Im Fokus: Brustkrebs bei jungen Frauen

Spezifische Bediirfnisse
junger Frauen mit Brustkrebs
und deren Erhebung

Ein Instrumentarium fiir die gezielte Erfassung

Die Seltenheit der Brustkrebserkrankung im pramenopausalen Alter, Tumorcharakteristika,

resultierende Therapiestrategien sowie personliche und gesellschaftliche Erwartungen in dieser

Lebensphase fihren zu einem hohen, spezifischen Unterstiitzungsbedarf der betroffenen

Frauen. Dieser Artikel benennt haufige Bediirfnisse und stellt Moglichkeiten der Erfassung

in der Praxis vor.
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Eine bedurfnisorientierte Behandlung und Pflege
von Menschen, die an Krebs erkrankt sind, gilt heute
als Standard. Mit den Fortschritten in Diagnostik und
Behandlung von (Brust-)Krebs mit den Folgen mégli-
cher Heilung respektive immer lingerem Uberleben
ricken die potenziellen Bedirfnisse der Betroffenen
und die Bedurfniserhebung verstarkt in den Vorder-
grund. Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) for-
dert eine patientenzentrierte, bedurfnisorientierte
Versorgung, insbesondere fur Patienten mit chroni-
schen Erkrankungen (1). In gesundheitssystemischer
Betrachtung werden Allokationsentscheidungen zu-
nehmend auf Basis von Bedurfnis- und daraus abge-
leiteten Bedarfsanalysen getroffen (2).

Was sind Bediirfnisse?
Eine Standarddefinition des Begriffs Bedirfnis hat
sich bis heute nicht etabliert (3). Eine Einschrénkung
auf Gesundheitsbedrfnisse fokussiert auf die Ge-
sundheitsversorgung und damit auf Professionelle

des Gesundheitssystems. Wie die Abbildung zeigt,
treten Gesundheitsbedirfnisse von Frauen mit Brust-
krebs dann auf, wenn eine Differenz zwischen dem
aktuellen Status (physische und psychosoziale Kon-
sequenzen einer Brustkrebserkrankung) und einem
optimalen Status (Reduktion oder Verhinderung von
Belastungen) empfunden wird (4).

Das dargestellte Schema vermittelt auf den ersten
Blick den Eindruck, dass Bedurfnissen von Patientin-
nen einfach zu begegnen sei. Es reiche aus, die Be-
dirfnisse zu erheben, diese adaquat zu adressieren
und damit das Erreichen des optimalen Status zu er-
moglichen. Dies ist weder im Bereich der medizini-
schen Therapie noch im Bereich der Unterstiitzung
ohne Weiteres moglich. Gesundheitsbedirfnisse
entstehen und entwickeln sich innerhalb eines ge-
sellschaftlichen und sozialen Kontextes.

Auf der gesellschaftlichen Ebene sind junge Frauen
mit Brustkrebs gleichzeitig mit Rollenerwartungen
konfrontiert. Diese umfassen etwa das Grinden und
Versorgen einer Familie, die er-
folgreiche Auslibung eines Be-
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rufs und Anforderungen an ein
aktives und attraktives Erschei-
nungsbild. Innerhalb ihres so-

[_ Badirfnis
{Salbsrwabenatrmung)

&

zialen Kontextes sind junge
Frauen gehauft damit konfron-
tiert, dass ihr soziales Netz un-
bestandiger und weniger eta-
bliert ist als bei alteren Frauen.

Abbildung: Schematische Darstellung der Definition von Gesundheitsbediirf-

nissen
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Diese kontextuellen Faktoren
beeinflussen die Wahrnehmung



der Bedurfnisse auf der individuellen
Ebene.

Gleichzeitig sind Bedurfnisse selbst nicht
unabhangig voneinander zu betrachten.
Sie kénnen sich gegenseitig verstarken
oder in einem Konflikt zueinander ste-
hen. Dabei
friedenheit und Lebensqualitat der Pati-

beeinflussen sie die Zu-

entin, welche wiederum auf die Entwick-
lung weiterer Bedurfnisse oder Verén-
derung der bestehenden hinwirken. So
kann beispielsweise das Bedurfnis einer
Frau, den Arzt nicht unnétig mit zeitrau-
benden Fragen zu beléstigen, zum Be-
dirfnis, die Prognose zu erfahren, in ei-
nem Gegensatz stehen. Bedurfnisse sind
somit individuell, kontextsensibel und
verlangen eine individuelle Erhebung (5).

Sind Bediirfnisse junger
Frauen mit Brustkrebs
anders als die élterer
Frauen?
Jingere Frauen mit Brustkrebs dussern
mehr Bedurfnisse und zugleich oft eine
hohere Unzufriedenheit mit den Unter-
stiitzungsangeboten der Arzte, Pflegen-
den und anderen Gesundheitsberufen
(6). Eine Durchsicht der Studien zum
Thema Bedurfnisse von jungen Frauen
mit Brustkrebs Iasst verschiedene Berei-
che besonderer Bedeutung identifizie-
ren. In einer Metaanalyse von offen struk-
turierten Bedurfnisanalysen (7) sind aus
insgesamt 17 Studien die wesentlichen
Bedurfnisse von jungen Frauen zusam-
mengefasst (Tabelle 1). Themen, die Fa-
milie, Fertilitat und Partnerschaft betref-
fen, sind hier zentral.
Dass diese Bedurfnisse auch adressiert
werden sollten, |asst sich aus einer Sub-
analyse von Daten der Women's Healthy
Eating and Living (WHEL) Survivorship
Study mit 131 Frauen unter 40 Jahren im
frihen Brustkrebsstadium ableiten. In
dieser Subanalyse wurden depressive
Symptome Uber 10 Jahre erhoben. Die
multivariate Analyse der Einflussfaktoren
identifizierte die Besorgnis bezliglich re-
produktiver Aspekte (p =0,037) neben
der physischen Gesundheit (p = 0,0001)
und sozialer Unterstitzung (p = 0,0001)
als unabhangigen Einflussfaktor fur lang-
zeitige Depressionen (8). Gleichzeitig
zeigt eine aktuelle systematische Litera-
turanalyse, dass nur 34 bis 51% préme-
nopausaler Brustkrebspatientinnen ferti-
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Tabelle 1:

Spezifische Bediirfnisse von jungen Frauen mit Brustkrebs: Ergebnisse
aus 17 qualitativen Studien (adaptiert nach Adams et al., 2010 [7])

Kontext

Bediirfnis

Partnerschaft und Familie

Mdglichkeit der Kinderbetreuung im Krankenhaus oder
Ambulatorium

Information, Unterstiitzung und Beratung fir Partner
und Angehdorige

Information und Unterstiitzung fir die Kommunikation
Uber die Erkrankung mit Kindern

Bewaltigung der Krebserkrankung

Unterstiitzung durch andere Betroffene (peer support)
Unterstiitzungsangebote in der Zeit nach Abschluss der
Therapien

professionelle Beratung und spirituelle Unterstiitzung

Symptommangement

Beratung und Unterstiitzung zum Umgang mit Symptomen:

Reproduktion

A potenzielle Infertilitat

A Kontrazeption

A Kinderwunsch und Schwangerschaft nach Abschluss
der Therapien

Sexualitat

A Behandlung von unerwiinschten Wirkungen wie
Vaginaltrockenheit, Libidoverlust, verandertem
Korperbild

A emotionale Konsequenzen

Generelle lang andauernde unerwiinschte Neben-

wirkungen

A Osteoporose

Frauen mit Brustkrebs

Tabelle 2: Ausgewdhlte Instrumente zur Erfassung der Bediirfnisse von

Instrument

Autoren

Supportive care needs survey (SCNS)
(Module: Breast Cancer)

Bonevski et al., 2000 (13)

(TINQ-BC)

Toronto Information Needs Questionnaire-Breast Cancer

Harrison et al., 1999 (14)

cancer Scale (SASNS)

Self-Assessed Support Needs of women with breast

Lindop und Mc Cannon, 2001 (15)

litdtsbezogene  Informationen  durch
Arzte erhalten (9). Diese Daten weisen
darauf hin, dass in der Praxis noch zu we-
nig auf die spezifischen Bedrfnisse jun-

ger Frauen eingegangen wird.

Wie kénnen Bediirfnisse

erhoben werden?
Verschiedene Instrumente sind zur Ein-
schatzung von Bedurfnissen von Frauen
mit Brustkrebs entwickelt worden; sie
kommen sowohl in der Forschung als
auch im klinischen Alltag zur Anwen-
dung. Tabelle 2 zeigt eine Auswahl der
héufig verwendeten Instrumente. Dar-
Uber hinaus stehen Instrumente zur Er-
fassung spezifischer Bedirfnisse bezlg-
lich der Fertilitat zur Verfligung (10).
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Grundsatzlich besteht Einigkeit darlber,
dass Bedurfnisse individuell und kontext-
sensibel sind (5). lhre Erhebung sollte
somit nicht allein Uber standardisierte Fra-
gebogen erfolgen. Insbesondere bei sen-
siblen Themen wie vaginaler Trockenheit
lassen sich bei Patientinnen Hemmungen
beobachten, sie auf schriftlichen Assess-
(11).

Solch sensible Themen sollten folglich

mentinstrumenten anzukreuzen
durch Arzte, Pflegende oder andere Ge-
sundheitsberufler offen angesprochen
werden. Zu beachten ist, dass eine offene
Frage nach Bedurfnissen viele Patientin-
nen Uberfordert, da sie ihre spezifischen
Bediirfnisse — insbesondere in friihen Pha-
sen der Erkrankung — nicht antizipieren
kdénnen. Eine zu offene Frage kann daher
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in einer unspezifischen Auflistung von
Allgemeinplatzen enden. Auf der ande-
ren Seite kann das allzu konkrete Abfra-
gen anhand einer Liste als unsensibel
und wenig individualisiert empfunden
werden.

Indirektes Erfragen

Lorig schlégt vor, die Bedurfnisse indirekt
zu erfragen, indem Patientinnen aufge-
fordert werden, ihre Uberzeugungen zu
einem spezifischen Thema zu &ussern
(12). Sie empfiehlt, im Gesprach mit der
Patientin die Frage «Wenn Sie Uber (...)
nachdenken, was denken Sie dann dar-
Uber?» einfliessen zu lassen. So kann bei-
spielsweise in einer Konsultation fol-
gende Frage eingeflochten werden:
«Wenn Sie dartber nachdenken, nach
Abschluss der Therapien Kinder zu ha-
ben, was denken Sie dann dariber?» Sol-
che offen gestellten Fragen erlauben es,
die Uberzeugungen der Patientin ken-
nenzulernen. Dabei wird ihr die M&glich-
keit gegeben, ihre Wahrnehmung eines
optimalen Status zu einem spezifischen
Thema zu formulieren und diesen ihrem
Status gegenlberzustellen.
Aus dieser Gegeniberstellung lassen
sich die konkreten Bedirfnisse der Pati-

aktuellen

entin ableiten.

Was sollte die Patientin
erwarten diirfen?

Die Themen und Aspekte, die in der Be-

gegnung mit jungen Frauen, die an

Brustkrebs erkrankt sind, angesprochen

werden sollten, hat die Organisation

Breast Cancer Care in Grossbritannien er-

arbeitet. In Zusammenarbeit mit Patien-

tinnen, Arzten und Pflegenden haben sie
die «Standards of Care» fiir jingere

Frauen mit Brustkrebs definiert (http://

www.breastcancercare.org.uk/breast-

cancer-breast-health/living-with-breast-
cancer/younger-women/standards-of-
care-for-younger-women/). Diese sind

im Anschluss Ubersetzt und - hier an die

Patientin adressiert — zusammengefasst:

Als junge Frau, die an Brustkrebs er-

krankt ist, sollten Sie:

1. von Arzten/Pflegenden behandelt
und gepflegt werden, die fur die spe-
zifischen Anliegen und Aspekte sen-
sibilisiert sind, mit denen Sie als
junge, an Brustkrebs erkrankte Frau
konfrontiert sind

bei jungen Frauen

2. die Moéglichkeit haben, mit anderen
jungen Frauen, die an Brustkrebs er-
krankt sind, Kontakt aufzunehmen

3. die Moglichkeit haben, schwierige
oder komplexe Entscheidungen, die
lhr Leben betreffen, in einem unter-
stitzenden Umfeld mit einer ausge-
bildeten Beratungsperson zu disku-
tieren

4. Erlduterungen erhalten, um das Ri-
siko von Zyklusveranderungen oder
einer frlihen Menopause, die bei be-
stimmten Therapien auftreten koén-
nen, zu verstehen

5. in der Phase der Entscheidung der
initialen Therapien umfassende Er-
|duterungen zum Einfluss der Thera-
pien auf die Fertilitat erhalten. Diese
Erlduterungen sollten auch die Be-
ratung Uber Kontrazeption und
Schwangerschaft nach Beendigung
der Therapien umfassen

6. Uber alle Méglichkeiten, die sich zur
Fertilitdtserhaltung anbieten, infor-
miert werden. Diese Information be-
zieht auch die Erfolgschancen einer
Fertilitatsbehandlung und die mégli-
chen Folgen einer Verzégerung des
Therapiebeginns ein

7. unterstitzende Beratung in An-
spruch nehmen kénnen, wenn bei Ih-
nen Brustkrebs diagnostiziert wird,
wahrend Sie schwanger sind oder Sie
erst kirzlich entbunden haben

8. Informationen dariber erhalten, wel-
che Auswirkungen die Therapien auf
die Gesundheit lhrer Knochen haben
kdénnen

9. die Mdglichkeit haben, lhre Familien-
geschichte im Hinblick auf ein Krebs-
risiko erheben zu lassen

10. Informationen erhalten, welche loka-
len Moglichkeiten der Kinderbetreu-
ung bestehen, wahrend Sie sich in
Therapien befinden oder Erholung
von den Therapien bendtigen

11. die Moglichkeit haben, finanzielle
Aspekte (Rechte als Arbeitnehmerin,
Unterstitzungsmaoglichkeiten) mit ei-
ner Fachperson zu besprechen.

In der éarztlichen Praxis kénnen solche

Betreuungsstandards genutzt werden,

um der offenen Bedurfniserfassung eine

Richtung zu geben. Ausserdem sollten

sie genutzt werden, um das eigene Vor-

gehen kritisch zu evaluieren und um zu
prifen, ob das eigene Zentrum/die
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eigene Praxis den grundsatzlichen Be-
durfnissen von jungen Frauen mit Brust-
krebs addquat begegnet. A
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