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1. Einleitung

1.1 Das maligne Melanom

Das maligne Melanom steht auf Platz vier der haufigsten Krebserkrankung bei Frauen und ist die
finfthaufigste Krebserkrankung bei Mannern (Robert Koch-Institut 2020). In Deutschland hat sich die

Zahl der neu an Hautkrebs erkrankenden Menschen von 1970 bis 2015 verfiinffacht (Satzger 2020).

Patienten mit einem malignen Melanom haben nach chirurgischer Entfernung mit tiber 90 % eine hohe
5-Jahres-Uberlebenswahrscheinlichkeit, da zwei Drittel dieser Melanome in einem frithen Stadium
erkannt werden und Patienten durch eine operative Entfernung geheilt werden kénnen und auch
tumorfrei bleiben. Sind aber die Lymphknoten befallen oder Metastasen vorhanden, ist das maligne
Melanom schon in einem fortgeschrittenen Stadium. Die Uberlebenszeit lag bei dieser
Patientengruppe bei vier bis sechs Monaten, auch eine Therapie mittels Chemotherapie und Interferon
verlangerten das Gesamtiiberleben der Patienten nicht. Neue Studien geben den Hinweis auf eine gute
Wirksamkeit neuer vielversprechender Medikamente, den seit 2018 fir die adjuvante
(,unterstlitzende”) Therapie zugelassenen Immuncheckpoint-Inhibitoren (ICl) und den zielgerichteten
Substanzen, die die Zahl der Rezidive halbieren konnten (Berking 2019) (Heyn 2018). Seither
revolutionieren sie die Therapie des malignen Melanoms und werden seit 2022 auch zur Behandlung

friherer Tumorstadien in der adjuvanten Situation eingesetzt (Long et al. 2022).

Zur Einteilung von malignen Melanomen wird die American Joint Committee on Cancer (AJCC)-
Klassifikation verwendet. Hierbei wird zwischen vier verschiedenen Hauptstadien (I-1V) unterschieden,
die sich nach der TNM (Tumor-Nodus-Metastase) — Klassifikation richtet. Die T-Kategorie ist abhangig
von der Tumordicke. Das Ausmal der Lymphknotenbeteiligung bestimmt die N-Kategorie und die M-
Kategorie richtet sich nach der Fernmetastasierung (s. Tabelle 1-4). GemaR der aktuellen Zulassung
der Europaischen Kommission, konnen Patienten ab einem spaten Tumorstadium Il (1B und IIC)

adjuvant behandelt werden (MSD 2023) (s. Tabelle 5).
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Tabelle 1 T-Klassifikation des Primdrtumors beim malignen Melanom (AJCC 2016)

2

T-Klassifikation

Tumordicke

Suffix/weitere prognostische Parameter

Tx Keine Angabe | Nicht bestimmbar
TO Keine Angabe | Kein Anhalt fir Primartumor
Tis Keine Angabe | In situ Melanom
T1 <1lmm a ohne Ulzeration, < 1 Mitose/mm?
b mit Ulzeration oder > 1 Mitose/mm?
T2 1,01 -2 mm a ohne Ulzeration
b mit Ulzeration
T3 2,01 -4 mm a ohne Ulzeration
b mit Ulzeration
T4 >4 mm a ohne Ulzeration

b mit Ulzeration

Tabelle 2 N-Klassifikation des Primdrtumors beim malignen Melanom (AJCC 2016)

N-Klassifikation

Anzahl der metastasierten Lymphknoten

Suffix/Masse

der Lymphknotenmetastasen

Nx Unbekannt
NO 0
N1 1 a Mikrometastasierung
b Makrometastasierung
N2 2-3 a Mikrometastasierung
b Makrometastasierung
¢ Intransit- oder
Satellitenmetastase ohne
Lymphknotenbefall
N3 > 4 oder Intransit- oder Satellitenmetastase a Mikrometastasierung

mit Lymphknotenbefall oder

Lymphknotenkonglomerate

b Makrometastasierung




Tabelle 3 M-Klassifikation des Primértumors beim malignen Melanom (AJCC 2016)
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M-Klassifikation Lokalisation Suffix/Erlduterung
Mx Unbekannt
MO Keine Fernmetastasen
M1la Metastasen der Haut, Subkutis oder
Lymphknoten jenseits der regiondren
Lymphknoten
M1b Lungenmetastasen
Milc Fernmetastasen anderer Lokalisation oder

erhoéhte Serum LDH-Werte bei jeglicher

Lokalisation

Tabelle 4 Stadieneinteilung des malignen Melanoms - pathologisch (AJCC 2016)

T-Klassifikation N-Klassifikation M-Klassifikation | AJCC Stadium
Tis NO MO 0
Tla NO MO 1A
Tlb NO MO IB
T2a NO MO

T2b NO MO A
T3a NO MO

T3b NO MO 1B
T4a NO MO

T4b NO MO 1c
Tla-T4a N1la MO A
Tla-T4a N2a MO

T1b-T4b N1la MO 1B
T1b-T4b N2a MO

Tla-T4a N1b MO

Tla-T4a N2b MO

Tla-T4a N2c MO

T1b-T4b N1b MO 1"nc
T1b-T4b N2b MO

T1b-T4b N2c MO

Jedes T N3 MO

Jedes T Jedes N M1 v




Einleitung 4

1.2 Adjuvante Therapie

Durch die adjuvante Therapie, die nach einer kompletten operativen Resektion des Tumors zur
Verfligung steht, haben Patienten in einem fortgeschrittenen Tumorstadium (Stadium II-IV) eine
Chance, die Wahrscheinlichkeit von Rickféllen zu reduzieren und so ihr Gesamtiberleben (OS) zu
verlangern (Long et al. 2022). Bei der adjuvanten Therapie von Hochrisiko-Melanomen kommen
Immun-Checkpoint-Inhibitoren wie PD1-Antikdrper (ICI) und CTLA4-Antikérper (cICl) oder gezielte
Therapien mit BRAF/MEK-Inhibitoren (TT) zum Einsatz. Da der Erfolg einer Therapie, ermittelt an dem
Gesamtiiberleben, meistens erst nach mehrjahriger Nachbeobachtung ersichtlich wird und sich der
Nachbeobachtungszeitraum in den Studien auf Grund der neuen erfolgreichen Therapien deutlich

verlingert hat, wird als zweiter Parameter das rezidivfreie Uberleben (RFS) herangezogen.

Die adjuvante Therapie kann in drei Felder aufgeteilt werden. Die zuerst zugelassene Therapie ist die
Interferon alfa-2a und alfa-2b. Diese wurden abgeldst durch die Ende 2018 von der Europdischen
Arzneimittel-Agentur (EMA) neu zugelassenen Medikamente aus der Gruppe der

Immuncheckpointinhibitoren sowie der molekular zielgerichteten Therapie.

Im Tumorstadium Il stehen im Bereich der Immuntherapie die zwei zugelassenen Wirkstoffe
Nivolumab und Pembrolizumab zur Verfligung. Fir Nivolumab besteht ebenfalls eine Erlaubnis der
EMA zur adjuvanten Behandlung im Stadium IV-(NED?). 2022 erfolgte eine Zulassungserweiterung fiir
Pembrolizumab, der auf Grund positiver Studienergebnisse nun auch in den Tumorstadien IIB und IIC
zur erfolgreichen adjuvanten Behandlung des malignen Melanoms eingesetzt werden kann (Long et
al. 2022). Die molekular zielgerichtete Therapie erfuhr 2018 eine Zulassung fiir die Behandlung des
Stadium Il Melanoms in Form der Arzneimittel Dabrafenib und Trametinib (s. Tabelle 5) (AWMF 2020)
(zaremba et al. 2020).

L NED = englisch: no evidence of disease. Ubersetzt bedeutet das eine komplette Remission der Erkrankung,
das heildt sie ist diagnostisch nicht mehr nachweisbar.
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Tabelle 5 Zugelassene Medikamente in der adjuvanten Therapie des Malignen Melanoms Stadium 11B + C/ lll/IV

Therapiemethode | Wirkstoff Zielstruktur Zugelassene Indikation | Tumorstadium

Immuntherapie Nivolumab PD-1 Monotherapie bei [
Lymphknotenbeteiligung
IV (NED)
oder Metastasierung
nach vollstandiger

Resektion indiziert

Pembrolizumab | PD-1 Monotherapie mit [1B/IIC

Lymphknotenbeteiligung
11
nach vollstandiger

Resektion
Zielgerichtete Dabrafenib + BRAF- Kombinationstherapie i
Therapie Trametinib Inhibitor + bei Melanom mit einer

BRAF-V600-Mutation
MEK-Inhibitor
nach vollstandiger

Resektion

(AWMF 2020) (Zaremba et al. 2020) (Long et al. 2022)

Diese Therapien gehen mit unterschiedlichen Nebenwirkungen einher, die meistens in den ersten
sechs Monaten auftreten. Das National Cancer Institute hat dazu eine allgemeine Terminologie und
Merkmale unerwinschter Ereignisse (CTCAE) festgelegt, um die Schweregrade der Nebenwirkungen
in finf Grade einzuteilen. Geringe Nebenwirkungen werden als Grad 1 klassifiziert. MaRige
Begleitsymptome fallen unter Grad 2, schwere Nebenwirkungen unter Grad 3. Grad 4
Nebenwirkungen haben lebensbedrohliche Auswirkungen und Grad 5 hat den Tod des Patienten auf
Grund eines unerwiinschten Ereignisses zur Folge. Bei schwergradigen Nebenwirkungen wird die Dosis

des entsprechenden Medikamentes angepasst oder es wird komplett abgesetzt (Adzersen 2017).
1.2.1 Zielgerichtete Therapie

Fiir die Umwandlung einer physiologischen Zelle in eine Krebszelle, muss diese neue Eigenschaften
erwerben. Krebszellen weisen im Vergleich zu einer physiologischen Zelle eine Unempfindlichkeit
gegenliber Wachstums-Inhibitoren auf. Bei einer gesunden Zelle sorgt der Mitogen-aktivierte
Proteinkinase-Signalweg (MAPK) fiir die Regulation von Zellwachstum, Zelltod und Zelldifferenzierung.

Negative Feedback-Mechanismen verhindern eine UbermaRige Aktivierung der Zelle. Bei der
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Pathogenese wurden bei etwa der Halfte aller malignen Melanome somatische Mutationen in den
Genen der Proteinkinasen BRAF und MEK des MAPK-Signalweges festgestellt. Der Signalweg ist somit
gestért und es kann nicht mehr zur negativen Rickkopplung kommen. Dies fiihrt zu einer

Hyperaktivierung und somit zu einem GbermaRigen Zellwachstum (Davies et al. 2002).

Bei der Pathogenese des malignen Melanoms wurden somatische Mutationen im Mitogen-aktivierten
Proteinkinase-Signalweg festgestellt. Diese Verdanderungen wurden beim BRAF-Gen im Codon V600
(35-50 %), beim NRAS-Gen im Codon Q61 (10-25 %) und beim c-Kit-Gen (2 %) identifiziert (Akbani et
al. 2015) (Terheyden 2019). Zur Behandlung von malignen Melanomen, die BRAF positiv sind, stehen
seit 2018 BRAF und MEK-Inhibitoren als Behandlungsoptionen zur Verfligung. Bei der zielgerichteten
Therapie werden diese Inhibitoren eingesetzt, die in den Signaltransduktionsweg der Krebszelle
eingreifen und die Krebszellen in ihrem Wachstum hemmen. Seit 2018 stehen als Inhibitoren dieses
Signalweges Dabrafenib (BRAF-Inhibitor) und Trametinib (MEK-Inhibitor) in Kombination als
zugelassene Behandlungsoption zur Verfligung. Diese Therapie beinhaltet liber die Dauer eines Jahres
eine zweimal tagliche Einnahme von zwei Tabletten des BRAF-Inhibitors und einmal taglich eine

Tablette des MEK-Inhibitors (Novartis Pharma 2023).
1.2.1.1 Nebenwirkungen und rezidivfreies Uberleben

Die Grundlage fir die Zulassung der Kombinationstherapie mit Dabrafenib und Trametinib war die
multizentrische Placebo-kontrollierte Phase-llI-Studie COMBI-AD. Laut Studienergebnissen ist eine
Pyrexie mit 63 % die haufigste Nebenwirkung unter der Kombinationstherapie. Die haufigsten
beschriebenen Nebenwirkungen sind den Schweregraden 1-2 zugehdorig. Bei 5 % der Patienten steigt
das Fieber auf Gber 40° fiir eine Dauer von bis zu 24 h, dies entspricht einem CTCAE-Grad 3. Grad 4
Fieberepisoden waren nicht zu beobachten. Des Weiteren sind Arzneimittelexantheme, Fatigue und
gastrointestinale Stérungen haufige Nebenwirkungen, die aber alle in Uber 99 % der Falle einen
Schweregrad von Grad 1 oder Grad 2 haben. Die Rate an schweren CTCAE-Grad 3/4 Nebenwirkungen
stellt sich im Verum-Arm mit 41 % deutlich héher als im Placebo-Arm mit lediglich 14 % dar. Hypertonie
(6 %), Fieber (4 %), Erhohung der Transaminasen GOT und GPT (4 %) sind die haufigsten beschriebenen

schweren Nebenwirkungen unter der Therapie mit Dabrafenib + Trametinib (Long et al. 2015).

Das rezidivfreie Uberleben lag vier Jahre nach Randomisierung bei 54 % im Vergleich zu nicht adjuvant
therapierten Patienten mit 37 %. Die Lebensqualitat wich laut Studienlage vor und nach Rezidiv nicht
nennenswert voneinander ab (Long et al. 2018). Das geschatzte Gesamtiiberleben nach drei Jahren lag

bei der Therapie-Gruppe bei 86 % und 77 % bei der Placebogruppe (Long et al. 2015).
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1.2.2 Immuntherapie

Die zentrale Funktion eines funktionierenden Immunsystems ist das Erkennen von kdrpereigenen und
kérperfremden Zellen. Tumorzellen, die normalerweise als kdrperfremd erkannt werden miissten,
haben Mechanismen entwickelt, um dem Immunsystem zu entkommen. Dies erreichen sie durch
Ausnutzung der peripheren Toleranz, was auch als Immunevasion bezeichnet wird. Der Krebs flihrt zu
einer Beeintrachtigung der nattirlichen Funktion des Immunsystems. Durch die Immuntherapie soll die
natirliche Funktion des korpereigenen Immunsystems wieder gestarkt werden, um so den Krebs

besser zu erkennen und zu bekampfen.

T-Zellen Gibernehmen eine zentrale Rolle in der spezifischen Immunreaktion des Kérpers. Uber ihren
TCR-Rezeptor binden sie an ein Antigen, das ihnen von antigenprasentierenden Zellen mittels MHC-
Rezeptoren prasentiert wurde. Diese Bindung bietet zwar eine Spezifitat fir die T-Zell-Aktivierung, es
sind aber weitere costimulatorische Signale notwendig. Uber den CD28-Rezeptor koppelt die T-Zelle
an den B7-1(CD80) - und B7-2(CD86) - Liganden einer APZ. Sind ausreichende Mengen dieser
Bindungen vorhanden, kommt es letztendlich zur positiven Signallibertragung innerhalb der T-Zelle.
Dieser positive Signalweg fiihrt zur Proliferation von T-Zellen, zu einem erhéhten T-Zell-Uberleben, zur
Differenzierung durch Produktion von Wachstums-induzierenden Zytokinen (Interleukin-2), zu einem
erhéhten zelluldren Energiestoffwechsel und zur Hochregulation von Genen, die das Uberleben der
Zellen unterstitzen. In diesem Zustand kann die T-Zelle den Tumor bekdmpfen (Buchbinder und Desai
2016). Nach dieser Aktivierung beginnt die natirliche Regulation der Immunreaktion und es kommt

zur Expression von CTLA-4 auf der Zelloberflache.

CTLA-4 ist ein Homolog von CD28, es verfiigt jedoch (iber aber eine viel hohere Bindungsaffinitat zu
B7. Diese CTLA-4 Bindung ruft aber, anders als die CD28-B7 Bindung, keine Aktivierung der T-Zelle,
sondern eine Anergie hervor. Hier kommt der CTLA-4-Antikorper Ipilimumab zum Einsatz. Dieser
bindet an CTLA-4 und verhindert so eine Interaktion mit B7, sodass die T-Zelle zur Tumorbekampfung

aktiviert bleibt. Diese Abfolge findet in den Lymphknoten statt.

Neben CTLA-4 stellt der PD-1-Rezeptor der T-Zelle den zweiten Immunregulator in der Krebstherapie
dar. Er bindet an den Ligand PD-L1 im peripheren Gewebe, auf Zellen des hamatopoetischen Systems,
Endothelzellen und Epithelzellen und an den PD-L2 Ligand, der sich vor allem in Organen wie Lunge
und Darm befindet. Bindet der PD-1-Rezeptor an PD-L1 oder PD-L2, kommt es zur Unterdriickung der
zelltoxischen Antwort der T-Zelle und verhindert so eine Uberschiefende Immunantwort. Dieses
System macht sich die Tumorzelle zu Nutze, in dem sie PD-L1 auf ihrer eigenen Oberflache

Uberexprimiert. Das Immunsystem erkennt somit den Tumor nicht mehr und bekampft ihn nicht. Um
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diesen Mechanismus zu blockieren, sind seit 2018 zwei PD-1-Antikorper fir die Monotherapie in der

adjuvanten Situation zugelassen: Nivolumab und Pembrolizumab.

Der CTLA-4-Antikorper Ipilimumab war der erste Immuncheckpoint Inhibitor, der zur adjuvanten
Therapie des malignen Melanoms in einer Studie (Phase Ill der EORTC) getestet wurde. Durch die
Verabreichung ist ein signifikanter Uberlebensvorteil gegeniiber dem Placebo nachgewiesen
(Eggermont et al. 2015). Auf Grundlage dieser Erkenntnisse folgte die CheckMate 238 Studie, die die
Nutzenbewertung von Nivolumab gegeniiber Ipilimumab untersuchte. Auch hier war die adjuvante
Therapie mit Nivolumab der Ipilimumab Therapie wiederrum Uberlegen, was zur Zulassung von

Nivolumab flihrte (Gemeinsamer Bundesausschuss 2021) (Weber et al. 2017).

Zu einem spateren Zeitpunkt ist als zweiter PD-1-Inhibitor Pembrolizumab auf Grund der

Nutzenbewertung in der KEYNOTE-054 Studie zugelassen worden (MSD 2019).

Die Immunkombination, also die Behandlung mit dem in der Monotherapie erfolgreichen PD-1-
Inhibitor, Nivolumab, in Kombination mit dem CTLA-4-Inhibitor, Ipilimumab, nach vollstandiger
Resektion bei Stadium IlIB-IV Melanom wird derzeit noch in der Phase-lll Studie, CHECKMATE-,
untersucht. Nach einem follow-up von 24 Monaten konnte keine Verbesserung des rezidivfreien
Uberlebens mit der Immunkombination im Vergleich zur Monotherapie erzielt werden (Long et al.
2021). In der IMMUNED Phase-Il Studie zeigte sich bei Patienten im Stadium IV in der adjuvanten
Situation jedoch ein deutlicher Unterschied des rezidivfreien Uberlebens. Dieses lag in der
Immunkombinationsgruppe nach 24 Monaten bei 70 %, bei der Nivolumab-Gruppe bei 42 % und der

Placebogruppe bei 14 % (Zaremba et al. 2020).
1.2.2.1 Nebenwirkungen und rezidivfreies Uberleben

Bei Gabe des PD-1-Antikdrpers kommt es zu unerwiinschten autoimmunen Nebenwirkungen. 14,4 %
der Patienten, die mit dem anti-PD-1-Antikorper Nivolumab behandelt wurden, erlitten schwere und
lebensbedrohliche Nebenwirkungen (CTCAE Grad 3/4). Im Vergleich zu Nivolumab wies Ipilimumab ein
deutlich héheres Nebenwirkungsrisiko auf, das mit einer 45,9 % Rate schwerer Nebenwirkungen
beziffert ist. Hauptsachlich sind Patienten von autoimmunen Stérungen wie einer Enterokolitis mit
Diarrhoe, Exanthem, Erhéhung der Transaminasen und Fatigue betroffen. Das rezidivfreie Uberleben
lag nach 18 Monaten bei 66 % unter Nivolumab und 53 % unter Ipilimumab (Weber et al. 2017). In der
KEYNOTE-054 Studie kam es auf Grund der Therapie bei 14,7 % der mit Pembrolizumab behandelten
Patienten zu schweren CTCAE-Grad 3/4 Nebenwirkungen, die haufigsten verzeichneten

Nebenwirkungen sind: Fatigue, Hautreaktionen, Diarrhoe, Hypothyreose, Arthralgie, Ubelkeit und
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Hyperthyreose. Das rezidivfreie Uberleben lag nach 18 Monaten bei Pembrolizumab-behandelten

Patienten bei 71,4 % und 53,2 % im Placebo-Arm (Eggermont et al. 2018).

Herauszustellen ist, dass die drei bisher zugelassenen adjuvanten Therapieoptionen keine
gravierenden Unterschiede in ihrer Wirksamkeit aufweisen. Nach erfolgter Indikationsstellung, welche
die Verwendung von Dabrafenib und Trametinib ausschlielSlich bei Vorliegen einer BRAF-Mutation
vorsieht, gewinnen bei der Therapieentscheidung vorrangig Faktoren wie das Toxizitatsprofil sowie die
Art der Applikationsform (orale versus intravendse Verabreichung) eine entscheidende Bedeutung
(Berking 2019). Da aus medizinischer Sicht oft mehre therapeutische Mdglichkeiten bei der Wahl der
geeigneten adjuvanten Therapie in Betracht zu ziehen sind, sind die Praferenzen der Patienten oft

entscheidend und sollten daher bei der Therapiewahl beriicksichtigt werden.

1.3 Patientenpriferenzen

Fiir die Bewertung einer Therapie sind drei Saulen elementar. Neben der der klinischen Forschung
(externe Evidenz) und der der Expertise der Arzte, gewinnen die Patientenprédferenzen zunehmend an
Bedeutung. Die Verkniipfung der drei Faktoren lasst sich unter dem Begriff ,,evidenzbasierte Medizin“
(EbM) zusammenfassen (Cochrane Deutschland 2023). Hierauf basieren die regelmaRig aktualisierten
S3-Leitlinien, die Arzten und Pflegekriften eine Empfehlung zu Diagnostik und Therapie geben. In
Deutschland werden diese regelmallig von der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften (AMWF), auf dem aktuellen Stand der Wissenschaft, veroffentlicht
(AWMF 2023).

Cochrane, ein internationales Forschungsnetzwerk, beschreibt die Zusammenarbeit der
verschiedenen Vereine folgendermalien: ,,Das unabhangige Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen (IQWiG) setzt sich seit 2004 auf Grundlage der EbM fiir eine Verbesserung der
Gesundheitsversorgung ein. Das IQWIG ist im Wesentlichen im Auftrag des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) und des Bundesgesundheitsministeriums tatig, bewertet Operations- und
Diagnoseverfahren, Arzneimittel und Behandlungsleitlinien und erarbeitet Grundlagen fiir neue

Disease Management Programme (DMP)“ (Cochrane Deutschland 2023).

Die Patientenpraferenz ist die personliche Einstellung bzw. Haltung eines Patienten fiir oder gegen
eine bestimmte Therapie, nach seiner individuellen Abwagung der Moglichkeiten und damit

verbundenen Vor- und Nachteile, die gemeinsam mit dem behandelnden Arzt besprochen werden.
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Vor der Zulassung eines neuen Medikaments, erfolgt eine ,Nutzenbewertung’, die untersuchen soll ,ob
die neuere Therapie’ gegeniiber den bestehenden Therapieoptionen einen Mehrwert bietet. Durch
die Erhebung von patientenrelevanten Endpunkten in Studien kdnnen Patientenpraferenzen bei der
Nutzenbewertung hinzugezogen werden. Die drei festgelegten Endpunkte, die aus der Sicht des

Patienten die wichtigsten Aspekte beinhalten, sind:

1. Mortalitat & Sterblichkeit

,Leben Patienten mit der neuen Therapie langer als mit der Standardtherapie?”

2. Morbiditat

,Haben Patienten mit der neuen Therapie weniger Beschwerden, Komplikationen und

Nebenwirkungen als mit der Standardtherapie?”

3. Gesundheitsbezogene Lebensqualitat
,Leben Patienten mit der neuen Therapie besser als mit der Standardtherapie? Kdnnen sie das

tun, was sie gerne tun wirden?”

(IQWiG 2022)

1.3.1 Patientenpraferenzen beim malignen Melanom

Patientenpraferenzen lassen sich nicht generell formulieren, sondern missen fiir jedes Krankheitsbild
und jede Therapie separat erhoben werden. Die Behandlungsmoglichkeiten bei der adjuvanten
Therapie des malignen Melanoms entwickeln sich kontinuierlich weiter, was zu einer Beeinflussung
der Patientenpraferenzen fiihrt. Daher ist eine kontinuierliche Re-Evaluation der

Patientenpraferenzen notwendig.

Praferenzen bei der Therapiewahl der Patienten mit einem malignen Melanom untersuchte man
bereits im adjuvanten Setting hauptsachlich in Hinblick auf den Wirkstoff Interferon-alpha.
Studienergebnisse zeigten, dass Patienten bereit waren, starke Nebenwirkungen zur Verringerung des

Rezidivrisikos zu tolerieren (Kahler et al. 2016).

Zwei parallel in Deutschland (Weilandt et al. 2021) und Kanada (Stellato et al. 2019) durchgefiihrte
Studien, die die ICl und zielgerichtete Therapie in der adjuvanten Situation und beim fortgeschrittenen
Melanom thematisieren, zeigten dahnliche Ergebnisse. Mittels des quantitativen Erhebungsverfahrens

,Discrete Choice Experiment’ (DCE) wurde herausgefunden, dass trotz auftretender Nebenwirkungen
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unter den Teilnehmern eine hohe Therapieakzeptanz (85 %) hinsichtlich der adjuvanten Therapie

besteht (Stellato et al. 2019).

Die Studie von Weilandt et al. ergab, dass die Patienten besonders hohe Prioritat auf die Wirksamkeit
der Therapie legten, wobei eine gute Vertraglichkeit an zweiter Stelle stand. Die Teilnehmer legten
hierbei besonderen Wert auf die Gesamtansprechrate und die Uberlebensrate nach zwei Jahren,
gefolgt von den auftretenden Nebenwirkungen (Weilandt et al. 2020). In der systematischen
Ubersichtsarbeit von Livingstone et al. zu Priferenzen bei der Immuntherapie des malignen
Melanoms, konnte belegt werden, dass das Gesamtiiberleben von groRter Bedeutung fir die
Patienten ist. Dabei spielte die Beeinflussung der Lebensqualitat durch auftretende Nebenwirkungen

eine grolRe Rolle (Livingstone et al. 2020).

Die Ergebnisse aus zwei qualitativen Studien zu Patientenpraferenzen hoben in erster Linie die
Unterschiede zwischen den Patienten und Arzten hervor. Der signifikanteste Unterschied lag darin,
dass Arzte im Vergleich zu ihren Patienten bei Therapien mit begrenztem Nutzen erheblich
zurickhaltender agierten (Krammer und Heinzerling 2014). Innerhalb der Patientenkohorten war
festzustellen, dass weibliche Patienten und solche im fortgeschrittenen Krankheitsstadium eher dazu

geneigt waren eine Therapie zu akzeptieren (Bramlette et al. 2007).
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1.4 Fragestellung

In den vergangen zehn Jahren hat sich die Behandlung des malignen Melanoms durch die Zulassung
neuer Substanzen in der Immun- und zielgerichteten Therapie erheblich weiterentwickelt (Zaremba et
al. 2020). Die Immuntherapie wird auch zukiinftig eine zentrale Rolle bei der Behandlung des
metastasierten Melanoms und anderer fortgeschrittener Tumorerkrankungen spielen (Wilden et al.
2016). Nach den vielversprechenden Ergebnissen mit den PD-1-Antikérpern Nivolumab und
Pembrolizumab beim malignen Melanom, erhielten diese Medikamente die Zulassung zur Therapie
des nicht-kleinzelligen Lungenkarzinoms, Nierenzellkarzinoms, Urothelkarzinoms, Hodgkin-Lymphoms

und zur Therapie von Kopf-Hals-Tumoren (MSD 2023) (Bristol-Myers Squibb Pharma 2023).

Eine adjuvante Therapie mittels BRAF-und MEK-Inhibitoren kommt fiir Patienten nach der
vollstandigen Resektion eines malignen Melanoms des AJCC-Stadiums Il in Frage. Immuncheckpoint-
Inhibitoren diirfen im Stadium I, Il oder IV als unterstiitzende MaRBnahme eingesetzt werden. Um die
Entscheidung fiir eine der beiden Therapieoptionen optimal zu treffen, missen die individuellen
Patientenpraferenzen berlicksichtigt werden. Dazu ist es unerlasslich, die Sichtweise, Haltung und
Wertung der Patienten gegenliber einer adjuvanten Therapie mit in die Entscheidung einzubeziehen.
Die aktuelle Studienlage zu Patientenpraferenzen bei der Therapie des malignen Melanoms weist fast
ausschlieBlich quantitativ erhobene Daten zur adjuvanten Behandlung des malignen Melanoms mittels

ICs und zielgerichteter Therapie vor.

In dieser Arbeit erfolgt eine qualitative Analyse der Praferenzen von Patienten bezliglich des Risiko-
Nutzen-Profils einer adjuvanten Therapie beim malignen Melanom. Diese Analyse stitzt sich auf
strukturierte, leitfadengestiitzte Interviews, die im Kontext der GERMELATOX-A Studie durchgefiihrt
wurden. Diese qualitative Substudie ist integraler Bestandteil der GERMELATOX-A Hauptstudie,
welche sich primar der quantitativen Analyse widmet. Die Interviews dienen nicht nur dazu, die
Entscheidungen der Patienten zu ergriinden, sondern sollen auch ihre Motivationen fiir oder gegen
eine Therapie aufzeigen. Die Einsicht in das qualitative Erleben der Betroffenen bietet die Moéglichkeit,
die individuelle Beratung der Patienten zu verbessern. Der quantitative Teil der GERMELATOX-A Studie
bildet den Schwerpunkt der Untersuchung. Der Fokus liegt in dieser vorliegenden Arbeit auf der

erganzenden qualitative Substudie.

Die Durchfihrung, Auswertung und Analyse basierten auf der Frage: ,Was sind die Motive und
personlichen Beweggriinde, eine adjuvante Therapie und ihre Nebenwirkungen in einem bestimmten

Ausmal zu tolerieren oder auch komplett abzulehnen?“
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2. Methoden

2.1 Methodischer Hintergrund

2.1.1 Entstehung der qualitativen Inhaltsanalyse

Der Ursprung fir die Inhaltsanalyse setzte Max Weber 1910 mit einem Vortrag Uber eine neuartige
Methodik in den Sozialwissenschaften. 1952 setzte Kritik an der bis dato quantifizierten und
statistischen Inhaltserfassung ein. Siegfried Kracauer warf vor, sie sei methodisch verengt und sehr
oberflachlich, wodurch subtile Bedeutungen verloren gingen und schlug daher erstmals die
,qualitative Inhaltsanalyse” vor, die sich mehr mit den Kommunikationsinhalten befasst. In den
folgenden Jahren befassten sich viele Forscher mit der Umsetzung von Kracauers Vorschlag. Jedoch
wurde die qualitative Inhaltsanalyse erstmalig 1982 von Philip Mayring schriftlich beschrieben
(Kuckartz 2018). Besonders im Rahmen der Versorgungsforschung, in die diese Substudie ebenfalls
integriert ist, zeigt sich die steigende Relevanz und Bedeutung der qualitativen Inhaltsanalyse (Marx

und Wollny 2009).
2.1.2 Darstellung der qualitativen Inhaltsanalyse

Die qualitative Inhaltsanalyse wurde entwickelt, um Kommunikationsmaterial (Interviews,
Videobander, Dokumente) strukturiert und sorgfiltig auszuwerten, jedoch herrscht in der Literatur
keine Einigkeit was ein konkretes Verfahren der qualitativen Inhaltsanalyse beinhaltet (Schreier 2014).
Die Methodik ist im deutschsprachigen Raum besonders detailliert von Kuckartz und Mayring
beschrieben worden. Beide Autoren gelten als etabliert im Bereich der qualitativen Forschung und

schlagen verschiedene Verfahren vor, an denen man sich auch in dieser Studie orientiert hat.

Neben der schlichten Analyse des Inhalts analysiert die qualitative Inhaltsanalyse auch formale
Aspekte des Materials und der Text wird in seinem Kontext interpretiert. Das bedeutet, dass das
Material stets in seinem ,,Kommunikationszusammenhang” verstanden werden muss. Hierbei wird auf
ein systematisches und regelgeleitetes Vorgehen geachtet, welches sich an der vorab festgelegten
Fragestellung orientiert. Im Zentrum der Analyse steht immer ein Kategoriensystem, welches eine
Vergleichbarkeit der Ergebnisse und Reliabilitdit der Analyse sicherstellt. In der qualitativen
Inhaltsanalyse steht der Gegenstandbezug stets im Vordergrund, sodass auf den Einsatz von voll
standardisierten Techniken verzichtet wird und das gesamte Vorgehen fir jede Studie neu modifiziert
wird. Zur Gewahrleistung einer intersubjektiven Nachprifbarkeit sind Probedurchlaufe und
Ricklaufschleifen vor und wihrend der Auswertung zur Uberpriifung des Kategoriensystems

unabdingbar. Mayring schlagt ein theoriegeleitetes Vorgehen der Analyse vor. Das hat zur Konsequenz,
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dass der aktuelle Stand der Forschung immer wieder als Referenz herangezogen wird. Des Weiteren
werden quantitative Aspekte in die Auswertung einbezogen, wie zum Beispiel die Haufigkeit des
Auftretens einer Kategorie, wodurch die Wichtigkeit des Merkmals untermauert wird. Grundsatzlich
missen die Gutekriterien Objektivitat, Reliabilitdt und Validitat zur Bewertung der Ergebnisse

herangezogen werden (Mayring 2015).

Auf Grund dieser methodischen Besonderheiten und Verzicht auf standardisierte Methoden erlaubt
die qualitative Inhaltsanalyse einen unvoreingenommenen Zugang auf das zu untersuchende Thema.
Infolgedessen wird eine Beschreibung aus der Perspektive eines Bestoffenen (iber seine individuelle

Lebensrealitat erfasst (Flick et al. 2019).

2.1.3 Mixed Methods

Nachdem die qualitative Forschung in den 1970er Jahren zu der quantitativen Forschung als zweite
Methodologie hinzukam, wurde in den 1980ern eine dritte methodologische Revolution eingelautet.
Hierbei handelt es sich um ,Mixed Methods’, ein dritter Forschungsansatz in den Sozial- und
Verhaltenswissenschaften. Dieser neue Ansatz dient der Erweiterung der quantitativen und

qualitativen Forschung (Kuckartz 2014).

Der Professor fiir Organisations- und Sozialforschung Alan Bryman (1992) beschreibt verschiedene
Moglichkeiten der Kombination quantitativer und qualitativer Forschung. Qualitative und quantitative
Forschung kdnnen einander erganzen oder zur gegenseitigen Validierung dienen. Beides wird zur
Herstellung eines allgemeineren Bildes des untersuchten Gegenstandes verknlpft. ,Strukturelle
Aspekte werden durch quantitative und Prozessaspekte durch qualitative Zugange erfasst. Die
Perspektive des Forschers ist die treibende Kraft in quantitativen Zugangen, wahrend qualitative

Forschung die Sicht der Subjekte in den Vordergrund stellt” (Bryman 1992, zitiert nach Flick, 2019).

Heute bezeichnet man unter Mixed-Methods , die Kombination und Integration von qualitativen und
guantitativen Methoden im Rahmen des gleichen Forschungsprojektes” (Kuckartz 2014). Zu der Art
und Weise wie die zwei Forschungsarten kombiniert werden kénnen, gibt es in der heutigen Literatur
viele beschriebene Designs. Wissenschaftler fordern dazu auf, individuell und anhand der
Fragestellung ein eigenes Design zu entwickeln. Weiterhin empfiehlt Kuckartz die klare Darstellung des
eigenen Designs und schlagt dazu die vier Kriterien zur Systematisierung von Creswell vor (s. Tabelle

6) (Creswell 2009) (Kuckartz 2014).
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Tabelle 6 Entscheidende Dimensionen eines Mixed-Methods-Design nach Creswell et al. 2003 (Kuckartz

2014)

1. Implementation: | beschreibt die Reihenfolge, in der die a) zuerst quantitativ
gualitative und quantitative Erhebung b) zuerst qualitativ
erfolgen: hierbei ergeben sich die drei

o . c) beide Studien gleichzeitig
Moglichkeiten
durchgefiihrt

2. Prioritat: gibt an welcher Forschung die Prioritat a) quantitativen

eingerdaumt wird b) qualitativen
c) beiden gleich viel

3. Integration: definiert den Zeitpunkt der wahrend der
Zusammenfihrung der qualitativen und a) Datenerhebung
quantitativen Daten

b) Datenanalyse

c) Interpretation

d) zu mehreren Zeitpunkten
4. theoretische diese kann entweder: a) implizit
Perspektive: b) expliziert sein

Aus diesen verschiedenen Moglichkeiten lassen sich 72 unterschiedliche Designtypen unterscheiden.
Im deutschsprachigen Raum hebt Kuckartz die vier Designtypen: Paralleldesign, Vertiefungsdesign,
Verallgemeinerungsdesign und das Transferdesign hervor und macht darauf aufmerksam, dass auch
weitere ,, komplexere Designs” moglich sind. Beim Paralleldesign sind die zwei Forschungsmethoden
qguantitativ und qualitativ parallel zueinander angeordnet, so dass die Untersuchung gleichzeitig
durchgefiihrt wird. Lediglich zu Beginn der Studie bei der Formulierung der ,Forschungsfrage’ und am
Ende, wenn die jeweiligen Ergebnisse beider Teile zusammengefiihrt werden, kommen beide Strange
zusammen. Diese letzte Phase wird von Wissenschaftlern haufig als ,Meta-Inferenzen’ bezeichnet (s.
Abbildung 1). Abhangig von der gewahlten Prioritat, kann entweder der qualitative oder quantitative
Ansatz bevorzugt werden, oder beiden Ansatzen kann die gleiche Bedeutung beigemessen werden.

(Kuckartz 2014).



Methoden 16

Abbildung 1 schematischer Ablauf Paralleldesign nach Kuckartz (Kuckartz 2014)
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Sequenzielle Designs stellen das Gegenteil von parallelen Designs dar, da bei ihnen die beiden

Teilstudien nicht gleichzeitig, sondern nacheinander erfolgen. Konkret bedeutet dies, dass die eine
Studie erst begonnen wird, wenn die Studie des anderen Methodentyps komplett abgeschlossen ist,
so dass die zweite Studie von den Ergebnissen der ersten Studie beeinflusst werden kann. Hierbei wird
unterschieden, ob das quantitative (Vertiefungsdesign) oder qualitative Vorgehen
(Verallgemeinerungsdesign) zuerst durchgefiihrt wird. Sowohl beim Vertiefungsdesign als auch beim
Verallgemeinerungsdesign erfolgt die Zusammenfiihrung der beiden ,Foschungsstrange’ erst bei der

Ergebnisdarstellung.

Bei der Anwendung des Transferdesigns kommt es zu einer Uberfiihrung des einen Datentyps in den
anderen. Dabei unterscheidet man, ob die qualitativen Daten quantifiziert werden (Quantifizierung)
oder ob die quantitativen Daten in qualitative Daten umgewandelt werden (Qualifizierung). Deutlich
haufiger findet eine Quantifizierung Anwendung, zum Bespiel beim Auszahlen der Haufigkeiten einer
bestimmten Kategorie bei der qualitativen Inhaltsanalyse. Bei der weniger haufig eingesetzten
Qualifizierung werden Zahlenangaben in ,verbale Merkmale’ Gbersetzt. Auf Grund der Moglichkeit,
viele Methodiken zu kombinieren, existieren auch deutlich komplexere Mixed-Methods-Designs wie

zum Beispiel das Drei-Phasen-Design (Kuckartz 2014).
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2.2 Studienaufbau und methodisches Vorgehen

In der GERMELATOX-A Studie wurden zwei Methoden zur Erfassung der Bereitschaft deutscher
Krebspatienten zur adjuvanten Therapie beim malignen Melanom angewandt. Der Hauptteil der
Untersuchung umfasste die quantitative Datenerhebung mittels eines Fragebogens. In der
darauffolgenden Substudie erfolgte die qualitative Datenerfassung durch Interviews, die unmittelbar
nach dem Ausfiillen des Fragebogens durchgefiihrt wurden. Durch die Einbeziehung beider Methoden
kann die angewandte Methodik in der Hauptstudie und der nachfolgenden Substudie der
GERMELATOX-A-Studie dem Ansatz der "Mixed-Methods" zugeordnet werden (s. Kapitel Mixed
Methods 2.3.1). Kuckartz empfiehlt diesen verknilpften Einsatz von qualitativen und quantitativen
Methoden zur Sicherstellung der Verallgemeinerung und Ubertragbarkeit der qualitativen Ergebnisse
(Kuckartz 2018). Wie bereits in der Einleitung erldutert, existieren verschiedene Designs fir die
Anwendung beider Methoden. In der GERMELATOX-A Studie wurde ein abgewandeltes paralleles
Vorgehen der beiden Studien durchgefiihrt, wie in der Abbildung 2 in Anlehnung an das Paralleldesign
nach Kuckartz dargestellt ist (s. Abbildung 2). Wahrend der qualitativen Auswertung fand zudem eine

Quantifizierung der qualitativ erhobenen Daten statt.

Abbildung 2 Modifikation der grafischen Darstellung des Paralleldesigns gemdfs der methodischen Vorgehensweise in der

GERMELATOX-A Studie, basierend auf Kuckartz (2014)
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Der Fokus dieser Arbeit liegt auf der qualitativen Substudie und der im Rahmen dieser Substudie
gefuhrten Interviews. Der quantitative Ansatz wird ebenfalls erldutert, da der Fragebogen den

Interviews vorrausgegangen ist und daher elementarer Bestandteil der Interviews ist.

2.2.1 Quantitativer Forschungsansatz: Patientenfragebogen

Alle Teilnehmer beantworteten vor der Interviewteilnahme den ,Patientenfragebogen” fir die
guantitativ zu ermittelnden Daten. Zu Beginn des Fragebogens ist der Teilnehmer gebeten worden,
sich in die Situation hineinzuversetzen, die Diagnose malignes Melanom erfahren zu haben. Der
vorliegende Befund macht eine adjuvante Therapie nach operativer Entfernung notwendig. Daraufhin
skizziert der Fragebogen drei Behandlungsmoglichkeiten der adjuvanten Therapie (1. BRAF- + MEK-
Inhibitoren, 2. PD-1-Antikérper, oder 3. CTLA-Antikorper + PD-1-Antikorper). In diesem Kontext
wurden fiir jede Behandlungsmethode jeweils drei bis vier Szenarien erstellt, die in verschiedene
Schweregrade und Wahrscheinlichkeiten von Nebenwirkungen unterteilt waren (ohne-, leichte-
maRige-, leichte-maRige- + anormale Blutwerte und schwere Nebenwirkungen). Dies fihrte zu elf
Szenarien, in die sich der Proband hineinversetzte (s. Abbildung 3). Zu jedem Szenario beantwortete
der Proband in Prozent, wie ertraglich sich das jeweilige Szenario fiir ihn darstellt. Diese Ertraglichkeit
gab der Teilnehmer auf einer visuellen Analogskalen (VAS) an, die von 0 % = véllig unertraglich bis 100
% = vollig ertraglich reichte. Im anschlieRenden Schritt nannten die Studienteilnehmer die Betrage, um
die die Wahrscheinlichkeit eines Riickfalls und das Sterberisiko sinken miisste, damit die Therapie als
akzeptable Behandlungsoption betrachtet wird. Dabei bewerteten die Befragten fiir jedes Szenario die
minimale erforderliche Steigerung des krankheitsfreien Uberlebens (DFS) und des Gesamtiiberlebens
(OS). Ein Ausschnitt des Fragebogens ist im Anhang enthalten (s. Anhang, A3 GERMELATOX Fragebogen
(Ausschnitt, S. 5-6)).

Das 12. Szenario forderte den Probanden auf, sich vorzustellen, dass das maligne Melanom nach der
Therapie ein Rezidiv zeigte. Zusatzlich zu den Szenarien ist die Akzeptanz der Therapie in Bezug auf
einen moglichen Einfluss auf die Fertilitdat erfragt worden. Der Fragebogen erfasste weiterhin die
Praferenz der Verabreichungsform der Arzneimittel, die grundsatzlich in Form von Tabletten oder

Infusionen zu Verfligung steht.

Im Anschluss erfolgte die Erfassung quantitativer Faktoren wie Alter, Geschlecht, KorpergrofRe und -
gewicht, Nationalitat, Bildungsstand, berufliche Situation, Familienstand, Einkommen,

Gesundheitszustand und eine Vorerfahrung mit Krebs.



Abbildung 3 Aufbau der Studie
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Interview

Die qualitative Untersuchung der GERMELATOX- Substudie erfolgte in Form von teilstandardisierten

leitfadengestiitzten personlichen Interviews. Durch das offene Vorgehen verfolgte man das Ziel, die

individuelle Sichtweise der Patienten hinsichtlich einer adjuvanten Therapie beim malignen Melanom

zu erheben. Mittels der persénlichen Gesprache sollte ein vertiefteres und konkreteres Bild der

Meinung und Perspektiven von Patienten bezliglich einer adjuvanten Therapie gewonnen werden. Es

war auch ein besonderes Interesse, die Beweggriinde der Patienten fir die individuelle Bewertung des

Fragebogens zu erfahren. Die Interviews erértern, aufbauend auf den Ergebnissen der Fragebogen, die

Fragestellung: ,,Was sind die Motive und personlichen Beweggriinde, eine adjuvante Therapie und ihre

Nebenwirkungen in einem bestimmten Ausmal zu tolerieren oder auch komplett abzulehnen?“

Das genaue Vorgehen in der Durchfiihrung der qualitativen Analyse wird in den folgenden Teilkapiteln

Datenerhebung und Datenauswertung dargestellt.
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2.3 Datenerhebung

2.3.1 Die Rekrutierung der Studienpopulation

Die fir die qualitative Substudie rekrutierten Patienten wurden in den Jahren 2017 bis 2020 im
Hautkrebszentrum des Universitatsklinikums Schleswig-Holstein, Campus Kiel, auf Grund eines
malignen Melanoms (pT1a) behandelt. Mittels der Tumordokumentation des Hautkrebszentrums in
Kiel aus den Jahren 2017 bis 2020 erfolgte die Identifikation geeigneter Probanden, die nach Priifung
der Studieneinschlusskriterien von Doktoranden aus dem GERMELATOX-A-Studienteam telefonisch

rekrutiert worden.

Die Studienpopulation umfasst Patienten Uber 18 Jahre mit einem malignen Melanom der AJCC-
Klassifizierung IA (pT1a). Auf Grund des frithen Tumorstadiums ist fir diese Patienten keine adjuvante
Therapie erforderlich, da nach der operativen Entfernung des Primartumors von einer Heilung
auszugehen ist. Zum Zeitpunkt der Rekrutierung der Patienten musste die Erstdiagnose mindestens 8
Wochen zuriickliegen. Eine positive Anamnese in Bezug auf schwere Begleiterkrankungen
(Komorbiditdten), mangelnde koérperliche oder geistige Verfassung oder mangelnde
Deutschkenntnisse, fihrten zu einem Ausschluss aus der Studie. Des Weiteren sind Patienten mit
bereits nachgewiesenen Metastasen oder geplanter Sentinel-Lymphknoten-Biopsie nicht

eingeschlossen worden.

Der Grund fir die Beschrankung auf dieses Patientenkollektiv bestand darin, eine Studienpopulation
zu befragen, die die Erfahrung und daher das Verstandnis flr die Erkrankung mit einem malignen
Melanom besitzt und fir die gleichzeitig auf Grund des Tumorstadiums pT1a kein ethischer Konflikt
bestand. Die mogliche Teilnahme an dieser Studie konnte die Entscheidungsfindung von Patienten, bei
denen eine adjuvante Therapie in Erwagung gezogen wird, erheblich beeinflussen und verandern. Aus

diesem Grund wurden sie von der Teilnahme an dieser Studie ausgeschlossen.
2.3.2 Interviewleitfaden und Durchfiihrung der Interviews

Das Ziel der Interviews bestand darin, die Begriindungen, Zusammenhange und Interpretationen der
Befragten auf eine moglichst unvoreingenommene Weise zu untersuchen. Daher wurde die
Entscheidung getroffen, die teilstandardisierte Interviewtechnik anzuwenden. Die Validitat der
Antworten ist durch einen im Vorfeld erstellten Leitfaden garantiert, anhand dessen die Interviewerin
das Gesprach steuerte (s. Anhang, A2 Interviewleitfaden). Im Detail handelte es sich um ein
fokussiertes Interview, eine Variante des teilstandardisierten Interviews. Diese Form des Interviews

nutzt einen gemeinsamen Stimulus in Form eines konstanten Objektes als Gesprachsgrundlage. In der
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vorliegenden Studie handelte es sich um den Patientenfragebogen, welcher wahrend des Interviews
als Basis diente. Auf die Weise konnten die Begriindungen und Zusammenhange der Befragten in
Hinblick auf den Fragebogen optimal erértert werden (Flick et el. 2015). Im Gegensatz zum
strukturierten Interview ist das fokussierte Interview ,freier’ und ,offener’ und hat das Ziel ,die
Themenreichweite zu maximieren und den Befragten die Chance zu geben, auch [im Fragebogen] nicht

antizipierte Gesichtspunkte zur Geltung zu bringen” (Flick et al. 2015).

Der von den Probanden ausgefiillte Fragebogen lag der Interviewerin zum Zeitpunkt der Interviews
vor und diente als Leitfaden fiir deren Durchfiihrung. Mittels offener Fragen wurde den Befragten viel

Freiheit zur eigenen Erzahlung geboten.

Die Erfassung der subjektiven Wahrnehmung der einzelnen Teilnehmer ist Kern der Fragestellung
dieser Doktorarbeit. Die vielfaltigen Perspektiven ermoglichen es, eine Analyse der quantitativen
Ergebnisse des Fragebogens zu erstellen und diese Forschungsergebnisse zu bewerten. Das
Augenmerk wurde auf die Antworten der Teilnehmer beziiglich folgender drei Fragen gelegt:
Annehmbarkeit der Therapie, Riickfall- und Sterbewahrscheinlichkeit zu den jeweiligen Szenarien.
Weitere offene Fragestellungen, die sich individuell im Gesprach ergaben, ermdéglichen die Erfassung

der Patientenperspektive und ihrer Gefiihle.

Zeitgleich zur telefonischen Rekrutierung zur Beantwortung des Fragebogens fand die Terminierung
des Interviews statt. Abgestimmt auf den Interviewtermin wurden die Fragebdgen den Patienten
postalisch nach Hause gesendet, sodass der Zeitraum zwischen dem Beantworten des Fragebogens
und dem Interview maximal zwei Wochen betrug. Auf Grund der Covid-19-Pandemie ab Marz 2020 ist
den Patienten freigestellt worden, das Interview telefonisch oder unter entsprechenden
HygieneschutzmaBnahmen personlich zu fihren. 15 Interviews erfolgten telefonisch, zwei Interviews
fanden personlich in den Raumlichkeiten der Dermatologie des UKSHs statt. Durch logistische
Schwierigkeiten stand der Fragebogen des 16. Patienten zum Zeitpunkt des Interviews nicht zur

Verfligung.

Die Interviews wurden, nach Schulung und Anleitung durch Dr. Christine Blome, von der Autorin der
vorliegenden Arbeit selbst durchgefiihrt. Zur Erprobung der eigenen Interviewfiihrung und
Anwendbarkeit des erstellten Leitfadens wurde ein Pretest bei einer 27-jahrigen weiblichen Person
aus dem personlichen Umfeld durchgefiihrt. Die Probandin des Pretests war an einem malignen

Melanom der Stufe pTla erkrankt und behandelt worden und gehorte nicht zu der Studienpopulation.

Die 17 geplanten Interviews konnten gemall dem Leitfaden erfolgen. Nach dem ersten

dokumentierten Interview erfolgte eine Anpassung der Interviewdurchfiihrung. Zur Gewahrleistung
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der Vergleichbarkeit und Spezifitat der Interviews, sowie um dem individuellen Erinnerungsvermogen
der 17 Teilnehmer entgegenzuwirken, wiederholte die Autorin ab dem zweiten Interview jedes
Szenario inhaltlich. Zudem wurde dem Befragten seine angegebene Antwort vorenthalten, um
festzustellen, ob sich die Antwort mit zeitlichem Abstand zum Fragebogen verdandert. Im ersten
Interview flhrte das Unterschlagen der schriftlich fixierten Antwort zur Verwirrung und Unsicherheit
seitens der befragten Person. Auf Grund dessen wurden den Befragten in den folgenden 16 Interviews

ihre Antworten wahrend der inhaltlichen Wiederholung des entsprechenden Szenarios mitgeteilt.
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2.4 Datenauswertung

2.4.1 Transkription der Interviews

Nach der Aufnahme der Interviews per Aufnahmegerat erfolgte die Transkription der entstandenen
Audiodateien am Computer hdndisch mit Hilfe der QDA-Software (Qualitative Data Analysis) MAXQDA.
Bei diesem Prozess erfolgte auch die Anonymisierung der Probanden, sodass die Daten keine
Riickschlisse auf die Identitat der Probanden erlauben. Die Interviews wurden alle von der gleichen
Person durchgefiihrt und transkribiert, mit Ausnahme von zwei Interviews, die von einer Mitarbeiterin
des Instituts fiir Versorgungsforschung in der Dermatologie und bei Pflegeberufen (IVDP) des UKE

(Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf) transkribiert wurden.

Grundlage fir die identische Vorgehensweise bei der Transkription war die Vorlage der
,Transkriptionsregel fir die computerunterstitze Auswertung‘ von Kuckartz (Kuckartz 2018) (Preller
2019) (s. Anhang, A4 Transkriptionsregeln). Hierbei wurde darauf geachtet, so genau wie moglich zu
transkribieren, um einen Informationsverlust bei der Umformung der gesprochenen Sprache in die
schriftliche Form so gering wie moglich zu halten. Zeitgleich besteht die Herausforderung darin, trotz

der Fille an Informationen ein moéglichst lesbares Transkript zu erzielen.
2.4.2 Prinzipien der Datenauswertung

Da sich die qualitative Forschung durch Ihre Offenheit kennzeichnet und auf vordefinierte Hypothesen
verzichtet, ist der Forschungsprozess nicht exakt planbar und prognostizierbar. Durch ein induktives
Vorgehen bei Durchsicht des Datenmaterials kommt es zur Weiterentwicklung und Anpassung der
Arbeitshypothesen. ,Ziel qualitativer Forschung ist zumeist nicht die Prifung bestehender Theorien,
sondern der Fokus liegt starker auf der Entwicklung neuer Theorien und Modelle fiir bestimmte

Gegenstandbereiche.” (Lettau und Breuer 2009).

Die Datenauswertung erfolgte mittels einer qualitativen Inhaltsanalyse. In der Literatur sind diverse
Varianten der qualitativen Inhaltsanalyse beschrieben und es sind keine Merkmale fest definiert, die
eine qualitative Inhaltsanalyse beinhalten muss. Ausschlaggebend ist jedoch, dass ,eine qualitative
Inhaltsanalyse sich (...) einerseits gegeniiber quantitativen Varianten des Verfahrens, andererseits
gegeniber anderen qualitativen Auswertungsverfahren abgrenzen sollte (vgl. SCHREIER 2012, Kap. 1
und 2)“ (Schreier 2014). Die qualitative Inhaltsanalyse gilt als ,Verfahren zur Beschreibung
ausgewadhlter Textbedeutungen”. Diese Beschreibung erfolgt, indem relevante Bedeutungen als
Kategorien eines inhaltsanalytischen Kategoriensystems expliziert und anschlielend Textstellen den

Kategorien dieses Kategoriensystems zugeordnet werden.” (Schreier 2014). Die inhaltlich-
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strukturierende qualitative Inhaltsanalyse wird als ,Kernverfahren’ einer qualitativen Inhaltsanalyse
beschrieben (Kuckartz 2018). Es existieren einige Varianten, die durch einen gemeinsamen ,Kern’
charakterisiert sind, sich jedoch im Vorgehen der Kategorienentwicklung unterscheiden (Schreier

2014).

Zu Beginn der Datenauswertung ist das Material, in diesem Fall die transkribierten Interviews, auf
inhaltliche Aspekte untersucht und systematisiert worden. Diese Aspekte sind in Form von Kategorien
festgehalten worden und bilden das Kategoriensystem, welches als ,Herzstlick’ der Auswertung der
qualitativen Inhaltsanalyse gilt. Die Kategorien, die auch als ,Codes’ bezeichnet werden, kdnnen
entweder deduktiv, bereits vor der Materialdurchsicht formuliert werden oder induktiv aus dem
Material selbst abgeleitet werden. Kuckartz, Schreier und Rusemeyer geben keine klare Vorgabe
dariiber, inwieweit die Kategorien theoriegeleitet oder induktiv am Material entwickelt werden. Zur
Visualisierung des systematischen Vorgehens der induktiven Kategorienbildung ist in Abbildung 4 das

Prozessmodell induktiver Kategorienbildung nach Mayring dargestellt.

Abbildung 4 Prozessmodell induktiver Kategorienbildung nach Mayring (Mayring 2015)
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In dieser Arbeit wurde eine die inhaltlich-strukturierende qualitative Inhaltsanalyse in Anlehnung an
Mayring (2010) und Kuckartz (2012) angewandt. Beide Wissenschaftler legen Wert auf ein
strukturiertes Vorgehen unter Berlcksichtigung von Gitekriterien bei der Analyse, wobei die
Hermeneutik als Grundlage fiir die Analyse dient. Die Hermeneutik gilt als die Theorie des
Verstindnisses und Interpretierens von Texten. Wahrend Mayrings Analyse mittels Paraphrasierung?
arbeitet und eher theoriegeleitet ist, praferiert Kuckartz ein induktiveres, am Material geleitetes
Vorgehen bei der Datenauswertung und schlagt daher unter anderem eine Orientierung an der

,Grounded Theory’ vor.

Barnes Glaser und Anselm Strauss gelten als die Grinder der ,Grounded Theory‘ (1967), die sich liber
die Zeit in verschiedene Richtungen weiterentwickelt hat. Anstatt einer Paraphrasierung beginnt die
Auseinandersetzung des Materials mit einer offenen Codierung. Hierbei werden Datensegmente mit
einem kurzen Namen, der diese Daten theoretisch zusammenfasst, gekennzeichnet. Im weiteren
Verlauf werden diese Konzepte gesammelt, gruppiert und zu Codes zusammengefasst. Es wird
vorgeschlagen, die Codes wortlich sehr nah an das der Forschungsteilnehmer zu formulieren (Kuckartz

2018).

Kuckartz erste Ausarbeitung zur qualitativen Inhaltsanalyse wurde erst 30 Jahre nach Mayrings
Erstveroffentlichung vorgestellt. Er erlauterte Mayrings Vorgehen und die Grounded Theory und
schldgt, anstatt eines separaten eigenen Modelles, das Vorgehen anhand einer Guideline vor (s.
Abbildung 5). Aufgrund der Tatsache, dass Kuckartz sowohl Mayring als auch die Grounded Theory als
Vorgehen beschreibt und keine eigene konkrete Strategie vorschlagt, flieRen auch Aspekte der
gualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring in das Methodische Vorgehen dieser Studie ein. Das
individuelle Vorgehen wird in den nachsten Kapiteln beschrieben. ,Gleichglltig welcher Weg
eingeschlagen wird, (..) sollten bei der qualitativen Inhaltsanalyse die inhaltliche Arbeit am
Kategoriensystem und der reflektierende Umgang mit den Kategorien eine zentrale Rolle spielen.”

(Kuckartz 2018).

2 paraphrasierung: ist eine von Mayring beschriebene Methodik, bei der das Datenmaterial durchgegangen
wird und der Inhalt auf ,beschrankende” und , beschreibende” Weise umformuliert wird und in einer
nebenliegenden vorbereiteten Tabelle festgehalten wird (Mayring 2015).
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Abbildung 5 Guideline fiir die Kategorienbildung am Material nach Kuckartz (Kuckartz 2018)
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2.4.2.1 Prozess der Kategorienentwicklung

Die Kategorienentwicklung erfolgte mit der QDA-Software NVIVO und in Kooperation mit dem IVDP
des UKE in Hamburg. Die Transkripte wurden einer detaillierten Analyse unterzogen, bei der jeder
Wortlaut sorgfaltig betrachtet wurde. Im Zuge dieser Untersuchung wurden Textpassagen identifiziert,
die einen spezifischen Aspekt reprasentieren. Dieser Aspekt wurde entweder einer bereits

bestehenden Kategorie zugeordnet oder es wurde eine neue Kategorie formuliert.

Die Kategorien in der GERMELATOX-A Substudie wurden rein induktiv entwickelt, um Informationen
direkt von Studienteilnehmern zu gewinnen, ohne vorgefasste Kategorien aufzuzwingen. Zudem
existiert wenig Literatur zu Patientenpraferenzen, besonders wenig in Hinblick auf die neuen
adjuvanten Therapien, sodass eine deduktive Kategorienbildung mit vorgefertigten Kategorien duRerst

schwierig und implausibel gewesen ware.

In der Denklehre der qualitativen Inhaltsanalyse muss zundchst vor der Kodierung ein
Selektionskriterium festgehalten werden. Dieses Kriterium legt die Grundlage fiir die zu definierenden
Kategorien, da es bestimmt, welcher Inhalt in die Auswertung und Analyse miteingeschlossen wird und
welches Material belanglos ist und herausgefiltert wird (Mayring 2015). Die Fragestellung der Arbeit:
,Was sind die Motive und personlichen Beweggriinde, eine adjuvante Therapie und ihre
Nebenwirkungen in einem bestimmten Ausmald zu tolerieren oder auch komplett abzulehnen?’
formuliert das Selektionskriterium. Das Selektionskriterium, welches in dieser Arbeit als Grundlage fir
die induktive Kategorienbildung festgelegt wurde, betrifft alle Sichtweisen, Emotionen und Reaktionen
auf die adjuvante Therapie bei dem malignen Melanom und auch die Reaktionen auf den zuvor

ausgefullten Patientenfragebogen.
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Die Transkripte der Interviews wurden ,kleinschrittig’ durchgesehen und codiert. Jeder neue erwahnte
Gesichtspunkt wurde durch eine neu angelegte Kategorie festgehalten. Bereits erwdhnte Teilaspekte
wurden in die entsprechende bereits bestehende Kategorie dazu kodiert. Diese Strategie wird von
Mayring als ,Subsumtion’ bezeichnet (Mayring 2015). AuBerdem sieht Mayring vor, dass ein
Abstraktionsniveau fir die Benennung der Kategorien festgehalten wird. Ein niedriges
Abstraktionsniveau bedeutet, dass die entsprechende Kategorie mit wenig Verallgemeinerung und
dementsprechend detailliert formuliert ist. In dieser Arbeit wurden die Kategorien sehr nah an den
Formulierungen der Teilnehmer gehalten, teilweise wurden Formulierungen Wort-wortlich
libernommen, das Abstraktionsniveau wurde dementsprechend sehr niedrig gewahlt. Da alle
Interviewteilnehmer vor der Durchfiihrung des Interviews den GERMELATOX-Patientenfragebogen
beantwortet hatten, war eine gewisse Homogenitat des Interviewmaterials zu erwarten. Durch eine
Kategorienbildung, die eng an die verbalen AuRerungen der Teilnehmer angelehnt war, konnten
entscheidende Details festgehalten werden. Auf diese Weise wurde sichergestellt, dass diese

Informationen nicht durch Verallgemeinerung verfalscht oder verloren gingen.

Das erste Interview wurde von drei Personen des GERMELATOX-Studienteams kodiert, um im
Anschluss Ubereinstimmungen und Differenzen zu diskutieren, sodass ein Konsens fiir eine
angemessene Codierung der folgenden Interviews gefunden werden konnte. Die weiteren Interviews
wurden von der Doktorandin kodiert, anschlieRend wurde jedes Interview inklusive der
entsprechenden Kodierungen mit einer zweiten Person aus dem GERMELATOX Studienteam zwecks

Vermeidung von Unstimmigkeiten besprochen.

Es erfolgte in den ersten zwei Interviews eine sehr offene Kodierung ohne eine Organisation in Ober-
und Unterkategorien. Da ab dem dritten Interview eine groBere Anzahl an Kodierungen vorlag, legte
man Oberkategorien fest und es fand eine Neuordnung des Kategoriensystems statt. Die weiteren

Interviews wurden fortlaufend codiert und das Kategoriensystem kontinuierlich angepasst.

Da die Datenerhebung und Transkription von der Doktorandin selbst durchgefiihrt wurden, bestand
bereits eine erhebliche Vertrautheit mit dem Material vor dem eigentlichen Prozess der Kodierung.
Dies fiihrte dazu, dass der von Kuckartz vorgeschlagene Schritt nur begrenzten Raum einnahm (s.

Abbildung 5).

Die komplette Methodik wurde entsprechend gewadhlt, um mit der Datenerfassung die Vielfalt
emotionaler Reaktionen der Teilnehmer zu maximieren und die Analysetechniken waren so

strukturiert, dass sie diese Komplexitat erfassen konnten (Hsiu-Fang und Shannon 2005).
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2.4.2.2 Gitekriterien der qualitativen Studie

Unabhangig davon, ob ein qualitativer oder ein quantitativer Forschungsansatz gewahlt wird, sollten
festgelegte Giitekriterien eingehalten werden, um eine Beliebigkeit und Willkirlichkeit der Arbeit zu
verhindern und eine hohe Qualitat der Evaluation zu garantieren. Die klassischen Gltekriterien der
guantitativen Forschung sind: ,Validitat’, ,Reliabilitat’ und ,Objektivitat’. Da die qualitative Forschung
einen anderen Ansatz verfolgt und deutlich subjektiver ist, gelten weitere Kriterien, wobei die
Meinungen in der Literatur divergieren, in welcher Form diese auf die qualitative Forschung
abgedndert werden sollen (Flick et al. 2015) (Mayring 2015). Die Intercoder-Reliabilitat ist ein von
Mayring an die qualitative Forschung angepasstes Glitekriterium. Dieses sagt aus, dass die gesamte
Analyse unabhangig von mehreren Personen durchgefihrt wird, um im Anschluss die Ergebnisse zu

vergleichen.

Neben den qualitativen Glitekriterien wurde die COREQ-Checkliste (Consolidated criteria for Reporting
Qualitative research) beriicksichtigt. Diese enthalt die aktuellen Kriterien zur Publikation von
qualitativen Studien (Tong et al. 2007). Diese verschiedenen Kriterien wurden beim Verfassen dieser
Arbeit miteinbezogen, um die Qualitat der Inhaltsanalyse zu bewerten und eine Nachvollziehbarkeit

des Vorgehens zu gewahrleisten.
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3. Ergebnisse

3.1 Beschreibung der Stichprobe und Studienpopulation

Im Rahmen der Germelatox-A Substudie wurden insgesamt 17 Interviews durchgefiihrt. Die
durchschnittliche Dauer eines Interviews betrug 64 Minuten, wobei das langste Interview 95 Minuten

dauerte und das kiirzeste Interview eine Dauer von 43 Minuten hatte.

Da sich die qualitative Forschung am Individuum orientiert, ist nicht die Grofle der Stichprobe
entscheidend, sondern die Zusammensetzung. Hierbei wurde darauf geachtet, eine moglichst
heterogene Mischung an Studienteilnehmern auszuwahlen, wobei sich an die, in Kapitel 2.3.1 ,Die
Rekrutierung der Studienpopulation’ beschriebenen Kriterien, gehalten wurde. Alle der 17 telefonisch
rekrutierten Teilnehmer nahmen auch an dem Interview teil. Die Befragten waren zwischen 2017 und
2020 an einem malignen Melanom erkrankt. Zwei der Teilnehmer hatten bereits in der Vergangenheit
maligne Melanome, die aber ebenfalls dem pTla Stadium entsprachen und somit die Therapie nach
chirurgischer Entfernung erfolgreich beendet worden war. Aulerdem sind unter den Teilnehmern zwei
Patienten, die bereits in der Vergangenheit auf Grund einer Krebserkrankung therapiert wurden (> 10
Jahren abgeschlossen). In Absprache mit der Studienleiterin, PD Dr. Katharina C. Kadhler, wurden diese
Patienten eingeschlossen, da die Krebserkrankung weit in der Vergangenheit liegt und daher nicht als
Komorbiditat einzuordnen ist und somit keinen ethischen Konflikt hervorruft. Stattdessen wurde
hiermit die Heterogenitat des Patientenkollektivs, wie es in der qualitativen Forschung angestrebt

wird, gefordert.

Die Stichprobe umfasst 12 weibliche und 5 mannliche Teilnehmer. Das Altersspektrum der
Interviewteilnehmer lag zwischen 35 und 76 Jahren, wobei das Durchschnittsalter 55,5 Jahre betrug.
Die Rekrutierung der Studienteilnehmer und die Befragung der Teilnehmer verliefen zeitlich parallel
zueinander. Im vorliegenden Studienprotokoll wurde eine Altersbeschrankung von mindestens 18

Jahren festgelegt.

Die detaillierte Zusammensetzung der Studienpopulation ist in Tabelle 7 ,Beschreibung der

Studienpopulation’ dargestellt.

Nach 15 Interviews war bereits eine theoretische Sattigung erreicht, sodass nach den 17 gefiihrten
Interviews keine weitere Rekrutierung noétig war. Die theoretische Sattigung gilt als erreicht, wenn bei
der Durchsicht des weiteren Materials keine neuen Kategorien mehr gebildet werden kdnnen

(Kuckartz 2018).



Tabelle 7 Beschreibung der Studienpopulation
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ID-
Nummer

2001

2002

2003

2004

2005

2006

2007

2008

2009

2010

2011

2012

2013

2014

2015

2016

2017

Alter

63

76

59

52

52

70

37

53

48

56

51

72

51

61

61

35

47

Geschlecht

weiblich

weiblich

weiblich

weiblich

weiblich

mannlich

weiblich

weiblich

weiblich

mannlich

weiblich

weiblich

weiblich

mannlich

weiblich

mannlich

mannlich

KorpergréRRe

Krebserkrankungen

/Gewicht (auBer MM)
172cm/107kg /
158cm/53kg /
178cm/79kg /
180cm/64kg /
165¢m/65k weifter
g Hautkrebs(aktuell)
168cm/73kg /
160cm/64kg /
176cm/72 kg /
173cm/69kg /
192cm/140kg /
168cm/93kg /
174cm/68kg /
Gebarmutterhalskre
167cm/68kg bs (2003+2011)
194cm/95kg /
Vulvakarzinom

170cm/67kg (2012)
193cm/100kg /
181cm/87kg /

Krebserkrankungen
(nahestehende
Person)

/

nahe Verwandte,
enge Freunde

nahe Verwandte,
enge Freunde

nahe Verwandte

Andere
{Stieftochter}

nahe Verwandte

nahe Verwandte

nahe Verwandte

nahe Verwandte

nahe Verwandte

nahe Verwandte,
enge Freunde

/

nahe Verwandte,
Lebenspartner

nahe Verwandte,
enge Freunde

nahe Verwandte

nahe Verwandte

Familienstand

verheiratet

verheiratet

verheiratet

verheiratet

feste
Partnerschaft,
geschieden

verheiratet

feste
Partnerschaft,
geschieden

verheiratet

verheiratet

verheiratet

verheiratet

verheiratet

verheiratet

verheiratet

geschieden

verheiratet

verheiratet

Haushalt

1 Person

1 Person

1 Person

1 Person

1 Person

1 Person

3 Person

2 Person

3 Person

2 Person

1 Person

1 Person

2 Person

1 Person

0 Person

2 Person

4 Person

Diagnose
MM

04.07.2018

28.
05.2018

02.10.2018

12.03.2018

X.08.2018

04.07.2018

X.05.2011
+
08.04.2020

13.02.2020

07.02.2020

X.02.2020

15.04.2020

X.10.2017

26.03.2020

X.X.2002
(erste
Diagnose)

18.06.2020

07.02.2020

17.04.2020

Berufliche
Situation

Rente,
Hausfrau

Rente,
Hausfrau

erwerbstatig
voll

erwerbstatig
27std/Woche

erwerbstatig
39/Woche

Rente

erwerbstatig
55std/Woche,
selbststandig

erwerbstatig
41std/Woche
Hausfrau,
ehrenamtliche
Blrgermeisterin
mit 20-
25Std/Woche
erwerbstatig
39std/Woche

erwerbstatig
12std/Woche

Hausfrau

erwerbstatig
24std/Woche

erwerbstatig
38std/Woche

erwerbstatig
33std/Woche

erwerbstatig
40std/Woche

Hausmann,
Minijob
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3.2 Kategoriensystem

Die Durchfiihrung der Interviews und die parallele Entwicklung des Kategoriensystems umfasste einen

Zeitraum von 11 Monaten.

Das finale Kategoriensystem weist eine hierarchische Struktur mit Haupt-, Unter- und Subkategorien
auf. Die insgesamt 18 Hauptkategorien kénnen thematisch in vier Cluster zusammengefasst werden.
Gemal der detaillierten Beschreibung im Methodik-Kapitel 2 erfolgte die induktive Entstehung der
Kategorien wahrend der Durchsicht der Interview Transkripte basierend auf dem vorliegenden
Material. Jede der 18 Hauptkategorien beinhaltet eine variable Anzahl von Unterkategorien, wobei nur
wenige Unterkategorien weiter in Subkategorien unterteilt werden konnen. Auf der letzten Ebene des
Kategoriensystems befinden sich die Zitate der interviewten Teilnehmer. Die strukturelle Gliederung
des Kategoriensystems wird in Abbildung 6 exemplarisch anhand von zwei Hauptkategorien

dargestellt.

Abbildung 6 strukturelle hierarchische Gliederung des Kategoriensystems am Beispiel der zwei

Hauptkategorien ,Verabreichungsform’und ,Nebenwirkungen”

Cluster Therapieform und -ablauf
Hauptkategorie Verabreichungsform Nebenwirkungen
' I
y ) ) Tablgtteneinnahme ertragbare
nterkategorie Zeitpunkte sehr Nebenwirkungen

beeinschrankend

. |
Subkategorie / Hautausschlag
| I
JZitat" e eer !

Das vollstandige Kategoriensystem inklusive aller Unter- und Subkategorien ist aus dem Anhang
ersichtlich (s. Anhang, A5 Kategoriensystem inklusive Anzahl der Referenzen). Im Folgenden werden
die Ergebnisse der Interviews anhand der Kategorien dargestellt. Die Reihenfolge der Beschreibung
der Kategorien hat keinerlei inhaltliche Bedeutung. Aufgrund des sehr detaillierten Kategoriensystems
werden die besonders relevanten Unterkategorien der 18 Hauptkategorien beschrieben. Zur
Steigerung der Lesbarkeit wurden die Zitate in diesem Abschnitt partiell gekiirzt. Diese Kiirzungen sind
durch in Klammern gesetzte Auslassungspunkte (...) gekennzeichnet. Die vier Cluster stellen die vier
Hauptthemengebiete des Interviewmaterials dar und sind definiert als Therapieform und -ablauf,

Lebensgestaltung, Geflihle und personliches Empfinden und methodisches Vorgehen.
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Der Inhalt des Clusters ,Therapieform und -ablauf’ ist besonders auf die im Fragebogen gegebenen
Information zu den aufgefiihrten drei Therapiemethoden und deren entsprechende Nebenwirkungen
zurlickzufihren, da sich der Interviewleitfaden stark am Fragebogen orientierte. ,Geflihle und
personliches Empfinden® und ,Lebensgestaltung’ beinhalten sehr individuelle Kategorien, deren Inhalt
im Fragebogen zuvor nicht thematisiert wurde. Das letzte Cluster ,Methodisches Vorgehen’ ist im
Gegensatz zu den vorherigen drei Clustern kein inhaltliches Themengebiet, sondern beschreibt das
rein methodische Vorgehen und eventuelle Schwierigkeiten beim Ausfillen des Fragebogens und
wiahrend der Interviews. Die untenstehende Darstellung (s. Abbildung 7) gibt eine Ubersicht der 18
Hauptkategorien, eingeteilt in die entsprechenden vier Cluster. Anhand dieser Kategorien werden die

Ergebnisse im Folgenden dargestellt.

Abbildung 7 18 Hauptkategorien in entsprechende Cluster aufgeteilt

Therapieform und -ablauf Lebensgestaltung
Therapiealternativen Alltagsaktivitaten
Arztbesuche Berufsausiibung

,Entscheidungshilfen’ und ,Informationsquellen’ hausliches Umfeld

Erfolgsaussichten Lebensqualitat

Nebenwirkungen

Verabreichungsform

Gefiihle und persénliches Empfinden Methodisches Vorgehen

Erfahrung mit Krankheiten mentale Belastung durch den Fragebogen
Optimismus und Hoffnung Abwadgung und Entscheidungsprozess
Patientencharakteristika Schwierigkeiten und Prozess des Ausfiillens

Psychische Belastung
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Im Folgenden werden die Hauptkategorien kapitelweise anhand der Cluster erlautert. In samtlichen
vier Clustern ist Material aus allen 17 durchgefiihrten Interviews vertreten. Das erste zu
prasentierende Cluster ist ,Therapieform und -ablauf’, welches mit einer Anzahl von 776 Referenzen?
am umfangreichsten ist. Im Anschluss folgen die Cluster Lebensgestaltung (n Referenzen = 209),
Gefiihle und personliches Empfinden (n Referenzen = 262) und methodisches Vorgehen (n Referenzen

=235) in einer thematisch geordneten Reihenfolge.

3.2.1 Therapieform und -ablauf

Das erste vorzustellende Cluster ,Therapieform und -ablauf’ beinhaltet 6 Hauptkategorien, die sich auf

direkte therapiebezogene Merkmale konzentrieren.

Die 6 Hauptkategorien des Clusters Therapieform und -ablauf sind:

Therapieform und -ablauf

Therapiealternativen

Arztbesuche

,Entscheidungshilfen’ und ,Informationsquellen’
Erfolgsaussichten

Nebenwirkungen

Verabreichungsform

In den folgenden Kapiteln werden die Unterkategorien der entsprechenden Hauptkategorie zunachst
stichpunktartig vorgestellt und daraufhin im Zusammenhang mit den entsprechenden Zitaten aus den

Transkripten der Interviews detailliert dargestellt.

3 Referenzen sind die Anzahl an markierten Textstellen aus den Transkripten, also Zitate der Interviewten, die
zu der entsprechenden Kategorie zugeordnet wurden.
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3.2.1.1 Therapiealternativen

Therapieform und -ablauf

Therapiealternativen

o Alternativmedizin
o Erndhrung
o Vorsorge

o Lieber weniger invasive Therapien

o Keine Alternativen zur adjuvanten Therapie

Einige Teilnehmer dullerten wahrend des Interviews, dass sie neben der adjuvanten Therapie andere
Therapieansatze in Betracht zogen oder bevorzugen wiirden. Die genannten Therapien bilden die
Unterkategorien der Hauptkategorie, namlich ,Alternativmedizin’, ,Erndahrung’, ,Vorsorge’ oder ,Lieber
weniger invasive Therapien’. Die vorliegenden vier Unterkategorien wurden von den Teilnehmern als
personliche Alternativen zur adjuvanten Therapie betrachtet. Es wird ein Vergleich zwischen Immun-
und zielgerichteter Therapie und Vorsorgemalinahmen, wie der Hautkrebsfriiherkennung oder einer
Erndhrungsumstellung, angestellt. Aufgrund der erheblichen Nebenwirkungen der adjuvanten
Therapie praferierten sie daher die genannten prophylaktischen Maoglichkeiten ohne

Begleiterscheinungen.

P 14: ,Das ist ja, es ist einfach eine Prophylaxe Veranstaltung und da sind die Einschrdnkungen
schon ziemlich gewaltig, nicht, also, ich sag mal da kommt man als Patient insgesamt ja auch
auf vielleicht andere Uberlegungen, ne wie kann ich mich schiitzen davor, ganz engmaschige
Hautarztbetreuung, jetzt gibt es dieses Body Screening und ich weifs nicht was alles und so,
Erndhrungsumstellung, Stdrkung des Immunsystems und und und. Bevor man dann klassische
Schulmedizin in Anspruch nimmt, mit entsprechend gravierenden, also wirklich jetzt

nachhaltigen Nebenwirkungen” (m,61).

Jedoch ist die adjuvante Therapie medizinisch betrachtet keine prophylaktische MaRnahme, sondern
eine unterstiitzende Anschlussbehandlung nach einer operativen Entfernung eines risikoreichen
Melanoms. Das wurde den Teilnehmern auch so im Fragebogen erlautert, wobei die vorgeschlagenen
Behandlungen als die einzigen verfligbaren Optionen zur Bekampfung der Erkrankung prasentiert
worden. Im Gegensatz dazu hob eine andere Teilnehmerin die Alternativiosigkeit, als Motiv die

adjuvante Therapie zu akzeptieren, in der Unterkategorie ,Keine Alternativen zur adjuvanten Therapie’
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hervor. So besteht auf Grund der Alternativliosigkeit keine andere Moglichkeit, die Erkrankung zu

therapieren, was daher zu der Entscheidung fiihrt, die Behandlung letztlich zu akzeptieren.

P8: ,Also, fiir mich war wichtig, dass ja jedes Mal da stand, es wdre alternativios, es wiirde mir in
dem Fall nur diese eine Therapie vorgeschlagen werden kénnen. (..) Wenn das die einzige
Méglichkeit wire, die mir angeboten werden kann liberhaupt, dann wdr's fiir mich véllig ok das zu
probieren, auch wenn ich ein Jahr lang Nebenwirkungen verspilire. (...) auch das wiirde ich wieder

akzeptieren, wenn das die Alternativen lose Mdglichkeit einer Therapie wére” (w, 53).

3.2.1.2 Arztbesuche

Therapieform und -ablauf

Arztbesuche

o Arztliche Untersuchungen wihrend zielgerichteter Therapie beeinflussen nicht

o Arztliche Untersuchungen wihrend zielgerichteter Therapie beeinflussen
negativ

o Arztbesuche wahrend Immuntherapie und zielgerichteter Therapie
beeinflussen gleichermalien nicht

o Arztbesuche wahrend Immuntherapie und zielgerichteter Therapie
beeinflussen negativ

Die drei verschiedenen Therapieoptionen erfordern eine unterschiedliche Anzahl und Liange der
Arztbesuche. Arztliche Untersuchungen sind nur wihrend der zielgerichteten Therapie im Fragebogen

beschrieben (s. Abbildung 8).

Abbildung 8 Ubersicht der drei Behandlungsformen

Zielgerichtete Therapie (BRAF- + MEK-Inhibitor):

- Tabletten: BRAF-Inhibitor (2 x taglich), MEK-Inhibitor (1x taglich)
- Ultraschalluntersuchung des Herzens: in ersten 3 Monaten: 1 x Monat, danach: alle 3 Monate
- EKG des Herzens: alle 4 Wochen

Immun-Monotherapie (PD1- Antikorper):
- Infusion und Blutabnahme: alle 2-6 Wochen (Dauer: 30-60 Minuten)
Immun-Kombi-Therapie (PD1- + CTLA-4 Antikorper):

- 2 Infusionen und Blutabnahme: die ersten 3 Monate alle 3 Wochen 2 (Dauer: 120 Minuten)
- 1 Infusion und Blutabnahme: die letzten 9 Monate alle 2 Wochen
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Im Rahmen der Immun-Monotherapie und der Immun-Kombi-Therapie sind neben dem einen
Arzttermin zur Infusion und Blutabnahme keine weiteren Termine mehr nétig. Diese zwei Therapien
werden daher thematisch weiter unter der Hauptkategorie ,Verabreichungsform’ (Kapitel 3.2.1.6)

ausgewertet.

Fir einen Grofteil der Patienten machten die Arztbesuche keinen Unterschied hinsichtlich ihrer
empfundenen Ertraglichkeit aus. In einigen Interviews wurde dieser Faktor von den Patienten gar nicht
erwahnt, sondern wurde erst zum Ende, im Nachgang des Interviews, durch die direkte Nachfrage im
Leitfaden thematisiert. Ferner konnte bei der Auswertung beobachtet werden, dass diese Teilnehmer

die Arztbesuche in ihrer Begriindung eher als positiv und beruhigend bewerteten.

P1: ,Ja, aber das ist ja auch nicht weiter schlimm. Wenn da ne Kontrolle ist, ist ja nur gut fiir
einen selbst auch und dann hat man ein bisschen mehr Gewissheit, wenn der dann immer mal

aufs Blutbild guckt und (Pause) denke ich, dann ist man gut aufgehoben irgendwie” (w, 63).
Demgegeniiber standen die Teilnehmer, die die Arztbesuche als einschrankend empfanden.

P10: ,Da ja, das ist fiir mich das, in dem Szenario das einzige gewesen, dass man da natiirlich
so ein bisschen in seiner freien Lebensplanung, wenn es mit den Arztuntersuchungen und mit
den Terminen da so ein bisschen gehindert ist so. (..) Das ist fiir mich nur eine geringe
Einschrdnkung (lacht) der Lebensqualitéit, dass man fremdbestimmt, was anderes vor hat so

sag ich mal“ (m, 56).

P14:,,Und nattiirlich ist, je mehr Arztbesuche und jemehr Krankenhaus und je mehr Infusion und
je mehr man da tut, desto weniger lustig ist das Ganze ne. Und je mehr sich das Problem was
man dann bekdmpfen will in den Vordergrund im Leben schiebt, desto weniger schén ist das
ganze ja. Und das ist natiirlich eine Uberlegung also je aufwendiger das ist also auch mit-. Ich
stelle mir so Dialyse Patienten vor, da dreht sich alles nur darum in welchem Rhythmus auch
immer sie wieder an die Maschine miissen. Das heifst der ganze Lebensablauf und so das ist ja
bestimmend, natiirlich ist das auch notwendig, damit das Uberleben iiberhaupt stattfindet
nicht, aber je weiter es geht, desto nachhaltiger wird die ganze Lebensfiihrung beeinflusst

dadurch” (m, 61).

Anhand dieser Zitate lasst sich aufzeigen, dass die Akzeptanz der Therapie abnahm, sobald sie verstarkt
in den Lebensmittelpunkt der befragten Person trat. So kritisierten Teilnehmer einen Verlust der
Unabhangigkeit bei der Alltagsgestaltung und sahen eine Beeintrachtigung ihrer Lebensqualitat. Daher
Uberschneidet sich diese Kategorie ,Arztbesuche’ mit den Hauptkategorien ,Lebensqualitdt’ und

,Alltagsaktivitaten’ aus dem Cluster ,Lebensgestaltung’, die im weiteren Verlauf beschrieben werden.
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Diese Interaktionen bestimmter Aussagen der Teilnehmer zwischen den Kategorien besteht auch im
weiteren Kategoriensystem und wird in folgender Form kenntlich gemacht: (s. Interaktion:

Lebensgestaltung = Alltagsaktivitdten, Kapitel 3.2.2.1)

Zusatzlich fiel auf, dass sich zu dieser Kategorie ,Arztbesuche’ eine Parallele zu der Hauptkategorie
,Patientencharakteristika’ aus dem zweiten Cluster, ,Gefiihle und persénliches Empfinden’ ziehen
lasst. Die Auswirkung der Arzttermine auf die Akzeptanz der Therapie war malgeblich abhangig vom
Wohnort und der Anbindung der Patienten an den Ort, wo die Therapie stattfindet, (s. Interaktion:

Gefiihle und personliches Empfinden = Patientencharakteristika, Kapitel 3.2.3.3.).

P12: ,Doch, das war fiir mich wichtig muss ich sagen. Weil jetzt fahre ich ja noch selbst Auto
und mach alles. Aber ich denke, wenn man noch dlter ist und wenn man irgendwo auf dem
Land wohnt, keine Verkehrsverbindungen sind ist das schon schwierig, ne. (...) Das war fiir mich

wichtig, dass man nicht zu weit von dem Behandlungsort entfernt ist” (w, 72).

Des Weiteren unterscheiden sich die Arztbesuche in der Immun- und zielgerichteten Therapie auch in
der Art der durchgefiihrten Untersuchungen. Wahrend der zielgerichteten Therapie wird ein
Echokardiogramm und ein EKG des Herzens durchgefiihrt. Die Medikamenteneinnahme erfolgt
eigenstandig, daher sind keine Arzttermine zur Verabreichung erforderlich. Die arztlichen
Untersuchungen sind wahrend der Immuntherapien im Fragebogen nicht beschrieben. Es findet neben
der Verabreichung des Medikamentes per Infusion lediglich eine Blutabnahme statt. Die
unterschiedlichen Typen der arztlichen Untersuchungen wurden in keinem der 17 Interviews
thematisiert. Einige Teilnehmer empfanden die arztlichen Untersuchungen wahrend der
zielgerichteten Therapien auf Grund des erhdhten zeitlichen Aufwandes als Einschrankung. Jedoch

hoben sie alle hervor, dass es sich fiir sie nur um eine minimale Einschrankung handeln wiirde.

P10: ,Das ist fiir mich in dem Szenario das einzige gewesen, dass man da natiirlich so ein
bisschen in seiner freien Lebensplanung, wenn es mit den Arztuntersuchungen und mit den
Terminen da so ein bisschen gehindert ist so. Das ist aber ja also fiinf Prozent wiirde ich da nicht
als irgendwie, das ist fiir mich nur eine geringe Einschridnkung (lacht) der Lebensqualitdit, dass

man fremdbestimmt, was anderes vor hat, so, sag ich mal.“ (m, 56).

Viele Teilnehmer werteten diese arztlichen Untersuchungen bei der zielgerichteten Therapie als
belanglos und erwahnten sie im Interview dementsprechend nicht. Darliber hinaus hoben manche
sogar besonders hervor, dass die Untersuchungen keinen groBen Einfluss auf die Ertraglichkeit hatten

und sehr akzeptabel waren:
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P9: ,Ne, das ist véllig akzeptabel. Also ich mein das ist ja nun kein grofser Aufwand da zwei bzw.
drei Tabletten am Tag zu schlucken und alle vier Wochen und spdter alle drei Monate eine
drztliche Untersuchung (ber sich ergehen zu lassen. Ich mein das hab ich jetzt auch, dass ich
alle drei Monate zur Kontrolle- ne nicht alle drei, aber halbjdhrlich zur Kontrolle gehe. Ich wiirde
aber auch alle drei Monte zur Kontrolle gehen. Also da hdtte ich iiberhaupt kein Problem mit”
(w, 48).

3.2.1.3 ,Entscheidungshilfen’ und ,Informationsquellen’

Therapieform und -ablauf

,Entscheidungshilfen’ und ,Informationsquellen’

o Meinung des konsultierenden Arztes ausschlaggebend
o Austausch mit anderen Betroffenen hilfreich

o Beratungim personlichen Umfeld

o Arztliche Zweitmeinung

o Selbststdandige Recherche

o Selbststandige Entscheidung

o Arztkontakt erzeugt positives Gefihl

o Psychologische Betreuung oder Beratung

Um die Motive und persdnlichen Beweggriinde von Patienten zu ergriinden, sollte bericksichtigt
werden, was Patienten bei der Entscheidung fiir oder gegen die adjuvante Therapie helfen oder leiten
kénnte. Daraus ergab sich, dass fiir die Mehrheit der Patienten die ,Meinung des konsultierenden
Arztes ausschlaggebend’ ware und sie sich von diesem gerne den Weg wiesen liefSen. Die folgenden
Patienten schilderten, dass sie die Therapieentscheidung ihrem Arzt vollstandig (iberlassen wirden.
Die Befragten gaben an, dem arztlichen Rat uneingeschrankt zu folgen und befanden sich demzufolge

nicht in der Situation, zwischen den Behandlungsoptionen wahlen zu konnen.

P5: ,Auch da ist wieder meine Einstellung, ,Ich habe ja keine andere Wahl’. Wenn der Arzt sagt:
,So, das machen wir jetzt so und das ist fiir Sie jetzt die beste Therapie’, wiirde ich sofort ja

sagen”(w, 52).

P8: ,Nein, aber ich denke, am Ende wdre es mir alles Recht oder auch egal, wenn mir
vorgeschlagen und plausibel gemacht wiirde, das wdre der beste und sicherste Weg fiir mich,

wiirde ich den in jedem Fall gehen” (w, 53).
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Die anderen Hilfen waren fir die meisten Patienten von sekundarer Bedeutung und dienten der
zusatzlichen Beratung, hierunter fielen der ,Austausch mit anderen Betroffenen hilfreich’, ,Beratung

im personlichen Umfeld’ oder das Hinzuziehen einer ,arztlichen Zweitmeinung’.

Unter den Teilnehmern wurde auch die Sichtweise vertreten, neben dem Vorschlag des behandelnden
Arztes, die Entscheidung Uber die Therapie im Wesentlichen mit sich selbst auszumachen. Diese

kénnte beispielsweise durch eine eigenstandige Recherche erfolgen.

Zusammenfassend sollte festgehalten werden, dass die Patienten weniger selbst iber die Therapie
entscheiden mochten, sondern sich in erster Linie Vertrauen zu ihrem behandelnden Arzt wiinschten.

Von diesem erwarteten sie eine profunde Aufklarung, um seinem Rat folgen zu kénnen.

P9: ,Also, ich finde immer, wenn man gut aufgekldrt ist, dann wiirde ich mir da von niemandem
irgendwie reinreden lassen, was jetzt Freunde oder Familie betrifft, aber ich muss halt

dementsprechend gut aufgekldrt sein“ (w, 48).

P12: ,ich denke schon. Ich wiirde bei meinem behandelnden Arzt erstmal Rat holen. Und wenn
ich dem vertraue, wiirde ich, wiirde ich das glaub ich auch so akzeptieren, wie er die Therapie
vorschlédgt oder ich wiirde vielleicht auch im Internet recherchieren was da vorgeschlagen wird.
Also erkundigen wiirde man sich vorher, ich glaube das macht jeder bevor er so eine Therapie,

so eine schwerwiegende Therapie, anféngt” (w, 72).

Ein weiterer Aspekt, der fir die Teilnehmer von Bedeutung war und unter die Kategorie
,Entscheidungsquellen’ und ,Informationsquellen’ fillt, betrifft die Betreuung ab dem Zeitpunkt der
Diagnosestellung des malignen Melanomes. Einerseits gaben die Patienten an, der ,Arztkontakt erzeugt
positives Geflihl’, andererseits nannten sie die ,Psychologische Betreuung und Beratung’ als
entscheidende Form der Unterstlitzung. Hierbei betonten Teilnehmer die Kontinuitat der
psychologischen und arztlichen Betreuung (iber den gesamten Zeitraum der Behandlung. Bei der
Analyse zeigte sich, dass diese Sichtweise gehauft von den Teilnehmern geduBert wurde, die bereits
eine Krebserkrankung mit weiterfliihrender Therapie in der Vergangenheit erfolgreich abgeschlossen

hatten:

P13: ,Hinterher habe ich so gemerkt, (...) dass ich immer denke psychologische Betreuung wdre
auch so wichtig. (...) aber wo ich immer merke das ist immer so ein Schwachpunkt finde ich oftmals
so(...).Ich finde schon so nun ich hatte ja nun auch leider auch schon als ich so Mitte, 33 war kriegte
ich ja das erst mal so diesen Gebdrmutterhalskrebs und man sitzt so mit dieser Diagnose und wie
geht das weiter und die Arzte sind ja dann doch ziemlich straight ,bopbopbopbopbop’ ,

,dedededede’, so das ist so rein das Medizinische aber, was das so mit einem persénlich auch
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macht, finde ich damit bleibt man so ein bisschen alleine. Und wenn man sich dann nicht selber

hilft, dann steht man natiirlich alleine, finde ich” (w, 51).

3.2.1.4 Erfolgsaussichten

Therapieform und -ablauf

Erfolgsaussichten

o prozentuale Minderung der Rezidivs- und Sterbefélle erwartet

o sinkende Akzeptanz bei zu geringer Erfolgsquote

o Abwagung der Erfolgsquote mit den therapiebedingten Begleiterscheinungen
o zunehmende Erfolgsquote bei steigenden Nebenwirkungen erwartet

o keine zunehmende Erfolgsquote bei steigenden Nebenwirkungen erwartet

o prozentuale Minderung der Rezidivs- und Sterbefalle um 90-100 % erwartet (alle
Szenarien)

o vollstandige Heilung nicht moglich
o Therapieakzeptanz ohne signifikante Minderung der Rezidivs- und Sterbefille:

- Allgemein

- Szenario 1

- Szenario 2

- Szenario 3

- Szenario 4

- Szenario 5

- Szenario 7

- Szenario 8

- Szenario9

- Szenario 6+ 10

o Rezidiv und Versterben dhnlich gewichtet

o Erhohte Akzeptanz von Rezidiven gegenliber Primartumor
o Sterberisiko bedeutsamer als Rezidivrisiko

o Unklarheit Giber Gesundheitszustand bei Rezidiv

o Starkere Gewichtung des Rezidivrisikos (70 %) gegeniiber Sterberisikos (50 %)

Die Erfolgsaussichten waren fiir die Teilnehmer Uber die Gesamtdauer der Interviews ein sehr

ausschlaggebendes Motiv bei der Bewertung der adjuvanten Therapie. Die Bedeutung der
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Erfolgsaussichten bei der Wahl einer Therapie kann einerseits damit erklart werden, dass sie einen
signifikanten Einfluss fur die Teilnehmer hatten. Anderseits wurden die Teilnehmer im vorherigen
Fragebogen gebeten, fiir verschiedene Szenarien das Riickfallrisiko und die Sterbequote anzugeben,
bei denen sie bereit waren, die adjuvante Therapie mit entsprechenden Nebenwirkungen in Kauf zu
nehmen. Dadurch wurde indirekt nach den Erfolgsaussichten gefragt (s. Anhang, A3 GERMELATOX
Fragebogen (Ausschnitt, S. 5-6)). Die zwei Parameter, Rickfallrisiko und Sterbequote, wurden im
Fragebogen aufgefiihrt, da in der Onkologie das Gesamtiiberleben (OS) und Rezidiv-freie-Uberleben
(RFS) als Endpunkte bei der Bewertung von klinischen Studien zu Medikamenten herangezogen

werden (Wilson et al. 2015).

Grundsatzlich waren die Teilnehmer der Auffassung, dass eine adjuvante Therapie eine bestimmte
prozentuale Minderung der Mortalitats- oder Rezidivrisikos bewirken sollte, um hinsichtlich ihrer
Nebenwirkung akzeptiert werden zu kénnen. Bei vielen Teilnehmern nahm die Akzeptanz bei einer zu

geringen Erfolgsquote gegeniber der Krebserkrankung ab.

P9: ,Ja, ich hab halt fiir mich gedacht, dass das schon eine grofie kérperliche Belastung, ne
grofSe kérperliche und psychische Belastung ist. Und da erwarte ich dann tatséchlich aber auch
ne héhere Wirksamkeit. Also, wenn ich sowas liber mich ergehen lasse, dann méchte ich
tatséichlich auch wissen, dass mehr als, (iberspitzt gesagt, ein Patient von 50 das (liberlebt, so.
Also dann, wenn man mir nur jetzt sagen kann: ,ok du musst da extrem viel auf dich nehmen
aber die Chance, dass du das Ganze (iberlebst, sind sowieso nur zehn oder zwanzig Prozent’, ja
da muss man dann halt fiir sich auch abwdgen, nimm ich das jetzt auf mich oder akzeptiere ich

das, dass ich daran Versterben werde“ (w, 48).

Der erwartete Erfolg in Bezug auf das Auftreten eines Rezidivs oder die Verlangerung des
Gesamtiberlebens ist signifikant mit dem Schweregrad der therapeutischen Nebenwirkungen und den
daraus resultierenden Einschrankungen der Lebensqualitdt assoziiert gewesen. Viele Teilnehmer
beschrieben, dass sie hier wahrend des Ausfiillens eine Art ,Erfolgs — Nutzen’ Abwagung trafen, wobei
sie die Erfolgsaussichten mit dem AusmaB an Begleiterscheinungen wie Nebenwirkungen und

Lebensqualitdt gegeniiberstellten (s. Kapitel 3.2.4. methodisches Vorgehen).

P15: ,Also, fiir was das so dieses Verhdltnis eben. Also, Erfolgsquote im Verhdltnis auch dann
eben zu der Lebensqualitdt. Also, dass dann die Begleitwirkungen oder -erscheinungen nicht so
gravierend sind dann halt. (...) Und das ist fiir mich wirklich eine Abwdgungsgeschichte, wie
dann eben auch im Hintergrund, welchen Erfolg man sich davon versprechen kann, wie wirklich
grof8 die Heilungsquote dann auch tatsdchlich ist, voraussichtlich wird, ne, das im Verhdltnis

dann zu setzten” (w, 61).
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P14: ,Und zu dem, und das ist dann der Nutzen, Nutzen-Relation zum Einsatz, also Erfolgs- und
Nutzen-Relation, das muss man ja gucken, wie ist, wie ist die Quote, mit welcher
Wahrscheinlichkeit stehe ich nachher gestérkter im Kampf gegen Melanome da. Und das ist
natiirlich eine 30-prozentige Wahrscheinlichkeit, dass es nicht funktioniert, ist eine emens
grofie ne. Und deswegen habe ich da dann auch die geringe, die geringste Akzeptanz

angegeben, weil das nattirlich, der Frustfaktor ist am gréfsten ne” (m, 61).

Mit zunehmenden Nebenwirkungen nahm bei vielen Teilnehmern die Toleranz gegeniiber der
Therapie ab. Daher waren viele Patienten der Ansicht, dass ein intensiveres Auftreten von

Nebenwirkungen mit einer hoheren Erfolgsaussicht einhergehen sollte.

P10: ,Die Erfolgsquote miisste héher also mit den Einschrinkungen und den Risiken des
Behandlungsverfahrens, dann muss das Licht am Ende des Tunnels ein bisschen heller sein“ (m,

56).

Wahrend des gesamten Fragebogens danderten andere Teilnehmer ihre fiir eine Therapieakzeptanz
erforderliche Rezidiv- oder Sterbequote nicht. Diese Teilnehmerin begriindete ihr Vorgehen damit,
dass Sie eine Verbesserung ihres Gesundheitszustands anstreben wirde (Interaktion: Gefiihle und

personliches Empfinden = Optimismus und Hoffnung, Kapitel 3.2.3.1).

P13:,,Wenn man jetzt sagt, gut aber von 70 Patienten schaffen es dann 50 oder da wird der
Riickfall verhindert oder, da bin, ich bin eigentlich da auch bei geblieben. Ich hab mir auch
nochmal Gedanken gemacht, weil ich denk, soll ich das jetzt nochmal verdndern von einem
Szenario zum ndchsten? Ne denke ich nicht, ne. Weil das geht einfach darum, ich méchte ja
gesund werden wieder und ich méchte nicht versterben, deswegen hab ich das gleich gewertet”

(w, 51).

Andere Teilnehmer begriindeten ihre Konstanz bei ihren Angaben mit Schwierigkeiten beim Ausfiillen
des Fragebogens (s. methodisches Vorgehen—> Schwierigkeiten + Prozess des Ausfillens >

Schwierigkeiten beim Ausfillen Riickfallquote, Kapitel 3.2.4.3).

P6: ,,Ja. Da kommen wir genau an das Problem ran, dass ich mich da recht schlecht
reinversetzen kann. Und ich hab dann irgend ne Zahl genommen. Die hab ich glaub ich auch

bei den anderen Szenarien so gelassen, weil's einfach schwierig ist fiir mich” (m, 70).

Ein Teilnehmer gab Uber alle Szenarien hinweg eine Verhinderung der Riickfall- und Sterbequote von
90-100 % an, konnte aber diese Ansicht nicht weiter erldutern. Die Herangehensweise der Teilnehmer

beim Ausfilllen des Fragebogens wird unter dem Cluster ,methodisches Vorgehen’ und der
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Oberkategorie ,Abwagung und Entscheidungsprozess’ konkret beschrieben (s. Kapitel 3.2.4.2
Abwagung und Entscheidungsprozess). Bei der Angabe der Rickfall- und Sterbequoten
berlicksichtigten viele bei ihrer Antwort den Grundgedanken, dass eine hundertprozentige
Erfolgsquote in der Medizin nicht moglich ware. Im Hinblick auf die Schwere der Erkrankung
versuchten sie eine ,realistische’ Erwartung an eine medizinische Therapie anzugeben, auch wenn sie

sich eine hohere Erfolgsquote gewlinscht hatten.

P10: ,Also, ich glaube eine hundertprozentige Erfolgsquote, das wdre vermessen so was zu
verlangen ne. Also, (...) das kommt immer darauf an so die realistische Einschétzung ne. Also
wie, wohin kann das jetzt auch tatsdchlich fiihren. (...) Von daher bin ich so rein aus, ja meinen
Einschdtzungen heraus, dass irgendwo die Maximalquote des Erfolgs, ja die ist irgendwo, die
liegt nicht bei 100 Prozent. Sondern meine Einschdtzung ist, die liegt weiter runter. Und

deswegen auch diese Bewertung so ne“ (m, 56).

P11: ,Es ist ja von Prinzip wdre es ja sinnvoll es wiirde keiner mehr versterben und keiner mehr
einen Riickfall bekommen, aber das kann man ja mit solchen Therapien meistens auch nicht
aufwiegen. Schéner wir's ja, wenn man sagen kénnte, wenn 70, aber die Wahrscheinlichkeit
ist ja sehr gering. Da jetzt eine Therapie zu finden, dass das ebenso hundertprozentig klappt.
Und dann auch wiederum bei den wenigen Nebenwirkungen ist es unheimlich schwer, ja eine

hundertprozentige Sicherheit zu geben” (w, 51)

Flr einen GroRteil der Befragten, waren die dargestellten Szenarien ohne Nebenwirkungen (Szenario
1, 4 und 8) sehr akzeptabel, weswegen sie die notwendige Erfolgsquote nicht signifikant erhdhten. Fir
einen Teil der Interviewten traf dies ebenfalls fir die Szenarien mit leichten bis maRigen
Nebenwirkungen (Szenario 2, 5, 9) und zusatzlich verdnderten Blutwerten (Szenario 6, 10) zu. Auch
wenn diese Nebenwirkungen fiir die Teilnehmer mit einem Verlust der Ertraglichkeit der Therapie
einhergehen, veranderte das nicht die Sichtweise auf die als notwendig erachteten Erfolgsaussichten

hinsichtlich Rezidiv- und Sterberisiko.

Zwei Teilnehmer duRerten die Bereitschaft, die adjuvante Therapie trotz starker Nebenwirkungen
(Szenario 3 und 7) auch bei geringen Erfolgsaussichten zu akzeptieren. Eine Teilnehmerin begriindete
dies damit, dass es keine alternative Therapie gabe und wiirde daher der Meinung und dem Vorschlag
des Arztes vertrauen (s. Interaktion: Therapieform und -ablauf = ,Entscheidungshilfen’ und

JInformationsquellen‘—> Kapitel 3.2.1.3).
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P5: ,Auch da ist wieder meine Einstellung, ,ich habe ja keine andere Wahl‘. Wenn der Arzt sagt
,So, das machen wir jetzt so und das ist fiir Sie jetzt die beste Therapie’, wiirde ich sofort ja

sagen”(w, 52).

Ein anderer Teilnehmer begriindete seine niedrigen Erfolgsaussichten damit, dass er die adjuvante
Therapie akzeptieren wiirde, um eine in seinen Augen gravierendere Chemotherapie zu verhindern (s.

Interaktion: Geflihle und persénliches Empfinden = Erfahrung mit Krankheiten, Kapitel 3.2.3.4).

P17:,Ja klar, muss man, wenn diese anderen Sachen nicht geholfen haben. Man will ja nicht
gleich ins volle Krasse, was es auch gibt, da einsteigen, man will dann, das, was man
auszuhalten, der Kérper schafft, dann sollte man das schon mal annehmen. (...) Ja mit Chemo
und so was nicht alles dazu gehért, das ist ja dann das Schlimmste, wo die Heilung vielleicht

gut ist aber noch ein bisschen extremer ne als jetzt diese Sache” (m, 47).

In diesem Kontext ist zu berlicksichtigen, dass die meisten Schwierigkeiten wahrend des Ausfiillens des
Fragebogens auf die Erfassung von Rickfall- und Sterbequote zurlickzufiihren waren. Deswegen
sollten die von den Teilnehmern gewahlten Abstufungen weniger akribisch betrachtet werden. Das
methodische Vorgehen der Teilnehmer beim Ausfiillen des Fragebogens wird unter dem Cluster

,methodisches Vorgehen’ detailliert beschrieben (s. Kapitel 3.2.4).

Bei der Nachfrage der Bedeutsamkeit des Sterbe- und Rezidivrisikos gewichteten Teilnehmer das

Auftreten eines Rezidivs und das Versterben oft dhnlich:

P16: ,Aso, das hab ich, war ja 50 von denen vom Riickfall, oder Versterben, hab ich das jetzt

nicht grof3 differenziert. Also das hab ich schon dhnlich gesehen” (m, 35).

Fiir einige war das Sterberisiko von groRerer Bedeutung als die Riickfallverhinderung. Eine
Teilnehmerin begriindete ihre Ansicht damit, dass ein Rezidiv gesundheitlich weniger gravierend sein

kénnte als der Primartumor und somit fiir sie weniger relevant sei als das Gesamtliberleben:

P7: ,Ja, ich denk mir immer so bei dem Rlickfall, also ich geh bei dem Riickfall davon aus. Dann
heifdt es ja nicht, dass selbst wenn die Menschen einen Riickfall erleiden, dass es wieder so
schlimm ist. Also dass es wieder so richtig schlimm ist. So, und das ist fiir mich nochmal was
anderes, als wenn ich jetzt sag, oder mir vorstelle, wie viele Menschen wiirden daran sterben,

also tatsdchlich auch dann wirklich sterben” (w, 37).

Im weiteren Verlauf schilderte dieselbe Interviewteilnehmerin die Relevanz der Riickfallpravention in

Bezug auf die Lebensqualitat (s. Interaktion: Lebensgestaltung = Lebensqualitat, Kapitel 3.2.2.4).
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P7: ,Also, wenn sie das besiegt haben, aber die Wahrscheinlichkeit ja dann gegeben ist, dass
sie wieder einen Riickfall erleiden ist immer die Frage, wie geht’s denen dann und wie ist die
Lebensqualitdt in diesen fiinf Jahren, wenn sie vielleicht erst am Ende der fiinf Jahre wieder
einen Riickfall erleiden. (...) So bin ich da ein bisschen vorgegangen, weil man da ja nie genau
differenzieren kann, ok wann erleiden sie einen Rlickfall und wie wére das genau und wie ist
es. Und bei dem Sterben ist ja so, dass dann tatséichlich so, dass dann weniger Menschen
sterben. (...) Ja, ich denk mir immer so bei dem Riickfall, also ich geh bei dem Riickfall davon
aus. Dann heifst es ja nicht, dass selbst wenn die Menschen einen Riickfall erleiden, dass es
wieder so schlimm ist. Also, dass es wieder so richtig schlimm ist. So, und das ist fiir mich
nochmal was anderes, als wenn ich jetzt sag, oder mir vorstelle, wie viele Menschen wiirden

daran sterben, also tatsdchlich auch dann wirklich sterben” (w, 37).

Sie beschrieb Schwierigkeiten bei der Gewichtung der Bedeutung einer Rickfallverhinderung im
Vergleich zu der Verhinderung des Versterbens. Wahrend das Verhindern des Versterbens ein klarer
Bewertungsparameter ware, bestlinden fiir sie bei einer Verhinderung des Rezidivs Unklarheiten tber
den kérperlichen und gesundheitlichen Zustand. Ahnlich wie diese Teilnehmerin begriindeten damit
auch andere Befragte ihre Sichtweise, dass flir sie das Sterberisiko einen gréoReren Stellenwert
aufwiese. Die Bedeutung des Gesamtiiberlebens liberwiege, da der Tod im Gegensatz zum Riickfall als
endglltig betrachtet werde. Die nachfolgende Teilnehmerin hob hervor, schon 6fters an einem
malignen Melanom erkrankt zu sein. Diese Riickfadlle konnten nach operativer Entfernung auch ohne
weitere Behandlung geheilt werden. Das Rezidiv ist folglich therapierbar und somit nicht irreversibel

wie der Tod.

P3: ,Also, ich denke der Tod ist ziemlich endgiiltig, das wiegt schwerer (...) (schnauft). (...) Und
eh, da dann eben noch einmal die Unterscheidung, ob nur das Risiko besteht, dass man einen
Riickfall erleidet. Weil, wenn ich das jetzt so betrachte, ich hab das ja auch mehrfach gekriegt,
ohne, dass ich eben jetzt eine Behandlung hatte, weil eben das Risiko so grofs gewesen widre.
Oder aber eben jetzt schon die direkte Bedrohung durch den Tod, weil das ist etwas, was dann

nicht mehr beeinflussbar ist, ne” (w, 59).

Eine andere Teilnehmerin gab eine héhere Risikoreduktion beim Rickfall als beim Versterben an, da
im Fragebogen ein hoheres Risiko fiir den Rickfall mit 70 von 100 angegeben ist als beim Versterben,

mit 50 von 100 Patienten.

P10: ,Eh ne, das hab ich eigentlich versucht so ein bisschen gleich zu gewichten, wobei meine, also
meine, oder sag ich mal meine Gewichtung da eher bei den Riickfallquoten dort etwas héher

angesiedelt wurde {(...), weil da einfach, also ich finde die Riickfallquote, ich hab da keine
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Einschdtzung, aber ich finde bei 70 von 100, also bei 70 Prozent eine Riickfallquote finde ich im
Prinzip relativ hoch so. (...) Vom Grundansatz her. Und deswegen hatte ich gesagt, so ne dann
wiirde ich, wenn die Erfolgsaussichten bei der Riickfallquote etwas héher sind, deswegen hatte ich

da auch eine etwas héhere Zahl genommen als (...) bei den Versterbens-Féllen” (m, 56).

3.2.1.5 Nebenwirkungen

Therapieform und -ablauf

Nebenwirkungen

o Szenarien ohne Nebenwirkungen ertraglicher
o Szenarien ohne Nebenwirkungen hundertprozentig ertraglich
o Auftreten nicht genannter Nebenwirkungen

o leichte bis maRige Nebenwirkungen verringern Ertraglichkeit und Akzeptanz
unwesentlich

o leichte bis maRige Nebenwirkungen verringern Ertraglichkeit und Akzeptanz deutlich
o leichte bis maRige Nebenwirkungen nahezu unertraglich

o starke Nebenwirkungen oder Riickkehr verringern Ertraglichkeit und Akzeptanz
erheblich

o starke Nebenwirkungen oder Riickkehr nahezu unertraglich

o Kombination aller im Szenario genannten Nebenwirkungen flihren zu verringerter
Ertraglichkeit

o belastende Nebenwirkungen:

- Magen-Darm-Probleme

- Erbrechen

- Mudigkeit, Schwache und Niedergeschlagenheit

- Hautprobleme

- Kopfschmerzen

- Gelenkschmerzen

- Gewichtsabnahme

- Herz-Kreislauf Probleme

- Schnupfen

- Erkaltungs- und grippedhnliche Symptome
o ertragbare Nebenwirkungen:

- Erkaltungs- und grippedhnliche Symptome

- Durchfall

- Hautausschlag
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o medikamentds behandelbare Nebenwirkungen ertraglich

o keine weiteren Medikamente wegen Nebenwirkungen einnehmen

o lieber Schmerzen ertragen als andere Auswirkungen

o verdndertes Blutbild verringert Ertraglichkeit

o verdndertes Blutbild besorgniserregend

o verdndertes Blutbild beeinflusst Ertraglichkeit nicht

o Wahrscheinlichkeit von Nebenwirkungen beeinflusst Ertraglichkeit
o Haufigkeit und Dauer der Nebenwirkungen beeinflusst Ertraglichkeit

o Nebenwirkungen und Folgeschdden Gber Therapiedauer hinaus verandern Akzeptanz
negativ

o Geringere Akzeptanz bei Beeintrachtigung von Organen und Kérper
o Risiko-Nutzen Abwdgung der Therapie

o potenziell toédliche Nebenwirkungen als belastend empfunden

Die im Fragebogen jeweils zuerst geschilderten Szenarien zu der zielgerichteten Therapie, der
Immunmonotherapie, wie auch der Immunkombinationstherapie, beinhalteten fiir die Befragten
keine weiteren Nebenwirkungen. Diese ersten Szenarien wurden von einem GrofRteil der Teilnehmer
als sehr ertraglich empfunden, was sie im Fragebogen durch eine Angabe einer Ertraglichkeit von 100

Prozent zum Ausdruck brachten.

P4: ,Ja, das wdre fiir mich (atmet aus) ganz aufSer Frage. (...) Also ohne Nebenwirkungen, das
ist ein absoluter Traum (lacht). Das ist einfach so. So und das, klar. Das wiirde ich dann natiirlich
auch zu 100 Prozent dann auch machen WOLLEN, ja. Dann schon, ne? Klar. Ja. Ja, weil ja, wie

gesagt die Nebenwirkung ist ja schon ein entscheidender Faktor letztendlich, ne?* (w,52)

Ahnlich viele Teilnehmer gaben in den ersten Szenarien ohne Nebenwirkungen keine
hundertprozentige, aber dennoch eine sehr hohe Ertraglichkeit der adjuvanten Therapie an und
begriindeten dies im Interview mit einem Ausbleiben der Nebenwirkungen. Diese Teilnehmerin hob

die Nebenwirkungen als ausschlaggebendes Motiv bei der Bewertung der adjuvanten Therapie hervor:

P12:,Ja, weil keine Nebenwirkungen waren, ne, sagten Sie doch ne. Bei mir ist das wirklich der
Knackpunkt mit den Nebenwirkungen, je mehr Nebenwirkungen. Dann wiirde ich auch in Kauf
nehmen da alle drei Wochen zur Infusion zu fahren oder so. Wenn sich das (iber ein Jahr

hinzieht, wenn das nebenwirkungsfrei ist, ist das ok” (w, 71).

Eine Teilnehmerin empfand die Szenarien ohne auftretende Nebenwirkungen als weniger ertraglich,

da sie aus personlicher Sicht immer schlechte Erfahrung mit dem Nebenwirkungsprofil von
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Medikamenten gemacht habe (s. Interaktion: Gefuihle und persdnliches Empfinden = Erfahrung mit

Krankheiten, Kapitel 3.2.3.4).

P2: ,Ja, dass sie vielleicht ja doch Nebenwirkungen haben. Meistens haben die Tabletten ja
auch Nebenwirkungen. (...) Bei mir sind die Nebenwirkungen immer ziemlich stark, die kommen

immer alle vor” (w, 76).

Leichte bis maRige Nebenwirkungen fiihrten bei den Befragten nur zu unwesentlichen Veranderungen
in der Angabe der prozentualen Ertraglichkeit. Ebenso verhielt es sich bei der Akzeptanz der Therapie,
die anhand der Rezidiv- und Sterbequote gemessen wurde. Ahnlich wie dieser Teilnehmer stellten
auch weitere Teilnehmer das Ausmall an Begleiterscheinungen der Schwere der Krebserkrankung

gegenlber, um die Ertraglichkeit zu bewerten:

P3: ,Eh, (schnauft). Also was mir jetzt wichtig war, dass es also, wenn leichte-. Diese
Unterscheidung leichte Nebenwirkungen, die man eben auch Vvielleicht so wie
Erkdltungskrankheit oder so hat, ich finde die stehen eben in gar keinem Verhdltnis zu der, eh,
Lebensbedrohlichkeit, eh dieser Sachen. Also sowas wiirde ich eigentlich immer sofort machen.
Wenn ich da eine Chance hab, dass es mir dann eben gut geht, ich gesund werde, das-, dann
finde ich eigentlich so leichte Einschriinkungen, oder Gegebenheiten, finde ich nicht weiter

tragisch, die wiirde ich sofort in Kauf nehmen dafiir” (w, 59).

Indes bewirkten die leichten bis malligen Nebenwirkungen bei anderen Teilnehmern einen deutlichen
Verlust der Ertraglichkeit und Akzeptanz der Therapie. Die leichten bis maRigen Nebenwirkungen
flihrten bei manchen Befragten zu einem signifikanten Einbruch der Ertraglichkeit der Therapie, die sie

aber dennoch akzeptieren wiirden, wie der folgende Teilnehmer beschrieb:

P14: ,Aber naja die Nebenwirkungen, ich sag mal Sie haben ja die verschiedenen Szenarien
dargestellt in Inrem Fragebogen und ich glaube schon bei den mittelgradigen Nebenwirkungen
féingt es an unlustig zu werden ne. Da sind die Beschreibungen schlicht selbsterkldrend glaub
ich. (...) Dass man sagt naja toll ist was anderes, aber wenn's dann sein soll, wenn man sich zu
dieser Therapie entschied, dann nimmt man das auf sich, gut aber Freude bereitet es nicht. Also
ich hab so, fiir mich war so auf einer Skala von null bis hundert ist es eben so der
mittelpréichtige, das mittelprdchtige Empfinden ist 50. Ich find's nicht toll, aber es ist
hinnehmbar. Also wire das fiir mich 50. ,Was mut dat mut’, wie der Norddeutsche so sagt” (m,

61).
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Leichte bis maRige Nebenwirkungen wurden von anderen Teilnehmern als gravierend bezeichnet und
verdanderten die Akzeptanz und Ertraglichkeit der adjuvanten Therapie erheblich, so wie diese

Teilnehmer erklarten:

P2: ,Ja, ja. Da wiirden andere vielleicht sagen: ,Ach, ist nicht so schlimm', aber ich fand das

ziemlich schlimm, schon mal. Das alles so mit der Ubelkeit und mit Gewichtsabnahme* (w, 76).

P4: ,(atmet aus, Pause) Ja, wie gesagt die Nebenwirkungen, das ist ja das. Die
Nebenwirkungen, da habe ich echt ein bisschen Angst vor, muss ich sagen (lacht). Das ist
einfach... wie gesagt die die Therapie, wie sie stattfindet ist fiir mich VOLLIG zweitrangig, aber

diese Nebenwirkungen, das ist so ein bisschen mhm* (w, 52).

Bei der Einschatzung der Sichtweise der Teilnehmer zu den unterschiedlich starken Nebenwirkungen
sollte die Abwagung und Entscheidungsfindung bedacht werden (s. Interaktion, methodisches

Vorgehen = Abwagung und Entscheidungsprozess, s. Kapitel 3.2.4.2).

Starke Nebenwirkungen, die jeweils das letzte Szenario einer Therapie charakterisierten oder das
insgesamt letzte Szenario, in dem sich die Teilnehmer vorstellten, ein Rezidiv zu erleiden, fliihrten bei

einem Grol3teil der Teilnehmer zu einer dulSerst kritischen Beurteilung der Therapie.

P4: ,Ja, ich weifs es, wie gesagt 50, ich héitte eher noch weniger tendiert, aber ich hdtte mir
dann doch so, im Endeffekt habe ich so gedacht, ,Na, hdtte ich so die Waage, vielleicht ldsst
man sich da doch dieses Hintertiirchen offen, dass man es doch noch mal probiert dh... trotz
dieser massiven Nebenwirkungen’, aber (atmet aus) ja wie gesagt. Jetzt aus JETZIGEM Stand

hdtte ich das eher abgelehnt, ne?“ (w, 52).

Wie diese folgende Teilnehmerin, zweifelten auch einige andere Teilnehmer an, die Therapie bei
starken Nebenwirkungen oder bei einer Riickkehr des Melanoms anzunehmen und erwogen die

Behandlung ganzlich abzulehnen:

P 17: ,(..) wie auch immer das Herz dann funktioniert oder das Blut irgendwas ne, kann man
ja dann nie beeinflussen, das ist dann der Kérper. Der Kérper sagt einem das und dann muss
halt noch der Verstand da sein. Und wenn das dann der Verstand sagt, dann brech ich das ab,
dann ist das fiir mich irrelevant. Dann hér ich damit auf. Dann lebe ich lieber mit dem, als so

eine Therapie anzunehmen, wenn mir das nicht guttut, vom Verstand her” (m, 47).

Die Akzeptanz der Therapie war maligeblich von den Nebenwirkungen der Therapie abhangig. Einige

Teilnehmer beschrieben Szenario lbergreifend, dass zunachst keine einzelne Nebenwirkung die
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Akzeptanz verringerte, sondern die Kombination aller genannten Nebenwirkungen zur Herabstufung

der Ertraglichkeit fiihrte.

P4: ,Ja, das ist ja die Summe. (...) So eine Nebenwirkung wiirde das wahrscheinlich nicht so
ausmachen, aber so diese Kombination aus allem, ne? Das ist so dieses immer noch ne Schippe

obendrauf” (w, 52).

Dennoch wurden von den Teilnehmern auch einige konkrete Begleiterscheinungen durch die Therapie
gehauft als belastend empfunden, wie ,Magen-Darm-Probleme’ (15 Teilnehmer) und ,Midigkeit,
Schwache und Niedergeschlagenheit’ (10 Teilnehmer). Dabei wurden diese zwei Kategorien haufig in
Verbindung miteinander erwahnt und mit einem Verlust der allgemeinen Aktivitat und Bettlagerigkeit
begrundet (s. Interaktion: Lebensgestaltung = Alltagsaktivitaten, Kapitel 3.2.2.1; Lebensgestaltung =2
hausliches Umfeld - Kapitel 3.2.2.2).

P15:,Das Rausgehen in die Natur oder ich mein gut, einfach dann nur Spazierengehen oder ja,
ich fahre gerne Fahrrad oder fahre auch gerne mal irgendwie ans Wasser, gehe an der Elbe
spazieren und solche Dinge halt. Und dann, wenn man sich kérperlich schon total matt und iibel

halt einfach fiihlt, dann traut man sich dann auch gar nicht aus dem Haus dann” (w, 61).

P6: ,Ja, vor allem diese, ah, was ich jetzt noch weifs Ubelkeit und Niedergeschlagenheit und
Bett, im Bett bleiben miissen und all solche Sachen, die wirken sich fiir mich schon wieder
deutlich aus. (...) Ja, fiir die allgemeine Aktivitdt, die ich normalerweise habe. Das wird mich

schon ziemlich, oder stdrker betreffen, stdrker beriihren” (m, 70).

Zusatzlich zu der Unterkategorie ,Magen-Darm-Probleme’ ist als separate Unterkategorie ,Erbrechen’
als belastende Nebenwirkung im Kategoriensystem aufgefiihrt worden, da es wiederholt in den
Interviews vorkam, dass die Befragten das Erbrechen als entscheidende Nebenwirkung bei der

Ertraglichkeitsherabstufung der Szenarien nannten.

P10: ,Da stand auch immer irgendwie, ja irgendwo stand mal, nur Ubelkeit und nicht Ubelkeit
und Erbrechen, da war das fiir mich einmal so ein Unterschied, wo ich dachte, na haben sie sich
da nur verschrieben und das einfach nicht, das Erbrechen nicht mitgeschrieben oder ist das
tatséichlich nur dann so. Das war fiir mich bei irgendeinem Punkt, so ein bisschen, wo ich dann
sagen kénnte, ja ok, wenn's dann nur das bléde Gefiihl in der Magengrube ist, dann ist das das
eine, aber bis es dann eben, wenn es dann zu keinen weiteren Ereignissen kommt, dann ist das
fiir mich nicht ganz so dramatisch, dass méglicherweise das mein Unterscheidungskriterium

war“(m, 56).
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Die im Fragebogen ebenfalls erwdhnten moglichen ,Hautprobleme’ (6 Teilnehmer) stellten fiir einige
Teilnehmer ein Motiv dar, welches die adjuvante Therapie weniger ertraglich machte. Oftmals wurde
das verdanderte Hautbild mit einer Beeintrdchtigung der Lebensqualitdt in Verbindung gebracht (s.
Interaktion: Lebensgestaltung = Lebensqualitét, Kapitel 3.2.2.4). Zudem schilderte diese Teilnehmerin
die belastende Auswirkung der Hautprobleme auf die Psyche (s. Interaktion: Gefiihle und personliches

Empfinden = Psychische Belastung, Kapitel 3.2.3.2).

P7: ,Oder, dass man eine total schlechte Haut kriegt. Also das fdnde ich schon, das
beeintrdchtigt ja schon ganz schén die Lebensqualitét, ne. Und man das vielleicht in Kauf
nehmen muss, dass man, ja ein paar Tage im Bett liegt und nicht viel machen kann. (...) Ja, das
wdre was, was mich sehr stéren wiirde. Das ist natiirlich nur subjektiv und macht ja jetzt, ich
sag mal, mit dem Kérper keine Symptome und so weiter. Aber, wenn man sich nicht wohl fiihlt
in seiner Haut und ich sag mal, sowieso schon so krank ist, dann, wenn man wirklich so diese
Diagnose hat, dann ist es glaub ich fiir den Heilungsprozess auch schwierig. (...) Ja, also ich denk
mal, wenn man das nimmt, man fiihlt sich dann wahrscheinlich sowieso schon schlecht mit so
einer Diagnose und wenn man dann noch schlecht im Gesicht aussieht und die Haut sich so
extrem verdndert und die vielleicht das aufSen auch sehen: ,Mh, die sieht aber komisch aus”.

Wenn man vielleicht auch auf den ersten Blick sieht so: ,ach, die ist krank, so* (w, 37).

Ein anderer Teilnehmer flihrte Kopfschmerzen als eine ,erhebliche’ Nebenwirkung an und begriindete
dies damit, dass die Kopfschmerzen zusatzliche Medikamente erforderlich machen wirden, was fiir
ihn eine spirbare Einschriankung der Lebensqualitat bedeuten wirde. (s. Interaktion: Therapieform

und -ablauf = Nebenwirkungen, Kapitel 3.2.1.5).

P 14: ,,Da fangen ERHEBLICHE Nebenwirkungen an, das ist ja nicht so, also wie soll ich sagen,
alles das, was Sie da schildern, hab ich bisher nie gehabt und méchte ich auch nicht. Also an
Kopfschmerzen, das sind ja ganz furchtbare Sachen alles und da wird ja durch eine préiventive
Behandlung die Lebensqualitit schon ganz erheblich eingeschrdnkt mit Folgemedikamenten
und so, vollig Spaf frei das Ganze. Und da ist natlirlich Ertréglichkeit, dass man sagt, find ich
deutlich herabgesetzt. Ich sag mal wdre ein Witz, wenn ich da auch 100 Prozent sage, finde ich

toll das Ganze ne” (m, 61).

In einem anderen Interview l6sten die ,Gelenkschmerzen’ eine Abwertung der Ertraglichkeit der
Therapie aus. Die Teilnehmerin wies anamnestisch eine Neuropathie auf, weswegen sie in der

Vergangenheit bereits negative Vorerfahrung mit dieser Begleiterscheinung erleiden musste.
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P2: ,Ja, das sind zum Beispiel die Gelenkschmerzen, die kbnnen nédmlich ganz schlimm sein bei
mir. (..) meine Neuropathie, das hat lange gedauert, da hatte ich auch, allerdings
hauptsdchlich in den Beinen, starke Schmerzen und das meinte ich jetzt. Das kann ganz schén

eklig sein” (w, 76).

Aufgrund von negativer Vorerfahrung gab dieselbe Befragte auch die Gewichtsabnahme als
belastende Begleiterscheinung der Therapie an. Zudem wiirde die Gewichtsabnahme ein Gefiihl der
Unsicherheit und Ungewissheit erzeugen, da die korperliche Ursache der Gewichtsabnahme nicht

zwangslaufig bekannt ware.

P2: ,Joa, und Gewichtsabnahme, das hab ich ja selbst erlebt. Das ist auch schlimm. (...) Weil

das, joa und wenn man nicht weif3, woher das kommt“ (w, 76).

Eine andere Teilnehmerin gab ,Herz-Kreislauf Probleme’ als ausschlaggebende belastende
Nebenwirkung an und begriindete dies mit der Sorge, dass die Beeintrachtigung des Herzkreislauf-
Systems Uber die Therapiedauer hinaus als Langzeitfolge zuriickbleiben kdnnte (s. Interaktion:
Therapieform und -ablauf = Nebenwirkungen, Kapitel 3.2.1.5; Geflihle und personliches Empfinden

- Psychische Belastung, Kapitel 3.2.3.2).

P7:,Ehm, also schwierig finde ich das, wenn man extreme Nebenwirkungen hat, wie irgendwie,
dass man Herz-Kreislauf Beschwerden kriegt. (...) Ja, ich mal mir das ja dann aus, und denk mir
ok ich mach das, dann hat man diese Nebenwirkungen und wenn man die Therapie dann
praktisch erfolgreich abgeschlossen hat und der Krebs kommt dann nicht zuriick, aber vielleicht
ist ja mein Herz krank oder ich hab irgendwelche anderen kérperlichen Beschwerden, ich kann
nicht mehr arbeiten, muss in Friihrente jetzt gehen, und so weiter auf Grund der

Nebenwirkungen. Ja, das wdre so das” (w, 37).

Erkaltungs- und Grippesymptome, als mogliche Nebenwirkungen der adjuvanten Therapie, wurden
unter den Teilnehmern sehr unterschiedlich bewertet. So erwahnte dieser Teilnehmer beispielweise,

dass ihn ,Schnupfen’ stark beeintrachtigen wirde:

P3: ,Also, ich neige sonst eben (iberhaupt nicht zu Schnupfen. Also, das ist, Gott sei Dank, ich
habe zwar viel, aber das krieg ich nun eigentlich nie und ja, sowas wiirde mich dann

abschrecken ne” (w, 59).

Andere Teilnehmer empfanden Fieber und Schittelfrost als gravierende Begleiterscheinung:
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P14: ,Wenn ich fiebrig und mit Schiittelfrost, ich wollte gerade sagen, also wie gesagt es geht
nicht um Sie, aber haben Sie sowas schon Mal gehabt, das ist Spaf3 frei nicht, also das ist nicht

schén ne” (m, 61).

Demgegeniiber stuften andere Befragte grippedhnliche Symptome als ertragliche Nebenwirkungen
ein, da sie die grippedhnlichen Symptome in ein Verhaltnis zu der Schwere der Krebserkrankung
setzten. Diese wurde gesundheitlich als deutlich gravierender bewertet, was die grippedhnlichen
Symptome fir die Befragten wiederum ertraglicher machen wirden, wie der folgende Teilnehmer

erklarte:

P 16: ,Und da bin ich so vorgegangen wie bei dem davor, nur halt das ich, ich sag mal Husten,
Fieber, das sind ja im Verhdltnis zu der Erkrankung ja noch relativ geringe Symptome.
Deswegen bin ich immer noch recht weit oben, sag ich mal, weil man ja doch irgendwie am
Leben héngt. Aber wenn das, das war ja fiir einen (iberschaubaren Zeitraum oder da ein Jahr
und nicht fiir immer, von daher hab ich eben auch da gesagt, das ist noch durchaus ertrdglich

halt“ (m,35).

Diese Teilnehmerin kommentierte die Ertraglichkeit von grippeahnlichen Symptomen damit, dass man
sich mit diesen Nebenwirkungen auch ohne Krebserkrankung und adjuvante Therapie arrangieren

musste:

P9: ,Ansonsten glaube ich, bin ich eigentlich relativ hart im Nehmen, also wie gesagt,
Erkdltungssymptome, oder selbst Symptome einer leichten Grippe. Ja, das hat man auch im
normalen Leben, mal ohne, dass man dann halt eine Krebstherapie macht. Also, das find ich

auch noch nicht so dramatisch” (w, 48).

Hautprobleme und Durchfall wurden von anderen Teilnehmern ohne spezifische Begriindung als

selbstverstandlich akzeptable Nebenwirkungen wahrgenommen.

P6: ,,Dass man tatséichlich doch ziemlich beeintrdchtigt ist. Das ist in dem zweiten Szenario,
eigentlich, fiir meine Begriffe, ja noch nicht der Fall. Das heifst also, ja, mit Hautausschlag oder

irgendwas, das ist noch nicht so schlimm*“ (m, 70).

P7: ,Wenn man sich gelegentlich mal schlapp fiihlt oder mal nicht gut drauf ist oder es geht
einem schlecht, oder man hat grippedihnliche oder Durchfall oder so. Gelegentlich kénnte ich

damit leben” (w, 37).

Zwei Teilnehmerinnen kamen zu dem Schluss, dass die Nebenwirkungen akzeptabel waren, die gut

durch die Einnahme zusatzlicher Medikamente oder Tabletten zu behandeln sein wiirden.
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P9: ,Also, das find ich auch noch nicht so dramatisch. Und solange man diese Nebenwirkungen
dann auch behandeln kann, indem man dann, was weifd ich, Ibuprofen einnimmt oder

sonstiges, joa, schreckt es mich auch noch nicht so wirklich ab“ (w, 48).

Andere Teilnehmer vertraten die gegensatzliche Meinung und stuften Nebenwirkungen, die eine
zusatzliche Medikamenteneinnahme erforderlich machen wiirden, als belastend ein. Diese
Teilnehmerin belegte ihre Sichtweise zudem mit eigenen Erfahrungen bei ihrer Krebserkrankung und
erfolgter Therapie in der Vergangenheit (s. Interaktion Gefuhle und personliches Empfinden—>

Erfahrung mit Krankheiten, Kapitel 3.2.3.4):

P15: ,ich muss lhnen dazu sagen, ich nehme eigentlich nie Medikamente, héchstens mal,
wenn’s ganz ganz schlimm ist, mal ein bisschen was Homéopathisches. Und wenn's gar nicht
mehr anders geht und wenn ich dann tatsdchlich mal so ein paar schlimme oder heftigere
Sachen nehmen muss, da hab ich dann schon immer so heftige Nebenwirkungen, also bei ganz
normalen Geschichten. Auch damals bei meiner ersten grofien Krebsgeschichte, alleine diese
Schmerzmittel halt, da hab ich so diese Miihle eben. Das schlégt dann auf den Magen und

Magendarmtrakt und das eben, diese ganzen Begleiterscheinungen” (w, 61).

Hinsichtlich einer zusatzlichen Medikamenteneinnahme vertrat die folgende Teilnehmerin die
personliche Ansicht, lieber Schmerzen ertragen zu wollen, ehe sie weitere Medikamente einnehmen

wirde:
P1:,Also, wiirde ich lieber Schmerzen ertragen als das Mittel zu schlucken” (w, 63).

Neben leichten bis maRigen Nebenwirkungen sind im jeweils vorletzten Szenario bei der Immunmono-
und Kombitherapie veranderte Blutwerte beschrieben. Im Vergleich zu vorherigen Szenarien sind die
verdanderten Blutwerte nicht von zusatzlichen splirbaren Nebenwirkungen begleitet. Die
Auffalligkeiten im Blutbild flihrten bei einem Grof3teil der Teilnehmer dazu, dass sich die Ertraglichkeit
der Therapie verringerte, da diese Veranderung von einigen Probanden als besorgniserregend
eingestuft wurde (s. Interaktion: Geflihle und persdnliches Empfinden—> Psychische Belastung, Kapitel

3.2.3.2).

P1:,Ja, diese Therapie, und dann ist es ja ganz schén schlimm. Wenn das Blutbild schon nicht
mehr stimmt und alles. Es ist eigentlich mit das Schlimmste. Nur, man muss auch irgendwie
durchstehen, versuchen, ne. Aber viele schaffen es ja nicht. Das ist das Problem. Zu viele nicht,
ne. (...) Doch, also das ist ja beunruhigend. Wenn das schon alles nicht mehr mitwill, wenn das

Blutbild dann nicht mehr stimmt. Wenn das dann abgebrochen wird. Also im Grunde, dann
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kann die Therapie dann nicht fortgefiihrt werden und der Krebs kann weiterwachsen, oder sich

weiter ausbreiten, ist ja schon so ein kleines Todesurteil im Grunde” (w, 63).

Einige Teilnehmer begriindeten ihre Besorgnis damit, dass auffallige Blutwerte als ein Hinweis auf eine
schwerwiegende Organschadigung angesehen werden kdnnten. Durch diesen Umstand beflirchteten
die Befragten bleibende Folgeerkrankungen (s. Interaktion Therapieform und -ablauf->

Nebenwirkungen, Kapitel 3.2.1.5).

P11: ,Ja, dass eben zusdtzliche Nebenwirkungen sind, wie die Blutwerte, schlechte Blutwerte
ist ja immer doch ein Risiko. Ob das nun fiirs Herz ist, es kommt ja immer darauf an welche
Blutwerte schlecht sind oder Leber. Das ja, ruft ja noch wieder andere Krankheiten hervor, die
man dadurch, Folgekrankheiten, eben kriegen kénnte. Von daher die eben weniger als die

andere” (w, 51).

Die veranderten Blutwerte hingegen wirkten sich nicht auf die Einschdatzungen anderer Teilnehmer aus

und hatten somit keinen Einfluss auf deren Beurteilung der Therapievertraglichkeit.

P17: ,Nein, natiirlich nicht, also das kann ja auch im normalen Leben so passieren, dass da
Blutwerte verdndert sind. Und, dass man dann eben drauf reagieren muss. Und wenn's extrem
halt dieses Medikament ist, wenn es unertréglich dann wdre, dann setzt man das ja auch ab
oder macht dann Pause ja. Also das ganz klar, 100 Prozent wadre ich da dabei, da es zu ertragen

wdre“ (m, 47).

Neben den bis hier aufgezeigten konkreten Nebenwirkungen gibt es auch andere Kriterien, anhand
derer die Teilnehmer der Studie die Nebenwirkungen der adjuvanten Therapie bewerteten. Der im
Folgenden zitierte Teilnehmer bewertete die Begleiterscheinungen nicht nur anhand lhrer Starke oder
Art der Nebenwirkungen, sondern anhand der Wahrscheinlichkeit, dass diese auftreten konnten. Er
bewertete die starken Nebenwirkungen, wie haufiges Erbrechen und Ubelkeit gravierender, da sie bei

10 % der Patienten auftreten kénnten, was fir ihn eine sehr hohe Quote darstellen wiirde.

P 16: ,Also schwieriger wird das dann halt, dann, wenn ja, also wenn man dann so stédndiges
Erbrechen und héufige Ubelkeit, also diese (iblichen Nebenwirkungen, die in jedem
Beipackzettel stehen und der ist dann halt nicht eins von 10000 sondern eins von zehn Patienten

haben dann diese Nebenwirkungen” (m, 35).

Zudem wurde die Haufigkeit und Dauer der entsprechenden Begleiterscheinungen von vielen
Befragten als maligeblich fiir ihre Einschatzung der Therapieakzeptanz betrachtet. Die Teilnehmer

bemerkten positiv, dass Nebenwirkungen nicht taglich Uber das gesamte Therapiejahr hinweg
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aufgetreten waren, sondern sich auf bestimmte Zeitrdume beschrankt hatten. Dies hatte bei einigen

zu einer erhohten Akzeptanz der Therapie gefiihrt, wie diese Teilnehmerin beschrieb:

P7: ,Mh, weil das nur gelegentlich war. Da stand jetzt nicht, dass das hdufig ist, oder so,
sondern, dass es gelegentlich ist. Und ich denke mir, so wenn man wirklich da eine Chance hat
dann keinen Riickfall zu erleiden und am Leben bleiben zu kénnen, dann find ich, wenn das

gelegentlich ist und nicht unbedingt auftreten muss, finde ich das noch vertretbar” (w, 37).

Eine weitere Teilnehmerin berief sich auf die im Fragebogen angegebene Information, dass die
Nebenwirkungen bei der zielgerichteten Therapie gehauft in den ersten 12 Wochen des Therapiejahres

aufgetreten waren:

P5: ,Das war (...) ja, wie das im Leben so ist. Es gibt Tage die sind gut, die sind schlecht, aber
das hat mich jetzt nicht abgeschreckt. (...) Weil die eben auch wieder weggehen und nur die

ersten 12 Wochen auftreten” (w, 52).

Einheitliche Meinungen fanden sich unter vielen Teilnehmern bezlglich der Einschatzung von
Nebenwirkungen und Langzeitfolgen, die Uber die Dauer der Therapie hinausreichten. Diese
Aussichten bedeuteten fiir einen GroRteil der Befragten einen deutlichen Verlust der Ertraglichkeit
und damit auch der Akzeptanz der Therapie. Besonders flihrten Nebenwirkungen, die sich auf die
Organe auswirken und haufig mit Folgeschaden verbunden sind, zu einer negativen Sichtweise auf die

adjuvante Therapie und beeinflussten viele Teilnehmer nachhaltig.

P7: ,Genau, weil wenn sie dann liberleben wiirden und es wiirde ihnen total schlecht gehen
und die Organe wdren angegriffen und kénnen nicht mehr arbeiten danach, auf Grund von der
Therapie, dann find ich, als das ist auch schon schwierig dann. Ja, ich mal mir das ja dann aus,
und denk mir ok ich mach das, dann hat man diese Nebenwirkungen und wenn man die
Therapie dann praktisch erfolgreich abgeschlossen hat und der Krebs kommt dann nicht zuriick,
aber vielleicht ist ja mein Herz krank oder ich hab irgendwelche anderen kérperlichen
Beschwerden, ich kann nicht mehr arbeiten, muss in Friihrente jetzt gehen, auf Grund der

Nebenwirkungen und so weiter” (w, 37).

Als Folgeschaden wurden nicht ausschlieBlich kérperliche, sondern auch psychische Folgeschaden
durch die Therapie beschrieben. Der im Folgenden zitierte Teilnehmer erlauterte, dass die
beschriebene adjuvante Therapie, einen Menschen korperlich und psychisch verandern wirde. In
diesem Zusammenhang zweifelte er die in den Szenarien dargestellte Aussage an, dass nach Abschluss
der Therapie wie gewohnt allen Aktivitdten nachgegangen werden kdnnte (s. Interaktion: Gefiihle und

personliches Empfinden—> Psychische Belastung, Kapitel 3.2.3.2).
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P14: ,Naja, also das ist ja so, wenn ich das alles mir durch den Kopf gehen gelassen habe und
so, da gehe ich aus der Therapie als ein anderer Mensch hervor als ich reingehe, jetzt aus meiner
Sicht. Da steht ja hinten: ,Sie knnen lhren gewohnten Aktivitéiten wieder nachgehen’, das ist
ja wohl illusorisch. Denn da nimmt man immer was mit. Und allein das Szenario, dass das eine
letale Therapie ist oder rein theoretisch werden kann, schreckt einen ja nun ganz erheblich ab.
Also das ist das, was ich jetzt da sagte, da sind Nebenwirkungen so boa, da muss die
Verzweiflung ganz grof sein, das auf sich zu nehmen, ne. (...) Naja, ich sag mal, ich geh rein als
sehr sportlich fitter 61-jdhriger und mit Verlaub, das glaube ich nicht, dass ich dann mit 62 da
raus gehe und bin fast so fit, wie am ersten Tag. Das kann ich mir nur beim besten Willen nicht
vorstellen. Sondern man kann Aktivitdten nachgehen, man ist einigermafSen wieder fit, aber
das glaub ich jetzt halt auch nicht ne, dass man da so nach dem Motto, so wie ich heute fréhlich
pfeifend durch die Welt laufe, sehe ich nach so einer prophylaktischen Therapie dann noch. Es
passiert ja durch diese Nebenwirkungen auch bei der Psyche eines Menschen nun enorm viel”

(m, 61).

Einige Teilnehmer wogen die Risiken und Vorteile der Therapie gegeneinander ab. Einerseits sahen sie
die Gelegenheit, den Krebs durch die adjuvante Therapie zu bekampfen, andererseits bestiinde das

Risiko, dass bleibende Nebenwirkungen ihre Gesundheit langfristig beeintrachtigen konnten.

P17:,,Und ja, das sind schon krasse Nebenwirkungen dann ne. Und dann hab ich gesagt, naja
das wdr, miisste dann nicht locker leicht, das ist ein harter Kampf dann ne. Das ist ja schon
wirklich schon ein schwerer Kampf dann, wenn man, nicht gegen den Krebs am Ende, das ist ja

jetzt erstmal gegen die Nebenwirkungen der Kampf, ne” (m, 47).

Zwei Teilnehmer sahen die Gefahr, dass durch die adjuvante Therapie langfristig neue gesundheitliche
Probleme entstanden, welche im Anschluss an die adjuvante Therapie zusatzliche Behandlungen notig
machen wiirden. Beide Teilnehmer gaben beispielsweise die Dialyse aufgrund einer Niereninsuffizienz

an, da sie diese als deutlich einschrankend im Alltag empfanden:

P11: ,Also, ganz generell kann man das nicht sagen, aber natirlich, wenn ich eine
hundertprozentige Chance habe, dass es zur Heilung kommt, nimmt man natiirlich auch mehr
Nebenwirkungen in Kauf. Blos wenn man nachher, ich will mal sagen dann immer zur Dialyse
rennen muss Uber etliche Jahre ist das auch nicht sinnvoll, kann man auch nicht sagen, aber
auch nicht einfacher, sagen wir es mal so. (...) Aber ob das jetzt wie gesagt, ich eben sagte die
Nieren, wenn man eben zur Dialyse muss, dann auf Lebenszeit, eine Einschrankung ware fiir
mich nicht, sich irgendwo in der Erndhrung umzustellen, jetzt eben bestimmte Sachen nicht

mehr essen dirfte. Aber ich will mal sagen so eine Blutwasche ist ja doch nicht ohne. Also
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wenn man dann wieder was hat, was einen da will ich mal sagen zu 50 Prozent einschrankt”

(w, 51).

Im Zusammenhang mit den Folgeschaden oder Schadigung der Organe wurden haufig todliche

Nebenwirkungen beflirchtet, die die Sichtweise auf die adjuvante Therapie stark tribten:

P15: ,Ja, wenn die Blutwerte eben nicht in Ordnung sind, dass eben auch dauerhafte Schéden
vor allen Dingen dann auch entstehen kénnen und auch teilweise und auch das die
Nebenwirkungen tatséichlich auch zum Tode fiihren kénnen. Und wenn man das zum Beispiel
nicht rechtzeitig erkennt, dann ja dann ist das auch ja keine gute Option, sagen wir mal so“ (w,

61).

Todliche Nebenwirkungen waren ein ausschlaggebendes Motiv dafiir, dass Teilnehmer die

Ertraglichkeit der adjuvanten Therapie erheblich herabstuften:

P5: ,Es hat einen schon bewegt, muss ich sagen, und da habe ich gedacht: ,Meine Giite, ne, das
wiirde ich nicht wollen.” Auch éhm ,kénnen letztlich zum Tod fiihren’, war glaube ich, der

ausschlaggebende Satz, wo ich dacht so, ,Oh je* (w, 52).
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3.2.1.6 Verabreichungsform

Therapieform und -ablauf

Verabreichungsform

o Immun- und zielgerichtete Therapie gleichermaRen ertraglich
o Termine bei immun- und zielgerichteter Therapie dhnliche Akzeptanz

o Therapiedauer 1 Jahr als einschrankend empfunden

o Infusion (einfach) sehr ertraglich

o Infusion (Kombination) weniger ertraglich als einfache Infusion

o Infusion (Kombination) sehr ertraglich

o Infusion generell verringert Ertraglichkeit

o Infusion mental belastender

o Immuntherapie besser in Alltag integrierbar als zielgerichtete Therapie
o Infusion und Blutabnahme geben Gefiihl von Kontrolle und Sicherheit
o Infusionstermin als Zeitvertreib positiv wahrgenommen

o Infusion Gber Port ertraglicher

o Infusionstermine (einfach + Kombination) einschrankend empfunden

o Tabletteneinnahme sehr ertraglich
o Tabletteneinnahme unabhangiger und einfacher

o Tabletteneinnahme einschrankend

o Blutabnahmen verringern Ertraglichkeit der Therapie

o Blutabnahmen wahrend Immuntherapie beeinflussen nicht

Neben den Nebenwirkungen war die Art der Verabreichungsform fir die Teilnehmer ein
ausschlaggebendes Motiv bei lhrer Einschatzung der Ertraglichkeit der Therapie. Die drei sich
unterscheidenden Verabreichungsformen umfassen eine Tablettentherapie, eine Infusionstherapie
sowie eine doppelte Infusionstherapie, wobei die letzten beiden Therapien eine Blutabnahme

erforderlich machen (s. Abbildung 8).

Fiir einige Teilnehmer hatte die Verabreichungsart keinen Einfluss auf ihre Einschatzung der

Therapieoptionen:
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P7:,Ne, also ob man jetzt Tabletten nimmt, oder ob man das jetzt irgendwie (iber, also Infusion

bekommt, das wadre fiir mich jetzt nicht der Unterschied” (w, 37).

Diese Teilnehmerin beschrieb, dass die Verabreichungsart in Relation zu den Nebenwirkungen fiir sie

nebensachlich ware:

P4:,(atmet aus, Pause) Ja, wie gesagt die Nebenwirkungen, das ist ja das. Die Nebenwirkungen
da habe ich echt ein bisschen Angst vor, muss ich sagen (lacht). Das ist einfach... wie gesagt die
Therapie, WIE sie stattfindet ist fiir mich VOLLIG zweitrangig, aber diese Nebenwirkungen, das
ist so ein bisschen mhm. Ja. Ja, das ist so ein bisschen (Pause) wiirde ich ja, wie bei den vorigen

entsprechenden Szenarien auch entsprechend mit einreihen” (w, 52).

Im Gegensatz dazu ging aus den Aussagen anderer Interviewteilnehmer hervor, dass die
Verabreichungsform eine starke Auswirkung auf die Akzeptanz der adjuvanten Therapie hatte. Es ist
keine einheitliche Meinung abbildbar beziglich der Therapiepraferenz von Infusionen oder
Tabletteneinnahme, es zeigen sich vielmehr verschiedene, von mehreren Teilnehmern geteilte

Ansichten.

Generell wurde die oral verabreichte, zielgerichtete Therapie, von vielen Teilnehmern als sehr
ertraglich angesehen. Ein GroRteil der Teilnehmer bevorzugte die Tabletteneinnahme gegentliber der
Immuntherapie mittels Infusion, da ihnen die selbststandige Tabletteneinnahme ein Gefiihl der

Unabhangigkeit gdbe und ihnen ,einfacher’ erschiene.

P13: ,Ja, weil ich denke, das ist eben das, eine Tablette einnehmen finde ich jetzt nicht so
schlimm, klar man muss halt an die Uhrzeit denken, aber das ist eine schnelle und einfache
Therapieform sag ich mal. Und wenn man jetzt nicht sich grof3artig ausruhen muss und sein

Leben so weiterleben kann, dann finde ich, ich das ok (w, 51).

Andererseits empfanden andere Teilnehmer die Tabletteneinnahme auf Grund der konkreten
Einnahmezeitpunkte als einschrankend und begriindeten diese mit der schlechten Integrierbarkeit im
Alltag und im Berufsleben (s. Interaktion: Lebensgestaltung = Berufsauslibbung moglich, Kapitel

3.2.2.3).

P3: ,Mhh, also was eh mich im Kopf knebeln wiirde, das wéiren diese festen Zeiten. Die miissen
dann ja wirklich tiber ein Jahr hinweg immer zur gleichen Zeit eingenommen werden. Und da
ich sowieso ein Problem damit habe, zu regelmdfiigen Mahlzeiten zu kommen, auf Grund

meines Berufes, hdtte ich da glaub ich ein echtes Problem” (w, 59).
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Ahnlich wie die Meinungen zu der Tabletteneinnahme divergierten ebenfalls die Ansichten der

Befragten beziiglich der Ertraglichkeit der adjuvanten Therapie mittels Infusion.
Die einfache Infusion erschien fiir einen GroRteil der Teilnehmer sehr ertraglich.

P1: ,Joa, also alle 6 Wochen mal hin, ein Tag, das und dann mal fiir eine halbe Stunde, das ist
ja keine Last. Wiirde ich so sagen. (lacht) Das ist doch, das ist ja nicht schlimm, seh ich nicht als

schlimm an” (w, 63).

Im Gegensatz dazu wurde die doppelte Infusion, wie sie bei der Immunkombinationstherapie

verabreicht wird, von vielen als deutlich weniger ertraglich wahrgenommen:

P13: ,Weil, ja, ich fand das war auch schon wieder ein ziemlicher Druck, der da durch diese
doppelte oder Kombi-Therapie, dass man erst und dann alle-. Und die Infusion war ja auch alle
zwei Wochen, nachher? (...) Ich finde, dass ist immer so alle 14 Tage, ist ja dann auch viel ne,
also oft. Und wenn das dann auch (iber neun Monate geht, das ist doch auch eine lange Zeit
und in dieser ganzen Zeit schwebt das ja immer, wie so ein Schwert liber einen ne, dass man
dann da wieder diese Infusionen bekommt, deswegen habe ich gesagt gut ich bleib da bei 40

(w, 51).

Demgegeniliber empfanden manche Teilnehmer die doppelte Infusion als sehr ertraglich. Dieser
Teilnehmer begriindete das hohe MaR an Akzeptanz damit, dass er durch die Therapie in erster Linie
den schwarzen Hautkrebs bekdampfen wiirde und erhoffte sich dadurch, seinen Gesundheitszustand
verbessern zu konnen (S. Interaktion: Gefiihle und persdnliches Empfinden = Optimismus und

Hoffnung, Kapitel 3.2.3.1):

P17: ,Ja, das geht ja um die Gesundheit, das ist ja sehr wichtig ja. Oder das ist ja Ziel die zu
erhalten und ja, wenn man dann Krebs hat, schwarzen Hautkrebs und eigentlich keine
Nebenwirkungen, einen gewissen Zeitaufwand hat man dann halt, dass man dann eben dann
seine Infusionen dann da holt und das ist alles zu ertragen deswegen 100 Prozent, kein Thema.
Wiirde ich zu Fufs gehen zum Krankenhaus oder mit dem Fahrrad fahren oder was auch immer.
Das ist ja, man hat da ja wirklich keine Einschréinkung. Man ist nur zeitlich ein bisschen

gebunden“(m, 47).

Betrachtet man die Immunmonotherapie und die Inmunkombinationstherapie gemeinsam unter der
Verabreichungsform ,Infusion’, im Gegensatz zu der zielgerichteten Therapie mittels Tabletten, lassen

sich unterschiedliche Meinungen unter den Teilnehmern feststellen. Einige Interviewteilnehmer
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waren der Meinung, dass die Medikamentengabe mittels Infusion, im Vergleich zu der

Tabletteneinnahme, besser in den Alltag integrierbar ware:

P11: ,Ja, das ist da jetzt einfach wieder darauf aufgebaut, dass das fiir mich ertréiglicher ist zu
einer Infusion, also diese festen Termin einzuhalten, als die Einnahme, wo man eben wie gesagt
hundertprozentig eingeschriinkt ist. Termine kann man, kann ich einfach besser terminlich
einhalten als diese Tabletteneinnahme. Und deswegen hab ich gemeint, fiir mich ist diese
Infusionstherapie ja einfacher einzuhalten, weil ich einfach bei der Tabletteneinnahme, ja zu
viel kann man jetzt auch nicht sagen, aber eben zu hundertprozentig drauf achten muss, dass
das passt. Und diese Wahrscheinlichkeit, dass man das das ein oder andere Mal eben doch
nicht schafft, schwieriger ist als eben einen festen Termin einzuplanen und man weifs man soll
dann und dann dahin, ist fiir mich besser einplanbar gewesen. Deswegen ist das fiir mich eben
ein Taken eher, dass ich das machen wiirde, als eine Tablettentherapie eben 70 Prozent” (w,

51).

Des Weiteren begriindeten die Teilnehmer ihre positive Einstellung der Infusionen gegeniliber der
Tabletteneinnahme damit, dass ihnen die unter Aufsicht verabreichte Infusion und die regelmaRigen

stattfindenden Blutabnahmen ein Gefiihl der Kontrolle und Sicherheit vermitteln wiirden:

P8: ,Also, ich glaube, da wiire fiir mich wichtig, dass ich im Kontakt mit dem behandelnden Arzt
stehe und ehm, da hditte ich, so bequem es sein mag mit den Tabletten, ein bisschen Bedenken,
wenn ich fiir mich Tabletten schlucke und dann mich seltener vielleicht in der Praxis vorstellen

wiirde. Also fiir mich wdre so eine regelmdfige Kontrolle glaub ich eine Sicherheit” (w, 53).

Ein anderer Teilnehmer hob positiv hervor, dass ihm durch das Verabreichen der Infusion die
Eigenverantwortung, wie sie bei der selbststindigen Tabletteneinnahme bestiinde, abgenommen

werden wiirde:

P9: ,Bei der Infusion ist der Vorteil fiir mich, ich mein gut, das ist zwar ein Termin, den ich
wahrnehmen muss, aber mir wird im Grunde genommen so ein bisschen, wenn ich dann

anwesend bin, die Verantwortung abgenommen“ (w, 48).

Zudem schilderte der Teilnehmer, dass er die Infusionstermine als angenehmen Zeitvertreib
wahrnehmen wiirde, in der man die Ruhe fiir sich nutzen kdnnte oder ein Austausch mit Arzten,

Pflegern oder gleichgesinnten Patienten stattfinden kénnte:

P9: ,,Und das ist eben nur alle zwei bis sechs Wochen und das kann auch ganz nett sein, wenn

man sich dann irgendwo entspannt hinlegen kann und vielleicht noch ein Buch lesen kann.
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(lacht) Also es kann auch eine kleine Auszeit sein, wiirde ich jetzt einfach mal so sehen und von

daher, da kénnte ich auch absolut mit leben, iiberhaupt kein Problem” (w, 48).

Zwei Teilnehmerinnen stellten im Interview die Riickfrage nach der Verabreichung der
Infusionstherapie, da sie die Gabe des Medikamentes (iber einen Port bevorzugen wiirden. Eine dieser

Teilnehmerinnen hat bereits in ihrer Vergangenheit eine Krebstherapie erhalten.

P9: ,Also, ich weifs, dass ich ein paar Mal dariiber nachgedacht habe, obwohl ich kein Problem
mit Infusionen hab und stechen. Aber das ist ja von der Anzahl der Infusionen doch jetzt mehr.
Und da hab ich gedacht, es kommt halt auch-, spielt da auch so ein bisschen mit rein, ob wirklich
jedes Mal jetzt gestochen wird, weil irgendwann sind die Venen auch hiniiber, oder ob man da
vielleicht einen Port gelegt bekommt (lacht), iiber den das nachher lduft. Und das war fiir mich
nicht so ganz ersichtlich da. Aber geh da davon aus bei der Héufigkeit der Infusionen, die man
da kriegt, wird man nicht jedes Mal irgendwie ne Vene in der Hand oder im Arm oder so finden
oder suchen, sondern tatsdchlich dann, ja fiir die Dauer der Behandlung einen Port legen. Aber
das sind so Gedanken, die ich dann auch so im Kopf hatte, die ich nicht hinterfragen konnte,

vielleicht habe ich deshalb 90 gemacht” (w, 48).

Die Verabreichung des Medikamentes per Infusion sahen andere Teilnehmer kritisch. Sie begriindeten
das zum einen mit der Gabe der Infusion an sich, zum anderen durch die erhohte Anzahl an
erforderlichen Terminen gegeniber der Tablettentherapie. Die Infusionstermine wurden als
aufwandiger in der Planung, Organisation und Realisierbarkeit im Alltag angesehen. Die Meinungen
diesbeziliglich unterschieden sich abhangig vom Wohnort der Patienten (s. Interaktion Gefiihle und

personliches Empfinden = Patientencharakteristika, Kapitel 3.2.3.3).

P12: ,Der Angang und der Weg vor allen Dingen ne. (...) Wenn man, wenn ich immer da nach
Kiel in die Hautklinik bin ich immer eine Stunde oder Dreiviertelstunde mit dem Auto unterwegs

und wieder zuriick und da ist der halbe Tag weg“ (w, 72).

Der folgende Teilnehmer bemerkte keinen Unterscheid in der Annehmbarkeit der Termine zwischen

der Immuntherapie mittels Infusion und der zielgerichteten Therapie mittels Tabletten:

P14: ,Genau ja genau, Infusionen waren ja auch, ich glaub das war dann ein Mal die Woche
und bei dem anderen waren ja auch noch zusditzlich wieder Arzttermine, das kam dann nachher
im Endeffekt auf das Ahnliche raus, dass man eben die Tabletten rechtzeitig und immer

plinktlich nehmen musste. Und auch noch zweimal glaube ich zum Arzt in der Zeit ne” (m, 61).
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Wie bereits fiir viele Teilnehmer bei der Einschatzung der Nebenwirkungen die Dauer entscheidend
war bei lhrer Bewertung der Ertraglichkeit, spielte die Dauer auch bei der Beurteilung der
Verabreichungsform eine entscheidende Rolle. Einzelne Befragte bewerteten die Therapiedauer von
einem Jahr als sehr langwierig. Diese Teilnehmerin bezog sich dabei auf die Termine bei der doppelten

Infusion:

P13:,Naja, einmal sind das drei Monate und dann nochmal neun Monate, das ist dann schon

lange ne” (w, 51).

Bei einigen Befragten Iosten Infusionen generell ein stérendes und unangenehmes Gefihl aus. Einige
Teilnehmer brachten es in eine direkte Verbindung mit einer Chemotherapie und vergleichen es mit
negativen personlichen Erfahrungen aus ihrem Umfeld (s. Interaktion Gefiihle und personliches

Empfinden = Erfahrung mit Krankheiten, Kapitel 3.2.3.4).

Der im Folgenden transkribierte Teilnehmer beschrieb, wie seine Unerfahrenheit mit Infusionen, im
Vergleich zu der Tabletteneinnahme, ein unbehagliches Geflihl ausléste. Er assoziierte eine

Medikamentengabe mittels Infusion sofort mit einer schwerwiegenderen Erkrankung:

P16: ,,Da hab ich nur so eine eigene Vorstellung, was das sein kann, weil ich das noch nie, oder
so gut wie, ich weifs nicht einen Tropf mal, aber habe ich so noch nie bekommen aber hab ich
jetzt so nicht selber erfahren miissen. Von daher hab ich da einen schlechten Vergleich, bzw.
noch so Respekt eher vor. (...) Das ist ungewohnt. Und da stell ich mir vor, das muss ja dann
irgendwas Schlimmes sein, wenn man irgendwie am Tropf angeschlossen werden muss. {(...)
Klar wird die Krankheit einem dann nochmal so richtig bewusst, wenn man dann da sag ich mal

am Tropf wirklich liegt ne. Und dann denkt man bestimmt da nochmal driiber nach” (m, 35).

Weiterhin waren manche Teilnehmer der Auffassung, dass eine Infusion mental belastender ware, was
die Immuntherapie weniger ertraglich machen wiirde (s. Interaktion Gefilihle und personliches

Empfinden = Erfahrung mit Krankheiten, Kapitel 3.2.3.4).

P13:, Naja ich sag mal so es ist ja doch immer, dann sitzt man da in einem Raum und kriegt es
dann angeschlossen, nun kommt das auch so, ich habe selbst eine Freundin von mir begleitet,
die leider vor zwei Jahren verstorben ist und auch immer ihre Chemo bekam. Und wenn man
dann so dabeisitzt, doch das emotional dann schon stdrker ne, das ist schwerwiegender. Die

Krankheit ist dichter dran sag ich mal oder ja“ (w, 51).

Bei der Immuntherapie mittels Infusion ist im Gegensatz zur Tabletteneinnahme eine Blutabnahme
obligat. Im Nachgang des Interviews wurden die Teilnehmer gefragt, ob ihnen der Umstand der

Blutabnahme aufgefallen ware und ob sie die zusatzlichen Blutabnahmen bei der Bewertung der
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Ertraglichkeit beeinflusst hatten. Die meisten Teilnehmer schatzten die zusatzlichen Blutabnahmen als
belanglos ein. Ebenso Teilnehmer, die zuvor die Tabletteneinnahme praferierten, betrachteten im
Nachgang die Infusionen und Blutabnahmen bei der Evaluierung der Annehmbarkeit der Therapie oft

als nebensachlich:

P3: ,Wenn ich sowieso da bin, und eine Infusion kriege und mir wird zu dem gleichen Termin

Blut abgenommen, also das wiirde mich jetzt liberhaupt nicht beeinflussen” (w, 59).

Bei einzelnen Teilnehmern verringerte die Blutabnahme die Ertraglichkeit der Therapie. Manche
Teilnehmer schlugen daher, wie eben bei der Medikamentengabe geschildert, auch bei der
Blutabnahme die Verwendung eines Ports vor, da sie das als deutlich ertraglicher empfinden wiirden.

Dieser Teilnehmer beschrieb, inwieweit fiir ihn personlich Blutabnahmen sehr belastend waren:

P14: ,Ne, aber da hab ich natiirlich, ich persénlich habe das Problem, dass so Blutabnahme
nicht immer so reibungslos funktioniert, weil ich so Rollvenen habe, ne also das kann auch
ziemlich Spaf frei sein das ganze ne. Wenn sie da fiinf Mal die Nadel reinhauen immer, das
macht keine Freude nicht. Und wie gesagt, natiirlich ist das ganze furchtbar ernst und
schrecklich, aber wenn Sie nach Unterschieden fragen, was find ich besser oder was finde ich
schlechter, dann sind das Faktoren, wo ich sage, besser ist, wenn ich den ganzen Kram dann

nicht brauche ne“ (m, 61).
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3.2.2 Lebensgestaltung

Die Hauptkategorie Therapieform und -ablauf enthalt die meisten Referenzen aus den Interviews. Die
nachsten vorzustellenden drei Cluster enthalten quantitativ deutlich weniger Referenzen, waren aber
durchweg in allen 17 Interviews deutlich repradsentiert. Im Folgenden wird das Cluster
Lebensgestaltung (Anzahl Referenzen n=209) vorgestellt. Inhaltlich umfasst es Aussagen der
Teilnehmer Uber ihren individuellen Lebensinhalt, der maligeblichen Einfluss auf ihre personliche

Bewertung der adjuvanten Therapie hat. Das Cluster ,Lebensgestaltung’ umfasst die Unterkategorien:

Lebensgestaltung

Alltagsaktivitaten
Berufsausiibung méglich
hausliches Umfeld

Lebensqualitat

3.2.2.1 Alltagsaktivitiaten

Lebensgestaltung

Alltagsaktivitaten

o Waunsch aktiv zu bleiben

o Eigenstandige Haushaltsfiihrung und Alltagsgestaltung

o Durchfiihrung der eigenen Kérperpflege moglich

o Méoglichkeit auller Haus zu gehen

o Einhaltung personlicher Termine

o Geflihl der Beeintrachtigung mindert die Akzeptanz der Therapie

o Verlust der selbstbestimmten Lebensgestaltung durch Nebenwirkungen
o unabhadngig bleiben und keine Belastung fiir andere sein

o Leistungsabfall mindert Ertraglichkeit

o Kontakt zu Mitmenschen wahrend Therapie

Die meisten Teilnehmer machten die Annehmbarkeit der Therapie davon abhangig, inwieweit sie noch

ihren gewohnten Alltag fiihren konnten und wie stark dieser durch die Therapie beeintrachtigt ware.
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Die Unterkategorie ,Alltagsaktivitaten’ umfasst all jene Dinge, die den Befragten in ihrem Alltag etwas

bedeuteten, welche sie ungern durch eine adjuvante Therapie aufgeben mdchten.

Wahrend der adjuvanten Therapie aktiv bleiben zu kénnen, war fiir viele Teilnehmer von grolRer
Bedeutung. Die Unterkategorie ,aktiv bleiben’ bezieht sich auf regelmaRige Aktivitaten im Alltag, wie

Fahrrad fahren, Spazierengehen, ins Fitnessstudio zu gehen oder Wandern.

P3: ,Aber so die anderen Sachen, so wenn mir sténdig (ibel wére ebenso, dass ich einfach
liberhaupt nicht mehr aktiv sein mag. Oder an nirgend was mehr teilhaben kann, dann wiirde

ich eingehen, wie ne umgegossene Blume“ (w, 59).

P12: ,Wie, wenn man, wie Sie auch sagen, wie eine Erkdltung oder dass man genau, dass man
nicht mehr so aktiv sein kann. Dass man sich Ofters ausruhen muss und so weiter. Das

empfdnde ich als Hindernis dafiir muss ich sagen” (w, 72).

Diese Teilnehmerin artikulierte die Bedeutung der Aufrechterhaltung von kleinen alltaglichen
Aktivitaten und betonte, auf ihre Vorliebe fiir besondere aulierordentliche Ereignisse, wie

beispielsweise eine jahrliche groBe Reise, gut verzichten zu kénnen:

P1: ,Ich brauch keine grofse Reise machen jetzt. Wir haben sonst immer einmal im Jahr gereist.
Aber wenn ich das nicht mehr kénnte, dann ist auch nicht so schlimm. (...) Oder auch ne

Fahrradtour machen, auch das ist ja dann schon alles schwierig dann, glaub ich” (w, 63).

In vielen Interviews zeigte sich, dass fiir viele Teilnehmer die Aufrechterhaltung ihres normalen Alltags
wahrend der adjuvanten Therapie einen sehr hohen Stellenwert hatte. Dazu zahlten sie
selbstverstandliche Dinge wie beispielsweise die Flihrung des Haushalts, Kochen oder Gartenarbeit.
Falle dieser gewohnte Alltag durch Folgen der Therapie weg, wiirde das fiir viele einen erheblichen

Verlust in ihrer Einschatzung der Ertraglichkeit der Therapie bedeuten.

P2: ,Tja, das ist immer so schwierig das so zu erzdhlen, was einen dann stéren wiirde. Mich
wiirde eigentlich alles stéren, so an Nebenwirkungen, dass ich einfach nicht mehr meinen

normalen Alltag fiihren kénnte" (w, 63).

P11:,0b das nur die Arbeit ist oder die Freizeitaktivitédten, Haus und Garten. Dann muss man

sagen, wenn man die Hdlfte des Tages im Bett liegt, schafft man ja auch nichts mehr” (w, 51).

Die Unterkategorie ,Eigenstandige Haushaltsfiihrung und Alltagsgestaltung’ dhnelt der Kategorie
,hdusliches Umfeld’, welches als separate Hauptkategorie aufgefiihrt wurde, um dessen Stellenwert

und groRRe Reprasentanz in den Interviews zu unterstreichen.
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Fir viele Teilnehmer hatte die Fahigkeit, die eigene Kérperpflege selbststandig durchfiihren zu kénnen,
eine hohe Bedeutung. Dieser Teilnehmer beschrieb, dass dieser Wegfall fiir ihn mit einem enormen

Verlust der Ertraglichkeit der adjuvanten Therapie einher gehen wiirde:

P6: ,Ja. Also es sind natiirlich schon Einschrénkungen vom Waschen und solche Geschichten.
Das glaub ich hat mich dazu gebracht, dass ich also meine normale Kérperpflege, oder

normalen Tagesablauf gar nicht mehr wahrnehmen kann. Das kénnte sein” (m, 79).

Andere Teilnehmer erwdhnten, dass die Moglichkeit weiterhin nach drauRen an die frische Luft und in

die Natur zu gehen fiir sie einen sehr hohen Stellenwert bei der Bewertung der Therapie hatte:

P15: ,Das Rausgehen in die Natur oder ich mein gut, einfach dann nur Spazierengehen oder ja
ich fahre gerne Fahrrad oder fahre auch gerne mal irgendwie ans Wasser, gehe an der Elbe
spazieren und solche Dinge halt. Und dann, wenn man sich kérperlich schon total matt und (ibel

halt einfach fiihlt, dann traut man sich dann auch gar nicht aus dem Haus dann” (w, 61).

Zwei weitere Teilnehmer empfanden es als groRe Einschrdankung, ihren persdnlichen Terminen

wahrend der adjuvanten Therapie nicht mehr nachkommen zu kénnen.

P7: ,Ja, also was mich stéren wiirde, wdre natiirlich, wenn man seine Termine nicht einhalten

kann. Man ist ja total eingeschrénkt” (w, 37).

Generell nannten Teilnehmer in den Interviews nicht immer bestimmte Einschrankungen, sondern

empfanden das allgemeine Gefiihl der Beeintrachtigung als belastend.
P16: ,Dass man ja auch in der Lebensphase so eingeschriinkt ist im Allgemeinen so“ (m, 35).

P15:,Und auch ja mit Unwohlsein und ja dieses ganze Paket praktisch an Einschréinkungen und

Nebenwirkungen” (w, 61).

Die auftretenden Nebenwirkungen stellten eine signifikante Einschrankung dar, die die individuelle
Fahigkeit zur freien Lebensplanung und -gestaltung beeintrachtigte. Dieser Umstand wurde von
einigen Teilnehmern als betrachtliche Belastung empfunden, wie es ein bestimmter Teilnehmer

treffend beschrieben hat:

P10:,,0der wenn man nicht mehr arbeitet Hobbys oder so das ist sag ich mal die, also fiir mich
die Einschriinkung in der freien Bestimmtheit seiner Lebensgestaltung so. Wenn da irgendwo
ein Einschlag da ist, dann erzeugt das bei mir irgendwie so ein Unwohlsein, was man auch nicht

steuern kann. Also viele Sachen sind ja, die kénnen Sie steuern” (m 56).
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Von vielen Teilnehmern wurde hervorgehoben, dass der Verlust der Eigenstandigkeit und
Unabhangigkeit durch die Begleiterscheinungen einen groRen Akzeptanzverlust in der Therapie
darstellen wiirde. Einige empfanden es als unangenehm, von anderen abhangig zu sein oder sogar als

Belastung wahrgenommen zu werden.

P16: ,Also, man ist nicht mehr spontan und ist auf andere angewiesen, oder man ist selber

hilfsbediirftig. Das hatte ich da so im Hintergrund. Man féllt anderen eher so zur Last“ (m, 35).

P2: ,Dass ich auf die Hilfe anderer angewiesen bin. Und das méchte ich nicht so gerne” (w, 76).

P17: ,Dieses ehm, dass man dann wirklich nicht mehr selbststdndig ist, dass man jetzt fast

schon angewiesen ist auf jemanden. Das wiirde mich, also das schreckt mich ab ne” (m, 47).

Bei dieser Teilnehmerin |6ste der Verlust der Selbststandigkeit eine Unsicherheit aus, da sie sich um

Ilhre Versorgung und eventuell nétige Betreuung sorgen wiirde:

P15: ,Ja, und bei mir kommt eben auch noch hinzu, ich lebe eben auch alleine ich hab ndmlich
auch iiberlegt und ja wer. Meine Freunde und Kinder wohnen auch alle weiter weg. Dann hdtte
ich auch wirklich ein (stéhnt) Problem, wie ich mich dann auch versorgen soll. Ich mein das
kénnte man eben auch alles regeln, aber das sind natiirlich aber auch Aspekte, wenn man eben

alleinstehend ist, das ist dann doch eine besondere Herausforderung dann“ (w, 51).

Des Weiteren erwahnten zwei Teilnehmer, dass der Abfall ihrer generellen Leistungsfahigkeit fur sie

schwer zu akzeptieren sein wiirde:

P14:,,Wenn man sagt man muss da mit Durchfall, mit Erbrechen, mit Elendsgefiihlen Iéingere
Zeit da im Bett liegen oder kann dies nicht und wird in seiner Leistungsfdhigkeit erheblich
herabgesetzt und so das ist ja fiir jemand, der wie ich jetzt, ich sag mal, altersangemessen aber

ziemlich gut im Saft ist nattirlich nicht schén ne” (m, 61).

Andere Teilnehmer betonten die Aufrechterhaltung des Kontakts zu Mitmenschen wahrend der

Therapie als wichtigen Bestandteil ihres Alltags.

P3: ,Das ist also bei den Nebenwirkungen, ist ja im Grunde auch die Kommunikation mit
anderen Menschen. Also ich brauche einfach, da ich das jobtechnisch eben auch viel mache,
wenn frei ist oder irgendwie so. Mir fehlt einfach die Ansprache dann eben auch. Ich
kommuniziere den ganzen Tag auf irgendeine Art mit anderen Menschen und ich denke, dass
sowas dann sehr einbricht. Und das hat ziemlich fatale Auswirkungen bei mir, wenn das liber

einen ldngeren Zeitraum fehlt” (w, 59).
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Dieses Motiv der Sehnsucht nach sozialem Kontakt im Alltag beschrieben auch viele weitere Befragte.
Sie verwiesen haufig auf ihr hausliches Umfeld, das thematisch in der separaten Hauptkategorie

,hdusliches Umfeld’ erfasst ist und im folgenden Abschnitt ndher beschrieben wird.

3.2.2.2 Hausliches Umfeld

Lebensgestaltung

hdusliches Umfeld

o bettlagerig und Isolation zu Hause weniger ertraglich
o Anwesenheit der Familie wahrend Therapie wichtig
o ambulante Therapie bevorzugt

o Familienleben miterleben

o Vereinbarkeit von Therapie und Familienrolle

o Unwohlsein zu Hause bei starken Nebenwirkungen

Die Bedeutung des hauslichen Umfelds war in allen 17 Interviews thematisch prasent. Hervorzuheben
ist zunachst, dass die Uberwiegende Mehrheit der Befragten besorgt war, aufgrund der

Nebenwirkungen isoliert zu sein und sich bettlagerig zu flihlen.

P3: ,Ja, dieses krasse Szenario, dass man eben liber lange Phasen quasi gezwungen ist, ja zu
Hause zu bleiben, und sich in den eigenen vier Wiéinden zu bewegen. Also, mit den

Nebenwirkungen, ist man nicht unterwegs. Und nimmt an nichts teil” (w, 59).

P15:,,Genau, das ist eben auch so mein Hauptpunkt, weil ich dann ja doch sehr isoliert wadre.

Und das wiirde mich schon dann beeintrdchtigen” (w, 61).

P11: ,Dann muss man sagen, wenn man die Hdilfte des Tages im Bett liegt, schafft man ja auch
nichts mehr. Durch eben auch, also nicht nur gerade dadurch, dass man im Bett liegen muss
aber dadurch, das ist ja wieder die Vielzahl der Sachen. Man hat ja auch dann, wenn man jetzt
eben wie gesagt mit Durchfall und Ubergeben auch da kann man das Haus dann nicht mehr

weiter verlassen. Man ist ja schon also fast zu hundert Prozent eingeschrénkt” (w, 51).

Zum einen befilirchtete der Groliteil der Teilnehmer diese hausliche Isolierung wahrend der Therapie,
zum anderen betonten auch einige von diesen Teilnehmern die positive Bedeutsamkeit des hauslichen

Umfelds wahrend der Therapie. Fiir einige Teilnehmer stellte die Moéglichkeit, wahrend der Therapie
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grofStenteils zu Hause zu sein, eine signifikante Erleichterung dar, da dadurch die Prasenz der Familie

wahrend der Therapiesitzungen erhalten bleiben wiirde.

P1: ,Ja, also, wenn man das so zu Hause machen kann, so mit Therapie, nicht ins Krankenhaus
viel. (...) so, dass man noch Familienanschluss hat und nicht so isoliert ist. (...) Also das ist ja so
ein Miteinander. (...) Aber, auch wenn man dann alle paar Wochen mal los muss und kriegt ne
Infusion und dann ist man nachher ja wieder zu Hause. Das find ich schon fiir die Genesung
eigentlich das aller Beste oder fiir das Wohlbefinden. (...) Also, irgendwie muss man das

zusammen durchstehen (lacht)” (w, 63).

Wie auch diese Teilnehmerin, hob ein weiterer Teilnehmer positiv hervor, dass die adjuvante Therapie
ambulant stattfindet und somit kein stationarer Krankenhausaufenthalt zur Verabreichung des
Medikamentes erforderlich ware, was die Behandlung akzeptabler machen wiirde, da man dadurch

im hauslichen Umfeld bleiben konnte:

P17: ,Das ist dann, hier ist man ja noch im héduslichen sozialen, im familiéiren Umkreis und das
andere ist nur permanent Krankenhaus, das wdre, das ist dann der Horror, aber man macht es
dann im Endeffekt trotzdem ne, das wdre das Horrorszenario nur in Krankenhaus zu liegen” (m,

47).

Fiir einige Teilnehmer waren die Auswirkungen der Therapie schwer zu akzeptieren, sobald sie zur
Folge hatten, dass sie nicht mehr aktiv am Familienleben teilnehmen kénnen wiirden. Manche
Befragte beschrieben die Bedenken, dass sie nicht mehr mit ihren Kindern oder Enkelkindern spielen

kénnten. Andere hatten die Sorge, dem Partner in der Ehe nicht mehr gerecht werden zu kénnen.

P17: ,Ja, das Risiko ist halt dabei, dass man das weiter behdlt, dass man das in Kauf nimmt
diese ganzen Nebenwirkungen, die Beeintréichtigungen in der Freizeit, mit der Familie, ja in der
Selbststdndigkeit. (...) Man kdmpft dann eben, wenn man die Kraft dann noch hat. Ne und dann
muss da keiner eigentlich geheilt worden sein. Man nimmt dann einfach das Medikament um

fiir alle anderen da zu sein und fiir sich selber sowieso zu kimpfen“ (m, 47).

Die Teilnehmer dullerten die Besorgnis, durch die Begleiterscheinungen der adjuvanten Therapie
weniger am Familienleben teilhaben zu kénnen. Manche betonten jedoch, dass sie die adjuvante
Therapie fiir mehr Lebenszeit in Kauf nehmen wiirden, um so mehr Zeit mit ihrer Familie verbringen
zu kénnen (s. Interaktion Gefiihle + personliches Empfinden = Optimismus und Hoffnung, Kapitel

3.2.3.1).
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Drei Befragte hatten Bedenken, durch die Nebenwirkungen so stark beeintrachtigt zu sein, dass sie
ihrer Rolle in der Familie nicht mehr nachkommen kdnnten. Hervorzuheben ist hierbei, dass diese drei
Teilnehmer Frauen waren und durch die Einschrankungen der Therapie befiirchteten, ihre Aufgaben

als Mutter nicht erfullen zu kénnen.

P7: ,Also, man ist ja total eingeschrénkt. Man ist ja eigentlich gar nicht mehr sich selbst. Wenn
man jetzt mindestens eine Phase hat, von diesen starken Nebenwirkungen und wenn ich auf
Grund dessen nicht mehr arbeiten kann, nicht mehr mich um meine Kinder kiimmern kann,

dann ist es ja auch sehr sehr schwierig” (w, 37).

Eine dieser Teilnehmerinnen schilderte, bei zu starken Nebenwirkungen und einem schlechten
kérperlichen Zustand lieber im Krankenhaus sein zu wollen. Sie zoge es vor, auf Grund ihres schlechten
Zustandes nicht in ihrer personlichen hauslichen Umgebung zu bleiben (s. Interaktion Gefiihle und

personliches Empfinden = Patientencharakteristika, s. Kapitel 3.2.3.3).

P9: ,Also ich war zum Beispiel immer am Uberlegen, wenn's mir so schlecht, gehe ich jetzt mal
davon aus, dass ich dann hoffentlich auch im Krankenhaus therapiert werde und nicht zu Hause
liegen muss. Wenn ich jetzt solche Nebenwirkungen zu Hause héitte und ich kriege hier meinen
Haushalt nicht mehr geregelt oder kann meine Kinder nicht mehr versorgen oder ich hab halt
auch einen kranken Mann zu Hause, der an Multiple Sklerose leidet. Das wird's fiir mich schwer
ertrdglich machen, wenn ich hier zu Hause auch dann im Grunde genommen auch ein
Totalausfall bin. Ich glaube es wdre noch was anderes, wenn ich dann tatsdchlich im
Krankenhaus wdre, wo ich dann halt weifs, ja von mir wird jetzt auch nichts mehr erwartet und
ich kann mich dann auch wirklich zu 100 Prozent dieser Therapie hingeben und wenn's mir dann
schlecht geht dann lieg ich eben und dann kommt eben vielleicht auch eine Schwester und hilft

mir dabei mich zu waschen oder Ahnliches.” (w, 48).

3.2.2.3 Berufsausiibung

Lebensgestaltung

Berufsausiibung

In vielen Interviews ist die Relevanz der Vereinbarkeit der Therapie mit der Berufsausiibung deutlich
geworden. Fir viele Teilnehmer war das AusmaB der Beeintrachtigung im Berufsleben ein

entscheidendes Kriterium bei der Bewertung der Ertraglichkeit der Verabreichungsform, wobei die
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personlichen Praferenzen, wie in Kapitel 3.2.1. ,Therapieform und -ablauf’ beschrieben, deutlich

divergierten, inwieweit die Infusion oder die Tabletteneinnahme mit der Arbeit kompatibler ware.

P14: ,Also, natiirlich ich habe dann auch glaub ich gesagt, dass die Einnahme von Tabletten
unterm Strich sicherlich die einfachere Variante ist. Vor dem Hintergrund, dass ich ja jetzt noch
ein paar Jahre beruflich sehr eingespannt bin und man dann eben Organisationsformen finden

muss, wie man damit umgeht auch rein zeitlich, organisatorisch” (m, 61).

Des Weiteren wurden Nebenwirkungen haufig als einschrankend empfunden, sobald sie die berufliche

Leistungsfahigkeit der Patienten erschwerten.

3.2.24

P4: ,Naja, es ist — ich wiirde schon dann auch gern weiterhin den gewohnten Alltag auch gern
erledigen sage ich mal grob. So auch sprich zur Arbeit gehen und weil das eigentlich auch
immer, ja (atmet aus) auch gut ist, ne? Auch fiir die Seele gut ist, so. Ich sage jetzt mal
gebraucht zu werden und (Pause) so Qudlkram ist da natiirlich immer schwierig, ne? Dann wird

Arbeit ja auch zur Last (lacht)” (w, 52).

Lebensqualitat

Lebensgestaltung

Lebensqualitat

o Vorhandensein von Lebensqualitdt wichtig

o Vorhandensein von Lebensfreude

o Therapie nur Lebensverlangerung ohne Lebensqualitat

Bei der Bewertung der zwolf verschiedenen Szenarien bericksichtigten zahlreiche Teilnehmer,

inwiefern die beschriebene Therapie mit den entsprechenden Nebenwirkungen noch eine gewisse

Lebensqualitat aufwiese. Solange sie nach ihrem eigenen Empfinden noch ausreichend Lebensqualitat

empfanden, hielten die Befragten das Szenario fiir akzeptabel. Sobald aus personlicher Perspektive

keine Lebensqualitat mehr vorhanden ware, wiirde das entsprechende Szenario nur schwer bis gar

nicht akzeptabel sein.

P15: ,Also, Erfolgsquote im Verhdltnis auch dann eben zu der Lebensqualitiit. Also, dass dann
die Begleitwirkung oder -erscheinung nicht so gravierend sind dann halt. (...) Ja also das fand
ich schon ziemlich erschreckend und das ist ja wirklich schon ein erheblicher Eingriff eben auch

auf die Lebensqualitét” (w, 61).
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Dariber hinaus deutete sich an, dass bestimmte Nebenwirkungen wie Hautveranderungen, Magen-
Darm-Probleme und Bettlagerigkeit haufiger mit einem Verlust der Lebensqualitdt in Verbindung

gebracht wurden.

P7: ,Dass man eine total schlechte Haut kriegt. Das beeintrdchtigt ja schon ganz schén die
Lebensqualitdt, ne. Und man das vielleicht in Kauf nehmen muss, dass man ehm, ja ein paar

Tage im Bett liegt und nicht viel machen kann“ (w, 37).

Dieser Teilnehmer erhoffte sich von der adjuvanten Therapie neben der Lebensverlangerung auch
mehr Lebensqualitat, was flir ihn ein Grund ware, trotz der schweren Nebenwirkungen die adjuvante

Therapie zu akzeptieren.

P16: ,Also schwieriger wird das dann halt, dann, also wenn man dann so sténdiges Erbrechen
und héufige Ubelkeit, also diese (iblichen Nebenwirkungen, die in jedem Beipackzettel stehen
und der ist dann halt nicht eins von 10000 sondern eins von zehn Patienten haben dann diese
Nebenwirkungen. Aber wenn man sich das Szenario dann doch wieder vor Augen hdlt und man
sagt man kann seine Lebensqualitéit oder sein Leben dadurch verldngern, wiirde ich auch das

immer in Kauf nehmen” (m, 35).

Zusatzlich betonten weitere Befragte, dass es fiir sie von groBer Bedeutung ware, trotz der
auftretenden Nebenwirkungen, Einschrankungen, Infusionen und der Einnahme von Medikamenten,

ihre Lebensfreude und Lebenslust aufrechtzuerhalten.

P10: ,Das vergleiche ich immer so ein bisschen mit der Lust am Leben so, dass das ein bisschen
mdglicherweise verloren geht und dann eben das, was ich eingangs sagte im Kopf diese
Wirkung erzeugt, dass man in diese Gedanken reinkommt, was soll das eigentlich dann jetzt

noch so“(m, 56).

Ein paar Teilnehmer beschrieben die adjuvante Therapie ab einem gewissen Grad an Nebenwirkungen
und Einschrankungen nur noch als ,lebensverlangernde’ Mallnahme, die keine Heilung mit sich bringen
wirde, stattdessen nur ein ,Leiden’. Das flihrte dazu, dass sie Ihre Akzeptanz gegenilber der Therapie

sehr in Frage stellten.

P4: ,,Wenn man weif3, dass man eigentlich nur ein bisschen das Leben, oder Leben verléngern
kann, heif3t ja manchmal auch Leiden verlédngern. Also ich, WURDE ICH FUR MICH JETZT SO aus
jetziger Sicht wiirde ich das fiir mich ausschliefen. (...) Ich glaube, dass die Lebensqualitéit da
so ein bisschen entscheidender ist. Nicht dieses einfach Iénger leben, sondern die Qualitdt, ne?”

(w, 52).
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3.2.3 Gefiihle und personliches Empfinden

Im Folgenden wird das Cluster ,Geflihle und personliches Empfinden’ (Anzahl Referenzen n=262)
vorgestellt. In diesem Cluster sind Aussagen zur Akzeptanz der adjuvanten Therapie enthalten, die aus
den Emotionen und Gefiihlen der Teilnehmer resultieren. Dieses personliche Empfinden lasst sich auch
anhand bestimmter Patientenmerkmale verfolgen, die ebenfalls in diesem Cluster festgehalten sind.

Das Cluster Gefiihle und persénliches Empfinden umfasst die Unterkategorien:

Gefiihle und personliches Empfinden

Optimismus und Hoffnung
Psychische Belastung
Patientencharakteristika

Erfahrung mit Krankheiten

3.2.3.1 Optimismus und Hoffnung

Im Rahmen dieser Arbeit wurde deutlich, dass Optimismus und Hoffnung maligebliche
Motivationsfaktoren darstellten, die die Teilnehmer dazu bewegten, die Entscheidung fiir eine
Therapie zu treffen. Dies galt insbesondere auch dann, wenn die Intensitat der Nebenwirkungen im
weiteren Verlauf zunahm. In dieser Hauptkategorie lassen sich folgende Unterkategorien

unterscheiden:

Gefiihle und personliches Empfinden

Optimismus und Hoffnung

o Motivation jegliche Therapie zu probieren

o Leben verldangern

o kampfen und nicht aufgeben

o ,Klammern an den letzten Strohhalm’

o Therapie als Hoffnung und Chance wahrgenommen

o Therapie zur Verbesserung des Gesundheitszustandes
o Aussicht auf gesundes Leben nach der Therapie

o Therapie auf ein Jahr begrenzt

o Hoffnung auf einen positiven Therapieverlauf

o prozentuale Erfolgsaussichten wichtig
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o Therapieabbruch bei starkeren Nebenwirkungen moglich

o wenig Hoffnung bei starken Nebenwirkungen oder Rezidiv

Viele Teilnehmer wiirden trotz erheblicher Nebenwirkungen und Einschriankungen immer die
adjuvante Therapie in Anspruch nehmen, da sie entschlossen waren, alle verfligbaren Optionen zur

Behandlung ihrer Krankheit auszuschoépfen.

P16: ,Vielleicht denkt man in-, jemand in der Situation denkt vielleicht ganz anderes, aber
deswegen da hab ich immer so bei den geringsten Hoffnungen immer alles mégliche tuen um

méglichst wieder gesund zu werden ne” (m, 35).

P8:,,Ansonsten, hab ich fiir mich so gemerkt, dass ich wirklich bereit wdre, da jegliche Therapie,

die mir vorgeschlagen wird, in diesen Abstufungen tatsdchlich zu versuchen” (w, 53).

Diese Teilnehmerin duBerte den Standpunkt, dass sie aus Angst vor einem nachtraglichen schlechten
Gewissen alles unternehmen wiirde, um sicherzustellen, dass sie alle Méglichkeiten, die Krankheit zu

bekdampfen, ausgeschopft hatte.

P9: ,Einfach damit ich halt ein gutes Gefiihl habe alles getan zu haben, was man tun kann. Ich
glaube, ich wiird’s ganz furchtbar finden, wenn ich da irgendwas versdum und hab dann
nachher ein Rezidiv, was dann vielleicht tatséichlich schlimmer ist und ich muss mir dann

vorwerfen ja selber Schuld, héttest ja das und das machen kénnen” (w, 48).

Ahnlich wie dieser Proband entschieden sich einige Teilnehmer fiir die Therapie, um ihre

Lebenserwartung zu verlangern:

P10: ,,0h, da war ich also, bis ja ich sag mal so, zur Hdlfte knapp driiber, eigentlich sag ich mal
so relativ kann man eigentlich schon fast sagen emotionslos, weil fiir mich da ganz klar das
Uberleben oder die Lebenszeitverlingerung im Vordergrund stand und fiir mich so diese
Belastungssituation, die da beschrieben wurde eigentlich dann komplett nachrangig war. Weil
da fiir mich auch von meinem persénlichen Lebensmotto, wie also, so schnell aufgegeben wird

nicht.” (m, 56).

Einige Teilnehmer duRerten den Wunsch, zu kaimpfen und nicht aufzugeben zu wollen, da dies auch

ein grundlegendes Lebensmotto fiir sie darstellen wiirde.

P 10: ,Aber das héiingt auch mit der Kimpfernatur des einen oder anderen zusammen, sodass

ich dann sage, ja ok, das ist sicherlich kein Spafs aber die Erkrankung ist es auch nicht und
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letztendlich klammer ich mich dann doch an den Strohhalm und dann bin ich auf dieser
Belastungsebene noch nicht fiir mich persénlich noch nicht so, dass ich da irgendwo gleich die

Flinte ins Korn werfen, ne” (m, 56).

In den Interviews verwendeten die Teilnehmer haufig die Metapher ,Klammern an den letzten
Strohhalm’. Mit dieser Ausdrucksweise verdeutlichten die Teilnehmer, dass sie die adjuvante Therapie
selbst bei geringer Aussicht auf einen Therapieerfolg als eine Quelle der Hoffnung betrachten wiirden.

Sie sahen sie als ihre letzte Chance auf Heilung und wiirden daher die Behandlung akzeptieren.

P4: ,Aber wie gesagt, um sich da reinzuversetzen (Pause) in dem Moment (Pause) ja vielleicht
klammert man sich dann wirklich an diesen Strohhalm, aber gesund wird man ja dann nicht
wieder insofern ist es ja -. Ja, weifs ich nicht. Also, wenn das schon so so gravierend ist, dann ist
das schon - (Pause) Ja, ist das schon recht weit fortgeschritten, wiirde ich mal so sagen. (lacht)
(...) Deshalb weif ich eben nicht, wie man das selber dann in dem Moment-, ob man dann auch
so ein bisschen blind ist, sage ich jetzt einfach mal, ne? Und éh sich da so an diese Hoffnung
klammert oder ob man das dann trotzdem auch ein bisschen niichtern sieht, also das weif ich
eben nicht. Und das ist so ein bisschen schwierig jetzt, sich da dann SO reinzuversetzen, ne

(lacht)” (w, 52).

P6: ,Da hab ich mich halt versucht reinzuversetzen, hab gedacht, wenn, pff, wenn man wirklich
davor ist, dann wird man da den Strohhalm dann nehmen und versuchen das zu machen, um

zu liberleben dann im letzten Moment. Also, puh, ganz schwer“ (m, 70).

Aus den letzten beiden Zitaten ist deutlich zu entnehmen, dass die Teilnehmer in den Szenarien mit
starken Nebenwirkungen und geringen Erfolgschancen Schwierigkeiten hatten, sich in die geschilderte
Lage hineinzuversetzen. Unterdessen merkten die Befragten an, sich nicht sicher zu sein, ob sie in der
tatsachlichen Situation anders denken wiirden (s. Interaktion: Methodisches Vorgehen = Abwagung

und Entscheidungsprozess, Kapitel 3.2.4.2).

Fiir eine betrachtliche Anzahl der Befragten stellte die Therapie eine Quelle der Hoffnung dar, die sie

als eine Chance wahrnahmen, die sie bereitwillig ergreifen wollen wiirden.

P9: ,(lacht) Ja, ich hab die tatsdchlich willkiirlich da jetzt angekreuzt, weil mein Grundgedanke
gewesen ist, ich empfinde das nicht alles grofie Beeintrichtigung und nicht als grofie

Einschrdnkung, sondern tatsdchlich als Hoffnung schenkend” (w, 48).
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Einige Teilnehmer zeigten eine Bereitschaft die adjuvante Therapie trotz moglicher Nebenwirkungen
in Kauf zu nehmen, da ihr Hauptziel darin bestlinde, die Auswirkungen des malignen Melanoms zu

bekdampfen und ihren Gesundheitszustand zu verbessern.

P13:, Weil das geht einfach darum, ich méchte ja gesund werden wieder und ich méchte nicht

versterben und das ist, deswegen hab ich das gleich gewertet” (w, 51).

Die Aussicht auf ein gesundes Leben nach der Therapie flihrte viele zu der Entscheidung, die adjuvante

Therapie zu akzeptieren:

P3: ,Eh, ja, aber wie gesagt, wenn das so eine gewisse Zeit ist, dann denke ich nimmt man das
zdhneknirschend hin und versucht optimistisch an den Erfolg und an das Licht am Ende des

Tunnels zu blicken und dann ist das machbar” (w, 59).

Der Gedanke an ein gesundes Leben nach der Therapie wurde bei einigen Teilnehmern dadurch
bekraftigt, dass sie bei der Beschreibung der Szenarien im Fragebogen gelesen hatten, dass der
Teilnehmer sich am Ende der Behandlung wieder gut fiihlen wiirde und den gewohnten Aktivitaten

nachgehen kénnen wiirde:

P10: ,Im Prinzip ist das Schliisselwort, was Sie eben sagten, sollte eigentlich alles wieder gut

werden, also sollte” (m, 56).

P8: ,,Da stand nach einem Jahr, kénnte ich dann sozusagen ohne die Beschwerden, die durch

die Behandlung auftreten normal weiterleben, wie vorher, wie vor der Behandlung“ (w, 53).

Ebenfalls relativierte die begrenzte Therapiedauer von einem Jahr die Ertraglichkeit der verschiedenen

Szenarien mit entsprechenden Begleiterscheinungen:

P8: ,Ja, wiirde ich tatséichlich. Weil es eben ein Jahr lang ist. Also wiirde jetzt in Aussicht gestellt
werden das wadre jetzt immer so liber viele Jahre, dann wiirde ich wahrscheinlich runter gehen,
aber ich denk mal diese zeitliche Begrenzung wiirde fiir mich schon die Sache ertréglich

machen” (w, 53).

Zudem betrachteten einige Teilnehmer die Therapie mit einem hohen Mal§ an Optimismus und hofften

darauf, dass der Verlauf der Therapie positiver sein wiirde als in den beschriebenen Szenarien.

P12:,Ja ja, es muss ja nicht sein die Nebenwirkungen. Es ist ja immer ein kénnte auftreten. Und
da bin ich halt ein bisschen optimistisch, dass nicht alles oder nicht so viel auf einen zukommt*

(w, 72).
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Eine signifikante Anzahl der Studienteilnehmer legte groflen Wert auf die prozentualen
Erfolgsaussichten bei ihrer Entscheidung fir die Therapie. Die Erfolgsaussichten losten bei den
Befragten das Gefiihl der Hoffnung aus und Uberzeugten sie, die Therapie trotz potenziell

schwerwiegender Nebenwirkungen in Erwagung zu ziehen.

P3: ,Und, eh, wie im Grunde die, die Lebensqualitdt, die dann ja noch, wenn die dann auch
gegen 0 geht oder so dann, dann verzerrt sich das Bild halt eben son bisschen. Ich denke, da
miisste dann schon mehr Erfolg eben in der Tasche stecken, eben damit man sich dann dazu

aufrafft das zu tun, glaub ich“ (w, 59).

Des Weiteren merkten zwei Teilnehmer positiv an, dass die Therapie bei schweren Nebenwirkungen
abgebrochen werden koénnte. Die Option eines Therapieabbruchs milderte die subjektiv
wahrgenommenen schwerwiegenden Nebenwirkungen seitens des Teilnehmers. Der Abbruch wirde

potenziell lebensbedrohliche Folgen fiir den Patienten verhindern.

P17: ,Und, dass man dann eben drauf reagieren muss. Und wenn's extrem halt dieses
Medikament ist, wenn es unertréiglich dann wdre, dann setzt man das ja auch ab oder macht
dann Pause, ja. Also das ganz klar, 100 Prozent wdre ich da dabei, da es zu ertragen wdre” (m,

47).

Abschliefend schilderten zahlreiche Teilnehmer in Bezug auf Szenarien mit schweren
Nebenwirkungen oder dem Wiederauftreten des Melanoms den Verlust der Hoffnung, dass ihr
Gesundheitszustand durch eine fortgesetzte Therapie weiterhin eine Besserung erfahren kénnte. In
diesem Fall wiirden sie die Krankheit als ,austherapiert’ ansehen. Auffallig hierbei ist jedoch, dass es
vielen Teilnehmern sehr schwer fiel diesen Entschluss oder Punkt zu finden, da sie nicht aufgeben

mochten und sich haufig ,an letzten Strohhalm klammern’.

P10: ,Aber ich find's in dem Vergleich der Szenarien miteinander ist das also wirklich die (Pause)
joa, das Schlimmste, was einem so passieren kann so im Ergebnis, aufSer eben an der
Erkrankung vorher selbst schon gestorben zu sein, ohne Aussicht auf Heilung oder so. {(...) Also
da weifs ich nicht, wie die Leute damit umgehen, also das stelle ich mir extrem schwer vor, wenn
man dann so eine Nachricht bekommt, hier kommt zuriick so, dann versucht man erst nochmal
dann hat man ja die Hoffnung, dass nachgesteuert werden kann, durch irgend ne OP, Chemo
oder so und wenn dann aber irgendwo dieser Punkt erreicht ist, wer weifs wann innerhalb dieses

Zeitraums, wo dann gesagt wird: ,ja, nun ist aber austherapiert’ (m, 56).

P10: ,Ja, in diesen, unseren Szenarien, die wir jetzt da durchgegangen sind, da war bei einigen,

wo ich dann sage, so ne da muss man einfach sich zusammennehmen und dann sagen so da
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marschiere ich jetzt aber straight durch. Aber wenn man dann (iber diese ganzen Prozesse
schon riiber ist, die ja unterschiedliche Schwierigkeitsgrade fiir einen personlich gehabt haben
kénnen und dann nochmal sagt: ,so, dann hab ich diesen ganzen Mist mitgemacht’ und nun
kommt’s wieder und nun ist doch das Ende in Sicht so. Das joa, (...) was dann eben einfach mit
diesem Behandlungsprozess und den vorherigen Erschwernissen, die man so hat hinnehmen
muss. Ich hab dann immer mich durch diese Einschrénkungen durchgekdmpft und nun kommt

es doch nicht, trifft es doch nicht positiv ein, das ist eben der Punkt fiir mich” (m, 56).

3.2.3.2 Psychische Belastung

Gefiihle und personliches Empfinden

Psychische Belastung

o emotional und mental sehr belastende Situation

o Sorge vor Scheitern oder Abbruch der Therapie

o Angst vor Lebensbedrohlichkeit der Erkrankung und der Nebenwirkungen
o Angst vor Nebenwirkungen und schlechten Blutwerten

o Angst vor Rezidiv und Ausbreitung

o Rezidiv trotz erfolgter adjuvanter Therapie nahezu unertraglich

o Angst vor personlicher Veranderung durch Therapie

Die verschiedenen dargestellten Szenarien erzeugten bei einigen Patienten eine psychische Belastung,

welche ihre Perspektive auf die adjuvante Therapie deutlich beeinflusste.

Einige Teilnehmer beschrieben, dass das emotionale und mentale Empfinden ein fundamentaler
Bestandteil bei ihrer Bewertung der Therapie gewesen sei. Fir eine Teilgruppe der Befragten stellte
allein die Situation an einem malignen Melanom zu leiden und vor der Entscheidung Uber eine
Therapie zu stehen, bereits eine psychische Belastung dar. Andere Teilnehmer sahen die Phase der
Therapie, aufgrund der unklaren Heilungschance als emotional und mental sehr belastend an. Deshalb
hoben sie hervor, dass ihnen die psychoonkologische Betreuung wahrend einer adjuvanten Therapie
und bei der Therapieentscheidung wichtig sein wirde (s. Interaktion Therapieform und -ablauf =2
,Entscheidungshilfen’ und ,Informationsquellen’, Kapitel 3.2.1.3). Diese Teilnehmerin beschrieb die

Infusionen als mental belastend, was zur Abwertung dieser Verabreichungsform fihrte.

P13:,Naja, ich sag mal so es ist ja doch immer, dann sitzt man da in einem Raum und kriegt es

dann angeschlossen, nun kommt das auch so ich habe selbst eine Freundin von mir begleitet,
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die leider vor zwei Jahren verstorben ist und auch immer ihre Chemo bekam. Und wenn man
dann so dabeisitzt, doch das ist emotional dann schon stdrker ne, das ist schwerwiegender. Die

Krankheit ist dichter dran sag ich mal oder ja“ (w, 51).

In friihen Stadien des malignen Melanoms zeigt sich anfanglich keine Symptomatik und der Patient
nimmt keine Beschwerden wahr. Durch die Nebenwirkungen der adjuvanten Therapie manifestieren
sich erstmalig Symptome, was bei Patienten zu einer Empfindung von Krankheit und Unwohlsein
fliihren kann. Das erzeugte bei vielen Teilnehmern, neben dem physischen Leiden, eine mentale und
emotionale Belastung. Manche Teilnehmer wiesen teilweise auf konkrete Nebenwirkungen hin, wie

Hautausschlag oder Magen-Darm-Beschwerden, die diese Gefiihle hervorriefen.

P13: ,Doch das wire, das wiirde mich schon stéren und natiirlich auch die Haut ne. Wenn man
so Akne oder dann, ich mein man weifs ja selber, wenn man sich optisch dann auch noch
schlecht fiihlt, das fordert ja auch nicht gerade so das Wohlbefinden. Wiirde ich auch schon

ganz schén schlimm finden” (w, 51).

P15: ,Ja, es ist fiir mich schon erschreckend also wirklich so eine lange Zeit auch wirklich einfach
im Bett zu liegen und eben auch dieses Gefiihl Erbrechen, Durchfall und wie gesagt dieses
geballte Paket an Nebenwirkungen, das schreckt mich schon sehr ab. Weil ich kénnte mir auch
vorstellen, dass da rutscht man dann auch dann, also ich kénnte mir vorstellen, dass ich da
absolut in eine Depression reinrutschen wiirde. Und das wiirde mich glaube ich auch mental

ganz schén umhauen” (w, 61).

P7: ,Ja, also ich denk mal, wenn man das nimmt, man fiihlt sich dann wahrscheinlich sowieso
schon schlecht mit so einer Diagnose, ehm, und wenn man dann noch schlecht im Gesicht
aussieht und die Haut sich so extrem verdndert und die vielleicht das aufsen auch sieht ,Mh, die
sieht aber komisch aus’. Wenn man vielleicht auch auf den ersten Blick sieht so, ,ach, die ist

krank, so'” (w, 37).

In den jeweils letzten Szenarien der drei Therapien, die mit schwerwiegenden Nebenwirkungen
einhergehen, wurde auch die Moglichkeit einer passageren Unterbrechung oder sogar eines
permanenten Abbruchs der Therapie beschrieben. Der potenzielle Abbruch der Therapie erzeugte bei
einigen wenigen Teilnehmern, wie bereits in der vorherigen Kategorie beschrieben Hoffnung, wahrend
er fur einen signifikanten Anteil der Teilnehmer einen erheblichen Verlust in Bezug auf die
Wahrnehmung der Ertraglichkeit der Therapiesituation darstellte. In erster Linie erzeugte eine
Unterbrechung die Sorge, dass die Therapie gescheitert sei und eventuell komplett abgebrochen

werden miisste, was Unsicherheiten, Angste und Zweifel bei den Befragten entstehen lieR.
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P15: ,Ja schon, also wenn, wie gesagt auch auf Grund der verdnderten Werte, wenn die
Therapie, wenn die dann abgebrochen werden muss erstmal und womaéglich, wenn ich das
richtig verstanden habe auch ganz abgebrochen werden muss, dann ist das natiirlich auch eine
Sache, die ja auch dann eben nicht erfolgsversprechend ist, wenn's abgebrochen werden muss.
Und das sind eben einfach Angste, die dann auch dadurch dann entstehen. (...) Genau und dass
es abgebrochen wird und wie gesagt, dass dann ja, wer weifs wohin die Reise da sich dann

bewegt ne, wie es mir dann anschliefend geht dann damit” (w, 61).

Dieser Teilnehmer betonte die Unertraglichkeit der Pause damit, dass sich damit die Therapiedauer

verlangern wiirde:

P13: ,Und eben wie gesagt, diese ich find das auch schlimm, wenn dann der
Gesundheitszustand so schlecht wird, dass man das dann wieder pausieren muss, das finde ich
ist schon gravierend. (...) Und dass sich das dann ja doch auch wieder noch Idnger hinzieht, ne.
Wenn man jetzt sagt, ach es muss jetzt nochmal wieder ausgesetzt werden und dann wieder

ein Jahr also das ist schon heftig find ich” (w, 51).

AuBerdem lieR der mogliche Abbruch oder das Scheitern der Therapie viele Teilnehmer Uber die
Lebensbedrohlichkeit ihrer Situation nachdenken. Fiir viele ware das mogliche tédliche Ende durch

Nebenwirkungen abschreckend und war das Motiv, die adjuvante Therapie stark in Frage zu stellen.

P7: ,Und auch, dass die Therapie zwischendurch abgebrochen wird und dass man ja
mindestens so und so lange so ne Phase hat, wo es einem richtig schlecht geht, ne, wo die Haut
schlecht ist, wo man sich schlecht fiihlt, schlapp fiihlt, der Kérper einfach iiberlastet ist
sozusagen. Und, dass im schlimmsten Falle auch zum Tod fiihren kann und das war was, was

mich ziemlich abgeschreckt hat” (w, 37).

Viele gaben an, dass der etwaige todliche Verlauf der Therapie sehr abschreckend wirken wiirde,
jedoch trotzdem noch tolerierbar sei, da man die Krebserkrankung besiegen moéchte, die ebenfalls

einen todlichen Verlauf haben kénnte.

P13: ,Mh also ich finde schon, dieser Satz die Nebenwirkungen kénnen auch zum Tod fiihren
oder letztlich oder, das ist ja schon also ich sag mal der Krebs ist besiegt und der Patient tot
oder so, weil andere Organe nicht mehr funktionieren (lacht). (...) Also das ist schon heftig das
hat mich so ein bisschen ja genau, doch, da denkt man dann doch eine ganze Weile ldnger
driiber nach, aber ich hab mich dann trotzdem fiir die 40 Prozent, also man hdtte ja auch sagen,

ne das mach ich nicht. Aber das habe ich jetzt auch nicht so gesehen” (w, 51).
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Mit dem moglichen lebensbedrohlichen Verlauf der Erkrankung begriindeten die Teilnehmer eine

erhohte Toleranz gegeniiber gravierenden Nebenwirkungen und Einschrankungen durch die Therapie:

P3: ,Wenn man sich eben (iberlegt, dass eine Lebensbedrohung danebensteht, finde ich es also
fiir ein menschliches Wesen wirklich (iberhaupt keine Zumutung irgendwie zusdétzliche Termine
zu haben, oder sich vielleicht eine Zeit lang an einige Regeln halten zu miissen. Und wenn schon

einer das deswegen (iberlebt, eh, dann muss man das sofort machen” (w, 59).

Die Angst war ein in den Interviews kontinuierlich aufgefiihrtes Motiv, welches die Teilnehmer bei
ihrer Einschatzung der Annehmbarkeit der Therapie beeinflusste. Das sei beispielsweise die Angst vor

gewissen Nebenwirkungen oder schlechten Blutwerten, wie die folgende Teilnehmerin beschrieb:

P15: ,Ja wie gesagt, die Ertréglichkeit eben diese Kombination aus Ubelkeit, Durchfall,
Erbrechen und eben ja liber diese Dauer. Und ja auch mit der Option, dass auch nach der
Behandlung noch Tabletten weiter eingenommen werden miissen, um die ja, praktisch die
Folgen dann eben abzumindern, das hat mich eben dazu bewogen dann nur da 30 Prozent da
eben anzugeben, weil das schon fiir mich eine erhebliche Beeintriichtigung ist und auch ein
bisschen, ja, auch Angste auslést diese Therapie, muss ich dann auch schon sagen. Die war mir

irgendwie so ein bisschen, ja, doch die hat mich ein bisschen bedngstigt doch” (w, 61).

Ebenfalls rief der im Fragebogen beschriebene mogliche Riickfall der Erkrankung oder die Ausbreitung

der Erkrankung Angste hervor, die diese Teilnehmerin bei ihrer Bewertung der Therapie leitete:

P 16: ,Aber wenn ich dann die, ich hab einmal so kurz durchgebldttert und dann hab ich
gesehen, ah ja da kommen ja noch ganz andere Szenarien und in dem Verhdiltnis ist das ja
komplett ohne Nebenwirkungen und man weifs, dass man die Angst eines Riickfalls dadurch

minimieren kann, deswegen hab ich gesagt das ist auf jeden Fall irgendwie um die 90 rum ne”

(m, 35).

Eine Riickkehr des malignen Melanoms nach bereits erfolgter adjuvanter Therapie, wie es im letzten
Szenario des Fragebogens beschrieben war, ware fir die meisten Teilnehmer nahezu unertraglich. Wie
bereits erwahnt, fiihrte die Riickkehr des Melanoms bei vielen Teilnehmern zu einem Verlust der
Hoffnung in die Wirksamkeit der adjuvanten Therapie. Bei einem Grof3teil der Befragten fiihrte es
dazu, die prozentuale Angabe der Ertraglichkeit auf der Skala, im Vergleich zu den vorherigen
Szenarien, erheblich herabzustufen. Wie auch diese Teilnehmerin, bezweifelten die meisten, dass sie
bei einem Rezidiv noch eine weitere Therapie annehmen wirden. Allgemein empfianden die
Teilnehmer die Situation einer Rickkehr des malignen Melanoms als psychisch belastend und

bedngstigend:
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P7: ,(...) wenn man so eine Therapie dann gemacht hat, mit diesen ganzen Prozeduren und
Nebenwirkungen und so. Dann stellt man sich natiirlich die Frage ok, wiirde man das jetzt,
wenn man den Krebs wieder bekommt? Wiirde man das jetzt nochmal (iber sich ergehen
lassen? Und fragt sich dann auch, und was macht man, wenn es jetzt wieder nichts bringt?
Oder vielleicht wieder dann zuriickkehrt. (...) Weil gerade, wenn das dann nochmal wieder
aufgetreten ist, dann ist es ja schon sehr bedngstigend, sodass man dariiber nachdenkt, dass

man das ja, wahrscheinlich gar nicht schaffen wiirde ne” (w, 37).

P9: ,Ja, im Grunde genommen ist das dann ja fiir mich eine Situation, die aussichtslos ist. Und
das widire natiirlich ganz schwer ertrdglich fiir mich. Darum hab ich das auch so tief angegeben,
weil also ja da muss man sich tatséichlich von der Hoffnung verabschieden und sich aktiv damit
befassen, ja, dass man sterben wird, daran und das wdire eine Sache, da wdre ich mir sehr
sicher, da wiirde ich mir dann auch psychologische Hilfe holen miissen. Und das, das wdre

wirklich sehr schwer ertrdglich fiir mich ja“ (w, 48).

P15: ,Ja also das widire fiir mich glaub ich ein absolutes Horrorszenario, wenn man eben auch
vorher schon versucht hat entsprechende Therapien dann zu machen. Ich meine, man hat ja
nirgendswo eine 100-prozentige Garantie. Das wdire ja auch zu einfach. Aber mit dieser Option
ich glaube, ja das war fiir mich aber auch ganz schlimm. Also mir das (iberhaupt vorstellen zu

milissen irgendwie. Das wdre fiir mich ganz ganz furchtbar” (w, 61).

In den Interviews gaben drei Teilnehmer an, dass die langanhaltenden Belastungen der Therapie sie
psychisch sehr beeintrachtigen wiirden und sie daher das Gefiihl hatten, nicht mehr dieselbe Person

zu sein wie vor Beginn der Therapie.

P14: ,Naja ich sag mal, ich geh rein als sehr sportlich fitter 61-jéhriger und mit Verlaub, das
glaube ich nicht, dass ich dann mit 62 da raus gehe und bin fast so fit, wie am ersten Tag. Das
kann ich mir nun beim besten Willen nicht vorstellen. Sondern man kann Aktivititen
nachgehen, man ist einigermafSen wieder fit, aber das glaub ich jetzt halt auch nicht ne, dass
man da so nach dem Motto, so wie ich heute frohlich pfeifend durch die Welt laufe, sehe ich
nach so einer prophylaktischen Therapie dann noch. Es passiert ja durch diese Nebenwirkungen
auch bei der Psyche eines Menschen nun enorm viel. Wir haben unseren Sohn, der hat eine
geschlossene Tuberkulose gehabt. (...) Der ist als fréhlich pfeifender Junge mit Anfang 20
reingegangen und ist als ernsthafter und teileweise auch zundchst (berhaupt nicht mehr
fréhlicher Mensch aus dieser Behandlung rausgekommen ne. Und insofern, wer sagt, man ist
nachher genau so fréhlich pfeifend wie vorher, das glaub ich einfach nicht. Das ist nicht so, so

ein Therapieverlauf beeinflusst einen Menschen nachhaltig. (...) Wie ja jede Art der Therapie,
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wenn ich das noch sagen darf, die auch die Frage ist, organisch und sonst was, alles gut. Die

Frage ist, was geht psychisch in einem vor ne” (m, 61).

3.2.3.3 Patientencharakteristika

Gefiihle und personliches Empfinden

Patientencharakteristika

o Akzeptanz abhdngig vom Wohnort und Mobilitat
o Akzeptanz abhdngig vom Alter und Allgemeinzustand
o Akzeptanz abhangig vom Familienstand

o Akzeptanz abhdngig vom Fortschritt der Erkrankung

In den Interviews offenbarte sich, dass das subjektive Empfinden der Teilnehmer bezliglich bestimmter
Aspekte der adjuvanten Therapie von spezifischen Patientencharakteristika abhangig war. Der
Wohnort und die Anbindung an den Behandlungsstandort stellten einen signifikanten Faktor dar, der
die Akzeptanz der Therapie beeinflusste. Besonders deutlich zeigte sich dieser Aspekt bei der

Abwagung zwischen Infusionen oder aber einer Tabletteneinnahme.

P15: ,Und es kommt natiirlich eben auch drauf an, weil ich ja noch hier auf dem platten Land
lebe, das wiirde fiir mich auch eben bedeuten, ich miisste dafiir vermutlich irgendwie in eine
Uniklinik, oder. Ich denke mir, egal ob Kiel oder Hamburg, es ist immer mit einer grofsen
Wegstrecke dann eben auch verbunden, also auf meine jetzige Situation bezogen ist es halt so.
Es ist natiirlich was anderes, wenn man in Kiel da um die Ecke wohnt, das widre ja einfacher zu

hdndeln dann” (w, 61).

Das Patientenalter und der Allgemeinzustand waren weitere sehr haufig erwdhnte Aspekte, die die
Teilnehmer als Kriterium nannten, welche bei der Bewertung der Therapien relevant gewesen waren.
Die meisten Teilnehmer waren der Ansicht, dass sie in jingerem Alter und als gesunde Person deutlich

mehr an Einschrankungen auf sich nehmen wiirden als in h6herem Alter.

P15: ,Weil das ja doch schon ne ganz schéne Einschréinkung ist und ja bevor ich mich darauf
einlassen wiirde unter dem Aspekt auf Grund meines Lebensalters. Also, wenn ich 30 wéire oder
so, dann hdtte ich das ganz anders beantwortet (...). Ja, dann wiirde ich das wirklich auch auf
mich nehmen, weil ich denke der Kérper ist ja, in dem Moment ist man krank, aber gesiinder
und man hat noch mehr Energien und Krdéifte, um so etwas dann auch zu (berstehen, als wenn

man da schon dlter ist. Da hat man ja doch schon eben dieses eine oder andere erlebt und ist
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auch von der kérperlichen Verfassung auch nicht mehr so, also kann man ja auch nicht mehr
so fit sein wie jiingere Menschen und die Perspektive dann, wenn ich 30 bin dann und ich
danach dann wieder auch Zeit habe mich zu regenerieren, dann hab ich aber noch wirklich ja
hoffentlich ein schénes Leben und mir geht es halt gut. Aber wenn ich 60/70 oder was auch
immer bin und ich nehme diesen Weg auf mich und mir gehts aber trotzdem nicht so gut dann,
wie gesagt, wiirde ich wirklich abwdégen, dann wiirde ich lieber im Hier und Jetzt leben und das

wdre dann fiir mich wichtiger” (w, 61).

Diese Patientin befilirchtete, dass andere korperliche Erkrankungen durch die adjuvante Therapie

verstarkt werden konnten:

P1: ,Ja, ich hab ja auch Nierenprobleme und die kénnen ja auch Medikamente und

Schmerzmittel (iberhaupt nicht ab” (w, 63).

In Verbindung mit dem Alter wurde oft der Familienstand als weiteres entscheidendes Kriterium zur
Bewertung der Therapie genannt. In diesem Zusammenhang dullerten einige Teilnehmer, dass die
Auswirkung der adjuvanten Therapie auf ihre Fruchtbarkeit erheblichen Einfluss auf ihre Bereitschaft

zur Therapieannahme hatte.

P14: ,Wohingegen zum Beispiel die Frage der sexuellen Lust und der Fruchtbarkeit fiir
jemanden, der Anfang 60 ist, erwachsene Kinder hat, vielleicht fiir mich dann nicht so ganz
primdr wichtig ist, ne. Das ist eben eine Frage, in welchem Lebensstadium stecke ich dann, ne”

(m, 61).

P13: ,Als bei mir beim ersten Mal so ein Gebdrmutterhalskrebs festgestellt wurde, wollte
eigentlich der Arzt nun gleich eine Totaloperation machen, Gebdrmutter wegnehmen und dann
hab ich gesagt, oh, ich wollte doch noch ein Kind. (...) Also da war mir nochmal wieder so klar,
dass das schon ein Unterschied ist, wie alt man ist, ne, was hat man noch vor sich, wie gut sind
die Heilungschancen. Das fand ich auch nochmal, ja fand ich nochmal ganz spannend so fiir
jemanden, der jetzt noch jung ist, aber noch gar keine Kinder in Planung hat. Und plétzlich steht
der dann aber vor solchen Entscheidungen vielleicht. Finde ich schon ausschlaggebend {(...) Ich
glaube, wenn andere Leute vielleicht sagen, ne, ich bin jung und ich habe mir sowieso liber
Kinder noch keine Gedanken gemacht und jetzt mach ich aber erstmal lieber die Behandlung,
ich glaube, dass das sehr schwer ist auch fiir junge, ganz junge Menschen, sich das Szenario

vorzustellen und zu sagen, ne, ne erstmal ich, ne, erstmal will ich gesund sein so” (w, 51).
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Des Weiteren spielte die personliche Familienkonstellation bei der Therapieentscheidung eine
wichtige Rolle. Hierbei bewerteten die Teilnehmer, inwiefern man wahrend der adjuvanten Therapie

von der Familie unterstiitzt werden kénne, wie diese Teilnehmerin beschrieb:

P4: ,Ja, das ist ja, wenn (Pause) kommt ja auch so eine Familiengeschichte, kommt ja auch
dazu. Und wie wird man dann aufgefangen? Und da sind so tausend Kleinigkeiten, die auch
eine Rolle spielen und die vielleicht auch die Entscheidung so ein bisschen mitbeeinflussen

werden, ne?” (w, 52).

Dariber hinaus spielte es eine Rolle, ob der Patient noch die Aufgabe eines Elternteils zu erfiillen hatte.

(s. Interaktion: Lebensgestaltung = Hausliches Umfeld, Kapitel 3.2.2.2).

P13: ,Wir haben nur noch eine Tochter im Haus, die ist 14 und dann ist das nochmal was
anderes, als wenn man jetzt ganz kleine Kinder hat, ne. Aber wenn man, sag ich immer so mit
angezogener Handbremse alles im Alltag macht, dann féllt das dann schon extrem schwer. Und
ich sag mal so, dann auch als Mutter seine Aufgaben zu erledigen hat und so, das finde ich

schon sehr anstrengend dann, wenn man sich dann nicht gut fihlt” (w, 51).

Letztlich ist der Fortschritt der Erkrankung bzw. das Stadium des malignen Melanoms ein
grundlegender Faktor, der bei der Abwagung der Akzeptanz einer adjuvanten Therapie bericksichtigt

wurde.

P14: ,,Und wenn man dann eben durch eine Wirksamkeit einer solchen Immunisierung eine
Reduzierung der Riickfall Situation der Quote erreicht, da gibt es fiir mich gar kein Vertun, das
wiirde man machen. Ausgangspunkt eben schon die verschdrfte Situation mit einem Melanom,

das eben weiter gedrungen ist, ne” (m, 61).

Dieser Teilnehmer erklarte, dass mit zunehmender Schwere der Krebserkrankung vom Patienten auch

mehr Nebenwirkungen akzeptiert werden miissten:

P10: ,Da muss man wirklich schon ein schwerer Fall in der Behandlung des Melanoms sein,
dass man das dann auch fiir sich so nimmt. Also, das war fiir mich als der letzte Strohhalm so

irgendwie zu sehen” (m, 56).
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3.2.3.4 Erfahrung mit Krankheiten

Gefiihle und personliches Empfinden

Erfahrung mit Krankheiten

o negative Erfahrung mit Krebserkrankung im persénlichen Umfeld

o Vergleich mit Chemotherapie

o negative Erfahrung mit Erkrankung im personlichen Umfeld

o eigene Vorerfahrung mit Krebserkrankung

o eigene negative Vorerfahrung mit Nebenwirkungen

o positive Erfahrung mit lebensbedrohlicher Erkrankung im persdnlichen Umfeld

o keine medizinische Vorbildung und Erfahrung mit schweren Erkrankungen erzeugen
Zweifel

Insgesamt zeigte sich in den Interviews, dass die Erfahrungen der Teilnehmer mit Krankheiten einen

nennenswerten Einfluss auf die Sichtweise und Bewertung der adjuvanten Therapie hatten.

In erster Linie verglichen Teilnehmer die im Fragebogen geschilderten Szenarien mit negativ
verlaufenen Erfahrungen im Umgang mit Krebs in ihrem personlichen Umfeld. Diese Vergleiche
bezogen sich vor allem auf den korperlichen Allgemeinzustand und den Therapieablauf. Haufig wurden
Schicksale thematisiert, bei denen trotz Therapie keine Heilung der Krebserkrankung erreicht werden

konnte und schwere Therapieverlaufe dem Tod vorausgingen.

P15: ,Ich weif3, jetzt im Moment ist eben auch alles bei mir eben gut verlaufen, aber ich hab
auch zu viel im Freundes- und Verwandtenkreis halt einfach schon zu viel erlebt, wo auch das
eben nicht gut ausgegangen ist. Und das sind Sachen, die haben mich schon wieder
nachdenklich dann gestimmt. Und auch erstmal noch eine bestimmte, ein bisschen
bedngstigend ist das halt doch wieder. (...) Bin halt eben 61 und das Thema Tod oder so, ja, es
kann doch immer schnell irgendwas eben passieren und gerade, wenn man dann im Bekannten
oder Freundeskreis schon damit zu tun hatte, dann ja man, ich sag ist man nicht mehr so
unbefleckt halt dann einfach dann auf diesem Gebiet dann, ne. (...) Auch die Frau eines lieben
Kollegen, die hat auch eine ganz schlimme Form und dann ploppt das einfach wieder hoch. Das
ist einfach immer wieder ganz schnell wieder dann da halt diese Angste. (...) Und ich hab das
auch gerade bei meinen Eltern und bei einer Freundin erlebt, die sind alle dann an Krebs

verstorben, weil die haben sich auch auf viele Therapien eingelassen und denen ging's wirklich
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so schlecht. Und im Verhdltnis ja, mach ich eine Therapie, was geht mir da an Lebensqualitdt

eben auch verloren” (w, 61).

Viele Teilnehmer nahmen vorauseilend einen Vergleich zwischen einer Chemotherapie, die sie im
personlichen Umfeld erlebt hatten, und der adjuvanten Therapie vor. Obwohl die beiden
Therapiemethoden auf Grund der unterschiedlichen Wirkmechanismen und Indikationen nicht direkt
vergleichbar sind, wurden die Nebenwirkungen beider Therapiemethoden verglichen. Die Abwagung
zwischen den beiden Therapieformen filihrte zu unterschiedlichen Perspektiven auf die adjuvante
Therapie. Einige Teilnehmer empfanden die Chemotherapie ,extremer’ und ,schlimmer’ im Vergleich

zu der adjuvanten Therapie mittels Immun- oder zielgerichteter Therapie.

P17: ,Ja, mit Chemo und so, was nicht alles dazu gehért, das ist ja dann das Schlimmste. Wo
die Heilung vielleicht gut ist, aber noch ein bisschen extremer ne, als jetzt diese Sache. (...) Das
ist dann, hier ist man ja noch im hduslichen sozialen, im familiren Umkreis und das andere ist
nur permanent Krankenhaus, das wdre, das ist dann der Horror, aber man macht es dann im

Endeffekt trotzdem ne, das wdre das Horrorszenario nur im Krankenhaus zu liegen” (m, 47).

P9: ,Also meine Mutter hat zum Beispiel vor zwei Jahren auch eine Krebsdiagnose gehabt,
Brustkrebs. Und die musste da auch voll durch Chemotherapie, durch Bestrahlung, da hatte ich
sie liberall begleitet und bin halt mit ihr gefahren und und und. Wo ich gedacht habe, das ist
deutlich schlimmer als das, was im Grunde genommen hier abgefragt wird. (...) Ja, ich weif3
jetzt nicht diese Infusionen, das waren ja im Grunde genommen immununterstiitzende
Infusionen, so wie ich das gelesen hab. Und ich hab das jetzt nicht unbedingt gleich gesetzt mit
einer Chemotherapie in dem Sinne. Und wiirde dann tatsdchlich eine Chemotherapie als
deutlich schlimmer einstufen als eine immununterstiitzende Therapie. (..) Aber eine

Chemotherapie wdre fiir mich deutlich invasiver” (w, 48).

Andere Teilnehmer setzten die Begleiterscheinungen der adjuvanten Therapie mit ihren negativen

Erfahrungen mit Chemotherapien gleich, wie die folgende Teilnehmerin beschrieb:

P4: ,Also, gut ich habe ja zum Gliick jetzt nichts nehmen brauchen, ne? Aber ich weifs nattiirlich
auch aus dem Betrieb heraus, dass Leute, die ja mit Chemo und so und Bestrahlung solchen
Sachen, dass die doch teilweise mit heftigen Nebenwirkungen, wie gerade Ubelkeit und ja
Magen-Darm-Trakt und naja, sind schlapp und da diese ganzen Szenarien, diese typischen
Merkmale, das ist natiirlich schon auch, ja die Blutwerte, entgleisen und ja, ist natiirlich schon
teilweise heftig, ne? Und da scheue ich mich da doch so ein bisschen vor, muss ich sagen ja. Ja,

weil ich stelle das immer in Relation zu ja, ich meine man kann es ja nie genau vergleichen, wie
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viel ldnger wiirde man leben, wenn, ne? So und dann, wenn es nur zwei Wochen sind sage ich
mal, was bringt es dann, ne? So, letztendlich. Ich wiirde die Lebensqualitiit da eher in den

Vordergrund stellen (w, 52).

Einige Teilnehmer nutzten letztendlich ihre Erfahrungen mit einer Chemotherapie als Referenz, um die

mogliche Verabreichungsform der Infusion fir sich selbst zu iberprifen:

P13: ,dann sitzt man da in einem Raum und kriegt es dann angeschlossen, nun kommt das
auch so ich habe selbst einer Freundin von mir begleitet, die leider vor zwei Jahren verstorben
ist und auch immer ihre Chemo bekam. Und wenn man dann so dabeisitzt, ist das doch
emotional dann schon stérker ne, das ist schwerwiegender. Die Krankheit ist dichter dran sag

ich mal” (w, 51).

Zudem zogen zwei Teilnehmer Erfahrungen aus ihrem naheren Umfeld mit nicht-onkologischen
Erkrankungen heran, um die potenziellen Einschrdankungen und Auswirkungen der adjuvanten
Therapie zu reflektieren. Dabei betonten sie ihre Besorgnis dartiber, dass sie moglicherweise auch nach
Abschluss der Therapie mit den langfristigen Nebenwirkungen der Behandlung konfrontiert sein

kéonnten:

P1: ,Ja diese, dass man so die Nebenwirkungen und, dass da eben was nachbleiben kann ne.
(...) zum Beispiel, Nieren. Wenn ich da jetzt an die Dialyse miisste. (...) Wir haben auch einen

Bekannten, der hat das auch und der ist ja dreimal die Woche” (w, 63).

P14: ,Wir haben unseren Sohn, der hat eine geschlossene Tuberkulose gehabt, eineinviertel
Jahr, intensivste Medikation, dreimal Uniklinik mit kleinen OPs und sonst was um
Gewebeproben rauszunehmen. Der ist als frohlich pfeifender Junge mit Anfang 20
reingegangen und ist als ernsthafter und teileweise auch zundchst (berhaupt nicht mehr
fréhlicher Mensch aus dieser Behandlung rauskommen ne. Und insofern, wer sagt, man ist
nachher genau so fréhlich pfeifend, wie vorher, das glaub ich einfach nicht. Das ist nicht so, so

ein Therapieverlauf beeinflusst einen Menschen nachhaltig” (m, 61).

Unter den 17 Interviewteilnehmern hatten zwei bereits zuvor persdnliche Erfahrungen mit einer
Krebserkrankung gemacht. Die vorangegangene Erfahrung spielte bei der Bewertung der adjuvanten
Therapie durch die Teilnehmer zwar eine Rolle, wurde jedoch in den Interviews lediglich am Rande
erwahnt und schien zumindest keine entscheidende Bedeutung fiir die Bewertung gespielt zu haben.
Eine der Teilnehmerinnen gab an, dass sie einen Port fir die Infusion bevorzugen wiirde. AuBerdem

sprach sie den Wunsch nach psychoonkologischer Betreuung an:
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P13: ,Ehm, naja, ich finde schon so, nun, ich hatte ja nun auch leider auch schon als ich so Mitte
33 war, kriegte ich ja das erste Mal so diesen Gebdrmutterhalskrebs und man sitzt so mit dieser
Diagnose und wie geht das weiter und die Arzte sind ja dann doch ziemlich straight
"bopbopbopbopbop”, "dedededede"”, so das ist so rein das medizinische aber, was das so mit
einem persénlich auch macht, finde ich damit bleibt man so ein bisschen alleine. Und wenn

man sich dann nicht selber hilft, dann steht man natiirlich alleine, finde ich.

(...) Also ich weifs bei meiner Behandlung vor einigen Jahren, da wurde mir sténdig Blut
abgenommen und dauernd hatte ich einen Katheter, weil ich Blasenprobleme hatte und wo
man sagt, (stéhnt) jetzt kommt das wieder ne und wenn man dann immer weifs, ach jetzt
kommt wieder die Infusion, dann wird Blut abgenommen so, ja, das ist ja dann doch immer so
ein Zyklus, wo man weifs, ach das steht mir wieder bevor. Und wenn man dann immer weifs,
ach jetzt sind's noch wieder ein Monat, jetzt sind's noch drei Wochen, zwei Wochen (stéhnt)

néichste Woche muss ich dahin, so das ist schon immer, dass das so im Nacken sitzt.

(...) Also ich fand das immer ganz schrecklich und irgendwann sind die Adern dann auch so
dahin (lacht), dass das schon so vernarbt, so die Ader und ich glaube ich wiirde dann glaube ich

einen Port vorziehen (lacht)“ (w, 51).

Die Ertraglichkeit der Therapie wurde vorrangig anhand der auftretenden Nebenwirkungen beurteilt.
Die Teilnehmer betrachteten Nebenwirkungen, die sie bei einer anderen Erkrankung bereits erlebt
hatten, kritischer. Patienten blickten negativ auf Schmerzen und Magen-Darm-Beschwerden zuriick,
sodass diese negativ in Erinnerung gebliebenen Nebenwirkungen die Akzeptanz der Therapie deutlich

herabsetzten.

P15: ,Auch damals bei meiner ersten grofsen Krebsgeschichte, alleine diese Schmerzmittel halt,
da hab ich so diese Miihle eben. Das schldgt dann auf den Magen und Magendarmtrakt und
dass eben diese ganzen Begleiterscheinungen, wenn das eben sich ja um einen kurzen Zeitraum
handelt, dann kann ich das akzeptieren, aber wenn ich von vorne rein weif, ich hab da ein Jahr

mit zu tun, das schlaucht natiirlich auch kérperlich halt ne” (w, 61).

P2: ,So beim Ausfiillen, und bei den Nebenwirkungen und fand ich auch vieles, so was Sie so
aufzéihlen, auch schon selber habe, durch eine andere Krankheit. Und da hab ich mich eben
noch ein bisschen schlechter gefiihlt. (...) Magen- und Darmbeschwerden und Kopfschmerzen.
Und dass ich manchmal nicht richtig laufen kann durch diese Polyneuropathie. Joa und
Diabetes, da bin ich auch immer ein bisschen. (...) Und da hab ich eben so dran gedacht und

hab mich da reinversetzt und diese Zahl genommen” (w, 76).
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Eine Teilnehmerin dullerte eine positive Einschdatzung der adjuvanten Therapie aufgrund eines
erfolgreichen Behandlungsverlaufs bei einer lebensbedrohlichen Erkrankung im Bekanntenkreis.
Wiederholt zeigte dies, dass ,Optimismus und Hoffnung™ als entscheidende Motive wirkten, um die
adjuvante Therapie in Kauf zu nehmen (s. Interaktion: Gefiihle und persénliches Empfinden >

Optimismus und Hoffnung, Kapitel 3.2.3.1).

P11: ,Wie gesagt, wir haben viele Krankheiten, mein Mann ist schon zwei Mal eigentlich
verstorben. Und wir haben ihn immer wieder gekriegt, also wir leben sowieso eigentlich jeder
Tag ist ein guter Tag (lacht). Und mein Mann arbeitet inzwischen tatsdchlich wieder voll, er ist
heute ganz genesen, aber wir sind sowieso eigentlich eher so eingestellt, dass wir uns nicht
einen grofsen Kopf machen, was kommt morgen und libermorgen und eigentlich jeden Tag
geniefsen, der da ist. Ne deswegen, ich denke mal man wiirde eine Therapie in Erwdgung ziehen
auf jeden Fall und zu welchen Konsequenzen, wie gesagt, das kénnte ich jetzt im Voraus so
eigentlich gar nicht sagen. Ich denke man nimmt schon mehr auf sich, wenn das so weit ist,

wenn man die Diagnose wirklich hat, als wenn man sich das so blof3 vorstellen soll” (w, 51).

Letztendlich gab es auch Teilnehmer, die keine Erfahrung mit schwerwiegenden Nebenwirkungen oder
invasiven Therapien gemacht hatten. Aufgrund dieses Aspekts des Unwissens begriindeten sie eine

zunachst ablehnende Haltung gegeniber der adjuvanten Therapie.

P10: ,,Ja, das mag man hier als Mediziner anders sehen, wenn man Erfahrung hat in der Palette
der Behandlung und Situation der einzelnen Kranken so nebeneinander. Und wo man dann
wiederum sagt, wenn man sowas téglich in seiner Arbeit erkennt, aus seinem Berufsbild heraus,
mag es vielleicht noch anders zu beurteilen sein, aber als der unbedarfte Patient sag ich mal
so, der in einer schweren Behandlung in so eine Sache noch nicht drin war, der bewertet das

finde ich also erheblich” (m, 56).

P16: ,,Da hab ich nur so eine eigene Vorstellung, was das sein kann, weil ich das noch nie, oder
so gut wie nie, ich weif3 nicht einen Tropf mal, aber habe ich so noch nie bekommen aber hab
ich jetzt so nicht selber erfahren miissen. Von daher hab ich da einen schlechten Vergleich,
beziehungsweise noch so Respekt eher vor. Das ist ungewohnt. Und da stell ich mir vor, das
muss ja dann irgendwas Schlimmes sein, wenn man, wenn man irgendwie am Tropf, am Tropf

angeschlossen werden muss“ (m, 35).
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3.2.4 Methodisches Vorgehen

Im Rahmen dieser Untersuchung widmet sich das folgende Kapitel dem vierten Cluster, welches das
methodische Vorgehen umfasst. Im Gegensatz zu den zuvor vorgestellten drei Clustern, die
thematische Inhalte dokumentieren, befasst sich dieses Cluster mit den spezifischen Vorgehensweisen
der Teilnehmer beim Ausfiillen des Fragebogens und dem Interviewprozess. Dariliber hinaus werden
auch etwaige Schwierigkeiten bericksichtigt, die wahrend des Ausfiillens oder des Interviews

aufgetreten sind.

Das Cluster ,,methodisches Vorgehen” gliedert sich in folgende Unterkategorien:

Methodisches Vorgehen

mentale Belastung durch den Fragebogen

Abwagung und Entscheidungsprozess

Schwierigkeiten und Prozess des Ausfiillens

3.2.4.1 mentale Belastung durch den Fragebogen

Methodisches Vorgehen

mentale Belastung durch den Fragebogen

o Keine emotionale Belastung durch Fragebogen
o Fragebogen fuhrt zu belastender Beschaftigung mit der Krankheit
o Fragebogen I6st Glicksgefiihle aus

o Beantworten des Fragebogens fiihrt zu Gedanken liber Endlichkeit des Lebens

Eine betrachtliche Anzahl von Teilnehmern duRerte eindeutig, dass die Beantwortung des Fragebogens
fir sie eine erhebliche mentale Belastung dargestellt habe. Hingegen duBerte nur eine einzelne
Teilnehmerin explizit, dass das Ausfiillen des Fragebogens keinerlei emotionale Belastung bei ihr

verursacht habe:

P14:, Also mir geht’s insgesamt ganz prima, ich bin liberhaupt nicht irgendwie eingeschréinkt
und das Ganze hat mich emotional auch nicht aus dem Rhythmus gebracht die Fragestellung”

(m, 61).
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Bei einem signifikanten Anteil der Teilnehmer fiihrte der Fragebogen zu einer belastenden
Auseinandersetzung mit ihrer Erkrankung, was bei einigen von ihnen eine negative Grundstimmung

ausgelost hatte.

P1: ,Da hab ich einen Schreck gekriegt, was das alles fiir Fragen sind. Oh, ich denk, was hast
du dir da blof8 angetan, das will ich ja alles eigentlich gar nicht wissen. (...) Irgendwann, wenn

man das blof8 immer liest, dann (lacht) hast du Trdnen bald in den Augen” (w, 63).

Die Teilnehmer wurden durch das Hineinversetzen in die dargestellten Szenarien gedanklich in die
Situation ihrer Krebsdiagnose zurlickversetzt, was bei vielen von ihnen belastende Emotionen

hervorrief.

P3: ,Ja, einmal war, eh, die Problematik, dass eben die ganzen unangenehmen Gefiihle, oder
dieser Schreck so im Grunde genommen wieder hochkam. Das deckelt man unheimlich gut im
Alltag. (...) Das waren eigentlich, eh, die furchtbarsten Momente, oder wonach es einem am

schlechtesten ging, das war der Anruf vom Hautarzt, dass die Laborergebnisse da sind“ (w, 59).

Nach dem Ausfiillen des Fragebogens berichteten einige Teilnehmer von einem gesteigerten
Unwohlsein und einer empfundenen Verschlechterung ihres Gesundheitszustands. Dariliber hinaus
zeigten sich einige Teilnehmer lberrascht von der Rezidiv-Quote und dem Sterberisiko, da sie diese
nicht als derart hoch eingeschatzt hatten. Diese Erkenntnisse flihrten insgesamt zu einem negativen

Gefiihl innerhalb der Teilnehmergruppe.

P 11: ,Eigentlich muss ich sagen, hat man sich danach viel kranker gefiihlt, als was ich vorher
getan habe, weil ich ja jetzt eigentlich blofs ein minimales Melanom hatte, ein 0,4 mm, das
war ja eigentlich nichts, und ich hab ja auch keine weiteren Behandlungen bekommen, also
keine Tabletten, keine Chemo, kein gar nichts, weil das so klein war. Und durch das Lesen von
wegen 50 bis 100 Prozent trifft es zu, dass das und das wieder kommt, da hab ich doch zuerst

gedacht, naja gut, dann ist man doch kranker als was man gemeint hat” (w, 51).

Aufgrund dieses anfanglich negativen Geflihls fiihrte die Beantwortung des Fragebogens bei einigen
Teilnehmern im Anschluss zu der Uberzeugung, dass sie Gliick gehabt hitten. Sie empfianden
Dankbarkeit dafiir, dass das maligne Melanom bei ihnen friihzeitig erkannt worden sei und keine

weiteren TherapiemalRnahmen erforderlich gewesen seien.

P9: ,,Mir ist bewusst geworden, ich mein das war vorher auch schon, wie viel Gliick ich eigentlich

gehabt habe. Und was eigentlich tatsdchlich fiir Konsequenzen zu ertragen sind, wenn man
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eben nicht regelmdflig zur Vorsorge geht oder weniger Gliick hat jetzt bei so einer Geschichte.

Und das hat mich mitgenommen, ja doch” (w, 48).

Zuletzt gaben manche Teilnehmer an, dass der Fragebogen sie dazu angeregt hatte, tiber die Themen

Tod und die Endlichkeit des Lebens nachzudenken.

P10: ,Ich sag mal die alternativen Chancen, die sich dadurch ergeben relativ gegen null
tendierten, (...), dass es keine Lésung gibt, weil durch die extremen Nebenwirkungen dann es
schon zu einem Ableben fiihren kénnte und da war das erste Mal eigentlich so die Situation, da
das in einer solchen Situation mit so einer Krebserkrankung dann durchaus diese Endlichkeit

bewusst wird, dass das eigentlich gar kein Licht am Ende des Tunnels geben kénnte so“ (m, 56).

Die Teilnehmerin berichtete, dass sie durch das Bewusstsein ihrer eigenen Sterblichkeit dazu inspiriert

worden ware, ihr Leben bewusster und intensiver zu schatzen und zu genieRen:

P4: ,Ja gut, ab und an denkt man dann schon sooo noch ein bisschen driiber nach, umso mehr
das Leben so ein bisschen bewusster zu geniefSen auch, ne. Lichtschutzfaktor und so, da kann
und muss man aufpassen, und dh ja, Arztbesuche natiirlich wahrnehmen und letztendlich. {...)
also der Fragebogen (...) auch da wird einem nochmal wieder bewusst so, ,Mensch genief3 das

Leben, solange es noch geht, ne? Wer weif3, was einem noch widerféhrt” (w, 52).
3.2.4.2 Abwagung und Entscheidungsprozess

Die Teilnehmer gewadhrten detaillierte Einblicke in ihre Herangehensweise beim Ausfillen des

Fragebogens sowie ihre damit verbundenen Uberlegungen.

Im Rahmen dieser Hauptkategorie lassen sich folgende Unterkategorien differenzieren:

Methodisches Vorgehen

Abwagung und Entscheidungsprozess

o Anderung oder Infragestellen der Antworten

o Unsicherheit liber Entscheidung in realer Situation

o Schwierigkeiten sich in fiktive Situation hineinzuversetzen

o Anderung der Sichtweise auf Therapie mit Fortschreiten des Fragebogens
o durchdachte Antwort nach sorgfaltiger Abwagung der Ertraglichkeit

o spontane und intuitive Antwort

o Ableitung der Therapieentscheidung von prozentualer Ertraglichkeit
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Die Interviews wurden auf Basis der vorherigen Antworten im Fragebogen durchgefiihrt. Die Szenarien
wurden mit jedem Teilnehmer rekapituliert und daraufhin die eigenen Antworten erneut prasentiert.
In vielen Interviews iberdachten die Teilnehmer ihre urspriinglichen Antworten, stellten sie in Frage
oder danderten sie. Diese Veranderungen wurden von den Teilnehmern damit begriindet, dass sie nach
dem Ausfiillen des Fragebogens in eine pessimistische Grundstimmung geraten seien, da der

Fragebogen fiir sie eine erhebliche mentale Belastung dargestellt hatte.

Die Teilnehmer reflektierten wahrend des Interviews ihre urspriinglichen Antworten und gaben an,
dass sie mit einem gewissen Abstand zum Ausfillen des Fragebogens eine veranderte Perspektive
entwickelt hatten. Sie hinterfragten ihre urspriinglichen Einschatzungen und fanden neue
Erkenntnisse oder eine differenziertere Sichtweise aufgrund der emotionsgeladenen Erfahrung beim
Ausflllen des Fragebogens. Diese Erfahrung beeinflusste ihre Wahrnehmung und fihrte zu einer
Uberarbeitung ihrer Antworten im Interview (s. Kapitel 3.2.4.1 Mentale Belastung durch den

Fragebogen).

P9: ,Also, so wie Sie mir das jetzt gerade vorgelesen haben, wiirde ich die Ertréglichkeit héher
setzen. Ich glaube das ist tatsdchlich dem geschuldet, was ich am Anfang schon gesagt hab,
dass ich zum Ende des Fragebogens wirklich, ja, mir ging's wirklich nicht gut. Aber so wie Sie
das jetzt vorgelesen haben, es kann zum Tode fiihren, aber vorher wird, also bzw. dann muss
halt bei diesen Nebenwirkungen abgebrochen werden, ich hab jetzt irgendwie so ein bisschen
im Hinterkopf, ich bin da glaub ich davon ausgegangen, dass die Wahrscheinlichkeit, dass das
zum Tode fiihrt, héher ist. Denn jetzt, nachdem Sie mir das vorgelesen haben, mit ein bisschen

Abstand, empfinde ich das anders. Also da ist 40 mir eigentlich zu niedrig” (w, 48).

P1: ,Dass das vielleicht ein bisschen zu doll runter gegangen. Ne so, zu pessimistisch.
Irgendwann wenn man das blof8 immer liest, dann, (lacht) ... hast du Trédnen bald in den Augen.

(lacht)” (w, 63).

Zudem stellten viele Teilnehmer ihre Antworten in Frage und liberdachten sie im Hinblick darauf, ob
sie in der tatsachlichen Situation anders entscheiden wiirden. Einige Teilnehmer duBerten die
Auffassung, dass sie in der Realitat eher dazu geneigt waren, mehr Nebenwirkungen in Kauf zu
nehmen, im Vergleich zur fiktiven Situation. Sie vermuteten, dass sie in einer tatsachlichen Notlage
eher ,nach jedem verfligbaren Strohhalm greifen’ wiirden und bereit waren, mehr zu ertragen (s.

Interaktion Gefiihle und persénliches Empfinden = Optimismus und Hoffnung, Kapitel 3.2.3.1).

P11: ,Ne deswegen, ich denke mal, man wiirde eine Therapie in Erwédgung ziehen, auf jeden

Fall, und zu welchen Konsequenzen, wie gesagt, das kénnte ich jetzt im Voraus so eigentlich
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gar nicht sagen. Ich denke man nimmt schon mehr auf sich, wenn das so weit ist, wenn man

die Diagnose wirklich hat, als wenn man sich das so blof3 vorstellen soll” (w, 51).

P14: ,Alles unter dem Vorbehalt, wenn ich in der konkreten Situation, Klammer auf, ich hoffe
es nie zu erleben, Klammer zu, bin, dann kann auch sein, dass ich ganz anders dariiber denke

und sag, ich greif nach jedem Strohhalm*“ (m, 61).

Dariber hinaus berichteten vier Teilnehmer von erheblichen Schwierigkeiten, sich in die
verschiedenen Szenarien des Fragebogens angemessen hineinzuversetzen. Diese Teilnehmer
dulerten, dass es fir sie eine herausfordernde Aufgabe gewesen sei, sich in die dargestellten

Situationen einzufiihlen und sich vorzustellen, wie sie in der Realitat darauf reagieren wiirden.

P6: ,Ja, man sollte ja angegeben, ob man das noch akzeptiert oder nicht. Und das sind genau
die Probleme, die ich meinte, sich da hineinzuversetzen, das ist unheimlich schwierig. Denn bei
mir war es ja so, ich hab ja keine, keine Behandlung hinterher bekommen, nach der Operation”

(m,79).

Des Weiteren berichteten zahlreiche Teilnehmer, dass sich ihre Sichtweise hinsichtlich der
Ertraglichkeit der Therapie wahrend des Ausfiillens des Fragebogens verandert hatte. Im Laufe ihrer
Auseinandersetzung mit den verschiedenen Szenarien und der Reflexion (iber ihre eigenen Reaktionen
auf vorangegangene Szenarien, entwickelten viele Teilnehmer eine veranderte Perspektive
hinsichtlich der moglichen Belastungen und Herausforderungen im Zusammenhang mit der Therapie.
Diese schrittweise Herangehensweise ermoglichte es den Teilnehmern, ihre anfanglichen

Einschatzungen zu Gberdenken und neue Erkenntnisse zu gewinnen.

P14: ,Also so im Allgemeinen, ich bin jetzt ja ganz einfach von vorne angefangen und durch das

weitere Lesen hat man dann gedacht, vielleicht hétte man vorne doch was anders gemacht

(m, 61).

Die drei prasentierten Therapiemethoden beinhalteten jeweils drei oder vier Szenarien, in denen die
Intensitat der Nebenwirkungen mit Fortschreiten des Fragebogens graduell anstieg. Dies flihrte dazu,
dass die Szenarien ohne Nebenwirkungen, nach der Betrachtung der Szenarien mit starken
Nebenwirkungen, fir die Teilnehmer deutlich ertraglicher erschienen. Damit gingen die Teilnehmer
bei der Angabe ihrer Antworten im Fragebogen taktisch unterschiedlich vor. Einige, wie die Teilnehmer
16 und 9, Uberflogen den Fragebogen zunachst und legten erst nach kompletter Durchsicht des
Fragebogens ihre Antwort fest. Sie verglichen die Szenarien miteinander und fiihrten anhand dessen
eine Abstufung in der prozentualen Ertraglichkeitsangabe durch. Auf der anderen Seite gab es die

Teilnehmer, wie die Teilnehmerin 12 und Teilnehmer 14, die moglichst spontan und intuitiv
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antworteten. Teilweise erwdhnten sie zwar ihre veranderte Beurteilung vorheriger Szenarien im
Verlauf der weiteren Beantwortung des Fragebogens, fiihrten aber absichtlich keine nachtragliche

Anpassung durch:

P16: ,Ich hatte das einmal kurz vorher schon durchgebldittert und da hab ich erst gemerkt,
vielleicht hdtte ich beim aller ersten Mal auch gedacht, mal irgendwie regelmdfSig zum Arzt und
das kostet so viel Zeit, das ist ja liberhaupt nicht ertréglich, vielleicht hétte ich da auch nur 50
gemacht. Aber wenn ich dann die, ich hab einmal so kurz durchgebldttert und dann hab ich
gesehen, ah ja, da kommen ja noch ganz andere Szenarien und in dem Verhdltnis ist das ja
komplett ohne Nebenwirkungen und man weifs, dass man die Angst eines Riickfalls dadurch
minimieren kann, deswegen hab ich gesagt, das ist auf jeden Fall irgendwie um die 90 rum ne”

(m, 35).

P9:,,Ich hab immer nur gedacht, ich muss eine Abstufung da reinkriegen, weil das Szenario halt
ja schlechter ist als das erste Szenario und dass ich das schon deutlich machen wollte, dass es
natiirlich belastender ist, aber letztendlich nicht so belastend, als das ich es nicht machen

wiirde” (w, 48).

P12: ,Das ist wirklich aus dem, das hab ich spontan aus dem Bauch heraus, da hab ich nicht
lange driiber nachgedacht ja. (...) Man miisste eigentlich sich erstmal so liberlegen auf einem
Zettel und dann gucken was dann. Und nicht ich hab von vorne nach hinten so gemacht. Aber

man wusste ja nicht, was jetzt noch kommt, verstehen Sie? (lacht)” (w, 72).

P14: ,Als,0 so im Allgemeinen, ich bin jetzt ja ganz einfach von vorne angefangen und durch
das weitere Lesen hat man dann gedacht, vielleicht hétte man vorne doch was anders gemacht.
Aber eigentlich ist es ja die Idee, dass man sich zu dem ersten erstmal Gedanken macht” (m,

61).

Einige Teilnehmer betrachteten jedes Szenario isoliert und wogen die Ertraglichkeit und

Nebenwirkungen ab. Sie bewerteten jedes Szenario anhand einer Risiko-Nutzen-Analyse.

P7: ,Ach, eigentlich ging's mir ganz gut dabei. Also man hat ja geguckt, ja Pro und Contra, was
wiirde man im Falle ,wenn’ in Kauf nehmen kénnen. Und ehm ja, was wdre nicht ertragbar
sozusagen. (...) Und wenn ich mir dann vorstelle, dass ich danach irgendwelche bleibenden
Schiden habe, im schlimmsten Falle jetzt, was ja wahrscheinlich selten ist, aber es kénnte ja
passieren, dann ist immer die Frage Risiko/Nutzen und ob's das dann Wert ist und ob's das

iiberhaupt bringt” (w, 37).
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In den Interviews erlduterten zahlreiche Teilnehmer, dass sie eine Ertraglichkeitsbewertung auf der
Skala von (iber 50 % als Ausdruck dafiir betrachteten, dass sie die Therapie in Betracht ziehen wiirden.
Wenn die Ertraglichkeit jedoch unterhalb der 50 %-Marke lage, sei dies von ihnen als klare Ablehnung

der Therapie angesehen worden.

P9: ,Also, ich miisste schon liber 50 Prozent gehen, um ja deutlich zu machen, dass ich es

machen wiirde. Also wiirde ich jetzt tatsdchlich dann joa, bei 60/70 Prozent sein” (w, 48).

3.2.4.3 Schwierigkeiten und Prozess des Ausfiillens

In dieser letzten Hauptkategorie wurden samtliche Schwierigkeiten und Herausforderungen erfasst,
die Teilnehmer bei der Bearbeitung des Fragebogens oder im Laufe des Interviews erlebten. Einige
dieser Schwierigkeiten wurden vom Patienten selbst erwahnt, wahrend andere dem Interviewer

auffielen. Das deutete darauf hin, dass Missverstandnisse aufgetreten sein mussten.

Es ist wichtig anzumerken, dass in diesem Kapitel nicht alle Aspekte im Detail behandelt werden, da
sie fur die vorliegende Studie keine unmittelbare Relevanz haben. Stattdessen wird der Fokus auf die
Aspekte gelegt, die fiir die Ergebnisse und die anschliefende Diskussion von besonderer Bedeutung
sind. Durch die Aufnahme dieser Informationen kénnen potenzielle Einflussfaktoren und
Limitationen der Studie identifiziert werden. Darliber hinaus ermoglicht die Beriicksichtigung der
relevanten Aspekte in dieser Hauptkategorie eine fundierte Analyse und Diskussion der Ergebnisse,

um eine umfassende Interpretation der Studienergebnisse zu gewahrleisten.

Die Hauptkategorie lasst sich in die folgende Unterkategorien unterteilen:

Methodisches Vorgehen

Schwierigkeiten und Prozess des Ausfiillens

o keine Schwierigkeiten bei der Bearbeitung des Fragebogens

o Schwierigkeiten beim Thema Rezidiv und Tod

o Missverstandnisse und Unsicherheiten tber Aufgabenstellung
o Interesse am Fragebogen

o Teilnehmer kann sich gut an Fragebogen erinnern

o Schwierigkeiten im Interview

Bei der Einstiegsfrage, ob es Schwierigkeiten bei der Bearbeitung des Fragebogens gegeben hitte,

gaben viele Patienten an, dass sie keine Probleme gehabt hatten.
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In 11 Interviews berichteten Patienten von Schwierigkeiten bei der Angabe der Riickfall- und
Sterberate. Die Ertraglichkeit des jeweiligen Szenarios sei fiir die meisten Teilnehmer hingegen sehr
einfach und klar zu beantworten gewesen. Haufig sei es ihnen schwergefallen, sich bei der Angabe der

Quote auf eine konkrete Zahl festzulegen.

P4: ,Ja, irgendwie schon so. Wie gesagt, die Skala war- fiel mir deutlich leichter als diese Zahl

jetzt festzulegen. Ja. hm (bejahend)” (w, 52).

Teilweise gab es Unsicherheiten in Bezug auf die Aufgabenstellung wahrend der Bearbeitung des
Fragebogens. Die meisten waren aber nicht von groBer Bedeutung und werden daher hier nicht explizit
erwahnt. Allerdings gingen zwei Teilnehmer von unterschiedlichen Ausgangssituationen im
Fragebogen aus. So gaben sie bei starken Nebenwirkungen eine sehr niedrige Zahl bei der Quote bei
der Rezidiv- und Sterbequote an, da sie die geschilderte Situation im Szenario als Ausgangssituation

betrachteten.

P14: ,Und die anderen Szenarien, die nachfolgend beschrieben sind, da gehts einem ja noch
viel schlechter. Und da wie gesagt, wenn man in einer so schlechten Situation ist, dann wiirde
man das auch schon in Anspruch nehmen, wenn die Erfolgsquote geringer ist, nicht. Also so
hab ich das jedenfalls verstanden das Ganze. Man kénnte natiirlich genauso auch umgekehrt
denken. Wenn die Nebenwirkungen so exorbitant gravierend sind, dann nehme ich das nur auf

mich, wenn ich eine hohe Erfolgsquote fiir mich erwarten kann, ne” (m, 61).
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4. Diskussion

Das Ziel dieser Untersuchung war es, mittels qualitativer Methodik die Motive und personlichen
Beweggriinde von Patienten zu erfassen, sich fiir oder auch gegen eine adjuvante Therapie beim

malignen Melanom zu entscheiden.

Die seit 2022 fiir Patienten ab Stadium 1IB empfohlene adjuvante Therapie mittels
Immuncheckpointinhibitoren und zielgerichteter Substanzen fiihrt zu einer signifikanten Verbesserung
des rezidivfreien Uberlebens und auch zu einer Verlangerung des Gesamtiiberlebens. Diese Therapien
kénnen aber mit einer substanziellen Toxizitdt einhergehen, die insbesondere bei der Immuntherapie
auch zu chronischen und lebenslangen Nebenwirkungen fiihren kann. Bei der Wahl der richtigen
Therapie ist daher eine Abwagung der Chancen und Risiken zusammen mit dem behandelnden Arzt
fir die Patienten unerlasslich. Diese Therapieentscheidung muss aber letztendlich vom Patienten
selbst getroffen werden. Um den Patienten entsprechend beraten zu kénnen, ist es daher von enormer

Wichtigkeit zu verstehen, wie sie diese Toxizitdt bewerten.

Die Daten wurden mit Hilfe von leitfadengestiitzten Interviews erfasst und mittels qualitativer
Inhaltsanalyse angelehnt an Mayring erortert. Durch diese Informationen sollten die quantitativen
Daten der Hauptstudie, die Patientenpraferenzen beim malignen Melanom in Hinblick auf DFS, OS und
VAS erfasst hat, genauer untersucht werden. Alle Probanden sind wegen eines Niedrigrisiko-
Melanoms (pT1a) behandelt worden. Zum Zeitpunkt der Studie wurde mit diesem Patientenkollektiv

noch keine vorherige Analyse von Patientenpraferenzen durchgefihrt.

Im Folgenden werden die Kernergebnisse dieser Arbeit diskutiert und mit ahnlich durchgefiihrten

Studien verglichen.

4.1.1 Teilnahmebereitschaft

Generell bestand unter den Teilnehmern eine groRe Offenheit fiir die Befragung, sodass alle der 17
telefonisch rekrutierten Patienten auch an dem Interview teilnahmen. Diese hohe
Ausschopfungsquote ist auch dadurch zu begriinden, dass die Teilnehmer nach der Bearbeitung des
Fragebogens ein starkes Bediirfnis nach weiteren Gesprachen hatten. Wie sich auch in der folgenden
Darstellung der Ergebnisse zeigt, fihrte das Ausfiillen des Fragebogens bei den meisten Patienten zu
einer intensiven Befassung mit ihrer Erkrankung und brachte die Erinnerung daran hervor. Fiir viele
diente das Interview auch zur letztendlichen mentalen ,Krankheitsbewaltigung’. Die Interviews
wurden im Zeitraum von September 2020 bis November 2020 gefiihrt. Aufgrund der COVID-19-

Pandemie zu dem Zeitpunkt der Studie, bevorzugten zahlreiche Teilnehmer wegen der erleichterten
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Durchfiihrung, das telefonische Interview. Im Rahmen des telefonischen Interviews entfiel die Anreise
zum Standort des Interviews und es war einfacher, die Termine zeitlich festzulegen und einzuhalten.
Die rekrutierten Teilnehmer betrachteten den Fragebogen mit anschlieBendem Interview als eine
Moglichkeit, auf positive Weise mit ihrer Erkrankung umzugehen, indem sie durch ihre Teilnahme
zukiinftige Patienten und Arzte bei der Behandlung des malignen Melanoms unterstiitzen kénnen.

Dariber hinaus schatzten die Teilnehmer die Bemihung um die Durchfiihrung der Studie sehr.
4.2 Klinisch-praktische Relevanz der Ergebnisse

4.2.1 Erfolgsaussichten

Erfolgsaussichten der Therapie entscheidend fiir Therapieakzeptanz

Die Erfolgsaussichten, die mit der adjuvanten Therapie einhergehen, sind fiir die meisten Patienten
der treibende Faktor, die Behandlung zu akzeptieren. Die Therapie muss folglich eine gewisse
Effektivitat besitzen, sodass der damit verbundene Aufwand und die potenziellen Nebenwirkungen in
Kauf genommen werden. Die Effektivitat der Therapie ist im Falle der vorliegenden Studie an der

Verbesserung der Riickfall- und der Sterbequote zu messen.

Zudem ist zu beobachten, dass die Akzeptanz mit dem Schweregrad der Nebenwirkungen abnimmt
und die Erwartung der Teilnehmer beziiglich der Erfolgsaussichten und der Effektivitat, in Hinblick auf
eine Rezidiv-Verhinderung und Lebensverlangerung, zunimmt. Diese Tendenz lasst sich auch in den
guantitativen Ergebnissen feststellen (Kahler et al. 2023). Trotz schwerer und auch anhaltender
Nebenwirkungen, die einen groRRen Einfluss auf die Annehmbarkeit der Therapie hatten, geben die
meisten Teilnehmer dennoch an, die Behandlung auf Grund der Lebensverlangerung und

Verbesserung des Gesundheitszustandes in Kauf zu nehmen.

Ahnliche Ergebnisse lieferte die Studie von Weilandt et al., die mittels der quantitativen
Erhebungsmethode DCE (discrete choice experiment) die Patientenpriferenzen beim
fortgeschrittenen Melanom bei der adjuvanten und palliativen Therapie untersuchte. Die
Arbeitsgruppe um Weilandt et al. evaluierte, dass Patienten mit fortgeschrittenem Melanom bei ihrer
Wahl der Behandlung hauptsachlich die Effektivitatskriterien ,Gesamtansprechrate’ und ,2-Jahres-
Uberlebensrate’ gefolgt von Sicherheitsmerkmalen priorisieren. Diese Merkmale beinhalten die Art
der Nebenwirkungen und einen moglichen Abbruch der Therapie aufgrund schwerwiegender
Nebenwirkungen. Die Teilnehmer schatzten die Wirksamkeit der Therapie als doppelt so bedeutend

ein wie die Sicherheit der Therapie (Weilandt et al. 2020).
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Das Gesamtiberleben gilt derzeit noch als primarer Endpunkt bei der Nutzenbewertung einer neuen
Behandlungsmethode und ist in der Onkologie in der Regel das oberste Ziel einer Therapie (Wilson et
al. 2015). Damit moglichst schnell innovative Therapien zur Verfligung stehen, ist das OS als primérer
Endpunkt in Studien aber nur bedingt geeignet. Von allen Endpunkten ist flir das OS das langste
Zeitintervall erforderlich, bevor statistisch aussagekraftige Auswertungen verfligbar sind. Dadurch
verzogert sich die Zulassung neuer Wirkstoffe (Rajkumar 2011). Darliber hinaus kénnen Crossover-
Effekte?, Folgetherapien, Komorbidititen oder Palliativversorgung die Mortalitit beeinflussen und
damit die Gultigkeit und Aussagekraft von Studienendpunkten schwachen (Wilson et al. 2015). Daher
werden vermehrt alternative Endpunkte wie progressionsfreies Uberleben (PFS) oder rezidivfreies
Uberleben (RFS) hinzugezogen. Das PFS und RFS sind in einer Studie einfach zu erheben und
ermoglichen eine deutlich kirzere Studiendauer. Allerdings wird in der Literatur beim PFS kritisiert,
dass es nicht patientenrelevant und nur ein ,Surrogatparameter’ des Gesamtiiberlebens sei, da nicht
davon auszugehen sei, dass mit einem verlingerten progressionsfreien Uberleben auch ein
verbessertes Gesamtiiberleben einhergeht (Zylka-Menhorn 2017). Jedoch zeigt sich bei dieser
Befragung, dass das progressionsfreie Uberleben durchaus patientenrelevant ist. Die
Interviewteilnehmer gewichteten das rezidivfreie Uberleben und das Gesamtiiberleben haufig

identisch.
4.2.2 Verabreichungsform

Klare Praferenzen fiir eine Verabreichungsform (Infusion vs. Oral)

In den Interviews wird deutlich, dass Patienten klare Praferenzen hinsichtlich der Verabreichungsform
(Infusion vs. Oral) der Medikamente besitzen. Diese Praferenzen sind unter den Teilnehmern dieser
Untersuchung nahezu gleichmaRig verteilt auf die drei folgenden Praferenzen: ,orale Medikation
bevorzugt’, ,Infusion favorisiert’ oder ,ausgewogene Annehmbarkeit beider Verabreichungsformen’.
Hierbei zeigte sich eine leichte Tendenz zu einer oralen Verabreichungsform. Die Interviewteilnehmer
bewerteten die Applikationsform in erster Linie anhand ihrer Alltagskompatibilitat, wobei hier haufig
die orale Verabreichungsform praferiert wurde. In diesem Zusammenhang wurde haufig die

Unabhangigkeit der Tablettentherapie im Vergleich zu der Infusionstherapie hervorgehoben. Bei

4 ,Bei onkologischen Studien mit einem Cross-over-Design ist ein Wechsel von der Kontrollgruppe in den
Prifarm vorgesehen, wenn sich die Prifsubstanz als wirksamer erwiesen hat bzw. wenn unter der
Kontrolltherapie eine Progression eingetreten ist.“ (Gulden 2016)
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anderen Befragten spielte die Sicherheit eine fiihrende Rolle. Die regelmaflig unter Aufsicht

verabreichten Infusionen gaben ein Gefiihl der Kontrolle und Sicherheit.

Dieses inhomogene Meinungsbild bestatigt sich beim Blick auf die aktuelle Studienlage. Wahrend die
Arbeitsgruppe Kahler et al. in der quantitativen Studie eine Praferenz zur Tablettentherapie zeigt,
bewiesen Weilandt et al. mittels ihrer quantitativen Erhebung, dass die Infusionen beliebter sind

(Kahler et al 2023) (Weilandt et al. 2020).

Liu et al. und Stenehjem et al. fihrten, wie die Arbeitsgruppe Weilandt et al., eine DCE zu
Patientenpraferenzen beim fortgeschrittenen malignen Melanom durch. Sie konnten zeigen, dass die
Teilnehmer der Applikationsform weniger Bedeutung bei der Bewertung der adjuvanten Therapie
einrdumen und Therapieattribute wie Gesamtiberleben deutlich priorisieren (Liu et al. 2019)

(Stenehjem et al. 2019).

4.2.3 Therapiebereitschaft

,Klammern an den letzten Strohhalm” — Hohe Therapiebereitschaft

Unter den Teilnehmern besteht generell eine sehr hohe Bereitschaft, die adjuvante Therapie, trotz
teilweise gravierender und potenziell lebenslanger Nebenwirkungen, zu akzeptieren. Diese Tendenz
liefern auch die quantitativen Ergebnisse der Studie, bei der man die Akzeptanz mittels der VAS (Werte
0 %-100 %) ermittelte (Kahler et al. 2023). Die Akzeptanz liegt bei ,keinen Nebenwirkungen’ bei 90 %-
100 %. Selbst unter dem Vorhandensein ,maRiger Nebenwirkungen’ liegt die Akzeptanz immer noch
Uber 50 %. Bei ,schweren Nebenwirkungen’ betragt die Akzeptanz immerhin noch 30 %. Die Akzeptanz
einer Behandlungsoption ,ohne Nebenwirkungen’ ist bei 90-100 % hoch. Bei ,leichten bis maRigen
Nebenwirkungen’ sinkt diese Akzeptanz auf 80-60 % und fihrt bei ,schweren Nebenwirkungen’
schlieBlich zu dem niedrigsten Akzeptanzniveau von 50-31 %. Weniger als 1 % der Teilnehmer gaben
fiir die Szenarien ,ohne Nebenwirkungen’ oder mit ,leichten bis maRigen Nebenwirkungen’ eine VAS-
Bewertung von 0 an. Eine VAS-Bewertung von 0 wird als Ablehnung der Therapie gewertet. Haufiger
lehnten Teilnehmer die Therapie in den Szenarien mit ,schweren Nebenwirkungen’ (Szenario 3, 7 und
11; <5 %) ab. Besonders der Melanom Rickfall (Szenario 12) wurde von 17 % der Teilnehmer als
ganzlich inakzeptabel eingestuft (Kahler et al. 2023). Ebenso zeigte sich in den Interviews bei der
Besprechung des letzten Szenarios, der Riickkehr des Melanoms, ein erheblicher Verlust der

Ertraglichkeit der Situation.

Die Teilnehmer begriindeten ihr MaR an Akzeptanz damit, dass sie glauben, in der Situation Hoffnung
zu haben und immer zu dem ,rettenden Strohhalm’ zu greifen. AuBerdem bestiinde der Wille, nicht

voreilig aufgeben zu wollen. Viele Befragte wiirden eher versuchen, alle vorgeschlagenen Therapien
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anzunehmen, aus Sorge vor einem schlechten Gewissen im Nachhinein, nicht alles versucht zu haben.
Somit wird deutlich, dass die Einschatzung der Teilnehmer auch sehr emotional gesteuert war und

nicht nur an objektiven Parametern wie dem OS und RFS festgemacht werden kann.

Bei der Betrachtung dieser Ergebnisse sollte nicht auller Acht gelassen werden, dass die Teilnehmer
ein malignes Melanom niedrigen Risikos aufwiesen. Daher befand sich keiner von ihnen in der realen
Situation, sich fir eine Behandlung entscheiden zu missen. Dadurch ist ihre Ansicht zwar eventuell
sachlicher, das Vorstellungsvermdgen der Probanden ist aber dafiir nur hypothetisch. So besteht die
Moglichkeit, dass im wirklichen Szenario eine andere Therapiebereitschaft vorliegt. Einige Teilnehmer
sprachen diesen Aspekt auch in den Interviews an und hinterfragten ihre eigene Aussage. Es bestehe

eher die Meinung, in der tatsachlichen Situation eine hohere Therapieakzeptanz zu besitzen.

Atkinson et al. untersuchten die Entscheidungsfindung und gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei
Patienten mit einem malignem Melanom, die eine adjuvante Immuntherapie oder alleinige Nachsorge
gegeneinander abzuwagen hatten (Atkinson et al. 2023). Dabei entschieden sich 14 von 34 Patienten
(41 %) fur eine adjuvante Anti-PD1-Immuntherapie und 20 von 34 (59 %) flr eine Beobachtung. Die
hohere Akzeptanz in der vorliegenden Studie im Vergleich zu fritheren Studien (Atkinson et al. 2023),
kénnte auf die vorherige Information der Teilnehmer (iber die adjuvante Therapie durch ein Video
zurlickzufihren sein. Dabei wurde ihnen vorrangig vermittelt, dass die adjuvante Therapie, im
Vergleich zu einer Therapie nach einem Rezidiv, nachweislich keine Verbesserung des
Gesamtiiberlebens bewirkt. Das hat die Teilnehmer eventuell dazu motiviert, die Therapie zunachst
erstmal abzulehnen, da ein Therapiebeginn zu einem spateren Zeitpunkt moéglicherweise den gleichen
Effekt mit sich bringt. Die geschilderte Immuntherapie geht potenziell mit schwerwiegenden und
dauerhaften Nebenwirkungen einher. Moglicherweise verfolgten einige Patienten das Ziel, durch das
Hinauszogern der Therapie, diese immunvermittelten Nebenwirkungen zu umgehen. Zusatzlich
umfasste die Patientengruppe Teilnehmer in den Stadien IlIB, IlIC, llIC, IV sowie solche, die entweder
bereits eine adjuvante Therapie erhalten hatten oder diese demnachst in Betracht ziehen sollten. Sie
waren also, im Vergleich zu den Teilnehmern der vorliegenden Studie, deutlich vorbelasteter, was eine

geringere Therapieakzeptanz zur Folge haben kénnte.
4.2.4 Psychische Belastung und Angste

Physische Belastung und Angste beeinflussen die Wahrnehmung der Therapie

Einige Teilnehmer berichteten, dass ihre Entscheidungsfindung von ausgelésten Angsten beeinflusst
worden sei. Hierbei bezogen sie sich insbesondere auf die potenzielle Lebensbedrohlichkeit des

malignen Melanoms oder die potenziell todlichen Nebenwirkungen der Therapie. Zudem I6sten
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bestimmte Nebenwirkungen und schlechte Blutwerte ebenso Angste aus. Haufig wurde
geschlussfolgert, dass schlechte Blutwerte auf eine Schadigung der Organe hinweisen kdnnten. Es ist
davon auszugehen, dass das bei vielen Patienten eine Unsicherheit verursacht, die wiederrum eine
Angst auslost. AuBerdem vermitteln anhaltende Nebenwirkungen und schlechte Blutwerte ein Gefiihl,
dass die Teilnehmer die Therapie selbst nicht mehr kontrollieren kénnen. Das kdnnte ebenfalls
Besorgnis auslosen, da die moglichen Folgen dieser Nebenwirkungen auf lange Sicht noch nicht
vollstandig flr die Patienten kalkulierbar sind und es unklar bleibt, wie sich diese Nebenwirkungen auf
die Zukunft auswirken werden. Die Moglichkeit eines Therapieabbruchs, bei zu starken
Nebenwirkungen, macht die Therapie wiederum ertraglicher, da es den Teilnehmern eine

Kontrollierbarkeit suggeriert.

Lodde et al. fiihrten eine Studie unter 904 malignen Melanompatienten durch, die sich in der realen
Situation befanden, sich fiir oder gegen eine adjuvante Therapie zu entscheiden. Ziel der Studie war
es, die Faktoren zu analysieren, die Patienten beim Entscheidungsfindungsprozess vor einer
adjuvanten Therapie (TT oder ICl) beeinflussen und welche Griinde es gibt, diese abzulehnen. Bei einer
hohen Therapieakzeptanz von 76,9 % sind die am haufigsten genannten Griinde gegen eine adjuvante
Behandlung das Alter (29,4 %), die Angst vor unerwiinschten Ereignissen (21,1 %) und die Angst vor
Beeintrachtigung der Lebensqualitat (11,9 %) (Lodde et al. 2021).

Neben der Angst vor potenziellen Nebenwirkungen einer adjuvanten Therapie, zeigten verschiedene
Studien, dass schon die Krebsdiagnose allein grundsatzlich fir viele Menschen ein bedeutendes
Ereignis darstellt, das mit starken Gefilihlen der Angst einhergeht. Insgesamt zeigten Untersuchungen,
dass Melanompatienten haufiger Symptome von Stress und Angst aufweisen (Bergenmar et al. 2010).
Besonders hohe Belastungen wurden kurz nach der Diagnose festgestellt, die aber im Laufe der
Anpassung an die Situation abnehmen (Newton-Bishop et al. 2004) (Blum et al. 2004). Zudem waren
jlingere Patienten, Frauen und Patienten mit Begleiterkrankungen in der Regel stirker mit Angsten
belastet (Bergenmar et al. 2004). Obwohl aktuelle Toxizitdtsdaten bei ICI und TT keine
geschlechtsspezifischen Unterschiede zeigen, gibt es dennoch Unterschiede zwischen der
Wahrnehmung unter den Geschlechtern (Eggermont et al. 2020) (Lee et al. 2014). In der Studie von
Lodde et al. war die Angst vor unerwiinschten Ereignissen unter weiblichen Teilnehmern (29,5 %) der
haufigste Grund eine adjuvante Therapie abzulehnen. Dieser Anteil war fast doppelt so hoch wie der

bei den mannlichen Teilnehmern (14,6 %) (Lodde et al. 2021).

Da die Entscheidung liber eine adjuvante Therapie, nach Abwagung der Chancen und Risiken mit dem
Arzt, letztendlich vom Patienten selbst getroffen werden muss, ist, neben der ausfihrlichen

Therapieinformation, eine psychoonkologische Betreuung besonders hilfreich. Durch eine adaquate
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Betreuung konnten Patienten, die nach der Diagnosestellung unter starker Angst leiden, bei der
Entscheidung fir die ,richtige’ Therapie unterstiitzt werden. Tatsachlich wurde eine
psychoonkologische Betreuung von mehreren Teilnehmern in dieser Studie selbst vorgeschlagen,
darunter eine Patientin, die in der Vergangenheit bereits eine onkologische Therapie durchlaufen hat.
Es ist wichtig zu beachten, dass die psychologische Betreuung den Patienten bereits bei der
Diagnosestellung angeboten wird, um ihnen bei der Entscheidung fiir die ,richtige’ Therapie zu helfen.
Die Teilnehmerin kritisierte auSerdem, in der Vergangenheit zu wenig Unterstiitzung bekommen zu
haben. Die aktuelle Studienlage zeigt dhnliche Resultate, die mit der Wahrnehmung der Teilnehmerin
Ubereinstimmen. Lehman et al. fiihrten eine Meta-Analyse durch, um den aktuellen Forschungsstand
zur Rolle der Kommunikation bei der psychischen Belastung und Zufriedenheit onkologischer
Patienten zu untersuchen. Mehr als 33 % der untersuchten Patienten gaben an, dass sie nicht
ausreichend informiert oder unterstiitzt wurden, wie aus verschiedenen Studien hervorgeht (Lehmann
et al. 2009). Es ist wichtig, dass Patienten kontinuierlich Uber verfiigbare Unterstitzungsangebote
informiert werden und diese gegebenenfalls an sie weitergeleitet werden (Lehmann et al. 2009)

(Sollner et al. 1998) (Merckaert et al. 2010).

Patienten mochten oft aktiv an der Entscheidung fiir eine Behandlungsstrategie beteiligt werden.
Dabei haben sie einen hohen Informationsbedarf, der von Arzten manchmal unterschatzt wird. Eine
unzureichende Informationslage kann zu einer Steigerung der Angst vor der Krebserkrankung und zu
Entscheidungskonflikten flihren, insbesondere, wenn die erhaltenen Informationen widerspriichlich
sind (Faller et al. 2016). Patienten, die durch eine gute Arzt-Patienten-Kommunikation Gber
ausreichende Informationen verfiigen, zeigen eine erhohte Compliance. Dieser Aspekt hat wiederum

eine positive Auswirkung auf den Erfolg der Behandlung (Lehmann et al. 2009).
4.2.5 Arzt-Patienten-Kommunikation

Die Schliisselrolle der Arzt-Patienten-Kommunikation: Bedeutung, Herausforderungen und
Auswirkungen auf die Patientenzufriedenheit und Lebensqualitat

In den geflihrten Interviews zeigte sich, dass Patienten in erster Linie Wert auf Informationen tber die
Therapie legen, die ihnen von ihrem Arzt vermittelt werden. Erst an zweiter Stelle wird die Beratung
im personlichen Umfeld oder die eigenstandige Literaturrecherche genannt. Daher sollte diese Arzt-
Patienten-Kommunikation nicht unterschatzt werden, was auch im Kapitel 5.3. ,Kommunikation mit
Melanompatienten und Angehorigen” in der aktuellen S3-Leitlinie zur Behandlung des malignen
Melanoms festgehalten ist (AWMF 2020). Allerdings zeigt die aktuelle Studienlage, dass etwa ein
Drittel der onkologischen Arzte Schwierigkeiten in ihrer Kommunikationskompetenz haben. Dies wirkt

sich negativ auf Zufriedenheit und psychisches Wohlbefinden des Arztes aus (Ramirez et al. 1995)
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(Zwingmann et al. 2011). Diese suboptimale Kommunikation fiihrt bei den Patienten zu psychischer
Belastung, Angst, Depression, kdrperlichen Erkrankungen und Schmerzen. Das hat unter anderem die
Konsequenz, dass Nebenwirkungen, die durch die Tumortherapie hervorgerufen worden sind,
unentdeckt bleiben (Fallowfield et al. 2001) (Keller et al. 2004) (Missiha et al. 2003) (S6lIner et al. 1998).
Insgesamt zeigt sich, dass eine gute Kommunikation zwischen Arzt und Patient eine hdhere
Zufriedenheit, eine bessere Bewaltigung der Krankheit und eine Verbesserung der Lebensqualitat zur
Folge haben (Fallowfield und Jenkins 2004) (Schofield et al. 2003) (Lehmann et al. 2009) (Mager und
Andrykowski 2002) (Hack et al. 2005). Es ist wichtig, dass Arzte die Kommunikationspréaferenzen und
Bediirfnisse ihrer Patienten kennen und gemeinsam mit ihnen Ziele abstimmen, um Missverstandnisse

und Konflikte zu vermeiden (Lehmann et al. 2009).
4.2.6 Selbstbestimmung und Lebensqualitat

Hoher Anspruch an Selbstbestimmung und Lebensqualitdt wahrend der Therapie

In der vorliegenden Untersuchung wird bei der Analyse der Patientenpraferenzen deutlich, dass die
Befragten einen hohen Anspruch an den Fortbestand ihres gewohnten Alltags haben, mit Beibehaltung

der Lebensqualitat und Selbstbestimmung.

Melanompatienten weisen zwar, wie in Kapitel 4.1.4 beschrieben, haufiger Symptome wie Stress und
Angst auf, wohingegen aber ihre Lebensqualitdt oft nur geringfligig beeintréchtigt ist (Bergenmar et
al. 2010) (Newton-Bishop et al. 2004) (Blum et al. 2004). Dieser Aspekt lasst sich damit erklaren, dass
auf Grund der Zunahme der Diagnosen in frihen Tumorstadien und fortschrittlicher
Therapiemoglichkeiten beim malignen Melanom, Patienten nicht unmittelbar lebensbedrohlich und
von keiner signifikanten physischen Einschrankung betroffen sind. Dadurch, dass die Patienten durch
ihre Erkrankung keine EinbuRen in ihrer Lebensqualitat und Selbstbestimmung erfahren, entsteht bei
der Bewertung einer potenziellen adjuvanten Therapie, im Vergleich zu anderen Erkrankungen, ein

hoherer Anspruch an die Lebensqualitat und Freiheit.

Den gewohnten Alltag parallel zur Therapie weiterfihren zu kénnen, hatte fiir die Befragten einen
hohen Stellenwert. Fir die Teilnehmer waren die einfache Haushaltsfiihrung und der Alltag von grol3er
Bedeutung, da diese Faktoren haufig mit der Aufrechterhaltung ihrer Selbststandigkeit einhergehen.
Patienten wiinschen eine Therapie mit moglichst wenig Konsequenzen, um eine freie Bestimmung der
Lebensgestaltung aufrechtzuerhalten. Ein Punkt, der beispielsweise Uberraschend haufig von
Teilnehmern betont wurde, ist die Kontinuitdt der Berufsaustibung. Die Teilnehmer beurteilten die Art
der Verabreichung (Infusion vs. Oral) haufig im Hinblick auf deren Vereinbarkeit mit ihrem Beruf.

Ahnlich wurden die Nebenwirkungen anhand dieser Kriterien bewertet.
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Die adjuvanten Therapiemoglichkeiten wurden nicht nur danach beurteilt, wie gut sie sich in den Alltag
integrieren lassen und sondern auch, ob die Lebensqualitat im Alltag erhalten bleibt. Als besonders
belastend wurden daher Nebenwirkungen bewertet, die sich negativ auf die Lebensqualitat auswirken.
Das durch die Immuntherapie hervorgerufene veranderte Hautbild hatte einen erheblichen negativen
Einfluss auf die Akzeptanz der Therapie, weil es haufig mit einem Unwohlsein und daher mit einem
Verlust der Lebensqualitat verbunden wurde. Ebenso hervorgehoben wurden mehrfach Magen-Darm-
Probleme, Mudigkeit und Schwache, da Teilnehmer beflirchteten, dadurch nicht mehr so aktiv sein zu
kénnen. Das fihre fir sie zu starken Konsequenzen und zu einem Verlust der Selbstbestimmung im

Alltag.

Bei den Ergebnissen der Arbeitsgruppe Lodde et al. war die Sorge vor eingeschrankter Lebensqualitat

der dritthaufigste Grund fir einen Therapieverzicht (Lodde et al. 2021).
4.2.7 Soziodemographische Merkmale

Einfluss soziodemographischer Faktoren auf die Therapieakzeptanz: altersabhidngige Praferenzen,
Familienplanung und regionale Unterschiede in der Beurteilung adjuvanter Therapien

Die soziodemographischen Merkmale, die in dieser Befragung zu messbaren Unterschieden in der
Therapieakzeptanz fiihrten, waren in erster Linie das Alter, gefolgt von dem Wohnort und dem

Familienstand des Befragten.

Generell hoben die Teilnehmer aller Altersklassen hervor, dass sie als jlingerer Mensch bereit seien
mehr Nebenwirkungen in Kauf zu nehmen als im héheren Alter. Diese Ergebnisse decken sich mit den
guantitativen Daten. Tendenziell fordern dltere Patienten eine hohere Wirksamkeit um eine adjuvante
Behandlung zu akzeptieren (Kdhler et al. 2023). Ahnliche Ergebnisse lieferte die vorherige
GERMELATOX-Studie, in der die Patientenpraferenzen hinsichtlich der adjuvanten Behandlung mit
Interferon-alpha untersucht wurden (Kahler et al. 2016). In der Studie von Lodde et al. wurde bei
dlteren Patienten (>65 Jahren) eine um 26 % geringere relative Wahrscheinlichkeit, eine adjuvante
Therapie zu akzeptieren, festgestellt (Lodde et al. 2021). Ein hohes Alter war der haufigste angegebene
Grund die Therapie abzulehnen. Weilandt et al. konnten belegen, dass mit zunehmendem Alter nicht
die Wirksamkeit, sondern die Toxizitat und die Auswirkungen auf den Alltag priorisiert wurden.
AuBerdem beschrieben sie, dass verheiratete Patienten und Patienten mit héherem Bildungsstand

hohere Erwartungen an die Wirksamkeit der Behandlung haben (Weilandt et al. 2021).

Bezugnehmend auf das Alter zum Therapiezeitpunkt wurde haufig von den Befragten differenziert, ob
sie sich zum Zeitpunkt der Therapieentscheidung in einem Alter befanden, in dem sie mit der

Familienplanung abgeschlossen hatten. Aufgrund der potenziellen negativen Auswirkungen
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zielgerichteter Therapien auf die Fertilitdt, kbnnten Teilnehmer im jlingeren Alter, die sich in der
Familienplanung befinden, eher geneigt sein, eine adjuvante Therapie abzulehnen. AuBerdem
erklarten sich Teilnehmer in elterlicher Funktion eher bereit, eine Therapie zu akzeptieren, da sie sich
verpflichtet fihlen, ihre Familienrolle weiter aufrechtzuerhalten und der Firsorge fir ihre Familie

nachkommen moéchten.

In Ubereinstimmung mit den bisherigen Studien von Lodde et al. und Weilandt et al., konnten sowohl
im quantitativen als auch im qualitativen Abschnitt der vorliegenden Studie, keine signifikanten
Unterschiede in den Patientenpraferenzen in Abhadngigkeit vom Geschlecht festgestellt werden
(Weilandt et al. 2020) (Lodde et al. 2021). Hier gibt es lediglich Unterschiede was die Angstlichkeit

betrifft, wie in Kapitel 4.2.4 beschrieben.

Neben dem Alter ist die Therapieakzeptanz maRgeblich vom Wohnort des Teilnehmers abhangig.
Personen in abgelegenen landlichen Regionen oder mit begrenzter Anbindung an den 6ffentlichen
Verkehr, zogen eine zielgerichtete Therapie in Tablettenform vor, da die Anreise zur Infusionstherapie

fiir sie wesentlich umstandlicher sei.
4.2.8 Personliche Vorerfahrung mit Krebstherapie

Erfahrungen mit Krebstherapie im sozialen Umfeld und deren Einfluss auf die Wahrnehmung
adjuvanter Therapie

Hat ein Teilnehmer bereits Erfahrungen mit einer Krebstherapie im Freundes- oder Familienkreis
gemacht oder diese selbst durchgemacht, hat das einen groRen Einfluss auf die Einschatzung auf die
Ertraglichkeit der adjuvanten Therapie. Tendenziell verbinden die Teilnehmer eher schlechte
Erfahrungen mit Krebstherapien, insbesondere im Zusammenhang mit einer Chemotherapie. Das fuhrt
bei einigen Teilnehmern zum direkten Vergleich der Annehmbarkeit von Chemotherapie und

adjuvanter Therapie.

In manchen Fallen fiihrt es dazu, dass die Patienten die adjuvante Therapie kritischer bewerten, da sie
das Beispiel einer Chemotherapie mit gravierenden Nebenwirkungen erlebt haben. Bei anderen
hingegen fiihrt der Vergleich mit einer Chemotherapie zu der Wahrnehmung, dass die Auswirkungen
und Nebenwirkungen der adjuvanten Therapie weniger belastend sein koénnten, als bei einer

Chemotherapie, was sie somit akzeptabler macht.

Auf Grund der Zusammenstellung des Patientenkollektivs kann in dieser Studie kein Vergleich mit

Teilnehmern stattfinden, die bereits die Vorerfahrung einer ICl oder TT gemacht haben.
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4.3 Limitationen

Durch die Auswahl der Methodik und des Patientenkollektives handelt es sich bei der Befragung der
Teilnehmer nur um hypothetische Szenarien, sodass die Entscheidungen der Teilnehmer fiir oder
gegen eine Therapie keinen Einfluss auf ihre Behandlungsrealitdit haben. Es besteht also die
Unsicherheit, ob die Teilnehmer in einer konkreten Situation genauso entscheiden wirden. Viele
Teilnehmer hoben diesen Aspekt auch in den Interviews hervor und stellten ihre Antwort daher
teilweise selbst in Frage. Unter den 17 Teilnehmern sind die weiblichen Teilnehmer deutlich in der
Uberzahl. Da sich aber im quantitativen Teil dieser Studie und auch in anderen Studien keine
Unterschiede zwischen Mannern und Frauen gegeniiber den Therapiepraferenzen zeigen, kann dieser
Aspekt vernachlassigt werden (Lodde et al. 2021). AuRerdem fanden die Interviews in der Zeit der
Covid-19-Pandemie statt, sodass ein GroRteil der Interviews (15 von 17) telefonisch gefiihrt wurde,
was zu einer anderen Gesprachsatmosphare beigetragen hat. Es ist anzunehmen, dass die von der
deutschen Regierung verhangten Kontaktbeschrankungen, in Kombination mit der auferlegten
Isolation zu einem gesteigerten Bedarf an sozialer Kommunikation geflihrt haben. Zudem kann die
Pandemie zu mehr Bewusstsein und Angst um die eigene Gesundheit beigetragen haben. Die
Auswertung der Interviews wurde hauptsachlich von einer Person durchgefiihrt und im Nachgang
durch eine zweite Person Uberprift. Ware die Kategorisierung unabhangig direkt in erster Hand von
mehreren Personen durchgefiihrt worden und im Anschluss diskutiert worden, ware eine hohere
Intersubjektivitat der Ergebnisse erzielt worden. Das war jedoch auf Grund der Planung der Substudie
nicht moglich. Die Validitat und Intercoder-Reliabilitat sind dennoch durch die regelmaliigen Team-

Besprechungen im Rahmen der Studie gewahrleistet.
4.4 Ausblick

Die Teilnehmer dieser Studie konnten sich weitestgehend gut in die hypothetische Lage einer
Therapieentscheidung fiir oder gegen eine adjuvante Therapie hineinversetzen, da sie bereits eine
Diagnose eines malignen Melanoms erlebt hatten. Fiir das weitergehende Verstandnis ware eine
qualitative Untersuchung zum Bewaltigungsverhalten von Patienten mit einem fortgeschrittenen
Melanom hilfreich. So kénnten die tatsachliche Wahrnehmung und Reaktion auf die Erkrankung
untersucht werden, um Patienten in Zukunft optimal zu unterstiitzen. Neben der Untersuchung von
Patientenpraferenzen im Hinblick auf das Risiko-Nutzen-Profil einer adjuvanten Therapie beim
malignen Melanom mittels quantitativer Analyse, konnen Erkenntnisse (iber die subjektiven

Erfahrungen der Betroffenen die Patientenberatung optimieren.
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5. Zusammenfassung

Die Behandlung des malignen Melanoms hat sich im vergangenen Jahrzehnt erheblich
weiterentwickelt. Insbesondere im Bereich der adjuvanten Therapie sind die Therapieoptionen durch
die Einfihrung von Immuncheckpointinhibitoren und zielgerichteten Substanzen signifikant erweitert
worden. Die adjuvante Therapie wird nach einer operativen Resektion durchgefiihrt und ist fiir alle
Patienten indiziert, bei denen nicht ausgeschlossen werden kann, dass der Tumor metastasiert hat.
Der therapeutische Erfolg manifestiert sich in einer nachweislichen Verlangerung des
Gesamtiberlebens und einer Reduktion des Riickfallrisikos. Die Behandlung birgt jedoch das Potenzial
fir schwerwiegende und potenziell lebensbedrohliche Nebenwirkungen. Folglich empfiehlt es sich,
dass Arzt und Patient bei der Entscheidungsfindung bezlglich der Therapieoption eine sorgfiltige
Abwagung der Chancen und Risiken durchfiihren. Dabei sollten sowohl objektive Aspekte, wie der
Tumorstatus und das Vorhandensein von Begleiterkrankungen, als auch individuelle Praferenzen
berilicksichtigt werden. Eine adaquate arztliche Betreuung erfordert die Integration dieser
individuellen Werte, was durch eine effektive Kommunikation mit dem Patienten Uber dessen
Sichtweise, Einstellung und Bewertung bezliglich einer adjuvanten Therapie erreicht werden kann. Die
vorliegende Arbeit widmete sich der qualitativen Untersuchung individueller Patientenpraferenzen bei
der adjuvanten Therapie des malignen Melanoms. Die Arbeit ist Bestandteil der GERMELATOX-Studie,
in der Patientenpraferenzen zuvor quantitativ mittels eines Fragebogens erhoben wurden. Im Rahmen
des qualitativen Teils wurden 17 semistrukturierte Interviews gefiihrt, die anschlieBend, angelehnt an
die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring, ausgewertet wurden. Die Ergebnisse der Interviews liel3en
sich in ein umfassendes Kategoriensystem einordnen, welches sich in vier thematische Cluster
unterteilte: Therapieform und -ablauf, Lebensgestaltung, Gefiihle und personliches Empfinden sowie

methodisches Vorgehen.

Die Inhaltsanalyse der Interviews ergab, dass die Erfolgsaussichten der adjuvanten Therapie fir die
Patienten einen maligeblichen Faktor bei der Therapieentscheidung darstellten. Diese Erkenntnisse
konnten durch die entsprechenden Literaturergebnisse bestatigt werden. AuBerdem zeigte sich, dass
fir Patienten das rezidivfreie Uberleben hiufig gleich bedeutsam war wie das Gesamtiiberleben.
Hinsichtlich der Verabreichungsform offenbarten sich eindeutige Praferenzen, die sowohl die orale
Applikationsweise als auch die Infusion gleichermaRen umfassten. Mit zunehmenden
Nebenwirkungen reduzierte sich die empfundene Ertraglichkeit der Therapie, wahrend gleichzeitig die
Erwartungen an einen Therapieerfolg verstarkt wurden. Die wahrgenommene Ertraglichkeit der
Therapie wurde wesentlich von individuellen Angsten der Patienten beeinflusst. Diese wurden durch

verdanderte Blutwerte oder spezifische Nebenwirkungen, wie beispielsweise Organschadigung,
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ausgelost. Insbesondere die potenzielle Lebensbedrohlichkeit der Nebenwirkungen oder die
Erkrankung am malignen Melanom selbst verstirkten diese Angste. Um diesem Aspekt optimal zu
begegnen, legten Patienten grolen Wert auf eine vertrauensvolle arztliche Betreuung und
kontinuierliche Arzt-Patienten-Kommunikation. Neben dem Wunsch nach einer erfolgversprechenden
Therapie mit einem moglichst niedrigen AusmaR an Nebenwirkungen, erhoben Teilnehmer den
Anspruch auf fortwdhrende Selbstbestimmung im Alltag. Dieses Bedirfnis war eng verknlpft mit
einem hohen MaR an Lebensqualitat. Altere Patienten forderten eine hohere Wirksamkeit einer
adjuvanten Therapie und waren eher dazu geneigt eine Therapie abzulehnen, was mit den
vorliegenden Erkenntnissen aus der aktuellen Literatur kongruent ist. AuRerdem beeinflusste die
individuelle Vorbelastung und Erfahrung mit Krebstherapien die Einstellung zur adjuvanten Therapie

positiv oder negativ.

Es konnte empirisch belegt werden, dass bei den Patienten eine ausgepragte Bereitschaft zur
adjuvanten Therapie besteht. Diese Bereitschaft ist jedoch von potenziellen Nebenwirkungen und
Erfolgsaussichten abhangig. Eine Berlicksichtigung persoénlicher Patientenpraferenzen ist daher von

Relevanz, um eine angemessene Therapieentscheidung zu treffen, der Patienten auch vertrauen.

Neben der Auswertung quantitativer Patientenpraferenzen beziiglich des Risiko-Nutzen-Profils einer
adjuvanten Therapie beim malignen Melanom, kann die Integration von Einblicken in das subjektive
Erleben der Betroffenen die Qualitat der Patientenberatung steigern. Die individuellen Unterschiede
im Erleben moglicher Einschrankungen unterstreichen die Anforderung an eine duBerst

personalisierte Beratung bezliglich der adjuvanten Therapieentscheidung.
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6.2 A2 Interviewleitfaden

Interviewleitfaden — GERMELATOX-A

Uhrzeit:

Ort: UKSH, Campus Kiel, Raum in der Klinik fiir Dermatologie und Venerologie

Teilnehmer: Proband, Interviewer

Prozedere: Nach selbststandiger Beantwortung des GERMELATOX-Fragebogens, meldet sich Proband
telefonisch zur Interview-Terminplanung, mind. 1 Tag und max. 5 Tage liegen zwischen der
Fragebogen-Beantwortung und Interview.

Material: Vom Probanden ausgefiillter Fragebogen; dieser Leitfaden; Stift; idealerweise 2
Aufnahmegeréte; falls noch nicht ausgefiillt: Patienteninformation, 2 x
Einverstandniserklarung (eine davon fiir Proband); Getrank

Einleitung:

BegriiRung, Dank, Vorstellung der eigenen Person

Getradnk anbieten, voraussichtliche Dauer: 30-60 Minuten

Hinweis auf Pseudonymisierung - Transkripte bekommen Nummer, Weiterverwendung, Zugangsschutz,
Loschzeitpunkt

Vorabinfo: neutraler Standpunkt des Interviewers, Zuriickhaltung bei persdnlichen Aussagen, um nicht in
bestimmte Richtung zu lenken, Méglichkeit am Ende nochmal darauf einzugehen

Start der Tonbandaufnahme

Freiwilligkeit der Teilnahme & Mdoglichkeit Interview jederzeit abzubrechen

keine richtigen oder falschen Antworten moglich, sondern es geht um subjektive Sicht

Ziel des Gespréchs: subjektive Sichtweise adjuvante Therapie in Kauf zu nehmen/oder nicht

Forschungsfrage:
»Was sind die Motive und personliche Beweggriinde, eine adjuvante Therapie zu einem bestimmten

AusmaR zu tolerieren oder komplett abzulehnen?“
Sie haben ja den Fragebogen durchgelesen und beantwortet

o  Wie ging es Ihnen allgemein beim Beantworten des Fragebogens?

o Haben Sie noch offene Fragen? Gab es Schwierigkeiten?

Hauptteil:

>

Grundidee:
Sie sollten sich ja Folgendes vorstellen: Sie hatten ein malignes Melanom, das wurde entfernt. Dann
sollten Sie eine zusatzliche Therapie machen, um mogliche Metastasen oder Rezidive zu verhindern.

Kénnen Sie sich noch erinnern, was da besonders wichtig war? Worauf haben Sie besonders geachtet?
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Gibt es Nebenwirkungen, die Sie besonders in |hrer Entscheidung beeinflusst haben? Welche haben Sie
noch im Kopf?

Anhand des beantworteten Fragebogens einzelne Szenarien mit entsprechenden Antworten auf die
jeweiligen 3 Fragen durchgehen (Ertrdglichkeit, Riickfall Verhinderung, Versterben verhindert).

Falls der Interviewpartner seine eigene Antwort in Frage stellt = fragen:
Wirden Sie das jetzt in Nachhinein anders beantworten?

1. Behandlung:

Applikation: Tablette, mind. eine Stunde vor/zwei Stunden nach dem Essen, eine Tablette zweimal téglich im
Abstand von 12 Stunden, die andere zusatzlich einmal am Tag. Die Einnahme sollte taglich zum gleichen
Zeitpunkt erfolgen.

Folgende drztliche Untersuchungen sind wahrend der Behandlung nétig:

Ultraschalluntersuchung des Herzens: monatlich wahrend der ersten 3 Monate und danach mindestens alle 3
Monate, alle 4 Wochen ein EKG des Herzens

>

Szenario 1:
Abschnitt Nebenwirkungen wiederholen,

3 Antworten , Ertrdglichkeit”, ,,Riickfall Verhinderung”, , Versterben verhindert” mit Probanden besprechen.

Wenn Sie auf die Behandlung und Nebenwirkungen schauen, kénnen Sie sich daran erinnern, warum Sie
das angegeben haben?

Szenario 2:
Abschnitt Nebenwirkungen wiederholen,

2 2

3 Antworten , Ertrdglichkeit”, ,,Riickfall Verhinderung”, ,Versterben verhindert” mit Probanden besprechen.

Wenn Sie auf die Behandlung und Nebenwirkungen schauen, kénnen Sie sich daran erinnern, warum Sie
das angegeben haben?

Szenario 3:
Abschnitt Nebenwirkungen wiederholen,

3 Antworten , Ertrdglichkeit”, ,,Riickfall Verhinderung”, ,Versterben verhindert” mit Probanden besprechen.

Wenn Sie auf die Behandlung und Nebenwirkungen schauen, kénnen Sie sich daran erinnern, warum Sie
das angegeben haben?
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2. Behandlung:

Applikation: Infusion, alle 2-6 Wochen Arzt aufsuchen, der lhnen das Medikament tber einen Venenzugang
verabreicht, Dauer: 30-60 Minuten. AuRerdem wird lhnen bei diesen Terminen am Arm Blut flr
Blutuntersuchungen abgenommen.

>

Szenario 4:
Abschnitt Nebenwirkungen wiederholen,

3 Antworten , Ertrdglichkeit”, , Riickfall Verhinderung®, ,Versterben verhindert” mit Probanden besprechen.
Wenn Sie auf die Behandlung und Nebenwirkungen schauen, kénnen Sie sich daran erinnern, warum Sie

das angegeben haben?

Szenario 5:
Abschnitt Nebenwirkungen wiederholen,

3 Antworten ,Ertrdglichkeit”, , Riickfall Verhinderung®, ,Versterben verhindert” mit Probanden besprechen.
Wenn Sie auf die Behandlung und Nebenwirkungen schauen, kénnen Sie sich daran erinnern, warum Sie

das angegeben haben?

Szenario 6:

Abschnitt Nebenwirkungen wiederholen,

3 Antworten , Ertrdglichkeit”, ,,Riickfall Verhinderung”, ,Versterben verhindert” mit Probanden besprechen.
Wenn Sie auf die Behandlung und Nebenwirkungen schauen, kénnen Sie sich daran erinnern, warum Sie
das angegeben haben?

Abschnitt Nebenwirkungen wiederholen,

3 Antworten , Ertrdglichkeit”, ,,Riickfall Verhinderung”, ,Versterben verhindert” mit Probanden besprechen.
Wenn Sie auf die Behandlung und Nebenwirkungen schauen, kénnen Sie sich daran erinnern, warum Sie

das angegeben haben?



3. Behandlung:

Applikation: Infusion Uber einen Venenzugang,

Phase 1: alle 3 Wochen jeweils zwei Infusionen tiber insgesamt 120 Minuten. Dauer 1. Phase: 3 Monate.
Phase 2: eine Infusion, alle 2 Wochen. Dauer 2. Phase: 9 Monate.

AuBerdem wird lhnen bei allen Terminen am Arm Blut fiir Blutuntersuchungen abgenommen.

» Szenario 8:
Abschnitt Nebenwirkungen wiederholen,

3 Antworten ,Ertrdglichkeit”, , Riickfall Verhinderung®, ,Versterben verhindert” mit Probanden besprechen.

e Wenn Sie auf die Behandlung und Nebenwirkungen schauen, kénnen Sie sich daran erinnern, warum Sie
das angegeben haben?

» Szenario 9:
Abschnitt Nebenwirkungen wiederholen,

3 Antworten , Ertrdglichkeit”, ,Riickfall Verhinderung”, , Versterben verhindert” mit Probanden besprechen.

e Wenn Sie auf die Behandlung und Nebenwirkungen schauen, kénnen Sie sich daran erinnern, warum Sie
das angegeben haben?

» Szenario 10:
Abschnitt Nebenwirkungen wiederholen,

3 Antworten , Ertrdglichkeit”, ,,Riickfall Verhinderung®, , Versterben verhindert” mit Probanden besprechen.

e Wenn Sie auf die Behandlung und Nebenwirkungen schauen, kénnen Sie sich daran erinnern, warum Sie
das angegeben haben?

» Szenario 11:
Abschnitt Nebenwirkungen wiederholen,

3 Antworten , Ertrdglichkeit”, ,,Riickfall Verhinderung”, ,Versterben verhindert” mit Probanden besprechen.

e Wenn Sie auf die Behandlung und Nebenwirkungen schauen, kénnen Sie sich daran erinnern, warum Sie
das angegeben haben?
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» Szenario 12: Leben mit einem wieder aufgetretenen Melanom nach unterstiitzender (adjuvanter)
Behandlung.

e Wenn Sie auf Symptome und Nebenwirkungen schauen, kdnnen Sie sich daran erinnern, warum Sie das
angegeben haben?

Nachgang: Folgende Fragen in Bezug auf zuvor gegebene Antworten des Befragten stellen:
e Die Szenarien unterscheiden sich ja in der Anzahl der Arztbesuche, war lhnen das aufgefallen, oder eher

nicht? Spielte das eine Rolle in Ihrer Entscheidung. Wenn ja, welche? Wie wichtig war das fiir Sie in den
Szenarien, um die Behandlung zu bewerten?

e In manchen Szenarien waren Blutabnahmen und Infusionen enthalten. Ist Ihnen das aufgefallen, dass es
Unterschiede gab? Inwiefern hat das eine Rolle fir Sie gespielt?

e Wenn Sie jetzt vor der Wabhl stiinden, sich fiir eine Therapie entscheiden zu miissen, wie wiirden Sie da
vorgehen? Wiirden Sie sich vielleicht mit anderen Menschen austauschen? Was ist da fiir Sie wichtig?
Wiirden Sie sich von anderen Menschen Rat holen und wenn ja von wem?

Schluss:

- Bedanken flr: Offenheit, Vertrauen, Zeit

- Stehen noch Fragen offen?

- Weitere Anmerkungen?

- Gehen Sie mit einem guten Gefiihl nach Hause?

- Ausblick: Verwendung der Ergebnisse des Interviews und weitere Schritte in Studie

- Verabschiedung
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6.3 A3 GERMELATOX Fragebogen (Ausschnitt, S. 5-6)

lhre Bewertung von Szenario 1

Zielgerichtete Therapie
Behandlung OHNE Nebenwirkungen

Bitte versuchen Sie sich vorzustellen, wie es lhnen in dieser Situation gehen

wirde. Unter diesen Voraussetzungen:
100%:
absolut
ertraglich

Wie beurteilen Sie das Szenario 1?
Bitte markieren Sie einen Punkt auf der Skala:

|IllIIIIllllllllIIII.IIlllllllllllllllllllIIIIIllIIIIlllIIllllllllllII'IIIlIllIIlllllllllllllllllllll
Ill”lllllllllllllll'lllllllllllllllllllllllll'llllllll”llllllllllllllllllllllllll‘llllllllll‘llllll

0%:
vollig
unertraglich
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Die Behandlung, die in Szenario 1 beschrieben wurde, wird ,,unterstiitzende
(adjuvante) Behandlung” genannt. Sie soll nach dem Ende der
Hauptbehandlung (z.B. der Operation) einen Ruickfall, also ein Fortschreiten
der Krebserkrankung, verhindern und die Uberlebenswahrscheinlichkeit
erhohen.

Ohne diese unterstiitzende Behandlung haben Patienten mit schwerem

Hautkrebs folgendes Risiko:

e 70 von 100 Patienten haben innerhalb von 5 Jahren nach der Diagnose
einen Riickfall. Kommt es zu einem Ruckfall, muss der Hautkrebs z.B. mit
einer Operation, einer Bestrahlung oder weiteren Medikamenten
behandelt werden.

e 50 von 100 Patienten versterben innerhalb von 5 Jahren nach der
Diagnose.

Bitte iberlegen Sie nun: Angenommen, es gabe nur diese eine Behandlung zur
Auswahl. Wie wirksam miisste die Behandlung, die in Szenario 1 (,,Behandlung
OHNE Nebenwirkungen®) beschrieben wurde, mindestens sein, damit Sie sich
dafiir entscheiden? Mit anderen Worten: Wie stark miisste die Behandlung das
Rickfall- und Sterberisiko verringern, damit sie fur Sie akzeptabel ist?

Ohne die Behandlung haben 70 von 100 Patienten innerhalb von 5 Jahren nach
der Diagnose einen Riickfall.

Ich wiirde die in Szenario 1 beschriebene Behandlung akzeptieren, wenn sie
bei mindestens

dieser 70 Patienten den Riickfall verhindert.

(Hinweis: Die von lhnen eingetragene Zahl muss zwischen 0 und 70 liegen.)

Ohne die Behandlung versterben 50 von 100 Patienten innerhalb von 5 Jahren
nach der Diagnose.

Ich wiirde die in Szenario 1 beschriebene Behandlung akzeptieren, wenn sie
bei mindestens

dieser 50 Patienten das Versterben verhindert.

(Hinweis: Die von lhnen eingetragene Zahl muss zwischen 0 und 50 liegen.)
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6.4 A4 Transkriptionsregeln

1. Es wird wortlich transkribiert, also nicht lautsprachlich oder zusammenfassend. Vorhandene
Dialekte werden nicht mit transkribiert, sondern moglichst genau in Hochdeutsch Gbersetzt.

2. Sprache und Interpunktion werden leicht geglattet, d. h. an das Schriftdeutsch angendhert. Zum
Beispiel wird aus ,Er hatte noch so'n Buch genannt" = ,,Er hatte noch so ein Buch genannt”. Die
Satzform, bestimmte und unbestimmte Artikel etc. werden auch dann beibehalten, wenn sie Fehler
enthalten.

3. Kiirzere Pausen werden durch in Klammern gesetzte Auslassungspunkte (...) gekennzeichnet.
Deutliche, langere Pausen werden durch ein in Klammern gesetztes Wort Pause (Pause) markiert.

4. Besonders betonte Begriffe werden durch Unterstreichungen gekennzeichnet.
5. Sehr lautes Sprechen wird durch Schreiben in Gro3schrift kenntlich gemacht.

6. Zustimmende bzw. bestatigende LautduBerungen der Interviewer (mhm, aha etc.) werden nicht
mit transkribiert, sofern sie den Redefluss der befragten Person nicht unterbrechen.

7. Einwirfe der jeweils anderen Person werden in Klammern gesetzt.

8. LautduBerungen der befragten Person, die die Aussage unterstiitzen oder verdeutlichen (etwa
Lachen oder Seufzen), werden in Klammern notiert.

9. Absatze der interviewenden Person werden durch die Initialen ,LM*“, die der befragten Person(en)
durch ein eindeutiges Kiirzel, z. B. ,P4“ gekennzeichnet.

10. Jeder Sprechbeitrag wird als eigener Absatz transkribiert. Sprecherwechsel wird durch
zweimaliges Driicken der Enter-Taste, also einer Leerzeile zwischen den Sprechern deutlich gemacht,
um so die Lesbarkeit zu erhdéhen.

11. Stérungen werden unter Angabe der Ursache in Klammern notiert, z. B. (Handy klingelt).

12. Nonverbale Aktivitidten und AuRerungen der befragten wie auch der interviewenden Person
werden in Doppelklammern notiert, z.B. ((lacht)), ((stohnt)) und Ahnliches.

13. Unverstandliche Wérter werden durch (unverstandlich) kenntlich gemacht

14. Die Kommasetzung erfolgt rhetorischen Gesichtspunkten zum Markieren von Pausen die
entstehen, der grammatikalisches Verwendungszweck ist dem untergeordnet.

15. Nicht vollstandig beendete Satze werden am Ende mit einem ,,-" gekennzeichnet.

16. Alle Angaben, die einen Rickschluss auf eine befragte Person erlauben, werden anonymisiert.
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6.5 A5 Kategoriensystem inklusive Anzahl der Referenzen

Kategorie Dateien | Referenzen
Gefiihle und personliches Empfinden 17 0
Erfahrung mit Krankheiten 12 48
eigene negative Vorerfahrung mit Nebenwirkungen 5 13
eigene Vorerfahrung mit Krebserkrankung 3 7
keine medizinische Vorbildung und Erfahrung mit schweren 2 2
Erkrankungen erzeugen Zweifel
negative Erfahrung mit Erkrankung im personlichen Umfeld 2 2
negative Erfahrung mit Krebserkrankung im personlichen 6 12
Umfeld
positive Erfahrung mit lebensbedrohlicher Erkrankung im 1 1
personlichen Umfeld
Vergleich mit Chemotherapie 6 9
Optimismus und Hoffnung 17 0
,Klammern an den letzten Strohhalm' 7 14
Aussicht auf gesundes Leben nach der Therapie 7 14
Hoffnung auf positiven Therapieverlauf 5 10
kampfen und nicht aufgeben 8 31
Leben zu verlangern 5 8
prozentuale Erfolgsaussichten wichtig 6 9
Therapie als Hoffnung und Chance wahrgenommen 6 10
Therapie auf ein Jahr begrenzt 8 17
Therapie zur Verbesserung des Gesundheitszustandes 8 18
Therapieabbruch bei starkeren Nebenwirkungen méglich 2 5
wenig Hoffnung bei starken Nebenwirkungen oder Rezidiv 7 13
Patientencharakteristika 12 0
Akzeptanz abhdngig vom Alter und Allgemeinzustand 9 23
Akzeptanz abhangig vom Familienstand 4 7
Akzeptanz abhangig vom Fortschritt der Erkrankung 2 8
Akzeptanz abhangig vom Wohnort und Mobilitat 6 7

Psychische Belastung 6 20
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Angst vor Lebensbedrohlichkeit der Erkankung oder der 12 24
Nebenwirkungen
Angst vor Nebenwirkungen und schlechten Blutwerten 6 13
Angst vor personlicher Veranderungen durch Therapie 3 3
Angst vor Rezidiv & Ausbreitung 4 6
emotional und mental sehr belastende Situation 9 20
Rezidiv trotz erfolgter adjuvanter Therapie nahezu 6 7
unertraglich
Sorge vor Scheitern oder Abbruch der Therapie 11 31
Lebensgestaltung 17 0
Alltagsaktivitaten 17 0
Durchflihrung der eigenen Korperpflege moglich 3 3
Eigenstandige Haushaltsfihrung und Alltagsgestaltung 13 21
Einhaltung personlichter Termine 2 2
Geflihl der Beeintrachtigung mindert Akzeptanz der Therapie 6 11
Kontakt zu Mitmenschen wahrend Therapie 4 5
Leistungsabfall mindert Ertraglichtkeit 2 2
Moglichkeit aulSer Haus zu gehen 5 8
unabhangig bleiben und keine Belastung fiir andere sein 6 14
Verlust der selbstbestimmten Lebensgestaltung durch 6 10
Nebenwirkungen
Wunsch aktiv zu bleiben 10 24
Berufsausiibung 9 20
hausliches Umfeld 16 0
ambulante Therapie bevorzugt 2 8
Anwesenheit der Familie wahrend Therapie wichtig 3 8
bettlagrig und Isolation zu Hause weniger ertraglich 14 27
Familienleben miterleben 3 7
Unwohlsein zu Hause bei starken Nebenwirkungen 1 1
Vereinbarkeit von der Therapie und Familienrolle 3 4
Lebensqualitat 12 0

Therapie nur Lebensverlangerung ohne Lebensqualitat 2 6
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Vorhandensein von Lebensfreude 5 5
Vorhandensein von Lebensqualitat wichtig 10 23
methodisches Vorgehen 17 0
Abwagung und Entscheidungsprozess 17 0
Ableitung der Therapieentscheidung von prozentualer 4 7
Ertraglichkeit
Anderung der Sichtweise auf Therapie mit Fortschreiten des 5 7
Fragebogens
Anderung oder Infragestellen der Antworten 9 38
durchdachte Antwort nach sorgfaltiger Abwagung der 7 25
Ertraglichkeit
Schwierigkeiten sich in fiktive Situation hineinzuversetzen 4 7
spontane und intuitive Antwort 7 19
Unsicherheit liber Entscheidung in realer Situation 9 28
mentale Belastung durch den Fragebogen 13 0
Beantworten des Fragebogens flihrt zu Gedanken tber 3 3
Endlichkeit des Lebens
Fragebogen fiihrt zu belastender Beschaftigung mit der 11 29
Krankheit
Fragebogen |6st Gllcksgefiihle aus 5 7
keine emotionale Belastung durch Fragebogen 1 1
Schwierigkeiten und Prozess des Ausflllens 16 0
Interesse am Fragebogen 1 2
keine Schwierigkeiten bei der Bearbeitung des Fragebogens 7 7
Missverstandnisse und Unsicherheiten liber Aufgabenstellung 11 14
Schwierigkeiten beim Thema Rezidiv und Tod 11 30
Schwierigkeiten im Interview 5 10
Teilnehmer kann sich gut an Fragebogen erinnern 1 1
Therapieform u. -ablauf 17 0
,Entscheidungshilfen' und ,Informationsquellen’ 17 0
Arztkontakt erzeugt positives Gefiihl 6 14
arztliche Zweitmeinung 4 5
Austausch mit anderen Betroffenen hilfreich 7 8

Beratung im personlichen Umfeld 7 10
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Meinung des konsultierenden Arztes ausschlaggebend 14 26

Psychologische Betreuung oder Beratung 4 5

selbststandige Entschiedung 4 5

selbststandige Recherche 3 3

Arztbesuche 17 0

Arztbesuche wahrend Immun- und zielgerichteter Therapie 5 6

beeinflussen Ertraglichkeit negativ

Arztbesuche wahrend Immun- und zielgerichteter Therapie 12 14

beeinflussen gleichermalien nicht

arztliche Untersuchungen wahrend zielgerichteter Therapie 3 3

beeinflussen Ertraglichtkeit negativ

arztliche Untersuchungen wahrend zielgerichteter Therapie 4 4

beeinflussen nicht

Erfolgssaussichten 16 148

Abwagung der Erfolgsquote mit den therapiebedingten 2 7

Begleiterscheinungen

erhohte Akzeptanz von Rezidiven gegeniliber Primartumor 1 1

keine zunehmende Erfolgsquote bei steigenden 3 6

Nebenwirkungen erwartet

prozentuale Minderung der Rezidivs- und Sterbefalle 14 58

erwartet

prozentuale Minderung der Rezidivs- und Sterbefalle um 90- 1 1

100 % erwartet (alle Szenarien)

Rezidiv und Versterben dhnlich gewichtet 10 10

sinkende Akzeptanz bei zu geringer Erfolgsquote 6 6

Starkere Gewichtung des Rezidivrisikos (70 %) gegeniber 1 1

Sterberisikos (50 %)

Sterberisiko bedeutsamer als Rezidivrisiko 3 4

Therapieakzeptanz ohne signifikante Minderung der Rezidivs- 4 8

und Sterbefalle
Allgemein 2 2
Szenario 1 4 5
Szenario 2 3 3
Szenario 3 1 1
Szenario 4 3 3
Szenario 5 2 2
Szenario 6 + 10 8 13

Szenario 7 1 1
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Szenario 8 4 4
Szenario 9 1 1
Unklarheit Gber Gesundheitszustand bei Rezidiv 1 2
vollstandige Heilung nicht moglich 6 12
zunehmende Erfolgsquote bei steigenden Nebenwirkungen 11 31
erwartet
Nebenwirkungen 17 0
Auftreten nicht genannter Nebenwirkungen 1 2
bei starken Nebenwirkungen oder Riickkehr nahezu 3 6
unertraglich
belastende Nebenwirkungen 16 0
Erbrechen 4 9
Erkaltungs- und grippedhnliche Symptome 3 5
Gelenkschmerzen 1 1
Gewichtsabnahme 2 4
Hautprobleme 6 10
Herz-Kreislauf Probleme 1 2
Kopfschmerzen 1 1
Magen- Darm-Probleme 15 40
Midgkeit, Schwache und Niedergeschlagenheit 10 22
Schnupfen 1 2
ertragbare Nebenwirkungen 7 0
Durchfall 1 1
Erkaltungs- und grippedhnliche Symptome 6 7
Hautausschlag 2 2
Geringere Akzeptanz bei Beeintrachtigung von Organen und 4 4
Koérper
Héaufigkeit und Dauer der Nebenwirkungen beeinflusst 11 34
Ertraglichkeit
keine weiteren Medikamente wegen Nebenwirkungen 4 7
einnehmen
Kombination aller im Szeanrio genannten Nebenwirkungen 10 15
fUhren zu verringerter Ertraglichkeit
leichte bis maRige Nebenwirkungen nahezu unertraglich 4 4
leichte bis maRige Nebenwirkungen verdandern Ertraglichkeit 6 11
und Akzeptanz deutlich




Anhang138

leichte bis maRige Nebenwirkungen verringern Ertraglichkeit 10 25
und Akzeptanz unwesentlich

lieber Schmerzen ertragen als andere Auswirkungen 3 3
medikamentds behandelbare Nebenwirkungen ertraglich 2 2
Nebenwirkungen und Folgeschaden liber Therapiedauer 13 33
hinaus verandern Akzeptanz negativ

potenziell todliche Nebenwirkungen als belastend 6 9
empfunden

Risiko-Nutzen Abwagung der Therapie, Chance Krebs zu 4 10

bekampfen versus Risiko Gesundheit nachhaltig zu
verschlechtern durch bleibende Nebenwirkungen

starke Nebenwirkungen oder Riickkehr verringern 7 11
Ertraglichkeit und Akzeptanz erheblich
Szenarien ohne Nebenwirkungen ertraglicher 10 15
Szenarien ohne Nebenwirkungen hundertprozentig ertraglich 10 28
verandertes Blutbild beeinflusst Ertraglichkeit nicht 5 10
verandertes Blutbild besorgniserregend 11 26
verandertes Blutbild verringert Ertraglichkeit 5 6
Wahrscheinlichkeit von Nebenwirkungen beeinflusst 1 1
Ertraglichkeit

Therapiealternativen 4 0
Alternativmedizin 2 5
Ernahrung 2 4
keine Alternativen zur adjuvanten Therapie 1 4
lieber weniger invasive Therapie bevorzugen 1 1
Vorsorge 2 4

Verabreichungsform 17 0
Blutabnahmen verringern Ertraglichkeit der Therapie 2 3
Blutabnahmen wahrend Immuntherapie beeinflussen nicht 15 16
Immun- und zielgerichtete Therapie gleichermalen ertraglich 6 15
Immuntherapie besser in Alltag integrierbar als zielgerichtete 2 4
Therapie
Infusion (einfach) sehr ertraglich 10 16
Infusion (Kombination) sehr ertraglich 3 3
Infusion (Kombination) weniger ertraglich als einfache 8 11
Infusion
Infusion + Blutabnahme geben Gefiihl von Kontrolle und 5 6

Sicherheit



Infusion mental belastender

Infusion Gber Port ertraglicher

Infusionen generell verringert Ertraglichkeit
Infusionstermin als Zeitvertreib positiv wahrgenommen

Infusionstermine (einfach + Kombination) einschrankend
empfunden
Tabletteneinnahme einschrankend

Tabletteneinnahme sehr ertraglich
Tabletteneinnahme unabhangiger und einfacher

Termine bei immun- und zielgerichteter Therapie dhnliche
Akzeptanz
Therapiedauer 1 Jahr als einschrankend empfunden
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11

17
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