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1 Einleitung

,»Ich habe Krebs.“ — Kaum eine Diagnose ist gefiirchteter und einschneidender im Leben eines
Patienten. In vielen Féllen ist sie unvorhersehbar und trifft die Person deshalb unvorbereitet.

Dies fiihrt zu einer Lebenssituation, in denen die betroffene Person sich mit vielfaltigen
Belastungen konfrontiert sieht. So drangen Fragen nach dem mdglichen Tod ins Bewusstsein

des Patienten - Fragen, die sich eine korperlich gesunde Person in der Regel nicht stellt.

Das Gefiihl der korperlichen Integritat geht verloren, da das Funktionieren des Korpers nicht
mehr als selbstverstandlich erlebt wird. Ebenso werden Unabhangigkeit und Alltagsaktivitaten
oft eingeschréankt, berufliche und soziale Rollen kénnen mdglicherweise nicht mehr erftllt

werden und der Patient sieht sich von maglicher sozialer Isolation bedroht (Faller, Weis 2005).

Die Relevanz von Tumorerkrankungen hat im Zuge der medizinischen und demographischen
Entwicklung der jlingeren Vergangenheit stark zugenommen; die Menschen in Deutschland
werden immer éalter, gleichzeitig verbessern sich die medizinische Versorgung sowie die

Lebensumstande breiter Bevolkerungsschichten.

Die noch im frithen 20. Jahrhundert dominierenden Infektionskrankheiten konnten durch die
Medizin erfolgreich zurlickgedrangt werden. Heute dominieren chronische, oft unheilbare
Krankheiten das Bild (Schwarz, Singer 2008; Schwarz, Gotze 2008). Laut von der WHO im
Jahre 2011 veroffentlichten Daten, waren im Jahre 2008 Krebserkrankungen fiir etwa 21% der
weltweiten Todesfalle im Rahmen nicht-ubertragbarer Erkrankungen verantwortlich, nur noch
ubertroffen von kardiovaskuldr verursachten Todesfallen (Alawan et al. 2011). Die
International Agency for Research on Cancer schatzte die globale Zahl an
Krebsneuerkrankungen fir 2012 auf 14,1 Millionen Falle, fir 2030 wird mit jahrlich 21,7
Millionen Féllen gerechnet (Torre et al. 2015).

Auch in Deutschland stellen laut statistischem Bundesamt Krebsleiden mit 226.337 Todesféllen
im Jahr 2015 nach Herz- und Kreislaufursachen die zweith&ufigste Todesursache dar. Die in
dieser Arbeit untersuchten kolorektalen Krebsentitaten (ICD C18-21) summierten sich im Jahre
2015 auf eine Sterbeziffer von 25.418, was einem Anteil von 11,2% der auf bdsartige
Malignome zurtckgehendenden Todesfalle entspricht. Interessant ist hierbei auch, dass
kolorektale Tumorerkrankungen im Gegensatz zu den hdufig untersuchten Brust- und

Lungentumoren in beiden Geschlechtern &hnlich h&ufig als Todesursache vorkommen



(Deutschland 2015: 13.649 Ménner, 11.769 Frauen) (Gesundheitsberichterstattung des Bundes,
2017).

Neben den bereits anfangs angesprochenen psychologischen Belastungssituationen, die eine
Krebserkrankung mit sich bringt, sind auch Depressivitat und Angst haufige Komorbiditaten
bei Krebserkrankungen (Zabora et al. 2001). Die Wahrscheinlichkeit, im Rahmen der
Krebsbehandlung auf Patienten in depressiven Stimmungslagen oder Patienten mit einer
Angstsymptomatik zu stofRen, ist fur Allgemeindrzte und Onkologen gleichermaRen hoch,
weshalb das Thema Angst und Depressivitat bei Krebserkrankungen nicht nur fur die
Forschung, sondern auch fur die Klinik relevant ist (Massie et al. 2011; Kusch et al. 2013).
Heute steht im Prinzip jedem Patienten (und ggf. auch Angehdrigen) eine psychosoziale
Unterstitzung zur Bewaltigung der Krankheit und deren Folgen zu. Dennoch gibt es immer
noch Verbesserungsbedarf bei den Versorgungsstrukturen und der Identifikation bedurftiger
Patienten (Herschbach 2015).

Ebenfalls essentiell ist fir Tumorpatienten der Zugang zu Informationen uber ihre Erkrankung,
die oftmals als sehr einschneidend und verunsichernd wahrgenommen wird. Die Wichtigkeit
einer guten Informationsversorgung ist hierbei insbesondere in Zeiten der gemeinsamen
Entscheidungsfindung zwischen Arzt und Patient (,,shared decision making*) von nicht zu
unterschatzender Relevanz. Darauf weisen auch Studien hin, die auf einen mdglichen
Zusammenhang zwischen der Einbindung in die Entscheidungsfindung und der subjektiven
Lebensqualitat hindeuten (Kashaf, McGill 2015, Shea-Budgell et al. 2014).

In Anbetracht der hdufig vorkommenden Komorbiditaten Angst und Depressivitét stellt deren
Zusammenhang mit Informationsbedurfnissen und psychosozialen Bedirfnissen eine wichtige
Fragestellung flr eine mogliche Verbesserung der Patientenversorgung im onkologischen
Alltag dar. Die vorliegende Dissertation will daher zur Klarung des Zusammenhanges von
Angst und Depressivitat mit den Bedlrfnissen nach Information und psychosozialer
Unterstutzung bei kolorektalen Tumorpatienten beitragen. Zusatzlich untersucht die Studie als
Nebenfragestellung, ob ein Zusammenhang zwischen Angst und Depressivitdt und der

Praferenz fur die Nutzung bestimmter Informationskanéle besteht.

Die vorliegende Arbeit fokussiert sich auf das kolorektale Karzinom als eine fir beide
Geschlechter gleichermalien bedeutende Krebsentitét, die sowohl epidemiologisch bedeutsam

als auch oftmals in kurativer Intention therapierbar ist.



Im nachfolgenden Kapitel 2 wird der klinische und theoretische Hintergrund des Themas sowie
der aktuelle Forschungsstand zu den vorliegenden Fragestellungen beleuchtet. In Kapitel 3
folgen Fragestellungen und Hypothesen der Studie. Kapitel 4 erlautert das Studiendesign, die
genutzten Messinstrumente sowie die statistischen Auswertungsmethoden. Kapitel 5 umfasst
den Ergebnisteil und Kapitel 6 die Diskussion der Studienergebnisse. AbschlieRend findet sich
in Kapitel 7 eine Zusammenfassung mit den wesentlichen Ergebnissen und Schlussfolgerungen,

die sich aus dieser Studie ergeben.



2 Theoretische Grundlagen und Forschungsstand

2.1 Das kolorektale Karzinom

2.1.1 Epidemiologische Aspekte

Hinsichtlich der Inzidenz zeigen vom Robert-Koch-Institut veréffentliche Daten, dass
Darmkrebs im Jahr 2013 in Deutschland bei Mé&nnern an dritter Stelle nach Prostata- und
Lungenkrebs liegt (33.370 Neuerkrankungen), bei Frauen mit 27.210 Fallen auf Rang zwei
nach Brustkrebs. Bei den Sterbefallen wiederum liegt Darmkrebs beim mannlichen Geschlecht
hinter Lungenkrebs auf Rang zwei, beim weiblichen Geschlecht hinter Brust- und Lungenkrebs
auf Rang drei (Barnes et al. 2016). Dies ist darauf zurlickzufiihren, dass zwar relativ viele
Menschen an Prostatakrebs erkranken, aber nur vergleichsweise wenige der Erkrankten auch
an dieser Erkrankung versterben. Lungenkarzinome fuhren in der Regel deutlich schneller zum
Tod (Barnes et al. 2016). Global wird die Zahl an kolorektalen Karzinomen fiir 2012 auf 1,4
Millionen geschatzt, wobei die Erkrankungsh&ufigkeit in reicheren Landern héher ist. Dies ist
assoziiert mit Risikofaktoren wie hoherem Alter, Ubergewicht, Inaktivitat oder Fleischkonsum

(rotes oder rohes Fleisch), die in entwickelten Landern gehauft vorkommen (Torre et al. 2015).

Insbesondere mit der Einflhrung der durch die gesetzlichen Krankenkassen finanzierten
Vorsorgekoloskopie ab dem 55. Lebensjahr haben allerdings Pravention und Friherkennung
einen deutlichen Einfluss auf Inzidenz und Mortalitdat der Erkrankung in Deutschland
genommen. Zwischen 2003 und 2012 verzeichnete man Inzidenzriickgange von 14,3% bei
Frauen und 13,8% bei Mannern. Das deutliche Absinken der altersstandardisierten Mortalitat
von 26,5% (Frauen) und 20,8% (Manner) lasst auf eine effiziente Friherkennung und damit
verbunden eine vermehrt kurative Therapierbarkeit schlie3en. Dies ist vor dem Hintergrund,
dass nur 20-30% der Berechtigten das Darmkrebs-Screening tiberhaupt wahrnahmen, als noch
bedeutsamer einzustufen (Brenner et al. 2016). Hinzu kommt, dass auch das Spektrum der
kurativen Therapie kontinuierlich erweitert wird - mittlerweile sind selbst einzelne Metastasen
in Leber oder Lunge kein Hinderungsgrund mehr fiir einen kurativen Behandlungsansatz. Die
Therapie im kurativen Setting umfasst hierbei Operation, gegebenenfalls Chemotherapie und
beim Rektumkarzinom gegebenenfalls auch Bestrahlung (Leitlinienprogramm Onkologie
2013).



2.1.2 Klinik und spezielle Belastungsfaktoren bei kolorektalen Karzinomen

Die nachfolgend dargestellten Behandlungswege (Kapitel 2.1.2.1.-2.1.2.3.) des kolorektalen
Karzinomes lassen sich ausfiihrlich in der S3-Leitlinie zum kolorektalen Karzinom nachlesen,
die nach erfolgter Verlangerung nun bis 13.06.2018 gultig ist (Leitlinienprogramm Onkologie
2013).

2.1.2.1. Screening und Diagnostik

Im Rahmen des Screenings ist diagnostisch die Koloskopie der Goldstandard. Da 95% der
Karzinome aus Adenomen entstehen, welche im Rahmen des Eingriffes nach Mdglichkeit
entfernt werden, kommt der Vorsorge hier eine groRe Bedeutung zu (vgl. Kapitel 2.1.1.). Die
Koloskopie wird durch die digital-rektale Untersuchung erganzt, mit der der Arzt einen rektalen
Tumor ggf. bereits ertasten kann. Bei Ablehnung einer VVorsorgekoloskopie kdnnen ersatzweise
eine Sigmoidoskopie (ca. 80% der kolorektalen Karzinome sind im Rektosigmoid lokalisiert)
beziehungsweise der Haemoccult-Test zum Nachweis von Blut im Stuhl durchgefiihrt werden
(Arastéh et al 2013, Leitlinienprogramm Onkologie 2013).

Falls bioptisch im Rahmen der Koloskopie ein Karzinom diagnostiziert wird, schlief3t sich ein
Staging zur Ausbreitungsdiagnostik an. Dieses beinhaltet regelhaft Abdomensonographie,
Réntgen-Thorax und eine Abnahme des Tumormarkers CEA vor Therapiebeginn. Wenn der
Befund unklar ist oder ein Fernmetastasen-Verdacht besteht, sollen auch CT-Untersuchungen
von Abdomen und Becken, bei Verdacht auf Lungenmetastasen auch des Thorax, durchgefihrt
werden. Leber und Lunge sind die beiden haufigsten Metastasierungsorte des kolorektalen

Karzinoms.

Nur beim Rektum-Karzinom kommen zusatzlich zu oben genannten Untersuchungen noch die
starre Rektoskopie, die rektale Endosonographie sowie das MRT-Becken zum Einsatz

(Leitlinienprogramm Onkologie 2013).

2.1.2.2. Operative Therapie

Die Therapie richtet sich primér nach der Tumorinfiltrationstiefe, dem Grading, sowie der

moglichen Metastasierung des Tumors.

Ohne auf die chirurgischen Details an dieser Stelle einzugehen, wird beim Colon-Karzinom je
nach Tumorlokalisation radikal der Darmanteil unter Einschluss seines Lymphabflussgebiets

entfernt. Bei Neoplasien nahe der Flexuren bedeutet dies erweiterte Hemikolektomien (bspw.


http://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/021-007OLl_S3_KRK_2014-08-verlaengert.pdf

Colon Transversum und Descendens bei einem Tumor nahe der linken Flexur). Beim
Rektumkarzinom kann in niedrigen Stadien (bis etwa T1 G2) eine transanale Lokalexzision
vorgenommen werden, bei fortgeschritteneren Stadien erfolgt eine Rektumresektion mit
(totaler) mesorektaler Exzision (Entfernung des Fettgewebes mit Lymphknoten um das

Rektum), falls ein ausreichender Abstand zwischen Tumor und SchlieBmuskel besteht.

Falls der Abstand zwischen Tumor und Sphinkter unzureichend ist (unter 0,5 Zentimeter nach
neoadjuvanter Chemotherapie oder im Schnellschnitt kein tumorfreier Rand), so sollte eine

Exstirpation des Rektums mit endgiltiger Stomaanlage erfolgen.

Auch resektable Lungen- und Lebermetastasen kdnnen in kurativer Intention reseziert werden

(Leitlinienprogramm Onkologie 2013).

2.1.2.3. Chemo- und Strahlentherapie

Chemo- und Strahlentherapie spielen beim kolorektalen Karzinom ebenfalls eine wichtige
Rolle. Beim Kolonkarzinom besteht generell bei kurativer Behandlung ab Stadium 11l eine
Indikation zur adjuvanten Chemotherapie (oft FOLFOX oder XELOX, ggf. erganzt durch
monoklonale Antikdrper), im Stadium Il nur unter bestimmten Umstdnden. Eine

Strahlentherapie wird beim Kolonkarzinom nicht durchgefiihrt.

Beim Rektumkarzinom wird generell im Stadium Il oder I1l eine neoadjuvante Radio- oder
Radiochemotherapie empfohlen, gefolgt von der Operation und einer adjuvanten
Chemotherapie. Sofern keine neoadjuvante Behandlung erfolgte, wird adjuvant eine
Radiochemotherapie eingesetzt. In einer palliativen Situation soll eine systemische
Chemotherapie durchgefiihrt werden (Leitlinienprogramm Onkologie 2013).

Radio- und Chemotherapie gehen meist mit gravierenden Nebenwirkungen einher. Im Rahmen
der gangigen Oxaliplatin-haltigen Therapien beim kolorektalen Karzinom ist vor allem die
Neurotoxizitét ein therapie- oder dosislimitierender Faktor, zusatzlich kdnnen unter anderem
Diarrhoen, Stomatitis, Ubelkeit und Erbrechen, Schlafprobleme, Fatigue, Schmerzen oder
Neutropenien als haufigere Nebenwirkungen der Behandlung die Patienten belasten. (Lonardi
etal. 2016, André et al. 2009, Leitlinienprogramm Onkologie 2013, Cassidy et al. 2011, Tantoy
et al 2016, Pettersson et al. 2014). Eine vergleichende Studie fand hinsichtlich der Belastungen
durch die Chemotherapie bei kolorektalen Karzinomen keinen signifikanten Unterschied

zwischen palliativem und kurativem Setting (Rehrl et al. 2016).



Beeintrachtigungen bei einer Chemotherapie korrelieren aber offenbar nicht notwendigerweise
mit einer erhohten psychischen Belastung und die Studienlage ist hierzu nicht eindeutig. So
zeigte eine taiwanesische Studie mit 810 Krebspatienten bei jenen, die eine Chemotherapie
erhalten hatten, ein geringeres Maf} an Distress (Chiou et al. 2016). In einer niederlandischen
Studie mit 1.350 Patienten wiesen wiederum die Patienten, deren Behandlung eine
Chemotherapie beinhaltete, ein im Vergleich hoheres MaR an Distress auf (Admiraal et al.
2013). Auch im Hinblick auf die Strahlentherapie existieren Studien, die einen relativ hohen
Prozentsatz psychopathologisch auffélliger Patienten ermittelten (Herndndez Blazqueza,
Cruzado 2016, Lewis et al 2014, Fritzsche et al 2004, Hess, Chen 2014).

2.1.2.4. Spezifische Belastungsfaktoren des kolorektalen Karzinomes

Neben einer Vielzahl von Studien zu psychischen Belastungsfaktoren bei Krebserkrankungen
im Allgemeinen existieren auch Studien zu psychologischen Belastungen bei spezifisch das
kolorektale Karzinom betreffenden Patholgien. Eine danische Studie tiber das Rektumkarzinom
untersuchte den Einfluss der haufig vorkommenden postoperativen Darmfunktionsstérung, die
sich durch erhéhte Stuhlfrequenz und Inkontinenz auszeichnet, auf die subjektive empfundene
Lebensqualitat (Assesment mit QLQ-C30). Die Studie kam hierbei zu dem Schluss, dass ein
signifikanter Zusammenhang zwischen einem ausgepragten Low Anterior Resection Syndrome
und der empfundenen Lebensqualitit existiert (Emmertsen, Laurberg 2013). Eine andere
danische Studie mit 249 kolorektalen Tumorpatienten untersuchte die Auswirkung einer
Stomaanlage auf das Befinden der Patienten und zeigte auf, dass Patienten mit Stomaanlage
eine deutlich hohere Depressivitit sowie eine eingeschrénktere soziale Funktion aufweisen als
Patienten der Kontrollgruppe ohne Stoma (Ross et al., 2007). Eine portugiesische Studie an 153
Patienten kommt hinsichtlich einer Stomaanlage zu vergleichbaren Erkenntnissen einer

verminderten Lebensqualitat und sozialen Funktion (Cotrim, Pereira 2008).

Wenngleich nicht alle Patienten gleichermalen von Stoma oder postoperativer
Darmfunktionsstorung betroffen sind, ist es doch ein signifikanter Prozentsatz. Emmertsen und
Lauerberg fanden bspw. bei 58% der Patienten drei Monate nach tiefer anteriorer

Rektumresektion héhergradige Darmfunktionsstérungen (Emmertsen, Laurberg 2013).

Vor diesem Hintergrund erscheint es sinnvoll, dass in der aktuellen Leitlinie auch der
Psychoonkologie bereits Rechnung getragen wird. So sollen psychoonkologische MaRnahmen
laut Leitlinie in das Therapiekonzept integriert werden und von &rztlicher Seite friihzeitig

angesprochen werden (Leitlinienprogramm Onkologie 2013). Die spezifischen Problematiken



bei kolorektalen Krebserkrankungen lassen hierbei weitergehende Untersuchungen dieser
Krebsentitat im Hinblick auf psychoonkologisch relevante Aspekte sinnvoll erscheinen.

2.2 Angst und Depressivitat im Rahmen der Krebserkrankung

Wie bereits eingangs angesprochen, flihrt die Diagnose und Behandlung einer Krebserkrankung
oftmals zu gravierenden psychosozialen Belastungen bei den betroffenen Patienten. Wahrend
eine emotionale Stressreaktion bei einer lebensbedrohlichen Diagnose normal ist, entwickelt
eine nicht unbetréchtliche Zahl an Patienten auch depressive Symptome und eine stérkere
Auspragung von Angst im Vergleich zur Normalbevolkerung (Stanton, Rowland, Ganz 2015,
Chochinov 2001, Spencer et al. 2010). Hierbei kann sich die durchschnittliche Auspragung von
Angst und Depressivitét je nach Krebslokalisation nochmals merklich unterscheiden (Zabora
et al. 2001).

Zum Thema Angst bei Krebspatienten liegen weniger Studien vor als zum Thema Depressivitat.
Gleichwohl halten Mitchell et al. (2013) Angst fiir den langfristig bedeutsameren Aspekt einer
Tumorerkrankung. Ihre Metaanalyse ergab nach zwei Jahren oder mehr eine &hnliche
Préavalenzrate fir Depression bei Krebskranken und Kontrollgruppen, wohingegen die Angst

auch nach dieser Zeitspanne die in gesunden Kontrollgruppen uberstieg.

Die vorliegende Literatur zu diesem Thema présentiert deutlich unterschiedliche
Prévalenzraten fur Krebspatienten, die unter Angst leiden. Je nach Studie liegt der Anteil
zwischen 3% und 49%. Dies erklart sich aber zum Teil durch unterschiedliche
Studienpopulationen, Methodik, Krebsentitaten und -stadien sowie unterschiedliche Zeitpunkte
der Behandlung. Auch Zeitmangel, eingeschrankte Fachkompetenz der Behandler bei der
Beurteilung von psychischen Problemen im klinischen Alltag sowie Hemmungen der Patienten,
dieses Thema anzusprechen, konnen die zuverlassige Diagnostik erschweren (Spencer et al.
2010, Smith et al 2003, Teunissen et al. 2007, Miovic, Block 2007, Wu et al. 2016, Mehnert et
al. 2014, Stark et al. 2002, Kuhnt et al. 2016).

Im Rahmen der bestehenden Limitationen durchgefiihrte Metaanalysen tber 70 Studien (ohne
Palliativstudien) respektive 89 Studien ergaben fiir Angststérungen Prévalenzen von 10,3%
(ohne Palliativstudien) bzw. 10,2% (mit Palliativstudien). Flr deutsche Studien wird ein Wert
von 13,5% ermittelt (Vehling et al. 2012, Mitchell et al. 2011).

Studien und Metaanalysen zur Depressivitat bei Krebspatienten leiden unter denselben

Limitationen wie Analysen zur Angst, was zu teils stark unterschiedlichen Ergebnissen mit



ermittelten Prévalenzraten von 0%-58% fuhrt (Krebber et al. 2014). Die bereits flir die Angst
herangezogenen Metaanalysen ber 70 bzw. 89 Studien erfassen auch die Depressivitat. Flr
diese werden in den besagten Studien Préavalenzen von 16,3% (ohne Palliativstudien) respektive
11,1% ermittelt und flr deutsche Studien 10,8% (Vehling et al. 2012, Mitchell et al. 2011), was
sich auch mit einer weiteren Metaanalyse von Krebber et al. (2014) deckt. Diese Arbeit fand in
211 analysierten Untersuchungen eine gepoolte Prévalenz von 14%, wobei sich je nach
verwendeten Messinstrumenten sowie untersuchten Krebsarten und Behandlungsphasen

deutliche Unterschiede zeigten.

In der Zusammenschau liegt es daher nahe, davon auszugehen, dass sich die jeweilige
Prévalenzrate von Angst und Depressivitat im niedrigen zweistelligen Prozentbereich bewegt.
Wenngleich in einer groflen Studie an Uber 2.100 Patienten in Deutschland keine Punkt-,
sondern 12-Monats-Pravalenzen ermittelt wurden, so fligen sich auch diese Ergebnisse gut ein.
So wurde flir Angststérungen eine 12-Monats-Prévalenz von 15,8% ermittelt, fir affektive
Storungen von 12,5% (Kuhnt et al. 2016).

Zusammenfassend lasst sich insbesondere aus den vorliegenden Metaanalysen und der
Untersuchung von Kuhnt et al. (2016) ein bedeutsamer Anteil an betroffenen Patienten

ausmachen.

Im Hinblick auf die Pravalenz von Angst und Depressivitét bei Patienten mit einer kolorektalen
Krebserkrankung zeigten sich in durchgefiihrten Studien uneinheitliche Ergebnisse, sowohl fur
Punktpréavalenzen als auch fur Entwicklungen tber eine Zeitperiode hinweg. Unabhéngig vom
Messzeitpunkt betrachtet finden sich in der Literatur bei Patienten mit kolorektalen
Tumorerkrankungen fur das Vorliegen von Angstsymptomen Werte zwischen 6,7% und 19%
(Mosher et al. 2016, Lynch et al. 2008, Simon et al. 2009). Fir das Vorliegen von Depressivitat
divergieren die Resultate noch starker; Literaturangaben hierzu schwanken zwischen 7,1% und
37% (Mosher et al. 2016, Lynch et al. 2008, Tsunoda et al. 2005). Daher lohnt in dieser Studie
auch eine Betrachtung der Pravalenz von Angst und Depressivitat bei den Studienpatienten,
wenngleich das Hauptaugenmerk auf dem Zusammenhang mit den Bedurfnissen nach

Information und psychosozialer Unterstiitzung liegt.



2.3 Psychoonkologie — Bedarf und Versorgung

2.3.1. Psychoonkologie als Fachdisziplin

Angst, Depressivitdt und andere Komorbiditaten werden bei Krebspatienten im Rahmen der
psychoonkologischen Versorgung adressiert. Die Psychoonkologie als solche nahm ihren
Anfang mit ersten Studien in den 50er Jahren des 20. Jahrhunderts (Herschbach, Mandel 2011,
Rennecker, Cutler 1952). Sie begann sich dann sowohl in den USA als auch im
deutschsprachigen Raum in den 70er Jahren zu etablieren, wobei sie im deutschsprachigen
Raum malgeblich durch Fritz Meerwein geprégt wurde (Wossmer 2013, Holland 2002). Die
spate Etablierung der Psychoonkologie als Disziplin ist dabei unter anderem dem Stigma
geschuldet, mit dem psychische Krankheiten insbesondere friiher verbunden waren, aber auch
dem Stigma, das einer Krebserkrankung selbst oft anhaftete und die offene Auseinandersetzung

mit der Krankheit und den damit assoziierten Problem erschwerte (Jacobsen et al. 2012).

Klinisch besteht die Psychoonkologie aus zwei Saulen. Sowohl psychosoziale als auch
psychotherapeutische Versorgung wird fir Tumorpatienten und das soziale Umfeld der
Erkrankten in allen Krankheitsphasen angeboten (Herschbach, Mandel 2011,
Leitlinienprogramm Onkologie 2014).

Die psychosoziale Saule der Psychoonkologie ist sehr vielfaltig und darum nicht immer leicht
abgrenzbar. Sie umfasst vornehmlich Information, Beratung, unterstiitzende Begleitung sowie
andere Malinahmen, die den Umgang mit der Krankheit sowie die Krankheitsbewaltigung
fordern. Indiziert sind entsprechende Mallnahmen nicht nach allein entsprechend einer
Diagnose nach ICD-10, sondern vor allem gemdaR Patientenwunsch, gegebenenfalls unter
Einbeziehung der Angehdrigen (Herschbach, Mandel 2011, Herschbach 2015).

Die Saule der psychotherapeutischen Intervention umfasst Diagnostik, Behandlung und
Krisenintervention bei begleitenden psychischen Stérungen. Eine psychotherapeutische
Behandlung setzt klassischerweise die Diagnose einer psychischen Stérung nach dem ICD-10-
Katalog voraus. Bei onkologischen Krankheitshildern hingegen ist dies keine notwendige
Voraussetzung. So reichen laut Punkt 8.3. der aktuellen S3-Leitilinie Psychoonkologie auch
durch Screening und Diagnostik erfasste subsyndromale Belastungen als Indikation fir eine
psychotherapeutische Begleitung aus. Die Behandlung folgt im Gegensatz zur klassischen
Psychotherapie einem schulentbergreifenden Ansatz. (Leitlinienprogramm Onkologie 2014,
Herschbach 2015, Herschbach, Mandel 2011).
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2.3.2. Psychosoziale Unterstltzungsangebote in Deutschland

Wenn sich der Patient zur Inanspruchnahme eines psychoonkologischen Angebotes entschlief3t,
trifft er hierzulande mittlerweile auf ein Angebot, welches zum integralen Bestandteil der
medizinischen Therapie geworden ist. Prinzipiell ist die Psychoonkologie dabei eine Aufgabe
aller onkologischer Berufsgruppen, vom Pfleger tiber den Arzt bis hin zum Psychotherapeuten
(Weis, Giesler 2016).

In Deutschland ist die psychoonkologische Unterstltzung spétestens seit der Auflage des
,Nationalen Krebsplans®“ 2008 auch explizit ein wesentlicher Baustein der Behandlung von
Tumorpatienten. Diesem lasst sich entnehmen, dass fur alle Krebspatienten eine angemessene
psychoonkologische Betreuung sichergestellt werden soll, was sich sowohl auf die
Bedarfserkennung als auch auf die Sicherstellung der Versorgung selbst bezieht (Herschbach,
Mandel 2011). Diese Entwicklung fuhrte dann im Jahr 2014 zur ersten S3-Leitlinie
Psychoonkologie, die die Empfehlungen zur psychoonkologischen Diagnostik und
Unterstitzung bindelt (Leitlinienprogramm Onkologie 2014). Trotz all dieser Fortschritte
besteht in Deutschland immer noch ein Verbesserungsbedarf bei der umfassenden
psychoonkologischen Versorgung. Im stationdren Bereich, insbesondere in zertifizierten
Krebszentren, fiir die ein umfassendes psychoonkologisches Angebot Zertifizierungsbedingung
ist, ist ein relativ hoher Versorgungsgrad allerdings bereits etabliert (Singer et al. 2012).
Dennoch zeigen sich auch hier Unterschiede, insbesondere zwischen Zentren fur verschiedene
Krebsentitaiten. Daten von 2013 zeigen fir Brustkrebszentren beispielsweise
psychoonkologische Betreuungsraten um 70%, wahrend sie bei neuroonkologischen oder

Prostatazentren unter 20% liegt (Kowalski et al. 2016).

2.3.3. Bedarf und Inanspruchnahme psychosozialer Unterstiitzungsangebote

Wie bereits in Kapitel 2.2 angesprochen ist die Diagnose einer Tumorerkrankung ein
einschneidendes Erlebnis, welches oftmals zu psychischen Problemen und daraus resultierend

zu psychosozialem Unterstutzungsbedrfnis flhrt.

Ein erhohtes Mall an Distress ist primdr nicht ungewdhnlich und resultiert aus vielen
krankheitsbegleitenden Problemen. Neben den bereits erwéhnten mentalen Beeintrdchtigungen
wie Angst und Depressivitat gibt es viele weitere Bereiche, die von der psychoonkologischen
Versorgung abgedeckt werden miissen. Darunter fallen beispielsweise korperliche Symptome
wie Schmerz und Fatigue, spirituelles Wohlbefinden (Fragen nach dem Sinn des Lebens,

11



Gedanken an den Tod), finanzielle Sorgen oder soziale Einschrdnkungen wie Isolation und
Probleme mit der Arbeitsstelle oder der Familie (Kusch et al. 2013, Mehnert et al. 2012)

Dennoch darf erlebter Distress bei Patienten nicht direkt mit einem Bedurfnis nach
psychosozialer Unterstiitzung gleichgesetzt werden. VVon den Patienten, die durch erhdhten
Distress im Screening auffallig wurden, gaben in Studien nur 30-50% einen
Unterstutzungswunsch an (Faller et al. 2017, Baker-Glenn et al. 2011, Carlson et al. 2004,
Salmon et al. 2015), die Inanspruchnahme liegt mit 20%-30% nochmals niedriger (Faller et al.
2017). Der niedrige Grad der Inanspruchnahme kénnte zum Teil aber auch auf die noch nicht
ausreichend etablierten Therapiestrukturen und somit ein mangelndes Angebot zuriickzufuhren
sein. Dafur spricht, dass in einer Untersuchung an zertifizierten deutschen Krebszentren mit
umfassender psychoonkologischer Versorgung im Jahre 2009 37,3% der Patienten mindestens
einmal Kontakt mit dem psychoonkologischen Dienst hatten. Fir das im Zentrum dieser Arbeit
stehende kolorektale Karzinom weist diese Untersuchung einen Versorgungsgrad von 37,7%
in deutschen Darmkrebszentren auf (Singer et al. 2012). Vergleichbare Daten fir 2013 (bei 417
untersuchten Krankenh&usern mit zertifizierten Zentren waren auch 10 Zentren aus dem
benachbarten Ausland dabei) zeigen nochmals signifikant héhere Raten psychoonkologischer
Konsultationen. Die Halfe der Patienten erhielt eine psychoonkologische Versorgung und in
Darmzentren (kolorektales Karzinom) wurden sogar fast 59% der Patienten psychoonkologisch
visitiert (Kowalski et al. 2016).

Daruber hinaus wurden sporadisch weitere Préadiktoren fur Bedarf und Inanspruchnahme
untersucht. Junges Alter, Arbeitslosigkeit, Elternschaft oder somatische Begleiterkrankungen
scheinen die Inanspruchnahme beispielsweise zu fordern (Zeissig et al. 2015). Hinsichtlich des
subjektiven Unterstltzungsbedarfes ist aber letztlich bei vielen Faktoren wie Alter, Geschlecht
oder Krebsart die Studienlage nicht eindeutig (Faller et al. 2016b).

Weitere Unsicherheiten ergeben sich aus der unterschiedlichen Sichtweise von Arzten und
Patienten hinsichtlich des psychosozialen Unterstiitzungsbedarfes. So legen Studien nahe, dass
der vom Patienten empfundene Unterstiitzungsbedarf weder mit der klinischen Schwere der
Krankheit noch mit den Einschatzungen der behandelnden Arzte eng korreliert (Nolte et al.
2016, Sollner et al. 2001, Werner et al. 2012), was letztlich auch das entsprechende Screening
erschwert. Letztlich bleibt der Patientenwunsch das entscheidende Kriterium. Die vorliegende
Studie tragt dem Rechnung, indem die Patienten explizit nach einem Unterstlitzungsbedirfnis

gefragt werden.
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Wenngleich ein auffélliges Distress-Screening nicht mit einem Unterstiitzungsbedarf
gleichgesetzt werden kann, besteht ein Zusammenhang zwischen psychischer Belastung und
dem gedulRerten Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung; das Distress-Screening ist ein in der
Praxis haufig verwendeter Préadiktor flir den Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung (Salmon
et al. 2015). In einer groReren deutschen Studie von Faller et al (2016b) gaben tber 51% der
Personen mit erhohtem Distress einen psychoonkologischen Unterstltzungsbedarf an, bei den
Patienten ohne erhohten Distress waren es nur 26%. Der daraus zu ziehende Schluss eines
erhdhten Unterstltzungsbedarfs bei psychischer Belastung soll in dieser Arbeit zum
kolorektalen Karzinom anhand der im Rahmen von PHQ-9 und GAD gescreenten Angst und

Depressivitat weiter untersucht werden (siehe Kapitel 3).
2.4. Informationsbediirfnisse und Informationsquellen

2.4.1. Informationsbedirfnisse

Eine Tumorerkrankung ist, wie bereits eingangs dargestellt, eine auBergewdhnliche Belastung
flr einen Menschen und mit viel Unsicherheit verknlpft. Daher ist es wenig verwunderlich,
dass Studien zum Informationsbedarf bei Tumorpatienten einen hohen Wunsch nach weiteren
Informationen zeigen (Rutten et al. 2005, Beckjord et al. 2008, Faller et al. 2016a), wenngleich
sich die Patienten subjektiv in der Regel gut informiert fihlen (Faller et al. 2016a, MclInnes et
al. 2008). Zudem legen Studien einen Zusammenhang zwischen der Einbeziehung von
Patienten in therapeutische Entscheidungen und der Zufriedenheit sowie Lebensqualitat der
Patienten nahe (Kashaf, McGill 2015, Shea-Budgell et al. 2014). Aus diesem Verstandnis
heraus resultiert die Bedeutsamkeit fur Patienten, Gber Diagnose, Behandlungsmdglichkeiten

und Prognose gut informiert zu sein.

Zum Bedarf an beziehungsweise der Suche nach weiteren Informationen seitens der Patienten
zeigen Studien heterogene Ergebnisse. Bei nicht auf spezifische Tumorarten eingeschrankten
Studien wurden in der Literatur Werte von knapp unter 50% bis hin zu 81% angegeben (Faller
et al. 2016a, Rutten et al. 2016, Mclnnes et al. 2008, Kent et al. 2012, Beckjord et al. 2008). In
verschiedenen Studien, die sich (ber mehrere Tumorentitdten erstrecken, wurde
studienlibergreifend kein auBergewohnlich hoher oder niedriger Informationsbedarf fir das
kolorektale Karzinom in Relation zu anderen Tumorarten festgestellt, wobei die Resultate
hierzu in den unterschiedlichen Studien variieren (Beckjord et al. 2008, Jenkins et al. 2001,

Harrison et al. 2009, Kent et al. 2012). Eine speziell das kolorektale Karzinom betreffende
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Studie im Hinblick auf den Informationsbedarf existiert nach Wissen des Autors zum Zeitpunkt
der Fertigstellung der vorliegenden Arbeit nicht.

Im Hinblick auf die Art des Informationsbedarfs werden vor allem Informationen zur
Krankheit, therapiebezogene Informationen sowie - insbesondere nach der initialen Therapie -
auch rehabilitations- und préventionsbezogene Informationen von den Patienten gewinscht
(Rutten et al. 2005, Puts et al. 2012). Im Hinblick auf die in dieser Arbeit ebenfalls im Fokus
stehende psychosoziale Unterstlitzung wurde in einer deutschen Studie von Faller et al. (2016a)

ein vergleichsweise schlechter Informationsstand aufgezeigt.

Da sich mit der flachendeckenden, alltdglichen Nutzung des Internets auch die Mdglichkeiten
zur Informationssuche erweitert haben, lohnt sich auch ein Blick auf die Bedarfsentwicklung
bei unbefriedigten Informationsbedurfnissen, wenngleich sich hierzu wenig Literatur findet.
Rutten et al. (2016) analysierten hierzu HINTS (Health Information National Trends Survey)
von 2003 bis 2013. In diesem Zeitraum erhohte sich in den USA bei Tumorpatienten die Anzahl
der Informationssuchenden (,,information seeking®) von 67% auf 81%, was auf einen weiterhin

sehr hohen Informationsbedarf trotz vermehrter Informationsmoglichkeiten schlie3en lasst.

Daruber hinaus wurden in diversen Studien auch unterschiedliche demographische Variablen
fur Informationsbedarf beziehungsweise unbefriedigte Informationsbedirfnisse und
Informationszufriedenheit ermittelt. Ein allgemein hoherer Informationsbedarf wurde
beispielsweise bei jungen, weiblichen, niedriger gebildeten sowie kirzlich diagnostizierten
Patienten festgestellt. Insbesondere im Hinblick auf die unbefriedigten Informationsbedirfnisse
(,,unmet information needs*) zeigt sich jedoch oftmals ein uneinheitliches Bild. (Faller et al.
2016a).

Zum Zusammenhang zwischen Information und Angst, Depressivitdt und Lebensqualitét
existieren bereits mehrere Studien mit unterschiedlichem Fokus. Hierbei zeigt sich Uber
verschiedene Tumorentitaten hinweg ein Zusammenhang zwischen Depressivitidt und Angst
und vermehrten unbefriedigten Informationsbedurfnissen oder als weniger hilfreich
empfundener Information, was wiederum zu fortbestehenden Informationsbedirfnissen fuhrt
(Beckjord et al. 2008, Husson et al. 2011, Faller et al. 2016a, Beekers et al. 2015). Speziell
hinsichtlich des Zusammenhanges mit der subjektiven Informationszufriedenheit, der
allerdings nicht im Fokus der vorliegenden Arbeit steht, scheint dieser Zusammenhang auch
bidirektional zu sein (Faller et al. 2017). Spezifische Untersuchungen fiir das kolorektale

Karzinom liegen hier noch nicht vor.
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2.4.2. Informationsquellen

Themen wie Digitalisierung und interaktive Vernetzung gehen auch an der Medizin nicht
spurlos voriber. Insbesondere mit dem alltaglich gewordenen Zugriff auf das Internet sind auch
neue Informationswege und -quellen flr Patienten entstanden. Aus diesem Grunde ist auch ein
Seitenblick auf die genutzten Informationsquellen interessant. Limitierend ist hier sicherlich
der relativ schnelle Wandel der Informationsinfrastruktur, weshalb in diesem Unterkapitel auch

nur relativ neue Erhebungen Eingang finden sollen.

Trotz aller Umbruche stellt jedoch auch heute noch der Arzt den priméren Ansprechpartner und
damit die bevorzugte Informationsquelle fur betroffene Patienten dar. Eine Umfrage in
Deutschland im Auftrag des Krebsinformationsdienstes ergab, dass sich 83% der Erkrankten
von einem Facharzt beraten lassen, gefolgt von dem Hausarzt mit 52% und dem néheren
Umfeld mit 44% (Heimer, Henkel 2012). Eine weitere in Deutschland durchgefiihrte Erhebung
bestatigt ebenfalls das Arztgesprach als wichtigste Informationsquelle. Hier werden
Selbsthilfegruppen als zweitwichtigste Informationsquelle genannt und das nahere Umfeld fallt
hinter das Internet als Informationsquelle zuriick (Rudolph et al. 2015). Bei einer etwas élteren,
aber einen Zeitvergleich bietenden Untersuchung von Rutten et al. (2016) stieg von 2003 bis
2008 sogar der Anteil der Patienten, die den medizinischen Behandler als primére
Informationsquelle betrachteten auf fast 45% an. Der Anteil der Patienten, die das Internet als
primére Informationsquelle betrachtete blieb dabei mit knapp ber 35% relativ konstant, nimmt
allerdings bei jungen Patienten zu und wird in dieser Altersgruppe bisweilen hdufiger als der
Arzt als priméare Informationsquelle angesehen (Heimer, Henkel 2012, Rutten et al. 2016). Die
von Rutten genutzten US-Amerikanischen Zahlen sind hierbei nicht mit den deutschen
Erhebungen vergleichbar, da jene eine Mehrfachnennung zulieRen. Die Studie von Rutten
fragte hingegen nach der Hauptinformationsquelle mit entsprechend einer Antwortmdglichkeit.
Zum Zusammenhang von Angstlichkeit und Depressivitat mit der Nutzung verschiedener
Informationskanéle bei Tumorpatienten liegen bisher allerdings nur wenige Informationen vor.
Eine Studie an mehr als 3.000 niederlandischen Tumorpatienten ergab eine negative
Assoziation zwischen depressiven Symptomen und einer krankheitsbezogenen Nutzung des
Internets; eine Assoziation mit Angst konnte hierbei allerdings nicht festgestellt werden
(Beekers et al. 2015). Weitere diesbezigliche Studien mit Tumorpatienten liegen dem Wissen

des Verfassers nach zum derzeitigen Zeitpunkt nicht vor.
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3 Fragestellungen und Hypothesen

Die vorliegende Arbeit beschaftigt sich mit drei Hauptfragestellungen, mit denen der
Zusammenhang von Angst und Depressivitdat mit den Bedurfnissen nach Information und

psychosozialer Unterstuitzung bei Patienten mit kolorektalem Karzinom untersucht werden soll.

e Fragestellung 1: Welche Prévalenz fiir Symptome der Angst oder Depressivitat findet sich
bei Patienten mit kolorektaler Krebserkrankung?

e Fragestellung 2: Besteht ein Zusammenhang zwischen Angst oder Depressivitat und
unbefriedigten Informationsbedurfnissen (,,unmet needs*)?
o Nebenfragestellung:  Korreliert  die  Nutzung  von  unterschiedlichen

Informationsquellen mit der Auspragung von Angst und Depressivitat?

e Fragestellung 3: Besteht ein Zusammenhang zwischen Angst oder Depressivitat und dem
Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung

Wie in Kapitel 2.2. dargestellt, bringen die Studien zu Angst und Depressivitat bei kolorektalen
Tumorpatienten heterogene Ergebnisse hervor. Im Falle der Angst liegen diese Pravalenzen
zwischen 7 und 19%, im Falle der Depressivitat zwischen 7 und 37%. Die vorliegende Studie
untersucht, ob sich die Pravalenzen (Angst: GAD Cut-Off 10, Depressivitat: PHQ Cut-Off 10)

hier auf einem &hnlichen Niveau bewegen.

Zur Frage eines mdoglichen Zusammenhanges zwischen Angst bzw. Depressivitat und
unbefriedigten Informationsbediirfnissen ergeben Auswertungen der bestehenden Literatur
(Kapitel 2.4.1.), dass Angst und Depressivitdt neben verminderter Informationszufriedenheit

auch mit hoheren offenen Informationsbedirfnissen korrelieren.

= Hypothese: Es existiert ein Zusammenhang zwischen Angst und Depressivitat und
vermehrten unbefriedigten Informationsbedrfnissen.

= Zusétzliche Hypothese: Als Nebenfragestellung soll die Annahme gepruft werden, dass die
Nutzung unpersonlicherer Informationskandle mit dem Ausmall an Angst und

Depressivitat korreliert.
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Ebenso l&sst die bisherige Forschung den Schluss zu, dass ein erhohter Distress auch ein
maoglicher Pradiktor fur einen erhohten psychosozialen Unterstutzungsbedarf ist. Dies soll im

Rahmen dieser Arbeit spezifisch flr das kolorektale Karzinom Gberpruft werden.

= Hypothese: Patienten, die einen Bedarf an psychosozialer Unterstlitzung angeben, weisen

erhohte Werte von Angstlichkeit und Depressivitat auf.
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4 Methodik

4.1 Studienorganisation

Die vorliegende Arbeit basiert auf den in Wurzburg erhobenen Daten zweier multizentrischer,

deutschlandweiter Studien mit Tumorpatienten.

Deutschlandweit wurden fiir die erste Studie mit dem Titel ,,Prdvalenz psychosozialer
Belastungen, psychischer Stdérungen und ihr Behandlungsbedarf bei Tumorpatienten®
psychosoziale Belastungen, der Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung sowie unter anderem
auch der Informationsbedarf von 4.020 Krebspatienten erhoben. Die lokalen Daten fir
Wiurzburg wurden hierbei sowohl stationdr am Universitatsklinikum als auch ambulant in
Klinik und Schwerpunktpraxis sowie in stationdren Rehabilitationseinrichtungen von
September 2007 bis Oktober 2010 erfasst.

Fur eine zweite Studie wurden in Wirzburg von Oktober 2013 bis Mai 2014 Erhebungen zu
psychoonkologischem Bedarf, Indikationsstellung und Inanspruchnahme durchgefiihrt. Diese
Daten wurden in der Universitats-Frauenklinik, der Klinik und Poliklinik fiir Dermatologie,
Venerologie und Allergologie sowie der Klinik und Poliklinik fir Allgemein-, Viszeral-,
GeféaR- und Kinderchirurgie erhoben. Der Doktorand selbst erhob hierbei die Daten in der
Viszeralchirurgie, zwei weitere Studenten erhoben Daten in der Frauenklinik sowie der
Dermatologie. Die in Wiirzburg hierbei vom Verfasser erhobenen Studiendaten sind eingebettet
in die oben genannte, zweite multizentrische Studie ,,Psychoonkologische Beratung und
Behandlung im Rahmen der Comprehensive Cancer Center (CCC): Multizentrische Studie zur

Erfassung des Bedarfs, der Indikationsstellung und der Inanspruchnahme*.

Aus dem gesamten Wurzburger Patientenkollektiv beider Studien wurden fir die vorliegende
Arbeit die Patienten mit einer kolorektalen Tumorerkrankung identifiziert.

Die Daten wurden in beiden Studien im Rahmen von standardisierten Fragebdgen erhoben, die

in den flr die Arbeit analysierten Teilen Gbereinstimmen.

4.2 Ein- und Ausschlusskriterien

Fir den Studieneinschluss kamen grundsétzlich alle in Wurzburg rekrutierten Patienten mit

diagnostizierter Tumorerkrankung in Betracht. Fir die vorliegende Dissertation wurden aus
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diesen nur diejenigen mit einer kolorektalen Tumorerkrankung ausgewéhlt. Somit verblieben

als Stichprobe n=163 Studienteilnehmer.

Allgemeine Ausschlusskriterien ergaben sich zum einen aus dem Alter. So durften im Rahmen
der ersten Erhebung von 2007 bis 2010 das Alter 18 Jahre nicht unterschreiten und 75 Jahre
nicht Uberschreiten. Wahrend die Volljahrigkeit auch fir die zweite Studie eine notwendige

Voraussetzung darstellte, entfiel das Hochstalter.

Daruber hinaus musste die gesundheitliche Verfassung (psychisch und physisch) der Person
dazu ausreichen, an der jeweiligen Studie zu partizipieren. Ein anderes Ausschlusskriterium
ergab sich aus sprachlichen Griinden wie stark mangelnder oder nicht vorhandener Kenntnis
der deutschen Sprache, was sowohl ein Einverstandnis zur Teilnahme als auch die Teilnahme
als solche unmaglich machte (Mehnert et al. 2012).

4.3 Patienteninformation und Datenerhebung durch den Verfasser

Die Erhebung von Daten durch den Verfasser erfolgte vom Oktober 2013 bis Mai 2014 in der
Viszeralchirurgie des Universitatsklinikums Wadirzburg. Ein positives Votum der
Ethikkommission (165/13 z vom 23.08.2013) lag vor und die Teilnahme war fur die Patienten
freiwillig. Sie erhielten Informationen Uber Freiwilligkeit, Anonymitat und Zweck der Studie
und wurden darlber informiert, dass ihre Daten im Einverstandnisfall verschlusselt zu

Studienzwecken gespeichert werden.

Neben einer schriftlichen Patienteninformation erhielten die Patienten auch eine
Einverstandniserklarung, die sie bei Teilnahmewunsch unterzeichnen mussten. Im Hinblick auf
die durch den Verfasser selbst in der chirurgischen Abteilung der Universitatsklinik rekrutierten
Patienten, wurde jenen nach erfolgter operativer Therapie der Teilnahmebogen zusammen mit
einer verbalen und schriftlichen Aufklarung auf Station Ubergeben. Dort hatten die Patienten
dann ausreichend Zeit, den Bogen zu bearbeiten. Auf Wunsch hatte der Bogen auch mit nach
Hause genommen und anschlielend postalisch eingesandt werden kodnnen. Von dieser

Maoglichkeit machte allerdings keiner der Studienteilnehmer des Doktoranden gebrauch.
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4.4 Messinstrumente

Im folgenden Abschnitt sollen die im Rahmen der Datenerhebung zur Anwendung
gekommenen Fragen kurz vorgestellt werden. Der gesamte Patientenfragebogen enthélt

zusatzlich noch weitere Fragen, die im Rahmen anderer Studien Verwendung finden.

4.4.1 Bedirfnis nach Information und unterschiedlichen Informationsquellen

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit soll eruiert werden, inwiefern bei kolorektalen

Tumorpatienten unerfiillte Bediirfnisse (,,unmet needs*) beim Informationsbedarf vorliegen.

Hierflr wurde, wie in Abbildung 1 illustriert, zundchst mit einer numerischen Ratingskala
(Werte von O=sehr unzufrieden bis 7=sehr zufrieden) die Zufriedenheit der Patienten mit ihrem

Informationsstand erhoben.

5. Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit IThrem Informationsstand?
01 02 03 04 053 06 a7
sehr unzufrieden sehr zufrieden

Abbildung 1: Fragebogen - Zufriedenheit mit dem Informationsstand

Im Rahmen einer verbalen Ratingskala wurden die Patienten dann differenzierter befragt, wie
gut sie sich derzeit im Hinblick auf einzelne Aspekte von Krankheit oder Behandlung informiert
flhlen (Abbildung 2). Fir die Aspekte

e Diagnose/Erkrankung

e Heilungsaussichten

e Wahrscheinlicher Krankheitsverlauf

e Verschiedene Behandlungsmalinahmen

e Risiken/Nebenwirkungen der Behandlung

e Psychologische Unterstiitzungsangebote

wurden die Patienten jeweils gefragt, ob sie sich ,,gar nicht®, , kaum®, ,,etwas*, ,,ziemlich* oder
»sehr gut informiert fuhlen. Dartber hinaus wurden sie zu oben genannten Aspekten gefragt,

ob sie sich zu diesen noch weitere Informationen wiinschen oder nicht.
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2. Wie gut fiihlen Sie sich derzeit informiert und aufgeklirt? Geben Sie bitte auch in der rechten
Spalte an, ob Sie weitere Informationen wiinschen oder nicht.
fiihle mich ... informiert W?ﬁ:ﬁiﬁ:ﬁ;ﬁst“

Uber ... | gar nicht  kaum etwas _ ziemlich sehr ja nein
die Diagnose/Erkrankung ) O O O o O O
die Heilungsaussichten O O 0] O o O O
den wahrschemlichen Krankheitsverlauf O O @] O o O O
verschiedene BehandlungsmafBnahmen O O O O o O 0
Risiken/Nebenwirkungen der Behandlung O O o] O o] O O
psychologische Unterstiitzungsangebote 0O O O O o] O O

Abbildung 2: Fragebogen - Zufriedenheit mit Informationen liber verschiedene Krankheitsaspekte

Aullerdem wurden die Patienten mit Hilfe einer verbalen Ratingskala befragt, welche
Informationsquellen sie in welcher H&ufigkeit nutzen. Die Skala bot hierbei die
Auswahlmoglichkeiten ,,gar nicht®, ,,selten”, ,,manchmal®, ,hdufig*, ,,regelmaBig”. Abgefragt
wurde dies fir die eine Reihe an Informationsquellen, die nachstehender Abbildung 3 zu

entnehmen sind.

3. Welche Informationsquellen nutzen Sie, um sich iiber Ihre Erkrankung und Behandlung zu
informieren? Geben Sie bitte auch in der rechten Spalte an, ob Sie zufrieden mit den
Informationen sind.

‘Wie hiiufig informieren Sie sich... Billll ;’:) l:i;i::}zﬁ;::it
manch- regel-
Ich informiere mich durch ... gar nicht _ selten mal hiiufig = miifig ja teils/teils _ nein
Gespriche mit Arzten O ®) O O O 0] O O
Gespriiche mit sonstigem med. Personal O O O O O o] O O
Gespriche mit Betroffenen/Erkrankten O O O O O o] O ®)
Gespriche im Familien-/Freundeskreis O O O O O O O O
Selbsthilfegruppen O O O O O O o] O
Krebsberatungsstellen O O O O @] o] o] O
Beratung durch Krankenkassen O O O O O o] o] O
Informationsbroschiiren O O O O O o] O O
Biicher O O O O @] o] o] O
Tageszeitungen, Zeitschriften o) O O O O o] o] O
Fernsehen, Radio @) @) @) @) O @] O O
Internet O O O O @] o] o] O

Abbildung 3: Fragebogen - Nutzung unterschiedlicher Informationsquellen
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Uberdies wurde erhoben, ob die Patienten mit den Informationen aus den jeweiligen Quellen
zufrieden, nicht zufrieden oder teilweise zufrieden waren. Diese Teilfragestellung geht in die

vorliegende Arbeit allerdings nicht ein.

4.4.2 Bedirfnis nach psychosozialer Unterstitzung und Annahmebereitschaft

Beziiglich des psychosozialen Unterstlitzungsbedarfs wurden die Patienten gefragt, ob sie seit
Erkrankungsbeginn ein Bedrfnis nach psychosozialer Unterstltzung verspurt haben und ob sie
ein entsprechendes Angebot annehmen wiirden (ja oder nein). Falls sie angaben, dass sie ein
mdogliches Angebot annehmen wiirden, wurden sie anschliefend noch befragt, von welchem
Personenkreis sie dies wiinschten (Abbildung 4), wobei diese Studie nur mit den Fragen a) und
b) arbeitet.

1. Wunsch nach psychosozialer Unterstiitzung

ja nein

a. Haben Sie ein Bediirfnis nach psychosozialer Unterstiitzung? o o0
b.  Wiirden Sie ein Angebot psychosozialer Unterstiitzung annehmen? o O

c.  Wenn ja, von wem wiinschen Sie sich zusiitzliche psychosoziale Unterstiitzung?
(Mehrfachnennungen sind méglich)

o)
Q

vom behandelnden Arzt in der Klinik

von einem niedergelassenen Facharzt (z.B. Frauenarzt, Urologe)
von Threm Hausarzt

von einer Pflegekraft

vom Seelsorger

von emem Psychologen/Psychotherapeuten

RIEIEIEIE)

von einem Sozialarbeiter

von einer Selbsthilfegruppe

Q000000

sonstige:

Abbildung 4: Fragebogen - Bediirfnis nach psychosozialer Unterstiitzung und Annahmebereitschaft

4.4.3 PHQO-9

Der Selbsteinschatzungsfragebogen PHQ-9 ist das Depressionsmodul des umfassenderen
Patient Health Questionnaire (PHQ), mit dem der Untersucher Ruickschliisse auf eine mégliche

Depressivitat des Patienten ziehen kann

Der PHQ-9 besteht aus neun Fragen, die die neun Symptome abbilden, gemal derer nach DSM-
IV bzw. V (die Symptome wurden im Rahmen der Uberarbeitung des DSM nicht geandert) die
,,Major Depression‘ definiert wird (Kroenke, Spitzer, Williams 2001).
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Die Fragen beziehen sich auf die letzten zwei Wochen und wie h&ufig die jeweilige Aussage
innerhalb dieses Zeitraumes beim Patienten zutraf. Hierzu stehen die Optionen ,,iiberhaupt
nicht* (0 Punkte), ,,an einzelnen Tagen* (1), ,,an mehr als der Halfte der Tage® (2) und ,,beinahe
jeden Tag®“ (3) zur Verfiigung. Nach vollstandigem Ausflllen werden die Punkte zu einer

Gesamtsumme addiert.

Der PHQ-9 wird als praxistaugliches Screening-Instrument angesehen (Gréafe et al. 2004, Léwe
et al. 2004) und eine vergleichende Studie von Loéwe et al. (2004) schatzt den PHQ-9
diagnostisch hoherwertiger ein als die vergleichend getesteten HADS oder WBI-5. Sowohl im
Hinblick auf die Reliabilitat als auch im Hinblick auf die Validitat schnitt der PHQ-9 hierbei
besser ab als HADS und WBI-5. Daher soll in vorliegender Arbeit der PHQ-9 als Basis der

Einschétzung der Depressivitat von Patienten dienen.

Bezlglich des Cut-Off-Wertes, also der Punktesumme, ab der eine Depression fir
wahrscheinlich erachtet wird, gibt es in der Literatur uneinheitliche Angaben. So schlagen
Manea et al. (2012) im Rahmen einer Metaanalyse einen Cut-Off-Wert zwischen 8 und 11 vor
— zwischen diesen Cut-Off-Punkten sieht die Studie keinen signifikanten diagnostischen
Unterschied. Oftmals werden als Cut-Off-Punkte 5 (milde), 10 (mittlere), 15 (mittelschwere)
und 20 Punkte (schwere Auspragung) fur den Schweregrad der Depressivitat verwendet
(Hansson et al. 2009, Kroenke et al. 2001). Bei der Anwendung eines Cut-Off-Wertes gibt es
somit keinen gewichtigen Grund, von der urspriunglich postulierten Zahl 10 abzuweichen.
(Manea et al. 2012). Im Rahmen dieser Arbeit wird die Depressivitat sowohl mit Cut-Off-Wert

als auch als kontinuierliche Variable verwendet.

4.4.4 GAD-7

Zur Analyse von Angst unter Patienten eignet sich als Screeninginstrument mit einer guten
Reliabilitdt und Validitat der Fragebogen Generalised Anxiety Disorder Scale, kurz GAD-7
(Lowe et al. 2008). Analog zum PHQ-9 orientiert sich auch der GAD-7 an der US-
amerikanischen DSM IV/V-Klassifikation (Spitzer et al. 2006, Lowe et al. 2008). Lowe et al.
(2008) validierten die deutsche Fassung des GAD-7 auch an einer reprasentativen Stichprobe

der deutschen Bevoélkerung uber 14 Jahren.

Ebenfalls wie im PHQ-9 werden Kiriterien der Angst Uber zwei Wochen in vier
Auspragungsgraden erfasst: ,,iiberhaupt nicht* (0 Punkte), ,,an einzelnen Tagen* (1), ,,an mehr

als der Hélfte der Tage™ (2) und ,,beinahe jeden Tag™ (3). Die entsprechenden Punktwerte
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flhren wie beim PHQ-9 zu einem Gesamtscore, durch den unterschiedliche Schweregrade

erfasst werden.

So spricht laut Literatur ein Cut-Off-Wert von 5 Punkten fir leichte, einer von 10 Punkten flr
mittlere Angst. Ein Cut-Off-Wert von mindestens 15 Punkten spricht fiir eine schwere
Auspragung der Angst. Verwendet man flir Prdvalenzanalysen einer generalisierten
Angststorung (General Anxiety Disorder) einen Cut-Off-Wert von 10, erreicht dieser eine
Sensitivitat und Spezifitat von jeweils Uber 80% (Spitzer et al. 2006, Léwe et al. 2008). Daher
wird auch in der vorliegenden Arbeit fiir entsprechende Fragestellungen ein Cut-Off-Wert von
10 herangezogen. Flr andere Fragestellungen werden die Punktwerte als kontinuierliche
Variable genutzt.

4.4.5 Soziodemographische und medizinische Variablen

Im Rahmen der Patientenfragebdgen wurden unter anderem auch Alter, Geschlecht, und
Ausbildung erfasst. Informationen zur vorliegenden Tumorerkrankung wie Diagnose und
UICC-Stadium wurden den entsprechenden Krankenakten entnommen. Auch diese Daten

sollen im Rahmen der nachfolgenden Auswertung genutzt werden.

4.5 Statistische Auswertungsmethoden

Fur die statistische Auswertung im Rahmen der vorliegenden Arbeit wurde die Software IBM
SPSS Statistics 23 genutzt. Zuerst wird die Patientenstichprobe deskriptiv im Hinblick auf die
soziodemographische Zusammensetzung, die Krankheitssituation zum Zeitpunkt der
Studienbefragung sowie die Auspragung von Angst und Depressivitat untersucht. Fur
kontinuierliche Variablen werden hierzu Mittelwert und Standardabweichung betrachtet,
kategoriale Variablen werden mithilfe von absoluter Fallzahl sowie prozentualem Anteil an der

Gesamtheit betrachtet.

Fur Korrelationsanalysen mit zwei kontinuierlichen Variablen wurde regelhaft die Korrelation
nach Pearson verwendet. Fir eindeutig nicht normalverteilte Zusammenhénge wurde die
Korrelation nach Spearman herangezogen. Um die Signifikanz eines Zusammenhanges zweier

dichotomer Variablen festzustellen, wurde der Chi-Quadrat-Test verwendet.

Zum Vergleich von Mittelwerten bei zwei unterschiedlichen Gruppen wurde der t-Test
herangezogen. Um die Signifikanz eines mdglichen Unterschiedes zu bestimmen, wurde
nachfolgend der Levene-Test der Varianzgleichheit durchgefiihrt und fiir das Ergebnis die

entsprechende (fiir gleiche oder nicht-gleiche Varianzen) Signifikanz im t-Test herangezogen.
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Als signifikanter p-Wert wird in dieser Arbeit ein p<0,05 bezeichnet, p<0,01 wird als
hochsignifikant bezeichnet.

Generell beziehen sich die Auswertungen auf die von den Patienten beantworteten Fragen.
Sofern nicht ausdricklich anderweitig dargestellt, werden nicht beantwortete Fragen als

fehlende Angaben verbucht und gehen nicht in die jeweiligen statistischen Berechnungen ein.

Um die Effektstarke eines Unterschiedes zwischen zwei Mittelwerten darzustellen, wurde

Cohens d inklusive des 95%-Konfidenzintervalles berechnet.
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5 Ergebnisse

5.1 Zusammensetzung und Beschreibung der Patientenstichprobe

Wie bereits in Kapitel 4.2 beschrieben, wurden fir die vorliegende Arbeit nur Patienten mit
einer kolorektalen Tumorerkrankung berlicksichtigt. Soweit nicht anders angegeben, beziehen
sich die prozentualen Angaben auf die Anzahl der Patienten, die die jeweilige Frage korrekt

beantwortet haben, beziehungsweise diejenigen, fiir die entsprechende Daten vorlagen.

5.1.1 Soziodemographische Daten

Innerhalb der Stichprobe sind, wie nachstehende Tabelle 1 zeigt, 69,9% der Probanden

mannlichen Geschlechtes.

Tabelle 1: Geschlechterverteilung

Geschlecht n %
mannlich 114 69,9%
weiblich 49 30,1%

Von den 159 Patienten, die glltige Angaben zu ihrem Alter machten, war der jlingste Patient
28 und der alteste Patient 94 Jahre. Das durchschnittliche Alter belduft sich auf 58,5 Jahre. Die
Altersstruktur ist in Tabelle 2 aufgeschlisselt. Der augenscheinliche Mangel an Patienten Uber
80 Jahren durfte darauf zuruickzufihren sein, dass zum einen fur einen Teil der Studie nur
Personen bis zu einem Alter von 75 Jahren eingeschlossen wurden (vgl. Kapitel 4.2) und zum
anderen zunehmende geistige und korperliche Funktionsdefizite die Teilnahme bei &lteren
Patienten eher verhindern als bei jlingeren. Daher befinden sich in der vorliegenden Stichprobe

nur drei Personen Uber 75 Jahren.
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Tabelle 2: Altersstruktur

Altersklasse (Jahre) n %
<30 1 0,6%
31-40 9 5,7%
41-50 28 17,6%
51-60 47 29,6%
61-70 55 34,6%
71-80 18 11,3%
81-90 - -

>90 1 0,6%

Beziglich Familienstand und Ausbildung befand sich die (berwiegende Mehrzahl der
Teilnehmer in einer festen Partnerschaft und war verheiratet (Tabelle 3). Wie Tabelle 4 zeigt,
gab etwas mehr als die Halfte der Teilnehmer einen Volks- oder Hauptschulabschluss als

héchsten erworbenen Schulabschluss an.

Tabelle 3: Familienstand und Partnerschaft

Familienstand n %
ledig 21 13,3%
verheiratet 114 72,2%
geschieden 12 7,6%
verwitwet 11 7,0%
Partnerschaftsstatus

In einer Partnerschaft 113 80,1%
Nicht in einer Partnerschaft 28 19,9%

Tabelle 4: Bildungsabschliisse

Hochster Schulabschluss n %
Volks- oder Hauptschule 87 53,7%
Mittlere Reife, Realschule

oder Polytechnische 39 24,1%
Oberschule

Fachhochschulreife 11 6,8%
Abitur 25 15,4%

27



5.1.2 Krankheitsbezogene Daten

Mit 88,3% der Félle wurden die meisten Patienten im stationdren Setting rekrutiert. Dies ist
primér darauf zuriickzuftihren, dass fur einen Teil der Studie ausschlieBlich im stationdren
Umfeld rekrutiert wurde. VVon den 163 rekrutierten Teilnehmern mit kolorektalem Karzinom
waren bei 62% der Teilnehmer das Rektum und bei 38% das Colon betroffen.

Bei 84,9% der Teilnehmer lag eine Primarerkrankung vor. 10,1% der Teilnehmer wiesen ein
Rezidiv auf und 5,0% einen Zweittumor. Fir diese Fragestellung lagen allerdings nur bei 85,3%

der Teilnehmer entsprechende Daten vor.

Ebenso lagen nur von 74,2% der Teilnehmer belastbare Angaben zum hochgradig
prognoserelevanten UICC-Status vor; die nachfolgenden Daten beziehen sich daher nur auf
diese Teilstichprobe. In dieser befand sich die Mehrzahl der Tumorpatienten in den UICC-
Stadien 11 und I11. Kein Teilnehmer konnte dem UICC-Stadium 0 zugeordnet werden (Tabelle
5).

Tabelle 5: UICC-Stadium

UICC-Stadium n %

I 17 14,0%
I 37 30,6%
" 40 33,1%
v 27 22,3%

Fur den Karnofsky-Index finden sich wiederum bei etwa 90% der Teilnehmer Werte zwischen
80% und 100%. Dies diirfte wiederum der Tatsache geschuldet sein, dass sowohl demente
Patienten als auch solche, die kdrperlich nicht zur Teilnahme in der Lage waren, nicht in die
Studie eingeschlossen wurden. Fiir den Karnofsky-Index ergibt sich daher ein hoher Mittelwert
von 90,61 bei einer Standardabweichung von 10,46 (Tabelle 6).
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Tabelle 6: Karnofsky-Index

Karnofsky-Index n %
100% 72 44,2%
90% 47 28,8%
80% 30 18,4%
70% 10 6,1%
60% 4 2,5%
<60% - -

Beziiglich der Behandlungssituation befanden sich, wie aus Tabelle 7 hervorgeht, tiber 70% der

Studienteilnehmer in einer kurativen Behandlung.

Tabelle 7: Gegenwdirtige Behandlungssituation

Behandlungssituation n %

Kurativ 113 72,4%
Palliativ 21 13,5%
Zum Zeitpunkt der 29 14.1%

Erhebung nicht beurteilbar

5.2 Pravalenz von Angst und Depressivitat

Zur Beurteilung der vorliegenden Angst bei Studienpatienten wird der bereits beschriebene

Fragebogen GAD-7 herangezogen, der Ergebnisse von 0-21 Punkten aufweisen kann.

Fur den GAD-7 lasst sich ber die Stichprobe hinweg ein Summen-Mittelwert von 5,08 (SD
4,13) ermitteln, wobei das Spektrum von 0-19 breit gefachert ist. Wenn man die in Kapitel 4.4.4
beschriebenen Cut-Off-Werte zur Auswertung heranzieht, zeigt sich, dass bei der Mehrzahl der
Personen keine oder eine nur gering ausgepragte Angst vorliegt (Abbildung 5). Wenn man zur
Analyse der Prévalenz einen Cut-Off von 10 verwendet, so ergibt sich flir das VVorliegen einer

Angstsymptomatik eine Pravalenz von 14,7%.
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90
80
70

60

50
40
30
20
© -_— 9

keine leicht mittel schwer keine Angabe

Auspragung der Angst nach GAD-7-Cut-Off-Werten

Zahl der Patienten

Abbildung 51:Prévalenz von Angst

Fur die Depressivitat der Studienteilnehmer lasst sich ahnliches konstatieren. Statistisch zeigt
sich fur den Summenwert des PHQ-9 tber die Stichprobe hinweg ein Mittelwert von 5,97
Punkten bei einer Standardabweichung von 4,27. Das Spektrum zeigt sich auch hier mit
Summenwerten zwischen 0 und 21 Punkten breit gestreut (Abbildung 6). Wie auch bei der
Angst zeigen sich bei der Depressivitat vornehmlich keine bis milde Auspragungen. Wenn man
auch hier der Vergleichbarkeit wegen mit einem Cut-Off-Wert von 10 arbeitet, so ergibt sich

flir das Vorliegen von Depressivitat eine Pravalenz von 19,3%.
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30
20
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keine mild mittel mittelschwer schwer keine Angabe

Zahl der Patienten

Auspragung der Depressivitdat nach PHQ-9-Cut-Off-Werten

Abbildung 62: Privalenz von Depressivitdit

Die Einteilung anhand von Cut-Off-Werten ist im Rahmen dieser Arbeit vor allem zu

Vergleichszwecken mit bestehenden Studien wichtig.
5.3 Informationsbediirfnisse und deren Zusammenhang mit Angst und Depressivitat

5.3.1 Informationsstand und offene Informationsbedirfnisse

Ein zentraler Aspekt dieser Arbeit besteht in der Beantwortung der Frage, wie gut sich die
Patienten Uber verschiedene Aspekte ihrer Behandlungen aufgeklart fuhlen und inwiefern sie

zu den jeweiligen Aspekten gegebenenfalls weitere Informationen wiinschen.

Tabelle 8: Informationsstand - Gesamtzufriedenheit

Gesamtzufriedenheit mit dem Informationsstand

sehr sehr
unzufrieden 2 3 4 5 6 zufrieden
@ (7

5(3.2%)  13(83%) 11(7,1%) 29(18,6%) 36(23,1%) 42(26,9%) 20 (12,8%)
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Fur die individuelle Gesamtzufriedenheit mit dem Informationsstand ergibt sich ein
Mittelwert von 4,82 (SD=1,58), was fir eine im Mittel relativ hohe Zufriedenheit mit dem

eigenen Informationsstand spricht (Tabelle 8).

Tabelle 9: Informationsstand detailliert (1)

Ich fiihle mich ... informiert [n (%)]

Information Uber 927 nicht kaum etwas ziemlich sehr
(1) 2) (3) (4) )
E;E?;rﬁfjn/g 2(1,3%) 2(1,3%) 13(8,6%) 55(36,2%) 80 (52,6%)

Heilungsaussichten 7 (4,7%) 6 (4,0%) 17 (11,3%) 50 (33,3%) 70 (46,7%)

wahrscheinlicher

Krarkheitsverlagf 6 (40%)  12(8,1%) 23(154%) 55(369%) 53 (35,6%)

verschiedene
Behandlungs- 13(8,8%) 12 (8,2%) 21 (14,3%) 46 (31,3%) 55 (37,4%)
mafRnahmen

Risiken /
Nebenwirkungen 6 (4,1%) 10 (6,8%) 20 (13,5%) 48 (32,4%) 64 (43,2%)
der Behandlung

Psychologische
Unterstiitzungs- 34 (23,3%) 25(17,1%) 21 (14,4%) 31 (21,2%) 35 (24,0%)
angebote

Tabelle 9 schliisselt detailliert auf, wie gut sich die Patienten iiber Unterschiedliche Aspekte
der Krankheit informiert fiihlen. Als Mittelwerte und Standardabweichungen ergeben sich

hieraus in Tabelle 10:

Tabelle 10: Informationsstand detailliert (2)

Information tber Mittelwert SD
Diagnose / Erkrankung 4,38 0,80
Heilungsaussichten 4,13 1,07
wahrscheinlicher Krankheitsverlauf 3,92 1,09
verschiedene Behandlungsmalinahmen 3,80 1,27
Risiken / Nebenwirkungen der Behandlung 4,04 1,10
Psychologische Unterstiitzungsangebote 3,05 1,51

Wenngleich sich (ber 45% der eingeschlossenen Patienten gut Uber psychologische
Unterstltzungsangebote informiert fuhlt, so fallt doch bei den hierzu erhobenen Daten auf, dass
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sich eine bedeutende Zahl an Patienten nicht gut Gber psychologische Unterstiitzungsangebote
im Rahmen der Tumorerkrankung informiert fuhlt. Immerhin 23,3% geben an, gar nicht Gber
das Thema informiert zu sein. Hinsichtlich der klassischen medizinischen Aspekte fihlt sich

die grolRe Mehrzahl der Patienten aber ausreichend informiert.

Um mogliche unbefriedigte Informationsbedirfnisse zu identifizieren, ist es daruber hinaus
wichtig herauszufinden, ob ein Bedirfnis nach weiteren Informationen seitens der Patienten
besteht. Bei der Auswertung fallt bei dieser Frage eine vergleichsweise hohe Zahl an fehlenden
Antworten auf. Diese wird daher separat ausgewiesen (und geht nicht in die Prozentzahl der
Auswertung ein). Als Grund fur das Auslassen der Frage kommt die Darstellung im Fragebogen
in der gleichen Zeile mit den Angaben daruber, wie gut man sich informiert fihlt, in Betracht
(vgl. Abbildung 2, Kapitel 4.4.1). Ebenso ist aber auch denkbar, dass Patienten ohne

weitergehende Informationsbedurfnisse diese Zusatzfrage einfach auslief3en.

Tabelle 11: Weitergehende Informationsbediirfnisse der Patienten

Mehr Information gewlnscht Gber N ‘2;0) nN(eoi/::) Fei[1rlﬁnd
Diagnose / Erkrankung 64 (51,2%) 61 (48,8%) 38
Heilungsaussichten 77 (62,1%) 47 (37,9%) 39
wahrscheinlicher Krankheitsverlauf 74 (60,7%) 48 (39,3%) 41
verschiedene Behandlungsmalinahmen 75 (61,0%) 48 (39,0%) 40
I;Ls;:ﬁglﬁrl:lgebenwirkungen der 65 (54,6%) 54 (45 4%) 44
Psychologische Unterstiitzungsangebote 61 (50,4%) 60 (49,6%) 42

Wenngleich sich die Patienten also im Mittel durchaus gut informiert fiihlen, so bestehen
dennoch  héaufig offene  Informationsbediirfnisse,  insbesondere  bezuglich  der
Heilungsaussichten, des Krankheitsverlaufs und der verschiedenen Behandlungsmafnahmen
(Tabelle 11). Das Gefuhl, Uber psychologische Unterstiitzungsangebote vergleichsweise
schlechter informiert zu sein, schldgt sich nicht in vermehrten unbefriedigten

Informationsbeddrfnissen im Vergleich zu anderen Krankheitsaspekten nieder.

5.3.2 Informationsbedlrfnisse in Abhangigkeit von Angst und Depressivitat

Fir weitere Analysen sollen als dann die offenen Informationsbedirfnisse analysiert werden,

um sie daraufhin in Relation zu Angst und Depressivitat zu setzen.
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Tabelle 12: Weitergehende Informationsbediirfnisse der Patienten

_ Ja Nein Fehlend
Mehr Information gewlnscht Gber
n (%) n (%) n
Irgendeinen der abgefragten
100 (76,3%) 31 (23,7%) 32

Krankheitsaspekte

Insgesamt wiinschen sich 76,3% der Patienten, die diese Fragen ganz oder teilweise beantwortet
haben, mehr Informationen zu einem der in Tabelle 10 aufgefiihrten Themen. Hierbei fallt auf,
dass eine Vielzahl der Teilnehmer entweder keine weiteren Informationsbedirfnisse angeben
oder bei finf oder allen sechs Unterbereichen der Informationsbediirfnisse (vgl. Tabelle 10) die

Frage nach weitergehendem Informationsbedarf mit ,,ja“ beantworteten (Tabelle 13).

Tabelle 13: Anzahl der bestehenden Informationsbediirfnisse (,unmet needs”)

Zahl der weiteren

Informationsbediirfnisse n (%)

0 45 (31,0%)
1 14 (9,7%)
2 12 (8,3%)
3 10 (6,9%)
4 8 (5,5%)
5 20 (13,8%)
6 36 (24,8%)

Die Zahl der jeweiligen unbefriedigten Informationsbedirfnisse (,,unmet needs*) soll im
Folgenden zuerst in Beziehung zu einigen wichtigen soziodemographischen Variablen und dem
Tumorstadium gesetzt werden. Danach erfolgt die Prufung der Hypothese, dass die Zahl der
bestehenden Informationsbedirfnisse mit dem Ausmall an Angst oder Depressivitat der

Patienten korreliert.

Die bivariate Korrelationsanalyse liefert fir den Zusammenhang zwischen der Zahl der offenen

Informationsbedurfnisse und dem Alter keine Korrelation (r=0,03, p=0,76).
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Im Hinblick auf die Abhangigkeit der unbefriedigten Informationsbedirfnisse vom Geschlecht
(t-Test) fallt auf, dass mannliche Patienten im Schnitt geringfligig mehr unerfillte Bedurfnisse
angeben (mannlich: n=102, MW=2,91, SD=2,47 / weiblich: n=43, MW=2,77, SD=2,52). Auch
dieses Ergebnis ist nicht signifikant (p=0,75).

Der Bildungsabschluss wurde fir die Auswertung in hohere Schulbildung (mittlere Reife oder
hoher) sowie nicht-hohere Schulbildung unterteilt. In der Auswertung zeigen die Teilnehmer
mit  hoherem  Schulabschluss eine geringfligig hohere Anzahl an offenen
Informationsbedirfnissen (geringere Schulbildung: n=76, MW=2,72, SD=2,63 / hohere
Schulbildung: n=68, MW=2,99, SD=2,29), aber auch hier ist der Unterschied nicht signifikant
(p=0,52).

Auch zwischen Informationsbedirfnissen und dem UICC-Tumorstadium besteht nur eine

geringe Korrelation, die sich als nicht signifikant darstellt (r=0,15, p=0,07).

In der Zusammenschau scheint daher weder soziodemographisch noch in Bezug auf die
Schwere der Erkrankung eine Korrelation zur Zahl der nicht ausreichend befriedigten

Informationsbedirfnisse der Patienten zu bestehen.

Die Hypothese, dass eine starker ausgepragte Angst oder Depressivitét sich in einer héheren
Zahl an unbefriedigten Informationsbedurfnissen niederschlagt, wurde anhand von PHQ-9 und
GAD-7 analysiert.

Bei den entsprechenden Analysen zeigt sich, dass sowohl die Angst als auch die Depressivitat

nur in geringem Male mit der Anzahl an ,,unmet needs* korrelieren (Tabelle 14).

Tabelle 14: Korrelation der unbefriedigten Informationsbediirfnisse mit Angst und Depressivitét ohne
Einbeziehung der offen gelassenen Antworten

Korrelation mit

der Anzahl an p-Wert
Informationsbedurfnissen
Depressivitat (PHQ-9) r=0,15 p =0,08
Angst (GAD-7) r=0,15 p=0,07

Das Signifikanzniveau von p<0,05 wird in beiden Fallen geringgradig verfehlt. Da das
Signifikanzniveau nur sehr knapp verfehlt wird, soll die Betrachtung an dieser Stelle nochmals
erweitert werden. Sofern man namlich davon ausgeht, dass Patienten, die die Frage nach

weiteren  Informationsbedirfnissen  offengelassen  haben,  keine  unbefriedigten
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Informationsbedurfnisse haben und dies entsprechend in die Korrelationsanalyse einflieRen
lasst, ergibt sich ein verdndertes Bild (Tabelle 15).

Tabelle 15: Korrelation der unbefriedigten Informationsbediirfnisse mit Angst und Depressivitdt unter
Einschluss der als negativ gewerteten, offen gelassenen Antworten

Korrelation mit

der Anzahl an p-Wert
Informationsbedirfnissen
Depressivitat (PHQ-9) r=0,19 p=0,014
Angst (GAD-7) r=0,18 p = 0,022

Bei entsprechender Interpretation der Daten wiirde sich in diesem Falle eine schwache, aber
signifikante Korrelation der Zahl der unbefriedigten Informationsbedirfnisse mit der
Auspragung sowohl von Angst als auch von Depressivitét bei den Patienten zeigen.

5.3.3 Korrelation der genutzten Informationsquellen mit Angst und Depressivitat der

Patienten

Als Nebenfragestellung zum Themenkomplex der Information soll hier noch die Hypothese
gepruft werden, dass depressive oder angstliche Patienten tendenziell eher unpersénliche
Informationswege bevorzugen. Hierfir sollen fir Angst (GAD-7) und Depressivitat (PHQ-9)
die Korrelationen zur Nutzungshdufigkeit von eher personlichen oder eher unpersonlichen
Informationsquellen betrachtet werden. Als personliche Informationsquellen werden hierfir die
Gesprache mit Arzten, mit anderen Betroffenen und mit Familienangehdrigen oder Freunden
herangezogen. Die unpersonlichen Informationsquellen sollen in dieser Analyse durch
Informationsbroschiiren, Fernsehen und Radio sowie durch das Internet reprasentiert werden
(Tabelle 16).
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Tabelle 16: Nutzung Unterschiedlicher Informationsquellen in Abhdngigkeit von der Ausprégung der
Depressivitdt

Korrelation mit
Depressivitat

Gesprache mit Arzten r=-0,15 p=0,07
Gesprache mit anderen

Nutzungshéaufigkeit von... p-Wert

Betroffenen / Erkrankten r=-001 p=088
Gesprache im Familien- / _ _

Freundeskreis r=003 p=0,68
Informationsbroschiiren r=0,12 p=0,14
Fernsehen / Radio r=0,03 p=0,70
Internet r=0,15 p =0,07

Hier ergibt sich keine statistische Signifikanz fir die Nutzung der jeweiligen
Informationsquellen. Tendenziell l&sst sich aber tber die Informationsquellen hinweg bei
depressiveren Patienten eine Neigung zu unpersoénlicheren Informationsquellen feststellen,
insbesondere Arztgesprache als sehr personlicher und das Internet als sehr unpersénlicher

Informationskanal verfehlen das Signifikanzniveau nur knapp.

Tabelle 17:Nutzung Unterschiedlicher Informationsquellen in Abhéngigkeit von der Ausprédgung der
Angst

Nutzungsh&ufigkeit von... Korrelation mit Angst p-Wert
Gesprache mit Arzten r=-0,06 p=0,46
Gesprache mit anderen _ _
Betroffenen / Erkrankten r=0,06 p=049
Gesprache im Familien- / _ _
Freundeskreis =-002 p=084
Informationsbroschiiren r=0,10 p=0,23
Fernsehen / Radio r=0,16 p = 0,054
Internet r=0,03 p=0,71

Bezliglich der angegebenen Angst ist das Bild nicht undhnlich. Generell zeigt sich eine
deskriptive Tendenz zu unpersonlicheren Informationsquellen bei &ngstlicheren Teilnehmern,

allerdings ist keiner der einzelnen Unterpunkte statistisch signifikant (Tabelle 17).
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5.4 Das Bedurfnis nach psychosozialer Unterstiitzung und dessen Zusammenhang mit

Depressivitat und Angst

5.4.1 Bedirfnis nach und Annahmebereitschaft von psychosozialer Unterstiitzung

Allgemein duRerte eine deutliche Mehrzahl der Teilnehmer kein Bedrfnis nach psychosozialer
Unterstutzung, nur 28,8% gaben ein solches an. Die Frage, ob die Teilnehmer ein solches
Angebot annehmen wirden, wenn es Ihnen offeriert wirde, beantwortet eine Mehrzahl (58,8%)

der Patienten positiv (Tabelle 18).

Tabelle 18: Psychosozialer Unterstiitzung — Bed(irfnis und Annahmebereitschaft

Ja Nein Fehlend
n (%) n (%) n
Bedurfnis nach psychosozialer 45 (28,8%) 111 (71,2%) 7
Unterstltzung
Annahmebereitschaft fur psychosoziale 90 (58,8%) 63 (41,2%) 10

Unterstutzungsangebote

5.4.2 Das Bedtirfnis nach psychosozialer Unterstitzung in Abhangigkeit von Angst und

Depressivitat

Im t-Test zeigt sich flir die Relation zum Alter, dass Patienten, die ein Bedurfnis nach
psychosozialer Unterstltzung verspiiren, im Schnitt fast 4 Jahre junger sind (MW=55,78 Jahre,
SD=10,08, n=45) als Patienten, die das Bedurfnis negieren (MW=59,39 Jahre, SD=11,02,
n=109 bei Patienten, die ein solches Bedirfnis verneinen). Das Ergebnis verfehlt mit p=0,06
die statistische Signifikanz allerdings knapp. Wére das Resultat signifikant, so spréche eine
Effektstarke von d=-0,34 (95% C.I. -0.68 - 0.01) fir einen kleinen bis mittleren Effekt.

Der Chi-Quadrat-Test ergibt fir die Beziehung zum Geschlecht ebenso eine fehlende
statistische Signifikanz (p=0,09). Von den Frauen, die diese Frage beantworteten, hatten 38,3%

ein Unterstltzungsbedurfnis, bei den Mé&nnern waren es nur 24,8%.

Keine grolRen Unterschiede zeigen sich im Hinblick auf die Bildung. Hierbei gaben 29,8% der
Teilnehmer mit niedriger Bildung ein Unterstutzungsbedirfnis an sowie 26,8% der hoéher
gebildeten Patienten (p=0,68).

Auch ein Bezug zum Tumorstadium l&sst sich nicht feststellen. Der Mittelwert bei
Unterstitzungsbeduirfnis betrégt 3,36 (SD=1,37, n=45), bei fehlendem Unterstitzungsbedurfnis
3,20 (SD=1,34, n=111), eine Signifikanz ist bei p=0,51 nicht gegeben.
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Eine zentrale Fragestellung der vorliegenden Arbeit ist, ob das Bedurfnis nach psychosozialer
Unterstutzung sowie die Bereitschaft zur Annahme eines solchen Angebotes maR3geblich durch

den Grad der Depressivitat oder Angst beeinflusst wird, unter dem die Teilnehmer leiden.

Tabelle 19: Bediirfnis nach psychosozialer Unterstiitzung und Ausprégung der Depressivitdt (PHQ-9)

Bedtrfnis nach PHQ-9

psychosozialer n p-Wert
Unterstltzung MW (SD)
ja 45 8,77 (SD 4,27)
. <0,001
nein 109 4,87 (SD 3,84)

Der t-Test fur unabhéngige Stichproben zeigt, wie in Tabelle 19 zu sehen, einen deutlichen
Unterschied von fast 4 Punkten im PHQ-9 zwischen Personen, die ein Bedirfnis nach
psychosozialer Unterstltzung versplren und jenen, die ein solches von sich weisen. Dieser auf
den ersten Blick deutlich erscheinende Unterschied zeigt auch statistisch einen grofien Effekt
(d=0,98, 95% C.1. 0,62 bis 1,35).

Das Ergebnis ist mit einem Signifikanzniveau von p<0,001 hochsignifikant.

Tabelle 20: Bediirfnis nach psychosozialer Unterstiitzung und Ausprégung der Angst (GAD-7)

Bedurfnis nach

: GAD-7
psychosozialer n MW (SD) p-Wert
Unterstltzung
ja 45 7,39 (4,35)
: <0,001
nein 107 4,17 (3,73)

Bei der Analyse des Unterstltzungsbedarfes in Relation zur Angst bietet sich ein ahnliches Bild
(Tabelle 20). Der Unterschied zwischen beiden Gruppen betragt auf der Angstskala GAD-7
ebenfalls Uber 3 Punkte, der Unterschied zeigt sich bei p<0,001 hochsignifikant und die
Effektstarke (d=0,82, 95% C.I. 0,46 — 1,18) bestéatigt einen grolRen Effekt.

Um eine bessere Einordnung in die bestehende Literatur zu gewahrleisten, soll dieser
Zusammenhang fur das Unterstiitzungsbedurfnis zusatzlich mit der Nutzung von Cut-Off-

Werten durch Kreuztabellen untersucht werden (Tabellen 21 und 22).
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Tabelle 21: Bediirfnis nach psychosozialer Unterstiitzung und Ausprégung der Depressivitdt (mit Cut-

Off)

Bediirfnis nach psychosozialer Unterstiitzung

ja nein gesamt
n % n % n %
PHQ-9>10 16 51,6 15 48,4 31 19,9
PHQ-9<10 29 23,2 96 76,8 125 80,1
gesamt 45 28,8 111 71,2 156 100

%2=9,77, p=0,002

Es liegt ein hochsignifikanter Unterschied in der Bedirfnisangabe in Abhéngigkeit von einem
Ergebnis Gber oder unter dem Cut-Off-Wert im PHQ-9 vor. VVon den tber dem Cut-Off-Werten

liegenden Patienten zeigen 51,6% ein subjektives Unterstitzungsbedrfnis.

Tabelle 22: Bediirfnis nach psychosozialer Unterstiitzung und Ausprégung der Angst (mit Cut-Off)

Bediirfnis nach psychosozialer Unterstiitzung

ja nein gesamt
n % n % n %
GAD-7>10 13 56,5 10 43,5 23 14,7
GAD-7<10 32 24,1 101 75,9 133 85,3
gesamt 45 28,9 111 71,1 156 100

2=10,067, p=0,002

Das Ergebnis fir die Arbeit mit Cut-Off-Werten zeigt ebenfalls einen hochsignifikanten
Unterschied in der Bedirfnisangabe zwischen Personen, die (iber und jenen, die unter dem Cut-
Off-Wert liegen. 56,5% der mit einer Angstauspragung uber dem Cut-Off-Wert belasteten

Patienten wiinschen eine psychosoziale Unterstlitzung.

Sowohl flir den Zusammenhang mit Depressivitat als auch den Zusammenhang mit Angst wird
hier jeweils der Cut-Off-Punkt 10 verwendet (vergleiche hierzu Kapitel 4.4.3 und 4.4.4. Werte

die dartiber liegen wurden als positives Ergebnis des Screening-Testes gewertet. Bei 7 Personen
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lagen keine diesbezuglich vollstandigen Daten vor, weshalb diese in diese Auswertung keinen
Eingang fanden.

5.4.3 Annahmebereitschaft in Abhangigkeit von Angst und Depressivitat

Daruber hinaus soll auch die Annahmebereitschaft in Relation zu Angst und Depressivitat
gebracht werden.

Zundéchst zeigt sich der bereits im Rahmen der Bedrfnisabfrage festgestellte Altersunterschied
auch bei der Frage nach der Annahme eines potentiellen psychosozialen
Unterstutzungsangebotes. Wéhrend allerdings beim Unterstltzungsbedurfnis die Signifikanz
verfehlt wurde, ist diese fur die Annahme eines moglichen Unterstiitzungsangebotes gegeben.
Das mittlere Alter von Patienten, die ein solches Angebot ablehnen wirden ist 60,92 Jahre
(SD=9,34, n=62) — bei jenen, die es annehmen wirden nur genau 56 Jahre (SD=10,76, n=90).
Der Unterschied ist hochsignifikant (p=0,004), die Effektstarke mittelstark ausgepragt (d=0,48,
95% C.I. 0,15 bis 0,81).

Fur den Bezug zum Geschlecht ergibt sich kein signifikanter (p=0,18) Unterschied zwischen
Mannern und Frauen, wobei Ménner (n=107) deskriptiv betrachtet mit 56,1% etwas weniger

annahmebereit als Frauen (n=47) mit 63,8% zu sein scheinen.

Bei Gegeniiberstellung der Personen mit hoherer (n=69) und niedrigerer Bildung (n=84) zeigt
sich ebenfalls kein signifikanter Unterschied. 65,2% der Patienten mit héherem Bildungsniveau
sowie 52,4% der Patienten mit niedrigerem Bildungsniveau wirden laut eigenen Angaben ein

Angebot annehmen (p=0,21).

Es lasst sich dartber hinaus kein Zusammenhang mit dem UICC-Stadium herstellen. Das
durchschnittliche UICC-Stadium unterscheidet sich bei annahmebereiten (MW=3,23,
SD=1,36, n=90) und ablehnenden Patienten (MW=3,29, SD=1,34, n=63) nicht.

Ebenso wie fiir den Wunsch nach Unterstiitzung findet sich auch fur die Annahmebereitschaft
psychosozialer Unterstiitzungsangebote eine Abhédngigkeit von Angst und Depressivitat
(Tabellen 23 und 24). Sowohl fur Angst als auch fur Depressivitat lasst sich hier ein

hochsignifikanter Zusammenhang feststellen.
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Tabelle 23: Annahmebereitschaft fiir psychosoziale Unterstiitzungsangebote in Abhdngigkeit von der
Ausprdgung der Depressivitdt (PHQ-9)

Annahmebereitschaft flur

psychosoziale n MPVIII/?S-QD) p-Wert
Unterstltzungsangebote
ja 89 7,25 (4,41)
_ <0,001
nein 62 4,16 (3,60)

Tabelle 24: Annahmebereitschaft fiir psychosoziale Unterstiitzungsangebote und Ausprégung der
Angst (GAD-7)

Annahmebereitschaft fur

psychosoziale n MGVC [()SE)) p-Wert
Unterstitzungsangebote
ja 90 6,15 (4,33)
. <0,001
nein 60 3,57 (3,44)

Patienten, die ein Unterstiitzungsangebot annehmen wiirden, weisen im GAD-7 sowie im PHQ-
9 jeweils hohere Punktzahlen auf. Dies wird durch eine mittlere bis groRe Effektstarke belegt
(fiir Depressivitat d=0,75, 95% C.I. 0,42-1,09; fir Angst d=0,65, 95% C.1. 0,31 bis 0,98).

Ergénzend sollen in den Tabellen 25 und 26 noch die Kreuztabellen fur den Cut-Off-Wert von

je 10 Punkten flr die Screenings von Angst und Depressivitat aufgefuhrt werden.

Tabelle 25: Annahmebereitschaft fiir psychosoziale Unterstiitzungsangebote und Ausprdgung der
Depressivitdt (PHQ-9)

Annahmebereitschaft fiir psychosoziale Unterstiitzungsangebote

ja nein gesamt
n % n % n %
PHQ-9>10 25 83,3 5 16,7 30 19,6
PHQ-9<10 65 52,8 58 472 123 80,4
gesamt 90 58,8 63 41,2 153 100

%2=9,545, p=0,008

42



Tabelle 26:Annahmebereitschaft fiir psychosoziale Unterstiitzung in Abhéingigkeit von der
Ausprdgung der Angst (mit Cut-Off)

Annahmebereitschaft fiir psychosoziale Unterstiitzungsangebote

ja nein gesamt
n % n % n %
GAD-7>10 19 82,6 4 17,4 23 15,0
GAD-7<10 71 54,6 59 45,4 130 85,0
gesamt 90 58,8 63 41,2 153 100

¥2=6,533, p=0,038

Auch unter Nutzung eines Cut-Off-Wertes zeigt sich also ein deutlicher Zusammenhang
zwischen Angst und Depressivitait und der Bereitschaft, angebotene psychosoziale

Unterstutzung zu akzeptieren.
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6 Diskussion

Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, fir das kolorektale Karzinom den Zusammenhang von
Angst und Depressivitat mit Informationsbedirfnissen und dem Bedarf nach psychosozialer
Unterstitzung zu ermitteln. Hierflr werden zuerst Pravalenzen fir Angst und Depressivitat
untersucht, um diese auch im Literaturvergleich einordnen zu kénnen. Nachfolgend werden die
Korrelationen von Informationsbedirfnissen und psychosozialen Unterstutzungsbedirfnissen
mit Angst und Depressivitat analysiert, wobei zusétzlich die Frage geklart werden soll, ob eine

Préferenz fur unpersonlichere Informationsquellen mit Angst und Depressivitat assoziiert ist.
6.1 Analyse der Studienergebnisse

6.1.1 Angst und Depressivitat in der Studienpopulation

Im Zentrum dieser Studie stehen die Auspragung und die Prdvalenz von Angst und
Depressivitat bei den Studienteilnehmern. Um die Pravalenz zu ermitteln, wurde ein Cut-Off-
Wert von 10 Punkten sowohl fur den GAD-7 als auch den PHQ-9 verwendet, um auf dieser

Basis Pravalenzen ermitteln und vergleichen zu kdnnen.

Fur das Vorliegen von Angst ergab sich in der vorliegenden Studie eine Pravalenz von 14,7%.
Dies passt sehr gut zu bereits vorliegenden Studien, die bei Darmkrebspatienten Pravalenzraten
zwischen 6,7% und 19% (Mosher et al. 2016, Lynch et al. 2008, Simon et al. 2009) ermittelt
haben. Auch in die Ergebnisse von Metaanalysen zu verschiedenen Krebsentitaten, die Werte
zwischen 10,2% und 13,5% (Vehling et al. 2012, Mitchell et al. 2011) ermittelten, fuigen sich

die Pravalenzraten dieser Arbeit gut ein.

Auch im Hinblick auf das Vorliegen von Depressivitat liegen die Ergebnisse im Rahmen der
Resultate anderer Studien. So kommt die vorliegende Untersuchung auf eine Prévalenzrate von
19,3%, bei anderen Studien an Darmkrebspatienten werden in der Literatur heterogene
Pravalenzraten zwischen 7,1% und 37% genannt (Mosher et al. 2016, Lynch et al. 2008,
Tsunoda et al. 2005). Auch hier lohnt nochmals ein Blick auf Metaanalysen tber verschiedenste
Krebsentitaten hinweg. Mit Pravalenzraten zwischen 10,8% bis 16,3% zeigen sich hier leicht
hohere Werte fur Depressivitat als fir Angst (Vehling et al. 2012, Mitchell et al. 2011, Krebber

et al. 2014), was letztlich auch die vorliegende Studie so bestétigt.

Die im Vergleich zu anderen Studien vergleichbaren Pravalenzraten legen eine gute Grundlage

flr die in der Folge evaluierten Beziehungen zu Informationsbedirfnissen und psychosozialen
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Unterstutzungsbedirfnissen. Gleichzeitig weisen die Ergebnisse, kongruent mit der
vorliegenden Literatur, darauf hin, dass bei Krebserkrankungen im Allgemeinen und dem
kolorektalem Karzinom im Besonderen ein nicht zu vernachldssigender Bedarf fur
psychosoziale Interventionen bestehen kdnnte. Dieser Frage widmet sich die Arbeit in der Folge

ebenfalls.

6.1.2 Subjektiver Informationsstand der Patienten und unbefriedigte Informationsbedirfnisse

Im Hinblick auf die Informationsbedirfnisse wurde zundchst ermittelt, ob sich die Patienten
ausreichend mit Information versorgt fiihlen. Eine subjektiv unzureichende Information kdnnte
letztlich die Basis fiir offene Informationsbedirfnisse (unmet needs) darstellen, falls die bisher
erhaltene Information aufgrund ihrer Quantitéat oder Qualitét beispielsweise das Bediirfnis nach
weiteren Informationen weckt. In der vorliegenden Arbeit wurden vor allem der
Informationsstand  bezuglich  direkt  krankheitsbezogener  Information sowie der
Informationsstand Gber psychologische Unterstiitzungsangebote abgefragt.

Auffallig ist in der vorliegenden Arbeit, dass die deutliche Mehrzahl der befragten Patienten
mit ihrem krankheitsspezifischen Informationsstand durchaus zufrieden zu sein scheint. Flr
jede der direkt krankheitsbezogenen Informationskategorien geben mehr als zwei Drittel der
befragten an, sich ziemlich oder sehr gut informiert zu fiihlen. Eine Ausnahme bildet die
Information Uber psychologische Unterstiitzungsangebote. Hier geben nur 45,2% der Patienten

an, ziemlich gut oder sehr gut informiert zu sein (vgl. Kapitel 5.3.1).

Diese Ergebnisse decken sich von der Tendenz her mit den Ergebnissen, die Faller et al. (2016a)
in einer der beiden ,,Dachstudien”, von der die vorliegende Arbeit ein Teilkollektiv
(kolorektales Karzinom in Wirzburg) erfasst, ermittelten. In dieser multizentrischen Studie an
ca. 4.000 Krebspatienten verschiedenster Tumorentitaten zeigten sich, bei identischen
Fragestellungen und daher gegebener Vergleichbarkeit, ebenfalls mehr als zwei Drittel der
Patienten subjektiv gut oder sehr gut Informiert zu Fragen, die ihre Krankheit selbst betreffen.
Die entsprechende Anzahl der Patienten, die sich im Hinblick auf psychologische
Unterstitzung ziemlich oder sehr gut informiert fuhlt, bewegt sich sowohl bei Mehnert und
Koch (2008) als auch bei Faller et al. (2016a) ebenfalls zwischen 40 und 50%, wobei sich die
Studie von Mehnert und Koch auf Brustkrebspatienten beschrankt.

Andere Arbeiten sind aufgrund anderer Fragestellungen oder Antwortoptionen nur
eingeschrankt vergleichbar, insbesondere beziehen sich diese oftmals auf die etwas mehr

qualitativ zu verstehende Informationszufriedenheit. Gleichwohl zeigen beispielsweise
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Mclnnes et al. (2008) entsprechende Informationszufriedenheitsraten zwischen etwa zwel
Dritteln und drei Vierteln. Auch andere Studien wie Oerlemans et al. (2012) oder Davies et al.
(2008) zeigen ahnliche Zufriedenheitsraten, allerdings fiir spezifische Tumorentitaten, was die
Vergleichbarkeit weiter einschrankt. Aufgrund der teilweise &hnlich klingenden
Formulierungen (,,wie gut fithlen Sie sich informiert iiber...*) ist es aber durchaus denkbar, dass
der feine Unterschied zwischen Informationszufriedenheit und subjektivem Informationsstand

bei der Beantwortung der Frage durch den Patienten nicht wahrgenommen wird.

Die Tatsache, dass sich die Mehrzahl der Patienten gut informiert flihlt, darf an dieser Stelle
aber nicht dartber hinwegtéuschen, dass sich immer noch einige Patienten nicht addquat
informiert flhlen. Insbesondere psychosoziale Unterstutzungsangebote scheinen den Patienten
immer noch nicht ausreichend bekannt zu sein. Vor dem Hintergrund, dass ein grof3er Teil der
Daten fir diese Studie an einem zertifizierten Krebszentrum erhoben wurde, an dem die
Psychoonkologie ein integraler Bestandteil ist, zeigen sich hier noch deutliche

Informationsdefizite.

Dennoch ist das Gefihl, ausreichend informiert zu sein, nicht notwendigerweise ein Indikator
flr ein niedriges Niveau an unbefriedigten Informationsbedurfnissen. Trotz des, mit bereits
erwahnten Einschrankungen, als gut zu bewertenden subjektiven Informationsstandes, gibt in
der vorliegenden Studie dennoch mehr als die Halfte der befragten Patienten offene
Informationsbedrfnisse (,,unmet needs*) an. Dies betrifft in der vorliegenden Studie alle
abgefragten Informationen; jeweils zwischen 50 und 60% der Befragten geben zu den
verschiedenen Informationsgebieten unbefriedigte Bedirfnisse an. Auch diese Zahlen fligen
sich gut in den Rahmen von bereits bestehenden, verschiedene Tumorentitdten umfassenden
Studien ein (Faller et al. 2016a, Mclnnes et al. 2008, Kent et al. 2012, Beckjord et al. 2008).
Auf Basis der vorliegenden Literatur ist auch speziell fir das kolorektale Karzinom keine
relevante Abweichung von den hier ermittelten Werten zu erwarten (vgl. auch Kapitel 2.4.1).
Wenngleich Studien zu einzelnen Tumorentitdten wie Lymphomen und Multiplem Melanom
(Oerlemans et al. 2012) deutlich niedrigere Werte um die 30% erbrachten, so stellt sich in
Anbetracht der ansonsten weitgehend einheitlichen Ergebnisse die Frage, ob diese Werte in der
Tumorentitat, dem Setting oder aber in der Art der Fragestellung begrundet liegen. Generell
kann daher nach Meinung des Autors von einem hoheren Anteil an Patienten mit unbefriedigten

Informationsbedrfnissen ausgegangen werden.

Dies legt auch die Vermutung nahe, dass der subjektive Informationsstand und die

Informationszufriedenheit keine geeigneten Indikatoren dafiir sind, Uber die Bereitstellung
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weiterer oder ergadnzender Formen der Information zu befinden. Faller et al. (2016a) finden in
ihrer diesbeziglichen Analyse an einem groRen Patientenkollektiv auch nur einen schwachen
Bezug zwischen Informationszufriedenheit und offenen Informationsbedurfnissen, der in der

vorliegenden Studie nicht explizit untersucht wurde.

Auch in der hier vorliegenden Arbeit sind fur die psychosoziale Unterstiitzung die groRten
Informationsdefizite verzeichnet worden. Gleichzeitig rangieren Informationen zu diesem
Thema bei den unerfillten Informationsbedirfnissen aber an letzter Stelle. Nur etwa die Halfte
der Patienten winscht sich hierzu zusatzliche Informationen, was im Gegensatz zu
Informationen uber die Erkrankung oder die Heilungsaussichten steht. Fir diese wird sowohl
der Informationsstand besser bewertet als auch die Bedirfnissituation als hoher eingeschatzt
als fur psychologische Angebote.

Ein moglicher Erklarungsansatz fiir die prozentual seltener angegebenen unerfillten
Informationsbedirfnisse kann das Vorhandensein falscher Vorstellungen von psychosozialer
Unterstutzung aufgrund insuffizienter Information tber psychologische Angebote sein. Dies

ware als Untersuchungsgegenstand zukunftiger Studien geeignet.

Ein weiterer Erklarungsansatz ist das Stigma, das psychologischem Unterstiitzungsbedarf
immer noch anhaftet und vom Autor der Studie im Patientenkontakt in Einzelféllen auch so
erlebt wurde. Eine ehrliche Beantwortung der Frage nach dem eigenen Informationsstand Uber
diese Angebote bei einer gleichzeitigen Verneinung eines personlichen Informationsbedarfes
aufgrund der befurchteten Stigmatisierung ist, insbesondere in Anbetracht des vergleichsweise
alteren Patientenkollektivs, nicht ausgeschlossen. Eine in diesem Zusammenhang an &lteren
(Nicht-Tumor-)Patienten durchgefuhrte Studie kommt zu dem Schluss, dass fast 40% der
alteren Personen immer noch ein soziales Stigma mit Problemen mit der geistigen Gesundheit
verbinden (Préville et al. 2015). Es konnte daher fiir Arzte und Psychologen wichtig sein,
entsprechende Vorurteile zu erkennen, um den Patienten mdglicherweise bei Bedarf dennoch

helfen zu konnen.

Die vorliegende Arbeit hat zusatzlich auch die Anzahl unerfiillter Informationsbediirfnisse mit
soziodemographischen Variablen und der Schwere der Erkrankung in Beziehung gesetzt,
hierbei aber keine statistisch signifikanten Resultate erbracht. Auch dies passt zu den hierzu

uneinheitlichen Resultaten in der bestehenden Literatur (Faller et al. 2016a).

Da sich die Mehrzahl der Patienten mit einer ausreichenden Fille an Informationen versorgt

sieht, stellt sich die Frage, inwiefern man durch ein einfaches ,,mehr* die verbleibenden
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Informationsbedurfnisse flllen kann. Eine Studie von Neumann et al. (2011) identifizierte eine
vertrauensvolle und empathische Beziehung zum medizinischen Personal als wichtige
Madglichkeit, die unerfiillten Informationsbedirfnisse von Tumorpatienten zu vermindern.
Sowohl die Art der Informationsvermittlung (zu einfach oder zu komplex) als auch Probleme
in der Kommunikation sind ebenfalls als Ursachen ungestillter Informationsbedirfnisse trotz
ausreichender Informationsmenge denkbar. Andere denkbare Ursachen sind in der Korrelation

mit weiteren Einflussfaktoren, wie beispielsweise Angst und Depressivitét, zu suchen.

6.1.3 Zusammenhang der offenen Informationsbedrfnisse mit Angst und Depressivitat

Ein zentrales Thema dieser Studie ist der Zusammenhang von Angst sowie Depressivitat mit
den Informationsbedurfnissen bei Tumorpatienten. Wie bereits im Ergebnisteil beschrieben,
sind die Resultate der vorliegenden Studie von der Bewertung derjenigen Teilnehmer abhéngig,
die die Frage nach weiterem Informationsbedarf nicht beantwortet haben. So man diese aus der
Wertung nimmt, zeigt sich zwar eine schwache Korrelation sowohl mit Angst und
Depressivitat, die aber knapp das statistische Signifikanzniveau verfehlt. Geht man hingegen
davon aus, dass eine Nicht-Beantwortung der Frage impliziert, dass kein weiterer
Informationsbedarf besteht, so wére auch statistisch gesehen ein schwacher Zusammenhang
sowohl mit Angst als auch mit Depressivitat vorhanden.

Somit kann die Hypothese, dass eine erhdhte Angst und Depressivitat mit einer Mehrzahl an
unbefriedigten Informationsbedirfnissen einhergeht, nur eingeschrankt bestatigt werden,

wobei die Tendenz in die Richtung eines schwachen Zusammenhanges zeigt.

Die in dieser Studie aufgezeigte Tendenz fligt sich gut in die vorliegende Studienlage ein
(Beckjord et al. 2008, Husson et al. 2011, Faller et al. 2016a), nach der ein Zusammenhang
zwischen Angst respektive Depressivitat und vermehrten offenen Informationsbedirfnissen
existiert. Nach Kenntnissen des Verfassers ist die vorliegende Studie die erste, die diesen
Zusammenhang spezifisch fir kolorektale Krebserkrankungen untersucht. Trotz des statistisch
letztlich nicht eindeutigen Ergebnisses, scheint sich diese Tumorentitét in das allgemeine Bild

eines bestehenden, eher schwachen Zusammenhanges einzuftigen.

Ein Erklarungsansatz dafiir, dass Angstlichkeit und Depressivitit eine erhéhte Anzahl an
unbefriedigten Informationsbedurfnissen mit sich bringen, ist die Assoziation von Depression
mit Konzentrationsproblemen und der selektiv starkeren Wahrnehmung negativer Information
(Gotlib, Joormann 2010). Angstlichkeit ist wiederum mit selektiver Informationswahrnehmung

von Bedrohungen sowie bei &lteren Personen auch mit verminderten kognitiven Fahigkeiten
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und damit erschwertem Lernen neuer Informationen assoziiert (Mogg, Bradley 2005, Yochim
et al. 2013, Beaudreau, O’Hara 2008). Daher konnten hier trotz eigentlich guter
Informationsversorgung subjektive Verunsicherungen bestehen bleiben, deren Linderung man

sich maglicherweise von einem ,,Mehr* an Information verspricht.

Gleichermafien ist aber auch denkbar, dass das Gefhl, nicht optimal informiert zu sein, letztlich
Depressivitat oder Angst unter den Patienten fordert. Um hier gegebenenfalls den Ansatzpunkt
zu ermitteln, sind entsprechende longitudinale Analysen erforderlich, wie etwa jene von Faller

et al. (2017), die einen bidirektionalen Zusammenhang vermuten l&sst.

Aus therapeutischer Sicht konnte somit die Behandlung von Angst und Depressivitat durchaus
auch einen Beitrag zur Reduktion der unbefriedigten Informationsbedurfnisse bei
Tumorpatienten leisten. Das subjektive Gefiihl, mehr krankheitsbezogene Informationen
erhalten zu haben schlagt sich im Rahmen einer umfangreichen Studie von Husson et al. (2013)
daruber hinaus in einem Gefiihl von mehr Kontrolle und Verstandnis der Erkrankung sowie

einem positiveren Krankheitsgefiihl nieder.

6.1.4 Korrelation von Angst und Depressivitat mit der Nutzung verschiedener

Informationsquellen

Ein weiterer wichtiger Aspekt in der Informationsversorgung der Patienten ist die
Digitalisierung und Neugestaltung der Informationswelt. Diese fuhrte auch im medizinischen
Bereich zu deutlichen Verénderungen. Insbesondere das Internet liefert eine nahezu
unbegrenzte Fille an Informationen, die ohne personlichen Kontakt verfugbar sind.
Wenngleich der Arzt als primarer Ansprechpartner nichts von seiner Bedeutung eingebift hat
(Heimer, Henkel 2012, Rutten et al. 2016, Rudolph et al. 2015, Heimer, Henkel 2012), hat
insbesondere das Internet mittlerweile eine sehr hohe Bedeutung als Informationsquelle fir
Tumorpatienten erlangt (Rutten et al. 2016, Blanch-Hartigan et al. 2014), wobei sich hier
deutliche Altersunterschiede zeigen. In einigen neueren Studien ist fiir junge Patienten das
Internet bereits die wichtigste Informationsquelle (Heimer, Henkel 2012, Rutten et al. 2016).
Auf dieser Basis sind hier in Zukunft weitere Umwaélzungen zu erwarten, die die Frage
aufwerfen, ob das Internet insbesondere zukinftig ein Informationskanal fiir Patienten sein

kann, die den personlichen Kontakt eher scheuen.

Hieran schlielt sich die im Rahmen dieser Arbeit aufgeworfene Frage an, ob ein
Zusammenhang zwischen Angst oder Depressivitit und der Bevorzugung personlicher oder

unpersonlicher Informationsquellen besteht. Die ausgewerteten Daten ermdglichen allerdings
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keine Beantwortung dieser Frage, wobei die Moglichkeit besteht, dass ein bestehender,
schwacher Zusammenhang aufgrund der StichprobengréRRe nicht erfasst werden konnte.

Wenngleich die statistische Signifikanz verfehlt wurde, zeigten die Teilnehmer der Studie
deskriptiv mit zunehmender Depressivitat oder Angstlichkeit eine zunehmende Praferenz fiir
eher unpersonliche Informationsquellen wie das Internet und eine eher abnehmende Préferenz
fur potentiell hoherschwelligere Informationsangebote wie die &rztliche Beratung. Die
aufgestellte Hypothese, dass Angst und Depressivitat mit einer Praferenz fir niederschwellige
Informationsangebote ohne direkten Kontakt einhergehen, lasst sich auf Basis der vorliegenden
Daten aber nicht bestatigen. Angesichts der fehlenden spezifischen Fachliteratur zu dieser
Fragestellung bei Krebspatienten, ware ein mogliches Ergebnis auch nur eingeschrankt in einen
entsprechenden Kontext einzuordnen. Die bis dato hierzu vorliegende Studie von Beekers et al.
(2015) kommt ebenfalls zu keinen signifikanten Ergebnissen flr die Beziehung von Angst oder
der Kombination aus Angst und Depressivitdt mit krankheitsbezogenem Internetgebrauch.
Allerdings findet die Studie einen negativen Zusammenhang zwischen der Depressivitat und
dem Informationskanal Internet. Zusammenfassend liegt bis dato keine Evidenz fiur einen
Zusammenhang von Angst und Depressivitat mit der Nutzung persoénlicher oder unpersonlicher
Informationsquellen bei Tumorpatienten vor. Eine Untersuchung dieser Fragestellung kann in
zukunftigen Studien erfolgen. Die Studienbetrachtung wére auch in umgekehrter Richtung
sinnvoll, da Angst nicht nur die Praferenz fir Informationsquellen beeinflussen konnte.
Umgekehrt ware auch denkbar, dass durch die Nutzung von nicht betreuten Informationswegen
wie dem Internet bei hierfir empfénglichen Personen leichter Angst oder Depressivitat
entstehen (Singh, Brown 2014, Baumgartner, Hartmann 2011).

Diese Fragestellungen sind insbesondere vor dem Hintergrund der zunehmenden Bedeutung
des Internets fur die junge Generation auch fir zuklnftige Patienteninformationsstrategien

relevant.

6.1.5 Psychosoziales Unterstltzungsbedirfnis

Der zweite Hauptaspekt dieser Studie betrifft den subjektiven psychosozialen
Unterstltzungsbedarf bei Darmkrebspatienten. Die psychosoziale Unterstlitzung ist in
Deutschland als interdisziplindre Aufgabe der Patientenversorgung mittlerweile institutionell
etabliert, was sich in zertifizierten Krebszentren mit integrierter psychologischer Versorgung
sowie einer eigenen Leitlinie zur Psychoonkologie niederschlagt (Leitlinienprogramm
Onkologie 2014, Weis, Giesler 2016).
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In der hier vorliegenden Studie gaben 28,8% der befragten Patienten ein psychosoziales
Unterstutzungsbedirfnis an. Diese Zahl mag auf den ersten Blick nicht hoch erscheinen,
Ubersteigt aber deutlich die Pravalenzraten fir Angst oder Depressivitat bei den in dieser Studie
verwendeten Cut-Off-Werten von 10 Punkten (vgl. auch Kapitel 6.1.1). Auch in der ersten der
beiden dieser Arbeit zugrundeliegenden Studien an ca. 4.000 Patienten verschiedener
Tumorentitaten duBerte etwa ein Drittel der Patienten tber alle Krebsentitaten hinweg einen
Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung (Faller et al. 2016b), womit die Arbeiten im oberen
Bereich vergleichbarer anderer Erhebungen liegen (Holm et al. 2012, Veloso et al. 2013,
Merckaert et al. 2010, Van Scheppingen et al. 2011)

Bemerkenswert ist die Tatsache, dass fast 60% der befragten Personen (bezogen auf das
gesamte Patientenkollektiv) ein psychosoziales Unterstiitzungsangebot annehmen wiirde, wenn
es ihnen offeriert wirde, was den Anteil derer, die ein Unterstltzungsbedurfnis angaben,
deutlich Ubersteigt. Da hier nicht die faktische Inanspruchnahme abgefragt wurde, sondern
letztlich nur die Bereitschaft, ein Angebot anzunehmen, féllt die Einordnung in die Literatur
schwer. Diese beschéftigt sich in der Regel mit der Inanspruchnahme und liegt mit 10%-30%
der in den jeweiligen Studien befragten Patienten deutlich darunter, wobei die bereits
ausgewertete erste Dachstudie (vgl. Kapitel 4.1) am deutschlandweiten Patientenkollektiv Gber
alle Tumorentitaten hinweg mit gleicher Fragestellung wie in der hier vorliegenden Arbeit
vergleichbare Pravalenzen fir subjektiven Bedarf und Akzeptanzbereitschaft erbringt (Faller et
al. 2016b, Faller et al. 2017, Carlson et al. 2012, Zeissig et al. 2015).

Deskriptiv waren im vorliegenden Patientenkollektiv jungere, weibliche Personen eher dazu
geneigt, ein Unterstutzungsbediirfnis anzugeben, allerdings sind beide Resultate nicht
statistisch signifikant. Die Bildung der Patienten sowie ihr Tumorstadium hatten fir das
Unterstutzungsbedirfnis keine Relevanz. Mit Blick auf die Annahmebereitschaft eines
Angebotes zeigten sich jlngere Personen signifikant annahmebereiter. Die Beziehungen zu

Geschlecht, Bildung und Tumorstadium ergaben wiederum keine signifikanten Ergebnisse.

Wenngleich es auf den ersten Blick tberraschend erscheinen mag, dass nur etwa 30% der
Patienten ein Bedirfnis angeben, jedoch fast doppelt so viele Patienten ein psychosoziales
Unterstitzungsangebot annehmen wiurden, gibt es durchaus mdogliche Erklarungsansétze. So
lasst die starke Divergenz ein latentes Bedurfnis nach psychosozialer Unterstiitzung mdglich
erscheinen. Wéhrend eine subjektive Hemmschwelle bestehen konnte, eine derartige Hilfe
selbst einzufordern, scheint eine eher passive Annahme der entsprechenden Hilfestellung den

Patienten leichter zu fallen.
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Einen weiteren Erklarungsansatz kénnte das bereits in Kapitel 6.1.2 kurz angesprochene,
empfundene Stigma liefern, das psychologischen Erkrankungen auch weiterhin anhaftet
(Parcesepe, Cabassa 2013, Préville et al. 2015). Das Empfinden eines Stigmas korreliert
Studien zufolge altersunabhangig negativ mit Bedarf und Inanspruchnahme entsprechender
Unterstitzungs- und Therapieangebote (Préville et al. 2015, Clement et al. 2015). Dies kdnnte
erklaren, dass die Existenz psychosozialer Angebote durchaus als positiv wahrgenommen wird,
was auch die Akzeptanz erklaren wirde, aber aufgrund des empfundenen Stigmas ein
personlicher Bedarf verneint wird (Faller et al. 2016b). Eine Studie, die versuchte die Ursachen
der Ablehnung von psychosozialer Unterstltzung bei belasteten Patienten zu untersuchen,
zeigte, dass die meisten Patienten als Ablehnungsgrund den Wunsch der Selbstbewéltigung der
Situation angaben. VVon (ber 200 Patienten wahlte nur eine Person die Antwortoption aus, dass
sie auch Angst habe, was andere denken (Clover et al. 2015). Dies spricht allerdings nicht
unbedingt gegen das Stigma als bedeutsame Hemmschwelle. So kodnnte eine entsprechende
Hemmschwelle gleichsam bei der Beantwortung der Frage vorliegen, ob man keine Hilfe sucht,
weil man vor der Meinung anderer Angst hat. Es steht zu vermuten, dass unter den etwa 46%
der Patienten, die das Selbst-Management als Ablehnungsgrund angaben, auch viele Personen
sind, die aus Stigmatisierungsgriinden eine entsprechende Hilfe ablehnen (Clover et al. 2015).
Gleichzeitig zeigen Untersuchungen flr Deutschland seit 1990 einen deutlichen Riickgang der
wahrgenommenen Stigmatisierung, was aber noch nicht mit einer Verbesserung der
individuellen Einstellungen gegenuber psychischen Krankheiten einhergeht (Angermeyer et al.
2014). Sie lassen aber hoffen, dass Uber eine veranderte Wahrnehmung von psychischen
Belastungen und Erkrankungen in der Gesellschaft auch die individuellen Einstellungen
gegenliber psychischen Belastungen und psychosozialer Unterstiitzung positiv beeinflusst

werden.

Ausgehend von diesen Uberlegungen erscheint es moglich, dass die passive Akzeptanz von den
Patienten eher als ,,Ich wiirde es annehmen, wenn ich denn Bedarf hitte* aufgefasst wird. Wenn
es um den konkreten Bedarf geht, scheinen die diesbezlglichen Antworten vor diesem
Hintergrund zurtickhaltender auszufallen, da man sich mdglicherweise eine stigmatisierte
Schwaéche eingestehen wiirde. Diese Annahme wird in einer Studie von Clover et al. (2013)
bestdrkt, im Rahmen derer 70% der im Screening auffalligen Patienten eine angebotene
psychosoziale Hilfe ablehnten. In einer Studie von Faller et al. (2016b), von der die vorliegende
Arbeit ein Teilkollektiv umfasst, zeigt sich ebenfalls eine 59%ige Annahmebereitschafts-Rate,

was sich mit der Annahmebereitschaft in der vorliegenden Untersuchung deckt. Die Rate der
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Inanspruchnahme liegt bei Faller et al. (2017) mit etwa 29% deutlich unter der passiven
Akzeptanzrate und bewegt sich damit in etwa auf dem Niveau des subjektiven Bedurfnisses
(Faller et al. 2016b).

Die deutliche Divergenz zwischen Akzeptanz beziehungsweise Annahmebereitschaft und
geéullertem Bedurfnis wére ein guter Ausgangspunkt fir zukinftige Untersuchungen, um tber
eine Ursachenanalyse die Mdglichkeit der Beseitigung potentieller Hemmschwellen zur
Inanspruchnahme psychosozialer Unterstiitzung zu eruieren. Zudem kénnten auch konkrete
MafRnahmen wie beispielsweise die Nutzung von wenig bis nicht stigmatisierten Begriffen fur
psychosoziale Begleitung in Betracht gezogen werden. Ebenso kénnten weitere 6ffentliche
MaRnahmen wie  Schulprojekte, Filme oder Informationsveranstaltungen  zur

Entstigmatisierung seelischer Leiden beitragen (Gaebel et al. 2010).

Neben den erdrterten Hemmschwellen fanden Clover et al. (2015) weitere Griinde fur die
Ablehnung von Hilfe durch psychisch belastete Patienten. Ein nicht unerheblicher Prozentsatz
von Patienten (24%) gab an, schon anderweitig ausreichend Hilfe zu erhalten. Ein weiterer
bedeutsamer Anteil (23%) sah die eigenen Probleme als nicht schwer genug an, was das
Problem unterschiedlicher Eigen- und Fremdwahrnehmung bzw. in diesem Fall normativem
und subjektivem Bedarf aufzeigt. Der klinische Fokus zur Bedarfsanalyse liegt gegenwaértig
meist auf dem Screening von emotionalem Distress im Unterschied zum

Unterstutzungsbedirfnis (Salmon et al. 2015, Leitlinienprogramm Onkologie 2014).

Fur die klinische Praxis wére eine Zusammenfihrung beider Ansétze interessant. Wéahrend man
durch das Distress-Screening das Stigma-Hemmnis bei der Bedarfsanalyse teilweise umgehen
kann, ware eine Entstigmatisierung psychologischer Belastungen und Therapien dabei

hilfreich, die subjektive BedarfsduRerung noch starker gewichten zu kénnen.
6.1.6 Zusammenhang des UnterstltzungsbedUrfnisses mit Angst und Depressivitat

Eine zentrale Hypothese dieser Arbeit ist, dass der Unterstiitzungsbedarf mit Angst oder
Depressivitat bei den Patienten korreliert. Distress Screenings werden als Pradiktoren fur einen
maoglichen psychosozialen Unterstlitzungsbedarf weitldufig verwendet (Salmon et al. 2015,
Leitlinienprogramm Onkologie 2014). Wenngleich erhthter Distress bei Tumorerkrankungen
mit einem erhohten Bedarf im Vergleich zu im Screening unauffélligen Patienten einhergeht,
geben doch nur 30-50% der Patienten mit erhéhtem Distress ein Unterstutzungsbedurfnis an.
In diesen Studien wird meist mit Cut-Off Werten gearbeitet (Baker-Glenn et al. 2011, Carlson
et al. 2004, 2010, 2012, Graves et al. 2007, Salmon et al. 2015 Faller et al. 2017).
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Auch die Ergebnisse der hier fur Darmkrebspatienten ermittelten Unterstutzungsbedirfnisse,
die sich am oberen Rand der bisherigen, diesbezuglichen Literatur positionieren, fiigen sich gut
in die bereits vorliegenden Studienergebnisse ein. So geben 51,6% der beim
Depressivitatsscreening  Gber  dem  Cut-Off-Wert  liegenden  Patienten  ein
Unterstutzungsbedirfnis an; bei der analogen Analyse zum GAD-7 fur Angst gaben sogar
56,5% ein solches Bediirfnis an. Die prinzipiellen Akzeptanzraten fur solche Angebote liegen
flr Patienten mit Angst oder Depressivitdt in dieser Studie mit jeweils tber 80% nochmals

hoher.

Zusétzlich wurde in dieser Arbeit die Frage nach der moglichen Starke des Zusammenhangs
zwischen der Auspragung von Angst und Depressivitit und dem Unterstltzungsbedurfnis bei
Darmkrebspatienten eruiert. Der Zusammenhang zwischen der normativen, im Screening
gezeigten Belastung und dem subjektiven Patientenbedirfnis stellt sich sowohl fir Angst
(d=0,82) als auch fir Depressivitét (d=0,98) als grol3er Effekt dar und ist mit p<0,001 in beiden
Fallen hochsignifikant. Dies bestatigt den bereits oben genannten, in der Literatur
beschriebenen Zusammenhang zwischen Angst und Depressivitdit mit dem subjektiven
Unterstutzungsbedirfnis der Patienten. GAD-7 und PHQ-9 scheinen daher gute Pradiktoren fiir
ein mogliches Patientenbediirfnis zu sein. Die fir diese Arbeit aufgestellte Hypothese des
Zusammenhangs zwischen Angst und Depressivitit und dem psychosozialen
Unterstutzungsbedirfnis konnte bestatigt werden. Flr die zusatzlich betrachtete passive
Akzeptanz solcher Angebote wurde ebenfalls der Zusammenhang der Auspragung der
Depressivitat und Angstlichkeit mit der Annahmebereitschaft ausgewertet. Auch hier zeigt sich
ein hochsignifikanter Zusammenhang bei mittlerer bis grol3er Effektstéarke.

Trotz der tber 50% liegenden Bedirfnispravalenz bei in den Screenings auffalligen Patienten
(Cut-Off-Methode) ist auch hier anzumerken, dass im Umkehrschluss mehr als 40% der tber
dem Cut-Off liegenden Patienten ein personliches, psychosoziales Unterstiitzungsbedurfnis
verneinen. In bisherigen Studien verneinten sogar haufig noch gréRere Anteile der Patienten
ein entsprechendes Bedurfnis (Baker-Glenn et al. 2011, Carlson et al. 2004, Salmon et al. 2015
Faller et al. 2017).

Gleichwohl kommen auch hier wieder die Uberlegungen aus den vorangegangenen Kapiteln
zum Tragen. Ein subjektiv empfundenes Stigma kann den Patienten dazu bringen, einen
tatsdchlichen Bedarf zu verneinen. Gleichzeitig ist es moglich, dass ein Patient bereits

anderweitig psychosoziale Unterstlitzung erhélt und daher keine weitere benétigt.
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Auch hier empfiehlt es sich, normative und subjektive Bedurfniserhebungen
zusammenzufuhren und einem bestehenden Stigma mdglichst entgegenzuwirken. Die starkere
Gewichtung des subjektiven Bedarfes erscheint vor dem Hintergrund sinnvoll, dass sowohl in
dieser Studie (flir Angst und Depressivitat jeweils ca. 25% der negativ gescreenten Patienten)
als auch in der vorliegenden Literatur bis zu einem Drittel der Patienten, die nicht in die
Bedarfskategorie des jeweiligen Screenings fallen, dennoch einen entsprechenden Bedarf
aulerten (van Scheppingen et al. 2011, Faller et al. 2016b, Salmon et al. 2015)

Zusétzlich sollten auch die bestehenden Strukturen, zum Beispiel ambulante
Psychotherapeuten, im Rahmen derer der Patient gegebenenfalls bereits betreut wird, mit
eingebunden werden. Nicht zuletzt ist ein initialer Distress auch eine normale
Anpassungsreaktion und geht bei manchen Patienten mit der Zeit von selbst zur(ick, bei anderen
Personen wiederum verschlechtert sich die mentale Verfassung sogar im Zeitverlauf (Salmon
etal. 2015, Helgeson et al. 2004, Gao et al. 2010, Dunn et al. 2012). Dies legt den Schluss nahe,
dass der Bedarf von Patienten im Verlauf einer Krebserkrankung unabhéngig von der

Screeningmethode wiederholt evaluiert werden sollte.

6.2 Limitationen der Studie

Wenngleich die Studie zu Darmkrebspatienten 163 Patienten umfasst, so hat die Studie doch
nicht die Aussagekraft, alle Fragen im Rahmen dieser Arbeit zufriedenstellend zu beantworten.
Als Beispiel sei hier die Nebenfragestellung erwahnt, ob ein Zusammenhang zwischen Angst
oder Depressivitat und den préferierten Informationsquellen besteht. Eine gréRere Stichprobe
konnte in Féllen, in denen die Power der vorliegenden Arbeit nicht ausreicht, gegebenenfalls

verwertbare Ergebnisse liefern.

Zu beachten ist weiterhin, dass die vorliegende Arbeit als Querschnittsstudie konzipiert ist und
Erkrankte in verschiedenen Behandlungsphasen befragt wurden. Dies ist einerseits hilfreich,
wenn es darum geht, grundlegende Erkenntnisse ber die vorliegenden Fragestellungen beim
kolorektalen Karzinom zu gewinnen. Gleichzeitig fihrt sie zu Einschrdnkungen bei der
Aussagekraft. So ist beispielweise ein gewisses Mall an Distress im Rahmen einer
Tumordiagnose als normal zu bewerten und nicht in jedem Falle interventionspflichtig; oftmals
andert sich im Laufe der Zeit das Distress-Niveau (Salmon et al. 2015, Helgeson et al. 2004,
Gao et al. 2010, Dunn et al. 2012, Henselmans et al. 2010).

Dementsprechend ist ein  nominell gleiches Distress-Niveau langere Zeit nach

Erkrankungsbeginn anders zu bewerten als initial bei Diagnosestellung. Ebenso bleiben
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maogliche Veranderungen im Krankheitsverlauf unberiicksichtigt. Dies gilt analog fir die
ebenfalls betrachteten Informationsbedirfnisse, da sich diese gleichfalls im Zeitverlauf &ndern
kdnnen (Matsuyama et al. 2013, Mistry et al. 2010, Halbach et al. 2016, Tan et al. 2015, Douma
etal. 2012, Vogel et al. 2008).

Zudem kann im Rahmen der Querschnittsstudie zwar ein Zusammenhang zwischen zwei
Parametern dargestellt werden, allerdings ware fir Hinweise auf Kausalitdten eine
longitudinale Studie notwendig. So ist beispielsweise Depressivitat mit Symptomen wie
Pseudodemenz oder Konzentrationsstérungen als Ursache fir einen schlechten
Informationsstand ebenso denkbar wie ein unzureichender Informationsstand als Ursache fir

Depressivitéat.

Nicht von der Hand zu weisen sind dartber hinaus mogliche Selektionseffekte, die sich aus
dem Design der Studie ergeben kdnnten. Zundachst ist der Fragebogen sehr ausfuhrlich und
nimmt relativ viel Bearbeitungszeit in Anspruch, was auch mehrfach seitens der Patienten
angemerkt wurde. Dies konnte zur VVorselektion eher weniger beeintrachtigter Patienten gefuhrt
haben, die sich mit dem Ausfillen nicht Uberfordert sahen. Auf der anderen Seite sind die
Fragestellungen teils sehr spezifisch und méglicherweise fir den Patienten nicht immer einfach
zu differenzieren, insbesondere wenn nach langerer Bearbeitungsdauer die individuelle
Konzentrationsfahigkeit leidet. Die Abfrage des subjektiven Informationsstandes in Kapitel

6.1.2 (siehe eben dort) ist hierfiir ein gutes Beispiel.

Eine mogliche Einschrankung ergibt sich auch bei den Selbsteinschatzungsinstrumenten zu
Information und psychosozialer Unterstitzung. Wéhrend PHQ-9 und GAD-7 formal validiert
sind (vgl. Kapitel 4.4.3 und 4.4.4), sind die Items zu Information und psychosozialer
Unterstutzung selbstentwickelt; eine formale Validierung fehlt daher. Da die Fragen allerdings

direkt und einfach versténdlich gestellt sind, sind die Items als augenscheinvalide anzusehen.

Nicht zuletzt ist die vorliegende Arbeit mit Patienten in Deutschland erfolgt und als solche nicht
ohne weiteres auf andere Lander Ubertragbar. Kulturelle und regionale Besonderheiten wie
unterschiedliche Ausprégungen sozialer Stigmata flr psychische Erkrankungen oder die
Verfugbarkeit psychosozialer Unterstiitzungsangebote schranken die Generalisierung der in

dieser Studie ermittelten Ergebnisse ein.
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6.3 Ausblick auf weitere Forschung und klinische Implikationen

Obwonhl die vorliegende Arbeit einigen Limitationen unterliegt, bietet sie sowohl Ansatze flr

die klinische Versorgung als auch flir weitere Studien.

Im Rahmen der Analyse der Informationsbedurfnisse fiel zum einen ein Defizit beim
Informationsstand zu psychosozialen Angeboten auf, was aber nicht mit einem gesteigerten
diesbeziiglichen Informationsbedurfnis einhergeht. Daher ist es zum einen wichtig, den
Patienten entsprechende Informationen an die Hand zu geben, zum anderen kommt auch der
Senkung der Hemmschwelle flr die aktive Nachfrage nach entsprechenden Informationen eine
grolRe Bedeutung zu. In diesem Zusammenhang dirfte die Reduktion des Stigmas psychischer
Beeintrachtigungen von groRer Wichtigkeit sein.

Zudem bieten die Ergebnisse zu unbefriedigten Informationsbedirfnissen Anlass fur weitere
Forschungsarbeit. So stellt sich zum einen die Frage, weshalb oftmals trotz eines guten
Informationsstandes und einer hohen Informationszufriedenheit bedeutsame ungestillte
Informationsbedrfnisse bei den Patienten vorzuliegen scheinen. Forschungsseitig lohnt es sich
daher, noch intensiver nach Pradiktoren flr unbefriedigte Informationsbedurfnisse zu suchen.
In der Praxis konnte man versuchen, durch die Schaffung empathischer und stabiler Arzt-
Patientenbeziehungen die Kommunikation und Information zu verbessern, was wiederum oft

seine Grenzen im engen finanziellen Rahmen des Gesundheitssystems findet.

Da diese Arbeit bezuglich des Zusammenhanges zwischen bevorzugten Informationswegen
und Angst oder Depressivitat keine Ergebnisse erbringt, wirde sich eine entsprechende
Fragestellung bei einer grofReren Stichprobe, mdglicherweise auch Uber mehrere

Tumorentitaten hinweg, anbieten.

Die Frage des Stigmas ist einer der zentralen Ansatzpunkte fur die verbesserte Behandlung
psychosozialer Probleme. Wahrend zum Stigma bei psychischen Erkrankungen bereits viel
geforscht wurde, sind Bemilhungen zum gesellschaftlichen Abbau des Stigmas zwar
vorhanden, die Auswirkungen im individuellen Umgang damit allerdings immer noch gering.
Hier gilt es, entsprechende Aufklarungsarbeit zu leisten und bestehende Initiativen
auszuweiten, um zumindest zukiinftig die Hemmschwelle fiir die AuBerung individueller
Unterstitzungsbedirfnisse (und die subsequente Inanspruchnahme) zu senken. Hierdurch

konnte sich langfristig die psychosoziale Patientenversorgung effektiv verbessern.

Neben den an psychosozialen Beeintrachtigungen leidenden Patienten, die beispielsweise

aufgrund des empfundenen oder befurchteten Stigmas Hilfe nicht wiinschen oder annehmen,
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gilt es im klinischen Alltag aber auch jene Patienten zu beriicksichtigen, die zwar im Screening
nicht aufféllig werden, aber dennoch einen Unterstiitzungswunsch verspiren. Daher sollte Wert
auf die bereits im Vorkapitel angesprochene Zusammenfiihrung von normativen und
subjektiven Bedurfnissen im Sinne einer verbesserten Bedarfsanalyse gelegt werden.
Zusatzlich wére eine wiederholte Bedurfniserhebung im Krankheitsverlauf sinnvoll, da sich
sowohl Informations- als auch psychosoziale Unterstlitzungsbedurfnisse im Zeitverlauf andern.
Wie man dies am erfolgreichsten gestalten konnte, wére auch ein mdglicher, kliniknaher

Forschungsansatz fur zuklnftige Studien zur psychosozialen Unterstiitzung.

58



7 Zusammenfassung

Der Zusammenhang von Angst und Depressivitat mit Bedirfnissen nach Information und
psychosozialer Unterstutzung bei Tumorpatienten wurde in der Literatur bereits untersucht.
Informationsseitig gehen erhdhte Angst und Depressivitat mit einer Zunahme an unbefriedigten
Informationsbedirfnissen sowie geringerer Informationszufriedenheit einher. Ebenso

korrelieren sie mit einem erhdhten psychosozialen Unterstltzungsbedurfnis.

Die vorliegende Arbeit untersucht, ob diese Zusammenhdange auch spezifisch fiir Patienten, die
unter einem kolorektalen Karzinom leiden, zutreffen. Zudem wird als Nebenfragestellung noch
untersucht, ob Angst und Depressivitat sich bei Tumorpatienten in einer Préferenz fir eher
unpersonliche Informationsquellen niederschlagen, wobei hierzu noch kaum wegweisende

Literatur vorliegt.

Um diese Fragen zu beantworten, stand eine Stichprobe von 163 Darmkrebspatienten aus
Wiurzburg zur Verfugung, die sich zum Zeitpunkt der Befragung in verschiedenen
Behandlungsphasen befanden. Die ausgewerteten Daten wurden mit Fragebdgen im Rahmen
von zwei multizentrischen Studien zu psychosozialer Belastung und Unterstiitzung bei
Tumorpatienten erhoben. Angst und Depressivitat wurden flr diese Untersuchung mit den
validierten Selbsteinschatzungsinstrumenten Patient Health Questionnaire (PHQ-9) und
Generalised Anxiety Disorder Scale (GAD-7) erhoben. Fir Informationsbedurfnisse und
psychosozialen Unterstutzungsbedarf wurden Fragen genutzt, die eigens fiir die oben

angesprochenen multizentrischen Studien entwickelt wurden.

Die Hypothese, dass auch fur das kolorektale Karzinom ein Zusammenhang zwischen der Zahl
offener Informationsbedirfnisse und Angst oder Depressivitit besteht, lasst sich unter der
Annahme, dass ein Nichtbeantworten der Frage nach zuséatzlichen Informationswiinschen diese
verneint, bestatigen. Hier zeigt sich sowohl fur Angst (r=0,18) als auch fiir Depressivitat
(r=0,19) eine schwache Korrelation. Ein Zusammenhang von Angst oder Depressivitat mit der
Préaferenz fur einzelne Informationskanéle kann nicht festgestellt werden. Auffallig war in
dieser Studie zusétzlich, dass nur 45,2% der Patienten sich gut (ber psychosoziale
Unterstitzung informiert fihlen - deutlich weniger als dies bei somatischen Aspekten der

Erkrankung der Fall ist.

Bestatigt wird hingegen die Hypothese eines Zusammenhanges des psychosozialen

Unterstutzungsbedirfnisses mit Angst und Depressivitat. Der Zusammenhang zeigt sowohl fur
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Angst (d=0,82) als auch fir Depressivitat (d=0,98) eine grolRe Effektstarke. VVon den Patienten,
die Uber dem jeweiligen Cut-Off-Wert liegen, zeigen 51,6% (Depressivitat) bzw. 56,5%
(Angst) ein Unterstutzungsbedirfnis. Allerdings gab auch jeweils ein knappes Viertel der auf

Angst und Depressivitat negativ gescreenten Patienten ein Unterstiitzungsbedurfnis an.

Zusatzlich geprift wurde auch der Zusammenhang zur Annahmebereitschaft, der sowohl fir
Angst als auch fir Depressivitat etwas geringer ausfallt als beim Unterstiitzungsbedurfnis
(Effektstarke bei Depressivitat d=0,75, bei Angst d=0,65). Aufféallig im Rahmen dieser
Erhebung ist die mit 58,8% der Patienten hohe Annahmebereitschaft fir psychosoziale

Unterstutzung bei gleichzeitig nur 28,8%, die ein entsprechendes eigenes Bedirfnis bejahten.

Die ermittelten Ergebnisse sind gut mit der bestehenden Literatur zu anderen Tumorentitaten
vereinbar, so dass sich aus der vorliegenden Arbeit keine abweichende Empfehlung flr das
kolorektale Karzinom ergibt. Allerdings ergeben sich durchaus Hinweise fir die weitere
Forschung und die klinische Behandlung von Tumorpatienten. Fr die weitere Forschung bietet
sich im Rahmen groRerer Studienpopulationen die Frage nach dem Zusammenhang von
Distress und der Nutzung unterschiedlicher Informationskandle an. Ebenso ware eine
Erforschung der Ursachen der groen Divergenz zwischen Annahmebereitschaft und aktiver

BedurfnisduBerung hinsichtlich psychosozialer Unterstlitzungsangebote interessant.

Fur die Klinik scheint der forcierte Abbau des Stigmas von psychischen Erkrankungen fiir einen
besseren Zugang zu psychosozialen Angeboten hilfreich zu sein; auch eine verbesserte
Information Uber entsprechende Angebote scheint ratsam. Im Screening fur einen maglichen
psychosozialen  Unterstlitzungsbedarf  sollten  darliber  hinaus  Patienten-  und
Expertenperspektive gleichberechtigt berticksichtigt werden.
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