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Zusammenfassung

v

Zahlreiche Studien zeigen eine hohe Komorbi-
ditit der COPD mit psychischen Beschwerden.
Angesichts der realen Bedrohung durch die Er-
krankung treten bei den Betroffenen auch krank-
heitsbezogene Angste (Progredienz, End-of-Life)
auf. Diese kdnnen die Lebensqualitdt beeintrdch-
tigen und den Krankheitsverlauf verschlechtern.
Es existieren wenige Studien, die krankheitsbe-
zogene Angste bei COPD untersuchen. Ziel der
Studie war es, Zusammenhdange zwischen krank-
heitsbezogenen Angsten, psychischer Symptoma-
tik und Lebensqualitdt zu erfassen sowie deskrip-
tive Erkenntnisse zu krankheitsbezogenen Angs-
ten und End-of-Life-Care zu berichten. An der Un-
tersuchung nahmen 132 COPD-Patienten teil. Es
zeigten sich keine Unterschiede im Ausmafd der
krankheitsbezogenen Angste zwischen verschie-
denen COPD-Stadien. Es ergaben sich signifikante
Korrelationen der End-of-Life-Angste zu Pro-
gredienzangst, Depressivitit und psychischer
Lebensqualitdt. Deskriptive Analysen zeigten,
dass beziiglich der Kommunikation von End-of-
Life-Aspekten erheblicher Verbesserungsbedarf
besteht. Unsere Ergebnisse unterstreichen die
grofSe Bedeutung krankheitsbezogener und End-
of-Life-Angste bei COPD.

Abstract

v

Anxiety and depression are prevalent comorbid
conditions in COPD. Furthermore, diseases related
anxieties (fear of progression, end-of-life fear) o
cur very often. Anxiety can have a negative im-
pact on patients’ quality of life and is sometimes
even considered as a risk factor for re-hospitalisa-
tion. There are only a few studies that focus on
disease related anxieties in COPD. The aim of our
study was to investigate the associations between
disease related anxieties (fear of progression, end-
of-life fear), psychological health status and quali-
ty of life in COPD patients. 132 patients with
COPD (GOLD II-1V) participated in the study. Re-
sults of a MANOVA showed no differences be-
tween diseases related anxieties among patients
with different disease severity (GOLD II-IV). Fur-
thermore, the results showed significant associa-
tions between end-of-life fear, fear of progression,
depression and quality of life. Further analyses
showed that there is a need for managing end-
of-life fears and improving end-of-life care. Over-
all, our study showed, that health disease related
anxieties play an important role in COPD and still
do not receive enough attention.

Einleitung

v

In den ndchsten Jahren wird beziiglich der Prava-
lenz der chronisch obstruktiven Lungenerkran-
kung (COPD) sowie der Mortalitédts- und Morbidi-
tdtsrate ein weiterer Anstieg erwartet. Schatzun-
gen gehen davon aus, dass die COPD in den ndchs-
ten Jahren zur dritthdufigsten Todesursache wer-
den wird [1]. Zahlreiche Studien zeigen eine hohe
Komorbiditit der COPD mit psychischen Be-
schwerden [2,3]. In einer Metaanalyse weisen ca.
40% der COPD-Betroffenen erhéhte Depressivi-
tdtswerte auf, 36% berichten von einer erhéhten

Angstlichkeit [4]. Liegt in der Allgemeinbevélke-
rung die Wahrscheinlichkeit, an einer Panik- oder
Angststérung zu erkranken, bei 3 bis 15%, so sind
COPD-Patienten mit einer Pravalenz von 20 bis 30
% deutlich ofter betroffen [5-8].

Betrachtet man COPD-Patienten im Endstadium,
weisen zwei Drittel ausgeprigte Angste, Panik-
attacken und Depressionen auf [6,9]. In einer
Ubersichtsarbeit von Solano und Kollegen [10] lit-
ten 68 -80% der fortgeschrittenen COPD-Patien-
ten unter Erschopfung, 34-77% unter starken
Schmerzen, 55-65% unter Schlaflosigkeit, 51 -
75% unter Angst und 37-71% unter depressiven
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Symptomen. Dariiber hinaus treten bei den Betroffenen ange-
sichts der realen Bedrohung einer chronisch progredienten Er-
krankung auch krankheitsbezogene Angste auf [11-14]. Mit
~krankheitsbezogenen Angsten* sind in diesem Fall die durchaus
realistischen Angste der Betroffenen vor der Symptomatik (z.B.
Atemnot) oder deren Folgen fiir die Zukunft (Progredienzangst,
End-of-Life (EoL)-Angst) gemeint. Diese sind angesichts der
Schwere der Erkrankung als eine ,normale Reaktion“ und in
einem gewissen Ausmaf als durchaus ,funktional“ anzusehen.
Steigern sich krankheitsspezifische Angste jedoch, kénnen sie
selbst zu einer Belastung (also dysfunktional) werden, die Le-
bensqualitdt der Patienten beeintrachtigen und den Krankheits-
verlauf oder die Behandlung erschweren [11,14,15]. In diesem
Fall sind auch solche Angste als behandlungsbediirftig anzu-
sehen.

Insgesamt existieren nur wenige Studien, die bei COPD (als
einer chronisch-progredienten Erkrankung) krankheitsbezoge-
ne Angste, wie die Angst vor dem Fortschreiten der Erkrankung
(Progredienzangst) bzw. End-of-Life-Angste untersucht haben
[11-13,16]. Wahrend beispielsweise die palliative Versorgung
von Tumorpatienten oder HIV-Patienten auch die Kommunika-
tion iiber belastende krankheitsbezogene End-of-Life-Angste be-
inhaltet, fehlen derartige Aspekte meist in der Behandlung von
COPD-Patienten im Stadium IV. So fragte Curtis [17] in seiner
Studie erstmals ,,what dying might be like* und stellte fest, dass
die Patienten, die sich bereits in einem fortgeschrittenen Krank-
heitsstadium befanden, kaum Moglichkeiten hatten, derartige
Angste anzusprechen. Die Mehrheit der COPD-Patienten hatte
einen hohen Informationsbedarf beziiglich Prognose und Be-
handlung ihrer Erkrankung. Zu dhnlichen Ergebnissen fiihrte die
von Rocker und Kollegen durchgefiihrte Studie, in der COPD-Pa-
tienten im Vergleich zu Krebs-Patienten eine signifikant gerin-
gere Zufriedenheit mit der Qualitdt der palliativen Versorgung
(EoL-Care) zeigten [18].

Bei COPD handelt es sich um eine progrediente und ab Stadium
IV in der Regel terminal verlaufende Erkrankung. Nach der ersten
exazerbationsbedingten Krankenhausaufnahme sterben 23% der
COPD-Patienten innerhalb des kommenden Jahres. Die 5-Jahres-
Uberlebensrate liegt nur bei 26% [19]. Deswegen ist es wichtig,
die palliative Betreuung der COPD-Patienten stetig zu verbessern
und auf Angste in Bezug auf Tod und Sterben angemessen zu rea-
gieren. Bevor die Versorgungsqualitdt der COPD-Patienten jedoch
optimiert werden kann, ist es essenziell, differenzierte Kenntnis
beziiglich Art und AusmaR krankheitsbezogener Angste (wie
Progredienzangst und EoL-Angste) zu erlangen.

Ziel der folgenden Studie war es daher, die Pravalenz krankheits-
bezogener Angste (Progredienzangst, EoL-Angste) in Abhingig-
keit vom COPD-Stadium zu untersuchen. Zusdtzlich sollten
Zusammenhinge zwischen krankheitsbezogenen Angsten, allge-
meiner psychischer Symptomatik (Depressivitit, Angstlichkeit)
und Lebensqualitdt bei COPD-Patienten beschrieben werden. Da-
ritber hinaus sollten deskriptiv Erkenntnisse beziiglich krank-
heitsbezogener Angste und EoL-Care bei COPD berichtet werden.

Material und Methoden

v

Datenerhebung

In der Schon Klinik Berchtesgadener Land wurden iiber einen
Zeitraum von 12 Monaten alle COPD-Patienten der GOLD-Stadien
Il bis IV, die zu einer multimodalen pneumologischen Rehabilita-
tion aufgenommen wurden, kontaktiert. Ausgeschlossen wurden

Patienten mit akutem Koronarsyndrom, Herzinsuffizienz (New
York Heart Association, NYHA >III) und malignen Grunderkran-
kungen. Die medizinische und psychologische Untersuchung er-
folgte innerhalb der ersten drei Tage nach der Aufnahme.

Alle Probanden erkldrten sich zur Studienteilnahme bereit und
unterzeichneten eine entsprechende Einverstindniserkldrung.
Das Studienprotokoll wurde von der zustdndigen Ethikkommissi-
on genehmigt (08073), die Studie wurde bei www.clinicaltrails.
gov (Nr. NCT00792974) angemeldet. Alle Teilnehmer wurden
vor Beginn schriftlich iiber Inhalt und Ablauf der Studie sowie
die Freiwilligkeit der Teilnahme informiert. Ferner wurden sie
aufgekldrt, dass sie die Studie jederzeit ohne Nachteile abbrechen
konnten. Die Erhebung und Weiterverarbeitung der Daten erfolg-
te gemadfS den Richtlinien des Datenschutzgesetzes.

Stichprobe

Insgesamt wurden 198 COPD-Patienten kontaktiert, die sich zu
einer Rehabilitation in der Schoén Klinik Berchtesgadener Land
befanden. 61 Patienten lehnten eine Studienteilnahme ab. Von
diesen 61 Patienten gaben 39 als Grund mangelndes Interesse
an, 10 Patienten berichteten, sich korperlich zu belastet zu
fithlen, 12 Patienten gaben keinen Grund an. Von den 137 ein-
geschlossenen COPD-Patienten mussten vier aufgrund akuter
Exazerbationen ausgeschlossen werden, ein Patient verstarb. Es
gingen vollstindige Datensdtze von 132 COPD-Patienten ein
(GOLD-Stadium II: 30 Patienten; GOLD-Stadium III: 18 Patienten,
GOLD-Stadium 1V: 84 Patienten). Es handelt sich somit um eine
Patientenstichprobe mit im Mittel weit fortgeschrittener Erkran-
kung (vgl. © Tab.1).

Tab.1 Stichprobenmerkmale.

Frauen Manner Gesamt

COPD-Stadium IlI[IV

Geschlecht n (%) 44 (43.1) 58 (56.9) 102 (100)
Alterin Jahren M (SD) 62.1(9.3) 65.6 (6.8) 64.1(8.1)
Stadium Il 5(11.4) 13 (22.4) 18(17.6)
Stadium IV 39(88.6) 45 (77.6) 84(82.4)
FEV, % des Solls M (SD) 31.2(8.8) 32.9(9.6) 32.2(9.2)
Pack years M (SD) 40.7 (22.9) 58.2(28.0) 50.6 (27.2)
6-Min.-Gehtest 282 (98) 309(100)  297(100)

in Metern; M (SD)
COPD-Stadium I
Geschlecht n (%) 12 (40) 18 (60) 30(100)
Alterin Jahren M (SD) 65.9(6.3) 70.2(9.5) 68.5(8.5)
FEV;% des SollsM (SD) ~ 59.1(10.86)  64.24(8.23)  62.1(9.58)
Pack-years M (SD) 39.27(29.81) 49.33(45.87) 44.5(38.51)
6-Min.-Gehtest

in Metern: M (SD) 336(71) 308 (126) 319(108)

Anmerkungen: Mittelwert (M), Standardabweichungen (SD), absolute (n) und relative
(%) Haufigkeitsangaben, FEV,% des Solls=Einsekundenkapazitt in Prozent des Solls;
Pack years=Anzahl Zigarettenpackungen am Tag x Raucherjahre.

Erhebungsinstrumente

Allgemeine Angst und Depressivitdt der Patienten wurde anhand
der Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) erfasst. Dabei
handelt es sich um einen Fragebogen zur Erfassung der psy-
chischen Symptomatik bei Patienten mit korperlichen Erkran-
kungen [20].

Die Einschrdnkung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
wurde mit dem St. George Respiratory Questionnaire (SGRQ) er-
fasst [21,22]. Der SGRQ ist ein Instrument, das speziell fiir Patien-
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ten mit chronischen Atemwegserkrankungen konzipiert wurde.
Es besteht aus drei Subskalen (Krankheitssymptome, Aktivitdt,
psychosoziale Belastung).

Zusitzlich wurden krankheitsbezogene Angste anhand des
COPD-Angst-Fragebogens (CAF) erfasst [11]. Der CAF besteht aus
vier Subskalen (Angst vor sozialer Ausgrenzung, Dyspnoe, kor-
perlicher Aktivitdt, Progredienzangst) und zwei fakultativen Zu-
satzskalen.

Das Fragebogeninventar zur mehrdimensionalen Erfassung des Er-
lebens gegeniiber Sterben und Tod (FIMEST) [23] erfasst sowohl
Angst als auch Akzeptanz einer Person beziiglich der Themen
Sterben und Tod. Im Folgenden wurden nur die Subskalen ,, Angst
vor dem eigenen Sterben“ (bezogen auf den Prozess des eigenen
Sterbens) sowie ,,Angst vor dem eigenen Tod“ (bezogen auf den
Verlust der eigenen Existenz) verwendet.

Zusitzlich sollten COPD-spezifische EoL-Angste erfasst und EoL-
Aspekte untersucht werden. Sowohl im deutschen als auch im
angloamerikanischen Sprachraum liegen einige Fragebogen vor,
die sich mit der Angst vor Tod und Sterben auseinandersetzen.
Allerdings betrachten diese meist nur allgemeine und keine
krankheitsbezogenen Angste [23,24]. Auch im Bereich EoL-Care
finden sich viele allgemeine, aber wenig storungsspezifische
Fragebogen [25-27]. Aus diesem Grund wurde ein semi-struktu-
riertes Interview entwickelt, um diese Aspekte bei COPD-Patien-
ten deskriptiv zu untersuchen. Das hier verwendete krankheits-
spezifische Interview wurde in Anlehnung an die oben genannten
Fragebogen erstellt und um stérungsspezifische Aspekte erganzt
(Dauer ca. 60 min). Es beinhaltet neben soziodemografischen An-
gaben Fragen zu Progredienzangst, Angst vor dem eigenen Tod/
Sterben sowie Wiinsche beziiglich EoL-Care und etwaige Vorkeh-
rungen.

Medizinische Untersuchungen

Es wurde u.a. eine Bodyplethysmografie nach den ATS-Empfeh-
lungen durchgefiihrt. Zusatzlich wurde ein 6-Minuten-Gehtest
durchgefiihrt, um die korperliche Leistungsfahigkeit zu erfassen
[28].

Datenauswertung

Die statistische Auswertung wurde mit PASW Statistics vorge-
nommen. Zur deskriptiven Datenanalyse wurden arithmetisches
Mittel (M), Standardabweichung (SD) und Haufigkeiten herange-
zogen. Des Weiteren wurden Produkt-Moment-Korrelationen so-
wie multivariate Varianzanalysen zur Bestimmung von Gruppen-
unterschieden berechnet.

Ergebnisse

v

Erfassung der psychischen Symptomatik der Patienten in
Abhangigkeit vom COPD-Stadium

Um die Stichprobe der COPD-Patienten im GOLD-Stadium III/IV
mit anderen COPD-Patienten (GOLD II) im Bezug auf krankheits-
bezogene Angste, allgemeine Angstlichkeit, Depressivitit und Le-
bensqualitdt zu vergleichen, wurde eine zweistufige MANOVA
durchgefiihrt. Dabei diente der Faktor ,Stadium* (GOLD III/IV vs.
GOLD II) als unabhdngige Variable und die verschiedenen Angst-
und Depressionsmale (FIMEST, CAF, HADS) sowie die Lebens-
qualitdt (SGRQ) als abhdngige Variablen. Der Haupteffekt ,,COPD-
Stadium* wurde signifikant (A=.84, F(12,117)=1.91, p=.040). In
den Post-hoc-Analysen ergaben sich aber nur fiir den SGRQ-
Symptom-Score Unterschiede zwischen den Patienten im Sta-

Originalarbeit

Tab.2 Erfassung der psychischen Symptomatik der Patienten in Abhdngig-
keit vom COPD-Stadium.

Variablen COPD (Grad Il)  COPD (Grad IlI[IV)
n=30 n=102
MW (SD) MW (SD)
HADS
Depressivitat 7.40 (4.43) 6.71(3.83)
Angst 6.81(5.29) 6.30 (4.06)
CAF
Angst vor sozialer Ausgrenzung 10.05(7.95) 11.43(7.01)
Angst vor Dyspnoe 8.97 (5.20) 8.81(4.27)
Angst v. korperlicher Aktivitdt 12.49 (4.74) 14.10(4.92)
Progredienzangst 12.83(5.84) 12.66 (5.03)
SGRQ
Symptome 51.00(28.06)  61.56(21.81)
Aktivititen 67.93(19.59)  76.97 (31.10)
Psychosoziale Belastung 41.37(22.12) 41.69 (20.44)
FIMEST
Angst vor Sterben 15.41(6.18) 15.10(6.47)
Angst vor Tod 2.77 (3.81) 3.07(3.97)

Anmerkungen: HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale; CAF: COPD-Angst-Frage-
bogen; SGRQ: St. George’s Respiratory Questionnaire; FIMEST: Fragebogeninventar
zur mehrdimensionalen Erfassung der Einstellungen gegentiber Sterben und Tod; MW:
Mittelwert; SD: Standardabweichung.

dium Il und den Patienten im Stadium III/IV, alle anderen Werte
unterschieden sich nicht signifikant (vgl. © Tab.2). Daher wer-
den in den folgenden Analysen die Patienten in Stadium II und
Stadium III/IV zu einer Gruppe zusammengefasst und gemein-
sam untersucht.

Zusammenhdnge zwischen krankheitsbezogenen
Angsten (End-of-Life, Progredienzangst), allgemeiner
psychischer Symptomatik und Lebensqualitat

Um die Zusammenhinge zwischen krankheitsbezogenen Angs-
ten (Progredienzangst, EoL-Angsten), psychischer Symptomatik
(Angstlichkeit, Depressivitit) und Lebensqualitit zu untersuchen,
wurden Produkt-Moment-Korrelationen zwischen den zwei
Subskalen des FIMEST, der Skala ,Progredienzangst der CAF
und den Angst- und Depressionsmafien (HADS) sowie der
Lebensqualitdt (SGRQ) berechnet. Fiir beide FIMEST-Skalen erga-
ben sich signifikante moderate Korrelationen (r=.26; .42) zur
Skala ,Progredienzangst“ der CAF sowie zu den Angst- und
DepressionsmalfSen der HADS (r=.31 bis .38). Die Zusammenhdn-
ge mit der Lebensqualitdt divergierten recht stark. Wahrend sich
fiir beide FIMEST-Skalen zur Psychosozialen Belastung (SGRQ-
Impact) signifikante moderate Korrelationen ergaben (r=.27 bis
.29, waren die Korrelationen beider FIMEST-Skalen zum SGRQ-
Activity-Score sowie zur SGRQ-Symptomskala grofStenteils nicht
signifikant (vgl. © Tab.3).

Deskriptive Analysen bzgl. Progredienzangst und
End-of-Life-Angsten

v

Progredienzangst. Fast alle Patienten gaben an, sich Gedanken zur
Progredienz der Erkrankung zu machen (88%), ein Grofteil be-

richtete, dass diese Gedanken ihnen Angst machen wiirden (vgl.

© Tab.4). Befragt danach, was die Patienten in Bezug auf die Pro-
gredienz ihrer Erkrankung fiirchteten und was ihre schlimmsten
Befiirchtungen seien, ergaben sich die Ergebnisse in © Abb. 1.
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Tab.3 Zusammenhinge zwischen krankheitsbezogenen Angsten (End-of-
Life, Progredienzangst), allgemeiner psychischer Symptomatik und Lebens-
qualitat.

FIMEST

Angst vor dem Angst vor dem

eigenen Sterben eigenen Tod

HADS

Angst 317 317

Depression 38%* 357
CAF

Progredienzangst 427 267
SGRQ

Symptome .18* .06, n.s.

Psychosoziale Belastung 27" 29*F

Aktivitaten 14, n.s. .04, n.s.
FEV,% des Solls -.01,n.s. .04, n.s.
6-Min.-Gehtest in Metern 14, n.s. .04, n.s.

Anmerkungen: FIMEST: Fragebogeninventar zur mehrdimensionalen Erfassung der
Einstellungen gegentiber Sterben und Tod; HADS: Hospital Anxiety and Depression
Scale; CAF: COPD-Angst-Fragebogen; SGRQ: St. George’s Respiratory Questionnaire;
FEV,% des Solls =Einsekundenkapazitdt in Prozent des Solls.

* p<.05

**p<.001

End-of-Life-Angste. Eine groRe Zahl von Patienten berichtete, sich
Gedanken tiber das eigene Sterben (68%) bzw. den eigenen Tod
(59%) zu machen. Insgesamt spielte die Angst vor dem Sterben
und dem Sterbeprozess eine etwas grofSere Rolle als die Angst
vor dem Tod selbst (vgl. © Tab.4). Die Erkrankung selbst fiihrte
bei 39% zu einer Zunahme der End-of-Life-Angste, bei 9% jedoch
auch zu einer Abnahme. Befragt danach, was die Patienten in
Bezug auf ihr Sterben am meisten fiirchteten, ergaben sich die
Ergebnisse in © Abb.2.

End-of-Life-Care. Fiir die meisten Patienten war es ,wichtig“ bis
»sehr wichtig®, die Umstdnde ihres Sterbens mitentscheiden zu
konnen (94%). Die Hélfte der Patienten hatte bereits eine Patien-
tenverfiigung oder gab an, diese demnachst verfassen zu wollen
(s.© Tab.4). Ein Teil berichtete, zusdtzlich weitere Vorkehrungen
getroffen zu haben (bzgl. Testament, Sterbeversicherung, Beerdi-
gungsinstitut etc.).

Die meisten Patienten fiihlten sich ,gut“ bis ,sehr gut“ {iber ihre
Erkrankung und Behandlungsmoglichkeiten informiert (82%).
Trotzdem hatte ein Teil der Patienten das Bediirfnis, noch mehr
dariiber zu erfahren (44%). Nur wenige Patienten waren von
ihren Arzten schon einmal auf die Themen Tod bzw. Sterben an-
gesprochen worden. 40% stellten es sich auch ,schwierig“ bis
»sehr schwierig* vor, mit ihrem Facharzt dariiber zu sprechen,
24% der Patienten gaben aber an, generell ein Bediirfnis danach
zu haben. Befragt danach, welche Personen sie fiir geeignet hal-
ten wiirden, {iber EoL-Aspekte zu sprechen, nannten 62 % Ange-
hérige (© Abb.3), erst danach wurden Arzte, Freunde, Psycholo-
gen und Pfarrer genannt.

Diskussion

v

Ziel der Studie war es, differenziertere Kenntnisse beziiglich Art
und AusmaR krankheitsbezogener Angste (bzgl. Progredienz,
EoL) bei COPD-Patienten zu erhalten.

Insgesamt zeigte sich, dass EoL-Angste stirkere Zusammenhinge
zur allgemeinen psychischen Symptomatik (Depressivitit, Angst-
lichkeit) und zur Lebensqualitdt der Patienten aufweisen als zur

Tab.4 Deskriptive Ergebnisse bzgl. Progredienz- und End-of-Life-Angst so-
wie End-of-Life-Care (Auszug der Ergebnisse des strukturierten Interviews)

Variablen Haufigkeit (%)
Progredienzangst
AusmaR der Progredienzangst
keine 35
etwas 34
ziemlich 17
stark bis sehr stark 14
End-of-Life-Fear
AusmaR der Angst vor dem Sterben/Sterbeprozess
keine 47
etwas 31
ziemlich 14
stark bis sehr stark 8
AusmaR der Angst vor dem Tod
keine 72
etwas 15
ziemlich 8
stark bis sehr stark 5
Subj. Einfluss der Erkrankung auf End-of-Life-Angste
Zunahme der Angst 39
Abnahme der Angst 9
Kein Einfluss 52
End-of-Life-Care
Maglichkeit, Entscheidungen selbst zu treffen
unwichtig 2
nicht so wichtig 4
wichtig 27
sehr wichtig 67
Vorkehrung: Patientenvollmacht
liegt bereits vor 34
wird demndchst abgeschlossen 21
liegt nicht vor 45
Weitere Vorkehrungen getroffen (ja/nein) 40/60
Subj. Grad der Informiertheit tiber Erkrankung
schlecht bis wenig 7
ausreichend 11
qut 39
sehr gut 43
Bediirfnis, mehr zu erfahren (ja/nein) 4456
Von Arzten beziiglich End-of-Life-Aspekten 3/97
angesprochen (ja/nein)
Subj. Schwierigkeit eines solchen Gesprdaches
gering 50
mittel 10
hoch 1
sehrhoch 29
Beddirfnis, mit jemandem tber EoL-Themen 24/76

zu sprechen (ja/nein)

Anmerkungen: relative Haufigkeitsangaben (%), gerundet.

tatsichlichen korperlichen Symptomatik (COPD-Stadium, kor-
perliche Parameter). Dies spiegelt erneut die eher geringen Zu-
sammenhdnge zwischen psychischem Befinden und korperlicher
Symptomatik wider, die sich bei COPD-Patienten auch in anderen
Studien zeigen [29-32]. Die fehlenden Unterschiede in der Aus-
pragung von EoL- und Progredienzangst zwischen den Patienten
verschiedener COPD-Stadien (Il vs. IlI/IV) legen zudem nahe, dass
sich krankheitsbezogene Angste (wie auch allgemeine Angst und
Depressivitdt [33]) schon in friihen Stadien manifestieren. Selbst
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bei Patienten im Stadium II erfolgt nach Diagnosemiteilung eine
erste Beschdftigung mit der Erkrankung und deren Progredienz.
Moglicherweise findet auch schon in diesem Stadium eine Be-
wertung der Erkrankung statt, die sich in der Folge nicht maf3-
geblich oder zumindest unabhdngig von der kérperlichen Symp-
tomatik verdndert: Patienten im fortgeschrittenen Stadium (III/
V) zeigen trotz chronischer Atemnot und progredientem Krank-
heitserleben keine weitere Zunahme der krankheitsbezogenen
Angste. Entscheidend fiir das AusmaR und das Erleben von EoL-
und Progredienzangst konnten also weniger das korperliche Be-
finden, sondern andere, psychologische Faktoren sein. Konsistent
dazu zeigen unsere deskriptiven Ergebnisse, dass sich nach Aus-
sage der Patienten die Erkrankung selbst unterschiedlich auf die
Angst vor dem Sterben auswirkte: So fiihrte sie nur bei einem
Teil der Patienten zu einer Steigerung der Angst, andere berichte-
ten keinen oder sogar einen verringernden Effekt. Moglicherwei-
se moderieren bestimmte Personlichkeitsvariablen oder Coping-
Strategien diesen Effekt. Dies wdre der Punkt, an dem entspre-

Angehorige allein

trifft eher zu [ trifft voll zu

mit Angsten
allein sein

Verlust der Wiirde Trauer der Angehérigen

chende Interventionen beziiglich EoL-Angsten ansetzen kénnten.
Dafiir wdre es jedoch wichtig, in kommenden Studien systema-
tisch zu untersuchen, welche Patienten eine gréfere Wahr-
scheinlichkeit haben, starke EoL-Angste zu entwickeln und wel-
che Faktoren dafiir verantwortlich sind. Es scheint zudem sinn-
voll zu sein, mit entsprechenden Interventionen schon in einem
frithen Stadium zu beginnen, da sich dort die Angste ggf. mani-
festieren.

Vergleicht man die Fragebogen-Werte (FIMEST) der COPD-Pa-
tienten fiir allgemeine End-of-Life-Angst mit den Normdaten
der entsprechenden Altersgruppe, liegen diese im Mittelfeld [23].
Die Probanden unserer Studie haben also im Durchschnitt ein
dhnliches AusmaR an allgemeinen EoL-Angsten wie eine gleich-
altrige Normstichprobe. Natiirlich muss dabei beriicksichtigt
werden, dass korperliche Erkrankungen mit steigendem Alter
zunehmen und die Personen in der Vergleichsstichprobe (Alter
>65].) moglicherweise selbst korperliche Erkrankungen auf-
weisen oder beginnen, sich verstirkt mit Themen wie Tod und
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Abb.3 Subjektive Eignung verschiedener
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Sterben auseinandersetzen. Trotzdem verdient dieser Befund ge-
nauere Betrachtung. Moglicherweise handelt es sich bei allge-
meinen und krankheitsspezifischen EoL-Angsten um zwei ver-
schiedene Konstrukte, die bei ein und derselben Person ganz un-
terschiedlich ausgepragt sein konnen (und deswegen auch unter-
schiedlich erfasst werden miissen). COPD ist eine Krankheit, die
einen starken Einfluss auf den Alltag der Betroffenen hat und de-
ren Symptome starke, krankheitsspezifische Angste in Bezug auf
Tod und Sterben auslésen konnen (,,Angst zu ersticken*). Mit dem
FIMEST werden jedoch allgemeine Angste in Bezug auf Tod und
Sterben erfasst (z.B.: , der Gedanke, dass ich beim Sterben allein ge-
lassen werde, erschreckt mich*; ,,mich erschreckt der Gedanke, dass
beim Tod mein gesamtes Denken und Fiihlen aufhort). Moglicher-
weise ist der storungsiibergreifend konstruierte FIMEST also
nicht geeignet, die spezifischen EoL-Angste bei COPD zu erfassen.
Insbesondere krankheitsspezifische Angste stellen bei chroni-
schen Erkrankungen jedoch einen groRen Belastungsfaktor dar
[11,14,15]. Aus diesem Grund haben wir in unserer Studie zu-
sitzliche deskriptive Analysen angeschlossen, um die EoL-Angste
der Patienten storungsspezifisch zu untersuchen. Zwar war das
AusmaR der Angste nicht ganz so hoch, wie in anderen Untersu-
chungen (vgl. fast 100% [29]), es zeigte sich jedoch auch in unse-
rer Studie, dass stérungsspezifische Progredienz- und EoL-Angste
fiir viele Patienten eine groRe Rolle spielen. Vor dem Hinter-
grund, dass es sich bei COPD um eine chronisch-progrediente Er-
krankung handelt und sich krankheitsspezifische Angste negativ
auf den Verlauf der Erkrankung auswirken kénnen [12,16], ist es
wichtig, diese durchaus nachvollziehbaren Angste zu erfassen
und entsprechende Interventionen anzubieten. Die Behandlung
krankheitsspezifischer Angste ist bei anderen lebensbedrohli-
chen Erkrankungen inzwischen selbstverstindlich geworden:
Zum Beispiel konnte eine Studie an Tumorpatienten zeigen, dass
sich Progredienzangst schon durch eine psychologische Mini-
malintervention nachhaltig reduzieren und sich das allgemeine
Befinden der Betroffenen deutlich verbessern ldsst [34].

Im Vergleich zu anderen Patienten mit chronisch-progredienten
Erkrankungen berichten COPD-Patienten eine geringere Zufrie-
denheit beziiglich der Qualitdt der palliativen Versorgung [35].
Dariiber hinaus fiihlen sie sich oft unzureichend iiber ihre Er-

krankung informiert [36]. Dieses negative Bild lief$ sich in unse-
rer Studie nicht ganz bestdtigen: Die meisten Patienten fiihiten
sich recht gut iiber ihre Erkrankung informiert, wenn auch ein
Teil sich weitere, spezifische Informationen wiinschte. Mogli-
cherweise findet sich diesbeziiglich also eine leichte Verbesse-
rung der Situation. Auffdllig war jedoch, dass zwar jeder vierte
Patient von dem Bediirfnis berichtete, iiber die Terminalphase
zu sprechen, aber nur sehr wenige dies mit ihren Arzten bereits
thematisiert hatten. Viele Betroffene hielten sogar ungeschultes
Personal, wie ihre Angehorigen, fiir geeigneter, um tiber diese
Themen zu sprechen. Auf der anderen Seite war es den meisten
Patienten jedoch sehr wichtig, die Umstdande ihres Sterbens mit-
entscheiden zu kdnnen. Eine ausreichende Information {iber das
Terminalstadium der Erkrankung sowie mogliche Interventio-
nen sind jedoch eine Grundvoraussetzung, um diesbeziigliche
Entscheidungen angemessen treffen zu konnen.
Untersuchungen zeigen, dass Patienten und Arzte unterschiedli-
che Griinde haben, die Kommunikation von End-of-Life-Aspek-
ten zu vermeiden. Auf Patientenseite besteht neben einer Tabui-
sierung dieser Themen auch die Erwartung, dass die Behandler
diesbeziiglich die Initiative ergreifen. Sie sind zudem oft un-
sicher, welcher Arzt der richtige Ansprechpartner sein kdnnte.
Von drztlicher Seite aus spielen neben Zeitmangel u.a. die Frage
nach dem geeigneten Zeitpunkt aufgrund des schwer vorherseh-
baren Verlaufes oder die Sorge, dem Patienten Hoffnung zu neh-
men, eine Rolle [17,19,20]. Um Wiinsche der Patienten im Ernst-
fall berticksichtigen zu konnen, ist es jedoch essenziell, EoL-As-
pekte in einer vergleichsweise stabilen Phase zu thematisieren.
Arzte sollten dabei die Initiative ergreifen, unter Wahrung von
Optimismus auf der einen und Realismus auf der anderen Seite
(,hoping for the best and preparing for the worst* [37]).

Limitationen

v

Die Analysen dieser Studie basieren auf einer selektiven Stich-
probe. Die Patienten befanden sich zum Zeitpunkt der Datener-
hebung in einer auf fortgeschrittene COPD-Verldufe spezialisier-
ten Klinik, wodurch die hohen Schweregrade {iberreprasentiert
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sind (vgl. © Tab.1). Hohe Schweregrade gehen mit hdufigeren
Klinikaufenthalten einher. Moglicherweise waren die Patienten
deswegen besonders gut {iber ihre Erkrankung informiert. Die
wenigen Patienten in Stadium Il wurden meist im Anschluss an
eine notfallmdRige Akutaufnahme in die Klinik {iberwiesen. Da-
durch und durch den Kontakt mit schwerstkranken COPD-Pa-
tienten in der Klinik wurden sie moglicherweise stirker als
jemals zuvor mit dem drohenden Verlauf ihrer Erkrankung
konfrontiert. Dies kdnnte zu einer punktuellen starken Belastung
gefiihrt und so zu den geringen Unterschieden in den psychologi-
schen Variablen beigetragen haben.

Aufgrund des Querschnittdesigns konnen zudem keine differen-
zierten Aussagen {iber den Verlauf von Krankheitsdngsten in ver-
schiedenen COPD-Stadien gemacht werden. Hier wdren Liangs-
schnittstudien wiinschenswert, um zu untersuchen, ob sich die
Angste von der Diagnosestellung bis zum Terminalstadium
verandern, wie es bei anderen progredienten Stérungsbildern
der Fall ist [38]. Last but not least beruht ein Teil der hier darge-
stellten Ergebnisse auf deskriptiven Analysen. Diese sind natiir-
lich nur unter Vorbehalt zu interpretieren, dienen jedoch als
wichtige erste Anndherung an das Thema, auf deren Basis wei-
tere Analysen (sowohl im stationdren als auch im ambulanten
Setting) folgen miissen.

Implikationen

v

Unsere Befunde verdeutlichen, dass Progredienzangst und EoL-
Angste bei COPD eine wichtige Rolle spielen. Ein Gro&teil der Pa-
tienten leidet unter spezifischen Angsten vor dem Fortschreiten
und Sterben an ihrer Erkrankung. Diese krankheitsbezogenen,
nachvollziehbaren Angste korrelieren mit allgemeiner Angst und
Depressivitdt sowie einer geringeren Lebensqualitit. Trotzdem
wird diesem Thema bei COPD im Gegensatz zu anderen Erkran-
kungen noch entschieden zu wenig Aufmerksamkeit geschenkt.
Wir halten es daher fiir wichtig, dass diese Aspekte in zukiinfti-
gen Untersuchungen aufgegriffen und langfristig entsprechende
Interventionen entwickelt werden.
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