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Was das Durchhalten schwierig macht – Probleme und Barrieren aus Sicht der Patientinnen

Gespräche über Probleme und Schwierigkeiten, eine Langzeittherapie durchzuhalten – Brustkrebspatientinnen erzählen:

„Es ging alles sehr schnell. Bei einer Routinekontrolle wurde der Verdacht auf Brustkrebs gestellt, zwei Tage später diese Verdachtsdiagnose noch einmal überprüft und weitere 14 Tage später war die Operation schon vorbei. Dann kam die große Erleichterung: Es sind keine weiteren Therapien notwendig, nur sind über die nächsten Jahre regelmäßig Medikamente einzunehmen, das ist alles. Unglaublich! Wunderbar! Das war wirklich großes Glück im Unglück!

Doch schon nach kurzer Zeit wurde die große Erleichterung durch unangenehme, hartnäckige Symptome überlagert: Schlafstörungen, Stimmungsschwankungen, Schwitzen, Hitzewallungen und vor allem Ängste machten die Tage und Nächte oft sehr unangenehm. Die Belastung nahm weiter zu, als sich herausstellte, dass diese Symptome nicht nur Zeichen und Auswirkungen der vorangegangenen schwierigen Wochen waren, sondern dass sie unter Umständen auch Nebenwirkungen der Medikamente darstellen könnten, die ich während der nächsten Jahre einnehmen sollte. Je mehr ich mich über diese möglichen Nebenwirkungen informierte, umso größer wurde mein innerer Widerwille, tagtäglich diese Präparate einzunehmen.“

„Eigentlich fühlte ich mich doch schon gesund…“
Eine andere Patientin berichtet, dass sie vor allem durch die Gewichtszunahme und die Gelenksschmerzen, die ebenfalls als Nebenwirkungen auftreten können, stark beeinträchtigt gewesen sei. Besonders schwierig sei es für sie geworden, weiter bei der Therapie zu bleiben, als sie nach zweieinhalb bis drei Jahren zunehmend das Gefühl hatte, die Brustkrebserkrankung gut überwunden zu haben und das einzig verbleibende Unangenehme die Schmerzen darstellten, die durch die Langzeittherapie bedingt waren. Die Patientin erzählt: „Als ich feststellte, dass ich mich wirklich gesund fühlte – ohne irgendwelche Beschwerden –, fiel es mir immer schwerer, die Therapie weiter durchzuhalten, die mir wirklich Unannehmlichkeiten verursachte. Aber mir war auch klar, dass ich mit gewissen Begleiterscheinungen leben muss, da die Medikamente lebenswichtig für mich sind.“

Auch von anderen Patientinnen wird bestätigt, dass nach einigen Jahren mit der zunehmenden Sicherheit, die Krankheit überwunden zu haben, auch die Überwindung immer größer wurde, die Langzeittherapie fortzusetzen. Eine Patientin formuliert das folgendermaßen: „Alles war wieder in Ordnung. Ich fühlte mich besser als vor der Erkrankung, nur die tägliche Einnahme des Medikamentes erinnerte mich immer wieder unangenehm daran, dass ich Brustkrebs gehabt hatte.“ 

„Es ist oft schwierig darüber zu reden“
Natürlich drängt sich die Frage auf, ob Nebenwirkungen nicht behandelbar sind? Oder aber auch ob die schwindende Therapiemotivation durch das Behandlungsteam abgefangen und die Patientin unterstützt werden kann? In diesem Zusammenhang erzählt eine Patientin, dass es für sie schwierig gewesen sei, Nebenwirkungen und Probleme mit der Therapie anzusprechen: „Bei den Kontrolluntersuchungen waren immer alle sehr, sehr nett; die bemühten sich unglaublich. Die Ärzte und Schwestern hatten großen Stress und mussten sich um viele Patientinnen kümmern, von denen es den meisten deutlich schlechter ging als mir. Da wollte ich mit meinen Problemen nicht zusätzlich Schwierigkeiten machen.“

Grundlegende Einstellung und Umfeld spielen eine Rolle 
Compliance/Adherence bei Langzeittherapien stellt für viele PatientInnen unanhängig von den Erkrankungen ein großes Problem dar. Lange Zeit ist diese Problematik in der klinischen Forschung kaum berücksichtigt worden, erst in den letzten 15 – 20 Jahren wurde die große Bedeutung der Adherence zunehmend erkannt und beachtet. Obwohl noch ein großer Bedarf besteht, Zusammenhänge in diesem Bereich besser verstehen zu lernen, ist auch jetzt schon völlig klar, dass Nebenwirkungen, wie sie von Frauen im Rahmen der Brustkrebstherapie geschildert werden, bei weitem nicht die einzigen Gründe für das Absetzen bzw. die Unterbrechung der Medikation darstellen. Ganz wesentlich ist auch die grundsätzliche Einstellung und Bereitschaft zu einer notwendigen Langzeittherapie. In diesem Zusammenhang zeigt sich, dass ein offenes vertrauensvolles Verhältnis mit dem behandelnden Arzt oder besser noch mit dem gesamten Behandlungsteam sowie vor allem auch ausreichende und wiederholte Information über Erkrankung und Therapie die ausschlaggebenden Faktoren darstellen. Adherence kann also nur verbessert werden, wenn der Austausch zwischen den Patientinnen und dem Behandlungsteam als kontinuierlicher, dynamischer Prozess gesehen wird. Ganz wesentlich dafür sind die Kontinuität der Behandler, die Atmosphäre und ausreichend Zeit. 

Neben den subjektiven Ursachen, die aus den erlebten Problemen und Schwierigkeiten der Patientinnen resultieren und neben der äußerst wichtigen Gestaltung der therapeutischen Beziehung müssen noch weitere Faktoren berücksichtigt werden: Die Haltung und die Einstellung des Umfeldes, insbesondere des Freundeskreises und der Familie zur Therapie, aber auch die Beurteilung einer medikamentösen Langzeittherapie in der Öffentlichkeit können durchaus Einfluss darauf haben, ob eine Therapie „trotzdem“ fortgesetzt oder eben abgebrochen wird.

Unterstützung auf mehreren Ebenen wichtig
Um die Adherence zu verbessern, sind Vorwürfe und damit Schuldzuweisungen der falsche Weg. Wichtig hingegen ist eine Unterstützung, die auf mehreren Ebenen abläuft: Im Mittelpunkt sollte die Autonomie der Patientin stehen, die jedoch nur gewährleistet sein kann, wenn ein ständiger kontinuierlicher Informationsaustausch besteht, sodass die Möglichkeit einer gemeinsamen Entscheidungsfindung zwischen Patientin und Behandlungsteam gegeben ist (shared decision making). Dafür sind eine vertrauensvolle Arzt-Patienten-Beziehung und angenehme Behandlungsbedingungen Voraussetzung. Wichtige zusätzliche positive Effekte sind durch Erinnerungskontakte denkbar, bei denen Patientinnen regelmäßig im Therapieverlauf kontaktiert werden und eventuell auftretende Schwierigkeiten, Unsicherheiten und Belastungen besprochen werden können. Ähnlich unterstützende Impulse können von Patientinnengruppen ausgehen, wo Erfahrungen ausgetauscht werden können, Probleme geteilt und Lösungen durch diskutiert werden. Auch das Wissen um zusätzliche professionelle Hilfestellungen bei psychischen Symptomen wie Ängsten, Depression und Unruhezuständen oder auch bei sozialen oder finanziellen Belastungen kann sehr hilfreich sein.

Wenn Schwierigkeiten auftreten, eine Langzeittherapie durchzuhalten, stellt dies nicht ein persönliches Defizit oder Versagen dar. Es kann unterschiedliche Ursachen haben und daher bedarf es auch vielschichtiger Interventionen. Ein erster, wesentlicher Schritt ist es, die Problematik offen anzusprechen. Erkennen und Verstehen, wo die unterschiedlichen Schwierigkeiten und Barrieren gelegen sein können, stellt einen weiteren wichtigen Schritt dar. Lösungen und Strategien zum Umgang mit den Problemen können nur gemeinsam von Patientinnen, Behandlungsteams und Gesundheitsverantwortlichen entwickelt werden. 
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