
Sektion A

FORUM
DOI 10.1007/s12312-015-0022-4
© Springer-Verlag Berlin Heidelberg 2015

I. Fischer1 · M. Besseler2

1 Institut für Tumor-Fatigue-Forschung, Emskirchen, Deutschland
2 Bayerische Krebsgesellschaft e. V., München, Deutschland

Tumor-Fatigue Sprechstunde der
BKG e.V.
Mögliche Hinderungsgründe für die
Inanspruchnahme aus Sicht von
Selbsthilfegruppenleitern

Hintergrund und Ziel

Tumor-Fatigue (TF) ist eine das Leben
beeinträchtigende Befindensstörung von
Menschen mit oder nach Krebs, als de-
ren Hauptsymptomatik Müdigkeit, Er-
schöpfung und mangelnde Belastbarkeit
auf physischer, affektiver und kognitiver
Ebene gilt [1–3]. Obwohl TF häufig vor-
kommt,obwohl eine frühzeitigeTherapie
das Chronifizierungs-Risiko reduzieren
kann [4] und trotz evidenzbasierterThe-
rapieoptionen gehört die Unterstützung
von Krebspatienten im Umgang mit TF
zu den wichtigsten „unmet needs“ [5–9].

Daher bietet die Bayerische Krebsge-
sellschaft e. V. (BKG) in einem Gemein-
schaftsprojekt mit dem Institut für Tu-
mor-Fatigue-Forschung (ITFF) derzeit
bereits an 5 Standorten TF-Sprechstun-
den an1, weitere sind in Planung. Ziel des
Projekts, an dem auch die Tumorzen-
tren Erlangen-Nürnberg und München
sowie die Deutsche Fatigue Gesellschaft
(DFaG, Köln) beteiligt sind, ist eine
flächendeckende Versorgung in Bayern
durch ärztlich geleitete, kostenlose TF-
Sprechstunden [10, 11].

ImKontrast zudemvorhandenenUn-
terstützungsbedarf zeigen Ergebnisse aus
internationalen Studien, dass es bei Pati-
enten auch Einstellungen gegenüber TF
gibt, die verhindern können, dass TF bei

1 Pilotphase 2013: Sprechstunde Nürnberg;
1. Ausbaustufe 2015: Sprechstunden Bay-
reuth, Fürstenfeldbruck, Kempten, Nürnberg,
München

der ärztlichen Konsultation thematisiert
bzw. Hilfe gesucht wird [9, 12–15].

Da für den deutschsprachigen Raum
unseres Wissens noch keine derartigen
Erkenntnisse vorliegen und um die TF-
Sprechstunde indernächstenAusbaustu-
fe bedarfsorientiert ausweiten und ge-
stalten zu können, soll im Vorfeld mit
einer Befragung von Selbsthilfegruppen-
leitern (SHGL) eruiertwerden, inwieweit
es Gründe gibt, die Betroffenen den Be-
such der TF- Sprechstunde erschweren
könnten.

Methode

Stichprobe

Die BKG fördert und unterstützt ca.
200 Krebs-Selbsthilfegruppen (SHG) in
Bayern und führt u. a. hierzu gezielte
Fortbildungen für die SHGL durch. Die
vorliegende Befragung erfolgte im Juni
2015 bei einer solchen Fortbildung. Alle
anwesenden SHGL (n = 104) wurden
gebeten, anderBefragung teilzunehmen.

Vorgehensweise

Die SHGL erhielten zu Beginn der Fort-
bildung einen für diese anonyme Be-
fragung konzipierten Fragebogen mit 20
überwiegend geschlossenen Fragen (da-
runter 14 Statement-Abfragen mit mög-
lichen Argumenten gegen den Besuch
einer TF-Sprechstunde). Bei der Kon-
zeption des Fragebogens wurden die Er-
kenntnisse aus den bisher vorliegenden

internationalen Studien zu Themen wie
„barriers to fatigue communication“ und
„healthcare advoidance“ berücksichtigt.
Die Daten wurden elektronisch erfasst
und inFormvonHäufigkeitstabellenaus-
gewertet.

Ergebnisse

Rücklaufquote

n = 63 SHGL gaben einen ausgefüllten
Fragebogen ab (Rücklaufquote: 61%),
d. h. es liegen Informationen zu 63 SHG
vor.

SHG-Merkmale und Umgang
mit TF

Im Durchschnitt besteht eine SHG (bei
einemRange von4 bis 80) aus 23Mitglie-
dern (SHGM). Die meisten (im Durch-
schnitt 19) sind weiblich (Range: 0–70).

In 30% der SHG weisen alle Mitglie-
der die gleiche Tumorerkrankung (v. a.
Mamma- und Prostata-Karzinome) auf,
dieübrigenSHGsindhinsichtlichderTu-
morentitäten heterogen. Knapp 75% der
SHG haben (auch) Mitglieder mit gynä-
kologischen Tumoren, insbesondere mit
Brustkrebs (. Tab. 1).

Zwar gibt es in Bayern nach unserer
Kenntnis noch keine SHG speziell für
Patienten mit TF, aber TF kommt in fast
jeder SHG vor: 97% der SHGL geben an,
dass sie in ihrer SHG Mitglieder mit TF
haben. Im arithmetischen Mittel sind in
jeder SHG 7Mitglieder von TF betroffen
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Tab. 1 Tumordiagnosen

Frage: „Aus welchen Personen besteht Ihre SHG? Vor allem Personenmit . . .“

SHG-ZUSAMMENSETZUNG (Antwortvorgaben) Anteil SHG (%)a

Einer bestimmten Krebserkrankung 30

Unterschiedlichen Krebserkrankungen 70

HÄUFIGSTE KREBSDIAGNOSEN (freie Antworten) Anteil SHG (%)b

Gynäkologische Diagnosen (v. a. Mamma (74%)) 74

Gastrointestinale Diagnosen (v. a. Colon (40 %)) 48

Hämatologische Diagnosen (Leukämien (20%), Lymphome (14%)) 20

Urologische Diagnosen (v. a. Prostata (16 %)) 20

Pulmonologische Diagnosen (nur Lunge) 10
aBasis: Auskunftsbereite (60 SHG-Leiter von 63)
bBasis: Auskunftsbereite (50 SHG-Leiter von 63; Mehrfachantworten)

(Range: 0–30, Median: 5). Etwa die Hälf-
te der Leiter kennt TF auch aus eigener
Erfahrung.

Die Frage, ob innerhalb der SHGüber
TF gesprochen wird, wird nur von we-
nigen SHGL verneint. Erwartungsgemäß
geht es in den SHG, derenHauptthema ja
nicht TF ist, jedoch bei den Gesprächen
nicht vorrangig um TF (s. . Abb. 1).

Befragt, ob die von TF betroffenen
Mitglieder einen Ansprechpartner für
dieses Problem haben, zeigt sich, dass
das nach Meinung der SHGL bei knapp
der Hälfte dieser Mitglieder bereits der
Fall ist. Allerdings vermittelt eine diesbe-
zügliche Nachfrage den Eindruck, dass
diese Kontakte oft nur als „etwas“ bzw.
„eher nicht“ hilfreich empfunden wer-
den. Bei den SHGL, die angeben, dass
ihre Mitglieder keinen Ansprechpartner
für TF haben, ist die häufigste Begrün-
dung, dass dieseMitglieder nicht wissen,
an wen sie sich wenden können.

SHGM, die zwar einen Ansprech-
partner haben, damit vielleicht aber
nicht ganz zufrieden sind und sol-
che, die keinen Ansprechpartner haben,
weil sie nicht wissen, wer in Betracht
kommt, könntenmöglicherweise vonder
TF-Sprechstunde der BKG profitieren
(s. . Abb. 2).

Dafür müssten die SGHM zunächst
allerdings Kenntnis davon haben, dass es
eine Sprechstunde gibt. Die Frage, ob die
TF-Sprechstunde in ihrer SHG bekannt
ist, wird jedoch von nur 33% der SHGL
bejaht, und nur 6% geben an, dass die
Sprechstunde von ihren SHGM schon
besucht wurde.

Außer dem (noch) unzureichenden
Bekanntheitsgrad gibt es möglicherwei-
se weitere Gründe dafür, die TF-Sprech-
stunde der BKG nicht zu besuchen. Die
SHGL sollten daher auf einer Liste mit
möglichen Hinderungsgründen ankreu-
zen, ob sie das jeweiligen Argument von
ihren SHGM schon häufig, selten oder
gar nicht gehört haben (s. . Abb. 3).

Vor allem „häufig gehörte“ Argumen-
te könnten für einen größeren Anteil
der Patienten Barrieren darstellen. Je-
weils knapp die Hälfte der SHGL gibt
an, folgende Argumente häufig gehört
zu haben, davon 4 auf Einstellungsebe-
ne: „Habe genug von Sprechstunden/
Ärzten/Psychologen/Wartezimmern/
Behandlungen“ (53%), „Fatigue ist eine
Folge der Krebserkrankung und ih-
rer Therapie, das gehört einfach dazu“
(50%), „Bin zwar müde, aber weiß nicht,
ob es Fatigue ist“ (46%) und „Damit
muss ich mich abfinden, es gibt keine
wirksameTherapie“ (43%).Außerdiesen
möglicherweise auf Fehlinformationen
basierenden Einschätzungen spricht ge-
gen den Besuch einer TF-Sprechstunde
ganz pragmatisch aber auch, dass keine
Sprechstunde in erreichbarer Nähe ist
(49%). Auf dem Hintergrund eines Be-
schwerdebildes, das durch Erschöpfung
und daraus resultierenden Schwierig-
keiten der Alltagsbewältigung charak-
terisiert ist, könnte das die relevanteste
Barriere sein.

Diskussion

Viele Patienten mit TF fühlen sich unzu-
reichend betreut [5–8]. Die BKG strebt

8 %

40 %

40 %

12 %

nein

ja, selten

ja, gelegentlich

ja, häufig

Frage:
"Wird in Ihrer SHG über TF gesprochen?"
(Antwortvorgaben)

Basis: n = 62

Abb. 18 KommunikationüberTFinnerhalbder
SHG

daher gemeinsam mit dem ITFF durch
das Angebot ärztlich geleiteter, kosten-
loser TF-Sprechstunden in Bayern den
Aufbau einer flächendeckenden Versor-
gungsstrukturan. InKontrastzudemvon
Betroffenen geäußerten Versorgungsbe-
darf gibt es in der internationalen Lite-
ratur aber auch Hinweise auf mögliche
Barrieren, durch die Patienten mit TF
gehindert werden, Hilfe in Anspruch zu
nehmen [9, 12–15]. Um die TF-Sprech-
stunden bedarfsorientiert ausweiten und
gestaltenzukönnen,habenwireinePilot-
studie durchgeführt, in der SHGL gefragt
wurden, inwieweit TF in ihrer SHG ein
Thema ist und ob es nach ihrer Erfah-
rungArgumente gibt, dieBetroffenenam
Besuch einer TF-Sprechstunde hindern
könnten.

An der Befragung haben n = 63 SHGL
teilgenommen (Rücklaufquote 61%). Es
hat sich erwartungsgemäß gezeigt, dass
es in nahezu allen SHG Tumorpatienten
mitTFgibt, unddass indenmeistenSHG
zumindest sporadisch auch über TF ge-
redetwird. 40%der SHGLgaben an, dass
die (bzw. einige der) von TF betroffenen
Mitglieder bereits einen Ansprechpart-
ner haben. Dieser Kontakt wurde aber
nur von ca. 10% der SHGL als „sehr
hilfreich“ beschrieben. 38% der SHGL
gaben an, dass ihre von TF betroffenen
SHGM keinen Ansprechpartner haben.
Die mit Abstand häufigste Begründung
dafür war, dass die Betroffenen nicht
wissen, wohin sie sich wenden sollen.
Das deckt sich mit einer von der Erstau-
torin durchgeführten Internetrecherche,
wonach es in Deutschland nur wenige
ausgewiesene Anlaufstellen für Patien-
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Basis: n = 63; 1 Antwortvorgaben ; 2 freie Antworten

Frage: „Haben Ihre von TF betroffenen Mitglieder einen Ansprechpartner?“ 

(Vorgaben)

ja, fast alle

ja, einige

nein

keine TF

weiß nicht

6 %

40 %

38 %

8 %

8 %

„Und ist das hilfreich?“ 1

11 %   sehr
22 %   etwas

5 %   (eher) nicht
8 %   weiß nicht

„Warum nicht?“ 2 

29 %   wissen nicht, an wen
man sich wenden kann

6 %   wollen/ brauchen keine 
Betreuung

2 %    Sonstige Gründe
2 %   k.A.

Potential 
f. Sprech-
stunde ?

Abb. 28Aktuelle Betreuungssituation

 Statements: „Diesen Grund/ dieses Argument habe ich schon von Mitgliedern gehört“ 
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Abb. 38Mögliche Hinderungsgründe für den Besuch einer TF-Sprechstunde

ten mit TF gibt. Insbesondere Patienten,
die bisher keine ausreichende Hilfe er-
fahren haben und solche, die einen Ver-
sorgungsbedarfhaben, abernichtwissen,
an wen sie sich wenden, könnten von der
TF-Sprechstunde der BKGprofitieren. In
ca. 2/3 der SHG ist die Sprechstunde aus
Sicht der SHGL jedoch noch nicht be-
kannt.

Um mögliche Hinderungsgründe für
den Besuchder TF-Sprechstunde zu eru-

ieren, sollten die SHG angeben, ob sie
die in einer Statementliste aufgeführten
Argumente in ihrer SHG „schon häu-
fig“, „selten“ oder „noch nie“ gehört ha-
ben. Von 49% der SHGL „häufig gehört“
wurde das Argument, dass keine Sprech-
stunde in der Nähe ist. Patienten mit TF
sind per se müde und erschöpft, so dass
lange Anreisen generell eine große Be-
lastung darstellen. In Übereinstimmung
mit der Literatur [14–16] zeigen sich in

unserer Studie als weitere Hinderungs-
grundeauchdieÜberzeugungen,dassTF
zur Krebserkrankung dazugehört, dass
es keine Therapiemöglichkeiten gibt so-
wie speziell bei jüngeren Patienten der
Wunsch, wieder ein normales Leben oh-
ne Sprechstunden, Ärzte oder Behand-
lungen zu führen [17]. Hinderlich ist
auch Unsicherheit, ob den Beschwerden
TF zugrunde liegt bzw. ob man sich das
Ganze nicht nur einbildet. Das ist nach-
vollziehbar, weil Betroffene oft denKom-
mentar bekommen, dass alle Menschen
mal müde sind [9] und dass man sich
deshalb nicht so anstellen sollte.

Um solche Barrieren abzubauen, be-
darf es nicht nur der Aufklärung der
Betroffenen und ihres sozialen Umfelds,
sondern auch der von Behandlern.

Restriktionen: Bei der Interpretation
der vorliegenden Ergebnisse ist zu be-
rücksichtigen, dass trotz der guten Rück-
laufquote von 61% die Ergebnisse auf ei-
ner Befragung von lediglich n= 63 SHGL
basieren. Zudem wurden im Rahmen
dieser Pilotstudie nicht von TF-betroffe-
ne SHGM befragt, sondern SHGL. Auch
wenn die Hälfte der SHGL eigene Erfah-
rungen mit TF hat, könnten die SHGM
andere Auffassungen haben. Zudem gibt
es Patienten mit TF, die keiner SHG an-
gehören. Eswärewünschenswert, die Be-
fragung mit Patienten zu wiederholen.
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Die Arbeitsgruppe hat sich u. a.
zum Ziel gesetzt, die diagnostischen
bzw. differentialdiagnostischenMöglich-
keiten bei Tumor-Fatigue weiter zu ent-

wickeln, speziell auch im Hinblick auf
die geplante Ausweitung der Tumor-Fa-
tigue-Sprechstunden der BKG e. V. Ins-
besondere soll dabei nach Wegen ge-
sucht werden, wie zwischen Tumor-Fa-
tigue und anderen Erschöpfungszustän-
den unterschieden werden kann. Zudem
soll einambulantesTherapienetz fürPati-
entenmit Tumor-Fatigue aufgebaut wer-
den. Besonders im Blickpunkt sind da-
bei Patienten mit einem chronischen Tu-
mor-Fatigue Syndrom.
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