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1 Zusammenfassung/Abstract

1.1 Zusammenfassung

Hintergrund: Mit wachsender Bedeutung der personalisierten Medizin und des shared
decision-making éndern sich die Partizipationsmdglichkeiten der Patienten. Sie riicken als
Individuen noch stdrker in den Fokus der Medizin. Patienten sollen durch Patienten-
Empowerment gleichberechtigt und aktiv im Entscheidungsfindungsprozess beziiglich ihrer
Gesundheit und Krankheit auftreten kdnnen. Préventive und therapeutische Interventionen
werden individueller ausgerichtet. Ein zentraler Aspekt ist die Erfassung von psychosozialen
und kognitiven Eigenschaften der Patienten. Diese beeinflussen Partizipationsmoglichkeiten
und ihren Umgang mit der Krankheit. Das europdische Forschungsprojekt ,,p-medicine* hat
hierzu einen Fragebogen entwickelt, der es auf einfachem Wege ermdglichen soll diese
Eigenschaften der Patienten vor dem ersten Arzt-Patient-Kontakt zu erhalten. Der
multilinguale Fragebogen tragt den Namen ,, ALGA-c questionnaire“. Er ist als Online-Tool
verfiigbar und soll zunachst in der Onkologie zum Einsatz kommen. Mithilfe des entwickelten
Online-Auswertungsprogramms ,,ALGA-c Profiler* ist eine automatische graphische
Darstellung der Daten mdglich. Die Validierung des Fragebogens erfolgte zunéchst anhand
von Daten von Menschen ohne onkologische Erkrankungen mit deutscher Nationalitat und
war das Ziel dieser Arbeit.

Methodik: Der Fragebogen umfasst 109 Fragen, die in 6 Kategorien und 18 Unterkategorien
aufgeteilt sind. Ziel der Berechnungen war die Ermittlung von unterkategorienspezifischen
Z-Scores. Diese Z-Scores ermdglichen die Erstellung eines psychosozialen und kognitiven
Profils der Patienten im Vergleich zu einer gesunden Vergleichsgruppe. Um représentative
Ergebnisse fur die erwachsene Bevolkerung mit deutscher Staatsbirgerschaft zu erhalten
wurden die Auswertungen mit einem Gewichtungsfaktor durchgefuhrt, der Abweichungen der
Nettostichprobe von der Bevolkerungsstruktur hinsichtlich Alter ausgleicht. An der
Befragung beteiligten sich 689 Personen, von denen die meisten eine Onlineversion (84.5%)
des Fragebogens beantworteten und nur wenige eine Papierversion (15.5%). Die Teilnehmer
waren 59.1% weiblich, 40.9% mannlich und die am haufigsten vertretene Altersgruppe
(29.3%) war zwischen 20-24 Jahre alt. Die Teilnehmer, die bereits an einem Karzinom
erkrankt waren (3.6%) oder nicht die deutsche Staatsblrgerschaft besal3en (5.7%) wurden fur
die Berechnungen ausgeschlossen.

Ergebnisse: Die Z-Score-Ergebnisse lieferten ein Bild der durchschnittlichen psychosozialen

und kognitiven Eigenschaften der deutschen Bevolkerung. Eine getrennte Betrachtung beider



Geschlechter und der Altersstufen war maoglich. Signifikante Unterschiede fanden sich in
mehreren Kategorien. Folglich empfanden Frauen haufiger Miudigkeit (p =0.017) und
Appetitlosigkeit (p = 0.044), hatten mehr sexuelle Probleme (p = 0.000) und ein schlechteres
eigenes Korperbild (p =0.000). Auch ihr Selbstwirksamkeitsempfinden war signifikant
schwécher (p = 0.001) und sie zeigten ein geringeres Mal an Risikobereitschaft (p = 0.036)
als Manner. Frauen gaben indes eine insgesamt grélRere vorhandene emotionale und soziale
Unterstitzung  (p=0.000) an. In den weiteren  Kategorien  (subjektives
Gesundheitsempfinden, Schmerzen, korperliche und soziale Einschrankungen, finanzielle
Probleme, depressive Symptome und Angst, kognitive Fahigkeiten, Personlichkeit) konnten
keine signifikanten Unterschiede oder Auffalligkeiten festgestellt werden.

Schlussfolgerung: Die erhobenen Daten entsprechen den Referenzdaten fur den Vergleich
zwischen onkologischen Patienten und der gesunden Kontrollgruppe und bilden daher die
Grundlage fir die Umsetzung des ,,ALGA-c Fragebogens* im Klinikalltag. Auch Starken und
Schwaéchen des Fragebogens lielRen sich bereits jetzt erkennen. Es sind jedoch weitere Studien
notwendig, um die Umsetzung des Fragebogens im Kilinikalltag zu testen und seinen
tatséchlichen Einfluss auf die personalisierte Medizin, das Patienten-Empowerment und das

Arzt-Patienten-Verhaltnis zu untersuchen.



1.2 Abstract

Background: The role of the patient and his chances of participating in the healthcare system
are changing with the increasing importance of shared decision-making and the principles of
personalized medicine. More emphasis will be given to the patient as an individual. Due to
terms of patient empowerment patients should be able to participate equally and actively in
the decision-making process concerning their health and disease. In addition preventive and
therapeutic interventions will be more individualized. An important aspect is to know the
psychosocial and cognitive characteristics of patients because these characteristics influence
their abilities of participation in the whole disease management process. Therefore the
European research project “p-medicine” has developed a questionnaire allowing acquiring
this information easily by IT technology before a first doctor-patient contact. This
multilingual questionnaire is called “ALGA-c questionnaire” and will be primarily used in
oncology after validation by healthy people. The “ALGA-c Profiler”, another part of the tool,
enables immediately a clear and automatic graphical presentation of the data. Its validation
was carried out among healthy German individuals and was the object of this study.

Methods: The questionnaire includes 109 questions, divided into 6 categories and
18 subcategories. The aim was to calculate subcategory-specific Z-Scores. These Z-Scores
enable the presentation of an individual patient’s psychosocial and cognitive profile compared
to the data of the healthy control group. The calculation was done with a weighting coefficient
to get representative results for the German population concerning age. In total, 689 persons
filled in the questionnaire, most of them completed the online version (84.5%) and just a few
filled in the paper version (15.5%). 59.1% of them were female, 40.9% were male. The main
age range was between 20 and 24 years. The few who suffered from a carcinoma (3.6%) or
didn’t have the German citizenship (5.7%) were excluded from further calculations.

Results: The Z-score-results represented the average of the psychosocial and cognitive
characteristics of German people. It was possible to compare the data among male, female
and age. Some of these differences were significant: Women showed a higher prevalence for
symptoms like fatigue (p =0.017), absence of appetite (p =0.044) and sexual problems
(p = 0.000). In comparison to men their body image (p = 0.000) was significantly worse, their
perceived self-efficacy (p = 0.001) was lower and they showed a lower degree of risk taking
(p = 0.036). The emotional and social support was higher in the female group than the male
group (p =0.000). Apart from that there were no more significant differences or noticeable

problems in the other subcategories (general self-rated health, pain, physical and social



abilities, financial problems, depressive symptoms and anxiety, cognitive aspects,
personality).

Conclusion: The collected data and the obtained results from this study serve as reference for
the realization of the “ALGA-c questionnaire” in daily clinical practice. The study already
outlined strengths and weaknesses of the questionnaire. Nevertheless, further studies are
needed to test its feasibility and its impact on personalized medicine, patient empowerment

and the doctor-patient relationship.



2 Einleitung

Der Patient nimmt in der Medizin eine immer einflussreichere Position ein. Im Sinne von
shared decision-making soll er aktiv an Gesundheitsentscheidungen mitwirken kénnen. Dazu
bendtigen Patienten die entscheidungsbeeinflussenden Informationen. Diese erhalten sie in
erster Hand von ihren betreuenden Arzten. Sehr wichtig ist, dass ein Arzt seinen Patienten
kennt und weil wie er mit ihm umgehen muss. Zum Beispiel welche Worter er verwenden
muss, damit er verstanden wird. Auch ein Geflhl fir die Personlichkeit des Patienten ist
hilfreich. Ein &ngstlicher Patient mdchte moglicherweise nicht so detailliert Uber
Krankheitsvorgénge informiert werden, wie ein sehr wissbegieriger. Jedoch bleibt durch
Effizienzsteigerung im Klinikalltag weniger Zeit fur ein ausfuhrliches Kennenlernen zwischen
Arzt und Patient (52). Daruber hinaus werden Patienten nicht ausschlieBlich durch einen Arzt
betreut, sondern ein ganzes Team aus verschiedenen Arzten kilmmert sich um sie. Oft werden
sie dann vorwiegend auf ihre Krankenakten reduziert, deren Fokus auf der Erfassung
physischer Leiden liegt. Doch gerade sozio-kulturelle, persénliche und kognitive
Eigenschaften haben multiple Einflisse auf den Krankheitsprozess. Durch ihre Beachtung
kann das Arzt-Patient-Verhéltnis, das Vertrauen und die Compliance der Patienten gestarkt
werden (46).

Das europaische Forschungsprojekt ,,p-medicine* hat hierzu einen Fragebogen entwickelt, der
es auf einfachem Wege ermdglichen soll Patienteninformationen beziiglich psychosozialen
und kognitiven Eigenschaften vor dem ersten Kontakt zwischen Arzt und Patient zu erhalten.
Der als Online-Tool umgesetzte Fragebogen tragt den Namen ,,ALGA-c questionnaire*. Er ist
Teil des europdischen Forschungsprojekts in der personalisierten Medizin zur Starkung von
Patienten-Empowerment. In der folgenden Arbeit wird die Validierung dieses Fragebogens
mit einer Kontrollgruppe ohne onkologische Erkrankungen dargestellt.

Begonnen wird mit einem kurzen Einblick in die Begriffe Patienten-Empowerment und
personalisierte Medizin. AnschlieBend wird das Projekt ,,p-medicine* vorgestellt und die

Studie zum ,,ALGA-c questionnaire* erlautert.



2.1 Patienten-Empowerment

Ein essentieller Teil des shared decision-making ist die einflussreiche Position des Patienten,
die im Gegensatz zur Position in der paternalistischen Arzt-Patient-Beziehung steht: Der Arzt
nimmt in dieser Beziehung durch sein medizinisches Fachwissen die Rolle des kompetenten
Experten ein, der durch seine Autoritat autonom tber Diagnostik und Therapie entscheidet
(46) (51). Der Patient bleibt wahrenddessen passiv und folgt mdglichst den Anweisungen
seines Arztes. Dieser Asymmetrie zwischen dem autonomen Arzt und dem abhéngigen
Patienten steht das partnerschaftliche shared decision-making Modell gegenuber: Arzt und
Patient nehmen eine gleichberechtigte Position im Entscheidungsprozess ein und versuchen
beiderseitige Praferenzen abzugleichen (6). Diese Starkung des Patienten wird als Patienten-
Empowerment bezeichnet. Patienten sollen aktiv und gut informiert Entscheidungen treffen
kénnen und somit mehr Verantwortung fiir die eigene Gesundheit und Bewaéltigung bzw.
Management ihrer Erkrankung erlangen.

Eine solche Partizipation ist nur unter gewissen \oraussetzungen moglich. Patienten-
Empowerment verlangt von Patienten die Akzeptanz ihrer neuen Stellung und das Erkennen
ihrer Eingriffsmoglichkeiten in den Heilungsprozess. Sie mussen Verantwortungsbereitschaft
zeigen und davon Uberzeugt sein etwas bewirken zu koénnen (55). Zur Starkung des
Selbstwirksamkeitsgefuhls und des verantwortungsbewussten Umgangs mit ihrer Gesundheit
miissen ihnen Informationen durch Arzte zur Verfiilgung gestellt werden. Zusétzlich sollen
Arzte Patienten im Umgang mit ihren Erkrankungen derart unterstiitzen, dass diese eigene
Ziele (der Therapie entsprechend) zu gestalten vermdgen (46). Auf diesem Weg wird die
Compliance gestarkt: Menschen sind mehr gewillt ihr Verhalten zu andern, wenn die
Veranderung personlich bedeutsam und frei gewahlt ist (46). Weiterhin erleichtert eine
Gesellschaft, die offen die Partizipation des Patienten unterstitzt, die Kommunikation und
Interaktion auf beiden Seiten (67).

Doch nicht jeder Patient kann sich mit dieser aktiven Rolle identifizieren und mdochte
~empowert“ werden. Die Bereitschaft zu einer aktiven Partizipation h&ngt von dem
soziobkonomischen Hintergrund und dem Bildungsgrad ab. Studien haben gezeigt, dass
Frauen in einem starkeren MaRe beteiligt werden wollen als Mé&nner sowie junge Menschen
starker als é&ltere (48). Patienten aus hoheren Bildungsschichten wirken durch aktives
Nachfragen deutlicher auf Entscheidungen ein als Patienten mit niedrigerem sozialem Status
(91). Weiterhin héngt die Bereitschaft von der Art der Entscheidung ab. Je gréRer und
wichtiger diese ist, desto mehr fordern Patienten eine aktive Beteiligung (67).



2.2 Personalisierte Medizin

Die steigende Anzahl an Publikationen beztiglich personalisierter Medizin verdeutlichen, dass
dieses Themengebiet in den letzten Jahren an Bedeutung zugenommen hat. Es kann
hinterfragt werden, was ,,personalisiert“ genau aussagen soll. Eine klare und einheitliche
Definition ist nicht vorhanden. Das Ausmal3 reicht von einem rein auf biomarkerstratifizierten
und wirkstofforientierten Verstdndnis bis hin zu einer ganzheitlichen Definition, die den
Patienten mit all seinen biologischen, sozialen und kulturellen Besonderheiten wahrnimmt
(61). Die rein naturwissenschaftliche Definition bezieht sich vorwiegend auf individuelle
(molekular-) biologische Unterschiede der Menschen. Mithilfe von biochemischen oder
genetischen Markern kann das individuelle Erkrankungsrisiko, die therapeutische
Ansprechbarkeit einer Krankheit, die Wirksamkeit einer Therapie oder ihre Nebenwirkungen
vorhergesagt werden (42). Beispiele hierfir sind die pradiktive genetische Diagnostik zur
Identifizierung von genetisch bedingten oder beeinflussten Krankheiten, der Einsatz von
Microarrays zur Untersuchung der Genexpression in erkranktem Gewebe und die
Pharmakogenetik (42). Praventive und therapeutische Interventionen sind somit besser an
einzelne Personen angepasst und eine individuellere Therapieausrichtung ist méglich. Durch
Vermeidung von Nebenwirkungen oder einer Ubertherapie wird die Behandlungseffizienz
gesteigert (39). Kritiker duRern, dass dieser Ansatz zwar individualisiert sei, doch nur wenig
mit einer personalisierten Medizin zu tun hatte und sogar zu einer Entpersonlichung der Arzt-
Patient-Beziehung beitragen wirde (42). Denn nicht der Patient mit seinen sozialen und
kulturellen Besonderheiten stiinde im Mittelpunkt der Behandlung, sondern seine
biogenetischen Merkmale. Es fehle die Auseinandersetzung mit der psychosozialen
Komponente der Erkrankung. Besonders diese kann eine Vorhersagbarkeit des
Therapieerfolgs auf Grund von biomolekularen Untersuchungen limitieren (13). Als Beispiel
kann der Einfluss von Depressionen oder Angsten auf die Compliance eines Patienten dienen,
durch die er einen bestimmten Therapieplan eventuell nicht einhalt (22) (74). Dies l&sst auch
die beste Therapie ineffektiv werden.

Medizin wird folglich erst dann zu einer personalisierten Medizin, wenn der Mensch mit
seinen physischen, psychosozialen und kognitiven Faktoren, seinen persénlichen
Erfahrungen, Angsten und Hoffnungen wahrgenommen wird und diese in eine maoglichst
gleichberechtigte Arzt-Patient-Beziehung eingebettet werden. Nur auf diesem Wege erhalten
Patienten eine reelle Chance zur Partizipation (36). Genau dieses Ziel verfolgt das ,,p-

medicine-Projekt*.



2.3 p-medicine Projekt

,,P-medicine-Projekt* (63) ist ein Forschungsprojekt, das von der Europdischen Union im
7. Forschungsrahmen Programm (FP7) finanziert wird (grant agreement No 270089). In
diesem Projekt arbeiten Wissenschaftler (Arzte, Biologen, IT-Spezialisten, Ethik- und
Rechtsexperten) aus neun europdischen L&ndern und Japan zusammen. Seit 2011 haben sie
sich gemeinsam zum Ziel gesetzt Wege fir eine personalisierte Medizin zu ebenen. Ein
wesentliches Ziel ist es die Rolle des Patienten zu stdarken, indem er, informiert Gber seine
Gesundheit und Krankheit, an Entscheidungen aktiv teilhaben kann.

Um diesen Wandel von der herkdmmlichen reaktiven Medizin hin zu einer praventiven
personalisierten Medizin zu ermdglichen ist eine neue Informationstechnologische (IT)
Infrastruktur notwendig. Dazu wurde eine IT-Plattform entwickelt, die es mit web-basierten
Tools und Angeboten ermdglicht grolle Mengen an Daten sicher und effizient zu sammeln, zu
teilen und zu verarbeiten (73). Diese heterogenen Daten umfassen alle wichtigen
Informationen beziglich der Krankheit des Patienten aus unterschiedlichen Quellen:
Klinikinformationssystem  (Hospital Information System (HIS)), Forschungslaboren,
Bildgebenden Informationsspeichern (PACS), klinischen Studien, u.a. In der ,,p-medicine
Plattform®, die uber ein Portal erreichbar ist, werden diese Daten anonymisiert in einem
sogenannten ,,data warehouse* zusammengefihrt und gespeichert. Auf diese kdnnen Forscher
dann zugreifen, um neue Erkenntnisse zu gewinnen (73). Hierbei umfassen die Informationen
nicht nur naturwissenschaftliche Befunde aus Labor oder biogenetischen Untersuchungen,
sondern auch psychosoziale und kognitive Angaben, die den Krankheitsprozess entscheidend
beeinflussen konnen. Die Daten kénnen im Rahmen des legalen Frameworks der Plattform in
pseudonymisierter Form fur Forschungsfragen einzelner Patienten ausgewertet werden und
dem Arzt als Entscheidungshilfen zur Verfugung gestellt werden. Der einzelne Patient hat
ebenfalls das Recht seine Daten einzusehen. Diese Plattform stellt einen wesentlich Schritt in
Richtung personalisierter Medizin dar, die Hood et al. in der P4-medicine-Theorie mit den
Begriffen ,,predictive, preventive, personalized, participatory” beschrieben haben (37).
Ergénzt durch den psychokognitiven Bereich spricht man heute von der ,,P5-Medizin* (30)
(66). Patienten und Arzten wird mit von ,p-medicine" entwickelten Programmen
(Oncosimulator, Decision Support System (DSS), interaktiven Empowerment Service
(IEmS)) (31) ermoglicht die Informationen in  aufgearbeiteter Form  fir
Therapieentscheidungen zu nutzen. Ein zentraler Aspekt ist hierbei die Darstellung aller

Daten und Informationen in einer auch fiir medizinische Laien verstandlichen Art und Weise.
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Medizinische Fachsprache fiihrt nicht nur haufig zu Unverstandnis und Unsicherheit, sondern
limitiert gleichzeitig die Entscheidungsfahigkeiten der Patienten (56). Denn nur ein Patient,
der die Informationen verstanden hat, kann gleichberechtigt und aktiv im
Entscheidungsprozess auftreten (59). Therapieentscheidungen sollen mithilfe von ,.p-
medicine* individualisierter und effektiver ausfallen. So haben Patienten beispielsweise auch
die Mdoglichkeit sich tber aktuelle Studien zu ihrer Krankheit zu informieren. Weiterhin soll
die Plattform ihnen im Sinne von Patienten-Empowerment ermdglichen ber den
Verwendungszweck ihrer Daten zu entscheiden. Sie alleine wahlen welche Daten und
welches Biomaterial fiir Forschungszwecke verwendet werden darf und welche Forschungen
damit unterstlitzt werden. Ziel ist es auf diese Weise die Qualitdt und Quantitdt von
Forschungsmaterial zu verbessern (31). ,,P-medicine* versichert einen geschiitzten Umgang
mit den Daten und die Wahrung der Privatsphére. Alle gesammelten Informationen durfen
nur zugunsten des Patienten genutzt werden und eine Diskriminierung wird ausgeschlossen
(63).

Durch den offenen Umgang mit den eigenen Gesundheitsdaten und der neuen Position des
Patienten als aktives Glied im Entscheidungsfindungsprozess konnte das Vertrauen in das
Gesundheitssystem gestarkt werden. Denn eine transparente Medizin ist eine, die der Patient

versteht und in der er selbst etwas bewirken kann.
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3 ALGA-c questionnaire

3.1 Einfuhrung

Der ,,ALGA-c Fragebogen* wurde mit dem Ziel einer allumfassenden Patientendarstellung
entwickelt. Durch ihn besteht die Mdglichkeit auch psychosoziale und kognitive Merkmale
von Patienten zu erfassen. Dies wirde die bisher erfolgte Darstellung wvon
naturwissenschaftlichen Fakten ergénzen.

Der ,,ALGA-c Fragebogen ist ein multinationaler Fragebogen und bereits in mehreren
Sprachen verfligbar (Englisch, Italienisch, Deutsch, Spanisch, Franzésisch, Japanisch und
Chinesisch). Er wurde als Online-Tool von den ,,p-medicine-Mitgliedern“ am European
Institute of Oncology in Mailand, Italien in Zusammenarbeit mit der Foundation for
Reasearch and Technology (FORTH) in Hellas, Griechenland erstellt und ist so konzipiert,
dass die Fragen an Computer, Smartphone oder Tablet beantwortet werden kénnen (58).

Ein Einsatz des Fragebogens ist beispielsweise mit einem Tablet im Wartezimmer vor dem
ersten Arzt-Patient-Kontakt mdglich. Nach Beantwortung der Fragen durch Patienten werden
die Ergebnisse unmittelbar und automatisch durch das Onlineprogramm ,,ALGA-c Profiler*
berechnet und mit den Werten einer gesunden Kontrollgruppe verglichen. Auf diese Weise
entstehen Z-Scores, die behandelnde Arzte als Ergebnis einsehen kénnen (57). Der ,,ALGA-C
Profiler” prisentiert diese Ergebnisse graphisch und ermdglicht eine schnelle Erfassung des
psychosozialen und kognitiven Profils der Patienten. Arzte konnten daraufhin zum Beispiel
ihre Sprache und ihr Vokabular an das medizinische Wissen, den Bildungsgrad der Patienten
und deren emotionalen Zustand anpassen (32). AuBBerdem sollen beunruhigende Aspekte im
Profil der Patienten sichtbar werden. Das darauf folgende Patientengesprach konnte sich an
ihnen orientieren.

Der entscheidende Unterschied zu bereits existierenden psychologischen Fragebdgen liegt
darin, dass nicht nur Angaben bezuglich Lebensqualitdt und Personlichkeit erfasst werden,
sondern diese in Verbindung gesetzt werden zu kognitiven Fahigkeiten. Besonders kognitive
Fahigkeiten sind ein haufiger Grund flir Missverstdndnisse und schlechtes
Patientenmanagement (57).

Eine Validierung des ,,ALGA-c Fragebogens* hat bereits mit einer gesunden Kontrollgruppe
und Brustkrebspatientinnen in Mailand (Italien) stattgefunden (43) und soll nun durch

deutsche Daten erganzt werden.
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3.2 Fragekategorien

Jede Frage des ,, ALGA-c Fragebogens“ hat ihren eigenen Hintergrund und kann einer
Kategorie zugeordnet werden. Dabei umfassen die Hauptkategorien sechs unterschiedliche
psychologische und kognitive Bereiche. Hinzu kommen soziodemographische Angaben. Die
einzelnen Fragen basieren je nach Kategorienzugehdrigkeit auf verschiedenen, validierten
psychologischen Fragebdgen, wie zum Beispiel dem “European Organization for Research
and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire — Core (EORTC QLQ-C30) (Version
3.0), ,,Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire —
Breast (EORTC QLQ-BR23)”, ,,Center of Epidemiologic Studies Depression Scale (CES-
D)”, ,,Everyday Memory Questionnaire — Revised (EMQ-R)”, ,,Rumination Scale (GSE)”,
,Need for Cognitive Closure Scale”, ,,Risk Perception” und zehn Fragen geméaR des ,,5-
Faktoren Modells (Big Five Inventory) (BFI-10)”. Dabei wurden die meisten Fragen
grundlegend Uberarbeitet und modifiziert (13).

Welche Bedeutung die einzelnen Kategorien fur den Patienten, das Arzt-Patient-Verhéltnis,

den Krankheitsprozess und die Therapie haben, wird im Folgenden erléutert.

3.2.1 Soziodemographische Informationen

Demographische  Determinanten  wie  Geschlecht,  Alter,  Bildungsstatus  oder
Migrationserfahrungen charakterisieren den Menschen. Sie bilden das Rahmenkonstrukt von
dem alles Weitere abhangt und konnen beeinflussen, welchen Risikofaktoren (z.B. Armut,
Diskriminierung) Menschen ausgesetzt sind. Sie bestimmen die Lebensweise und haben einen
Einfluss auf die Lebensqualitat, das Gesundheitsempfinden, die psychische Gesundheit, das
Gesundheitsverhalten und den Umgang mit Krankheit. Als Beispiele kdnnen die Wirkung des
Geschlechts und des Alters auf Korperbeschwerden (10) und die Lebensqualitat (25) und der
Einfluss des Bildungsstatus auf die psychische Gesundheit (34) genannt werden. Ein
Migrationshintergrund kann als Quelle zusétzlicher Schwierigkeiten die Gesundheit belasten
(2). Weiterhin erfordert der Umgang mit Patienten aus anderen Kulturen oft mehr Geduld und
Verstandnis. Eventuelle Sprachbarrieren miissen tberwunden werden und abweichende
Regeln und Normen verstanden und akzeptiert werden. Das &rztliche Gespréch sollte dartiiber
hinaus an Bildungsstatus und medizinische Erfahrung des Patienten angepasst werden.

Die Bereitschaft zu einer partnerschaftlichen Entscheidungsfindung héngt von Geschlecht,

Alter, sozio-6konomischem Status und Ethnizitét ab. Es ist nachgewiesen, dass jiingere
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Menschen eher an Entscheidungen beteiligt werden wollen als &ltere und Frauen mehr als
Ménner (48). Auch Menschen mit einem hoheren sozio-6konomischen Status zeigen eine
stirkere Bereitschaft zur Partizipation als Menschen mit einem niedrigeren Status (91).
Ahnliches gilt fiur Patienten mit chronischen Erkrankungen. Sie wollen wichtige
Entscheidungen gemeinsam mit ihrem Arzt treffen (11).

Hinweise 0ber die Familie liefern dem Arzt nicht nur Informationen Uber erbliche
Krankheiten sondern auch Angaben (ber soziale Interaktionen des Patienten sowie
vorhandene emotionale und soziale Unterstiitzung.

Erfahrungen mit familiaren Erkrankungen oder einer Krebserkrankung im Familien- und
Freundeskreis verédndern den Umgang eines Patienten mit seiner eigenen Diagnose. Er hat
bereits gewisse Vorstellungen, Angste und Sorgen, die entweder bestitigt oder revidiert
werden mussen.

Wichtige Informationen Ulber das Gesundheitsverhalten, zur Pravention oder dem Verlauf
einer Krankheit liefern die Informationen bezlglich korperlicher ~ Aktivitat und
Drogenkonsum. Rauchen ist ein einflussreicher Risikofaktor fur eine grofle Zahl an
schwerwiegenden und potenziell todlichen Erkrankungen. Verbindungen zu Atemwegs-,
Krebs- und Herz-Kreislauf-Erkrankungen sind nachgewiesen (34). Auch Auswirkungen auf
die Fruchtbarkeit und fetale Gesundheit sind bekannt (40).

Sportliche Aktivitat tragt nachweislich zu einer gestnderen Lebensweise und der
Wiedererlangung von Gesundheit bei. Verschiedene wissenschaftliche Studien haben einen
positiven Einfluss auf die Vermeidung sowie Rehabilitation von Herz- und
Kreislauferkrankungen, Adipositas, Diabetes mellitus Typ 2 und Osteoporose gezeigt (19)
(92). Es ist auch eine positive Wirkung auf die Prognose von bestimmten
Karzinomerkrankungen, wie z.B. Mamma-, Prostata- und Colonkarzinomen, beschrieben
(18). Dartiber hinaus besteht ein direkter positiver Einfluss auf die Stressregulation und die

Entwicklung sozialer und personaler Kompetenzen (34).

3.2.2 Perceived Health State

Die Kategorie Perceived Health State unterteilt sich in flinf Unterkategorien:
Absolute/Relative General Self-Rated Health State (GSRH) (Gesundheitsempfinden), Pain
(Schmerzen), Fatigue (Mudigkeit), Physical Abilities (Korperliche Fahigkeiten) und Appetite
(Appetit).
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Frauen und Manner mit chronischen Erkrankungen schétzen ihre gesundheitsbezogene
Lebensqualitét signifikant schlechter ein als Personen die an keiner chronischen Erkrankung
leiden (25). Viele Faktoren spiegeln die Lebensqualitat eines Menschen wider. Die
Einschatzung der eigenen Gesundheit ist zum Beispiel ein wichtiger Indikator fiir das
Wohlbefinden einer Person. Diese wird neben den tatsdchlich nachweisbaren
gesundheitlichen  Einschrankungen  besonders  durch  angeborene und erlernte
Verhaltensweisen und Zustdnde beeinflusst. Dazu gehtren Charakter, sozio-6konomischer
Status, emotionale Belastungen, psychosoziale Situation etc. Haufig werden diese
Informationen bei einer drztlichen Untersuchung nicht routinemaRig beriicksichtigt (21).
Durch wissenschaftliche Studien ist ein Einfluss der subjektiv eingeschatzten Gesundheit auf
die Mortalitat und Morbiditat einiger Erkrankungen bekannt. Die Mortalitét ist umso hoher je
schlechter die eigene Gesundheit bewertet wird (20). Auch ein Einfluss auf das Arzt-Patient-
Verhaltnis und die Compliance ist nachvollziehbar: Missverstandnisse und Unzufriedenheit
entstenen hé&ufiger, wenn es groRe Differenzen zwischen der eigenen und der &rztlichen
Gesundheitsbewertung gibt (28). Warum sollte sich ein Patient zum Beispiel auf eine
nebenwirkungsreiche Therapie einlassen, wenn es ihm subjektiv eigentlich (noch) gut geht?
Oder wieso sollte ein Patient einem Arzt vertrauen, der offensichtlich nicht erkennt, wie
schlecht es ihm wirklich geht? Diese Wahrnehmungsunterschiede entstehen, wenn Arzte die
psychosozialen und kognitiven Informationen vernachlassigen (28).

Weiterhin sind Krebspatienten durch die Symptome ihrer Krankheit und die Nebenwirkungen
der Therapie oft in der Teilnahme an Vergnlgungs- und sozialen Aktivitaten beeintrachtigt.

Chronische Mudigkeit, Schmerzen, Appetitlosigkeit und Angste belasten die Lebensqualitat
(4).

3.2.3 Psychological Aspects

Zur Kategorie der Psychological Aspects zahlen drei Unterkategorien: Depressive Symptoms
(depressive Symptome), State/Trait Anxiety (Angst) und Self-Efficacy
(Selbstwirksamkeitsgefuhl).

Psychische Schwierigkeiten, wie (bertriebene Angste oder eine depressive Symptomatik,
konnen die Komorbiditdt erhéhen, indem sie sich negativ auf das allgemeine
Gesundheitsverhalten auswirken (z.B. kein Interesse an sportlicher Aktivitat, gesunder
Erndhrung). Haufig gehen sie mit einer hohen sozio-6konomischen Belastung einher und
verringern die Lebensqualitat deutlich (5).
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Dabei ist Angst ist ein sehr heterogener Begriff und kann von leichten Angstsymptomen Gber
Panik bis hin zu massiven Angststorungen reichen. Ein Einfluss von starker Angst auf die
Compliance der Patienten und den Therapieerfolg ist nachvollziehbar. Medizinische
Leistungen werden zum Beispiel seltener oder verzdgert in Anspruch genommen oder die
arztliche Empfehlung wird nicht umgesetzt (22) (74).

Die Selbstwirksamkeitserwartung beschreibt den Glauben einer Person an eigene Krafte und
Starken auch mit unvorhersehbaren Situationen selbststandig und erfolgreich umgehen zu
kdnnen. Sie beeinflusst das eigene Selbstkonzept und ist ein zentraler Faktor im Rahmen der
Motivation zu einem gesundheitsprdventiven Verhalten. Es besteht ein Zusammenhang
zwischen einem starken Selbstwirksamkeitsgefihl und dem Umgang mit einer chronischen
Erkrankung. Patienten mit einer hohen Selbstwirksamkeitserwartung setzen sich starker mit
ihrer Krankheit und den Folgen auseinander und berwinden Misserfolge und Riickschlage
schneller. Sie haben eine hoéhere Ausdauer und Anstrengungsbereitschaft (47) und eine
niedrigere Pravalenz fir Angststérungen und Depressionen (75). Besonders in der Onkologie
kann die Selbstwirksamkeitserwartung einen Hinweis darauf geben, inwieweit der Patient

seine Krankheit akzeptiert und mit ihr umgehen wird (53).

3.2.4 Psycho-Social Aspects

Die Kategorie Psycho-Social Aspects vereint finf Unterkategorien. Dazu gehdren Body Image
(Korperbild), Sexual Problems (sexuelle Probleme), Emotional Support (emotionale
Unterstutzung), Social Abilities (soziale Fahigkeiten) und Financial Problems (finanzielle
Probleme).

Das eigene Korperbild sagt viel tber die Personlichkeit eines Menschen aus. Es beschreibt die
Zufriedenheit mit dem Korper und ist auch ein Spiegel der Psyche. Der Korper ist das
Instrument, um im sozialen Leben zu interagieren. Personen mit einem starken
Selbstbewusstsein und hoher Lebenszufriedenheit empfinden seltener eine Diskrepanz
zwischen gewilnschtem und tatsdchlichem Korperbild und leiden seltener an psychischen
Problemen diesbezuglich (14). Eine Krebstherapie kann zu (vorriibergehenden) Verénderung
des &uleren Erscheinungsbildes fiihren und eine solche Diskrepanz und psychische
Schwierigkeiten verstarken. Beispiele sind eine Abnahme des Selbstbewusstseins oder ein
Anstieg sexueller Unsicherheit. Doch gerade Sexualitat trdgt einen groflen Teil zur
Lebensqualitat bei. Sexuelle Probleme koénnen ein Hinweis fur eine Abnahme der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt sein. Ein guter Gesundheitszustand geht einher mit
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einem hoheren Interesse flr Sex, einer gesteigerten sexuellen Aktivitdt und mehr
Zufriedenheit mit der eigenen Sexualitat (3) (50). Sexuelle Dysfunktion ist zum Beispiel im
Zusammenhang mit kardiovaskularen und urogenitalen Erkrankungen, chronischen
Erkrankungen wie z.B. Diabetes mellitus und psychologischen Stérungen beschrieben (49).
Weiterhin kann eine Verschlechterung des Kérperbilds zur Verringerung der Bereitschaft im
sozialen Leben zu interagieren fihren. Verstarkt wird dies zusatzlich durch die physischen
Symptome oder Nebenwirkungen der Krankheit und Therapie, wie Mudigkeit oder
Schmerzen. Doch besonders eine Integration im sozialen Leben kann einen Einfluss auf das
Outcome des Patienten haben: Emotionale und soziale Unterstiitzung sind wichtige
Bewaéltigungsmittel in der Auseinandersetzung mit Problemen, Krankheit und Stress. Durch
die Beziehung zu anderen Personen wird auf der einen Seite das Bedurfnis nach
Geborgenheit, Anerkennung und Sicherheit befriedigt, auf der anderen Seite ist ein
Informationsaustausch und eine Unterstitzung in materieller und praktischer Sicht méglich.
Ein positiver Einfluss von sozialer und emotionaler Unterstiitzung auf die physische und
psychische Gesundheit ist nachgewiesen (34) (45). Menschen die sich nicht ausreichend
unterstutzt fuhlen, haben Schwierigkeiten psychosoziale Belastungen zu bewaltigen und sind
anfalliger fir Krankheiten und Beschwerden. Lebt der Patient weitestgehend isoliert, wird der
Arzt zur einzigen Bezugsperson im Entscheidungsprozess (44).

Daneben konnen finanzielle Engpédsse zu zusétzlichen Schwierigkeiten wahrend einer
onkologischen Therapie fiihren. Es entfallt zum Beispiel durch voribergehende
Berufsunfahigkeit das volle Gehalt des Patienten oder es entstehen vermehrt Kosten durch
Fahrten und Unterbringungen. Ein dadurch entstehender direkter negativer Einfluss auf die
Lebensqualitét ist nachgewiesen (26).

3.2.5 Cognitive Aspects

Die Kategorie Cognitive Aspects setzt sich aus drei Unterkategorien zusammen: Memory
Attention (Merkféahigkeit), Rumination (Nachsinnen), Cognitive Closure. Sie stellt
zusammenfassend die individuellen Unterschiede in der geistigen Informationsverarbeitung
dar.

Cognitive Closure wird als feststehender englischer Begriff beibehalten und beschreibt die
Charaktereigenschaft einer Person bezuglich seiner Problemldsungsstrategie. Die beiden
Extreme sind Personen, die so schnell wie mdoglich Entscheidungen treffen missen, ohne

daruber nachzudenken oder solche, die sehr lange Zeit fiir eine Entscheidung bendtigen und
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alle Fir und Wider abwégen mussen. Hierbei besteht eine positive Verbindung zur
Eigenschaft Nachsinnen. Personengruppen, die sich lange mit einem Problem beschéftigen
und immer wieder Konsequenzen (berdenken, haben eine hohere Prévalenz fir die
Entwicklung einer depressiven Symptomatik oder fir Angststérungen (5). Weiterhin erfordert
shared decision-making eine hohe Leistung an Merk- und Konzentrationsfahigkeit. Neue
Informationen mussen systematisch analysiert und eingeordnet werden.

Insgesamt ist die Feststellung der kognitiven Fahigkeiten von Bedeutung, da bekannt ist, dass
Begleitsymptome einer chronischen oder onkologischen Erkrankung zur Abnahme dieser
fihren konnen (87). Betroffen sind insbesondere die Verarbeitung komplexer und die
Merkfahigkeit neuer Informationen (88). Eine gemeinschaftliche Entscheidungsfindung wird
dadurch deutlich erschwert.

3.2.6 Risk

Einen deutlichen Einfluss auf den Umgang mit Krankheit und Therapieentscheidungen besitzt
die Risikobereitschaft der Patienten. Da der Ausgang einer Therapie nie mit Sicherheit
vorausgesagt werden kann, beinhaltet jede Entscheidung diesbezuglich einen erheblichen
Anteil an Risiko. Patienten mit einer hoheren Risikobereitschaft sind eher dazu bereit
alternative Behandlungsstrategien wahrzunehmen oder auf eine Therapie zugunsten einer
héheren Lebensqualitat zu verzichten. Gleichzeitig ist die Wahrscheinlichkeit aber auch
héher, dass diese Patienten langer mit der Ungewissheit einer Krankheit leben, bevor sie

einen Arzt aufsuchen (69).

3.2.7 Personality

Die Kategorie Personality gibt zum Abschluss eine zusammenfassende Ubersicht tber die
Personlichkeit der Patienten. Grundlegend flieBen hier alle zuvor besprochenen Merkmale
ein. Die Fragen sind an das Finf-Faktoren-Modell (Big Five Inventory) (38) angelehnt und
ermitteln die Personlichkeitsdimensionen Neurotizismus, Extraversion, Offenheit flr
Erfahrungen, Gewissenhaftigkeit und Vertraglichkeit. Die Personlichkeit der Patienten
beeinflusst ihren Umgang mit Diagnose, Krankheit und Therapie. Auch Patienten-

Empowerment, Compliance und das Arzt-Patient-Verhaltnis werden durch die Personlichkeit

gepragt.
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3.3 Abgrenzung zu anderen Fragebtgen

Es existieren bereits verschiedene Fragebdgen zur Einschdtzung von psychosozialen oder
kognitiven Eigenschaften von Personen mit onkologischen Erkrankungen. Doch bis zum
jetzigen Zeitpunkt sind keine Testverfahren beschrieben, die mehrere Eigenschaften in
Verbindung untersuchen (13). Vordermaier et al. (2009) (89) haben beispielsweise bekannte
Testverfahren, wie den ,,Beck Depression Inventory (BDI)*“ (16) oder den ,,Center of
Epidemiologic Studies Depression Scale (CES-D)” (33) Test, zur Untersuchung von
Depressions- und Angststérungen verglichen. Beispiele fur kognitive Testverfahren sind der
»Mini-Mental State Examination (MMSE)“ (86) Test und der ,,Every Day Memory
Questionnaire-Revised (EMQ-R)* (71).

Im Unterschied zum ,,ALGA-c Fragebogen* konzentrieren sich die genannten Testverfahren
ausschlieBlich auf die Untersuchung einer Eigenschaft. Der ,,ALGA-C Fragebogen* hingegen
ermoglicht eine gleichzeitige Registrierung von psychosozialen und kognitiven
Eigenschaften.

Die meisten der Fragebdgen richten sich speziell an eine bestimmte Patientengruppe.
Beispielsweise erfasst der ,,Memorial Anxiety Scale for Prostate Cancer (MAX-PC)“ (70)
Angststorungen von Patienten mit einem Prostata-Karzinom. Der ,,ALGA-c Fragebogen* ist
unabhangig von der Art der onkologischen Erkrankung und ertffnet folglich ein weites

Spektrum an Anwendungsbereichen.
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4 Methodik

4.1 Datengewinnung und Voraussetzungen

Die Datengewinnung erfolgte auf zwei Wegen: per Online-Fragebogen und per Papier-
Fragebogen. Frauen und Mdanner ab einem Mindestalter von 14 Jahren wurden befragt. Eine
Altersobergrenze zur Teilnahme gab es nicht. Versucht wurde vorwiegend gesunde Personen
zur Teilnahme zu bewegen, da die Erhebung der Patienten mit einer onkologischen
Erkrankung nicht der Hauptteil dieser Studie sein sollte. Als gesund werden hierbei alle
Personen definiert, die nicht an einem Karzinom leiden bzw. gelitten haben. Die
Datenerfassung erfolgte anonym.

Der Online-Fragebogens wurde vor allem Uber das soziale Netzwerk Facebook und tber das
personliche Anschreiben mehrerer Personengruppen via E-Mail (z.B. Lehrkrafte von acht
Schulen (drei Gymnasien, zwei Realschulen, zwei Hauptschulen und zwei Grundschulen),
Mitglieder von zwei Kirchengemeinden, Angestellte von zwei Firmen, Studenten des
Seniorstudienganges an der Universitat des Saarlandes, Freunde, Bekannte und Verwandte)
verbreitet.

Der Papier-Fragebogen wurde in einem Friseurladen ausgelegt, an die Mitglieder der AWO
Saar-Pfalz-Kreis und an zwei Kirchenchdre verteilt. Ihn haben auch die Probanden ausgefiillt,
die nicht die Online-Version ausfillen wollten oder konnten.

Die Datenerhebung erfolgte vorwiegend im Saarland und in Baden-Wdrttemberg im Zeitraum
von Oktober 2013 bis Februar 2014.

4.2 Stichprobenbeschreibung

Insgesamt beantworteten 689 Personen den Fragebogen. Davon sind 59.1% weiblich (n=407)
und 40.9% ménnlich (n=282).

Unter den 689 Personen befinden sich 650 Personen mit deutscher Nationalitat (94.3%) und
39 Personen mit einer anderen Nationalitét (5.7%).

3.6% (n=25) der Personen des Gesamtkollektivs sind in ihrem Leben bereits ein- oder
mehrmals an einem Karzinom erkrankt, wohingegen die anderen 96.4% (n=664) an keiner
onkologischen Erkrankung leiden bzw. gelitten haben.

Die Berechnung der Scores im Ergebnisteil erfolgt nur mit den Teilnehmern, die die
Eigenschaften ,,gesund* und "deutsche Nationalitat" erfiillen. Dies entspricht einer absoluten
Anzahl von 628 Personen (91.1%).
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4.3 Erhebungsinstrument Fragebogen

Insgesamt umfasst der Fragebogen 109 Fragen, welche zur besseren Ubersicht in drei Teile
gegliedert werden:

Die ersten 34 Fragen sind demographischer Art. Sie erfragen zum Beispiel Geschlecht, Alter,
Nationalitat und aktuelles Herkunftsland. Auch Fragen zu personlichen Lebensumstéanden und
dem Vorkommen von eigenen onkologischen Erkrankungen oder im Familien- und
Freundeskreis gehoren zu diesem Anfangsteil (siehe Fragen 1 bis 34, Papierversion Kapitel
11).

Die folgenden 69 Fragen bilden den Hauptteil des ,,ALGA-c Fragebogens“. Sie sind
vorwiegend psychologischer und kognitiver Natur. lhr Hintergrund wurde bereits in der
Einleitung erlautert und ihre genaue Zusammensetzung wird im Folgenden betrachtet (siehe
Fragen 35 bis 103, Papierversion Kapitel 11).

Zum Abschluss des Fragebogens folgen sechs weitere Fragen, in denen der Teilnehmer
gebeten wird den Fragebogen zu evaluieren (siehe Fragen 104 bis 109, Papierversion Kapitel
11).

4.3.1 Fragekategorien des Hauptteils

Die 69 Fragen des Hauptteils sind thematisch in 6 Hauptkategorien und 18 Unterkategorien
aufgeteilt. In Tabelle 1 wird die englische Originalbezeichnung der Kategorien verwendet und
dahinter die deutsche Ubersetzung angegeben. Zusatzlich erfolgt eine Zuordnung zur
Nummer der Fragen in der Papierversion im Anhang (Kapitel 11). Diese Gliederung bildet die
Grundlage fur die anschlieBende Auswertung und die graphische Darstellung der Werte im
L ALGA-c Profiler«.
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Tabelle 1: Haupt- und Unterkategorien des Hauptteils mit Bedeutung und Fragennummer in der Papierversion im
Anhang (Kapitel 11), Darstellung ohne die Fragen des ersten Teils (Fragen 1 bis 34) und der Evaluation (Fragen 104
bis 109)

Hauptkategorie Unterkategorie Ubersetzung/Bedeutung Fragen

Perceived Health State Absolute/ReIatiVe GSRH Selbsteinschétzung des 35 und 36
(Global Self-rated Health State) Gesundheitszustandes
im Allgemeinen und im
Vergleich zu anderen

Menschen
Pain Korperliche Schmerzen 39 und 40
Fatigue Midigkeit 41 bis 43
Physical Abilities Korperliche Fahigkeiten/ 44 bis 47
Einschrankungen
Appetite Appetit 48
Psychological Aspects State/Trait Anxiety Aktuelle Angst/Angstniveau 37 ynd 38
Depressive Symptoms Depressive Symptome 52 bis 55
Self-Efficacy Selbstwirksamkeitsgefihl 68 bis 73
Psychosocial Aspects Body Image Eigenes Korperbild 49 bis 51
Sexual Problems Sexuelle Probleme und 56 bis 58
Zufriedenheit
Emotional Support Emotionale und soziale 79 bis 82
Unterstitzung
Social Abilities Fahigkeiten und 83 bis 85

Moglichkeiten im sozialen
Leben zu interagieren

Financial Problems Finanzielle Probleme 86
Cognitive Aspects Memory Attention Merk- und Konzentrations- 59 bis 63
fahigkeit
Rumination Nachsinnen 64 bis 67
Cognitive Closure 74 bis 78
Risk Risikobereitschaft 88 bis 93
Personality Personlichkeitsmerkmale 94 bis 103

Eine Frage des Hauptteils wird keiner Kategorie bzw. Unterkategorie zugeordnet. Hierbei
handelt es sich um Frage 87 ,,Kennen Sie Thre aktuelle Diagnose? (siehe Papierversion im
Anhang Kapitel 11). Die Antwortmdglichkeiten sind ,nein“ und ,ja“. Bei der
Antwortmoglichkeit ,,ja* wird darum gebeten die Diagnose manuell einzutragen. Auf diesem

Wege wird versucht etwas uber den aktuellen Wissensstand des Patienten zu erfahren. Fir die
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Auswertung der Ergebnisse beziglich dieser Dissertation spielt diese Frage eine
untergeordnete Rolle, da davon ausgegangen wird, dass die Teilnehmer nicht an einem

Karzinom leiden.

4.3.2 Aufbau der Antworten

Unter den demographischen Fragen des ersten Teils finden sich vorwiegend
Eingruppierungsfragen mit kategorialen oder dichotomen Antwortméglichkeiten. Ein Beispiel
hierflr ist die Frage nach dem Alter des Teilnehmers (siehe Frage 2 der Papierversion im

Anhang Kapitel 11). Die Antwortmdoglichkeiten gliedern sich wie folgt:

unter 20 Jahre / 20 bis 24 Jahre / 25 bis 29 Jahre / 30 bis 39 Jahre / 40 bis 49 Jahre / 50 bis
60 Jahre / Gber 60 Jahre

Im Hauptteil sind die Antwortmoglichkeiten nach dem Likert-Skalenprinzip (9) aufgebaut,
wobei zwischen einer Zehnergliederung und einer Funfergliederung unterschieden wird.
Hierbei gibt es bei der Zehnergliederung zehn verschiedene Antwortmdglichkeiten mit

jeweils zwei Extremen:

1- sehr schlecht bis 10 - sehr gut
(siehe Fragen 35 und 36, Papierversion, Anhang Kapitel 11)

1 - Uberhaupt nicht angstlich bis 10 - sehr &ngstlich
(siehe Fragen 37 und 38, Papierversion, Anhang Kapitel 11)

Die einzelnen Antworten der Funfergliederung unterscheiden sich hierbei fur die einzelnen

Fragen wie folgt:

Fragen 39 bis 86 (siehe Papierversion, Anhang Kapitel 11):

1-nie

2 - selten

3 - manchmal
4 - meistens
5 - immer
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Fragen 88 bis 93 (siehe Papierversion, Anhang Kapitel 11):

1 - Sehr unwahrscheinlich
2 - unwahrscheinlich

3 - weil} ich nicht

4 - wahrscheinlich

5 - sehr wahrscheinlich

Fragen 94 bis 103 und Fragen 105 bis 109 (siehe Papierversion, Anhang Kapitel 11):

1 - stimme gar nicht zu
2 - stimme eher zu

3 - unentschieden

4 - stimme eher zu

5 - stimme vollkommen zu

Daruber hinaus befinden sich im gesamten Fragebogen zusatzlich acht offene Fragen ohne
vorgegebene Antwortmoglichkeiten, in denen der Patient gebeten wird eine individuelle
Antwort zu geben. Davon beziehen sich sechs Fragen auf eigene onkologische Erkrankungen
oder im Familien- und Freundeskreis (Fragen 18, 19, 24, 25, 30, 31; Papierversion im
Anhang, Kapitel 11). Eine weitere ermdglicht den medizinischen Beruf (falls vorhanden) zu
notieren (Frage 12; Papierversion im Anhang, Kapitel 11). Die letzte gehort zum Bereich
Evaluation und bittet den Teilnehmer um eine Einschédtzung seiner Beantwortungszeit (Frage
104; Papierversion im Anhang, Kapitel 11).

Zusétzlich ist der Fragebogen nach einem antwortbasierten System aufgebaut. Das bedeutet,
dass einige Fragen nur beantwortet werden missen, wenn davor eine spezielle Antwort
ausgewahlt wurde. Dies betrifft die Fragen 7, 12, 14, 16, 18 bis 21, 24 bis 28, 30 bis 34, 57
und 58 (siehe Papierversion im Anhang, Kapitel 11).

4.3.3 Onlineversion und Papierversion

Der Fragebogen wurde urspringlich nur als Onlineversion erstellt. Diese Form der
Beantwortung ist auch flr einen zukinftigen Einsatz mit Patienten gedacht, weil es eine
unmittelbare und automatische Auswertung der Daten durch den ,,ALGA-c Profiler®
ermoglicht. Die Beantwortung fiir den Probanden ist einfach. Alles was bendtigt wird, ist ein
internetfahiges Medium. Nachdem der Proband den Link anklickt, 6ffnet sich die erste Seite
des Fragebogens. AnschlieRend folgen alle weiteren Fragen, wie sie auch in der Papierversion

(siehe Anhang, Kapitel 11) zu finden sind. Um zur né&chsten Frage zu gelangen, muss sich der

24



Teilnehmer fiir eine Antwort entscheiden. Erst dann ist es ihm mdglich die folgende Frage zu
bearbeiten.

Die Papierversion wurde nachtréglich erstellt nachdem festgestellt worden war, dass diese
von einigen Personengruppen bevorzugt wird (Naheres dazu in Kapitel 7.1).

Sie unterscheidet sich weder in den Fragen noch in den Antwortmoglichkeiten von der
originalen Onlineversion.

Insgesamt haben von den 689 Teilnehmern, 107 Personen (15.5%) die Papierversion und 582

(84.5%) die Onlineversion ausgeftillt.

4.4 Statistische Auswertung

Die statistische Bearbeitung der Daten erfolgte mit dem Programm SPSS (Statistical Package
of Social Sciences) 17.0 fiir Windows.

Zur deskriptiven Beschreibung werden Mittelwerte, Standardabweichungen und relative
Haufigkeiten berechnet. Mithilfe des Chi-Quadrat-Tests wird jede Variable nach statistisch
signifikanten Unterschieden untersucht.

Fur die statistische Signifikanz wird ein p-Wert von <0.05 angenommen. AnschlieRend
werden Scores ermittelt, die zusammen mit den Mittelwerten und Standardabweichungen die
Grundlage fir die Berechnung der Z-Scores darstellen. Der Z-Score ermdglicht bei einem
Einsatz des Fragebogens unter Patienten die Erstellung des jeweiligen psychosozialen und

kognitiven Profils im Vergleich zur gesunden Gruppe.

4.4.1 Score-Berechnung

Die Berechnung der Scores erfolgt durch Zuordnung eines bestimmten Zahlenwertes zur
jeweiligen Antwort. Wobei priméar jede Antwort ihren eigenen Wert aufsteigend zur Skala
erhalt. Folglich entspricht zum Beispiel die Antwort ,,nie“ der Fiinferskala der Fragen 39-86
(siehe Papierversion Kapitel 11) dem Zahlenwert 1 und ,,immer“ dem Zahlenwert 5.
Dementsprechend verhélt es sich auch bei den Antworten der Zehnerskala.

Fir die anschlielende Z-Score-Berechnung mussen die Scores im Weiteren modifiziert
werden: Ein Ergebniswert, der stark von Null abweicht, ist gleichzusetzen mit einem
kritischen Ergebnis fir die Testperson/den Patienten. Somit ist eine Inversion nétig. Zur

Verdeutlichung dieses Problems ein vergleichendes Beispiel:
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Gibt der Patient bei Frage 39 (siehe Papierversion, Kapitel 11) ,,Hatten Sie Schmerzen?* die
Antwort ,,nie” an, erhélt er den Wert 1. Dies spiegelt auch im Ergebnis seinen tatsachlichen
Zustand wider, da dieser Wert der kleinste erreichbare und folglich der beste Wert fir diese
Frage ist.

Nehmen wir nun Frage 70 (siehe Papierversion, Kapitel 11) ,,Sind Sie iiberzeugt, dass Sie Ihre
Ziele erreichen konnen?. Der Patient antwortet mit ,,immer“. Dies entspricht der besten
Antwort, zugleich entspricht sie allerdings dem hochsten Zahlenwert ,,5 und wiirde in der
Auswertung somit als sehr negatives Ergebnis gewertet werden. Eine Inversion ist hier somit
notwendig und findet nach folgendem Prinzip statt. Die Werte der Fiinfer- und Zehnerskala

werden umgekehrt. Es ergeben sich fir die Fiinferskala folgende neue Werte:

1->5
224
323
4->2
521

Entsprechend ergeben sich fur die Zehnerskala diese neuen Werte:

1->10
229
3>8
4->7
526
6->5
7>4
8>3
9->2
10->1

Diese Inversion ist bei 21 Fragen notwendig: Frage 35, 36, 54, 56, 57, 58, 68, 69, 70, 71, 72,
73,79, 80, 81, 82, 91, 97, 99, 101, 103 (siehe Papierversion, Kapitel 11).

Zusatzlich erfolgt eine Konversion aller Werte der Fragen der Flnferskala, um sie
vergleichbar zur Zehnerskala zu machen. Die Konversion erfolgt nach folgender Formel (n

entspricht hierbei dem Ursprungswert der Antwort):

neuer Wert = 2.25*%(n-1)+1
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Weiterhin werden die  einzelnen Scores gemaR ihrer Unterkategorienzugehorigkeit
zusammengefasst und Mittelwerte berechnet. Auf diesem Wege ergeben sich
Unterkategorien-Scores, welche fir die anschliefenden Z-Score-Berechnungen bendtigt
werden. Dies ist notwendig, da nicht fiir jede Frage/jeden Score ein Z-Score gebildet wird,

sondern nur eine Bewertung der 20 Unterkategorien stattfindet.

4.4.2 Gewichtete Berechnung der unterkategorienspezifischen Score-
Mittelwerten der Vergleichsgruppe

Die Datenerhebung erfolgte zufallig. Die erhobenen Daten entsprechen folglich nicht im
Einzelnen der Bevodlkerungsverteilung in der Bundesrepublik Deutschland. Damit die
Ergebnisse der Studie représentativ fur die erwachsene Bevolkerung mit deutscher
Staatsbirgerschaft sind, wurden die Auswertungen mit einem Gewichtungsfaktor (GF)
durchgefuhrt, der Abweichungen der Nettostichprobe von der Bevolkerungsstruktur
hinsichtlich Alter ausgleicht. Die Gewichtung findet wéahrend der Berechnung der Mittelwerte
der einzelnen Unterkategorien geschlechtsspezifisch nach folgender Formel statt:

gewwhteter Score—MWUnterkategorie X; Geschlecht

(Score_MW ynterkategorie x X GFAltergruppel) + (...) + (Score_MWynterkategorie x X GFAltersgruppe7)
Altersgruppel Altersgruppe7

Anzahl der Teilnehmer gesamt (Geschlecht)

Aus den Zensusdaten des Statistischen Bundesamts mit dem Stand vom 10.04.2014 (79)
ergeben sich die in Tabelle 2 dargestellten Gewichtungsfaktoren (GF).
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Tabelle 2: Gewichtungsfaktoren fiir die deutsche Bundesbevélkerung, Stand 10.04.2014, GF=Gewichtungsfaktor

Manner Frauen
absolute . GF= absolute GF.=
Alierseruppe Anzahl {Tsd.] Antel a[grﬁl::r:i]gruppe Anzahl [Tsd ] AItersgerLT;E! ?;rozent]

insgesamt (ab 14 Jahre) 34 014 507 0.48 36 208 193 0.52

1) 14-20 Jahre 2475756 0.07 2 354 044 0.07

2) 20-24 Jahre 2463777 0.07 2371620 0.07

3) 25-29 Jahre 2 455 406 0.07 2416 435 0.07

4) 30-39 Jahre 4762276 0.14 4730785 0.13

5) 40-49 Jahre 6 755 125 0.20 6 593 143 0.18

6) 50-60 Jahre 5781301 0.17 5842 644 0.16

7) >60Jahre 9320 866 0.27 11 899 522 0.33
Bevolkerung BRD gesamt [Tsd.] 80 209 997
Bevolkerung BRD unter 14 Jahren [Tsd.] 9987 297
Bevolkerung BRD ab 14 Jahren [Tsd.] 70222 700

4.4.3 Z-Score-Berechnung

Die Z-Scores stellen das Endergebnis dar und werden flr jeden teilnehmenden Patienten
berechnet. Ihre Berechnung erfolgt, um die Daten der Patienten mit denen der gesunden
Gruppe vergleichen zu kénnen und zu standardisieren.

Der Z-Score ist abhdngig von dem ermittelten Score-Mittelwert und der Standardabweichung
der Vergleichsgruppe, sowie dem jeweiligen personlich erreichten Score einer Unterkategorie.

Er berechnet sich wie folgt:

(SCOTeUnterkategorie x) — (Scoreyy Unterkategorie X;Vergleichsgruppe)

StandardabwelChungUnterkategorie X;Verlgeichsgruppe

ZscoreUnterkategorie x =

Mit Erhalt des Z-Scores lassen sich die Ergebnisse des Patienten nun entsprechend der Gauf3-
Verteilung standardisiert bewerten: Liegt das Ergebnis des Patienten innerhalb der ersten
Standardabweichung (zwischen -1 und 1), haben etwa 68% der gesunden Bevolkerung
genauso geantwortet. Wenn sein Ergebnis zwischen -2 und -1 bzw. 1 und 2 liegt haben circa
27% der Vergleichsgruppe dieselbe Antwort gegeben. Die grofite Abweichung zu den
Angaben der gesunden Vergleichsgruppe reprasentiert ein Z-Score-Wert groRer bzw. Kleiner
2 oder -2.
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5 Ergebnisse

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der Studie vorgestellt. Dazu erfolgt eine
systematische Aufteilung nach den drei beschriebenen Teilen des Fragebogens (siehe Kapitel

4.3). Der Hauptteil wird zusétzlich kategorienspezifisch ausgewertet.

5.1 Demographische Angaben

Die Angaben der Teilnehmer im ersten Teil des Fragebogens ergeben soziodemographische
Informationen (ber Lebensverhéltnisse und vorhandene onkologische Erkrankungen im
Familien- und Freundeskreis.

Unter den insgesamt 689 Teilnehmern befinden sich 40.9% ménnliche (n=282) und 59.1%
weibliche (n=407) Teilnehmer.

Die Altersverteilung ist in Abb. 1 dargestellt. Mit insgesamt 29.3% in der Altersgruppe der
20- bis 24-jahrigen (n=202) hat die Verteilung bei beiden Geschlechtern hier ihre
Gipfelpunkte. Davon sind 10.9% (n=75) mé&nnlich und 18.5% (n=127) weiblich. Zur
zweitstarksten Gruppe zahlen die Teilnehmer der Altersklasse der 50- bis 60-jahrigen. Sie
machen 17.7% (n=122) aller Teilnehmer aus. Das Geschlechterverhéltnis liegt bei 8.0%
(n=55) fir die méannlichen und 9.7% (n=67) fir die weiblichen Teilnehmer. Am schwéchsten
vertreten sind die 30- bis 39-jahrigen mit einem Anteil von 7.5% (n=52) und einer Verteilung
von 3.0% (n=21) mannlich und 4.5% (n=31) weiblich. Dazwischen liegen jeweils die
Altersgruppen der unter 20-jahrigen (11.9%, n=82, davon mannlich 3.3% (n=23), weiblich
8.6% (n=59)), der 25- bis 29-jahrigen (11.6%, n=80, davon mannlich 5.7% (n=39), weiblich
6.0% (n=41)), der 40- bis 49- jahrigen (11.2%, n=77, davon méannlich 4.2% (n=29), weiblich
7.0% (n=48)) und der ber 60-j&hrigen (10,7%, n=74, davon méannlich 5.8% (n=40), weiblich
4.9% (n=34)).
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Abb. 1: Altersverteilung in Abhangigkeit vom Geschlecht, absolute Anzahl
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Eine ausléandische Nationalitat besitzen 5.7% der Teilnehmer (n=39) des Gesamtkollektivs.
Darunter befinden sich Menschen aus insgesamt 13 verschiedenen Nationen. Wie Abb. 2
zeigt, sind vor allem Studienteilnenmer spanischer und tiirkischer Herkunft vertreten, sowie
Menschen mit luxemburgischer und italienischer Nationalitat. Nur wenige geben an eine
franzésische oder niederlandische Nationalitat zu besitzen. Eine grofRe Gruppe hat manuell
eine andere Nationalitat angegeben. Diese teilt sich auf in je eine Person aus Polen, der
Schweiz, Kroatien, Portugal, Libanon, Kolumbien und Namibia. Fir die Berechnungen
bezlglich dieser Dissertation werden die Personen mit ausldndischer Nationalitat nicht weiter
berucksichtigt.

Nationalitat

O Franzésisch
[ talienisch

[ Niederléndisch
[ spanisch

O Luxemburgisch
O Tirkisch

Andere(je1xKolumbianisch,
O Swiss, Kroatisch,

Namibisch, Polnisch,
Portugiesisch, Libanesisch)

Abb. 2: Verteilung der Nationalitaten, prozentuale Haufigkeiten

Am Ende dieser Studie soll ein kurzer Ausblick auf die Umsetzung des ,, ALGA-C
Fragebogens® im drztlichen Alltag erfolgen. Dazu werden die Teilnehmer betrachtet, die in
ihrem Leben an einer onkologischen Erkrankung litten. Diese Gruppe macht 3.6% aller
Teilnehmer aus und entspricht einer absoluten Teilnehmerzahl von 25. Bei einer genaueren
Betrachtung speziell dieser Personen fallt auf, dass sich unter ihnen mit 64.0% vorwiegend
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weibliche Patienten (n=16) befinden. Das Alter verteilt sich auf einen mannlichen Patienten
unter den 25- bis 29-jahrigen (4%), drei weibliche Patienten unter den 30- bis 39-j&hrigen
(12%), vier weibliche Patienten unter den 40- bis 49-j&hrigen (16%) und fiinf weibliche
(20%) und einen mannlichen Patienten (4%) unter den 50- bis 60-jahrigen. Die grélte Gruppe
stellt mit elf Patienten (44%) die Altersklasse der tber 60-jahrigen dar (sieben Manner (28%)
und vier Frauen (16%)).

Eine weitere Frage erkundigt sich nach dem Familienstand der Teilnehmer. Abb. 3 zeigt, dass
die meisten Personen entweder ledig (45.7%, n=315) oder verheiratet (36.3%, n=250) sind.
Die wenigsten sind getrennt bzw. geschieden (2.9%, n=20) oder verwitwet (2.0%, n=14). Eine
Menge von 90 Teilnehmern (13.1%) lebt mit einem Partner zusammen, ist aber nicht
verheiratet.

50,0%"]

40,0%"]

b 30,0%
(4]
N
2
o 45,7%

20,0%

36,3%
10,0%
13,1%
2,9% o
0% T T T T IZ_('JA
Ledig Mit Partner Verheiratet Getrennt/ Verw itw et
zusammen lebend, Geschieden

aber nicht
verheiratet

Familienstand

Abb. 3: Familienstand, prozentuale Haufigkeiten

Auf die Frage, ob eigene Kinder vorhanden sind, antworten 39.6% mit ,,ja* und 60.4% mit
»hein“. In der Verteilung der Kinder auf die verschiedenen Altersgruppen (Abb. 4) wird
deutlich, dass in der Altersgruppe der unter 30-jahrigen Kinder selten vorkommen (insgesamt
etwa 1.8% aller ,,ja-Angaben®, n=5). Ab einem Alter von 40 Jahren sind Kinder haufig
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(insgesamt 91.2% aller ,,ja-Angaben®, n=249). Ein Umschwung findet offensichtlich in der
Altersklasse zwischen 30 bis 40 Jahre statt. Dort Uberwiegt in den Ergebnissen noch die
Antwort ,,nein“, jedoch nehmen die ,ja-Antworten“ bereits 7.0% aller Angaben zu
vorhandenen Kindern ein.

| Haben Sie
250 Kinder?

OJa
[INein

200

1507

Anzahl

100

50

. — -

I I
<20Jahre 20-24 25-29 30-39 40-49 50-60 >60Jahre
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre

Alter

Abb. 4: Angaben zu vorhandenen Kindern in Abh&ngigkeit zum Alter, absolute Haufigkeiten

Unter den gegebenen positiven Antworten auf die Frage nach Kindern verteilt sich die Anzahl
der jeweils vorhandenen Kinder von einem bis ber mehr als vier. Dabei zeigt  Abb. 5, dass
ungefahr die Halfte der Eltern zwei Kinder haben (vgl. 50.5%, n=138) und 30.0% ein Kind
(n=82).

Mit einer Haufigkeit von 15.0% (n=41) kommen drei Kinder seltener vor. Vier Kinder haben

eine H&ufigkeit von 4.0% (n=11). Nur ein Teilnehmer gibt mehr als vier Kinder an.
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Abb. 5: Anzahl der Kinder, prozentuale Haufigkeiten
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Weiterhin werden die Teilnehmer nach ihrem héchsten erreichten Bildungsabschluss gefragt
(Abb. 6). Hierbei geben 39.8% aller Teilnehmer an die Mittlere Reife/Fachabitur/Abitur zu
besitzen (n=274) und 31.2% eine abgeschlossene Berufsausbildung (n=215). Etwa 12%
kdnnen einen héheren Abschluss (n=85) oder einen Bachelor/VVordiplom bzw. vergleichbaren
Abschluss (n=79) vorweisen. Nur 2.0% der Teilnehmer geben an einen Master-Abschluss,
Diplom oder vergleichbaren Abschluss zu besitzen. 3.2% aller Teilnehmer haben keinen
hoheren Abschluss als die Grundschule.

407
30
e )
[=
N
g 20 39,8 %
o
312%
10
11,5 % 12,3 %
3.2% 20%
0 T T T T T =
Grundschule Mittlere Reife/ Abgeschlossene  Bachelor/ Hoherer Master/
Fachabitur/  Berufsausbidung  Vordiplom/ Abschluss Diplom/
Abitur vergleichbarer vergleichbarer

Abschluss Abschluss

Eigener héchster Schul-/Ausbildungsabschluss

Abb. 6: Angaben zum eigenen héchsten Schul-/Ausbildungsabschluss, prozentuale Haufigkeiten

Neben dem eigenen hdchsten erreichten Bildungsabschluss wird auch nach dem der Mutter
oder des Vaters gefragt. Hierbei lassen die Abb. 7 und Abb. 8 erkennen, dass die
abgeschlossene Berufsausbildung bei beiden Geschlechtern Giberwiegt. Weiterhin haben Vater
haufiger einen hoheren Abschluss als Mdatter. Mdatter hingegen besitzen hdufiger einen
Abschluss der Mittleren Reife, des Fachabiturs/Abiturs oder der Grundschule. Ein
Master/Diplom/vergleichbarer Abschluss oder kein Abschluss kommt in beiden Gruppen

selten vor.
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Abb. 7: Angaben zum héchsten Schul-/Ausbildungsabschluss des Vaters, prozentuale Haufigkeiten

1,6 %

Master/

| Diplomi
vergleichbarer
Abschluss

| Kein
Schulabschluss

11,6 %

| Hiherer
Abschluss

5,7 %

Bachelor!

| Wordiplom/
vergleichbarer
Abschluss

44,0 %

| Abgeschlossens
Berufsaushbildung

19,0 %

Mittlere Reife/
HFachabitur/
Abitur

17,9 %

FGrundschule

50—

407

Juazold

207

10

Héchster SchulJAusbildungsabschluss Mutter

Abb. 8: Angaben zum hdchsten Schul-/Ausbildungsabschluss der Mutter, prozentuale Haufigkeiten
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Insgesamt 154 Personen geben an in einem medizinischen Bereich tétig zu sein (22.4%). Die
anderen 77.6% Uben einen nicht-medizinischen Beruf aus.

Unter den Teilnehmer mit einem medizinischen Beruf befinden sich Uber die Halfte
Medizinstudenten (n=79) (Abb. 9). Die zweitstarkste Gruppe ist mit 13.0% die der
Gesundheits- und Krankenpfleger (n=20), gefolgt von 12 Arzten (7.8%). Weiterhin finden
sich Personen aus einigen anderen medizinischen Berufsgruppen, wie zum Beispiel
Medizinische Fachangestellte, Rettungsassistenten und Sanitater, Medizintechniker,
Physiotherapeuten, Apotheker und Altenpfleger, sowie jeweils ein Heilpraktiker, eine

Hebamme und ein Optiker.
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Abb. 9: Verteilung der medizinischen Berufe, absolute Haufigkeiten

37



Eine weitere Frage beschaftigt sich mit dem allgemeinen Nikotinabusus. Dabei gibt die
Mehrheit der Teilnehmer an noch nie in ihrem Leben geraucht zu haben (n=489, 71.0%). Nur
in der Vergangenheit haben 13.2% geraucht (n=91) und 15.8% sind aktuell Raucher (n=109).
Ihr taglicher Zigarettenkonsum ist in Abb. 10 dargestellt und betragt am haufigsten 9 bis 12
Zigaretten pro Tag (27.5 %). Fast ebenso viele geben einen Konsum von 4 bis 8 Zigaretten
oder unter 4 Zigaretten pro Tag an. 14.7% rauchen téglich 13 bis 16 Zigaretten und 8.3%
konsumieren 17 bis 20 Zigaretten. Die wenigsten rauchen mehr als 20 Zigaretten am Tag
(3.7%).
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Taglicher Zigarettenkonsum

Abb. 10: Angaben zum taglichen Zigarettenkonsum (Zigaretten pro Tag), prozentuale Haufigkeiten

Die Teilnehmer wurden weiterhin nach ihrer sportlichen Aktivitat gefragt. Hierbei gibt etwa
ein Viertel an gar keinen Sport zu machen (n=167, 24.2%), wéhrend drei Viertel regelméafig
sportlich aktiv sind (n=522, 75.8%). Dabei ist der Anteil der sportlichen Personen unter
Ménnern (78.0%, n=220) etwas hoher als unter Frauen (74.2%, n=302). Im Altersvergleich
sind die jiingeren Altersgruppen signifikant sportlich aktiver als die alteren (p = 0.000).

Die Anzahl der Sportstunden pro Woche teilt sich unter den aktiven unterschiedlich auf (siehe
Abb. 11). Eine Mehrheit von 44.8% trainiert 3 bis 5 Stunden pro Woche (n=234), 37.0% sind
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unter 3 Stunden pro Woche aktiv (n=193) und 13.6% trainieren 6 bis 8 Stunden (n=71). Eine
Gruppe von 24 Teilnehmern treibt tber 8 Stunden pro Woche Sport (4.6%). Hierbei trainieren
Ménner signifikant mehr Stunden pro Woche als Frauen (p = 0.003).
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Abb. 11: Angaben zur Anzahl an Sportstunden pro Woche, Angaben in Prozent
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Nachfolgend wird gefragt, ob der Teilnehmer jemals in psychologischer Behandlung gewesen
sei. Dies beantwortet die Mehrheit mit ,,nein“ (n=584, 84.8%). Die anderen 15.2% (n=105)
waren bzw. sind in psychologischer Behandlung (Abb. 12). Darunter befinden sich mehr
weibliche als ménnliche Teilnehmer. Bei Berechnung des p-Wertes ergibt sich hierbei eine
statistische Signifikanz (p = 0.018).

Werden jedoch nur diejenigen Patienten betrachtet, die an einem Karzinom leiden oder
gelitten haben, steigt die Prozentzahl derer in psychologischer Behandlung auf 32.0% an.

| Jemals in
Rt psychologischer
Behandlung
gewesen?

Oua
I Nein

300

Anzahl

200

100

mannlich w eiblich

Geschlecht

Abb. 12: Angaben zur psychologischen Behandlung in Abhéngigkeit zum Geschlecht, Gesamtkollektiv, absolute
Haufigkeiten

Am Ende des demographischen Teils wird der Teilnehmer/Patient nach vorkommenden
Karzinomen im Familienkreis ersten Grades (Eltern, Geschwister und eigene Kinder) oder des
Ehepartners und im engsten Freundeskreis gefragt. Die Erhebung ergibt ein solches
Vorhandensein im Familienkreis von 25.3% (n=174) und im engsten Freundeskreis von
22.9% (n=158). In 7.5% der Falle (n=52) ist dabei sowohl im Familien- als auch im
Freundeskreis eine onkologische Erkrankung bekannt. Folglich haben 40.6% (n=280) aller
Teilnehmer bereits Erfahrung mit der Diagnose Krebs gemacht.
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5.2 Hauptteil

Die Ergebnisse des Hauptteils werden in Form von Mittelwerten und Standardabweichungen
der Unterkategorien-Scores dargestellt. Da eine Reprasentativitat fir die gesunde
Bevolkerung mit deutscher Nationalitat erreicht werden soll, werden im Folgenden nur die
Daten der 628 Teilnehmer bearbeitet, die beide Eigenschaften erfillen. lhre Auswertung
erfolgt mithilfe des Gewichtungsfaktors fir die deutsche Bevolkerungsverteilung (siehe
Kapitel 4.4.2). Folglich ist es moglich Ménner und Frauen gewichtet nach der deutschen
Bevolkerung getrennt darzustellen, sowie eine ungewichtete Darstellung sortiert nach

Altersgruppen.

5.2.1 Perceived Health State

Insgesamt lasst sich beim Betrachten der Mittelwerte und Standardabweichungen fir das
allgemeine und relative Gesundheitsempfinden (absolute/relative GSRH) erkennen, dass es
bei beiden Geschlechtern keine groRen Unterschiede gibt. Mit Werten zwischen 3 und 4 auf
der Zehnerskala entspricht dies unter Beachtung der erfolgten Inversion einem guten
Gesundheitszustand im Allgemeinen und im Vergleich zu den Mitmenschen. Anhand von
Tabelle 3 lasst sich eine leichte Tendenz der Manner in Richtung héhere Werte erkennen.

Jedoch lassen sich keine statistisch signifikanten Unterschiede feststellen.

Tabelle 3: Mittelwert und Standardabweichung: Absolute/Relative GSRH; gewichtete Daten

Mittelwert Standardabweichung
Absolute GSRH Frauen 3.3 1.7
Manner 3.4 1.6
. Frauen 3.3 1.8
Relative GSRH
Manner 3.5 1.7

Mit Blick auf die Mittelwerte und Standardabweichungen der nach Altersgruppen sortierten
Ergebnisse (siehe Abb. 13) wird deutlich, dass der subjektiv geschétzte Gesundheitszustand
im Generellen (Absolute GSRH) umso besser ist, je junger der Teilnehmer ist. Dies gilt

geschlechtsunabhéngig.
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Abb. 13: Mittelwerte des Scores Absolute GSRH in Abhéngigkeit zum Alter

Zu den mit dem Fragebogen erfassten Symptomen gehdren Schmerz (Pain), Mudigkeit
(Fatigue), physische Fahigkeiten (Physical Abilities) und Appetit (Appetite). Dabei wird um
eine subjektive Ha&ufigkeitseinschatzung der genannten Symptome innerhalb der letzten
Woche unter Benutzung der Funferskala gebeten.

Die Mittelwerte fir das Auftreten von Schmerzen und Einschrankungen bezlglich der
korperlichen Fahigkeiten (Physical Abilities) liegen bei beiden Geschlechtern unter
Beachtung der Konversion im niedrigen Bereich. Im Vergleich zur mé&nnlichen Gruppe fiihren
die Frauen mit einem Durchschnittswert von 3.9 (Pain) und 3.8 (Physical Abilities) in beiden
Punkten (Tabelle 4). Dieser Unterschied ist allerdings statistisch nicht signifikant. Dies
bedeutet eine in Worten ausgedriickte Haufigkeit des Auftretens beider Symptome von
»selten bis ,,manchmal® innerhalb der letzten Woche nach Befragung. Es lasst sich ein
statistisch signifikantes Ergebnis im Altersverlauf feststellen. Die dltere Generation gibt mehr
korperliche Beschwerden (p=0.047) an als die junge. Bei der Variablen Schmerz trifft dies
nicht zu.

Die Mittelwerte und Standardabweichungen der Unterkategorie Midigkeit (Fatigue)
verdeutlichen, dass der Durchschnitt der Frauen und Minner ,,selten bis ,,manchmal
innerhalb der letzten Woche an Miidigkeit gelitten hat. Frauen geben dieses Symptom etwas
h&ufiger an. Mit einem p-Wert von 0.017 ist der Unterschied zwischen den Geschlechtern

signifikant.
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Die Unterkategorie Appetite erfragt die Auftretenshaufigkeit von Appetitlosigkeit innerhalb
der letzten Woche. Hierbei geben auch die weiblichen Teilnehmer einen statistisch signifikant
hoheren Wert an (p =0.044). Insgesamt liegen die Mittelwerte mit 2.0 (Frauen) und 1.7

(Manner) jedoch bei beiden Geschlechtern eher im Bereich ,,nie*.

Tabelle 4: Mittelwert und Standardabweichung der Scores: Pain, Fatigue, Physical Abilities, Appetite; gewichtete
Daten

Mittelwert Standardabweichung
. Frauen 3.9 +2.1
Pain
Manner 3.5 +1.9
. Frauen 4.6 +1.6
Fatigue
Manner 4.0 +1.6
3.8 +1.8
Physical Abilities Frauen
Manner 3.3 +1.8
. Frauen 2.0 +1
Appetite
Manner 1.7 +1.3

5.2.2 Psychological Aspects

Unter der Kategorie Psychologische Gesichtspunkte werden vier Variablen zusammengefasst:
Angst im Generellen und zum Zeitpunkt der Befragung (Trait/State Anxiety), depressive
Symptome (Depressive Symptoms) und Selbstwirksamkeitsempfinden (Self-Efficacy).

Die Mittelwerte der Scores zur Angst im Generellen und zum Zeitpunkt der Befragung
mussen vor dem Hintergrund der Zehnerskala betrachtet werden. Ein Wert von 1 entspricht
dem Zustand ,,liberhaupt nicht dngstlich“. Im Ergebnis lassen sich bei beiden Geschlechtern
ahnliche Werte zwischen 2 und 3 erkennen, was einem Zustand von wenig Angstlichkeit
entspricht. Die Mittelwerte der Frauen sind etwas hoher, jedoch nicht signifikant. Auch im
Altersverlauf lassen sich keine signifikanten Unterschiede feststellen.

Fir die beiden Variablen depressive Symptome und Selbstwirksamkeitsempfinden wurde um
eine Bewertung der Haufigkeit mithilfe der Finferskala gebeten. Depressive Symptome
sollten im Zeitraum der letzten Woche vor Befragung und das Selbstwirksamkeitsempfinden
im Generellen beurteilt werden. Die folgenden Daten mussen erneut unter Beachtung der

Konversion interpretiert werden.
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Die Mittelwerte 3.8 (Frauen) und 3.4 (Manner) in Tabelle 5 zeigen, dass depressive
Symptome bei beiden Geschlechtern ,,selten* vorkamen.

Auch fir die Eigenschaft Selbstwirksamkeit lassen sich bei einem Vergleich mit Tabelle 5
Werte im niedrigen Bereich finden. Dies bedeutet, dass sich der Durchschnitt unter Beachtung
der Inversion ,,meistens® als selbstwirksam wahrnimmt. Auch hier ist der Mittelwert der
Frauen etwas hoher. Dieser Unterschied ist mit einem p-Wert von 0.001 als statistisch

signifikant zu bewerten.

Tabelle 5: Mittelwerte und Standardabweichungen: State/Trait Anxiety, Depressive Symptoms, Self-Efficacy;
gewichtete Daten

Mittelwert Standardabweichung

State Anxiety Frauen 2.7 2.2
Manner 2.2 1.8
Trait Anxiety Frauen 2.9 2.0
Manner 24 1.7
Depressive Frauen 3.8 1.5
Symptoms Méanner 3.4 1.5
Frauen 3.8 1.2

Self-Efficacy
Manner 3.5 1.2

5.2.3 Psychosocial Aspects

Zur Kategorie Psychosocial Aspects gehoren die Fragen der Gruppen Korperbild (Body
Image), sexuelle Probleme (Sexual Problems), seelische Unterstiitzung (Emotional Support),
soziale Fahigkeiten (Social Abilities) und finanzielle Probleme (Financial Problems). Eine
Bewertung erfolgte durch die Funferskala, weshalb im Folgenden die Konversion beachtet
werden muss.

Die Mittelwerte und Standardabweichungen fur die Unterkategorie Korperbild zeigen, dass
Ménner generell ein etwas positiveres Bild ihres eigenen Korpers haben. Beide Geschlechter
sind jedoch zufrieden mit ihrem Korper, denn mit Mittelwerten von 3.9 (Frauen) und 2.8
(Manner) tritt Unzufriedenheit nur ,,selten® auf. Der Chi-Quadrat-Test liefert einen p-Wert

von 0.000, wodurch der Unterschied zwischen den Geschlechtern signifikant ist.
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Bei Betrachtung der Mittelwerte und Standardabweichungen flr sexuelle Probleme ist nach
der Inversion zu beachten, dass ein hoher Wert ein geringeres sexuelles Interesse zeigt bzw.
Sex innerhalb der letzten vier Wochen nicht genossen wurde. Frauen haben mit 5.9 (Tabelle
6) einen hoheren Mittelwert und auch eine hohere Standardabweichung und damit eine
statistisch  signifikant (p =0.000) erhéhte Tendenz zu sexuellen Problemen und
Unzufriedenheit. Demzufolge treten bei Ménnern Probleme eher ,selten” und bei Frauen
»manchmal“ auf. Auch im Altersvergleich ist eine statistisch signifikante Zunahme von
sexuellen Problemen festzustellen (p = 0.000).

Mit Mittelwerten von 3.2 (Frauen) und 4.0 (Manner) in der Unterkategorie emotionale
Unterstutzung und unter Beachtung der erfolgten Konversion und Inversion geben beide
Geschlechter ein Vorhandensein von dieser im Allgemeinen von ,,manchmal bis meistens®
(Ménner) und von ,,meistens” (Frauen) an. Mit einem p-Wert von 0.000 ist auch dieser
Unterschied zwischen den Geschlechtern signifikant.

Die néchsten beiden Unterkategorien soziale Fahigkeiten und finanzielle Probleme zeigen
erwartungsgemal niedrige Werte (Tabelle 6). Der Grund hierfir ist, dass nach
Beeintréachtigungen im sozialen Leben bzw. finanziellen Problemen durch die vorherrschende
Krankheit gefragt wird. Durch das Ausschlusskriterium ,,\VVorhandensein einer onkologischen

Erkrankung ist eine solche Krankheit bei den Teilnehmern nicht zu erwarten.

Tabelle 6: Mittelwerte und Standardabweichungen: Body Image, Sexual Problems, Emotional Support, Social
Abilities, Financial Problems; gewichtete Daten

Mittelwert Standardabweichung
F . 2.2
Body Image r?uen 3.9

Manner 2.8 1.8
Sexual Problems Frauen >-9 2:3
Manner 4,7 2.0
F 2 1.7

Emotional Support rz.;\.uen 3
Manner 4.0 2.0
Social Abilities | 2Uen 2.8 2.0
Manner 2.7 2.0
. . Frauen 1.6 1.5

Financial Problems

Manner 1.7 1.7
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5.2.4 Cognitive Aspects

Zur Kategorie Cognitive Aspects zéhlen die Fragen aus den drei Unterkategorien
Merkfahigkeit (Memory Attention), Nachsinnen (Rumination) und Cognitive Closure. Eine
Bewertung erfolgte anhand der Flnferskala. Fir die Ergebnisinterpretation muss die
Konversion beachtet werden. Es konnte in keiner der drei Unterkategorien signifikante
Unterschiede in Bezug auf die Geschlechter festgestellt werden.

Die Unterkategorie Merkféhigkeit (Memory Attention) trifft eine Aussage daruber, wie oft in
den vergangenen vier Wochen Symptome von Vergesslichkeit aufgetreten sind. Deshalb
spricht ein eher niedriger Mittelwert fur eine gute Merkfahigkeit. Beide Geschlechter geben,
wie Tabelle 7 zeigt, mit einer Standardabweichung von 1.2 und einem Mittelwert von 3.2
(Frauen) und 3.4 (Minner) in der Mehrheit an, dass solche Symptome eher ,,selten” bei ihnen
vorgekommen sind.

Mit Mittelwerten von 3.9 (Frauen) und 3.6 (Ménner) und Standardabweichungen von 1.6
(Frauen) und 1.5 (Manner) fur den Bereich Nachsinnen (Rumination), wird deutlich dass die
Mehrheit nur ,,selten” tiber sich und aktuelle Geschehen nachdenkt.

Auch die Mittelwerte und Standardabweichungen fir die Unterkategorie Cognitive Closure
unterscheiden sich bei den beiden Geschlechtern nicht signifikant. Dieser Bereich beschreibt
die Charaktereigenschaft einer Person beztglich ihrer Problemldsungsstrategie. In den Fragen
wird vorwiegend auf die Schnelligkeit einer Entscheidungsfindung eingegangen. Mit den
Mittelwerten 5.2 (Frauen) und 5.1 (Manner) und unter Berlcksichtigung der Konversion gibt

die Mehrheit hier ,,manchmal® als Hauptlosung an.

Tabelle 7: Mittelwerte und Standardabweichungen: Memory Attention, Rumination, Cognitive Closure; gewichtete
Daten

Mittelwert Standardabweichung

Memory Attention Fr:-a-uen 3.2 1.2

Manner 3.4 12

P Frauen 3.9 16

Rumination

Manner 3.6 1.5

.. Frauen 5.2 1.2
Cognitive Closure

Manner 51 11
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5.2.5 Risk

Die Kategorie Risk fordert den Teilnehmer auf anzugeben, wie wahrscheinlich es ist, dass
eine der im Fragebogen geschilderten Situationen auftritt. Die Mittelwerte von 3.3 (Frauen)
und 3.5 (Manner) entsprechen bei beiden Geschlechtern der Hauptantwort
,unwahrscheinlich®. Damit wird eine niedrige Risikobereitschaft gezeigt. Der Unterschied
zwischen den Geschlechtern ist mit einem p-Wert von 0.036 signifikant. Manner zeigen eine

hohere Risikobereitschaft.

Tabelle 8: Mittelwert und Standardabweichung: Risk; gewichtete Daten

Mittelwert Standardabweichung
. Frauen 3.3 1.2
Risk
Manner 3.5 1.2

5.2.6 Personality

Auch die Kategorie Personality bittet den Teilnehmer anzugeben, wie stark er einer der im
Fragebogen geschilderten Aussagen zustimmt. Mit den in Tabelle 9 ersichtlichen
Mittelwerten 4.6 (Frauen) und 4.7 (Ménner) und einer Standardabweichung von 1.0 zeigt sich
auch hier wieder eine relative Einstimmigkeit beider Geschlechter. Beide Werte sprechen fir
die Hauptantworten ,,stimme eher nicht zu“ und ,,unentschieden®. Damit ergibt sich in der

Mehrheit eine unaufféllige Persdnlichkeit.

Tabelle 9: Mittelwert und Standardabweichung: Personality; gewichtete Daten

Mittelwert Standardabweichung
) Frauen 4.6 1.0
Personality
Manner 4.7 1.0

5.3 Evaluation

Zum Abschluss werden die Teilnehmer dazu aufgefordert eine Evaluation des Fragebogens

durchzufuhren. Dieser Bitte gingen 85.2% aller Teilnehmer (n = 587) nach. Der Rest beendete
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die Befragung an dieser Stelle ohne Evaluation. Unter den 587 Evaluationsteilnehmern
befinden sich 107 Personen (18.22%), die den Fragebogen auf Papier ausfllten.

Die erste Evaluationsfrage ist eine offene Frage. Der Teilnehmer wird gebeten zu schétzen
wie lange er fur die Beantwortung des Fragebogens bendtigt hat. Im Flachendiagramm in
Abb. 14 sind drei Gipfelpunkte zu erkennen. Beim Interpretieren des Schaubilds ist zu
beachten, dass die Abszisse keine durchgehende Einerskalierung besitzt. Genau 200
Teilnehmer (34.1%) geben an 10 min gebraucht zu haben, 147 Teilnehmer (25%) vermuten
eine Dauer von 15 min und 66 Teilnehmer (11.2%) schétzen eine Bearbeitungsdauer von

20 min. Der Rest ordnet sich im Bereich zwischen minimal 5 min und maximal 40 min ein.

Wieviele Minuten, schatzen Sie, hat es gedauert, den Fragebogen auszufiillen?

401
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Prozent

I I I T I I I I I I I I I I I I I T I I T I
05 06 07 08 09 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 22 23 25 30 35 40

geschitzte bendtigte Zeit [min]

Abb. 14: Geschétzte bendtigte Bearbeitungszeit des Fragebogens [min], prozentuale Haufigkeiten

Es ist moglich die geschatzte Zeit der Teilnehmer an der Onlineversion (n=582) mit ihrer
tatsachlich bendtigten zu vergleichen. Die Zeitmessung erfolgte hierbei automatisch mit Start
und Abschluss des Fragebogens ohne Wissen des Teilnehmers.

Im Durchschnitt werden 17.2 min mit einer Standardabweichung von 8.2 min fir die
Beantwortung bendtigt, wobei der Median bei 15.3 min liegt. Am langsten brauchte ein

Teilnehmer mit insgesamt 70.0 min und am kirzesten ein weiterer mit 5.9 min.
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Durchschnittlich verschatzten sich die Teilnehmer um 4.2 min. Die grofiten Schatzungsfehler
machten ein Teilnehmer, der 22.9 min schneller war, als er vermutet hatte und ein anderer, der
39.3 min Uber seiner geschétzten Zeit lag.

Die folgenden Evaluationsfragen und Antworten sind wieder in Form der Finferskala
aufgebaut. Es wird jeweils nach der Zustimmung zu Aussagesatzen gefragt.

Passend zu den oben genannten Zeitangaben lautet eine Aussage ,,Es dauerte lange den
Fragebogen auszufiillen.. Wie Abb. 15 zeigt, stimmen 2.7% dieser Aussage ,,vollkommen
zu“ (n=16), 15.3% (n=92) ,,stimmen eher zu*“ und etwa genauso viele sind ,,unentschieden.
Die Mehrheit jedoch lehnt diese Aussage ,.,eher” (38.0%, n=223) oder ,,vollkommen ab‘“
(28.3%, n=166).
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0 T T T T T
Stimme gar nicht zu Stimme eher nicht zu  Unentschieden Stimme eher zu  Stimme vollkommen

zZu

Es dauerte lange den Fragebogen auszufiillen.

Abb. 15: Zustimmung zur Aussage ,,Es dauerte lange den Fragebogen auszufiillen., prozentuale Haufigkeiten
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Die néchste Aussage erkundigt sich nach dem Schwierigkeitsgrad der Aufgaben. Die
Mehrheit stimmt der Aussage ,,der Fragebogen war einfach auszufiillen* eher (45.3%, n=266)
oder ,,vollkommen® zu (34.8%, n=204). 12.8% (n=75) aller Evaluationsteilnehmer sind
,unentschieden®. Weniger als 10% der Teilnehmer stimmen der Aussage ,.eher nicht” oder
,,uberhaupt nicht" zu (siehe Abb. 16).
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zZu

Der Fragebogen war einfach auszufiillen.

Abb. 16: Zustimmung zur Aussage "'Der Fragebogen war einfach auszufillen.', prozentuale Haufigkeiten

Inwieweit die Fragen des Fragebogens bedeutsam sind, erfragt eine néachste
Evaluationsaussage. Sehr viele Personen sind ,unentschieden® (n=204) (Abb. 17). Die
Mehrheit stimmt mit einer absoluten Teilnehmerzahl von 259 der Aussage ,.eher zu* (44.1%)
und 58 Personen stimmen ,,vollkommen* (9.9%) zu. Circa 11% lehnen die Aussage ,.ehere

(n=62) oder ,,vollkommen ab* (n=4).
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zZu

Die Fragen waren bedeutsam.

Abb. 17: Zustimmung zur Aussage ,,Die Fragen waren bedeutsam.“, prozentuale Haufigkeiten

Es folgen zwei weitere Evaluationsfragen, die sich in der Onlineversion und der Papierversion
unterscheiden. Wéhrend in der Onlineversion danach gefragt wird, ob das Ausfiillen online
gefallen hat oder man lieber eine Papierversion bevorzugt héatte, fragt die Papierversion genau
umgekehrt (ob das Ausfiillen auf Papier gefallen hat oder man lieber eine Onlineversion
bevorzugt hatte). Die vier Séulendiagramme (siehe Abb. 18 bis Abb. 21) lassen erkennen,
dass sich die Meinungen deutlich in Abhéngigkeit der ausgefillten Version ergeben und sich
in beiden Gruppen &hnlich verteilen.

Sowohl die Mehrheit der Teilnehmer an der Onlineversion als auch die Teilnehmer an der
Papierversion hatten Gefallen an ihrer Form der Beantwortung. Der Aussage ,,Es hat mir
gefallen den Fragebogen online auszufiillen.” stimmt die Mehrheit mit 40.2% ,,eher* zu und
21.5% stimmen ,vollkommen®“ zu. Folglich stehen 61.7% der Onlineversion positiv
gegeniiber. Im Vergleich dazu die Zustimmungen zur Aussage ,,Es hat mir gefallen den
Fragebogen auf Papier auszufiillen.”: Eine Mehrheit von 32.7% stimmt hier ,,vollkommen*

zu, wéhrend 27.1% ,,eher dieser Meinung sind. Dies ergibt in der Summe eine komplette
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Zustimmung zur Papierversion von 59.8% und ldsst sich damit mit der Zustimmung zur
Onlineversion vergleichen.

Bei beiden Gruppen sind etwa 29% der Teilnehmer ,,unentschieden (Papierversion: 29.0%
und Onlineversion: 29.8%). Somit lehnen in beiden Gruppen um die 10% aller Teilnehmer

ihre Version der Beantwortung ,.eher oder ,,vollkommen ab*“ (Papierversion: 11.2% und
Online: 8.5%).
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Zu

Es hat mir gefallen den Fragebogen online auszufiillen.

Abb. 18: Zustimmung zur Aussage ,,Es hat mir gefallen den Fragebogen online auszufiillen., prozentuale
Haufigkeiten
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zZu

Es hat mir gefallen den Fragebogen auf Papier auszufiillen.

Abb. 19: Zustimmung zur Aussage ,,Es hat mir gefallen den Fragebogen auf Papier auszufiillen.“, prozentuale
Haufigkeiten

Auch in  Hinblick auf die ndchsten Aussagen ,Ich hitte lieber eine
Papierversion/Onlineversion anstelle des Online-Fragbogens/Papier-Fragebogens ausgefiillt.
wird eine Vorliebe flr die jeweilige beantwortete Form des Fragebogens deutlich. In beiden
Gruppen wird die Aussage mehrheitlich abgelehnt. Die Ablehnung ist in der Gruppe
Onlineversion mit insgesamt 86.7% (aufgeteilt in ,,stimme gar nicht zu“ 67.3% und ,,stimme
eher nicht zu“ 19.4%) groRer als in der Gruppe der Papierversion. Hier stimmen insgesamt
67.3% nicht zu (aufgeteilt in ,,stimme gar nicht zu“ 50.5% und ,,stimme eher nicht zu*
16.8%). Die Unentschiedenheit nimmt bei der Papierversion mit 20.6% einen grofReren Wert
an als bei der Onlineversion mit 9.6%. Zur Aussage zugestimmt wird in beiden Fallen nur
geringfligig. Es fallt jedoch auf, dass sich mehr Teilnehmer der Papierversion eine

Onlineversion gewdinscht hatten als andersherum (siehe Abb. 21).
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Ich hétte lieber eine Papierversion anstelle des Online-Fragebogens
ausgefiillt.

Abb. 20: Zustimmung zur Aussage ,,Ich hiitte lieber eine Papierversion anstelle des Online-Fragebogens ausgefiillt.«,
prozentuale Haufigkeiten
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Ich hitte lieber eine Onlineversion anstelle des Papierfragebogens
ausgefiillt.

Abb. 21: Zustimmung zur Aussage ,,Ich hiitte lieber eine Onlineversion anstelle des Papierfragebogens ausgefiillt.«,
prozentuale Haufigkeiten
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Die soeben aufgefuhrten Daten sind vor dem Hintergrund zu betrachten, dass die
Papierversion eher von der alteren Generation genutzt wurde. Wéhrend jungere Menschen die
Onlineversion bevorzugten. Hierzu stellt Abb. 22 die Altersverteilung aller Teilnehmer in
Abhangigkeit zur beantworteten Version dar. Eine signifikante Bedeutung des Alters konnte

nicht nachgewiesen werden.

Beantwortete

40,0%7 Version

— O onlineversion
[ Papierversion

30,0%

Prozent

20,0%"]

10,0%

18 19 ]

<20Jahre 20-24 25-29 30-39 40-49 50-60 >60 Jahre
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre

Alter

,0%

Abb. 22: Altersverteilung der jeweils beantworteten Version (Onlineversion oder Papierversion), prozentuale
Haufigkeiten an Gesamtanzahl aller Teilnehmer

5.4 ALGA-c Profiler: Darstellung der Ergebnisse

Zur Deutung der Werte eines Patienten werden die jeweiligen Z-Scores berechnet. Dies
erfolgt zum Vergleich der Werte mit der gesunden Gruppe. Die Darstellung der Z-Score-
Werte erfolgt unmittelbar und automatisch nach Beantwortung des Fragebogens mit dem
~ALGA-c Profiler“. Sie unterliegt dem Ampelfarbenprinzip, welches sich an der

Standardabweichung orientiert (siehe Tabelle 10).
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Tabelle 10: Z-Score-Darstellung im ALGA-c Profiler

Z-Score Farbe im Bedeutung laut
ALGA-c Profiler ALGA-c Profiler
[-1, 1] griin safe level
[-2,-1) & (1, 2] gelb cautious level
(-0, -2) & (2, +o0) rot critical level

Diese Farbverteilung soll eine schnelle und Gbersichtliche Bewertung der Ergebnisse
ermdoglichen.

Die graphische Illustration erfolgt auf drei unterschiedliche Weisen, die im Folgenden anhand
fiktiver Daten prasentiert werden. Die Abbildungen stammen direkt vom ,,ALGA-c Profiler
(27).

Abb. 23 und Abb. 24 entsprechen der ersten Darstellungsmoéglichkeit. Dabei werden fiir jede
Unterkategorie die Scores und Z-Scores aufgelistet. Sie ist graphisch wenig anschaulich,
erfullt durch die Farbung der Z-Scores aber den Zweck der schnellen Erkennung aufféalliger
Bereiche. Jeder einzelne Z-Score ist mit zwei Dezimalstellen angegeben. Dies l&sst auch eine
exakte Bewertung hinsichtlich Abweichungsgrad ins Negative oder Positive und im
Grenzbereich zu. Im Klinikalltag ist eine Auflistung der einzelnen Scores ist nicht nétig, da

sie ungeschulte Betrachter verwirren kdnnte und nur zur Berechnung bendtigt wird.
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Results

* Score scale semantics: [1,4] = safe level ' ., (4.7] = cautious level _;?; , (7,10] = dangerous level .‘

**% L-Score scale semantics: [-1.1] = safe level . . |-2,-1) = cautious level . . (1,2] = cautious level . . =

00.-2) = critical level . . (2,+00) = critical level .

Category Sub-category *Score **Z-Score
Perceived Health State Absclute GSRH ) 7 . 2,75
Perceived Health State Relative GSRH y 7 . 225
Psychological Aspects State Anxiety __:{x 5 . 1,47
Psychological Aspects Trait Anxiety ' 4 . 0,92
Perceived Health State Pain __“;.j, 6,62 . 1,38
Perceived Health State Fatigue ' 3,25 . -0,47
Perceived Health State Physical Abilities ' 2,69 . -0,38
Perceived Health State Appetite ' 3,25 . 0,79
PsychoSocial Aspects Bodylmage .' 7.75 . 1,73
Psychological Aspects Depressive Symptoms __} 4,38 . 0,39
PsychoSocial Aspects Sexual Problems __:{x 6,25 . 0,58
Cognitive Aspects Memaory Attention __:{x 4.6 . 0,59
Cognitive Aspects Rumination __“;.j, 4,94 . 0,48
Psychological Aspects Self Efficacy ‘_“;.j, 4,75 . 0,72
Cognitive Aspects Cogpnitive Closure _;;.j, 6,4 . 0,66

Abb. 23: ALGA-c Profiler, Darstellung 1 (fiktive Daten), Abbildung Teil 1
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Cognitive Aspects
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Abb. 24: ALGA-c Profiler, Darstellung 1 (fiktive Daten), Abbildung Teil 2
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Abb. 25 ist die zweite Darstellungsform. Die geféarbte Ringstruktur lasst eine schnelle
Bewertung der Anzahl auffélliger Bereiche zu. Jedoch findet man keine Angabe zu den
exakten Z-Score-Werten. Somit kann keine Aussage darliber getroffen werden, ob eine

Abweichung ins Negative oder Positive stattfand.

Results

#% J-Score scale semantics: [-1,1] = safe level . , [-2,-1) = cautious level . (1,2] = cautious level

critical level .

s (-00,-2) = eritical level . L (2,+00) =

Abb. 25: ALGA-c Profiler, Darstellung 2 (fiktive Daten)
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Die dritte Darstellungsform ist ein S&ulendiagramm. Hierbei werden auf der Ordinate die
erreichten Z-Scores und auf der Abszisse die einzelnen Unterkategorien angegeben. Auch
dieses Diagramm besitzt die bereits erlauterte Ampelfarbung. Ferner wird durch die Hohe der
Saulen, ihre Abweichung ins Negative bzw. Positive und der genauen Angabe der Z-Score-
Werte eine exakte Bewertung der Daten méglich. Diese Darstellungsform verbindet somit die
Vorteile der beiden anderen.

Im Folgenden werden die Patientenbeispiele deshalb anhand des S&ulendiagramms erldutert.
Da zum Zeitpunkt der Ausarbeitung dieser Arbeit die Daten der Studie noch nicht in das
System des ,,ALGA-c Profiler Gbernommen worden sind, erfolgt eine eigene Darstellung

orientiert am Design des Sdulendiagramm des ,,ALGA-c Profilers®.

#* Z-Score seale semanticss [-1,1] = safe level [+ (-2.-1) = cautious level . (1.2] = cautious level +(-00,2) = eritical level [l | (2400) =
eritical level i
5
4
3
2.75
225 — -

2 147 02l 1.38 [1.73 : |

[1.38] : 0.70 0.39] 0.58 j0.58 [0.48 0.72| 0.66] 0.29

38 . L 0.08 =

3 l 2047|038 l |
El
-2
-3
4
5

Absolute Relative State Trait Pain Fatigue Physical Appelite Body Depressive Sexual Memory Rumination Sell Cognitive Risk Personality
GSRH GSRH Andety  Andety Abillties Image  Symptoms Problems  Attention Efficacy Closure

Abb. 26: ALGA-c Profiler, Darstellung 3 (fiktive Daten)
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6 Patientenbeispiele

Die Patientendaten flr die Beispiele stammen aus dem Kollektiv der 25 Teilnehmer, die bei
der Beantwortung des Fragebogens angegeben haben, dass sie in ihrem Leben bereits an

einem Karzinom erkrankt sind.

6.1 Patientenbeispiel 1

Beim ersten Patienten handelt es sich um einen Uber 60-jahrigen, verheirateten Mann mit
deutscher Staatsburgerschaft, wohnhaft in Deutschland. Im Jahr 2013 erkrankte er an einem
Prostata-Karzinom, das durch eine invasive Entfernung der Prostata behandelt wurde.
Weiterhin erfahrt man durch den demographischen Teil des Fragebogens, dass er Vater von
vier Kindern sei, die Mittlere Reife besitze und 3 bis 5 Stunden pro Woche sportlich aktiv sei.
Er rauche nicht und sei in seinem Leben noch niemals in psychologischer Behandlung
gewesen. Auch Ube er keinen medizinischen Beruf aus. In seiner Familie sei ein Verwandter
ersten Grades an einem Magen-Karzinom erkrankt und daran gestorben.

Gemal} des ALGA-c Profiler entsteht das folgende Séulendiagramm (Abb. 27: Beispielpatient
1).

Z'SCO re [-1,1] = safe level
3,00 (-oo, -2) & (2,+°°) = critical level
2,00
1,78
1,60
1,00 ||
1,04 418
0,10
0,00
-0,41
-1,00 > o
S I FEEEFTEFT S S ETE S
6§~ @‘;%?5? Y&‘p N <& “@{\ QQQ:~ (D&Q\o i &\0&\ .&({,\* & 00% c)&Q ~o$ 50\@ L
%%0\ 6& S & Q8 & $ T %*6 R O R
Y
¥ Q\\ &@%% e @6& I 6\’0 %Q \&9
Q@Q

Abb. 27: Beispielpatient 1
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Auf den ersten Blick ist zu erkennen, dass die Datenauswertung des Patienten drei rote, sieben
gelbe und zehn griine Bereiche ergibt. Somit liegt der Patient mit seinen Angaben in den
Unterkategorien Trait Anxiety, Fatigue, Physical Abilities, Depressive Symptoms, Sexual
Problems, Memory Attention, Rumination, Social Abilities, Risk, Personality zehnmal
innerhalb der méannlichen deutschen Mehrheit und ist hier somit unauffallig. Zehnmal gibt es
jedoch auch eine unterschiedlich starke Abweichung vom Durchschnitt der mannlichen
deutschen Bevolkerung. Die Z-Score-Werte liegen hierbei alle im positiven Bereich.

Die sieben gelb gefarbten Saulen sollten einen Betrachter aufmerksam machen. Sie bedeuten,
dass die Werte des Patienten innerhalb der 2. Standardabweichung liegen. Ein Betrachter, wie
zum Beispiel der behandelnde Arzt, sollte im folgenden Gesprach auf diese Bereiche néher
eingehen. Der Beispielpatient fihlt sich im Moment der Fragebogenbeantwortung
offensichtlich &ngstlich (Z-Score State Anxiety: 1.56). Er gibt starkere Schmerzen (Z-Score
Pain: 1.64) und eine verstarkte Appetitlosigkeit (Z-Score Appetite: 1.19) an als die gesunde
Vergleichsgruppe. Auch sein soziales Leben scheint durch die Krankheit beeintréchtigt zu
sein (Z-Score Social Abilities: 1.78). Die Abweichung des Z-Score-Wertes Emotional Support
vom méannlichen deutschen Durchschnitt gibt einen Hinweis darauf, dass nicht immer jemand
da ist um seine Sorgen, Angste und Probleme zu teilen. Mit der Abweichung in der
Unterkategorie Cognitive Closure erfahrt der behandelnde Arzt, dass dieser Patient eine
abweichende Problemldsungsstrategie hat und sich etwas h&ufiger und langer mit Problemen
beschéftigt, bevor er eine Losung findet. Auch die gelb gefarbte Séule in der Unterkategorie
Self-Efficacy (Z-Score: 1.04) gibt einen Hinweis darauf, dass er sich im Vergleich zu seinen
mannlichen Mitblrgern weniger selbstwirksam empfindet.

Die drei roten Sdulen deuten auf eine starke Abweichung der Angaben des Patienten zum
mannlichen Durchschnitt hin. Sie fallen in die dritte Standardabweichung und sind deshalb
kritisch zu beurteilen. Der Arzt sollte in einem Gesprach diese Bereiche besonders beachten.
Der Patient empfindet seinen Gesundheitszustand im Allgemeinen sowie im Vergleich zu
anderen Gleichaltrigen als schlechter (Z-Score Absolute GSRH: 2.25; Z-Score General
GSRH: 2.06). Dazu passend hat er auch ein schlechteres eigenes Koérperbild (Z-Score Body
Image: 2.75) als der mannliche Durchschnitt. Dies konnten wichtige Hinweise auf eine

verminderte Lebensqualitat sein.
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6.2 Patientenbeispiel 2

Die zweite Beispielpatientin ist eine 30- bis 39- jahrige deutsche Frau, die 2013 an einem
Cervix-Karzinom erkrankt ist. Aus ihren Angaben im demographischen Teil geht hervor, dass
sie in Trennung lebe und ein Kind habe. Weiterhin habe sie einen téglichen Nikotinabusus
von 17— 20 Zigaretten und treibe keinen Sport. Sie besitze die Mittlere Reife und sei nicht in
einem medizinischen Beruf tatig. Auf die Frage, ob Sie jemals in psychologischer
Behandlung gewesen sei, antwortet sie mit ,,ja“. 1986 erkrankte ein VVerwandter ersten Grades
an einem Mamma-Karzinom und habe sich von diesem wieder erholt.

Fur sie entstent gemal des ,, ALGA-c Profiler folgendes Sdulendiagramm (Abb. 28:
Beispielpatient 2).

[-1,1] = safe level
Z-Score
(-0, -2) & (2,+2°) = critical level
3,00
2,00
1,54
1,00
0,00
-1,00
-2,00
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Abb. 28: Beispielpatient 2

Auch dieses Saulendiagramm I&sst eine schnelle Einschatzung der psychosozialen und
kognitiven Eigenschaften der Patientin zu. Durch ihre Angaben im Fragebogen ergeben sich
zwei rote, funf gelbe und zwolf grine S&ulen. In den Kategorien Absolute GSRH, State
Anxiety, Trait Anxiety, Pain, Physical Abilities, Rumination, Self-efficacy, Cognitive Closure,

Emotional Support, Social Abilities, Financial Problems, Risk, Personality unterscheiden sich
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ihre Antworten nicht sonderlich vom weiblichen deutschen Durchschnitt. Die fiinf gelben
Sdulen fordern zu einer genaueren Betrachtung auf. Offensichtlich leidet die Patientin an
verstarkter Mudigkeit (Z-Score Fatigue: 1.97). Auch ihre Vergesslichkeit (Z-Score Memory
Attention: 1.54) ist im Vergleich zum Durchschnitt gesteigert. Ebenso hat sie ein schlechteres
eigenes Korperbild (Z-Score Body Image: 1.75) als ihre Mitbirgerinnen. Wichtig ist bei
dieser Patientin der Hinweis auf verstarkte depressive Symptome (Z-Score Depressive
Symptoms: 1.13), da sie bereits in psychologischer Betreuung gewesen ist. Dies konnte ein
betreuender Arzt als Hinweis nutzen, um sich gezielter mit diesen Problemen der Patientin
auseinandersetzen und eventuell weitergehende Hilfe anzubieten. Weiterhin auffallend ist die
gelbe Sdule in der Unterkategorie Sexual Problems, die durch einen Z-Score-Wert von —1.15
bedingt ist (siehe Abb. 28). Die Gelbfarbung verleitet dazu diesen Bereich als kritisch zu
betrachten. Der Z-Score weicht ins Negative ab. Die HOhe des Wertes sagt aus, dass die
Angaben der Patientin nicht der weiblichen deutschen Mehrheit entsprechen und innerhalb
der zweiten Standardabweichung liegen. Jedoch ist eine Abweichung des Z-Scores ins
Negative eher gleichzusetzen mit einem besseren und somit weniger Besorgnis erregenden
Ergebnis. Um dies zu verdeutlichen sind ihre Antworten auf die drei Fragen, die diese
Unterkategorie bilden in

Abb. 29 dargestellt. Hier wird deutlich, dass ihre sexuelle Zufriedenheit tber dem

Durchschnitt der gesunden Gruppe liegt.

Bitte geben Sie bei den folgenden Fragen an, inwieweit Sie die folgenden Symptome oder Probleme
in den vergangenen 4 Wochen erlebt haben.

Nie Selten | Manchmal | Meistens [ Immer
56. Inwieweit hatten Sie sexuelles Interesse? o (o] X o o
57. Inwieweit waren Sie sexuell aktiv? o o X o] o]
58. Inwieweit haben Sie Sex genossen? o] (o] o X o

Abb. 29: Beispielpatient 2, Antworten auf Fragen der Unterkategorie Sexual Problems

Die zwei roten, positiven Sé&ulen sprechen fir ein schlechteres Gesundheitsempfinden im
Vergleich zu gleichaltrigen Mitburgern (Z-Score General GSRH: 2.06) und fir verstarkte
Appetitlosigkeit (Z-Score Appetite: 2.19) der Patientin.

64




6.3 Patientenbeispiel 3

Die dritte Beispielpatientin ist eine 40- bis 49-jahrige Frau, die 2013 an einem Mamma-
Karzinom erkrankt ist, das durch Amputation der betroffenen Brust behandelt wurde. Der
Fragebogen liefert folgende demographische Angaben: Sie sei eine verheiratete Mutter von
zwei Kindern, besitze die deutsche Staatsbirgerschaft und habe eine abgeschlossene
Berufsausbildung in einem nicht-medizinischen Bereich. In der Vergangenheit habe sie
weniger als vier Zigaretten pro Tag geraucht und sei im Moment unter 2.5 Stunden die Woche
sportlich aktiv. In psychologischer Behandlung sei sie in ihrem Leben noch nie gewesen. Es
gebe weder in ihrem engsten Familien- noch in ihrem Freundeskreis eine onkologische
Erkrankung. Fur sie entsteht gemalR des ,,ALGA-c Profilers folgendes S&ulendiagramm
(Abb. 30):

[-1,1] = safe level

Z-Score

(-oo, -2) & (2,+°0) = critical level

3,00

2,00

1,83

1,00

0,00

Abb. 30: Beispielpatient 3

Es werden eine rote Sdule, sechs gelbe und dreizehn griine S&ulen deutlich. Weiterhin fallt
sogleich ein Absinken der meisten Sdulen in den negativen Bereich auf, darunter auch funf
gelb gefarbte. Wieder wird der Betrachter durch diese Farbung dazu verleitet die Ergebnisse
kritisch zu beurteilen, da sie innerhalb der zweiten Standardabweichung liegen und somit
nicht der deutschen weiblichen Mehrheit entsprechen. Bei genauerer Betrachtung der

einzelnen Z-Scores und der gegebenen Antworten (siehe Abb. 31) zeigt sich, dass diese
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Abweichungen positiv zu werten sind: Sie hat weniger Schmerzen (Z-Score Pain: -1.38;
Fragen 39-40 (Abb. 31)), ein besseres eigenes Korperbild (Z-Score Body Image: -1.32;
Fragen 49-51 (Abb. 31)), weniger depressive Symptome (Z-Score Depressive Symptoms:
-1.49; Fragen 52-55 (Abb. 31)), sinnt seltener nach (Z-Score Rumination: -1.8; Fragen 64-67
(Abb. 31)) und hat ein besseres Selbstwirksamkeitsgefiihl (Z-Score Self-Efficacy: -1.08;
Fragen 68-73 (Abb. 31)) als die Mehrheit ihrer deutschen Mitbdrgerinnen.

Die tatséchlich kritisch zu berticksichtigenden Unterkategorien sind bei dieser Patientin Social
Abilities (Z-Score: 2.6) und Risk (Z-Score:1.83). Bei beiden weichen die Z-Scores in den
positiven Bereich ab und fallen in die 2. bzw. 3. Standardabweichung.

Insgesamt ist diese Auswertung positiv zu betrachten, da die Patientin in den meisten

Bereichen besser abzuschneiden scheint als die Mehrheit der deutschen Burgerinnen.
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Bitte geben Sie bei den folgenden Fragen an, inwieweit Sie die folgenden Symptome oder Probleme
in der vergangenen Woche erlebt haben.

sich auf Ihre Bewaltigungsstrategien verlassen konnen?

Nie Selten Manchmal | Meistens Immer
39. Hatten Sie Schmerzen? X o) 0 o) 0
40. Haben Schmerzen lhr alltégliches Leben
o X o] o] 0] o]
beeintrachtigt?
49. Haben Sie sich duBerlich weniger attraktiv gefiihlt? X
50. Fanden Sie es schwer sich selbst nackt anzusehen? X
51. Haben Sie sich unzufrieden gefiihlt mit Ihrem Kérper? X (o] 0 (o] (o]
52. Haben Sie sich von Dingen genervt gefiihlt, die Sie
o . X o] o] 0] o]
normalerweise nicht storen?
53. Haben Sie sich deprimiert gefiihlt? 0 X o) o) o)
54. Haben Sie sich hoffnungsvoll in Bezug auf lhre
. o o] o o] X
Zukunft gefiihlt?
55. Haben Sie weniger gesprochen als gewohnlich? X 0 0 0 0
Bitte geben Sie bei den folgenden Fragen an, inwieweit Sie die folgenden Symptome oder Probleme
in den vergangenen 4 Wochen erlebt haben.
Nie Selten Manchmal | Meistens Immer
64. Denken Sie dariber nach, wie passiv und unmotiviert
o X o] o] o] o]
Sie sich fuhlen?
65. Denken Sie: "Ich bin nichtin der Lage meinen Job/
meine Arbeit zu erledigen, weil ich mich so schlecht X o) 0 lo} o}
fuhle"?
66. Wie oft betrachten Sie sich aus der Distanz und
denken dariber nach, warum Sie sich fiihlen wie Sie sich X o) o) o) 0
flihlen?
67. Wie oft denken Sie tiber ein aktuelles Geschehen nach
) - X o] o] o o
und wiinschen, es ware besser verlaufen?
Bitte geben Sie bei den folgenden Fragen an, inwieweit Sie die folgenden Dinge im Allgemeinen erleben.
Nie Selten Manchmal | Meistens Immer
68. Schaffen Sie es, schwierige Probleme zu |6sen, wenn
. . . . o o] o o] X
Sie es intensiv und engagiert genug versuchen?
69.K6nnen Sie Mittel und Wege finden, um zu erreichen,
was Sie mochten, auch wenn sich lhnen jemand o) o) o) X o)
entgegensetzt?
70. Sind Sie Uberzeugt, dass Sie lhre Ziele erreichen
) o] o] o] o] X
kénnen?
71.Sind Sie zuversichtlich, dass Sie mit unerwarteten
- ) ) o] o] o] X o]
Ereignissen souverdan umgehen kénnen ?
72.Kénnen Sie, dank lhres Einfallsreichtums, gut mit
L o] o] o] X o]
unvorhersehbaren Situationen umgehen?
73.Koénnen Sie bei Schwierigkeiten ruhig bleiben, da Sie
o] o] o] X o]

Abb. 31: Beispielpatient 3, Antworten auf Fragen der Unterkategorien Pain, Body Image, Depressive Symptoms,

Rumination, Self-Efficacy

67




7 Diskussion

7.1 Methodische Einschrankungen

Bei der Interpretation der Ergebnisse sind einige Einschrankungen zu beachten. Insgesamt
haben 689 Teilnehmer den Fragebogen beantwortet, darunter mehr Frauen als Manner und
mehr junge Menschen als altere. Der Stichprobenumfang ist eher klein und wurde mit einem
Gewichtungsfaktor auf die Bundesdeutsche Bevolkerungsverteilung korrigiert.

Die Ricklaufquote der Onlineversion kann nicht nachvollzogen werden, da beliebig viele
Personen angesprochen wurden und eine Weiterverbreitung des Fragebogens stattgefunden
hat. Weiterhin konnte nicht dokumentiert werden, wie viele Personen tatsachlich begonnen
haben den Fragebogen auszufillen und vor der Speicherung am Ende letztendlich
abgebrochen haben. Die Griinde hierfur missen vorwiegend spekuliert werden. Teilweise
gaben Teilnehmer mindlich Riickmeldung Uber technische Schwierigkeiten, die zum Beispiel
das Offnen des Fragebogens oder das Vollenden nicht moglich machten. Auch Zeitmangel
wurde Ofters als Grund zur Nicht-Teilnahme genannt.

Die Rucklaufquote der Papierversion ist beurteilbar. Von 500 gedruckten und verteilten
Papierfragebdgen wurden 106 beantwortet. Dies entspricht einem Ricklauf von 21.2% und
befindet sich im unteren Rahmen der Ricklaufquoten vergleichbarer Befragungen. Auf
Nachfragen warum nicht teilggnommen wurde, ergab sich als haufigste Antwort eine
Hemmung angesichts des groRen Fragenumfangs.

Es ware interessant zu sehen, wie viele Teilnehmer auf Grund des Zwangs zur Antwort (ohne
eine Antwort abzugeben kann nicht fortgefahren werden) und dem Fehlen einer
Antwortalternative ,,keine Angabe* den Online-Fragebogen abgebrochen haben. Insgesamt
konnte die Anzahl an Teilnehmern daher durchaus groRer sein. Auf die Antwortalternative
,keine Angabe® wurde bewusst verzichtet. Ziel war es die Angaben aller Teilnehmer zu allen
Fragen zu erhalten. Dies wurde auch in dem Bewusstsein getan, eine dadurch eventuell
niedrigere Ricklaufquote zu erhalten.

Fraglich ist, ob die Bereitschaft zur Teilnahme hoher war, wenn bereits eine onkologische
Erkrankung im Familien- oder Freundeskreis diagnostiziert wurde. Immerhin geben 40.6%
der Teilnehmer an eine Erfahrung mit dieser Diagnose gemacht zu haben.

Da es sich bei dem vorliegenden Fragebogen um einen Selbstbeurteilungsbogen handelt, muss
mit Verzerrungstendenzen gerechnet werden. Durch die gewahrleistete Anonymitat wird aber
angenommen, dass Verfdlschungs- und Beschoénigungstendenzen in Richtung einer

gesellschaftlich eher erwilinschten Antwort so gering wie mdoglich gehalten werden konnten
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und ehrlich geantwortet wurde. Bei einem tatsdchlichen Einsatz unter Patienten ist eine
Anonymitdt nicht zielfuhrend. Somit kann mit Antworttendenzen in jede denkbare
personliche oder sozial erwiinschte Richtung gerechnet werden (34) (62).

Weiterhin muss kritisch hinterfragt werden, inwiefern die Teilnehmer des Fragebogens den
geforderten Zeitraum der eventuell aufgetretenen Symptome/Situationen beachtet haben (z.B.
,»in den vergangenen vier Wochen*). Durch eine Nichtbeachtung kénnte es zu unbewussten
Verzerrungen gekommen sein.

Ebenfalls hat die Formulierung der Fragen und Antworten einen erheblichen Einfluss auf das
Verstandnis und die Beantwortung dieser. Jede Person interpretiert die Zeitangaben der
Funferskala und die einzelnen Skalenpunkte auf der Zehnerskala beliebig (64). Dieses
Problem konnte nur behoben werden indem eine genaue Definition der Antwortalternativen
prasentiert werden wirde. Beispielsweise konnte die Antwortmdglichkeit ,,selten® durch
»einmal pro Woche/Monat* ersetzt werden.

Aullerdem ist eine Tendenz zur mittleren Antwort der Antwortalternativen zu erkennen.
H&ufig gehen Fragebogenteilnehmer davon aus, dass diese dem Durchschnittswert der
Bevolkerung oder der gemaRigten Antwort entspricht (62).

Ein Reihenfolgeeffekt ist bei den Fragen 88 bis 93 zu beobachten (siehe Papierversion,
Anhang Kapitel 11). Bei einer langeren Auflistung zusammenhéngender Fragen wird
verstarkt die zuvor gegebene Antwortkategorie bevorzugt (34). Bei den genannten
Beispielfragen féllt auf, dass sich Frage 91 durch eine andere Formulierung von den fiinf
ubrigen Fragen dieser Gruppe abhebt. Bei unachtsamem Lesen tendiert der Teilnehmer leicht
dazu, dies zu Ubersehen und die Frage gemal der vorherigen zu beantworten.

Kritisch zu beurteilen sind zudem die Fragen bezuglich des eigenen hochsten Schul-
/Ausbildungsabschluss bzw. dem der Mutter oder des Vaters (siehe Papierversion, Anhang
Kapitel 11, Fragen 8 bis 10). Die Antwortalternativen sind nicht klar definiert und erzeugen
Verwirrung. Es fehlen zum Beispiel die Antwortalternativen ,,Hauptschul-
/Volksschulabschluss® oder ,noch in schulischer Ausbildung”. Diese konnten die
Antwortalternative ,,Grundschule® ersetzen und somit eine weitere Unterscheidung
ermoglichen.

Die letzte Kategorie des Fragebogens beschéftigt sich mit dem Thema Personlichkeit. Hierbei
sollen zehn Fragen im Stil des Fiinf-Faktoren-Modell (Big Five Inventory) (38) beantwortet
werden. Die Auswertung dieser Fragen erfolgt unabhangig von den funf Faktoren als
Gesamtscore. Dadurch ist es schwierig das Ergebnis richtig zu interpretieren und zu

beurteilen.
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Die Befragung der Personen fand in den Monaten Oktober bis Mérz statt. Diese Jahreszeiten
konnten sich auf die Beantwortung der Fragen ausgewirkt haben. Denn es ist nachgewiesen,
dass depressive Symptome, Angstsymptome und Mudigkeit saisonal abhéngig sind (29) und
in den Wintermonaten verstarkt vorkommen kénnen (17).

Die Evaluation am Ende des Fragebogens spiegelt im Durchschnitt einen positiven Eindruck
der Teilnehmer hinsichtlich des Schwierigkeitsgrades und der Bedeutung der Fragen wider.
Auch die Lange des Fragebogens und die Dauer werden eher nicht kritisiert. Mit einer
durchschnittlichen Beantwortungsdauer von etwa 17 min muss allerdings hinterfragt werden,
ob dies einer akzeptablen Zeit entspricht. Bei einem Arztbesuch kann es zu hohen
Wartezeiten kommen (6) (7). Somit hatten Patienten zwar durchaus Zeit fur die Beantwortung
des Fragebogens und waren beim Warten beschaftigt. Es stellt sich aber die Frage, wie hoch
ihre Konzentration und Motivation gegen Ende dieser Zeit noch ist. Zudem ist ein zukinftiger
Einsatz unter Patienten mit onkologischen Erkrankungen geplant. Es kann im Allgemeinen
nicht davon ausgegangen werden, dass ihre gesundheitliche Verfassung diese relativ lange
Beantwortungszeit erlaubt.

Wie anfangs erwahnt gibt es zur urspringlichen Onlineversion des Fragebogens eine
Papierversion. Diese wurde nétig, da sich nach einer ersten Auswertung zeigte, dass bei der
Onlinebefragung vorwiegend jungere Menschen teilgenommen haben. Die Generation der
uber 60-jahrigen war verhaltnismaRig schwach vertreten. Ein Grund hierfiir kdnnte darin
liegen, dass sie schlechter (ber das Internet erreichbar sind. Sie besitzen im Vergleich zur
jungeren Generation seltener einen Internetzugang (81) und sind darlber hinaus seltener im
sozialen Netzwerk Facebook vertreten (1), Uber das anféanglich die starkste Verbreitung des
Fragebogens stattfand. Nach Riicksprache mit zehn weiblichen und méannlichen Personen
zwischen 65 und 80 Jahren bestatigte sich diese Vermutung. Zusétzlich ergab sich ein
weiteres Problem: Selbst nach Bereitstellung eines Internetzuganges zur Beantwortung des
Fragebogens war die Mehrheit dieser Personen mit der Bedienung des Computers Uberfordert.
Sie weigerten sich den Fragebogen auf diese Art und Weise auszufillen. Laut einer Erhebung
des statistischen Bundesamts im Jahre 2013 besitzt nur rund die Halfte der Menschen im Alter
von Uber 65 Jahre einen Computer (82). Deshalb ist fraglich wie sinnvoll es momentan ist die
Beantwortung am Computer oder Tablet vorauszusetzen. Langfristig gesehen sollte es hier
jedoch zu keinen Schwierigkeiten kommen, da die Computer- und Tabletnutzung in jlingeren
Generationen selbstverstandlich ist.

Ein letzter Punkt den es hinsichtlich der Methodik zu beachten gilt, ist die Bedeutung der
Farbung der S&ulen in der Ergebnisgraphik. Sie stellt lediglich die Abweichungen vom
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Mittelwert dar. Falsch wére es durch diese Abweichungen eine Bewertung hinsichtlich richtig

und falsch zu treffen.

7.2 Demographische Angaben

Der demographische Teil des Fragebogens liefert Angaben zur Person und ihren
Lebensverhéltnissen. Er soll im &rztlichen Gespréach keine ausfiihrliche Anamnese ersetzen.
Jedoch konnen wichtige Informationen bereits vorher geklart werden und diese als Leitfaden
dienen.

Aus den demographischen Angaben der Fragebogenteilnehmer geht hervor, dass Uber die
Hélfte von ihnen junger als 30 Jahre alt ist. Diese Tatsache kénnte einen Einfluss auf die
weiteren Ergebnisse haben.

Laut einer Erhebung des ,,TNS Infratest im Jahre 2012 sind in Deutschland 59.05% aller
Personen verheiratet oder zusammenlebend und 23.12% ledig (84). Die Mehrheit der
Fragebogenteilnehmer hingegen gibt an ledig zu sein und etwas mehr als ein Drittel ist
verheiratet. Ein Grund flr diese Verschiebung kdnnte an dem jungen Durchschnittsalter
liegen. Das mittlere Heiratsalter betrug im Jahr 2012 in Deutschland 30.5 Jahre bei der
weiblichen (77) und 33.5 Jahre bei der méannlichen Bevolkerung (78).

Daruiber hinaus spiegelt sich eine solche Verschiebung auch in der Anzahl der Personen mit
Kindern wider. Laut dem Ergebnis sind ungefdhr 60% der Teilnehmer kinderlos. Die
Familiengrindung beginnt in Deutschland zunehmend spéater. Aktuell entscheiden sich mehr
Paare erst ab einem Alter von (iber 30 Jahren fur Kinder. Bei der ersten Geburt sind Frauen im
Mittel 29 Jahre alt (65). Dazu passend sieht man in den Ergebnissen dieser Studie in der
Altersklasse der 30- bis 40-jahrigen einen Umschwung. Sie geben haufiger ein Vorhandensein
von Kindern an als die jingeren Fragebogenteilnehmer.

Unter den Teilnehmern mit Kindern hat die Mehrheit ein oder zwei Kinder. Dies entspricht
dem deutschen Durchschnitt, der aktuell bei 1.38 Kinder je Frau liegt (76). In der Altersklasse
45 bis 49 Jahre haben laut Daten des Statistischen Bundesamtes aus dem Jahre 2013, 48% der
Muitter zwei Kinder, 31% ein Kind und 21% mehr als zwei Kinder (65).

Die Angaben beziglich des hdchsten erreichten Schul-/Ausbildungsabschlusses lassen sich
nur maRkig gut mit den Angaben des Statistischen Bundesamtes oder anderen Statistiken
vergleichen, da nicht dieselben Antwortalternativen zur Auswahl stehen. Man sieht jedoch
ahnliche Tendenzen: In jungeren Generationen ist der Anteil an Personen mit einem

Abschluss der Mittleren Reife/des Fachabiturs oder des Abiturs hoher als in den éalteren
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Generationen. Diese besitzen vermehrt einen Volksschul-/Hauptschulabschluss oder eine
abgeschlossene Berufsausbildung (80).

Mit 22.4% sind fast ein Viertel der Teilnehmer in einem medizinischen Beruf tatig. Diese
hohe Anzahl ist mit groBer Wahrscheinlichkeit auf den Hintergrund der Studie
zurlickzufuhren: Der Fragebogen wurde an die Studenten der medizinischen Fakultat der
Universitdt des Saarlandes verteilt. Dies zeigt sich besonders im hohen Anteil der
Medizinstudenten. Andererseits kann vermutet werden, dass sich Personen aus einem
medizinischen Beruf stérker fur das Thema der Studie interessieren und deshalb unter ihnen
eine hohere Bereitschaft zur Teilnahme bestand.

Ein einflussreicher Risikofaktor fir viele schwerwiegende und potenziell tddliche
Erkrankungen ist das Rauchen. Laut Ergebnissen der Studie ,,Gesundheit in Deutschland* des
Robert Koch-Instituts aus dem Jahr 2012 betragt der Anteil von Rauchern in Deutschland
aktuell 30%. Etwa ein Drittel der Manner und etwas mehr als die Halfte der Frauen haben
noch nie geraucht (34). Im Gegensatz dazu geben fast drei Viertel aller Teilnehmer des
Fragebogens an noch nie in ihrem Leben geraucht zu haben. Nur etwa jeder Zehnte ist derzeit
Raucher. Diese geringe Zahl an Nikotinabhéngigen kénnte auf den hohen Anteil an jlingeren
Teilnehmern zurtickzufiihren sein. In den jiingeren Generationen ist zunehmend ein Riickgang
des Rauchens zu erkennen (12). Andererseits konnte die hohe Anzahl der Teilnehmer mit
einem medizinischen Beruf einen positiven Einfluss haben. Auch der relativ hohe
Bildungsstatus der Teilnehmer spielt offensichtlich eine Rolle. Es ist bekannt, dass in der
niedrigeren Bildungsgruppe haufiger geraucht wird als in der mittleren oder hohen (34).

Eine weitere bedeutende Einflussgrofle auf die Erhaltung und Wiedererlangung von
Gesundheit ist sportliche Aktivitdt. Eine deutliche Mehrheit aller Teilnehmer gibt an
regelmaRig sportlich aktiv zu sein. Die meisten investieren 3 bis 5 Stunden pro Woche an
Zeit. Es finden sich signifikante Unterschiede zwischen dem sportlichen Verhalten von
Manner und Frauen und im Altersvergleich. Diese decken sich mit Ergebnissen einer Studie
des Robert Koch-Instituts aus dem Jahre 2010: Die Dauer der sportlichen Aktivitét ist bei
Ménnern hoher als bei Frauen und nimmt im Alter starker ab (34). Kritisch ist hier zu
erwihnen, dass im Fragebogen ,,sportliche Aktivitdt* nicht weiter definiert wurde und somit
eine grofRe Interpretationsflache bietet.

Auch die Frage nach der psychischen Gesundheit der Teilnehmer ist wichtig. Es wird
versucht zu ermitteln, wie viele Personen in ihrem Leben bereits in psychologischer
Behandlung waren. Psychische Stérungen sind in der Bevélkerung keine Seltenheit. In

Europa entwickelt etwa jeder vierte wenigstens einmal pro Jahr eine psychische Auffalligkeit
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(44). Dabei sind Depressionen, Angststorungen, Substanzstérungen und somatoforme
Storungen am haufigsten (60). Tatsachlich in psychologischer Behandlung befinden sich sehr
viel weniger Menschen. Auf die Frage ,,Waren Sie jemals in psychologischer Behandlung?“
antwortet die Mehrheit der Fragebogenteilnehmer mit ,,nein“. Etwa 10% geben an bereits in
psychologischer Behandlung gewesen zu sein, wobei sich darunter mehr Frauen als Manner
befinden. Auch andere Studien bestétigen dieses Ergebnis (34) (36). Der Anteil unter den
Patienten mit einer onkologischen Erkrankung ist deutlich hoher. Fur die ,,Deutsche
Krebsgesellschaft" gehort eine &rztliche Psychotherapie als unverzichtbarer Bestandteil zu

einer umfassenden Versorgung von onkologischen Patienten und ihren Angehdrigen (36).

7.3 Ergebnisse des Hauptteils

Die Einschatzung der eigenen Gesundheit ist ein wichtiger Indikator fur das Wohlbefinden
einer Person. Der Durchschnitt der Teilnehmer des Fragebogens gibt einen allgemeinen und
relativen Gesundheitszustand von ,,gut bis sehr gut* an. Es gibt nur wenige Ausreil3er ins
Negative. Zudem l&sst sich eine Veranderung dieser Einschatzung im Altersverlauf erkennen
und mit anderen Studien bestatigen. Je &lter desto schlechter wird die eigene Gesundheit
eingeschatzt (21) (34). Ein Grund hierfur kdnnte in der steigenden Pravalenz von chronischen
Erkrankungen und der erhohten Wahrscheinlichkeit von Multimorbiditat im Alter liegen.
Auch ein verinnerlichtes negatives Altersstereotyp konnte zu einer erhghten
Beschwerdeneigung beitragen (10).

Ein Anstieg korperlicher Beschwerden mit zunehmendem Alter ist als weiteres Ergebnis
dieser Studie zu erkennen. Auf die Fragen der Unterkategorie Physical Abilities, die sich nach
korperlichen Einschrankungen innerhalb der letzten Woche erkundigen, antwortet der
Durchschnitt, dass Einschrankungen nur ,,selten* bis ,,manchmal® auftraten. Signifikant ist
eine Zunahme der korperlicher Beschwerden im Alter. Ahnliche Ergebnisse lassen sich auch
in der Studie ,,Gesundheit in Deutschland aktuell 2010 des Robert Koch-Instituts finden (34)
(45).

Eine signifikante Zunahme an Schmerzen im Alter oder im Geschlechtervergleich lief3 sich im
Gegensatz zu den Ergebnissen anderer Studien (35) nicht feststellen. Schmerzen kamen im
Teilnehmerdurchschnitt innerhalb der letzten Woche ,selten bis , manchmal“ vor. Eine
Umfrage des Marktforschungsunternehmen ,, TNS Infratest im Jahre 2012 nach Schmerzen
innerhalb der letzten 4 Wochen zeigt ein dhnliches Ergebnis. Uber die Halfte der Teilnehmer
an dieser Umfrage antwortet mit ,,nie* und ,,selten* auf die Frage (85).
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Weiterhin gehort Mudigkeit zu einem hdufigen Symptom vor, wahrend und nach einer
onkologischen Therapie (72). Die Ergebnisse dieser Studie zeigen, dass die Prévalenz von
Mudigkeit allerdings auch in der gesunden Bevolkerung erhoht ist. Der Durchschnitt gibt eine
Midigkeitshaufigkeit innerhalb der vergangenen Woche von ,,manchmal*“ an. Frauen leiden
signifikant haufiger daran. Auch hier ist fraglich, inwieweit sich die Formulierung der Fragen
auf das Ergebnis auswirkt, denn jeder interpretiert das Ausmal® von Mdudigkeit flr sich
unterschiedlich. Auch waére interessant, ob die winterliche Jahreszeit wéhrend der
Datenerhebung einen Einfluss hatte. Warum Frauen héaufiger Midigkeit angeben, ist
schwierig sinnvoll nachvollziehbar.

Bei den Antworten zu Fragen nach der Haufigkeit von Inappetenz gibt der Durchschnitt der
Ménner und Frauen ,,nie“ an. Jedoch leiden die weiblichen Teilnehmer signifikant haufiger
daran. Appetitlosigkeit kann als voribergehendes Symptom durch Stress oder auch eine
Magenverstimmung ausgeldst sein und ist dann nicht weiter bedrohlich. Eine anhaltende
Inappetenz verbunden mit Gewichtsverlust kann jedoch ein relevantes Symptom im
Krankheitsprozess darstellen.

Das durchschnittliche Angstniveau der Teilnehmer liegt geschlechts- und altersunabhéngig im
Bereich ,,wenig Angst®“. Auch eine aktuelle Angst wahrend der Fragenbeantwortung findet
sich nicht. Angststorungen gehéren zu den h&ufigsten psychischen Erkrankungen in Europa
(24). Es qilt sie fruhzeitig zu erkennen, da sie die Komorbiditat erhdhen. Sie gehen mit einer
hohen sozio-6konomischen Belastung einher und haben einen negativen Einfluss auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt (5), auf die Compliance der Patienten und den
Therapieerfolg (22). Ein dhnlicher Einfluss ist auch fiir depressive Symptome beschrieben
(74). Das Ergebnis dieser Studie zeigt, dass depressive Symptome in der gesunden
Bevolkerung ,,selten” vorkommen. Es lasst sich kein signifikanter Unterschied zwischen den
Geschlechtern und im Altersverlauf feststellen. Auch die Ergebnisse einer Umfrage des
Robert Koch-Instituts aus dem Jahr 2013 im Rahmen der Studie ,,Gesundheit Erwachsener in
Deutschland (DEGS1) zu diesem Thema bestatigen diese Ergebnisse. Es zeigt sich eine
niedrige Pravalenz von depressiven Symptomen im Alters- und Geschlechtsvergleich (68).
Signifikante Unterschiede im Geschlechtervergleich lassen sich bei den psychologischen
Variablen Selbstwirksamkeitsgefihl und Zufriedenheit mit dem eigenen Korperbild
feststellen. Der Durchschnitt beider Geschlechter liegt im guten Bereich. So fiihlen sich beide
,meistens® selbstwirksam und sind ,,selten® mit ihrem Koérperbild unzufrieden. Allerdings
geben Frauen in beiden Bereichen schlechtere Werte an. Sie fiihlen sich weniger

selbstwirksam als ihre ménnlichen Mitbirger und empfinden mehr Unzufriedenheit mit ihrem
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eigenen Korper. Eine Verbindung zwischen Selbstwirksamkeit und der Unzufriedenheit mit
dem eigenen Korperbild ist erkennbar, denn je hoher die eigene Selbstwirksamkeit
eingeschétzt wird, desto hoher ist auch die Motivation und der Glaube an Erfolg einer
(korperlichen) Verénderung. Diese Ergebnisse lassen sich durch aktuelle Studien in
Deutschland und Europa bestétigen (14) (41).

Ein weiteres signifikantes Ergebnis lieR sich bezuglich sexueller Probleme feststellen. Ein
Mangel an sexuellem Interesse, Aktivitat und Zufriedenheit findet sich haufiger bei Frauen als
bei Ménnern, sowie haufiger im Alter als in jungen Jahren. Grinde hierfir kénnten in einer
Zunahme an gesundheitlichen Einschrankungen im Alter liegen, denn ein guter
Gesundheitszustand geht einher mit einem hoheren Interesse fur Sex, einer gesteigerten
sexuellen Aktivitdt und mehr Zufriedenheit mit der eigenen Sexualitat (3) (50). Der
Unterschied zwischen den Geschlechtern lasst sich mit anderen Studien bestatigen (23) (50).
Hierflir werden Griinde wie eine erhdhte Anzahl an alleinstehenden Frauen, sowie Witwen im
Alter und die Tendenz der Ménner jlingere Frauen zu heiraten, genannt.

Ein Geschlechterunterschied beziiglich emotionaler Unterstiitzung ist sowohl in der Literatur
als auch anhand des Ergebnisses dieser Studie signifikant zu erkennen (93). Frauen
empfinden offensichtlich eine héhere emotionale Unterstiitzung als Ménner (15). Erklarungen
hierfur kdnnten eingepragte Geschlechtsstereotype sein, nach denen ein Mann seine Probleme
eher alleine bewaéltigt und weniger kommunikativ hinsichtlich seiner eigenen Emotionen ist.
Frauen hingegen suchen héufiger emotionalen Austausch und die helfende Unterstiitzung
anderer (54).

Es konnten keine signifikanten Resultate hinsichtlich eines Geschlechter- oder
Altersunterschiedes flr die kognitiven Eigenschaften Memory Attention (Merkfahigkeit),
Rumination (Nachsinnen) und Cognitive Closure gefunden werden. Der Durchschnitt gibt an
in den vergangenen vier Wochen ,,selten* vergesslich gewesen zu sein und ,,selten langer
uber aktuelle Geschehnisse und Probleme nachgedacht zu haben. In der Literatur ist eine
Verschlechterung der kognitiven Fahigkeiten mit zunehmendem Alter aber durchaus
beschrieben (83). Beachtet werden muss hierzu, dass es sich bei den Ergebnissen dieser
Studie nur um eine personliche Einschéatzung der kognitiven Fahigkeiten handelt, wahrend bei
den Ergebnissen der Literatur objektive kognitive Tests zugrunde liegen. Interessant ware
folglich, ob es zu einer Fehleinschatzung der eigenen Fahigkeiten kommt.

Eine weitere wichtige Eigenschaft in der Therapieplanung ist die Risikobereitschaft. Sie ist
individuell unterschiedlich. Einige Studien belegen einen Einfluss von Geschlecht, Alter,

Ethnizitat und Bildungsstatus (69) (90). In dem Ergebnis dieses Fragebogens konnte hingegen
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nur ein signifikanter Unterschied zwischen den Geschlechtern festgestellt werden, wobei
Frauen weniger risikobereit sind als Maéanner. Dieser Unterschied konnte auch auf
verinnerlichte Geschlechtsstereotype zurlickzufiihren sein (8). Jedoch ist die ermittelte
Risikobereitschaft generell ein relativer Begriff. Beide Geschlechter sind im Durchschnitt
eher risikoscheu. Dieses Ergebnis verhdlt sich passend zu dem ausgeglichenen Ergebnis der
Kategorie Personality. Es gibt keinen extremen Ausreil3er und der Durchschnitt besitzt eine

stabile, unauffallige Personlichkeit.

7.4 Schlussfolgerung und Ausblick

Die erhobenen Daten sind eine Zusammenfassung der durchschnittlichen psychosozialen und
kognitiven Eigenschaften der gesunden deutschen Bevdlkerung. Diese Daten stellen eine
wichtige Grundlage fiir die Umsetzung des ,,ALGA-c Fragebogens* im Klinikalltag dar. Sie
bilden die Referenzdaten fur den Vergleich zwischen den onkologischen Patienten und der
gesunden Bevolkerung.

Starken und Schwéchen des Fragebogens lassen sich bereits erkennen:

Fur einen zukinftigen Einsatz des Fragebogens ist zum Beispiel kritisch zu bedenken, dass
das Ergebnis eine Momentaufnahme und eine subjektive Einschatzung der beantwortenden
Person darstellt. Es ist sozusagen ihr Selbstkonzept und entspricht nicht einer exakten
Psychoanalyse. Dies ist und sollte auch nicht Anspruch des ,,ALGA-c Fragebogens* sein. Um
eine richtige Interpretation zu gewéhrleisten, sollte diese Tatsache beim Betrachten der
Ergebnisse jedoch bekannt sein. Neben der falschen Interpretation besteht auch die
Maglichkeit, dass behandelnde Arzte durch das psychosoziale und kognitive Profil
voreingenommen sind und dem Ergebnis eine zu starke Gewichtung verleihen.

Ebenso wichtig ist es in folgenden Studien zu untersuchen, ob der behandelnde Arzt durch
das Ergebnis des Fragebogens zu einer Verkirzung der Anamnese neigt. Dies wirde nicht der
Intention des ,,ALGA-c Fragebogens* entsprechen.

Dem Ziel der Vervollstandigung des Patientenbildes in der personalisierten Medizin wird der
Fragebogen gerecht. Der Patient kann neben seinen naturwissenschaftlichen Fakten auch mit
seinen soziokulturellen und kognitiven Besonderheiten wahrgenommen werden. Die
Validierung des Fragebogens im Jahre 2014 in Italien (43) beweist, dass diese Eigenschaften
tatsachlich ermittelt werden. Dem behandelnden Arzt wird ermdglicht das arztliche Gesprach
besser an diese Besonderheiten anzupassen. Darlber hinaus konnen durch den Fragebogen

frihzeitig problematische oder beunruhigende Aspekte des Patienten erkannt, angesprochen
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und eventuell therapiert werden. Es ist auch méglich eine Entwicklung oder Verénderung der
Symptome und kognitiven Eigenschaften Uber die Zeit zu beobachten, vorausgesetzt der
Patient wiederholt die Beantwortung des Fragebogens bei einem erneuten Arztbesuch.

Mit dem Fragebogen erhalten Patienten zudem eine weitere Partizipationsmoglichkeit. Sie
haben wéhrend der Beantwortung der Fragen Zeit zum Nachdenken und ihre Symptome zu
reflektieren. Bekanntlich bleiben einige Symptome beim Arztbesuch unerkannt, weil
Patienten sie nicht richtig beschreiben kénnen. Auch Fragen werden haufig nicht gestellt, weil
sie in der Eile und Unsicherheit vergessen werden (7). Der ,,ALGA-c Fragebogen* ermdglicht
Symptome und Fragen vorab zu sortieren und besser zu formulieren.

Ein letzter und nicht zu missachtender Vorteil ist die Mdglichkeit der Datennutzung fur die
Forschung. Sie kdnnen in Bezug zu anderen Untersuchungsergebnissen gebracht werden. Auf
diesem Wege ist es in Zukunft vielleicht mdglich Zusammenhange und Risikofaktoren flr
bestimmte Krankheiten zu erkennen.

Da das ,,p-medicine Projekt* eine Kooperation von mehreren européischen L&ndern und
Japan ist, eignen sich die Ergebnisse des ,,ALGA-c Fragebogens* auch fur einen
internationalen Vergleich. Hierzu miissen allerdings erst die Ergebnisse der anderen Nationen
abgewartet werden.

Insgesamt sind weitere Studien notwendig, um die Umsetzung des Fragebogens im
onkologischen Klinikalltag zu testen und seinen tatsachlichen Einfluss auf die personalisierte

Medizin und das Patienten-Empowerment zu untersuchen.
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11 Anhang

»ALGA-c Fragebogen*: Papierversion

Sehr geehrte Damen und Herren,

im Rahmen meiner Doktorarbeit trage ich mit diesem Fragebogen Vergleichsdaten zur Erfassung von
Personlichkeitsmerkmalen zusammen.

In meiner Auswertung werden dann die Angaben von Krebspatienten mit den Angaben gesunder (nicht-
krebskranker) Menschen verglichen, umso Unterschiede und Gemeinsamkeiten herausstellen zu kénnen.

Ziel ist es in der Behandlung von Krebspatienten, die Patientenzufriedenheit zu fordern und das Arzt-Patient-
Verhaltnis zu verbessern:

Die Ergebnisse werden dem behandelnden Arzt vor der Behandlung zur Verfligung gestellt, damit er die
Persdnlichkeit, die Erwartungen und Angste, sowie die Vergangenheit des Patienten besser einschitzen kann. lich
wirde mich freuen und ware lhnen sehr dankbar, wenn Sie sich die Zeit nehmen um den Fragebogen auszufillen.
All lhre Angaben sind natiirlich anonym und kénnen nicht auf Sie zurlickgefihrt werden.

Vielen Dank und mit freundlichen GriRen, Elke Kaluza

Zunachst mochten wir Sie bitten, einige Fragen zu Ihren demographischen Daten zu beantworten.

1. Bitte geben Sie Ihr Geschlecht an.

0 mannlich 0 weiblich

2. Wie alt sind Sie?
o <20lJahre o 25-29 Jahre o 40-49 Jahre o >60Jahre
o 20-24 Jahre o 30-39 Jahre o 50-60 Jahre

3. Bitte geben Sie lhre Nationalitat an.
0 Deutscher O Franzose O Italiener O Spanier
O Amerikaner O Brite O Andere: (bitte angeben)

4. In welchem Land leben Sie zurzeit?
0 Deutschland O Frankreich O ltalien O Spanien
0 USA O Grofbritannien O Andere: (bitte angeben)

5. Bitte geben Sie lhren Familienstand an.
0 Ledig O Verheiratet 0 Getrennt/Geschieden

O Mit Partner zusammen lebend, O Verwitwet
aber nicht verheiratet

6. Haben Sie Kinder?

O Ja O Nein (weiter mit Frage 8)

7. Wie viele Kinder haben Sie?
0 eins O drei O mehr als vier
0 zwei O vier

8. Was ist |hr hochster Schul- bzw. Ausbildungsabschluss?

O Grundschule 0 Abgeschlossene O Master/ O Hoherer
O Mittlere Reife/ Berufsausbildung Diplom/ Abschluss
Fachabitur/Abitur vergleichbarer
0 Bachelor/Vordiplom/ Abschluss o Kein
vergleichbarer Abschluss Schulabschluss
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9. Was ist der hochste Schul- bzw. Ausbildungsabschluss Ilhrer Mutter?

O Grundschule 0 Abgeschlossene O Master/ O Hoherer
0 Mittlere Reife/ Berufsausbildung Diplom/ Abschluss
Fachabitur/Abitur vergleichbarer
0 Bachelor/Vordiplom/ Abschluss 0 Kein
vergleichbarer Abschluss Schulabschluss

10. Was ist der hochste Schul- bzw. Ausbildungsabschluss lhres Vaters?

O Grundschule O Abgeschlossene O Master/ O Hoherer
O Mittlere Reife/ Berufsausbildung Diplom/ Abschluss
Fachabitur/Abitur vergleichbarer
0 Bachelor/Vordiplom/ Abschluss 0 Kein
vergleichbarer Abschluss Schulabschluss

11. Arbeiten Sie im medizinischen Bereich?

0 Ja O Nein (weiter mit Frage 13)

12. Welchen Beruf haben Sie? (bittte angeben)

13. Rauchen Sie?

O Ja O Nein o
(weiter mit Frage 15)

Ich habe nur in der Vergangenheit
geraucht, rauche jetzt aber nicht mehr

14. Wie viele Zigaretten rauchen Sie oder haben Sie durchschnittlich pro Tag geraucht?

0 Weniger als 4 0 9-12 o 17-20

0 48 o 13-16 O Mehrals 20
15. Treiben Sie Sport?

0 Ja O Nein (weiter mit Frage 17)

16. Wie viele Stunden umfasst lhre sportliche Aktivitat durchschnittlich pro Woche?
O Weniger als 2,5 0o 35 0 6-8 0 Mehrals 8

17. Wurde bei lhnen jemals die Diagnose Krebs gestellt?

0 Ja O Nein (weiter mit Frage 22)

18. Wann wurde die Diagnose Krebs bei lhnen gestellt?

19. Welcher Krebs wurde bei Ihnen diagnostiziert?

20. Wurden Sie aufgrund Ihrer Krebsdiagnose jemals operiert?
0 Ja O Nein

21. Welche Hauptbehandlung haben Sie erhalten?

0 Chemotherapie 0 Bestrahlungs- 0 Chemotherapie 0 Keine
therapie und Bestrahlung Behandlung

0 Andere Behandlung: (bitte angeben)

22. Waren Sie jemals in psychologischer Behandlung?

0 Ja O Nein
23. Erkrankte einer Ihrer Verwandten 1. Grades an Krebs (Eltern, Bruder oder Schwester, Kinder)?
O Ja O Nein (weiter mit Frage 29)

24. Wann wurde bei lhrem Verwandten 1. Grades Krebs diagnostiziert?

25. Welche Diagnose wurde gestellt?
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26. Wurde lhr Verwandter 1. Grades aufgrund seiner Krebsdiagnose jemals operiert?

0 Ja O Nein 0 WeiB ich nicht
27. Welche Behandlung hat Sie/Er erhalten?
0 Chemotherapie O Bestrahlungs- 0 Chemotherapie 0 Keine
therapie und Bestrahlung Behandlung

0 Andere Behandlung: (bitte angeben)

O WeiB ich nicht

28. Hat Sie/Er sich erholt?

0 Ja 0 Sie/Erist weiter 0 Weildich nicht
in Behandlung

0 Teilweise O Sie/Er ist verstorben

29. Wurde bei einem lhrer besten Freunde/Freundinnen jemals Krebs diagnostiziert?

O Ja O Nein (weiter mit Frage 35)

30. Wann wurde bei Ihrer besten Freundin/lhrem besten Freund Krebs diagnostiziert?

31. Welche Diagnose wurde gestellt?

32. Wurde Ihre beste Freundin/ Ihr bester Freund aufgrund seiner Krebsdiagnose jemals operiert?

0 Ja O Nein 0 Weild ich nicht

33. Welche Behandlung hat Sie/Er erhalten?

0 Chemotherapie O Bestrahlungs- 0 Chemotherapie
therapie und Bestrahlung

0 Andere Behandlung: (bitte angeben)

O Keine
Behandlung

0 WeiR ich nicht

34. Hat Sie/Er sich erholt?

0 Ja O Sie/Erist weiter 0 WeiR ich nicht
in Behandlung

O Teilweise O Sie/Er ist verstorben

Sie beginnen nun mit dem eigentlichen Fragebogen.

Wir bitten Sie um eine Einschatzung lhres Gesundheitszustandes im Allgemeinen und

im Vergleich zu anderen Gleichaltrigen.

Bitte geben Sie ihre Einschatzung, indem Sie eine Zahl zwischen 1 und 10 auswahlen.

1 10
(sehr 2134|516 8|9 (sehr
schlecht) gut)
35. Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand
. . . (0] (0] (0] (0] (0] (0] (0] (0] (0]
im Allgemeinen beschreiben?
36. Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand
im Vergleich zu anderen Gleichaltrigen (o] o|lo|lo|oO0]|oO o|o (o]
beschreiben?
1
(Uberhaupt [ 2 | 3 | 4[5 ] 6 8|9 10
nicht (sehr
angstlich) angstlich)
37. Wie angstlich flihlen Sie sich in diesem
(0] (0] (0] (0] (0] (0] (0] (0] (0]
Moment?
38. Wie angstlich fiihlen Sie sich
. (0] (0] (0] (0] (0] (0] (0] (0] (0]
normalerweise?
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Bitte geben Sie bei den folgenden Fragen an, inwieweit Sie die folgenden Symptome oder Probleme
in der vergangenen Woche erlebt haben.

Nie Selten | Manchmal | Meistens | Immer
39. Hatten Sie Schmerzen? (o] (o] (o] o (o]
40. Haben Schmerzen lhr alltagliches Leben
R . (0] (0] (0] (0] (0]
beeintrachtigt?
41. Hatten Sie Schlafprobleme?
42. Haben Sie sich mude geflihlt?
43. Hat Midigkeit Ihre normale Leistungsfahigkeit
A . (0] (0] (0] (0] (0]
beeintrachtigt?
44. Haben Sie sich im Erledigen Ihrer Arbeit oder
anderer alltaglicher Aktivitaten beeintrachtigt (o] (o] (o] o (o]
gefuhlt?
45. Haben Sie sich in der Beschaftigung mit Ihren
Hobbys oder anderen Freizeitaktivitaten (o] (o] (o] o (o]
eingeschrankt gefiihlt?
46. Haben Sie sich schwach gefiihit? (o] (o] (o] o o
47. Haben Sie sich ausruhen missen? (o] (o] (o] o o
48. Haben Sie an Appetitlosigkeit gelitten? o (o] (o] o (o]
49. Haben Sie sich duRerlich weniger attraktiv
. (0] (0] (0] (0] (0]
gefuhlt?
50. Fanden Sie es schwer sich selbst nackt
(0] (0] (0] (0] (0]
anzusehen?
51. Haben Sie sich unzufrieden gefuhlt mit Ihrem
.. (0] (0] (0] (0] (0]
Korper?
52. Haben Sie sich von Dingen genervt gefiihlt, die
. . . - (0] (0] (0] (0] (0]
Sie normalerweise nicht storen?
53. Haben Sie sich deprimiert gefiihlt? o (o] (o] o (o]
54. Haben Sie sich hoffnungsvoll in Bezug auf Ihre
Zukunft gefahlt? 0 0 0 ° 0
55. Haben Sie weniger gesprochen als gewoéhnlich? (o] (o] (o] (o] (o]
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Bitte geben Sie bei den folgenden Fragen an, inwieweit Sie die folgenden Symptome oder Probleme
in den vergangenen 4 Wochen erlebt haben.

Nie Selten | Manchmal | Meistens | Immer

(0]

56. Inwieweit hatten Sie sexuelles Interesse? (weiter mit (o] (o] o) o)
Frage 59)

57. Inwieweit waren Sie sexuell aktiv? (mit oder ohne

(0] (0] (0] (0] (0]
Geschlechtsverkehr)
58. Inwieweit haben Sie Sex genossen? o (o] (o] (o] (o]
59. Haben Sie tberpriift, ob Sie etwas, das Sie getan o o o o o
haben sollten, auch wirklich getan haben?
60. Haben Sie vergessen, wenn etwas passiert ist, ob es o o o o o
zum Beispiel gestern oder letzte Woche war?
61. Haben Sie begonnen etwas zu lesen (ein Buch, einen
Zeitungsartikel oder eine Zeitschrift) ohne zu bemerken, o o o o o
dass Sie es zuvor schon einmal gelesen hatten?
62. Haben Sie die Erfahrung gemacht, dass Sie Dinge
vergallen zu tun, die Sie versprachen oder geplant (o] (o] (o] (o] o
hatten zu tun?
63. Kam es in Gesprachen vor, dass Sie vergessen haben,
was Sie gerade sagten? Haben Sie vielleicht o o o o o
gesagt:"Woriber habe ich gerade noch einmal
gesprochen?"
64. Denken Sie darliber nach, wie passiv und unmotiviert

L . (0] (0] (0] (o} (0}

Sie sich fiihlen?
65. Denken Sie: "Ich bin nicht in der Lage meinen Job/
meine Arbeit zu erledigen, weil ich mich so schlecht (o] (o] (o] (o] (o]
fahle"?
66. Wie oft betrachten Sie sich aus der Distanz und
denken dariiber nach, warum Sie sich fihlen wie Sie sich 0 0 0 0 0
fuhlen?
67. Wie oft denken Sie tber ein aktuelles Geschehen

(0] (0] (0] (0] (0]

nach und wiinschen, es wére besser verlaufen?

Bitte geben Sie bei den folgenden Fragen an, inwieweit Sie die folgenden D

inge im Allgemeinen erleben.

Nie Selten | Manchmal | Meistens | Immer
68. Schaffen Sie es, schwierige Probleme zu 16sen, wenn
. . . . (0] (0] (0] (0] (0]
Sie es intensiv und engagiert genug versuchen?
69.Kénnen Sie Mittel und Wege finden, um zu erreichen,
was Sie mochten, auch wenn sich Ihnen jemand (o] (o] (o] (o] (o]
entgegensetzt?
70. Sind Sie Uberzeugt, dass Sie lhre Ziele erreichen
.. (0] (0] (0] (0] (0]
kénnen?
71. Sind Sie zuversichtlich, dass Sie mit unerwarteten
Lo s . (0] (0] (0] (0] (0]
Ereignissen souveran umgehen kénnen ?
72. Kénnen Sie, dank lhres Einfallsreichtums, gut mit
. . (0] (0] (0] (0] (0]
unvorhersehbaren Situationen umgehen?
73. Kénnen Sie bei Schwierigkeiten ruhig bleiben, da Sie
(0] (0] (0] (0] (0]

sich auf lhre Bewaltigungsstrategien verlassen kénnen?
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Nie Selten | Manchmal | Meistens Immer
74. Ziehen Sie es vor, sich fir die erste verfligbare
Losung zu entscheiden, anstatt fir eine langere o o o o o
Zeit Uber eine Entscheidung nachzudenken und zu
reflektieren?
75. Wenn Sie mit einem Problem konfrontiert
werden, o o o o o
entscheiden Sie ohne zu zégern und
ohne viel darliber nachzudenken?
76. Wenn Sie ein Problem |6sen, versuchen Sie,
nicht zu viel Zeit durch Abwéagen verschiedener o o 0 0 0
Gesichtspunkte zu verlieren?
77. Verspiren Sie Verlegenheit, wenn Sie keine
schnelle Losung fiir ein Problem haben? 0 0 Y Y Y
78. Ziehen Sie alternative Losungen in Betracht,
wenn Sie bereits eine Losung fiir ein Problem o (o] o o o
gefunden haben?
Manchmal bendtigen Menschen Hilfe von Anderen.
Wie oft ist jede der folgenden Hilfen fiir Sie vorhanden, wenn Sie sie benétigen?
Nie Selten [ Manchmal | Meistens Immer
79. Wie oft finden Sie Jemanden, der Ihnen zuhort,
. . (o} (o} (0} (0} (0}
wenn Sie sprechen mochten?
80. Wie oft finden Sie Jemanden, um sich
anzuvertrauen oder um Uber sich selbst oder tiber o (o] o o o
eigene Probleme zu sprechen?
81. Wie oft finden Sie Jemanden um die eigenen
groRten privaten Sorgen oder Befiirchtungen zu 0 0 (o] o (0]
teilen?
82. Wie oft finden Sie Jemanden, der lhre o o o o o
Probleme versteht?
Bitte geben Sie fiir die folgenden Aussagen an,
wie oft Sie die folgenden Dinge wahrend der letzten Woche bei sich erlebten.

83. Hat lhr kérperlicher Zustand oder lhre o o o o o
Behandlung Ihr Familienleben beeintrachtigt?
84. Hat lhr korperlicher Zustand oder lhre
Behandlung Ihre sozialen Aktivitaten (o] (o] (o] o (0]
beeintrachtigt?
85. Waren Sie eingeschrankt an

. - . (0] (0] (0] (0] (0]
Vergniigungsaktivitaten teilzunehmen?
86. Hat lhr korperlicher Zustand oder lhre o o o o o
Behandlung zu finanziellen Problemen gefiihrt?
87. Kennen Sie lhre aktuelle Diagnose? 0 Nein O Ja (bitte angeben)
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Bitte geben Sie fiir die folgenden Aussagen an, wie wahrscheinlich es ist, dass Sie die genannten Aktivitaten

ausfihren.
s Unwahr- | Weil ich Wabhr- Sl
unwahr- . . . wahr-
o scheinlich nicht scheinlich -
scheinlich scheinlich
88. Ignorieren andauernder kérperlicher Schmerzen,
. . (0] (0] (0] (0] (0]
um keinen Arzt aufsuchen zu mussen.
89. Ein Arzneimittel einnehmen, das eine hohe
Wabhrscheinlichkeit auf negative Nebenwirkungen o] (o] o o o
hat.
90. Ungeschitzten Geschlechtsverkehr haben. o (o] o o o
91. Den Sicherheitsgurt anlegen, wenn Sie Mitfahrer
. . (0] (0] (0] (0] (0]
auf der Riickbank sind.
92. Spontan Geld ausgeben, ohne uber die
o (o} (0} (0} (0}
Konsequenzen nachzudenken.
93. Einen Job annehmen, bei dem Sie ausschlieRlich
.. . (0] (0] (0] (0] (0]
auf Provisionsbasis bezahlt werden.
Bitte geben Sie fir die folgenden Aussagen an, inwieweit Sie zustimmen.
Stimme Stimme . stimme
st | e || e | S el
& schieden eher zu kommen
Zu Zu
Zu
94. Ich sehe mich selbst als jemanden, der reserviert
. (0] (0] (0] (0] (0]
ist.
95. Ich sehe mich selbst als jemanden, der
. (0] (0] (0] (0] (0]
vertrauensvoll ist.
96. Ich sehe mich selbst als jemanden, der die
. (0] (0] (0] (0] (0]
Tendenz hat faul zu sein.
97. Ich sehe mich selbst als jemanden, der entspannt
. . (0] (0] (0] (0] (0]
ist und gut mit Stress umgehen kann.
98. Ich sehe mich selbst als jemanden, der wenige
. . (0] (0] (0] (0] (0]
kiinstlerische Interessen hat.
99. Ich sehe mich selbst als jemanden, der
- (0] (0] (0] (0] (0]
aufgeschlossen und kontaktfreudig ist.
100. Ich sehe mich selbst als jemanden, der dazu
. (0] (0] (0] (0] (0]
tendiert, an anderen etwas auszusetzen.
101. Ich sehe mich selbst als jemanden, der sorgfaltig
. (0] (0] (0] (0] (0]
arbeitet.
102. Ich sehe mich selbst als jemanden, der schnell
.. . (0] (0] (0] (0] (0]
nervos wird.
103. Ich sehe mich selbst als jemanden, der
. . (0] (0] (0] (0] (0]
phantasievoll ist.
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Zum Schluss mochten wir Sie bitten, den Fragebogen anhand der folgenden Fragen zu bewerten.

104. Wie viele Minuten, schatzen Sie, hat es gedauert, den Fragebogen auszufillen?

Bitte geben Sie fir die folgenden Aussagen an, inwieweit Sie zustimmen.

. . Stimme
Stimme Stimme .
ar nicht | eher nicht Unent- stimme el
g schieden eher zu kommen
U yAv]
Zu
105. Der Fragebogen war einfach auszufiillen. 0 o o o o
106. Die Fragen waren bedeutsam. o] (o] o o o
107. Es dauerte lange den Fragebogen auszufiillen. 0 (o] o o (o]
108. Es hat mir gefallen den Fragebogen auf Papier
. (0] (0] (0] (0] (0]
auszufullen.
109. Ich hatte lieber eine Onlineversion anstelle des
. . (0] (0] (0] (0] (0]
Papier-Fragebogens ausgefiillt.

Vielen Dank fiir lhre Teilnahme!
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12 Publikation

Eine Publikation in einer Fachzeitschrift ist in Arbeit.
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