
konfrontiert. Die Patienten missen sjehtscheiden’ob sie die lebensverlangernden
medizinischen MalRBhahmen akzeptieren und weiterletaten, oder ob sie darauf
verzichten und sich demnach fur das Sterben entsaheDie ALS steht daher, neben
anderen neurologischen Erkrankungen, im Fokus dfteis Debatten um
Therapieabgrenzung oder -abbruch. Die ethische lémattik wird im Folgenden
dargestellt. Dabei werden die komplexen mediziresch juristischen sowie
psychosozialen Aspekte bertcksichtigt und analysierd einen ausfihrlichen
Uberblick der Datenlage prasentiert.
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1 Medizinische Fakten

1.1 Ernahrung

Wenn Muskeln, die fur vitale Funktionen wie Erndilgwnd Atmung zustandig sind,
ausfallen, stehen fur ALS Patienten lebenserhadtanddizinische MalRnahmen zu
Verfigung. Ist die Schluck- und Kaumuskulatur bé&mm, kbnnen ALS Patienten
nicht mehr genigend Nahrung und Flissigkeit zu siehmen. Untererndhrung,
Dehydrierung und Gewichtsabnahme sind haufige olgee als Risikofaktoren fir
den Tod betrachtet werden [104]. Wenn die am Anfaitfgeichen Umstellungen der
Ernahrungsbeschaffenheit nicht mehr ausreichenn kdie so genannte PEG
(perkutane endoskopische Gastrostomie) als einernalive bzw. erganzende
Methode fir die Erndhrung herangezogen werdenemati konnen je nach Ausmaf}
der Schluckstérung, nebenbei Flissigkeit und pigrieebensmittel zu sich nehmen.
Patienten mit ALS und deren Angehoérige haben mmessene positive Einstellung
zur PEG. Positive Effekte der PEG auf die Stalikités Gesundheitsstatus wurden
mehrmals berichtet [28]. Der positive Einfluss &énstlichen Ernahrung durch eine
Magensonde auf die Uberlebenszeit wurde zudem wogea Studien bestétigt [138-
140]. Gleichzeitig weisen Studien darauf hin, ddissPEG nur dann positive Effekte
auf die Uberlebenszeit hat, wenn sie rechtzeitigchigefihrt wird [139, 141]. Die
Kriterien, die fur die Durchfiihrung einer PEG hagamogen werden, sind in Tabelle
5 aufgelistet.
Tabelle 5. Kriterien fiir die Durchfiihrung einer PEG

Symptomatische Dysphagie

Beschleunigte Gewichtabnahme

Dehydratation

Nicht beendete Malzeiten durch Verschlucken

Vitalkapazitat grofRer als 50 % des vorhergesagtertad

Mehrere Richtlinien fur die medizinische Betreuudgr ALS Patienten wurden
entwickelt [103, 104]. Diese empfehlen dariiber bghauch Erndhrungsmanagement,
wie in Abbildung 2 dargestellt.
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Empfehlungen zum Erndhrungsmanagement bei ALS [103]

Die Ateminsuffizienz ist das bedrohlichste Symptater ALS. Auf die ersten
Dyspnoezeichen reagieren die Patienten meist sefstlich, was wiederum zu einer
Erh6éhung des Erstickungsrisikos fuhren kann [144shalb missen die Patienten
rechtzeitig Uber die Mdglichkeiten aufgeklart wardevie sie den Teufelskreis aus
Dyspnoe-Angst-Dyspnoe durchbrechen kénnen. RegéymafRtemgymnastik und
medikamentése Behandlung der Angstlichkeit konnare eleutliche Linderung
bringen [143]. Lahmungen der Atemmuskulatur trdiender ALS regelhaft auf, bei
10-20 % der Patienten bereits sehr frih im Erkragkuerlauf. N&chtliche,
schlafbezogene Atemstdrungen sind unabhéngig vorVidaglkapazitat haufig. Fast
90 % der ALS Patienten versterben an respirata@isdiomplikationen bzw. am
Versagen der Atmung. Bei etwa 10 % der ALS Patrertesteht bereits bei oder
sogar vor Diagnosestellung eine zur Ateminsuffiziend Beatmungspflicht fiihrende
Zwerchfellschwéche. Schreitet die Ateminsuffizidiort, konnen die Patienten nur
mit Hilfe kiunstlicher Beatmung weiter leben. Zur rifgung stehen hier nicht
invasive und invasive Verfahren. Die intermittielennachtliche Heimbeatmung
durch eine Maske stellt eine effiziente nicht invasMalRnahme zur Linderung der
Beschwerden dar. Dariiber hinaus wurde gezeigt, diassicht invasive Beatmung
die Lebensqualitat und die Uberlebenszeit erhodd{146]. Die Lebensdauer der
ALS-Patienten wird durch nicht invasive BeatmundBNim Durchschnitt um 250
Tage erhoht, was vergleichbar mit dem Effekt deszigi fur die Erkrankung
zugelassenen Medikaments Riluzol (Rilutek®) ist. cAu die kognitive
Leistungsfahigkeit wird unter nicht invasiver Beatmy verbessert [147]. Es besteht
Ubereinstimmung, dass eine Beatmungsindikationesggits beim Auftreten einer
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Hyperkapnie am Tag sowie bei erheblicher Hypovatitihssymptomatik und einer
Vitalkapazitat (VK) < 50 % gegeben ist. Es liegaaine Daten vor, die eine spezielle
Beatmungsform favorisieren wirden. Pragmatisch whélfig BiPAP (bi-level
positive airway pressure ventilation) der Vorzugyeeen. In der Literatur wird tber
eine hohe Akzeptanz der NIB bei ALS-Patienten rpinaler Beteiligung berichtet
[148, 149]. Fur Patienten mit bulbarer Beteiligumngrde eine schlechtere Toleranz,
eine niedrigere Befolgung der Vorschriften und eiedrigerer Nutzen beschrieben
[148, 150, 151]. Insgesamt werden nur wenige Probléei der Anwendung einer
Beatmungsmaske aus der Sicht der Patienten bdsehrieDie am haufigsten
genannten Komplikationen betreffen trockene Schieum, Druckstellen,
hervorgerufen durch die Maske, und Schlafschwieiigk [92, 146, 152, 153].

Die nicht invasive Beatmung kann jedoch nicht awduér das Leben der ALS
Patienten verlangern. Friher oder spater braucherPatienten, um zu uberleben,
eine invasive Beatmung (IB) Uber ein TracheostoDia. Tracheotomie bezeichnet
einen chirurgischen Eingriff, bei dem durch die $daichteile ein Zugang zur
Luftrohre geschaffen wird (Tracheostoma). Eine Mhemstoma wird meistens
indiziert, wenn die Spontanatmungsintervalle aufige Stunden pro Tag begrenzt
sind oder die Beatmung durch eine Maske insuffizleaw. schlecht ertragen wird
[154]. Die klinische Statistik zeigt, dass der $ithwvon der nicht invasiven zur
invasiven Beatmung meist nicht unternommen wircbf159].

Die Einstellung der ALS Patienten und deren Angegjair zur invasiven Beatmung
und demnach auch die Pravalenz dieser Therapiet héimg soziokulturellen und
O0konomischen Faktoren ab und variiert stark zwisclied innerhalb der Regionen
unterschiedlicher Lander [102, 160-162]. Die Spasitevder Haufigkeit invasiver
Beatmung bei ALS streckt sich von beinahe 0 % infGBritannien bis zu 48 % in
Japan [54, 102]. In den USA werden 5 % aller ALStigrdéen durch eine
Tracheostoma beatmet [163-165], wobei sich die &e#z invasiver Beatmung
zwischen den unterschiedlichen Regionen des Laede=blich unterscheidet [166-
168]. Fur die gesamte deutsche Population fehldizigfe Angaben, jedoch
berichten Studien verschiedener Neurologischen réenProzente, die zwischen
4.5 % und 7.4 % schwanken [54, 169]. InsgesandiesZahl beatmeter Patienten in
Europa sehr niedrig [169]. Angesichts dieser gemngAnzahl spricht der
Uberwiegende Teil der deutschsprachigen mediziarscuer palliativ-medizinischen
Literatur Gber eingnicht gewiinschte®, oder,abgelehnte” invasive Beatmung [169]
[143, 157, 170]. Mehrere systematische Untersuchninzeigen jedoch, dass die
Mehrheit der ALS Patienten selbst zeitnah zur atdtrden bedrohlichen
Symptomatik eher unsicher Uber die gewunschte BBbhagsoption ist. So
untersuchte eine Langsschnittstudie bei 121 AL$R@n die Ubereinstimmung der
vorher erklarten Behandlungspréaferenzen mit densatalich erhaltenen
lebensverlangernden Therapien [163]. Bei der eBefragung sprachen sich 5 % der
Patienten eindeutig fur und 32.7 % eindeutig gege® invasive Beatmung aus.
Weitere 7 % tendierten zu einer Annahme dieser apierwahrend ca. 55 % weder
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dafur noch dagegen waren. Die Patienten wurderagh fhrer zunachst gedufRerten
Behandlungspraferenz in zwei Gruppen eingeteittufid gegen invasive Beatmung.
Dabei wurden Patienten, die zun&chst nicht entdehiavaren, zusammen mit den
Patienten, die sich gegen eine invasive Beatmufigréen, betrachtet. Es wird schon
hier ersichtlich wie “unentschieden” als “ungewlmscverstanden wird. Die
Patienten wurden bei einer Nachuntersuchung nach talséchlich erhaltenen
lebenserhaltenden Maflinahmen gefragt. Von den Ratiedie sich anfangs fir eine
invasive Beatmung entschieden, waren etwa 20 %simvVaeatmet. Eine invasive
Beatmung wurde bei 3.4 % der Patienten, die sickiaust gegen eine Tracheotomie
aulRerten, eingeleitet. Etwa die Halfte der ursplitihgn Stichprobe war zum zweiten
Messzeitpunk verstorben [163]. Eine neuere prosgei&tudie zur Entscheidungen
Uber lebenserhaltende MalRhahmen bei ALS zeigtes ttatzt der vorhersehbaren
Entwicklung der Krankheit und eines hinreichendeforimationsstandes tber diese
Entwicklung innerhalb der untersuchten Patientemgey die Patienten keine prazise
auf ihre Krankheit abgestimmte PatientenverfliguRY)(verfassen [9]. Weiterhin
zeigen Daten invasiv beatmeter Patienten, dassnmgét im Rahmen einer
Notfallsituation ein Tracheostoma erhielten, ohneeevorherige Entscheidung
getroffen zu haben [92, 156, 159]. Es ist sehr bexhel, dass die meisten der
Untersuchungen an invasiv beatmeten ALS Patienteaudl hinweisen, dass der
Uberwiegende Teil der befragten Patienten - auanvegge sich zuvor nicht fur die
Tracheotomie ausgesprochen hatten - die Beatmuedewiwahlen, bzw. sie an
andere ALS Patienten weiterempfehlen wirden [98, 131-175].
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2 lllusion einer freien Entscheidung

2.1 Einfluss der Arzte

In medizinischen Berichten wird Gberwiegend derarmeidliche Krankheitsverlauf
unter einer invasiven Beatmung bis hin zum neurdolés bedingtenLocked-in-
Syndrom‘als Hauptgrund fir die Ablehnung nicht invasivadunvasiver Beatmung
genannt. Diese Angaben beruhen jedoch meistenseastinliche klinische Erfahrung
der Arzte bzw. auf arztliche Vermutungen und wenigaif systematischen
Forschungsergebnissen. Wenige Studien haben died&riund Motive, die der
Entscheidung zur Ablehnung kilnstlicher Beatmungcldudie ALS Patienten
zugrunde liegt, systematisch untersucht [176]. lkedigist wenig dartber bekannt,
warum die Mehrheit der ALS Patienten keine lebdmséznden Malinahmen
annehmen. Tatsache ist, dass in Deutschland nar ¥8wer neurologischen Zentren
eine solche Beatmungsmoglichkeit anbieten, die r@mdeklaren Uber diese
Maoglichkeit gar nicht auf [157, 177]. Diese Zahlieggelt die negative Einstellung
vieler deutscher Neurologen zur invasiven Beatmbeg chronisch-progredienten
neuromuskuléaren Erkrankungen im Allgemeinen undA&S im besonderen wieder.
Ursache hierfir kénnte in der noch weit verbrendi#einung liegen, dass angesichts
fehlender kurativer Behandlungsmethoden eine Beagmuur eine unnotige
Verlangerung des Leidens darstelle. Andererseitsmi@es auch an ethischen und
juristischen Fehlinterpretationen liegen. Wer ein@ralischen Unterschied zwischen
dem Nicht-Beginnen einer Beatmung und ihrem Abbrughter gleichem
medizinischen Voraussetzungen sieht und dementsgmde, rechtliche Bewertungen
vermutet, wird sehr wahrscheinlich manche Therapminfehlendem erklarten Wille
gar nicht erst anfangen oder die Patienten dargéenicht aufklaren. Befragungen
von Arzten unterstitzen diese These [102, 178-1B@jebnisse zeigen, dass fast ein
Drittel der Arzte dieses Thema nymanchmal“ erwahnen und ca. 10 %
lebenserhaltende MalRhahmen mit ALS Patienten odedenen Angehdrigen gar
nicht besprechen wollen [179, 180]. Zudem, gibviete Umfragen bei Arzten aller
Disziplinen, die zeigen, dass der GrofRteil der érzerunsichert dariiber ist, was
erlaubt und was verboten ist [181-183]. Die arh#idJnsicherheit hinsichtlich der
Aufklarung des Verlaufs sowie der Behandlungsmbdglkeiten bei der Terminalphase
bei unheilbaren Krankheiten wurde auch aus dert SiehPatienten und Angehdérigen
vielfach berichtet [184, 185]. Diese Situation tasish auch bei ALS bestéatigen. So
zeigten Kaub-Wittemer und Kollegen [92] in ihreu@it an kinstlich beatmete ALS
Patienten, dass 75 % der tracheotomierten Patiéeiar Aufklarung hinsichtlich der
Ateminsuffizienz erhalten hatten. Prospektive alsharetrospektive Arbeiten fanden
heraus, dass mehr als 50 % der ALS Patienten umed Ahgeho6rigen nicht oder
unzureichend Uber die Diagnose informiert wurdef, [22, 102]. Die negative
Einstellung der Arzte zur invasiven Beatmung wintladurch die haufige Annahme
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der Arzte bestimmt, dass die LQ schwerstgelahmadieften, insbesondere wenn sie
auf lebenserhaltende MalRnahme angewiesen sindjonsel [79, 186]. Zahlreiche
medizinisch-psychologische Studien zeigen, dasshtbitroffene so wie Arzte,
Pfleger, Angehdrige die LQ schwerkranker Patiemtéafig unterschatzen [86, 187]
und sich dementsprechend gegen kinstliche Iebdasgernde Therapien
aussprechen [187-189]. Die freie Entscheidung abehsende wird in der Literatur
immer wieder in Frage gestellt. Nicht nur, dass atienten in ihrer Entscheidung
von Arzten und anderen Nichtbetroffenen beeinflugstrden [167] auch ihre
Therapiewlnsche werden nicht immer respektiert [[190 zeigte eine empirische
Untersuchung an daheim gepflegten Patienten, dassBehandlungswiinsche am
Lebensende tberwiegend nur dann respektiert wusdenn Arzte sie als sinnvoll
einschatzten [191]. Eine andere Studie liefert eveiHinweise dafiir, dass Arzte eine
dominante und bestimmende Rolle bei Entscheidungser Therapiebegrenzung
spielen. Dabei wurde gezeigt, dass nur in 6 % daleF bei denen ein
Behandlungsabbruch durchgefihrt wurde, der Thevapeht auf Seite der
Patienten oder der Angehorigen initiiert wurde kBndmneisten Fallen haben Arzte
dariiber entschieden, ob und wann auf eine lebesismmbde Therapie verzichtet
werden soll[192]. Nicht zu unterschéatzten ist der Art und Véeiwie eine Therapie
von arztlicher Seite aus dargestellt wird. Stedit &rzt mehr positive Aspekte einer
Behandlung dar, so wird die Behandlung héaufigereangimen. Die personliche
Einstellung der Arzte zu lebenserhaltenden MaRnahmiel die Art ihrer Aufklarung
Uber eine Behandlungsmadglichkeit unvermeidlich ienen[193].

2.2 Einfluss der Angehdorigen und Pfleger

Seit der Einfihrung der Pflegeversicherung 1995 diagt hausliche Pflege in

Deutschland deutlich zugenommen [194]. Heute werdem 68 % der

Pflegebedurftigen zu Hause versorgt, davon wiedemwei Drittel allein durch

Angehorige und ein Drittel durch die Unterstutzwmn Pflegediensten [195]. Diese
Tendenz wird auch bei ALS ersichtlich. Viele ALStiPaten werden teilweise oder
vollstandig von ihren Angehdrigen gepflegt und wvegs. So zeigen Neudert und
Kollegen (2001) in ihrer retrospektiv Studie (N 21), dass bei 67.8 % der ALS
Patienten die Hauptpflege von einem Ehepartnerb@n@0.1 % von einem leiblichen
Kind UObernommen wird. Nur in 2 Fallen (1.7 %) wurdbBe Pflege von

Krankenschwestern durchgefuhrt [54]. Angehdrigeleggdnde Angehdrige und
Pfleger spielen auch bei der AuseinandersetzunglemtBehandlungswinschen am
Lebensende eine wesentliche Rolle [196, 197]. Eiheraturrecherche ergab, dass
sich wenige empirische Arbeiten im deutschsprachiBaum mit der Problematik
freier und selbstbestimmter Behandlungsentscheidamg Lebensende befassen.
Vielmehr wird die Frage einer realen freien Entsdlieg Uber Behandlungen am
Lebensende hierbei aus einer ethisch-philosophiscRerspektive betrachtet.
Wehkamp redet Uber eine fast unbekannte Wisserisghdf Kultur medizinischen
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Entscheideng,Medical decision making“)in Deutschland [198]. Im Gegensatz dazu
wurden in der englischsprachigen Literatur zahlreiempirische Untersuchungen zu
diesem Thema verdffentlicht. Dabei widmen sich eiétudien der Rolle der
Angehdrigen und Pfleger. Die Ergebnisse zeigens daatienten, Pfleger und
Angehdrige haufig unterschiedliche Kriterien ber dmwendung oder Unterlassung
lebenserhaltender MaRnahmen nennen und dass Biemioer dartber einig sind, ob
bereits eingeleitete oder hypothetische Therapiegoinen bzw. weiter gefihrt
werden sollen [199-201]. Insgesamt schétzten Pflelge Behandlungspraferenzen
der Patienten negativer ein als die Angehdriger?,[ZD3]. Zudem deuten weitere
Studien darauf hin, dass Patienten bei ihrer Eridohngen Uber lebenserhaltende
Maflinahmen die Einstellung der Angehdrigen haufigriikhmen [79, 102, 167]. In
der ALS Forschung liegen wenige Berichte vor, dah snit der Ubereinstimmung
der Einstellungen zu lebenserhaltenden Maflinahméer Watienten und Pfleger
beschaftigen. Trail und Kollegen (2003) haben beisweise die Einschatzung der
Pfleger zu LQ und Behandlungspraferenzen ihrer RaSenten mit der Einschatzung
der Patienten selbst verglichen. Es zeigte sicés @i Drittel der Pfleger sich gegen
die nicht invasive Beatmung aussprachen, jedocBo9der Patienten dies als eine
maogliche Therapie fur sich in Betracht zogen. Fileenvasive Beatmung sprachen
sich 5 % des Pflegepersonals und 15 % der Patiemien187]. In einer Zircher
Studie wurde die Einstellung in Pflegeheim gep#egjeriatrischer Patienten, deren
Angehorigen, Pflegepersonen und Arzte zu hypottietis lebensverlangernden
einfachen Malinahmen (Antibiotika Behandlung) untens Dabei stellte sich heraus,
dass die Angehdrigen die Behandlungswahl der Ratieam besten einschatzten. Die
Pflegerpersonen (berschatzten die Ablehnung deraptes wahrend Arzte diese
unterschatzten [203]. Die haufige Doppelrolle demgéhorigen bei ALS
(Familienmitglied-Pfleger) konnte die angedeuteteskizpanz zwischen ihrer
Einschéatzung zu Behandlungspraferenzen der Patiamid der Einschatzung von
Patienten selber erklaren. Die hausliche Pflegegbnmeistens fiir den Pflegenden
unerwartete, korperlich belastende sowie zeitinten#&rbeit mit sich, die haufig
wenig kompensiert wird. Erhebliche psychische Belag wird ebenfalls berichtet
[70, 204, 205]. Durch die Krankheit und der daduiagenden Pflegeversorgung der
Kranken kann sich das bisherige Gleichgewicht dasikenverbundes verschieben.
Empirisch zeigt sich weiterhin, dass, wenn Pflegexd Angehorige nach der
Lebensqualitat der ALS Patienten gefragt werdem®, dazu neigen diese zu
unterschatzen [57, 86, 206].

2.3 Offentliche Meinung und sozialer Druck

Die Lebensqualitat schwerstgelahmter Patienten deckn Auswirkung auf die
Diskussion tber Behandlungsabbriiche, werden in Qféentlichkeit und in den
Medien verzerrt dargestellt. In der aktuellen Dskan Uber die Legalisierung aktiver
Sterbehilfe wird die ALS, angesichts der enormermpé&iichen Beeintrachtigung in
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ihren fortgeschrittenen Stadien als Beispiel fir @cht lebenswertes Lebens genannt
und demnach als Rechtfertigung der Legalisierungrigezogen. In der nationalen
und internationalen Debatte werden - bezogen aef ,dinwirdigkeit® und
.Grausamkeit” des Zustandes der ALS Patienten - Formen dereaktiterbehilfe
eingefordert, um den Patienten ejmwirdevolles” und ,gutes® Sterben zu
ermdglichen. Diese Argumente wurden in der Offeh#n Diskussion uber die
Entscheidung des Européischen Gerichtshofs fur bemgechte in Stral3burg vom
29.4.2002 im Fall der englischen ALS Patientin, rigidPretty, vorgebracht. Hierbei
wurde die Forderung nach Straffreiheit fur ihrenndawenn er ihr zum Suizid
verhelfe, abgewiesefhttp://en.wikipedia.org/wiki/Diane_Pretty). Es dien sich viel
weniger Berichte, Reportage und Zeitschriftartikedlie anhand von Fallbeispielen
den Kampfgeist und die positive LebenseinstelluegAlLS Patienten darstellen. Am
meisten bekannt ist das Beispiel des neuromuslarkiankten Physikers Stephen
Hawking, bei dem neben Personlichkeitsmerkmalen untssenschaftlicher
Leistungen die technologischen Mdglichkeiten modeMedizin bewundert werden.
Es erscheint fast unwirklich, wie ein Mensch durdightech Hilfsmittel sein
berufliches und personales Leben unbetroffen wéaheen kann. In den letzten 10 bis
20 Jahren wurden beispielsweise riesige Fortsehittdem Bereich Unterstitzter
Kommunikation gemacht, so dass Kommunikation auth dustand schwerster
Lahmung aufrechterhalten werden kann [207, 208thiiy zu bemerken bleibt, dass
die Situation der ALS Patienten, aber auch andeeerologischer Krankheiten, die
zu vollstandiger Lahmung fuhren, in den Medien nigbjektiv dargestellt wird. Da
die offentliche Meinung Uberwiegend durch die Bletgcder Medien beeinflusst wird,
dominiert eine Ubereinstimmung vieler Nichtbetrofe(Arzte, Pfleger, Angehorige)
dariber, dass ein Leben mit ALS unwirdig und nitlethr lebenswert sein kdnne
[209]. Diese Uberzeugung ist jedoch - wie es auchden Ergebnissen dieser Arbeit
ersichtlich wird - nicht immer wahr.
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3 Terminalphase bei ALS und Forderung nach Sterbehik

Es liegen bis jetzt nur zwei Arbeiten vor, die dienstande des Todes von ALS
Patienten empirisch untersuchen [54, 149]. Die Aarnicsind in beiden Studien der
Frage,Wie sterben ALS Patienten?fetrospektiv nachgegangen. Insgesamt zeigen
die Daten von Neudert und Kollegen, dass ca. 9Gefddtienten (N =121) friedlich
gestorben sind, die meistens davon im Schlaf, ussb kein Patient erstickt ist.
Ursache dafur ist vermutlich ein terminales hyppritsches Koma (sog. GO
Narkose). Studien aus Hospizeinrichtung berichtemliéhe Daten [210, 211]. In der
Stichprobe der Ulmer Studie (N= 29) berichtetenAngehoérige einen friedlichen
Tod, 6 Uber Angstlichkeit und Erstickanfalle (aitét der bulbaren Form) wahrend
bei 2 ein Herzversagen als Todesursache beschrigbete [149]. In dieser Studie
wurden ausschlie3lich Angehdrige der nicht invdmatmeten Patienten befragt. Der
Uberwiegende Teil der Angehdrigen gab an, dassmati eine interne Akzeptanz des
Todes gezeigt haben. Etwa 10 % der Angehorigerchdeten, dass Patienten in
krisenhaften Momenten suizidale Gedanken hattefochehat keiner der Patienten in
dieser Studie und nur 1 % der Patienten in der MiecStudie Suizid begangen. Die
Stichprobe der Minchner Studie schloss sowohl betatrals auch nicht beatmete
Patienten ein. Die Frage nach der internen Akzepdas Todes wurde hier allerdings
nicht gestellt. Es bleibt demnach die Frage nashranternen Akzeptanz des eigenen
Todes bei Patienten, die keine kinstliche Beatnaimmghmen, offen. Studien, die die
Behandlungspraferenzen der ALS Patienten vor umth iftrem Tod untersuchten,
berichten nur nebenséachlich Gber die Umstande ddesTbei invasiv beatmeten ALS
Patienten. Diese zeigen, dass die kommunikatiommgdahinvasiv beatmeten ALS
Patienten nur selten die Beendigung der Beatmufaydern. Sie zeigen jedoch auch,
dass durchaus Patienten zukinftige Situation ifieetien kdénnen, in denen sie
angesichts eines unertragbaren Lebens nach Stéebalfien wirden [161, 166].
Insgesamt kann gesagt werden, dass ALS Patientkihtgn Angehorige - zumindest
in LAndern, in denen aktive Sterbehilfe strafbar-igwar héufiger an Tétung oder
Selbsttotung denken, je nach Phase der Auseinatdeng mit einer unheilbaren
Krankheit, ein ernsthafter Wunsch daraus aber eliers entsteht. Die sogenannte
MELS-Studie der Universitat Zuricf212] hat im Vergleich von sechs europaischen
Landern bestétigt, dass auch in Holland, wo Totaach Verlangen bei Sterbenden
und unheilbar Kranken straffrei ist, in nur 2.5 %#emTodesfalle die Betroffenen
danach gefragt haben, in der Schweiz nur 0.27 %Qdnemark nur 0.06 %. Eine
reprasentative Befragung der Deutschen Bevélkeengab, dass sich unter den 1.957
Befragten 65 % (jungere) bis 54 % (altere) dafissauach, dass die aktive Toétung
Sterbender Aufgabe des Arztes sein solle. Bei deihilBe zur Selbsttétung als
arztliche Aufgabe stimmten 72 % der jiungeren un@®8er alteren Personen zu. Als
sie jedoch gefragt wurden, ob sie gegebenenfdlistseon der arztlich unterstitzten
Selbsttétung Gebrauch machen wirden, antwortetennoah 6.2 % mit einem
hypothetischenJa‘ [213]. Die Nachfrage scheint verschwindend gerurgl die
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Zustimmung zur arztlichen Mithilfe bei Tétung undlissttdtung scheint schwankend
und abhangig von der personlichen Betroffenheit s&in. Interessanterweise
unterscheidet sich die Statistik niederlandischdtS APatienten ein wenig von
sterbenden Patientengruppen mit anderen Diagnoaeh,die sich die vorher
genannten Prozentzahlen bezogen. Dort versterliem $weute etwa 20 % aller ALS
Patienten durch Euthanasie oder assistierten Summddzudem noch etwa 24 % durch
PalliativmalRnahmen, die vermutlich den Tod beschtgthaber{214]. Es wird dabei
ersichtlich, dass eine Lockerung der Gesetzlageakiive Sterbehilfe auf ALS
Patienten eine starke Auswirkung haben kénnte.
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4 Juristische Rahmenbedingungen

Das Recht zur Selbstbestimmung tber den eigenepeK@ehdort zum Kernbereich
des Grundgesetzes, durch das Wirde und FreiheiMdaschen geschitzt werden.
Dieses Recht gilt natirlich auch am Lebensendesghdtzt in Grenzsituationen des
Lebens vor Fremdbestimmung. Dementsprechend haPatentenwille die hochste
Prioritdt. Grundsatzlich hat jeder Mensch, sei nk oder gesund, das Recht, eine
medizinische Behandlung anzunehmen oder daraufemzichten. Abhangig davon,
ob die Patienten entscheidungs- und einwilligunggféind oder nicht, stellt sich die
rechtliche Lage bei den Entscheidungen am Lebeesandeutschland mehr oder
weniger kompliziert dar. Im Kontext der ALS hande# sich meistens, zumindest
primar, um entscheidungsfahige Patienten. Sollienadsfuhrlich und verstandlich
informierten ALS Patienten rechtzeitig, d.h. vor dmmittelbaren Gefahrdung der
vitalen Funktionen ihre Behandlungswinschen muhdbder schriftlich gedul3ert
haben, so missen diese Praferenzen respektierenyeadich wenn sie negative
Folgen fir die Patienten haben. Das Selbstbestirgaranht wirkt sich nicht nur auf
die Einleitung lebenserhaltender MafRRnahmen, sondech auf die Fortfihrung
dieser Therapien aus. Demnach konnen ausfuhrliicnmerte, einwilligungs- und
kommunikationsfahige ALS Patienten die Fortsetzunigbenserhaltender
Behandlungen ablehnen, auch wenn diese arztlichiegntwaren. Die Ablehnung der
Anwendung oder der Fortsetzung lebenserhaltend@nifamen gilt ohne Rucksicht
darauf, ob die Krankheit bereits einen unumkehtbdlichen Verlauf genommen hat
und der Tod nahe bevorsteht oder nicht. Die Dututfiig lebensverlangernder
Mallnahmen gegen die Zustimmung der Patienten dgielft Tatbestand einer
rechtswidrigen Kérperverletzung im Sinne der §§f238GB dar [157].

Sollten Patienten im oder vor dem Zeitpunkt derfeverlangernden Behandlung
einwilligungs- oder kommunikationsunfahig werdea, glt eine frihere schriftliche
oder mundliche Willensbekundung fort, falls keindiln daftr vorliegt, dass die
Patienten sie widerrufen haben. Bei ALS kdonneneR&tn durch eine krisenhafte
Zuspitzung der Ateminsuffizienz in eine Notfallsition geraten, in der sie meistens
bewusstseingestdrt und einwilligungsunfahig werd@udem konnen die ALS
Patienten ihre Einwilligungsfahigkeit auch in spéte Stadien der Krankheit
verlieren, indem ihre verbale und nonverbale Komikation durch zunehmende
Lahmung vollig eingeschrankt wird. Um ihr Selbstivasmungsrecht wirksam
ausuben zu konnen, missten ALS Patienten in di&trationen ihren Willen
mundlich oder schriftlich in Form einer Patienteritigung festlegt, bzw. einem
Vertreter (Bevollméachtigten) anvertraut haben.dmer Entscheidung von 17.3.2003
bestatigte der Bundesgerichtshof (BGH), dass diefanverfigung als Ausdruck
des Selbstbestimmungsrechtes der Patienten, &chrittder muandlich, rechtlich
verbindlich ist. Demnach werden Betreuer oder Bewathtigte verpflichtet, dem
Willen der Patienten gegeniber Arzten und PflegemaGeltung zu verschaffen
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(BGH-Beschluss vom 17.3.2003, AZ XII ZB 2/03). Dexhandelnde Arzt ist - laut
Feststellungen der Bundesarztekammer - auch et sich in seinen
Entscheidungen nach den, in einer Patientenverfiigbgefassten WillenduRerungen
zu richten [215].

Sollte zweifelhaft sein, ob die Willensbekundung #bnkrete Behandlungssituation
betrifft oder ob in ihr zum Ausdruck gebrachte Adraung der Patienten noch gultig
oder bereits widerrufen ist, so sollten die bevélthtigten Vertreter nach einer
Beratung durch das Behandlungsteam eine Entschgitheffen. Fehlt ein zuvor
erklarter Wille, so mussen die Arzte nach dem m@Giiohen Patientenwillen
handeln. Dieser liegt vor, wenn man annehmen kaass der Patient mit einer
medizinischen Malinahme einverstanden oder nichtemtanden ware, konnte er
sich aul3ern. Der mutmalfliliche Wille hat dieselbebWwellichkeit wie der erklarte
Wille. Der mutmaRliche Willen wird aus fritheren AarBngen, personlichen
Wertvorstellungen, religiosen Uberzeugungen uswitelin Dies nennt man einen
individuellen mutmallichen Willen. Kann ein dergeti Wille nicht festgestellt
werden, dann ist der mutmallliche Wille gaigemeinen Wertvorstellunger¢u
ermitteln. Fahrt die Auslegung der Willensbekundufagler des mutmallichen
Willens) zu keinem eindeutigen Ergebnis und/oded &ieine Vertreter vorhanden, so
missen Arzte bei aufschiebbaren Behandlungssiheticeine Betreuerbestellung
(Betreuungsrecht  nach BGH, Vormundschaftsgericht) nfordern. In
Notfallsituationen, in denen der Patientenwille hhicbekannt ist und fur die
Ermittlung des mutmalllichen Willens keine Zeit bteioder keine Vertretung
vorhanden ist, haben Arzte die medizinisch-indieier lebensverlangernden
Behandlungen einzuleiten, bis der vormundschaftbeistellte Betreuer nominiert
wird. Nach Abwendung des Notfalls gelten fur dieitdidehandlung die allgemeinen
Grundsatze. Demnach erfolgen Entscheidungen dureh wdormundschaftlich
bestellten Betreuer oder durch einen vom Patienterher bestimmten
Bevollméchtigten (fir gesundheitliche Fragen). BresPersonen steht zu, den
dokumentierten tatséchlichen oder mutmaflichenawitler Patienten zu vertreten.
Im Konfliktfall, d.h. wenn sich Arzte, Pflegende diBetreuer nicht einig tiber den
mutmalllichen Willen des Patienten sind, muss dieneGmigung des
Vormundschaftsgerichts eingeholt werden. Falls\Wigterfihrung einer Malinahme
.arztlicherseits geboten ist{s.5.5), besteht gemal’ der Entscheidung des BGiH vo
17.03.2003 die Genehmigungspflicht durch das Vowsahaftsgericht, wenn ein
Betreuer den auf eine entsprechende Patientenwergugestitzten Wunsch hat, eine
lebenserhaltende MalRBnahmen abzustellen. Der Zustgsbeschluss des
Vormundschaftsgerichts im Konfliktfall stellt altings die Rechtmafigkeit des
Behandlungsabbruchs nicht her. Trotz Zustimmung\d@snundschaftsgerichtes ist
der lebenserhaltende Behandlungsabbruch nur dadmtm@fig, wenn er dem
erklarten oder mutmalllichen Willen der Patiententsmicht. Dies muissen
letztendlich die Beteiligten in eigener Verantwoiguprifen. Genehmigt aber das
Vormundschaftsgericht den Behandlungsabbruch nishtes trotzdem rechtmaRig
und nicht strafbar, lebenserhaltende Maflinahmen eenden, wenn dies dem
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ausdrucklichen oder mutmallichen Willen des Patier@ntspricht. Die Beteiligten
mussten in diesem Fall aber mit einem Ermittlungs¥een rechnen.

Erlaubt ist also der Verzicht auf lebenserhalterddalinahmen (sog,passive
Sterbehilfe}, wenn mit diesem der Prozess des Sterbens vertawgrde oder wenn
bei schwer kranken und aussichtslos leidendenriRatieein entsprechend gedul3erter
oder mutmallicher Wille vorliegt. Dabei kann diegesssive' Geschehenlassen des
Sterbens durchaus in eingaktiven' Abstellen eines Beatmungsapparates bestehen
[216]. Ebenso erlaubt ist die Inkaufnahme eine$idrén Eintritt des Todes durch
schmerzlindernde Palliativmalinahmen (z.B. Morphiigss ware dann die sog.
Jindirekte Sterbehilfe*Hierbei ist die Lebensverkirzung kein primaresl,Zsondern
die erwartete Nebenfolge einer medizinisch notwgeriMalRnahme. Strafrechtlich
verboten sind in Deutschland die aktive Sterbelolfer die Totung auf Verlangen,
wobei durch ein aktives Eingreifen in den Sterbepss der Todeseintritt
beschleunigt wird, z.B. durch die Gabe eines hosiedten Medikaments.

Weitgehend Konsens herrscht dariber, dass bei Bideh anstelle
lebensverlangernder und lebenserhaltender MaRnahmiee Anderung des
Behandlungszieles in Richtung palliativ-medizinechnd pflegerischer Ma3nahmen
notwendig ist. Dies wird auch in degGrundsatzen der BAK zur &rztlichen
Sterbebegleitungausgefiihrt [157, 215].

Bei einwilligungsunfahigen Patienten hat der Beaud den,mutmallichen Willen*
bezuglich der Invasivitat oder Limitierung lebersdtender aber auch palliativ-
medizinischer MalRnahmen einen grof3en Stellenwéehdsdie sog.Kemptener
Urteile'). Dieser Ansatz wird jedoch in der letzten Zeitmer mehr kritisiert. So tbt
beispielsweise der ehemalige Richter am Bundesgshof Klaus Kutzer, der auch
bei 0.g. Kemptener Urteil beteiligt war, heute Kriam Konstrukt des mutmallichen
Willens aus, wenn er schreibt:

,Die Berufung auf den mutmalfilichen Willen hilft albei sog. Wachkommapatienten
in der Lebenswirklichkeit nicht weiter. Denn enterethat sich der Patient vorher
eindeutig mit Bezug auf die zu entscheidende &itugeaul3ert, dann geht es nicht
um den mutmallichen Willen; oder er hat sich nehtleutig gedul3ert, dann besteht
in der Regel kein Anlass, anzunehmen, dass er dlawoicht leidet, etwa durch den
Entzug der kinstlichen Nahrung getdtet werden vidknn es ist das Gesetz des
Lebens, das jedes Lebewesen weiterleben will. Kaomkationsunfahigkeit oder
aktuelles Bewusstsein sind fur diesen elementaederswunsch unerheblich. Wenn
die Gesellschaft solche Menschen nicht mehr ermahsall, ohne durch ein
ausdruckliches oder wenigstens eindeutig interprbtires Verlangen des Kranken
dazu legitimiert worden zu sein, handelt sie nminth Wohle des Patienten, sondern
zu ihrem eigenen Wohl.”
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Immer haufiger werden starke Bedenken gegen die stlaktion eines
,hypothetischen Willens*  bei Patienten, die aufgrund ihrer
Kommunikationsunfahigkeit nicht mehr selbst ensdgbei kénnen, ob eine
lebenserhaltende Behandlung abgebrochen werdemdeail nicht gedulRert. Wie im
Abschnit 3.2.2. schon gezeigt, es ist egh@rch nichts gesicherte Vermutunglass
Angehorige, Pflegepersonal oder Arzte den tatséuhli Willen eines Patienten
kennen. Bei ALS werden eher selten Situationenaorken, in der Entscheidungen
bezuglich der Durchfihrung, bzw. Weiterfihrung lederhaltender MalRnahmen
aufgrund solcher Vermutungen getroffen werden (inBeiner Notfallversorgung als
Folge einer kritischen Zuspitzung der Ateminsuéiizz oder bei Verlust jeglicher
Kommunikationsfahigkeit der wenigen, Uber einengkm Zeitraum beatmeten
Patienten). Diese sehr kleine Patientengruppet g¢ethach Situation und Szenario
unterschiedliche, juristisch und ethisch problescdite Aspekte dar, die haufig mit
gro3er Aufmerksamkeit von den Medien und Fachzaitften aufgegriffen werden.
Die Mehrzahl der ALS Patienten wird mit der Entsdhag Uber lebenserhaltenden
Maflinahmen jedoch bei noch guten Kommunikationsigeigen konfrontiert. Die
juristische und ethische Debatte in diesem Kontéxinzentriert sich fast
ausschlief3lich auf die Respektierung des Willend das Recht der Patienten auf
Behandlungsverzicht. Juristische und vor allemsetie Problemstellungen zeigen
sich jedoch auch beziglich der Rechtfertigung elfr@scheidung gegen das Leben,
wenn diese bei nicht-vollstandiger und unverzerAerfklarung getroffen wurde.
Diese und ahnliche ethische Fragestellungen we8tdmwerpunkt der empirischen
Untersuchung sein, die im sechsten Kapitel deiegehden Arbeit dargestellt wird.
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5 Psychologische Aspekte

5.1 Lebensqualitat von ALS Patienten

Im Zuge der Diskussion Uber Therapieverzicht oddébruch wird der Begriff der
Lebensqualitat zunehmend mit dem Lebensrecht iaduosenhang gebracht. Bei der
Suche nach Legitimationskriterien fir den Behangéabbruch oder - verzicht bei
Terminalpatienten wird immer mehr auf die Lebenstitazuriickgegriffen. Aus
diesem Grunde wird im Folgenden ein Uberblick Uther Lebensqualitat von ALS
Patienten gegeben. Fur eine ausfuhrlichere Darstgbiehe Abschnitt 6 Seite 22. Im
Gegensatz zu den Feststellungen vieler Nichtbetneff zeigte sich die LQ von ALS
Patienten trotz ihrer starken physischen Einschrdgé&n relativ hoch. Dabei handelt
sich um die individuelle LQ. Fir Unterschiede zwiso individueller und
gesundheitsbezogener LQ siehe Abschnitt 6.2 S8it®2 LQ der ALS Patienten ist
vergleichbar mit der LQ anderer chronisch erkranR&ienten ohne fatale Diagnose
wie Reizdarmsyndrom, chronisches Magengeschwdurjadeniler Diabete§67]. Bei
ALS Patienten wurden niedrige bis keine Zusammegéawischen Lebensqualitat
und kdrperlicher Beeintrachtigung oder dem Zeitragi Diagnosestellung gefunden
[49, 53, 72, 86, 104]. Zudem wurde herausgefundess sich die LQ beatmeter
Patienten nicht von der LQ nicht beatmeter Patrentgerscheidet [86, 92]. In einer
aktuellen Studie wurde sogar Uber einen signif@aninegativen korrelativen
Zusammenhang zwischen dem Schwergrad korperlicleeinBachtigung und der
Hohe der LQ berichtet. Demnach war die LQ destoehtje grol3er die korperliche
Beeintrachtigung [217]. Es wurde weiterhin gezeidgss ALS Patienten ihre
Prioritdten in Bezug auf die Lebensqualitat aufiaez Aspekte verschieben [72].
Empirisch zeigte sich, dass Aspekte wkamilie’ und ,Freunde/Sozialesvon ALS
Patienten signifikant haufiger genannt wurden ala zgl. Alter und Geschlecht
abgeglichener gesunder Probanden, wohingegen Gestingnd Beruf/Finanzen
signifikant seltener genannt wurddi@2, 75]. Im Verlauf der ALS gewannen
bestimmte Bereiche an Bedeutung fir die individudlebensqualitat. In einem
Vergleich von 29 ALS Patienten, die nach Schwemkgrarer korperlichen
Beeintrachtigung in drei Gruppen eingeteilt waramrden ,Kommunikation' und
,medizin-pflegerische Betreuungsignifikant haufiger von stark eingeschrankten
Patienten genannt im Vergleich zu leicht bis nstteiver eingeschrankten Patienten,
die diese Bereiche gar nicht nannten. Bereiche, @@sundheit'wurden tendenziell
seltener im Verlauf der Erkrankung genannt (von%?7der ALS Patienten mit
leichten oder moderaten Einschrankungen und von7 3& mit schweren
Einschrankungen oder im locked-in Stadium) [75]ed& Daten zeigen, dass ALS
Patienten ihre Bedurfnisse und Prioritaten an diebdnsumstande des
Krankheitsstadiums anpassen. Bedeutend zeigtedask, ALS Patienten mit héherer
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depressiver Symptomatik eine signifikant niedrigesabjektive Lebensqualitat
berichteten als nicht-depressive Personen [75, 86].

5.2 Depression

In einer Vielzahl von Studien zeigt sich ein heggnoes Bild beziglich der Pravalenz
depressiver Symptomatik bei ALS. Die Angaben, di¢ Bragebogenergebnissen
beruhen, reichen von 0 % [47] bis zu 44 % [85, 2I&E wenigen Studien, die
Depression anhand des strukturierten klinischeseriigws nach DSM-I\(Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders" 4dition) diagnostizieren, berichten
Ubereinstimmend Pravalenzen von 9-11 % [46, 49288]. Diese Ergebnisse zeigen,
dass bei Patienten mit ALS eine hohere Pravalepredsiver Stérungen vorliegt als
bei der Allgemeinbevolkerung. Sie liegt jedoch untkerjenigen, die z.B. fur
Patienten mit Multipler Sklerose berichtet wi@P0, 221]. Fur einen Uberblick des
Zusammenhangs depressiver Symptomatik mit untedlothen Faktoren, wie
korperliche Beeintrachtigung oder soziale Unterstiig, siehe Kap Il.
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6 Konkretisierung ethischer Problematik bei ALS

Fakt ist, dass der uberwiegende Teil gesunder NhemscArzte, Pfleger und
Angehdriger zustimmend akzeptieren, dass uber 98llé6 ALS Patienten auf die
lebenserhaltende MalRnahme verzichtend versterbaheiDwird die Situation mit
einer angenommenen niedrigen LQight lebenswertesund ,unwurdiges' Leben)
und mit dem Recht auf Selbstbestimmung gerechgteine sorgfaltige Prifung der
Ergebnisse empirischer Forschung zeigt jedoch, déssLQ der ALS Patienten
haufig unterschatzt wird und dass in Realitat dasbs®bestimmungsrecht der
Patienten durch mehrere Bedingungen eingeschré&nktEs wird darlber hinaus
fraglich, ob ein,selbtstbestimmter’Entscheidungsvorgang, der auf keine fundierte
Information und auf eine verzerrte Bewertung undsghatzung gegenwartiger und
zukUnftiger Lage stattfand, als ethisch vertretbaigesehen werden kann. Das
ethische Dilemmata lautet: sollen wir es akzeptiergass Uber 90 % der ALS
Patienten, auf lebenserhaltende Malinahmen veragthit@ufig beschleunigt sterben,
wenn wir wissen, dass
1. eine zufrieden stellende, gute bis sehr gute LQ AeS auch im
fortgeschrittenen Stadium und auch mit lebenserhddén Mal3nhahmen
maoglich ist,
2. ALS Patienten haufig nicht vollstandig Uber alle
Behandlungsmoglichkeiten informiert sind und
3. ALS Patienten in ihrer Entscheidung Uber das Lebmis durch die
negative Einstellung der Arzte, Pfleger und Angaer bzgl.
lebenserhaltender MaRRnahmen haufig beeinflusstemérd
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7 Einordnung und Analyse der ethischen Theorien

In ethisch problematischen Situationen konkurrieneghrere Theorien darum, die
allein gultige Begrindung moralisch richtigen Handeliefern zu kénnen (z.B.
deontologische Ethik, konsequentialistische EtAikgendethik, empirische Ethik).
Seit mehreren Jahrhunderten gelang es jedoch ketheser Modelle, sich in der
ethischen Argumentation durchzusetzen. Im Folgenderden in einer Ubersicht
einige dieser Theorien dargestellt.

7.1 Die ,mittleren* Prinzipien der Bioethik

Die Prinzipienethik, wie sie am weitaus prominetges/on T.L. Beauchamp und J.F.
Childress in ihren,Principles of Biomedical Ethics”(1979) reprasentiert wird, hat
sich weltweit im Bereich der Bio- und Medizinetlakm Standardmodell entwickelt.
In diesem Modell bilden die vier Prinzipien der Belstierung der Selbstbestimmung
(Autonomieprinzip), des Nicht-Schadens, der FursofyVohltatigkeit), und der

Gerechtigkeit den konzeptionellen Rahmen fur denglimy mit medizinethischen
Problemen. Diese Aspekte wurden aisttlere Prinzipien* bezeichnet, die bezlglich
ihrer Reichweite und Begrindungsansatze zwischefassenden Theorien und
Einzelfallurteilen stehen.

Um auf konkrete Themen und Falle angewendet wezdeednnen, bedurfen sie einer
Spezifikation in verschiedene Unterprinzipien, daten und Regeln. Theoretisch
gelten alle vier Prinzipien und ihre Spezifikatiangleichermal3en, sie kénnen jedoch
in der Anwendung miteinander in Konflikt geraten.urZ Losung solcher
Konfliktsituationen kdonnen entweder die Prinzipiemiter spezifiziert und somit
besser gegeneinander abgegrenzt werden oder es emgsssituationsspezifische
Abwagung erfolgen. Im Folgenden werde ich auf jetleser Prinzipien kurz
eingehen:

7.1.1 Respekt fur Autonomie

Das Autonomieprinzip gesteht jeder Person das Raghseine eigenen Ansichten
und Einstellungen zu vertreten, seine eigenen Beidaongen zu treffen und
Handlungen zu vollziehen, die der eigenen Wertelitsig entsprechen. Der
behandelnde Arzt ist verpflichtet, die Lebensplafiele und Wiinsche der Patienten
zu respektieren, unabhéngig davon, ob er diede @l fir gut heil3en oder auch nur
nachvollziehen kann. Die Wahrnehmung des Autonormgps wird in Form des

Einverstandnisses (informed consent) ausgeriickie Eusdrickliche informierte
Einwilligung ist fur die Legitimierung jeder diagskischen oder therapeutischen
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Maflinahme notwendig. Eine informierte Einwilliguriggt vor, wenn die Patienten
vollstandig aufgeklart worden sind, die Aufklarunvgrstanden haben, freiwillig
entscheiden, dabei entscheidungsfahig sind undegdich ihre Zustimmung geben.

7.1.2 Das Prinzip der Schadensvermeidung (nonmaleficence)

In der traditionellen arztlichen Ethik entspriclst@em Prinzigprimum non nocere”
(zuerst einmal nicht verletzen). Demnach darf dext APfleger, Krankenschwester)
keinen Schaden zufligen. Schadige Handlungen sotisarlassen werden. Dies darf
zuerst als selbstverstandlich angesehen werden. Bmier unheilbaren
Krebserkrankung kann sich jedoch die Frage stetibreine weitere Chemotherapie
den Patienten nicht eher schadet als nitzt undattestelleicht abgebrochen werden
sollte [216]. Haufig gerat dieses Prinzip in Kokiflmit dem Fursorgeprinzip

7.1.3 Das Prinzip der Fursorge

In der traditionellen Ethik hatte das Firsorgegpnaberste Prioritaf,salus aegroti
suprema lex”) Der Arzt soll das Wohl der Patienten fordern wthd von ihm
durchgefuhrten Behandlungen sollen dem Patientetzenii Dies umfasst die
Verpflichtung des Arztes, Krankheiten zu behanaelar sie praventiv zu vermeiden,
Beschwerden zu lindern und das WOHLERGEHEN dereRt&gn zu fordern. Im
Unterschied zum Prinzip des Nichtschadens ist det verpflichtet, aktiv Schaden zu
verhindern oder eine Verbesserung der SituatiorPdéenten herbei zu flhren.

7.1.4 Prinzip der Gerechtigkeit

Dieses Prinzip fordert eine faire Verteilung vonsGadheitsleistungen. Besonderes
das Gerechtigkeitsprinzip ist bei der konkreten Andung (klinischer Alltag)
problematisch. Ein wichtiger, relativ unbestritterf@atz lautet: Gleiche Falle sind
gleich zu behandeln. Es wird jedoch dann komplizieenn ungleiche Félle zur
Diskussion stehen. Es stellt sich die Frage, welkhigerien flr eine gerechte
Verteilung von Gesundheitsleistungen ausschlaggebienl.

7.2 Deontologische Ethik

Die deontologische Ethik, (griecto deon das Erforderliche, das Sein-Sollende, die
Pflicht) auch Pflichtethik genannt, bezeichnet elgge Richtung der Ethik, die davon
ausgeht, dasglas Gute" etwas immer schon Feststehendes, etwas von mistsrhl
Erkenntnis und Erfahrung unabhangig Vorgegebengsasdass es darauf ankommt,
dieses sittich Gebotene zu erkennen und zu befol@Eese Ethik gibt keine
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Empfehlungen und lehrt nicht, wie gehandelt werdeonll, sondern macht
Vorschriften. Bestimmte Handlungen werden als gabdpflichtmaflig) und andere
als verboten (pflichtwidrig) erklart. Ist eine Hdamdg aus moralischen Prinzipien
begrindbar, die in sich gut sind und den Mal3staliPfleeht setzen, so wird sie als
geboten angesehen. Mit anderen Worten ergeben Flathten aus moralischen
Prinzipien, die der Mensch erfillen muss. Die Etinlknanuel Kants beruht auf dem
Prinzip des sogennanten kategorischen Imperativs. d&r ,Aufsuchung” und
Festsetzung des kategorischen Imperativs wahltet Kdie Metaphysik als
philosophisches Vorgehen. Die Lehrséatze der Metsiglgelten dem Anspruch nach
a priori, d.h. sie sind nicht von Erfahrungen alzhéri222]. Der Autor unterscheidet
zwischen einer Metaphysik der Natur und einer Mayafk der Sitten, wobei die
erste a priori Prinzipien der Naturwissenschaftetwekelt und die zweite sich mit
den a priori festzulegenden Prinzipien der Lehma iusammenleben der Menschen
beschaftigt. Kants Absicht war es, in seiner Meyaphder Sitten eine Ethik der
Vernunft zu begrinden, unabhéngig von empirischezfulglen (insbesondere
psychologischen). Laut Kant ist eine Moralphiloseplaus der (...) Idee der Pflicht
und der sittlichen Gesetzte[223](S.13) erforderlich, weil die moralische
Verbindlichkeit eine,absolute Notwendigkeit”ausdriickt und weil eine solche
Notwendigkeit nicht empirisch begriindet werden kaumdern,a priori lediglich in
Begriffen der reinen Vernunft‘gesucht werden muss. Kants Gedankengang
hinsichtlich des obersten Prinzips lasst sich iwaetso zusammenfassen: Der
vernunftige Wille ist derjenige, der sich selbsts@eate geben kann. Demgemal soll
der freie und als solcher seiner Pflicht gehorclkeexénsch nur so handeln, dass sein
Verhalten als allgemeines Gesetz gelten kbnne eBte kategorische Imperativ sagt
.,Handle so, als ob die Maxime deiner Handlung durdeinen Willen zum
allgemeinen Naturgesetze werden sollt®ieser Imperativ hei3kategorisch”, weil

er ,ohne spezifischen Inhaltist. Kant entwickelte ein Moralprinzip, das nicuaf
bestimmte Situationen bezogen ist, sondern das imombedingt und unabhéngig
von den jeweiligen Wiinschen und Bedurfnissen dexleladen, gilt. Da Ligen nicht
allgemeine Regel werden soll, ist jedes Ligen verpoauch das im Interesse eines
anderen: Es ist laut Kant sogar dann unmoraliseémmaman von einem Mdorder nach
dem Haus seines Opfers gefragt wird. (Quelle: BarabDie strengen Kantschen
Imperative, von denen keine Ausnahme erlaubt istden deshalb kritisiert, weil sie
die Handlungsspielrdume der Menschen in einem ABsm@mengen, das dem
konkreten menschlichen Leben nicht angemesse224f.[ Weil die kant'sche Ethik
nur den kategorischen Imperativ als hdchstes Morgip anerkennt, wird ihr
vorgeworfen, dass sie auf keine konkreten Handlunge alltaglichen Leben
angewendet werden kdnne (aul3er die einigen von dagestellten Beispielfallen).
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7.3 Konsequentialistische Ethik - Utilitarismus

Grundlage fiur die ethische Bewertung einer Handlumgt hier das
Nutzlichkeitsprinzip. Laut Jereny Bentham, der Regler des Utilitarismus, ist eine
Handlung dann moralisch richtig, wenn sie voraugbah die Freude der von der
Handlung Betroffenen steigert, und moralisch falsgann sie voraussichtlich deren
Freude mindert bzw. deren Leid vergroRert. Es werdkei Elemente des
Nutzlichkeitsprinzips identifiziert:
1. Handlungen werden allein am Wert ihrer voraussicngin Folgen
gemessen (Folgeprinzip)
2. Handlungen werden am Wert aller Folgen gemessem,aveh immer
sie betreffen (Prinzip der Unparteilichkeit)
3. einen positiven bzw. negativen Wert hat alleinrégultierende Freude
bzw. das resultierende Leid (hedonistisches Prjnzip

7.4 Empirische (Bio)Ethik

Bioethik hat ihren Ursprung in Diskussionen zwistheden Vertretern
unterschiedlicher Disziplinen (Theologie, PhilosigphMedizin) Uber moralische
Fragen, die im Bereich der Medizin und Biologie tau€hten. Durch eine
Professionalisierung und Institutionalisierung tailésierte sich die Bioethik als
selbstdndige Disziplin und verankerte sich als gedilet der theoretischen
Philosophie. Als eine ethische Reflexion tUber dktud-orschung und Technologien
und Uber antizipierte Chancen und Risiken der LelWw&senschaften hat die Bioethik
das Ziel, eine moralische Grundlage zur Aufstellumymativer Regelungen und
Gesetze flur einen verantwortungsvollen Umgang rarh d.eben und der Natur zu
liefern [225]. Obwohl eine interdisziplinare Kompet erforderlich fur eine fundierte
bioethische Urteilsbildung ist, hat sich die Bidktfriiher (zu Beginn ihrer Existenz)
hinsichtlich einer Zusammenarbeit mit naturwisseafitichen Disziplinen eher
abgeneigt gezeigt. Viele Bioethiker betrachtetetumassenschaftliche Befunde als
irrelevant fur die bioethische Diskussion, weil sfengst vor einer zu starken
geschichtlichen und sozialen Kontextualisierungtdmt die zu kulturellem und
ethischem Relativismus fuhren kdnnte. Diese st¥igabelung zwischen normative
und empirische Perspektive in der Bioethik hat esdivurzel in der metaethischen
Abgrenzung von,Sein” und ,Sollen”. Der Sein-Sollen Fehlschluss (im Sinne des
Hume Gesetzes) beschreibt einen fehlerhaften Vieraus einer rein deskriptiven
Aussage (dem, was ist) eine normative Aussage (das, sein soll) abzuleiten
(Quante, 2003).

Die Empirische Ethik, wie sie Borry definiert, sagahingegen aus, dass die

Untersuchung der moralischen Uberzeugungen undhtloteen der Menschen, die
Erfassung ihres Verhalten und ihrer Denkvorgangenrinisse liefert, die durchaus
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bedeutend in der ethischen Diskussion sind unddgétalich ihre Ausgangsbasis
darstellen sollten [225]. Die empirische Ethik besét die Inkompatibilitat der
empirischen und normativen Ansatze und rasonient ifire fundamentale
Komplementaritat. Borry betrachtet die empirischihilE als einen heuristischen
Begriff, der sich fur eine Integration empiriscidethodologien und Forschung in der
ethischen Reflexion ausspricht. Er erklart dabagsddiese Form der Ethik nicht die
Methodologie der Ethik ist, sondern eine fundamentaethodologische Einstellung
zur Anwendung empirischer Befunde in der ethiscteeflexion [225]. Die
zunehmende Zahl an publizierten empirischen Arbeiteu verschiedenen
bioethischen Fragestellungen, fordert zum erstdrdieéPhilosophen, die Theologen,
die Arzte, die Naturwissenschaftler heraus, in rinéerdisziplinaren Debatte den
eigentlichen Wert der empirischen Beweise fir dithisehe Reflexion zu
verdeutlichen. Hope stellte die folgende Fragest diese empirische Forschung
bedauerlich, weil sie die medizinische Ethik varitwahren intellektuellen Basis in
der Philosophie entfernt und zu zweitklassigen iStudon wenig Interesse oder
Bedeutung fuhrt? Oder ist sie eine gesunde Entwickter heranreifenden Disziplin
der Medizinische EthikZéigene Ubersetzung) [226] (S.219).

Diese Debatte ist &uRerst bedeutend fir die Biketla ein Grol3teil der empirischen
Arbeiten zu bioethischen Fragestellungen durchgefiibirde. Eine kritische Ansicht
der Bedeutung empirischer Beweise fur die ethigableatte vertritt der norwegische
Ethiker Jan Helge Solbakk. Er analysiert die empiren Argumente, die bei der
Rechtfertigung der Anwendung des Placebos als Wdtere zur Standardbehandlung
in einer kontrollierten randomisierten Intervensstudie der perinatalen HIV
Ubertragung hervorgerufen wurden. Diese Analyseveadet er als Beispiel fiir eine
verzerrte Auswahl empirischer Argumente und stddren Auswirkung auf die
ethische Debatte dar [227]. In ihrem Artikel platiStella Reiter-Theil fur einen
Dialog zwischen,a priori” Theoretikern und empirischen Forschern, um eine
reichere interdisziplindre Basis fur medizinischigthe Diskussionen zu entwickeln.
Sie berichtet tber drei Projekte: di&uricon” (zu ethischen Aspekten in der
Neonatologie),,Care for the dying” (zur ethischen Herausforderungen bei der
Betreuung terminaler Patienten) und ECOPE (Endf@fHorschung in den Bereichen
Neonatologie, Intensivmedizin und Onkologie). Seggte, wie empirische Befunde
sowohl bei der BeschreibungSein”) als auch bei der normativen Einschatzung
(-,Soll") von Bedeutung sind. So zeigten beispielsweise Eligebnisse aus der
Intensivmedizin, dass viele Arzte ihre Entscheicdamgber Behandlungsbegrenzung
oder -abbruch aufgrund ihres mangelhaften Wisseasidlich der rechtlichen Lage
treffen. Dies stellt natirlich ein ethisch relewantFaktum dar, das nicht nur
deskriptive, sondern auch normative Konsequenzen $a sollte man arztliche
Entscheidungen, auch wenn sie eventuell gegen dgstf verstolR3en, nicht sofort als
unethisch betrachten. Vielmehr sollten angesicktsednpirischen Befunde, ethische
Pflichten fur Arzte formuliert werden, die nach @irbesseren ethischen Ausbildung
und fundierteren Entscheidungsvorgéngen verlang@g,[229]. Obwohl es in der
Literatur schon jetzt viele Beitrage dazu gibt,lmielie Frage nach der Bedeutung und
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Auswirkung der Zunahme empirischer Arbeiten in Bevethik immer noch offen.
Ich méchte an dieser Stelle auch nicht dafur ptédiedass die Empirie den einzigen
Weg zur ethischen Erkenntnis darstellen soll. MeiAasicht nach hat ,a priori
Wissen“ sowohl in der Ethik als auch in der Natsseinschaft einen berechtigten
Platz. Ich méchte hier vielmehr, im Blick auf dieagestellung der vorliegenden
Arbeit, fiir die empirische Uberpriifung mancher niischer Satze argumentieren.
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Fragestellungen der Arbeit

Die vorliegende Arbeit setzte sich zum Ziel, eineltidimensionale Analyse des
komplexen Entscheidungsvorgangs der ALS Patient&er Ulebenserhaltende
Maflinahmen durchzufuhren. Dabei lag der Fokus du$atten und psychosozialen
Aspekten. Im Rahmen einer qualitativ empirischemdi&t wurde der Versuch
unternommen, die personlichen Werte und die Kateridie bei ihrer Entscheidung
Uber das Lebensende den ALS Patienten zugrundenlieq erfassen. Quantitativ
wurden Variablen zum Informationsstand und zur TFBadgst miterfasst. Die
Patienten wurden je nach ihrer eingeschétzten Bitmagsoptionen verglichen. Es
wurde angenommen, dass eine evidenz-basierte Hrkenrbezilglich der
Entscheidungsprozesse am Lebensende bei ALS rédevArgumente in der
Diskussion ethisch problematischer Aspekte daestellwird. Die ethische
Problematik, die dieser Studie als Motivation deedefinierte sich folgendermalfden:
kann es als ethisch vertretbar angesehen werdess, mahr als 90 % der ALS
Patienten auf lebenserhaltende MalRhahmen verzathténifig beschleunigt sterben,
wenn wir wissen, dass (a) eine zufrieden stellegdés bis sehr gute LQ bei ALS
auch im fortgeschrittenen Stadium und auch mit debehaltenden Mal3hahmen
moglich ist, (b) ALS Patienten haufig nicht volisthg Uber alle
Behandlungsmoglichkeiten informiert sind und (c) ALPatienten in ihrer
Entscheidung uber das Lebensende durch die nedaitigtellung der Arzte, Pfleger
und Angehorige bzgl. lebenserhaltender Mal3nahmefighideeinflusst werden?

Es wurde erwartet, dass Anhand empirischer Befuedgtens die ethische
Problematik besser beschrieben werden kann und tevegei dass normative
Schlussfolgerungen im Sinne von Betreuungsstrategie Umgang mit ALS
Patienten formuliert werden kénnen.

Gleichzeitig hatte das Projekt das Ziel, ein Modelf psychosozialen Anpassung bei
ALS zu entwickeln. Grundlage war das an chroniscdinke Patienten angepasste
Stress-Coping Model von Lazarus & Folkman [4]. Decinwird die psychosoziale

Anpassung, d.h. eine hohe LQ und eine niedrigeesdspre Verstimmung durch ein
komplexes Zusammenwirken mehrerer Faktoren bestirmet empirischen Fragen

zielten darauf ab, die besten Pradiktoren flr Lebealitat und Depression zu
identifizieren. In dieser Untersuchung wurden psgdziale und physiologische

Variablen miteinbezogen. Hierbei wurde untersuctjeweit eine Kortisolerh6hung

am Morgen sich als psychophysiologischer Indikater depressiven Symptomatik
eignet.

Die Fragestellungen der aktuellen Arbeit bezogesh sh den Weiteren auf die
spezifischen Zusammenhange zwischen der psychtmozienpassung und der
Entscheidung Uber die lebenserhaltenden Malnahrasn.wurde der Frage
nachgegangen, wie sich die emotionale Lage der AR&ienten auf ihre
Entscheidungen Uber das Lebensende auswirkt. Ratjedie unterschiedlich ihre
Behandlungspraferenzen einschéatzten wurden behlgiice LQ, depressive
Symptomatik und andere miterfasste psychosozigbeke verglichen.
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Insgesamt konnen die Untersuchungsgegenstande odigggenden Arbeit in drei
Unterpunkte zusammengefasst:

1. Die Entwicklung eines Modells der psychosozialerp@ssung zur
ALS

2. Die Analyse der Einstellungen und des Entscheiduiogess von
ALS Patienten bezuglich lebenserhaltender Malinahmen

3. Die Verbindung quantitaver und qualitativer Ergelsei zur
Identifizierung gemeinsamer psychosozialer Merkmbks der
ALS Patienten, die unterschiedlich ihre Behandlpnéjferenzen
einschatzten
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Eine Langsschnittstudie zur psychosozialen Anpasgan ALS Patienten

1 Ziele der Studie

Die Untersuchung psychosozialer Anpassung bei AlL&ieRten und deren
bestimmende Faktoren war das Hauptziel der quéwéta Langsschnittstudie. Der
Prozess der psychosozialen Anpassung besteht awmem ei komplexen

Zusammenwirken mehrerer Variablen [4, 81]. Wie iapKel 2 schon gezeigt, sind
diese Faktoren, bisweilen wenig untersucht undtaeden. Obwohl unterschiedliche
Pradiktoren fur die psychosoziale Anpassung anAdi§ identifiziert wurden [85,

106, 123] gibt es bislang keinen Versuch, dieseuBd$ in einem Modell zu

integrieren. Um der Notwendigkeit nach mehr thegeieiteter Forschung
entgegenzukommen, werden in der vorliegenden Stakéoren bertcksichtigt, die
auf der Grundlage theoretischer Uberlegungen bestinvurden. Ziel ist die

Entwicklung eines psychosozialen Anpassungsmodalisie ALS.

In der vorliegenden Untersuchung wird die psych@dezAnpassung durch die

Parameter: Depression und Lebensqualitat operdis@ra Eine niedrige depressive
Symptomatik und eine hohe Lebensqualitat werdeindigatoren fur eine gelungene
Anpassung betrachtet. Als unabhangigen Variablendeve Krankheitsparameter
(Krankheitsdauer, physische Beeintrachtigung, Aligkeit von lebenserhaltenden
Mallnahmen), Bewaltigungsstrategien, kognitive Béwgen und soziale

Unterstltzung untersucht. Zusatzlich wird der Zusemhang zwischen depressiver
Symptomatik und der Kortisol- Aufwachreaktion ustecht. Ziel dabei ist, die

Kortisolkonzentration im Speichel als psychophysgidchen Indikator depressiver
Symptomatik bei ALS Patienten zu etablieren.
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2 Methoden

2.1 Patientenrekrutierung

Die Rekrutierung der Patienten erfolgte Uber dasaR#itationskrankenhaus der
Universitatsklinik Ulm und Uber das Institut fur Meinische Psychologie und
Verhaltensneurobiologie der Universitat Tubingemvisouber den ALS Rundbrief
(ein halbjahrlich erscheinendes Magazin der Dew@tschGesellschaft fir
Muskelkranke). Am Universitatsklinikum Ulm, Polikik fir Neurologie erfolgte die
Rekrutierung mit der Unterstitzung von Frau Dr. Kurt, die die Patienten im
Rahmen der ALS Sprechstunde Uber unsere Studiemigde. Auf diesem Weg
konnten 16 Patienten rekrutiert werden. ALS Patientit denen die BCI 2000
Forschungsgruppe des Instituts fir MedizinischecRslpgie bereits Kontakte hatte,
wurden ebenfalls rekrutiert. Diese Patienten wurdenit Hilfe eines
Informationsblattes Uber unsere Studie informigtterdurch konnten weitere 7
Patienten fur die Studie gewonnen werden. Insgesarklarten sich 23 der
angesprochenen ALS Patienten bereit, an der Sttelierunehmen. Nach den
Angaben der Arzte und Wissenschaftlichen Mitarlgitke die Patienten Uber die
Studie informierten, lehnten ca. 20 Patienten eif@ilnahme ab. Auf die
Ausschreibung, die im ALS Rundbrief erschien, reggn 4 ALS Patienten. Die
Stichprobe konnte fur den ersten Messzeitpunkt ddauf 27 erhdoht werden. Bei
der zweiten Messung nahmen 22, bei der dritten A® hei der vierten 16 ALS
Patienten teil. Vier Patienten verstarben wéhread $tudie, weitere 6 Patienten
gaben den sich rasch verschlechternden Gesundistdez als Grund fir den
Ausstieg an und 2 Patienten nannten keine Griinde.

2.2 Studiendesign und Datenerhebung

Es wurde ein Langsschnittdesign mit vier Messzeikpel verwirklicht. Die Patienten
wurden alle 3 bis 6 Monate zu verschiedenen Aspeitteer Erkrankung und ihres
psychischen Wohlbefindens befragt. Als physioldggscStressindikator wurde die
Kortisolkonzentration des Speichels mit Hilfe vonorKsol-Salivetten (siehe
Abbildung 2) an 3 Tagen 3 Mal pro Tag (sofort natm Aufwachen, nach 30
Minuten, vor dem Einschlafen mit genauer ZeitanyajpEmessen. Alle Patienten
wurden zuhause bzw. im Pflegeheim besucht. Naokr easfuhrlichen Aufklarung
Uber die Ziele und den genauen Ablauf der Untensughgaben die Patienten ihre
Einwilligung zur Teilnahme, indem sie selbst odeeevon ihnen beauftragte Person
die Einverstandniserklarung unterschrieben. Diecbiithrung der Studie wurde von
der Ethik-Kommission der Medizinischen Fakultat der Universitat Tubingen
Uberpruft und bewilligt. Die erste Untersuchungtetg Fragebdgen erfolgte gleich im
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Anschluss an diese Aufklarung. Die Speichelprobemden innerhalb einer Woche
nach der Fragebogensitzung an drei aufeinandeeridegn Tagen gesammelt. Die
Patienten schickten die Kortisol-Salivetten via tPasim Institut fur Medizinische

Psychologie. Die Laboranalysen der Salivetten wurdiegrch Mitarbeiter von Herrn

Prof. Dr. Kirschbaum - Leiter der BiopsychologischAbteilung der Universitéat

Dresden- durchgefiihrt. Die Ergebnisse wurden nairBrnail mitgeteilt.

Abbildung 2. Kortisol Salivette

2.3 Variablen und eingesetzte Messinstrumente

Soziodemografische und Hintergrunddaten

Um soziodemographische und Hintergrunddaten zuehgebund Wohnsituation der
Patienten zu erfassen, wurde ein Explorationstigtia der von Kibler im Rahmen
ihrer Diplomarbeit (2001) entwickelt wurde, verwehdMit Hilfe dieses Leitfadens
ist es zusatzlich mdglich ALS spezifische Parametasr erfassen, wie
Krankheitsdauer, Abhangigkeit von lebenserhaltentliafinahmen, ALS-Typ, Zeit
seit den ersten Symptomen, Teilnahme an TherapiehHinnahme verschiedener
Medikamente (siehe Anhang 1).

Abhangige Variablen: Depression und Lebensqualitat

Zur Erfassung depressiver Symptomatik wurden zwesdhstrumente eingesetzt:
Die deutsche Version des Beck Depressionsinvenfdd und das ALS-

Depressionsinventar (ADI-12, siehe Anhang 1)[4], 8&i dem ADI-12 handelt es
sich um ein, speziell fir ALS Patienten entwickglté&creeningsinstrument zur
Erfassung des Ausmalies depressiver VerstimmungAD&sl12 schlief3t Aussagen,
deren positive Einschatzung von einem funktiongf@hi motorischen System
abhangig sind, aus, um eine mdgliche KonfundieromigSymptomen der ALS zu

vermeiden. Studien zur Validierung des ADI-12 habeneigt, dass das ADI- 12 die
notwendigen Eigenschaften besitzt, ALS Patienten mentifizieren, die

maoglicherweise depressiv sind [48, 49]. Der Frageinobesteht aus 12 Items. Auf
einer Skala von 1 (stimme voll zu) bis 4 (stimmesrilaupt nicht zu) soll beurteilt
werden, inwieweit jede Aussage dauerhaft wahremdedeten zwei Wochen zutraf.
Durch Addition der Rohwerte ergibt sich ein minieraBummenwert von 12 und ein
maximaler Summenwert von 48. Ein Wert < 22 wirdwlauffallig betrachtet. Werte
zwischen 22 und 28 entsprechen einer milden bisigeafAuspragung depressiver
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Symptome. Werte Uber 28 weisen auf eine klinisdbvemte Depression hin. Das
Instrument weist eine hohe Reliabilitat (fur untéisdliche Gruppen erreichte
Chronbach’s Alphaa = .87 bis .97) und eine gute konvergente Valid{Rgarson
Korrelation mit BDIr = .89, p<.001) auf. Die Kriteriumsvaliditat des A2 wurde
anhand klinischer Diagnosen, die mittels SKID dgésteirden, tberprift und als sehr
hoch angesehen. Auch bei schwerstgelahmten Patiemse die Validitat nicht
eingeschréankt [49]. Durch seine kurze und leichtev&ndung wird das ADI-12 von
Patienten als wenig belastend empfunden. Durch esegut etablierten
psychometrischen Eigenschaften, ist jedoch dasd@BImeist verwendete Instrument
zur Erfassung depressiver Symptomatik bei ALS uedhdlb wird es auch hier
verwendet.

Das,Schedule for the Evaluation of the Individual Qitaof Life* (SEIQoL, siehe

Anhang) ist ein standardisiertes, halbstrukturgertaterview zur Erfassung der
individuellen Lebensqualitat [230]. Zuerst werdee flir eine Person wichtigsten
Lebensbereiche definiert und dann betitelt. Danadhblgen die Einschatzung der
Zufriedenheit mit den jeweiligen Bereichen und dienschatzung der relativen
Wichtigkeit der Bereiche zueinander. Bei der SEIE®L [231] wurden die vier

Stufen der Datengewinnung vereinfacht. Die Prozefasteht aus folgenden
Schritten:

1. Definition der Lebensbereiche - Mit Hilfe eines lsttukturierten Interviews
wird der Proband gebeten, sich die Dinge vorzusielldie die eigene
Lebensqualitat (Cues) ausmachen und die funf vgstegn Lebensbereiche zu
nennen. Wenn der Proband Schwierigkeiten hat, tSeldg) Bereiche zu
definieren, sollte ihm eine Liste mit haufig geneamCues vorgelegt werden.

2. Einschatzung der aktuellen Zufriedenheit - Im né&amsSchritt soll der
Proband auf einer visuellen Analogskala die momentaufriedenheit flr
jeden der genannten Bereiche einschatzen. Auf delofskala sind die
folgenden Abstufungen als Ankerpunkte fir den Pndea eingezeichnet:
maximal, sehr gut, gut, weder gut noch schlechhlestit, sehr schlecht,
minimal. Alle funf Lebensbereiche werden einzelweset.

3. Gewichtung - Zuletzt wird ein sog. Gewichtungspsseorgenommen, indem
die Probanden die relative Wichtigkeit der Bereicdeinander einschatzen.
Die Summe der funf Gewichte muss immer 100 ergebsm, dass
Prozentangaben gemacht werden konnen. Fir dieseerBeg steht eine
farbige Scheibe zur Verfigung, die aus funf ined®anverschiebbaren,
unterschiedlich farbigen Elementen zusammengestt@iehe Abbildung 3).
Die Groél3e der einzelnen Sektionen ist durch Veeddn der kreisférmigen
Elemente individuell veranderbar. Jede Sektion perdist einem
Lebensbereich. Die Probanden kénnen durch Verkieibew. Vergrof3ern der
Sektionen bestimmen, welches Gewicht sie eineminbeden Bereich
zumessen mochten. Die Grof3e der Sektionen kanelsnégtner 100 Punkte
Skala, die sich am Rand der Scheibe befindet, abgelwerden.
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4. SEIQoL- DW Index Score - Anhand folgender Formetdader Gesamtwert
der individuellen Lebensqualitat berechnet (SEIQudex Score):

S|S= Z Zufriedenteitswertl Gewichtungfaktor (1)

10C
Das Ergebnis wird als die HOhe der aktuellen irdiieilen Lebensqualitat definiert,
die sich zwischen null = (schlechteste Lebensditaliund 100 (maximale
Lebensqualitat) bewegen kann.

In einer Studie mit ALS Patienten wurde fir den @&l- DW eine hohe interne
Konsistenz von r = .81 und eine interne Validitdhw = .83 berichtet [78]. Die
psychometrischen Eigenschaften des SEIQoL wurdemehreren Studien und far
verschiedene Populationen untersucht. Bei einech@tbbe von Patienten mit
multipler Sklerose wurde eine niedrige Retestrditdb von nur r = .45 gefunden
[232]. Die individuelle Lebensqualitat wird jedoeits ein dynamisches Konstrukt
verstanden, das lediglich die momentane Lage wposgslt. Daher kann fur den
SeiQol eine niedere Retestreliabiltat nicht alsuwezhend in Bezug auf Erfillung
der Gutekriterien der klassischen Testtheorie pnétrert werden. Vielmehr sprechen
die Befunde fir eine hohe Sensitivitat, die alst®¥ibrdes SEIQoL- DW angesehen
werden sollte [230].

Urlaub

Familie

Bekannte

Gesundheit

Natur

Abbildung 3. SEIQoL Scheibe mit Beispielen fir Lebensbereiang deren Gewichtung
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Unabhangigevariablen
Krankheitsparameter

Die ALS - Functional Rating Scale (ALS-FRS) [233lirde fir die Erfassung der
physischen Beeintrachtigung eingesetzt (siehe AmhBn Der Fragebogen erfasst
verschiedene korperliche Aspekte: Sprache, Spdicbel Schlucken, Handschrift,

Essen schneiden und Besteck gebrauchen (mit/ohs&oG@mie), Ankleiden und

Korperpflege, Umdrehen im Bett und Bettzeug richt€ehen, Treppensteigen und
Atmung. Die Beurteilung erfolgt durch die Aussagisr Patienten auf einer Skala
von 0 (ganz schlecht) bis 4 (normal). Die Maximalkizahl, die einer optimalen

Funktionsfahigkeit entspricht, liegt bei 40 Punkten

Das Messinstrument zeigt eine hohe interne Konsstexd hohe Konstruktvaliditat
[233]. In der aktuellen Studie wurde neben 8ehwere der Beeintrachtiguragich
die Krankheitsdauet(Zeit nach Diagnose in Monateajie ALS Form(bulbar, spinal)
und die Abhangigkeit von lebenserhaltenden Mal3nahalenKrankheitsparameter
erhoben. Diese wurden mit dem bereits beschriehé&herorationsleitfaden erhoben.

Bewaltigungsstrategien

Die Motor Neuron Disease Coping Scale (MNDCS) [12@)irde speziell far
Patienten mit einer Motoneuronerkrankung konsttwiad in der vorhandenen Studie
angewendet (siehe Anhang 1). Das Messinstrumerdssin®2 Aussagen (Rating von
1-6), die sich auf 6 Subskalen (Unterstitzung, tpesiHandlung, Unabhangigkeit,
Vermeidung, Informationssuche und positives Denkendeilen. Die Retestreliabiltat
ist mit einem Wert vom = 0.76 (Spearman Korrelation, p = 0.01) gut [1Z33i der
Uberpriifung der konkurrenten Validitat konnte eisggnifikante Korrelation
zwischen den Subskalen der MNDCS und den Subsleates ahnlich konzipierten
Fragebogens zu Bewaltigungsstrategien, dem “COREO][ gefunden werden. Fur
die Kriteriumsvaliditat sprechen die zwei Subskalenterstitzung’ und ,positive
Handlung', die signifikant mit weniger Angstlichkaind Depressivitat korrelierten.
Die ,avoidance’ (Vermeidung) Subskala zeigte eimgmifikante positive Korrelation
mit Angstlichkeit. Es muss jedoch betrachtet werddass die hier berichteten
Validierungsergebnisse der MNCS ausschlie3lichkaufelativen Zusammenhangen
beruhen und nicht auf kausalen Beziehungen. Auf Blasis der theoretischen
Uberlegungen, die in Abschnitt 1.4 Seite 41 daedistvurden, werden in der
vorliegenden Arbeit vier Kategorien von Bewaltigaatgategien berticksichtigt:

1. problem- und ereignisorientiert (Po.Eo0)

2. problemorientiert und ereignisdistanziert (Po.Ed)

3. emotions- und ereignisorientiert (Eo.E0)

4. emotionsorientiert und ereignisdistanziert (Eo.Ed)

Die Zuteilung der MNDCS Subskalen auf die vier Biigangsstrategie-Kategorien
verhalt sich wie folgt: ,Suche nach Unterstitzungid ,Suche nach Information’
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gehoren zur Kategorie Po.Eo; ,positives Denken' \pusitives Handeln* zu Po.Ed;
,Unabhéngigkeit' wird als Eo.Eo und die Skala ,Veiolung' als Eo.Ed betrachtet.
Bei den Kategorien Po.Eo, Po.Ed und Eo.Ed kanmeiximaler Wert von 15 und ein
minimaler Wert von 0 erreicht werden. Ein Wert Vvitih steht fur eine sehr haufige
und ein Wert von 0 fur gar keine Anwendung dieseat8gien. Bei den Eo.Eo
Strategien sind ein maximaler Wert von 20 und einimmler Wert von 0 méglich,

wobei 20 auf einen haufigen Einsatz und O auf gamda Gebrauch der
Bewaltigungsstrategien hinweist.

Soziale Unterstitzung

Die Autoren Schulz und Schwarzer (2003) haben derliner Social-Support
Skalen” (BSSS) nach einem mehrdimensionalen Areatimickelt (siehe Anhang 1).
Das Instrument erhebt die kognitiven und die vadmsbezogenen Aspekte sozialer
Unterstlitzung. Das Messinstrument wurde psychosoétriliberpruft [100] und
besteht aus funf Skalen, die unterschiedliche Dsioeen sozialer Unterstitzung
messen:

1. Wahrgenommene soziale Unterstitzung (perceivedastdp Items) oder die
erwartete Unterstitzung
Erhaltene soziale Unterstitzung (received supg@rtiems)
Bedurfnis nach sozialer Unterstitzung (need fopetp4 Items)
Suche nach sozialer Unterstitzung (seek for suppatems)
Protektives Abfedern (protective buffering; 6 Itgmerfasst das Zurtickhalten
von Kritik oder das Zeigen von Starke in Gegenwes anderen, um die
Bezugsperson zu schitzen.

abrowbd

Eine sechste Skala erfasst die geleistete Untewstgt(actually provided) und das
protektive Abpuffern (protectiv buffering) aus Sicbes Partners und beinhaltet
insgesamt 11 Items.

Kognitive Bewertung

Das Instrument zur Erfassung der kognitiven Bewwtm einer Stress
verursachenden Situation wurde von [234] entwickett beinhaltet sieben Aussagen,
die auf einer 9-stufigen Ratingskala im Hinblickf @ie derzeitige Lebenssituation
eingeschatzt werden sollen (siehe Anhang 1). Dienpanenten der primaren
((motivationale Relevanz (MR) und motivationale Kamenz (MK)) und der
sekundaren kognitiven Bewertung (Verantwortlichkeit anderer,
Selbstverantwortlichkeit,  Zukunftserwartungen, [Ehdizung des eigenen
Bewaltigungspotentials) werden mit Einzelitems gesea.
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3 Hypothesen

Es werden Effekte der sozialen Unterstitzung, dawdtigungsstrategien und der
kognitiven Bewertungen, jedoch keine Effekte derardkdheitsparameter auf die
psychosoziale Anpassung erwartet. Genauer ausdgedwicd erwartet, dass

A. eine gelungene Anpassung d.h. niedrige depre&ymeptomatik und hohe
Lebensqualitat durch

1. eine hohere subjektiv wahrgenommene und eine hdh&séchlich erhaltene

soziale Unterstitzung,

2. eine hohere problemorientierte-ereignisdistanzientied emotionsorientierte-

ereignisorientiert Bewaltigung und

3. eine hohere Bewertung der Zuversicht und der Kdidberzeugung

vorhergesagt werden kénnen.
Weiter, wird es erwartet, dass

B. keiner der Krankheitsparameter Depression und Alsran individueller
Lebensqualitéat vorhersagen kann.

C. Beziglich des Kortisolspiegels im Speichel wird positiver Zusammenhang
zwischen einer Kortisolerhbhung am Morgen und deshw&rgrad der depressiven
Symptomatik erwartet.

D. In bezug auf die Langsschnitterhebung wird voresagt, dass

1. sowohl Lebensqualitdts- als auch Depressionswesich nicht mit
zunehmender korperlicher Beeintrachtigung verstinézn,

2. die Vorhersagekraft der sozialen Unterstitziognitiven Bewertungen und
der Po.Ed und Eo.Eo Bewaltigungsstrategien auch dieeZeit hinweg signifikant
wird

3. Patienten, die die Determinanten der Lebenddualian die
krankheitsbedingten Veranderungen (response shiffgssen, signifikant héhere LQ
und geringere Depressionswerte aufweisen.
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4 Statistische Auswertung

Die statistische Analyse der Daten erfolgte mitéés Vollversion von SPSS fir
Windows Version 14.0. Das Signifikanzniveau wurdg¢ p < .05 festgelegt. Die
Uberprifung des Signifikanzniveaus erfolgte zwdigeiDie Verteilungsform der
Variablen wurde anhand des Kolmogorov-Smirnov-Aspagstests{) und anhand
der graphfischen Darstellungen auf das VorliegenereiNormalverteilung hin
Uberpruft. Bei der Beschreibung der Stichproben deer deskriptive Daten
angegeben: Mittelwert{), Median Mdn), Standardabweichung (SD), Minimum und
Maximumwerte (Range), Prozentwerte (%). Fuir norexdéilte, kontinuierliche
Daten wird bei Korrelationsberechnungen der Pearganrelationskoeffizient
bestimmt (). Fur Daten, die keiner Normalverteilung unteriegwird Kendall's Tau
Korrelationskoeffizient  berechnet r§. Um  Zusammenhange zwischen
kontinuierlichen und dichotomen Variablen untergrclzu kbénnen, werden Punkt-
biseriale Korrelationerr ) durchgefuhrt. Korrelationen zwischen .20 undw&dden
als niedrig, zwischen .40 und .50 als mittelm&Bwischen .60 und .70 als hoch und
Werte grofRer .80 als sehr hoch interpretiert [2356]. Der Unterschied zweier
unabhangiger Gruppen beziglich einer Abhangigenaklen wird anhand des T-
Tests fur unabhangige Stichproben Uberprift. Faltei oder mehr Gruppen
verglichen werden bzw. der Einfluss einer Kovaeabkricksichtigt werden muss,
wird eine univariate Varianzanalyse (ANOVA) durcfiget. Um Unterschiede bei
ein und derselben Variablen Uber die Messzeitpuhkieveg zu untersuchen, wird
eine Varianzanalyse fur wiederholte Messungen smigé Dabei werden die
Kontrasteffekte auf Repeated oder Simple gestetitder Bonferroni korrigiertpost
hoc Test durchgefiihrt. Voraussetzungen fir die Durdchftig der t-Tests und der
Varianzanalysen sind: Normalverteilung, etwa gleiglhoRe Gruppen und die
Varianzhomogenitat. Letztere soll mit Hilfe des kse-Tests Uberpruft werden.
Nicht parametrische Tests werden bei kleinen ungdleichen Stichprobengrof3en
eingesetzt. Bei normalverteilten Daten wird fur biméngige Gruppenvergleiche der
Mann-Whitney U und der Kruskal-Wallis Test verwendet. Unterschiegleicher
Variablen Uber die Zeit hinweg, die keine Normalgsdung aufweisen, werden
anhand des Friedmans Test ermittelt. Die Variablenden paarweise mittels des
Wilcoxon-Vorzeichen-Rank Tests verglichen, wobei nfgoroni Korrekturen
eingesetzt werden.

Bei der Auswertung der SEIQoL-DW wurden die genanntwichtigsten
Lebensbereiche zunachst in Kategorien zusammersgelfizie Kategorisierung wurde
unabhangig von der Interviewerin und von einer nioh Projekt beteiligten Person
vorgenommen. Lebensbereiche, die fir die unterdibieen Kategorien gewahlt
wurden, unterliefen einer erneuten Kategorisierdagch eine unabhéangige Person,
die Erfahrung mit dem SEIQoL hatte (SH), die damm Bereiche einer der zuvor
gewahlten Kategorien zuordnete.
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Fur die Entwicklung eines Modells der psychosonmaknpassung an die ALS
Erkrankung werden getrennt fiir die beiden Abhangigariablen Depression und
LQ hierarchisch multiple Regressionsanalysen bemichAufgrund theoretischer
Uberlegungen kann keine hierarchische Beziehungschen den Pradiktoren
bestimmt werden. Jedoch wurde in zahlreichen Stueiiee hierarchische Beziehung
zwischen psychologischen und krankheitsbezogenédikoren gefunden. Diesen
Studien folgend, gehen die psychologischen Varmaldeerst in die Analyse ein.
Dabei wird die Method&nter gewahlt, da zwischen den psychologischen Variablen
selber keine hierarchische Beziehung festgestaiiden kann. Als letzte geht die
Variable zur korperlichen Beeintrachtigung in dieadyse ein.
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5 Ergebnisse

5.1 Soziodemographische Daten

Zum ersten Messzeitpunkt (T1) nahmen an der vatidgn Studie insgesamt 27
ALS Patienten teil. Der Altersdurchschnitt diesatiéhten lag bei 55.3 (SD 11.1).
Bei der zweiten Befragung (T2) nahmen 22 ALS Patienind bei den dritten (T3) 19

Patienten teil mit einem Altersdurchschnitt vonBED 10.5) fir T2 und 54.4 (SD

10.1) far T3. Am vierten und letzten Datenerhebaegpunkt (T4) nahmen 17

Patienten teil (M fur Alter 53.4, SD 10.1). Da é&rmoband zu diesem Messzeitpunkt
Ungenauigkeiten bei den Antworten zeigte, die ané éeichte Demenz hinwiesen,

wurden fir diese Analyse nur 16 Datensatze verwerde Varianzanalyse fur

wiederholte Messungen zeigte keinen signifikantetetschied bezuglich des Alters
zwischen den vier Messzeitpunkten. Die Altersspadae Stichprobe blieb auch

relativ konstant tber die Zeit hinweg und reichte B85 bis 73 Jahre. Zu T1 gehdrten
55.6 % (n = 15) der Patienten dem mannlichen und %4 (n = 12) dem weiblichen

Geschlecht an. Dieses Verhdltnis blieb wahrend zeeiten Befragung relativ

konstant (10 Frauen und 12 Manner). Bei T3 und @rtinderte sich die Verteilung

der Geschlechter etwas, 63 % der Patienten wareméfaund 37 % Frauen. Mit

77 % waren die meisten ALS Patienten verheiratet,restlichen waren entweder
geschieden, verwitwet oder ledig. Dieses Verhalblisb relativ konstant Gber die

Zeit weg, wobei es bei den letzten Befragungen noch Patienten gab, die

verheiratet oder ledig waren. Alle Probanden, biszavei Ausnahmen, die nach der
Diagnose in ein Pflegeheim umgezogen waren, lebtereigenen Haushalt. Die

Uberwiegende Zahl der Patienten hatten haufig ati@ndigen Kontakt zu Ihrer

Familie bei allen vier Befragungen. Insgesamt mat#8.1% der Probanden

Hauptschulabschluss, 22.2 % die Mittlere Reife 28@ % die Hochschulreife. In der
Tabelle 6 sind die soziodemographischen Daten irereiibersichtlichen Form

dargestellt
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Tabelle 6. Soziodemographische Daten der Stichprobe
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Tabelle 7. Medizinische Daten der Stichprobe
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5.2 Medizinische Daten

Zum Zeitpunkt der ersten Befragung waren bei 24eRtn die El-Escorial-Kriterien
fur die Diagnose einer ALS erflllt. Die Primare éatisklerose, die eine leichtere
Form der ALS ist, wurde bei zwei Patienten fesigldstDie Diagnose einer
Muskeldystrophie  wurde bei einem  Patient gestellZum ersten
Untersuchungszeitpunkt hatten die Patienten ihegyse im Durchschnitt vor 43.2
Monaten bekommen. Die Variable ,Zeit seit der Diaggl erstreckte sich in dieser
Stichprobe von 4 bis 129 Monate. Diese Zeit erhéith bei den nachsten drei
Untersuchungen im Durchschnitt um 7 Monaté £ 50.9 Monate bei T2M = 58
Monate bei T3M = 63.5 bei T4). Aufgrund von Ausreil3ern (T1 3 [Exte > 100; T2
1 Extreme > 131; T3 1 Extreme >135; T4 1 Extrenied2) wird jedoch der Median
(Mdn) als Mal3 der zentralen Tendenz gewahlt. Alle dpken Ergebnisse zu den
krankheitsbezogenen Aspekten sind in Tabelle 7mosangefasst. Der Zeitraum seit
Diagnosestellung in Monaten war zu keinem Messaekp normalverteilt D,; =
0.19, p = .01;D2, = 0.20, p = .02D19 = 0.22, p = .01,D36 = 0.22, p = .01;
Kolmogorov-Smirnov Tests). In Abbildung 5 sind diéufigkeitsverteilungen dieser
Variablen grafisch dargestellt.
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Frequenz
Frequenz

25 50 75 100 15 25 50 75 100 125

Zeit seit der Diagnose in Monaten T1 Zeit seit der Diagnose in MonatenT2

Frequenz
Frequenz

40 60 80 100 120 50 75 100 125

Zeit seit der Diagnose in MonatenT3 Zeit seit der Diagnose in MonatenT4

Abbildung 4. Haufigkeitsverteilungen der Variable ,Zeit seit d@agnose’ fir T1, T2, T3 und T4

Alle Patienten litten an der sporadischen FormAde®. Nur 2 Patienten zeigten einen
bulbéaren Krankheitsverlauf, somit lag bei 92 % ddrS Patienten ein spinaler
Verlauf vor. Der Mittelwert der ALS-FRS lag zum Hminkt der ersten Untersuchung
bei 17.44 §D = 9.82), mit einem Range von 0 bis 36. Mit diesérart fallt die
Stichprobe in den Bereich der weit fortgeschrittepaysischen Beeintrachtigung, da
in andere Studien h&ufig niedrigere Mittelwerte (i2gl 28) berichtet werden [46, 71,
91]. Die Summerwerte der ALS-FRS waren zu der greBefragung nicht normal
verteilt D15 = 0.22, p = .01; Kolmogorov-Smirnov Test). In Alshing 6 sind die
Haufigkeitsverteilungen der ALS-FRS fur alle vier eSszeitpunkte graphisch
dargestellt. Betrachtet man die Mittelwerte der gibghen Beeintrachtigung fur die
vier Untersuchungszeitpunkte, so nahmen diese dierZeit leicht ab (bei T2
M=15.91; T3M = 14.42; T4M = 13.19). Um die Unterschiede uber die vier
Messzeitpunkte hinweg feststellen zu kdnnen, wutele Friedman Test eingesetzt.
Dabei zeigte sich ein signifikanter Effekt der Zaiif den Grad der korperlichen
Beeintrachtigung o€ = 13.08, p < 0.01, Friedman Test). Paarweise, eeigr
Wilcoxon-Vorzeichen-Rank Test signifikante Unteliscle zwischen den ALS-FRS
Werte zu T1 und den zu T4 € -2.5, p < 0.01) und zwischen den Werten zu Td un
den zu T3 £ = -3.4 p < 0.001, Wilcoxon-Vorzeichen-Rank Te#).S Patienten
zeigen zu T4 signifikant grol3ere kérperliche Be@ichtigung als zu T1 und T3, was
den degenerativen Charakter der Erkrankung widegsii
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Frequenz
Frequenz
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ALS-FRS Werte T3 ALS-FRS Werte T4

Abbildung 5. Haufigkeitsverteilung des ALS-FRS fur T1,T2, T3 urdl

Eine nicht invasive Heimbeatmung wurde zu T1 vome8 Patienten (33 %) in
Anspruch genommen. Zu T2 hatten 6 (37.3 %) und %% ALS Patienten (26.2 %)
eine nicht invasive Beatmung. Diese Abnahme ergibh zu einem durch den
Teilnahmeverzicht und zum anderen durch das Vémsterder nicht invasiv
beatmeten Patienten. Der Anteil der ALS Patiend@ngine nicht invasive Beatmung
in Anspruch nahmen, stieg zu T4 wieder an (7 AL8eRten, 56.25 %.). Bei T1, T2
und T3 wurden 3 und bei der vierten Befragung 2 Adienten invasiv, durch ein
Tracheostoma beatmet. Zu T1 und zu T2, wurden iérfRah (22 % und 27 %) durch
eine PEG ernédhrt. Dieser Prozentansatz stieg diseiifeer die Zeit hinweg. Zu T3
waren 8 (42 %) und zu T4 7 ALS Patienten (37 %)dieser Weise ernahrt. Je nach
Grad der Beeintrachtigung der Kommunikationsfahigieirden die Patienten in 5
Kategorien eingeteilt. Bei 2 Patienten (7.4 %) diarsprachliche Beeintrachtigung so
grof3, dass die Kommunikation nur noch Uber Augeler dMundbewegungen und mit
Hilfe einer Buchstabentafel mdglich war. Der Anteédr Patienten, die durch Kopf-
oder Handbewegungen einen, an einen PC angesaigosstensor oder Laserpointer
kontrollieren konnten, um damit ein spezielles 8dygerat oder eine elektrische
Tastatur zu bedienen, stieg von 11 % bei der eBefragung auf 37 % bei der
letzten Befragung. Mit den anderen Patienten wundedlich kommuniziert, wobei
33 % der Patienten gro3e Schwierigkeiten hatte: \Worte deutlich auszusprechen.
Dieser Prozentanteil nahm mit der Zeit ab und erk&mit die Zunahme der
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Patienten, die auf unterstitze Kommunikation angsen waren. Die Tabelle 7 fast
alle krankheitsbezogene Daten zusammen.

Um den Zusammenhang zwischen der physischen Béeigung und der Zeit seit
der Diagnosestellung zu bestimmen, wurde eine Kadromsanalyse durchgefthrt, die
bei T1, T2 und T3 signifikant wurde (Ti=-.32, p < 0.5; T2t = -.41, p < 0.01; T3:
1=-.35 p<0.5 T4t = -.17, p = 0.3; Kendall's Tau Korrelation). DissErgebnis
spiegelt den degenerativen Charakter der ALS wibDass Alter hatte, bis auf eine
Ausnahme, keinen Einfluss auf die Variablen: ,Zsd#it der Diagnose’ oder die
,physische Beeintrachtigung: Bei T3 zeigte sichneei positive signifikante
Korrelation zwischen dem Alter und den Werten de6ARS, d.h., je alter die ALS
Patienten waren, desto starker waren sie beeititgich = 0.46, p < .05, Pearson
Korrelation). Betrachtet man Gruppen von beatmeatad nicht beatmeten ALS
Patienten sowie Gruppen von kunstlich ernahrtemc{déEG) und nicht kinstlich
erndhrten Patienten, so ergaben sich zwischen rdi€ippen zu allen vier
Messzeitpunkten  signifikante ~ Unterschiede  bezigliclder  physischen
Beeintrachtigung. Beatmete Patienten und kins#iohihrte Patienten zeigten zu
allen vier Messungen grof3ere physische Beeintgoimgien. Das gleiche statistische
Verfahren (Mann-WhitneyJ-Test) wurde eingesetzt um die Unterschiede zwische
den oben genannten Gruppen beziglich der Variatd# seit der Diagnose' zu
untersuchen. Die Ergebnisse brachten in diesem [Kkalhe signifikanten
Unterschiede. DieU Koeffizienten des Mann-WhitneyJ Tests und die W
Koeffizienten des Wilcoxon-Vorzeichen-Rank Tesis, lierbei ermittelt wurden sind
in der Tabelle 8 zusammengefasst.
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Tabelle 8. Grad der physischen Beeintréchtigung und Zeit deit Diagnose bei beatmeten vs.
nicht beatmeten; kiinstlich erndhrten vs. nicht Kigkserndhrten ALS Patienten.

T1 T2 T3 T4
Gruppe Gruppe Gruppe Gruppe Gruppe  Gruppe  Gruppe Gruppe
Beatmung PEG Beatmung PEG Beatmung PEG Beatmung PEG
Ja/Nein Ja/Nein  Ja/Nein Ja/Nein Ja/Nein  Ja/Nein  Ja/Nein  Ja/Nein

Gruppen

ALS — U=305 Ws=21 U=30 u=10 Ws =6 Uu=45 u=9 u=1
FRS p<.01 p <.001 p<.05 p <.001 p<.01 p<.001 p<.05 p <.001
Zeit der U=51 U=30 U=38 U=475 u=9 U=23 U=185 U=245
Diagnose ns. ns. ns. ns. ns. ns. ns. ns.

U Mann-WhitneyU Test Wert
W; Wilcoxon-Vorzeichen-Rank Test Wert
ns. nicht signifikant
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5.3 Indikatoren der psychosozialen Anpassung

5.3.1 Depressivitat bei ALS Patienten

Das Vorliegen einer Normalverteilung konnte fur ébPl-12 Summenwerte zu T1
nicht bestatigt werdenDg; = 0.19, p < .01; Kolmogorov-Smirnov Test). Die
graphischen Darstellungen der Haufigkeitsverteiumgsind in Abbildung 7

dargestellt.

Frequenz
Frequenz

15 20 25 30 35 15 20 25 30 35

ADI-12 Werte T1 ADI- 12 Werte T2

Frequenz
Frequenz

15 20 25 30 15 20 25 30

ADI-12 WerteT3 ADI-12 WerteT4

Abbildung 6. Haufigkeitsverteilung des ADI-12 fur T1, T2, T3 uhd

Die Varianzanalyse fur wiederholte Messungen zeidgggnen signifikanten
Unterschied zwischen den letzten drei Messzeitmmkiezlglich der mit dem ADI-
12 erhobenen depressiven Symptométikao) = 1.95, p < 0.3. Um den Unterschied
zwischen allen vier Messzeitpunkten zu untersuctwemde der Friedman Test
eingesetzt (da die ADI-12 Werte zu T1 nicht norwetteilt waren). Die Ergebnisse
zeigten keinen signifikanten Unterschiede zwisctien vier Messungerne 4.64, p

= 0.2, Friedman Test). Paarweise zeigte der WilnoXest, jedoch, dass die ALS
Patienten zu T4Mdn = 22.5) signifikant hohere Werte erreichten alsTAu(MMdn =
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20) = -2.4, p < .05, Wilcoxon-Vorzeichen-Rank TesBddch lagen die Patienten
durchschnittlich noch immer im Bereich der unaditién Symptomatik.

Tabelle 9 zeigt die Mittelwerte des ADI-12 und dé&DI fir die vier
Untersuchungspunkte und Tabelle 10 die Anzahl dgeften in den nach dem Grad
der depressiven Symptomatik unterteilten Gruppeufg@ind der Ergebnisse des
ADI-12 waren zu T1 16 (59.3 %) der insgesamt 27rdugén ALS Patienten
unauffallig bezlglich depressiver Symptomatik. BeiPatienten (18.5 %) konnte
milde bis magige, bei 6 Patienten (22.2 %) jedobhidch relevante depressive
Symptomatik festgestellt werden. Die Stichprobeiehte einen Mittelwert von 21.78
(SD 6.71), der auf eine unauffallige Auspragung degves Symptomatik hinweist.
Der erreichte Mittelwert des ADI-12 zu T2 lag b& D 6.85). Dabei waren 10
Patienten (45.4 %) unauffallig, 6 (27.3 %) im midend 6 (27.3 %) im klinisch
relevanten Bereich. Die Mittelwerte zu T3 und Tditee auf eine durchschnittlich
unauffallige Auspragung der depressiven Symptontatik(M = 21.53,SD 6.42 und
M =21.19,SD4.65). Zu T3 waren 7 Patienten unauffallig bezilglhrer depressiven
Symptome. Bei 8 Patienten konnte milde bis maRlys, 4 klinisch relevante
depressive Symptomatik festgestellt. Zu T4 wareaneb 7 Patienten unauffallig und
8 im milden bis maRigen Bereich. Zum gleichen Me&pankt konnte bei einem
Patient klinisch relevante Depressivitat festgéistedrden.

Tabelle 9. Zusammenfassung der Deskriptivenwerte des ADI-t2des BDI zu T1, T2, T3 und

T4

o m T T m

) N =27 N =22 N=19 N= 16

Stichprobe

. ADI- ADI- ADI- ADI-
Variable BDI 12 BDI 12 BDI 12 BDI 12
Mittelwert 11.89 21.78 12.64 23 12.16 21.53 9.25 .191
SD 6.93 6.71 7.02 6.85 6.61 6.42 5.84 4.65
Range 1-29 1326- 1-30 12-39 2-30 12-34 0-20 12-32
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Tabelle 10Anzahl der Patienten je nach dem Grad der depreasBymptomatik

T1 T2 T3 T4
Grad der depressiven N =27 N =22 N =19 N=16
Symptomatik ADI- ADI- ADI- ADI-
BDI 12 BDI 12 BDI 12 BDI 12
Unauffallig 12 16 11 10 8 7 10 7
mild bis mafig 10 5 5 6 8 8 4 8
klinisch relevant 5 6 6 6 3 4 2 1

Die Normalverteilung der BDI Summenwerte wurde amthades Kolmogorov-
Smirnov Tests fur alle vier Messzeitpunkte bestatip Abbildung 8 sind die
Haufigkeitsverteilungen der BDI Werte flr die videssungen graphisch dargestellt.
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Abbildung 7. Haufigkeitsverteilung des BDI fur T1, T2, T3 und T4

Zu T1 erreichten die befragten Patienten im BDleriMittelwert von 11.898D
6.93). Somit lag die durchschnittliche Depressiaspadgung im unauffalligen
Bereich. Zwolf ALS Patienten (44.4 %) erreichtenauffiallige Werte, bei 10
Patienten (37 %) konnte milde bis maRige depresSlymptomatik festgestellt
werden. Den Cutoff fur eine klinisch relevante Degsionsauspragung tberschritten 5
Patienten (18.5 %). Zu T2 lag der BDI Mittelwerti i2.64 SD 7.02) und zeigte,
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Ubereinstimmend mit dem ADI-12 Mittlerwert, eine lde@ bis magige
durchschnittliche Auspragung depressiver Symptdmdiei 11 Patienten (50 %)
wurden unauffallige, bei 5 (27.3 %) milde bis ma&3ignd bei 6 (27.7 %) Klinisch
relevante depressive Symptome verzeichnet. Mitnei@euppenmittelwert von 12.16
(SD 6.6) konnte die durchschnittliche Auspragung deprdssiven Symptomatik bei
T3 als mild bis maRig eingestuft werden. Obwohl zdmitpunkt der vierten
Untersuchung der BDI Mittelwert mit 9.2%D 5.8) viel niedriger lag, konnte kein
signifikanter Unterschied zwischen den Messzeitpemibeziiglich des Schwergrads
depressiver Symptomatik feststellt werd€g gs= 1.45, p < 0.23, Varianzanalyse fir
wiederholte Messungen, N = 16). Zu T3 waren 7 Ragreunauffallig beztglich ihrer
depressiven Symptome. Bei 8 Patienten konnte nbidemafige, bei 4 klinisch
relevante depressive Symptomatik festgestellt. Zuwaren ebenso 7 Patienten
unauffallig und 8 im milden bis maldigen Bereich.

Die Veradnderung des Auspragungsgrads depressivemptBynatik tber die Zeit
hinweg wurde auch getrennt far Gruppen mit unteestlithem
Depressivitatsschweregrad, untersucht. Diese Aeakannte jedoch nur fur die
ersten 3 Messzeitpunkte durchgefuhrt werden, da4wie Gruppe der klinisch
relevanten depressiven Symptomatik weniger als tieftan beinhaltete. Patienten,
die zu T1 klinisch relevante depressive Symptomigviasen Mdn = 22, N = 3),
zeigten keine signifikant unterschiedlichen WerzenT2 Mdn = 19, N = 3) noch zu
T3 (Mdn = 18, N = 3), 12 = 3.2, p = 0.2, Friedman Test). Die durchscholttin
Depressionswerte von ALS Patienten, die zu T1 imeiBb einer mild ausgepragten
Symptomatik lagen (N = 8), unterschieden sich ngghifikant von den Werten zu
T2 und zu T3* = 2.6, p = 0.2, Friedman Test). Patienten, dieTzu(N = 8)
unauffallige depressive Symptome aufwiesen, zeigtewdler zu T2, noch zu T3
signifikante Veranderungeny( = 2.5, p = 0.2, Friedman Test). Diese nicht
signifikanten Unterschiede sind in Abbildung 9 drizgh dargestellt dargestellt.

257 mTL
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émlﬂ

Unauffallig Mild bis Mafig Klinisch
n=8 n=8 relevant n=3

BDI Median

Schwergrad depressiver Symptomatik

Abbildung 8. Auspragungsgrads depressiver Symptomatik tbeZeliehinweg fir Gruppen mit
unterschiedlichem Depressivitatsschweregrad
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5.3.2 Individuelle Lebensqualitat der ALS Patienten

Zu T2, T3 und T4 gab es einen Patienten, der weige5 wichtige Lebensbereiche
nennen konnte und daher aus der Auswertung audgeseh werden musste. So
konnte der SEIQoL-DW Index Score fir diese Befragzeitpunkte nur fur eine
Stichprobe von N = 21, N = 18 und N = 15 berechmatden; zu T1 konnte fur alle
Patienten ein Wert ermittelt werden. Die Haufigkedrteilung der LQ Werte ist
graphisch in der Abbildung 10 dargestellt. Zwiscltesm ersten und den restlichen
drei Messzeitpunkten gab es keinen signifikantetekdchied beztiglich der Hohe der
individuellen LQ € 1,14y= 0.61, p < 0.4 Varianzanalyse fur wiederholte 84egen).
Die deskriptiven Daten fur die vier Untersuchungsga sind in Tabelle 11
aufgelistet.
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Abbildung 9. Haufigkeitsverteilung des SEIQoL-DW Index ScoreTd, T2, T3 und T4

Tabelle 11Zusammenfassung der Deskriptivenwerte des SEIQol#DW, T2, T3 und T4

Messzeitpunkt T1 T2 T3 T4
Grole der Stichprobe N =27 N=21 N=18 N =15
Variable SEIQoL SEIQoL SEIQoL SEIQoL
Mittelwert 67.79 66.67 67.56 67.47
SD 15.85 16.26 16.27 14.86
Range 32-91 37-94 42 - 96 34 - 86

5.3.2.1  Determinanten der individuellen LQ

Das SEIQoL-DW ermdglicht nicht nur die Erfassung t#he der LQ, sondern
liefert auch Informationen Uber die Determinantdie von den Personen bei der
Bestimmung ihrer individuellen LQ nominiert werdefuerst wurden die von den
Patienten genannten funf wichtigsten Bereiche flie desamte Stichprobe
ausgewertet. Danach wurden Vergleiche zwischereftati mit unterschiedlich stark
ausgepragter physischer Beeintrachtigung und zefschPatienten mit

unterschiedlicher Schwere der depressiven Symptlnhaziglich ihrer Auswabhl

wichtiger Lebensbereiche durchgefuhrt. SchlieRettde bei den Patienten, die alle
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4 Messzeitpunkte erfullt haben, die Frage nach dengenannten ,Response Shift’
untersucht. Das ,Response Shift' beschreibt wideR&n die Konzepte und die
individuelle Wertungen, die sie ihrem Urteil Ubde ctigene LQ zugrunde liegen
neudefinieren und verschieben. Der Begriff ,RespoBsift’ wird aufgrund seiner
internationalen Gebréauchlichkeit in dieser Arbadhh wortlich Gbersetzt sondern auf

English verwendet. Bei der Auswertung der Lebersbke wurde explorativ
vorgegangen.

Die funf wichtigsten Lebensbereiche der ALS Paganvurden zu 13 Lebensbereich-
Kategorien zusammengefasst. Die genaue Beschreitiesgs Verfahrens wurde in
Abschnitt 2.3 Seite 80 dargestellt. Die nachfolgentiabelle (12) stellt diese

Kategorien dar und zeigt, wie oft die jeweiligentégorien zu jedem Messzeitpunkt
nominiert wurden.
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Tabelle 12Haufigkeit der genannten LQ Kategorien fur alle Beespunkte

Messzeitpunkte und GroR3e der Stichprobe

LQ Kategorien 1 (N=27) T2 (N=22) T3 (N=18) T4 (N=16)
% n % n % n % N
Familie 18.9 25 15.45 17 16.7 15 16.25 13
Soziale Kontakte 10.6 14 18.2 20 14.4 13 8.75 7
Freunde 6.1 8 5.45 6 6.7 6 8.75 7
Hobbies 13.6 18 8.2 9 13.3 12 10 8
Kommunikation 5.3 7 7.3 8 6.7 6 6.25 5
Autonomie 6.1 8 10 11 5.55 5 7.5 6
Werte und Glaube 7.6 10 7.3 8 3.3 3 3.75 3
Produktivitat 6.8 9 5.45 6 4.4 4 6.25 5
Medigggzheff;“he 8.3 11 8.2 9 10 9 15 12
Finanzen 4.5 6 4.5 5 4.4 4 3.75 3
Mobilitat 2.3 3 2.7 3 4.4 4 5 4
Gesundheit 5.3 7 4.5 5 6.7 6 5 4
Kognitive Fahigkeiten 45 6 2.7 3 3.3 3 3.75 3
Total 100 132 100 110 100 90 100 80

N = Grol3e der Stichprobe; n = Haufigkeit der Nergam % prozentuale Haufigkeit (auf der gesammt Ahdar
Nennungen bezogen)bei einem Patient wurden weniger als 5 Bereicheimien

Zu T1 war ,Familie’ am haufigsten gewahlten Lebesrsich, gefolgt von ,Hobbies’
und ,Soziale Kontakte’. Am wenigsten nominierterbkasbereiche waren zu diesem
Zeitpunkt ,Mobilitdt’ ,Finanzen’ und ,Kognitive Fadbgkeiten’. Die Lebensbereich-
Kategorie ,Soziale Kontakte’ wurde zu T2 am haukgs gewahlt, gefolgt von
,Familie’ und ,Autonomie’. Am seltensten wurden wgr ,Mobilitat’ ,Finanzen’ und
,Kognitive Fahigkeiten’ erwahnt. ,Gesundheit’ wur@benfalls nur selten nominiert.
Zu T3 und T4 wurden - konsistent mit den Ergebmisgen T1 und T2 - ,Familie’
und ,Soziale Kontakte’ am haufigsten gewahlt. Dieagden von der LQ Kategorie
,Hobbies’ gefolgt. Zu diesem Zeitpunkt wurden dieblensbereiche ,Mobilitat’
,Finanzen’ ,Kognitive Fahigkeiten’ ,Werte und Glaebund ,Produktivitdt’ am
seltensten erwahnt. Mit einer Ausnahme (Produkdivilvurden diese Lebensbereiche
auch zu T4 am seltensten nominiert.
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5.3.2.2 Zusammenhang zwischen den Determinanten der LQlemdGrad der
korperlichen Beeintrachtigung

Betrachtet man die Kategorien der korperlichen Be&chtigung (geringe, maliige,
starke und locked-in), so zeigten sich mehrere tdokgede bezlglich der Haufigkeit
der erwadhnten Lebensbereiche. Die explorativen lirigee sind fur alle 4
Messzeitpunkte in tabellarischer Form zusammenggfagehe Tabelle 13 und fir
eine bessere Visualisierung getrennt fur jeden kegminkt graphisch dargestellt
(siehe Abbildung 11, 13, 15, 17). Die Prozentualéufigkeit der ausgewahlten
Lebensbereiche wurde dabei auf der gesamt AnzahiNeéenungen (d.h. N x 5
Lebensbereiche) bezogen. Einer weiteren Analysel@vudiejenigen LQ Kategorien
untergezogen, die nicht von Patienten in allen @eap der korperlichen
Beeintrachtigung genannt wurden. Demnach, wurderm ZWKategorien ,Freunde’

JAutonomie’ ,Produktivitat’ ,Gesundheit’ ,Finanzenund ,Kognitive Fahigkeiten’

von keinem der Patienten in der locked-in Gruppeddt. Patienten in der Gruppe
der starken korperlichen Beeintrachtigung nomieieralle LQ Kategorien bis auf
,Mobilitat’. Patienten aus der Gruppe der maRigérpkrlichen Beeintréachtigung’ die
nicht gewahlte Kategorie war ,Kommunikation’. Inrd8ruppe ,geringe korperliche
Beeintrachtigung’ wurden alle LQ Kategorien erwahnt
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Abbildung 10.Haufigkeit der genannten LQ Kategorien innerhalb mEch Grad der korperlichen
Beeintrachtigung unterteilten Gruppen zu T1

Diese Ergebnisse sind jedoch schwer zu interpegtigia die locked-in Gruppe aus
signifikant weniger Patienten besteht als alle esrdeUm die Unterschiede zwischen
den Gruppen zur korperlichen Beeintrachtigung bkdaiigder Haufigkeiten der

nominierten LQ Kategorien zu untersuchen wurdenkiexalests nach Fisher
durchgefuhrt. Da dieser Test nur fUr eine Vierfdigikel berechnet werden kann,
wurden die vier Kategorien der koérperlichen Bediciitigung zu zwei Kategorien
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zusammengefasst. Demnach wurde aus den Gruppemgedieigen und malfigen
korperlichen Beeintrachtigung eine neue Gruppe Idebi(@eringe korperliche

BeeintrachtigungN = 18). Zugleich wurden die Patienten aus dexpBe der starken
korperlichen Beeintrachtigung und die Patienten des locked-in Gruppe einer
Gruppe zugeteiltstarke korperliche Beeintrachtigunly = 9). Die Tatsache, dass die
Kategorien ,Kommunikation’ und ,Medizin-pflegeriseBetreuung’ erst bei schwerer
korperlicher Beeintrdchtigung an subjektiver Bedegt gewinnen wird auch
statistisch signifikant (Kommunikatignz(l) = 6, p = 0.01; Medizin-pflegerische
Betreuungy(z(l) = 5.1, p = 0.02; Exakte Tests nach Fisher). Diebikliong 12

veranschaulicht diese Kategorien und zeigt wieeviehtienten aus den jeweiligen
Gruppen der korperlichen Beeintrachtigung diese aptwhaben bzw. sie nicht
nominierten. Zu T1 wurden keine weiteren statistisignifikanten Unterschiede
zwischen den zwei Gruppen der korperlichen Beeihtigung beziglich der
Haufigkeit der ausgewahlten LQ Kategorien gefunden.
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Zu T2 wurden die LQ Kategorien ,Kommunikation’, \We und Glaube’, ,Medizin-
pflegerische Betreuung' ,Mobilitdt’ und , KognitivE&higkeiten’ von Patienten aus
der Gruppe der geringeren kérperlichen Beeintrgahty nicht gewahlt. Patienten mit
maliger korperlicher Beeintrachtigung nominiertelle aLQ Kategorien. Von
Patienten aus der Gruppe der starken kérperlichesinBachtigung wurde aul3er
,Mobilitat’ ebenfalls alle LQ Kategorien gewahlt.akkegorien wie: ,Produktivitat’,
,Finanzen’, Gesundheit’ und ,Kognitive Fahigkeitemurden von Patienten aus der
locked-in Gruppe nicht erwahnt.
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Abbildung 12.Haufigkeit der genannten LQ Kategorien innerhalb mEch Grad der korperlichen
Beeintrachtigung unterteilten Gruppen zu T2

Fur die statistische Uberprifung wurden die vierugpen der korperlichen
Beeintrachtigung wieder zu zwei Gruppen zusammeasgef Anhand des exakten
Tests nach Fisher wurde gezeigt, dass die AnzaliPagenten, die in der Gruppe der
geringeren korperlichen Beeintrachtigung (N = 10Je dLQ Kategorien
;Kommunikation’ und ,Werte und Glaube’ nominiertemterschied sich signifikant
von der in der Gruppe der starken korperlichen medthtigung (N = 12)
(Kommunikation;y ? 4y = 6.03, p = 0.01; Werte und Glauh€’ o) = 4.02, p = 0.04;
exakte Tests nach Fisher). Diese Unterschiede gmghisch in Abbildung 14
prasentiert.
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Abbildung 13.Haufigkeiten der LQ Kategrien ,Kommunikation’ undVerte und Glaube’ fir
Patienten mit unterschiedlicher kdrperlichen Beéutttigung

Zu T3 wurden die folgenden LQ Kategorien von Pa@emmit geringen korperlichen
Beeintrachtigung nicht nominiert: ,KommunikatiorfVerte und Glaube’, ,Medizin-

pflegerische Betreuung’, ,Mobilitat’, ,Kognitive Mégkeiten’. In der Gruppe der
mafigen korperlichen Beeintrachtigung wurden die K@&egorien ,Werte und

Glaube’, ,Finanzen’, ,Kognitive Fahigkeiten’ niclgewahlt. Patienten mit starken
korperlichen Beeintrachtigung nannten alle LQ Katesp, wahrend von den
Patienten aus der locked-in Gruppe einige LQ Kaiegowvurden nicht erwahnt, so
wie ,Produktivitat’, ,Finanzen’, ,Gesundheit’ un&pgnitive Fahigkeiten’.
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Abbildung 14.Haufigkeit der genannten LQ Kategorien innerhalb mEch Grad der korperlichen
Beeintrachtigung unterteilten Gruppen zu T3

Die exakte Tests nach Fisher brachten allerdingseksignifikante Unterschiede
zwischen den zusammenfassten Gruppen der korpamliBeeintrachtigung (geringe
bis méaRige, N = 7; und starke bis locked-in, N 3 hézlglich dieser Kategorien.
Hinsichtlich der Kategorien ,Gesundheit’)((z(l) = 3.3, p = 0.057), ,Werte und
Glaube’ (x %1 = 3.1, p = 0.063), und ,Kognitive Fahigkeiteni {u) = 3, p = 0.07)
wurde die Signifikanz jedoch nur knapp verfehlte§# Unterschiede sind graphisch
in Abbildung 16 dargestellt.
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Abbildung 15.Haufigkeiten der LQ Kategrien ,Werte und Glaube3esundheit’ und ,Kognitive
Fahigkeiten' fir Patienten mit unterschiedlichergéilichen Beeintrachtigung

Bei der Patienten mit geringen physischen Beeihtigigng wurden zu T4 keine
Stichworter identifiziert, die der LQ Kategorien gkhmunikation’, ,Werte und
Glaube’, ,Mobilitéat’ oder ,Kognitive Fahigkeiten’iegeordnet werden konnten. Drei
dieser Kategorien (,Kommunikation’, ,Werte und Giml und ,Kognitive
Féahigkeiten’) sowie die Kategorie ,Finanzen’ swiltder Patienten mit maliger
Beeintrachtigung keine wichtige LQ Determinantem. d%n den Patienten aus der
Gruppe der starken korperlichen Beeintrachtigungdem dahingegen alle LQ
Kategorien erwéhnt. Bei der Definierung der Lebensiche ihrer LQ stellten fir die
locked-in Patienten zu T4 ,Finanzen’ und ,Gesuntteine Wichtigkeit dar.
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Abbildung 16.Haufigkeit der genannten LQ Kategorien innerhalb mech Grad der korperlichen
Beeintrachtigung unterteilten Gruppen zu T4
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Anhand des exakten Tests nach Fisher wurden digenRat mit geringerer
Beeintrachtigung (N = 6) mit den Patienten mit letéer Beeintrachtigung (N = 10)
bezuglich der Haufigkeit der genannten wichtigen K&egorien verglichen. Dabei
brachten die Ergebnisse nur fir die Kategorie ,Kamikation’ signifikante
Unterschiede f %1y = 6.01, p = 0.01). Es wurde damit wieder bestatigiss die

Kommunikation erst mit starkerer physischer Bediiitigung an Wichtigkeit
gewinnt.
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Abbildung 17.Haufigkeiten der LQ Kategrien ,Kommunikation‘ fiaffenten mit unterschiedlicher
korperlichen Beeintrachtigung

5.3.2.3 Zusammenhang mit dem Grad der depressiven Sympkomat

Die Haufigkeit der wichtigen LQ Kategorien wurdemigchen den nicht-depressiven
und den mild bis stark depressiven Patienten \argh. Die nachfolgende Tabelle
(Tabelle 14) stellt die Kategorien dar und zeige wft die jeweiligen Kategorien zu
jedem Messzeitpunkt in den zwei Gruppen nominiartden. Diese Haufigkeiten
wurden fir eine bessere Visualisierung getrenntjdden Messzeitpunkt graphisch
dargestellt (siehe Abbildung 19, 20, 21, 22). DieoZentuale Haufigkeit der
ausgewahlten Lebensbereiche wurde auch diesmaldeufgesamt Anzahl der
Nennungen (d.h. N x 5 Lebensbereiche) bezogen.
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Tabelle 14Haufigkeiten der genannten LQ Kategrien fir depkessund nicht-depressive

Patienten
T1 T2 T3 T4

nicht mild bis nicht mild bis nicht mild bis nicht mild bis

. stark . stark . stark . stark

depressiv depressiv depressiv depressiv depressiv depressiv depressiv depressiv
LQ Kategorie

Q Kateg <IBDL - igor MBDL Spiepr HBPU O S HBDU i1 EDI

N =15 N=13 N=11 N=11 N=8 N =10 N =10 N=6
% n % n % n % n % n % n % n % n
Familie 20 14 177 11 91 5 218 12 125 5 20 10 12 6 233 7

Soziale Kontakte 10 7 9.7 6 164 9 20 11 125 5 14 7 8 4 10 3
Freunde 10 7 1.6 1 545 3 545 3 75 3 6 3 10 5 6.7 2
Hobbies 143 10 177 11 91 5 7.3 4 10 4 16 8 8 4 133 4

Kommunikation 43 3 6.45 4 73 4 7.3 4 75 3 6 3 8 4 3.3 1

Autonomie 43 3 645 4 91 5 109 6 75 3 4 2 8 4 6.7 2

Werte & Glaube 7.1 5 8.06 5 91 5 6545 3 5 2 2 1 4 2 3.3 1

Produktivitat 86 6 4.8 3 36 2 7.3 4 25 1 8 4 6 3 6.7 2

Medizin-
pflegerische 71 5 9.7 6 127 7 3.6 2 175 7 4 2 20 10 6.7 2
Betreuung
Finanzen 43 3 4.8 3 545 3 3.6 2 5 2 4 2 2 1 6.7 2
Mobilitat 14 1 3.2 2 36 2 1.8 1 5 2 4 2 6 3 3.3 1

Gesundeheit 43 3 645 4 36 2 55 3 5 2 8 4 4 2 6.7 2

Kognitive 43 3 32 2 55 3 0 0 25 1 4 2 4 2 33 1
Fahigkeiten
Total 100 70 100 62* 100 55 100 55 100 40 100 50 100 50 100 30

N = Grol3e der Stichprobe; n = Haufigkeit der Nergam % = prozentuale Haufigkeit (auf der gesamnitezahl
der Nennungen bezogen)ei einem Patient wurden weniger als 5 Bereichagen

Um die Unterschiede zwischen den Gruppen zur depees Symptomatik beziglich
der Haufigkeiten der nominierten LQ Kategorien mteusuchen wurden exakte Tests
nach Fisher durchgefuhrt. Zu T1 brachten die Ergslennur fur die Kategorie
,Freunde’ signifikante Unterschiede((z(l) = 6.3, p = 0.01). Patienten ohne depressive
Symptome nannten diesen Bereich signifikant haufede die Patienten mit milder
und klinisch relevanter depressiver Symptomatik.
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Abbildung 18.Haufigkeit der genannten LQ Kategorien innerhallr deach Schwergrad der
depressiven Symptomatik unterteilten Gruppen zu T1

Zu T2 nannten die nicht depressive Patienten skgmt haufiger die Kategorie
Jkognitive F&ahigkeiten’ als die Patienten mit mildeind klinisch relevanter
depressiver Symptomatilgs((2 @) = 4.6, p = 0.03; Exakter Test nach Fisher). Satgb
Unterschiede wurden auch beziglich der Bereicheamike’ und ,Medizin-
pflegerische Betreuung' festgestellt, diese vet&hliedoch das Signifikanzniveau
(Familie: x%q) = 3.25, p = 0.07; Medizin-pflegerische Betreuung’yy = 1.9, p =
0.1; Exakter Test nach Fisher).
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Abbildung 19.Haufigkeit der genannten LQ Kategorien innerhallr deach Schwergrad der
depressiven Symptomatik unterteilten Gruppen zu T2

Die visuelle Inspektion zeigte zu T3, dass Bereichie: Familie, Hobbies,
Produktivitat und Gesundheit haufiger von den Pétie mit milden und klinisch
relevanten depressiven Symptomen als von den degressiven Patienten nominiert
wurden. Davon erreichte nur der Bereich ,Hobbieg dtatistische Signifikanz
(x 2(1) = 3.7, p = 0.05; Exakter Test nach Fisher). Diesdehe, dass nicht depressive

Patienten die LQ Kategorie ,Medizin-pflegerischet®aung’ héufiger nominierten
als die mild und klinisch depressive Patienten \eunitht signifikant (¢ %1 = 3.46,

p = 0.06; Exakter Test nach Fisher).
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Abbildung 20.Haufigkeit der genannten LQ Kategorien innerhaltr dach Schwergrad der
depressiven Symptomatik unterteilten Gruppen zu T3
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Zu T4 wurden LQ Kategorien: Familie, Hobbies, Finam und Gesundheit haufiger
von den Patienten mit milder und klinisch relevaiepressiver Symptomatik als von
den nicht depressiven Patienten genannt. Zugleiskdem LQ Bereiche wie: Freunde,
Kommunikation, Medizin-pflegerische Betreuung undMitat haufiger von den
nicht depressiven ALS Patienten nominiert. Die Ubtkiede bezlglich der
Haufigkeit der Nennungen wurden zwischen den zweip@en anhand des exakten
Tests nach Fisher Gberprtft. Dabei zeigten sicheksignifikanten Ergebnisse.
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Abbildung 21.Haufigkeit der genannten LQ Kategorien innerhaltr dach Schwergrad der
depressiven Symptomatik unterteilten Gruppen zu T4

5.3.2.4 Response Shift

Die Frage nach dem so genannten ,Response Shiftlerbei den Patienten, die alle 4
Messzeitpunkte erfullt haben (N = 16), untersublabei wurde berechnet wie oft die
jeweiligen Kategorien zu jedem Messzeitpunkt noerinvurden. Weiterhin wurde
analysiert wie sich diese Haufigkeiten mit der Zaitlern. Je nach Anderungsverlauf
wurden die LQ Kategorien gruppiert und graphiscingdstellt. In der folgenden
Graphik (Abbildung 23) werden die Haufigkeiten d€y Kategorien, die mit der Zeit
immer haufiger genannt wurden dargestellt. Dazudgeh: Medizin-pflegerische
Betreuung und Mobilitat.
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Abbildung 22.Response Shift der Haufigkeitsnennungen fur dieegf@tien ,Medizin-pflegerische
Betreuung’ und ,Mobilitat’

Im Gegenteil dazu, wurden LQ Kategorien ,FinanzeRtoduktivitdt’ und ,Werte
und Glaube’ mit der Zeit immer weniger nominiertege Verlaufe sind in Abbildung
24 verdeutlicht.
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Abbildung 23.Response Shift der Haufigkeitsnennungen fir dieg¢@ten ,Produktivitat’, Werte
und Glaube* und ,Finanzen'

Abbildung 25 zeigt die Haufigkeiten der Nennungéin die Kategorien: ,Soziale
Kontakte’, ,Autonomie’. Bei diesen Kategorien stidgeg Anzahl der Nennungen zu
T2 und sie nahm zu T3 und T4 wieder ab.
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Abbildung 24.Response Shift der Haufigkeitsnennungen fiir dieg@ten ,Soziale Kontakte' und
/Autonomie’

,Kommunikation’, ,Gesundheit’ und ,Kognitive Fahigken’ sind LQ Bereiche deren
Anzahl an Nennungen Uber die Zeit hinweg konstabtigben ist. Die Haufigkeit der
LQ Kategorien ,Familie’, ,Freunde’ und ,Hobbies’ man zu T2 deutlich ab, um dann
zu T3 und T4 wieder an zu steigen. Abbildung 26tsteese Anderungsverlaufe dar.
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Abbildung 25.Response Shift der Haufigkeitsnennungen fir diee¢f@tien ,Familie’, ,Hobbies',
,Freunde’, ,Kommunikation‘, ,Gesundheit’ und ,Kognie Fahigkeiten*
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5.3.25 Die aktuelle Zufriedenheit

Fur jede LQ Kategorie wurde die durchschnittlichefriédenheit berechnet. Die
Mittelwerte und die Standardabweichungen der aldnelufriedenheit fur alle
Messzeitpunkte sind in Tabelle 15 zusammengefasst.

Tabelle 15.Mittelwerte und Standardabweichungen der aktuellBofriedenheit fuer alle
Messzeitpunkte

LQ Kategorien M " SD M T SD M T3 SD M b SD
Familie 8333 1133 8151 1459 8240 1194 8862 .659
Soziale Kontakte 60.74 15.85 65.63 16.31 67.87 6.2 70.40 4.15
Freunde 7902 1016  77.33 1236 8158 1444  77.60 3.391
Hobbies 6303 1864  66.96  13.08 6847 1406  69.60 .88 6
Kommunikation 4460 2709 4869 2043 6200  21.63 7.08  30.10
Autonomie 6545 2352 6170 1923  63.04 8.62 66.9317.22
Werte & Glaube 7053 1840 7340 1478 8800  12.00 7333  4.99
Produktivitat 5525 2386 6107 1925 6832  19.87 198  9.90
g":t‘:éﬂzhpglege““he 5166 2957 6156 2227  67.73 2030 6253 1241
Finanzen 4874 3078  66.00 1868 6240 1390  69.339.98
Mobilitzt 5278 2079 4520 6.51 4400 1649  53.8019.10
Gesundheit 4476 1415 6000 1008  49.97 1535 0616 13.25
Kognitive Fahigkeiten 7236 1172 5971 1446 6453 1242 6320 558

Zu T1 wurde dem Lebensbereich Familie der héchstdriedlenheitsprozent
zugewiesen. Mit einem vergleichbaren Zufriedenkeits steht der Bereich ,Freunde’
an zweiter Stelle. Einen Wert tber 70, der eineehdhfriedenheit widerspiegelt,
wurde zu diesem Zeitpunkt auch den Bereichen Wenieg Glaube’ und ,Kognitive
Fahigkeiten’ zugewiesen. Mittelmaf3ig zufriedenstedl (Werte zwischen 60 und 70)
wurden die Bereiche ,Autonomie’, ,Hobbies’ und ,$ale Kontakte’ bewertet. Am
wenigsten zufriedenstellend (Werte kleiner als %@)rden die LQ Kategorien
,Kommunikation’, ,Finanzen’ und Gesundheit’ einghétzt. Mit einem
durchschnittlichen Wert tber 80 wurde zu T2 wieder Bereich ,Familie’ die
hochste Zufriedenheit zugewiesen. Die LQ Kategoriferte und Glaube’ und
,Freunde’ haben sich ebenfalls als sehr zufrieddlesid erwiesen. Zu diesem
Messzeitpunkt am wenigsten zufriedenstellend fielehe LQ Bereiche
JKommunikation’ und ,Mobilitdt" aus. Zu T3 wurdenneben Familie, die
Lebensbereiche ,Freunde’ und ,Werte und Glaube’ egsifd zufriedenstellend
bewertet. ,Mobilitdt’ und ,Gesundheit’ wurden zu B8 wenigsten zufriedenstellend
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beurteilt. Eine hohe Zufriedenheit wird fur die legisbereiche ,Familie’, ,Freunde’,
,Soziale Kontakte’ und ,Werte und Glaube’ zu T4 ibbtet, wahrend
;Kommunikation’” mit nur 47.01 an letzter Stelle lsteund weit unter der
durchschnittlichen Zufriedenheit liegt.

5.3.2.5.1 Response Shift der aktuellen Zufriedenheit

Fur die Untersuchung der Veranderungen der Zufnieei tGber die Zeit hinweg,
wurden die durchschnittliche Zufriedenheitswerta d€) Bereiche nur bei den
Patienten berechnet, die an allen Messzeitpunkget®mmen haben (N = 16). Die
Ergebnisse sind in Abbildung 27 dargestellt.
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Abbildung 26.Response Shift der aktuelen Zufriedenheit

In der Graphik wird deutlich wie die Zufriedenhaiit der Kommunikation und der
Medizin-pflegerischen Betreuung von T1 zu T3 zuessteigt und dann zu T4
abnimmt. Es wird auch sichtbar, dass die Zufrietidlusig mit der Kognitive

Fahigkeiten mit der Zeit abnimmit.

5.3.2.5.2 Aktuelle Zufriedenheit und Depressivitat

Zu T1 berichteten Patienten mit milden bis Kkliniscblevanten depressiven
Symptomen (N = 13) und die Patienten ohne depresynptomatik (N = 15) fur 4

LQ Kategorien (Familie, Freunde, Soziale Kontakte ¥Werte und Glaube) ahnliche
Zufriedenheitswerte. Bei allen anderen Lebensbeesibewerteten die Patienten mit
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milder bis Klinisch relevanter depressiver Symptoknére Zufriedenheit deutlich
niedriger.
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Abbildung 27.Aktuelle Zufriedenheit zu T1 bei depressiven unchhdepressiven Patienten

Zu T2 bewerteten die Patienten ohne depressive ®yngik (N = 11) ihre
Zufriedenheit mit den LQ Kategorien ,Freunde’, ,s&de Kontakte’ und ,Werte und
Glaube’ nicht unterschiedlich von den Patienten milder bis klinisch relevanter
depressiver Symptomatik (N = 11). Die Zufriedenhmit den Finanzen und der
Medizin-pflegerischen Betreuung wurde von den Ré&ie mit milder und klinisch
relevanter Depressivitat hoher eingeschatzt. Bedugler restlichen LQ Kategorien
war die Zufriedenheitsstellung bei den Patienteneotepressive Symptome hoéher
bewertet.
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Abbildung 28.Aktuelle Zufriedenheit zu T2 bei depressiven urcthhdepressiven Patienten
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Die Patienten mit milder und klinisch relevantepssiver Symptomatik (N = 10)
bewerteten zu T3 ihre Zufriedenheit mit den BereithGesundheit’, ,Kognitive
Féahigkeiten’ und ,Produktivitat’ Gberraschenderweisoher als die Patienten ohne
depressive Symptome (N = 8). Die Zufriedenheit det Familie und den Finanzen
wurde ahnlich in den zwei Gruppen eingeschéatzt.Adigiedenheit mit allen anderen
LQ Kategorien (Freunde, Hobbies, Kommunikation, dxamie, Medizin-
pflegerische Betreuung und Mobilitat) wurde von deatienten mit milden und
klinisch relevanten Symptomen niedriger beurteilt.
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Abbildung 29.Aktuelle Zufriedenheit zu T3 bei depressiven urchhidepressiven Patienten

Zu T4 wurden meist die LQ Kategorien (Familie, $¢ziKontakte, Hobbies, Werte
und Glaube, Medizin-pflegerische Betreuung, Finankéobilitdt, Gesundheit) in den
zwei Gruppen ahnlich bewertet. Die Bereiche ,Freindutonomie’ und Kognitive
Fahigkeiten wurden zu diesem Messzeitpunkt von Eatienten ohne depressive
Symptomatik hoher eingeschatzt.

112



Eine Langsschnittstudie zur psychosozialen Anpasgan ALS Patienten

100 -
§ 75 H
©
2 =
S
N £
ag %07
= O
o £
T 5
= N
g
3 25 4
=

0,7

“r &, /YO

/70/6
o,
),
(4 3, ‘_[s

A, S
66, O, Yt Werg, oy, Meq,
N /7)(/ 7] (777 )
n Om; € Gy P

4 7 Gy, Vigs

Uy, Wp,, U

T4

LQ Kategorien

O <11 BDI
| >11 BDI

Abbildung 30.Aktuelle Zufriedenheit zu T4 bei depressiven unchhdepressiven Patienten

5.3.2.6 Das relative Gewicht

Fur jeden der vier Messzeitpunkte wurde die duilchisitiche Wichtigkeit der
Kategorien

nominierten

LQ

Standardabweichungen

zusammengefasst.
Tabelle 16.Mittelwerte und Standardabweichungen des relatiGawichts fir die nominierten
LQ Kategorien fur alle Messzeitpunkte.

der

berechnet.
Gewichtungsfaktoren

Die

sind

Mittelveert und
Tabelle

die
16

LQ Kategorien M " ) M r ) M T3 SD M b )
Familie 32.8 12.9 26.9 8.5 31.9 12.2 309 123
Soziale Kontakte 14.4 8.0 14.8 6.2 14.0 6.7 133 5 5.
Freunde 18.2 6.6 175 6.1 20.2 6.9 16.6 5.5
Hobbies 12.8 4.9 10.0 26 8.5 4.9 10.6 37
Kommunikation 23.6 17.3 25.0 16.3 24.2 19.3 34.2 .818
Autonomie 27.5 12.9 27.6 121 19.7 8.5 19.6 8.7
Werte & Glaube 18.6 4.9 18.9 14.0 24.3 22.3 200 7 8.
Produktivitat 14.7 3.9 14.4 10.4 23.8 12.0 16.9 6.9
g":t‘::j:hpglege““he 22.3 9.0 224 10.1 20.0 5.6 21.7 9.1
Finanzen 12.1 5.1 115 26 11.8 1.2 15.0 5.0
Mobilitzt 15.0 7.1 19.2 6.3 18.8 25 24.0 5.8
Gesundheit 225 8.3 27.0 17.2 21.7 10.3 20.0 8.2
Kognitive Fahigkeiten 14.0 7.4 13.4 11.3 11.1 79 031 21
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Mit einem Wert von 32.80 zeigte zu T1 die ,Familils groldte Gewicht. Werte Uber
20 erreichten die LQ Bereiche ,Kommunikation’, ,Amomie’, ,Medizin-
pflegerische Betreuung’ und ,Gesundheit. Das gmia Gewicht wurde den
Bereichen ,Hobbies’, ,Finanzen’ und ,Kognitive Fghkeiten zugeordnet. Zu T2
wurde den Kategorien ,Gesundheit’, ,Familie’, ,Kommkation’, Autonomie’ und
,Medizin-pflegerische Betreuung’ die hochste Wighkeit (Werte Uber 20)
beigemessen. Das geringste Gewicht wurde wieder Bereichen ,Hobbies’,
,Finanzen’ und ,Kognitive Fahigkeiten’ zugeordn&ie Situation zeigte sich mit
wenigen Ausnahmen &hnlich zu T3 und T4. Fiur dieAWderungen des Gewichts fur
jede LQ Kategorie wurden im nachsten Abschnitt dier Patienten miteinbezogen,
die an allen Messzeitpunkten teilgenommen haben.

5.3.2.6.1 Response Shift und das relative Gewicht

Bei einer visuellen Inspektion wird ersichtlich,sdadie Kommunikation sowie die
Mobilitat Uber die vier Messzeitpunkte hinweg ancWigkeit gewinnen. Ahnlich
zeigte sich die Wichtigkeit der Finanzen, allerdingar der Anstieg in diesem Fall
nicht besonderes steil. Das Gewicht fur die Gesenditieg zu T2 deutlich an und
nahm zu T3 und T4 wieder ab. Ahnliche Verlaufe ta¥ig,Werte und Gaube’,
JAutonomie’ und ,Kognitive Fahigkeiten’, wobei beden letzteren drei die
Wichtigkeit zu T3 und T4 unter dem Wert zu T1 lag.
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Abbildung 31.Response Shift und das relative Gewicht
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5.3.3 Zusammenhénge zwischen der Indikatoren der psychozialen
Anpassung

Zu den ersten zwei der vier Messzeitpunkte konignifikante Zusammenhange
zwischen depressiver Symptomatik und Lebensquafegdtgestellt werden. Die
Korrelationen zeigten, je geringer das Ausmald goredsiver Symptomatik, desto
hoher die individuelle LQ. Die Ergebnisse dieserrglationsanalyse sind in Tabelle
17 zusammengefasst.

Tabelle 17.Korrelationen zwischen BDI, ADI-12 und SEIQoL diig vier Messzeitpunkte.

Messzeitpunkt Tl T2 T3 T4
P N = 27 N =21 N =18 N =15
Variabeln SEIQoL-DW SEIQoL-DW SEIQoL-DW SEIQoL-DW
. r=-.39 r=-.01
ADI - 12 1=-.39 r=-52 0=01 0=09
- r=-.06 r=-.10
BDI r=-.49 r=-52 0=08 0=07
t = Kendall's Tau Korrelationskoeffizient;= Pearson Korrelationskoeffizient

" p<0.01

5.3.4 Depression, LQ und soziodemographische Daten

Geschlecht. Zum  Zeitpunkt der ersten Befragung  konntekein
Geschlechterunterschied in Bezug auf die selbstitete Depressivitat festgestellt
werden. Die durchschnittlichen ADI-12 und BDI Summwerte aller 12 Frauen
unterschieden sich nicht signifikant von den Wertdar 15 Manner. Ein
Geschlechterunterschied bezuglich Depressionsayspga konnte auch fir die
weiteren drei Messzeitpunkte nicht gefunden weré#renso hatte das Geschlecht zu
keinem Messzeitpunkt einen nachweisbaren Einflufsdée SEIQoL Werte. Die
zusammengefassten t-Test Werte (und einen Manm#hifest Wert fir ADI-12 zu
Tl da die Normalverteilung verletzt wurde) sind Tirabelle 18 dargestellt.
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Tabelle 18Mittelwerte und t-Test Werte des ADI-12, des BDd awes SEIQoL innerhalb der
Geschlechtergruppen fir alle Messzeitpunkte.

Mannlich Weiblich t-Test Wert _
U-Statistik Sig.
Variable M SD M Sb
T ADI-12 20.40 6.09 23.50 7.39 U=69.5 p=.32
N = 27 BDI 11 6.82 13 7.19 t(25) =0.73 p =.46
SEIQoL 63.41 14.95 71.29 16.16 t(25)=-1.3 p=.20
T2 ADI-12 23.25 6.01 22.70 7.74 1(20)=-0.18 p=.85
N = 22 BDI 11.33 7.95 14.20 5.71 t(20) = 0.95 p=.35
SEIQoL 69.36 18.68 63.70 13.45 t(19) =0.79 p=.44
T3 ADI-12 22.42 6.70 20 6.08 t(17)=-0.78 p =.44
N = 19 BDI 11.67 7.52 13 5.09 t(17)=0.41 p=.68
SEIQoL 66.17 13.73 70.33 21.71 t(16)=0.50 p=.62
T4 ADI-12 22.20 5.16 19.50 3.39 t(14)=-1.1 p=.27
N = 16 BDI 9.70 5.87 8.50 6.28  t(14) =-0.38 p=.70
SEIQoL 71.67 12.01 61.17 1756 t(13)=-1.3 p=.19

Alter. Zu keinem der vier Befragungszeitpunkte wurde esignifikanter
Zusammenhang zwischen dem Alter und dem Ausmal®epreskiver Symptomatik
gefunden. Die Korrelationen des BDI und des ADIAi2 dem Alter waren uber die
vier Messzeitpunkte hinweg sehr niedrig und nichignifkant. Die
Korrelationskoeffizienten sind in Tabelle 19 aufgit. Betrachtet man die LQ Werte
so zeigte sich signifikanten positiven Korrelatiorewvischen dem Alter und der LQ
bei der ersten und dritten Befragurrg<.491, p < .01y = .372, p < .05; Pearson
Korrelation). Das bedeutet, je alter die Patientamnen, desto hoher war die LQ. Die
Korrelationskoeffizienten fur die Lebensqualitainasi ebenfalls in Tabelle 19
zusammengefasst.
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Tabelle 19.Korrelationen zwischen dem Alter, depressiver $gmatik und Lebensqualitat

Depression und Alter
Lebensqualitat T1 T2 T3 T4
BDI r=.09, ns. r=.31,ns. r=.32,ns. r=.32,ns.
ADI-12 t=.08, ns. r=.24,ns. r =.15, ns. r=.07, ns.
SEIQoL r=.49, p<0.01 r=.23, ns. r=.51, p<0.05 r =.36, ns.

1 = Kendall's Tau Korrelationskoeffizient;= Pearson Korrelationskoeffizient; ns. = nichingigant

Bildungsgrad.Anhand des Mann-Whitney Tests wurde der Zusamnmgnhaischen
dem Schulabschluss (Hauptschule vs. Hohere Bildwng) der Schwere der
depressiven Symptomatik untersucht. Betrachtet mhanBDI Werte der ersten
Untersuchung, so unterschieden sich Patienten dhiérdem Bildungsgrad bezlglich
ihrer depressiven Symptomatik nicht von den Patiemit Hauptschulabschludd €
75, ns, Mann-WhitneyU Test). Weitere ermittelte Koeffizienten diesest$dar die
ADI-12 und die SEIQoL Werte zeigten den gleichechtsignifikanten Unterschied
bezlglich depressiver Symptomatik sowie LQ beidPdin mit unterschiedlichem
Bildungsgrad. DidJ- Statistik Werte sind in Ubersichtlicher Form ierdrabelle 20
zusammengefasst. Da die Signifikanzgrenze 6fter&mapp verfehlt wurde und da in
vorherigen Arbeiten ein signifikanter Effekt der I®ing auf den Grad der
Depressivitat gefunden wurde, wurden die Patiemenach Bildungsgrad in drei
Gruppen eingeteilt: Hauptschulabschluss, Realsabsatluss und
Hochschulabschluss. Um den Unterschied zwischesedi&ruppen zu bestimmen,
wurden jeweils fur jeden Messzeitpunkt der KruskadHis Tests berechnet. Diese
wurden zum keinen der vier Messzeitpunkten sigaiftk Die statistischen
Koeffizienten sind in Tabelle 20 zusammengefasaar®ergleiche zu T2 und zu T4
zeigten jedoch, dass die ALS Patienten mit Haupdatischluss signifikant hohere
depressive Symptomen berichteten als die Patiemt¢nRealschulabschluss (T2:
U=11.5, p <0.05 T4U = 2, p < 0.05; Mann Whitney Tests). Paarweisegteai
sich zu T1 und T3 keine signifikanten Unterschieddlerdings wurde die
Signifikanzgrenze nur knapp verfehlt (TW:= 18, p < 0.06; T3U = 9.5, p < 0.09;
Man Whitney Tests).
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Tabelle 20Depressivitat und Lebensqualitdt bei Patienten rhithem Bildungsgrad vs.
Hauptschullabschluss, bzw. bei Patienten mit Hatptbschluss,
Realschuleabschluss und Hochschulabschluss

Abhangige Bildungsgrad
Variable T1 T2 T3 T4
U =168, U =33, u=21, U=13.5,
p=0.2 p =0.07 p = 0.057 p =0.07
ADI - 12
¥=1.2, ¥?=3.3, y?=3.5, =24,
p=05 p=0.1 p=0.1 p=0.3
U=7175, U=32, U =26, u=21,
p=0.4 p =0.07 p=0.1 p=0.3
BDI
x2= 3.3, X2= 4.2, x2= 4.6, x2= 4.1,
p=0.1 p=0.1 p=0.1 p=0.1
U =56, U=52, U =255, U =25,
p =0.09 p=0.9 p=0.2 p=1.0
SEIQoL
y’=2.9, ¥=1.1, =22, v’=2.0,
p=0.2 p=0.5 p=0.3 p=0.3

U = Koeffizient des Mann-Whitney Tests;
y2 Kruskal-WallisTest
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5.4 Pradiktoren der psychosozialen Anpassung

5.4.1 Krankheitsparameter

54.1.1 Depressivitat, Lebensqualitdt und Dauer der E#uag

Um die Zusammenhange zwischen der Dauer der ALBréden seit der Diagnose)
und Depression einerseits und LQ andererseits zarsuthen, wurden mehrere
Korrelationen berechnet. Zu keinem der vier Medpmekte ergab sich ein
signifikanter Zusammenhang zwischen der Dauer deétraBkung und dem
Schwergrad der depressiven Symptomatik oder der eHdler LQ. Die

Korrelationskoeffizienten sind in der Tabelle 2kammengefasst dargestellt.

Tabelle 21Korrelationen zwischen dem Schwergrad depressiyerp®matik, Héhe der LQ und
der Dauer der ALS

ADI - 12 BDI SEIQoL
T1 ® t=-0.12 t=0.0 t=0.018
n=27 3 p=03 p=1.0 p=03

[
T2 & 1=-0.18 1=-0.09 1=0.21
n=22 o p=0.2 p=05 p=0.1
()
T3 T 1=-0.17 ©=-0.07 ©=0.04
n=19 E p=0.3 p=0.6 p=0.8
T4 t=-0.12 t=-0.10 t=0.24
n=16 p=0.5 p=0.6 p=0.2

1 = Kendall's Tau Korrelationskoeffizient

Zur vergleichenden Betrachtung wurden die Patiemekbhangigkeit des Zeitraums
seit der Diagnosestellung in drei Gruppen eingetail Patienten die sich zum
Zeitpunkt der Befragung kurz nach der Diagnose rmgfa, zwischen 0 und 20
Monate; b. Patienten die seit etwa 3 Jahre erkram&ten (3 Jahre ist die
durchschnittliche Uberlebensspanne fiir ALS), d3+4Q Monate und c. Patienten,
die langer als 3 Jahre erkrankt waren (40 bis 14hadie). Mittelwertsvergleiche der
Depressivitat der drei Gruppen zeigten fur dieeeBéfragung keine signifikanten
Unterschiede; dies galt flr das BDI wie fir das ARI (Fp,26 = 0.27, p = 0.76,
univariate ANOVA;XZ(Z) = 5.13, p = 0.07, Kruskal-Wallis Test). Vergleiahtin die
Mittelwerte der LQ der drei Gruppen, waren die Usthiede ebenfalls nicht
signifikant Fp,24) = 0.41, p = 0.6, univariate ANOVA). Die nicht sifikanten
Unterschiede haben sich auch zu T2 bestatigt (BRlie= 0.42, p = 0.6; ADI-12
Fe.197 2.08, p = 0.1; SEIQOE 218~ 0.41, p = 0.6; univariate ANOVA). Die Werte
sind in der Tabelle 22 zusammengefasst und in Abbg 33 graphisch dargestellt.
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Abbildung 32.Depressionsschwere unde Lebensqualitat der Patieriteunterschiedlicher Zeit seit
Diagnose

Zum dritten und vierten Messzeitpunkt wurden di¢éidPéen je nach Zeit, die nach
der Diagnose vergangen war, nur noch in zwei Gnuppegeteilt: a. Patienten, die
sich zwischen 0 und 40 Monaten nach der Diagndiestebefanden und b. alle
Patienten, die dariiber lagen (zwischen 40 und 128até). Zur Uberpriifung der
Frage, ob sich diese Gruppen, zum Zeitpunkt deteneBefragung, bezlglich der
depressiven Symptomatik (BDI und ADI-12 Werte) utest LQ unterscheiden, wurde
der Mann-WhitneyU Test eingesetzt. Es zeigten sich wiederum keigeifgianten
Zusammenhange zwischen der Dauer der Erkrankung dedd AusmalR an
selbstberichteter Depressivitat und der individerellLQ. Die Tatsache, dass die
Signifikanz zu T4 nur knapp verfehlt wurde, dewtatauf an, dass die Patienten die
langer mit ihrer Krankheit leben eine hohere LQidigen als die ALS Patienten die
sich naher an ihrer Dagnose befinden. Die statlstis Werte sind in Tabelle 22
dargestellt.
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Tabelle 22.Ausmald der depressiven Symptomatik und Hohe ddxei @en 3 Patientengruppen,
die anhand des Zeitraums, der seit der Diagnodasiglvergangen war, eingeteilt

wurden
T1 T4
BDI ADI-12  SEIQoL BDI  ADI-12 SEIQoL
0 - 20 Monate SMD::97.&.3109 Mdn 17 I\g(g]:l?f;
20 - 40 Monate '\g; izéi? Mdn 22 '\S"D: :6‘11'66_? Mdn1l  Mdn22  Mdn 65
40 - 137 Monate '\g; i27'.13(.) Mdn 18 '\S/ID: :7(1)62.?9 Mdn8  Mdn23 Mdn 755

Koeffizienten der  Fo06=0.27 %°=5.13 Fpa=041 U=18 U=23 u=9
Gruppenvergleiche p=0.7 p =0.07 p=0.6 p=0.3 p=06 p=0.055

F = Koeffizient der univariate ANOVAx2= Koeffizient des Kruskal-Wallis Test§] = Koeffizient des Mann-
WhitneyU Tests;Mdn Median

5.4.1.2 Depressivitat, Lebensqualitdt und Ausmal’ der ktighen
Beeintrachtigung

Zur Feststellung des Zusammenhangs zwischen demessymptomatik und der
korperlichen Beeintrachtigung zum einen und zwischedividueller LQ und
kérperlicher Beeintrachtigung zum anderen, wurdsgrgt Korrelationsberechnungen
durchgefuhrt. Bis auf zwei Ausnahmen zeigte die r&lationsanalyse keine
signifikanten Zusammenhénge zwischen der physis&esmintrachtigung und dem
Ausmal} depressiver Symptomatik bzw. der LQ, diétsfiggaalle Messzeitpunkte. Die
einzigen signifikanten Korrelationen konnten zu urgl T4 zwischen den ALS FRS
Werten und dem Ausmald depressiver Symptomatik gemesit dem ADI-12 und
dem BDI beobachtet werden. Die positive Korrelatidieser Variablen deutet
daraufhin, dass depressive Symptome mit der Vershtdrung der korperlichen
Funktionsfahigkeit abnahmen. In Abbildung 34 istséir Zusammenhang fir das BDI
und das ADI-12 dargestellt. Die Korrelationskoa#iten sind in der Tabelle 23
dargestellt.
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Tabelle 23Korrelationen zwischen ADI-12, BDI und SEIQoL n&t ALS-FRS
Korperliche Beeintrachtigung (ALS FRS)

Variabeln T1 T2 T3 T4
BDI r=-0.19 r=0.47 r=0.17 t=0.51
p=0.3 p=0.8 p=0.4 p<0.01
t=0.03 r=0.25 r=0.46 t1=0.31
ADI-12 p=0.8 p=0.2 p < 0.05 p=0.1
SEIQoL r=0.01 r=-0.15 r=-0.10 t=-0.10

p=0.9 p=05 p=0.6 p=0.5

r = Pearson Korrelationskoeffizient;
T = Kendall's Tau Korrelationskoeffizient

Abbildung 33.Korrelationen der ADI-12 und BDI Summenwerte mitmdé&rad der korperlichen
Beeintrachtigung

Zur vergleichenden Betrachtung wurden die nactkdgrerlichen Funktionsfahigkeit
eingeteilten Patienten bezuglich ihrer depressi@®mptomatik und ihrer LQ
miteinander verglichen. Die hierbei ermittelte \dmzanalyse geht (ber der
korrelativen Betrachtung hinaus, indem die korpeei Beeintrachtigung zur
unabhangigen Variablen wird.

Die Einteilung erfolgte wie vorher beschrieben. Oiepressionswerte, die die
jeweiligen Gruppen sowohl im BDI als auch im ADI-1Z2u T1 erreichten,
unterschieden sich nicht signifikant voneinanddesDgalt ebenfalls fir T2 und T3.
Fur T4 konnte ein signifikanter Effekt der Kategori der korperlichen
Beeintrachtigung auf das Ausmal depressiver Syngithngemessen anhand des
BDI festgestellt Werdenxf(g) = 10.3, p = 0.01, Kruskal-Wallis Test). Der paarseei
Bonferroni korrigierte post hoc Test (Mann-WhitneyU Test) ergab einen
signifikanten Unterschied zu diesem Messzeitpumkis@ghen der Locked-In Gruppe
(n = 5) und der Gruppe der geringen koérperlicherifeichtigung (n= 3)Y = 15,
p< 0.05, Man-WhitneyJ Test). Die Patienten der Kategorie Locked{itdf = 2),
zeigten signifikant niedrigere DepressionswertePalienten der Kategorien ,geringe
korperliche BeeintrachtigungMdn = 12). In Abbildung 35 wird dieser Unterschied
graphisch dargestellt. Der Gruppenvergleich bezbghiQ erbrachte zu keinem
Messzeitpunkt signifikante Unterschiede zwischen Hategorien der korperlichen
Beeintrachtigung. Die Ergebnisse sind in Tabelleg@lammengefasst.
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Tabelle 24Ausmal’ depressiver Symptomatik und Hohe der Lebelitss] innerhalb der nach

Schweregrad physischer
Koeffizienten der Mittelwertvergleiche fur alle Mesitpunkte.

Beeintrachtigung

eingeteilt&ruppen.

Statistische

Statistische

g Kdrperliche Beeintrachtigung Koeffizienten
Variablen ﬁ . . Locked- Kruskal-
s Geringe MaRige Starke n Wallis Test
M=214 M=245 M=181 M=23 .
T1 SD=7.1 SD=64 SD=43 SD=98 (O~ 3'25’
n=10 n=8 n="=6 n=3 p=2
M=24 M=26 M=19 M=25
T2 SD=65 SD=658 SD=51 SD=10 X 0416
ADI-12 n=3 n=7 n=8 n=4 p=0
) M=246 M=255 M=20 M=186
T3 SD=9 SD=34 SD=54 SD=65 XO 0422
n=3 n=4 n=7 n=>5 p=2
M=236 M=24 M=206 M=186 )
T4 SD=7.2 SD=1 SD=34 SD=48 *© o 2 S
n=3 n=3 n=>5 n=>5 p=0
M=108 M=131 M=10 M=16
TL SD=69 SD=62 SD=58 SD=11 X ® = 0089
n=10 n=8 n=6 n=3 p=5
M=11 M=145 M=105 M=147 15,
T2 sp=2 SD=7 SD=65 SD=106 @ = 00
BDI n=3 n="7 n=8 n=4 p=2
M=136 M=122 M=128 M=102
T3 SD=35 SD=42 SD=51 SD=114 X ® = 0341
n=3 n=4 n=7 n=>5 p=0
M=14 M=123 M=11 M=238 .
T4 SD=43 SD=66 SD=33 SD=22 * 9 8'3’
n=3 n=3 n=>5 n=>5 p<0.01
M=672 M=692 M=721 M=57
Tl SD=157 SD=16.7 SD=16.3 SD=16 X @= 0252
n=10 n=8 n="=6 n=3 p="
M=643 M=61 M=77 M=54 .
T2 SD=98 SD=148 SD=15 SD=18 t©®~ g'iﬂ'
SEI00L n=3 n=7 n=8 n=4 p=0
Qo M=703 M=565 M=713 M=702
T3 SD=141 SD=71 SD=186 SD=198 X ®= SZS
n=3 n=4 n="=6 n=>5 p="
M=61 M=71 M=676 M=678
T4 SD=56 SD=55 SD=19 SD=18 x @= é ?3
n=2 n=3 n=>5 n=>5 p=0
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Abbildung 34.Ausmalfl} depressiver Symptomatik und Grad der kdchert Beeintréchtigung

5.4.1.3 Depressivitat, Lebensqualitdt und Lebenserhaltdmaénahmen

Zur Uberprufung der Frage, ob ALS Patienten, didehenserhaltende medizinische
Mallnahmen angewiesen sind, sich bezuglich Depregsund Lebensqualitat von
Patienten, die nicht auf solche Mal3nahmen angewissel, unterscheiden, wurden
mehrere Mittelwertsvergleiche durchgefthrt. Fur diesten drei Messzeitpunkte
zeigten die Mann-Whitney Test Koeffizienten keine signifikanten Untersclaed
zwischen beatmeten und nicht beatmeten ALS Patientensichtlich ihrer
depressiven Symptomatik und ihrer Lebensqualité&rgléicht man die Mittelwerte
fur das Ausmal} depressiver Symptomatik kunstlichdleter mit denen nicht
kiunstlich ernahrter ALS Patienten ergaben sich adahine signifikanten
Unterschiede. Dies galt auch fur die Mittelwerter deesbensqualitat. Zu T4
unterschieden sich die Gruppe der beatmeten undsdippe der nicht beatmeten
Patienten bezlglich ihrer depressiven Symptomafiler Mann-Whitney U
Mittelwertsvergleich zeigt, dass die beatmetendpédin signifikant niedrigere BDI
Werte erreichten als die nicht beatmeten ALS PadieiJ = 8.5, p < 0.05; Mann-
Whitney U Test). Zum selben Messzeitpunkt konnte festgésiadrden, dass die
kunstlich ernahrten ALS Patienten niedrigere BDIri&%eaufwiesen als die nicht
kinstlich erndhrten U = 10, p < 0.05; Mann-WhitneyU Test). Diese
Gruppenunterschiede sind in Abbildung 36 graphbatgestellt. Alle Koeffizienten
der Mann-WhitneyJ Tests sind in der Tabelle 25 zusammengefasst.
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Tabelle 25.Vergleichskoeffizienten fur Patientengruppen, eieidf nach eingesetzten
lebenserhaltenden Maflinahmen, hinsichtlich ihrerrdggiven Symptomatik und ihrer
Lebensqualitat, fur alle vier Messzeitpunkte.

o Mann-Whitney Test
. =]
Variablen g Gruppe beatmet vs. nicht- Gruppe kiinstlich ernahrt
= beatmet vs.nicht kinstlich ernahrt
T1 U=825,p=0.8 U=475p=0.3
T2 U=47,p=04 U=39.5p=0.2
ADI-12
T3 U=235p=09 U=235,p=0.09
T4 U=185,p=0.3 U=155,p=0.09
T1 U=825,p=0.8 Uu=61,p=0.9
T2 Uu=38,p=0.1 U=445p=0.3
BDI
T3 U=29,p=0.2 U=29,p=0.2
T4 U=8.5,p<0.05 U=10,p<0.05
T1 Uu=73,p=04 U=57,p=0.7
T2 U=535p=09 U=38.5p=0.3
SEIQoL
T3 U=31,p=0.8 U=31,p=05
T4 U=9.5p=0.055 U=22,p=05
W Beatmung * B Beatmung
18 @ PEG 18 1 mPEG
o
15 | 15 1
i s
~ 17 = 12
g " 3
(0]
5 =
S 6 2 61
s =
3 34
0 - 04
Ja Nein Ja Nein
Lebenserhaltende MaRnahmen Lebenserhaltende MaBnahmen

Abbildung 35.Ausmalfd der depressiven Symptomatik bei beatmetdmiaft beatmeten bzw. bei
kiinstlich erndhrten und nicht kiinstlich erndhrtdrsAPatienten zu T1 und T4
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5.4.2 Soziale Unterstitzung

5.4.2.1  Wahrgenommene soziale Unterstitzung

Auf einer Skala von 4 bis 32, wobei 4 nicht vorhemel und 32 maximal mdgliche
wahrgenommene soziale Unterstlitzung bedeutet, cbteeidie Stichprobe einen
Mittelwert von 29.6 (SD = 3.9) und fiel - zum Zaipkt der ersten Befragung - in den
Bereich hoher sozialer Unterstiitzung. Die deskrgoti Daten fur die restlichen
Messzeitpunkte sind in Tabelle 26 aufgelistet. Dsmmmenwerte fur die
wahrgenommene soziale Unterstiitzung wiesen ubevielieMesszeitpunkte hinweg
keine Normalverteilung aubi7= 0.33, p < 0.001D,,= 0.23, p < 0.01D;5= 0.25, p <
0.01; D= 0.28, p < 0.001; Kolmogorov-Smirnov Test). Die hdd der
wahrgenommenen sozialen Unterstltzung untersciehdngcht signifikant Uber die
vier Messzeitpunkte hinweg*= 1.4, p = 0.7; Friedman Test).

Im Hinblick auf die soziodemographischen Datendrattlas Alter, das Geschlecht
und die Bildung keinen Einfluss auf die wahrgenomensoziale Unterstitzung. Bis
auf T3 konnten zu keinem der vier Untersuchunggaakte signifikante
Zusammenhange zwischen den medizinischen Variaimender wahrgenommenen
sozialen Unterstitzung gefunden werden. Zu T3 weidesignifikanter Unterschied
zwischen den kunstlich ernahrten und nicht kirstéenahrten Patienten bezlglich
ihrer wahrgenommenen sozialen Unterstlitzung fetstifegU = 18.5, p < 0.05;
Mann-WhitneyU Test). Die Patienten, die auf PEG angewiesen whegithteten
signifikant héhere wahrgenommene soziale Unterstigjzals die ALS Patienten, die
nicht auf dieser Mal3hahme angewiesen waren. Diststahen Koeffizienten fur die
Zusammenhange zwischen den soziodemografischenzimschen Variablen und
der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung sindaibelle 27 und Tabelle 28
gelistet. Um die Zusammenhange zwischen der wabrgerenen sozialen
Unterstitzung und den Indikatoren der psychosazidlepassung zu untersuchen,
wurden zuerst mehrere Korrelationsanalysen durcingef  Die
Korrelationskoeffizienten sind in Tabelle 29 zusaemgefasst. Zu T1 wurden
signifikante Zusammenhange zwischen der Hohe ddrrgeaommenen sozialen
Unterstlitzung und der Grad der Depressivitat ediisrsund der Lebensqualitat
andererseits gefunden (BDE -.30, p < 0.05; ADI-12 = -.30, p < 0.05; SEIQok =
41, p <0.01, Kendall Korrelationen). Zu keinenr deiteren Befragungszeitpunkte
konnte der signifikante negative Zusammenhang wisc der depressiven
Symptomatik und der wahrgenommenen sozialen Uiiterstg bestétigt werden. Die
positive Korrelation zwischen der wahrgenommeneziaden Unterstitzung und der
individuellen Lebensqualitat konnte fir T2 jedocichh fir T3 und T4 bestétigt
werden (T2t = .41, p < 0.05; T3t = .32, p = 0.08; T4t = .03, p = 0.9; Kendall
Korrelationen).
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5.4.2.2  Tatséachlich erhaltene soziale Unterstiitzung

Von einem maximal moéglichen Wert von 48 erreichie 8tichprobe zu T1 einen
durchschnittlichen Wert von 41.35D 8.8). Die Hohe der erhaltenen sozialen
Unterstiitzung unterschied sich nicht signifikaneiithie Messzeitpunkte hinwegf
1.6, p = 0.6; Friedman Test). Die deskriptiven Brgsse sind in Tabelle 26
aufgelistet. Zu keinem der vier Untersuchungszeitpei unterlag die erhaltene
soziale Unterstitzung einer Normalverteilump£4 0.29, p < 0.001DP,= 0.25, p <
0.01;D19= 0.24, p < 0.01D;16= 0.36, p < 0.001; Kolmogorov-Smirnov Tests). Die
Ergebnisse, die die Zusammenhange zwischen deodsmaogpraphischen bzw. den
medizinischen Aspekte und der tatséchlich erhattdseterstiitzung belegen sind in
Tabelle 27 und Tabelle 28 zusammengefasst. Um deardmenhang zwischen dem
Alter und der Hohe der erhaltenen sozialen Unt&stig zu bestimmen, wurde eine
Korrelationsanalyse durchgefiihrt, die bei T1, Ta u3 signifikant wurde. Die
Koeffizienten zeigten, dass je alter die Patientanen, desto héher war die erhaltene
soziale Unterstitzung. Diese Korrelation verfeldte T4 das Signifikanzniveau nur
knapp ¢ = .36, p < 0.07; Kendall's Tau Korrelation). Diffékte des Geschlechts und
des Grads der Bildung auf die erhaltene sozialeetdtiitzung wurde anhand des
Mann-Whitney U Tests Uberpruft. Dabei ergaben sich zu keinem wder
Messzeitpunkte signifikante Unterschiede zwischexu&n und Manner. Signifikante
Unterschiede zwischen Patienten mit Hauptschuldibsslund Patienten mit héherer
Bildung beziiglich der erhaltenen sozialen Untersitig ergaben sich nur zu T3 €
19.5, p < 0.05; Mann-WhitneyJ Tests). Demnach erhielten Patienten mit
Hauptschulabschluss signifikant mehr Unterstitzafgy die mit héherer Bildung.
Diese Unterschiede verfehlten zu T2 und zu T4 mapk die Signifikanzgrenze (T2:
U = 28, p = 0.058; T4U = 14, p = 0.07; Mann-Whitney Tests) wobei zu T1 der
Unterschied tberhaupt nicht signifikant wér € 61.5, p = 0.1; Mann-Whitney
Test). Zu keinem der vier Untersuchungszeitpunktennken signifikante
Zusammenhange zwischen den medizinischen Variabidnder erhaltenen sozialen
Unterstitzung gefunden werden. Betrachtet man dierekationen zwischen der
erhaltenen sozialen Unterstitzung und den BDI Wiegi@erseits und den ADI-12
Werten andererseits, ergaben sich zu keinem dea@eigszeitpunkte signifikante
Zusammenhange zwischen sozialer Unterstitzung wrd Ausmald depressiver
Symptomatik. Dahingegen, erreichten die Korrelaionder erhaltenen sozialen
Unterstitzung mit der Lebensqualitdt zu fast aldesszeitpunkten die statistische
Signifikanz. Dies bedeutet, je hoher die sozialéesiitzung ausfallt, desto hoher ist
die individuelle LQ. Die Korrelationskoeffizientetieser Zusammenhange sind in
Tabelle 29 aufgelistet.

Zu einer genaueren Betrachtung wurden die Patieneemach der Hohe der
wahrgenommenen und der erhaltenen sozialen Untausgi in zwei Gruppen

eingeteilt. Vergleicht man die Mittelwerte fur dassmal’ depressiver Symptomatik
der Patienten mit hoherer versus niedrigerer sezidhterstitzung zu T1, ergaben
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sich signifikante Unterschied&J (= 30.5, p < 0.05, Mann-Whitney Test). Zum
gleichen Messzeitpunkt unterschieden sich die ZBreippen signifikant (hohe und
niedrigere soziale Unterstiitzung) auch hinsichtifoler individuellen LQ ( = 23.5,
p < 0.05, Mann-Whitney Test). Diese Unterschiede sind in Abbildung 3pgrsch
dargestellt.

100 —
90
80

70
60
50 -
40 -
30 -
20
10 1

Mittelwerte SEIQoL T1

niedrige hohe

Soziale Unterstitzung T1

Abbildung 36.Soziale Unterstitzung und Lebensqualitét

28

Mittelwerte BDI T1

niedrige hohe

Soziale Unterstitzung T1
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5.4.2.3  Suche nach sozialer Unterstitzung

Das Vorliegen einer Normalverteilung konnte fur 8ie@nmenwerte der Skala ,Suche
nach sozialer Unterstitzung® zu allen Messzeitpemkbestéatigt werden. Die
Durchschnittwerte dieser Skala blieben Uber die Messzeitpunkte hinweg konstant
(Fz427 0.33, p = 0.7; Varianzanalyse flr wiederholte Meggen). Die deskriptiven
Daten fur die vier Messzeitpunkte sind in Tabeli &ufgelistet. Zu keinem der
Untersuchungszeitpunkte konnten signifikante Zusanitinge zwischen den
soziodemographischen Daten und der Suche nachesolziaterstiitzung festgestellt
werden. Die statistischen Koeffizienten sind in @léb 27 zusammengefasst. Wie
haufig die Patienten nach sozialer Unterstitzurghtem, wurde zu T2 und zu T3
durch die Abhangigkeit von lebenserhaltenden Maffreahbeeinflusst. Die kinstlich
ernahrten Patienten suchten zu T2 mehr nach spZiiderschtitzung als die
Patienten, die nicht auf diese mal3Bhahme angewiesaen. Die nicht invasiv
beatmeten Patienten suchten zu T3 haufiger nachr&tiitzung als die Patienten, die
zu diesem Zeitpunkt keine kunstliche Beatmung hbgteit. Diese und weitere
Ergebnisse, die die Zusammenhange zwischen derzimedhen Variablen und der
,Suche nach Unterstlitzung’ belegen sind in Tabel8 dargestellt. Die
Zusammenhange zwischen Depressivitat, Lebensquatithder Suche nach sozialer
Unterstitzung wurden anhand Korrelationen festgiesteie Ergebnisse zu T1
zeigen, dass je haufiger die Suche nach sozialéerstiitzung desto niedriger die
depressive Symptomatik und desto hoher die Lebeafisgp(BDI: r = -.47, p < 0.05;
ADI-12 r = -.45, p < 0.05; SEIQolr. = .37, p < 0.05; Pearson Korrelationen). Keine
weiteren signifikanten Korrelationen konnten zu destlichen Messzeitpunkten
gefunden werden. Die statistischen Koeffizienter sn Tabelle 29 zu entnehmen.

5.4.2.4  Bedurfnis nach sozialer Unterstiitzung

Die Summenwerte der Skala ,Bedlrfnis nach sozibleterstiitzung* sind zu allen
Messzeitpunkten normalverteilt. Die Mittelwerte emsichieden sich Uber die Zeit
hinweg signifikant (42 = 6.92, p < 0.01; Varianzanalyse fur wiederholte
Messungen). Kontrastkoeffizienten zeigten, dasshdhnittlich zu T1 die Patienten
signifikant mehr Beddrfnis nach Unterstitzung deeten als zu T4 (Eis) = 5.5,

p <0.05, Varianzanalyse fiur wiederholte Messungerfiinsichtlich der
soziodemographischen und medizinischen Variablgab®n sich zu keinem der vier
Messungszeitpunkte signifikante Ergebnisse. Diesprathenden statistischen
Koeffizienten sind in Tabelle 27 und Tabelle 28 igfet. Betrachtet man die
Depressivitat, so zeigten sich zu T3 und T4 sigaifie positive Zusammenhénge
zwischen dem Grad depressiver Symptomatik und ddreHles Bedirfnisses nach
Unterstitzung ((T3r = .48, p < 0.05 (ADI-12); T4 = .65, p < 0.01 (BDI); Pearson
Korrelationen). Fir die Lebensqualitdt konnte nwiTA eine signifikante Korrelation
mit der Hohe des Bedirfnisses nach sozialer Uniizistg gefunden werden
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(r=0.43, p< 0.05; Pearson Korrelation). Alle Kaationskoeffizienten dieser
Zusammenhange sind in Tabelle 29 zusammengefasst.

5.4.2.5 Protektives Abpuffern

Die Summenwerte der Skala ,protektives Abpufferairan tUber die Messzeitpunkte
hinweg normal verteilt. Auf einer Skala von 0 - hticvorhandenes protektives
Abpuffern - und 16 - maximales protektives Abpuffererreichte die Stichprobe zu
T1 einen Mittelwert von 13.4 (SD 4.1). Dieser Whlieb Uber die Messzeitpunkte
hinweg konstantK 42 = 0.6, p = 0.6; Varianzanalyse flr wiederholte Megen).
Die deskriptiven Daten sind in Tabelle 26 aufgetisZu T1, T2 und T3 konnten
keine signifikanten Zusammenhange zwischen soziodesphischen Daten und der
Skala ,protektives Abpuffern' gefunden werden. Zul Wwurde eine positive
Korrelation dieser Skala mit dem Alter gefundenalier die Patienten waren desto
mehr bemuhten sie sich, ihre Bezugspersonen zultzsh’. Zu diesem
Messzeitpunkt ergab sich auch ein signifikanterestthied zwischen Patienten mit
Haupt- und Patienten mit Hochschulabschluss bediighrer Bemuhungen ihre
Bezugsperson vor negativen Erlebnissen zu ,schoflén= 7, p < 0.01; Mann-
Whitney U Test). Demnach zeigten Patienten mit Hauptschakdibbss signifikant
haufiger schonendes Verhalten als die Patientenhihierer Bildung. Keine der
krankheitsbezogenen Daten hatte einen Einfluss dieif Skala des protektiven
Abpufferns. Dies galt fir jeden Messzeitpunkt. Biatistischen Koeffizienten der
Zusammenhange zwischen soziodemographischen bzdizimschen Daten und
dem protektiven Abpuffern sind in Tabelle 27 unddlée 28 zusammengefasst.

Bezuglich des ADI-12 wurden zu T1 und T4 positivertelation mit der Skala

Jprotektives Abpuffern' gefunden (Ti:= .42, p < 0.05; Kendall's Tau Korrelation;
T4:r = .54, p < 0.05; Pearson Korrelation). Zu T2 kendieser Zusammenhang
zwischen protektivem Abpuffern und dem Grad derresgivitat - mit BDI gemessen
- bestatigt werdenr (= .42, p < 0.05, Perason Korrelation). Diese Enigd® deuten

darauf hin, dass je mehr sich die Patienten bemuhea Bezugspersonen zu
,schonen’ oder ,vor negativen Erlebnissen’ zu ,dzleir’, desto hoher ist die eigene
depressive Symptomatik. Zu keinem der vier Mespmakte wurden signifikante

Korrelationen zwischen protektivem Abpuffern undr débhe der Lebensqualitat
gefunden. Die Korrelationskoeffizienten fir beidedikatoren der psychosozialen
Anpassung (Depressivitat und Lebensqualitat) sintiabelle 29 aufgelistet.
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Tabelle 26.Deskriptive Daten der BSSS Skalen fir alle Metgandite

BSSS Skalen Tl T2 T3 T4

Wahrgenomme M =29.6 M =28 M =29 M=29.3
Unterstutzung SD =3.9 SD =55 SD =3.8 SD =33
Erhalte M =413 M =40 M=414 M =445
Unterstutzung SD =8.8 SD =10.3 SD=9.1 SD=54
Suche nach M=11.8 M=10.1 M=9.7 M=10.1

Unterstutzung SD=2.9 SD=1.6 Sb=21 SD=24

Bedurfnis nach M =14.4 M=14.2 M=14.2 M=15.6
Unterstutzung SD=3.1 SD=3.2 SD =4.8 SD=44

Protektives M=134 M=134 M=14.2 M=13.8
Abpuffern SD=4.1 SD=3.2 SD=45 SD=4.2
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Tabelle 27Soziodemographische Daten und Dimensionen derlsoZiinterstiitzung
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G Geschlecht; U = Mann-Whitndy Test; r = Pearson Korrelation;= Kendall's Tau Korrelation; ns = nicht

signifikant
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Tabelle 28Krankheitshezogene Daten und Dimensionen der soelahterstiitzung

[¢)]
<
Krankheits- §_ Dimensionen der sozialen Unterstitzung (BSSS Skalen
bezogene 5
. N
Variable 9
() Wabhr- Bedurfnis Protektives
= Erhaltene Suche nach
genommene nach Abpuffern
T1 t=-.02,ns. 1=0.1, ns. r=0.1, ns. r=0.2, ns. r=0.2, ns.
T2 1=.02, ns. t=0.1, ns. r=0.3, ns. t=0.2, ns. r=20.3, ns.
ALS FRS
T3 t=-.02,ns. 1t=0.2,ns. t=0.2, ns. r=0.3, ns. r=0.09, ns.
T4 t=0.05,ns. 1=0.1,ns. r=03,ns. r=-03,ns. r=-0.4, ns.
r=-.38,
T1 t=0.1, ns. t=0.1, ns. r=0.1, ns. r=0.2, ns.
p <0.05
Zeit deit T2 t=-.04,ns. 1=0.1, ns. r=0.1,ns. t=-03,ns. r=-0.1, ns.
Diagnose T3 t=0.1, ns. t=0.06 t=0.1, ns. r=0.1, ns. r=0.2, ns.
T4 t=0.05,ns. t=0.05ns. r=0.1,ns. r=0.3,ns. r=-0.1,ns.
T1 U=52,ns. U=525ns. U=60,ns. U=425ns. U=445ns.
T2 U=475,ns. U=375ns. U=47,ns. U=495ns. U=42 ns.
PEG U=185 U=21
T3 0 <0.05 U =22, ns. b <0.05 U=235ns. U=35.5, ns.
T4 U=235,ns. U=185ns. U=185,ns. U=235,ns. U=21,ns.
T1 U=66.5,ns. U=745ns. U=82, ns. U=70,ns. U=73.5,ns.
= <
T2 U=515ns U=665ns. O 22P< U-30ns U=46ns
Beatmung 0.05
T3 U =15, ns. U=17,ns. U=205,ns. U=155ns. U=7,ns.
T4 U=20.5,ns. U=205ns. U=125,ns U=10,ns. U=20.5,ns.

U = Mann-WhitneyJ Test; r = Pearson Korrelation= Kendall's Tau Korrelation; ns = nicht signifikan
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Tabelle 29Korrelationen des BDI, des ADI-12, des SEIQoL neih dimensionen der sozialen
Unterstlitzung fur alle vier Messzeitpunkte

- o Q
35 ‘_5 o < Dimensionen der sozialen Unterstiitzung
5332 &
g 2 § .GE' Beddrfnis
%’ % g g Wahrgenommene Erhaltene Suche nach nach Protektives
c 2 s Unterstitzung  Unterstiizung Unterstitzung Unterstiitzung Abpuffern
T1 ©=-30 t=-14,ns 1=-27,ns t=-21,ns 1=.34
ADI-12 T2 1=-20,ns t=-.14,ns r=.31,ns t=.21,ns r=.28,ns
T3 t=-17,ns 1=.06,ns t=-12,ns r=.48 r=.28,ns
T4 1= -11,ns 1=.12,ns r=.21,ns r=.44,ns r=.54
Tl t=-30 1=-26,ns r=-48 r=-.17,ns r=.25,ns
gpj 12 t=-1lns t=-17,ns r=.19,ns t1=.37 r=.42
T3 1=.00,ns t=-13,ns 1t=-03,ns r=.38,ns r=.19,ns
T4 1=-04,ns 1=-.16, ns r=.11,ns r=.65 r=.39, ns
Tl t=-4T 1=.31 r=.38 r=.43 r=-.15, ns
SEIQo T2 t=-41 1=.55 r=.14, ns 1=-.07,ns r=-.11,ns
L T3 1t=-32,ns 1=.37 1=.28,ns r=.08, ns r=-.15,ns
T4 1=-03,ns t=.18,ns r=-.02,ns r=-.18,ns r=.22,ns

r = Pearson Korrelation;= Kendall's Tau Korrelation; ns = nicht signifihaﬁ p <0.05;**p <0.01

5.4.3 Kognitive Bewertungen

5.4.3.1  Primare kognitive Bewertungen: motivationale Ralevund

motivationale Kongruenz

Auf einer Skala von 1 bis 9, wobei 1 eine minimBkxeutung der Krankheit und 9
eine maximale Bedeutung entsprechen, erreichte Stiehprobe zu T1 einen
Mittelwert von 7.4 (SD 1.9). Die Einschéatzung einbohen Bedeutung der
Erkrankung blieb tGber die Messzeitpunkte hinwegskamt > = 3.2, ns.; Friedman
Test). Die motivationale Relevanz war zu keinem odeer Messzeitpunkte
normalverteilt (T1: B;= 0.21, p < 0.01; T2D,,= 0.21, p < 0.01; T3D19 = 0.22,

p <0.05; T4:D3s = 0.22, p < 0.05; Kolmogorov-Smirnov Tests). Zu [BQ der
Mittelwert der motivationalen Kongruenz bei 4.8 (2I¥) und zeigte eine mafiige
Zufriedenheit der Patienten mit ihrer LebenssitratiDie ANOVA fur wiederholte
Messungen (N =16) ergab einen signifikanten Unlteest zwischen den vier
Messzeitpunkten hinsichtlich motivationaler KongraeF@z4s= 6.1, p < 0.01;
Varianzanalyse fir wiederholte Messungen). Paal®iette zeigten, dass die
Patienten ihre Zufriedenheit mit ihrer Lebenssitratzu T3 signifikant hoher
einschéatzten als zu allen anderen Messzeitpunktiendeskriptiven Daten der beiden
primaren kognitiven Bewertungen fir alle vier Mesgaunkte sind in Tabelle 30
aufgelistet.

134



Eine Langsschnittstudie zur psychosozialen Anpasgan ALS Patienten

Tabelle 30Deskriptive Daten der BSSS Skalen fir alle Megarite

- Messzeitpunkte
Kognitive

Bewertungen

T1 T2 T3 T4

M=7.4 M=77 M=6.8 M=6.8
SD=1.9 SD=1.5 SD=22 SD=14

Motivationale M=4.8 M=4.5 M=7.1 M=4.1
Kongruenz SD =27 SD =23 SD=15 SD=24

M=24 M=21 M=4.9 M=2.3
SD=24 SD=1.8 SD=204 SD=138

M=1.8 M=21 M=23 M=21
SD=14 SD=1.5 Sb=203 SD=21

M=4.4 M=5.2 M=24 M=4.8

Motivationale Relevanz

Selbstverantwortung

Verantwortung Anderer

Zukunftserwartungen o _ 53 gp-54  Sp=21 SD=28
Problemorientierte M=5.1 M=5.5 M=4.8 M=5.9
Bewaltigungspotentiale SD =2.1 SD=2.1 SD=25 SD=1.8
Emotionsorientierte M=6.6 M=6.3 M=5.6 M=7.1

Bewaltigungspotentiale SD =1.8 SD=1.7 SD=1.9 SD=1.5
M = Mittelwert; SD = Standardabweichung

Die soziodemographischen Daten zeigten Uber dieskgtpunkte hinweg keine
Effekte auf die priméaren kognitiven Bewertungenhand mehreren Mann-Whitney
U Tests wurden die Patienten mit unterschiedlichietuBg bezuglich ihrer primaren
kognitiven Bewertungen verglichen. Die Ergebnisggken, dass zu T1 und T4 die
Patienten mit hoéherer Bildung den Einklang zwischdmwer momentanen
Lebenssituation und der Lebenssituation, die siaggbatten, niedriger einschatzten
als die Patienten mit Hauptschulabschluss. Zwiscden primaren kognitiven
Bewertung und den medizinischen Daten wurden zuwnekei Messzeitpunkt
signifikante Zusammenhange festgestellt. Die distisen Koefiizienten sind in
Tabelle 31 und Tabelle 32 zusammengefasst. Die elionen zwischen der
primaren Bewertung und den Indikatoren der psychiaggn Anpassung waren Uber
die Zeit hinweg niedrig und bis auf eine Ausnahmeht signifikant. Zu T4 wurde
eine signifikante negative Korrelation zwischen dergeschatzten Wichtigkeit der
Situation und depressiver Symptomatik gefundens&iecrgebnis spricht dafur, dass
je wichtiger die Situation eingeschatzt wurde, desedriger war die Depressivitat.
Die Koeffizienten der Zusammenhange primarer koggnt Bewertungen und
Depressivitat einerseits und der Lebensqualitatesadeits sind in Tabelle 33
dargestellt.

54.3.2 Selbstverantwortlichkeit und Verantwortlichkeitdemer

Die Summenwerte dieser zwei Skalen waren zu T1lud® T4 nicht normal verteilt
(Selbstverantwortlichkeit: T1: I= 0.34, p< 0.001; T2D,»= 0.26, p< 0.01; T4:
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D16 =0.32, p< 0.001; Verantwortlichkeit anderer: Dky= 0.35, p< 0.001; T2D,,=
0.35, p< 0.001; T = 0.32, p< 0.01; Kolmogorov-Smirnov Tests). Zu Widren
die Daten des Items ,Selbstverantwortlichkeit’ jeldo nicht die des Items
“Verantwortlichkeit anderer” normal verteilt (T3:2 0.16, ns.; T3D,,= 0.26, p<
0.01; Kolmogorov-Smirnov Tests).

Die Zusammenhange zwischen diesen Komponenten emdakiodemographischen
Daten waren Uber die Zeit hinweg zum grof3en Tehtsignifikant. Die statistischen
Werte sind in Tabelle 31 gelistet. Das Alter kaeee nur mit dem Item der
,Selbstverantwortlichkeit’ und nur zu einem der rviklesszeitpunkte 7 = 0.4,

p <0.05, Kendall’'s Tau Korrelation). Je alter dRatienten waren desto niedriger
schatzten sie ihre Selbstverantwortung ein. Um @eschlechtsunterschiede
hinsichtlich der Bewertung zum Verschulden zu uwiehen, wurden mehrere Mann-
Whitney U Tests durchgefihrt, die zu fast allen Messzeitpemkicht signifikant
wurden. Nur zu T2 zeigte sich ein signifikanter &msthied zwischen Ménnern und
Frauen bezuglich ihrer Selbstverantwortlichkélt< 30, p < 0.05, Mann-Whitnely
Test). Demnach schatzten Frauen ihre Verantwortuitly ihre eigene
Krankheitssituation hoher ein als Manner. Es kamntkeine signifikanten
Zusammenhange  zwischen den  medizinischen  Variablamd  der
Selbstverantwortlichkeit und Verantwortlichkeit @ner gefunden werden. Die
statistischen Koeffizienten sind in Tabelle 32 dastgllt. Bezlglich depressiver
Symptomatik und Lebensqualitat zeigten sich nurTZusignifikante Korrelationen
der beiden Komponenten der kognitiven Bewertungnidech wurde eine positive
signifikante Korrelation zwischen Depressivitat uddrantwortlichkeit andererz(=
0.37, p < 0.05, Kendall's Tau Korrelation) und emegative signifikante Korrelation
zwischen Selbstverantwortlichkeit und der Ho6he ldelbensqualitat £ = -0.36, p <
0.05, Kendall’'s Tau Korrelation) festestellt. Wedie Patienten das Verschulden
anderen zuschrieben, war ihre eigene Depresshotér als wenn sie dies nicht taten.
Schrieben die Patienten der eigenen Person daschédden zu, so war ihre
individuelle Lebensqualitat niedriger als wenndies nicht taten.

5.4.3.3  Zukunftsbezogene Erwartungen

Die Normalverteilung des Items zur zukunftsbezogeBevartungen wurde anhand
des Kolmogorov-Smirnov Tests fur T1, T2 und T4 oed nicht fur T3 bestatigt (T3:
D1g= 0.32, p < 0.01; Kolmogorov-Smirnov Test). Mit em Mittelwert von 5.1 (SD

2.3) lag die Stichprobe zu T1 im Bereich der maRigaukunftsbezogenen
Erwartungen. Die deskriptiven Daten fur die andedesi Messzeitpunkte sind in
Tabelle 30 zusammengefasst. Paarweise, zeigten ssgrhifikante Unterschiede
zwischen T3 und allen anderen Messzeitpunkten hiehlgler Bewertung der
Zukunftserwartungen (T3 und T#2 = -2.6, p <0.01; T3 und T32 = -3.2, p <0.01;

T3 und T1. 42 = -2.7, p <0.01; Wilcoxon-Vorzeichen-Rank TestBatienten

bewerteten zu T3 ihre zukunftsbezogenen Erwartursggmfikant niedriger als zu
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T1, T2 und zu T4. Die einzige soziodemographischeable, die einen Einfluss auf
die Bewertung der zukunftsbezogenen Erwartungete ,hatrr der Grad der Bildung.
Zu T1 zeigte sich ein signifikanter Unterschied sahien Patienten mit hdherer
Bildung und Patienten mit Hauptschule beziglich erihrBewertung der
Zukunftserwartungen(U = 51.5, p < 0.05; Mann-Whytthié¢ Test). Demnach hatten
Patienten mit hoherer Bildung niedrigere Erwartungen ihre Zukunft als die
Patienten mit Hauptschulabschluss. Zu keinem dar Miesszeitpunkte ergaben sich
signifikante Geschlechtsunterschiede oder sigmtik@ usammenhange zwischen den
Zukunftserwartungen und dem Alter. Die entspreckanstatistischen Koeffizienten
sind in Tabelle 31 aufgelistet. Zu T1 konnte eigndikanter Zusammenhang
zwischen der Zeit seit der Diagnosestellung und deewertung der
Zukunftserwartungen festgestellt werdem £ 0.4, p < 0.05; Kendall's Tau
Korrelation). Je mehr Zeit seit der Diagnosestgjluergangen war desto hoher war
die Bewertung der Zukunftserwartungen. Tabelle 3#5stf die statistischen
Koeffizienten der Zusammenhangen zwischen krangiherogener Variablen und der
Bewertung eigener Zukunftserwartungen zusammengl®eht man die beatmeten
und die nicht beatmeten Patienten hinsichtlichrilBewertung zukunftsbezogener
Erwartungen, so ergaben sich keine signifikantetetdohiede zu T1, T3 und T4. Zu
T2 wurde ein signifikanter Unterschied zwischentbeien und nicht beatmeten
Patienten hinsichtlich ihrer Bewertung zukunftshgeater Erwartung festgestelld &
9.5, p <0.05, Mann-Whitney Test). Beatmete ALS Patienteldn = 7) schatzten
ihre Zukunftserwartungen hoher ein als die nichatimeten Patientenvidn = 4).
Keine weitere medizinische Variable zeigte sigrifite Einflisse auf die Bewertung
zukunftsbezogener Erwartungen. Tabelle 33 zeigZdeammenhange zwischen der
Bewertung der Zukunftserwartungen und den Indileatorder psychosozialen
Anpassung, die zu keinem der vier Messzeipunkiafgignt wurden.

5.4.3.4  Problem- und emotionsorientierte Bewaltigungsptodds

Patienten bewerteten ihre emotionsorientierten Bemagspotentiale zu allen vier
Messzeitpunkten  durchschnittlich hoher als ihre bmorientierten
Bewaltigungspotentiale. Die Unterschiede erreichien T1 und T4 statistische
Signifikanz (T1: z =-3.5, p<0.001; T2: z =-1B= 0.07; T3: z=-1.6, p < 0.1; T4:
z=-2.2, p < 0.05; Wilcoxon-Vorzeichen-Rank Tesf)e deskriptiven Daten der
zwei Komponenten der Bewertung der Kontrollierbérkeind in Tabelle 30
aufgelistet. Die Summenwerte der Bewertung -eigeBewaltigungspotentiale
unterliegen zu allen vier Messzeitpunkten einer r&verteilung. Die
Varianzanalyse fur wiederholte Messungen zeigtessddie Mittelwerte der
Bewertung der problemorientierten Bewaltigungspidds sich nicht signifikant
zwischen den vier Messzeitpunkten unterschiedBpaf = 1.55, p = 0.2;
Varianzanalyse fur wiederholte Messungen) wohingede Mittelwerte fur die
Bewertung des emotionsorientierten Bewaltigungspas sich signifikant zwischen
den Messzeitpunkten unterschieddfys sy = 2.84, p < 0.5; Varianzanalyse flr
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wiederholte Messungen, N = 16). Zu T3 (M = 6.1, EB) bewerteten Patienten ihre
emotionsorientierten Bewaltigungspotentiale durbhgdich signifikant niedriger als
zuT1 (M=7.3,SD15)undzuT4 (M =7.1, SD 1.5)

Zu keinem der vier Untersuchungszeitpunkte konmsignifikante Zusammenhange
zwischen den kognitiven Bewertungen eigener Begudligspotentiale und den
erhobenen soziodemographischen Variablen gefunderden. Die statistischen
Koeffizienten dieser Zusammenhénge sind in Tal&llelargestellt. Tabelle 32 zeigt
die Zusammenhange zwischen den medizinischen \famabnd der Bewertung
eigener Bewaltigungspotentiale. Dabei zeigte sian E4 ein signifikanter
Zusammenhang zwischen dem Grad der physischen tBesitigung und der
Bewertung der Bewaltigungspotentiale X -0.59, p < 0.05; Pearson Korrelation).
Diese negative Korrelation deutet daraufhin, dasdhéheres Ausmald an physischer
Beeintrachtigung mit einem hoheren Mald an Kontb@lzeugung einhergeht. Keine
weiteren krankheitsbezogenen Variablen ergabenifigigmte Effekte auf die
Bewertung des eigenen Bewaltigungspotentials. Betiigepressiver Symptomatik
und der Lebensqualitat zeigten sich mehrere slgmife Zusammenhange mit der
Bewertung eigener Bewaltigungspotentiale. Insgeskortelierte die Bewertung
emotionsorientierter Bewaltigungspotentiale mit résgiver Symptomatik haufiger
als die Bewertung problemorientierter Bewaltiguradsptiale. Zu T1 und zu T2
ergaben sich negative signifikante Korrelationensethen depressiver Symptomatik
und der Bewertung problemorientierter Bewaltigurigsptiale. Je héher die eigenen
Bewaltigungspotentiale eingeschatzt wurden destalriger war die Depressivitat.
Diese Art von Zusammenhangen wurde hinsichtlich d@r nicht gefunden. Die
Korrelationskoeffizienten sind in Tabelle 33 aufgit. Betrachtet man die
Bewertung der emotionsorientierten Bewaltigungspidée, so zeigten sich fur alle
vier Messzeitpunkte signifikante negative Korr@lagn mit depressiver
Symptomatik. Je hoher die Uberzeugung Uber eigemeotiensorientierte
Bewaltigungspotentiale zu verfiigen, desto niedreierdepressive Symptomatik. Die
Korrelationskoeffizienten dieser Zusammenhdnge simdlabelle 33 dargestellt.
Signifikante Zusammenhange zwischen dieser Bewgrumd der Lebensqualitat
konnte nur fur T2 bestatigt werden £ 0.6, p < 0.01, Pearson Korrelation). Die
Korrelationskoeffizienten beztiglich der Lebensdéalisind ebenso in Tabelle 33
aufgelistet.
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Tabelle 31Soziodemographische Daten und Komponenten dertkagnBewertung

(0]
<
2 Kognitive Bewertungen
= i)
o X
c c £
59 3 .
g g 5 Problem- Emotions-
g 3 g Motivationale Motivationale Selbst Verantwortung  Zukunfts- orientierte orientierte
& - g Relevanz Kongruenz  verantwortung Anderer erwartungen Bewaltigungs- Bewaltigungs-
N potential potential
0
T1 1=0.01, ns. r=0.2, ns. t=-0.1, ns. t=0.00,ns. r=0.06,ns. r=0.1, ns. =-0.1, ns.
T2 t=-0.3,ns. r=0.1, ns. 1=-0.09, ns. 1=-0.2, ns. r=-0.2, ns. r=-0.2, ns. r=-0.1, ns.
[}
< r=-0.04,
T3 1©=-0.01,ns. r=-0.2,ns. t=-0.1, ns. t=-0.1, ns. ns r=-0.1, ns. r=-0.2, ns.
T4 t=-0.1, ns. r=0.3,ns. t=-0.4* 1=-0.1, ns. r=0.3,ns. r=-0.4, ns. r=-0.1, ns.
U =76.5,
T1 U=79,ns. U =63, ns. U =90, ns. U =85.5, ns. ns U=735ns. U=61.5,ns.
T2 U =32, ns. U =53.5, ns. U = 30* U=555ns. U=50,ns. U=50.5 ns. U =46, ns.
3
)
T3 U =18.5, ns. U =39, ns. U =40, ns. U =27, ns. U =39, ns. U =30, ns. U =415, ns.
T4 U =41, ns. U =25, ns. U =30, ns. U=285ns. U=28ns. U=255,ns. U =29, ns.
T1 U =90, ns. U =50.5* U=87,ns. U=70,ns. U =51.5* U =76, ns. U=71,ns.
U =525,
o T2 U =39.5, ns. U =46, ns. U =41, ns. U =53, ns. U=585ns. U=485,ns.
é ns.
= U =415,
m T3 U =29, ns. U=325ns. U=425ns. U =34, ns. ns U =39, ns. U =415, ns.
T4 U =40, ns. U=11* U=155ns. U=295ns. U=29,ns. U=26.5ns. U=225ns.

U = Mann-WhitneyU Test; r = Pearson Korrelation;= Kendall's Tau Korrelation; ns = nicht signifiklaﬁ p<

0.05
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Tabelle 32Krankheitsbezogene Daten und Komponenten der kegmiBewertung

()
% o Kognitive Bewertungen
-
2 32 o ) 2 2 c
% = T N © N - 2 = s L Problem- Emotions-
2 5 s¢g S S @ S S S € 5 orientierte orientierte
5 2 _g < _g g 8 g = g—: % &  Bewaltiugngs- Bewaltigungs-
é 2 o S X q;_) E N % potential potential
T 1=0.06, r=0.2, 1=0.04, =-0.07, r=-0.08, r=0.09, r=0.1,
ns. ns. ns. ns. ns. ns. ns.
n 1=-0.1, r=0.03, 1=-0.1, 1=-0.1, r=-0.1, _ _
E T2 ns. ns. ns. ns. ns. r=0.1, ns. r=-0.1, ns.
U) = e e e e
Z 13 ° 2508' ' r?s.‘oe, rn2'3’ T r?s'03’ T :fl’ r=-0.09, ns.  r=-0.1, ns.
T4 1=-0.4 r=nOS.1, Tznos'l' Tzr'lcs)'l' r=r-1(;.2, r=-0.59 r=-0.4, ns.
=0.1 =0.3 =0.06 =0.01 .
o T1 Tns ot ns T ns ot ns " 1=0.38 1=0.2, ns. 1=0.2, ns.
@ ) ) ) )
= —- e —- = e
g 1 r-ng.z, t nos'l' t r?slog, ' nos'l’ ' ng'l' 1=-0.05,ns. 1=-0.1, ns.
[a) . . . . .
2 T3 Tzr'lg'& r=-nOS;09, Tznos'l' 12}(133.04, r=r-]2.1, 1=0.2,ns.  1=0.06, ns.
N =0.07 =-0.1 =0.1 =-0.06 =-0.1
T4 " s ot ns T ns T ns ! ns ' 1=0.1, ns. 1=0.2, ns.
T1 U;SQ' U::S]"S' U;SS' U::Sl's’ U::S]"S' U=60.5, ns. U=56, ns.
o T2 U=n538.5, U=r]532.5, U=r]535.5, U=:r35.5, U=:S9.5, U=495 ns. U=49.5 ns.
i U=26, U=35 U=435 U=365, U=415
T3 ;S ’ ;S ’ 'ns' ’ 'ns' ’ 'ns' ' U=34.5,ns. U=40.5, ns.
T4 UZnZSl.S, U::SS.S, U r?521, U=r]289.5, U:nZSS.S, U=24. ns. U=18, ns.
U=56 U=55.5, U=85.5, U=78, U=60.5
T1 ns ' ns ' ns ' ns ' ns ' U=67.5,ns. U=82.5, ns.
(@] = = = = .
s T2 U n532'5’ U n3s7'5' U r]538.5, Un§4' U=28 U=44,ns. U=555, ns.
E . . . .
I U=26 uU=35 U=36.5, U=43.5, U=415
g T3 ns ' ns ' ns ' ns ' ns ' U=34.5,ns. U=40.5, ns.
U=26.5, U=26.5, U=15.5, U=14.5, U=26.5
T4 ns ' ns ' ns ' ns ' ns " U=12, ns. U=13, ns.

U = Mann-WhitneyJ Test; r = Pearson Korrelation= Kendall's Tau Korrelation; ns = nicht signifikan
"p <0.05" p<0.001
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Tabelle 33Korrelationen des BDI, des ADI-12, des SEIQoL rait komponenten der kognitiven
Bewertung fiir alle vier Messzeitpunkte
Kognitive Bewertungen

. € )
oL ) o
2 'cﬁs 5 §_ % N % N 5 5 = , © Problem- Emotions-
9 o wn = c C c o - 2 = g g) . . . .
sSég © 2 g S 3 38 = E S5  orientierte orientierte
g '§ ?(‘ @ _g < _g g 3 I £ g % 8  Bewaltigungs- Bewaltiguns-
22" 2 oF 2 X ] g N 2 potentiale potentiale
=0.04 =-0.1 =-0.1 "
1 T TV g2 ns. =037 T 07 =032 =047
ns. ns. ns.
=-0.2 =-0.2 =0.06 =-0.1 =-0.2 " "
o T2 e e TRAR L TS 054 =078
— ns. ns. ns. ns. ns.
[a) =- =- =- = = N
g 3 =02 =02 =01 =008 =01, _ . T o
ns. ns. ns. ns. ns.
T4 1=-0.2, r=0.2, 1=-0.04, t=0.1, r=0.1, r=0.01, ns. 1=-0.56
ns. ns. ns. ns. ns.
T 1=0.01, r=-0.2, 1=0.07, t=0.1, r=-0.1, 1=-0.43 =-0.57"
ns. ns. ns. ns. ns.
12 TOL =03 g ns TO0% 02 56 =064
= ns. ns. ns. ns.
m =- =- =- = = \
13 =002 =02, =02 =02, w01 _ ot T T
ns. ns. ns. ns. ns.
T4 =044 r=0.1, 1=-0.02, t=0.1, r=0.02, r=-0.4, ns. =-0.81"
ns. ns. ns. ns.
=0.01 =0.1 =-0.1 =0.1
T1 S V- B TP —002,ns. =03, ns.
ns. ns. ns. ns.
2 2 W02 008 gons 003 O3 g01ns.  r=0.64"
8 ns. ns. ns. ns.
w =0. =-0. =-0. =-0. =0.
ul T3 t=0.01, r=-0.2, r=-0.03, =-0.1, 1=0.03, (=-0.4. ns. (=02, ns.
ns. ns. ns. ns. ns.
T4 1=0.00, r=0.3, 1=0.01, t=-0.1, r=0.1, r=-0.1, ns. 1=0.2, ns.
ns. ns. ns. ns. ns.

r = Pearson Korrelation;= Kendall's Tau Korrelation; ns = nicht signifikan p <0.05; p < 0.01

Um das Ausmald der bewerteten Bedrohung zu untessuckurde die Differenz
zwischen dem Item zur ,Motivationalen Relevanz’ udem zur ,Motivationalen
Kongruenz’ berechnet. Die Werte dieser Variablérecken sich von -9 bis 9. Werte
zwischen -9 und O weisen darauf hin, dass die tuals nicht bedrohlich, Werte
zwischen 1 und 4 sprechen daflr, dass die Situat®menig bedrohlich und Werte
zwischen 5 und 9 deuten darauf hin, dass die $tuals bedrohlich eingeschéatzt
wurde.

Der Mittelwert der Variable ,Bedrohung’ lag zu T&ilR.59 (SD = 3.28) mit einem
Range von -6 bis 8. Dieser Wert spricht dafir, daks Patienten die
Krankheitssituation im Durchschnitt als wenig bedich bewertete. Dabei schatzten
14 von den 27 befragten Patienten ihre Krankhaitsson als wenig bedrohlich, 7 als
Uberhaupt nicht bedrohlich und 6 als sehr bedrbhlie deskriptiven Daten und die
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Anzahl der Patienten je nach Grad der berichtetedr@ung sind in Tabelle 34
zusammengefasst.

Tabelle 34Ausmal der eingeschéatzten Bedrohung fiir die viesskégtpunkte

Ausmal der Messzeitpunkte
eingeschatzten

Bedrohung T1 T2 T3 T4
keine Bedrohung n=7 n=4 n=12 n=3
wenig Bedrohung n=14 n=12 n=4 n=7
hohe Bedrohung n==6 n==6 n=0 n==6
Mittelwerte und M=26 M=3.2 M=-0.3 M=31
SD SD=32 Sb=23 Sb=17 Sb=238

M = Mittelwert; SD Standardabweichung; n = Patieztel

Aus dem Mittelwert des Items zur ,Einschatzung eée&genen problemorientierten
Bewaltigungspotentials' und ,Einschatzung des edgenemotionsorientierten
Bewaltigungspotentials’ wurde die Variable ,Zuvefdi und Kontrolliiberzeugung'
gebildet. Die Werte dieser Variable reichen vorn)%) wobei 0 einer geringen und 9
einer maximalen ,Zuversicht und Kontrolliberzeuguemngspricht. Unterteilt man die
Patienten je nach der eingeschatzten Zuversichdané&ontrolliiberzeugung in hoch
(> 4) und niedrige (< 4) Zuversicht und Kontrollilbeugung, so ergaben sich zu T1,
T2 und T3 signifikante unterschiede zwischen dareR&n mit hoher Zuversicht und
Kontrolliiberzeugung und Patienten die weniger Zsicet und Kontrolliberzeugung
berichteten bezuglich ihrer depressiven Symptomaidkihrer Lebensqualitat. Mann-
WhitneyU Tests zeigten, dass zu T1, T2 und T3 Patienterh@lere Zuversicht und
Kontrolliiberzeugung berichteten, weniger depressven als die Patienten, die ihre
Kontrolliberzeugung und Zuversicht niedriger eirdgeten (T1:.U = 19.5, p < 0.01,
T2: U = 16.5, p < 0.05, T3U = 21.5, p < 0.05; Mann-Whitney Tests). Diese
Unterschiede sind in Abbildung 39 graphisch dargkst
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m niedrige Zuversicht und
*k * * Kontrolliiberzeugung

@ hohe Zuwversicht und
Kontrolliiberzeugung

BDI Median

T1 T2 T3

Messungszeitpunkte

Abbildung 38.Schwere der depressiven Symptomatik bei Patientén hoher vs. niedriger
Zuversicht und Kontrolliberzeugung

5.4.4 Bewaltigungsstrategien

In der aktuellen Arbeit wurden die folgenden Katégo von Bewaltigungsstrategien
in die Datenanalyse miteinbezogen: problem- undgeisorientierte Strategien
(Po.Eo), problemorientierte und ereignisdistaneiegtrategien (Po.Ed), emotions-
und ereignisorientierte  Strategien (Eo.Eo) und @nebrientierte und
ereignisdistanzierte Strategien (Eo.Ed). Die Hauitgverteilung der Variable Po.Eo,
die aus dem Mittelwert der Skalen ,Suche nach Wniézung' und ,Suche nach
Information‘ gebildet wurde, unterlag zu T1 und Kelner Normalverteilung (T1D,;
=0.18, p=0.01 und TD16= 0.18, p= 0.1; Kolmogorov-Smirnov Test). Die Vi@
Po.Ed, die aus dem Mittelwert der Skalen ,positivéandlung’ und ,positives
Denken' gebildet wurde, war zu T1, T2 und T4 nicbtmalverteilt (T1D,;= 0.16, p

= 0.06, T2:D,, = 0.17, p = 0.08, T4D;5 = 0.21, p = 0.04, Kolmogorov-Smirnov
Tests). Die Summenwerte der Eo.Eo Strategien waundteinem der Messzeitpunkte
normalverteilt (T1D,7;=0.18, p = 0.01, T2D,,=0.23, p = 0.003, TP19=0.20, p =
0.04, T4:D1s= 0.23, p = 0.01; Kolmogorov-Smirnov Test). Die kigstiven Daten
der Bewaltigungsstrategien sind in Tabelle 35 zusangefasst.

143



Eine Langsschnittstudie zur psychosozialen Anpasgan ALS Patienten

Tabelle 35Deskriptive Daten der Bewaltigungsstrategien fig dier Messzeitpunkte

Messzeit- Bewaltigungsstrategien
punkte Po.Eo Po.Ed Eo.Eo Eo.Ed
- Mdn=125 Mdn=105 Mdn=18 SMD:+62'94
(7-15) (5-13) (14-20) 2.12)
M=11.1 M=6
T2 SD+2.3 M(ciﬂ 1'0)10 M?fzfzgs SD + 2.4
(6-15) (1-10)
M=114  M=92 M = 6.6
T3 SD+21 SDz%15 M?flfzg)w SD+2.8
(8-15) (6-12) (2-13)
M=6
T4 Mog__1 ;)1.5 M(d7r11—115(;5 M?f;zg)a.z SD+3.9
' (0-15)

M = Mittelwert; SD = Standardabweichung; Mdn =Mediand range

Der Median dePo.Eo Strategienlag zu T1 bei 12.5 (range 7-15) und deutete auf
eine haufige Suche nach Informationen und auf edafige Suche nach
Unterstitzung hin. Die Stichprobe erreichte zu ighifkant niedrigere Werte fur
diese StrategieMdn =11,z = -3.1, p< 0.001, Wilcoxon-Vorzeichen-Rank Test)e D
paarweise Bonferroni korrigierten Wilcoxon-VorzeachRank Tests zeigten keine
signifikanten Unterschiede zwischen T2 und T3 sawechen T3 und T4 beziglich
der Haufigkeit der Suche nach Unterstitzung undh ndaformationen zur
Bewaltigung.

Hinsichtlich derPo.Ed Strategienlag der Median fir T1 bei 10.5 (range 5-13) und
weist auf eine hohe Anwendung der Strategien ,p@&sit Denken’ und ,positives
Handeln‘ hin. Die Summenwerte dieser Skalen wurderdie vier Messzeitpunkte
miteinander verglichen. Der dabei berechnete Fraadmlest zeigte einen
signifikanten Effekt der Messzeitpunkte fiur ,pos#ts Denken“ und ,positives
Handeln' (2= 10.5, p < 0.05, Friedman Test). Der Paarweisef@ommi korrigierte

Wilcoxon-Vorzeichen-Rank Test brachte einen sigaifiten Unterschied zwischen
T1 und T3 bezuglich der Werte dieser Skalen (2.5, p < 0.001). Insgesamt wurden
zu T3 signifikant weniger positives Denken und pesi Handlungen zur
Bewaltigung eingesetzt.

Die Eo.Eo Strategien die sich in der vorliegenden Arbeit auf das Alist#ten von
Unabhangigkeitsgefiihlen und die Einschatzung degbbingigkeitsstatus beziehen
und somit die Skala ,Unabhangigkeit’ einbeziehengsen zu T1 mit einem
Medianwert vonMdn = 18 (range 14-20) auf eine sehr haufige Anwenddieger
Strategie bei der Krankheitsbewaltigung hin. Dieri&eieser Skala blieben konstant
Uber die Messzeitpunkte hinwed € 5.75, p = 0.1, Friedman Test).
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Die Eo.Ed Strategien denen in der vorliegenden Arbeit die Skala ,Veduag'
entspricht, wurden Uber die vier Messzeitpunktewlem relativ konstant selten
angewendet. Die Varianzanalyse fur wiederholte Megsn ergab keine
signifikanten  Unterschiede zwischen den Befragungdmezlglich des
VermeidungsverhaltensFg 45y = 0.41, p = 0.6; Varianzanalyse fur wiederholte
Messungen).

Zu keinem der vier Untersuchungszeitpunkte konimeGeschlechterunterschied in
Bezug auf die selbstberichtete Haufigkeit der Bégdihgsstrategien festgestellt
werden. Die gesamten statistischen KoeffizientanZdsammenhange zwischen den
soziodemographischen Variablen und der Bewaéltigstngiegien sind in Tabelle 36
aufgelistet. Zu T2 und T4 wurden signifikante Zusa@nhénge zwischen dem Alter
und der selbstberichteten Haufigkeit der Po.Eo Biguikstrategien gefunden (T2:

= .34, p < 0.05, Kendall’'s Tau Korrelation; T4:= .75, p < 0.01, Pearson
Korrelation). Dies bedeutet, je alter die Patientearen, desto haufiger suchten sie
nach Unterstitzung und nach Informationen. Zu Tdnke eine signifikante negative
Korrelation zwischen dem Alter und der selbstbadtdn Haufigkeit der Eo.Eo
Strategien (,Unabhangigkeit’) gefunden werden=(-.41, p < 0.05, Kendall's Tau
Korrelation). Die Korrelationen der restlichen Bétigiungsstrategien mit dem Alter
Uber die vier Messzeitpunkte hinweg waren sehr rigednd nicht signifikant.
Betrachtet man den Bildungsgrad der Patienten,esgten sich zu T1, T2 und T4
keine signifikanten Unterschiede zwischen Patiemérnherem Schulabschluss und
Patienten mit Hauptschulabschluss bezlglich ihrerafelfenz  bestimmte
Bewaltigungsstrategien zu nutzen. Zu T3, ergab siohsignifikanter Unterschied
zwischen den nach Bildungsgrad unterteilten Grupped ihrer Praferenz fir die
Bewaltigungsstrategie ,Unabhéangigkeit) € 18.5, p < 0.05; Mann-Whitnay Test).
Patienten, die einen Hochschulabschluss vorwiesetzten haufiger die Strategie
,Unabhéngigkeit’ ein als Patienten mit Hauptschatdiuss.

Die Korrelationen zwischen den krankheitsbezogen€ariablen und den
Bewaltigungsstrategiekategorien waren Uuber die vMesszeitpunkte hinweg
allgemein sehr niedrig und h&ufig nicht signifikaldte Ergebnisse werden in Tabelle
36 gezeigt. Folgend werden nur die signifikantesafmmenhange dargestellt. Zu T1
zeigte sich ein positiv signifikanter Zusammenhangischen dem Grad der
physischen Beeintrdchtigung und der Einschéatzungl wder Einsetzung der
,Unabhéngigkeit' £ = .31, p < 0.05, Kendall's Tau Korrelation). Mitderen Worten,
je beeintrachtiger die Patienten waren, desto igedischatzten ALS Patienten ihre
Unabhangigkeit bzw. ihre Unabhéangigkeitsgefihleesei Befunde wurden zu T3
durch die negative signifikante Korrelation zwischeder Werte an der Skala
,Unabhangigkeit’ und der Dauer der Erkrankung=(-.34, p < 0.05, Kendall's Tau
Korrelation) beschtétigt. Demnach wurde niedrigap&indene Unabhangigkeit mit
langerer Zeit seit der Diagnosestellung assoziiert.
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Tabelle 36Zusammenhénge zwischen den erhobenen soziodemisghegh Daten und den

Bewadltigungsstrategien.

o g Bewaltigungsstrategien
C
o o 3
©0 s a Po.Ed (Positi
= E %S  Po.Eo (Suche nacl ° (Positive
NZ N N Handlung und Eo.Eo Eo.Eo
5 $ o  Unterstitzung und o o .
o % . positives (Unabhéngigkeit) (Vermeidung)
= Q Information)
= Denken)
T1 1=0.1, ns. 1=-0.09, ns. 1=0.31 7= 0.09, ns.
)
E T2 r=0.2, ns. t=-0.1, ns. t=-0.03, ns. r =0.08, ns.
ﬁ T3 r =0.05, ns. r =-0.06, ns. t=-0.2, ns. r=-0.06, ns.
T4 t=-0.08, ns. t=-0.07, ns. t=-0.31, ns. r=0.06, ns.
T1 t=-0.01, ns. t=0.2, ns. t=0.07, ns. t=0.1, ns.
= O
o § T2 1 =0.04, ns. t=0.1, ns. t=0.1, ns. 1 =-0.07, ns.
= O
g8 T3 1=0.2, ns. t1=0.1, ns. 1=0.34 t=0.1,ns.
T4 t=0.1, ns. t=0.2, ns. t=0.3, ns. t=-0.08, ns.
T1 U=141.5, ns. U =55, ns. U =34, ns. U =595, ns.
o T2 U=425,ns. U =575, ns. U =495, ns. U =47, ns.
L
a T3 U =35, ns. U =36, ns. U =36.5, ns. U =37.5, ns.
T4 U =230, ns. U =14, ns. U =295, ns. U =27, ns.
o T1 U =66, ns. U=71.5, ns. U =66, ns. U=79.5, ns.
é T2 U =515, ns. U =445, ns. U =48, ns. U =50, ns.
g T3 U = 35, ns. U = 36, ns. U=365ns. U=575,ns.
m
T4 U =16.5, ns. U =145, ns. U =16.5, ns. U =135, ns.

U = Mann-WhitneyU Test; r = Pearson Korrelation;= Kendall's Tau Korrelation; ns = nicht signifikan p <

0.05
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Tabelle 37Zusammenhénge zwischen den medizinischen DatetslennBewaltigungsstrategien.

()
e
o e - -
g E Bewaltigungsstrategien
o c
©c O >
>80 2
2 S Po.Eo (Suche Po.Ed (Positive
@ C>G @ nach Handlung und Eo.Eo Eo.Eo
-% % Unterstitzung positives (Unabhéngigkeit) (Vermeidung)
3 und Information) Denken)
T1 t=0.1, ns. 1 =-0.06, ns. t=-0.09, ns t=0.3, ns.
s T2 r=0.53 1=-0.1, ns. 1=-0.2, ns. r=-0.2, ns.
< T3 r=0.44, ns r=-0.2, ns. t=-0.2, ns. r=-0.1, ns.
T4 1=0.50 1 =-0.36, ns. 1=-0.41 r =-0.08, ns.
T1 U=78, ns. U=73,ns. U =67, ns. U =53, ns.
T2 U =39.5, ns. U=42, ns. U=47,ns. U =415, ns.
[¢b]
o T3 U = 35.5, ns. U =25, ns. U =30.5, ns. U =415, ns.
T4 U=24,ns. U =16.5, ns. U =24, ns. U=29,ns.
T1 U =56, ns. U=74.5, ns. U =67.5, ns. U =84.5, ns.
g’ T2 U =415, ns. U =159, ns. U =45.5, ns. U=47.5, ns.
= T3 U=38ns. U=415ns. U=185 U = 39, ns.
T4 U=14.5, ns. U =225, ns. U =15.5, ns. U =30, ns.

U = Mann-WhitneyU Test; r = Pearson Korrelation;= Kendall's Tau Korrelation; ns = nicht signifiklaﬁ p<
0.05;" p<0.01

Vergleicht man beatmete Patienten und nicht beatrRatienten hinsichtlich ihrer
Praferenz fur bestimmte Bewaltigungsstrategiengrg@aben sich zu keinem der vier
Messzeitpunkte signifikante Unterschiede. Dies gafth flr den Vergleich zwischen
kinstlich ernahrten und nicht kunstlich ernahrteatigiten. Zur Uberprifung der
Fragestellung, ob sich Patienten, die schon lang&l® erkrankt sind beziglich ihrer
Praferenz fur bestimmte Bewaltigungsstrategien Ratienten unterscheiden, die erst
vor kurzem ihre Diagnose erhielten, wurden mehrtann-Whitney U Tests
durchgefuhrt. Die statistischen Koeffizienten siimd Tabelle 38 aufgelistet. Die
Ergebnisse zeigen, dass Patienten, die seit |&ngeitevon ihrer Diagnose wissen, zu
T1 und zu T4 signifikant haufiger positive Handlengund positives Denken
einsetzten als die Patienten, die ihre Diagnoseverskurzem erhalten hatten (< 40
Monate) (T1:U = 5.5, p < 0.05; T4U = 7.5, p < 0.01, Mann-Whitney Test). In
Bezug auf die restlichen Bewaéltigungsstrategienenschieden sich die Gruppen
nicht.
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Tabelle 38Ausmall der Einsetzung der Bewaltigungsstrategiéndee Patientengruppen, die
anhand des Zeitraums, der seit der Diagnosestelugngangen war, eingeteilt wurden

Bewaltigungsstrategien

'é @ Gruppen

@ £ 'Zeit seit der

g a Diagnose’ Po.Eo Po.Ed Eo.Eo Eo.Ed
0- 20 Monate Mdn=12.5 Mdn=8 Mdn=18 Mdn=8

T1 20-40 Monate Mdn=125 Mdn=10 Mdn=18.5 Mdn=5

40- 129 Monate Mdn=125 Mdn=11.75 Mdn=18 Mdn=7.5

K= 0.02, P~ 015, ¥~ 4.5,
ns. ns. ns.

0- 20 Monate Mdn= 10 Mdn=10.5 Mdn=19 Mdn=7
T2 20-40 Monate Mdn=11.5 Mdn=85 Mdn=16.5 Mdn=6

40- 131 Monate Mdn=115 Mdn=11 Mdn=19 Mdn=6

XZ(Z): 0.34, X2(2)= 3.3, XZ(Z): 1.4, XZ(Z): 0.3,
ns. ns. ns. ns.

20-40 Monate Mdn=10.5 Mdn=9 Mdn= 15.5 Mdn=5

40- 135 Monate Mdn=11.5 Mdn=9.5 Mdn=18 Mdn=7
Mann-Whitney Test U =22.5,ns U =28, ns v :n257.5’ U=33,ns

20-40 Monate Mdn=10 Mdn=9.5 Mdn= 18 Mdn=6

40- 141 Monate Mdn= 13 Mdn=11 Mdn= 18 Mdn=6

Mann-Whitney Test °~ 105 y-7,g U=205 U=27
ns ns ns

U = Mann-WhitneyU Test;Mdn Median;y2 = Kruskal-Wallis Test; ns = nicht signifikantp < 0.05

Kruskal-Wallis Test *32= 5.5

Kruskal-Wallis Test

Um den Zusammenhang zwischen den Bewaltigungsgieateind den Abhangigen
Variablen zu untersuchen, wurde zunachst eine kdiwasanalyse durchgefihrt. Die
Ergebnisse zeigen zahlreiche signifikante Zusamiegd zwischen der depressiven
Symptomatik und den Bewaltigungsstrategien. Dier&lationskoeffizienten sind in
Tabelle 39 zusammengefasst. Niedrigere Werte im @i2l im ADI-12 korrelierten
zu T1, T2 und T3 mit héheren Werten der Po.Ed &grah, d.h. je haufiger positive
Handlungen und positives Denken eingesetzt wurdestod geringer war die
Depressivitat. Bezuglich der Variable ,Vermeidunggigte sich zu T1 eine negative
Korrelation mit den Werten des ADI-12, was darauffeist, dass ein hoheres Maf3
an Vermeidung mit weniger Depressivitat assozigr{t = -.28, p < 0.05, Kendall's
Tau Korrelation). Die Wirksamkeit der Vermeidungattgien deutet sich auch durch
die positive Korrelation zwischen den Vermeidungsere und der Lebensqualitat zu
T1 an ¢ = .44, p < 0.05, Pearson Korrelation). Zu T2, T8l 0’4 verschwand diese
Korrelation jedoch und schlug stattdessen in eigeiftkante negative Korrelation
zwischen der Vermeidung und der Lebensqualitat T@nr(= -.52, p < 0.05; T3 = -
.53, p < 0.05; T4r = -.2, ns., Pearson Korrelationen). Zu T2, undwiB haufigeres
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Vermeidungsverhalten im Gegensatz zu T1 mit niedeigLebensqualitat assoziiert.
Zu T4 zeigte sich das Vermeidungsverhalten auchsidhtlich depressiver
Symptomatik nicht effizient (r = 0.50, p < 0.05, aPson Korrelation). Hbhere
Lebensqualitat wurde zu T1, T2 und T3 mit dem Igareén Einsetzen der Po.Eo
Strategien, d.h. mit haufigerer Suche nach Untemstiyy und Information assoziiert.
Fur eine vergleichende Betrachtung wurden die Runeje nach Haufigkeit des
Einsetzens von Bewaltigungsstrategien in Gruppeweteilt und bezuglich ihrer
depressiven Symptomatik und ihrer Lebensqualitéggliolen. Patienten, die haufig
Po.Ed Bewaltigungsstrategien einsetzten, unterdehisich von Patienten, die diese
Strategien seltener einsetzten, signifikant zu T2, und T3 bezuglich ihrer
Depressivitat (T1U = 28.5, p < 0.05; T2U =12, p < 0.01; T3U = 14.5, p < 0.05;
Mann-WhitneyU Test). Patienten die haufiger positive Handlunged positives
Denken zur Bewaltigung einsetzten waren wenigeresspv (T1:Mdn = 10; T2:Mdn

= 9; T3: Mdn = 10) als Patienten, die sich nicht so haufig diglse Strategien
verlieRen (T1Mdn = 20; T2:Mdn = 14; T3:Mdn = 17.5). Diese Unterschiede sind in
Abbildung 40 graphisch dargestellt.

149



Eine Langsschnittstudie zur psychosozialen Anpasgan ALS Patienten

30 -
mTl
25 - * mT2
oT3
- 20 ~
@
E 15
2 |
=
m 10 -
5 4
0
selten haufig

Positive Handlung & Positives Denken

Abbildung 39.Haufigkeit der Einsetzung positiver Handlung undsiieen Denkens und
Depressionsschwere
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Tabelle 39Korrelationen des BDI, des ADI-12, des SEIQoL neih ewaltigungsstrategien fur
alle vier Messzeitpunkte

é Bewaéltigungsstrategien
av. g fnEoumerd Pt CoIe s o
% Information) Positives Denken, (Unabhangigkeit) - (Vermeidung)
Tl 1=-15p=02 1=-41,p<001l 1=-32 p<0.05 t=-29 p<0.05
§ T2 r=-36,p=009 t=-49,p<00l t=-36,p<00l r=-30,p=0.1
O 73 (=-20,p=04 r=-62,p<00l t=-26,p=01 r=.27,p=02
T4 1=-07,p=07 1=-21,p=02 1=-17,p=03 r=.39,p=0.1
T1 t=-20,p=01 11=-37,p<0.01 t=-23,p=0.07 r=-25p=0.1
_ T2 r=-11,p=06 1=-29,p=0.06 t=-29,p=0.06 r=.09,p=0.6
% T3 r=.01,p=0.9 r=-64,p<001 t=-28,p=0.06 r=.30,p=0.2
T4 1=-05p=07 1=-35p=0.07 1=-28p=0.1 r=.50,p<0.05
T1 t=.33,p<005 1©=.26,p=0.06 1=.06,p=0.6 r=.41,p<0.05
CB; T2 r=.60,p<00l 1=.19,p=02 t=.21,p=0.1 r=-53,p<0.05
% T3 r=.47,p <0.05 r=.13,p=06 1©t=.01,p=09 r=-53, p<0.05
T4 1=.33,p=009 1=.03,p=08 1=.18,p=03 r=-24,p=0.07

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass Patieltehaufig die Strategien
positives Handeln und Denken und Unabhéngigkesietien, weniger depressiv sind.
Ein hohes Mall an Vermeidung ist anfangs auch mitinger depressiver
Symptomatik assoziiert. Wird diese Strategie bealkieh, ist sie jedoch mit hoherer

depressiver Symptomatik und niedrigerer Lebenst@alerbunden.
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5.5 Uberpriufung des psychosozialen Anpassungsmodells

5.5.1 Selektion der miteinbezogenen Variablen

Zur Uberpriifung des psychosozialen Anpassungsnsdellwurden
Regressionsanalysen durchgeflihrt. Die Stichprold@sgrder vorliegenden Arbeit
limitierte die Zahl der Pradiktoren, die in der Ays®e miteinbezogen werden konnten.
Eine grol3e Zahl an Pradiktoren im Verhaltnis zieekleinen Stichprobe wirde die
Ergebnisse verzerren [237]. Aus theoretischen @garigen wurden vier Kategorien
von Pradiktoren der psychosozialen Anpassung an Ajesvonnen: soziale
Unterstttzung, kognitive Bewertungen, Bewaltigutigdegien und
Krankheitsparameter. Die ausgewahlten Messinstrtenearheben allerdings
unterschiedliche Dimensionen und Aspekte dieserdilGien indem sie aus
mehreren Skalen gebildet werden. Die Einbeziehutigr aSkalen in der
Regressionsanalyse konnte aus zwei Grinde niclisiegawerden: (i) verzerrtes
Verhaltnis zwischen Pradiktorenzahl und StichprobBg und (i) Verletzung der
Regressionsannahme zur Kollinearitat. Fur die Regoasanalyse wurden deshalb
Skalen ausgewahlt (anstatt alle mit einzubeziehBer). der Selektion der Skalen
wurde darauf geachtet, dass die ausgewéhlten SRaleekte abdecken, die relevant
fur das Anpassungsmodell waren und mit den ausretischen Uberlegungen
festgelegten Pradiktoren Ubereinstimmen. Weiteviimden Skalen ausgewahlt, die
keine Interkorrleation mit den anderen Skalen deese Pradiktorkategorie zeigen
bzw. bei collinearen Skalen (d.h. Skalen die sigaifte Interkorrelation zeigen)
wurden nur die Skalen selektiert die am hdochstetn dan Indikatoren der
psychosozialen Anpassung korrelierten. Folgend diedAuswahl der Variablen fir
jede Pradiktorkategorie beschrieben, die in dier&ssgonsanalysen miteinbezogen
wurden.

Soziale Unterstitzung

In der vorliegenden Arbeit wurde die soziale Urti#ging als einer der Pradiktoren
fir psychosoziale Anpassung an die ALS betrachbet somit als eine Ressource
angesehen, die der Krankheitsbewadltigung dient. @i ,protektives Abpuffern’
zeigten alle Skalen der BSSS zu T1 signifikanteerkdrrelationen. Die
wahrgenommene soziale Unterstiitzung korreliertenédomsten mit dem Schwergrad
depressiver Symptomatik und mit der LQ aus derrkoteelierten Skalen. Dartber
hinaus, wurde neben  protektives Abpuffern’ die hsgenommene soziale
Unterstitzung' fir die Regressionsanalyse ausgewahl

Kognitive Bewertung

Bei der Auswahl der Variable zur kognitiven Beweduwurden zuerst die
interkorrelativen Zusammenhange zwischen den Sidoskdetrachtet. AulRer
,motivaionale Kogruenz‘ zeigten alle Skalen zur kitiyen Bewertung signifikante
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Interkorrelation. Die ,motivationale Kongruenz‘ kate jedoch nicht fir die

Regression mitbetrachtet werden da diese Skaldfikagnt mit der Skala zu den
protektiven Abpuffern korrelierte (siehe Korrelatgmatrix). Aus den collinearen
Skalen wurden die Bewertung der emotionsorientierti&d problemorientierten
Bewaltigungspotentiale fir die Regressionsanalyse Yorhersage der zu T1
erhobenen depressiven Symptomatik selektiert dausgiesem Zeitpunkt signifikant
mit der Depressivitat korrelierten. Aus dem Mittehivdieser zwei Skalen wurde die
Variable ,Zuversicht und Kontrolliberzeugung' gelet, die in den

Regressionsanalysen zur Vorhersage depressivert&yragk miteinbezogen wurde.
Die Differenzierung zwischen Bewertung der probleamd emotionsorientierten
Bewaltigungspotentiale wird von Lazarus und Mitéedxein ihren neueren Werken
als nicht notwendig fur das Entstehen von Emotiobezeichnet. Die Autoren
unterstreichen, dass bei der Gestaltung unterdathed Emotionen die gesamte
Uberzeugung (ber eigene BewaltigungspotentialeBeeutung ist: , what matters
ist the degree to which they belive they can cof@34]. Durch ihre signifikante

Korrelation mit der LQ wurde aus den collineareml8hk die Selbstverantwortlichkeit
in der Regressionsanalyse zur Vorhersage der hefidhteten LQ miteinbezogen.

Bewaltigungsstrategien

Die Po.Ed Strategien zum positiven Handeln und Benkurden aus der Analyse
ausgeschlossen, da, wie aus den Korrelationsespgsmi ersichtlich, einen
Zusammenhang mit der Variable zur sozialen Unteastigy bestand. Die, PoEo
Strategien zur Suche nach Unterstutzung und nadbrmiation, die Eo.Eo
(Unabhangigkeit) und die Eo.Ed (Vermeidung) wurdesi der Uberpriifung des
Modells sowohl zur Vorhersage depressiver Symptaise auch der Hohe der
individuellen LQ betrachtet.

Krankheitsbezogene Parameter

Der Schwergrad der korperlichen Beeintrachtigungetierte zu T1 sowie zu T2
signifikant mit der Diagnosedauer (Tl= -.33, p < 0.05; TZ.= -.42, p < 0.05;
Kendall Korrelationen). Fur die Regressionsanalysemde der Schwergrad der
korperlichen Beeintrachtigung selektiert, da eslastens die Krankheitsbezogenen
Parameter reprasentiert.

5.5.2 Querschnittsanalyse

Um den Beitrag der Variablen des Stress - Copingléile zur Vorhersage der
Depression und Lebensqualitdt zu T1 abzuschatzedewuhierarchische multiple
Regressionsanalysen getrennt flr die zwei unabféngvariablen berechnet. Die
Pradiktorvariablen wurden schrittweise in die Regien eingegeben. Auf Grund
zahlreicher Studien, die den schwachen Zusammenhamgschen den

krankheitsbezogenen Variablen und dem psychischeshlMfinden und der

Lebensqualitéat gezeigt haben, wurde eine hierarbhiBeziehung zwischen dem
krankheitsbezogenen Pradiktor und den psychologisdPradiktoren angenommen.
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Demnach wurden zuerst die psychologischen Variablensozialen Unterstitzung
(wahrgenomme soziale Unterstitzung und protektiébpuffern), Zuversicht und
Kontrolliiberzeugung, Po.Eo Bewaltigungsstrategtemche nach Unterstitzung und
Information), Eo.Eo Bewaltigungsstrategien (Unalghgkeit) und Eo.Ed
Bewaltigungsstrategien (Vermeidung) eingegeben.eDalurde die Method&nter
verwendet, da zwischen den psychologischen Vanab&dber keine hierarchische
Beziehung abgeleitet oder vorhergesagt werden koimtnéachsten Schritt wurde der
Grad der korperlichen Beeintrachtigung miteinbenggéabei wurde ebenso die
Methode Enter gewahlt. Um relevante  Pramissenverletzungen  des
Regressionsmodells und damit die Giite der Befuteiszhatzen, Gberprifte ich
sowohl die Autokorrelation der Residuen als aucle diultikolinearitat der
Pradiktorvariablen [237]. Die ermittelten Durbin-¥an Koeffizienten lagen bei 1,5
fur Depression und 2,5 fur LQ. Eine Autokorrelatider Residuen kann damit
ausgeschlossen werden. Fur die Multikolinearitat et&larenden Variablen fanden
sich keine Hinweise (Tolerance/Variance Inflaticacter)[238]. Die Ergebnisse der
Regressionsanalyse sind in Tabelle 40 zusammersgefas

Wenn die psychologischen und krankheitsbezogene iaban in die
Regressionsgleichung eingetragen werden, kdnnef668er Varianz depressiver
Symptomatik aufgeklart werden. Betrachtet man dster Block, so zeigte sich, dass
diese 63 % der Varianz depressiver Symptomatiknatlerch die psychologischen
Variablen aufgeklart werden konnten. Durch die Embhung der
krankheitsbezogenen Variable zum Schwergrad depekiichen Beeintrachtigung
erhohte sich der Prozentsatz der aufgeklarten Nampressiver Symptomatik nicht
signifikant im Vergleich zu der Regressionsanalysié alleinigem Einbeziehen
psychologischer PradiktorvariableR{19) = 0.24, p = 0.6). Die Regressionsanalyse
der Daten zur Lebensqualitat erbrachte sehr arenkaigebnisse. Hier konnten 67 %
der Varianz durch psychologische Variablen erklasterden, wobei die
krankheitsbezogene Variable (Grad der korperlicBaeintrachtigung) wiederum
keinen weiteren Beitrag zur Varianzaufklarung st 19)= 0.08, p = 0.8).

Anhand der Betagewichte konnten Aussagen bezudéshndividuellen Beitrags der
Pradiktoren zum gesamten Modell und bezuglich itBeriehung zur abhangigen
Variable gemacht werden. So zeigte sich, dass aliéale Unterstlitzung und die
Zuversicht und Kontrolliiberzeugung einen signifiken Anteil an der
Varianzaufklarung depressiver Symptomatik hattenin Ehdheres Mald an
wahrgenommener sozialer Unterstitzung.f = -2.48, p < 0.05) sowie hohere
Zuversicht und Kontrolliberzeugund.fy = -2.55, p < 0.05) sagten niedrigere
depressive Symptomatik voraus. Die Bewaltigungssgian trugen in keiner
bedeutsamen Mal3e zur Vorhersage depressiver Symptem Betrachtet man die
individuellen Beitrage der Pradiktoren zur Vorhgesaer Lebensqualitat, so zeigten
sich signifikante Ergebnisse hinsichtlich der sleria Unterstitzung und des
Vermeidungsverhaltens. Demnach konnte eine hoherisgualitdt am besten durch
hohe soziale Unterstutzung.fy = 3.94, p < 0.001) und ein stark ausgepragtes
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Vermeidungsverhalteri 7= 2.94, p < 0.01) vorhergesagt werden. Weiterhigtee
die Bewaltigungsstrategien zur Suche nach Untexstigt und Information sowie die
Unabhangigkeit signifikante Beitrage zur Vorhersdge individuellen LQ. Haufige

Suche nach Unterstitzung und Information und werlijeabhangigkeit sagten eine
héhere LQ voraus.
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Tabelle 40Hierarchische multiple Regression der Pradiktoresr @gsychosozialen Anpassung zu

T1
Unabhéangige Variablen Depression Lebensqualitat
. B SEB 0 B SEB 3
Prediktoren
Soziale Unterstiitzung Wahrgenommene =72 .26 4_1* 2.20 .60 .54
Protektives Abpuffern .09 .24 .06 -.17 .51 -.05
- Zuversicht und - -
Kognitive Bewertung Kontrolliberzeugung  1.56 58 A0
Selbstverantwortung -.50 .95 -.08
. . Suche nach In.f.ormatlon a1 a7 13 276 1.02 g
Bewadltigungsstrategien und Unterstiitzung
Unabhéngigkeit -.67 .60 -18  -2.96 1.30 135
Vermeidung =27 41 -09 278 .87 43
Schritt 1 R2=.631,AR2= 52 R2=.676,/AR2 = .58
F (6,20= 5.69, p< 0.001 F (6.20= 6.97, p < 0.000
Soziale Unterstiitzung Wahrgenommene -74 27 4_2 2.24 .63 .55

Protektives Abpuffern 13 .26 .07 -.22 .55 -.06

Emotionsorientierte - -
.59

Kognitive Bewertung Bewadltigungspotentiale 1.56 AT
Selbstverantwortung -44 .99 -.07
N ' Suche nach In.f.ormatlon 36 29 12 271 1.05 g
Bewaéltigungsstrategien und Unterstiitzung
Unabhéngigkeit -.54 .66 -15 -3.14 1.47 37
Vermeidung =27 42 -09 279 .90 43
Krankheitsparameter Physische
e -.06 A1 -.08 .07 .25 .04
Beeintrachtigung
- - 2 = 2=
Schritt 2 Rz= 636,/AR2= 50 R2 = .678AR?= .56
F19=0.24,p=0.6 F@19=0.08,p=0.8
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5.5.3 Langsschnittsanalyse

In der Langsschnittanalyse bei der Berechnung deratthischen multiplen
Regressionen wurden zwei Vorrangehensweisen verialgn einen wurde tberpruft,
welcher Beitrag die Pradiktorvariablen des T1 ber d&/orhersage depressiver
Symptomatik und der Lebensqualitat zu T2 haben. Ameeren wurde untersucht,
inwieweit die Pradiktoren zu T2 und die Depressschsvere zu T1 zu der
Varianzaufklarung depressiver Symptomatik und ddrdnsqualitat zu T2 beitragen.

5.5.3.1 Beitrag der zu T1 erhobenen Pradiktoren bei deh¥image
psychosozialer Anpassung zu T2

Um den Beitrag der Pradiktorvariablen zu T1 bei d&rhersage depressiver
Symptomatik und der Lebensqualitat zu T2 zu untdren, wurde eine hierarchische
multiple Regression berechnet. Die psychologischerd krankheitsbezogenen
Variablen gingen dabei in der gleichen Reihenfolgeie bei der
Querschnittsregressionsanalyse ein. Anhand der tteltan Durbin-Watson
Koeffizienten (1.69 fur BDI und 1.46 fur SEIQoL) tate eine Autokorrelation der
Residuen weiterhin ausgeschlossen werden. Aucheiite Multikolinearitat der
erklarenden Variablen fanden sich keine Hinweise. Exgebnisse sind in Tabelle 41
zusammengefasst. Mit alleinigem Einbezug psychetdgir Variablen, die zu T1
relevant waren, konnten 56 % der Varianz depresSlymptomatik zu T2 aufgeklart
werden. Durch die krankheitsbezogene Variable $ieR kein weiteres Prozent der
Depressionsvarianz zu T2 erklaren. Eine grof3e Bedguals erklarende Variable
depressiver Symptomatik zu T2 kommt der zu T1 bésten Zuversicht und
Kontrolliiberzeugung zu (2= -2.43, p < 0.05) und der wahrgenommenen sozialen
Unterstitzung (k2= -2.23, p < 0.05). Dabei war die depressive Symptk zu T2
umso niedriger, je hoher die bewertete Zuversicid Kontrolliberzeugung zu T1
war und je hoher die soziale Unterstitzung wahrgenen wurde. Die zu T1
berichteten Bewaltigungsstrategien leisteten kesignifikanten Beitrage zur
Vorhersage depressiver Symptome zu T2. Der kogheni Beeintrachtigung zu T1
kommt gar keine Bedeutung in der Vorhersage déststrichteten Depressivitat zu
T2 zu. Bezlglich der Lebensqualitat zeigten dieeBrgsse, dass durch die zu T1
erhobenen psychologischen Variablen 60 % der Vargar Lebensqualitat zu T2
erklart werden konnten. Unter Einbezug der Variabtair Kkorperlichen
Beeintrachtigung, erhdhte sich dieser Wert mit 6vWas einen nicht signifikanten
Unterschied ausmacht&{ 13 = 0.02, p = 0.4). Somit konnte auch fur T2 begtati
werden, dass aufgrund des Grads der korperlicharktieasfahigkeit sowohl die
Depressivitat als auch die Lebensqualitat der AlsielRten nicht vorhergesagt
werden kann. Vielmehr ist Suche nach sozialer Whiezung und Informationen
ausschlaggebend fur eine hohe Lebensqualitat wedtige depressive Symptomatik.
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Zusatzlich hatte die Kontrolliberzeugung fur diewsisenheit von Depression eine
grof3e Bedeutung.
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Tabelle 41Hierarchische multiple Regression der Effekten ziefT1 erhobenen Pradiktoren auf
der psychosozialen Anpassung zu T2
Unabhéangige Variablen Depression Lebensqualitat

B SEB ) B SEB 3

Prediktoren

Soziale Unterstltzung Wahrgenommene -1.01 A7 47 1.60 1.23 .26
Protektives Abpuffern .10 .37 .06 -1.45 74 -.38
Kognitive Bewertung Zuversmht und -2.29 .88 -.56
Kontrolliberzeugung
Selbstverantwortung -.04 1.24 -.01
N ' Suche nach In“formauon und 26 7 08 415 151 524
Bewaltigungsstrategien Unterstiitzung
Unabhéngigkeit .07 .79 .02 -2.30 1.90 -.26
Vermeidung -.01 .55 -.002 1.51 1.21 .24
Schritt 1 Rz= 56,AR2= .38 R2=.60,AR2= 43

F(6,15): 3.15, p< 0.05 F(6,14): 3.53, p< 0.05

Soziale Unterstiitzung Wahrgenommene -1.01 .56 47 .89 1.52 .14
Protektives Abpuffern .10 .38 .06 -1.38 .76 -.36
Kognitive Bewertung Em.pt.|onsor|ent|ert.e -2.29 .94 -.56
Bewaltigungspotentiale
Selbstverantwortung -.33 1.30 -.05
N ' Suche nach In"formatlon und 25 84 08 459 163 50
Bewaltigungsstrategien Unterstitzung
Unabhéngigkeit .06 .94 .02 -1.49 2.13 -17
Vermeidung -.002 .59 -.001 1.30 125 21
Krankheitsparameter . S
Physische Beeintrachtigung .003 .16 .004 -.30 .37 .19 -
- - 2 = 2 =
Schritt 2 R2= 56, AR = 34 R#=66AR2= .42

F19=0.00,p=0.9 F@19=0.02,p=0.4

5.5.3.2 Beitrag der zu T2 erhobenen Pradiktoren bei deh¥image
psychosozialer Anpassung zu T2 unter der Bertickgiohg der zu T1
berichteten depressiven Symptomatik

Um die Beitrdge der zu T2 erhobenen Pradiktorvierabund der zu T1

selbstberichteten Depressivitat bei der Vorherspressiver Symptomatik und der
Lebensqualitat zu T2 wurden weitere Regressiongse@al durchgefuhrt. Dabei
wurden zuerst die Depressionswerte zu T1 in dieré&sgpn eingegeben. Die zu T2
erhobenen Pradiktoren konnten nicht in der gleiclimihenfolge wie bei der

Querschnittsregressionsanalyse zugefligt werdenrdvielsignifikante Korrelationen
zwischen den Pradiktoren (Subskalen) verursachteme eVerletzung der

Multikolinearitat. Deshalb wurden die Skalen anh#@meér Interkorrelation und ihres
Zusammenhangs mit den Anpassungsvariablen neuseleldus den Skalen zur
Bewaltigungsstreategien wurde ,Vermeidung’ und aes Skalen zur kognitiven
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Bewertungen wurde die ,Motivationale Relevanz’ uhd Skala zur ,Zuversicht und
Kontrolliiberzeugung’ in der Regression zur Vorhgesaepressiver Symptomatik
sowie der LQ eingegeben. Aus den interkorreliert8kalen der sozialen
Unterstitzung wurden die ,Suche nach Unterstitzung’ Vorhersage depressiver
Symptomatik und die tatsachlich erhaltene Untegsiig’ zur Vorhersage der LQ
miteinbezogen.

Die Ergebnisse der multiplen Regression der Demmesschwere und der
Lebensqualitst zu T2 sind in Tabelle 42 zusammesgef Es hat sich
erwartungsgeman gezeigt, dass die zu T1 erhobeepressivitat die meiste Varianz
(76 %) depressiver Symptomatik zu T2 aufklarte. Biebeziehung psychologischer
Pradiktoren konnte zusatzliche 9 % der Varianz elepver Symptome aufklaren,
wobei das Signifikanzniveau verfehlt wurde. Als d#ariable zur korperlichen
Beeintrachtigung miteinbezogen wurde, hat sich Beozentanteil aufgeklarter
Varianz um 1 % erhoht, was nicht signifikant wéii sy = 0.25, p = 0.6). Somit
konnte wieder bestatigt werden, dass der Grad dgrekiichen Funktionsfahigkeit
die Depressivitat der ALS Patienten nicht vorheesagann. Bis auf die zu T1
selbstberichtete Depressivitat zeigten die Pradikrtablen keinen signifikanten
individuellen Anteil an der Varianzaufklarung degsiwer Symptomatik zu T2.

Der zu T1 erfasste Schweregrad depressiver Symptokannte 40 % der Varianz
der LQ zu T2 aufklaren. Die Bedeutung der zu T2okdmen psychologischen
Variablen fur die Pradiktion der Lebensqualitat 2 zeigte sich ebenfalls als sehr
hoch. Die psychologischen Variablen konnten 42 %r déarianz der
Lebensqualitéatswerte aufklaren. Der Prozentsatz addgeklarten Varianz erhohte
sich durch die Einbeziehung der krankheitsbezogareerable um 6 %, was einen
signifikanten Unterschied ausmachkg: (2 = 5.57, p < 0.05). Auf der individuellen
Pradiktorenebene zeigte sich in bedeutsamer Weisaagativer Zusammenhang
zwischen, der korperlichen Beeintrachtigung und ldssensqualitatte= -2.2, p <
0.05). Dementsprechend sagte eine starkere karperBeeintrachtigung zu T2 eine
hohe LQ vorher. Einen signifikanten Beitrag zum dgven Modell der
Lebensqualitat brachte auch die soziale Unterstigtaipo) = 4.60, p < 0.01). Eine
hohe LQ zu T2 konnte am besten durch zu T1 erhoh&wige Depression, durch
die zu T2 erhobene hohe soziale Unterstiitzung ufdkese Beeintrachtigung
vorausgesagt werden. Der zu T1 signifikante BeitlegVermeidung zur Vorhersage
der Lebensqualitat verschwand zu T2 und das Beiabgwbgleich mit verfehltem
Signifikanzniveau, deutete auf einen negativen #usanhang hin.
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Tabelle 42Hierarchische multiple Regression der Effekte deidiktoren zu T2 und der zu T1
selbstberichteten Depressivitat auf die psychos®ZAapassung zu T2

Unabhéngige Variablen Depression Lebensqualitat
Prediktoren B SEB 8 B SEB 8
Depression zu T1 .87 A1 87 177 .52 -.63

Schritt 1

Depression zu T1

Soziale Unterstiitzung

Kognitive Bewertung

Bewaltigungsstrategien

Suche nach Unterstitzung
Erhaltene Unterstltzung

Protektives Abpuffern

Motivationale Relevanz

Zuversicht und
Kontrolliberzeugung

Vermeidung

Rz=.76,AR2=.75
F (1,19)= 59.3, p< 0.000
.88

R2=.40,/AR2= .36
F (1,18)= 11.8, p< 0.01

.21 87 117 .53 -42
.23 .39 .10
.69 .29 "43
43 .28 .20 -76 74 -.15
46 .86 -.08 -3.4 2.67 -21
-.25 .76 -.06 1.63 1.80 17
-.66 .36 -23 1.61 .97 .26

Schritt2

Depression zu T1

Rz=.85/ARz=.78

R2=.82,AR2= 73
F(5,14): 1.62, p= 0.2

F(5,13): 6.15, p< 0.01
1.00

Soziale Unterstiitzung

Kognitive Bewertung

Bewaltigungsstrategien

Krankheitsparameter

Suche nach Unterstiitzung
Erhaltene Unterstlitzung
Protektives Abpuffern

Motivationale Relevanz
Zuversicht und
Kontrolliberzeugung

Vermeidung

Physische
Beeintrachtigung

.24 ‘99

-1.62 49 -.58
24 .32 A1
.76 .25 "47
.27 31 13 -.05 .70 -.01
71 .90 12 -5.01 2.38 -.30
11 .84 .03 -.05 1.71 -.01
-71 .36 -24 -.83 .80 -12
.09 .09 14 -52 22 -31

Schritt3

Rz=.86,/AR2=.78

R? =.88,AR2= 81
F(1,13): 11, p= 0.3

F(1,12): 5.57, p< 0.05
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5.6 Depression und Cortisol

Die Speichelproben wurden innerhalb einer Woche hnater jeweiligen
Fragebogensitzung an drei aufeinander folgendereMggsammelt. Zu T1 wurden
Speichelproben von 25 und zu T2 von 18 Patientersargemelt. Die
Kortisolkonzentration des Speichels wurde zu T1 2@rund zu T2 fur 16 ALS
Patienten ermittelt. Zu T1 wurden wegen fehlendateD zwei und zu T2 drei
Patienten aus der Analyse ausgeschlossen. Zu THewam weiterer Patient
ausgeschlossen, da seine Kortisolkonzentration rakhdrei Abweichungen unter
dem Durchschnittswert der gesamten StichprobeAagrgil3er). Um den Anstieg der
Kortisolkonzentration nach dem Aufwachen an deni déghebungstagen zu
untersuchen, wurde fir beide Messzeitpunkte eimeviay ANOVA flur wiederholte
Messungen berechnet. Dabei wurden zwei Faktoretinbat Zeit (3 Ebenen) und
Tag (3 Ebenen). Die Ergebnisse zu T1 zeigen, emgnfkanten Effenkt der Zeit auf
die KortisolkonzentrationH2 42) = 76.33, p < 0.000; Varianzanalyse fiir wiederholte
Messungen) jedoch keinen signifikanten Effekt daktérs: Tag 42 = 0.88, p =
0.4; Varianzanalyse fur wiederholte Messungen). Diteraktion ZeitTag wurde
nicht signifikant E@s4 = 1.01, p < 0.4; Varianzanalyse fiir wiederholtesstengen).
Paarweise konnte, anhand des t Tests, gezeigt weddess die durchschnittliche
Kortisolkonzentration der drei Messtagen in denteers30 Minuten nach dem
Aufwachen signifikant anstiegt{,y = -4.4, p = 0.000, gepaarter t-Test). Zum
Zeitpunkt des Aufwachens wurde ein Mittelwert dertisolkonzentration von 14.79
nmol/l (SD 6.07) ermittelt, der sich in den ers&hMinuten nach dem Aufwachen
auf 21.88 nmol/l (SD 8.06) erhohte. Die durchsdluhié Kortisolkonzentration der
drei Messtage vor dem Einschlafen war signifikantedriger als die
Kortisolkonzentration 30 Minuten nach dem Aufwachgs) = 11.73, p < 0.000,
gepaarter t-Test). Der Mittelwert der Kortisolkongzation vor dem Einschlafen zu
T1 lag bei 3.72 nmol/l (SD 2.1). Die Ergebnisse Ta@rzeigen ahnliche Verlaufe. Die
durchnischnittliche Kortisolkonzentration der die@ige erhdhte sich in den ersten 30
Minuten nach dem Aufwachen signifikant von 13.42o0hih(SD 8.07) auf einen Wert
von 21.62 nmol/l (SD 4.35){s) = -4.1, p < 0.001, gepaarter t-Test). Der Mittelwer
der Kortisolkonzentration vor dem Einschlafen lagT2 bei 6.34 nmol/l (SD 6.36)
und unterschied sich signifikant vom Mittelwert déafwachens {15 = 7.2, p <
0.000, gepaarter t-Test). Die Varianzanalyse fluederholte Messungen zeigte
signifikante Effenkte fir den Faktor ,ZeitF(; 30y = 20.69, p = 0.000, Varianzanalyse
fur wiederholte Messung). Fiur T2 wurde ebenso wviie T1 kein signifikanter
Unterschied zwischen den drei Messtagen bezlgkehKartisolreaktion gefunden
(Fes30= 1.39, p = 0.3, Varianzanalyse fur wiederholte 8tegen, Faktor ,Tag’). In
den Abbildungen 41 und 42 sind die Mittelwerte ertisolkonzentration fur T1 und
T2 Uber die drei Erhebungstage graphisch dargestell
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Abbildung 40.Mittelwerte der Kortisolkonzentration sofort nachna Aufwachen, 30 Minuten nach
dem Aufwachen und vor dem Einschlafen (n = 22)dférdrei Messungstage
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Abbildung 41.Mittelwerte der Kortisolkonzentration sofort nachnd Aufwachen, 30 Minuten nach
dem Aufwachen und vor dem Einschlafen (n = 16)diérdrei Messungstage

Unterschiede zwischen der zu T1 und der zu T2 eted Kortisolkonzentration
wurden mit einer three-way ANOVA flur wiederholte 84eingen berechnet. Dabei
wurden drei Faktoren bestimmt: Zeit (3 Ebenen), [&&benen) und Untersuchung
(2 Ebenen). Die Ergebnisse zeigen, dass bis auEtiekt der Zeit, keine der Effekte
(Faktoren: Tag und Untersuchung und die Interaktmorzwischen den Faktoren)
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signifikant wurden. Die statistischen Koefizientesind in Tabelle 43
zusammengefasst.
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Tabelle 43Unterschiede zwischen der Kortisolkonzentratiordan zwei Untersuchungen (three-
way ANOVA fiir wiederholte Messungen).

Faktoren Faktoren und Interaktionen
Mittelwert SD
Tag Zeit Untersuchung Tag Fe25=1.9,p=0.2
1 1 15.44 6.95 Zeit F2,26)= 45.8, p = 0.000
2 12.43 8.14 Untersuchung Fa14=0.21,p=0.7
1 ) 1 26.66 11.94 Tag*Zeit Fa,56=2.5,p=0.08
2 24.55 9.14 Tag*Untersuchung Fe28=0.47,p =0.6
3 1 3.98 3.39 Zeit*Untersuchung Feo28=1.44,p=0.9
2 5.83 7.42 Tag*Zeit*Untersuchung  F 5= 0.60, p = 0.7
1 1 17.01 9.88
2 14.46 11.21
1 21.54 10.26
2 2
2 22.97 10.19
3 1 4.08 3.32
2 7.65 10.83
1 1 14.05 8.36
2 12.67 11.38
1 21.54 10.16
3 2
2 17.99 7.02
3 1 3.67 2.68
2 4.20 4.40

Um die Zusammenhange zwischen depressiver Sympgtqrdat Lebensqualitat und
der Kortisolkonzentration zu untersuchen wurden nereh Korrelationsanalysen
durchgefuhrt. Dabei wurde ein einzelner Wert fie #lortisolreaktion nach dem
Aufwachen gebildet indem zuerst die Area Under @wve (AUC) fur jeden
Erhebungstag und dann der Median dieser AUC- Wbdrechnet wurde. Die
Berechnung einer AUC ist eine haufig verwendete hdeéé in den
Neurowissenschaften und in der psychoendokrinatbgis Forschung, um
Informationen wiederholter Messungen Uber die Zsitweg zu erhalten. Die
Berechnung der AUC ermdglicht eine Vereinfachung statistischen Auswertung
und erhoht gleichzeitig die Aussagekraft der Betunohne auf die detailierte
Information wiederholter Messungen verzichten zusseir. Grundsatzlich werden
zwei Formeln zur Berechnung der AUC verwendet: @Anender the curve with
respect to ground‘AUCg) und ,Area under the curve with respect to inceéas
(AUC). Welche der Formeln zur Berechnung verwendet ,wré@ingt davon ab,
welche Informationen fir den Forscher von Interessel. Zum einen konnen
Veréanderungen uber die Zeit hinweg im Vordergrutahen oder zum anderen eher
Verdanderungen Uber die gesamte Intensitdt von Bedgusein. Da bei der
Berechnung deAUC, die Werte auf den ersten und nicht auf den Nulivbezogen
werden, kdnnen Veranderungen Uber die Zeit hinwetgabhtet werden. In der
vorliegenden Auswertung wird daher d@UC, nach unten stehender Formel
berechnet.
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Abbildung 42.Area under the curve with respect to increasetititisd on an artificial dataset with
six measurements (m)

Zu T1 wurde eine signifikante positive Korrelatibwischen den BDI Werten und der
Gesamt-Kortisolkonzentration nach dem Aufwach&W@ Median der 3 Tagen)
gefunden (= .55, p < .01, N = 22; Pearson Korrelation). Dbhesleutet, je grof3er der
Anstieg der Kortisolkonzentration nach dem Aufwacther, desto starker ausgepragt
war die depressive Symptomatik. Auch fur T2 kondteses Ergebnis gefunden
werden = .73, p < .001, N = 15; Pearson Korrelation). X{ardeutlichung der
Ergebnisse sind die Korrelationen graphisch in Ahlrig 44 dargestellt.
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Abbildung 43.Korrelation zwischen Kortisolreaktion nach dem Aafiken und depressiver
Symptomatik

Vergleicht man die Patienten, die eine niedrigerelegive Symptomatik zeigten (BDI
Werte < 11) mit den Patienten, die eine héhereatspre Symptomatik zeigten (BDI
Werte > 11) beziglich ihrer Kortisolkonzentratiomch dem Aufwachen, so ergeben
sich zu T1 signifikante Unterschiede € 14, p < 0.01, N = 22; Mann-Whitndy
Test). Die Kortisolkonzentration depressiver Pdganhat sich in den ersten 30
Minuten nach dem Aufwachen signifikant mehr erhdlistdie Kortisolreaktion nicht
depressiver Patienten. Die Median Werte fur dieejegen Patientengruppe sind in
Abbildung 45 graphisch dargestellt. Diese Ergelenissnnten auch zu T2 bestatigt
werden U = 9, p = 0.017, N = 16; Mann-Whitne&y Test). Abbildung 46 zeigt die
Unterschiede zwischen der Kortisolausschiittung
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Abbildung 44.Ablauf der Kortisolkonzentration bei Patienten miitterschiedlichem Schwergrad
der depressiven Symptomatik zu T1
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Abbildung 45.Ablauf der Kortisolkonzentration bei Patienten miitterschiedlichem Schwergrad
der depressiven Symptomatik zu T2
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6 Diskussion

Das Ziel der vorliegenden Arbeit war die Entwiclkdgureines psychosozialen
Anpassungsmodells an die ALS und die Etablierumg<ipsychophysiologischen
Parameters fur die Anpassungsleistung. Dabei wuFgsioren berlcksichtigt, die
auf der Grundlage theoretischer Uberlegungen geemnwurden. Eine hohe
Lebensqualitat und eine niedrige depressive Symati@nwvurden als Indikatoren fur
eine gelungene Anpassung betrachtet. Die Sozialeterstiitzung, die
Bewaltigungsstrategien, die kognitive Bewertung udi Krankheitsparameter
wurden als Préadiktoren der psychosozialen Anpassumersucht. Es handelte sich
um eine Langsschnittstudie mit vier Messzeitpunktgo T1 nahmen 27 ALS
Patienten teil. Die Stichprobe wurde mit der Zeitmer kleiner, so dass zu T2 22, zu
T3 19 und zu T4 16 ALS Patienten befragt werdemkeam Der kdrperliche Zustand
der befragten Patienten erstreckte sich von geriBgeintrachtigung bis hin zum
Locked-In Syndrom. Die Zeit, die seit der Diagndsksng vergangen war variierte
zwischen 21 und 149 Monaten. Die durchschnittlichespragung depressiver
Symptomatik unterschied sich nicht signifikant Gdex Messzeitpunkte hinweg und
lag im Bereich der unauffalligen Symptomatik. Aufgd einer hohen Bandbreite
wurden die Veranderungen depressiver Symptomattk die Zeit hinweg innerhalb
der nach Schwere der erreichten Depressivitat teiiten Gruppen untersucht. Auf
diese Weise wurden bei keiner Auspragung der Dsjanes/eranderungen Uber die
Zeitpunkte hinweg gefunden. Die Stabilitdt depnemsiSymptomatik bei ALS
Patienten wurde bereits in zwei anderen Langsdstuidien berichtet [70, 239].
Gauthier und Kollegen konnten in ihrer Langsscbhitlie zur Depressivitat und
Lebensqualitat bei ALS Patienten und deren pflegendartnern (patient-caregiver
couple) keine signifikanten Unterschiede zwischem dwei Messungszeitpunkten
bezuglich der depressiven Symptomatik der ALS Ragrefinden. Zum Zeitpunkt der
ersten Befragung lagen 6 von 55 und zur zweitervd® 31 Patienten im Bereich
milder bis maRiger Depressivitat [70]. In einercBgrobe von 50 ALS Patienten
fanden Goldstein und Kollegen ebenfalls keine $ikgmten Unterschiede beziglich
der depressiven Symptomatik der befragten ALS Rae Uber drei
Messungszeitpunkte hinweg [239]. In der vorliegend&rbeit schwankte die
Pravalenz klinisch relevanter depressiver Symptamasst anhand des ADI-12 und
des BDI, Uber die vier Messungszeitpunkte hinwegeawen 12.5 % und 27 %. Mit
diesen Ergebnissen liegt die Pravalenz klinisceviasiter Symptomatik in unserer
Stichprobe- ein wenig unterhalb der in der Literdberichteten durchschnittlichen
Fragebogenpréavalenz [46, 53, 219].

Die erreichten Durchschnittswerte der individuellgp blieben Uber die Zeit hinweg
auch konstant und waren relativ hoch. Die Mittebedyewegten sich zwischen 66.6
und 67.7 und lagen damit unter dem gewichtetehragtischen Mittel der bisherigen
Ergebnisse der Studien (71 %), die sich mit deividdellen LQ der ALS Patienten
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beschaftigten. In zwei dieser Studien wurden nggig Mittelwerte (< 60 %)
bezuglich der individuellen LQ berichtet [71, 7§¢doch in den meisten dieser
Studien konnte ein relativ hoher Wert von Uber 7@&tunden werden [70, 77, 88,
90, 91]. Betrachtet man die Mittelwerte einer Sticdbe von gesunden Personen, von
etwa 80 % [67, 71, 240] so wird deutlich, dass emien Mittelwert von etwa 67 %
die ALS Patienten trotzt ihrer fatalen Diagnose umsthrken physischen
Beeintrachtigung nur ca. 13 % unter der individerelLQ gesunder Personen liegen.
Betrachtet man die durchschnittliche groRe korpeei Beeintrachtigung der
Stichproben zu allen Messzeitpunkten so wird di&sgebnis noch bemerkenswerter.
Die Vergleiche der Forschungsergebnisse der indalidn LQ der ALS Patienten mit
Ergebnissen von Patienten mit anderen korperlicierkrankungen bieten
aussagekréftige Interpretationsmdoglichkeiten. BR&gie mit Krebs in einem
fortgeschrittenen Krankheitsstadium erreichtenwteite geringe LQ- Werte, die
durchschnittlich unter 60 % lagen [77, 90, 241].i Benderen chronischen
Krankheiten, die jedoch nicht terminal verlaufenie wReizdarm Syndrom, oder
kongenitale Herzkrankheit, lag die individuelle 1b@i etwa 70 % [67, 242, 243]. In
der Betrachtung der Tatsache, dass die ALS einendess schwere fatale
Erkrankung ist, sollten die vergleichbare Werte dwdividuellen LQ der ALS
Patienten mit den Werten anderer chronisch Krankieht als selbstverstéandlich
angesehen werden, sondern eher als Indikatoren eifegreichen psychosozialen
Anpassung der ALS Patienten an ihre Krankheitssana
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6.1 Indikatoren der psychosozialen Anpassung und soziednographische
Variablen

Insgesamt hatten soziodemographische Merkmale welBigfluss auf die
Depressivitat und LQ der ALS Patienten. Ein Gestitlerunterschied in Bezug auf
die selbstberichtete Depressivitdt und in Bezug diefindividuelle LQ konnte zu
keinem der vier Befragungszeitpunkte festgestekrden. Ebenso wurden keine
signifikanten Unterschiede zwischen den Patientemiadrigem Bildungsstatus und
den Patienten mit Hochschulabschluss bezuglichr dhepressiven Symptomatik und
Lebensqualitéat Uber die Zeit hinweg gefunden. Wrdie Patienten nach dem Grad
des Schullabschlusses in drei Kategorien einget&iltzeigte sich zu T2 und T4
signifikante Unterschiede zwischen den Patienten auptschulabschluss und
Patienten mit Realschulabschluss. Es ist durchadglich, dass Patienten mit
geringerer Bildung weniger Moglichkeiten haben, aogellektuellen® Tatigkeiten
wie Lesen oder Nachdenken, Befriedigung zu bezieBen konnten auch weniger
Kapazitdten haben, neue Perspektiven vor dem Himbed der Krankheit zu
entwickeln. Dass Patienten mit Hauptschulabschtlisshschnittlich eine hdhere
Depressivitatsauspragung aufwiesen als die Patientg Abitur wurde auch in
vorherigen Arbeiten der Tubinger Gruppe gezeigt, [49]. Der Zusammenhang
zwischen niedrigerem Bildungsgrad und hoherer Desprgdt wurde wiederholt in
der Literatur berichtet [244]. Dabei wiesen Langssttsstudien darauf hin, dass im
Lebensverlauf dieser Zusammenhang madglicherweis dee Moderatorvariable
,S0zio0konomischer Status’ erklart werden kann [28emnach wird der Einfluss
geringerer Bildung durch einen niedrigen sozioOkoisgchen Status in der
Entwicklung depressiver Symptomatik moderiert [244h] der vorliegenden Arbeit
wurde der soziobkonomische Status nicht direktsstfgedoch wurden wéhrend der
Gesprachen und des semistrukturierten Interview&rassung der individuellen LQ
nur wenig finanzielle Sorgen seitens der Patiertierichtet. Damit kann davon
ausgegangen werden, dass in der vorgestellten p&iloh keine wesentlichen
Unterschiede beziglich des soziodkonomischen Sthastehen. Diese relative
Homogenitat kann durchaus die nur teilweise sigaiften Unterschiede zwischen
den Patienten mit unterschiedlichem Bildungsgraaugkch ihrer depressiven
Symptomatik erklaren.

Es konnte kein signifikanter Zusammenhang zwisathem Alter und dem Ausmald
an depressiver Symptomatik tber die vier Befrageeigsunkte hinweg gefunden
werden. Dieser Befund entspricht nicht den empgiescBeweise, die in Félle von
primaren Depressionen berichtet werden, namlicks daepression mit dem Alter
zunimmt. Zusammengefasst deuten die Ergebnissgylidzides Zusammenhanges
zwischen dem Schwergrad depressiver Symptomatik smelodemographischer
Aspekte darauf hin, dass sich Depression bei ALBew@s manifestiert als bei
Patienten, deren primare Stérung Depression iskoBate z.B. die héhere Pravalenz
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depressiver Storungen bei Frauen und in bei 8kef Patienten nicht nachgewiesen
werden. Demnach sollten Arzte, Pflegepersonal undehdrigen in ihrem Umgang
mit ALS Patienten keine niedrige Pravalenz depvessstorung bei mannlichen und
jungeren ALS Patienten erwarten. Der Bildungsgradlltes nur mit der

Beriicksichtigung der sozio6konomischen Status si&k&Faktor angesehen werden.

Zu T1 und zu T3 korrelierte das Alter positiv mé@rd_ebensqualitat. Je alter die ALS
Patienten waren, desto héher war ihre individue@e Dieser Befund stimmt gut mit
den Ergebnissen aus der Literatur ein [57, 66Hiésen Studien wurde gezeigt, dass
altere Menschen weniger Stress [57] und hoéhereviohaklle Lebensqualitat [66]
aufwiesen als die jungeren. Moéglicherweise entwithéenschen mit zunehmendem
Alter durch mehr Lebenserfahrung und Gelbtheit inmgdng mit Stress
hervorrufenden Situationen haben, ein erhbhtes adivean psychischer
Widerstandsfahigkeit [245].
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6.2 Indikatoren der psychosozialen Anpassung und krankbitsbezogene
Variablen

In der aktuellen Studie wurden neben der kérpezhicBeeintrachtigung die ,Dauer
der Erkrankung’ und die ,Abhangigkeit von Lebensdtdnden Malinahmen’ als
krankheitsbezogene Parameter untersucht. Zu keidem Messungszeitpunkte
konnten signifikante Zusammenhange zwischen deebDder Erkrankung und dem
Ausmall an selbstberichteter Depressivitdt und ddividuellen LQ gefunden

werden. Ergebnisse der Vergleichsanalyse zwischem Batientengruppen mit
unterschiedlichen Zeitraumen seit der Diagnosestglimachten deutlich, dass die
Zeit, die seit der Diagnose vergangen war wederBpressivitdt noch die LQ

beeinflusste. Eine Unabhangigkeit depressiver Symatik von der Zeitdauer der
Erkrankung wird auch in den meisten der im erstapitel zitierten Studien berichtet.

Die Ergebnisse der Regressionsanalysen machtenlicdeutlass sowohl die

Depressivitat als auch die LQ der ALS Patienterchlysychologischen Variablen,
jedoch nicht durch krankheitsbezogenen Variabletirnest wurden. Auf die

Ergebnisse der Regressionsanalysen wird in einéitergm Abschnitt ausfuhrlicher
eingegangen. Eine Vergleichanalyse zwischen derh r&chwergrad physischer
Beeintrachtigung unterteilten Gruppen, untersuctiee Auswirkung korperlicher

Beeintrdchtigung auf die Depressivitat und LQ. Zuend ersten drei

Untersuchungszeitpunkten wurden keine signifikatdeterschiede zwischen diesen
Gruppen bezuglich depressiver Symptome und derrsspmlitat gefunden. Zu T4
konnte Uberraschender Weise gezeigt werden, dasdPdienten in der Gruppe
,Locked-In Syndrom’ signifikant niedrigere deprassiSymptome aufwiesen als die
Patienten der Gruppe der ,geringen korperlichenrgghtigung’. Kurzlich konnten

Zickler (2007) und Lulé und Mitarbeiter zeigen, slae subjektive Lebensqualitat
bei gro3erer korperlicher Beeintrachtigung héhedwsie betrachteten die Zunahme
subjektiver LQ nach einem langeren Zeitintervaltmaler Diagnose bei grol3erer
physischer Einschréankung als Hinweis auf einen gatamsprozess an die
Erkrankung Dabei konnte die hdhere LQ der Patienten mit gef3kdrperlichen

Beeintrachtigung eindeutig auf den Faktor ,kink#ideatmung’ rickgefiihrt werden
[217] (Zickler, unverdffentlichte Diplomarbeit). @ohl in der vorliegenden Studie
fir den Zeitraum seit Diagnosestellung kein Zusanimaag zum Auspragungsgrad
der Depressivitat oder LQ gefunden wurde, kann raufl) der Ergebnisse der
Regressionsanalysen und der Vergleichsanalysen chevis den Gruppen

unterschiedlichen Grades der Funktionsfahigkeit,e diUberlegung eines

Adaptationsprozesses an die ALS bestatigt werdenvbrliegenden Daten zeigten,
dass mit dem Abbau korperlicher Funktionen wenidepressive Symptome und
hohere LQ berichtet werden. Auch wenn die vergaagéegit seit Diagnosestellung
mit dem Ausmald koérperlicher Beeintrachtigung kaerél so ist dieses Verhéltnis
nicht linear, da Patienten mit schwerer korperlicBeeintréachtigung oder sogar
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Locked-in Zustand, sehr lange bei relativ stabileinperlichem Zustand Uberleben
konnen.

Der Vergleich beatmeter und nicht beatmeter bzwisRith erndhrter und nicht
kinstlich ernahrter Patienten beziglich ihrer Aspagsindikatoren ergab zu den
ersten drei Messungszeitpunkten keine signifikanténterschiede. Ahnliche
Ergebnisse berichten Kibler und Kollegen [86]. lesdr Studie unterschieden sich
beatmete und nicht beatmete Patienten nicht betiglies Schwergrads ihrer
depressiven Symptomatik. Dies galt auch fur dengMeah zwischen kinstlich
ernahrten und nicht kinstlich erndhrten Patieng$j. [In der vorliegenden Studie,
konnten die Ergebnisse zu T4 bedeutsamer Weiserzaigss beatmete und kinstlich
ernahrte ALS Patienten niedrigere Depressivitalveagen als die ALS Patienten, die
nicht auf diese lebenserhaltenden Malinahmen angewiearen. Dieses Ergebnis
bestatigt die Daten von Lulé und Kollegen [217] cier, unveréffentlichte
Diplomarbeit). Den Patienten mit der Begrindung eeinzunehmenden
Verschlechterung der Lebensqualitdt davon abzurébenserhaltende Malinahmen
in Anspruch zu nehmen, ist empirisch nicht haltbéan kann von diesen Daten nicht
schlieBen, dass ALS Patienten grundsatzlich kishst#rnéhrt und beatmet werden
sollten, da wir nicht wissen, wie die Patientere diese Malinahmen nicht erhalten
haben und deshalb verstorben sind, damit zureckongmen waren. Moss und
Kollegen schlossen aus ihren Daten, dass der Wunsch |ebenserhaltenden
MalRnahmen der beste Pradiktor dafir sei, mit diegdaRnahmen gut zurecht zu
kommen [167]. Es sind jedoch auch Falle bekannt9]j2@ie aufgrund von
Notfallversorgung bei akutem Atemstillstand intubievurden (ohne vorherige
entsprechende Verfigung) und die dann sehr guttdamRecht gekommen sind.
Aufgrund der Erfahrung am Institut fir Medizinischigsychologie, werden die
Patienten in den ALS Ambulanzen nicht objektiv Uledrenserhaltende Malinahmen
informiert, d.h. Daten wie die vorliegenden werdaicht in die Beratung
miteinbezogen, und es wird eher von lebenserhateMdallnahmen, die Uber PEG
und nicht invasive Beatmung hinausgehen (also B@icmie), abgeraten. Es ist
durchaus moéglich, dass den Patienten aufgrundgvidlischer Vorstellungen tber das
Leben im Locked-in Zustand von einem Weiterlebegeafiten wird und sie deshalb
auch selbst den Wunsch nicht haben und dartbeusiien Angehoérigen weder
finanziell noch psychisch zur Last fallen wollen.Deutschland ist die medizinische
Versorgung jedoch so gut, dass Patienten mit kithetl Beatmung auch zuhause
versorgt werden kdnnen. Es kann nicht bestritterdere dass die Versorgung eines
schwerkranken Menschen fiur die HauptbezugsperseinenBelastung darstellt [70];
nach den positiven Auswirkungen, den geliebten Mees weiterhin um sich zu
haben, wird selten gefragt und die Forschung Ubimiente Bewaltigungsstrategien
fur pflegende Angehdérige, vor allem bei ALS, steicktien Kinderschuhen.
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6.3 Indikatoren der psychosozialen Anpassung und sozlUnterstiitzung

Alle Skalen des Fragebogens zur sozialen Unterstgtzzeigten erhebliche
signifikante Zusammenh&nge mit den Indikatorenpdgichosozialen Anpassung. Es
wurden signifikante Zusammenhange zwischen deiterfem und wahrgenommenen
sozialen Unterstitzung und der Hohe der individurellebensqualitat zu T1, T2 und
T3 gefunden. Je hoher die tatsachlich erhalteneiesatve wahrgenommene
Unterstitzung, desto hoher war die LebensqualB&ide Formen der sozialen
Unterstitzung korrelierten zu T1 auch mit der degireen Symptomatik. Je héher die
soziale Unterstitzung, desto niedriger die DepoesdDiese Befunde stimmen gut
Uberrein mit den Ergebnissen aus der Literatur 96, 219]. Dass zu den restlichen
Messzeitpunkten keine  signifikanten Zusammenhangewischen  der
wahrgenommenen bzw. der tatséachlich erhaltenenalsotinterstiitzung und der
depressiven Symptomatik gefunden wurden, konnteanddiregen, dass in der
vorliegenden Arbeit keine Unterscheidung zwischestrumenteller und emotionaler
Unterstitzung gemacht wurde. Unter instrumentellémterstitzung wird die
praktische Hilfe verstanden, die von der engsterzuBsperson geleistet wird,
beispielsweise die Wohnung zu versorgen oder Aggeleeiten fiir die Patienten zu
erledigen. Die emotionale Unterstlitzung bezieht sigf die emotionale Nahe zu der
Bezugsperson [100]. Man kann spekulieren, dassndigumentelle Unterstitzung
mehr Einfluss auf die Lebensqualitat haben kdnnté&hrend die emotionale
Unterstltzung sich mehr auf die Schwere depresSlyerptomatik auswirkte. Diese
Hypothese bedarf allerdings der weiteren Untersaghund Aufklarung. Mann
kbnnte vermuten, dass Personen, die viel Unterstgtzhier wird beide Formen:
instrumentelle und emotionale gemeint) erhalteeselivon ihren Bezugspersonen
oder Mitmenschen verstarkt einfordern. Zu den 8giah der Mobilisierung von
Unterstitzung gehort beispielsweise, direkt um eHidfu bitten ((Wenn ich Hilfe
brauche, bitte ich andere darum’), was bei Erfoigderum das Gefiihl der Kontrolle
und Zuversicht erhéhen konnte. In der vorliegendebeit konnte eine konstante
positive signifikante Korrelation zwischen der ,altenen sozialen Unterstitzung’
und der ,Suche nach Unterstitzung’ gefunden werdanll konnte gezeigt werden,
dass je haufiger die Patienten nach Unterstitzuehten, desto niedriger war ihre
depressive Symptomatik. Derselbe Zusammenhang vawrde und zu T3 zwischen
der Suche nach Unterstitzung und der Hohe der ithddllen Lebensqualitat
gefunden.

Zu T1 zeigte sich ein positiver Zusammenhang zvasatber Héhe der individuellen
Lebensqualitat und der Ho6he des Bedirfnisses naakersliitzung. Hoheres
Bedurfnis war mit hoherer Lebensqualitdt assoziiZum Zeitpunkt der zweiten
Befragung Dberichtete die Stichprobe signifikant igen Bedirfnis nach
Unterstlitzung. Zum dritten und vierten Messzeitpunkurde eine positive
signifikante Korrelation dieser Dimension der Usté@tzung mit depressiver
Symptomatik festgestellt. Demnach, weniger Bed&rfrwar mit wenigeren
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depressiven Symptomen verbunden. Zu den gleichetpub&ten konnten keine

signifikanten Zusammenhange zwischen dem Bediunach Unterstltzung und der
Lebensqualitéat gefunden. Eine mdgliche Interpretatiieser Ergebnisse konnte der
Anpassungsprozess an die ALS bieten. Im Verlauf Klankheit arrangieren sich

moglicherweise die ALS Patienten mit der neuendsibm und deshalb koénnte ihr
Bedurfnis nach Unterstiitzung mit der Zeit abnehrBemauf die tatséchlich erhaltene
soziale Unterstltzung verlieren alle anderen Dinoereh der direkten sozialen

Unterstitzung an Bedeutung fur die Anpassung an.ALS

In der aktuellen Studie wurde protektives Abpuffeais eine Form indirekter
Unterstitzung aufgenommen, die moglicherweise ddienen konnte, die engste
Bezugsperson als Hauptunterstitzungsquelle vor Etechépfung zu schitzen.
Protektives Abpuffern zielt damit auf eine Abschumg des anderen vor zuséatzlicher
Belastung [97]. Beispielsweise werden schlechtenNelaten ferngehalten oder Kritik
an anderen nicht ausgesprochen. Die ErgebnissevatBegenden Untersuchung
zeigen, dass mehr Bemiuhungen der ALS PatienterBgragspersonen zu ,schonen’
oder vor negativen Erlebnissen zu ,schitzen’, nihdrer eigener depressiver
Symptomatik assoziiert ist. Ahnliche Ergebnisse dear von Hagedoorn und
Kollegen [246] berichtet. Protektives Abpuffern waregativ mit ehelicher
Zufriedenheit verkntpft, wenn die Patienten eindeh&tressbelastung berichteten
oder unter starken korperlichen Beeintrachtigungeneiden hatten [246]. Auch bei
ALS hat Schitzen der Bezugsperson seinem PreigenRat, die haufiger dies tun
werden depressiver. In diesem Kontext ware wicimtiger Zukunft zu untersuchen,
wie sich diese Strategie auf die Angehdrigen und pbychischen Wohlgehen
auswirkt. Angenommen, das protektive Abpuffernthalfich den Angehdrigen nicht
viel, um mit der Belastung der Krankheitssituatibrer Pflegebedurftigen zurecht zu
kommen, sollten ALS Patienten aktiv von Abpuffebgaraten werden.

Empirische Studien zeigten, dass wenn in Stresdgiten die wahrgenommene
Unterstlitzung nur wenig mit tatsachlich erhaltetbterstiitzung korreliert, die
Effizienz erhaltener Unterstiutzung sich untersdicedauf das Wohlbefinden der
Betroffenen auswirken kann (d.h. wenn die Patientdem Unterstlitzung hoher
wahrnehmen als sie tatsachlich dargeboten wirdd wies sich negativ auf ihres
Wohlbefinden auswirken) [99]. Dass in der vorliegem Studie die Korrelation
zwischen diesen zwei Komponenten der sozialen bhitzung Uber die
Messungszeitpunkte hinweg konsistent hoch war, eledarauf hin, dass die
Einschéatzung der Effizienz erhaltener Unterstutzimogh war und dass sie sich
positiv auf die Anpassungsindikatoren auswirkte.r Begnifikanten Beitrag der
wahrgenommenen und tatséchlich erhaltenen sozidherstitzung zur Vorhersage
depressiver Symptomatik und der LQ wurde sowohlden Ergebnissen der
Regressionsanalyse als auch in der Vergleichsanalgs Mittelwerte der Patienten
mit héherer versus niedrigerer sozialer Unterstifjzgezeigt. Patienten mit hoherer
sozialer Unterstltzung berichteten zu T1 niedriglgressive Symptome und héhere
individuelle LQ als die Patienten mit niedrigerazimler Unterstitzung. Fur die
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soziale Unterstiutzung konnten bislang in den meiSadien mit ALS Patienten

konsistente Assoziationen mit hoherer LQ und ngaigr Depressivitat

nachgewiesen werden [89, 91, 205, 219]. In eineiekdunchung zur verschiedenen
Dimensionen der sozialen Unterstiitzung zeigten §eid und Kollegen, dass nur die
Hohe der emotionalen Unterstlitzung durch den engéetrauten positiv mit der

individuellen LQ korrelierte. Fir die anderen Aspeksozialer Unterstitzung:

Zufriedenheit mit sozialen Beziehungen und Ausmefistbzialen Netzwerks wurde
kein Zusammenhang festgestellt [89]. In ihrer Sturir pradiktiven Variablen der
LQ der ALS Patienten fanden Chio und Kollegen dieiae Unterstiitzung als die
konsistenteste Variable sowohl bei der Varianzeukld gesundheitsbezogener LQ
als auch bei der Varianzerklarung individueller [9Q].

Bedingt durch die zunehmende Immobilitdt von ALStiétden im Verlauf der
Krankheit, wird es fur die Patienten schwierigehr isoziales Netz aktiv
aufrechtzuerhalten. Umso wichtiger wird, dass dtteunde ermuntert werden, die
Patienten weiterhin und regelmafiig zu besuchenzungnterstiitzen. Da vermutlich
bei Freunden und Angehoérigen, die nicht dem eng&amilienkreis angehdren,
Unsicherheit dariber herrscht, was genau ALS betleslite nicht nur der engere,
sondern auch der weitere Umkreis der Patienten iderKrankheit aufgeklart
werden. Arzte sollten die Patienten ermuntern, Freunde und Bekannte tber die
Krankheit aufzuklaren, um den Erhalt des sozialetedks zu fordern.
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6.4 Indikatoren der psychosozialen Anpassung und kogriite Bewertungen

Die primaren kognitiven Bewertungen zur motivatiema Relevanz und
motivationalen Kongruenz zeigten, dass Patienteer the vier Messzeitpunkte
hinweg ihre Krankheitssituation als wichtig einsztén und dass sie zu T1, T2 und
T4 maRig mit ihrer Lebenssituation zufrieden waran.T3 stieg die Zufriedenheit
mit der Lebenssituation signifikant. Die Differeawischen motivationaler Relevanz
und motivationaler Kongruenz erbrachte Hinweise eveeBedrohung durch die ALS
Patienten bewertet wurde. Uber die Messzeitpunkterdy schatzten die Patienten
konstant die Situation als nicht bedrohlich an.kéinem der Messzeitpunkte wurden
signifikante Zusammenhénge dieser Bewertung mit denlikatoren der
psychosozialen Anpassung gefunden. Fur die Bewgrtler Zukunftserwartungen
wurde Uber die Messungszeitpunkte hinweg ebensoZesammenhang festgestellt.
Damit konnte in der vorliegenden Arbeit die Thedass hohere Bewertungen der
Bedrohung und niedrige Bewertung der Zukunftsemwagén mit hbherer depressiver
Symptomatik assoziiert sind, nicht bestatigt werd&hnliche Ergebnisse fanden
Smith und Lazarus in ihrer Studie zum Beitrag dptier kognitiver
Bewertungskomponenten zur Vorhersage bestimmtertibBnem [234]. So konnte
Traurigkeit aus kognitiven Bewertungspradiktorem schlecht vorhergesagt werden.
Andere Emotionen, wie Angstlichkeit, die ich in derliegenden Studie nicht erfasst
habe, konnten jedoch signifikant aus der kognitivedBewertung der
stressverursachenden Situation vorhergesagt werden.

Kognitive Bewertungen zum Verschulden, die Kausatdbugungen berihren
(,Verantwortlichkeit anderer und der ,Selbstvenanttung’) zeigten zu T1
signifikante Korrelationen mit Depressivitat und L@Wahrend die Verantwortlichkeit
anderer eine positive signifikante Korrelation mépressiver Symptomatik aufwies,
zeigte die Selbstverantwortung eine negative Kati@h mit der Héhe der LQ. Man
kann spekulieren, dass die Zuschreibung der Scmuldndere Hilflosigkeit erzeugt.
Das Gefiihl der Hilflosigkeit, das zu der Uberzeugtishren kann, selbst nichts an
der Situation verdndern zu konnen, ist ein zuvsig@s Indikator von Depression.
Sich selbst fur die Krankheit verantwortlich zu lér (was in der vorliegenden Arbeit
von den Patienten als ,ursachlich an der Kranklsshuld zu sein’ interpretiert
wurde), konnte die wahrgenommene Kontrolle UberSiigation schwachen und die
Anpassung beeintrachtigen (niedrige LQ). Dieserpmégation ist von den negativen
signifikanten Korrelationen zwischen der Zuversicabhd Kontrolle und der
Selbstverantwortung, die zu T1 und T3 gefunden wurthterstitzt. Hobhere
wahrgenommene Kontrolle war entsprechend in deriegenden Arbeit mit
geringerem Ausmal depressiver Symptomatik verbyneas auch in der Studie von
Nedele bestéatigt werden konnte (Nedele, unverditém¢ Diplomarbeit am
Psychologischen Institut, Universitat Tuibingen, 200
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Die Bewertung eigener Bewaltigungspotentiale zeigéeich anhand der

Mittelwertvergleichsanalyse signifikante ErgebnisBée ALS Patienten, die hdhere
Zuversicht und Kontrolliberzeugung berichteten,sereniedrigere Depressionswerte
auf als die ALS Patienten, die diesen Aspekt nggarieinschatzten. Ahnliche

Ergebnisse wurde von Plahuta und Kollegen bericf24?]. Sie zeigten in einer

Stichprobe von 136 ALS Patienten, dass die extorgrolliberzeugung signifikant

die Hilflosigkeit vorhersagen konnte. Die externenktollliberzeugung entsprach der
Erwartungen einer Person, dass nicht das eigenehalfen, sondern eher

aullenstehende, nicht kontrollierbare Faktoren iHeesundheit bzw. ihre

Krankheitssituation bestimmen [247].

Dartber hinaus, bei der Gestaltung angemessengeuBegsstrategien fur ALS
Patienten sollten die kognitive Bewertungen berictkgyt werden. Den Patienten
sollten Strategien beigebracht werden, die ihrerezsicht und Kontrolliberzeugung
erhéhen. So sollten. destruktive Uberzeugungen. (adbst ursachlich an der
Krankheit Schuld zu sein oder den Anderen daflramevortlich zu machen)
identifiziert und geédndert werden.
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6.5 Indikatoren der psychosozialen Anpassung und Bewagiungsstrategien

Die Einsetzung der Po.Eo BewaltigungsstrategienSuahe nach Unterstitzung und
Information wurden mit der Zeit immer weniger. Heelnd Mitarbeiter berichten
ebenso weniger Bedurfnis und Suche nach Informédtemler zweite Befragung ihrer
Studie [106]. Verglichen mit T1, T2 und T4 setztdie Patienten zu T3 signifikant
weniger positive Handlungen und positives DenkenBawaltigung ein. Die Eo.Eo
Strategien zur Unabhéngigkeit und die Eo.Ed Strategur Vermeidung wurden Uber
die Messzeitpunkte hinweg konstant eingesetzt. lont&xt einer chronischen
Erkrankung werden die unterschiedlichen Bewaéltigwegsuche davon abhangig, wie
effektiv und kostenaufwandig sie waren, beibehalbeler aufgegeben [248]. Die
Flexibilitdt und Variabilitdt des Einsatzes von BE#tigungsstrategien wird auch
durch den Verlauf der Erkrankung beeinflusst. Drarkheit stellt einen Stressor dar,
der sich in seiner Form, Haufigkeit und Intensdatlern kann. In der vorliegenden
Studie wurden Hinweise fur diese Annahme in Bezufj die Strategie ,positive
Handlungen und positives Denken’ gefunden. Zu T@ T8 zeigte sich namlich eine
positive Korrelation zwischen der Einsetzung dersjiven Handlung und Denken’
und der Zeit seit der Diagnosestellung, die dafiiickt, dass je langer Zeit seit der
Diagnosestellung vergangen war, desto haufiger enudlese Strategien eingesetzt.
Es ist durchaus moglich, dass Patienten mit lamgkrankheitsdauer sich eine
positive Einstellung zu ihrer Umgebung und ihreaikheit schaffen, die sie bei der
Krankheitsbewaltigung hilft und die zu langerer béleenszeit fithren kann.

Dass die zu T1 gefundene positive signifikante Klation zwischen
Vermeidungsverhalten und LQ zu T2 und zu T3 in emegativ signifikante
Korrelation umschlug, deutete darauf hin, dasspdegressive Verlauf der ALS die
Patienten gleichzeitig mit kurzfristigen und langdauernden Stressoren konfrontiert,
die unterschiedliche Bewaltigungsstrategien erfordeMit Krankheitsfortschritt
konnte die Vermeidung kognitiv und emotional aufdiger werden und daher mehr
Ressourcen verbrauchen, die dann zu anderweitigevalBgung fehlen. In der
Literatur wurde haufiger gezeigt, dass bei kurgfyen, jedoch nicht bei
schwerwiegenden und lang andauernden Stressoremelfeing eine adaptive Form
der Bewaéltigung darstellt [116, 249, 250]. Auch aederen chronischen Krankheiten
wie multiple Sklerose, Krebs oder HIV Infektion wien negative Zusammenhénge
zwischen dem Vermeidungsverhalten und den Indikatodes psychologischen
Wohlbefindens mehrmals berichtet [118, 251].

Betrachtet man die Po.Eo. Strategien und die Indika der psychosozialen
Anpassung, so zeigen sich einige signifikante Entpsle. Haufigere Suche nach
Unterstitzung und Suche nach Information warenzmit niedrigerer Depressivitéat
und hoherer individueller LQ assoziiert. Wahrendilggich depressiver Symptomatik
dieses Ergebnis Uber die ndchsten Messungszeipuirkiveg nicht bestatigt werden
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konnte, zeigte sich fur die LQ ein solcher Zusamimagéig auch zu T2 und zu T3. Die
Suche nach sozialer Integration wurde auch von Heol Kollegen als adaptive
Bewaltigungsstrategie fur ALS Patienten berichtQd]. Positive Zusammenhénge
zwischen Depressivitat und Suche nach sozialerrshitzung konnten Desmond &
MacLachlan bei beinamputierten Patienten nachwd@gg]. Allerdings finden sich
in der Literatur am héaufigsten Berichte tber diézignz dieser Strategien bei Krebs
und bei HIV infizierten Patienten. Hierbei wurdezgmt, dass mehr Suche nach
soziale Unterstlitzung zur Erh6hung von psychisdvemlbefinden und Gesundheit
beitragt [97, 253].

Insgesamt lasst sich die Hypothese, dass in eieargvkontrollierbaren Situation, so
wie der Verlauf von ALS, die Po.Ed und Eo.Eo Sgae effizienter werden nicht
vollstandig bestatigen. Wahrend Po.Ed und Eo.Eat&jien, hypothesekonform mit
weniger Depressivitat verbunden sind, wirken sigh Ro.Eo Strategien auf die LQ
positiv aus. Diese Befunde unterstiitzen die Idass &ich ein flexibler und variabler
Einsatz der Bewaltigungsstrategien im Verlauf deSAeffizient auf die Anpassung
auswirkt. Verschiedene empirische Arbeiten zeigiass im Kontext einer realen
langfristigen Belastung wie etwa schwere chronideHgankung es wenig hilfreich
ist von einer ,Entweder-Oder’ Wirksamkeit der Betgilngsstrategien auszugehen,
sondern es vielmehr angebracht ist, Oszillatiomederr Einsetzung dieser Strategien
zu vermuten. Demnach im Kontext ,Krankheit’ wirdheiflexible Einsetzung von
konfrontativeren vs. weniger konfrontativen Stradegein Kennzeichen effektiver
Bewaltigung [99, 251].
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6.6 Aspekte individueller Lebensqualitat

Die Lebensbereiche, die die ALS Patienten zur Besting ihrer LQ nominierten,
konnten zu 13 Kategorien zusammengefasst werdeaseDkonnten zu jedem
Messzeitpunk wieder gefunden werden. Betrachtet noam Haufigkeit der
Nennungen und die relative Gewichtung die fur di€agegorien vergeben wurden,
So zeigte sich, dass ,Familie’ zu drei der vier Bstpunkte am haufigsten erwahnt
wurde, und dass sie zu jedem Messzeitpunkt dietg@Bwichtung erreichte. Dieser
Befund entspricht den Daten aus der Mehrzahl dedi&t, die Anhand des SEIQoL-
DW die individuelle LQ erfasst haben [217, 254-258]erdings berichten nicht alle
Studien, die bei ALS Patienten dieses Instrumentweedeten, dass der
Lebensbereich Familie am haufigsten nominiert wWifd, 90]. Die Ergebnisse zur
Haufigkeit zusammen mit der zur Gewichtung der Katee ,Familie’ legen nahe,
dass die Familie eine deutlich wichtigere Determieabei der Bestimmung
individueller LQ darstellt als alle andere BereicBéese Befunde decken sich mit der
Analyse von Borasio und Kollegen, die viel mehr Maise auf eine erhohte
Bedeutung der Familie bei der Bestimmung der LALS gefunden haben, als es zu
vermuten war [257]. Dabei wurde jedoch nicht speigift wie viel niedriger diese zu
vermuten war. Fur die Mehrzahl der LQ Kategoriestéed keine lineare Beziehung
zwischen der Haufigkeitsnennungen und Gewichtumgeréssanterweise gab es
Bereiche deren Gewichtung niedrig ausfiel, obwalel memlich haufig genannt
wurden, so zum Beispiel die Kategorien: ,Sozialentakte’ und ,Hobbies’. Auf der
anderen Seite wurden auch Bereiche gefunden, diel#h&aufig oder selten nominiert
wurden, die ein grol3es Gewicht hatten (Kommunikat&utonomie, Gesundheit und
Medizin-pflegerische Betreuung).

Auf den ersten Blick scheinen die Ergebnisse bédtigler sozialen Kontakte im
Widerspruch mit den Befunden der Regressionsanabis® den quantitativen
Betrachtungen zu stehen. Diese letzteren habenebewi dass eine erhohte
wahrgenommen und erhaltene soziale Unterstutzuedrige Depression und hohe
LQ vorhersagen. Dass der Bereich zu sozialer Koatélei der Definierung der
individuellen LQ haufig aber nur wenig gewichtet rde, kann damit
zusammenhangen, dass fur die Patienten auch didtirg der Selbstandigkeit einen
ganz wichtigen Aspekt darstellt. Es ist durchauglinb, dass obwohl die Erhaltung
des sozialen Umfelds und der sozialen Unterstiutzeimgleutlich ein konstanter
Bereich bei der Bestimmung der LQ darstellt, damative Gewichtung durch die
,Schitzung’ der Selbstandigkeit und der Selbsthesting reguliert wird. In der
Literatur wurde wiederholt gezeigt, dass in Pflegakxten die Zufriedenheit
Pflegebedurftiger mit den erhaltenen Diensten vamdAusmall an erlebter
Autonomie abhangt. Deshalb sollten ALS Patientehedaunterstiitzt werden, ihr
soziales Umfeld mdglichst selbstandig zu organesiePflegepersonal, Angehdorige,
Freunde und Bekannte sollten Ressourcen und Méglitgn fordern, die ein Geflhl
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der Handlungs- und Entscheidungsfahigkeit bei A8dnten entwickeln zu kdnnen.
Mit anderen Worten, den ALS Patienten sollte ernoti)l werden, selbst zu
entscheiden, wann, wie, wo, von wem und in welchémfang sie Unterstitzung,
Hilfe oder soziale Interaktion brauchen.

Im Verlauf der ALS gewannen spezifische LQ Kategorian Bedeutung fur die
individuelle LQ. Bei der Analyse des response dift LQ Bereiche zeigte sich, dass
fur Kommunikation und Mobilitat die Gewichtung, ufitt die Kategorien ,Medizin-
pflegerische Betreuung’ und ,Mobilitat’ die Haufigik mit der Zeit deutlich zunimmt.
Fasst man die Befunde zur Haufigkeit, mit der ,Koomkation’ ,Mobilitat’ und
,Medizin-pflegerische Betreuung’ von den Patientamit unterschiedlicher
korperlicher Einschrdnkung nominiert wurden und Higebnisse zur Gewichtung
zusammen, wird es ersichtlich, dass ALS Patienteh grol3erer physischer
Beeintrachtigung haufiger und mehr Bedeutung dereiBkee vergeben, die den
psychosozialen Bereich und die Pflege betreffern Ii@nnte daraus schliel3en dass,
je starker die ALS Patienten auf medizin-pflegdrestnterstiitzung zum Weiterleben
angewiesen sind, desto wichtiger werden diese Aspélir ihre LQ. Werden
kunstliche Therapieoptionen im Verlauf der Krankleigenommen, so stellen diese
wichtige Aspekte der LQ der ALS Patienten dar. &hndie Krankheit fortschreitet,
umso mehr wird ein umfassendes und strukturieressarfgungs- und Pflegekonzept
fur die ALS Patienten unerlasslich.

Im Krankheitsablauf wurden auch LQ Kategorien gdkm die eine
Abnahmetendenz zeigen. Die Kategorie Werte und li&lamird beispielsweise mit
der Zeit immer weniger nominiert. Der Vergleich gehen Patienten mit geringer
und starker koérperlichen Einschrankung beziglich iaufigkeitsnennung fur die
Kategorie ,Werte und Glaube’ bestatigte dieses Bmge Dass die stark
eingeschréankte ALS Patienten, die zum grol3en Té¢iledbenserhaltende MalRnahmen
angewiesen sind, weniger Bedeutung der Kategorigrt®\und Glaube’ vergaben als
die Patienten mit leichter bis mittelschwerer pkgsen Beeintrachtigung kdnnte
darauf hinweisen, dass glaubige Menschen tendénzigniger kinstliche
Behandlung zur Lebensverlangerung in Anspruch nahrach christlicher Ethik
kann der Therapieverzicht bei Féllen, wo die lelberidngernde MalRnahmen den
Patienten kein Leben in Autonomie und Kommunikationit der Umgebung
ermdglichen, erlaubt und sogar geboten sein [258]bei ALS haufig angenommen
wird, dass durch die invasive Beatmung Patientehtmhehr kommunizieren kénnen
und dass das Leben kein Wert mehr hat, lehnen igéienschen diese Malinahme
haufiger ab.

Betrachtet man die Zufriedenheitsbewertung der L&elorien so zeigte sich, dass
fur die Kommunikation die geringste Zufriedenhedfribhtet wird, und das konstant
Uber die vier Messzeitpunkte hinweg. Beunruhigemdl @larmierend ist dieses
Ergebnis umso mehr, als der Kommunikation eine belie Gewichtung vergeben
wurde. Wie es spater aus den ethischen ErgebnisgkBetrachtungen deutlich wird,
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haben diese Befunde signifikante Implikationendig ethische Diskussion Uber die
Entscheidungen am Lebensende. Ebenso unzufriedemwd.S Patienten zu zwei
der vier Messzeitpunkte mit den Bereiche: ,Mobilitind ,Gesundheit’. Die hdchste
Zufriedenheit wurde zu allen Messzeitpunkten denika zugeschrieben.

Vergleicht man die Patienten mit unterschiedlich&chwergrad depressiver
Symptomatik, so zeigten sich, dass nicht depres8iv® Patienten haufiger die
Lebensbereiche ,Freunde’ ,Medizin-pflegerische Betmg und ,Kognitive
Fahigkeiten’ bei der Bestimmung ihrer LQ nannten die Patienten mit milder und
klinisch relevanter depressiver Symptomatik. Dassufde fur die nicht depressive
Patienten und ihre LQ ein wichtigerer Aspekt daitstednnte darauf hindeuten, dass
unter den sozialen Bereichen, Freunde eine présemblle bei der Vorbeugung
depressiver Symptomatik spielen. ALS Patiententesollunterstitzt werden ihr
Freundschaftskreis zu pflegen und neue Freundschaftifzubauen. Die Tatsache,
dass nicht depressive Patienten signifikant haufigee medizin-pflegerische
Versorgung bei der Bestimmung ihrer LQ nominiertésst sich als eine Art der
Bewaltigung interpretieren. Je mehr sich ALS Pa#ienauf ihre medizinische
Versorgung konzentrieren desto besser ist ihre hmdggische Anpassung an die
ALS. Sich um eine gute Versorgung zu kiimmern uniiv ake damit verbundene
Problemen zu lésen stellt eine konfrontative Forem Bewadltigung dar, die das
Uberleben fordert.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass beifdesiErg der individuellen LQ
der ALS Patienten Uber vier Messzeitpunkte hinwegden sowohl Lebensbereiche
identifiziert, deren Haufigkeit und Wichtigkeit kierstaunlich stabil zeigte als auch
solche deren Bedeutung mit der Zeit zu- oder abndbiese Ergebnisse haben
wichtige, praktische Implikationen bei der Entwich§ angemessener
Betreuungsstrategien fur die ALS Patienten. Fir dierbesserung oder
Aufrechterhaltung der LQ ist die Unterstitzung dudte Familie und Freunde von
entscheidender Bedeutung. Diese Unterstitzungsedrfallerdings nicht negativ auf
die Selbstandigkeit und Selbstbestimmung der Ratierauswirken. Die ALS
Patienten sollten dabei unterstitzt werden sowédt mdglich selbststandig und
immer selbstbestimmt ihr soziales Umfeld zu orgenem. Aufgrund der Daten zur
Determinanten der individuellen LQ bestéatigt sichie d These eines
Anpassungsprozesses der ALS Patienten immer meler Debens- und
Krankheitssituationen entsprechend schieben underdndALS Patienten ihre
Prioritaten bei der Auswahl und Gewichtung der lrethereiche, die ihre LQ
bestimmten. Eine besondere Aufmerksamkeit sollfel@uDynamik der Gewichtung
unterschiedlicher Lebensbereiche wahrend des Kmtsderlaufs gerichtet werden.
Eine gelungene psychosoziale Anpassung ist danreraarten wenn der ALS
Patienten, vor allem in spateren Stadien ihrer dfkung, eine zufrieden stellende
medizin-pflegerische Versorgung und Mdglichkeiterur zVerbesserung oder
Erhaltung der Kommunikation, garantiert werden lk&mnin diesem Sinne ist die
gezielte Schulung der Angehdrigen fur den Umgangdar ALS Patienten sowie
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Fort- und Weiterbildungen professioneller Pfleghfaéfte und Arzte ein ganz
wichtiger Punkt.

185



Eine Langsschnittstudie zur psychosozialen Anpasgan ALS Patienten

6.7 Indikatoren der psychosozialen Anpassung und Kortigl

In der vorliegenden Arbeit wurde der Zusammenhangschen depressiver
Symptomatik und der Kortisolreaktion im Speichelden ersten 30 Minuten nach
dem Aufwachen sowie der Kortisolreaktion am Abemdetsucht. Die Ergebnisse
zeigten, dass die Kortisolkonzentration in den egrsB80 Minuten nach dem
Aufwachen positiv mit der Schwere der selbstbeetsht depressiven Symptomatik
korrelierte. Je hoher die Kortisolfreisetzung amriyem, desto hoher war das Ausmal}
der selbstberichteten Depressivitat. Der Kortisstigay depressiver ALS Patienten
war in den ersten 30 Minuten nach dem Aufwachemiféignt groRer als der
Kortisolanstieg nicht depressiver ALS Patientene DXortisolkonzentration am
Abend korrelierte nicht signifikant mit der Depriegsit der ALS Patienten. Diese
Ergebnisse stimmen gut mit den Ergebnissen ausiteatur Gberein [6].

Hiermit ist es zum ersten Mal gelungen, einen pspblgsiologischen Indikator der
Depression bei ALS zu finden. Hohere Depressiongwvevaren zu beiden
Untersuchungszeitpunkten mit héherer Kortisolagsitieden ersten 30 Minuten nach
dem Aufwachen Kkorreliert. Trotzt vielfaltiger zealtvervéser und vegetativer
Verdanderungen konnte auch bei ALS der typische musanhang zwischen dem
Stresshormon - Kortisol und Depression gefunderderer

In der Zukunft sollten Studien mit grof3eren Stidiyan durchgefihrt werden, um
diese Methode als Hilfsinstrument bei der Depressimagnose zu validieren und zu
standardisieren. Es kodnnte Uberlegt werden, in H#inischen Praxis den
Kortisolspiegel im Speichel bei ALS Patienten zussen, um bei entsprechender
Hohe, die Patienten genauer Uber ihre aktuelleatoo zu befragen.
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6.8 Das Modell der psychosozialen Anpassung an die ALS

6.8.1 Querschnittsanalyse

In der Regressionsanalyse wurden voneinander unglggPradiktoren untersucht,
da alle interkorrelierenden Faktoren ausgeschlossarden. Demnach wurden
unabhangige Beitrage der Variablen gemessen waslioatnicht ausschliel3t, dass
die anderen Faktoren nicht auch zur Anpassungageitr kénnen. Die einzige
Ausnahme hierbei durfte der Schwergrad der physis&eeintrachtigung sein.

Insgesamt bestatigen die Ergebnisse der Regreas@mgsen die These, dass die
psychologischen Variablen, jedoch nicht die kraitkbezogenen Variablen die
psychosoziale Anpassung an die ALS vorhersagen.Qierschnittsanalyse zeigte,
dass zu T1 63 % der Varianz depressiver Symptomatik 67 % der Varianz der
Lebensqualitéat durch die die psychologischen Véial{,wahrgenommene soziale
Unterstitzung’, ,protektives Abpuffern’, kognitivBewertung der Zuversicht und
Kontrolliberzeugung’, Jpositive  Handlungen und pesis Denken’,
,Unabhangigkeit’ und ,Vermeidung’) aufgeklart werdekonnte. Der Grad der
korperlichen Beeintrachtigung konnte keine zuséeli Varianz depressiver
Symptomatik und der Lebensqualitdit aufklaren. Aufer dindividuellen
Pradiktorenebene zeigte sich, dass hohe wahrgenoenswiale Unterstiitzung und
hohe kognitive Bewertung der Zuversicht und Koniteérzeugung am besten eine
niedrige depressive Symptomatik vorhersagten. Hetiigder LQ konnte ein
pradiktiver Effekt der sozialen Unterstitzung, jeldokein solcher Effekt der
Zuversicht und Kontrolluberzeugung, festgestellt rdea. Der Beitrag der
Bewaltigungsstrategien zur Aufklarung der Variampmrssiver Symptomatik zu T1
wurde nicht signifikant. Hinsichtlich der LQ zeigsich, allerdings, dass haufigere
Einsetzung der Bewaltigungsstrategie ,Vermeidungbhdre Lebensqualitat
vorhersagt. Diese Daten bestatigen der ErgebnesKalrelationsanalyse und gehen
dariber hinaus, indem sie den pradiktiven WertgeiniVariablen zeigen. So sagte
haufigere ,Suche nach Unterstlitzung und Informatene héhere Lebensqualitat
vorher. Eine niedrigere Einschétzung der eigeneabbangigkeit sagte auch eine
hohere LQ voraus. Damit wurden Hinweise darauf iggdm, dass ein geringerer
Funktionsstatus, der mit weniger Unabh&ngigkeitheigingt eine hodhere LQ
vorhersagen kann. Die Ergebnisse der Querschratissnzu individuellen Beintrage
der Pradiktoren bei der Vorhersage depressiver madik und der LQ sind in
Abbildung 47 verdeutlicht.

Des Weiteren lasst sich aus den Ergebnissen sehlieBass die koérperliche
Beeintrachtigung keine pradiktive Funktion bei d€orhersage psychosozialer
Anpassung hat. Dieser Befund steht im WidersprughMeinung vieler Arzte und
Pflegepersonal, sowie zur Meinung der gesunden IBening, die haufig annehmen
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dass die Affektlage und die Lebensqualitidt der schtgelahmten Patienten und
insbesondere der ALS Patienten negativ, bzw. rgeski. Die soziale Unterstitzung
stellt dahingegen einen sehr starken PradiktorAdgrassung an ALS dar. Deshalb
sollte bei der Betreuung der ALS Patienten ein bdscer Akzent auf die

Verbesserung und Aufrechterhaltung des sozialeadsetind auf die instrumentelle
Unterstiutzung (Hilfsmittel) gesetzt werden. Ebemsgohtig erscheint die Schulung
von Angehorigen, Freunden und Bekannten fur einessdren Umgang mit ALS.

Destruktive Uberzeugungen und Mythen sollten udiese Personen identifiziert und
beseitigt werden. Nicht zuletzt kann anhand der r€umittsanalyse auf einen
potenziell positiven Effekt des Vermeidungsverhadtéei ALS geschlossen werden.
Im Kontext einer Aufklarung beispielsweise solltaralf geachtet, nicht alles auf
einmal mitzuteilen — aul3er dies wird vom Patiergtesdriicklich gewiinscht - und den
Patienten Zeit geben, die Informationen portionseau verarbeiten. Des Weiteren
wird die Langsschnittsanalyse ein kompletteres BddEffizienz der Vermeidung bei

der Anpassung zur ALS geben.
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Abbildung 46.Das Model der psychosozialen Anpassung an die Augrschnittsbetrachtung.

6.8.2 Langsschnittsanalyse

In der Regressionsanalyse zur Vorhersage der psgzltaden Anpassung zu T2
konnten die zu T1 erhobenen psychologischen Pidditiablen 56 % der Varianz
depressiver Symptomen und 60 % der Varianz der ufRld&xen. Zu T1 erhobene
korperliche Beeintrachtigung konnte keine weiterarighz der zu T2 berichteten
Depressivitat bzw. der LQ aufklaren. Damit konnteucta fur die
Langsschnittbetrachtung bestatigt werden, dass @ad der physischen
Beeintrachtigung keine pradiktive Rolle fir die ®ene depressiver Symptomatik
und der Hohe der LQ bei ALS spielt. Vielmehr wa&urche nach Unterstitzung und
Information ausschlaggebend fir eine hohe Lebetisdgiawahrend fur die
Abwesenheit von Depression die Kontrolliberzeugangend die soziale
Unterstitzung eine grofRe Bedeutung hatten. DiesanBe sind in Abbildung 48
dargestellt.
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Abbildung 47.Das Model der psychosozialen Anpassung an die AB8gsschnittsbetrachtung

Fur die Langsschnittbetrachtung wurde eine zwedgr&ssionsanalyse durchgefihrt.
Dabei wurden der zu T1 berichteten Schwergrad dsprer Symptomatik als
Kontrollvariable und die zu T2 erhobenen psychaolgen und krankheitsbezogenen
Variable als Pradiktoren hinzugefiigt. Fur die Depnatat konnte durch die
psychologischen Pradiktoren keine weitere Variamgeklart werden als die durch
die zu T1 erhobene Depressivitat bestimmt wurdee Wariable zu korperlicher
Beeintrachtigung konnte zusatzlich zu der Kontenil@ble (zu T1 berichteten
Depressivitat) ebenso keinen signifikanten Anted@nder Gesamtvarianz der zu T2
erhobenen depressiven Symptomatik erklaren. Auf derdividuellen
Pradiktorenebene blieb nur die zu T1 erhobene Bspii#it als signifikant zur
Vorhersage spéaterer depressiver Symptomatik. InLderatur wird berichtet, dass
Menschen, die bereits eine oder mehrere depre€gmnsoden hatten, eine hohe
Wahrscheinlichkeit flir das Auftreten weiterer degreer Episoden haben. Diese
konnen durch mehrere Jahre als auch durch eheke kieftraume voneinander
getrennt sein [259]. Dass der zum ersten Messz#éitparhobenen Schwergrad
depressiver Symptomatik der Depressionsschwergratbrer Zeitpunkte am besten
vorhersagt, kann madglicherweise andeuten, dassAb& Patienten eine bereits
entstehende depressive Episode mit hoher Wahrdichdmit von weiteren
depressiven Episoden, die von einander durch kiiegeaume getrennt sind, gefolgt
wird. Andererseits kann dieser Befund auch den landauernden Charakter der
erhobenen depressiven Symptomatik darstellen. RigeDeiner depressiven Episode
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kann sich von sieben bis zu 14 Monaten erstreckgBB][ Dieses Ergebnis
unterstreicht wie wichtig es ist, depressive Symqabtk bei ALS aktiv zu
diagnostizieren, d.h. der Arzt muss Uber die Fragee geht es lhnen heute”
hinausgehen. Wenn depressive Verstimmung erkamat, wiuss sie behandelt und,
ebenso wichtig, die Effektivitat der Behandlung figbéft werden. Studien und unsere
eigenen Ergebnisse zeigen, dass Depression bein#di§ nicht behandelt wird und
wenn Antidepressiva verabreicht werden, dann messie zu niedriger Dosierung.
Dartuber hinaus, wird der Erfolg der Behandlung nicbntrolliert und damit kann
eine Anpassung unterbleiben, d.h. eine notwendibgéHting der Dosierung [56].

Anders sieht es bei der Vorhersage der Lebensgualits. Hier konnten die zu T2
erhobenen psychologischen Variablen zusatzlich eu Kontrollvariable (zu T1
berichtete Depressivitat) 42 % der Varianz der 2ub€richteten individuellen LQ
aufklaren. Es ergaben sich signifikante Beitrage steialen Unterstitzung und des
Grads der kdrperlichen Beeintrachtigung. Hohereas®2Jnterstitzung und starkere
korperliche Beeintrachtigung sagten hohere indieilduLebensqualitat voraus. Der
zu T1 signifikante Beitrag der Vermeidung zur Adiking der Varianz der LQ wurde
zu T2 nicht mehr signifikant. Dieses Ergebnis zeigass die Effizienz der
Bewaltigungsstrategien vom zeitlichen Verlauf deramkheit abhéangt. Mehrere
Studien zeigten, dass Vermeidungsverhalten als HBgwagsstrategie nur bei
kurzfristigen und nicht bei langfristigen Stressoeslaptiv sein kann [116, 249, 250].
Vermeidungsverhalten wirkt sich auch in unsere 8tad T2 nicht mehr glnstig aus.
Wahrend Patienten am Anfang der Krankheit dazu etenuwerden sollten, nicht
sofort alles tber die Krankheit wissen zu woller wich ruhig auch ablenken und
nicht zu viel an die Krankheit denken sollten, mdssses Verhalten mit der Zeit
aufgegeben werden. Wenn die Symptome der Krankbeschreiten, muss aktiv mit
ihnen umgegangen werden, um sich der Krankheitgeeieh anzupassen. Wenn z.B.
ein Patient zu lange versucht, Schwierigkeiten b&emhen zu Uberwinden, wird er
damit scheitern. Ab einem bestimmten Zeitpunkt gssern Gehhilfen die Mobilitat
und sollten in Anspruch genommen werden, um perntan@efihle des Versagens
zu vermeiden. Den Patienten sollten deshalb komtiihche psychologische
Unterstitzung und Beratung zu Verfigung gestellt rdee. Solche
Konfliktsituationen kdnnten dadurch viel leichterduschneller geldst werden.

Die Richtung des Einflusses der korperlichen Beaahitigung zu T2 in Bezug auf
die LQ ist besonders hervorzuheben. Zum einen beidlieser Analyse die Variable
zum ersten Mal signifikant und zum anderen tut &@s in eine kontraintuitive
Richtung, so dass dieses Ergebnis der genauereacBeing bedarf. Es widerspricht
vollig der gangigen Annahme der Verschlechterung H® bei zunehmender
korperlicher Beeintrachtigung. Wie bereits besdiere kann dieses Ergebnis darauf
zurtckgefuhrt werden, ob die Patienten lebensenhddt Mallnahmen in Anspruch
nehmen. Mit der vorliegenden Analyse konnte nicat ain korrelativer, sondern
auch ein pradiktiver Wert fur diese Mal3hahmen datbitverden. Die bessere LQ mit
kunstlicher Beatmung kdnnte auf die bessere Abagnwam CQ vor allem nachts,
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zuruckgefuhrt werden. Da Patienten mit Ateminsigfiz bedingt durch die néchtlich
Hyperkapnie tagstber meist mide und antriebslod, ginofitieren sie nicht nur
nachts, sondern auch tagsuber von nachtlicher RemtnPatienten sollten deshalb
aktiv ermuntert werden, nicht invasive Beatmunéispruch zu nehmen, sobald sich
Symptome wie Tagesmudigkeit aufgrund von Atemscinedzeigen, was schon in
einem sehr friihen Krankheitsstadium der Fall sarmk
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6.9 Zusammenfassende Diskussion

In der vorliegenden Arbeit wurde ein Versuch untenmen, Determinanten der

psychosozialen Anpassung an die ALS aufzudecken daushit zum besseren

Verstandnis dieses Phanomens beizutragen. Zusamassentl lasst sich aus der
Querschnittsanalyse sagen, dass bei der Vorhedegessiver Symptomatik bei

ALS die soziale Unterstitzung und die Kontrollil@ergungen eine bedeutsame Rolle
spielen. Eine hohe wahrgenommene und tatsachlithitene soziale Unterstiitzung
sowie eine hohe Bewertung der Zuversicht und Kdtvterzeugung sagten am

besten eine niedrige Depressivitdit der ALS Patrentoraus. Keine der

Bewaltigungsstrategien konnten den Schwergrad depex Symptomatik zu T1

vorhersagen. Die Querschnittsanalyse brachte weiterdass der Grad der

korperlichen Beeintrachtigung nicht pradiktiv wardunichts zur Varianzaufklarung

beitrug. Bei der Vorhersage individueller LQ zeigsech ebenso die soziale

Unterstitzung als signifikanter Pradiktor. Eine @atlahrgenommene und erhaltene
soziale Unterstitzung sagten eine hohe individue@® voraus. Eine hohere LQ

wurde auch mit haufigerer Einsetzung des Vermeigueidnaltens assoziiert. Die

Aussagekraft dieses Pradiktors lasst sich jedochfiinudie Querschnittsbetrachtung
bestétigen. Vermeidung stellt eine Bewaltigungsstyie dar, die bei der ALS nur fur

kurzfristige Stressoren effizient ist. Der nichgrsfikante Beitrag der korperlichen

Beeintrachtigung wurde auch bei der Vorhersagendigviduellen LQ bestatigt.

Die Langsschnittanalyse zeigte, dass die Pradikfatee bei der Vorhersage der zu
T1 berichteten depressiven Symptomatik und LQ deshder Vorhersage der zu T2
erhobenen Depressivitat und LQ signifikanten Bgittaisten konnten. Genauer
gesagt, eine hohe soziale Unterstitzung und eihe Bewertung der Zuversicht und
Kontrolliiberzeugung sagten eine niedrige Deprassiwioraus und eine haufigere
Suche nach Unterstitzung und Information sagtee &ivhere LQ Uber die Zeit
hinweg voraus. Der hohe pradiktive Wert der zu Etidinteten Depression bei der
Vorhersage der zu T2 erfassten Depressivitat ist grundlegender Bedeutung fur
eine konsequente und angemessene Behandlung dearé&térungen bei ALS.

Die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung konaén Orientierung fur
psychotherapeutisches Vorgehen im Falle von Dejorems als auch fur die
Entwicklung wirksamer Betreuungsstrategien fir AlE&tienten herangezogen
werden. Es wurde gezeigt, dass wenn Patienten mer eBelastungssituation
Uberfordert erscheinen und ihnen adaptive Strategier Bewaltigung nicht zur
Verfiigung stehen, sollte die Psychotherapie undpdichologische Beratung den
Bewaltigungsverlauf unterstiitzen und geeignete Bemagsstrategien vermitteln
[260]. Mittels einer telefonischen Befragung kommteurt und Mitarbeiter kirzlich
zeigen, dass die psychosoziale Versorgung von Ahfeften in den deutschen
neurologischen Zentren, die eine ALS Sprechstunbesten eher mangelhatt ist [56].
Dabei stellte sich die psychotherapeutische Vetsaygpesonderes benachteiligt dar.
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Nur drei der neun Zentren verfligten Uber einen IRdpgen in der Abteilung, davon
aul3erte einer niemals einen ALS Patient gesehdralzen. Die Pharmakotherapie im
Falle von Depressionen oder Angststérungen istAh& genau so unbefriedigend.
Wenn Antidepressiva verabreicht werden, dann wied Hrfolg der Behandlung
meistens nicht kontrolliert. Darliber hinaus kanmeeAnpassung unterbleiben [56].
Wie auch aus unseren Daten ersichtlich, wird Degowasbei ALS haufig unerkannt
und bleibt daher unbehandelt, bzw. wird nicht anggsen behandelt. Bleibt eine
Depression, oder eine depressive Episode unbehdredtéht jedoch die Gefahr, dass
sich daraus eine negative Spirale entwickelt. Okwrekreten Anlass kommt es zu
neuen depressiven Phasen, die jedes Mal starker kénnen [261]. Die
wiederkehrenden depressiven Phasen haben schwendeegegative Effekte auf die
LQ und die Uberlebenszeit der Patienten. Darubeas, kommt der Erkennung und
sachgerechten Behandlung depressiver Stérungergaimewichtige Stellung in der
Langzeitbetreuung der ALS Patienten zu. Bedauetighise existieren momentan
keine ALS oder MND spezifischen Interventionen. Dgeringe Anzahl an
depressiven ALS Patienten darf jedoch kein Grunddigé Unterlassung adaquater
psychologischer Intervention sein. Vielmehr misstenspezifische
Interventionsprogramme fir ALS Patienten im Fallgyghologischer Stérungen
entwickelt werden. Die wissenschaftlich erforschiamd gewonnenen Ergebnisse
bezuglich der psychosozialen Aspekte der ALS (s@ wlie Ergebnisse der
vorliegenden Arbeit) sollten sowohl in diesen la@rtionskonzepten als auch in die
Versorgung der Patienten integriert werden. Diecpsiogische Unterstiitzung sollte
allerdings nicht nur bei vorhandenen Stérungen ALS Patienten und ihre
Angehdrigen zur Verfugung stehen, sondern sie esolltauch in  Form
psychoedukativer Mal3hahmen zur Pravention und 8obuhngeboten werden. Die
psychologische Versorgung der ALS Patienten solieh deshalb hochst
individualisiert gestalten. Wahrend bei manchen rdd&tnen bereits einzelne
Beratungsgesprache ausreichen, brauchen anderentBati Uber den gesamten
Krankheitsverlauf psychologische Betreuung.

Die Hypothese, dass die psychologischen und niabt ktankheitsbezogenen
Parameter einen direkten Einfluss auf die psychakzAnpassung an die ALS
haben, lasst sich bis auf eine Ausnahme bestatiDen. pradiktive Beitrag des
Schwergrads der kérperlichen Beeintrachtigung leei \dorhersage psychosozialer
Anpassung wurde in einer der durchgefiihrten Regressnalysen signifikant. Die
Richtung der Vorhersage ist jedoch kontraintuitivduiberraschend, denn stérkere
korperliche Beeintrachtigung eine hohere LQ voragss Dass bei geringerem
Funktionstatus eine hdhere LQ bei ALS Patientererzvarten ist, stellt ein aul3erst
wichtiges Arrgument sowohl in der ethischen Diskusum die Entscheidung tber
das Lebensende als auch bei der Entwicklung undseEinng angemessener
Betreeungsstrategien fur die ALS Patienten dar. dersSicht der Betreeung dirfte
der pradiktive Wert der korperlichen Beeintrachitigunicht als selbstverstandlich
interpretiert werden. In der Annahme, dass der AlaBienten mit der Zeit ohnehin
gut gehen wird durfte die Wichtigkeit der psychaaten Betreuung nicht
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bagatelisiert werden. Der Schwergrad der korpeshctBeeintrachtigung sagte
zusammen mit dem Schwergrad depressiver Symptonuatik der Hohe sozialer

Unterstitzung die LQ voraus. Demnach ist eine hdpdei schwerstgelahmten ALS

Patienten dann zu erwarten, wenn die depressivarp®yne abwesend sind und die
soziale Unterstlitzung intensiv geleistet wird.

Wenn das Ziel die Verbesserung der psychosozialgpagsung der ALS Patienten
ist, sollte nicht mehr ausschlief3lich auf die kdlipeen Symptome fokussiert werden,
sondern vielmehr sollten psychologische und soZaleekte bertcksichtigt werden.
Die soziale Unterstitzung durch Angehdorige und Rdeuist einer der hilfreichsten
Faktoren im Umgang mit ALS, so dass es sinnvoll diese Ressource im
therapeutischen und Beratungskontext zu mobilisiefeis unseren Ergebnissen ist
weiterhin ableitbar, dass die emotionale und imsemtelle Unterstitzung, die die
ALS Patienten von ihrer Familie und sozialem Umfbekommen, sie nicht daran
hindern darf, ihre Selbstbestimmung und Selbstggied  bzw.
Selbststandigkeitsgefihl zu erhalten. PflegepetsoAagehdrigen, Freunde und
Bekanntschaftskreis sollten Ressourcen und MoghiceR fordern, um ein Gefuhl
der Handlungs- und Entscheidungsfahigkeit bei AléBighten aufrechterhalten zu
kénnen. Unter diesem Blickwinkel sollten Angehdri@eunde, Bekannte und alle
die an der Betreuung von ALS Patienten beteiligtlsgezielt dafiir geschult werden,
wie sie angebrachte Unterstitzung leisten kbnnen.

Die Tatsache, dass die ALS Patienten friher odéespn den meisten alltaglichen
Verrichtungen auf die Unterstitzung ihres Umfeldgewiesen sind, stellt groRRe
Anforderungen nicht nur an die psychische Belaktader Patienten, sondern es hat
auch Auswirkungen auf das Wohlergehen der Angebiriglie haufig Gefuhle der
Hilflosigkeit und Unsicherheiten erleben. In dercR#eratur wird haufig von
,sekundaren Opfern’ geredet. Deshalb ist es ursditis in Rahmen einer
umfassenden Betreuung von ALS Patienten und ihaenille auch die Rolle der
Angehdrigen in die Planung des Krankheitsverarbggprozesses mit einzubeziehen.
Auch wenn sich in der Neuropsychologie verschied&men der familien-bezogenen
Interventionen etablierten (von Selbsthilfegrupperd psychoedukativen Ansatzen
bis hin zu Familientherapien) [261] ist die emmhe Wirksamkeit dieser Methoden
zumindest bei ALS zurzeit noch nicht nachgewiedaie. Datenlage in Bezug auf
psychologische Interventionen, die auch die Familieeinbeziehen, ist bei ALS gar
nicht befriedigend. In der Zukunft sollten auch &&m durchgefihrt werden, die die
Frage nach der adéquaten Strategien fur den Angendnvon ALS Patienten
erforschen.

Eng zu der Selbstandigkeit und Selbstbestimmungt sidas Konzept der
Kontrolliberzeugung. Hohere wahrgenommene Kontrolid Zuversicht fihrt zur
besseren Anpassung an die ALS. Hohere Uberzeugunly eéigene Fahigkeiten die
Situation andern zu koénnen und vor allem hohere righgung durch eigene
Fahigkeiten sich an die Situation emotional anzsgas sagen niedrigere
Depressivitat voraus. Im Rahmen psychologischerzéfioehandlungen kdnnten
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solche Uberzeugungen hinsichtlich eigener Bewaitgpotentiale durch kognitive
Umstrukturierung und Externalisierung von Gefuhleerstarkt bzw. entwickelt
werden. Die Wirksamkeit solcher Methoden bei ALSdiréen jedoch noch
Uberpriifung.

Ein weiterer wichtiger Befund, der bei der Entwigk§f geeigneter
Betreuungsstrategien aufgenommen werden sollteiffbettie Effizienz des
Vermeidungsverhaltens im Prozess der Krankheitgveitang. Es kann davon
ausgegangen werden, dass Vermeidungsverhalten laingnistigen positiven Effekt
bei ALS haben kann. Im Kontext einer Aufklarung dpéelsweise sollte darauf
geachtet werden, nicht alles auf einmal mitzuteilad den Patienten Zeit geben, die
Informationen portionsweise zu verarbeiten. Das tesgatische Vorenthalten
belastungsrelevanter Informationen kann jedochizer é8elastungserhéhung fiihren.
Demnach, stellt Vermeidung Uber l&angerer Zeit higweine unangemessene
Bewaltigungsform dar. Im Rahmen der Langzeitbetnguwon ALS Patienten, sollte
darauf geachtet werden, ob und wie lang Patientses Ausblenden in Umgang mit
ihrer Krankheitssituation einsetzten.

Eine besondere nitzliche Quelle fur die Planungereipsychotherapeutischen
Intervention oder einer psychologischen Beratungdié@ ALS Patienten kann das
SEIQoL-DW darstellen. Dieses Instrument kann glesitng den Therapeuten bei der
Identifikation dysfunktioneller Lebensbereiche undglicher Verstarker als auch den
Patienten bei der Wahrnehmung ihrer aktuellen Rdten und Entwicklung
entsprechender Bewaltigungsstrategien helfen [B2ptatigend, dass bei ALS im
Verlauf der Krankheit ein Anpassungsprozess stalifi, verschieben ALS Patienten
ihre Prioritaten hinsichtlich ihrer LQ wahrend de€rankheitsprogredienz auf die
soziale und medizin-pflegerische Aspekte. Reflexiand Neudefinition von
Lebenszielen kann durchaus zu einer besseren Auteptan die Krankheitssituation
fuhren. Dass eine hdhere koérperliche Beeintrachgigaine bessere psychosoziale
Anpassung zur ALS vorhersagt, kann darauf zurtickgefverden, ob die Patienten
lebenserhaltende MafRnahmen in Anspruch nehmen. Ratfenten scheinen von
einer kinstlichen Beatmung zu profitieren, wasigtlem géangigen Vorurteil tber
die niedrige LQ und lebensunwertes Leben beatnidéenten widerspricht. Durch
eine verbesserte Abatmung von £®ann die tagliche Mudigkeit und Schlappheit
signifikant reduzieren werden. Auch durch wenigeggtlichkeit vor Ersticken ist die
kunstliche Beatmung (sei sie invasiv oder nichi@siv) einen deutlicher Gewinn fir
die ALS Patienten [149]. Wie Scharf in seinem Agtikormulierte ,there is a life after
ventilation’ [262]. Patienten sollten deshalb ak&vmuntert werden, kinstliche
Beatmung in Anspruch zu nehmen, sobald sich Symptevie Tagesmudigkeit
aufgrund von Atemschwache zeigen, was schon in neinsehr frihen
Krankheitsstadium der Fall sein kann. Gewinn fllidPgen, setzt die Heimbeatmung
jedoch Arzte, Pflege und die betroffenen Angehdriger neue Herausforderungen.
Um die positive Effekte einer Heimbeatmung zu erfistign, ist ein umfassendes
und strukturiertes Versorgungs- und Pflegekonzegtlésslich. Angehérige missen
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gezielt fur den adaquaten Umgang mit den Patienteth mit der veranderten
hauslichen Situation geschult werden. In dieserméiwird auch die Fort- und
Weiterbildungen des medizin-pflegerischen Personails wesentlicher Punkt.
Wahrend die Professionalitat und Engagement destarePflegedienste immer mehr
zunimmt, sind die bisherigen Defizite in der AusiduFortbildung der Mediziner
hinsichtlich palliativmedizinischer Fachdisziplinenverkennbar (Stellungnahme der
Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin zureredprobationsordnung fiir Arzte,
2002). Daher miussten die gesundheits- und bildwtigisph Verantwortlichen sowie
die Studenten oder Lehrenden selber erkennen, dias®edizin nicht nur auf
Heilung, sondern bei unheilbaren Krankheiten vidimauf Begleitung, Betreuung
und symptomatischer Behandlung gerichtet werdensmirs der Literatur wird
berichtet, dass Arzte haufig Uber die Vorteile eikénstlichen Beatmung nicht
informiert sind und dementsprechend ihre Patientécht vollstdndig dartber
aufklaren kénnen [186, 263]. Die nicht invasive B@ang wird meistens als eine
,bessere’ Alternative zur Tracheotomie prasent®tine die Fachliteratur zu kennen,
rechtfertigen Arzte ihre negative Einstellung ziingtlichen BeatmungsmafRnahmen
mit einer angenommenen niedrigen LQ der beatmeteth schwerstgelahmten
Patienten. So aulRerte z.B. der Leiter der Neurelagr Universitdt Tubingen bei
einer Diskussion zur Ethik lebenserhaltender Mafmahim Jahre 1997, dass er,
sollte ein ALS Patient die Tracheotomie wiinscheer @ich danach erkundigen, ihm
ein Leben mit ,aus ihm heraushangendem Schlauchdein schlimmsten Farben
schildern wuirde (personliche Mitteilung Dr. Andredubler). Hier besteht
offensichtlich dringender, auf empirischen Ergebars  beruhender
Informationsbedarf.

Die hier vorgestellten Ergebnisse haben erhebliCbesequenzen nicht nur fir die
Entwicklung angemessener Betreuungsstrategien flis APatienten und ihre
Angehdrigen, sondern auch hinsichtlich der ethisch@iskussion Uber die
Entscheidung am Lebensende. Diese werden in dehlad3enden Diskussion der
Dissertation aufgegriffen.
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Entscheidungen Uber das Lebensende aus der SiclRM® Patienten

1 Ziele der Studie

Das Ziel der vorliegenden Studie bestand darin,Fdiktoren, die im Umgang mit
Behandlungsentscheidungen aus der Sicht von ALErRan betrachtet werden, zu
identifizieren. Erkenntnisse Uber die Grunde, Wattingen und Kriterien, die ihrer
Entscheidung Uber das Lebensende zugrunde liegtensgewonnen werden. Die
bisherige Forschung zur Entscheidung Uber lebealkeride Malinahmen bei ALS
zeichnet sich vor allem durch Erfahrungsberichtasid{stiken [175] und theoretische
Beitrage [157] aus. Empirische Arbeiten liegen ieutdchsprachigen Raum kaum vor
[175]. Wie im Abschnitt 3.7.4 gezeigt, kann einepaische Analyse bedeutend zur
ethischen Reflexion beitragen. Aus diesen Uberlgganwird in der aktuellen
Untersuchung ein empirischer Zugang gewéhlt, umrdidbschnitt 3.6 formulierte
ethischen Dilemmata besser zu beschreiben und untenzell einen
Ldsungsvorschlag ableiten zu kdnnen.
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2 Methoden und Prozedur

2.1 Patientenrekrutierung

Die 27 Patienten, die ihre Einwilligung zur Teilmad in der LAngsschnittstudie zur
psychologischen Aspekte der Krankheitsbewéltiguradpeg, wurden zum ersten
Messzeitpunkt mundlich und schriftich Uber die Igatve Studie zur
Entscheidungen Uber lebenserhaltende Behandlumjermiert. Von den 27 ALS
Patienten, lehnten 4 Patienten (die auch gleicth rlr ersten Untersuchung der
Langsschnittstudie ausgestiegen sind) das InteralewWeitere 2 Patienten starben
vor dem festegelegten Termin des Interviews und3benderen Patienten wurde die
Einwilligung auf Grund verschlechterten Gesundlzeitssands zurtickgezogen. Damit
konnten insgesamt 19 Patienten fir die qualitefittglie gewonnen werden.

2.2 Studiendesign und Datenerhebung

Es wurde ein kombiniertes Forschungsdesign gewahéhrend quantitative
Betrachtungen aus der Fragebogenuntersuchung gewornaurden, wurden
gualitative Aspekte anhand eines semistrukturieiesrviews erfasst.

2.2.1 Qualitative Datenerhebung

Bei der Exploration personlicher Erfahrungen, Walttimgen und Griunde, die fur die
ALS Patienten bei ihren prospektiven und retrodpekt Entscheidungen Uber
lebenserhaltenden MalRnahmen ausschlaggebend wasemge schrittweise
vorgegangen. Die Diskussion wurde mit Hilfe einegnétte, in der ein Fallbeispiel
zum Behandlungsabbruch thematisiert wurde, getfiDiet Patienten wurden zuerst
gezielt zu diesem Fallbeispiel befragt und konnsamit, ohne Bezug zu ihrer
Krankheit, zu ihrer allgemeinen, grundsatzlichensillung zur lebenserhaltenden
Malinahmen befragt werden. Im zweiten Schritt demiSeukturierten Interviews
wurden die Patienten zu ihrer personlichen Kramisstiation befragt. Die Interviews
wurden auf Grundlage eines Interviewleitfadens lgefider anhand langjahriger
Erfahrung im Umgang mit ALS Patienten der Betredieser Studie sowie aus den
Uberlegungen der Studie von Burchardi und Mitadseiéntwickelt wurde. Der
Leitfaden ist im Anhang 2 nachzulesen. Dabei wurden ALS Patienten zu vier
Themenbereiche sowohl prospektiv als auch retrdasple&fragt:

4, Einstellung zur lebenserhaltenden MalRRnahmen (Ateichund

Behandlungspraferenzen)
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5. Grinde, Kiriterien, personliche Werthaltungen, diesi bihrer
Entscheidung ausschlaggebend waren/sind

6. Einstellung zur Patientenverfiigung

7. Rolle des Arztes und der Angehdrigen bei der Emisicing Uber
lebenserhaltende Behandlungen

2.2.2 Quantitative Datenerhebung

Die Reihenfolge des Befragungsmaterials ergab slanch das Ausmald der
personlichen Betroffenheit, der wiederum von derstgtten Fragen verursacht
wurde. Demnach wurden zuerst soziodemographisctikramkheitsbezogene Daten
erhoben. Es folge das oben genannte Interview wmdAnschluss wurden die
Fragebdgen zur Todesangst und zum Informationssteodjelegt. Bei der
Datenanalyse wurden allerdings auch Variablen aes Hangsschnittstudie
berticksichtigt, so wie Depressivitat, Lebensquilifghysische Funktionsstatus,
soziale Unterstitzung und kognitive Bewertungen.r Fgéine ausfuhrliche
Beschreibung dieser Variablen siehe Abschnitt 2i8258.

Soziodemografische und Hintergrunddaten

Um soziodemographische und Hintergrunddaten zuehgbund Wohnsituation der
Patienten zu erfassen, wurde derselbe Explorag@itfaglen, wie bei der qualitativen
Studie verwendet (siehe Abschnitt 2.3 Seite 78Amitang 1)

Todesangst

Um den Grad der Todesangst zu erfassen wurde Diets€ee Version der
“Templer’'s Death Anxiety Scale” [264] eingesetzefe Anhang 2). Der Fragebogen
beinhaltet 15 Iltems mit Aussagen zu personlichedaBleen Uber den Tod, den
Sterbeprozess und die Angst vor Leiden, die aué dickert Skala von 1 —"trifft
Uberhaupt nicht zu” bis 7 — “trifft vollig zu” beamortet werden kdnnen. Aus diesen
Angaben ergibt sich eine summierter Wert zwischen Keine Angst vor dem Tod
und 90- sehr grof3e Angst vor dem Tod.

Informationsstand

Der Fragbogen zur Erfassung des Informationsstateds ALS Patienten wurde
speziell fur diese Untersuchung konstruiert. Diagen wurden auf der Grundlage
ermittelt, die Zufriedenheit mit dem Informatiorestt zu Beratung- und
Behandlungsmdglichkeiten, die bei ALS angebotendesy bei den Patienten
abzufragen. Die Antwortskala reichte von 1 — selmt gformiert bis 5 —

unausreichend informiert. Ein Gesamtwert von 0 dprdir eine sehr hohe
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Zufriedenheit mit eigenem Informationsstand wahreimdGesamtwert von 60 deutete
eine minimale Zufriedenheit an (siehe Anhang 2).
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2.3 Datenanalyse

2.3.1 Qualitative Datenanalyse

Die Interviews wurden mit Einwilligung der Befragteuf Tonband aufgezeichnet
und danach verkurzt transkribiert, d.h. FullwortErlpskeln und nicht auf Fragen
bezogene Aussagen wurden ausgelassen. Auf zweideonDatensdtzen musste
verzichtet werden, da aufgrund der beeintrachtigt8prachfahigkeiten die
aufgezeichneten Interviews nicht transkribiert veerdkonnten. Die Interviewdauer
streckte sich von 18 bis 65 Minuten. Alle Patienteurden alleine befragt, sowohl
Pflegekrafte als auch Angehdrige waren wahrend ldesrviews abwesend. Die
korrigierte Interviewtraskripte wurden nach Prineipder qualitativen Inhaltsanalyse
analysiert. Folgend wird dieses Verfahren nahechrgsben werden.

Qualitative Inhaltsanalyse

Nach der Definition von Mayring (2000) soll die hitsanalyse ,fixierte (d.h. in
irgendeiner Form protokollierte oder festgehaltekejnmunikation analysieren“ und
dabei dem Anspruch gerecht werden, ,systematisegelr und theoriegeleitet”
vorzugehen. Das Ziel der Inhaltsanalyse ist, ,Rélksse auf bestimmte Aspekte
der Kommunikation zu ziehen* [265] (s. 12-13). Vdan drei Grundverfahren der
gualitativen Inhaltsanalyse: Zusammenfassung, Eaftin und Strukturierung wurde
fur die vorliegenden Datensatze die zusammenfasséMdthode gewahlt. Die
Begriindung dieser Wahl liegt an der ZielsetzungMethode, denn ihr Ziel ist es:
,=das Material so zu reduzieren, dass die wesesetlidnhalte erhalten bleiben, durch
Abstraktion ein Uberschaubares Korpus zu schatfaa,immer noch ein Abbild des
Grundmaterials ist” [265](S. 92). Mayring schlagt Ablaufmodell dieses Verfahren
vor. Demnach werden zum Beginn die Analyseneinheistgelegt. Dazu z&hlt die
Kodiereinheit, die bestimmt ,welches der kleinsteatbtialbestandteil ist, der
ausgewertet darf®* und die Kontexteinheit, die demdl3gen auswertenden
Textbestandteil festlegt und die Auswertungseinhdiz besagt ,welche Textteile
jeweils nacheinander ausgewertet werden® [265](8). 9n den vorliegenden
Aussagen konnten einzelne Woérter so wie: ,gut“inké, ,groRe“ eine Kodiereinheit
bilden. Die Kontexteinheiten waren hingegen auditine Antworten, die bis zu
mehrere Satze sich erstreckten. Nannten die Patidr@ einer Frage mehrere Punkte.
So stellte jeder Punkt eine einzelne Kontexteindait Die Auswertungseinheit war
durch den Verlauf des Interviewfadens vorgegebemrzweiten Modellschritt werden
alle Bestandteile, die nichts zum Inhalt beitragaasgelassen und nur noch
inhaltstragende aufgefuhrt. Dies war bereits bei Tenskription der Tonbander
geschehen. Zusétzlich wurden grammatikalisch urdtdn oder lang formulierte
Aussagen verkurzt wiedergegeben, um die Materiay@émerschaubar zu halten.
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In den nachsten zwei Schritten werden die Aussagemer weiter abstrahiert und
somit reduziert. Im Schritt der Generalisation vegrdlie Aussagen auf allgemeineres
Bedeutungsniveau gehoben. So wird beispielsweisedau Aussage ,meine Kinder
und meine Frau sind mir sehr wichtig* zu der Gel&gung ,die Familie ist mir
sehr wichtig® kommen. In der Reduktionsphase werddrer das Textmaterial
verstreute inhaltsgleiche oder thematisch verwamdtephrasen ,,zusammengefasst
und durch eine neue Aussage wiedergegeben® [266](5.Aus den neu gebildeten
Aussagen lasst sich ein Kategoriesystem erstetlessen Richtigkeit durch eine
erneute Durcharbeitung der paraphrasierten Aussggenriift wird. In der Regel, und
auch in der vorliegenden Studie erfolgt das duinkreweiteren Beurteiler. Ergebnis
der zusammenfassenden Inhaltsanalyse ist die Hadbng eines induktiven
Kategoriensystems, das maoglichst unverfalscht @asniaterial wiedergibt.

2.3.2 Quantitative Datenanalyse

Die statistische Analyse der Daten erfolgte mitéés Vollversion von SPSS fir
Windows Version 14.0. Das Signifikanzniveau wurdd p <.05 festgelegt. Die

Uberprifung des Signifikanzniveaus erfolgte zwdigeiDie Verteilungsform der

Variablen wurde anhand des Kolmogorov-Smirnov-Aspagstestsl{) und anhand

der grafischen Darstellung auf das Vorliegen eidermalverteilung hin tberprift.

Bei der Beschreibung der Stichproben werden deskeipDaten angegeben:
Mittelwert (M), Median Mdn), Standardabweichung (SD), Minimum und
Maximumwerte (Range), Prozentwerte (%). Um Zusanirdege zwischen

kontinuierlichen und dichotomen Variablen untergrctzu kénnen, werden Punkt-
biseriale Korrelationenrf,) durchgefuhrt. Patienten werden anhand der Kaigor

die bei der qualitativen Inhaltsanalyse resultierten Gruppen eingeteilt. Die
Gruppenvergleiche werden je nach Normalverteilumg Kontinuierlichen Daten

anhand parametrischer bzw. nicht parametrischetsTésrchgefiihrt. Liegt eine

Normalverteilung vor, so wird der Unterschied zweilgnabhangiger Gruppen
bezuglich einer Abhangigen Variablen anhand dese3isI fir unabhangige
Stichproben Uberprift. Falls drei oder mehr Grupperglichen werden bzw. der
Einfluss einer Kovariable bericksichtigt werden sjuswird eine Einwege

Varianzanalyse (ANOVA) durchgefiihrt. Bei Datensatzdie nicht normalverteilt

sind, werden die Gruppenunterschiede anhand des-MéritneyU bzw. des Krusal-

Wallis Tests Uberpruft.

204



Entscheidungen Uber das Lebensende aus der SiclRM® Patienten

3 Ergebnisse

3.1 Qualitative Ergebnisse

3.1.1 Das Fallbeispiel

Die qualitative Auswertung folgt der Reihenfolge sdénterviewleidfadens und
beginnt demnach mit einem Fallbeispiel Uber einalyBepatientin. Dieses wird den
ALS-Patienten vorgelesen und im Anschluss werden A&S-Patienten Fragen
beziglich der Entscheidungsfindung flr oder gegee eveitere lebenserhaltende
Dialysebehandlung gestelit.

Insgesamt waren 94.1 % (16) der Befragten der Mwgnudass die
Fallbeispielpatientin ein Recht auf den Behandlabgsuch hat und dass sie ihren
Wunsch gegen den Willen des Arztes durchfihren &ane Patientin (5.9 %) sprach
sich gegen das Recht der Fallbeispielpatientin alex; Behandlungsabbruch
durchzufiihren. Insgesamt 76.4 % (13) der befraftatienten waren der Ansicht,
dass die Beispielpatientin ihren Wunsch durchsetmh wahrend 17.6 % (3) die
Meinung vertraten, dass die Patientin, obgleich &m Recht auf den
Behandlungsabbruch hat, diesen nicht durchsetzZénEsoer (5.9 %) der Befragten
konnte sich nicht auf eine eindeutige Antwort fegén.

Die Antworten auf die FraggWelche Griinde legte die Fallbeispielpatientin ihre
Entscheidung zugrunde?el3en sich in vier Kategorien einteilen, deren fitjkeiten

in Tabelle 44 aufgefihrt sind. In die erste Katégolebensqualitat' wurden
Aussagen eingeteilt, die entweder gezielt auf égibdnsqualitat hinwiesen, wjdas
heil3t ihre Lebensqualitat ist drastisch gesunkefMGENZ2P) oder,Weil die
Lebensqualitat unter den Nebenwirkungen der Dialjaidet® (JB64K1) oder
Aussagen, denen man entnehmen konnte, dass esnsiBlereiche der LQ handelte,
wie ,Erstens mal, weil sie das Haus nicht mehr verlass@ann, dann, weil die
Nebenwirkungen so sehr sie beeintrachtigen, dasdiitasie nicht mehr lebenswert
ist* (JK8OLM). In die zweite Kategorie ,Nebenwirkungefielen Aussagen, die
ausschlief3lich die starken Nebenwirkungen als Gtiindden Behandlungsabbruch
andeuteten, ohne Bezug auf die LQ, sowMeil fur die Patientin die
Nebenwirkungen unertraglich waren(AWFB20). Aussagen, die das Gefuhl der
Beispielpatientin, Last fur die Familie und fur diengebung zu sein, als Grund fur
ihren Behandlungsabbruch unterstellten, wurden zer d&ategorie ,Last'
zusammengefasst. Das folgende Beispiel sollte atisshaulichen;Weil ihr Leben
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nicht mehr lebenswert war, sie dachte, sie isteioe grof3e Last flr andere und dass
wollte sie nicht* (ABA123). In die letzte Kategorie ,Mut’ wurde einAussage
eingeteilt, die auf zu wenig Mut als Motiv fur démbruch der Behandlung hinwies
»ole hatte Schmerzen und sie hatte keinen Mut meadmr Leben(AFMTO04).

Tabelle 44.Griinde, die nach Patientenansicht der Entscheiddeg Fallbeispiel Patientin
zugrunde lagen

NI Kategorie / Anzahl der Né:ii:;iirm
Oberbegriff Nennungen %
1 niedrige Lebensqualita 9 52.9
2 Nebenwirkungen 5 29.4
3 Last 2 11.8
4  Mut 1 5.9

Ein groRBer Teil der befragten Patienten (81.2 %)esadie Entscheidung der
Beispielpatientin als gerechtfertigt an. Nur 11.7d& ALS Patienten (2) beurteilten
die Entscheidung als ungerechtfertig und weiter@ % antworteten mit ,ich weil3 es
nicht".

Die nachste Frage drehte sich um die RechtfertiglergBehandlungsentscheidung
im Fall einer Depression. Die Haufigkeiten der gefenen Kategorien sind in Tabelle
45 zusammengefasst. Die meisten Befragten (76.4v8¢n der Meinung, dass die
Patientin Uber die Behandlungsmdglichkeiten einepression aufgeklart werden
misste. Sie haben diese Meinung beispielsweiseerideymalien ausgedriickt:
,Gegen Depression kann man sich heutzutage sehbgjdndeln lassen, es ist Klar,
dass sie von sich aus keine Hilfe suchen wirdsigibt alles schwarz und will sich
eher isolieren. Aber wenn sie Angehorige oder Fdeuhat, sollten diese ihr dabei
helfen, auch ihr Arzt kann dies machegikMSTO05). Finf dieser Patienten sprachen
sich fur die Notwendigkeit der Information Uber diefolgswahrscheinlichkeit einer
Depressionsbehandlung aus. Weitere 8 Patienten.eidie Aufklarung udber die
Behandlungsmoglichkeiten einer Depression fiur ndtiglten, erklarten, dass
aulBerdem Bedarf zur Motivation flr eine antidepwessherapie bestiinde. Das
folgende Zitat stellt dies anschaulich damepressionen sehe ich als eine
behandelbare Krankheit bzw. Nebenwirkung einer Knait. In diesem Fall wirde
ich noch mal um Aufklarung bitten. Die Patientinlteozu Gesprachen uberredet
werden. Der Arzt und ihre Umgebung sollten sie nstiigizen, damit sie sich gegen
die Depression behandeln |&sstIB64K1). Drei der befragten Patienten (17.6 %)
schéatzten die Effekte einer antidepressiven Beluagdluf die Entscheidung der
Patienten Uber die Dialysebehandlung sehr geringer folgende Zitat stellt diese
Meinung dar:,Dann hat sie Pech gehabt! Ich meine das jetzt gaht ironisch,
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sondern sie hat dann einfach Pech gehabt. Schads,iir dann keiner geholfen hat,
aus der Situation raus zu kommen. Aber wenn si®épgession hat, dann hat sie sie
und dann fahlt sie sich auch so. Dann kann niemamdauf3en kommen und sagen:
In Wirklichkeit geht's dir doch anders. Sie fuhithsja so, und in sofern sind ihre
Entscheidungen eigentlich gerechtfertigfMGEN2P). Einer dieser drei Patienten
betonte die Rolle der sozialen Unterstitzung fur neei mdogliche
Entscheidungsanderungen und den Erfolg der angBdspwen Therapie. Diese
Meinung wurde folgendermal3en ausgedrigchkd; es kommt darauf an, ob sie alleine
lebt oder ob sie eine Familie hat, die sie betreiéenn sie alleine lebt, dann sollte
sie es so machen, wie sie es mdchte, also die Blimgnabrechnen. Wenn man eine
Depression hat und drin steckt, ist das Leben schwenn man niemand hat, mit
dem man Uber seine Gefiihle sprechen kann, wenrgaremalleine ist. Es ist anders
als wenn man Freunde oder einen Partner hat, mt dean dariber sprechen kann*
(JKBOLM).
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Tabelle 45.Rechtfertigung der Behandlungsentscheidung delb&abielpatientin im Falle einer

Depression
Nr. Kategorie / Oberbegriff Qgim‘:: Neﬁr?jiglegei; %
1 Aufklarung (auch dber die Erfolgsrate’ 5 29.4
2 Aufklarung und Motivation zur Therapi 8 47.1
3 Irrelevant fir die Entscheidung 3 17.6
4 Fehlende Angabe 1 5.9

In der Situation einer nicht ausreichenden Aufki@ru Uber alle
Behandlungsmoglichkeiten sprachen sich alle Bedradfir die Notwendigkeit einer
zusatzlichen vollstandigen Aufklarung aus. Ohne @nsreichende Aufklarung kann
die Entscheidung der Beispielpatientin, die Diahe®andlung abzubrechen, als
ungerecht angesehen werden. Diese Meinung wurdspibsiweise wie folgt
ausgedruckt;Das ist unglaublich und ein Verstol3 gegen die Gagebung. Der Arzt
ist schon aufgrund seines Eides einer 100 % Auikiguverpflichtet*(AWFB20).

Die folgende Frage thematisierte die Rolle der ddinverfigung (PV) bei der
Entscheidung der Beispielpatientin, die Dialyselpelang zu beenden. Die Mehrheit
der Patienten (94.1 %) war der Meinung, dass dispiB#patientin eine PV abfassen
sollte. Nur ein Patient (5.8 %) aul3erte, dass ith dex Beispielpatientin keine PV
notwendig ist, um den Behandlungsabbruch durchzafiihSie musste dafir nur
nicht mehr zum Arzt gehen. Die Ziele der Abfasseirger PV, die aus Patientensicht
im Rahmen des Fallbeispiels genannt wurden, konntenzwei Kategorien
zusammengefasst werden. Zum einen diente die PVSd#rerstellung, dass der
Wunsch der Patientin respektiert wird, auch wemnrscht mehr in der Lage sein
wird, ihn zu auBern (Instrument zur Selbstbestimgiumieser Meinung waren
64.7 % der Patienten. Sie haben diese Auffassurgpiblsweise wie folgt wieder
gegeben;Auf jeden Fall, die PV ist sehr wichtig. Wenn mgeistlich nicht mehr da
ist, kann man nicht mehr Uber sein Leben entscheid@BA123). Zum anderen
erfullte die PV fur die 17.6 % der Befragten diefgabe, Arzte und Angehorige in
einer Notfallsituation, in der sich die Patienticht mehr duf3ern kann, von der
Unsicherheit zu entlasten, die bei einer Entschejdgegen das Leben ofters
vorkommen kann. Sie haben diese Stellungnahmeolge Zum Ausdruck gebracht:
_Eine Hilfe fur den Arzt, damit er anhand der PV #eim kann. Es ist wichtig weil,
weil die Arzte wissen missen, was sie tun soll@FMT04). Zwei der befragten
ALS Patienten charakterisierten die PV als ,paulchaissagen” und betonten, dass
die Entscheidungen letztendlich von Arzten getroffeerden.,Diese PV sind[es
wurde enthalten gemeinthur pauschale Aussagen. Letztendlich entscheiden d
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Arzte, ob etwas Sinn macht oder nicht, je nachdemwelchem Krankheitsstadium
sich der Patient befindet.“(NO81PR). Bezuglich der optimalen Zeit fir die
Abfassung der PV im Beispielfall wurden vier Katdga gebildet. Die Haufigkeiten
der Antwortkategorien zum Thema PV sind in Tabé8egelistet.
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Tabelle 46.Einstellung zur Patientenverfiigung

NI Thema Kategorie Anzahl der Anzahl der
' Oberbegriff Nennungen Nennungen in %
Notwendigkeit J2 16 94.1
1
derPV — Nein 1 5.9
Instrument fur
Selbstbestimmung 11 64.7
2 Rolle der PV Hilfesteull_ung fur Arzte und 3 176
Angehdrige
Pauschale Aussagen 2 11.8
Nach der Diagnosestellung 3 17.6
Nach"der vollstandigen 5 118
Aufklarung
Optimale Zeit - .
P |_r_na_e ©l Zeitlich nicht feststellbar 5 29.4
3 fur die
Abfassung  Solange die kognitiven
Fahigkeiten unbeeintrachtigt 5 29.4
sind
Fehlende Angaben 1 5.9
zwei bis vier Jahre 4 23.5
Df:.\u_er dgr bis zu einer neuen Entscheidur 10 58.8
Glltigkeit
weif3 nicht 2 11.8

Bezuglich der Rolle des Arztes konnten die Antworite drei Kategorien eingeteilt
werden. Insgesamt waren 52.9 % der Patienten (QAd#assung, dass die Arzte
eine Rolle bei der Entscheidung der Beispielpatiespielen, indem sie die Patientin
vollstandig aufklaren und ihre Entscheidung akzazph. Diese Auffassung wurde
beispielsweise wie folgt zum Ausdruck gebragBter Arzt kann versuchen auf die
Chancen der Dialyse hinzuweisen, den weiteren HKraitdverlauf konnte er
beschreiben und wenn aber die Patientin es nictteptikert und sich nicht
Uberzeugen lasst, dann muss er lhren Wunsch akreptiMGENZ2P). Ein kleinerer
Anteil der Patienten (29.4 %) aul3erte, dass im &dndes Fallbeispieles die Aufgabe
des Arztes darin bestehe, den Versuch zu unternghdme Patientin pro Leben zu
informieren.,Der Arzt sollte nochmals das Gesprach suchen, werza Uberreden,
und er soll mit den Angehdrigen reden und sie (édaegen, dass die Patientin weiter
leben soll“ (UBASCM). Die Rolle des Entscheidungstragers alsdimeischer
Experte wurde dem Arzt von einem Patient zugesiangEine sehr grol3diber die
Rolle des Arztes]wie ich schon sagte, auch bei mir. Sie haben méaitolfen, aus
dem Schwarzen Loch raus zu komm@saH4851). Ein weiterer ALS Patient lieferte
eine Antwort, die mit dem Thema der Frage nichtréimestimmte und somit nicht
kategorisierbar war. Die Haufigkeit der Antwortkgideien ist in Tabelle 47
zusammengefasst.
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Die letzte Frage hinsichtlich des Fallbeispieleenihtisierte die Rolle der
Angehdrigen bei der Entscheidung der Beispielptitiergegen eine weitere
Dialysebehandlung. Hier wurden vier Kategorien dgestellt, deren Haufigkeit in
Tabelle 47 dargestellt ist. Mehr als die Halfte defragten Patienten (58.8 %) waren
der Meinung, dass die Angehdorigen eine unterstd&olle haben. Demnach sollten
die Angehorigen die Entscheidung der Patientin pikeeen, ihr Verstandnis zeigen
und sie unterstitzen. Diese Meinung wird aus ddgefaen Zitat ersichtlich;lch
finde, dass die Angehérigen die Patientin untersiitsollen, sie sollen sie nicht
drangen, ihrem Leben ein Ende zu machen, um GW@tiksn nicht. Aber sie sollen
ihren Willen respektieren und gegebenenfalls sdlenhr helfen, ihnre Wege anderen
Instanzen gegenuber durchzusetzte., Dass so wasd®aher ist, ist mir auch klar,
aber das ist schon eine Aufgabe von AngehorigbdGENZ2P). Die Rolle der
Angehdrigen wurde allerdings auch als bestimmemddié@ Entscheidung Uber die
lebenserhaltenden MalRnahmen eingeschatzt. Dreibdéagten ALS Patienten
(17.6 %) waren der Meinung, dass die Beispielpttierinre Entscheidung
ricksichtnehmend auf das Wohlbefinden ihrer Anggedr traf. Weitere drei ALS
Patienten (17.6 %) rechneten den Angehdrigen Keolke zu. Bei der Beantwortung
dieser Frage gab es Patienten, bei denen zwei Atkiategorien festgestellt wurden.
Die Rolle der stellvertretenden Entscheidungstragarde den Angehoérigen von
23.5 % der Befragten (4) zugeteiltWenn der Patient nicht mehr reden kann, sind
die Angehdrige da, um seine Interessen zu veriretder wenn er keine PV hat*
(35WGPS8). Drei dieser Patienten nominierten zugdizlauch die Rolle des
Unterstutzers.
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Tabelle 47.Rolle des Arztes und der Angehotrigen bei der BEeidong gegen der
Dialysebehandlung der Beispielpatientin.

Kategorie Anzahl der Anzahl der.
Nr Thema . Nennungen in
Oberbegriff Nennungen o
0
Medizinische
Aufklarer 9 52.9
1 Rolle des Arztes Vertre?er Pro- 6 294
Leben
Entscheidungstrage! 1 5.8
Unterstutzer 10 58.8
Rolle der Entscheidungsgrunc 3 17.6
2 o
Angehorigen*  gnpischeidungstragel 4 23.5
Keine 3 17.6
*Mehrfachnennungen

3.1.2 Personliche Entscheidungen und Entscheidungsabsiem

Im zweiten Schritt der Befragung wurden die Pag@antzu ihrer personlichen
Krankseinsituation befragt. Die ALS Patienten, diaf keine lebenserhaltende
Mallnahme angewiesen waren, wurden zuerst uUbeEtiseheidungsabsichten und
Behandlungspraferenzen befragt. Die Haufigkeit Aetworten ist Tabelle 48 zu

entnehmen. Im weiteren Verlauf des Interviews wurdgersucht, welches die
Bewertungskriterien fur ihre eigene Entscheidungzw.b fiir ihre eigene

Entscheidungsabsicht sind. Die Patienten, die tsefdiinstlich erndhrt und/oder
kunstlich beatmet waren, wurden retrospektiv zutéreund Kriterien befragt, die sie
ihrer Entscheidung zugrunde gelegt hatten.

Tabelle 48Anzahl der prospektiven und retrospektiven Behargdipraferenzen

PEG NIB IB
Retrospektiv 5 4 3
Prospektiv ja 1 1 1
nein 8 7 11
weil3 nicht 3 3 2
Total 17 14 (+3 1B) 17

PEG = perkutane endoskopische Gastrostomie;
NIB= nichr invasive Beatmung; IB = invasive Beatmung

Die Kriterien, die fur die Ablehnung lebenserhattenMal3nahmen genannt wurden,
konnten in zwei Kategorien eingeteilt werden. Bei dPatienten wurden jeweils zwel
Kategorien identifiziert. Die Haufigkeit der gelsligdn Kategorien ist in Tabelle 49
zusammengefasst. Insgesamt 66.6 % (8) der Patjemtien lebenserhaltenden
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Maflinahmen ablehnten (12), nannten ihre antizipsaitdechte LQ als Grund fir ihre
Entscheidung. In diese Kategorie wurden einersiitssagen eingeteilt, die gezielt
auf die Lebensqualitat hinwiesen, wije.aber als ich die Diagnose erfahren habe,
fiel mir den Film wieder ein, und ich habe gedadsr; war gelahmt, den musste man
futtern, der konnte sich nicht mal an der NassdZa@a, so méchte ich nicht enden.
Das ist fur mich unvorstellbar, dass bei einem socEustand die Lebensqualitat
noch erhalten bleiben kann. Das ist fur mich kdiebensqualitat mehr{(JK80OLM).
Andererseits wurden auch Aussagen zugeordnet, daaarentnehmen konnte, dass
es sich um Bereiche der LQ handelte, so wie weil das Leben nicht mehr
lebenswert ist, so ausgedrickt muss man sagen, wkrmur drinnen liege und an
die Decke schaue, und der Schleim abgesaugt wasl,ist fur mich und fir meine
Angehorigen auch nicht angenehm, das mochte ickerdamd mir ersparen®
(67218A). Einen weiteren Grund fur die Ablehnungr debenserhaltenden
Mal3nahmen stellten der Autonomieverlust und dieudddentstehende Belastung fur
die Angehdrigen dar. Dieses Entscheidungskritennwmde von 50 % der Befragten
(6) genannt (bei zwei Patienten wurden beide Anivedegorien festgestellt). Diese
Patienten lehnten lebenserhaltende Maflinhahmen abhremUmgebung durch den
Verlust eigener Selbstandigkeit nicht zur Lastalleh. Diese Einstellung wird in den
folgenden Zitaten deutlichWenn ich mich nicht mehr selbst versorgen kanmrmwe
ich nichts mehr selber tun kann, nicht mehr sprackeann, nur noch an Geraten
hange, wenn es so ist, will ich es nicht. Das ishhtnmehr menschenwurdig, man ist
nur eine Last, im Krankenhaus verdienen sie nurdGeit solchen Patienten®
(ABA123) oder,Weil das kein Leben mehr ist, ich will fir nienteem eine Last sein.
Wenn es so weit ist, dass ich von der Krankhegimen unwiderruflichen Zustand
geraten bin, wenn es nicht mehr besser wird, wengae nicht mehr geht, wirde ich
Hilfsmittel wie einen Rollstuhl annehmen, aber &debenserhaltenden MalRnahmen,
wenn es nicht mehr geh{(NO81PR).

Die zwei Patienten, die sich fur die Annahme lelberidngernder MalRnahmen
prospektiv aussprachen, legten ihrer Entscheidungi zinterschiedliche Motive

zugrunde. Einer nannte die antizipierte besserevi@pei er seine Familie als einen
wesentlichen Bereich seiner LQ definierte. Der lredvélle wurde im zweiten Fall als

Grund fur die Akzeptanz der kinstlichen Ernahrungeseben.

Die retrospektive Befragung Uber die personlicheartd/und Kriterien, die fur die
Patienten, die bereits auf lebenserhaltende MaReatangewiesen waren, bei ihrer
Entscheidung ausschlaggebend gewesen waren, ebrdadi Antwortkategorien.
Die Haufigkeit dieser Kategorien ist in Tabelle 48fgelistet. In die Kategorie
Lebenswille wurden 28.6 % der Antworten eingetdilabei haben ALS Patienten
sich beispielsweise wie folgt ausgedrichkth wollte leben. Das Leben ist wertvoll
und schon.."(UBASCM). Die Mdglichkeit einer héheren Lebensdidldurch die
lebenserhaltende Behandlung bzw. eine ErhaltungL@mwurde von 57.1 % der
Patienten als Grund fir die Akzeptanz der leberdiden Malinahme berichtet.
Das folgende Zitat illustriert diese Einstellungebensqualitat, durch mehr Freizeit,
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die nicht unndétig dadurch vergeudet wird, dass ressen muss. Auch die zum Essen
geben (gemeint ist ,flttern) nétige Zeit meinerg&@maorigen, vor allem meiner Frau,
haben mich dazu bewogeifdB64K1). Ebenfalls 57.1 % der Patienten (2) skt
,mehr Unabhéangigkeit’ als grundlegendes Motiv finei damalige Entscheidung ein.

Ein hoher Anteil (92.3 %) der Patienten legte sé@edandlungswiinsche schriftlich
in Form einer PV fest. Bei einem dieser Patientégnkeine PV vor und bei weiteren
vier ALS Patienten handelte sich um eine mindliclkestlegung des

Behandlungswunsches. Drei der Patienten, die inéiéef@nzen mundlich geaul3ert
hatten, waren invasiv beatmet.
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Tabelle 49.Griinde bei der Entscheidung tber lebenserhaltedi@@nahmen.

NF Thema Kategorie Anzahl der Anzahl der
Oberbegriff Nennungen Nennungen in %
Egdrlge antizipierte 8 66.6
Grunde fur die )
Behandlungsablehnung* Autonomieverlust
und das Gefuhl Last 6 50
zu fallen
2 b L 1 50
< essere
Grunde fur die é_
Behandlungsannahme¢ & )
g Lebenswille 1 50
Erhaltung oder
4 57.1
§ Verbesserung der LQ
Grunde fur die S .
n
Behandlungsannahme 2 Lebenswille 2 28.6
(&)
@
mehr Unabhangigkeit 2 28.6

*Mehrfachnennungen

Die Antworten bezuglich der Rolle des Arztes wurdierdrei Kategorien eingeteilt
(Tabelle 50). Die meisten Patienten (47.05 %) Ieten, dass die Rolle des Arztes
darin bestand, sie uUber den Verlauf der Krankhettwis Uber die
Behandlungsmoglichkeiten aufzuklaren und sie bererih Entscheidung zu
unterstitzen. Diese Rolle wurde allerdings eherothgtisch und nicht tatsachlich
verstanden. Im folgenden Zitat wird diese Auffagsarsichtlich:,Der Arzt soll auch
unterstitzen und - ganz wichtig - die Leute autiaich habe aber mit meinem Arzt
dariiber nicht geredetNO81PR). Eine mehr partizipative Rolle wurde daémat
von 23.5 % der Patienten zugeschrieben. In dieskezuschreibung steht es Arzten
zu, die Patienten aufzuklaren und anhand ihrer ziredchen Expertise, zusammen
mit den Patienten eine Entscheidung zu treffen,diBelnteressen der Patienten am
besten vertritt. Im folgenden Beispielzitat wirceske Einstellung deutlichDie PV
habe ich mit dem Arzt ausgefillt. Der Arzt hat emiehtige Rolle, dass er gut
aufklart. Dass man alles miteinander bespricht,sestir wichtig, mit der Frau Dr. K.
haben wir es sehr gut gesprochen, sie kennt sichesten aus. Die Aufklarung durch
den Arzt und die PV sind sehr wichti¢87218A).Insgesamt 29.45 % der Befragten
wiesen dem Arzt keine wesentliche Rolle zu. Sigemabei ihrer Entscheidung fur
lebenserhaltende MafRnahmen keine Beratung eindgsAnz Anspruch genommen
und waren zum Grof3teil nicht von ihrem Arzt, somdaus anderen Quellen Uber
lebenserhaltenden MalRhahmen informiert worden. Wies$ aus dem folgenden Zitat
ersichtlich: [beziglich der Rolle der Arztes].. Arzte haben mich schrecklich
behandelt. Keiner weil3, was zu tun ist. Ich hah&lgldass ich mir selbst im Internet
Informationen holen konnt(UBASCM).
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Nach den Aussagen von 52.9 % der befragten AL®®ath wurde den Angehdrigen
eine unterstitzende Rolle zugeschrieben. DieserRati waren der Ansicht, dass die
Angehdrigen ihre Entscheidung akzeptieren und s der Erhaltung ihrer
Selbstbestimmtheit unterstitzen sollten. Zwei defrdgten Patienten (11.7 %)
aul3erten, dass die Angehdrigen bei ihrer eigengésck@idung keine Rolle gespielt
haben, aber dass sie durchaus die Wichtigkeit derille und der Angehdrigen fur
andere ALS Patienten anerkenne. Die restlichen 8b.8er Patienten waren der
Meinung, dass die Angehorigen, bzw. die Familieexitscheidendes Kriterium ihrer
Behandlungsentscheidung waren. Die Familie stelthis einen persénlichen Wert
dar, auf den diese Patienten ihre Behandlungsapatignindeten.

Tabelle 50Rolle des Arztes und der Angehérigen bei der eigemtscheidung Uber
lebenserhaltende MaRhahmen

Anzahl der Anzahl der

Nr Thema Kategorie Oberbegriff Nennungen Nennungen in %
Medizinischer Aufklarer 8 47.05
Medizin-Experte und
1 Rolle des Arztes Vertreter des 4 23.5
Patienteninteresses
Keine 5 29.45
Unterstltzer 9 52.9
Rolle der .
Angehorigen* Entscheidungsgrund 6 35.3
Keine 2 11.7

*Mehrfachnennungen
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3.2 Diskussion der qualitativen Ergebnisse

Insgesamt wurden 17 ALS Patienten zu vier Thementieen befragt. Zuerst wurden
die Patienten anhand einer Vignette zu ihrer allgaen Einstellung zu
lebenserhaltenden MalRnahmen, sowie zur Patienféguexg befragt. Dann wurden,
neben den Entscheidungsabsichten und Behandlumngsept auch die Grinde und
personlichen Werthaltungen erfasst, die den eigeBetscheidungen der ALS-
Patienten zugrunde liegen oder lagen. Schlie3lictdevdie Rolle des Arztes und der
Angehdrigen bei der Entscheidung der ALS Patiefitender gegen lebenserhaltende
Mallnahmen erhoben. Von 17 Patienten wurden neurspg@ktv Uber ihre
Entscheidungsabsichten und ihre  Behandlungspréfenen befragt. Die
lebenserhaltenden Behandlungen betrafen die kémstiErndhrung durch eine PEG
(perkutane endoskopische Gastrostomie), die nioldsive Beatmung (NIB) durch
eine Maske und die invasive Beatmung (IB) durch Bacheostoma. Funf ALS
Patienten waren zum Zeitpunkt der Befragung aw# ®BG oder NIB angewiesen, so
dass sie diesbeziiglich retrospektiv berichtetemsiglntlich der lebenserhaltenden
Maflinahmen, die bei ihnen noch nicht durchgefihrden, sprachen sie sich jedoch
auch prospektiv aus. Retrospektive Angaben wurdendvei ALS Patienten, die zum
Zeitpunkt der Untersuchung auf IB und PEG angewiegaren, erhoben.

Die Mehrzahl der Patienten war der Meinung, dasBaispielpatientin ein Recht auf
den Behandlungsabbruch hat und dass sie ihren Wdllechsetzen darf. Aufgrund
einer stark beeintrachtigten LQ fand die Mehrzadi befragten ALS Patienten die
Entscheidung der Beispielpatienten, ihre Dialysebdlung abzubrechen, auch
berechtigt. Die RechtméaRigkeit der Entscheidungisalie Entscheidungsfahigkeit
wurden im Falle einer Depression und auch bei ustéwidiger Aufklarung von den

meistens der Patienten in Frage gestellt. Die Mafirder Befragten forderte bei einer
vorliegenden Depression eine Aufklarung und Motomt zur antidepressiven

Behandlung. Einstimmig waren die Patienten der Mgy dass die Patienten keine
Entscheidung zum Therapieabbruch aufgrund einerollst@&ndigen Aufklarung

treffen durfte. Sollte sich die Patientin, erneutfgeklart und ohne depressive
Symptome, immer noch fir den Behandlungsabbruclsckeeiden, miusste ihre
Entscheidung von Arzten wie auch von Angehorigerepkiert werden. Aus diesen
Daten wird ersichtlich, dass die Selbstbestimmuirg zentraler Aspekt bei der
Entscheidung Uber lebenserhaltenden MalRnahmen li&r Ratienten darstellt. Die
vorliegenden Ergebnisse decken sich gut mit derlyseavon Burchardi und

Kollegen [9], die in einer &hnlich grof3en Stichprobnhand der gleichen Vignette
gezeigt haben, dass fir ALS Patienten die Entsahgidler Beispielpatientin gegen
lebenserhaltende Behandlung dann gerechtfertigt, weenn durch diese keine
Verbesserung der aktuellen LQ bzw. der Gesamtps®neehr erzielt werden konnte
[9]. Die vorliegenden Daten lassen darauf schlieRdass es sich bei der
Lebensqualitstt um einen ausschlaggebenden Faktor Wmgang mit
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Behandlungsentscheidungen am Lebensende handeke Rilgemeine Einstellung
spiegelt sich auch in den prospektiven und retidspan Bewertungen der
personlichen Werthaltungen wieder, die ALS Patienterer Entscheidung tber
lebenserhaltende MalRnahmen zugrunde legen. Aufgeunad niedrigen antizipierten
LQ lehnte die Mehrheit der ALS Patienten lebend&hden MalRnahmen prospektiv
ab. Diese Erkenntnis ist von grundlegender Bedguytwienn sie zeigt, dass die
Vorstellungen der ALS Patienten lber das Lebenlebgnserhaltenden MalRnahmen
nicht mit den Daten aus der Empirie Uberrein stimnWie auch in der vorliegenden
Arbeit bestatigt, ist in jedem Stadium der Krankhein Leben ohne depressive
Verstimmung und mit hoher LQ madglich. Auch die gsysoziale Anpassung zur
ALS hangt nicht vom Schwergrad der korperlichensEimankung ab. Des Weiteren
konnte aufgrund der Langsschnittsdaten gezeigteverdass die LQ beatmeter ALS
Patienten mit der Zeit héher wird als die LQ nitigatmeter Patienten. Dass die
Mehrzahl der befragten ALS Patienten bei einer mdarehohen LQ ihre zukiinftige
LQ (mit lebenserhaltender Behandlung) als niedrigtizgpierten und sich
dementsprechend gegen lebenserhaltende MalRnahmsepraahen, kann auf der
Grundlage vorhandener, verzerrter Informationenange kommen. Meinungen und
Uberzeugungen werden nicht isoliert, sondern alél €mer kulturellen und
gesellschaftlichen Sprachgemeinschaft gebildetggidrmt. Es ist durchaus maoglich,
dass Patienten, wenn sie verzerrten Informationesgesetzt sind, die ihnen nur eine
negative Seite des Lebens mit lebenserhaltendemahafien darstellen und auf diese
Weise deren Meinung bildet und formt, trotz einehén erlebten LQ ihre spatere LQ
als niedrig antizipieren und ihre Entscheidung abdnsende darauf griinden. Diese
These wird besonderes von den Aussagen einer Batastatigt, die nur auf einem
Film basierend ihre Meinung Uber das Leben mit nebehaltenden MalRnahmen
gebildet hatte. Der Film, obgleich nicht identi&dbar, stellt, laut Aussagen der
befragten Patientin, extrem dramatisch das Lebehdem Tod eines ALS Patienten
dar: ,lch habe einfach Angst, an dem Atmungsgeréat arfgessen zu sein, ich weil3
nicht, wie es ist, aber vor Jahren habe ich einelmFm Fernsehen Uber ALS
gesehen. Der Schauspieler hatte seine Rolle sahgagpielt, glaube ich, da wusste
ich aber von ALS noch nichts. Ich dachte, mein ,Getts fir eine schreckliche
Krankheit. Er ist also dann wirklich elend gestanbe dem Film, ich weil3 nicht, ob
es auch in Wahrheit so ist. Aber dann denke ichemsb mdchte ich nicht sterben,
so lange mochte ich nicht leben, dass ich so sterbess. Er ist dann wirklich
qualvoll erstickt, das hat mich so unter Schoclega’ (JK80OLM). Bei einem standig
einflieBenden Strom von negativen Informationenrigdhe Wirde und den Wert des
Lebens von schwerstgelahmten Patienten, haben Aditerfeen gar keine Chance,
sich eine andere Meinung zu bilden. Dies ist alrseh nicht vertretbar. Eine
Transparenz, die sich einer realistischen Bewertdeg empirisch-nachweisbaren
Mdoglichkeiten und Grenzen lebenserhaltender MalR3eahmcht entzieht, ist die
Voraussetzung, um eine ethisch angemessene Emsnogeireffen zu kdnnen. Hier
kommt natirlich neben den Medien und der Offenki@hauch dem Arzt eine ganz
wichtige Rolle zu. Die Daten der vorliegenden Ustiehung verdeutlichen, dass fur
die Mehrheit der befragten ALS Patienten die Raolds Arztes darin bestand, sie
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aufzuklaren und bei ihrer Krankheitssituation undts€heidung zu unterstitzen.
Diese Rolle wurde jedoch mehr hypothetisch alsitdtiich verstanden, was in dem
folgenden Zitat anschaulich wirgDer Arzt soll auch unterstitzen, und ganz wichtig
die Leute aufklaren. Ich habe aber mit meinem Atatiber nicht geredet*
(NO81PR). Bei etwa 30 % der Patienten spielte det keine wesentliche Rolle und
diese Patienten haben sich aus anderen Quellen iliteerKrankheit informieren
lassen. Obgleich alle befragten Patienten tUberVitiglichkeit eines Tracheostoma
wussten, waren sie wahrscheinlich Uber die Unaligkeg der LQ von der
kunstlichen Ernahrung und Beatmung nicht richtifpimiert. Wenn der Arzt den
Patienten und ihren Angehdrigen gar nicht sagts des eine Mdoglichkeit zur
Dauerbeatmung gibt und dass die Lebenszufriedenhditdas Wohlergehen auch in
diesem Zustand aufrecht erhalten werden kann, ltagide um eine schwerwiegende
Verletzung der Patientenautonomie und des Patisstktes zur vollstandigen und
unverzerrten Aufklarung. In Deutschland bieten etwa 1/3 der neurologischen
Zentren die Mdglichkeit einer Tracheotomie an, wedldr die anderen Uber diese
lebenserhaltende Behandlung meistens gar nichtéaefk Dementsprechend werden
ALS Patienten abhangig von der Region, in der sienen und von dem Arzt, den sie
konsultieren, Uber eine existente medizinische MaRre zur Lebensverlangerung
informiert oder eben nicht informiert [157]. Esden keine Daten vor, wie haufig
Neurologen in ihren Gesprache mit ALS Patientenetigirische Befunde zur LQ
und zum Wohlbefinden im Spatstadium der ALS thesmaten. Unsere Erfahrung am
Institut fir Medizinische Psychologie zeigt jedoatass Arzte haufig annehmend,
dass die LQ schwerstgelahmter, dauerbeatmetemBatischlecht sei und den ALS
Patienten von der Dauerbeatmung (wenn sie Uberleawgthnt wird) aktiv abraten.
Es stellt sich die Frage, warum von vielen Arztharegar nicht, oder wenn, dann nur
Uber die Nachteile einer solchen Behandlungsmdggitlaufgeklart wird. Zum einem
kann die geringe Inzidenz der ALS dazu beitrageagsdviele Arzte selbst nicht
richtig Uber alle Aspekte der Krankheit informiesind, zum anderen wurden die
medizinisch-psychologischen Studien, die Uber ehl@he LQ und positives
Wohlgehen bei ALS berichten, erst in den letztehnzd@ahren haufiger publiziert
wurden. Das Vorurteil, dass ein Leben bei vollsigadLahmung und maschineller
Abhangigkeit nicht lebenswert sei, das nicht nuetdy sondern gesunde Menschen
generell, haufig teilen, stellt ein weiteres mdlgéis Motiv fur die vorher beschriebene
arztliche Handlung dar. Zahlreiche Studien in digeratur berichten, dass Arzte und
Pflegepersonal auf Grund ihrer Uberzeugungen, lvdrei, alte und hilflose
Patienten aktiv vermeiden [264]. Der Fokus der medichen und auch
psychologischen Ausbildung ist die Heilung, daberden eher wenige Kompetenzen
zur Begleitung, Betreuung und Behandlung nichthaedr Krankheiten erlernt. Im
Kontext einer effektiven Betreuung von ALS Patienigt deshalb eine angemessene
Schulung, die auch die neuesten Ergebnisse dectitorg unterrichtet, fur Arzte und
Pflegepersonal &uRerst wichtig. Dass die Mehrheit A¥zte gar nicht oder nicht
ausreichend Uber die Vorteile einer Dauerbeatmuifigéaen, kann letztendlich auch
damit zusammenhangen, dass die Arzte Angst vovdeantwortung haben, die sie
eventuell tragen wirden, wenn es den Patienten doicht gut mit der
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Dauerbeatmung gehen wiirde. Weiterhin haben Arztgs#vor einer Situation, in der
Patienten bei einer eingefiihrten invasiven Beatnuiege gar nicht mehr méchten
und nach der Abschaltung fragen [266]. Um sichKbefrontation mit einer ethisch-

herausfordernden schwierigen Situation zu ,ersparesihlen viele Arzte eine

unvolistandige und minimale Aufklarung [167, 178901 267]. Ich bin der Meinung,

und dabei teile ich die Auffassung von Kubler undavbeitern [209], dass sowohl
Unkenntnis als auch Angst vor ethisch-problemasiackonfliktsituationen keine

ausreichenden Motive zum Mitteilen verzerrter Infationen, die indirekt zum Tod
eines Menschen fiihren kénnen, darstellen.
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3.3 Quantitative Ergebnisse

Das semistrukturierte Interview zu Entscheidungeberl lebenserhaltenden
Maflinahmen wurde mit insgesamt 19 ALS Patientenhdefcihrt. Im Anschluss des
Interviews wurde jedes Mal den Patienten FragebdgenTodesangst und zum
Informationsstand vorgelegt Von den 19 Interviewabimen konnten 17 transkribiert
und analysiert werden. Demnach, wurden Datensdmaliesen 17 Patienten bei der
Verbindungsanalyse qualitativer Daten und quantgatErgebnissen verwendet. Der
Alterdurchschnitt der Patienten lag bdi= 54.24 (SD 11.53) und die Altersspanne
der Stichprobe reichte von 37 bis 73 Jahre. Da®r Alar normalverteiltl;; = 0.14,

p < 0.2; Kolmogorov-Smirnov-Test). Mannlich wareB.& % (n = 10) und weiblich
41.2 % (n = 7) der Patienten. Mit 76.5 % waren theisten ALS Patienten
verheiratet, die restlichen waren entweder gesehiederwitwet oder ledig. Alle
Probanden, bis auf zwei Ausnahmen, die nach degridse in ein Pflegeheim
umgezogen waren, lebten im eigenen Haushalt. Dierwilbgende Anzahl der
Patienten hatten haufig oder stédndigen KontakthearlFamilie. Insgesamt hatten
41.2 % der Probanden Hauptschullabschluss, warerd% die Mittlere Reife und
29.4 % die Hochschulreife aufwiesen. In der Tabelgl sind die
soziodemographischen Daten in einer Ubersichtli¢teem dargestellt.
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Tabelle 51.Soziodemographische Daten

Soziodemographische Variablen N %
M 54.24
Alter SD 11.53
Range 37-73
Weiblich 7 41.17
Geschlecht
Ménnlich 10 58.83
Verheiratet 13 76.4
- Ledig 2 11.8
Familienstand .
Verwitwet 1 59
Geschieden 1 5.9
Keine 2 11.8
1 3 17.6
Kinder
2 10 58.8
3 oder mehr 2 11.8
) Eigener Haushal 15 88.2
Wohnsitz )
Pflegeheim 2 11.8
Selten/Nie 1 5.9
Manchmal 2 11.8
Kontakt zur Familie )
Haufig 3 17.6
Immer 11 65.7
Hauptschule 5 29.4
Schullabschluss  Mittlere Reife 4 23.5
Abitur 8 47.1

3.3.1 Medizinische Daten

Im Durchschnitt hatten die Patienten ihre Diagnese53.18 Monaten (SD = 33.61)
bekommen. Die Variable ,Zeit seit der Diagnosetrexskte sich in dieser Stichprobe
von 15 bis 129 Monate. Die Werte dieser Variableewanicht normal verteiltd,7 =
0.19, p = .01; Kolmogorov-Smirnov-Test). Alle Patien waren von der sporadischen
Form der ALS betroffen. Der Mittelwert der ALS-FR&) bei 17.47 $D = 11.14),
mit einem Range von 0 bis 36. Mit diesem Wert fdi# Stichprobe in den Bereich
der weit fortgeschrittenen physischen Beeintracimig da in anderen Studien haufig
niedrigere Mittelwerte (24 bis 28) berichtet werddf, 71, 91]. Eine nicht invasive
Heimbeatmung wurde von 4 der Patienten (23.5 %Anspruch genommen und 5
Patienten (29.4 %) wurden durch eine PEG ernahrh Zeitpunkt der Untersuchung
wurden 3 (17.4 %) der Befragten invasiv durch aacheostoma beatmet.
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Je nach Grad der Beeintrachtigung der Kommunikati@mgkeit wurden die
Patienten in 5 Kategorien eingeteilt. Bei 2 Pagan{7.4 %) war die sprachliche
Beeintrachtigung so groR3, dass die Kommunikation moch tber Augen- oder
Mundbewegungen und mit Hilfe einer Buchstabentaféglich war. Der Anteil der
Patienten, die durch Kopf- oder Handbewegungemeameeinen PC angeschlossenen
Sensor oder Laserpointer kontrollieren konnten,damit ein spezielles Schreibgerat
oder eine elektrische Tastatur zu bedienen, laglbé%. Mit den anderen Patienten
wurde mindlich kommuniziert, wobei 33 % der Pagengrofe Schwierigkeiten
hatten, die Worte deutlich auszusprechen. Die Tabeb2 fasst alle
krankheitsbezogene Daten zusammen.
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Tabelle 52.Medizinische Daten

Medizinische Variablen N %
M 53.18
Zeit seit Diagnose SD 33.61
Range 15-129
M 17.47
ALS FRS SD 11.14
Range 0-36
ALS Form Sporadisch 17 100
Familiar 0 0
ALS Verlauf Spinal 16 931
Bulbar 1 5.9
Keine 10 58.8
Beatmung Nicht invasive 4 235
Invasive 3 17.6
PEG Ja 5 29.4
Nein 12 70.6
Normale Sprache 4 235
Geringe Beeintrachtigun 2 11.8
Kommunikation  Verwaschene Sprache 5 29.4
Kommunikationsgerat 4 235
Augen- Mundbewegung 2 11.8
Physiotherapie 17 100
Therapien Logopéadie 9 52.9
Psychotherapie 2 11.8

3.3.2 Informationsstand

Das Ziel dieses Fragebogens bestand darin, einescliEtzung des
Informationsstandes der ALS Patienten zur versemed Aspekte ihrer Krankheit zu
ermdglichen. Demnach gaben die Patienten auf ekaéaSon 1 sehr gut bis zu 6
ungenugend an, wie gut sie Uber folgende Aspektmnmert sind: Verlauf ihrer
Krankheit, Behandlungsmoglichkeiten bei Atembescler, Physiotherapie,
Logopadie, Medikamente, soziale Unterstitzung (inmn& von Hilfsdiensten
erhalten), psychologische Unterstitzung, Selbsthiltippen, Maoglichkeiten, die
Kommunikation zu unterstitzen und Patientenverfggubie Patienten waren
durchschnittlich gut tber diese Aspekte unterrichber Mittelwert der Stichprobe
lag bei 20.5 (SD = 7.6, range 10-38) Der Fragebdygdte eine Bandbreite von 10 -
maximal informiert bis 60 minimal informiert. Derr@3teil der Patienten (82.3 %)
schatzte ihren Informationsstand zwischen gut unefriddigend ein. Die
Haufigkeitsergebnisse sind in Tabelle 53 gelistdBetrachtet man die
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unterschiedlichen Aspekte getrennt, so zeigte siabs das grof3te Informationsdefizit
bei der psychologischen Unterstitzung bestand2Be&i % der Patienten wurde der
Kenntnisstand tber die Mdglichkeiten, sich psycb@sohe Unterstitzung zu holen
zwischen mangelhaft und ungeniigend eingeschatzt.Tdbelle 54 sind die
Haufigkeiten der Einschatzungen zu jedem der befragspekte dargestellt.

Tabelle 53.Durchschnittlicher Informationsstand

Durchschnittlicher Anzahl der

Informationsstatus Patienten *
sehr gut 1 5.9
gut 9 52.9
befriedigend 5 29.4
mangelhaft 2 11.8
Total 17 100
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Tabelle 54.Informationsstand tber unterschiedliche AspekteAdss.

Informationsstand

sehr gut gut befriedigend ausreichend mangelhaft ungenigend

Aspekte der Krankheit % (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N)

Verlauf der Krankheit 41.2 (7) 35.3(6) 11.8 (2) 5.9() 0 5.9()
Physiotherapie 70.6 (12) 29.4 (5) 0 0 0 0

Logopadie 58.8 (10) 17.6 (3) 5.9 (1) 0 11.8 (2) 5.9 (1)
Medikamente 41.2 (7) 52.9(9) 0 5.9(1) 0 0
Beg‘;”::g;%i”;gg&‘;gg:e' 204 (5) 412(7) 235 (4) 5.9 (1) 0 0
U;;;ﬁgﬁ;go‘:‘er 353(6) 35.3(6) 11.8(2)  118()  59(1) 0
Soziale Unterstitzung 41.2 (7) 23.5(4) 17.6 (3) 11.8 (2) 5.9 (1) 0

Psychologische 176 (3) 412(7)  59() 5.9 (1) 235 (4) 5.9 (1)

Unterstutzung

Selbsthilfegruppen 529 (9) 29.4 (5 5.9 () 0 11.8 (2) 0
Patientenverfigung 41.2(7) 29.4(5) 11.8 (2) 5.9 (1) 11.8 (2) 0

3.3.3 Weitere Variablen zur psychosozialen Anpassung

Im Folgenden werden die deskriptiven und korre@ti\Ergebnisse aus der ersten
Befragung zu den Aspekten der psychosozialen Aopgssusammengefasst. Dabei
wurden die Datensatze der 17 ALS Patienten, die Zaitpunkt der Durchflihrung
des semistrukturierten Interviews erhoben wurdealyaiert.

3.3.3.1 Depressivitat, LQ und Todesangst

Die befragten ALS Patienten erreichten einen BDttéllvert von 11.89 8D 6.93).
Neun Patienten (52.9 %) erreichten unauffallige t8/ebei 5 Patienten (29.5 %)
konnte milde bis maRige depressive Symptomatilgéssellt werden. Den Cutoff fur
eine klinisch relevante Depressionsauspragung cibeiten 3 Patienten (17.6 %). Da
die BDI und ADI-12 Werte stark mit einander koregten 7= 0.77, p < 0.001;
Kendal Korrelation) wurden nur Werte eines Instratse in der Analyse
miteinbezogen, namlich die des BDI. Der Durchs¢bwiert der SEIQoL lag bei 67.3
(SD = 16.2, range 40 -91). Der Mittelwert der Taegst Skala in der untersuchten
Stichprobe lag bei 35.06 (SD = 14.5, range 7- 5&xikium 90) und zeigte eine milde
Auspragung der Angstlichkeit vor dem Tod. Die Kaséinten der
Korrelationsanalyse zwischen den Indikatoren defclpssozialen Anpassung, der
Todesangst und dem Alter sind in Tabelle 55 zusamgefasst. Der Schwergrad
depressiver Symptomatik korrelierte in dieser $tiobe negativ mit der Héhe der
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individuellen LQ. Weiterhin wurde gezeigt, dass é@h Todesangst mit mehr
depressiven Symptomen einherging. Der Zusammenhawgschen den

soziodemographischen Charakteristika und dem Scmaer depressiver
Symptomatik, sowie zwischen soziodemographischeerDand der LQ wurden zum
groRen Teil nicht signifikant. So zeigte sich begweise keine signifikante
Zusammenhange zwischen den BDI Werte, den SEIQotteNmd dem Alter. Die

Unterschiede zwischen Manner und Frauen bezugdtieh depressiver Symptomatik
und beziglich ihrer LQ wurden ebenfalls nicht digant (BDI: U = 25.5, p = 0.3;

SEIQoL: U = 24,5, p = 0.4; Mann-Whitney Test). Vergleicht man die ALS
Patienten mit hoéherer Bildung mit der ALS Patientait niedrigerer Bildung so

zeigten sich signifikante Unterschiede bezlglichmd@&usmall an depressiver
Symptomatik (U = 14, p = 0.04; Mann-Whitn&y Test). Patienten mit héherem
Bildungsgrad berichteten weniger depressive Symetoals Patienten mit
Hauptschulabschluss. Diese Unterschiede konnteagbelz der LQ nicht bestatigt
werden.

Tabelle 55Korrelationen zwischen den Indikatoren der psychizden Anpassung, der
Todesangst mit dem Alter, Grad der korperlicheniieg&chtigung und der Zeit seit
der Diagnose

Variablen 1 2 3 4 5 6
1 BDI - r=-56 r=.50 r=.29,ns. r=.07,ns. 1t =-.02,ns
r=-.29,
2 SEIQoL - ns r=.22,ns. r=-17,ns. t =.14,ns
3 DAS - r=.17,ns. r=.27,ns. t =-23,ns
4 Alter - r=.41,ns. t =-.05ns
5 ALSFRS - 1 =-48
Zeit seit
Diagnose

"p<0.05 p<0.01
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3.3.3.2 Krankheitsparameter und Indikatoren der psychaseziAnpassung

Die Korrelationsanalyse zeigte, dass sowohl der w8ojrad depressiver
Symptomatik als auch die H6he der LQ nicht von démad der korperlichen

Beeintrachtigung beeinflusst wurden. Die Korrelaskoeffizienten sind in Tabelle
55 dargestellt. Die Ergebnisse brachten keine figmten Zusammenhénge
zwischen den Indikatoren der psychosozialen Anpepgsund der Zeit seit der
Diagnosestellung. Die Korrelationen zwischen diekesnkheitsparametern und der
Todesangst wurden ebenfalls nicht signifikant. \&ofpt man kinstlich ernahrte
Patienten mit Patienten, die auf kinstliche Erné@irnicht angewiesen waren, so
zeigten sich keine signifikanten Unterschiede bbelliglepressiver Symptomatik und
der LQ. Die Vergleichskoeffizienten sind in TabeBé gelistet. Hinsichtlich der

Todesangst wurden jedoch bedeutsame Unterschiddedga. Die Patienten, die
Uber eine PEG ernéhrt wurden, zeigten weniger Taougs als die ALS Patienten, die
keine PEG hatten. Die Signifikanz dieses Untersidsewar nur knapp verfehlt.
Hochsignifikant wurde der Unterschied zwischen deratmeten und den nicht
beatmeten ALS Patienten beziglich ihrer Todesangsatmete ALS Patienten
erlebten weniger Todesangst als nicht beatmeterRati.

Tabelle 56Vergleichskoeffizienten fiir Patientengruppen, eieile nach eingesetzten
lebenserhaltenden MaRnahmen, hinsichtlich ihrer réegiven Symptomatik,ihrer
Lebensqualitat und ihrer Todesangst

Variablen
Vergleichsgruppen

BDI SEIQoL DAS

U=185, U=185 U=125,
p=0.2 p=0.5 p =0.06
U =29, U =285, u=17.5,
p=05 p=0.8 p = 0.005

PEG vs. Kein PEG

Beatmet vs. Nicht Beatmet

U Mann-Whitney Test
3.3.3.3 Soziale Unterstitzung

Die Summenwerte fur die ,wahrgenommene’ und fur,@ieséchlich erhaltene soziale
Unterstitzung’ waren nicht normal verteiD,¢= 0.33, p < 0.001D;7= 0.32, p <
0.001; Kolmogorov Smirnov Tests). Die deskriptiveingebnisse der Skalen zur
sozialen Unterstitzung sind in Tabelle 57 zusammiksgt. Mit den Werten zur
erhaltenen und wahrgenommenen sozialen Unterstjitiieihdie Stichprobe in den
Bereich hoher sozialer Unterstiitzung.
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Tabelle 57. Deskriptive Ergebnisse der Skalen zur sozialen tdtiiezung
Skalen der Whargenommene Erhaltene Bedurfniss nach
. . . . Suche nach
sozialen soziale soziale soziale Unterstiitzun
Unterstiitzung Unterstiitzung Unterstitzung Unterstitzung g
c Mittelwert 10.13 14.06
Q
= Median 30 45 1.82 3.19
2
g Range 14-31 15-48 6-13 6-20
n
Maximal Wert 32 48 16 20

Die Ergebnisse der Korrelationsanalyse sind in Tab® zusammengefasst. Es
zeigte sich, dass mehr erhaltene und hoher wahmgmeoe Unterstitzung mit

hoherer LQ zusammenhangt. Keine der Skalen zurlsoziUnterstitzung zeigte

signifikante Zusammenhange mit der Hohe der Todgsarin dieser Stichprobe

waren die unterschiedlichen Dimensionen sozialdetdtiitzung nicht signifikant mit

dem Schwergrad depressiver Symptomatik assoziiet. der Skala protektives

Abpuffern wurde die Signifikanz allerdings nur kpaperfehlt (r = .40, p = 0.07;

Pearson Korrelation). Mehr schonendes Verhalterem@ner der Bezugsperson war
mit mehr depressiver Symptomatik verbunden.

Tabelle 58Korrelationen des BDI, des ADI-12, des SEIQoL neih dimensionen der sozialen

Unterstitzung
Variablen BDI SEIQoL DAS
Wahrgenommene - _ 4, o o 2 age 1=0, ns.

Soziale Unterstiitzung

Erhaltene Soziale

=-.10, ns. = 54 =.11, ns.
Unterstitzung t NS ’ ’ NS

Bediirfnis nach

.. r=.31, ns. r=-.01, ns. r=.23, ns.
Unterstutzung

Suche nach

.. r=.29, ns. r=.27,ns. r=.16, ns.
Unterstutzung

Protektives Abpuffern  r = .40, ns. r=-.20, ns. r=.20, ns.

'p<0.05 p<0.01
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3.3.3.4 Kognitive Bewertungen

Die Summenwerte fir die ,Selbstverantwortlichkeitind ,Verantwortlichkeit

Anderer’ waren nicht normal verteilD{; = 0.26, p < 0.001D;7 = 0.30, p < 0.01).

Die deskriptiven Ergebnisse der Komponenten demitvgn Bewertung sind in

Tabelle 59 aufgelistet. Die Patienten schatzter iKrankheitssituation als sehr
bedeutend ein. Der Mittelwert der motivationalennignienz zeigte eine mafige
Zufriedenheit der Patienten mit ihrer Lebenssituatim Durchschnitt schétzten die
Patienten ihre Selbstverantwortlichkeit niedrig eind schrieben durchschnittlich
wenig Verschulden anderen zu. Die Patienten sdratzturchschnittlich ihre

Zuversicht und ihre Kontrolliiberzeugung hoch ein.

Tabelle 59Deskriptive Ergebnisse der Skalen zur kognitiveweésung

Komponenten der Kognitiven Mittelwert SD Median Range Maximum

Bewertung

Motivationale Relevanz 7.71 1.26 5-9 9
Motivationale Kongruenz 4.41 2.23 1-8 9
Selbstverantwortung 1 1-8 9
Verantwortlichkeit Anderer 2 1-6 9
Zukunftsbezogene Erwartunge 4.94 2.3 1-9 9
En?.ot.|onsor|ent|ert_e 6.35 173 3.9 9

Bewaltigungspotentiale
Problemorientierte 541 21 1-8 9

Bewaltigungspotentiale

Die Ergebnisse der Korrelationen zwischen den Kamepten der kognitiven
Bewertung und den Indikatoren der psychosozialepa&sung sowie der Todesangst
sind in Tabelle 60 dargestellt. Hierbei zeigtet sgnifikante negative Korrelationen
zwischen dem Schwergrad depressiver Symptomatik derd Bewertung eigener
Bewaltigungspotentiale. Mehr Uberzeugung von den geren
Bewaltigungspotentialen, was mit hoherer Kontradiideugung verbunden ist, wurde
mit niedrigerer depressiver Symptomatik assoziigwischen der Bewertung der
,Motivationale Relevanz’ und der Todesangst wurdeeenegative signifikante
Korrelation gefunden. Je hoher die Relevanz denkhraitssituation bewertet wurde
desto niedriger war die erlebte Todesangst.
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Tabelle 60Korrelationen des BDI, des ADI-12, des SEIQoL mit komponenten der kognitiven

Bewertung
Variablen BDI SEIQoL DAS

Motivationale Relevanz r=-41,ns r=-42,ns r=.03,ns
Motivationale Kongruenz r=-40,ns r=-21,ns r=-61*
Selbstverantwortung t=.27,ns t=-22,ns 1=.19,ns
Verantwortlichkeit Anderer t=-05ns 1=-02,ns 1=-08,ns
Zukunftsbezogene r=-35ns r=-49,ns r=-43,ns
Erwartungen
Emoti ientiert

Mo’ lonsorienierte r=-59% r=-19,ns r=-22,ns
Bewaltigungspotentiale
Problemorientierte . = B1* f=-29 ns

Bewaltigungspotentiale
"'p<0.05 p<0.01

3.3.3.5 Bewaltigungsstrategien

Die Summenwerte fir die problemorientierte-ereidisimnzierte (PoEd) und die
emotionsorientierte-ereignisorientierte (EoEd) ®igaen waren nicht normal verteilt
(D17 = 0.23, p < 0.01,D;7 = 0.23, p < 0.01; Kolmogorov Smirnov Tests).
Durchschnittlich wurde eine haufige Anwendung dématggien: ,Positive Denken

und Handlung’ (PoEd), ,Suche nach Unterstitzungnexh Information’ (PoEo) und

,Unabhéngigkeit’ (EoEo) gefunden. Das Vermeidungsatten (EoEd) wurde im

Durchschnitt selten als Bewaéltigungsstrategie amgelet. Die Mittelwerte der

Haufigkeitsanwendung dieser Bewaéltigungsstrategismd in  Tabelle 61

zusammengefasst.

Tabelle 61.Deskriptive Ergebnisse der Bewaltigungsstrategien

Bewaltigungs- o -0 poEd EoEo EoEd
Strateglen

M 3.74 1.96

c ) 0.82 0.81

£

G Mdn 4 4.75

g

o Range 2-483 140-5 3-5 0.33-333
Max 5 5 5 5

Zusammenhange zwischen den Indikatoren der psyziabso Anpassung,
Todesangst und den Bewaltigungsstrategien wurdearahKorrelationen untersucht.
Diese Ergebnisse sind in Tabelle 62 zusammengef@sstvurde ein signifikanter
Zusammenhang zwischen der Haufigkeit der Suche nbdbrmation und

Unterstitzung und der LQ gefunden. Demnach je faufiALS Patienten nach
Informationen und nach Unterstitzung suchten, désgteer war ihre LQ. Eine
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signifikante negative Korrelation wurde auch zwescller depressiven Symptomatik
und den Werten der Skala ,Unabhangigkeit’ gefundBemnach ging weniger
empfundene Unabhangigkeit mit mehr Depressivititei.

Tabelle 62Korrelationen des BDI, des ADI-12, des SEIQoL unds dDAS mit den
Bewadltigungsstrategien

Bewaltigungs-

. BDI SEIQoL DAS
strategien
PoEo r=-.18, ns r=.59 r=.13,ns
PoEd t=-29,ns t=.03,ns 1t=-25,ns
EoEo 1=-.39 t=.06,ns 1=-.33,ns
EoEd r=.12,ns r=-46,ns r=.17,ns

"p < 0.05;" p<0.001
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3.4 Diskussion der quantitativen Ergebnisse

Um eine angemessene Analyse der ethischen Frdgegtalarstellen zu kdnnen,

wurden neben dem semistrukturierten Interview, vieaiée psychosoziale Aspekte
erfasst, und in die Diskussion miteinbezogen. Aspekur Todesangst und

Informationsstand wurden somit erfasst. Fur dieAL% Patienten, deren Datensatze
in der qualitativen Analyse verwendet werden konnteurden auch Variablen aus
der Langsschnittstudie zur psychosozialen Aspekte Krankheitsverarbeitung

berticksichtigt, so wie Depressivitat, Lebensquilifghysischer Funktionsstatus,
soziale Unterstltzung, Bewaltigungsstrategien uadkaognitive Bewertung.

Da es sich um die fast gleiche Strichprobe handaken der zweiten Befragung der
Langsschnittsuntersuchung (17 von 22 Patientergtereisich die Ergebnisse sehr
ahnlich. Die durchschnittlich niedrigen Werte deysreer Symptomatik und

Todesangst sowie die hohe Durchschnittswerte dedé&@en darauf hin, dass trotzt
einer fatalen Diagnose und eines degenerativenkiketsverlaufs die ALS Patienten
zufrieden und in ausgeglichener Stimmung sind. Ra@relationsanalyse zeigte

jedoch, dass eine erhéhte Todesangst mit h6herpreEsgonswerten zusammenhing.
Eine erh6hte Todesangst wurde in zahlreichen Siudié einer bestehenden klinisch
relevanten Angststérung oder mit klinisch relevarmepression in Zusammenhang
gebracht [268]. DarUber hinaus sollten die Erkegnwnd gegebenenfalls die
Verminderung der Todesangst ein zentrales Feld tdredar Unterstltzung im

Rahmen der Versorgung und Betreuung von ALS Patesgin.

Wie bereits in der Langsschnittsuntersuchung diesedreit bestatigt, steht das
Ausmall an psychosozialer Anpassung in keinem Zusammamg zu korperlichen
Parametern. Die depressive Symptomatik sowie die via@den nicht von dem
Schwergrad korperlicher Einschrankung oder vonZigr seit der Diagnosestellung
beeinflusst. Diese Zusammenhange haben sich auzbglmdh der Todesangst
erwiesen. Es wurden weiterhin keine signifikantertdgschiede zwischen beatmeten
und nicht beatmeten, bzw. kunstlich ernahrten uoldtrkiinstlich ernahrten Patienten
hinsichtlich ihrer depressiver Symptomatik und rthi€) gefunden. Dahingegen
brachten die Gruppenvergleiche signifikante Untaexste im Hinblick auf die
Todesangst. Dass die beatmete ALS Patienten signifiniedrigere Todesangst
erlebten als die nicht beatmeten Patienten stailtsehr wichtiges Ergebnis dar,
indem es zeigt, dass die kunstliche Beatmung mahtrelevante Verbesserung der
Lebensqualitat durch Reduktion der Folgen von riétler Hyperkapnie bringt,
sondern auch zu verbessertem psychischen Wohlleefiriirch Angstreduktion
beitragt. Die niedrigere Todesangst der beatmetes Ratienten kann dadurch
erklart werden, dass durch die kinstliche Beatmugrgallem nachts Coeffizienter
abgeatmet werden kann, so dass die Schlafqualitairadl damit die Tagesmudigkeit
abnimmt.
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Die Mehrzahl der Patienten schatzte ihre Infornmszaifriedenheit als gut ein. Die
vorliegenden Ergebnisse brachten jedoch, dass wean die unterschiedlichen
Aspekte getrennt betrachtete das grofl3te Informsdiefizit bei der ,psychologischen
Unterstlitzung’ bestand. Damit wurden erneute Hisweiuf eine defizitare
psychologische Versorgung der ALS Patienten gefantte Abschnitt 5.2 Seite 19
wurde bereits gezeigt, dass in elf der 20 deutscleemologischen Zentren, die eine
ALS Sprechstunde anbieten, keine Psychologen asitjesaren, weshalb auch keine
direkte psychologische Versorgung angeboten ww\de. auch aus unseren Daten
ersichtlich, wird Depression oft nicht erkannt umehandelt, bzw. nicht angemessen
behandelt. In unserer Stichprobe bekamen nur 26deatienten, die eine klinisch
relevante Depression aufwiesen eine entsprechesgieh@herapeutische Hilfe. In
einem dieser Falle kam die Hilfestellung erst durokere Vermittlung zustande. All
diese Daten belegen den Mangel an psychotherapeetisBehandlung und
Betreuung von ALS Patienten in Deutschland. Aus Esychoonkologie gib es
zahlreiche Beweise dafiur, dass die psychologisatteeBung die LQ der Patienten
verbessert und ihre Compliance erhoht. Weiterhimnkid sogar korperliche
Beschwerden wie Fatigue (Erschopfung) durch gezi€herapie gemildert werden
[269]. Im Kontext der ALS gibt es keine dokumengetntersuchung zu den Effekte
psychologischer Betreuung auf die LQ oder auf desnKheitsverlauf. Aus unserer
Datenlage wurde deutlich, dass die Abwesenheitedsprer Symptome sich nicht nur
auf die zukunftige Affektlage, sondern auch auf #iéhe der LQ auswirkt. Da
empirische Befunde zeigen, dass bei ALS das psggismhe Wohlbefinden sich
auch auf den Krankheitsverlauf auswirken kann [@itjd eine Herstellung oder
Bewahrung stérungsfreier Bedingungen (z.B. geridgpressive Symptomatik und
niedrige Angst) um so wichtiger. Die psychologis@etreuung muss ein integraler
Bestandteil des Versorgungs- und Betreuungsplanalde Patienten werden.

Im Hinblick auf die Variablen des Stress-Bewaéltiggmodells zeigten sich in dieser
Stichprobe &hnliche Zusammenhdnge wie in der Swoilgy die zu T2 der
Langsschnittsuntersuchung untersucht wurde. Darlbeaus werden in dieser
Diskussion die Implikationen dieser Ergebnisse nieimeut dargestellt. Fur eine
ausfuhrliche Interpretation siehe Abschnitt 6 S&86.

3.5 Verbindung der qualitativen und quantitativen Ergebnisse

Eine Integration qualitativer und quantitativer &pgisse wurde mit der Absicht
unternommen, den Entscheidungsprozess uber diadeff@ltenden MalRnahmen bei
ALS aus einer psychosozialen Sicht charakterisietektnnen. Die Resultate sollten
sich gegenseitig unterstitzen, um einige Genegalisgen machen zu kdnnen.
Unterschiedlicher Einstellungen und Behandlungsogin sollten gemeinsame
psychosoziale Merkmale gefunden werden.
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In der qualitativen Inhaltsanalyse, die bei der weidung der Interviews der
vorliegenden Studie Anwendung fand, wurde mit Kategystemen gearbeitet. Dies
bietet die Mdglichkeit, in einem zweiten Analysemsit quantitativ weiterzuarbeiten.
Dadurch wird nicht nur die Zuordnung der Kategormach der Haufigkeit ihres
Auftauchens im Material mdglich, sondern auch dientddsuchung der
Zusammenhange zwischen diesen Kategorien und andkagegorialen oder
kontinuierlichen quantitativen Daten.

In diesem Abschnitt wird untersucht, (a) wie digégprien, die nach der Auswertung
des Interviews zu den allgemeinen EinstellungenRigienten (wie sie sich aus der
Analyse des Fallbeispieles erwiesen) mit den Aspektler psychosozialen
Anpassung zusammenhangen und (b) wie die Kategoden zur personlichen

Einstellung und zu Behandlungspraferenzen der AaeRten gebildet wurden, mit
den quantitativen Daten zusammenhéangen. Fir diegddaen, die von weniger als 3
Patienten genannt wurden, wurde keine statistigaiayse durchgefihrt, da diese
Kategorien nicht als reprasentativ bezeichnet wekd&nen.
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3.5.1 Analyse des Fallbeispieles

3.5.1.1  Griunde, die nach Patientenansicht der Entscheidengallbeispiel
Patientin zugrunde lagen

3.5.1.1.1 Kategorien zu “Griuinde, die der Entscheidung déb&igpiel Patientin
zugrunde lagen” und demographische Daten

Anhand des Mann-Whitney Tests konnte kein signifikanter Altersunterschied
zwischen den Patienten, die niedrige Lebensqualit@ den Patienten, die starke
Nebenwirkungen der Dialysebehandlung als Grund dén Behandlungsabbruch
nannten, gezeigt werdenU (= 13, p = 0.4; Mann-WhitheyU Test). Der
Geschlechtsunterschied zwischen diesen Patienigie z&ch ebenso nicht signifikant
(Chi? @= 0.46, p = 0.6; Exakter Test nach Fisher). Die figi#teit der Kategorie
,Lebensqualitdt’ sowie der Kategorie ,Nebenwirkungeunterschied sich nicht
signifikant zwischen den Patienten hoher vs. nigriBildung (CHi @= 0.01,

p = 0.9; Exakter Test nach Fisher).

3.5.1.1.2 Kategorien zu “Grinde die der Entscheidung delbEwpiel Patientin
zugrunde lagen” und medizinische Daten

Anhand der krankheitsbezogenen Daten konnten ksigwifikanten Unterschiede
zwischen den Patienten, die eine niedrige Lebeltisifuand den Patienten, die starke
Nebenwirkungen als Griinde des Behandlungsabbrunaresen, festgestellt werden.
Die Mann-WhitneyU Tests machten deutlich, dass der Grad der koécpeni
Beeintrachtigung und die Zeit seit der Diagnosé siicht signifikant zwischen den
Patienten, die Lebensqualitat bzw. Nebenwirkungaminierten (ALS FRSU = 9.0,

p = 0.2; Zeit seit der Diagnosé&J = 9.0, p = 0.2; Mann-WhitneyJ Tests)
unterschieden. Anhand des exakten Tests nach Fighketen keine signifikanten
Unterschiede zwischen den kinstlich erndhrten Ratieund den Patienten, die nicht
auf PEG angewiesen waren bezlglich der Haufigkamsung der Kategorien
,Lebensqualitat’' und ,Nebenwirkungen' gefunden. €aeErgebnisse liel3en sich auch
fur beatmete und nicht beatmete ALS Patienten tigsté Die statistischen
Koeffizienten sind Tabelle 63 zu entnehmen.
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Tabelle 63Demographische und medizinische Daten der Patientdie die Kategorie
,Lebensqualitat’ bzw. ,Nebenwirkungen' als Grund filen Behandlungsabbruch der
Beispielpatientin, nannten.

Haufigkeit der Haufigkeit der

. . Exakter Test
Kategorie Kategorie

Demographische und Medizinische

paten ‘Lebensqualitat’ 'Nebenwirkungen' nach Fisher
Geschlecht Mannlich 5 3 Chi’=0.46,
Weiblich 4 1 p=0.6
Total 9 4 N =13
Bildungsgrad Hoch ! 3 Chi#=0.01,
Niedrig 2 1 p=0.9
Total 9 4 N =13
PEG Ja 2 2 Ch?=0.97,
Nein 7 2 p=0.3
Total 9 4 N =13
Beatmung Ja 3 1 Chi?= 0.10,
Nein 6 3 p=0.7
Total 9 4 N =13

Ch#® = Exakter Test nach Fisher

3.5.1.1.3 Kategorien zu “Grunde, die der Entscheidung déb&igpiel Patientin
zugrunde lagen” und Informationsstand

Der Kreuztabellevergleich brachte keine signifikentUnterschiede zwischen sehr gut
informierten Patienten und Patienten, die ihrerornmiationsstand als maRig gut
einschatzten bezuglich der Haufigkeit der Nennueg Kategorien ,Lebensqualitat’
bzw. ,Nebenwirkungen (Cﬁi(l) = 0.03, p = 0.8; Exakter Test nach Fisher).

3.5.1.1.4 Kategorien zu “Grunde, die der Entscheidung déb&igpiel Patientin
zugrunde lagen” und Variablen zur psychosozialepassung

Die Haufigkeit fur die genannten Kategorien (,Lebgualitditt und

,Nebenwirkungen) unterschied sich nicht signifikazwischen den Patienten mit
unterschiedlicher Ausprdgung der depressiven Symmgik, sowie zwischen den
Patienten mit unterschiedlicher LQ. Die statiste&stiiKoeffizienten sind in Tabelle 64
dargestellt. Betrachtet man die Pradiktoren derclpsgozialen Anpassung (soziale
Unterstitzung, kognitive Bewertungen und Bewaltmggsirategien), so zeigten sich
einige signifikante Unterschiede zwischen der Hikdit der Kategorie

,Lebensqualitdt’ sowie der Kategorie ,Nebenwirkunge Die entsprechenden
statistischen Werte sind in Tabelle 64 zusammesgefdPatienten, die niedrige
Lebensqualitat als Grund des Behandlungsabbruchasten, zeigten mehr
schonendes Verhalten gegenuber ihrer Bezugsperberichteten Uber mehr
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Bedurfnis nach Unterstiitzung und schatzten ihre @gyungspotentiale héher ein,
als die Patienten, die Nebenwirkungen als grundiégiir die Entscheidung der
Bespielpatienten nominierten.
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Tabelle 64.Gruppenvergleiche zwischen den Patienten, dieebsfualitat’ und Patienten, die
,Nebenwirkungen' nannten, beziglich verschiedenspekte ihrer psychosozialen

Anpassung

Variablen zur Psychosozialen Anpassung

Kategorien

Lebensqualitat vs.
Nebenwirkungen

Depression

U=145,p=0.6

Lebensqualitat

U=9,p=0.8

Todesangst U=155p=0.7
Wahrgenommene U=155p=07
Tatséchlich erhaltene U=16,p=0.8

Soziale e . _

. Beddrfnis nach Unterstiitzung U=55p<0.05

Unterstiitzung
Suche nach Unterstiitzung Uu=10,p=0.2
Protektives Abpuffern U=15p<0.01
Motivationale Relevanz U=115,p=0.3
Motivationale Kongruenz U=85p=01
Selbstverantwortung Uu=10,p=0.2

Kognitive Verantwortlichkeit Anderer U=9,p=0.1

Bewertungen Zukunftshezogene Erwartungen U=9,p=01

Problemorientierte
Bewaltigungspotentiale
Emotionsorientierte
Bewaltigungspotentiale

U=45,p<0.05

U=16,p=0.8

Bewaltigungs-
strategien

Suche nach Unterstiitzung und
Informationen

Positive Handlung und Denken
Unabhangigkeit
Vermeidung

U=16,p=0.7

U=13.5p=05

U=14.5p=0.6
U=18,p=0.9

U = Mann-WhitneyU Test

3.5.1.2 Rechtfertigung der Behandlungsentscheidung despB®patientin im

Falle einer Depression

3.5.1.2.1 Kategorien zur “Rechtfertigung der Behandlungsg&lung der
Beispielpatientin im Falle einer Depression” undhdgraphische Daten

Die Patienten wurden je nach Kategorie, die ihratwdrt zugeschrieben wurde in
drei Gruppen eingeteilt: ,Aufklarung’, ,Aufklarungnd Motivierung zur Behandlung’
und ,Irrelevant fir die Entscheidung‘. Die Patientevurden beziglich ihres Alters,
Geschlechtes und Bildungsgrads verglichen. Mittelsskal-Wallis Tests konnte ein
signifikanter Unterschied zwischen diesen Patiegrigopen beziiglich ihres Alterg (
= 6.6, p < 0.05; Kruskal-Wallis Test) gefunden wasrdPaarweise zeigten die Mann-
Whitney U Tests, dass die Patienten, die im Falle einer &sson eine Aufklarung
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und die Motivierung zur antidepressiven Behandlahg unerldsslich empfanden,
junger als die Patienten, der anderen zwei KategorAufklarung® und ,Irrelevant
fur die Entscheidung’ waren. Um Geschlechts- unidBigsunterschiede zwischen
den Gruppen zu untersuchen, wurden exakte TesksFiaber durchgefihrt. Da der
Exakte Test nach Fisher nur fur eine 2x2 Kreuztabbkrechnet werden kann,
wurden die Kategorien ,Aufklarung' und Aufklarungund Motivation®
zusammengefasst. Hierbei wurden keine signifikar@terschiede gefunden. Die
Ergebnisse sind in Tabelle 65 dargestellt.

Tabelle 65Vergleiche zwischen den Patienten, die eine Aufkidund Motivierung im Falle von
Depression fur wichtig hielten und den Patientde, dlese als irrelevant betrachteten
beziglich psychosozialer Aspekte.

Haufigkeit der Kategorien
‘Aufklarung  ‘Irrelevant fir

Demographische und . Exakter Test
Medizinische Daten und die nach Fisher
Motivierung'  Entscheidung'
Mannlich 7 1 2=
Geschlecht chi _ 0.17,
Weiblich 6 2 p=0.6
Total 13 3 N=16
Hoch 9 1 2_
Bildungsgrad o Ch'_ 1.3,
Niedrig 4 2 p=0.2
Total 13 3 N=16
PEG Ja 4 1 Chi*= 0.07,
Nein 9 2 p=1.0
Total 13 3 N=16
Beatmung Ja 5 1 Chi*=0.02,
Nein 8 2 p=1.0
Total 13 3 N=16
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3.5.1.2.2 Kategorien zur “Rechtfertigung der Behandlungsghgiung der
Beispielpatientin im Falle einer Depression” unddmmische Daten

Es wurden keine signifikanten Unterschiede zwisctlen in Abschnitt 1.1.1.1.2.1
beschriebenen Patientengruppen bezuglich ihrerigihen Beeintrachtigung (H =
0.27, p = 0.8; Kruskal-Wallis Test) und der Zeit #erer Diagnosestellungi= 0.72,
p = 0.6; Kruskal-Wallis Test) festgestellt. Betrsmthman die lebenserhaltenden
Maflinahmen so zeigte sich, dass die Haufigkeitsmgnder Kategorie ,Aufklarung
und Motivation' sowie der Kategorie ,Irrelevant figdie Entscheidung’ sich nicht
signifikant unterschied zwischen den beatmeten kdumstlich erndhrten Patienten
und den Patienten, die auf lebenserhaltenden Mafgramicht angewiesen waren.
Die entsprechenden statistischen Koeffizienten sirichbelle 65 zusammengefasst.

3.5.1.2.3 Kategorien zur “Rechtfertigung der Behandlungsgglung der
Beispielpatientin im Falle einer Depression” untbfmationsstand

Der Kreuztabellenvergleich brachte keine signifiesinUnterschiede zwischen den
Patienten, die sehr gut informiert waren und P&igrdie ihren Informationsstand als
mafRig gut einschatzten bezuglich der Haufigkeitsneg der Kategorien
Aufklarung und Behandlung' bzw. Irrelevant furedEntscheidung' (Chigy = 1.3,

p = 0.5; Exakter Test nach Fisher).

3.5.1.2.4 Kategorien zur “Rechtfertigung der Behandlungsgglung der
Beispielpatientin im Falle einer Depression” ung@élste der
psychosozialen Anpassung

Die befragten ALS Patienten, die die Entscheidueg Bleispielpatientin nicht als
aufgrund einer Depression beeintrachtigt einschétainterschieden sich signifikant
von den Patienten, die in dieser Situation entweslae Aufklarung oder eine
Aufklarung und eine Motivierung zur antidepressii@ehandlung als unerlasslich
empfanden. Die Depressionswerte waren in der Gruppelevant fur die
Entscheidung‘ hoher. Die Gruppenvergleiche wurdenaad des Mann-Whitnely
Tests untersucht. Die Ergebnisse sind in Tabellew@ammengefasst. Signifikante
Unterschiede zwischen diesen Patienten und dearféati der Gruppen ,Aufklarung’
und ,Aufklarung und Motivierung’ wurden auch bezigl der wahrgenommen
sozialen Unterstitzung, des Ausmalies an protektikbpuffern gegenuber ihren
Lebenspartnern sowie der Haufigkeit der Suche naohialer Unterstltzung
gefunden. Die aufgefuihrten Aspekte der sozialeretdtiitzung wurden sowohl in der
Gruppe ,Aufklarung‘ als auch in der Gruppe ,Aufkl@ig und Motivierung® hoher
eingeschatzt als in der Gruppe ,rrelevant fur disntscheidung’. Weitere
Unterschiede zwischen den Gruppen konnten bezugficdr zukunftsbezogenen
Erwartungen festgestellt werden. Die Patienten @én Gruppe ,Aufklarung’ und
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JAufklarung und Motivierung' berichteten mehr Zugerht als die Patienten in der
Gruppe ,Irrelevant fur die Entscheidung’. Betrachtean die Bewaltigungsstrategien,
so zeigte sich ein signifikanter Unterschied zwisthier Gruppe ,Aufklarung’ und
der Gruppe ,Irrelevant fur die Entscheidung’ berilglder Haufigkeitsanwendung
der Strategien ,Suche nach Unterstlitzung und Irdétion* und ,Positive Handlung
und Denken‘’. Demnach suchten ALS Patienten in deupfe ,Aufklarung’
signifikant mehr nach Unterstitzung und Informatiord setzten viel mehr positives
Denken und Handlungen zur Bewadltigung ein, als Baienten in der Gruppe
JIrrelevant fur die Entscheidung’.
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Tabelle 66.Kategorien zur “Rechtfertigung der Behandlungsehé&dung der Beispielpatientin

im Falle einer Depression” und Aspekte der psychizden Anpassung

Kategorien

‘Aufklarung' vs.

‘Aufklarung'vs.

‘Aufklarung und

Variablen zur psychosozialen Anpassung ‘Aufklarung ‘Irrelevant fir ~ Motivierung' vs.
und die 'Irrelevant fur die
Motivierung' Entscheidung’ Entscheidung’
Depression U =10.5, ns. Uu=0.10* U=0.15*
Lebensqualitat U=12,ns. U=35,ns. U=9, ns.
Todesangst U=12, ns. U=7,ns. U=7,ns.
Wahrgenommene U =15, ns. Uu=05* U=0.01*
(@]
o S Tatsachlich erhaltene U=8,ns. U=5,ns. U =6, ns.
N
8 5 Urfni
N B Bedurnis nach U=115ns. U=1,ns. U=9,ns.
3@ Unterstiitzung
5 Suche nach Unterstiitzun U = 11.5, ns. u=0.1* u=15*
Protektives Abpuffern U =13, ns. U=05* u=2*
Motivationale Relevanz U=17.5, ns. U=6,ns. U=9.5,ns.
c Motivationale Kongruenz U = 17.5, ns. U=7,ns. U=115,ns.
()
g’ Selbstverantwortung U=19,ns. U=55,ns. U=9, ns.
g Verantwortlichkeit U=12, ns. U=5, ns. U=5.5, ns.
3 Anderer
M
@ Zukunftsbezogene U =13, ns. U=05 * Us=2+
= Erwartungen
> Problemorientierten
S e . U=13.3, ns. U=5,ns. U=3.5ns.
N2 Bewaéltigungspotentiale
Emotionsorientierte U=1lns. U=55ns. U=3,ns.
Bewaltigungspotentiale
; Suche nach pnterstutzun U =10, ns. U=0.01* U=5, ns.
o ¢ und Informationen
(] L.
S 5 Positive Handl d
23 ositive Handiung tin U=175ns. U=05* U=115,ns.
T Denken
§ ? Unabhéangigkeit U =12, ns. U=1.5,ns. U=6,ns.
Vermeidung U =135, ns. U=55,ns. U=4,ns.

"p<0.05" p<0.01
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3.5.1.3 Rolle der Patientenverfiigung

3.5.1.3.1 Kategorien zur “Rolle der Patientenverfligung” wetinographische
Daten

Die Antworten zu der Frage “Welche Rolle kommt Batientenverfigung (PV) zu?”
wurde in drei Kategorien eingeordnet: ,Instrumener dSelbstbestimmung’,
Hilfestellung fur Arzte und Angehorige’ und ,Palsde Aussagen’. Da die
Kategorie ,Pauschale Aussagen’ weniger als 3 Arvorbeinhaltet, wurde die
Vergleichsanalyse auf die ersten zwei Kategoriegréoezt. Es wurden Kkeine
signifikanten Unterschiede bezuglich demographisc@@arakteristika gefunden
zwischen den Patienten, die die PV als ein Instrinmaer Selbstbestimmung
einschatzten und den Patienten, die die PV alse$téflung fir die Arzte und
Angehdrigen darstellten. Die statistischen Koeéiten sind Tabelle 67 zu
entnehmen.

3.5.1.3.2 Kategorien zur “Rolle der Patientenverfiigung” unedizinische Daten

Die ALS Patienten in der Gruppe “PV - Instrumentr dgelbstbestimmung”
unterschied sich nicht signifikant von der Patianteder Gruppe “PV- Hilfestellung
fur Arzte und Angehorige” bezuglich ihrer krankisbiézogenen Variablen. Die
Ergebnisse der statistischen Vergleiche sind irelfalé7 zusammengefasst.
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Tabelle 67Kategorien zur “Rolle der PV” und demographischevomedizinische Aspekte.

Kategorien
_ Hauﬁgkgt ‘der Hauﬁgkgt 'der Exakter
Demographische und Kategorie 'PV Kategorie 'PV
o . T Test nach
Medizinische Daten Instrument der Hilfestellung fur Arzte .
. . . Fisher
Selbstbestimmung und Angehdrige
Ménnlich 7 1 2=
Geschlecht o Ch'_ 0.5,
Weiblich 5 2 p=0.4
Total 12 3 N =15
Hoch 8 1 2_
Bildungsgrad Ch'_ 1.1,
Niedrig 4 2 p=02
Total 12 3 N =15
PEG Ja 4 1 Chi#=0.01,
Nein 8 2 p=1.0
Total 12 3 N =15
Beatmung Ja 6 1 Chi=0.2,
Nein 6 2 p=0.6
Total 12 3 N =15
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3.5.1.3.3 Kategorien zur “Rolle der Patientenverfligung” untbimationsstand

Bezuglich ihres Informationsstandes unterschiedeh Batienten, die die PV als
Instrument der Selbstbestimmung ansahen nicht @ Rhtienten, die die PV als
Hilfestellung fir Arzte und Angehérigen einschatet@J= 7.5, p = 0.1; Mann-
WhitneyU-Test).

3.5.1.3.4 Kategorien zur “Rolle der Patientenverfligung” unspAkte der
psychosozialen Anpassung

Anhand keiner der Aspekte der psychosozialen Amymamsswurden signifikante

Unterschiede zwischen den Patienten, deren Antwoder Kategorie “PV-

Instrument der Selbstbestimmung” angehdrten undR#grenten, deren Antwort der
Kategorie “PV Hilfestellung fir Arzte und Angehoeig’ zugeordnet wurden. Die
Ergebnisse der Vergleichsanalyse sind in Tabelldaggestellt.
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Tabelle 68Vergleiche zwischen den Kategorien zur “Rolle dé&f” Beziglich psychosozialer
Aspekte.

Kategorien

'PV-Instrument der
Selbstbestimmung' vs. 'PV-
Hilfestellung fiir Arzte und

Variablen zur Psychosozialen Anpassung

Angehdrige'
Depression U=13,p=05
Lebensqualitat U=16,p=0.8
Todesangst U=14,p=0.6
o Wahrgenommene Uu=15p=07
© n Tatsachlich erhaltene U=175,p=0.9
c_gu % Beddrfnis nach Unterstitzung U=16.5p=0.8
" 2 Suche nach Unterstiitzung U=115p=0.3
> Protektives Abpuffern U=16.5p=0.8
S Motivationale Relevanz Uu=15p=0.7
g Motivationale Kongruenz Uu=15p=0.7
g Selbstverantwortung U=155p=0.7
@ Verantwortlichkeit Anderer U=16.5p=0.8
é Zukunftsbezogene Erwartungen Uu=17,p=0.9
§7 Problemorientierten Bewaltigungspotential U=15p=0.07
x Emotionsorientierte Bewaltigungspotentials U=145,p=0.6
2" - Suche nach Unterstiitzung und Informatior U=115,p=0.3
.f:m %’ Positive Handlung und Denken U=16.5p=0.8
%‘ % Unabhangigkeit U=16.5p=0.8
@ Vermeidung U=9,p=0.2
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3.5.2 Personliche Einstellungen und Behandlnugspraferenpe

3.5.2.1  Behandlungspraferenzen

3.5.2.1.1 Behandlungspraferenzen und demographische Daten

Die befragten ALS Patienten wurden anhand ihreraBdlungswinsche in drei
Kategorien eingeteilt: Patienten, die lebenserhdiéeMalinahmen annehmen wirden
(Ja), Patienten, die sie ablehnen (Nein) und Raterie es noch nicht wissen (ich
weild es nicht). Da nur einen Patient lebenserhddteMalinahmen prospektiv
annimmt, konnte die Vergleichsanalyse nur zwiscldem Patienten, die solche
Maflinahmen prospektiv ablehnten und denen, die keicte Position dazu aulRerten,
durchgefuhrt werden. Die Ergebnisse zeigten merefkusnahme keine signifikanten
Bildungs- und Geschlechtsunterschiede. Betrachéet die nicht invasive Beatmung
durch eine Maske, so zeigte sich, dass die Paticdie diesbeziglich noch keine
Entscheidung getroffen hatten, eine hohere Bildauigviesen als die Patienten, die
lebenserhaltende Malinahmen ablehnten. Anhand des-WaitheyU Tests wurde
der Altersunterschied zwischen den Patienten, dieeriserhaltende MalRnahmen
ablehnten und denjenigen, die diesbezlglich nodhek&ntscheidung getroffen
hatten, untersucht. Es wurden keine signifikantentetéchiede sowohl beztiglich
kunstlicher ErndhrungU = 9.0, p = 0.6; Mann-Whitney Test), als auch nicht
invasiver Beatmung = 13.0, p = 0.6; Mann-Whitney Test) gefunden. Die
statistischen Koeffizienten sind in Tabelle 69 ruseengefasst.
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Tabelle 69.Behandlungspréaferenzen und demographische Chaistiita

Demographische Daten

Behandlungspréaferenzen Geschlecht Bildung

Méannlich Weiblich  Total Hohe Niedrige Total

Nein 3 5 8 4 4 8
I o PEr: Wywrrares
2 — — : — —
nach Fisher Chi*=1.5, p=0.2 N=12 Ch:0.0, p=1.0  N=12
Nein 3 3 6 3 3 6
Nicht invasive  Weil3 nicht 2 2 4 4 0 4
Beatmung  Exacter Test Ch?=0.0, p=1.0 N=10 ChP=3.9, p=0.04 N=10
nach Fisher
Nein 7 5 12 6 6 12
Invasive Weil3 nicht 0 1 1 0 1 1
Beat
eatmung  Exacter Test #daN<3 N=13 #daN<3 N=13
nach Fisher

3.5.2.1.2 Behandlungspraferenzen und medizinische Daten

Bei dem Vergleich der Patienten, die lebenserhddeMalinahmen prospektiv
ablehnten mit den Patienten, die noch unentschiedern, ergaben sich beziglich
des Grads ihrer physischen Beeintrachtigung unddgrseit ihrer Diagnosestellung
keine signifikanten Unterschiede. Anhand des MarimtiéyU Tests, konnte gezeigt
werden, dass die Patienten, die eine nicht invaBeatmung prospektiv ablehnten
sich signifikant von den Patienten, die bereitsclueine Maske beatmet waren,
beziiglich der Zeit, die seit ihrer Diagnosestellweggangen warl{ = 4, p < 0.05;
Mann-WhitneyU Test) unterschieden. Die Patienten, die auf eiaskKd angewiesen
waren, befanden sich zeitlich entfernter von ild@gnose als die Patienten, die diese
lebenserhaltende Maflinahme prospektiv ablehntemsBl&gnifikante Unterschiede
zeigten sich zwischen der Gruppe, die auf eine REBGewiesen waren und der
Gruppe, die diese MalRnahme prospektiv ablehnterughel des Grads ihrer
physischen Beeintrachtigund) (= 0.001, p < 0.01; Mann-Whitneyy Test). Die
Gruppe, die bereits durch eine PEG erndhrt wurdegte hohere physische
Beeintrachtigung als die Gruppe, die eine PEG mkisp ablehnte. Vergleich man
die Patienten, die keine Entscheidung Uber ihreaBélungspréaferenzen trafen und
Patienten, die bereits auf lebenserhaltende MaRealamgewiesen waren, so zeigten
sich keine signifikanten Unterschiede in Bezug aufkrankheitsbezogene
Charakteristika.

3.5.2.1.3 Behandlungspraferenzen und Informationsstand

Der Kreuztabellenvergleich brachte keine signiftesinUnterschiede zwischen den
Patienten, die lebenserhaltende Mal3hahmen progEiehnten und den Patienten,
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die sich noch nicht entschieden hatten, was deorrrdtionsstand betrifft (PEG:
Chi 1y = 0.0, p = 1.0; NIB: CRiyy = 1.7, p = 0.1; Exakte Tests nach Fisher).

3.5.2.1.4 Behandlungspraferenzen und Aspekte der psychdspnzapassung

Die Vergleichsanalyse beziglich der Aspekte ihreychosozialen Anpassung
erbrachte keine signifikanten Unterschiede zwischden Patienten, die
lebenserhaltende MalRnahmen prospektiv ablehnten ded Patienten, die
diesbeziglich noch keine Entscheidung getroffentehat Vergleicht man die
Patienten, die lebenserhaltenden Mal3Bhahmen prog@ditehnten und Patienten die
bereits auf solche MalRhahmen angewiesen warenygsden sich jedoch einige
interessante Ergebnisse. Patienten, die prospahtig nicht invasive Beatmung
ablehnten, zeigten mehr Todesangst als die Patiedie bereits durch eine Maske
beatmet wurden = 5.5, p < 0.05; Mann-Whitney Test). Weiterhin wurde
signifikant weniger Zuversicht und weniger Uberaeng (ber eigene
problemorientierte Bewaltigungspotentiale in demugjre, die eine nicht invasive
Beatmung prospektiv ablehnte, berichtet, als inGieippe, die bereits von einer nicht
invasiven Beatmung abhing (Zuversicitt = 5, p < 0.05; Problemorientierte
Bewaltigungspotentialed = 6, p < 0.05; Mann-Whitney Tests). Patienten, die
bereits durch eine PEG erndhrt waren, schatztendhabhangigkeit niedriger ein als
die Patienten, die eine PEG prospektiv ablehnter 7, p < 0.05; Mann-Whitney
Test). Die Ergebnisse bezlglich psychosozialer Kspesind in Tabelle 70
zusammengefasst und die signifikanten Unterschredébildung 49 dargestellt.

250



Entscheidungen Uber das Lebensende aus der SiclRM® Patienten
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Abbildung 48.Vergleiche zwischen der Patienten mit unterschibein Behandlungspraferenzen,
bezlglich ihren Bewertungen der Zuversicht und Kallitberzeugung,
wahrgenommene Unabhangigkeit und Todesangst
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Tabelle 70Vergleiche zwischen Patienten unterschiedlicher adlungspraferenzen beziiglich
der psychosozialen Aspekte

PEG NIB
Variablen zur Psychosozialen 'Nein'vs. e '‘Nein' vs. e
o Nein' vs. o Nein' vs.
Anpassung Weil3 , . Weil3 , .
— Retrospektiv o Retrospektiv
nicht nicht
. U=14.5,
Depression ns U=185,ns. U=10,ns. U=145, ns.
Lebensqualitat U=10,ns. U=18ns. U=9,ns. U=16,ns.
Todesangst U=14,ns. U=16.5,ns. U=9,ns. U=55"
= Wahrgenommene U=12,ns. U=19,ns. U=10,ns. U=13,ns.
R _ U =125,
5 Tatsachlich erhaltene ns U=15,ns. U=9,ns. U=16.5,ns.
7 .
5 o
= Bedurfnis nach U=95ns. U=10,ns. U=11,ns. U=15,ns.
D Unterstiitzung
= Suche nach
3 . U=85ns. U=10,ns. U=9,ns. U=145,ns.
c?) Unterstitzung
Protektives Abpuffern U=13,ns. U=17,ns. U=6,ns. U=125,ns.
Motivationale U=125, U=17.ns. U=10 ns. U =18, ns.
Relevanz ns.
c Motivationale U=125  y_175ns. U=10,ns. U=6.5, ns.
o Kongruenz ns.
£ U =10.5,
2 Selbstverantwortung ns U=15ns. U=10,ns. U=16,ns.
5 .
; . .
& veranwortiichkeit —, _ 15 s U=10.ns. U=6,ns. U-=16,ns.
° Anderer
=
£ Zukunfisbezogene ;g s y=195ns. U=75ns. U=5"
= Erwartungen
X i i = = .
Prob_l_emonenuerte _ U =10.5, U= 16.5, ns. U=115, U=6
Bewaltigungspotentia ns. ns.
Emo_t_|0_nsor|ent|erte_ U =10.5, U=165ns. U=9 ns. U=125 ns.
Bewaltigungspotentia ns.
=
Q Suche nach _ _
i Unterstiitzung und u=155, U =145, ns. u=1L5, U =125, ns.
© . ns. ns.
= Informationen
23 Positive Handlung , _ 15 s y=155ns. U=6,ns. U=13 ns.
= und Denken
2 L U=125, .
= Unabhangigkeit ns u=7 U=9.5ns. U=15ns.
; .
@ Vermeidung U=85ns. U=19,ns. U=6.5ns. U=8.5ns.

"p<0.05" p<0.01
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3.5.2.2  Grunde fur die Ablehnung lebenserhaltender Mal3eahm

3.5.2.2.1 Kategorien zu ,Grunde fir die Ablehnung lebenskenaer
Maflinahmen® und demographische Daten

Die Grinde, die die befragten ALS Patienten beiernhEntscheidung gegen
lebenserhaltende MalRnahmen nannten, wurden inkategorien eingeteilt: niedrig

antizipierte LQ und Autonomieverlust. Die Ergebeistieser Analyse zeigen keine
signifikante Alters-, Geschlechts- und Bildungsusthiede zwischen den Patienten,
die eine niedrige antizipierte LQ ihrer Entscheiglunugrunde legten und den
Patienten, die den Selbstbestimmungs- und Selbdigiitsverlust als

Entscheidungsmotiv angaben. Die statistischen kaoefiten sind in Tabelle 71

zusammengefasst.

3.5.2.2.2 Kategorien zu ,Grunde fur die Ablehnung lebenseadmaler
Maflinahmen” und medizinische Daten

Es wurden keine signifikante Unterschiede zwiscthem Patienten, die eine niedrige
antizipierte LQ ihrer Entscheidung zugrunde legtevd den Patienten, die den
Autonomieverlust als Entscheidungsmotiv nanntenzigkch ihrer physischen
Beeintrachtigung und der Diagnosedauer festgesteik Ergebnisse der Mann-
WhitneyU Test sind in Tabelle 71 zu entnehmen.
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Tabelle 71Kategorien zur ,Griinde der Ablehnung” und demogregghe bzw. medizinische
Aspekte.

Kategorien

Haufigkeit der

Demographische und Kategorie 'Niedrige

Haufigkeit der Kategorie Exakter Test

Medizinische Daten S A 'Autonomieverlust' nach Fisher
antizipierte LQ
Mannlich 2 3 2=
Geschlecht o Chi*=0.4,
Weiblich 3 2 p=1
Total 5 5 N =10
Hoch 1 3 2=
Bildungsgrad o Ch'_ 1.7,
Niedrig 4 2 p=05
Total 5 5 N =10
Alter U=12, ns.
Mann-
ALS-FRS U=115,ns. Whitney U
Zeit seit d Test
ert seit der U=115, ns.
Diagnose

3.5.2.2.3 Kategorien zu ,Grunde fur die Ablehnung lebenseadmaler
Maflinahmen” und Informationsstand

Der Mann-WhitneyJ Test erbrachte keine signifikanten Unterschiedisadwen den
Patienten, die als Grund ihrer Entscheidung leértyadtende Malinahmen
abzulehnen die niedrige antizipierte LQ angabenderdPatienten die dabei den
Autonomieverlust nominierten bezuglich dem Grad ldésmationsstandedJ(= 12,
p = 0.9; Mann-Whitney Test).

3.5.2.2.4 Kategorien zu ,Grunde fur die Ablehnung lebenseadmaler
Maflinahmen” und Aspekte der psychosozialen Anpassung

In Bezug auf Aspekte der psychosozialen Anpassumgrechieden sich Patienten,
die eine niedrig antizipierte LQ ihrer Entscheidugrunde legten und Patienten, die
dafur die Selbstbestimmungs- und Selbststandigiaitsst nominierten bis auf eine

Ausnahme, nicht signifikant. Auf der Skala ,Suclecim Unterstiitzung' zeigten die

ALS Patienten, die eine niedrig antizipierte LQ &stscheidungsgrund nannten
hohere Werte als die Patienten, die ihrer Entscimgidden Selbstbestimmungs- und
Selbststandigkeitsverlust zugrunde legten. Alleéisttachen Koeffizienten zu diesen

Vergleichen sind in Tabelle 72 aufgelistet.
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Tabelle 72Vergleiche zwischen den Kategorien zur ,Gride debleAnung” bezuglich
psychosozialer Aspekte.

Kategorie

Variablen zur Psychosozialen Anpassung

Niedrige antizipierte LQ
vs. Autonomieverlust

Depression U =6, ns.
Lebensqualitat U =10, ns.
Todesangst U=12, ns.
o Wahrgenommene U =10.5, ns.
o E Tatsachlich erhaltene U =8, ns.
'g ‘5 Bedurfnis nach Unterstitzung U=17,ns.
@ % Suche nach Unterstiitzung U=35p<0.05
> Protektives Abpuffern U=7,ns.
S Motivationale Relevanz U=8,ns.
g Motivationale Kongruenz U=115,ns.
g Selbstverantwortung U=11,ns.
@ Verantwortlichkeit Anderer U=11,ns.
:]_5) Zukunftsbezogene Erwartungen U=12, ns.
§: Problemorientierte Bewaltigungspotential U=115,ns.
x Emotionsorientierte Bewaltigungspotentie U =11, ns.
gm . ﬁ::grhri;;cnhe:nterswtzung und U=9, ns.
é’ 5’ Positive Handlung und Denken U=12, ns.
:% g Unabhangigkeit U=125, ns.
@ Vermeidung U=5,ns.

255



Entscheidungen Uber das Lebensende aus der SiclRM® Patienten

3.5.2.3 Rolle des Arztes

3.5.2.3.1 Kategorien zur ,Rolle des Arztes” und demograpmesbaten

Die Antworten zu dieser Frage wurden in drei Kateggo eingeteilt: (1) Aufklarer
und Unterstutzer, (2) Experte der Medizin und (&ink Rolle. Zwischen den
Patienten, deren Antworten diesen Kategorien zuwystrwurden, konnten keine
signifikanten Unterschiede beziglich ihrer demobisghen Charakteristika
gefunden werden. Die Ergebnisse sind in Tabelldargestellt.

3.5.2.3.2 Kategorien zur ,Rolle des Arztes” und medizinis€hegen

Die Patienten, die ihrem Arzt eine unterschiedlictaer keine Rolle bei ihrer
Entscheidung Uber lebenserhaltende MalRRnahmen misehy unterschieden sich
nicht signifikant beziglich ihrer physischen Beginhtigung sowie bezuglich der
Zeit, der seit ihrer Diagnosestellung vergangen War Ergebnisse sind in Tabelle 73
zusammengefasst.

Tabelle 73Kategorien zur ,Rolle des Arztes” und demographesdzw. medizinische Aspekte.

Kategorien 'Rolle des Arztes'

Demographische und Aufklarer und Experte der

Medizinische Variablen Unterstitzer Medizin Keine Rolle
Alter 7#=05,p=07
Physische )
i i =3.03,p=0.2
Beeintréchtigung X P
Zeit seit Diagnose ¥=142,p=0.4

x2 Kruskal-Wallis Test
3.5.2.3.3 Kategorien zur ,Rolle des Arztes” und Informatiotassl

Die ALS Patienten, die ihrem Arzt bei ihrer Entsdoeg Uber lebenserhaltenden
Malinahmen eine unterschiedliche oder keine Roléeleben, unterschieden sich
nicht bezuglich ihres Informationsstandgs,{ = 0.93, p = 0.6; Kruskal-Wallis Test).

3.5.2.3.4 Kategorien zur ,Rolle des Arztes” und Aspekte pgychosozialen
Anpassung

Anhand des Kruskal-Wallis Tests und des Mann-WAHithests (fur Paarvergleiche)
wurde gezeigt, dass Patienten, die ihrem Arzt keiesentliche Rolle bei ihrer
Entscheidung Uber lebenserhaltende MalRnahmen misehy hohere Todesangst
berichteten als die Patienten, die ihren Arzt aldkRrer und Unterstitzer oder als
Experte der Medizin erlebten. Alle statistischen ri¢esind in Tabelle 74

256



Entscheidungen Uber das Lebensende aus der SiclRM® Patienten

zusammengefasst. Anhand des Mann-Whitney Testdd&oveiterhin gezeigt werden,
dass die befragten Patienten, die ihrem Arzt kéwode einraumten, anderen ein
hoheres Verschulden zuschrieben als die Patiedieihren Arzt als Unterstutzer und
Aufklarer wahrnahmenU = 0.5, p < 0.01, Mann-Whitney Test). Signifikante
Unterschiede zwischen den Patienten, die ihrem @iret mehr partizipative Rolle
zuschrieben und den Patienten, die ihren Arzt afdetdtitzer und Aufklarer
einschatzten, wurden bezuglich ihrem vermeidendernaiten sowie der Bewertung
ihrer Bewaltigungspotentiale festgestellt (VermeiguU = 4, p = 0.05, Bewertung
eigener Bewadltigungspotentialél = 5, p = 0.05; Mann-WhitneyJ Test). Die
Patienten, die ihrem Arzt eine partizipativere Boltuschrieben, setzten mehr
Vermeidung ein und bewerteten ihre eigenen  probteEmierten
Bewaltigungspotentiale als niedriger. Der Kruskadllig Test erbrachte auch
signifikante Unterschiede zwischen den Patientes,iltem Arzt unterschiedliche
Rollen zuschrieben beziglich der Haufigkeit, mit de2 nach Unterstitzung und
Information suchten. Demnach suchten Patienten, ildiem Arzt keine Rolle
zuschrieben signifikant haufiger nach Unterstitzumgd Information als die
Patienten, die den Arzten entweder eine unterstdzeder eine mehr partizipative
Rolle beimal3en.
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Tabelle 74Vergleiche der Kategorien zur ,Rolle des Arzteszbglich psychosoziale Aspekte

Kategorien
Variablen zur Psychosozialen Anpassung 'Rolle des
Arztes'
Depression y’=2.6,p=0.2
Lebensqualitat ¥*=0.6,p=0.7
Todesangst x?= 6.4, p <0.05
> Wahrgenommene ¥=1.1,p=05
c
o 3 Tatsachlich erhaltene ¥*=11,p=05
T :
‘g *E Bediirfnis nach Unterstitzung ¥=1.6,p=0.4
» g Suche nach Unterstiitzung ¥=2.0,p=0.3
Protektives Abpuffern ¥=3.6,p=0.1
Motivationale Relevanz ¥=09,p=0.6
c
g Motivationale Kongruenz ¥ =36,p=0.1
c
2 Selbstverantwortung ¥ =02,p=08
[«]
c% Verantwortlichkeit Anderer ¥*=9.7,p<0.01
E Zukunftsbezogene Erwartungen %*=0.2, p=0.8
§, Prob.l'emor|ent|erte _ 2=50,p =008
g Bewaltigungspotentiale
Emotionsorientierte . _
Bewaltigungspotentiale (=26,p=02
g Suche nf';lch Unterstitzung und 2=72.p<005
o Informationen
_cf:, '% Positive Handlung und Denken y*=1.5,p=0.4
?g © Unabhangigkeit ¥=2.0,p=0.3
(]
3] Vermeidung y?=4.6,p=0.09

xz Kruskal-Wallis Test

3.5.2.4  Rolle der Angehérigen

3.5.2.4.1 Kategorien zur ,Rolle der Angehdrigen” und demodpiaphe Daten

Bei ihrer personlichen Behandlungsentscheidungiedodin die ALS Patienten ihren
Angehdrigen keine, eine unterstitzende oder eirginmmende Rolle (d.h. die
Familie stellte einen personlichen Wert dar, woradie Patienten ihre
Behandlungsoptionen grindeten) zu. Da nur zweibééragten Patienten aul3erten,
dass bei ihrer Entscheidung die Angehoérigen kemleRjespielt haben, wurden diese
Patienten in der Vergleichsanalyse nicht miteingemno Die Ergebnisse zeigen keine
signifikanten Alters-, Geschlechts- und Bildungsusthiede zwischen den Patienten,
die ihre Angehorigen als Unterstitzer erlebten weeh Patienten, die auf ihre
Angehdrigen ricksichtnehmend ihre Entscheidung [#emserhaltende Malinahmen
trafen. Die statistischen Werte sind in Tabelled@Sammengefasst.
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Tabelle 75Kategorien zur ,Rolle der Angehorigen” und demoghégche bzw. medizinische
Aspekte

Kategorien 'Rolle der Angehérigen' Statistiken

Haufigkeit der

Demographische und Haufigkeit der Kategorie Exakter Test

Medizinische Daten , Katggorle , ‘Unterstitzung' nach Fisher
Entscheidungsgrund
Mannlich 3 6 2_
Geschlecht o Chi*=0.4,
Weiblich 3 3 p=0,6
Total 6 9 N =15
Hoch 4 4 2_
Bildungsgrad o Chi*=0.7,
Niedrig 2 5 p=0.6
Total 6 9 N =15
Alter U=22,ns.
Mann-
ALS-FRS U =225, ns. Whitney U
Zeit seitd Test
eit seit der U =16 ns.
Diagnose

3.5.2.4.2 Kategorien zur ,Rolle der Angehérigen” und mediguotie Daten

Betrachtet man den Grad der physischen Beeintgicigi und die Zeit seit der
Diagnosestellung, so ergaben sich keine signifékadnhterschiede zwischen den
Patienten, die den Angehérigen eine unterstitzeRdibe zuschrieben und den
Patienten, bei denen die Familie einen personlidhent darstellte, worauf sie ihre
Behandlungsoptionen griindeten. Die entsprechendéntischen Koeffizienten sind
in Tabelle 75 gelistet.

3.5.2.4.3 Kategorien zur ,Rolle der Angehdorigen” und Informoasstand

Bezuglich des Informationsstandes wurden Kkeine ifsignten Unterschiede
zwischen den Patienten, die ihren Angehoérigen saleedliche Rollen zuschrieben,
gefunden (CHi= 3.01, p = 0.08; Exakter Test nach Fisher).
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3.5.2.4.4 Kategorien zur ,Rolle der Angehdrigen” und Aspetée psychosozialen
Anpassung

Die Patienten, die ihre Angehorigen als Unterstigzkebten unterschieden sich nicht
von den Patienten, die ihre Angehérigen als Gruind ifire Behandlungsoption
betrachteten hinsichtlich fast aller psychosoziakespekte. Die zwei Gruppen
unterschieden sich jedoch signifikant bezuglich Bewertung der Wichtigkeit ihrer
Krankheitssituationy = 7, p < 0.05, Mann-Whitney Test). Demnach bewerteten
Patienten, die ihre Angehoérigen als Unterstitzedebeen ihre eigene
Krankheitssituation als signifikant wichtiger alge dPatienten, die ihre Angehdrigen
eher als Grund flr ihre Behandlungsoption betraehteKeine weiteren Unterschiede
wurden gefunden. Die Ergebnisse sind in Tabelleummengefasst.

260



Entscheidungen Uber das Lebensende aus der SiclRM® Patienten

Tabelle 76Vergleiche der Kategorien zur ,Rolle der Angehonfjebeziglich psychosozialer

Aspekte
Kategorien
Variablen zur Psychosozialen Anpassung 'Rolle der
Angehdorigen'
Depression U=245p=07
Lebensqualitat Uu=24,p=07
Todesangst U=12,p=0.08
o Wahrgenommene Uu=23,p=0.9
o E Tatsachlich erhaltene U=215p=0.7
'g ‘5 Bedurfnis nach Unterstitzung Uu=18,p=04
n % Suche nach Unterstiitzung U=235p=09
> Protektives Abpuffern U=20,p=0.6
Motivationale Relevanz U=7,p<0.01
§, Motivationale Kongruenz Uu=17,p=0.2
§ Selbstverantwortung Uu=21,p=05
% Verantwortlichkeit Anderer Uu=27,p=1.0
2 Zukunftsbezogene Erwartungen U =22,p=0.6
= Problemorientierte
U=17,p=0.2

Bewaltigungspotentiale
Suche nach Unterstiitzung und
Informationen

U=26.5,p=0.9

Positive Handlung und Denken U =27,p=1.0
Unabhangigkeit Uu=24,p=0.7
Vermeidung U=26,p=0.9
U Mann-WhitneyU-Test

Bewadltigungsstr
ategien
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3.6 Zusammenfassende Diskussion qualitativer und quarittiver Ergebnisse

In diesem Abschnitt wurde ein Versuch zur Integratiualitativer und quantitativer
Analysen unternommen. Durch die Verbindung qualat und quantitativer

Ergebnisse werden die Fragestellungen der Arbe# mehreren Blickwinkeln

betrachtet. Spezifischer ausgedrickt: es wurdersutbt, welche Zusammenhénge
zwischen den psychosozialen Merkmalen und den seiterdlichen Einstellungen zu
den lebenserhaltenden Mal3hahmen sowie den untdéichen Grinden und

personlichen Werten, die die ALS Patienten ihretsémeidung am Lebensende
zugrunde liegen, bestehen. Weiterhin wurde erfonsedh psychosoziale Aspekte und
die Einstellungen zur Patientenverfigung zusamnegdrda und wie sich die

psychosozialen Variablen auf die Einschatzung delleRdes Arztes und der

Angehdrigen bei der Entscheidung am Lebensendeikasw

Patienten, die verschiedene Behandlungsprafereangaben, unterschieden sich
bezlglich etlicher psychosozialer Aspekte. Patientike prospektiv eine kinstliche
Beatmung ablehnten, zeigten beispielsweise mehredatst und berichteten
weniger Zuversicht und Kontrolliberzeugung als kliestlich beatmeten Patienten.
Da anhand der Unterschiedsprifungen keine kausalesssagen gemacht werden
konnen, stellt sich naturlich zuerst die Frageeote kausale Interaktion festgestellt
werden kann und wenn ja, ob die negative Einstgllaar kinstlichen Beatmung
Folge oder Ursache der emotionalen Belastung und négativen kognitiven
Bewertungen ist. Die Tatsache, dass Patientenbetieits kinstlich beatmet waren,
sich in ihrer Emotionalitat ausgeglichener zeigésst jedoch die These bestatigen,
dass die kunstliche Beatmung auch relevante Vertddr ALS Patienten auf ihr
psychisches Wohlbefinden aufweisen kann. Es musslalgs in Betracht gezogen
werden, dass sich- zumindest anfangs - die Eimgitabenserhaltender Mal3nhahmen
auf die Unabhangigkeit der Patienten auswirken k&wm schétzten Patienten, die
bereits durch eine PEG erndhrt waren, ihre Unahbbkei niedriger ein als die
Patienten, die PEG prospektiv ablehnten. Diesererdohied wurde beziglich der
invasiven Beatmung jedoch nicht mehr gefunden. Adhaler vorliegenden
Ergebnisse und unterstttzt von den Ergebnissewudettitativen Betrachtung sowie
von unterschiedlichen Berichten aus der Literatnrkgesagt werden, dass obgleich
die Patienten, die auf lebenserhaltende MalRnahmgemaesen sind, sich von ihrer
Umgebung abhéangig fuhlen, dieses Gefuhl durch wi@ie Patientenversorgung und
angemessene soziale Unterstitzung verringert wekean [270]. Hinsichtlich der
Rolle der sozialen Unterstiitzung, bzw. der Sucloh sazialer Unterstiitzung bei der
Entscheidung Uber lebenserhaltenden Maflinahmen werten Zusammenhang
zwischen den Grinden fir eine Ablehnung lebenseridér MaRnahmen und der
Haufigkeit der Suche nach Unterstiitzung gefundeamibach suchten die ALS
Patienten, die eine niedrig antizipierte LQ alsseheidungsgrund nannten mehr nach
Unterstitzung als die Patienten, die ihrer Entsitived den Selbstbestimmungs- und
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Selbststandigkeitsverlust zugrunde legten. Diesturigie legen nahe, dass bei der
Betreuung von ALS Patienten in der Diskussion Uloke lebenserhaltende
Behandlungspraferenzen die Notwendigkeit des Vieesie der
Entscheidungsbegrindungen auRer Frage stehen. , ARtegepersonal und
Angehdrige sollten im Falle einer Ablehnung lebehakkender MalRnahmen diese
nicht nur passiv tubernehmen, sondern sich vielnbemthen, die Grinde und die
personliche Werte, die diese Entscheidung veruesaclzu verstehen und
dementsprechend die Patienten zu unterstitzen a8 lveispielsweise eine Situation
vorstellbar, in der bei einem Patient der Wunscbhn&bbruch oder Verzicht auf
lebenserhaltende Malinahmen auf Grund einer depeesStimmungslage entstanden
ist. Hier miussten Arzte, Pflegepersonal und Angegetr Uber dem Wunsch
hinausgehen und nach Wegen suchen, den Patientdreltan, ihre depressiven
Symptome zu erkennen und somit den Zugang zur epriedsiven Behandlung zu
ermadglichen.

Unter Bericksichtigung der Vergleichsanalyse zwescliden Patienten, die ihrem
Arzt unterschiedliche Rollen zuschrieben, wurdedelgsame Ergebnisse gefunden.
Patienten, die ihrem Arzt keine wesentliche Rolle threr Entscheidung Uber
lebenserhaltende Mal3nahmen zuschrieben, berichtgibare Todesangst als die
Patienten, die ihren Arzt als Aufklarer und Untétaer oder als Experte der Medizin
ansahen. Weiterhin schrieben Patienten, die ihrext Reine Rolle einraumten
anderen hoheres Verschulden zu, als die Patietiteihren Arzt als Unterstutzer und
Aufklarer wahrnehmen. Die Zuschreibung von Schubd amdere kann allerdings
Hilflosigkeit erzeugen, was wiederum ein zuverlgssilndikator von Depression
darstellt. Demnach, kann davon ausgegangen weddes, wenn ALS Patienten bei
dem Umgang mit ihrer Krankheit ihren Arzt aussdbdie und anderen hoheres
Verschulden zuschreiben, ihre Stimmungslage ehgativeauffallen wird. Um dies
zu verhindern, missten Arzte die Compliance erhalmeheinem Abbruch der Arzt-
Patienten Beziehung vorbeugen.

Unter Bericksichtigung der Tatsache, dass beatmmede kiinstlich erndhrte ALS
Patienten weniger Todesangst erleben als Patiedtemicht auf diese MalRnahmen
angewiesen sind, stellt sich die Thematisierungrsbrhaltender Malinahmen in den
arztlichen Aufklarungsgesprachen als wirksam unohgend notwendig dar. Es muss
jedoch berucksichtigt werden, dass Informationehrigweise mitgeteilt werden
sollten, um den Patienten Zeit zu geben, diesdamesweise zu verarbeiten. Arzte
missen die Patienten dabei unterstitzen, die reiliget Informationen zu
verarbeiten und dazu ist eine gewisse psychologig@dmpetenz erforderlich. Diese
psychologische Kompetenz bezieht sich sowohl asf\&sen Uber psychologische
Grundlagen arztlichen Handels als auch auf die konikative Kompetenz
(Fertigkeiten zur arztlichen Gesprachsfiihrung). RB@mmunikative Kompetenz
beinhaltet dabei auch die interdisziplindre Koopera(mit anderen Berufsgruppen
zum Wohle der Patienten zusammen arbeiten zu kdnnen

In diesem Kontext wird erneut ersichtlich wie saih interdisziplindres Vorgehen in
Form einer arztlich-psychologischen Kooperatiomén Situation der ALS Patienten
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aufdrangt. In ihrer Arbeit formulierten Kéhle undti&rbeiter (1990) folgendermalien:
.Eine Verunsicherung von Patienten durch differertei Information erfolgt nicht
durch die vermittelte Information, sondern durchn delangel an gleichzeitiger
Unterstitzung bei der Verarbeitung dieser Infororat{271].

Aus unseren Ergebnissen ist gut ableitbar, weldmmkler Arzt-Patienten Beziehung
die grol3te Aussicht hat, jeweils hilfreich auf gesychische Wohlbefinden der ALS
Patienten zu wirken. Eine Arzt-Patienten Beziehungjer der Arzt als technischer
Experte den Patienten umfassende und unverzectibdiae Informationen liefert und

die Patienten bei der AuBerung und Klarung ihregeeén Winschen und
Einstellungen unterstitzt, dirfte bei der ALS Vietebieten. Dieser Prozess kann
jedoch nur dann Aussicht auf Erfolg haben, wennAtet sich auf seinen Patienten
einlasst und bereit ist, die Selbstauslegung desnkiteit durch den Patienten
aufzunehmen und zu respektieren.

Auf Seiten des Arztes ist zu beachten, dass diel8géfiihle, nicht helfen zu kénnen
und dem eigenen Anspruch nach Heilung nicht geneendlen zu kénnen, bei Arzten,
die Patienten mit unheilbare Krankheiten betreuen, einer Krankung des
professionellen Selbstbildes fihren kénnen [272)c @araus resultierende Arger und
die Enttauschung koénnen sich in Form von inneraiokRug durch Versachlichung
der verwendeten Sprache und durch distanziertéeskderhalten aul3ern [272]. Die
gezielte arztliche Zuriickhaltung kann wiederum Unedenheit und Misstrauen auf
Seiten des Patienten erzeugen [273]. Diese bessditudie Bewertungen, die sich die
Patienten Uber die Rolle des Arztes formen undeftiteur Neuorientierung in der
Suche nach Informationen. Patienten, die ihrem Agine wesentliche Rolle
zuschreiben, versuchen von Nichtfachleuten Infoionah zu erhalten und ihre
Bandlungsoptionen zum Teil nach diesen nicht megizhen Quellen zu orientieren.
Aus unseren Ergebnisse wird deutlich, dass durckiddarheit hervorgerufene,
negative Emotionen vor allem dann bei Patientetreteh, wenn sie ihrem Arzt eine
minimale oder sogar gar keine Rolle zumessen ungl Hauptinformationsquelle
nicht die arztliche Bearatung und Klarung ist, snd sie, versuchen von
Nichtfachleuten Informationen zu erhalten bzw. selbst tber die Medien, v.a. das
Internet, mit Informationen zu versorgen. Diese dbrgsse haben wichtige
Implikationen bei der Diskussion Uber die psych@oge Bedeutung adaquater Arzt-
Patienten Beziehungen und angemessener Aufklarasgsiche fir die ALS
Patienten. Als ideal gilt bei ALS eine Arzt-PatiemtBeziehung, die den Patienten
Autonomie einrdumt und gleichzeitig dem Arzt einermative und in der Beratung
und Klarung aktivere Rolle ermoglicht. Wurde in sbe Beziehung dem Arzt eine
vaterlich- bestimmende Rolle, im Sinne des Patemmals zugemessen, so setzten
ALS Patienten mehr Vermeidung ein und bewertetea Kontrolliberzeugung als
niedriger. Da diese psychologischen Aspekte lastifri eine negativere
Stimmungslage und niedrigere LQ vorhersagen, kana solche paternalistische
Rolle als nicht adaquat interpretiert werden.
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Patienten, die ihre Angehérigen als Unterstltzéebezn, bewerteten ihre eigene
Krankheitssituation signifikant wichtiger als diatfenten, die ihre Angehdérigen eher
als Grund fur ihre Behandlungsoption betrachte@iese Ergebnisse lassen darauf
hinweisen, dass ein erhdhtes auf die Familie rigbksehmendes Verhalten potentiell
zu einer Bagatellisierung eigener Krankheitssitran fuhrt. Aus Angst ihrer Familie

zur Last zu fallen, setzen diese ALS Patientendafmgyanchmal zu lange) auf die
Gesundheitserhaltung und Ubersehen dabei ihre hreitenden Symptome und die
Verschlechterung ihrer Gesundheitslage, was dazbrefl kann, dass der

Wendepunkt, zwischen Uberwiegend unabhangig zuikgend abhangig ignoriert

wird. Folglich kdnnen die mit dem Voranschreitear 8rankheit entstehenden Hilfen

(i.e., pflegerische und medizinische Versorgund)rsspat erkannt und akzeptiert
werden. Weiterhin zeigte sich in der quantitativéntersuchung der vorliegenden

Arbeit, dass mehr Bemuhungen der ALS PatientenBlemigspersonen zu ,schonen’
oder ,vor negativen Erlebnissen’ zu ,schitzen’, rhitherer eigener depressiver
Symptomatik einhergehen. Daher sollten Angehérgsuwchen, dieses Verhalten zu
erkennen und versuchen die Betroffene dabei zusiiiteen ihre Versorgungs- und

Betreuungsbeddirfnisse zu artikulieren und entsgredé Forderungen zu stellen.
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AbschlieRende Diskussion

Aktive Lebenshilfe statt Aktive Sterbehilfe

Dieses Motto pragte die offizielle gemeinsame Sighahme der Deutschen
Gesellschaft fur Palliativ Medizin und der Bundé&sdisgemeinschaft Hospiz zur
Gesetzgebung uber aktive Sterbehilfe in den Niadddn. Den hier dargelegten
Ergebnissen folgend und nach der Lage der aktuélashliteratur ist ein solches
Argument auch in der Situation der ALS Patientenn hdher Wahrscheinlichkeit
zutreffend. In der abschlieRenden Diskussion die&dseit wird folglich auf

Grundlage der erfassten Daten fiir eine aktive Leltide flir ALS Patienten pladiert.

Obgleich die ALS eine enorme Belastung fur die &&nen und ihre Angehdrigen
darstellt, ertragen die meisten ALS Patienten ilQiéuation mit erstaunlicher
psychischer Starke. Hier spielt die Kompensationr derkrankung durch
Bewaltigungsprozesse und kognitive Bewertungen shheme Rolle wie die soziale
Unterstitzung oder soziale Strukturen (z.B. Newiskche Zentren, die eine ALS
spezifische Sprechstunde anbieten), die den Patieals Ressourcen zur Verfigung
stehen. Wenn wir LQ und Depression als Indikatopsgchosozialer Anpassung
definieren, so zeigt sich an einer Uber die Zaitweig anhaltenden durchschnittlich
hohen LQ und niedrigen Depressionsschwere, dassPdtenten in der Lage sind,
sich aus psychosozialer Sicht adaquat an ihre Ktdsituation anzupassen. Diese
Befunde gewinnen an Bedeutung, wenn man sie mit Elgebnissen gesunder
Personen, anderer chronisch oder unheilbaren Keatsiinuppen vergleicht. Die
Wahrscheinlichkeit an einer schweren Depressioerkianken wird beispielsweise
bei MS Patienten auf 40-60 % geschétzt [274], wad/ergleich zu ALS Patienten
einer mehrfach erhdhten Erkrankungswahrscheinlichaspricht. Betrachtet man
die LQ so zeigt sich, dass ALS Patienten trotzriliagalen Diagnose und starken
physischen Beeintrachtigung in verschiedene Studiae hohere individuelle LQ
aufwiesen als Patienten mit Krebs [77, 241] und mar 12 % unter der
durchschnittlichen LQ gesunder Personen lagenZ80).

Anhand der Langsschnittsanalyse der vorliegenddreifkann davon ausgegangen
werden, dass krankheitsbezogene Aspekte keine d&pe.kontraintuitive Rolle bei
dem Anpassungsprozess spielen. Eine hohe Lebemrsimitheit und die Abwesenheit
depressiver Symptome sind in jedem Stadium der Aldglich und sind nicht von
dem Ausmald korperlicher Beeintrachtigung abhandigzu kommt weiterhin, dass
beatmete und kinstlich ernahrte Patienten niedrigeepressivitat, niedrigere
Todesangst und hoéhere LQ auf aufweisen als die Rattenten, die nicht auf diese
lebenserhaltenden MalRnahmen angewiesen sind. UBégiicksichtigung der
Regressionsanalyse zeigte sich zudem, dig&erekdrperliche Beeintrachtigungen
hohere individuelle Lebensqualitat voraussagen.sDdge Patienten, die mehr
physische Beeintrachtigungen aufweisen und aufnilelédngernde Malinahmen
angewiesen sind, eine bessere psychosoziale Angassudie ALS erreichen, kann
zum Teil sicher dadurch erklart werden, dass dutiehkinstliche Beatmung vor
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allem nachts Co@effizienter abgeatmet werden kann, so dass di¢afgefalitat zu-
und damit die Tagesmudigkeit abnimmt.

Dariber hinaus ist ein Abraten von lebenserhaltendiéa3nahmen mit der

Begrindung einer zunehmenden Verschlechterung dberisqualitat aufgrund der
empirisch erfassten Daten nicht haltbar. Man kamn diesen Daten nattrlich auch
nicht schlie3en, dass ALS Patienten grundsatzlighstich ernahrt und beatmet
werden sollten, da wir nicht wissen, wie die Pdgandie diese MalRnahmen nicht
erhalten haben und deshalb verstorben sind, damgcht gekommen waren. In der
Literatur finden sich jedoch wiederholt Hinweiseal#, dass kinstlich beatmete und
ernahrte ALS Patienten ihre Entscheidung bezigldieser medizinischen

Malinahmen nicht bereuen sondern sie sogar an aRd#ienten weiter empfehlen
wurden [92, 161].

Trotz einer hohen Lebenszufriedenheit und eineurggdnen Anpassung wahlen nur
wenige ALS Patienten prospektiv lebenserhaltend@idbmen, so dass die Anzahl
der kinstlich beatmeten ALS Patienten in Deutsahland ebenso in vielen anderen
Lander sehr gering ist (Japan durfte hier eine Absre sein). Es dréangt sich also die
Frage auf: Warum entscheidet sich die Mehrheit Ae6 Patienten bei einer
zufriedenstellenden LQ und ausgeglichenem psycéisdiWohlbefinden prospektiv
gegen lebenserhaltende Malinahmen? bzw. Was isbrded dafir, dass Patienten
den Tod auf sich zukommen lassen ohne eine Enthamgigetroffen zu haben und
als Folge davon vielleicht friihzeitig versterbenér vorliegenden Arbeit wurde auf
empirische Weise dieser Fragen nachgegangen.

Die Interviews, die gemal der Prinzipien der gatilien Inhaltsanalyse ausgewertet
wurden, zeigen, dass die Mehrzahl der befragten Ratienten bei einer momentan
hohen LQ ihre zuklnftige LQ (mit lebenserhaltend&ghandlung) als niedrig
antizipierten und sich dementsprechend gegen lebestende Malinahmen
aussprachen. Diese Erkenntnis ist von grundlegeBeéeutung, denn sie zeigt, dass
die Vorstellungen der ALS Patienten Uber das Lelmih lebenserhaltenden
Maflinahmen nicht mit den Daten aus der Empirie itesttmmen. Es ist bekannt,
dass Meinungen und Uberzeugungen nicht isoliertgdeim als Teil einer kulturellen
und gesellschaftlichen Sprachgemeinschaft gebiddtgeformt werden. Deshalb ist
es durchaus mdglich, dass Patienten ihre Meinurggan nicht anderes formen
kénnen, wenn sie verzerrten Informationen ausgessitw, die ihnen nur eine
negative Seite des Lebens mit lebenserhaltendemahafien darstellen. Auf diese
Weise antizipieren sie trotz einer hohen erlebténilire spatere LQ als niedrig und
grunden darauf ihre Entscheidung am Lebensende.

Nach dem Eintreten einer Krankheit besteht aufeBeder Patienten der Wunsch, das
Geschehen zu verstehen und zu erklaren oder erklairbekommen. Fir die
Betroffenen ist es wichtig, die Bedeutung der Kiaik ihre moglichen Folgen und
vorhandenen Behandlungsansichten sowie die eigewveriiigbaren Ressourcen
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einzuschatzen. Es entsteht in diesem Kontext éjektives Konzept der Krankheit,
das dem individuellen Wissens-, Erklarungs- undrizéggungssystem der Patienten
entspricht und  krankheitsbezogene  Vorstellungen, soAationen  und
Verlaufserwartungen enthalt [275]. Eine wesentliéheelle fur die Bildung dieses
subjektiven Konzepts stellen die durch die medsohe Aufklarung erhaltenen
krankheitsbezogenen Informationen dar. Obgleick &akfragten Patienten in der
vorliegenden Untersuchung Uber die Mdglichkeit sineracheostoma aufgeklart
worden waren, waren sie wahrscheinlich Uber diebdaagigkeit der LQ von der
kunstlichen Ernahrung und Beatmung nicht richtifprimiert. Wenn der Arzt den
Patienten und ihren Angehérigen gar nicht mittadihss es eine Mdoglichkeit zur
Dauerbeatmung gibt und dass die Lebenszufriedenhditdas Wohlergehen auch in
diesem Zustand aufrecht erhalten werden konnengdditares sich um eine
schwerwiegende Verletzung der Patientenautonomée des Patientenrechtes, das
eine vollstandige und unverzerrte Aufklarung beitdta

Aus der Literatur kann erstaunlicherweise festdiesteerden, dass in Deutschland
nur etwa 1/3 der neurologischen Zentren die Mogkdh einer Tracheotomie
anbieten, wahrend die restlichen Uber diese lelealtiende Behandlung meistens gar
nicht aufklaren. Dementsprechend werden ALS Paeabhangig von der Region,
in der sie wohnen und von dem Arzt, den sie koreselt, Uber eine existente
medizinische Malnhahme zur Lebensverlangerung inéwstmoder eben nicht
informiert [143, 157]. Derzeit liegen keine Dateswd vor, wie haufig Neurologen in
ihren Gesprachen mit ALS Patienten die empiriscBefunde zur LQ und zum
Wohlbefinden im Spéatstadium der ALS thematisietdnsere Erfahrung am Institut
fur Medizinische Psychologie zeigt jedoch, dassté\tzufig annehmen, dass die LQ
schwerstgelahmter, dauerbeatmeter Patienten stideclund als Folge dessen den
ALS Patienten von der Dauerbeatmung (wenn sie @ogtherwahnt wird) aktiv
abraten. Zum einem tun die Arzte das, weil sie siches der geringen Inzidenz der
ALS selbst nicht richtig tber alle Aspekte der Kihaeit informiert sind, zum anderen
wurden die medizinisch-psychologischen Studien, dber eine hohe LQ und
Wohlgehen bei ALS berichten, erst in den letztehnzdahren haufiger publiziert.
Auch die andauernden Spar-Appelle, die in dendatzZtahren insbesondere an die
Arzte gerichtet wurden, und die Betrachtung deregdbedirftige Patienten als
,Kostenverursacher im Gesundheitswesen’ haben mgegenwartigen deutschen
Gesellschaft inre Spuren hinterlassen [276]. AazteKrankenbett stehen heute unter
hohem Druck, da sie gleichzeitig die Bedirfnisse Batienten nach optimaler
Versorgung und die Bedurfnisse der ,Gesellschaftthn kostenglinstiger Therapie
und Medizin befriedigen mussen. Nicht zuletzt fiduth die zunehmende, aber noch
immer nicht transparente Verrechtlichung der Medizheute schon zu
Problemsituationen. In Zweifelsféllen, wenn die \§¢ime der Patienten bezuglich das
Weiterlebens nicht bekannt sind, konnte es firAtigte rechtlich gesehen sicherer
sein, den Patienten sterben zu lassen. Denn inerdieBall wird man den
mutmallichen Lebenswillen der Patienten nur schveehweisen konnen. Dass die
Mehrheit der Arzte gar nicht oder nicht ausreicheiioer die Vorteile einer
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Dauerbeatmung aufkléaren, kann letztendlich auchitdansammenhangen, dass die
Arzte die Verantwortung scheuen, die sie eventtraljen wirden, wenn es den
Patienten mit der Dauerbeatmung doch nicht gutgehiede. Darlber hinaus haben
Arzte Angst vor einer Situation, in der Patienté@meevorhandene invasive Beatmung
diese gar nicht mehr méchten und nach einer Absoiglder Maschinen fragen
[266]. Um sich die Konfrontation mit einer ethischerausfordernden schwierigen
Situation zu ,ersparen’, wahlen viele Arzte einevalfstandige und minimale

Aufklarung [167, 174] [267].

Angesichts eigener Daten und der Befundlage ausLderatur kdnnen einige
normative Schlisse bezuglich arztlicher und pflsgber Vorgehensweisen
formuliert werden. Arzte und Pflegepersonal miissieh endgiiltig davor hiiten, auf
der Grundlage krankheitsbezogener Aspekte das Ldbe\LS Patienten als nicht
mehr lebenswert einzustufen sowie aus dieser Bangrttherapeutische
Konsequenzen zu ziehen. Anhand etlicher Literatiche® und auf Grund
mehrjahriger Erfahrung im Umgang mit ALS Patientisst sich — wie vorher gezeigt
- eine ganze Reihe von bestimmenden Faktoren fdgerten, die zu der Formung
dieser Bewertungen und Einstellungen beitragere Binterlassung lebenserhaltender
Maflinahmen, Therapieverweigerung oder das Mitteitamerrter Informationen, die
indirekt zum Tod eines Menschen fuhren kdnnen, saldfjektive Bewertungen zu
grinden, kann jedoch als ,falschlich humanitar wedd medizin-ethischer Fehler
betrachtet werden.

Wie sich ein Patient an seine Krankheitssituatiopaast, hdngt auch davon ab wie
gut er informiert ist und welches subjektive Konzep tiber seine Krankheit hat. Es
wurde empirisch nachgewiesen, dass je wenigerragsigch die Patienten informiert
werden, desto gréf3er werden ihre Unsicherheit tindMisstrauen [273] und umso
mehr versuchen die Patienten von Nichtfachleutéarimationen zu erhalten. Zum
Teil versuchen sie sogar ein eigenes Behandlungskbrzu konstruieren [271].
Diese Ansichten wurden auch von den Ergebnissen wieliegenden Arbeit
unterstitzt. Patienten, die dem Arzt keine wesamliRolle bei ihrer Entscheidung
beziglich lebenserhaltender Mal3hahmen zuschrigleegten hohere Todesangst und
bemuihten sich um mehr alternative Informationsguedlls Patienten, bei denen der
Arzt eine wichtigere Rolle eingenommen hatte.

Die Medien, vor allem das Internet, aber auch dieniliche Meinung, stellen
wesentliche Informationsquellen dar, die von diesgbS Patienten alternativ
aufgesucht werden. In den Medien werden allerdimggige Beispiele diskutiert, in
denen Patienten ihr Selbstbestimmungsrecht durelKi@irung und Motivation zum
Weiterleben wahren und einfordern wollen. Viel hgef wird dort von Menschen
berichtet, die mit dem Hinweis auf Selbstbestimnanaght den Abbruch
lebenserhaltender Behandlungen fordern. Menschientratz kompletter Lahmung
und volliger Abhéangigkeit von anderen weiterleberllen, die medizinische
Behandlung in Anspruch nehmen wollen und den Tathtnéls Erlésung ansehen,
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sind viel weniger medienwirksam. AulRerdem werdea won der Offentlichen
Meinung wenig verstanden und viel skeptischer ledurtAuf der Grundlage einer
solchen Informationszufuhr besteht eine erhthte rétdieinlichkeit, dass sich die
Einstellungen der ALS Patienten in Bezug auf lebamatende MalRnahmen negativ
formen und die Entscheidungen uber die lebenswggl@aden Malinahmen zugunsten
des Todes fallen. Sowohl in den Medien als auctieinFachliteratur ist das starkste
Argument der BefUrworter der aktiven Sterbehilfassldie Autonomie des Patienten
als hochstes Prinzip anzusehen ist. Ausgangslage jgiden Uberlegung eine Arzt-
Patient- Beziehung, in der der Arzt dazu verpflithst, seine Patienten Uber alle
medizinischen Belange und Behandlungen unverzerfituklaren. Dies ware die
gangige Auffassung einer moralisch vertretbaren-Aatient Beziehung. Wie bereits
thematisiert, stellt sich die Realitat jedoch hdanders dar. Von einem freien Willen
kann bei der Bitte um aktive Sterbehilfe - zumirides der Situation der ALS
Patienten - nicht die Rede sein. Die Einsamked,uhzureichende Pflege, antizipierte
schlechte Lebensqualitat, die Gefiihle anderen zt ka fallen, der mehr oder
weniger direkte Druck des sozialen Umfelds, eineiirdevollen’ Tod zu sterben oder
der Gesellschaft nicht zu hohe Kosten zu verursgcbestimmen vielmehr den
Wunsch nach Sterben oder nach aktiver Sterbet#ifellingnahme des Nationalen
Ethikrats zur Selbstbestimmnug und Firsorge am nsdrede, 2006). Zweifellos
erleben einige Menschen, die eine unheilbare Disgnerhalten, im Verlauf der
Erkrankung auch depressive Phasen und aul3erntSeibgswinsche. In diesem Fall
muss zuerst die Depression behandelt und anschie@folgt werden, wie lange
der Wunsch zu sterben anhalt und welche Grindermdiesem Wunsch stehen. Es
gibt Studien, die zeigen konnten, dass die Ursadhierden Wunsch nach einem
beschleunigten Tod meist ohne grof3e Schwierigkelieseitigt werden und die
Patienten dann den natirlichen Tod abwarten kO[#i&f].

Anhand der vorliegenden Datenlage wurde deutlidssdaus der Sicht der ALS
Patienten die LQ als ausschlaggebendes Kriterium i balen
Therapieverzichtsentscheidungen eine grof3e Roildt.sgine der Voraussetzungen
fur die Verbesserung der LQ ist das Vorhandens&n #achwissen uber ihre
bestimmenden Faktoren. Die Verbesserung und Urtfeusig dieser Faktoren kann
durchaus als eine moralische Pflicht angesehen emerahd wird in der hier
vorliegenden Arbeit als eine solche wahrgenommaeariiBer hinaus wurde hier die
LQ als Indikator psychosozialer Anpassung an dieSAlnd ihre bestimmenden
Faktoren im Rahmen einer Langsschnittsuntersucharfayscht. Es ist gelungen,
signifikante Préadiktoren der psychosozialen Anpagsu finden.

Aus den hier vorgelegten Ergebnissen ist ableitbass bei einer hdheren sozialen
Unterstlitzung eine gelungene Krankheitsverarbeitzungerwarten ist. Die Familie
kristallisiert sich hierbei als einer der wichtigst Faktoren. Die emotionale
Zuwendung und die instrumentelle Unterstiitzung, die Patienten von ihren
Angehdrigen bekommen, bestimmen ihre Lebenszufnieeie und ihre Stimmung.
Diese Unterstitzung darf sich allerdings nicht miggauf die Selbstandigkeit und
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Selbstbestimmung der Patienten auswirken. Die AlL&ieRten sollten dabei

unterstitzt werden, soweit wie moglich selbststndid immer selbstbestimmt ihr
soziales Umfeld zu organisieren. Bedingt durch zlimehmende Immobilitat von

ALS Patienten im Verlauf der Krankheit wird es aliegs fur die Patienten

schwieriger, ihr soziales Netz aktiv aufrechtzu#gm Umso wichtiger wird es, dass
gute Freunde ermuntert werden, die Patienten vigitemd regelmallig zu besuchen
und zu unterstitzen. Da vermutlich bei Freunden Andehdrigen, die nicht dem

engeren Familienkreis angehoren, Unsicherheit @ardierrscht, was genau ALS
bedeutet, sollte nicht nur der engere, sondern alexhweitere Freundes- und
Bekanntenkreis der Patienten tber die Krankheeldéirt werden. Arzte sollten die
Patienten darin bestarken, ihre Freunde und Bekdilydr die Krankheit aufzuklaren,
um den Erhalt des sozialen Netzes zu fordern.

Weiterhin mehren sich Hinweise darauf, dass Parerdie von der Veranderbarkeit
bzw. Beeinflussbarkeit ihrer Krankheitssituationeteugt sind und sie somit Uber
eine erhodhte Kontrolliberzeugung verfligen, siclolgréicher mit ihrer Krankheit
auseinandersetzten. Die pradiktive Starke der Kdiberzeugung wurde auch
langfristig bestatigt. Eine positive Auswirkung de€ontrolliberzeugungen auf den
Anpassungsprozess wurde in der Literatur auchrfdere Patientengruppen bewiesen
[278].

Eine wichtige Rolle im Anpassungsprozess durftee &ewaltigungsstrategien
spielen. Eine adaptive Strategie stellt die Sudmhrinterstitzung und Information
dar. Die Effizienz dieser Strategie wurde auch dude Langsschnittsuntersuchung
bestétigt. Unterbleibt die soziale Unterstiitzungd dre Aufklarung bei ALS, werden
psychische Verarbeitungsprozesse, im Sinne eingiquaden psychosozialen
Anpassung, nur schwer oder gar nicht in Gang gess&rden konnen. Die
Wirksamkeit des Vermeidungsverhaltens als eineeneiBewaltigungsstrategie lasst
sich nur fur die Querschnittsbetrachtung bestatigehist somit bei der ALS nur fur
kurzfristige Stressoren effizient. Unter diesemcBlinkel ist der gelegentlich
geauRerte Einwand, aus Sorge vor einer Uberfordeden Patienten nicht tiber alle
Aspekte (vor allem nicht Gber negative Aspekte)zakiaren, zumindest kurzfristig
ernst zu nehmen. Patienten sollten am Anfang denlreit nur schrittweise Gber die
Folgen der Krankheit informiert und dazu ermunteerden, nicht sofort alles tUber
die Krankheit wissen zu wollen und sich ruhig aablaulenken, nicht zu viel Uber die
Krankheit nachzudenken. Dieses Verhalten muss fedoit der Zeit aufgegeben
werden. Wenn die Symptome der Krankheit fortscrgitmuss aktiv mit ihnen
umgegangen werden. Die Bedeutung angemessener impfliegerischer
Versorgung wurde anhand der Erfassung der Detent@naindividueller LQ
bestatigt. Eine gelungene psychosoziale Anpassstndann zu erwarten, wenn den
ALS Patienten, vor allem in spateren Stadien ihrErkrankung, eine
zufriedenstellende medizinisch-pflegerische Versngg und Madoglichkeiten zur
Verbesserung oder Erhaltung der Kommunikation gamdrwerden. In diesem Sinne
ist die gezielte Schulung der Angehdrigen fir dengdng mit ALS Patienten sowie
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AbschlieRende Diskussion

Fort- und Weiterbildungen professioneller Pflegbfaéfte und Arzte ein &uRerst
wichtiger Punkt. Die qualitativen Befunde zu dentddminanten der LQ sprechen
eindeutig fur einen gelungenen Anpassungsproze¥/enauf der ALS. Patienten
erreichen durch Reflexion und Neudefinition von éebzielen eine bessere
Adaptation an ihre Krankheitssituation.

Obgleich sich die Depressionsschwere bei der Batiag einer Gruppe von ALS
Patienten als nicht relevant abzeichnet, kann dieesenheit depressiver Symptome
nicht fir jeden Patienten bestatigt werden. EinprBgsion weist, wenn sie vorhanden
ist, einen signifikanten Beitrag zur VorhersagetsgE depressiver Symptomatik dar.
Es wurde gezeigt, dass ALS Patienten die bereite eder mehrere depressive
Episoden hatten, eine hohe Wahrscheinlichkeit && Auftreten weiterer depressiver
Episoden haben. Die wiederkehrenden depressiveseRhaaben schwerwiegende
negative Effekte auf die LQ und die Uberlebensdeit Patienten. Dariiber hinaus
kommt der Erkennung und sachgerechten Behandlupges&ver Storungen eine
aulRerst wichtige Stellung in der Langzeitbetreudag ALS Patienten zu. In diesem
Kontext erweist sich das Kortisol im Speichel alsn ezuverlassiger
psychophysiologischer Indikator fur die Schwere rdepiver Symptome. Daher
gelang es in der vorliegenden Arbeit zum ersten, Misen psychophysiologischen
Indikator fir Depression bei ALS zu finden.

Insgesamt zeigen sich die Ergebnisse dieser Athygibthesenkonform, wobei die
Pradiktor- Starke der grof3eren korperlichen Beg&ahttigung zur Vorhersage besserer
psychosozialer Anpassung nicht vorausgesagt wibaeBefunde legen nahe, dass
der Schwerpunkt der Betreuung von ALS Patienten wen Uberwiegend
medizinischen Aspekten auf den psychosozialen Blereiweitert werden muss. Die
wissenschatftlich erforschten und gewonnenen Erkesse Uber die psychosozialen
Aspekte der ALS (sowie die Befunde dieser Arbeit)ssten in die Versorgung der
Patienten einflieBen. Der Versorgungsplan sollterdisziplinar angelegt werden,
denn nur durch die Integration von Fachwissen aysldlogie und Medizin sowie
durch die intensive Zusammenarbeit von Fachkraftenrschiedener Berufsgruppen
(Arzte, Logopéaden, Physiotherapeuten, Ergotherapeut Sozialarbeiter,
Psychotherapeuten) ist eine adaquate BetreuungahoBlr ALS Patienten erscheint
ein  multimodales Therapiekonzept mit entsprechen&@amwerpunkten in der
psychosozialen Betreuung unerlasslich.

Die psychologische Unterstitzung, sei es in FormereiBeratung oder der
Psychotherapie, kann ALS Patienten nicht heilerer adve kann die LQ und das
emotionales Befinden dieser Patienten zweifellobegsern. Trotzdem ist eine solche
Hilfe in Deutschland fur die ALS Patienten schwer lekommen. Zu einem sind
ausgebildete Psychotherapeuten, die sich mit deankkeitsbild der ALS auskennen
und diese Falle Ubernehmen wirden, kaum zu findam anderen stehen keine
dokumentierten ALS oder MND spezifischen Intervenéin zur Verfiigung. Darlber
hinaus verhindert die aktuelle Gesetzeslage fir clitgihrerapeuten daran,
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Hausbesuche durchzufiihren, die aber in spatene@tatdir ALS notwendig wéaren.
Schliel3lich stellen die existierenden Gesundheitkgiren und -regelungen keine
adaquaten Voraussetzungen fir die Ausibung psyetagtautischer MaRnahmen an
heimgepflegten Patienten dar. Eine psychothersgmhgi Betreuung wird von den
Krankenkassen nur dann bezahlt, wenn eine bereéstlich ausgebildete

psychologische Stdrung, wie etwa eine Major DepoesEpisode vorliegt. Die

Kosten fur Heimbesuche werden selbst in solchererrahur begrenzt zurick

erstattet. Die geringe Anzahl an ALS Patienten Dejpressionen ist jedoch kein
Grund fur die Unterlassung adaquater psychologrsicherventionen. Dartiber hinaus
bedarf eine depressive Verstimmung der psycholbgisaund pharmakologischen
Intervention nicht erst dann, wenn eine Major Dspi@n vorliegt. Vielmehr missten
im Falle psychologischer Storungen spezifische rtgtionsprogramme fir ALS

Patienten entwickelt werden und die Vermittlung  emgssener

Bewaltigungsstrategien ermoglicht werden, um demftréien psychologischer

Verstimmungen vorzubeugen und eine Ausbildung aurégger Stlrungen zu

verhindern. Es ist demzufolge zwingend notwendige dnanspruchnahme

psychologischer Hilfe, Beratung und Therapie firSAPatienten zu ermaoglichen.
Eine offensive Beschéftigung mit diesem Thema astahl auf der personellen als
auch auf der Institutionsebene dringend geboten.

Als Fazit der hier vorgestellten Ergebnisse befliterah mit voller Bestimmtheit die

Verbesserung der Rahmenbedingungen fir ALS Patieime Gesundheitswesen.
Unsere Aufgabe besteht darin, ALS Patienten adaguamnterstiitzen und dies kann
laut den hier vorgestellten Befunden in Form eimafassenden, aktiven Lebenshilfe
anstatt einer aktiven Sterbehilfe geschehen.
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“Ethical axioms are found and tested not veryatiéhtly from the axioms of science. Truth is
what stands the test of experience.” (Albert Eimgte
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Anhang 1

Probandencode: ALSFRS

Name:

Stralle:

Wohnort:

Telefon:

Email:

Geburtsdatum

Kdnnten Sie uns fir eventuelle Nachfragen den Naim&s behandelnden Arztes nennen?

Name:

Stadt, Klinik:

Telefon:




Probandencode:

Tell 1: Soziale Daten

1) Geschlecht: weiblich mannlich
2) Alter:
3) Familienstand: verheiratet geschiedel
ledig verwitwet
4) Geschwister: nein ja Anzahl:
5) Kinder: nein ja Anzahl:

6) Mit wem leben sie zusammen:

7) Wohnen Sie im eigenen Haushalt im Pflegeheim

bei Angehdrigen

8) Schulabschluss: Hauptschule Realschule
Hochschulreife Fachhochschulre
Studium

9) Berufsausbildung:

10) Sind Sie derzeit berufstatig: ja als

nein seit

11) An welchen Therapien nehmen Sie teil?



Ergotherapie

Krankengymnastik

20) Waren Sie jemals in psychotherapeutischer Bi#bag oder beim Psychiater?

ja

warum:

wann

Sprechtherapie

BCI — Training

nein




Teil 2: Angaben zum Krankheitsverlauf

1) Welche Diagnose haben Sie und seit wann?

wenn ALS
2) Typus:

spinal bulbar

sporadisch familiar

3) Wann sind die ersten Symptome aufgetreten?

4) Wurden Sie durch lhren Arzt ausreichend UbeKdankheit aufgeklart?

ja nein

5) Welche Medikamente nehmen Sie?

6) Benutzen Sie ein Beatmungsgerat?

nein ja
invasiv nicht invasiv
seit

7) Werden Sie Uber eine Magensonde ernahrt?

nein ja

seit




Patienten Code:

Datum:

Uhrzeit:

Ort:

Versuchsleiter:

ALS Functional Rating Scale

Speech

4 Normal speech processes

3 Detectable speech disturbance

2 Intelligible with repeating

1 Speech combined with non-vocal communication

0 Loss of useful speech
Salivation

4 Normal

3 Slight but definite excess of saliva in mouthyrhave nighttime drooling

2 Moderately excessive saliva may have minimal kitigo

1 Marked excess of saliva with some drooling

0 Marked drooling, requires constant tissue or haratief
Swallowing

4 Normal eating habits

3 Early eating problems-occasional choking

2 Dietary consistency changes

1 Needs supplemental tube feeding

0 NPO (exclusively parenteral or enteral feeding)
Handwriting

4 Normal

3 Slow or sloppy: all words all legible

2 Not all words are legible

1 Able to grip pen but unable to write

0 Unable to grip pen



Cutting food and handling utensils

Patients without gastrostomy

4

3
2
1
0

Normal

Somewhat slow and clumsy, but not help needed

Can cut most foods, although clumsy and slow;esbeip needed
Food must be cut by someone, but can still fémaly

Need to be feed

Alternate scale for patients with gastrostomy

4

3
2
1
0

Normal

Clumsy but able to perform all manipulations ipeledently
Some help needed with closure and fasteners
Provides minimal assistance to caregivers

Unable to perform any aspect of task

Dressing and hygiene

4

3
2
1
0

Normal function

Independent and complete self-care with effodemreased efficiency
Intermittent assistance or substitute methods

Needs attendant for self-care

Total dependence

Turning in bed and adjusting bedclothes

4
3
2
1
0
Walking

4

3
2
1
0

Normal

Somewhat slow and clumsy, but no help needed
Can turn alone and adjunst sheets, but with gliffatulty
Can initiate, but not turn r adjust sheets alone.

Helpless

Normal

Early ambulation difficulties

Walks with assistance

Nonambulatory functional movement only

No purposeful leg movement

Vi



Climbing stairs

4 Normal
3 Slow
2 Mild unsteadiness or fatigue
1 Needs assistance
0 Cannot do
Breathing
4 Normal
3 Shortness to breath with minimal exertion (e.alkng, talking)
2 Shortness of breath at rest
1 Intermittent (e.g. nocturnal) ventilatory assisi&a
0 Ventilator-dependent
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Motor Neuron Disease Coping Scale — deutsche Versio

Fur jede folgende Aussage kreuzen Sie bitte inSkedla einen Wert an, der am besten die
Malinahme, in der Sie die bestimmte Bewaéltigungegiia anwenden, beschreibt. Kreuzen

Sie bitte nur einen Wert an und stellen Sie sicti@ss alle 22 Punkten ausgefullt werden.

1 2 3 4 5 6
Nie Selten Manchmal Manchmal Ja Oft Immer
Nein
1. Ich versuche so unabh&ngig wie moglich zu sein
1 2 3 4 5 6
2. Ich verlasse mich auf die Unterstitzung meiner kamnd Freunde
1 2 3 4 5 6
3. Ich versuche, so gut wie mdglich, ein ,normalesben zu fuhren.
1 2 3 4 5 6
4. Ich frage Arzte nach weiteren Informationen uineine Krankheit.
1 2 3 4 5 6
5. Ich konzentriere mich lieber auf die positiven Alggemeiner Krankheit.
1 2 3 4 5 6
6. Ich mochte jede Art von Hilfe nutzen, die mir angem wird, sei die Unterstitzung

im Haus, Behandlung von Symptomen, Sterbebegleibaleg Beratung.

1 2 3 4 5 6
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

1 2 3 4 5 6

Manchmal

Nie Selten Manchmal Ja Oft Immer

Nein

Ich habe mich entschlossen, die ALS zu bekampfen

1 2 3 4 5 6

Ich mache Zukunftsplane (z.B. Urlaub).

1 2 3 4 5 6

Ich verwende jede Ausristung, die fir mich geeigimet verfigbar ist.

1 2 3 4 5 6

Ich versuche, nicht an die moglichen Folgen melifrankheit zu denken.

1 2 3 4 5 6

Ich versuche so viel Zeit wie mdglich mit meinenttiée und meinen Freunden zu
verbringen

1 2 3 4 5 6

Ich vermeide Informationen Gber meinen Zustand.

1 2 3 4 5 6

Ich bestimme, wohin ich gehen méchte und wann.

1 2 3 4 5 6

Ich nehme jeden Tag wie er kommt.

1 2 3 4 5 6

Ich habe eine philosophische Einstellung zu mefrankheit: was sein wird,
wird sein

1 2 3 4 5 6



16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

1 2 3 4 5 6

Manchmal

Nie Selten Manchmal Ja Oft Immer

Nein

Ich versuche, mehr Uber ALS herauszufinden. Méglidnsachen, Behandlungen und

Forschung.

1 2 3 4 5 6
Ich habe das Geflihl von Zeit zu Zeit, Dampf ablassemussen.

1 2 3 4 5 6
Ich verstecke meine Geflihle vor meiner Familie on&inen Freunden.
1 2 3 4 5 6
Ich nutze alternative Behandlungen ( wie Pflandithedikamente oder Reflex-
Zonen Massage).

1 2 3 4 5 6
Ich finde Erfullung in meinem Glauben und meinerri8alitat.

1 2 3 4 5 6
Ich versuche noch immer, Gber Vieles zu lachen.

1 2 3 4 5 6

Ich gebe die Hoffnung nicht auf, dass es eieduHg oder andere gute Nachrichten

fur mich geben wird.

1 2 3 4 5 6



Cognitive Appraisal Scale- deutsche Version

Dieser Fragebogen Dbeinhaltet sieben Aussagen lhezlgllhrer derzeitigen
Lebenssituation/Umsténde. Bitte beantworten Sie BHagen. Kreuzen Sie bitte auf einer
Skala von 1 bis 9 nur jenen Wert an, der am besiteer personlichen Einschatzung

entspricht.

1. Wie wichtig nehmen Sie die Ereignisse /Umstaddezurzeit in Inrem Leben stattfinden?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
gar nicht Sehr

2. Wie grof3 ist Ihre momentane Situation in Einglamt der Lebenssituation /-umstande, die
Sie gerne hatten?

1 2 3 4 5 6 7 8 9

3. In welchem Ausmal} glauben Sie, dass Sie fued#@siation selbst verantwortlich sind?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
sehr sehr
klein grofl3

4. In welchem Ausmal’ glauben Sie, das jemand afidtedsese Situation verantwortlich ist?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
sehr sehr
klein grofl3

5. Denken Sie an den Ausgang dieser SituationS#kegerne hatten. Wie grol3 ist die
Wabhrscheinlichkeit, dass die Situation sich lhrewdttungen gemal3 entwickeln wird?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
gar nicht sehr

6. Wie Uberzeugt sind Sie von lhrer Fahigkeit, Sliteiation Ihren Wiinschen entsprechend
aufrecht zu erhalten oder zu verandern?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
gar nicht sehr

7. Wie Uberzeugt sind Sie von lhrer Fahigkeit, cieih Ereignissen emotionell
zurechtzukommen?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
gar nicht sehr

Xi



Berlin Social-Support Skalen

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Untemgihig, die Sie von Freunden,
Verwandten, Lebenspartner(in) oder Organisatiomenletzten Monat erhalten haben. Fir
jede folgende Aussage kreuzen Sie bitte in deraSkaten Wert an, der am besten die
MalRnahme, deren Aussage am besten auf Sie zuteBthreibt. Kreuzen Sie bitte nur einen

Wert an und stellen Sie sicher, dass alle Puniggedullt werden.

Stimmt nicht Stimmt genau
1 2 3 4

1. Es gibt Menschen, die mich wirklich gern haben.

1 2 3 4
2. Wenn es mir schlecht geht, zeigen andere mir, eafdish mogen

1 2 3 4
3. Wenn ich traurig bin, gibt es Menschen, die micfirauntern.

1 2 3 4
4. Wenn ich Trost und Zuspruch brauche, ist jemanarich da.

1 2 3 4
5. Ich habe Menschen, auf die ich mich immer verlagsem.

1 2 3 4
6. Wenn ich Sorgen habe, gibt es jemanden, der nfir hil

1 2 3 4
7. Es gibt Menschen, die mir ihre Hilfe anbieten, wasinsie brauche.

1 2 3 4
8. Wenn mir alles zu viel wird, helfen mir andere.

1 2 3 4
9. Wenn ich niedergeschlagen bin, dann brauche icaneen, der mich wieder aufbaut.

1 2 3 4
10. Mir ist es wichtig, dass immer jemand da ist, darzuhort.

1 2 3 4
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11.Bevor ich wichtige Entscheidungen treffe, brauateunbedingt die Meinung von

anderen.

1 2 3 4
12.1ch komme am besten ohne fremde Hilfe zurecht

1 2 3 4
13.Wenn es kritisch wird, hole ich mir gerne Rat vowleren.

1 2 3 4
14.Wenn ich niedergeschlagen bin, treffe ich michanileren, damit sie mich aufmuntern.

1 2 3 4
15. Wenn ich Sorgen habe, suche ich das Gesprach.

1 2 3 4
16.Wenn ich nicht weiter weil3, frage ich andere, wasas meiner Stelle tun wirden.

1 2 3 4
17.Wenn ich Hilfe brauche, bitte ich andere darum.

1 2 3 4
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Denken Sie nun bitte an lhre engBezugspersorwie (Ehe-)Partner/in, Kind, Freund/in

usw. Wie hat sie sich in der letzten Woche lhnegegéber verhalten?

Stimmt nicht Stimmt genau
1 2 3 4
1. DieseBezugspersorhat mir gezeigt, dal3 sie mich mag und akzeptiert
1 2 3 4
2. DieseBezugspersorwar fur mich da, wenn ich sie gebraucht habe
1 2 3 4

~

DieseBezugspersorhat mir das Gefuhl gegeben, dass ich mich aufegi@assen kann.

1 2 3 4

8. DieseBezugspersorhalf mir, meiner Situation etwas Positives abzugeen.
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9. DieseBezugspersorschlug mir eine Tatigkeit, vor, die mich etwasesiden kénnte.
1 2 3 4

10. DieseBezugspersormachte mir Mut, mich nicht aufzugeben.

11.DieseBezugspersorkiimmerte sich um meine Angelegenheiten, die ichtralleine

erledigen konnte.

12.Mit dem Verhalten diesdBezugspersorbin ich insgesamt sehr zufrieden.

13.Ich habe schlechte Nachrichten von ihm/ihr ferntjeha

1 2 3 4
14.1ch habe alles vermieden, was ihn/sie aufregentiednn

1 2 3 4
15.Ich habe in seiner/inrer Gegenwart Starke gezeigt.

1 2 3 4
16.1ch habe mir nicht anmerken lassen, wie verstimmot miedergeschlagen ich war.

1 2 3 4
17.1ch habe jegliche Kritik vermieden.

1 2 3 4
18.Ich habe so getan, als ob ich sehr stark ware, bbwio mich ganz anders fihlte

1 2 3 4
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ALS-Depressionsinventar (ADI)

Stimme Stimme Stimme Stimme

voll Zu nicht Uberhaupt
zZu zu nicht zu
Ich fihle mich meistens leer. 1 2 3 4
Meistens bin ich traurig. 1 2 3 4
Ich kann das Leben den Umstanden
entsprechend Geniel3en. 1 2 3 4
Es gibt nichts, worlber ich mich freuen oder
was ich genief3en kann. 1 2 3 4
Ich habe jedes Interesse fur Familie und
Freunde verloren. 1 2 3 4
Ich kann abschalten und bin oft entspannt. 1 2 3 4
Ich fihle mich lebendig und vital. 1 2 3 4
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Ich fihle mich, als ob ich meine ganze Energie

Verloren hatte.

Ich freue mich auf jeden neuen Tag.

Ich wiinsche oft, tot zu sein.

Ich fhle mich oft verloren und aufgegeben und

Weil} nicht, wie es weitergehen soll.

Ich bin glicklich und lache haufig.

Stimme
voll
Zu

1

Stimme Stimme Stimme

zu nicht Uberhaupt
Zu nicht zu
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
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Beck-Depressionsinventar

paw | ] L

Dieser Fragebogen enthélt 21 Aussagen. Bitte lesen Sie jede Gruppe sorgféltig durch. Suchen Sie dann
die eine Aussage in jeder Gruppe heraus, die am besten beschreibt, wie Sie sich in dieser Woche
einschlieBlich heute gefiihlt haben und kreuzen Sie die dazugehorige Ziffer (0, 1, 2, oder 3) an. Falls
mehrere Aussagen einer Gruppe gleichermalfien zutreffen, kénnen Sie auch mehrere Ziffern markieren.
Lesen Sie auf jeden Fall alle Aussagen in jeder Gruppe, bevor Sie lhre Wabhl treffen.

N = O

WN -

WN RO

A
Ich bin nicht traurig.
Ich bin traurig.
Ich bin die ganze Zeit traurig und komme
nicht davon los.
Ich bin so traurig oder ungliicklich, dass ich
es kaum noch ertrage.

B
Ich sehe nicht besonders mutlos in die
Zukunft.
Ich sehe mutlos in die Zukunft.

Ich habe nichts, worauf ich mich freuen kann.

Ich habe das Geflihl, dass die Zukunft
hoffnungslos ist, und dass die Situation nicht
besser werden kann.

C
Ich fuhle mich nicht als Versager.
Ich habe das Gefuhl, ofter versagt zu haben
als der Durchschnitt.
Wenn ich auf mein Leben zurtickblicke, sehe
ich bloR eine Menge Fehlschlage.
Ich habe das Geflihl, als Mensch ein vélliger
Versager zu sein.

D
Ich kann die Dinge genauso genief3en wie
fraher.
Ich kann die Dinge nicht mehr so genie3en
wie friher.
Ich kann aus nichts mehr eine echte
Befriedigung ziehen.
Ich bin mit allem unzufrieden oder
gelangweilt.

E
Ich habe keine Schuldgefuhle.
Ich habe haufig Schuldgefihle.
Ich habe fast immer Schuldgefihle.
Ich habe immer Schuldgefuhle.

w N

WNEFO

w N

wWNEFkO

F
Ich habe nicht das Gefihlt, gestraft zu sein.
Ich habe das Gefuihl, vielleicht bestraft zu
werden.
Ich erwarte, bestraft zu werden.
Ich habe das Geflihl, bestraft zu sein.

G
Ich bin nicht von mir enttauscht.
Ich bin von mir enttauscht.
Ich finde mich furchterlich.
Ich hasse mich.

H
Ich habe nicht das Gefuhl, schlechter zu sein
als alle anderen.
Ich kritisiere mich wegen meiner Fehler und
Schwaéchen.
Ich mache mir die ganze Zeit Vorwirfe
wegen meiner Mangel.
Ich gebe mir fur alles die Schuld, was schief
geht.

|
Ich denke nicht daran, mir etwas anzutun.
Ich denke manchmal an Selbstmord, aber ich
wirde es nicht tun.
Ich m6chte mich am liebsten umbringen.
Ich wiirde mich umbringen, wenn ich die
Gelegenheit hatte.

J
Ich weine nicht ofter als fruher.
Ich weine jetzt mehr als friher.
Ich weine jetzt die ganze Zeit.
Friher konnte ich weinen, aber jetzt kann ich
es nicht mehr, obwohl ich es mdchte.

Subtotal Seite 1
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= O

N~ O

K
Ich bin nicht reizbarer als sonst.
Ich bin jetzt leichter verargert oder
gereizt als friiher.
Ich flihle mich dauernd gereizt.
Die Dinge, die mich friher geéargert haben,
bertihren mich nicht mehr.

L
Ich habe nicht das Interesse an Menschen
verloren.
Ich interessiere mich jetzt weniger fur
Menschen als friher.
Ich habe mein Interesse an anderen
Menschen zum groRten Teil verloren.
Ich habe mein ganzes Interesse an anderen
Menschen verloren.

M
Ich bin so entschlu3freudig wie immer.
Ich schiebe Entscheidungen jetzt ofter als
friher auf.
Es fallt mir jetzt schwerer als friher,
Entscheidungen zu treffen.
Ich kann Uberhaupt keine Entscheidungen
mehr treffen.

N
Ich habe nicht das Gefiihl, schlechter
auszusehen als friher.
Ich mache mir Sorgen, dass ich alt oder
unattraktiv aussehe.
Ich habe das Gefuhl, dass Veranderungen in
meinem Aussehen eintreten, die mich
hasslich machen.
Ich finde mich hasslich.

o]
Ich kann so gut arbeiten wie friher.
Ich muR mir einen Ruck geben, bevor ich
eine Tatigkeit in Angriff nehme.
Ich mul3 mich zu jeder Tatigkeit zwingen.
Ich bin unfahig zu arbeiten.

P
Ich schlafe so gut wie sonst.
Ich schlafe nicht mehr so gut wie friher.
Ich wache 1 bis 2 Stunden friiher auf als
sonst, und es fallt mir schwer, wieder
einzuschlafen.
Ich wache mehrere Stunden friiher auf als
sonst und kann nicht mehr einschlafen.

Ich ermiide nicht starker als sonst.
Ich ermiide schneller als friher.
Fast alles ermtidet mich.

Ich bin zu mide, um etwas zu tun.

WN O

R
Mein Appetit ist nicht schlechter als sonst.
Mein Appetit ist nicht mehr so gut wie friher.
Mein Appetit hat sehr stark nachgelassen.
Ich habe Uberhaupt keinen Appetit mehr

WN B+~ O

S
Ich habe in letzter Zeit kaum abgenommen.
Ich habe mehr als 2 Kilo abgenommen.
Ich habe mehr als 5 Kilo abgenommen.
Ich habe mehr als 8 Kilo abgenommen.

wWwN - O

Ich esse absichtlich weniger, um abzunehmen:
Ja Nein

T

0 Ich mache mir keine groéReren Sorgen um
meine Gesundheit als sonst.

1 Ich mache mir Sorgen Uber kérperliche
Probleme, wie Schmerzen,
Magenbeschwerden oder Verstopfung.

2 Ich mache mir so grof3e Sorgen uber
gesundheitliche Probleme, dass es mir
schwer fallt, an etwas anderes zu denken.

3 Ich mache mir so grof3e Sorgen Uber
gesundheitliche Probleme, dass ich an nichts
anderes mehr denken kann.

u

0 Ich habe in letzter Zeit keine Veranderungen
meines Interesses an Sex bemerkt.

1 Ichinteressiere mich weniger fir Sex als
friher.

2 Ichinteressiere mich jetzt viel weniger fur
Sex als friher.

3 Ich habe das Interesse an Sex vdllig
verloren.

Subtotal Seite 2

Subtotal Seite 1

Summenwert
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SEIQoL- Lebensqualitat Fragebogen

SubjectCode: Datum: Meszaitgsnkt:

Nennen Sie die funf wichtigsten Aspekte Ihrer Ledupralitat:

1

XX




Schatzen Sie an wie ,gut” oder bzw. wie ,schleah# vorher genannte Aspekte Ihrer
Lebensqualitémomentan ausgefihrt, ausgetbt, oder erfillt sind.

Max.

sehr gut

gut

weder gut

noch schlecht

schlecht

sehr schlecht

Min.

1. Aspekt 2. Aspekt 3. Aspekt 4. Aspekt 5. Aspekt

Schatzen Sie die relative Wichtigkeit dieser Aspekii einander so, dass Sie Prozente an
jeder Aspekte zu schreiben deren Summe 100 % skin s

1. Aspekt:

Aspekt:
Aspekt:
Aspekt:
Aspekt:

o b~ 0N
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Berlin Social- Support Skalen (Bezugsperson)

Fur jede folgende Aussage kreuzen Sie bitte inSkedla einen Wert an, der am besten die
MalRnahme, deren Aussage am besten auf Sie zuteBthreibt. Kreuzen Sie bitte nur einen

Wert an und stellen Sie sicher, dass alle Puniggedullt werden.

Denken Sie nun bitte an den/die Patiente(I)n. Wlelm Sie sich in der letzten Woche ihm/

ihr gegenuber verhalten?

1. Ich habe ihm/ihr gezeigt, dass ich ihn/sie mag akakptiere

N

Ich war fur ihn/sie da, wenn er/sie mich gebraudnzit

3. Ich habe ihn/sie getrdstet, wenn es ihm/ihr schilgoig

4. Ich habe viel fur ihn/sie erledigt.

5. Ich habe ihm/ihr das Geflihl gegeben, wertvoll unchiig zu sein.

6. Ich habe meine Sorge um sein/ihr Befinden ausgé&driic

~

Ich habe ihm/ihr das Geflihl gegeben, dass erfdeasif mich verlassen kann.

1 2 3 4
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8. Ich half ihm/ihr, seiner/ihrer Situation etwas Riesis abzugewinnen.

9. Ich schlug ihm/ihr eine Tatigkeit vor, die ihn/gBvas ablenken kdnnte.

10.Ich machte ihm/ihr Mut, sich nicht aufzugeben.

11.lch kimmerte mich um seine/ihre Angelegenheitengedsie nicht alleine erledigen

konnte.

12.1ch habe schlechte Nachrichten von ihm/ihr fernggeha

1 2 3 4
13.Ich habe alles vermieden, was ihn/sie aufregentiednn

1 2 3 4
14.1ch habe in seiner/inrer Gegenwart Starke gezeigt.

1 2 3 4
15.1ch habe mir nicht anmerken lassen, wie verstimmot miedergeschlagen ich war.

1 2 3 4
16.Ich habe jegliche Kritik vermieden.

1 2 3 4
17.1ch habe so getan, als ob ich sehr stark ware, bbwio mich ganz anders fihlte

1 2 3 4
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Anhang 2
Fragebogen zur Erfassung des Informationsstandes déLS Patienten

Schatzen Sie auf einer Skala von 1 bis 6 ein, wie€Sge Uber die folgenden Aspekte lhrer
Krankheit informiert sind:

1- sehr gut 4- ausreichend
2- gut 5- mangelhaft
3- befriedigend 6- ungenugend

Uuber den Verlauf meiner Krankheit

1 2 3 4 5 6
Uber die Behandlungsmaoglichkeiten bei Atembeschererd

1 2 3 4 5 6
Uber psychologische Unterstiitzung

1 2 3 4 5 6
Uber soziale Unterstutzung

1 2 3 4 5 6
Uber Physiotherapie

1 2 3 4 5 6
Uber Logopadie

1 2 3 4 5 6
uber Medikamente

1 2 3 4 5 6
Uber Selbsthilfegruppen

1 2 3 4 5 6
Uber Mdoglichkeiten die Kommunikation zu unterstiitfalls notig.

1 2 3 4 5 6

Uber die Mdglichkeit sich schriftlich in Form ein@atientenverfigung tber die gewiinschten
medizinische MalRnahmen auf3ern zu kénnen

1 2 3 4 5 6
Zum Schluss bitten wir Sie ganz allgemein, Ihrenfoimationsstand Uber die
Behandlungsmaoglichkeiten einzuschéatzen.

1 2 3 4 5 6
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Templer's Fragebogen

Fir jede folgende Aussage kreuzen Sie bitte inSkeda einen Wert an, der am besten die
Malinahme, deren Aussage am besten auf Sie zutgthreibt. Kreuzen Sie bitte nur einen

Wert an und stellen Sie sicher, dass alle 22 Pumksgefillt werden.

Trifft Trifft
nicht zu zu
1. Ich furchte mich sehr zu sterben. 1 2 3 4 5 6 7
2. Der Gedanke an den Tod kommt mir nur 1 2 3 4 5 6 7
selten.
3. Es stort mich nicht wenn Leute tber den 1 2 3 4 5 6 7
Tod sprechen.
4. Bei dem Gedanken an eine Operation graut 1 2 3 4 5 6 7
mir.
5. Ich habe keine Angst vorm Sterben 1 2 3 4 5 6 7
6. Ich habe keine besonderes starke Angst, 1 2 3 4 5 6 7
Krebs zu bekommen.
7. Der Gedanke an den Tod stdrt mich nie 1 2 3 4 b5 7
8. Oft wird mir schmerzlich bewusst, wie die 1 2 3 4 5 6 7
Zeit vergeht
9. Ich furchte mich vor einem schmerzhaften 1 2 3 4 5 6 7
Tod.
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10. Die Frage des Lebens nach dem Tode
beschéftigt mich sehr

11. Ich furchte mich vor einer Herzattacke

12. Oft denke ich, wie hart doch das Leben
ist.

13. Mich schaudert, wenn ich Leute Uber
einen 3. Weltkrieg reden hore

14. Der Anblick eines Toten erfullt mich mit
Schrecken.

15. Die Zukunft furchte ich nicht

Trifft
nicht zu
1

Trifft
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Vignette und Interview

» Eine 68 jahrige Patientin leidet an Hypertoni@Wiabetes. Im Rahmen dieser beiden
Erkrankungen kommt es zur terminalen Niereninsigfiz, und sie muss an die Dialyse. Die
Nebenwirkungen, die mit einer Dialysebehandlundpueden sein kénnen, sind bei der
Beispielpatientin extrem stark ausgepréagt. Sieetaishter Blutdruckschwankungen und
Schwindel, so dass sie das Haus nicht mehr verisstheit und Ubelkeit beeintrachtigen
sie zusatzlich sehr stark. Sie entscheidet sich eaer Weile, die Dialysebehandlung
abzubrechen und teilt das ihrem behandelnden AtzDmar Arzt ist aber gegen

Behandlungsabbruch, weil dieser den Tod der Patieat Folge hatte.”

1. Darf die Patientin die Behandlung gegen den Witlea Arztes beenden?

la. Soll die Patientin die Behandlung beenden?

2. Welche sind, Ihrer Meinung nach, die Griinden, igeBispielpatienten ihrer
Entscheidung zugrunde gelegen hat?

3. Finden Sie diese Entscheidung gerechtfertigt?

3a. Warum?

4. Was wuirden Sie zu der Entscheidung der Patiengjersaenn Sie erflihren, dass die
Patientin unter Depression leidet - also verzweifetl mutlos ware?

5. Was wirden Sie zu der Entscheidung der Patienjarsavenn Sie erfuihren, dass die

Patientin nicht vollstandig tber alle Behandlungghatikeiten informiert ist.

Sollte sie zur Dialyse gezwungen werde?

Wie sollte sich der Arzt verhalten?

Welche Rolle kommt den Angehdrigen zu?

© © N o

Sollte die Patientin eine PV aufsetzen?

9a. Wann soll sie am bestens gemacht werden?
9b. Wie lang soll sie gelten?

9c. Welche Rolle hat eine PV?

Darf ich IThnen nun zu diesem Thema auch ein paabpéche Fragen stellen?

Wie ist es in Inrem Fall? Haben Sie schon Entsahregdn Gber lebenserhaltende

medizinische MaRnahmen treffen missen?
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Wenn JA, dann welche (prospektiv und retrospektiv)
PEG
Maske
IB
Wenn Nein, dann welche sind ihre prospektive Behags$praferenzen?
PEG
Maske
IB

10.Welche personliche Werte, Kriterien waren lhneneil&abchtig?
Prospektiv: Griinde Ablehnen

Prospektiv Griinde Annehmen

Retrospektiv Griinde Annehmen

11.Wann haben Sie diese Entscheidung getroffen?

12.Wie haben Sie diese Entscheidung festgelegt/ ge&@ulde

13.Wann sollten die ALS Patienten am bestens ihredBetdung treffen?
14.Welche Rolle hat der Arzt gehabt?

15.Welche Rolle hatten die Angehdrigen gehabt?
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