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Zusammenfassung

Etwa die Halfte aller Krebspatient:iinnen zeigt eine klinisch signifikante psychosoziale
Belastung (Distress). Bietet man jedoch belasteten Patient:iinnen professionelle
psychologische Unterstiitzung an, lehnt ein grol3er Teil diese ab. Die vorliegende kumulative
Promotionsschrift untersucht die Pravalenz sowie assoziierte Determinanten a) der
Ablehnung psychologischer Unterstiitzung sowie b) des Distress in einer Stichprobe von
stationdren Krebspatient:innen. Dazu wurde eine bizentrische quantitative Querschnittstudie
mit 925 Proband:innen an den beiden Universitatskliniken des Comprehensive Cancer
Center Miunchen durchgefihrt. Anhand eines 5-seitigen Fragebogens wurden
soziodemographische, medizinische, psychologische und personlichkeitsassoziierte

Variablen erhoben.

Die Primaranalyse (Publikation 1) zeigte, dass 72 % der Gesamtgruppe psychoonkologische
Unterstitzung wéahrend des stationaren Aufenthalts ablehnen. Unter den signifikant
Belasteten lehnten 54 % ab. Es wurde deutlich, dass Patient:innen mit geringerer Belastung
und jene, welche sich Uberfordert fihlten, einen psychologischen/psychoonkologischen
Kontakt haufiger ablehnten. Darliber hinaus weisen die Ergebnisse auf die Bedeutsamkeit
eines, von einem multiprofessionellen Team getragenen, geschlechtssensiblen
Informationsmanagements zu psychoonkologischen Unterstlitzungsangeboten hin. Dies
scheint insbesondere fir Patient:innen ohne Vorerfahrungen mit psychologischer

Behandlung von Bedeutung zu sein.

Publikation 2 (Sekundaranalyse) zeigte, dass insgesamt 48 % (Klinikum 1, anhand des
Screeningverfahrens FBK-R10), bzw. 45 % (Klinikum 2, anhand des Screeningverfahrens
DT) der Krebspatient:innen wahrend ihres Krankenhausaufenthalts klinisch signifikant
belastet sind. Als vulnerablere Gruppe fir erhdhten Distress wurden jlingere Patient:innen
sowie jene mit schlechterer korperlicher Verfassung und jene mit Metastasen identifiziert.
Darlber hinaus wurden Zusammenhange mit eher transienten Faktoren (wie depressiven
Symptomen, Informiertheit) und eher stabilen Faktoren (wie Neurotizismus) sowie mit

bisherigen Erfahrungen mit psychologischer Behandlung gefunden.

Aus den Ergebnissen dieser Promotionsschrift Iasst sich ableiten, dass fir die Planung einer
bedarfsgerechten psychoonkologischen Versorgung neben den Determinanten von Distress,
zusatzlich die Determinanten der Ablehnung bertcksichtigt werden missen. Auf diese Weise
kann die Allokation der psychoonkologischen Versorgung sowie die Planung von

settingspezifischen Interventionen unterstitzt werden.



Abstract

About half of cancer patients show clinically significant psychosocial distress. However, if
professional psychological support is offered to these patients, a large proportion of
distressed patients decline. This dissertation project investigates the prevalence and
associated determinants of a) decline of psychological support and b) distress in a sample of
hospitalized cancer patients. A bicentric quantitative cross-sectional study with 925 study
participants was conducted at the two university hospitals of the Comprehensive Cancer
Center Munich. We collected sociodemographic, medical, psychological, and personality

associated variables with a 5-page questionnaire.

The primary analysis (publication 1) showed that 72% of all studied cancer patients decline
psycho-oncological support during the inpatient stay. 54% of significantly distressed patients
declined. It became evident that patients who were less distressed and those who felt
overloaded declined psychological support more often. Furthermore, the results point to the
importance of a gender-sensitive information management of psycho-oncological support
offers. This appears to be specifically important for patients without previous experience of

psychological treatment.

Publication 2 (secondary analysis) showed that a total of 48% (hospital 1, using the screening
tool QSC-R10) and 45% (hospital 2, using the screening tool DT) of cancer patients were
clinically significantly distressed during their hospital stay. Younger patients and those with
poorer physical condition and metastases were shown to be especially vulnerable for
heightened distress. Among others, associations were found for transient factors (such as
depressive symptoms, level of information) and stable factors (such as neuroticism), as well

as previous experience with psychological treatment.

This dissertation thesis demonstrates that, in addition to the determinants of distress, the
determinants of decline need to be evaluated to provide needs-oriented psycho-oncological
support. Thus, our results provide support for the allocation of psycho-oncological support

offers as well as the organization of setting-specific interventions.



1 Einleitung

Weltweit nimmt die Zahl der Krebsfélle deutlich zu (Global Burden of Disease Cancer
Collaboration et al., 2017). Schéatzungen fir Deutschland zeigen, dass die Inzidenz bis 2030
auf rund 593 500 ansteigen wird (Quante et al., 2016). Neben den neu auftretenden
Krebsféallen steigt die Zahl der Patient:innen, die mit den oftmals chronischen Folgen
konfrontiert sind. Insgesamt leben hierzulande etwa 1,6 Millionen Menschen mit einer
Krebserkrankung, welche innerhalb der letzten flnf Jahre diagnostiziert wurde (Robert Koch-

Institut und die Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V., 2021).

Die psychoonkologische Versorgung von Krebspatient:innen ist integraler Bestandteil einer
ganzheitlichen onkologischen Behandlung (Pichler et al., 2022a). Sie zielt darauf ab, durch
die Bearbeitung sozialer, psychischer und funktionaler Begleit- und Folgebelastungen, zu
stabilisieren, die Krankheitsverarbeitung zu unterstiitzen, die individuellen Ressourcen zu
starken und damit insgesamt die Lebensqualitét von Patient:innen und deren Angehdrigen

zu verbessern (Leitlinienprogramm Onkologie, 2014).

Der Versorgung im Akutkrankenhaus kommt dabei ein besonderes Augenmerk zu: Ein
stationdrer Aufenthalt ist haufig zu Beginn oder bei signifikanten Verdnderungen im Laufe
einer Krebserkrankung, z.B. bei Progress, erforderlich. Die teils sehr intensiven Therapien,
die komplexen medizinischen Ablaufe sowie die eng getakteten Zeitplane stellen hohe
Anforderungen an die individuellen Bewaltigungsmoglichkeiten der Betroffenen (Herschbach,
2019). Gleichzeitig ist im stationaren Bereich von einer reduzierten Verfligbarkeit von (z.B.

sozialen) Ressourcen sowie von einem Mangel an personlichem Raum auszugehen.

Diese und &hnliche Charakteristika konnten dazu fiihren, dass der stationare Aufenthalt fur
viele Patient:innen als besonders belastend erlebt wird und damit auch spezifische, an die
Situation angepasste Unterstiitzungsangebote erfordert (Herschbach, 2019). Um dem Ziel
einer bedarfsgerechten psychoonkologischen Versorgung (Bundesministerium fur
Gesundheit, 2012) auch im Akutkrankenhaus gerecht zu werden, ist deshalb eine
umfassende und settingspezifische Untersuchung der psychosozialen Belastungen und

Unterstitzungsbedirfnisse entscheidend.

Die vorliegende Arbeit beschéftigt sich mit den Prévalenzen und Determinanten
psychosozialer Belastung (Distress) sowie mit der Ablehnung psychologischer
Unterstitzungsangebote im Akutkrankenhaus. Die Daten wurden anhand einer quantitativen,
Querschnittstudie gewonnen. Mit den Ergebnissen kdnnen vulnerable Patient:innengruppen
identifiziert werden und dartber hinaus spezifische Bedurfnisse und etwaige Barrieren des

Wunsches bzw. der Inanspruchnahme entsprechender Leistungen abgeleitet werden. Somit
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kann in weiterer Folge das psychoonkologische Versorgungsangebot adaquater an den

Bedarf der Patient:innen im stationéren Setting angepasst werden.



2 Theorie

2.1 Strukturelle Verankerung psychoonkologischer Unterstiitzung in

Deutschland

Die Psychoonkologie ist dank des wissenschaftlichen und politischen Engagements
verschiedener nationaler und internationaler Fachgesellschaften inzwischen in der modernen

Krebsmedizin fest integriert (Deutsche Krebsgesellschaft, 2022a; Dietzfelbinger et al., 2009).

Einen wichtigen Beitrag zur Etablierung der Psychoonkologie in die Versorgung leistete die
S3-Leitlinie ,Psychoonkologische Diagnostik, Beratung und Behandlung von erwachsenen
Krebspatienten®, welche in Zusammenarbeit mit dem Leitlinienprogramm Onkologie der
Arbeitsgemeinschaft der wissenschaftlichen medizinischen Fachgesellschaften (AWMF), der
Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) und der Deutschen Krebshilfe (DKH) entwickelt wurde
(Leitlinienprogramm Onkologie, 2014; aktuell in Uberarbeitung - Konultationsfassung
Leitlinienprogramm Onkologie, 2022). Damit sind erstmalig Standards im Bereich der
Psychoonkologie geschaffen worden. Darlber hinaus ist die psychoonkologische
Versorgung auch in entitatsspezifischen onkologischen Leitlinien enthalten und inzwischen
obligates Zertifizierungskriterium fur Krebszentren (Deutsche Krebsgesellschaft, 2022a). Ein
weiterer Meilenstein in der Entwicklung und Etablierung der Psychoonkologie in Deutschland
ist deren Verankerung im Nationalen Krebsplan. Der Nationale Krebsplan wurde auf Initiative
des Bundesministeriums fir Gesundheit, u.a. mit der Unterstiitzung der Deutschen
Krebsgesellschaft und der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren, im Jahre 2008
initiert (Bundesministerium fir Gesundheit, 2012). Mit Fokus auf vier zentrale
Handlungsfelder werden dabei Ziele fur die Weiterentwicklung der Versorgung von
Krebspatient:innen in Deutschland formuliert. Damit soll eine Anpassung der
Krebsversorgung an aktuelle und zukunftige Entwicklungen (wie z.B. die steigende Zahl an
Neuerkrankungen) sowie die Abstimmung verschiedener Akteure des Gesundheitssystems
gelingen. Mit dem Nationalen Krebsplan setzt Deutschland auch die Empfehlungen der
Europaischen Union (EU) und der Weltgesundheitsorganisation (WHO) um. Innerhalb des
Handlungsfeldes 2 - Versorgungsstruktur ist auch die Psychoonkologische Versorgung
aufgefiihrt. Dabei wird unter Ziel 9 formuliert: ,Alle Krebspatienten erhalten bei Bedarf eine
angemessene psychoonkologische Versorgung® (Bundesministerium fir Gesundheit, 2012,
S. 7). Neben einer verbesserten Identifikation des Unterstitzungsbedarfs sowie psychischer
Stérungen bei Krebspatient:innen und deren Angehdrigen ist auch die ,Sicherstellung der

notwendigen psychoonkologischen Versorgung im stationaren und ambulanten Bereich®



(Bundesministerium fiir Gesundheit, 2012, S. 7) abgehandelt. Im Folgenden wird der aktuelle

Stand der Umsetzung dieser Ziele dargestellt:

Die stationare psychoonkologische Versorgung ist fur zertifizierte Krebszentren anhand
entsprechender Zertifizierungskriterien geregelt (Deutsche Krebsgesellschaft, 2022a;
Herschbach, 2019). Hierzu zahlen

- zertifizierte onkologische Zentren,
- zertifizierte Organkrebszentren (CCs) und

- zertifizierte onkologische Spitzenzentren (Comprehensive Cancer Centers - CCCs).

Zudem sind in Universitatskliniken mit einem psychosomatischen Lehrstuhl und in
Tumorzentren meist psychoonkologische Versorgungsangebote, im Konsiliar- oder
Liaisondienst, vorhanden (Herschbach & Mandel, 2011). Auch in onkologischen
Rehabilitationseinrichtungen  werden  psychoonkologische  Leistungen  angeboten
(Herschbach & Mandel, 2011). Alle weiteren stationdren Einrichtungen (z.B.
Akutkrankenh&auser ohne Zertifizierung) halten in der Regel keine psychoonkologische

Versorgung von Krebspatient:innen vor (Herschbach & Mandel, 2011).

Hierbei spielt die mangelnde Finanzierung eine zentrale Rolle (Herschbach, 2019): Die
Bundesarbeitsgemeinschatft fur Psychosoziale Versorgung im Akutkrankenhaus (BAG-PVA)
sieht keine Refinanzierung von psychosozialen Leistungen vor und
belastungsklassifizierende ICD-Codes (International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems) flihren nicht zu einer Schweregradsteigerung und damit auch zu
keiner héheren Vergltung bei entsprechender Behandlung (GrieBmeier et al., 2022). Damit
werden psychosoziale Leistungen (zu welchen auch die psychoonkologische Versorgung
zahlt) einzig Gber die Fallpauschale abgegolten, wobei hier eine grof3e Diskrepanz zwischen

der Berechnung und den tatséachlichen Kosten besteht.

Im ambulanten Bereich findet psychoonkologische Versorgung in Praxen mit onkologischem
Schwerpunkt, Universitatsambulanzen, ambulanten Rehabilitationseinrichtungen, Dbei
niedergelassenen Psychotherapeuten (ggf. mit psychoonkologischer Zusatzqualifizierung),
psychosozialen Krebsberatungsstellen und Selbsthilfegruppen statt (Herschbach & Mandel,
2011). Ein Teil der Versorgung wird auch durch unspezifische Angebote, wie z.B. den
Palliativdiensten, abgedeckt (Schulz et al., 2018).

Anhand einer bundesweiten Bestandsaufnahme zur ambulanten und stationdren
psychoonkologischen Versorgung in Deutschland kdnnen Aussagen zur aktuellen
Versorgungsdichte getatigt werden, auch wenn die methodische Vorgehensweise teilweise

kritisch betrachtet werden muss. Hierbei zeigt sich, dass die ambulante Versorgungsdichte



fur mehr als die Hélfte der Regionen weniger als 50 % betragt (Schulz et al., 2018).
Hinsichtlich des station&ren Bereichs zeigt sich, dass ca. 40 % der Regionen unter einem
Deckungsgrad von 50 % liegen (Schulz et al., 2018). Die Betreuungsquote (ambulant und
stationar) liegt in Universitatskliniken bei rund 11 % (Singer et al., 2011), in zertifizierten
Krebszentren bei rund 37 % (Singer et al., 2013).

Aufgrund der unterschiedlichen Strukturen, z.B. von zertifizierten Zentren und
Akutkrankenh&usern ohne Zertifizierung, ist es wenig verwunderlich, dass sich hinsichtlich
der psychoonkologischen Versorgung ein Stadt-Land-Gefélle auf der einen Seite und
Hinweise auf Zentrumseffekte auf der anderen Seite, zeigen (Ernst et al., 2010; Kowalski et
al., 2016; Pichler et al., 2022a).

Die Versorgungsliicken im ambulanten Bereich sind insbesondere vor dem Hintergrund der
zunehmenden Verlagerung der Patient:innenversorgung in den ambulanten Bereich
(aufgrund von verkiirzten Liegezeiten, Langzeit-Uberlebenden, chronischen Verlaufen etc.)
problematisch. Hinzu kommt, dass nur wenige Psychotherapeutiinnen eine von der
Deutschen Krebsgesellschaft anerkannte Zusatzqualifikation fiir Psychoonkologie vorweisen
kénnen. Ein erster wichtiger Schritt zur Ausweitung der Versorgung bestand 2020 in der
Finanzierung der Krebsberatungsstellen durch die Krankenkassen, welche zuletzt von 40 %
(2019) auf nun 80 % angehoben wurde (Deutsche Krebsgesellschaft, 2020).

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass hinsichtlich der strukturellen Verankerung der
Psychoonkologie in Deutschland in den letzten 30 Jahren erhebliche Fortschritte zu
verzeichnen sind. Nach wie vor gibt es unterversorgte Patient:innengruppen, wie z.B.
Langzeitiiberlebende (Bergelt et al., 2022). Auch besteht erhdhter Versorgungsbedarf in
nicht-zertifizierten Akutkrankenhdusern (Herschbach, 2019). Um dem Anspruch einer
bedarfsgerechten Versorgung (Bundesministerium fir Gesundheit, 2012; Herschbach, 2019;
Mehnert-Theuerkauf et al., 2019) Rechnung zu tragen, ist eine kontinuierliche Dokumentation
dariiber, welche und wie viele Patient:iinnen tatsachlich einen psychoonkologischen

Betreuungsbedarf haben, unerlasslich.
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2.2 Psychosoziale Belastungen von Krebspatient:innen

2.2.1 Distress

Die Diagnose einer Krebserkrankung und deren Folgen flhren bei vielen Patient:innen zu
erheblichen psychosozialen und kérperlichen Belastungen. Dabei reichen die psychischen
Reaktionen von normalen Gefiihlen, wie Traurigkeit und Angst, bis hin zu psychischen
Stérungen (Riba et al., 2019). Etwa ein Drittel der Krebspatient:innen leidet an einer
psychischen Erkrankung nach Klassifikation im ICD-10 (Mehnert et al., 2014; Mitchell et al.,
2011; Singer et al., 2010). Die 12-Monatspréavalenz irgendeiner psychischen Stérung liegt bei
39,4 %, die Lebenszeitpravalenz bei 56,3 % (Kuhnt et al.,, 2016). Fur den Bereich der
Psychoonkologie greift die alleinige Diagnostik psychischer Stérungen jedoch zu kurz
(Herschbach, 2019; Pichler et al.,, 2022b), da beispielsweise viele onkologischen
Patient:innen zwar unter einer erheblichen Belastung leiden, jedoch ohne die
Diagnosekriterien fur eine einzelne psychische Stérung génzlich zu erfillen (Stark et al.,
2002). Zudem sind die Angste und Sorgen angesichts der existentiellen Bedrohung haufig
adaquat und kénnen somit nicht unmittelbar als storungswertig bezeichnet werden (Mehnert
et al., 2006a).

Dariber hinaus sind viele psychische Belastungen von Krebspatientiinnen eng an
krankheitsbedingte, kdrperliche Belastungen gekoppelt, wie z.B. Fatigue, was die Diagnostik
zusatzlich erschweren kann (Mehnert et al., 2006a). Auch sind in den
Klassifikationssystemen keine atiologischen Aspekte beschrieben, wahrend Belastungen bei
einer Krebserkrankung zumindest bei einem Teil der Patient:innen zentrale bedingende
Faktoren sind, d.h. dass die Belastungen ohne die Krebserkrankung nicht entstanden wéren
(Mehnert et al., 2006a).

Aus diesen Grinden wurde fur die vielfaltigen psychosozialen Belastungen von
Krebspatient:innen das Konzept Distress eingefiihrt. Dieses wurde von einem US-
amerikanischen Expertengremium (National Comprehensive Cancer Network; NCCN) wie

folgt definiert:

Distress is a multifactorial unpleasant experience of a psychological (ie, cognitive,
behavioral, emotional), social, spiritual and/or physical nature that may interfere with
the ability to cope effectively with cancer, its physical symptoms, and its treatment.
Distress extends along a continuum, ranging from common normal feelings of
vulnerability, sadness, and fears to problems that can become disabling, such as
depression, anxiety, panic, social isolation, and existential and spiritual crisis.

(Riba et al., 2019, S. 2)
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Das Distress-Konzept wird international anerkannt und ist in Bezug auf eine ganzheitliche
Krebsversorgung als ,sixth vital sign“ beschrieben (Bultz & Carlson, 2005, S. 6441). Die
Erhebung des psychosozialen Distress erfolgt mithilfe von Selbstbeurteilungs-Fragebdgen,
wobei das Erreichen oder Uberschreiten eines definierten Cut-offs auf erhéhten Distress
hinweist (zum Distress Screening siehe Kapitel 2.3). Anhand dieser Fragebdgen zeigt sich,
dass Progredienzangst, also die Angst vor dem Fortschreiten der Erkrankung, das starkste
Belastungsmoment darstellt (Herschbach et al., 2020). Mehnert et al. (2018) fanden, dass zu
den am haufigsten genannten Problemen Fatigue (56 %), Schlafprobleme (51 %), Mobilitét
(47 %), Sorgen und Angste (47 %) sowie Schmerzen (46 %) z&hlen.

2.2.2 Pravalenz von psychosozialem Distress

Studien zeigen, dass die Pravalenz von Distress bei onkologischen Patient:innen meist hoher
liegt als die von psychischen Stérungen. Der Anteil an Patient:innen mit erh6htem und damit
klinisch bedeutsamen Distress liegt zwischen 33 % bis 66 % (Carlson et al., 2019; Clark et
al., 2011; Cormio et al., 2019; Faller et al., 2016b; Go6tz et al., 2022; Hahn et al., 2017;
Herschbach et al., 2020; Meggiolaro et al., 2016; Mehnert et al., 2018; Peters et al., 2020),
wahrend etwa ein Drittel unter einer psychischen Stérung leidet (Mehnert et al., 2014; Mitchell
et al., 2011). Die Unterschiede in den Prévalenzen von Distress sind z.T. durch die
Unterschiede in den Erhebungsinstrumenten (und Cut-off-Werten), den untersuchten
Settings (ambulant bzw. stationar) sowie den untersuchten Populationen (beispielsweise
hinsichtlich Tumorentitaten) zu erklaren. Es werden vier mogliche Verlaufe von Distress
beobachtet. Eine Gruppe zeigt konstant keine bzw. geringe psychische Beeintrachtigung
(engl. resilient), eine weitere ist initial belastet und verzeichnet im Verlauf eine Abnahme der
Beschwerden (engl. recovered), die dritte Gruppe zeigt erst im Verlauf eine entsprechende
Belastung (engl. delayed) und eine Gruppe zeigt durchgehend hohe Belastung (engl. chronic;
Halkett et al., 2022; Lotfi-Jam et al., 2019).

2.2.3 Einflussfaktoren auf Distress

Als Einflussfaktoren auf Distress wurden bisher verschiedene soziodemographische,
medizinische und psychologische Faktoren untersucht. Es zeigt sich, dass weibliches
Geschlecht (Carlson et al., 2019; Mehnert et al., 2018; Peters et al., 2020) und jiingeres Alter
der Patient:innen (Hamilton & Kroska, 2019; Siedentopf et al., 2010) mit erhdhtem Distress
einhergehen. Widersprichliche Ergebnisse zeigen sich hinsichtlich des Familienstands.
Cormio et al. (2019) fanden, dass verheiratete und verwitwete Patient:innen ein erhdhtes
Risiko fur hohen Distress aufweisen. Jimenez-Fonseca et al. (2018) identifizierten
Verheiratetsein als protektiven Faktor, allerdings nur gegentiber Symptomen von Depression.

Herschbach und Kolleginnen (2004) zeigten, dass der Partnerschaftsstatus keinen Einfluss
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in der Gesamtgruppe hatte, jedoch im Subgruppenvergleich bei jingeren Patient:innen mit

Tumoren im unteren Gastrointestinaltrakt einen protektiven Effekt hatte.

Der Anteil belasteter Patient:innen unterscheidet sich auch bei verschiedenen
Tumorentitaten. Ein groRer Anteil der Patient:innen mit erhéhtem Distress findet sich
beispielsweise bei Patient:innen mit Tumoren der Brust, Lunge, Kopf-Hals-, Pankreas- sowie
urogenitalen Tumoren (Carlson et al., 2019; Herschbach et al., 2020; Mehnert et al., 2018).
Eine weniger belastete Gruppe stellt unter anderem die der Prostatapatienten dar
(Herschbach et al., 2020; Mehnert et al., 2018). Auch die Zusammenhé&nge hinsichtlich des
Tumorstadiums sind inkonsistent. Leung et al. (2019) und Mehnert et al. (2018) fanden einen
Zusammenhang zwischen fortgeschrittenem Tumorstadium bzw. metastasiertem
Krebsgeschehen und Distress. Dagegen zeigten Herschbach et al. (2004), dass das
Vorhandensein von Metastasen von geringerer Bedeutung fur manche Krebserkrankungen
ist, aber beispielsweise hochst relevant fir junge Brustkrebspatientinnen. Weiterhin scheint
eine schlechte korperliche Verfassung bzw. ein groBeres AusmalR an korperlicher
Behinderung mit erhdhtem Distress einherzugehen (Banks et al., 2010; Leung et al., 2019).
Auch spezifische neuropsychiatrische Effekte von bestimmten Krebsformen und deren
Behandlung werden in der Literatur diskutiert, wobei diese bisher noch unzureichend

untersucht wurden (Pitman et al., 2018).

Hinsichtlich der Informiertheit zeigten Faller und Kolleg:innen (2016a), dass Patient:innen,
welche insgesamt weniger zufrieden sind mit den erhaltenen Informationen (hinsichtlich
Erkrankung, Behandlung und Unterstitzungsmaoglichkeiten), mehr Angst, Depression und
eine geringere Lebensqualitéat berichten. Dartber hinaus wiesen etwa Dreiviertel aller
signifikant &ngstlichen Patient:innen Informationsdefizite hinsichtlich psychologischer
Unterstitzung auf. Weitere Zusammenhange zwischen erhéhtem Distress und
psychologischen Variablen finden sich u.a. fir die Konstrukte Selbstwirksamkeit (Chirico et
al., 2017) und Akzeptanz der Krebserkrankung (Secinti et al., 2019). Grassi et al. (2013)
postulieren, dass Krebspatient:innen mit friiheren psychischen Problemen und belastenden
Lebensereignissen im Jahr vor der Krebsdiagnose mit héherer Wahrscheinlichkeit einen
signifikanten Distress aufweisen. Daneben erleben Patient:innen in aktueller oder
vorangegangener psychotherapeutischer/psychiatrischer Behandlung und jene, die selbst
einen Unterstitzungsbedarf fur sich identifizieren, eine héhere psychische Belastung (Mayer
et al., 2017).

Auch Personlichkeitseigenschaften als pradisponierende Faktoren fur erhdhten Distress
wurden bereits untersucht, meist anhand des Big Five Personlichkeitsmodells (Extraversion,

Neurotizismus, Offenheit, Gewissenhaftigkeit, Verlasslichkeit). Hierbei zeigten Macia und
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Kolleg:innen (2020), dass niedrige Neurotizismuswerte und hohe Extraversionswerte positive
Auswirkungen auf die mentale Gesundheit bei Krebspatient:innen haben. Weiterhin finden
sich Zusammenhénge zwischen Neurotizismus und krebsspezifischen Sorgen (Deimling et
al., 2017), Angst (Henry et al., 2019), Angst vor dem Wiederauftreten der Erkrankung (Ng et
al.,, 2019), Problemen durch einen ungesunden Lebensstil (Grov & Dahl, 2021) und
somatischen Problemen (Grov et al., 2009). Darlber hinaus scheint Neurotizismus ein
stabiler determinierender Faktor hinsichtlich chronischen Distress bei Krebspatient:innen zu
sein (Cook et al., 2018; Lo-Fo-Wong et al., 2016).

Der Zusammenhang zwischen Neurotizismus und psychischen Erkrankungen ist gut belegt
(Jeronimus et al., 2016; Khan et al., 2005; Struijs et al., 2018). Die Mechanismen, Uber die
Neurotizismus psychische Erkrankungen vermittelt, fasst Lahey (2009) wie folgt zusammen:
Zum einen beschreibt er, dass dieselben Gene mit Neurotizismus auch mit psychischen
Erkrankungen zusammenhangen (den Zusammenhang von Neurotizismus und genetischen
Varianten untersuchten beispielsweise Gillespie et al., 2004; Lahey, 2009). Auch im Hinblick
auf die Stressreaktivitdt und -regulation gibt es Hinweise, dass Patient:innen mit hohen
Neurotizismuswerten haufiger und starker emotional negativ reagieren, mehr
emotionsfokussierte Copingstrategien anwenden (und weniger problemfokussierte
Copingstrategien) und sich weniger gut regulieren kdnnen (Lahey, 2009; Watson & Hubbard,
1996). Zum anderen scheint es, dass Menschen mit hdheren Neurotizismuswerten eher
stressreiche Lebensereignisse erfahren und weniger soziale Unterstiitzung erhalten als
Menschen mit niedrigeren Neurotizismuswerten (Kendler et al., 2002; Lahey, 2009; Roberts
etal., 2007). Dies kann in weiterer Folge zu risikoreichem Gesundheitsverhalten und weiteren
Lebensschwierigkeiten fihren (Khan et al.,, 2005; Lahey, 2009). Offen bleibt, ob und in
welchem Ausmall Neurotizismus und andere Persdnlichkeitseigenschaften auch in dem
spezifischen Setting des Akutkrankhauses eine determinierende Rolle fiir psychosozialen
Distress spielen, wenn zusatzlich aktuelle medizinische und psychologische Variablen

untersucht werden.
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2.3 Diagnostik und Indikation des psychoonkologischen

Unterstlitzungsbedarfs

Eine gewisse emotionale Belastung kann als normaler Bestandteil des psychologischen
Adaptionsprozesses an eine Krebsdiagnose gesehen werden. Gleichwohl zeigen Studien,
dass Distress mit geringerer Lebensqualitat (Dunne et al., 2017; Geerse et al., 2019),
verminderter Adharenz zur Therapie (Berry et al., 2015) sowie erhdhter Mortalitét einhergeht
(Batty et al., 2017; Geerse et al., 2019). Eine professionelle Unterstitzung kann hier wirksam
Distress reduzieren und somit die psychoemotionale Verfassung der Patientiinnen

verbessern (Faller et al., 2013).

Doch  welche  Krebspatient:innen bedirfen  einer  solchen professionellen
psychoonkologischen Unterstiitzung? Bei der Einschatzung der Belastung anhand von
Arztinnen und Arzten sowie Pflegenden zeigt sich, dass ein relevanter Anteil an belasteten
Patient:innen nicht erkannt wird (Keller et al., 2004; Nolte et al., 2016; Sdllner et al., 2001).
Um eine bedarfsgerechte Versorgung zu gewahrleisten, empfehlen daher nationale wie
internationale Leitlinien die Diagnostik des psychosozialen Distress anhand von Routine-
Screenings (Fragebtdgen zur Selbstbeurteilung; Leitlinienprogramm Onkologie, 2014; Riba et
al., 2019). So konstatiert das NCCN:

[...] patients should be screened to ascertain their level of distress at the initial visit,
at appropriate intervals, and as clinically indicated, especially with changes in disease
status (eg, remission, recurrence, or progression; treatment-related complications).
(Riba et al., 2019, S. 8)

Innerhalb von Deutschland sind alle zertifizierten Krebszentren zur Testung des
Versorgungsbedarfs verpflichtet (DKG-Kriterien) und die Kennzahl fir den Anteil der
gescreenten Patient:innen ist nun auch Bestandteil der Erhebungsbégen der

Zertifizierungsorgane (Deutsche Krebsgesellschaft, 2022a).

Nicht alle objektiv belasteten Patient:innen, gemessen anhand von Screeningverfahren,
erleben auch ein subjektives Bedurfnis nach psychoonkologischer Unterstiitzung und vice
versa. Die S3-Leitlinie Psychoonkologie empfiehlt deshalb zusétzlich den Wunsch nach

Unterstitzung zu erfragen.

Zur Erfassung der psychosozialen Belastung sollen validierte und standardisierte
Screeninginstrumente eingesetzt werden. [...] Zusatzlich soll der individuelle
psychosoziale Unterstitzungswunsch erfragt werden. [...] Bei positivem Screening

und/oder Patientenwunsch soll ein diagnostisches Gesprach zur Abklarung
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psychosozialer Belastungen und psychischer Komorbiditat erfolgen.
(Leitlinienprogramm Onkologie, 2014, S. 49)

Fur die Umsetzung des Distress-Screenings in CCCs wurden innerhalb der DKH
Unterarbeitsgruppe ,Psychoonkologische Versorgung® Best Practice-Empfehlungen

formuliert (Stengel et al., 2021).
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2.4 Diskrepanzen zwischen Bedarf, Wunsch nach Unterstitzung und

Inanspruchnahme

2.4.1 Begriffsklarung
Da in der Literatur unterschiedliche Begriffe fir die Bedarfs- und Wunschermittlung verwendet
werden (Bedarf, Bedulrfnis, Wunsch und Inanspruchnahme von psychologischer

Unterstitzung), soll in einem ersten Schritt eine Begriffsklarung erfolgen:

Objektiver Bedarf
Ein objektiver Bedarf an Unterstiitzung wird anhand eines, von Experten erarbeiteten Mal3es,
definiert (engl. normative need Bradshaw, 1972). Wie oben beschrieben erfolgt dies in der

Psychoonkologie mithilfe des Distress Screenings.

Subjektives Bedurfnis/Wunsch

Daneben gibt es das subjektive Bedirfnis (engl. subjective need). Manche Autoren
unterscheiden zusatzlich ein gefiihltes Bedurfnis von einem geaul3erten Beddrfnis (engl. felt
need, expressed need; Cookson et al., 2013) der Patientin bzw. des Patienten nach
Unterstitzung. Daneben wird in vielen Studien der subjektive Wunsch nach Unterstiitzung
untersucht. Alle Begriffe erheben augenscheinlich unterschiedliche Aspekte, wenngleich es
auch teils groBe Uberschneidungen gibt. Insbesondere die Begriffe zum
Patient:innenbedirfnis nach Unterstiitzung (erhoben anhand von Fragen nach dem Bediirfnis
[engl. need] oder dem Wunsch [engl. desire] nach Unterstiitzung) werden in der Literatur
haufig synonym verstanden und werden auch in der unten folgenden Darstellung der
Pravalenzen nicht unterschieden. Ein Wunsch/subjektives Bedirfnis nach psychosozialer

Unterstitzung kann auch unabhangig von einem objektiven Bedarf bestehen und vice versa.

Absicht, Unterstlitzung zuktnftig in Anspruch zu nehmen

Einige Studien, vorrangig Langsschnittstudien, untersuchten auch die Absicht (engl.
intention), zukinftig psychoonkologische Unterstiitzung in Anspruch zu nehmen (Tondorf et
al., 2018).

Inanspruchnahme
Vom objektiven Bedarf, subjektiven Bedurfnis und der Intention ist dariber hinaus die

tatsachliche Nutzung bzw. Inanspruchnahme psychosozialer Unterstiitzung abzugrenzen.

Fur die psychosoziale Versorgung in Deutschland haben, wie in Kapitel 2.3 beschrieben, der
objektive Bedarf (bei erhdhtem Distress) sowie der Patient:innenwunsch (subjektiver Wunsch
nach Unterstitzung) die grof3te Relevanz, da abhéngig von diesen Faktoren ein Kontakt mit

einer Psychoonkologin bzw. einem Psychoonkologen erfolgen soll. Die bisherige Forschung
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zu psychoonkologischer Unterstitzung zeigt, dass der Patient:innenwunsch h&ufig vom
objektiven Bedarf divergiert (Faller et al., 2016b).

2.4.2 Pravalenzen

Die Pravalenzen hinsichtlich des objektiven Bedarfs (Distress) wurden in Kapitel 2.2.2
erlautert. Hinsichtlich des Patient:innenwunschs zeigt sich, dass etwa 68 % bis 80 % aller
Krebspatient:innen (in unterschiedlichen Settings) psychoonkologische Unterstiitzung
ablehnen (Baker-Glenn et al., 2011; Faller et al., 2016b; Merckaert et al., 2010). Ahnliche
Zahlen zeigt eine unverdffentlichte Untersuchung der Spitzenzentren (CCCs) von
teilstationaren und stationaren Patient:innen. Sie fanden, dass nur 37,5 % der Patient:innen,
die zum Wunsch nach Unterstiitzung befragt wurden, einen Unterstlitzungswunsch aufRerten
(Hornemann et al., 2018). Auch in der Gruppe der belasteten Krebspatient:innen zeigt ein
vergleichsweise geringer Anteil einen Wunsch nach Unterstitzung. Hier lehnen etwa 57 %
bis 71 % psychoonkologische Unterstitzung ab (Baker-Glenn et al., 2011; Clover et al., 2015;
Faller et al., 2016b). Dagegen auf3ern rund 20 % bzw. 26 % der Krebspatient.innen ohne
erhdhten Distress/ohne psychische Erkrankung einen subjektiven Bedarf an Unterstiitzung
(Faller et al., 2016b). Auch de Zwaan et al. (2012) fanden, dass die Ubereinstimmung von
objektivem Bedarf und subjektivem Wunsch nach Betreuung (jeweils zutreffend vs. nicht
zutreffend) insgesamt mit 68,8 % niedrig ist (k = 0,352).

Im Vergleich dazu zeigen Studien zur tatsachlichen Inanspruchnahme von
psychoonkologischer Unterstiitzung zum Teil eine noch geringere Ubereinstimmung mit dem
objektiven Bedarf (Distress). So fanden beispielsweise Faller et al. (2017) in einer grof3en
reprasentativen Studie von n =4020 Krebspatient:innen, dass 71 % der Patient:innen
verschiedenster Settings keine Psychotherapie oder psychologische Beratung genutzt
hatten. Dies deckt sich mit den Ergebnissen einer kanadischen Studie, bei welcher ebenfalls
71 % der Gesamtgruppe und 50 % der belasteten Krebspatient:innen keine Unterstiitzung
nutzten (Cohen et al., 2018). Tondorf et al. (2018) wiesen in einer Langsschnittstudie nach,
dass rund 77 % der ambulanten Patientiinnen innerhalb von vier Monaten Kkeine
psychoonkologischen Angebote genutzt hatten (Tondorf et al., 2018). Zeissig et al. (2015)
zeigten, dass 91 % der Langzeitiiberlebenden nach Krebs keine Unterstitzung in Anspruch

genommen hatten.

Bei der Interpretation der Ergebnisse ist zu beachten, dass die Form der Fragestellung
(Inanspruchnahme vs. Wunsch vs. Intention), das Studiendesign (z.B. Langsschnitt- vs.,
Querschnittuntersuchung), das Setting (ambulantes vs. stationdres Setting), sowie die
Stichproben teils heterogen sind. Wenige Studien untersuchten bisher ausschliel3lich den

Unterstitzungswunsch wahrend des stationdren Aufenthalts im Akutkrankenhaus.
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2.4.3 Einflussfaktoren der Inanspruchnahme und des Wunsches nach
psychoonkologischer Unterstiitzung

In bisherigen Studien wurde haufiger die tatsachliche Inanspruchnahme als der Wunsch nach
Unterstitzung untersucht. Faller et al. (2017) fanden in einer grof3en Multicenter-Studie, dass
jungeres Alter, weibliches Geschlecht, weniger positive soziale Unterstlitzung, depressive
Symptome und Angst, das Vorliegen einer psychischen Diagnose sowie eine positive
Einstellung gegeniuber psychosozialer Unterstitzung Faktoren fur die Inanspruchnahme
sind. Dies bestéatigen Weis et al. (2018), die zeigten, dass jungeres Alter und weibliches
Geschlecht, hdhere Werte in Distress und Angst und eine geringere Lebensqualitat mit einer
haufigeren Inanspruchnahme in Zusammenhang stehen. Auch hinsichtlich des
Patient:innenwunsches bzw. des subjektiven Bedirfnisses nach psychoonkologischer
Unterstutzung fanden Studien vielfach Zusammenhange mit soziodemographischen wie
medizinischen Variablen. Es zeigte sich etwa, dass u.a. weibliche, jingere und jene
Patient:innen mit einem hoéheren Bildungsstand haufiger ein Bedurfnis nach Unterstiitzung
hatten, wohingegen verheiratete oder in Partnerschaft lebende Patient.innen seltener ein

Unterstltzungsbedurfnis aufweisen (Faller et al., 2016b).

Daneben gibt es Hinweise auf Unterschiede in Wunsch/Inanspruchnahme zwischen den
Entitaten, wobei Frauen mit gynakologischen Erkrankungen sowie Brustkrebs haufiger (Weis
et al., 2018) und Manner mit Prostatakarzinom seltener ein Bedirfnis nach Unterstiitzung
haben (Faller et al., 2017). Der Einfluss medizinischer Variablen scheint uneinheitlich:
Wahrend Cohen et al. (2018) darlegten, dass Patientiinnen mit fortgeschrittenen
Krebserkrankungen haufiger Unterstiitzung in Anspruch nehmen, zeigten Weis et al. (2018),

dass Patient:innen mit Metastasen haufiger ablehnen.

Hinsichtlich psychologischer Variablen zeigt sich in vielen Studien ein Zusammenhang
zwischen erhdhtem Distress und Inanspruchnahme bzw. dem Wunsch nach Unterstiitzung
(Faller et al., 2016b; Weis et al., 2018), jedoch gibt es auch gegenteilige Ergebnisse
(Merckaert et al.,, 2010). Haufig genannte subjektive Grinde fir eine Ablehnung
psychologischer Unterstiitzung sind die Praferenz, die Situation selbststédndig zu managen,
die subjektive Patient:inneneinschatzung, der Distress sei nicht schwerwiegend genug
und/oder ein fehlender subjektiver Bedarf sowie bereits erhaltene Hilfe von anderer Stelle,
z.B. von Freunden oder der Familie (Clover et al., 2015; Dilworth et al., 2014; Pichler et al.,
2022a; Tondorf et al., 2018).

Bisher untersuchten nur wenige Studien den Zusammenhang von hilfesuchendem Verhalten

und Personlichkeit. Eine Studie auflerhalb des Feldes der Psychoonkologie zeigte
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beispielsweise, dass ausschlie3lich Gewissenhaftigkeit mit dem Aufsuchen von Hilfe bei
depressiven Patient:innen verbunden war (Schomerus et al., 2013). Dagegen fanden
Seekles et al. (2012), dass psychisch erkrankte Patient:innenen mit héheren Werten in den
Personlichkeitseigenschaften  Neurotizismus und Offenheit mehr Bedirfnis nach

Unterstltzungsangeboten fir psychische Gesundheit hatten.

Faller und Kolleg:innen (2016b) zeigten, dass Patient:innen in Rehabilitationszentren
haufiger ein Bedurfnis nach Unterstitzung auf3ern (40,9 %) als im stationaren Bereich (28 %).
Mangelnde Information, z.B. Uber die Verfligbarkeit generell oder an wen man sich bei Bedarf
wenden sollte und damit zusammenhangende Einstellungen, Erwartungen und Stigmata sind
ebenso haufige Barrieren in der Inanspruchnahme bzw. dem Wunsch/Bediirfnis/Intention
nach Unterstitzung (Cohen et al., 2018; Dilworth et al., 2014; Faller et al., 2017; Gunn et al.,
2013; Pichler et al., 2022a; Steginga et al., 2008; Tondorf et al., 2018). Frey Nascimento et
al. (2019) zeigten, dass nicht die Information der Arztinnen und Arzte Uber
Unterstutzungsangebote, wohl aber die Empfehlung der Arztinnen und Arzte,

psychoonkologische Hilfe in Anspruch zu nehmen, zu einer erhéhten Inanspruchnahme fihrt.

Daneben scheinen auch organisationale Faktoren, wie der Grad der Integration der
psychoonkologischen Unterstitzung in die medizinische Versorgung oder praktische
Probleme des Zugangs, Barrieren fir den fehlenden Erhalt psychologischer Unterstiitzung
zu sein (Cohen et al., 2018; Dilworth et al., 2014; Pichler et al., 2022a; Schuit et al., 2021).
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2.5 Synopse und Fragestellung

Patient:innen mit einer Krebserkrankung sind vielféaltigen Belastungen ausgesetzt. Die
Diagnostik von psychosozialem Distress erfolgt anhand von Screeningverfahren; bei
Uberschreiten eines Schwellwertes ist psychoonkologische Unterstiitzung indiziert
(Leitlinienprogramm Onkologie, 2014; Stengel et al., 2021). Die bisherige Literatur zeigt u.a.
Zusammenhdnge von erhdohtem Distress mit soziodemographischen Variablen (wie
weiblichem Geschlecht, jingerem Alter), medizinischen Variablen (wie fortgeschrittene
Krebserkrankung), Informationsdefiziten und psychotherapeutischer oder psychiatrischer
Vorbehandlung der Patient:innen (Faller et al., 2016a; Hamilton & Kroska, 2019; Herschbach
et al., 2020; Mayer et al., 2017; Mehnert et al., 2018). Daneben finden sich auch Einfliisse
anderer psychologischer Variablen (z.B. geringe Selbstwirksamkeit) sowie der
Personlichkeitseigenschaft Neurotizismus (héhere Auspragung) auf erhdhten Distress
(Chirico et al., 2017; Cook et al., 2018).

Nationale wie internationale Studien legen jedoch nahe, dass die alleinige Betrachtung des
Distress fir die Planung und Allokation psychoonkologischer Versorgung nicht hinreichend
ist: Denn bietet man belasteten Patient:innen entsprechende Unterstiitzung an, lehnt ein
grol3er Teil diese ab (Faller et al., 2016b; Pichler et al., 2022a). Als Griinde fir die Ablehnung
bzw. fehlende Inanspruchnahme konnten bisher vielfaltige Variablen identifiziert werden. Es
zeigt sich, dass neben fehlendem subjektiven und objektiven Bedarf (z.B. Distress,
depressive Symptome), soziodemographische Variablen (wie mannliches Geschlecht,
hoheres Alter, niedrigerer Bildungsstand) und subjektive Grinde (Wunsch, Situation
selbststandig zu managen, ausreichend anderweitige soziale Unterstiitzung) Einfluss auf die
Ablehnung bzw. die Nicht-Inanspruchnahme haben (Clover et al., 2015; Dilworth et al., 2014;
Faller et al., 2016b; Weis et al., 2018). Daruber hinaus scheinen Informiertheit, Einstellungen
und Stigmata sowie praktisch-organisationale Faktoren haufig mit einer Ablehnung/fehlenden
Inanspruchnahme in Zusammenhang zu stehen (Cohen et al., 2018; Dilworth et al., 2014;
Faller et al., 2017; Pichler et al., 2022a; Steginga et al., 2008; Tondorf et al., 2018). Befunde
zum Einfluss medizinischer Variablen sind uneinheitlich, scheinen aber eher wenig
bedeutsam (Cohen et al., 2018; Herschbach et al., 2004; Weis et al., 2018).

Die beschriebenen Studien geben bereits einen wichtigen Einblick in die Determinanten des

Distress und der Ablehnung, jedoch unter folgenden Einschréankungen:

Erstens untersuchten bisherige Studien haufig ausschlie3lich ambulante Patient:innen (z.B.
Clover et al.,, 2015) oder gemischte Populationen von stationdren, ambulanten und
Patient:innen in Rehabilitationseinrichtungen (Faller et al., 2016b). Das stationéare Setting

stellt jedoch spezifische Herausforderungen fur die Patientiinnen dar, wie etwa haufig
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intensivere Therapien, eng getaktete Zeitplane sowie die zunehmende Spezialisierung und
hohe Komplexitdt medizinischer Ablaufe (Herschbach, 2019). Diese und &hnliche
Charakteristika des stationdren Settings konnten spezifische Belastungen aber auch
spezifische (Unterstitzungs-)Bedurfnisse implizieren (Herschbach, 2019).

Zweitens zeigt sich, dass hinsichtlich der Nutzung entsprechender psychoonkologischer
Versorgung vielfach die tatséachliche Inanspruchnahme (Cohen et al., 2018; Faller et al.,
2017; Hamilton & Kroska, 2019) oder das subjektive Bedurfnis (engl. need; Faller et al.,
2016b) untersucht wurden. Im Setting des Akutkrankenhauses scheint es aber zentral, den
subjektiven Wunsch der Patientiinnen nach Unterstitzung wahrend des stationaren
Aufenthalts genauer zu untersuchen, um darauf aufbauend Unterstiitzungsangebote noch
bedarfsgerechter zu planen und umzusetzen (Herschbach, 2019). Besonderes Augenmerk

gilt hierbei der Gruppe der hochbelasteten Ablehner:innen von Unterstiitzungsangeboten.

Als dritte Forschungslicke ist zu benennen, dass in bisherigen Studien haufig kleinere
Fallzahlen und/oder nur eine geringe Bandbreite an Determinanten untersucht wurde. Um
valide Aussagen hinsichtlich der Bedeutsamkeit einzelner Variablen treffen zu kénnen,
erscheint es notwendig, soziodemographische, medizinische, psychologische Variablen
sowie eine mdogliche pradisponierende Vulnerabilitat (wie z.B. Neurotizismus) in
Zusammenschau mit settingspezifischen Variablen und informationsbezogenen Variablen
regressionsanalytisch zu testen. Dabei sollten bi- oder multizentrische Studiendesigns und
ein breites Spektrum an Entitaten angestrebt werden, um die Ubertragbarkeit der Ergebnisse

Zu gewabhrleisten.

Die Ziele dieser Studie sind, anhand einer bizentrischen Querschnittstudie, die Pravalenz der
psychosozialen Belastung (Distress) und die Haufigkeit der Ablehnung psychoonkologischer
Unterstlitzung zu erfassen. Darlber hinaus sollen Determinanten identifiziert werden, die
a) mit psychosozialem Distress und b) mit einer Ablehnung psychoonkologischer
Unterstiitzung im Akutkrankenhaus zusammenhéangen. Die Analyse der Determinanten der
Ablehnung wird einmal fur die Gesamtpopulation und einmal fir die Gruppe der hoch
belasteten Krebspatient:innen dargestellt. Die gemeinsame Betrachtung der Determinanten
fur Distress und Ablehnung soll dazu beitragen, eine bedarfsgerechte psychoonkologische
Versorgung zu gestalten, welche u.a. die spezifischen situativen und pradisponierenden
Aspekte von Krebspatient:innen im Rahmen eines stationaren Aufenthalts bericksichtigt.
Darlber hinaus kénnen mit vorliegender Arbeit mogliche Risikogruppen und Barrieren in der
Versorgung identifiziert sowie Hinweise fiir das Informations- und Versorgungsmanagement

generiert werden.
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3 Methoden

Die Beschreibung der Methodik erfolgt fir beide wissenschaftlichen Publikationen

gemeinsam, da die Daten im Rahmen derselben Studie erhoben wurden.

3.1 Studiendesign

Bei vorliegender Studie handelt es sich um eine quantitative bizentrische
Querschnitterhebung. Sie wurde an den beiden Universitatskliniken des Comprehensive
Cancer Center Miinchen (CCC Minchen), dem Klinikum rechts der Isar (Klinikum 1) und dem
Klinikum der Universitat Minchen (LMU Klinikum, Klinikum 2) durchgefiihrt. Es liegen positive
Voten beider Ethikkommissionen vor (238/16S; 402-16). Es nahmen die beiden Kliniken flr
Frauenheilkunde, die Urologischen Kliniken und die Strahlentherapeutischen Kliniken teil. Die
Daten wurden durch Selbstauskunft, mittels eines 5-seitigen Patient:innenfragebogens,

erhoben.

3.2 Datenerhebung

Die Identifikation der Patient:innen mit einer verifizierten Tumordiagnose erfolgte anhand
eines Algorithmus im Krankenhaus-Informationssystem (KIS). Die Studienmitarbeiter:innen
befragten die behandelnden Onkolog:innen der entsprechenden Patient:innen um etwaige
Kontraindikationen auszuschlieBen. Anschlie3end klarten die Studienmitarbeiter:innen die
potentiellen Patient:innen mindlich und schriftlich auf und handigten bei Einverstandnis den
Fragenbogen aus (siehe bitte Anhang 7.1 bis 7.3). Die Fragebtgen wurden von
Studienmitarbeiter:innen eingesammelt oder von Mitarbeiter:innen der Pflege per Hauspost
an die jeweilige Studienzentrale gesendet. Die Datenerhebung fand von 01.08.2016 bis
01.10.2017 statt.

3.3 Studienpopulation

Eingeschlossen wurden erwachsene (= 18 Jahre), stationare Patientiinnen mit einer
gesicherter Tumordiagnose, welche bereits Uber ihre Erkrankung aufgeklart waren.
Ausschlusskriterien waren psychische, physische oder verbale Einschrankungen, welche
eine informierte Einwilligung zur Studie oder das Ausfullen des Fragebogens behindert
hatten. Ein Uberblick tiber den Studienablauf zeigt Abbildung 1 Study flow.
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2999 stationare
Patient:innen im
Untersuchungszeitraum

von 2429
Patient:innen wurde
die/der behandelnde

Arztin/ Arzt
kontaktiert

570 verpasst (entlassen, bevor diese
kontaktiert werden konnten)

h

1893 Patient:innen

durften kontaktiert
werden

|

536 Patient:innen mit Kontraindikation (z.B. keimisolierte
Patient:innen, Patienten, die noch nicht Gber ihre
Diagnose informiert wurden, mit ausstehender Histologie,
ohne hinreichende Deutschkenntnisse, etc.)

l

1737 Patient:innen
wurden kontaktiert,
(geeignete
Patient:.innen, 100 %)

A

156 konnten nicht erreicht werden

h 4

972 (51,3 %)
teilnehmende
Patient:innen

558 (32,1 %) lehnten Teilnahme ab, davon

- 361 (20,8 %) kein Interesse

-104 (6,0 %) zu grole physische oder psychische
Belastung

-40(2,3 %) keine ausreichenden Deutschkenntnisse

-29 (1,7 %) Hilfe beim Ausfillen erforderlich

-22 (1,3 %) andere Griinde

-2 (0,1 %) in Behandlung/Untersuchung

207 (11,2 %) hatten keine Grinde angegeben/
unentschieden/Fragebogen wurde nicht
retourniert

925 (48,9 %)
Patient:innen mit
vollstandigen Daten
zum Wunsch nach
psychologischer
Unterstiitzung

47 (2,7 %) Patient:innen ohne Angaben
zum Wunsch nach Unterstiitzung

Abbildung 1: Study flow (Pichler et al., 2019)

24



3.4 Konstrukte und Erhebungsinstrumente

3.4.1 Soziodemographische und medizinische Variablen

Es wurden folgende soziodemographische Variablen erhoben: Alter, Geschlecht,
Partnerschaftsstatus, Wohnverhéltnisse, Kinder, Bildungsabschluss, Arbeitssituation. Die
medizinischen Variablen umfassten: Tumorentitat, Datum der Erstdiagnose, Krankheits-
phase (z.B. Ersterkrankung, Wiedererkrankung), Vorhandensein von Metastasen und
aktuelle Behandlung (Chemotherapie, Strahlentherapie etc.). Zusatzlich sollte die aktuelle
korperliche Verfassung anhand einer visuellen Analogskala (von 1 = ,sehr gut® bis 10 — ,sehr

schlecht) eingeschéatzt werden.

3.4.2 Psychosozialer Distress

Zur Erhebung des psychosozialen Distress wurden der ,Fragebogen zur Belastung von
Krebskranken“ (FBK-R10; Book et al., 2011), welcher zum Zeitpunkt der Untersuchung
routinemafig im Klinikum rechts der Isar eingesetzt wurde, sowie das Distress Thermometer
(DT; Mehnert et al., 2006b), welches routinemafig am LMU Klinikum eingesetzt wurde,

verwendet.

3.4.3 Weitere Konstrukte

Einstellungen hinsichtlich psychosozialer Unterstiitzung wurden anhand von Einzelfragen zu
Outcome-Erwartungen, Stigmatisierung und wahrgenommener Uberforderung uberpruft.
Weiterhin wurden depressive Symptome anhand des Patient Health Questionnaire (PHQ-2;
Kroenke et al., 2003; Lowe et al., 2010), Selbstwirksamkeit anhand der Selbstwirksamkeits-
skala (ASKU; Beierlein et al., 2012) und Personlichkeit mittels des Big Five Inventory (BFI-
10; Rammstedt & John, 2007) erfasst. Soziale Unterstitzung, Informiertheit Uber
psychoonkologische Unterstitzung im Krankenhaus, Vorerfahrung mit psychologischer
Behandlung, Einstellungen und Wunsch nach Unterstiitzung wurden anhand von

Einzelfragen erhoben (siehe Fragebdgen im Anhang 7.1 und 7.2).

3.5 Datenauswertung

Die Auswertung erfolgte anhand der Statistiksoftware SPSS/PC Version 25 (IBM Corp.
Released, 2017). Dabei wurden einerseits deskriptive Statistiken (Pravalenzen und
Gruppenvergleiche) sowie inferenzstatische Methoden (binér logistische Regression und
multiple lineare Regression) angewandt. Die Auswahl der Variablen erfolgte anhand
theoretischer Uberlegungen im Expertenkonsens. Alle Tests waren zweiseitig, das

Signifikanzlevel wurde auf p < 0,05 festgelegt.
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3.5.1 Publikation 1: Ablehnung psychologischer Unterstitzung

Die statistische Auswertung umfasste deskriptive Analysen (Haufigkeiten, Mittelwerte und
Standardabweichungen) sowie Vergleiche zwischen der Patient:innengruppe, welche sich
psychoonkologische Unterstiitzung wiinschte und jener, die diese ablehnte. Hierflir wurden

Chi-Quadrat-Tests sowie unabhéngige t-Tests verwendet.

Weiterhin wurden zwei logistische Regressionen mit der abhangigen Variable ,,Ablehnung
psychologischer Unterstlitzung“ berechnet. Eine Regression wurde fir die Gesamtpopulation
(Regression 1) und eine fur die Untergruppe der belasteten Krebspatient:innen (Regression
2) durchgefihrt. Die unabhangigen Variablen fir Regression 1 waren Geschlecht, Alter,
Bildungsstatus, Krankheitsdauer, Krankheitsstatus, Metastasen, Distress, depressive
Symptome, Einstellungen, Selbstwirksamkeit, Personlichkeitseigenschaften,
Informationsstatus und Vorerfahrungen mit psychologischer Behandlung. Die Variablen fur

Regression 2 waren identisch mit jenen fir Regression 1, jedoch ohne der Variable Distress.

3.5.2 Publikation 2: Distress

Die deskriptiven Analysen fur Studie 2 umfassten Haufigkeiten, Mittelwerte und
Standardabweichungen. Die beiden Distress-Werte (anhand des DT und des FBK-R10)
wurden z-standardisiert. AnschlieRend wurde eine Interkorrelationsanalyse (Pearson
Korrelation) anhand folgender Variablen berechnet: Distress, Alter, Personlichkeit,
korperliche Verfassung, depressive Symptome und Selbstwirksamkeit. Zuletzt erfolgte eine
multiple lineare Regression anhand der abhéngigen Variable ,psychosozialer Distress®. Als
unabhangige Variablen wurden Geschlecht, Alter, Familienstatus, Bildungsstatus,
Personlichkeitseigenschaften, Krankheitsdauer, Metastasen, aktuelle Behandlung,
korperliche Verfassung, depressive Symptome, Selbstwirksamkeit, Informationsstatus und
Vorerfahrungen mit psychologischer Behandlung untersucht. Da einige Variablen eine hohe
Zahl an fehlenden Werten aufwiesen, wurden fir diese (Bildung, Krankheitsdauer,

Metastasen, depressive Symptome, Information) separate Kategorien gebildet.
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4 Publikationen

4.1 Publikation 1: Determinanten der Ablehnung psychologischer

Unterstutzung

Autoren Theresia Pichler, Andreas Dinkel, Birgitt Marten-Mittag, Kerstin Hermelink,
Eva Telzerow, Ulrike Ackermann, Claus Belka, Stephanie E. Combs, Christian
Gratzke, Jurgen Gschwend, Nadia Harbeck, Volker Heinemann, Kathleen
Herkommer, Marion Kiechle, Sven Mahner, Steffi Pigorsch, Josefine Rauch,

Christian Stief, Jurgen Beckmann, Pia Heul3ner, Peter Herschbach

Titel Factors associated with the decline of psychological support in hospitalized

patients with cancer

Journal Psycho-Oncology

DOl 10.1002/pon.5191

Zusammenfassung

Viele Krebspatient:innen erleben psychosoziale Belastungen. Doch bietet man diesen
Patient:innen psychoonkologische Unterstiitzung an, lehnt ein groRer Teil diese ab. Ziel der
Studie war es, die Haufigkeit der Ablehnung sowie die Determinanten fur die Gesamtgruppe
stationarer Krebspatient:innen als auch spezifisch fur die Gruppe der signifikant belasteten
Patient:innen  zu untersuchen. Dazu wurde eine bizentrische, quantitative
Querschnitterhebung mit Patient:innen verschiedenster Entitaten im stationdren Bereich
konzipiert. Insgesamt wurden 925 Patient:innen untersucht. Es zeigte sich, dass 71,6 % (n =
662) aller und 53,9 % (n = 219) der belasteten stationdren Krebspatient:innen psychologische
Unterstlitzung ablehnen. Méanner, Patient:innen mit geringem oder fehlenden psychosozialen
Distress und jene mit fehlenden oder gering ausgepragten depressiven Symptomen lehnten
haufiger ab. Dariber hinaus lehnten Patient:innen, die sich (zeitlich) Uberfordert fuhlten, die
bisher keine Vorerfahrungen mit psychologischer Behandlung hatten und jene, welche sich
Uber das psychologische Unterstiitzungsangebot gut informiert fihlten, haufiger ab. Innerhalb
der Gruppe der belasteten Patient:innnen lehnten ebenso jene mit mannlichem Geschlecht,
fehlenden oder gering ausgepragten depressiven Symptomen und Patient:innen, die sich
Uberfordert und gut informiert fihlten, haufiger ab. Zusatzlich verneinten Patient:innen mit
geringen Auspradgungen in der Personlichkeitsvariable Vertraglichkeit haufiger einen

Unterstitzungswunsch.
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Die Ergebnisse unterstreichen die Bedeutung der Erhebung des Unterstitzungswunsches
bzw. der Ablehnung der Unterstitzung fir die Allokation und Planung einer bedarfsgerechten
psychoonkologischen Versorgung. Die empfundene Uberforderung hinsichtlich eines
Kontakts mit einer Psychologin bzw. einem Psychologen im stationaren Setting weist auf die
Bedeutung eines  sektorenibergreifenden  Unterstitzungsangebots  hin. Das

Informationsmanagement sollte multiprofessionell und geschlechtersensibel erfolgen.

Das Manuskript wurde im Marz 2019 beim Journal Psycho-Oncology — Journal of
Psychological, Social and Behavioral Dimensions of Cancer (Editor: Maggie Watson, Verlag:
Johnson Wiley & Sons Ltd) eingereicht, im Juli 2019 angenommen, im August 2019 online
und im Oktober 2019 in der Printausgabe vertffentlicht. Psycho-Oncology ist ein
internationales, peer-reviewed Journal und eines des bedeutendsten Journals fir den
Bereich der Psychoonkologie. Von den Arbeiten, die zwischen Januar 2018 und Dezember
2019 in Psycho-Oncology veroéffentlicht wurden, wurde dieses Paper in den 12 Monaten nach
der Online-Veroffentlichung mit am haufigsten heruntergeladen (siehe Anhang 7.6). Die
vorliegende Publikation war die zentrale Arbeit des erhaltenen Nachwuchswissenschatftler-
preises der Arbeitsgemeinschaft Psychoonkologie (PSO) in der Deutschen Krebsgesellschaft
e.V. (DKG).

Beitrag der Promovierenden

Theresia Pichler war seit 03/2017 hauptverantwortlich fur die Erhebung der Studiendaten und
damit das Management des Studienteams an beiden Standorten des Comprehensive Cancer
Center Miinchen. In Zusammenarbeit mit Dr. Birgitt Marten-Mittag war sie fur die statistische
Auswertung verantwortlich. Sie hat das publizierte Paper federflihrend, unter Einbindung des

Feedbacks der Koautorinnen und Koautoren, geschrieben.
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Abstract

Objective: Many distressed cancer patients do not want or, finally, do not use psy-
chological support. This study aimed at identifying factors associated with the decline
of psychological support during hospital stay.

Methods:  This cross-sectional study included inpatients with different cancer diag-
noses. Distress was assessed using the short form of the Questionnaire on Stress in
Cancer Patients-Revised (QSC-R10) and the Distress Thermometer (DT). Multivari-
able logistic regression was used to identify factors associated with decline.

Results: Of 925 patients, 71.6% (n = 662) declined psychological support. Male sex
(OR = 2.54, 95% ClI = 1.69-3.80), low psychosocial distress (OR = 3.76, Cl = 2.50-
5.67), not feeling depressed (OR = 1.93, Cl = 1.24-2.99), perceived overload
(OR =3.37,Cl = 2.19-5.20), no previous psychological treatment (OR = 1.88, Cl = 1.25-
2.83), and feeling well informed about psychological support (OR = 1.66, Cl = 1.11-
2.46) were associated with decline. Among the patients who indicated clinical distress
(46.2%), 53.9% declined psychological support. Male sex (OR = 2.96, Cl = 1.71-5.12),
not feeling depressed (OR = 1.87, CI = 1.12-3.14), perceived overload (OR = 5.37,
Cl = 3.07-9.37), agreeableness (OR = 0.70, Cl = 0.51-0.95), and feeling well informed
about psychological support (OR = 1.81, Cl = 1.07-3.07) were uniquely associated
with decline in this subgroup.

Conclusions:  Decline of psychological support is primarily due to psychological fac-
tors. Feeling well informed about support emerged as a relevant factor associated
with decline. Thus, design of informational material and education about available
psychological services seem crucial.

© 2019 The Authors. Psycho-Oncology published by John Wiley & Sons Ltd

Psycho-Oncology. 2019;28:2049-2059.
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1 | BACKGROUND

A persistent issue in psycho-oncological care of patients with cancer is
how to define indication for psychological support. This can be accom-
plished by expert ratings® or by patient self-report on distress or per-
ceived need.>? Typically, expert rating of distress, patient-reported
level of psychosocial distress, and patient-reported perceived need cor-
relate only weakly.>* The German Clinical Practice Guideline for
Psycho-Oncology,® thus, recommends to screen for psychosocial dis-
tress and to assess the subjective desire for psychological support.

Research shows that up to 52% of cancer patients indicate clinical
levels of psychosocial distress.>” Moreover, about one-third suffers
from a mental disorder.®® However, when psychological support is
offered, more than half of the distressed cancer patients do not want
or, finally, do not use psychological support.®*1® These results sug-
gest that the mere presence of elevated psychosocial distress does not
drive patients to access psychological support. In addition, the subjec-
tive evaluation concerning the need and adequacy of psychological
support has to be taken into account.?

Studies on the subjective perspective of psychological support use
have applied various concepts like subjective need, desire, or intent to
use support. Female sex, younger age, and higher education were
found to be associated with more needs, whereas living with a partner
and being married were associated with fewer needs.!* Merckaert
et al*® found an association between increased desire for support
and younger age and female sex. Baker-Glenn et al° reported associ-
ations with distress, anxiety, and depression. Furthermore, they iden-
tified subjective reasons for not using psychological support:
“receiving informal help elsewhere” and a “preference to manage on
one's own” were the most common reasons for declining professional
support among distressed patients. Studies examining the future
intent to use psycho-oncological services suggest that subjective
norms and outcome expectations and attitudes towards help seek-
ing!® and mental health literacy represent relevant factors.)”

Past research on the acceptance and decline of psychological
support is characterized by the inclusion of different services, het-
erogeneity of samples, and variability of settings. Furthermore,
large-scale studies that investigate a wide range of variables possibly

cancer, consultation-liaision, depression, distress, distress screening, hospitalized patients,
inpatients, oncology, psychological support, psycho-oncology

associated with desire for psychological support are currently
lacking.

Therefore, we investigated sociodemographic, clinical, and psycho-
logical factors and their association with the decline of psychological
support in hospitalized patients with cancer.

2 | METHODS

A cross-sectional study was conducted in the two university hospitals
of the Comprehensive Cancer Center Munich (CCC Munich), Ger-
many. Local ethic committees approved the study (file numbers:
238/16S; 402-16). Participating departments at both hospitals
were the departments for gynecology, urology, and radiation
oncology.

2.1 | Participants and setting

Eligible participants were adult (greater than or equal to 18 years)
German-speaking inpatients with a verified diagnosis of a malignant
tumor. Exclusion criteria were physical, mental, or verbal impairments
(clinical assessment by the treating physician) that interfered with the
ability to give informed consent and to fill out the self-report
questionnaire.

The study took place in the context of routine clinical care. In Ger-
many, it is mandatory for a certified cancer center to provide a
psycho-oncology service. In both university hospitals of the CCC
Munich, patients are referred to the psycho-oncological service either
by exceeding the cut-off for clinical distress on the distress screening
measure or by ticking the box indicating a subjective need (regardless
of the score on the distress screening). In addition, the treating physi-
cian refers the patient to the psycho-oncological service if she notices
a need for clinical assessment or supportive care (regardless of the dis-
tress screening).

2.2 | Study procedure

An algorithm within the patient data base was implemented to identify
all inpatients with a verified tumor diagnosis in the recruiting
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departments. A list was provided daily in order to document new
admissions. Undergraduate students contacted the treating oncolo-
gists to exclude any contraindication for participation. Eligible patients
were informed about the study. Those who agreed to participate
signed an informed consent sheet. The questionnaire set was handed
out to the patient for completion; sets were returned during hospital
stay. The data collection took place between 01.08.2016 and
01.10.2017.

2.3 | Measures

2.3.1 | Sociodemographic characteristics and clinical
data

The following sociodemographic characteristics were assessed: age,
sex, marital status, children, education, and work situation. Clinical
data were assessed by patients' self-report and comprised tumor
entity, date of initial diagnosis, disease status, metastases, and current
treatment. Furthermore, patients rated their current physical condition
using a visual analogue scale (1 = “excellent” to 10 = “very poor").

2.3.2 | Psychosocial distress

Psychosocial distress was assessed with two self-reporting question-
naires that are implemented as routine screening measures in the
two hospitals of the CCCM: the Questionnaire on Stress in Cancer
Patients-Revised (QSC-R10)'® that is routinely used in one of the
two university hospitals and the Distress Thermometer (DT)*® that is
used in the other one.

The QSC-R10 consists of 10 items. Patients answer whether or
not each problem applies to them and—if it does—how distressed they
feel (O = “the problem does not apply to me’, 5 = “the problem does
apply and causes severe distress”). A cutoff > 15 indicates clinical dis-
tress (Cronbach's alpha in the current sample: a = .87).

The DT assesses distress using a visual analogue scale from 0 (‘no
distress") to 10 (“extreme distress"). A cutoff > 6 indicates clinically
significant distress, based on previous research.>?°

2.3.3 | Psychological characteristics

Attitudes towards psychological support

Attitudes towards psychological support were assessed with state-
ments pertaining to perceived overload, outcome expectations, and
stigmatization.

(a) An additional appointment with a
psychologist/psycho-oncologist would be
too demanding, as | am very busy undergo-
ing medical treatments. (b) My physical
condition is currently too poor for an
appointment with a psychologist/psycho-

Perceived overload:

oncologist.
Outcome expectations:  (a) | can well imagine that talking to a

psychologist/psycho-oncologist might help

WiLEY—2%

me in coping with my cancer, (b) | am afraid

that | could feel worse after a conversation

with a psychologist/psycho-oncologist.
Stigmatization: (a) I am concerned about social disadvan-
tage in my private sphere when talking to
a psychologist/psycho-oncologist. (b) | am
concerned about being considered men-
tally ill if | talk to a psychologist/psycho-

oncologist.

Participants indicated on a 5-point Likert scale to what extend they
agree (1 = “totally disagree” to 5 = “totally agree”). The responses were
categorized as “agree” (4, 5) and "disagree” (1, 2, 3).

Depressive symptoms

The ultrashort version of the Patient Health Questionnaire (PHQ-
2),2122 which consists of two items assessing depressive symptoms
over the past 2 weeks was used. The items are scored from O ("not
at all”) to 3 (“nearly every day”). Cronbach's alpha in the current sample
was a =.73. A sum score > 3 indicates clinical depression. For use in
the logistic regression, we classified patients as below or above the
cutoff.

Self-efficacy

The short form of the German version of the General Self-Efficacy
Scale (ASKU)?® consists of three items, which are rated on a 5-point
scale from 1 (“does not apply at all") to 5 (“applies completely”). A
higher mean score indicates higher self-efficacy (Cronbach's alpha in
the current sample: a = .89).

Personality

According to the Five-Factor Model of Personality, personality traits
were measured using the short form of the Big Five Inventory (BFI-
10).2% The questionnaire consists of 10 items that measure extraver-
sion, agreeableness, conscientiousness, neuroticism, and openness.?*
Higher scores suggest stronger manifestations of each of the person-
ality traits.

Social support
Social support was assessed with one item asking for the presence of
a confidant relationship (response options were “yes" and “no”).

Information about psychological support and previous use of
psychological treatments

Information about psychological support was assessed with the item
“Do you feel well informed about the psychological support offered
in this hospital?" Response options were “yes" and “no.” We further
asked patients about previous uptake of psychological treatments
(“Have you ever been in psychological treatment?"). Here, response
options were "“yes, due to my cancer." “Yes, because of other prob-
lems” and “no.” The answers were categorized in "yes" and “no.”
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Study flowchart

2999 inpatients

for 2429 patients
treating oncologist

570 missed (were released from
hospital before they could be
reached)

was

1893 patients with
allowence to contact

i isolated

536 patients with i (e.g. g¢
patient, pending histology, patient has no information
about his diag no sufficient answer from

no sufficient german etc.)

== —*| 156 could not be reached

1737 patients were

.

972 provided data

v

558 refused due to the following reasons:
- 361 not interested
- 104 too burdensome (psychological or physical)
- 40 insufficient knowledge of German
- 29 help to fill out required
- 22 other reasons
- 2 diagnostic / therapy

207 did not give reason / were undecided - took
questionnaire but it was not returned

47 no complete data to desire of
psychological support

925 complete data to
the desire of support

—

406 patients with
high distress

519 patients with
mild or no distress

FIGURE 1  Study flowchart

TABLE 1 Sociodemographic, clinical and psychological variables of the study participants (N = 925), subgroups of patients who expressed a

desire for support (non-decliners) or declin

Sociodemographic variables
Age (n = 923)

Sex (n = 925)
Female
Male
Age group (n = 923)
<50
51 to 65
66 to 75
76 and older
Marital status (n = 923)
Single
Married/living with partner

ed support (decliners)

Total Sample  Non-decliners  Decliners

M sD Mean SD Mean SD P

621 119 596 123 630 11.6 <001

n % n % n % P

925 100 263 284 662 716

446 482 172 386 274 614

479 51.8 91 19.0 388 810 <001

155 168 61 394 94 606

381 413 107 281 274 719

275 298 73 265 202 735

112 124 21 188 91 813  .002

105 114 28 267 77 73.3

642 69.6 168 262 474 738
(Continues)
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TABLE 1 (Continued)

Total Sample  Non-decliners Decliners

‘01 6102 "11916601

Soclodemographic varlables M sD Mean SD Mean SD P
Divorced/separated 103 112 39 379 64 621
Widowed 73 79 26 356 47 644 043
Education level (n = 915)

None/elementary school 230 252 64 278 166 72.2

Junior high 249 272 72 289 177 711

High school 117 128 29 248 88 752

Graduated 294 321 84 286 210 714

Other 25 27 11 440 14 560 431
Work situation (n = 923)

Employed 385 417 115 299 270 701

Unemployed 30 33 10 333 20 667

Retired 445 482 113 254 332 746

Homemaker 45 49 17 378 28 62.2

Other 18 19 6 333 12 667 296

Clinical variables n % n % n % P

Disease condition (n = 899)

First occurrence 657 731 187 285 470 715

Recurrence 127 141 41 323 86 67.7

Second tumor 87 97 25 287 62 713

Unknown® 28 31 6 214 22 786  .675
Entities (n = 919)

Brain 34 3.7 11 324 23 67.6

Head and neck 62 6.7 19 306 43 694

Gastrointestinal 30 33 10 333 20 66.7

Breast 162 17.6 50 309 112 69.1

Female reproductive organs 89 9.7 39 438 50 56.2

Kidney/urinary passages/bladder 109 11.9 24 220 85 78.0

Prostata 242 263 37 153 205 847

Testicles 7 0.8 1 143 6 85.7

Bone/soft tissue 17 18 8 47.1 9 529

Lung 37 40 13 351 24 649

Others 46 5.0 18 39.1 28 60.9

Multiple entities 84 91 33 393 51 60.7 <001
Metastases (n = 901)

Yes 254 282 88 346 166 654

No 471 523 115 244 356 75.6

Unknown® 176 195 .57 324 119 67.6  .008
lllness duration (n = 902)

Up to 3 mo 463 513 132 285 331 715

4 to 12 mo 155 172 50 323 105 67.7

Morethan1yto 5y 141 156 34 241 107 759

More than 5 y 143 159 44 30.8 99 692 440

(Continues)
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TABLE 1 (Continued)

Total Sample  Non-decliners Decliners

Soclodemographic varlables M sD Mean SD Mean SD P
Current treatment (agree)® (n = 921)
Chemotherapy 218 237 80 367 138 633 .003
Radiotherapy 307 333 113 368 194 632 <001
Surgery 585 635 147 251 438 749 004
Hormonal therapy 66 72 21 318 45 682 571
No therapy 48 52 14 292 34 708 871
Other therapy 41 45 10 244 31 75.6 723
M SD M sD M sD P
Physical condition (n = 881) 455 200 543 192 421 195 <001
Psychological variables n% n % n % P
Feeling well informed about psych. support (n = 886)
Yes 610 688 162 266 448 734
No 276 312 97 351 179 649 011
Previous psychological treatment (n = 920)
Yes 246 267 118 480 128 520
No 674 733 141 209 533 79.1 <001
Distressed (n = 879)
Yes 406 462 187 461 219 53.9
No 473 538 64 135 409 86.5 <001
Social support available (agree) (n = 920)
From family/friends 853 927 237 278 616 722 .067
From others 498 541 148 29.7 350 703 421
Attitudes towards psychological support (agree)
Perceived overload (n = 903)" 281 304 43 153 238 847 <.001
Physical condition too bad for a conversation with a psychologist (n = 903) 107 116 26 243 81 757 575
Talking with a psychologist might help (n = 908) 371 401 219 590 152 410 <001
Afraid that things might get worse after the conversation (n = 906) 75 81 23 307 52 69.3 .889
Fear of being disadvantaged when talking to a psychologist/psycho-oncologist (n = 902) 24 26 9 375 15 62.5 .304
Fear of stigmatization (n = 903) 40 43 17 425 23 57.5 120
M sD M SD M sD P
Depression (n = 886) 163 155 251 163 127 136 <001
Self-efficacy (n = 910) 398 072 382 080 404 047 <001
Personality
Extraversion (n = 911) 341 102 332 107 345 100 .097
Neuroticism (n = 909) 278 092 313 093 264 088 <.001
Openness (n = 907) 361 098 356 101 363 097 .286
Conscientiousness (n = 907) 414 075 406 079 417 072 .048
Agreeableness (n = 909) 336 079 342 082 334 078 .143

Note: P values are based on chi-square test or exact Fisher's test in case of categorical data and independent samples t test in case of continuous data.
*“An additional appointment with a psychologist/psycho-oncologist would be too demanding, as | am very busy undergoing medical treatments.”
Abbreviations: M, mean; P, P value; SD, standard deviation.

°Patients who did not know their status and answered that item with “I do not know."

"Multiple responses possible.
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2.34 | Desire for psychological support

To determine the desire for psychological support, participants were
asked "Do you want psychological support during your stay in hospi-
tal?” Response options were “yes” and “no.”

2.4 | Statistical analysis

Mean values, standard deviation, and frequencies were reported for
descriptive purposes. Between-group comparisons were performed
using chi-square test or independent t test. We used multivariable
binary logistic regression analyses to identify variables associated with
a decline of psychological support. Two models were performed, one
for the total sample and a second one for the subsample of distressed
patients only. For the total sample, the following variables were added:
sex, age, education, illness duration, disease state, metastases, distress,
depressive symptoms, attitudes, self-efficacy, personality, information
status, and previous use of psychological treatments. For the group of
distressed patients, the same predictors, except distress, were
included in the model. As the number of cases yield reduced power,
we treated missing values within variables with a high number of miss-
ings as a separate category (education, illness duration, metastases,
depression, attitudes, and information), based on previous research.?*
As the items assessing personal attitudes were newly developed, we
refrained from computing a scale with unclear reliability and validity.
Instead, for each dimension, we used the one item with the strongest
face validity because of consensus rating. All statistical tests were
two-tailed. Results P < .05 were regarded as statistically significant.
SPSS/PC software package version 23 (SPSS, Chicago, IL) was used
for the analyses.

3 | RESULTS

3.1 | Sample characteristics

Out of 1893 eligible cancer patients, 972 (51.3%) participated in the
study, leading to a final sample of 925 (48.9%) patients with complete
data regarding the desire for psychological support. Top reasons for
declining study participation were “not interested” and “too much psy-
chological or physical strain” (Figure 1); 40.2% (n = 372) of the partic-
ipants were recruited from the departments of urology, 29.9%
(n = 277) from the departments of gynecology, and 29.8% (n = 276)
from the departments of radiation oncology. The mean age of the par-
ticipants was 62.1 years (SD = 11.9; range = 18-93); 48.2% were
women (Table 1)

3.2 | Distress and decline of psychological support

Of 925 inpatients, 28.4% (n = 263) expressed a desire for psycholog-
ical support, and 71.6% (n = 662) declined psychological support dur-
ing hospital stay. Of all patients, 46.2% (n = 406) experienced elevated
psychosacial distress, and 53.9% (n = 219) of those patients declined
psychological support. Among the patients who Indicated low distress,

WILEY—22

86.5% (n = 409) dedined psychological support. Correlates of decline
and desire for psychological support are showm in Table 1

3.3 | Variables associated with decline: All patients
(model 1)

Distress was the strongest predictor of dedline of support. followed by
perceived overload (Table 2, model 1) Men dedined psychological
support more than 2.5 times more often than women. Patients with-
out depressive symptoms were nearly twice as Fkely to decline sup-
port as patients with depressive symptoms. Patients without
previous uptake of psychological support declined more often than
patients who had used psychological treatments. Patients who feit
well informed about psychological support offers declined more fre-
quently than patients who did not The model for the total sample
showed an explained variance of Nagelkerk's R? = 267.

3.4 | Variables associated with decline: Distressed
patients (model 2)

In the group of highly distressed patients, perceived overioad proved
to be the strongest predictor of decline, followed by sex. Furthermore,
feeling well informed and not feeling depressed also seemed to be
associated with decline, although the overall test did not reach signif-
icance due to the category of missing responses (Table 2, mode! 2).
Additionally, patients with low agreeableness were more prone to
decline support. Explained variance of this model was Nagelkerk's
R? = 344,

4 | CONCLUSIONS

Many patients with cancer decline professional psychological support.
Screening for psychosocial distress and subsequent referral for psy-
chological support has been regarded as a hallmark of timely patient-
centered psychosocial care. Many efforts have been undertaken to
implement distress screening and psychological support services in
cancer centers.’*?” However, research shows that there exists a com-
plex interplay between distress, desire for, acceptance of, and uptake
of psychological support. As the self-evaluation of the desire for sup-
port seems crucial,® we investigated variables associated with decline
of psychological support offerings.

A total of 71.6% inpatients declined psychological support. In the
group of highly distressed cancer patients, still 53.9% declined. It
should be noted that we asked patients, “Do you want psychological
support during your stay in hospital?” This narrow focus might have
reduced the number of patients who agreed with the support offering,
as some patients who declined might want psychological support after
discharge from the hospital. Previous studies often did not specify a
time frame. However, decline rates were similar across the different
studies, with decline rates of 68% to 80% In unselected samples and
49% to 71% in patients with significant distress.'®"*® Thus, the decline
rates of our study are quite compatible with the available evidence.
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TABLE2 Logistic regression predicting decline of psychological support for the whole sample (model 1, n = 855) and for distressed patients only

(model 2, n = 391)

Factors

Sociodemographic variables
Male sex
Age
Education
More than 10y
Upto10y
Missing data
Clinical variables
lliness duration
Up to 3 mo
More than 3 mo
Missing data
Metastases
Yes
No
Missing data
Disease state: other than first occurrence
Psychological variables
Not distressed
Depressive symptoms:
Yes
No
Missing data
Self-efficacy
Personality
Extraversion
Neuroticism
Openness
Conscientiousness
Agreeableness
Attitudes towards psychology
Perceived overload*®
Disagree
Agree
Missing data
Being afraid of stigmatization
Disagree
Agree
Missing data
Being afraid that things might get worse after the conversation
Disagree

Agree

Model 1 Model 2
OR 95% Cl P OR 95% Cl P
2.54 1.69-3.80 <.001 296 1.71-5.12 <.001
1.00 0.99-1.02 .821 0.99 0.97-1.01 492
570 .584
Ref.
0.94 0.63-1.40 J71 133 0.78-2.28 .301
0.60 0.23-1.55 .289 112 0.26-4.72 .882
730 405
Ref.
118 0.77-1.82 447 1.44 0.81-2.59 217
1.28 0.32-5.05 726 236 0.21-26.64 488
.505 .902
Ref.
1.28 0.83-1.96 .270 111 0.64-1.93 .720
127 0.76-2.14 367 1.15 0.59-2.26 677
131 0.82-2.10 .258 1.09 0.59-2.02 781
376 2.50-5.67 <,001 n.a.
.010 .052
Ref.
1.93 1.24-2.99 .003 1.87 1.12-3.14 017
247 0.75-8.11 136 1.88 0.42-8.51 411
117 0.87-1.56 301 111 0.75-1.64 599
0.99 0.82-1.19 .894 0.90 0.70-1.15 395
0.82 0.66-1.03 091 0.81 0.60-1.10 178
0.92 0.76-1.12 431 0.87 0.68-1.12 274
1.15 0.88-1.50 .304 0.98 0.68-1.40 .899
0.87 0.69-1.10 .250 0.70 0.51-0.95 .024
<001 <.001
Ref.
3.37 2.19-5.20 <.001 537 3.07-9.37 <.001
0.39 0.08-2.00 260 041 0.03-5.71 .507
.333 509
Ref.
0.50 0.20-1.25 138 0.51 0.16-1.63 254
0.94 0.10-9.00 954 0.72 0.05-11.29 812
421 599
Ref.
1.08 0.54-2.16 .836 0.91 0.40-2.04 814
(Continues)
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TABLE 2  (Continued)
Model 1 Model 2
Factors OR 95% Cl P OR 95% CI P
Missing data 6.19 0.41-94.67 190 4.68 0.21-106.35 .333
Feeling well informed about psych. support .030 .090
No Ref.
Yes 1.66 1.11-2.46 .013 181 1.07-3.07 .028
Missing data 249 0.66-9.35 176 141 0.04-46.20 .846
No previous psychological treatment 1.88 1.25-2.83 002 1.53 0.90-2.60 118

Note. Outcome variable: “Do you wish psychological support during your stay in hospital?" Response options were “yes" and “no."

*“An additional appointment with a psychologist/psycho-oncologist would be too demanding, as | am very busy undergoing medical treatments.”

Abbreviations: Cl, confidence intervals; OR, odds ratios; n.a., not applicable; P, P values.

Psychosocial distress showed the strongest association with the
decline for psycho-oncological support, ie, low psychosocial distress
was predictive of decline. This result is in line with the majority of

10c10,16,28,29,
studies .

contradictory results, however, have also been
reported.®° In addition, not feeling depressed was also uniquely asso-
ciated with decline. This is comparable with previous research investi-
gating desire or uptake rates for psychological support.'*328 Thus,
our results underscore the relevance of general as well as specific
forms of emotional burden for the subjective evaluation of the neces-
sity of psychological support.

The second most relevant factor was perceived overload, which
has not been investigated in previous studies. Within the group of
highly distressed patients, this was the strongest predictor. A possible
explanation might be the average length of hospital stay, which is
rather short for acute care. Moreover, this result may also be attrib-
uted to patients' lack of information about psycho-oncological treat-
ment setting and consequently, ignorance of time required for
psychological support. The exact time point when patients answer
the questionnaire during their stay in hospital might also be relevant
here. Unfortunately, this has not been assessed in this study. In this
context, Brebach et al*! demonstrated that patients more often use
psychological support when it is offered prior to medical treatment
as compared with later on.

Interestingly, patients who felt well informed about psychological
support offers were more likely to decline than patients who did not
feel well informed. This association emerged in the total sample, and
there was a probable association in the group of highly distressed
patients. Contrary, previous research found lack of information being
a barrier for uptake of psycho-oncological service.*? There are sev-
eral possible explanations for the association in our study. The most
apparent explanation is that the information about available psycho-
logical support during hospital stay, which was routinely offered to
patients did not arouse their interest. It was not within the scope
of our study to investigate which kind of information was provided
or how it was provided. Frey Nascimento et al*® found that addi-
tional information from a physician about psychological support did

not play a role in uptake behavior whereas oncologists'

recommendations for psycho-oncological services were associated
with increased uptake of these services. Similarly, Senf et a4
reported that physicians' personal commitment towards psycho-
oncology influences integration of psycho-oncalogy in patient treat-
ment. Thus, physicians' attitude and opinion towards psycho-
oncological care might be a key factor of patients' desire for psycho-
logical support. Furthermore, our result raises the question whether
the psychological support offers match the needs of patients receiv-
ing acute care. For instance, Brebach et al®! showed that patients
were more likely to accept interventions provided by nurses than
by other health professionals. Finally, well-informed patients likely
know that they have access to psychological support also after dis-
charge and they might decline support during hospital stay as they
had already considered to use it afterwards,

No previous use of psychological treatments accounted for decline
in the total sample. It is quite possible that lack of experience with
psychological treatments is associated with unfavorable attitudes,
leading to decline of psychological support.

Regarding personality, we found that in the group of highly dis-
tressed patients, lower scores on agreeableness predicted higher
decline rates. The measurement of agreeableness consists of two
items examining trust in others and the propensity to criticize others
(reversed). Comparable with these items, Dilworth et al®? found that
a frequently perceived barrier to psychosocial care is that cancer
patients have “no confidence in service”. Only a few studies
explicitly investigated personality factors in health care use.
Schomerus et al®® found that of the big five personality factors, only
conscientiousness was associated with help seeking for depression.
These results are noteworthy and should be validated in future
studies.

4.1 | Study limitations

The strengths of our study are the large sample size and the inclusion
of varlous variables pertaining to different domains. However, some
limitations have to be noted. The patients were recruited in two
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hospitals of a comprehensive cancer center with well-established
psycho-oncological care and thus may not be representative of other
hospitals. Furthermore, as this study was conducted with patients
undergoing inpatient treatment, the results cannot be generalized to
the outpatient setting and to long-term cancer survivors. Moreover,
there are some differences in routine screening and provision of psy-
chological support in the two hospitals, which might have imposed
some bias. Finally, this is a cross-sectional study that captures the
desire for psychological support in acute care. We did not investigate
current or future uptake of psychological support.

4.2 | Clinical implications

The decline of psychological support is primarily due to psychological
factors, such as distress, feeling overload, and information status. As
feeling well informed about support emerged as a relevant factor asso-
ciated with decline, design of information material and education
about available psychological services seem crucial. In further conse-
quence, even patients who feel in overload should know that they
can have a short contact and that psycho-oncologists are guided by
patients' needs.
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4.2 Publikation 2: Determinanten fiir erhdohten Distress

Autoren Theresia Pichler, Birgitt Marten-Mittag, Kerstin Hermelink,
Eva Telzerow, Tamara Frank, Ulrike Ackermann, Claus Belka, Stephanie E.
Combs, Christian Gratzke, Jirgen Gschwend, Nadia Harbeck, Volker
Heinemann, Kathleen Herkommer, Marion Kiechle, Sven Mahner, Steffi
Pigorsch, Josefine Rauch, Christian Stief, Friederike Mumm, Pia Heul3ner,
Peter Herschbach, Andreas Dinkel

Titel Distress in hospitalized cancer patients: Associations with personality, clinical

and psychosocial characteristics

Journal Psycho-Oncology

DOl 10.1002/pon.5861

Zusammenfassung

Fir die Einschatzung des psychoonkologischen Versorgungsbedarfs und ist die Erhebung
der psychosozialen Belastung (Distress) zentral. Anhand der Studiendaten von Publikation 1
wurde fur Publikation 2 eine Sekundaranalyse mit n =879 Krebspatient:innen, welche
vollstandige Angaben zum Distress machten, durchgefuhrt. Ziel der Studie war es, die

Pravalenz sowie die Determinanten des Distress zu identifizieren.

Die Ergebnisse zeigten, dass insgesamt 48,2% (Klinikum 1, anhand des
Screeningverfahrens FBK-R10), bzw. 44,5 % (Klinikum 2, anhand des Screeningverfahrens
DT) der Krebspatientiinnen im Laufe ihres Krankenhausaufenthalts klinisch signifikant
belastet sind. Anhand einer multiplen linearen Regression fanden sich Zusammenhé&nge von
erhdhtem Distress mit soziodemographischen (jiingerem Alter) und medizinischen Variablen
(dem Vorliegen von Metastasen, einer schlechteren korperlichen Verfassung). Weiterhin
zeigten Patient:innen mit hoéheren Auspragungen der Personlichkeitseigenschaft
Neurotizismus, mit depressiven Symptomen, mit Vorerfahrung mit psychologischer
Behandlung und jene, die sich nicht gut Uber psychologische Unterstitzungsangebote

informiert fUhlten, erhdéhten Distress.

Die vorliegende Arbeit identifizierte vulnerable Patient:innengruppen, wie etwa junge
Patient:innen oder jene mit schlechter korperlicher Verfassung. Dartiber hinaus wurde
deutlich, dass im stationdren Setting neben eher transienten Belastungsreaktionen (wie

depressiven  Symptomen) auch  stabilere, personlichkeitsassoziierte  Faktoren
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(Neurotizismus) fir die Auspragung des Distress bedeutsam sind und somit auch im

psychoonkologischen Kontakt adressiert werden sollten.

Das Manuskript wurde im April 2021 beim Journal Psycho-Oncology — Journal of
Psychological, Social and Behavioral Dimensions of Cancer (Editor: Maggie Watson, Verlag:
Johnson Wiley & Sons Ltd) eingereicht, im November 2021 akzeptiert, im Dezember 2021
online und im Mai 2022 in der Printausgabe veroffentlicht. Psycho-Oncology ist ein
renommiertes, internationales, peer-reviewed Journal. Im Jahre 2021 betrug der Impact-
Faktor 3.955.

Beitrag der Promovierenden

Theresia Pichler koordinierte seit 03/2017 hauptverantwortlich die Erhebung der
Studiendaten. Sie hat die statistische Auswertung ausgefiihrt, welche supervidiert und
begleitet wurde durch Dr. Birgitt Marten-Mittag, Prof. Dr. Andreas Dinkel, PD Dr. Kerstin
Hermelink und Heribert Sattel. Sie hat die publizierte Arbeit federfihrend, unter Einbindung
des Feedbacks der Koautorinnen und Koautoren, geschrieben.
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psychosocial characteristics as well as dimensions of personality. Multiple linear
regression was applied to identify determinants of psychosocial distress.

Results: Mean age of the patients was M = 61.9 (SD = 11.8), 48.1% were women. In
the multiple linear regression model younger age (8 = —0.061, p = 0.033), higher
neuroticism (8 = 0.178, p = <0.001), having metastases (8 = 0.091, p = 0.002), being
in a worse physical condition (B = 0.380, p = <0.001), depressive symptoms
(B = 0.270, p = <0.001), not feeling well informed about psychological support
(B = 0.054, p = 0.046) and previous uptake of psychological treatment (8 = 0.067,
p = 0.020) showed significant associations with higher psychosocial distress. The
adjusted R? of the overall model was 0.464.

Conclusion: Controlling for sociodemographic characteristics and dispositional
vulnerability, that is neuroticism, current clinical and psychosocial characteristics
were still associated with hospitalized patients' psychosocial distress. Psycho-
oncologists should address both, the more transient emotional responses, such as
depressive symptoms, as well as more enduring patient characteristics, like

neuroticism.

KEYWORDS

1 | INTRODUCTION

Distress in patients with cancer is associated with various negative
outcomes, like reduced adherence to treatment,! treatment compli-
cations,? lower quality of life,>* and mortality.*>

Psychosocial distress often accompanies the psychological
adaptation process to the diagnosis of cancer. However, identifying
patients with clinical levels of psychosocial distress and investigating
the associated determinants is crucial for patient-oriented and timely
support. As hospitalization often follows or precedes initial diagnosis
or other significant crossroads (e.g. discontinuation/change of treat-
ment goals, disease progression), distress screening in the inpatient
setting is of high importance. Accordingly, implementation of a
distress screening procedure is mandatory in certified comprehensive
cancer centers (CCC) in Germany.®

Actually, studies differentiating between treatment settings are
scant, and only very few studies explicitly examined psychosocial
distress in hospitalized patients with various tumor entities. In these
studies, prevalence rates of high psychosacial distress amounted to
more than 60%.”®

Regarding determinants of distress, previous studies demon-
strated the relevance of sociodemographic characteristics: Female
gender® ' and younger age''? were associated with higher
distress. Some studies that investigated the clinical characteristics
of patients with cancer showed that patients with poor physical
performance status are more likely to be distressed'? as are those
at advanced disease states.'® The prevalence of distress also varies
with cancer site; however, associations are less clear.’High rates of

cancer, depression, inpatients, mental health, oncology, personality, psycho-oncology,
psychosocial distress, risk factors

clinical distress were found for example among patients with
genitourinary cancer, hematologic, lung, and head and neck
cancer. 104

Numerous psychosocial variables have been investigated as de-
terminants of distress in patients with cancer. For instance, recent
research found negative associations between cancer coping self-
efficacy,'® acceptance of cancer'® and elevated distress. However,
as people's dispositional characteristics impact psychological well-
being, it seems useful to control for such variables before assigning
unique predictive power to clinical variables and more volatile
personal characteristics.

Research has shown that personality traits and especially
neuroticism (usually referring to the Big Five personality trait model),
are highly relevant regarding the onset and chronicity of numerous
mental disorders.'” With regard to cancer patlents, there is evidence
that personality traits are associated with distress in outpatients at
time of diagnosis,'® in out-patients undergoing treatment*? as well as
in cancer survivors beyond primary treatment?® However, the
interplay between individual dispositions and current clinical and
psychological variables In determining psychosocial distress in the
inpatient setting which is characterized by, among others, reduced
mobility, lack of personal space, frequent diagnostic and therapeutic
procedures and interaction with multiple health professionals,
remains unclear.

Therefore, this study aimed to investigate the relevance of
clinical and psychosocial determinants for elevated distress in cancer
inpatients when controlling for dispositional determinants (e.g.
personality traits).
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2 | METHODS 5 = "the problem does apply and causes severe distress”). A sumscore

2.1 | Study design and participants

This was a secondary analysis of the study by Pichler et al.** that
investigated factors associated with decline of psychological support
during hospital stay. For this cross-sectional study, inpatients were
recruited from the two university hospitals of the Comprehensive
Cancer Center Munich (CCC Munich), Germany. The data collection
took place between August 2016 and October 2017 at the
departments of gynecology, urology, and radiation oncology in each
hospital. Participants were eligible if they were >18 years, German-
speaking, and had a verified diagnosis of a malignant tumor,
Exclusion criteria were verbal, mental, or physical impairments that
were incompatible with giving informed consent and filling out a self-
report questionnaire (physician's assessment). After giving written
informed consent, patients completed the questionnaires during their
hospital stay. The Ethics Committee of the Technical University of
Munich (238/16 S) and the Ethics Committee of the University of
Munich (402-16) approved this study. For a more detailed descrip-
tion of the study methods, please see Pichler et al.?*

2.2 | Measures

221 | Sociodemographic characteristics and clinical
information

Sociodemographic data (age, sex, marital status, education, and work
situation) and clinical information (tumor entity, date of initial diagnosis,
disease status, metastases, and current treatment) were assessed using
standardized sheets. Moreover, patients indicated their current
physical condition on a visual analog scale (1 = "very good physical
condition”, 10 = "very bad physical condition").

2.2.2 | Psychosocial distress

Psychosocial distress was assessed using self-reporting question-
naires (distress screenings). In certified cancer centers in Germany,
the assessment of psychosocial distress via distress screening is
mandatory and part of the clinical routine care pathway.

Following the different screening measures implemented at the
two university hospitals of the CCCM, we used the Questionnaire on
Stress in Cancer Patients-Revised (QSC-R10)%*? a self-reporting
questionnaire that is routinely used at one partner site of the CCC
Munich, and the Distress Thermometer (DT),® which is routinely
used at the other partner site.

The 10 items of the QSC-R10 relate to potentially distressing
cancer-related experiences, For each item, patients indicate whether it
applies to them or not. If the item applies, they indicate how severely
distressed they feel about it (0 = “the problem does not apply to me" to

of 215 is recommended as a cut-off for clinically significant distress
(Cronbach's Alpha in the current sample: a = 0.87),

The German version of the DT contains a single-item visual
analog scale (0 = “no distress” to 10 = "extreme distress”) to assess a
global level of psychosocial distress. Further, patients answer a
34-item problem-checklist by checking "yes" or “no” for each item.
Different cut-off scores were used for the DT.?* Based on previous
studies examining mixed samples of cancer patients, we choose a
cut-off of >6 at the visual analog scale, which indicates clinically
significant distress,1%252¢

223 | Depressive symptoms

We used the 2-item-version of the Patient Health Questionnaire
(PHQ-2),” which is a screening instrument for depressive symp-
toms. A sum score >3 differentiates between no/low and clinical level
of depressive symptoms (Cronbach's Alpha in the current sample:
a=073).

224 | Self-efficacy

We assessed self-efficacy using the short form of the German version
of the General Self-Efficacy Scale (ASKU).?® It consists of three items.
Participants indicate for each statement to which extent it applies to
them (1 = "doesn't apply at all” to 5 = "applies completely”). A higher
mean score indicates higher self-efficacy (Cronbach's Alpha in the
current sample: a = 0.89).

225 | Personality

The Big Five Inventory-Short Form (BFI-10)%” was applied to assess
personality traits, The 10 items of this instrument measure extra-
version, agreeableness, conscientiousness, neuroticism, and open-
ness. Higher subscale-values are associated with stronger
manifestations of the corresponding personality trait.

2.2.6 | Information about psychological support
We assessed informational need regarding psychological support via
the question "Do you feel well informed about the psychological
support offered in this hospital?” (response options: "yes" and “no").
2.27 | Previous use of psychological treatment

Previous uptake of psychological treatment was determined by the
item "Have you ever been in psychological treatment?” (response

°s 7202 11916601
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options: “yes, due to my cancer”, "yes, because of other problems”
and “no”). For further analysis, we categorized the answers into “yes”
and "no”.

2.3 | Statistical analysis

We report frequencies (total numbers and percentages), mean
values, and standard deviations for sociodemographic, clinical and
psychological characteristics, and personality traits for descriptive
purposes. The distress scores of the DT and the QSC-R10 were
standardized (z-scores) in order to combine the two samples for
intercorrelation analysis and linear regression analysis. We
performed Pearson correlations for the following variables: distress,
age, personality traits (extraversion, neuroticism, openness, consci-
entiousness, and agreeableness), physical condition, depressive
symptoms, and self-efficacy. Finally, we calculated a multiple linear
regression analysis with psychosocial distress as dependent variable.
The selection of independent variables was based on theoretical
considerations. We included sociodemographic characteristics (sex,
age, marital status, and education), personality traits (extraversion,
neuroticism, openness, conscientiousness, and agreeableness), clin-
ical characteristics (illness duration, metastases, current treatment,
and physical condition), and psychosocial characteristics (depressive
symptoms, self-efficacy, informational need, and previous use of
psychological treatment). We dummy-coded variables if necessary.
For missing values within variables with high numbers of missings
(education, illness duration, metastases, depressive symptoms, and
informational need), we performed a separate category. All statis-
tical tests were two-tailed, and the level of significance was set at
p < 0.05. We calculated analyses restricted to patients with com-
plete data regarding distress and performed those using IBM SPSS
Statistics for Windows, Version 25.0.%°

3 | RESULTS
3.1 | Sample characteristics

Out of 2999 inpatients with cancer eligible during the study period,
we contacted n = 1737 for study participation. Of these, 972 (55.6%)
participated and 879 (90.4%) of the participants provided complete
data regarding psychosocial distress (for a detailed study flowchart
please see Supporting Information). The analyzed sample comprised
48.1% women, mean age was 61.9 years (standard deviation = 11.8).
The most frequent cancer diagnoses were prostate (27%), breast
(18.1%), and kidney/urinary passages/bladder (11.9%). For half of all
patients, illness duration was up to 3 months (50.5%, n = 433); 27.9%
had metastases (53.3% had no metastases and 18.8% did not know).
Patients were most frequently treated with surgery 64.1% (n = 562),
followed by radiotherapy (33.6%, n = 295), chemotherapy (24.4%,
n = 214), and hormone therapy (7.3%, n = 64). Further sociodemo-

TABLE 1 Sociodemographic and clinical variables of the study
participants (n = 879)

Total sample
Soclodemographic characteristics M sD
Age (n = 878) 619 118
n %
879 100
Sex (n = 879)
Female 423 48.1
Male 456 519
Age group (n = 878)
<50 151 17.2
51-65 364 415
66-75 261 29.7
76 and older 102 116
Marital status (n = 877)
Single 98 112
Married/living with partner 617 704
Divorced/separated 99 113
Widowed 63 7.2
Education level (n = 872)
None/elementary school 214 245
Junior high 236 271
High school 115 13.2
Graduated 285 327
Other 22 25
Work situation (n = 878)
Employed 371 423
Unemployed 30 34
Retired 416 474
Homemaker 45 51
Other 16 18
Clinical characterlstics n %
Disease condition (n = 859)
First occurrence 626 729
Recurrence 123 143
Second tumor 84 9.8
Unknown® 26 30
Entities (n = 875)
Brain 30 34
Head & neck 59 67
Gastrointestinal 30 34

(Continues)
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TABLE 1 (Continued)

Clinical characteristics n %
Breast 158 18.1
Female reproductive organs 81 9.3
Kidney/urinary passages/bladder 104 11.9
Prostate 236 270
Testicles 7 0.8
Bone/soft tissue 17 19
Lung 34 3.9
Others 44 50
Multiple entities 75 8.6

Metastases (n = 860)

Yes 240 27.9
No 458 533
Unknown?® 162 1858

lliness duration (n = 858)

Up to 3 months 433 50.5
4 to 12 months 149 17.4
More than 1 year to 5 years 138 161
More than 5 years 138 16.1

Current treatment (agree)®

Chemotherapy (n = 877) 214 244
Radiotherapy (n = 877) 295 3346
Surgery (n = 877) 562 64.1
Hormone therapy (n = 877) 64 7.3
No therapy (n = 877) 42 4.8
Other therapy (n = 876) 39 45
M sD

Physical condition (n = 841)° 45 20

Abbreviations: M, means; SD, standard deviations.

“patients who did not know their status and answered that item with
“I do not know".

multiple response possible.

“Visual analog scale (1 = “very good physical condition”, 10 = “very bad
physical condition®).

graphic and clinical characteristics are presented in Table 1 and
psychosocial characteristics are presented in Table 2,

3.2 | Prevalence and correlates of psychosocial
distress

Applying the QSC-R10, 48.2% (n = 191) of the participants reported
clinically significant distress. At the second university hospital,
which routinely used the DT, 44.5% (n = 215) of the patients were

TABLE 2 Psychological variables of the study participants
(n=879)

Total sample

Psychosoclal characteristics n %
Feeling well informed about psych. support (n = 842)

Yes 580 68.9

No 262 311
Previous psychological treatment (n = 875)

Yes 236 27.0

No 639 730

Depressive symptoms (n = 847)

Significantly elevated 182 20.7
No symptoms/low levels 665 75.7
Missing data 32 3.6
M SD
Depressive symptoms (n = 847) 1.64 153
Self-efficacy (n = 868) 3.99 0.70

Personality traits

Extraversion (n = 869) 342 1.03
Neuroticism (n = 867) 278 0.92
Openness (n = 866) 3.62 0.99
Conscientiousness (n = 865) 414 074
Agreeableness (n = 868) 3.36 0.79

Abbreviations: M, means; SD, standard deviations.

above the cut-off. Intercorrelations of distress, age, personality traits
(extraversion, neuroticism, openness, conscientiousness, and agree-
ableness), physical condition, depressive symptoms, and self-efficacy
are shown in Table 3.

3.3 | Determinants of psychosocial distress

Inspection of the intercorrelations did not suggest problems with
multicollinearity. Accordingly, the variance inflation factor (VIF)
ranged between 1.05 and 2.08, indicating that inclusion of each
variable was adequate. Results of the multiple linear regression
model showed that younger age (8 = -0.061, p = 0.033), higher
neuroticism (8 = 0.178, p = <0.001), having metastases (8 = 0.091,
p = 0.002), being in a worse physical condition (8 = 0.380,
p = <0.001), depressive symptoms (8 = 0.270, p = <0.001), not
feeling well informed about psychological support (B = 0.054,
p = 0.046) and previous psychological treatment (8 0.067,
p = 0.020) showed significant associations with higher psychosocial
distress (Table 4). No significant associations were found for sex,
marital status, education, iliness duration, current treatment, self-
efficacy and personality factors other than neuroticism. The R? of
the overall model was 0.481 (adjusted R? = 0.464),

n
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TABLE 3 Intercorrelations between distress, age, personality traits (BFI-10), physical condition (VAS), depressive symptoms (PHQ-2), and
self-efficacy (AKSU); (n = 812-878)
M sD 1::2 3 4 5 6 7 8 9 10
1 Distress (z-score) = ~ - -0121" -0.168" 0365 -0.125"" -0.107"" -0.004 0559 0.612'" -0.204""
2 Age 6189 1184 - - -0.067* -0.106"  0.034 0020 -0064 -0073* -0064 -0.033
3  Extraversion 342 103 - - & -0.197**  0.162'* 0.245** 0.140*" -0.156"* -0.183'* 0.226""
4 Neuroticism 278 092 - - - = -0.160** -0.101*" -0.072* 0.193"*  0.324** -0.349**
5  Openness 362 099 - - = = = 0.153** 0.080* -0089" -0.127** 0262
6 Conscientiousness 414 074 - - & - & - 0.097** -0.104"* -0.123"* 0.333"*
7  Agreeableness 336 079 - - - - - - - -0.010 -0031 0.086"
8  Physical condition 454 200 - - = - S - = = 0.465** -0.195"*
9  Depressive symptoms  1.64 153 - - - - - - - - - -0.216**
10 Self-efficacy 399 070. - - - - - - - = = -

*p £ 0.05;*"p < 0.01.

4 | DISCUSSION

In certified cancer centers, the consideration of psychological aspects
has evolved into standard integrated care for patients with cancer.
Hereby, two main aspects are the identification of distress as well as
the subsequent referral to professional support.® It is beneficial to
identify which patients are most likely to be clinically distressed to
improve the navigation of psychosocial care and to adapt support
offers according to patients' needs during hospital stay and beyond.
Therefore, this cross-sectional study investigated 879 inpatients with
heterogeneous cancer sites in a German Comprehensive Cancer
Center, comprising 2 university hospitals located in a large German
city. Assessment of determinants of elevated distress comprised
personality traits, sociodemographic characteristics, as well as cur-
rent clinical and psychosocial variables.

In this sample, the prevalence rates of elevated distress are
48.2% and 44.5%, respectively. These are slightly lower compared to
results of previous studies that examined distress in hospitalized
patients.”® Regarding determinants, the results revealed that
neuroticism was associated with heightened distress. After control-
ling for personality traits and sociodemographic characteristics, some
clinical and psychosocial characteristics remained significant. Unique
clinical characteristics included having metastatic disease and being
in a poor physical condition. Regarding psychosocial determinants,
we found that current depressive symptoms, not being well informed
about psychological support as well as having received psychological
treatment in the past were significant determinants of heightened
distress.

Regarding personality traits, only a higher level of neuroticism
was associated with higher levels of distress. This result corroborates
the findings of previous work which showed neuroticism to be
associated with fear of cancer recurrence,®! and poor life satisfac-
tion.*? In addition, Macia and colleagues® stated the potential pro-
tective effect of low levels of neuroticism as well as high levels of

extraversion on positive health outcomes in patients with cancer.
Similar results were found in studies with general population sam-
ples: The meta-analysis of Anglim et al.>* showed associations of
neuroticism, extraversion, and conscientiousness with psychological
and subjective well-being. Negative effects of high levels of neurot-
icism towards physical and psychological health, the ability to address
these problems as well as the development and maintenance of
mental disorders are well documented.*”° Therefore, the concept of
neuroticism is increasingly recognized as a key domain for many
psychopathologies.?® Consequently, the personality trait neuroticism,
or, more precisely, these patterns of experience and behavior, are
understood as underlying vulnerabilities for a broad variety of
symptoms.3¢

This approach might be particularly useful for diagnosis and
treatment in psycho-oncology, since distress mostly comprises a wide
range of burdensome emotional experiences for which concepts of
mental disorders many times fall short. Against the background that
neuroticism predicts longer-term distress,?® the awareness regarding
patterns characteristic for neuroticism might help to indicate and
navigate psychosocial care for patients with cancer. In addition, this
considerable influence of a premorbid vulnerability for distress in
patients with cancer, as reflected in the effect for neuroticism, is
further supported by the result that former use of psychological
treatment also had a predictive value. This Is in line with previous
research.!!

Moreover, depressive symptoms were associated with high
levels of distress. Overall, 21% of inpatients had significantly elevated
depressive symptom burden. This result is comparable with a previ-
ous study.*” To note, in the present investigation the PHQ-2 was
used, which is a screening tool for depressive symptoms and does not
allow for a diagnosis. Also, patients who did not feel well informed
about psychological support showed higher levels of distress. This
further elucidates results of our first analysis,”* which showed, that
patients who felt well informed, more often declined psychological
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TABLE 4 Linear regression predicting psychosocial distress TABLE 4 (Continued)
(n = 815)
Determinants B SEB B p
Deteominants B SER P P Self-efficacy 0002 0044 0001 0968
Constant -1128 0375 0003 Feeling well informed about psych. support®
Soziodemographic characteristics Yas Ref.
a
Sex No 0418 0059 0054 0046
Female Ret. Missing data ~0200 0142 -0037 0.158
Male <0.400] ;0057 '=0030 9072 Previous psychological treatment received®
Age -0005 0002 -0.061 0.033 No Ref.
y a
Mafital;statis Yes 0150 0064 0067 0020
Married/living with partner  Ref.
< : Note: Confidence interval = 95%; R? = 0.464.
Single/widowed/divorced -0019 0059 -0.009 0.742 Abbreviations: B, regression coefficient; B, Beta/standardised
Education® coefficients; p, p values; SE, standard error.
56 R *dummy-coded variables.
p to 10 years ef. bVisual analog scale (1 = "very good physical condition®, 10 = “very bad
More than 10 years 0083 0057 0041 0146 physical condition®).
" N ‘Range: 1-5.
Other; missing data -0.127 0159 -0.021 0.426
Personality traits®
Extraversion -0.023 0028 -0.024 0.407
Neuroticism 0193 0032 0478 <0001 support. This might be partly because these patients are less dis-
% Aidd i B tressed too. Our results are supported by Faller et al.*® who found,
enness -0 I -0 . "
petl 02 00 that patients who were less satisfied with information and those who
Conscientiousness -0004 0039 -0003 0917 reported more unmet information needs experienced more anxiety,
Agreeableness 0.004 0034 0.003 0.905 depression and lower quality of life. Moreover, they showed that
Clinical characteristics more than three quarters of highly distressed patients had unmet
information needs regarding psychological support.®®
lliness duration® ) N ) .
Regarding clinical characteristics, patients with worse self-
Up to 3 months Ref. reported physical constitution experienced more distress. This has
More than 3 months -0.079 0.054 -0.040 0.145 also been found in earlier studies.'®> Most patients were currently
Missing data -0.166 0190 -0.023 0381 under treatment, but there were no associations of treatment type
Vielastasedt and distress. However, the investigation of the divergent impacts of
novel therapies, for example immunotherapy or targeted therapy, on
No Ref. patients' wellbeing might be important issues for future research and
Yes 0204 0067 0091 0002 clinical practice.®® Our results showed that having metastatic cancer
Unknown/Missing data 0197 0.069 0.079 0.005 is assoclated with heightened distress. In this regard, Herschbach
R et al.*° found that presence of metastasis is of low relevance for
Current treatment .
56 i ot many entities, but for example highly relevant for young patients
Chemotherapy =002 29 v & with breast cancer and patients with tumors of the upper gastroin-
Radiotherapy 0028 0077 0013 0713 testinal tract. Their study population included in- and outpatients
Surgery -0041 0078 -0019  0.600 with heterogeneous cancer types,
Hormone therapy 0.054 0.103 0.014 0.601
-0.112 0.142 -0.023 0.430 T
No'therapy 4.1 | Limitations
Physical condition® 0.190 0014 0.380 <0.001
Psychosoclial characteristics The strengths of this study are the large sample size and the in-
Depressive symptoms’ clusion of a broad set of variables. However, our findings need to be
e Ref interpreted under consideration of the following limitations. Since
o )
psycho-oncological service is well established in Comprehensive
Yes 0672 0071 0270 <0001 Cancer Centers in Germany, our results may not be generalizable to
Missing data 0209 0160 0035 0191 other types of hospitals or reglons. The specific circumstances of a
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hospitalization in a university hospital, including many closely timed
processes, and treatments close to academic medicine, need to be
considered when deriving implications from our results. Future
studies need to take into account more determinants regarding
the specific aspects of hospitalization, such as length of stay. As this
was a secondary analysis, variables were predefined and thus we
were confined in the selection of further psychosocial and structural
characteristics which might have further contributed to variance
explanation for heightened distress. Due to differences in the
routine care at the two study sites, there were two different ques-
tionnaires to assess psychosocial distress. However, applying
z-transformation allowed us to combine the two samples in order to
analyze a broad set of pre-defined variables. Nonetheless, our re-
sults should be replicated in a sample where all participants answer
the same distress measure.

4.2 | Conclusions and clinical implications

Our results show that personality traits, that is neuroticism, repre-
sents a relevant dispositional factor determining psychological
distress in hospitalized patients with cancer. However, patients'
current distress is not only determined by personal dispositions. In
addition to such vulnerability (i.e. neuroticism), age, current clinical
characteristics as well as depression, informational need and previ-
ous psychological treatment contribute to inpatients experience of
clinical distress. To provide patient-oriented care for distressed pa-
tients with cancer during hospital stay and beyond, interventions of
psycho-oncologists should address both, the more transient
emotional responses, such as depressive symptoms as well as more
enduring patient characteristics, such as neuroticism.*®
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5 Diskussion

Die vorliegende Arbeit identifizierte sowohl kongruente als auch divergente Determinanten
des psychosozialen Distress bzw. der Ablehnung von Unterstitzung bei stationaren
Krebspatient:innen. Diese Ergebnisse sind in Tabelle 1 zusammengefasst. Im Folgenden
werden die Prévalenzen sowie die Determinanten von Distress und der Ablehnung von

Unterstitzung vor dem Hintergrund bisheriger Forschung diskutiert.

5.1 Distress

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der Publikation 2 (Pichler et al., 2022b) besprochen.

5.1.1 Pravalenz

In der untersuchten Stichprobe lag erhéhter Distress in 48,2 % (Klinikum 1) bzw. 44,5 %
(Klinikum 2) der Féalle vor. Diese Pravalenzzahlen gleichen einigen friherer Studien in
gemischten Samples (Cormio et al., 2019; Mehnert et al., 2018), wobei die publizierten
Pravalenzzahlen Schwankungen aufweisen (wie in Kapitel 2.2.2 ausfihrlich erlautert).
Aktuelle Daten einer Metaanalyse von Studien wéahrend der COVID-19-Pandemie (zwischen
Januar 2020 bis Januar 2022) zeigen eine gepoolte Pravalenz belasteter Krebspatient:innen
von 53,9 % (Zhang et al., 2022).

Die Ergebnisse speziell bei stationdren Patient:innen (mit Datenerhebung vor der COVID-19-
Pandemie) reichen von 46 % bis 66 % (Clark et al., 2011; G6tz et al., 2022; Hahn et al., 2017,
Peters et al.,, 2020). Dabei ist zu beachten, dass einige dieser Studien einen Cut-off im
Distress-Thermometer von groRer gleich 4 oder 5 wahlten oder andere Screening-
Instrumente nutzten, wahrend in vorliegender Arbeit ein Cut-off von = 6 gewahlt wurde, wie
dies auch in anderen Studien gemacht wurde (Hamilton & Kroska, 2019; Lambert et al.,
2014). Dies muss beim Vergleich der Ergebnisse beachtet werden. Dartiber hinaus wurde
ein Teil der Proband:innen, welche sich psychisch und physisch zu belastet fir eine
Studienteilnahme fuhlten, von vornherein von der Stichprobe ausgeschlossen bzw. lehnten
diese ab (siehe Abbildung 1 sowie Pichler et al., 2019). Arbeiten, die den Distress anhand
von Routinedaten erfassen, kénnten an dieser Stelle unter Umstanden reprasentativere

Zahlen fur die Gesamtprévalenz darstellen (wie z.B. Peters et al., 2020).

5.1.2 Determinanten des Distress
Die in vorliegenden Studien gefundenen signifikanten Determinanten von erhéhtem Distress

(Publikation 2) sind in Tabelle 1 zusammengefasst:
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Tabelle 1: Determinanten von erhéhtem Distress und Ablehnung von psychologischer Unterstitzung

nach den beiden in dieser Arbeit vorgelegten Publikationen

Determinanten von

erhohtem Distress Ablehnung von Unterstitzung

Soziodemographie

e jlngeres Alter e mannliches Geschlecht

korperliche Verfassung

e schlechtere korperliche Verfassung

¢ Metastasen

aktuelle psychische Verfassung

e depressive Symptome e keine/geringe depressive Symptome
e kein/geringer Distress (nur in der

Gesamtgruppe)

Personlichkeit und Vorerfahrung

e Vorerfahrungen mit psych. ¢ ohne Vorerfahrungen mit psych.
Behandlung in Vergangenheit Behandlung in Vergangenheit (nur in
¢ Neurotizismus der Gesamtgruppe)

e geringe Vertraglichkeit (nur fir die
Belasteten)

andere Determinanten

¢ nicht ausreichend informiert Uber e gut informiert tber psych.
psych. Unterstiitzungsangebote Unterstlitzungsangebote

e (zeitliche) Uberforderung

Unsere Ergebnisse decken sich mit der Literatur hinsichtlich des Zusammenhangs jlingeren
Alters und erhdhtem Distress (Adjei Boakye et al., 2022; Carlson et al., 2019; Hamilton &
Kroska, 2019; Peters et al., 2020; Zabora et al., 2001).

Im Gegensatz dazu widerspricht unser Ergebnis, dass Geschlecht keinen Einfluss auf die
Hohe des Distress zeigte, einem Grof3teil der Literatur. Die meisten bisherigen Studien
zeigten, dass an Krebs erkrankte Frauen haufiger signifikant belastet sind (Carlson et al.,
2019; Mehnert et al., 2018; Peters et al., 2020).
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Im Wesentlichen kongruent mit der Literatur ist unser Ergebnis, dass eine schlechtere
korperliche Verfassung und das Vorhandensein von Metastasen mit héherem Distress
assoziiert war. Dies zeigt sich beispielsweise in Studien, welche den Einfluss von
Krebsstadien unterscheiden (Cohen et al.,, 2018; Peters et al., 2020), die Schwere der
Einschrankung/Behinderung (Banks et al.,, 2010), das Fortschreiten der Erkrankung
(Vorhandensein von Metastasen oder eines Sekundartumors oder das Wiederauftreten der
Erkrankung; Herschbach et al., 2020) sowie das Ausmald kérperlicher Symptombelastung

(Wolyniec et al., 2022) untersuchten.

Naheliegend und kongruent mit der Literatur scheint, dass depressive Symptome mit
hoherem Distress assoziiert waren (z. B. Kirk et al., 2021). Dabei ist zu betonen, dass unser
Erhebungsinstrument (PHQ-2) keine Diagnose einer Depression zul&sst. Dies kénnte nur mit
klinischen Interviews valide erhoben werden. Dennoch ist hier wichtig anzumerken, dass der
Anteil an Patient:innen mit einer psychischen Erkrankung hoher bei jenen mit erh6htem
Distress (grofer gleich 6 und folgenden Werten im Distress Thermometer) ist (Ernst et al.,
2021). Jedoch zeigte sich auch, dass bei jedem Distresslevel, also auch bei niedrigem
Distress, verschiedenste psychische Erkrankungen vorkommen kénnen (Ernst et al., 2021).
Die Schnittmenge von psychischen Erkrankungen und erhéhtem Distress ist moderat (Ernst
et al., 2021).

In vorliegender Studie wurden neben soziodemographischen, medizinischen und
psychologischen Variablen zusatzlich u.a. auch pradisponierende Variablen (wie
Neurotizismus) und Vorerfahrungen mit psychologischer Behandlung untersucht. Diese
zeigten einen signifikanten Einfluss auf Distress. Bei einem Teil der Patient:innen konnte eine
solche Vorerfahrung mit einer entsprechenden, ggf. noch aktuellen, Vorbelastung oder einer
insgesamt erhohten psychischen Vulnerabilitat einhergehen. Der Zusammenhang zwischen
vorbestehenden Belastungen und/oder Behandlungen und aktueller Belastung bzw.
psychischer Erkrankung wurde ebenso in anderen Studien gefunden (Korsten et al., 2019;
Riedl & Schussler, 2022; Salmon et al., 2006).

Ebenso deckt sich der Zusammenhang zwischen Distress und Neurotizismus mit den
Ergebnissen friiherer Studien. In der Allgemeinbevdlkerung zeigte sich, dass Menschen mit
hohem Neurotizismus eine héhere Reaktivitat auf diese Ereignisse zeigen (Lahey, 2009) und
glauben, mit herausfordernden Situationen weniger gut umgehen zu kénnen (Barlow et al.,
2013). Auch unter Krebspatient:innen zeigte sich, dass die Gruppe der Belasteten hohe
Neurotizismus-Werte und niedrige Werte in Extraversion, Vertraglichkeit und
Gewissenhaftigkeit aufweist (Morgan et al., 2017). Ahnlich dazu fanden Grassi und

Kolleg:innen (2021), dass Brustkrebspatientinnen mit Typ-D-Personlichkeit, welche
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insbesondere durch soziale Inhibition und negative Affektivitat gekennzeichnet ist, hdhere
Belastung aufweisen und haufiger maladaptives Coping anwenden. Hinsichtlich des Copings
zeigte sich, dass die Gruppe der belasteten Patient:innen im Vergleich zur resilienten und
normativen Gruppe vermehrt disengaging coping, wie z.B. Verleugnung, Rickzug und
Selbstbeschuldigung, anwenden (Langford et al., 2020). Wie weitreichend die Auswirkungen
von erhéhtem Neurotizismus auf die psychische Gesundheit von Krebspatient:innen sein
kénnen, demonstrieren Studien, die den Zusammenhang von hohem Neurotizismus mit
Angst (Shimizu et al., 2015), Depression (Deimling et al., 2017; Riedl & Schussler, 2022) und
l&angerfristigem Distress (Cook et al., 2018) finden konnten.

Die Ergebnisse zur Informiertheit zeigen, dass jene Patient:innen, die sich gut Uber die
psychologischen Unterstiitzungsangebote im Krankenhaus informiert fihlten, weniger
Distress aufwiesen. Der protektive Effekt von hinreichend Information bzw. der negative
Zusammenhang von Zufriedenheit tber die Information (allgemein zur Erkrankung, inklusive
Informationen psychosozialer Unterstiitzungsangebote) und Angst und depressiven
Symptomen wurde bereits in vorherigen Studien festgestellt (Faller et al., 2016a; Goerling et
al., 2020). Zudem scheint der wahrgenommene Erhalt von krankheitsspezifischer Information
die Kontrolle sowie das Krankheitsverstandnis positiv zu beeinflussen (Husson et al., 2013).
Nach unserem Wissen ist vorliegende Untersuchung eine der ersten quantitativen
Querschnittsstudien, die einen direkten Zusammenhang von Information spezifisch tber
psychosoziale Unterstitzungsangebote (Zustimmung zum Item ,Fihlen Sie sich Uber die
psychologischen Unterstiutzungsméglichkeiten in diesem Krankenhaus gut informiert?“) auf

den Distress untersuchte.

5.1.3 Ausblick

Hinsichtlich korperlicher Beschwerden koénnten zukinftige Studien noch differenzierter
erortern, welche der komplexen Zusammenhédnge zwischen Stress und psychischen und
physischen Beschwerden (Eckerling et al., 2021) bei Krebspatient:innen von besonderer
Relevanz sind und wie diese adressiert werden kénnen. In einer Gruppe von asiatischen
Brustkrebspatientinnen zeigte sich etwa, dass u.a. das Koharenzgefiihl sowie die
psychologische Krankheitsattribution einen Zusammenhang mit der Starke der kdrperlichen

Beschwerden (engl. somatic symptom severity) aufweisen (Leonhart et al., 2017).

Weiterhin scheint es hilfreich, die Gruppe der stark belasteten Patient:innen bereits im
stationdren Bereich differenzierter zu betrachten, Interventionen spezifisch fiir besonders
vulnerable Gruppen (wie z.B. junge Krebspatient:innen) zu entwickeln und deren Effekte
wissenschaftlich zu evaluieren (Herschbach, 2019). Qualitative Verfahren, wie beispielsweise

die Delphi-Methode, kdnnten hierbei von grollem Nutzen sein, um evidenzbasierte
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Interventionen an die spezifische Situation wéhrend eines stationaren Aufenthalts

anzupassen.

Der Zusammenhang depressiver Symptome mit erhohtem Distress unterstreicht die
Empfehlungen des NCCN (Riba et al., 2019), dass bei erhéhtem Distress in einem zweiten
Schritt eine valide Erhebung von Angst und Depression erfolgen sollte. Auch fur Studien im
stationdren  Kontext ware es interessant, Depression mit umfangreicheren
Untersuchungsinstrumenten zu erheben. Zuséatzlich kdnnte die Erhebung der aktuell
verfugbaren individuellen Bewaltigungskompetenzen wahrend des stationaren Aufenthalts
Aufschluss Uber die Unterstitzungsbedurfnisse bieten. Dekker und Kolleginnen (2017)
postulierten hierzu, dass die Intensitat von Emotionen (Hohe des Distress) noch wenig tber
deren Natur aussagt. Nur wenn emotionale Reaktionen maladaptiv, also extrem oder instabil
sind oder das Coping behindern, kdonnte dies ein Hinweis auf den Bedarf professioneller
Unterstitzung sein. Somit konnte die Unterscheidung zwischen adaptiv und maladaptiv fur
die psychoonkologische Praxis sinnvoller sein, als jene anhand der Intensitat (Dekker et al.,
2017; Dekker et al., 2020). Die Items des PHQ-2 kénnten damit, eindeutiger als die Erhebung
des Distress, maladaptive emotionale Reaktionen und Copingstrategien identifizieren, wenn
auch begrenzt auf depressive Reaktionen (Dekker et al., 2017; Dekker et al., 2020; Nolen-
Hoeksema & Aldao, 2011).

Neben der Untersuchung eher transienter Belastungen, wie depressiver Symptome, sollte
erganzend auch Neurotizismus als zugrundeliegende Vulnerabilitdt (Barlow et al., 2013;
Sauer-Zavala et al., 2017) hinsichtlich Stressverarbeitung in zuklnftigen Studien naher
beleuchtet werden. Darauf aufbauend kdnnten Interventionen gezielt hinsichtlich dieser
stabileren neurotischen Erlebens- und Verhaltensmuster entwickelt bzw. auf die Situation
stationarer Krebspatient:innen angepasst werden (Lahey, 2009; Pichler et al., 2022b). Dies
ist insofern bedeutsam, da sich Distress bei Krebspatient:innen meist in einem breiten Set an
verschiedenen emotionalen Belastungen auf3ert, wofiir Konzepte von isolierten psychischen
Storungen haufig nicht angemessen sind (Edebali-Avci, 2020; Herschbach et al., 2004;
Pichler et al., 2022b; Riba et al., 2019; Stark et al., 2002). Neurotizismus und entsprechende
Copingmechanismen explizit zu adressieren, konnte sich angesichts der Breite der
Belastungen als passender erweisen. Entsprechende Interventionen kénnten beispielsweise
jene zur Stressreduktion sein (Chapman et al., 2011; Rochefort et al., 2019). So zeigte eine
Studie bei Brustkrebspatientinnen, dass sich Mindfulness Based Stress Reduktion (MBSR;
Kabat-Zinn, 2003, 2013) insbesondere bei Patient:innen mit hohem Neurotizismus und
niedriger Gewissenhatftigkeit als hilfreich erweist (Jagielski et al., 2020). Dies koénnte teilweise
durch eine erzielte Verringerung des disengagement coping style ( = vermeidendes Coping;

Connor-Smith & Flachsbart, 2007) im Zuge der Umsetzung von Mindfulness Based Stress
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Reduktion-Methoden (MBSR; Kabat-Zinn, 2003, 2013) erfolgen (Cousin & Crane, 2016). Als
sinnvoll erweisen sich diese und ahnliche Methoden auch vor dem Hintergrund, dass sie sich
am ublichen Verhalten orientieren und unabhangig vom akut belastenden Inhalt, wie z.B. der
konkreten medizinischen Situation, angewendet werden kénnen. Weiterhin haben sich diese
sowohl in klinischen als auch in nicht klinischen Samples als wirksam erwiesen (van Agteren
et al., 2021). DarUber hinaus kdnnten Ansatzpunkte fur Interventionen auch die individuelle
Krankheitswahrnehmung (Li et al., 2021) und das (supportive) Gesundheitsverhalten
darstellen (Rochefort et al., 2019), da diese Konstrukte ebenfalls mit
Personlichkeitseigenschaften im Zusammenhang stehen. Der Einfluss der individuellen
Lebensgeschichte der Patientinnen - und damit auch deren Vorbelastungen und
Vorerfahrungen mit psychologischer Behandlung - sollte als Kontrollvariable in Studien stets
mitbedacht werden, um mogliche Verzerrungen, z.B. hinsichtlich einer Uberbewertung

situativer Faktoren, zu vermeiden (Pichler et al., 2022b; Siedentopf et al., 2010).

Die Annahme, dass bereits die Information Uber psychologische Unterstiitzungsangebote
protektiv gegenuber psychischem Distress wirken konnte, bekraftigt die Notwendigkeit
geeigneter Informationskonzepte fur den stationaren und ambulanten Bereich (Pichler et al.,
2022a). Hier gilt es, in Studien genauer zu untersuchen, was Form und Inhalt entsprechender

Informationsangebote sein sollten. Néheres hierzu siehe Kapitel 5.2.3.

Fur zuklnftige Studien hinsichtlich Distress im stationdren Bereich ware fir es hilfreich,
weitere settingspezifische Belastungsfaktoren zu erheben. Solche waren beispielsweise die
Einschrankung der Privatsphare und Selbstbestimmung (was haufig auch auf die
psychoonkologischen Gesprache zutrifft), der eng getaktete Zeitplan oder der verringerte
Kontakt mit Angehorigen. Die vorliegenden Ergebnisse zu den vielféltigen Determinanten von
psychosozialem Distress sollten dariber hinaus in anderen Settings (ambulant,

Rehabilitationseinrichtung) tberprift werden.
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5.2 Ablehnung von psychologischer Unterstitzung

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der Publikation 1 (Pichler et al., 2019) besprochen.

5.2.1 Pravalenz

Etwa 72 % der Gesamtgruppe lehnten psychologische Unterstiitzung ab. Doch auch in der
Gruppe der signifikant Belasteten lehnten noch Uber die Halfte der Patient:innen eine
Unterstltzung ab, wahrend Uber 13 % der Patient:innen ohne erhtéhtem Distress einen
Wunsch nach Unterstitzung hatten. Dies steht weitestgehend im Einklang mit bisherigen
Studien (Baker-Glenn et al., 2011; Clover et al., 2015; Faller et al., 2016b), wie in Kapitel
2.4.2 ausfuhrlich beschrieben.

5.2.2 Determinanten der Ablehnung
Die Determinanten der Ablehnung von psychologischer Unterstiitzung aus Publikation 1 sind

in Tabelle 1 zusammengefasst.

Es zeigte sich ein signifikanter Einfluss des Geschlechts auf die Ablehnung psychologischer
Unterstltzung, wobei Manner haufiger ablehnten. Dies wurde auch in friiheren Studien zur
Inanspruchnahme bzw. zum Wunsch oder zum subjektiven Bedurfnis festgestellt (Faller et
al., 2017; Schulze et al., 2022; Weis et al., 2018).

Als Erklarungen fur geschlechtsspezifisches hilfesuchendes Verhalten werden in der Literatur
unter anderem Zusammenh&nge mit Einstellungen, Stigmata und gesellschaftlichen
Stereotypien diskutiert (Addis & Mabhalik, 2003; Latalova et al., 2014; Levant et al., 2013;
Sullivan et al., 2015). Beispielsweise untersuchten Latalova et al. (2014) hilfesuchendes
Verhalten bei Mannern mit einer Depression. Sie fanden, dass die Angepasstheit an
dominante Méannerstereotype (Maskulinitat) zur Selbststigmatisierung fuhrt (Latalova et al.,
2014). Darlber hinaus zeigten sie, dass der Zusammenhang des wahrgenommenen
gesellschaftlichen Stigmas gegentber Depression und der Bereitschaft, professionelle
Unterstlitzung anzunehmen, ganzlich vom Selbststigma und den Einstellungen gegeniber
dem Suchen von Unterstitzung fir die psychische Gesundheit mediiert war (Latalova et al.,
2014).

Es wurde deutlich, dass medizinische Variablen, wie das Vorhandensein von Metastasen,
die Krankheitsdauer und der Krankheitsstatus, keinen Einfluss auf die Ablehnung
entsprechender Unterstitzungsangebote hatten. Dagegen fanden Weis und Kolleg:innen
(2018), dass Patient:innen mit einer metastasierten Krebserkrankung haufiger ablehnten. Die
Autor:innen interpretieren, dass dies mit einer moglichen Uberforderung aufgrund von vielen
somatischen Problemen einhergehen konnte (Weis et al.,, 2018). Ursachlich fur diese

divergierenden Ergebnisse konnte hier die gréRere Anzahl an untersuchten Determinanten
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in vorliegender Studie sein: Wahrend viele Studien hauptséchlich soziodemographische und
medizinische Variablen untersuchten, bezieht vorliegende Studie u.a. auch psychologische
und personlichkeitsassoziierte Faktoren mit ein, welche mdoglicherweise den Einfluss
medizinischer Variablen aufheben.

Die beiden erhobenen psychischen Belastungsfaktoren (Distress und depressive Symptome)
stellten jeweils eine unabhangige Determinante der Ablehnung der Unterstiitzung dar. Diese
Zusammenhange wurden ebenso in vorherigen Arbeiten zur Ablehnung bzw. Nicht-
Inanspruchnahme gefunden (Faller et al., 2016b; Faller et al., 2017; Hamilton & Kroska, 2019;
Weis et al., 2018), wobei der Zusammenhang eher gering zu sein scheint (Baker-Glenn et
al.,, 2011). Eine weitere Studie zeigte, dass Patient:innen, welche ihren Distress als nicht
problematisch beurteilten, Unterstiitzung haufiger ablehnen (Baker et al., 2013). Dies kénnte
beispielsweise bei jenen Patient:innen der Fall sein, die zwar erhéhten Distress, aber keine
depressiven Symptome aufweisen. Wie oben erlautert, ware es denkbar, dass depressive
Symptome noch eindeutiger als Distress sogenannte maladaptive emotionale Reaktionen
und Copingstrategien identifizieren (Dekker et al., 2017; Dekker et al., 2020). Folglich wirden
Patient:innen, die zwar erhthten Distress, aber keine depressiven Symptome aufweisen —
und damit méglicherweise Uber mehr adaptive Reaktionen und Copingstrategien verfiigen —

haufiger auf Unterstiitzung verzichten (Dekker et al., 2020).

Jene Patient:iinnen ohne Vorerfahrungen mit psychologischer Behandlung lehnten
entsprechende Unterstiitzungsangebote haufiger ab. Ahnlich dazu fanden Blasco et al.
(2022), dass Patient:innen mit einer affektiven Erkrankung in der Biographie haufiger einen
Unterstitzungswunsch hatten. Dies kdnnte, wie oben besprochen, mit einer erhdhten
Vulnerabilitat und damit einem erhdhten Bedarf einhergehen. Siedentopf und Kolleg:innen
(2010) fanden, dass Patient:innen mit einer friiheren psychiatrischen/psychotherapeutischen
Behandlung haufiger einen psychoonkologischen Unterstitzungsbedarf hatten (nach
Einschatzung der Behandler). Eine weitere Erklarung konnte sein, dass Patient:innen mit
entsprechender Vorerfahrung ein umfangreicheres Wissen und Verstdndnis Uber die
Wirksamkeit von psychologischer Behandlung haben. Dartiber hinaus ware es denkbar, dass
jene Patient:innen aufgrund ihrer Erfahrungen auch eine positivere Einstellung gegeniber
psychoonkologischer Unterstiitzung haben, welche in Zusammenhang mit der

Inanspruchnahme zu stehen scheint (Faller et al., 2017).

Hinsichtlich der Persotnlichkeitseigenschaft Vertraglichkeit zeigte sich, dass Proband:innen
mit geringeren Ausprégungen entsprechende Unterstiitzungsangebote haufiger ablehnten
(wobei dies nur in der Gruppe der Belasteten gefunden wurde). Betrachtet man die Items der

Variable Vertraglichkeit genauer, scheint es naheliegend, dass jene Patient:innen mit hoher
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Belastung und niedrigen Vertraglichkeits-Werten spezifisch psychologischer Unterstiitzung
kritischer gegenuberstehen (ltems: ,[...] neige dazu, andere zu kritisieren® [-]; ,[...] schenke
anderen leicht Vertrauen, glaube an das Gute im Menschen®; Rammstedt & John, 2007, S.
211). Bisher gibt es kaum Untersuchungen, welche Personlichkeitseigenschaften in diesem

Zusammenhang betrachten.

Die bisherige Literatur zeigt, dass mangelnde Information Uber psychosoziale Angebote
haufig eine Barriere der Inanspruchnahme darstellt (Dilworth et al., 2014; Gunn et al., 2013).
Auch Steginga und Kolleginnen (2008) zeigten, dass ein grof3er Teil Unterstiitzungsangebote
angenommen hatte, wenn die Patient:innen davon gewusst hétten (47 %, diverse supportive
Angeboten). Fir unser Ergebnis, dass Patientiinnen, die sich bereits gut Uber das
psychologische Unterstiitzungsangebot informiert fiihlten, entsprechend haufiger ablehnten,
sind mehrere Erklarungsansatze denkbar. In Zusammenschau mit den Ergebnissen zu
Information und Distress kann dies teilweise dadurch erklart werden, dass Patient:innen, die
sich gut informiert fihlten, auch weniger belastet waren (im Sinne eines Confounder-Effekts).
Vor dem Hintergrund, dass viele Patient:innen eine Uberforderung wahrgenommen hatten
und die Frage nach dem Unterstitzungswunsch auf die Zeit wahrend des stationaren
Aufenthalts begrenzt war, erscheint es zudem plausibel, dass ein Teil der Befragten bereits
intendierte, psychoonkologische Angebote (bei Bedarf) spater in Anspruch zu nehmen und
deshalb den Kontakt wahrend des stationdren Aufenthalts ablehnten (Pichler et al., 2019;
Pichler et al., 2022a). Tondorf und Kolleg:innen (2018) beschreiben insbesondere bei
ambivalenten Patient:innen ein sogenanntes Wenn-Dann-Denken. Eine alternative Erklarung
ware, dass die erhaltenen Informationen bei einem Teil der Patient:innen kein Interesse
geweckt haben und die informierten Patient:innen deshalb haufiger ablehnten (Pichler et al.,
2019). Welche Informationen die Proband:innen genau erhalten haben, wurde nicht
untersucht. So kann nicht riickverfolgt werden, ob die Informationen unzureichend waren
oder das Angebot fir die Patient:innen nicht ansprechend bzw. nicht adaquat fir ihre

aktuellen Bedirfnisse erschien.

Allgemein ist zu beachten, dass Kontakte mit Psycholog:innen/Psychoonkolog:innen/Psycho-
therapeut:innen im Rahmen einer korperlichen Erkrankung im Akutkrankenhaus fir viele
Patient:innen ganzlich neue Erfahrungen sind. Fehlende Erfahrungen und fehlendes Wissen
kénnten wiederum zu Vorbehalten und (falschen) negativen Vorstellungen gegenuiber einer
psychoonkologischen Versorgung im Akutkrankenhaus fuhren (Pichler et al., 2022a). Diese
konnten sich beispielsweise hinsichtlich des Settings (z.B. auch direkt am Patient:innenbett
maoglich) oder des Nutzens (z.B. auch hilfreich, selbst wenn der Belastung eine kérperliche
Erkrankung zugrunde liegt) darbieten (Pichler et al., 2022a). Die Literatur zeigt, dass ein

grolRer Teil der Krebspatientiinnen auch ambivalent hinsichtlich der Frage nach
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Unterstitzung ist (Tondorf et al., 2018). Viele Patient:innen ohne Intention, Unterstitzung in
Anspruch zu nehmen, denken nicht, dass die Unterstitzung hilfreich ist (Tondorf et al., 2018),
wahrend positive Einstellungen hinsichtlich psychosozialer Unterstiitzung (Faller et al., 2017)
und positive Outcome-Erwartungen (Steginga et al., 2008) das Inanspruchnahmeverhalten

bzw. die Intention hierfur verstarken (Pichler et al., 2022a).

Ein weiterer spezifischer Faktor der Ablehnung von Unterstiitzung im akutstationéren Bereich
scheint eine  wahrgenommene  Uberforderung  (,Ein  Kontakt mit  einem
Psychologen/Psychoonkologen ist mir momentan zu viel, weil mich die medizinische
Behandlung zeitlich auslastet®) zu sein. Dies fand sich in der Gesamtgruppe und in der
Gruppe der signifikant belasteten Patient:innen. Fir die Interpretation dieses Ergebnisses ist
es hilfreich, die Bedingungen im untersuchten stationdren Setting und der Stichprobe
genauer zu betrachten: Die Dauer eines akutstationaren Aufenthalts bei Krebspatient:innen
in Deutschland ist haufig knapp bemessen und gepragt von eng terminierten Zeitplanen
(Pichler et al., 2019; Pichler et al., 2022b). Allein die zeitliche Beanspruchung durch
TherapiemalRhahmen, Diagnostik und Routinen des Stationsalltags ist um ein Vielfaches
groler, verglichen mit der ambulanten Behandlung. Ein stationarer Aufenthalt schliel3t haufig
an eine kirzlich gestellte Diagnose an, wird aufgrund anderer gewichtiger Veranderungen
(wie Adaption der Therapie oder Therapiezielanderung) initialisiert oder erfolgt in vielen
Fallen ungeplant (Whitney et al., 2019). Die Lebensqualitat ist bei stationaren Patient:innen
am geringsten (Hinz et al., 2018). Auch die haufig dynamische Situation im Zuge eines
stationaren Aufenthalts und die damit zusammenhéngenden vordringlichen therapeutischen
Entscheidungen, machen die klare Prioritat fir medizinische Belange verstandlich. Dies alles
konnte dazu filhren, dass andere Belange, wie etwa psychosoziale Belastung, fur die
Patient:innen nachrangig oder auch (zeitlich) unvereinbar erscheinen (Fann et al., 2012).
Nach aktuellem Kenntnisstand ist unsere Studie die erste quantitative Querschnittstudie, die
diesen Aspekt in vorliegender Form in Zusammenhang mit der Ablehnung von Unterstitzung
wahrend des stationaren Aufenthalts untersucht hat. Ahnliche Ergebnisse fanden sich in einer
bisher unverotffentlichten qualitativen Studie mit 31 ambulanten und stationdren
Krebspatient:innen (Edebali-Avci, 2020). Es zeigte sich, dass die Items ,Medizinische
Behandlung hat Vorrang® und ,Nicht im Krankenhaus® von vielen belasteten Patient:innen als
Ablehnungsgrund fir psychologische Unterstiitzung genannt wurden (Edebali-Avci, 2020, S.
54).

Eine weiterfiihrende Interpretation der Variable Uberforderung koénnte aber auch eine
insgesamt empfundene psychoemotionale Uberforderung mit der Situation sein. Demnach
wiirde die Uberforderung zum Eindruck einer ausgelasteten emotionalen Kapazitat und somit

zu einer Ablehnung der psychologischen Unterstiitzung fiihren. In diesem Zusammenhang
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zeigte eine australische Studie, dass funf von 17 interviewten Teilnehmer:innen angaben,
dass sie sich von ihrer Diagnose und der aktuellen Situation tberfordert fihlten (engl. feeling
overwhelmed) und sich deshalb nicht im Stande sahen, Uber Unterstitzungsangebote
nachzudenken (Gunn et al., 2013). Vor dem Hintergrund der Literatur zu Coping im
Krankheitsverlauf (Frick, 2009; Huber, 2008) erscheint es naheliegend, dass unter anderem
der Zeitpunkt kurz nach Diagnose fir einen Kontakt mit einem Psychoonkologen bzw. einer
Psychoonkologin fur einen groRen Teil der Patient:innen noch zu friih erscheint. Viele
Patient:innen erleben kurz nach Mitteilung der Diagnose einen Schockzustand, in welchem
haufig eine partielle Verleugnung als Coping- und Abwehrmechanismus fungiert (Frick,
2009). In diesen Phasen der Krankheitsverarbeitung konnte die Aufrechterhaltung von
Selbstwirksamkeit und Kontrolle (Bandura, 2001) eine besondere Rolle spielen. Dieses
Bediirfnis kénnte sich auch in Form einer Nicht-Anerkennung des Distress und somit einer
Ablehnung psychoonkologischer Unterstitzung ausdriicken (Baker et al.,, 2013). Dazu
fanden Baker und Kolleginnen (2013) anhand einer qualitativen Studie (n = 42), dass einige
Patient:innen ihren Distress als verstandliche und temporére Reaktion bezeichneten, welche
keine professionelle Intervention rechtfertige und deshalb Unterstlitzungsangebote
zuriickwiesen. Auch in einem systematischen Review qualitativer Studien zeigte sich, dass
eine Ablehnung unter anderem auch als Ausdruck der Aufrechterhaltung der Normalitat
diente (Carolan et al., 2018).

5.2.3 Ausblick

Die Ergebnisse zur Ablehnung zeigen die Notwendigkeit eines umfassenden Informations-
und Erwartungsmanagements, damit Patient:innen eine informierte Entscheidung Uber die
Inanspruchnahme treffen kdnnen (Pichler et al., 2022a). Studien, welche die
Informationsbedirfnisse genauer untersuchen, waren an dieser Stelle hilfreich.
Beispielsweise sollten neben Modalitaiten und Wirkweisen des psychoonkologischen
Angebots im stationaren Setting auch die Mdglichkeit ambulanter psychoonkologischer
Versorgung kommuniziert werden (Edebali-Avci, 2020; Pichler et al., 2022a). Vor allem im
stationéren Kontext gilt es, das gesamte Behandlungsteam in das Informationsmanagement
miteinzubeziehen (Faller et al., 2017; Pichler et al., 2022a). Die direkte Empfehlung der Arztin
bzw. des Arztes scheint ein bedeutender Faktor bei der Inanspruchnahme zu sein (Frey
Nascimento et al., 2019), insbesondere bei Mannern (Billaudelle et al., 2022). Mit der
Entwicklung und Evaluation entsprechender Weiterbildungsangebote und durch einen engen
interdisziplindren Austausch im klinischen Alltag kénnen neben konkreten Informationen
auch eine Sensibilisierung fir den Bedarf sowie eine offene Kommunikation zwischen
Arztinnen bzw. Arzten und Patient:innen Uber psychosoziale Aspekte geférdert werden

(Pichler et al., 2022a; Weis & Giesler, 2015). Damit kann Information auch dazu beitragen,
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mogliche Angste vor Stigmatisierung zu entkraften, welche Patient:innen daran hindern, ihre
psychosozialen Bedirfnisse auszudriicken (Hess et al., 2021; Pichler et al., 2022a). Dies
konnte insbesondere Patient:innen zugutekommen, die aufgrund ihrer Pradisposition weniger
vertrauensvoll sind. FUr Patient:innen, die vom Bindungstyp eher vermeidend sind, kénnten
Informationen Uber niederschwellige e-health-Angebote nitzlich sein (Brenk-Franz et al.,
2022). Auch scheint der Aspekt des Stigmas, insbesondere bei Mannern, eine bedeutende
Rolle zu spielen und sollte deshalb im Zuge des Informationsmanagements mitbeachtet

werden (Latalova et al., 2014; Levant et al., 2013).

Vor dem Hintergrund, dass die Informationen fur viele Patient:innen moglicherweise nicht
ansprechend gewesen sein konnten und viele eine Uberforderung durch einen zuséatzlichen
Kontakt mit einer Psycho(onko)login bzw. einem Psycho(onko)logen angaben, erscheint es
notwendig, die spezifischen Unterstiitzungsbedirfnisse von stationaren Patient:innen im
Rahmen groRRer repréasentativer Studien noch genauer zu untersuchen. Fur ein tieferes
Verstandnis der Grunde der Ablehnung kdnnte in zukunftigen Studien sowohl die Ermittlung
des Fortschritts der Krankheitsverarbeitung als auch, wie bereits oben genannt, die aktuellen
Bewaltigungsmdglichkeiten/Ressourcen stationarer Patient:innen untersucht werden.
Weiters sollte die Variable ,Uberforderung im Akutkrankenhaus*, differenziert in zeitliche und
psychoemotionale Uberforderung, genauer untersucht werden. Zusatzlich konnten
settingspezifische Determinanten, wie beispielsweise die Lange des stationaren Aufenthalts
oder die Moglichkeit eines ungestorten Gesprachs (Mehrbettzimmer versus separates
Zimmer verfiigbar), noch mehr Aufklarung bieten. Erganzend bzw. tiefergehend kénnten

unsere Ergebnisse mit qualitativen Forschungsmethoden bereichert werden.

Neben den vorliegenden Fragestellungen ware fiur zukinftige Studien interessant, in
welchem Verhéltnis die Ablehnungsquote mit jener einer fehlenden Inanspruchnahme trotz
Wunsch steht und, ob sich hinsichtlich der tatsachlichen Inanspruchnahme weitere
organisationale Barrieren identifizieren lassen (Pichler et al., 2022a). Fir eine detaillierte
Erfassung von Ablehnung und Inanspruchnahme im Laufe der Erkrankung/Behandlung -
differenziert nach unterschiedlichen Settings - wirden sich Langsschnittuntersuchungen
eignen. Neben der empfundenen Informiertheit kénnten als zusatzliche Variablen auch die
individuelle Gesundheitskompetenz (engl. health literacy) sowie die Quellen der Information
(Empfehlung durch die Arztin oder den Arzt, Flyer, Screening etc.) neue Aufschliisse

hinsichtlich der Ablehnung von Unterstiitzung geben.
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5.3 Schlussfolgerungen fir die psychoonkologische Versorgung

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit sind von gesundheitspolitischer Relevanz fir die

Versorgung von Krebspatient:innen.

Die letzten Jahrzehnte des Aufbaus psychoonkologischer Unterstiitzungsstrukturen zeigten,
dass ein flachendeckendes psychoonkologisches Screening als Weichenstellung fiir eine
adaquate Versorgung von Krebspatient:innen fungiert. Dies bildet sich in Best Practice-
Empfehlungen (Stengel et al., 2021) sowie in den jingsten Neuerungen der Kennzahlen fur
zertifizierte Zentren der DKG ab (Deutsche Krebsgesellschaft, 2022b). So konnte erreicht
werden, dass zukinftig u.a. die Anzahl jener Patient:innen, die ein psychoonkologisches

Screening durchlaufen haben, anzugeben ist (Deutsche Krebsgesellschaft, 2022b).

In vorliegender Arbeit wurde allerdings deutlich, dass zur Versorgungsplanung neben der
Frage, wer psychoonkologische Unterstiitzung bendétigt (wer erhdhten Distress aufweist),
auch die Frage, wer, welche Form der Unterstiitzung, zu welchem Zeitpunkt auch tatsachlich
in Anspruch nehmen mdchte, bedeutend ist. So kénnen Unterstitzungsangebote spezifisch
nach Personengruppen und Settings bzw. situativen Faktoren (z.B. ambulant vs. stationar)
gestaltet und die Ressourcen entsprechend alloziert werden. Dies flhrt in weiterer Folge zu
einer passgenaueren, bedarfsgerechten Versorgung und kénnte folglich neben erhdhter
Patient:innenzufriedenheit auch 6konomische Vorteile mit sich bringen. Folgende zentrale

Implikationen fur die Versorgung und die klinische Praxis lassen sich ableiten:

(1) Der starke Effekt der empfundenen (zeitlichen) Uberforderung durch einen zusétzlichen
Kontakt mit einer Psycho(onko)login bzw. einem Psycho(onko)logen auf die Ablehnung von
Unterstlitzung zeigt, dass die vorhandenen Angebote auf ihre Angemessenheit fiur den
akutstationdren Bereich Uberprift und ggf. weiterentwickelt werden muissen. Auch gilt es,
Patient:innen Uber die konkreten Modalitaten (und dabei insbesondere die hohe Flexibilitat)
der Unterstlitzungsangebote im Akutkrankenhaus entsprechend aufzuklaren. Neben der
zeitlichen Uberforderung soll aber auch eine mégliche emotionale Uberforderung durch ein
Gesprach mit einer Psychoonkologin bzw. einem Psychoonkologen mitbedacht und eine
maoglicherweise damit einhergehende Ablehnung unbedingt respektiert werden. Dariiber
hinaus scheint es generell notwendig, Unterstitzungsangebote an die z.T. erhghten

korperlichen Belastungen im Rahmen eines stationdren Aufenthalts anzupassen.

(2) Die Tatsache, dass fehlende Informationen Uber psychoonkologische
Unterstitzungsangebote zu mehr Distress und ausreichende Information zu mehr Ablehnung
fuhrte, zeigt, dass zusatzliche Informationen Uber weiterfiihrende, auch ambulante Angebote,

Zu einer ersten Entlastung in der Akutsituation beitragen kdnnen (Tondorf et al., 2018). Dabei
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soll auf eine informierte Entscheidung tber entsprechende Inanspruchnahme und deren
Zeitpunkt im Krankheitsverlauf (und damit ist auch gemeint, in welchem Setting) abgezielt
werden (Pichler et al., 2022a). Die interdisziplinare Zusammenarbeit ist hierbei von
besonderer Bedeutung. Im direkten Patientiinnenkontakt kénnen etwaige Vorbehalte
abgebaut und ein besseres Verstandnis des Angebots aufgebaut werden (Pichler et al.,
2022a).

(3) Der Einfluss von Personlichkeitseigenschaften sowohl auf die Ablehnung (geringe
Auspragung von Vertraglichkeit) als auch die Hohe des Distress (hohe Auspragung von
Neurotizismus) und der Vorerfahrungen weist auf, dass zugrundeliegende pradisponierende
Faktoren und Vorbedingungen (bisherige Biographie) neben aktuellen situativen Faktoren
starker berucksichtigt werden mussen und auch fur die Interventionsplanung mitbeachtet

werden sollen.

(4) Die hohere Ablehnungsquote bei Mannern macht deutlich, dass sich die
Unterstltzungsbedurfnisse von Mannern im Vergleich zu jenen der Frauen unterscheiden
koénnten und damit sowohl die Unterstitzungsangebote als auch die Kommunikation dartber

geschlechtersensibel gestaltet werden sollte.
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7.1

7 Anhang

Fragebogen Klinikum rechts der Isar

CCC MUNCHEN

COMPREHEMNSIVE
CANCER CENTER

Studie zur psychosozialen Unterstiitzung bei Krebserkrankungen

Ta,
Datum:

Monat Jahr

[T

Zunidchst stellen wir lhnen einige Fragen zu lhrer Person und zu lhrer Erkrankung. Bitte kreuzen Sie die

passenden Kistchen an bzw. tragen die entsprechenden Zahlen oder Antworten ein.

1 | Geben Sie lhr Geschlecht und [ ] weiblich Alter: |:|:| Jahre
Alter an: [ ] minnlich
2 [ wWie ist Ihr Familienstand? [ ] ledig [ ] getrennt lebend/geschieden
[ ] verheiratet/ [ ] verwitwet
in Partnerschaft
3 | Haben Sie Kinder? (ia Alter Kind 1: |:|:| lahre
(Bitte geben Sie ggf. das Alter [ nein
Ihrer Kinder an. Beginnen Sie Alter Kind 2: |:|:| lahre
dabei mit dem jingsten Kind.)
Alter Kind 3: |:|:| lahre
4 | Wie ist Ihre Wohnsituation? |:| allein lebend D ohne Partner - mit Kindern
[[] mit Partner - ohne Kinder | [_] Senioreneinrichtung/Heim
[[] mit Partner & Kindern [] sonstiges: _
5 | Bitte geben Sie die Postleitzahl D:I:I:I:I
Ihres Wohnortes an:
6 | Bitte nennen Sie |hren hachsten |:| Hauptschule/Volksschule |:| abgeschlossenes Studium
Bildungsabschluss: |:| Realschule/Mittlere Reife |:| keinen Schulabschluss
|:| Hochschulreife/Abitur |:| anderer Schulabschluss
7 | wie ist Ihre aktuelle berufliche | [_] erwerbstitig []in Ausbildung
ituation?
Situation? |:| nicht erwerbstatig |:| in Ruhestand/berentet
(arbeitslos) |:| Sonstiges: )
[ ] Hausfrau/Hausmann
8 | Wann wurde bei lhnen erstmals | Monat Jahr

eine Krebsdiagnose gestellt?
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9 | Anwelchem Organ/Kdrperteil wurde der Tumor bei lhnen aktuell festgestellt?
[ Gehim [] parm [] Prostata
[[] Mund-Kiefer-Gesicht [] Brust [] Blase
D Hals-Nasen-Ohren D Gebarmutter |:| Haut
D Speiserdhre D EierstGcke |:| Knochen/\Weichteil
D Magen D Niere/Harnwege D Sonstiges: __
10 | In welcher Krankheitssituation [] Ersterkrankung [] zweittumar
befinden Sie sich? [] wiedererkrankung []ich weiR es nicht
11 | Wurden bei lhnen Metastasen (lja []ich weiR es nicht
gefunden? D nein
12 | Welche Behandlung erhalten Sie |:| Chemotherapie |:| Hormontherapie
momentan fiir lhre Erkrankung? p .
Strahlentherapie keine
{mehrere Antworten maglich) D P D
D Operation D Sonstige: __
13 | Bitte kreuzen Sie an, wie es Ihnen momentan kirperlich geht:
sehr gut [1HZ]-3HA-EHEHT]HEHE]-AD sehr schlecht
Bitte beantworten Sie folgende Fragen zur Unterstiitzung bei lhrer Erkrankung.
14 | Haben Sie einen niedergelassenen Arzt oder D ja |:| nein
Hausarzt, der Sie bei Ihrer Erkrankung umfassend
begleitet?
15 | Gibt es jemanden, mit dem Sie dber seelische |:| ja |:| (Ehe-) Partner

Belastungen sprechen kinnen?
Wenn ja, mit welcher Person?
{mehrere Antworten maglich)

|:| nein

|:| Kind(er)

|:| Verwandte(r)

|:| Freund,in, Bekannte(r)

|:| Hausarzt

|:| Arzt im Krankenhaus

|:| Krankenschwester/-pfleger
|:| Psychologe/Psychoonkologe
[] seelsorger

|:| Sozialarbeiter

|:| Sonstige Person(en):
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Sie finden im Folgenden eine Liste mit Belastungssituationen, wie sie in lhrem Leben vorkommen kinnen.
Bitte entscheiden Sie fir jede Situation, ob sie auf Sie zutrifft oder nicht. Wenn ja, kreuzen Sie an, wie
stark Sie sich dadurch belastet fihlen (auf der flinfstufigen Skala wvon "kaum" bis "sehr stark"), wenn nein,
machen Sie bitte ein Kreuz bei "trifft nicht zu®.

trifft trifft zu und belastet mich
nicht
u kaum=- = = = = = = = = = - sehr stark
16 | Ich fiihle mich schlapp und kraftlos. (lo| [ [z [z [a [s

17 | Ich habe Schmerzen. [l ] ] L] L] ]

18 | Ich fiihle mich kérperlich unvollkommen. I ] O ] ] |

19 | Ich habe zu wenige Moglichkeiten, mit einem/r

Fachmann/-frau Gber seelische Belastungen zu ] ] O ] ] U
sprechen.
20 | Ich habe Angst vor einer/m ] ] n n n ]

Ausweitung/Fortschreiten der Erkrankung.

21 | Es ist fir meinen Partner schwierig, sich in meine
Situation einzufihlen. O [ . ] ] O

22 | Ich habe Schilafstorungen. [ [l 1 ] ] ]

23 | Ich kann meinen Hobbies (u.a. Sport) jetzt weniger
nachgehen als vor der Erkrankung. [ [ [ [ u [

24 | Ich fiihle mich nicht gut Uber meine Erkrankung/ ] [] ] ] ] [

Behandlung informiert.

25 | Ich bin angespannt bzw. nervis. U ] U L] L] L]

& Herschimch (2006
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Wie oft fiihlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden Beschwerden

beeintrachtigt?
Uberhaupt An An mehr als Beinahe
nicht einzelnen der Halfte der jeden Tag
Tagen Tage
26 | Wenig Interesse oder Freude an lhren

Tatigkeiten

L]

O

[l

[l

27

Niedergeschlagenheit, Schwermut oder
Hoffnungslosigkeit

]

[

[l

[l

Die folgenden Fragen beziehen sich auf psychologische Unterstiitzung.

28

Waren 5ie schon einmal in psychologischer
Behandlung?

|:| ja, wegen der Krebserkrankung

[ ] ja, wegen anderer Probleme

|:| nein

29

Fiihlen Sie sich tiber die psychologischen

Unterstitzungsangebote in diesem Krankenhaus gut

informiert?

[lia

|:| nein

30

Wiinschen 5ie sich wahrend lhres Aufenthalts in

unserer Klinik psychologische Unterstitzung?

(Jia

D nein

Die folgenden Aussagen kiinnen mehr oder weniger auf Sie zutreffen. Bitte geben Sie bei jeder Aussage
an, inwieweit diese auf Sie persdnlich zutrifft.

trifft

iuber-

haupt
nicht zu

trifft eher
nicht zu

weder
noch

eher
zutreffend

trifft woll
und ganz
u

31

Ich kann mir gut vorstellen, dass mir ein
Gesprach mit einem Psychologen/
Psychoonkologen bei meiner
Krebserkrankung helfen kann.

[l

[

32

Ein Kontakt mit einem Psychologen/
Psychoonkologen ist mir im Moment zu viel,
weil mich die medizinische Behandlung
zeitlich auslastet.

33

Es geht mir momentan krperlich zu schlecht
fiir ein Gesprach mit einem Psychologen/
Psychoonkologen.

Ich befiirchte in meinem Umfeld eine
Benachteiligung wenn ich mit einem
Psychologen/Psychoonkologen spreche.

35

Ich habe Sorge als psychisch krank zu gelten,
wenn ich mit einem Psychologen/
Psychoonkologen spreche.

36

Ich befiirchte, dass es mir nach einem
Gesprach mit einem Psychologen/
Psychoonkologen seelisch schlechter geht.

]

O

O
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Die niachsten Fragen beziehen sich auf lhre allgemeinen Einstellungen und Erfahrungen. Inwieweit
treffen die folgenden Aussagen auf Sie zu?

trifft

iiber-

haupt
nicht zu

trifft eher
nicht zu

weder
noch

eher
wutreffend

trifft woll
und ganz
i1l

37

Ich bin eher zuriickhaltend, reserviert.

38

Ich schenke anderen leicht Vertrauen, glaube
an das Gute im Menschen.

39

Ich bin bequem, neige zur Faulheit.

40

Ich bin entspannt, lasse mich durch Stress
nicht aus der Ruhe bringen.

oo o|jo|jo|o|o|0o|.

oo o|jo|jo|o|yoy0o.

oo o|o|jo|o|o|0o|0

]

[]
41 | Ich habe nur wenig kiinstlerisches Interesse. |:|
42 | Ich gehe aus mir heraus, bin gesellig. D
43 | Ich neige dazu, andere zu kritisieren. |:|
44 | Ich erledige Aufgaben griindlich. |:|
45 | Ich werde leicht nerviis und unsicher. ]
46 | Ich habe eine aktive Vorstellungskraft, bin

fantasievoll.

[l

]

]

N A O O O O O

]

Die folgenden Aussagen kiinnen mehr oder weniger auf Sie zutreffen. Bitte geben Sie bei jeder Aussage
an, inwieweit diese auf Sie persinlich zutrifft.

trifft gar
nicht zu

trifft
WERNIg Tu

trifft
etwas zu

trifft
ziemlich
u

trifft
willig zu

a7

In schwierigen Situationen kann ich mich auf
meine Fahigkeiten verlassen.

]

]

]

]

48

Die meisten Probleme kann ich aus eigener
Kraft gut meistern.

O]

O

O

O

49

Auch anstrengende und komplizierte
Aufgaben kann ich in der Regel gut I8sen

[l

[

[
]
L]

Vielen Dank fir Ihre Teilnahme!
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7.2 Fragebogen LMU Klinikum

CCC MUNCHEN

COMPREHEMNSIVE
CANCER CENTER

Studie zur psychosozialen Unterstiitzung bei Krebserkrankungen

Ta
Datum:

Monat Jahr

HEjEN

Zunichst stellen wir lhnen einige Fragen zu lhrer Person und zu lhrer Erkrankung. Bitte kreuzen Sie die
passenden Kistchen an bzw. tragen die entsprechenden Zahlen oder Antworten ein.

1 | Geben Sie lhr Geschlecht und [ ] weiblich Alter: |:|:| Jahre
Alter an: [ ] mannlich
2 [ Wie ist Ihr Familienstand? [ ] ledig [ ] getrennt lebend/geschieden
[ ] verheiratet/ [ ] verwitwet
in Partnerschaft
3 [ Haben Sie Kinder? (ia Alter Kind 1: D:I lahre
(Bitte geben Sie ggf. das Alter [ nein
Ihrer Kinder an. Beginnen Sie Alter Kind 2: D:I lahre
dabei mit dem jingsten Kind.)
Alter Kind 3: D:I lahre
4 | Wie ist Ihre Wohnsituation? |:| allein lebend D ohne Partner - mit Kindern
[] mit Partner - ohne Kinder | [_] Senioreneinrichtung/Heim
[] mit Partner & Kindern [] sonstiges: _
5 | Bitte geben Sie die Postleitzahl D:I:I:I:I
Ihres Wohnortes an:
6 | Bitte nennen Sie |hren hdchsten |:| Hauptschule/Volksschule |:| abgeschlossenes Studium
Bildungsabschluss: |:| Realschule/Mittlere Reife |:| keinen Schulabschluss
[[] Hochschulreife/Abitur [[] anderer Schulabschluss
7 | wie ist Ihre aktuelle berufliche | [_] erwerbstitig []in Aushildung
ituation?
Stuation: |:| nicht erwerbstatig |:| in Ruhestand/berentet
(arbeitslos) I:l Sonstiges: )
[ ] Hausfrau/Hausmann
8 | Wann wurde bei lhnen erstmals | Monat Jahr
eine Krebsdiagnose gestellt? | | | | | | | |

Studie zur psychosozialen Unterstitzung bei Krebserkrankungen
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9 | An welchem Organ/Korperteil wurde der Tumor bei lhnen aktuell festgestellt?
D Gehirn D Darm D Prostata
D Mund-Kiefer-Gesicht D Brust D Blase
[] Hals-Nasen-Ohren [] Gebarmutter [ Haut
[] speisershre [ ] Eierstocke [] knochen/Weichteil
D Magen D Niere/Harnwege |:| Sonstiges: __
10 | In welcher Krankheitssituation [] Ersterkrankung [] zweittumor
i ie sich?
befinden Sie sich? [] wiedererkrankung [ Jich weiR es nicht
11 | Wurden bei lhnen Metastasen (ia [ Jich weik es nicht
gefunden? D nein
12 | Welche Behandlung erhalten Sie | [_] Chemotherapie [ ] Hormontherapie
momentan fir Ihre Erkrankung? : :
Strahlentherapie keine
(mehrere Antworten maglich) D P D
D Operation D Sonstige: __
13 | Bitte kreuzen Sie an, wie es Ihnen momentan kirperlich geht:

sehrgut [T}2]3FAEHEFTIEE]-AD sehrschlecht

Bitte beantworten Sie folgende Fragen zur Unterstiitzung bei lhrer Erkrankung.

14 | Haben Sie einen niedergelassenen Arzt oder Oia []nein
Hausarzt, der Sie bei Ihrer Erkrankung umfassend
begleitet?

15 | Gibt es jemanden, mit dem 5ie Gber seelische |:| ja |:| (Ehe-) Partner

Belastungen sprechen kdnnen?
Wenn ja, mit welcher Person?
(mehrere Antworten maglich)

|:| nein

|:| Kind(er)

|:| Verwandte(r)

|:| Freund/in, Bekannte(r)

|:| Hausarzt

|:| Arzt im Krankenhaus

|:| Krankenschwester/-pfleger
|:| Psychologe/Psychoonkologe
[] seelsorger

|:| Sorzialarbeiter

|:| Sonstige Person{en):
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Bitte kreisen Sie die Zahl ein (0-10), Extremn belastet 10—}
die am besten beschreibt, wie belastet 9—
Sie sich in der letzten Woche einschliellich = =
heute gefiihlt haben. ™r

i o
Gar nicht belastet U

Bitte geben Sie an, ob Sie in einem der nachfolgenden Bereiche in der letzten Woche einschlieBlich heute
Probleme hatten. Kreuzen Sie fiir jeden Bereich JA oder NEIN an.

1A MEIM JA  MEIM
Praktische Probleme Kdrperliche Probleme
D D Wohnsituation Schmerzen
O O Versicherung Ubelkeit
O O Arbeit/Schule Erschopfung
O g Befdrderung (Transport) schlaf
O 0O Kinderbetreuung Bewegung/Mobilitat

Waschen, Ankleiden
Familidre Probleme AuReres Erscheinungsbild

Im Umgang mit dem Partner Atmung

OO0

Im Umgang mit den Kindern Entziindungen im Mundbereich

Oodoooooooodoooooooao
oo oouboooo

Essen/Erndhrung
Emotionale Probleme Verdauungsstirungen
O O Sorgen Verstopfung
O O Angste Durchfall
O 0O Traurigkeit Veranderungen beim Wasser lassen
O O Depression Fieber
O d Mervositat Trockene/juckende Haut
Trockene/verstopfte Mase
Spirituelle/religidse Belange Kribbeln in Handen,/Fliken
O O In Bezug auf Gott Angeschwollen/aufgedunsen fihlen
O O Verlust des Glaubens sexuelle Probleme

Sonstige Probleme:
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Wie oft fiihlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden Beschwerden
beeintrachtigt?

Uberhaupt An
nicht einzelnen
Tagen

An mehr als
der Halfte der

Tage

Beinahe
jeden Tag

26

Wenig Interesse oder Freude an lhren
Tatigkeiten

L]

O

[l

[l

27

Niedergeschlagenheit, Schwermut oder
Hoffnungslosigkeit

]

[

[l

[l

Die folgenden Fragen beziehen sich auf psychologische Unterstiitzung.

28

Waren 5ie schon einmal in psychologischer
Behandlung?

|:| ja, wegen der Krebserkrankung

[ ] ja, wegen anderer Probleme

|:| nein

29

Fiihlen Sie sich tiber die psychologischen

Unterstitzungsangebote in diesem Krankenhaus gut

informiert?

[lia

|:| nein

30

Wiinschen 5ie sich wahrend lhres Aufenthalts in

unserer Klinik psychologische Unterstitzung?

(Jia

D nein

Die folgenden Aussagen kiinnen mehr oder weniger auf Sie zutreffen. Bitte geben Sie bei jeder Aussage
an, inwieweit diese auf Sie persdnlich zutrifft.

trifft

dber-

haupt
nicht zu

trifft eher
nicht zu

weder
noch

eher
zutreffend

trifft woll
und ganz
Tu

31

Ich kann mir gut vorstellen, dass mir ein
Gesprach mit einem Psychologen/
Psychoonkologen bei meiner
Krebserkrankung helfen kann.

[l

[

32

Ein Kontakt mit einem Psychologen/
Psychoonkologen ist mir im Moment zu viel,
weil mich die medizinische Behandlung
zeitlich auslastet.

33

Es geht mir momentan krperlich zu schlecht
fiir ein Gesprach mit einem Psychologen/
Psychoonkologen.

Ich befiirchte in meinem Umfeld eine
Benachteiligung wenn ich mit einem
Psychologen/Psychoonkologen spreche.

35

Ich habe Sorge als psychisch krank zu gelten,
wenn ich mit einem Psychologen/
Psychoonkologen spreche.

36

Ich befiirchte, dass es mir nach einem
Gesprach mit einem Psychologen/
Psychoonkologen seelisch schlechter geht.

]

O

O
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Die niachsten Fragen beziehen sich auf lhre allgemeinen Einstellungen und Erfahrungen. Inwieweit
treffen die folgenden Aussagen auf Sie zu?

trifft

iiber-

haupt
nicht zu

trifft eher
nicht zu

weder

trifft woll
und ganz
i1l

37

Ich bin eher zuriickhaltend, reserviert.

38

Ich schenke anderen leicht Vertrauen, glaube
an das Gute im Menschen.

39

Ich bin bequem, neige zur Faulheit.

40

Ich bin entspannt, lasse mich durch Stress
nicht aus der Ruhe bringen.

oo o|jo|jo|o|o|0o|.

oo o|jo|jo|o|yoy0o.

oo o|o|jo|o|o|0o|0

]

[]
41 | Ich habe nur wenig kiinstlerisches Interesse. |:|
42 | Ich gehe aus mir heraus, bin gesellig. D
43 | Ich neige dazu, andere zu kritisieren. |:|
44 | Ich erledige Aufgaben griindlich. |:|
45 | Ich werde leicht nerviis und unsicher. ]
46 | Ich habe eine aktive Vorstellungskraft, bin

fantasievoll.

[l

]

]

N A O O O O O

]

Die folgenden Aussagen kiinnen mehr oder weniger auf Sie zutreffen. Bitte geben Sie bei jeder Aussage
an, inwieweit diese auf Sie persinlich zutrifft.

trifft gar
nicht zu

trifft
WERNIg Tu

trifft
etwas zu

trifft
ziemlich
u

trifft
willig zu

a7

In schwierigen Situationen kann ich mich auf
meine Fahigkeiten verlassen.

]

]

]

]

48

Die meisten Probleme kann ich aus eigener
Kraft gut meistern.

O]

O

O

O

49

Auch anstrengende und komplizierte
Aufgaben kann ich in der Regel gut I8sen

[l

[

[
]
L]

Vielen Dank fir Ihre Teilnahme!
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7.3 Patientenaufklarung und Einwilligungserklarung

€

CCC MUNCHEN
COMPREHEMNSIVE
CANCER CENTER

Patientenaufkldrung
Studie zur psychosozialen Unterstiitzung bei Krebserkrankungen

Sehr geehrte Dame, sehr geehrier Herr,
............................................................................. (Machname, Vorname)
............................................................................. (Geburtsdatum)

wir miichten Sie bitten, an einer wissenschaftlichen Studie zur psychosozialen Unterstitzung bei
Krebserkrankungen teilzunehmen. Viele Menschen sind im Verlauf einer Krebserkrankung
seelisch stark belastet. Manche wiinschen sich fir die Bewéltigung ihrer seelischen Belastungen
fachliche Unterstiitzung (z. B. von einem Psychologen, einem Arzt, einer Beratungsstelle oder
vom Sozialdienst) - andere nicht. Sie helfen uns durch die Beantwortung einiger Fragen, heraus-
zufinden wovon es abhingt, ob psychosoziale Unterstitzungsangebote genutzt werden oder
nicht. Unser Ziel ist es, diese Angebote stetig optimieren zu kénnen.

Ablauf der Studie

Zur Teilnahme an der Studie bitten wir Sie, einen S-seitigen Fragebogen auszufiillen. Dieser
beinhaltet Fragen zu Ihrer Person und Erkrankung, zur Unterstiitzung, die Sie bei Ihrer Erkrankung
erhalten sowie zu einigen persdnlichen Einstellungen und Erfahrungen. Die Bearbeitungszeit
betragt ca. 10 Minuten.

Datenschutz

Ihre Daten werden verschlisselt (pseudonymisiert) verarbeitet, d. h. weder lhr Name noch Ihre
Initialen oder das Geburtsdatum erscheinen im Verschlisselungscode. Alle Ergebnisse werden
vertraulich behandelt (entsprechend den gesetzlichen Datenschutzbestimmungen) und sind nur
den an der Studie beteiligten Mitarbeitern bekannt. Im Falle einer wissenschaftlichen
Vergffentlichung der Studienergebnisse, bleibt die Vertraulichkeit Ihrer persdnlichen Daten
gewdhrleistet. Im Falle des Widerrufs |hrer Einwilligung (siehe Freiwilligkeit der Teilnahme)
werden lhre pseudonymisiert gespeicherten Daten in irreversibel anonymisierter Form weiter
verwendet.

Freiwilligkeit der Teilnahme

lhre Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Wenn Sie die Fragen nicht beantworten michten,
entstehen lhnen keine Nachteile bei Ihrer Behandlung im Klinikum. Sie kiinnen Ihre Einwilligung
in die Studie auch jederzeit und ohne Angabe von Grinden widerrufen, chne dass Ihnen hieraus
Nachteile entstehen.

Wenn Sie Fragen zur Studie haben oder wenn Sie sich psychologische Beratung wiinschen,
wenden Sie sich bitte an:

[Name, Telefonnummer und Emailodresse der jeweils zustdndigen Psychologin am Standort]
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CCC MUNCHEN
COMPREHENMSIVE
CANCER CENTER

Einwilligungserklarung
Studie zur psychosozialen Unterstiitzung bei Krebserkrankungen

Sehr geehrte Studienteilnehmerin, sehr geehrter Studienteilnehmer,
cesieenenes |(NAachname, Vorname)
ceremssnesseees | GEDUtsdatUm)
dieses Dokument beinhaltet eine Einwilligungserklarung, mit der Sie bestatigen, dass Sie

freiwillig an der Studie zur psychosozialen Unterstitzung bei Krebserkrankungen teilnehmen
und ausfiihrliche Informationen dber diese erhalten haben.

Ich bestatige mit meiner Unterschrift, dass ich den Informationsbogen ,Patientenaufklarung
Studie zur psychosozialen Unterstiitzung” gelesen habe und dass mir alle meine
diesbeziiglichen Fragen in einem Gesprach beantwortet wurden. Mir ist bekannt, dass alle
Angaben, die ich auf der Einwilligungserkldrung gemacht habe, sowie alle Ergebnisse der
Studie wertraulich behandelt werden (entsprechend den gesetzlichen Datenschutz-
bestimmungen) und nur den an der Studie beteiligten Mitarbeitern bekannt sind. Eine Kopie
der Patientenaufkldrung und der Einwilligungserkldrung habe ich erhalten.

Hiermit willige ich in die Teilnahme an der Studie ein. Ich weil, dass ich meine Einwilligung
jederzeit ohne Angabe von Grinden und ohne Machteile fiir meine Behandlung im Klinikum
widerrufen kann. Weiterhin ist mir bekannt und ich bin damit einverstanden, dass meine
Daten in pseudonymisierter Form weiterverarbeitet und fir wissenschaftliche Veraffentli-
chungen verwendet werden kinnen. Auch diese Einwilligung kann ich jederzeit ohne Angabe
von Grinden widerrufen. Zudem bin ich dariiber informiert, dass ich jederzeit ohne Angabe
von Grinden verlangen kann, dass meine persinlichen Daten irreversibel anonymisiert
werden.

Ich bin mit der Erhebung und Verwendung personlicher Daten und Befunddaten nach
Malgabe der Patientenaufklarung einverstanden.

Einwilligungserklarung zur Studie zur psychosozialen Unterstitzung bei Krebserkrankungen:

Ort, Datum Unterschrift der Studienteilnehmerin/
des Studienteilnehmers
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