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Zusammenfassung

Abstract - Deutsch

Hintergrund
Die Diagnose lokal begrenztes Prostatakarzinom (IPCa) kann bei vielen Betroffenen kurz- und
langfristig intensive Angstgefuhle auslosen und stellt Betroffene vor die herausfordernde Wahl
zwischen sehr unterschiedliche Behandlungsstrategien hinsichtlich der Nebenwirkungen. Wéhrend
kurative Strategien physische Nebenwirkungen zur Folge haben kodnnen, ist bei der abwartenden
Behandlungsstrategie Active Surveillance noch unklar, ob sie mit einer erhhten Angst einhergeht.
Ebenso fehlen systematische Daten dazu, wie Manner mit IPCa ihre Therapieentscheidung im
Nachhinein wahrnehmen und wie sie wieder in ein psychisches Gleichgewicht finden kdnnen. Bei der
Bewdltigung aversiver Emotionen kann die mentale Reprasentation der Krankheit, die Annahmen
bezlglich Ursachen, Konsequenzen, Verstandnis, Zeitrahmen und Kontrollierbarkeit der Krankheit
beinhaltet, eine zentrale Rolle spielen.

Ziel

Ziel dieser Dissertation ist die Analyse der Wahrnehmung des Diagnosemoments, der
Bewaltigungsstrategien, der subjektiven Krankheitsreprasentation, des wahrgenommenen Zeitdrucks,
und der Nebenwirkungen in Assoziation mit der erlebten Angst und Reuegefiihlen bei Ma&nnern mit
IPCa. Unterschiede zwischen den Behandlungsoptionen werden adressiert, um zu einer
individualisierten Beratung fir die Auswahl von Behandlungs- und Bewaltigungsstrategien
beizutragen.

Methode

Diese Arbeit stlitzt sich auf vier Publikationen aus drei Studien: 1) qualitative Fokusgruppen-
Studie (Publikation 1), N = 15, diente unter anderem der Vorbereitung der l&ngsschnittlichen 2)
COPCa-Studie (Publikationen 3 und 4), N = 183, Befragung viermal im Abstand von sechs Monaten;
3) Querschnittliche Studie (Publikation 2), N = 292. Alle Studien befragten Manner nach der Diagnose
IPCa unter verschiedenen Behandlungsstrategien. Zur Datenanalyse wurden Inhaltsanalysen
(Publikation 1), Regressionsmodelle (Publikation 2 und 3) und ein Wachstumskurvenmodell
angewendet, sowie eine neue statistische Methode, der Level-Kontrast Ansatz (Publikation 4),
entwickelt.

Ergebnisse

Die Diagnose IPCa ist fir alle Ménner, unabhangig von der gewahlten Behandlungsstrategie,
mit einer Phase erhdhter Angst verbunden. Obwohl die meisten Manner zu einem psychischen
Gleichgewicht zurtickfinden, berichtet circa jeder zehnte Mann langfristig von klinisch relevanten
Angsten.  Ausschlaggebend  fir starker ausgepragte Angste sind  emotionsfokussierte

Bewéltigungsstrategien und die Wahrnehmung schwerwiegender Konsequenzen durch die Krankheit.



Manner, die ihre Behandlungsentscheidung bereuen, nehmen hadufig Zeitdruck wéhrend der
Entscheidung wahr und berichten vermehrt Einschrankungen in ihrem Sexualleben.

Diskussion & Schlussfolgerung

Die Ergebnisse dieser Arbeit lassen die Schlussfolgerung zu, dass AS ein geeigneter
Therapieansatz fir M&nner mit IPCa ist, da nicht nur Nebenwirkungen kurativer Verfahren vermieden
werden kdénnen, sondern darlber hinaus Manner unter AS nicht unter einer gréReren psychischen
Belastung leiden als Manner nach kurativen Verfahren. Um die psychische Belastung einer
Krebsdiagnose zu bewéltigen, kommt der Arzt/Arztinnen-Patienten Beziehung eine zentrale Rolle zu,

in der auch der langfristige Umgang mit der Krankheit thematisiert werden sollte.

Vi



Abstract - Englisch

Background

Receiving a diagnosis of localized prostate cancer (IPCa) can cause intense short- and long-
term anxiety and requires a challenging choice between treatment strategies that vary significantly in
terms of side effects. While curative strategies can result in physical side effects, it is still unclear
whether the wait-and-see treatment strategy, Active Surveillance, is associated with increased anxiety.
In addition, there is a lack of systematic data regarding how men with IPCa perceive their treatment
decision afterwards and how they can return to psychological well-being. The illness representation,
which includes assumptions about causes, consequences, coherence, timeline and controllability of the
disease, may play a central role in coping.

Aim

The aim of this dissertation is to examine perceptions of the moment of diagnosis, coping
strategies, illness representation, time pressure, and side effects in association with anxiety and
decisional regret in men with IPCa. To make the results of the dissertation applicable to individualized
counseling, differences between treatment options will be analyzed.

Method

This paper draws on four publications from three studies: 1) a qualitative focus group study
(publication 1), N = 15, prepared the following longitudinal study 2) COPCa study (publications 3 and
4), N = 183, questionnaires assessed four times at six-month intervals; 3) cross-sectional study
(publication 2), N = 292. All studies interviewed men after a diagnosis of IPCa under different
treatment strategies. Content analyses (publication 1), regression models (publication 2 and 3) and a
growth curve model were used for data analysis, and a new statistical method, the level-contrast
approach (publication 4), was developed.

Results

The diagnosis of IPCa is associated with a period of increased anxiety for all men, regardless
of the chosen treatment strategy. Although most men regain psychological well-being, approximately
one in ten men report clinically relevant anxiety in the long term. Emotion-focused coping strategies
and the perception of severe consequences due to the disease are decisive for increased anxiety. Men
who regret their treatment decision often perceive time pressure during the decision and report more

impairments in their sex life.
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Discussion & Conclusion

The results of this work allow to conclude that AS is a suitable therapeutic approach for men
with IPCa, as not only side effects of curative procedures are avoided, but also men do not suffer from
greater psychological distress than men after curative procedures. In order to cope with the
psychological burden of a cancer diagnosis, the doctor-patient relationship, which also addresses the
long-term management of the disease, plays a central role.
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1. Einfithrung

In Deutschland ist das Prostatakarzinom (PCa) die hiufigste Krebserkrankung bei Mannern.!
Nach der Einfiihrung des Prostata-spezifischen-Antigen-(PSA-)Tests in den 1980er-Jahren wurde in
den folgenden Jahrzehnten ein starker Anstieg an PCa-Diagnosen registriert, insbesondere von lokal
begrenzten Tumoren mit einem Niedrig-Risiko-Profil. In den vergangenen Jahren ist allerdings eine
Trendwende der Inzidenzen erkennbar, womdglich dadurch, dass die Themen Uberdiagnose und
Uberbehandlung im Zusammenhang mit dem PSA-Test viel wissenschaftliche und mediale
Aufmerksamkeit erhalten haben.

Manner, die mit der Diagnose lokal begrenztes Prostatakarzinom (IPCa) konfrontiert sind,
stehen zwangslaufig vor der Entscheidung, wie sie mit dem Tumor umgehen. Durch seine gute
Prognose gibt es die Mdoglichkeit, ihn regelméRig zu kontrollieren und erst bei definierter
Krankheitsprogression invasiv zu behandeln. Diese Strategie, Aktive Uberwachung (engl. Active
Surveillance, AS) genannt, wird von der Leitlinie’ ebenso empfohlen wie die kurativen Verfahren
Radikale Prostatektomie (RP) und Radiotherapie (RT). Die verschiedenen Behandlungsstrategien
weisen keine Unterschiede in der Mortalitat auf.> Um beurteilen zu konnen, welche Strategie
individuell am besten geeignet ist, riicken daher andere Facetten der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat in den Fokus der Betroffenen, Behandelnden und Forschenden. Insbesondere tiber die
Auswirkungen der verschiedenen Behandlungsoptionen auf die psychische Belastung der Méanner
herrscht noch Unklarheit. Die Annahme, dass das Leben mit einem Tumor (unter AS) sehr belastend
ist, wird nicht zuletzt von Betroffenen selbst vertreten. Haufig bewegt sie dies dazu, ein kuratives
Verfahren zu wéhlen.*

1.1 Medizinischer Hintergrund

Die Prostata ist als Geschlechtsdrise Bestandteil der inneren Geschlechtsorgane (siehe
Abbildung 1). Ihre Drusen dienen der Herstellung eines Sekrets, in dem auch das Prostata-spezifische
Antigen (PSA) enthalten ist, das fur eine Verflissigung des Ejakulats sorgt und damit die
Fortbewegung der Spermien ermdglicht. Ein Teil des PSA gelangt in das Blut und kann somit im
Blutserum (iber den PSA-Test nachgewiesen werden.

Als bosartige Gewebeneubildung der Prostata gehort der Prostatakrebs zu der Gruppe der
Karzinome. Zu Beginn des Krankheitsverlaufs entstehen durch das PCa in den meisten Fallen keine
Symptome. Haufig zeigen sich diese erst im fortgeschrittenen Stadium bzw. werden durch Metastasen
hervorgerufen. Mannern ab 45 Jahren wird empfohlen, einmal j&hrlich eine Prostatakrebs-
Friiherkennungsuntersuchung wahrzunehmen.® Der PSA-Test ist nicht Bestandteil dieser gesetzlichen
Friherkennungsuntersuchung, sondern ist eine privat zu bezahlende Leistung, die auf Wunsch der

Patienten durchgefihrt wird. Zur PCa-Verlaufskontrolle wird der PSA-Test standardmaliig eingesetzt.



Den PCa beeinflussende Faktoren sind noch nicht endgiiltig erforscht.® Fortschreitendes Alter,
genetische Einfliisse und ethnische Herkunft gelten als gesicherte Risikofaktoren.!"#° Die Studienlage
zu Lebensstilfaktoren (z. B. Erndhrung), die (ber die Empfehlung eines gesunden Lebensstils
hinausgehen, ist noch nicht eindeutig.

Epidemiologie des Prostatakrebses: Tendenz einer Trendwende

Im Jahr 2016 wurden in Deutschland 58 780 PCa-Neuerkrankungen registriert. Nachdem die
altersstandardisierte Erkrankungsrate zwei Jahrzehnte lang anstieg, ist sie seit einigen Jahren
weitestgehend konstant bzw. war zwischen 2011 und 2016 rucklaufig (letzte Publikation von
Inzidenzzahlen: 2016).! Der Anstieg der Inzidenzen in den 1990er- und 2000er-Jahren geht auf die
vermehrte Anwendung des PSA-Tests seit den spaten 1980er-Jahren zuriick.!* Die Anwendung des
Tests hatte einerseits den Effekt, dass die krankheitsspezifische Sterblichkeit um bis zu 30 % gesunken
ist.1213 Andererseits ist dadurch nicht nur die absolute Zahl der PCa-Diagnosen gestiegen, sondern
insbesondere der Anteil von lokal begrenzten Tumoren mit niedrigem Risiko (etwa 2/3 aller Tumore),
bei denen eine frithe Diagnose und Behandlung die Prognose nicht verandert.:

Von der Leitlinie wird der Einsatz des PSA-Tests als Teil der Friiherkennungsuntersuchung
daher nur bedingt empfohlen.? Ausschlaggebend ist, dass der Nutzen (Verringerung der Mortalitét)
nicht den Schaden (Uberdiagnose und Uberbehandlung) aufwiegt.* Das Harding-Zentrum fir
Risikokompetenz'® fasst zusammen, dass durch die Anwendung des PSA-Tests als
Friherkennungsuntersuchung
zwar zwei von 1000 Mannern
weniger an  Prostatakrebs
versterben (zehn vs. zwolf Harnleiter
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Behandlungen sowie eine enorme psychische Belastung.

Grinde fur die Trendwende — den Ruckgang der Inzidenzen — kdnnen die kontroverse,
offentlich geflihrte Debatte um den PSA-Test und nicht zuletzt auch die Empfehlung der Leitlinie an
die Behandelnden sein, Manner nur dann uber den PSA-Test aufzuklaren, wenn sie aktiv danach
fragen, anstatt ihn standardmafig anzubieten.

1.2 Behandlungsoptionen des lokal begrenzten Prostatakarzinoms

Die S3-Leitlinie? sient fur Tumore der Kategorie lokal begrenztes PCa (IPCa) mit niedrigem
und im Rahmen von Studien auch intermedidarem Risiko zwei kurative Therapieoptionen — radikale
Prostatektomie (RP) und Radiotherapie (RT) — sowie eine abwartende Therapieoption — aktive
Uberwachung (Active Surveillance, AS) — vor. Neben klinischen Tumorcharakteristiken (Stadium T1c
oder T2a, PSA-Wert < 10 ng/ml, Gleason Score < 7a), die erfullt sein missen, muss die
Lebenserwartung mehr als zehn Jahre betragen, damit die Patienten die Wahl zwischen AS, RP und
RT haben.?

Abwartende Verfahren: Active Surveillance (AS)

Viele IPCa wirden nie auffallig werden, wenn nicht mit einem PSA-Test gezielt nach ihnen
gesucht wiirde. Die abwartende Behandlungsstrategie AS kann daher als Antwort auf den gestiegenen
Anteil dieser Tumore verstanden werden®®: RegelméRige Kontrolluntersuchungen lassen es zu, dass
eine kurative Behandlung erst dann durchgefiihrt wird, wenn eine definierte Krankheitsprogression
auftritt, oder auf Wunsch des Patienten. So werden die Nebenwirkungen einer RP oder RT
aufgeschoben oder sogar ganzlich vermieden. Autopsie-Studien!® verdeutlichen die Notwendigkeit
einer solchen Herangehensweise, denn weitaus mehr Manner sterben mit als an dem Krebs: VVon 100
obduzierten Méannern konnte ab einem Alter von 70 Jahren bei bis zu 53 Mannern (je nach
Altersgruppe) ein PCa nachgewiesen werden. Das Ubersteigt die bekannten Inzidenzzahlen des
Prostatakarzinoms dieser Altersgruppen um ein Vielfaches: 0,6 von 100 Mannern zwischen 70 und 89
Jahren haben laut Robert Koch-Institut ein PCa.!

Circa 15 % der Méanner mit einer IPCa-Diagnose entscheiden sich fiir AS.?° Zahlen zur
Haufigkeit eines Wechsels von AS zu einer kurativen Therapie variieren zwischen Studien. Die
international anerkannte PRIAS-Studie?! berichtete, dass nach fiinf bzw. zehn Jahren 48 % bzw. 27 %
der Ménner nach wie vor das AS Protokoll verfolgten, wobei funf Prozent die Behandlung mit AS auf
eigenen Wunsch abbrachen. Unter AS berichten Ménner kaum von Nebenwirkungen durch die
Erkrankung selbst, sondern durch die regelméRigen Kontrolluntersuchungen, insbesondere die

Biopsien.?

& TNM-Tumorstadium?®®: GroRe und ortliche Ausdehnung des Tumors (T), Lymphknotenbefall (N),
Metastasierung (M); Gleason-Score: Differenzierung Zellmuster von kranken und gesunden Prostatazellen; 2 bis 4 =
gut differenziert; 5 bis 6 = mittelgradig differenziert, 7 = mittelgradig bis schlecht differenziert; 8 bis 10 = schlecht-
bis entdifferenziert!’



Kurative Verfahren: Radikale Prostatektomie und Radiotherapie

Bei einer radikalen Prostatektomie (RP) wird die gesamte Prostata durch einen operativen
Eingriff entfernt. Bei einer Radiotherapie (RT) wird durch gezielte radioaktive Strahlung versucht, das
Tumorgewebe so zu schadigen, dass die Tumorzellen zerstort werden. Mit etwas iber 60 % ist RP die
am héaufigsten gewahlte Behandlungsstrategie in Deutschland. Etwa 13 % entscheiden sich fir eine
RT.2

Eine der bedeutendsten Studien, die der Frage nachgegangen ist, inwiefern sich die
verschiedenen Behandlungsoptionen hinsichtlich Mortalitat und verschiedener
Lebensqualititsparameter unterscheiden, ist die britische ProtecT-Studie.®?® In ihr wurden 1.643
Patienten in die Behandlungsstrategien RP, RT und AS randomisiert. Nach zehn Jahren
Nachbeobachtung war das krebsspezifische Uberleben mit mehr als 95 von 100 Mannern zwischen
den verschiedenen Behandlungsgruppen gleich. Manner unter AS zeigten jedoch h&ufiger Metastasen
und Tumorprogressionen als Manner unter kurativen Verfahren. Hinsichtlich der Nebenwirkungen
zeigten sich bei Mé&nnern nach RP die grofiten Einbul3en in der Kontinenz sowie die groRten sexuellen
Funktionsstérungen im Vergleich zu den anderen Behandlungsgruppen. Ménner nach RT berichteten
vorrangig sexuelle Funktionsstorungen und Beschwerden am Enddarm. Diese Nebenwirkungen sind
naheliegend, da um die Prostata herum sensible BlutgefaBe und Nervenbiindel verlaufen (siehe
Abbildung 1). Ménner unter AS berichteten die wenigsten Nebenwirkungen. Viele weitere Studien
bestatigen diese Ergebnisse.?*?

1.3 Psychische Belastung durch den Krebs

Zur Bewertung des Erfolgs einer Therapie sind neben ,harten” Kriterien wie Mortalitat,
Metastasen und Nebenwirkungen dem Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat folgend
auch ,,weiche“ Kriterien wie das psychische Wohlbefinden zu beachten. Insbesondere bei
Behandlungsmadglichkeiten, die sich in Bezug auf die Mortalitat nicht unterscheiden, wie es beim IPCa
der Fall ist, wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitat fir Behandelnde und Betroffene zum
wichtigsten Kriterium, wenn es um die Entscheidung flr oder gegen eine Therapie geht.

Diagnoseschock und Krankheitsangst

Eine Krebsdiagnose bedeutet fur viele Betroffene ein einschneidendes Lebensereignis, das mit
intensiven Gefiihlen der Angst einhergeht.?2 \Von 1500 befragten Ménnern mit PCa zeigten 23,8 %
subklinische und 7,5 % klinische Angstauspragungen nach der Diagnose.®® Fir die meisten
Betroffenen schwéchen sich diese intensiven Emotionen nach einiger Zeit ab, jedoch gibt es einen
bedeutenden Anteil an Mannern, der langfristig unter den psychologischen Folgen einer
Krebserkrankung leidet.>* Pravalenzen von klinisch relevanten Angstwerten bei Mannern mit IPCa
variieren zwischen 13 % (sechs Jahre nach der Diagnose),® 15,2 % (sieben Jahre nach der Diagnose)®

und 9 % (zehn Jahre nach der Diagnose).*’



Dass die Angst eine bedeutende Emotion im Kontext der Diagnose ist, zeigt die Studienlage
eindeutig. Die zentrale Frage, der sich unter anderem diese Dissertation widmet, ist, ob sich Ménner
unter den verschiedenen Behandlungsstrategien in ihrem Angsterleben unterscheiden. Unter
Forschenden und Behandelnden bestand lange die Tendenz, anzunehmen, dass Ménner, die sich fiir
AS entscheiden und somit mit einem unbehandelten Tumor leben, mehr Angste erleben. In vielen
Studien, unter anderem in der randomisierten ProtecT-Studie, wurde dieser Annahme nachgegangen
und in einem GroBteil konnten keine Unterschiede im Angsterleben von Ménnern mit PCa unter
verschiedenen Behandlungsstrategien nachgewiesen werden,>36:27:353840 Allerdings ist die Evidenz
nicht eindeutig. Vereinzelte Studien zeigen, dass Manner unter AS sehr wohl mehr Angst erleben als
Ménner unter kurativen Verfahren.*#2 Auch methodische Herausforderungen werden deutlich: In
einem Review argumentieren Ruane-McAteer et al.*®, dass quantitative Studien kein ganzheitliches
Abbild der Auswirkungen von AS auf die psychische Gesundheit von Mannern liefern kénnen.
Dartiber hinaus gibt es Studien, die auf eine entgegengesetzte Wirkungsrichtung hindeuten und in
denen ein Zusammenhang zwischen dem Erhalt einer RP und einem schlechteren psychischen
Wohlbefinden hergestellt wird.*

Nach der Diagnosestellung: die Entscheidung fir eine Behandlung

In der belastenden ersten Zeit nach der Diagnose stehen die Manner vor der herausfordernden
Situation, sich zwischen gleichwertigen Behandlungsstrategien hinsichtlich der Mortalitat, aber sehr
unterschiedlichen Strategien hinsichtlich der Nebenwirkungen entscheiden zu missen.?* Die
Entscheidung hangt daher stark von den individuellen Préaferenzen der Patienten ab.

Viele Patienten méchten die Entscheidung fir eine Behandlungsstrategie gemeinsam mit den
Behandelnden treffen und aktiv am Entscheidungsprozess teilhaben.*®*" In dem Prozess besteht ein
hoher Informationsbedarf,*®*° der hiufig von den Behandelnden unterschatzt wird.>® Der Eindruck,
nicht ausreichend informiert zu sein, kann die Krankheitsangst verstarken®® und zu
Entscheidungskonflikten fuhren, insbesondere dann, wenn rezipierte Informationen widersprichlich
und verwirrend sind.>5® Gut informierte Patienten hingegen weisen eine héhere Therapieadhérenz
auf.>*

Eine informierte, gemeinsame Entscheidungsfindung, in der alle Vor- und Nachteile einer
Behandlungsstrategie sorgfaltiy abgewogen werden, braucht Zeit.® Zeitdruck kann eine
gemeinsame Entscheidungsfindung erschweren und einen zufriedenstellenden
Entscheidungsfindungsprozess behindern.®”*® Aus anderen Forschungsbereichen ist bekannt, dass
Zeitdruck mit einer geringeren Adharenz von Behandlungsprotokollen® sowie mit gréRerer Reue liber
die Entscheidung im Nachhinein verbunden ist.® Im Kontext von Prostatakrebs wurde der
Zusammenhang zwischen Zeitdruck und Reue noch nicht untersucht, jedoch der Zusammenhang

zwischen erektilen Funktionen und Reue: Je mehr ein Eingriff die Erektionsfahigkeit mindert, desto



groRere Reuegefiihle werden im Nachhinein berichtet.:®% Circa ein Drittel der Patienten mit PCa
bereuen spater ihre Behandlungsentscheidung.®*®® Reuegefilhlen entgegenwirken kann eine
informierte Behandlungsentscheidung sowie eine gute Beziehung zu den Behandelnden.%6:°6768

1.4 Das Common Sense-Modell

Warum leiden einige Méanner, auch lange nach der Diagnose, noch unter erhdhten Angsten,
wahrend andere anscheinend mit ihrer Erkrankung gut zurechtkommen? Und warum erleben einige
Manner enormen Zeitdruck, sich nach der Diagnose schnell fur eine Behandlung entscheiden zu
mussen, wahrend andere sich ausreichend Zeit nehmen kénnen? Das Common Sense Model of Self-
Regulation (CSM) nach Leventhal et al.*® (siehe Abbildung 2) stellt einen Ansatz dar, um Unterschiede
in der Wahrnehmung und Reaktion auf Krankheiten zu erkléren. Das Modell beschreibt Emotionen
wie die krankheitsspezifische Angst als psychologische Krankheitsfolgen (engl. Iliness Outcomes),
beeinflusst von selbstregulierenden Prozessen (Bewaltigungsstrategien), die durch kognitive
Reprasentationen der Krankheit in Gang gesetzt werden. Diese basieren auf Informationen, Uber die
der Patient zum Zeitpunkt der Diagnose verfugt und die im Verlauf der Erkrankung adjustiert und
erweitert werden. Krankheitsreprasentationen werden in sechs Dimensionen unterteilt: (1) Merkmale
und Symptome der Krankheit (Identitat); (2) Ursachen der Krankheit (Ursache); (3) Krankheitsverlauf
Uber die Zeit (Zeitleiste); (4) kurzfristige/langfristige Folgen (Konsequenzen); (5) individuelle
Kontrollierbarkeit und Behandelbarkeit der Krankheit (Kontrollierbarkeit).

KOGNITIVE
KRANKHEITS-
REPRASENTATION
Ursache
Konsequenzen
Kontrollierbarkeit
Identitat KRANKHEITSFOLGEN
KRANKHEH_SSTIMULI Zeitleiste BEWALTIGUNGS- Psychologisches Wohlbefinden
Lalen\_mssen, STRATEGIEN Krankheitsstatus
Informationen von Problemfokussiert Physische Funktionsfahigkeit
Experten, somatische Emotionsfokussiert Rollen Funktionsfahigkeit
Erfahrungen EMOTIONALE Soziale Funktionsfihigkeit
KRANKHEITS-
REPRASENTATION

Abbildung 2 Das Common Sense-Modell nach Leventhal et al.”, erweitert von Hagger et al.”* (eigene Ubersetzung)

In Studien wurde wiederholt gezeigt, dass gewisse Krankheitsreprasentationen zentral fur das
psychische Wohlbefinden sind: Je mehr Konsequenzen die Betroffenen durch die Krankheit
antizipieren bzw. wahrnehmen, desto héher ist die erlebte Angst, und je mehr die Betroffenen das
Gefuhl haben, die Krankheit kontrollieren (Dimension Kontrollierbarkeit) zu kénnen, desto geringer
ist ihre Angst.”*"* Die wenigen existierenden PCa-spezifischen Studien im CSM-Kontext stehen im

Einklang mit diesen Befunden.”™"®



Bewadltigungsstrategien im Umgang mit der Krankheit und der Angst

Die Bewadltigung der Bedrohung durch die Krankheit kann von der Vermeidung jeglicher
Konfrontation mit der Krankheit bis hin zur aktiven Planung und Veranderung des Lebensstils reichen.
Im CSM werden Bewaltigungsansatze als Mediatoren zwischen Krankheitsreprasentationen und
Krankheitsfolgen verstanden. Dem transaktionalen Stressmodell von Lazarus et al.”” folgend kénnen
Bewaltigungsansatze problem- und emotionsfokussiert sein. Bei der problemfokussierten Bewéltigung
wird durch aktives Handeln versucht, die Situation, die den Stress hervorruft, zu verandern. Im
Gegensatz dazu erfolgt bei der emotionsfokussierten Bewéltigung eine Regulierung des Stresses durch
die Veranderung der Situationsinterpretation.

Eine Meta-Analyse des CSM mit chronisch kranken Menschen’ hat gezeigt, dass ein starkeres
Geflhl der Kontrolle tiber die Krankheit mit einem hoheren Grad an problemfokussierter Bewaltigung
einhergeht, was eine Abnahme von Distress zur Folge hat. Dahingegen geht die Annahme
schwerwiegenderer Konsequenzen mit einer Zunahme beider Strategien (emotions- und
problemfokussiert) einher, wobei emotionsfokussiertes Bewéltigen mit einer Verstarkung von Distress
assoziiert ist. Viele weitere Studien bekraftigen den negativen Effekt von emotionsfokussierten
Strategien auf das psychische Wohlbefinden®™ und den adaptiven Effekt problemfokussierter
Strategien.®® Insbesondere fir Manner unter AS sind aktive Lebensstilanderungen zentral, damit sie
nicht das Gefiihl des Nichtstuns im Umgang mit der Krankheit bekommen.882

Informationssuche als zentrale Bewaltigungsstrategie

Die Informationssuche stellt — vorrangig im Umgang mit dem Gefiuihl der Unsicherheit — eine
wichtige problemfokussierte Bewiltigungsstrategie dar,%38 da sie Kontrolle vermitteln und Angste
mindern kann.”® Neben den Behandelnden® werden viele weitere Quellen konsultiert, unter anderem
das Internet.®® Die meisten Betroffenen nutzen es, um nach einem Arztbesuch zusitzliche
Informationen zu erhalten.®” Der Zugang ist sehr niedrigschwellig, allerdings ist keine inhaltliche
Korrektheit garantiert und die Qualitat der Informationen kann sehr heterogen sein. Daher haben
Patienten die potenziell herausfordernde Aufgabe, selbststandig valide von nicht validen Quellen zu
unterscheiden.® Studien zeigen, dass das Internet als Informationsquelle zwar iiberwiegend als
nitzlich bewertet wird, jedoch nicht immer zu einer Reduktion der Krankheitsangst beitragt, sondern
sogar zu deren Anstieg filhren kann.® Widerspriichliche und verwirrende Informationen, die vermehrt
im Internet vorzufinden sind, kénnten ein Grund sein.®°® Eine erhohte Internetnutzung ist dariiber
hinaus auch mit einer erhéhten Reue iiber die Behandlungsentscheidung assoziiert.®

1.5 Forschungsliicke und Ziele der vorliegenden Arbeit

Subjektive Lebensqualititsparameter gewinnen mehr und mehr an Bedeutung im Diskurs um
die beste Behandlung fir Manner mit IPCa. Derzeit fehlen jedoch insbesondere systematische Daten

dazu, wie Manner unter verschiedenen Behandlungsstrategien nach einer IPCa-Diagnose wieder ein



psychisches Gleichgewicht finden, welche Bewaltigungsstrategien den Anpassungsprozess

unterstiitzen und wie die Patienten ihre Entscheidung fir eine Therapie im Nachhinein wahrnehmen.
Die Ergebnisse dieser Arbeit sollen dazu beitragen, den Patienten eine evidenzbasierte,

individualisierte Beratung fiir die Auswahl ihrer Behandlungs- und Bewaltigungsstrategien zu bieten.

Daruber hinaus sollen sie eine wissenschaftliche Basis fur die Entwicklung von Interventionen und

weitergehenden Angeboten fiir die unterschiedlichen Behandlungsoptionen schaffen.

Ziele dieser Arbeit
Vier Publikationen flieBen in diese Arbeit ein, um folgende Ziele zu erreichen:

1. Die Beschreibung der subjektiven Wahrnehmung der Diagnose, des Prozesses fir eine
Therapieentscheidung und der individuellen Bewaltigungsstrategien bei Mannern mit IPCa unter
verschiedenen Behandlungsstrategien.

=>» Publikation 1 — Fokusgruppen: Kendel F, Otto I, Engler J, Schrader M, Holmberg
C. Leben mit einem lokal begrenzten Prostatakarzinom — Entscheidungsfindung und
Krankheitsverarbeitung. PPmP - Psychotherapie - Psychosomatik - Medizinische
Psychologie. 2018;68(11):462-469.%°

2. Die Analyse der Informationssuche als Bewaltigungsstrategie in Interaktion mit der

krankheitsspezifischen Angst bei M&nnern mit IPCa.
=>» Publikation 2 — Informationssuche: Hilger C,* Otto I,* Hill C, Huber T, Kendel F.
,Dr. Google® — Informationssuche und Krankheitsangst bei Mé&nnern mit lokal
begrenztem Prostatakarzinom. Der Urologe. 2018;58(9):1050-6.%
*geteilte Erstautorenschaft
3. Die Analyse von Reuegefiihlen und beeinflussenden Faktoren tber den zeitlichen Verlauf bei
Mannern mit IPCa unter verschiedenen Behandlungsstrategien.
=>» Publikation 3 — Reue Uber die Behandlungsentscheidung: Hilger C, Schostak M,
Otto I, Kendel F. Time pressure predicts decisional regret in men with localized
prostate cancer: data from a longitudinal multicenter study. World journal of urology.
2021;Epub ahead of print.%

4. Die Analyse des Angsterlebens von Mannern mit IPCa unter verschiedenen Behandlungsstrategien
tber den zeitlichen Verlauf und in Interaktion mit Krankheitsreprésentationen und
Bewaltigungsstrategien.

=>» Publikation 4 — Krankheitsreprasentationen: Otto I, Hilger C, Magheli A, Stadler
G, Kendel F. Illness representations, coping and anxiety among men with localized
prostate cancer over an 18-months period: A parallel vs. level-contrast mediation

approach. Psycho-Oncology. 2021;Epub ahead of print.®



2. Methoden & Ergebnisse

Publikationen 1, 3 und 4 sind im Rahmen des von der Else Krodner-Fresenius-Stiftung
geforderten Projektes ,,Therapieentscheidung und Bewiltigungsstrategien im Langzeitverlauf nach
Diagnose  Low-Risk-Prostatakarzinom*  entstanden  (Laufzeit 10/2014-9/2019).  Dieses
Forschungsprojekt bestand aus zwei Projektphasen. In der ersten Projektphase von November 2014
bis September 2015 wurden Fokusgruppen durchgefiihrt (Publikation 1). Die Studie diente unter
anderem der Vorbereitung der langsschnittlichen COPCa-(Coping with Prostate Cancer)Studie in
Projektphase 2, die von Mai 2015 bis September 2019 durchgefiihrt wurde. Aus dieser Studie sind die
Publikationen 3 und 4 entstanden. Publikation 2 wurde im Rahmen des von der Stiftung Oskar-Helene-
Heim geforderten Projektes ,,Krankheitsangst und Bewiltigungsstrategien bei Tumorpatienten*
(Laufzeit: 6/2014-7/2015) verfasst. Beide Studien wurden unter der Leitung von PD Dr. Friederike
Kendel entwickelt und durchgefuhrt. In den folgenden Abschnitten werden zur besseren
Nachvollziehbarkeit jeweils Methoden und Ergebnisse jeder einzelnen Publikation vorgestellt.

2.1 Publikation 1: Fokusgruppen

Methode

Um einen Einblick in bestimmte Sichtweisen zu bekommen, sind Fokusgruppen eine geeignete
Methode. Im November und Dezember 2014 fanden in den Rdumen des Instituts fur Medizinische
Psychologie der Charité — Universitatsmedizin Berlin drei Fokusgruppen statt. Die Teilnehmer
wurden, abhangig von der gewahlten Behandlungsstrategie, in die entsprechenden Gruppen eingeteilt
und in Gespréachsrunden eingeladen, um ihre Wahrnehmungen und Erfahrungen zu teilen. Dabei war
das Ziel nicht, generalisierbare Aussagen treffen zu kbnnen, sondern vielmehr in Erfahrung zu bringen,
welche Themen zentral fiir die Méanner in Bezug auf ihr IPCa sind. Jede Diskussionsrunde dauerte circa
90 Minuten. Samtliche Interviews wurden aufgezeichnet und transkribiert. Angeleitet wurden die
Diskussionen  durch zwei wissenschaftliche Mitarbeiterinnen. Ein  vorab  formulierter
Interviewleitfaden umfasste folgende Themen: (1) Entscheidung fir eine Behandlungsstrategie, (2)
Wahrnehmung der Erkrankung und (3) Bewaltigungsstrategien. Daruber hinaus gab es Raum fur
Themen, die die Betroffenen selbst fur wichtig erachteten.

Die vollstandigen Interviewtranskripte wurden mithilfe der Software MAXQDA® verwaltet.
Die qualitative Inhaltsanalyse folgte den Prinzipien von Mayring et al.®® Dabei wurden zunichst
Analysekategorien in Analogie zum Interviewleitfaden formuliert und das Material wurde deduktiv
sortiert. In einem darauffolgenden induktiven Schritt wurden die Interviewsegmente tiefer gehend

analysiert und Unterkategorien aus dem Material heraus entwickelt (siehe Tabelle 1).



Tabelle 1: Codierungssystem der Fokusgruppendiskussionen

Oberkategorie 1. Entscheidungsfindung 2. Krankheitstheorien 3.
Bewaltigungsstrategien
Unterkategorie 1.1. Informations- 2.1. Wahrnehmung der Erkrankung 3.1 Lebens-
grundlagen stilanderungen
1.2. Qualitat der 2.2. Auswirkungen auf das Leben und 3.2 Informationssuche
Informationen erfahrene Nebenwirkungen
1.3. Zeit fur 2.3. Maglichkeiten der Einflussnahme 3.3 Ablenkung /
Entscheidungsfindung Vermeidung
1.4. Erwartungen an die 2.4. Bedeutung des PSA-Wertes
Behandlung
1.5. Zufriedenheit mit 2.5. Bedeutung des Gleason-Wertes
Entscheidungen
1.6. Rolle der Partnerin 2.6. mogliche Ursachen der Krankheit

1.7. Was hétte die
Entscheidung erleichtert?

Hinweis: griin = Kategorien aus Interviews heraus neu entwickelt, schwarz = Kategorien in Analogie zum
Interviewleitfaden. Tabelle ist eine eigene Darstellung.
Ergebnisse

Fur die Fokusgruppen wurden 15 Manner rekrutiert, die initial die Diagnose eines lokal
begrenzten Prostatakarzinoms erhalten hatten. Die Diagnose lag zum Zeitpunkt der
Fokusgruppeninterviews durchschnittlich 7,1 (SD = 5,9) Jahre zurtick und die Teilnehmer waren
durchschnittlich 67,1 (SD = 9,4) Jahre alt. Initial hatten sich sechs Manner fiir AS entschieden und
neun fir eine kurative Behandlung. Im Verlauf des Behandlungszeitraums wechselten finf Mé&nner die
Therapie. Die zuletzt durchgefiihrten Behandlungen zum Zeitpunkt der Fokusgruppen teilten sich wie
folgt auf: ASn =5, RP n=7, RT n = 3. Die thematische Analyse ergab vier Kernthemen:

1. Diagnosemitteilung und damit verbundene Reaktionen: Haufig berichteten Ménner von einem

Schock nach ihrer Diagnose und Assoziationen mit dem Tod, woraus Geftihle von Hilflosigkeit
und Uberforderung resultierten.
2. Prozess der Entscheidungsfindung: Die wahrgenommene Bedrohung durch die Krebsdiagnose war

unmittelbar mit den Uberlegungen zu einer Therapieentscheidung assoziiert. Die meisten Manner
nach RP hatten das Bedurfnis, den Tumor mit einer kurativen Therapie schnellstmdglich entfernen
zu lassen. Auch Manner, die sich letztendlich fur AS entschieden, beschrieben diesen initialen
Impuls. Der Zeitdruck, sich schnell fir eine Behandlung entscheiden zu muissen, wurde
insbesondere betont. Auf diesen Druck, der einerseits vom Behandelnden und andererseits vom
Patienten selber ausging, gab es sehr unterschiedliche Reaktionen, die von Beschleunigung bis zur
aktiven Entschleunigung reichten. Die Entschleunigung war insbesondere fiir Ménner unter AS
von grol3er Bedeutung und ging bei vielen mit einer umfassenden Informationssuche einher.

3. Bewadltigungsstrategien im Umgang mit der Erkrankung: Ablenkung, Lebensstilanderungen und

Informationssuche waren die zentralen Bewaltigungsstrategien. Die Ablenkung ging vor allem mit

dem Wunsch nach Normalitdt und einem Abwenden von Sorgen und Gribeln einher.
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Lebensstilanderungen, wie eine gesiundere Erndhrung und mehr Sport, waren fir viele Ménner,
insbesondere unter AS, von groRer Bedeutung. Das Sammeln von Informationen diente vielen
Mannern zum Abbau von Angsten und wirkte beruhigend, wobei die Behandelnden die wichtigste

Informationsquelle darstellten.

4. Wahrnehmung der Erkrankung tber die Zeit: Bei Mannern unter AS ldsten die regelmaRigen
Kontrollunteruntersuchungen gemischte Geflihle aus. Einerseits vermittelten sie ein Gefuhl der
Sicherheit, da sich die Manner durch gute PSA-Werte in der Wahl ihr Behandlungsstrategie
bestétigt sahen, andererseits verursachten sie Ambivalenz und Verunsicherung, insbesondere
kurz vor den Untersuchungen, da eine Progression des Krebses nie ausgeschlossen werden
konnte. Fur Manner nach kurativen Strategien galt das Kapitel Krebserkrankung héaufig als
abgeschlossen.

2.2 Publikation 2: Informationssuche

Methode

Bei der Studie handelte es sich um eine prospektive, querschnittliche, nicht interventionelle,
multizentrische Fragebogenstudie, eingebettet als Nachbefragung in die Versorgungsstudie
HAROW.* Aus der HAROW-Datenbank wurden 378 Manner mit RP und 378 Manner mit AS als
primére Behandlungsoption identifiziert. Die Ménner wurden anschlieBend mit der Bitte um ihre
Einwilligung in eine erneute Befragung telefonisch kontaktiert und erhielten bei Einwilligung
postalisch einen Fragebogen.

Da sich die Publikationen 2, 3 und 4 in den ausgewéhlten Variablen tberschneiden, stellt
Tabelle 2 gesammelt fiir alle drei Arbeiten dar, welche Skalen und Fragen neben soziodemografischen
und klinischen Parametern in der jeweiligen Publikation verwendet wurden.

Gruppenunterschiede zwischen Maéannern nach RP und unter AS hinsichtlich
soziodemografischer und Kklinischer Charakteristika wurden unter Verwendung von y2-Tests
(kategoriale Variablen), unabhéngigen t-Tests und dem robusten Mann-Whitney-U-Test
(kontinuierliche Variablen) auf Signifikanz berprift. Um den Einfluss der Informationssuche und der
Informiertheit auf die Krankheitsangst zu testen, wurde eine sequenzielle multiple Regressionsanalyse
durchgefihrt. Schrittweise wurden Kovariablen, die Informationsquelle Internet, die Anzahl der
Informationsquellen, die wahrgenommene Informiertheit sowie Interaktionsterme in die Analyse
aufgenommen. Die Analysen wurden mit der Software IBM SPSS Statistics (Version 24) durchgeftihrt.

Ergebnisse

Insgesamt stimmten N = 292 Ménner, davon n = 150 Mé&nner nach RP und n = 142 Manner
unter AS, zu, an der Nachbefragung teilzunehmen und sendeten den Fragebogen ausgefullt zurtick.
Die Ménner waren im Mittel 70 (SD = 7,2) Jahre alt und seit der Diagnose waren im Durchschnitt 3,5

(SD = 1,4) Jahre vergangen.
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Tabelle 2: Erhebung Fragebdgen

Erfasst zu MZP

Variablenbezeichnung Referenz Publikation TO T1 T2 T3
Zeitdruck bei der selbst konstruiert 3 X
Behandlungsentscheidung
Zufriedenheit mit selbst konstruiert 3 X X X X
Informationen
Art der genutzten in Anlehnung an Huber et al.%’ 2
Informationsquellen
Wahrgenommene selbst konstruiert 2
Informiertheit
Anzahl genutzter selbst konstruiert 2
Informationsquellen
Reue Decision Regret Scale 3 X X X
engl. Version: Brehaut et al.%;
eigene Ubersetzung
Sexualleben in Anlehnung an International Index of Erection 3 X X X X
Function (lIEF)
engl. Version: Rosen et al.%®
dt. Version: Kriston et al.®
Sexuelle Funktionsfahigkeit: van den Bergh et al.®
Zufriedenheit mit dem Sexualleben: Single Item in
Anlehnung an Johansson et al.!%!
Krankheitsangst Memorial Anxiety Scale for Prostate Cancer 2,4 X X X X
(MAX-PC)
engl. Version: Roth et al.1%?
dt. Version: Lehmann et al.1%
Bewaltigungsstrategien Brief-COPE-Subskalen: Ablenkung, aktive 4 X X X X
Bewaltigung, Planung
engl. Version: Carveri®
dt. Version: Knoll et al.2%
Wahrnehmung der Brief Illness Perception Questionnaire (Brief-IPQ) 4 X X X X

Erkrankung engl. Version: Broadbent et al.16

Hinweis: Messzeitpunkt (MZP) nur relevant fur die langsschnittlichen Publikationen 3 und 4.

Tabelle ist eine eigene Darstellung.

Die bevorzugt genutzte Informationsquelle der Befragten waren die behandelnden Arzte und

Arztinnen. Das Internet als Informationsquelle wurde von 38,9 % der Ménner genutzt. Die Manner

berichteten im Durchschnitt eine geringe Angst, die sich nicht zwischen den Behandlungsgruppen

unterschied. Dennoch wiesen 8,6 % klinisch relevant Angstwerte auf. Die Krankheitsangst wurde in

der Regressionsanalyse signifikant durch die Nutzung des Internets als Informationsquelle, die Anzahl

der genutzten Quellen sowie durch die wahrgenommene Informiertheit aufgeklart. Die 3-fach-

12



Interaktion, bestehend aus Informiertheit x Anzahl der Quellen x Internetnutzung erklarte dartber
hinaus einen signifikanten Anteil im Kriterium Angst: Bei Mannern, die das Internet hdufig als
Informationsquelle nutzten, sich jedoch gleichzeitig wenig tber ihre Erkrankung informiert fihlten,
war eine hohere Anzahl genutzter Informationsquellen mit einer stirkeren Krankheitsangst assoziiert.

2.3 Publikationen 3 & 4: COPCa — Coping with Prostate Cancer

In der zweiten Projektphase des Forschungsprojektes , Therapieentscheidung und
Bewaltigungsstrategien im Langzeitverlauf nach Diagnose Low-Risk-Prostatakarzinom* wurde die
quantitative, longitudinale COPCa-Studie durchgefuhrt. Aus dieser sind zwei Publikationen (3 und 4)
entstanden, die in die vorliegende Arbeit einflieen. Durch die Erkenntnisse der Fokusgruppenstudie
(Publikation 1) wurde die Auswahl relevanter und etablierter Fragebdgen geleitet (siehe Tabelle 2). Da
die Publikationen 3 und 4 aus derselben Studie entstanden sind, wird der Studienablauf fur beide
gemeinsam erldutert und anschlieend werden die Datenauswertung sowie die Ergebnisse getrennt
dargestellt.

Methode

Niedergelassene Urologen und Urologinnen sowie urologische Abteilungen von
Krankenh&usern (N = 33) rekrutierten deutschlandweit Manner mit der Diagnose lokal begrenztes PCa
mit niedrigem oder friihem intermedidrem Risiko (Stadium T1c oder T2a, PSA-Wert < 10 ng/ml,
Gleason Score < 7a), bei denen die Diagnose innerhalb der vorangegangen sechs Monate gestellt
worden war, die noch keine Behandlung (RP, RT) begonnen hatten und die nicht &lter als 80 Jahre
waren. Die rekrutierenden Behandelnden identifizierten geeignete Patienten, klarten diese Uber die
Studie auf und héndigten die Patientenmappe aus. Danach sendete der Patient sein schriftliches
Einverstandnis und den Fragebogen postalisch an die Studienzentrale.

Die Studie beinhaltete vier Messzeitpunkte, jeweils mit sechsmonatigem Abstand. Nachdem
zum ersten Messzeitpunkt der initiale Kontakt zu den Patienten Uber die Behandelnden hergestellt
worden war, wurden die Studienteilnehmer zu allen weiteren Messzeitpunkten direkt durch die
Studienmitarbeiterinnen an der Charité kontaktiert. Zum ersten Messzeitpunkt fillten sowohl die
Behandelnden als auch die Teilnehmer einen Fragebogen aus. Zu den darauffolgenden drei
Messzeitpunkten erhielten nur die Teilnehmer einen Fragebogen. Allen Studienteilnehmern wurde zu
jedem Messzeitpunkt telefonisch das Zusenden des Fragebogens angekiindigt, um die Riicksendequote
zu erhéhen.

Der Fragebogen fur die Behandelnden umfasste vorrangig klinische Parameter: Anzahl der
Biopsiestanzen,  Gleason-Score, = Tumorkategorie, = Metastasierung, = PSA-Wert, gewahlte
Behandlungsoption und Komorbiditéten. Die vier Fragebdgen fir die Teilnehmer variierten leicht

zwischen den Messzeitpunkten (siehe Tabelle 2).
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Manner unter RP und RT wurden in beiden Publikationen (3 und 4) unter kurative Verfahren
zusammengefasst und mit Mannern unter AS hinsichtlich soziodemografischer und klinischer
Charakteristika verglichen. Daflir wurden, je nach Skalenniveau, - Tests, unabhangige t-Tests und der
robuste Mann-Whitney-U-Test angewandt. Alle Analysen wurden mit der Software IBM SPSS
Statistics durchgefuhrt.

2.4 Publikation 3: Bereuen der Behandlungsentscheidung

Datenauswertung

Veranderungen in der Zufriedenheit mit dem Sexualleben (iber die Zeit wurden durch eine
ANOVA mit wiederholten Messungen analysiert. Die Antworten zur Reue Uber die
Behandlungsentscheidung wurden dichotomisiert, wobei ein konservativer Ansatz gewéhlt wurde.5
Um zu analysieren, wie sich die Beeintrachtigung der erektilen Funktion und die Reue im Laufe der
Zeit entwickeln, wurden McNemar-Tests durchgefiihrt. Die Zusammenhdnge zwischen
Préadiktorvariablen (Zeitdruck, Information durch die Behandelnden, Beeintrachtigung der erektilen
Funktion, Zufriedenheit mit dem Sexualleben) und dem Kriterium Reue wurden durch logistische
Regressionsmodelle erfasst. Kontrollvariablen waren Alter, Partnerstatus und klinische Variablen.

Ergebnisse

Die finale Stichprobe betrug N = 176 Méanner (AS: n = 100; kurative Behandlung: n = 76).
Manner unter fokaler Therapie (n = 7) wurden ausgeschlossen, da die Gruppe fir die
Subgruppenanalysen zu klein war. Das mittlere Alter betrug 65,5 (SD = 7,4) Jahre und die Zeit seit der
Diagnose 9,0 (SD = 8,6) Monate. Uber die vier Messzeitpunkte ergab sich eine Drop-out-Quote von
10,1 %.

Manner unter kurativen Therapien und AS unterschieden sich nicht in ihren erektilen
Funktionen zum ersten Messzeitpunkt, der zeitlich vor Beginn der kurativen Therapien lag. Nach dem
ersten Messzeitpunkt flihrten alle Manner unter kurativen Therapien ihre Behandlung durch (RP)
beziehungsweise begannen damit (RT). Zum zweiten Messzeitpunkt, nach sechs Monaten, zeigte sich
ein signifikanter Unterschied zwischen den Behandlungsgruppen: Méanner unter einem kurativen
Verfahren berichteten tiber deutlich mehr Einschrénkungen in ihren erektilen Funktionen als Ménner
unter AS. Diese Einschrankungen erreichten zum dritten Messzeitpunkt (nach 18 Monaten) ihren
Hohepunkt. Die Ergebnisse in Bezug auf die subjektive Zufriedenheit mit der Sexualitdt waren dazu
kongruent: Zum ersten Messzeitpunkt zeigten sich keine Unterschiede zwischen den Mannern, zum
zweiten Messzeitpunkt hingegen berichteten Manner unter kurativen Verfahren Uber eine geringere
Zufriedenheit mit ihrer Sexualitt.

Fast die Halfte aller Manner berichtete lber ein gewisses MaRl an Reue beziglich ihrer
Behandlungsentscheidung (40,3-47,7 %). Zum ersten und zweiten Messzeitpunkt unterschieden sich

die Behandlungsgruppen nicht, zum dritten und vierten Messzeitpunkt berichteten Manner nach
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kurativen Strategien jedoch (ber signifikant mehr Reue als Manner unter AS. Die Reue wurde nicht
dadurch vorhergesagt, wie gut sich die Betroffenen durch die Behandelnden informiert fuhlten.
Hingegen sagten erektile Dysfunktionen und Zufriedenheit mit der Sexualitat in einem groRen Mal3e
die Reue vorher, der wahrgenommene Zeitdruck in einem etwas geringeren Mal3e.

2.5 Publikation 4: Krankheitsreprasentationen

Datenauswertung

Um Verdnderungen U(ber die Zeit in den Variablen Krankheitsreprésentationen,
Bewaéltigungsstrategien und Angst zu analysieren, wurden Wachstumskurvenmodelle (Growth Curve
Models) angewandt. Mit Interaktionstermen wurden Unterschiede in den Verlaufen zwischen den
Behandlungsgruppen untersucht. Um die mediierende Wirkung von Bewaltigungsstrategien auf den
Zusammenhang zwischen Krankheitsreprasentation und Angst zu untersuchen, wurden zwei
Mediationsmodelle miteinander verglichen. Zundchst wurden Kklassische Mediationsanalysen
durchgefihrt, mit problem- und emotionsfokussiertem Bewéltigen als parallele Mediatoren. Da beide
Bewéltigungsstrategien hoch miteinander korrelierten, wurde dartiber hinaus ein neuartiger Level-
Kontrast-Ansatz adaptiert’’: In die Mediationsmodelle wurden parallel einerseits der Mittelwert aller
Bewéltigungsvariablen sowie der Kontrast, d. h. die Differenz von problem- und emotionsfokussierten
Bewéltigungsstrategien, aufgenommen.

Ergebnisse

Von 229 eingeladenen Ménnern erfullten 183 die Einschlusskriterien, erklarten sich bereit, an
der Studie teilzunehmen, und sendeten den Fragebogen ausgefiillt zuriick. In diese Publikation wurden
auch Manner unter fokaler Therapie in die Gruppe der invasiv Behandelten aufgenommen, da keine
Subgruppenanalysen durchgefuhrt wurden. Das mittlere Alter betrug 65,8 (SD = 7,4) Jahre und die
Zeit seit der Diagnose 9,4 (SD = 9,1) Wochen. Die Drop-out-Quote tber die vier Messzeitpunkte
betrug 9,3 %.

Alle Manner, unabhangig von der gewéhlten Behandlungsstrategie, erlebten zu Beginn der
Krankheit eine Phase erhohter Angst. Diese flachte jedoch im Laufe der Studie ab: Flr M&nner unter
kurativen Behandlungsstrategien nahm die Angst kontinuierlich bis zum vierten (letzten)
Messzeitpunkt ab, wohingegen bei Ménnern unter AS die Angst vor allem zwischen dem ersten und
zweiten Messzeitpunkt abnahm und dann stagnierte. Klinisch relevante Angstwerte berichteten 15,8
% (T0), 12 % (T1), 9.3 % (T2) und 8.2 % (T3) der Ménner.

Manner unter AS gaben an, weniger emotions- und auch weniger problemfokussierte
Bewaltigungsstrategien anzuwenden als Manner unter kurativen Behandlungsstrategien. Uber die 18-
monatige Dauer der Studie zeigten sich keine Verénderungen und auch keine Interaktionseffekte

zwischen der Art der Behandlung und dem Bewaltigungsverhalten.
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Im Rahmen des CSM betrachtet wurde deutlich, dass insbesondere die Représentation der
Konsequenzen ausschlaggebend mit dem Erleben von Angst zusammenhing. Je weitreichender und
drastischer die Konsequenzen der Krankheit wahrgenommen wurden, desto hoher war die Angst. Das
Bewaltigungsverhalten konnte diese Assoziation zwar mediieren, jedoch dahingehend, dass sowohl
emotions- also auch problemfokussiertes Bewaltigen den Effekt der wahrgenommenen Konsequenzen
auf die Angst verstarkten. Der neuartige Level-Kontrast-Ansatz konnte in weiterfiihrenden Analysen
zeigen, dass das Verhdaltnis beider Bewaltigungsstrategien zentral ist: Wenn Manner mehr emotions-
als problemfokussiertes Bewaltigen anwandten, wurde die Assoziation mit der Angst verstarkt.
Hingegen waren ein ausgeglichenes Mall zwischen beiden Bewaltigungsstrategien sowie ein
Uberwiegen von problem- gegeniiber emotionsfokussiertem Bewaltigen mit niedrigeren Angstwerten
assoziiert. Diese Effekte konnten vorrangig zum ersten und nur in Teilen zu den folgenden
Messzeitpunkten gefunden werden.

3. Diskussion

Mit unterschiedlichen Ansétzen (querschnittlich/langsschnittlich, quantitativ/qualitativ)
werden in der vorliegenden Arbeit unterschiedliche Facetten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét
und deren Interaktionen untereinander bei Ménnern mit der Diagnose lokal begrenztes
Prostatakarzinom untersucht. Die zentralen Ergebnisse, entsprechend der Forschungsziele (Abschnitt
1.5), sind folgende: (1) Die Diagnosemitteilung, die Entscheidungsfindung und der wahrgenommene
Zeitdruck, Bewaéltigungsstrategien im Umgang mit der Erkrankung sowie die Wahrnehmung der
Erkrankung Uber die Zeit sind zentrale Themen fur Ménner mit IPCa, mit denen sie sich auch mehrere
Jahre nach der Diagnose noch intensiv auseinandersetzen. (2) Etwa ein Drittel der M&nner mit IPCa
nutzen das Internet, um sich Uber ihre Krankheit zu informieren. Unter bestimmte Bedingungen ist die
Informationssuche im Internet mit einer erhdéhten Angst verbunden. (3) Etwa die Halfte der Ménner
mit IPCa gibt an, ihre Behandlungsentscheidung zu bereuen. Die Wahrscheinlichkeit, dass Manner ihre
Behandlungsentscheidung bereuen, steigt mit einem starken wahrgenommenen Zeitdruck, schnell eine
Entscheidung treffen zu missen und mit erektilen Dysfunktionen. (4) Es haben sich keine Unterschiede
im Angsterleben zwischen Ménnern unter AS und kurativen Behandlungsverfahren gezeigt. Kurz nach
der Diagnose ist die Angst erhoht, nimmt jedoch im Laufe der Zeit ab. Die Annahme schwerwiegender
Konsequenzen der Krankheit ist am starksten mit Angstgefiihlen verbunden. Eine emotionsfokussierte
Bewdltigung verstarkt diese Assoziation und die Ménner zeigen grélRere Angst als jene, die
ausschlieBlich problemorientierte Bewaltigungsstrategien oder problem- und emotionsorientierte
Bewéltigungsstrategien gleichermal3en anwenden.

Im Folgenden werden die Ergebnisse dieser Arbeit hinsichtlich ihrer klinischen
Bedeutsamkeit, ihrer Limitationen und Stdrken sowie der resultierenden weiterfihrenden

wissenschaftlichen Fragestellungen diskutiert.
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Angst und Informationsverarbeitung

Angst im Zusammenhang mit einer Prostatakrebsdiagnose ist eine zentrale Emotion
(Publikationen 1 und 4). Insbesondere die erste Phase unmittelbar nach der Diagnose ist von intensiven
Geflhlen der Angst gepréagt. Auch wenn sie bei den meisten Betroffenen im Verlauf der Erkrankung
abnimmt, erlebt etwa einer von zehn Mdannern auch Uber einen langen Zeitraum Angstwerte, die als
klinisch signifikant gelten (Publikation 2 und 4). Diese Arbeit bestétigt damit die Befunde fruherer
Studien (bspw. ProtecT® und PRIAS®®). Angst an sich ist keine schlechte Reaktion, denn sie versetzt
Individuen in einen Alarmzustand, der ungeahnte Ressourcen mobilisieren kann und gleichzeitig
andere Funktionen herunterfahrt, um das Uberleben zu sichern. Aus einer physiologischen Perspektive
ist diese Stressreaktion, veranlasst durch die Aktivierung des sympathischen Nervensystems sowie die
hoch dosierte Ausschiittung von Adrenalin und Noradrenalin, adaptiv. Konsequenzen sind eine
beschleunigte Herztatigkeit, Erhohung des Blutdrucks und verstarkte Durchblutung der Muskulatur.
Gleichzeitig werden neuronale VVorgange so beeinflusst, dass eine Entscheidungsfindung erschwert
wird.!® Die Mitteilung ,Sie haben Krebs® kann demnach Patienten so verunsichern und verangstigen,
dass eine sachliche Auseinandersetzung, zumindest im Diagnosemoment, unmdglich wird. Studien zur
Informationsverarbeitung unter verschiedenen emotionalen Kontexten konnten zudem zeigen, dass ein
negativer emotionaler Kontext wahrend der Verarbeitung von Informationen die Gedachtnisleistung
im Vergleich zu einem positiven emotionalen Kontext verschlechtert.!®® Da sich gezeigt hat, dass die
Behandelnden nach wie vor die wichtigste Informationsquelle sind, ergeben sich weitreichende
Implikationen (siehe Abschnitt 3.1) fiir das Diagnosegespréach (Publikation 1, 2 und 3).

Bewadltigungsverhalten: Ablenkung, Informationssuche und Lebensstilanderungen

Eine Erklarung fur die vergleichbaren Angstwerte zwischen den Ménnern unter verschiedenen
Behandlungsstrategien kénnte ihr Bewaltigungsbestreben sein. Manner mit IPCa verfolgen sowohl
emotions- als auch problemfokussierte Strategien — die wichtigsten dabei sind Ablenkung,
Informationssuche und Lebensstilanderungen (Publikationen 1 und 4). Die bisherige Forschung hat
mehrheitlich die adaptiven Effekte des problemfokussierten Bewéltigens und die maladaptiven Effekte
des emotionsfokussierten Bewaltigens herausgestellt (bspw. Roesch et al.’®). Dieses Zusammenspiel
konnte durch einen neuen methodischen Ansatz tiefergehend analysiert werden. Die Analyse hat
gezeigt, dass die Balance zwischen emotionsfokussiertem (Ablenkung) und problemfokussiertem
Bewaltigen (Informationssuche, Lebensstildnderungen) zentral ist (Publikation 4). Die Ménner in den
Diskussionsrunden betonten darlber hinaus, dass es ihnen nach einer Phase der aktiven
Auseinandersetzung mit der Krankheit geholfen habe, sich auf andere Gedanken zu bringen und
abzulenken (Publikation 1). Emotionsfokussiertes Bewaltigen ist somit nicht per se maladaptiv und

bestatigt damit vorangegangene Studien.°
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Informationssuche als Bewaltigungsstrategie

Die Informationssuche ist eine zentrale Strategie im Umgang mit aversiven Gefihlen im
Kontext einer Krebserkrankung. Dabei spielt das Internet eine besondere Rolle (Publikationen 1 und
2). Mehr als ein Drittel der Teilnehmer gab an, sich im Internet iber die Erkrankung zu informieren.
Dabei wurde erkennbar, tibereinstimmend mit anderen Studien,****? dass die Informationssuche im
Internet unter bestimmten Voraussetzungen mit einer Erhdéhung von Angst einhergehen und
Unsicherheiten verstarken kann. Dies konnte auf eine mogliche Verunsicherung durch eine Vielzahl
an Informationen zurlckzufiihren sein, die nicht immer kongruent sind. Insbesondere Informationen
aus dem Internet, bspw. aus Foren, garantieren keine inhaltliche Korrektheit. Weitere Studien haben
den wichtigen Aspekt hervorgehoben, dass das Internet nicht fur alle Bevdlkerungsgruppen
gleichermaRen nutzbar ist.28 Nutzer und Nutzerinnen benétigen ein gewisses MaR an IT-Kompetenz,
um niitzliche von nicht niitzlichen Informationen zu trennen. Lambert et. al.}*3!* stellen in einer Reihe
von Publikationen dar, dass die aktive Vermeidung einer Informationssuche sogar adaptiv sein kann:
Betroffene, die sehr wenig nach Informationen suchten, sind damit zufrieden, wenn das medizinische
Fachpersonal die relevantesten Informationen vermittelt und darauf verzichtet, eine detaillierte,
tberwaltigende Menge an Informationen zu vermitteln. Diese verunsichern die Betroffenen haufig und
erzeugen weitere Angste. Es scheint in der Informationsvermittlung durch die Behandelnden sowie
durch eigene Recherchen eine Ambivalenz zwischen zu viel und zu wenig Information zu geben.!*®

In einer niederlandischen Studie®®

wurde das Empfehlungsverhalten von Onkologinnen und
Onkologen beziglich Internetquellen untersucht. Obwohl das Bedurfnis der Patienten nach
zusatzlichen Informationen und die Notwendigkeit einer Uberweisung auf zuverlissige Websites
erkannt wurden, verwiesen nur 20 % der Behandelnden ihre Patienten auf weiterfiihrende
internetbasierte Informationen. Zu den Motiven fiir die Nichtliberweisung gehérten Unkenntnis der
Websites und Unsicherheit tiber die Qualitat der Informationen. Dies macht deutlich, dass nicht nur
Patienten Unterstlitzung bei der Auswahl reliabler Internetquellen brauchen, sondern auch die
Behandelnden selbst.

Informiertheit und Reuegefihle

Es ist gut dokumentiert, dass eine informierte Entscheidung zur Vermeidung von Reue Uber
die Behandlungsentscheidung beitragen kann. In der vorliegenden Arbeit spielt die wahrgenommene
Informiertheit explizit durch den Behandelnden jedoch eine untergeordnete Rolle (Publikation 3). Ein
mdoglicher Grund kénnte ein Deckeneffekt sein, da sich die groRe Mehrheit der Mé&nner in der COPCa-
Studie ausreichend informiert fihlte. Insgesamt gab etwa die Hélfte der Manner an, ihre Entscheidung
zu einem gewissen MaRe zu bereuen. Dies ist ein héherer Anteil als in friiheren Studien.!*”® Die Wahl
eines konservativeren Grenzwertes, der auch leichte Auspragungen der Reue einschlief3t, kénnte diesen

hoheren Anteil bewirkt haben. Der konservative Ansatz wurde explizit gewéhlt, da er beriicksichtigt,
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dass Manner eventuell Schwierigkeiten haben, ihre Gefiihle offen zu auBern.*® Diese Arbeit stellt die
wichtige préadiktive Rolle des Zeitdrucks im Zusammenhang mit Reue (ber die
Behandlungsentscheidung bei Mannern mit IPCa dar. Die Ergebnisse sind insofern bedeutsam, als der
wahrgenommene Zeitdruck ein Faktor ist, der durch Modifikationen im Aufklarungsgesprach
beeinflusst werden kann — im Gegensatz zu Erektionsstorungen, die ebenso eine groRe Rolle fur die
Reue spielen (Publikation 3).

3.1 Klinische Anwendungen

Aus den geschilderten Erkenntnissen ergeben sich weitreichende Implikationen fir die
Therapiewahl und somit fur die Beratung der Manner im klinischen Rahmen. Es hat sich gezeigt, dass
die IPCa-Erkrankung zwar auch fiir Manner unter AS ein einschneidendes Lebensereignis ist, das mit
erhohter Krankheitsangst einhergeht, jedoch nicht in einem hoheren Malie als flir Manner unter
kurativen Strategien. Unter AS konnen darlber hinaus die unangenehmen Nebenwirkungen einer
kurativen Therapie vermieden bzw. aufgeschoben und somit kann die physische Lebensqualitét
(langer) aufrechterhalten werden. Dies lasst die Schlussfolgerung zu, dass eine abwartende
Behandlung mit regelmaRigen Kontrollen eine geeignete Therapiestrategie fiir Ménner mit IPCa sein
kann. AuBRerdem wurde deutlich, dass langfristig die Wahl einer kurativen Behandlungsstrategie mit

einer hoheren Reue Uber die gewéahlte Therapiestrategie einhergeht.

Implikation 1: Active Surveillance kann Mannern mit IPCa aus psychologischer Sicht empfohlen

werden, da sie keine grolere psychische Belastung darstellt als kurative Behandlungsstrategien.

Zeitdruck lindern & Informationsvermittlung gestalten

Das Gefhl, sich fur eine Behandlungsentscheidung nicht ausreichend Zeit nehmen zu kénnen,
ist assoziiert mit einer groReren Reue Uber die Behandlungsentscheidung und mehr Angst. Es wird
deutlich, dass die Behandelnden eine ambivalente, aber zentrale Position in dem Geflige aus
Informationsvermittlung, Angst und Reue einnehmen. Einerseits werden diese von den Betroffenen
haufig als Ursache des Zeitdrucks hervorgehoben, sich nach der Diagnose schnell fiir eine Behandlung
entscheiden zu missen, andererseits stellen sie die wichtigste Informationsquelle fur Betroffene dar.
Dabher ist das Aufklarungsgesprach nach der Diagnose elementar, um den Betroffenen zu vermitteln,
dass sie ausreichend Zeit fur ihre Behandlungsentscheidung und zum Einholen einer zweiten Meinung

haben.

Implikation 2: Behandelnde Arzte und Arztinnen sollten den subjektiv wahrgenommenen

Zeitdruck bei dem Entscheidungsprozess der Betroffenen fir eine Behandlungsstrategie mindern.

Intensive Gefuihle der Angst im Diagnosemoment machen es erforderlich, die Informationen

transparent und laienverstandlich darzustellen. Die Zuhilfenahme sogenannter Faktenboxen, wie sie
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vom Harding-Zentrum fir Risikokommunikation entwickelt werden, sind ein geeignetes Mittel.1!° Die
Behandelnden stehen vor der Herausforderung, das richtige MittelmaR zwischen zu viel und zu wenig
Information zu finden. Zu viele Informationen bergen die Gefahr, den Patienten mit potenziell
angstverstdrkenden  Informationen zu  Uberladen, in einem Moment, in der die
Informationsverarbeitung durch den Schock der Krebsdiagnose erschwert ist. Zu wenige
Informationen hingegen kdnnen ebenso unbefriedigend sein, Unsicherheiten verstirken und eine
Entscheidungsfindung erschweren. Im Sinne der patientenzentrierten Kommunikation ist es wichtig,
dass die Behandelnden erkennen, welche individuellen (Informations-)Bedurfnisse Patienten in den
Konsultationen haben.'?® Geholfen ist Patienten in solchen Situationen, wenn die Behandelnden ihnen
zielgerichtet zeigen, wo sie gesicherte, weiterfiihrende Informationen finden kdnnen, insbesondere in
Bezug auf Quellen aus dem Internet.}*2!2! Eine simple Ubersicht mit Links zu niitzlichen Internetseiten

kann hier eine sehr einfache Intervention sein.'?

Implikation 3: Die Informationsvermittlung durch den Behandelnden muss transparent,
laienverstandlich und am Bedarf der Betroffenen orientiert sein.

Unterstitzung im Umgang mit der Angst

Eine vertrauensvolle Beziehung zu den Behandelnden hilft vielen Méannern, die Angst zu
bewdltigen sowie ein Gefiihl der Kontrolle (wieder-)zuerlangen. In dieser Beziehung kénnen auch
tabuisierte Themen und Unsicherheiten offen angesprochen werden.!? Einen vertrauensvollen
Umgang zu schaffen, ist insbesondere iber aktives Zuhéren und verbale Interventionen moglich, wie
bspw.: ,Ich erlebe Sie gerade als sehr angespannt. Sie dirfen hier jede Frage stellen und ich bin sicher,
Sie sind mit keiner lhrer Fragen der Erste, der sie stellt.*. Auch offene Fragen (z. B: ,Wie kann ich Sie
am besten unterstiitzen?‘) stellen die Autonomie des Patienten in den Vordergrund. Somit werden
vorhandene Ressourcen fir den Umgang mit der Krankheit reflektiert und festgestellt, wo

Unterstiitzungsbedarf vorhanden ist.*?

Implikation 4: Eine vertrauensvolle Beziehung zwischen Betroffenen und Behandelnden, in der

sensible Themen offen angesprochen werden kénnen, sollte geschaffen werden.

Das medizinische Personal kann im Hinblick auf Bewaltigungsstrategien im Umgang mit der
Krankheit unterstlitzend wirken. Da nicht alle Bewéltigungsstrategien gleichermal3en adaptiv sind
bzw. es auf die richtige Balance der Strategien ankommt, kann es den Betroffenen helfen, wenn in
Beratungsgesprachen nach der Diagnose aktiv konkrete Plane entwickelt werden. Auf diese Weise
wird problemfokussiertes Bewaltigen gefordert. Konkrete Plane sind insbesondere fiir Manner unter

AS relevant, da AS haufig von Patientenseite mit Nichtstun gleichgesetzt wird.*?® Ein Uberblick tiber
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validierte Informationsquellen und zuverlassige Websites kann als AnstoR zur Informationssuche als

Form der problemorientierten Bewéltigung dienen.

Implikation 5: Mit den Betroffenen kénnen gemeinsam konkrete Aktionspléne entwickelt

werden, um problemorientierte Bewaltigungsstrategien zu fordern.

3.2 Limitationen und Starken

Starken der vorliegenden Arbeit sind die verschiedenen methodischen Ansatze. Qualitative
und quantitative, querschnittliche sowie langsschnittliche Studiendesigns ermdglichten es, ein
allumfassendes Bild der psychischen Belastung von Ménnern nach der Diagnose IPCa zu zeichnen.
Als weitere Stérke hervorzuheben ist die geringe Drop-out-Quote in der langsschnittlichen Studie.
Dadurch sind valide Aussagen zu Veranderungen tiber die Zeit moglich.

Trotz der breiten methodischen Aufstellung kénnen jedoch nur bedingt kausale Schliisse
gezogen werden, da keine experimentellen, sondern beobachtende Studiendesigns angewandt wurden.
Es konnen auch keine Samplingeffekte ausgeschlossen werden: Eventuell haben teilnehmende
Behandelnde sich mehr Zeit fur die Aufklarung ihrer Patienten genommen oder die Teilnehmer der
Fokusgruppen waren besonders engagiert, ihren Lebensstil zu veréandern.

Emotionsfokussierte Bewéltigung wurde durch die Strategie Ablenkung operationalisiert.
Konzeptuell gehdren weitere Strategien (emotionale Unterstiitzung, Verleugnung, Humor, etc.)!®
dazu, die aufgrund der Erkenntnisse aus der Fokusgruppenstudie und um eine 6konomische
Fragebogenbatterie zu entwickeln, nicht erfasst wurden. Dennoch kann es sein, dass sich
Zusammenhange aufgrund dieser eindimensionalen Operationalisierung anders darstellen als bei einer
breiteren Operationalisierung.

Obwohl fur beide quantitativen Studien vergleichsweise groRRe Stichproben, insbesondere
bezlglich AS, rekrutiert wurden, hat die GruppengrélRe nicht ausgereicht, um Manner unter RP und
RT differenziert zu betrachten. Zwar unterscheiden sie sich nicht hinsichtlich ihrer Mortalitét, aber in
der Dauer ihrer Therapie und teilweise in den Nebenwirkungen.

3.3 Weiterfuhrende wissenschaftliche Fragestellungen

Weiterfuhrende Studien mit ausreichend grofRen Stichproben wirden davon profitieren, die
kurative Behandlungsgruppe differenziert nach RP und RT zu betrachten. Trends liel3en sich bereits
hinsichtlich des Sexuallebens und der Reue tiber die Behandlungsentscheidung erkennen und sind auch
in Bezug auf das Angsterleben wahrscheinlich. Des Weiteren ware es hinsichtlich der Reue und der
erlebten Angst aufschlussreich, Studien mit einer noch langeren Nachverfolgung durchzufihren.

Zukinftige Interventionen, die bei der Reue (ber die getroffene Behandlungsentscheidung
ansetzen, haben insbesondere dann Potenzial, wenn sie sich der Zufriedenheit mit dem Sexualleben,

also den psychologischen Aspekten der Sexualitdt, widmen. Die sexuelle Zufriedenheit ist besser
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modifizierbar als erektile Dysfunktionen und daher ein guter Ansatzpunkt fir Interventionen.’?’ Das
gilt ebenso fir den erlebten Zeitdruck: Interventionsstudien kdnnten zeigen, ob eine Arzt-Patienten-
Beziehung, die durch eine offene Kommunikationskultur und von wenig Zeitdruck gekennzeichnet ist,
bei Mannern mit IPCa zu einer gréReren langfristigen Zufriedenheit mit der Behandlungsentscheidung
fuhrt. Daruber hinaus konnte in Interventionsstudien untersucht werden, ob eine Arzt-Patienten-
Kommunikation, die aktiv Raum fur Fragen schafft, tabubehaftete Themen adressiert und
Informationen transparent darstellt, das Angsterleben verringern kann. Eine wichtige Forschungsfrage
flr zukinftige Interventionsstudien zielt darauf ab, ob gemeinsam entwickelte, konkrete Aktionspléne
nach der IPCa-Diagnose das problemfokussierte Bewaltigen unterstiitzen und so zu einer Verringerung
der Angst beitragen kénnen.

In dieser Arbeit wurden die Ursachenzuschreibungen — die Annahmen der Patienten
hinsichtlich der Ursache ihrer Krankheit —, die ebenso eine Krankheitsreprasentation des CSM
darstellen, nicht untersucht. Diese Annahmen sind zentral fir den Umgang mit der Krankheit und die
Auswahl von Bewaltigungsstrategien.?® Zukiinftige Studien kénnen noch mehr iiber Pradiktoren von
Bewaéltigungsstrategien bei Mannern mit IPCa im Rahmen des CSM erfahren, indem sie die
Ursachenzuschreibungen in den Fokus nehmen.

3.4 Konklusion

Diese Arbeit trégt zu einer evidenzbasierten, individualisierten Beratung fiir die Auswahl von
Behandlungs- und Bewaltigungsstrategien bei: Es konnte gezeigt werden, dass AS als
Behandlungsstrategie fur M&nner mit einem IPCa eine geeignete Alternative zu kurativen Verfahren
sein kann, da einerseits physische Nebenwirkungen der Behandlungen vermieden bzw. aufgeschoben
werden kénnen und andererseits Manner unter AS nicht mehr Angste erleben als jene unter kurativen
Verfahren.

Wenngleich IPCa eine sehr gute Prognose hat, geht fiir die Betroffenen die Diagnose Krebs
mit einer erheblichen psychischen Belastung einher. Zwar verringert sich die Angst im
Krankheitsverlauf, jedoch nicht bei allen Mannern: Ungefahr jeder zehnte Mann erlebt langfristig
Klinisch relevante Angst. Vor allem fir diese Manner koénnte eine Auseinandersetzung mit den
Krankheitsreprésentationen, die teilweise bereits bei der Diagnosemitteilung gepragt werden, ein
wichtiger Ansatz sein, um langerfristig die Angst zu verringern.

Mit dieser Arbeit wird darlber hinaus eine wissenschaftliche Basis fur die Entwicklung von
Interventionen und von weitergehenden Angeboten geschaffen. Behandelnde und Betroffene kénnen
insbesondere von zukinftigen (Interventions-)Studien profitieren, die das Arzt-Patienten-Gesprach

sowie das Bewaéltigungsverhalten in den Fokus nehmen.
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Hintergrund und Fragestellung

Die Diagnose Prostatakarzinom wirft bei
den betroffenen Minnern viele Fragen
auf. Welche Therapie ist am besten ge-
eignet? Welche Folgen hat die Krank-
heit? Wie lange wird sie andauern? Ob-
wohl die wichtigsten Informationen im
Arzt-Patienten-Gesprich vermittelt wer-
den, suchen viele Patienten nach zusitz-
lichen Informationen. Die Informations-
suche ist eine wichtige Strategie im Um-
gang mit Angst und Unsicherheit. Jedoch
sind nicht alle Quellen gleichermaflen
unterstiitzend, v. a. wenn die Validitit der
Informationen zweifelhaftist. Vor diesem
Hintergrund wird insbesondere das In-
ternet als Informationsquelle kontrovers
diskutiert.

Krankheitsangst und Informati-
onssuche bei Mannern mit lokal
begrenztem Prostatakarzinom

Bis zu 30 % der Minner mit einem Pros-
tatakarzinom (PCa) berichten Angstwer-
te, die als klinisch relevant einzustufen
sind [28]. Eine erhohte Krankheitsangst
mindert nicht nur die Lebensqualitit
[21], sondern beeinflusst auch die The-
rapieentscheidung und -adhdrenz [25].
Gemif der S3-Leitlinie [17] stehen Man-
nern mit lokal begrenztem PCa (LPCa)
vier Therapieoptionen zur Verfiigung: die
radikale Prostatektomie (RP), perkutane

Die Autorinnen C. Hilger und I. Otto haben zu
gleichen Anteilen an der Publikation gearbeitet
undteilensich die Erstautorenschaft.

Published online: 03 September 2018
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Institut fiir Medizinische Psychologie, Charité - Universitatsmedizin Berlin, Berlin, Deutschland

,Dr. Google” — Informationssuche
und Krankheitsangst bei
Mannern mit lokal begrenztem
Prostatakarzinom

Radiotherapie (EBRT), Brachytherapie
(BRT) und Active Surveillance (AS). Der
langfristige Verlauf der Krankheitsangst
scheint nicht mit der gewihlten The-
rapiestrategie zusammenzuhangen [27].
Dennoch spielt zum Zeitpunkt der The-
rapieentscheidung die Krankheitsangst
und die damit verbundene psychische
Belastung eine grofle Rolle [2] und bei
etwa einem Fiinftel der Médnner unter AS
erfolgt der Wechsel zu einer invasiven
Therapie aufgrund der Krankheitsangst
und nicht aufgrund einer klinisch rele-
vanten Krankheitsprogression [3].

Um ihre Angst zu bewiltigen, suchen
viele Patienten aktiv nach Informationen.
Eine direkte Auseinandersetzung mit der
Erkrankung geht mit einem besseren psy-
chischen Wohlbefinden einher. Das ak-
tive Vorgehen kann ein Gefiihl von Kon-
trolle vermitteln und Unsicherheit ver-
ringern [18]. Insbesondere Krebspatien-
ten haben ein grofles Informationsbe-
diirfnis, das sie hiufig nicht erfiillt sehen
[10]. Der Eindruck, nicht ausreichend
informiert zu sein, kann die Krankheits-
angst verstirken, v.a. dann, wenn re-
zipierte Informationen widerspriichlich
und verwirrend sind [14]. In diesem Zu-
ge wird das Internet als Informations-
quelle intensiv diskutiert, da es einer-
seits niedrigschwellig Informationen an-
bietet, andererseits jedoch keine inhalt-
liche Korrektheit garantiert. Eine Studie
[24] mit 1613 Melanompatienten zeigte,
dass 94 % der Befragten das Internet als
Informationsquelle als niitzlich bewerte-
ten. Ein Drittel der Befragten gab an, dass
die Krankheitsangst durch die Internet-

recherche abgenommen habe, wihrend
ein Drittel einen Anstieg der Angst be-
richtete. Die Nutzung des Internets hat
in den vergangenen Jahren stark zuge-
nommen: Im Jahr 2017 verfiigten bereits
93 % der deutschen Privathaushalte iiber
einen Internetzugang [9] und etwa drei
Viertel der tiber 60-Jdhrigen nutzten das
Internet [8].

Ziel der Studie

Ziel der Studie war es zu untersuchen,
inwiefern verschiedene Arten von Infor-
mationsquellen, die Anzahl der genutz-
ten Informationsquellen und die wahrge-
nommene Informiertheit die krankheits-
spezifische Angst bei Mdnnern mit LPCa
vorhersagen.

Studiendesign und
Untersuchungsmethoden

Studiendesign und Rekrutierungs-
prozedere

Die prospektive nicht-interventionelle
Beobachtungsstudie basierte auf einer
Nachbefragung der multizentrischen
Versorgungsstudie HAROW, welche de-
tailliert an anderer Stelle beschrieben
wurde [12]. Méinner, die sich initial fiir
eine RP entschieden hatten, wurden
basierend auf der Zeit seit der The-
rapieentscheidung zu Minnern unter
AS gematcht. Die Stichprobe umfasste
150 Minner nach RP und 142 Min-
ner unter AS. Die Zeit zwischen der
Behandlungsentscheidung und der Be-
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Tab.1 Deskriptive Stichprobenbeschreibung

Gesamt RP AS p
(n=292) (n=150) (n=142)
Alter, Jahre, M (SD) 70(7,2) 67,9 (6,8) 72,2(7,1) b
Zeit seit Therapieentscheidung (Monate), M (SD) 42(16,6) 41,7 (16,3) 42,3(17,1) 0,774
Tumorrisikokategorie®
Gleason-Score (niedrig), n (%) 221(76,7) 85(57,8) 136 (96,5) :
PSA, M (SD) 6,2 (3,2) 6,9 (2,8) 55(33)
Anzahl der Komorbidititen®, M (SD) 1,8(1,5) 1,8(1,5) 1,8(1,5) 0,666
Krankheitsspezifische Angst®, M (SD) (Range 0-3) 10,9 (9,7) 10,4 (10,1) 11,4(9,3) 0,229
Wahrgenommene Informiertheit, M (SD) (Range 1-4) 1,45 (0,59) 1,46 (0,61) 1,44 (0,57) 0,976
Anzahl der Informationsquellen, M (SD) (Range 0-8) 3,82(2,16) 3,73(2,21) 3,92(2,11) 0,498
Internetnutzung, M (SD) (Range 1-4) 1,76 (0,94) 1,92 (1) 1,59 (0,85) 0,576

AS Active Surveillance, RP radikale Prostatektomie

°p<0,01

°p < 0,001

‘Riskoklassifikation nach D’Amico et al. [7]
9SCQ-D, Streibelt et al. [26]

*MAX-PC, Lehmann et al. [16]

Tab.2 Multiple lineare Regression der krankheitsspezifischen Angst

Kriterium: krankheitsspezifische Angst B SE ] R’ Adj. R R’A

Schritt 1: Kovariablen® -2,36-2,67 0,04-2,44 -0,22-0,22 0,133 0,100 0,133
Schritt 2: Quelle - Internet 3,28 0,65 0,32 0,218 0,185 0,085
Schritt 3: Anzahl der Quellen® 1,09 0,32 0,24 0,254 0,219 0,036
Schritt 4: wahrgenommene Informiertheit® 4,49 0,94 0,27 0,320 0,285 0,066
Schritt 5: 2-fach-Interaktion Internet x Anzahl der Quellen 0,262 0,368 0,198 0,321 0,284 0,002
Schritt 6: 2-fach-Interaktion Internet x Informiertheit 1,331 0,963 0,250 0,327 0,286 0,006
Schritt 7: 2-fach-Interaktion Informiertheit x Anzahl der Quellen 0,463 0,555 0,204 0,329 0,285 0,002
Schritt 8: 3-fach-Interaktion Informiertheit x Anzahl der Quel- 1,551 0,646 2,028 0,345 0,300 0,016

len X Internetnutzung®
n=292

"p<005
*p< 001
“p< 0,001

(D'Amico et al. [7]), Behandlungsstrategie

B unstandardisierter Regressionskoeffizient, SE Standardfehler, 8 standardisierter Regressionskoeffizient, R BestimmtheitsmaB, Adj. R” Adjustiertes Be-
stimmtheitsmaf, R’A inkrementelles Bestimmtheitsmaf

“Alter, Berufstatigkeit, Schulbildung, Beziehungsstand, PSA bei Diagnose, Komorbiditaten (SCQ-D, Streibelt et al. [26]), Zeit seit Diagnose, Risikokategorie

fragung reichte von 19 bis 78 Monaten
(M=47,96+SD=15,4). Ein positives
Votum der Ethikkommission der Cha-
rité-Universititsmedizin Berlin lag vor
(EA 1/242/13).

Materialien und Instrumente

Die krankheitsspezifische Angst wurde
mit der deutschen Version der Memorial
Anxiety Scale for Prostate Cancer (MAX-
PC; [16]) erhoben («=0,93). Der MAX-
PC umfasst 18 Items und ist in drei Sub-
skalen gegliedert (Angstbezogen aufPro-
statakrebs, PSA-Test, Rezidiv). Ein glo-
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baler Summenscore indiziert die Inten-
sitéit der prostatakrebsspezifischen Angst
(0-54 Punkte, Cut-off klinisch relevante
Angst=27 Punkte; [1]).

Die Art der genutzten Informations-
quellen wurde in Anlehnung an Huber
et al. [13] erfasst (a«=0,75): Anhand von
acht verschiedenen Informationsquel-
len (Hausarzt/Urologe, andere Betroffe-
ne/Selbsthilfegruppe, Familie/Freunde,
Internet, Radio/Fernsehen, Tageszei-
tungen/Zeitschriften, Gesundheitslite-
ratur, Medizinische Veranstaltungen/
Kongresse) beurteilten die Teilnehmer,
wie hiufig sie diese in den vergange-

nen 12 Monaten genutzt hatten (Ant-
wortkategorien: 1=niemals bis 4= oft).
Zur Ermittlung der Anzahl genutzter
Informationsquellen wurden die Ant-
wortkategorien dichotomisiert (1= nicht
genutzt, 2-4=genutzt) und ein Sum-
menwert iiber alle Items gebildet. Die
wahrgenommene Informiertheit wurde
mit einem Item erhoben (,,Ich fithle mich
gut iiber meine Erkrankung informiert®;
Antwortkategorien von: 1= stimme voll
zu bis 4 = stimme gar nicht zu).
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Prostatakarzinom

Zusammenfassung

Hintergrund und Ziel. Nach der Diagnose
Jlokal begrenztes Prostatakarzinom” (LPCa)
suchen viele Mdnner nach zusétzlichen
Informationen zu ihrer Erkrankung. Inwiefern
unterschiedliche Informationsquellen die
Unsicherheit und Angst beeinflussen, ist
bislang nicht eindeutig. In dieser Studie soll
deshalb untersucht werden, wie verschiedene
Arten von Informationsquellen, die Zahl
genutzter Quellen und die wahrgenommene
Informiertheit mit der Krankheitsangst
zusammenhdngen.

Material und Methoden. Manner mit LPCa
(N=292; n=150 radikale Prostatektomie,
n= 142 aktive Uberwachung) wurden

im Rahmen einer querschnittlichen
Beobachtungsstudie hinsichtlich sozio-

https://doi.org/10.1007/s00120-018-0769-1
© Springer Medizin Verlag GmbH, ein Teil von Springer Nature 2018

demographischer Variablen, Anzahl und

Art der verwendeten Informationsquellen,
wahrgenommener Informiertheit und
krankheitsspezifischer Angst befragt. Der
Zusammenhang von Informationssuche und
Krankheitsangst wurde mit einer moderierten
sequentiellen multiplen Regression getestet.
Ergebnisse. Die Mdnner waren 70+7,2 Jahre
alt und befanden sich 47,9+ 15,4 Monate
nach Therapieentscheidung. Die multiple
Regressionsanalyse zeigte, dass die Inter-
netnutzung (8= 3,28; p>0,001), die Anzahl
der Informationsquellen (8= 1,09; p>0,01)
und eine geringere Informiertheit (8=4,49;
p>0,001) unabhangige Pradiktoren fiir die
Krankheitsangst waren. AuBerdem erklarte die
Dreifachinteraktion (8= 2,03; p> 0,05) einen

»Dr. Google” - Informationssuche und Krankheitsangst bei Mannern mit lokal begrenztem

signifikanten Varianzanteil. Insgesamt erklérte
das Modell 30 % der Kriteriumsvarianz.
Diskussion. Unsere Ergebnisse zeigen, dass
bereits viele Md@nner mit LPCa das Internet

als Informationsquelle nutzen und dass die
Online-Informationssuche mit einer erhéhten
Krankheitsangst assoziiert ist. Moglicherweise
konnen Angst und Unsicherheit reduziert
werden, wenn Arzte ihre Patienten bei der
Auswahl von verldsslichen Online-Quellen
beraten.

Schliisselworter

Active Surveillance - Radikale Prostatek-
tomie - Internet - Informationsquellen -
Gesundheitsinformationen

prostate cancer

Abstract

Background and objective. After the
diagnosis of localized prostate cancer (LPCa),
many men seek additional information about
their disease. However, it is not yet proven

uncertainty and disease-specific anxiety. The
aim of this study is to investigate to what
extent different types of information sources,

level of information are predictive of disease-
specific anxiety.

Materials and methods. Men with LPCa
(N=292; n=150 radical prostatectomy,
n=142 active surveillance) completed
questionnaires assessing sociodemographic
variables, number and type of sources

how different sources of information influence

the number of used sources and the perceived

of information used, perceived level of
information, and disease-specific anxiety. The
association of information-seeking behavior
with anxiety was tested using moderated
sequential multiple regression.

Results. Men were 70+ 7.2 years old and the
survey was taken 47.9 + 15.4 months after
decision for therapy. The multiple regression
analysis showed that, after controlling for
potential covariates, internet usage (8= 3.28;
p>0.001), number of sources (8=1.09;
p>0.01) and a lower level of informedness
(B=4.49; p>0.001) independently predicted
variability of anxiety. In addition, the 3-way
interaction (8= 2.03; p > 0.05) accounted for
a significant proportion of variance. Overall,

“Dr. Google”—information-seeking behavior and disease-specific anxiety among men with localized

the model explained 30% of the criterion
variance.

Conclusions. Our results show that many men
with LPCa already use the internet as a source
of information and that this online search is
associated with increased disease-specific
anxiety. It may be possible to reduce disease-
specific anxiety and uncertainty if physicians
advise their patients on the selection of
reliable online sources.

Keywords

Active surveillance - Radical prostatectomy -
Internet - Information sources - Consumer
health information

Statistische Analyse

Gruppenunterschiede zwischen RP- und
AS-Patienten (Alter, Zeit seit der The-
rapieentscheidung, PSA-Wert, Anzahl
der Informationsquellen) sowie zwi-
schen Méinnern mit klinisch relevanter
und nicht klinisch relevanter Krank-
heitsangst wurden mit dem ¢-Test fiir
unabhingige Stichproben iiberpriift, be-
ziiglich kategorialer Variablen (Gleason-
Score) mit dem ¥2-Test. Da bei der Zahl

der Komorbiditdten, der wahrgenomme-
nen Informiertheit, der Internetnutzung
und der krankheitsspezifischen Angst die
Normalverteilungsannahme verletzt war,
wurde der non-parametrische Mann-
Whitney-U-Test durchgefiihrt. Zur Vor-
hersage der Krankheitsangst wurde eine
sequentielle multiple Regressionsanalyse
berechnet. Im ersten Schritt wurde fiir
Kovariablen kontrolliert, danach wur-
de die Informationsquelle ,,Internet in
das Regressionsmodell aufgenommen,

gefolgt von der Anzahl der Informa-
tionsquellen, der wahrgenommenen
Informiertheit und den Interaktionster-
men. Zur Berechnung der Effektstirke
der inkrementellen Varianzaufklirung
wurde f nach Cohen [5] herangezo-
gen. Es bestand keine Multikollinearitit
zwischen den Pridiktorvariablen.

Fir die Moderationsanalyse wurden
die Pradiktorvariablen und die Interakti-
onsterme um ihre jeweiligen Gesamtmit-
telwert zentriert. In die Moderationsmo-
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delle wurden die Anzahl der Informa-
tionsquellen und das Internet als Mo-
deratoren, die wahrgenommene Infor-
miertheit als Pradiktor der Krankheits-
angst aufgenommen. Interaktionseffekte
wurden mithilfe von Simple-slope-Tests
uberpriift [22]. Geringe und hohe Aus-
pragungen der kontinuierlichen Mode-
ratorvariablen wurden berechnet, indem

| Der Urologe

eine Standardabweichung von dem zen-
trierten Mittelwert der jeweiligen Varia-
ble subtrahiert bzw. addiert wurde. Die
Moderationsanalyse wurde mit der PRO-
CESS-Makro fiir SPSS (Modell 3) be-
rechnet. Alle weiteren Analysen wurden
mit der Statistiksoftware IBM SPSS Sta-
tistics 24 durchgefiihrt. Fiir die Analysen

14,4
S
&
\\’\\
é’/b
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Abb. 1 « Nutzungder ver-
schiedenen Quellen in Pro-
zent (Mehrfachantworten
mdglich)

wurde ein Signifikanzniveau von a = 0,05
festgelegt.

Ergebnisse

Die Stichprobe ist in B Tab. 1 beschrie-
ben. Das mittlere Alter betrug 70 Jahre
(SD=7,2). Manner unter AS waren im
Durchschnitt 4,3 Jahre ilter und hatten
einen durchschnittlich 1,4 ng/ml* gerin-
geren PSA-Wert.

O Abb. 1 veranschaulicht die Nutzung
der Informationsquellen. Die meisten
Minner konsultierten ihren Arzt, gefolgt
von Zeitschriften und Gesundheitslite-
ratur. Das Internet wurde von 38,9 % der
Minner als Informationsquelle genutzt.

Die Krankheitsangst war in der ge-
samten Stichprobe gering (M=10,88;
SD=9,73) und es zeigten sich keine si-
gnifikanten Unterschiede zwischen den
Behandlungsgruppen. 8,57 % der Min-
ner berichteten Angstwerte, die iiber dem
klinischen Cut-off lagen. Diese Ménner
benutzten signifikant mehr Informa-
tionsquellen (M=5,67; SD=1,49) als
Minner mit geringerer Angst (M= 3,72;
SD=2,13; p=0,01). Um zu tberpriifen,
welche Faktoren die Krankheitsangst
vorhersagen, wurde eine sequentiel-
le multiple Regression durchgefiihrt
(B Tab. 2). Soziodemographische und



klinische Variablen (Schritt 1) erklar-
ten 13,3% der Varianz im Kriterium
Krankheitsangst (p<0,001). Die Nut-
zung des Internets (Schritt 2) erklérte
einen zusitzlichen Varianzanteil von
8,5% (p<0,001; £=0,31). Die Anzahl
der konsultierten Quellen (Schritt 3)
leistete eine inkrementelle Varianzauf-
kldrung von 3,6% (p=0,001; £=0,19).
Die wahrgenommene Informiertheit
(Schritt 4) klarte weitere 6,6 % Varianz
auf (p<0,001; £=0,27). Die Zweifach-
interaktionen (Schritte 5-7) leisteten
keine signifikante Varianzaufklirung
(p=0,168-0,465), wihrend die Dreifach-
interaktion (Informiertheit x Anzahl der
Quellen x Internetnutzung) einen klei-
nen, aber signifikanten Varianzanteil auf-
Klirte (AR2=0,016, p=0,017, £=0,13).
Insgesamt erkldrte das Modell 30 % (R?
adjustiert) Varianz der krankheitsspezi-
fischen Angst.

Die Moderationsanalyse zeigte, dass
der Zusammenhang zwischen wahrge-
nommener Informiertheit und Krank-
heitsangst sowohl durch die Anzahl
der Informationsquellen als auch durch
die Internetnutzung moderiert wird
(p=0,017). Simple-slope-Analysen
(B Abb. 2) ergaben, dass der Effekt der
wahrgenommenen Informiertheit auf
die Krankheitsangst fiir Ménner, die ei-
ne hohe Anzahl an Informationsquellen
nutzen, signifikant ist (B=1,26; t =2,88;
p<0,01), wenn gleichzeitig das Internet
oft genutzt wurde. Das bedeutet, dass
fir Ménner, die das Internet hiufig als
Informationsquelle nutzten und sich
wenig {iber ihre Erkrankung informiert
fihlten, eine hohere Anzahl genutzter
Informationsquellen mit einer stirkeren
Krankheitsangst assoziiert war.

Diskussion

Je mehr Patienten das Internet als Infor-
mationsquelle nutzen, desto wichtiger
wird ein Verstindnis der Zusammen-
hinge von Online-Informationssuche
und krankheitsspezifischer Angst. Die
drei Kernergebnisse unserer Studie sind,
dass (1) die Internetnutzung, die Zahl
genutzter Informationsquellen und eine
geringere wahrgenommene Informiert-
heit unabhingig voneinander die krank-
heitsspezifische Angst bei Médnnern mit

LPCa erkldren; (2) das Zusammenspiel
der Zahl genutzter Informationsquellen
und der wahrgenommenen Informiert-
heit nur bei Ménnern signifikant ist, die
das Internet haufig nutzen; (3) fast 40 %
der betroffenen Ménner das Internet nut-
zen, um sich tiber ihren Prostatakrebs
zu informieren [19].

In vorangegangenen Studien wurde
bereits gezeigt, dass die Krankheitsangst
sowohl mit der Informationsquellennut-
zung als auch mit der Informiertheit as-
soziiertist [6]. Eswar jedoch nichtklar, ob
PCa-Patienten mit einer héheren Krank-
heitsangst eher dazu neigen, sich tiber
moglichst viele Kanile zu informieren
[20] oder ob umgekehrt erst eine brei-
tere Informationssuche zu einer hoéhe-
ren Krankheitsangst fihrt [23]. Unsere
Ergebnisse geben Hinweise darauf, dass
auch das Zusammenspiel von Internet-
nutzung, Zahl der Informationsquellen
und Informiertheit eine entscheidende
Rolle spielt: Nur bei Méinnern, die das
Internet verstirkt nutzen und die sich
gleichzeitig weniger gut tiber ihren Pro-
statakrebs informiert fithlen, scheint eine
hohere Zahl genutzter Informationsquel-
len mit einer hoheren Krankheitsangst
assoziiert zu sein. Folglich sind internet-
affine Minner, die sich noch zu wenig
zu ihrer Erkrankung informiert fiihlen,
besonders gefahrdet, sich von der Infor-
mationssuche verunsichern zu lassen.

Das Internet stellt fiir Krebspatienten
eine zunehmend wichtige Informations-
quelle dar [4]. Ein Vorteil liegt in dem
niedrigschwelligen Zugang zu Informa-
tionen. Mehr als ein Drittel der Teilneh-
mer unserer Studie gab an, sich im Inter-
net iiber ihre Erkrankung informiert zu
haben. Dabei ist zu beachten, dass unse-
re Studie im Jahr 2014 durchgefithrt und
die Diagnose im Mittel vier Jahre zuvor
gestellt wurde. Mittlerweile benutzen be-
reits drei Viertel der Manner tiber 60 Jah-
ren das Internet, im Alter von 50-59 Jah-
ren sind es bereits 87 % und im Alter von
40-49 Jahren 95 % [8]. Zukiinftig wird ei-
ne Generation von Mdnnern mit einem
LPCa diagnostiziert werden, fiir die die
Internetnutzung zur Informationssuche
bereits fester Bestandteil ihres (berufli-
chenund privaten) Lebensist. Vor diesem
Hintergrund sollte nicht diskutiert wer-
den, ob das Internet eine geeignete Infor-

mationsquelle ist, sondern vielmehr wie
Patienten das Internet nutzen konnen,
um verldssliche Informationen zu ihrer
Erkrankung zu erhalten.

Behandelnden Arzten kommt hier ei-
ne zentrale Rolle zu: Sie miissen ihren
Patienten helfen, sich in dem Dschun-
gel an Informationen zurechtzufinden.
Die Nutzung von Online-Informationen
sollte im Arzt-Patienten-Gesprich the-
matisiert und der Patient tiber mogli-
che Risiken aufgeklart werden. Viele Pa-
tienten wiinschen sich eine Ubersicht
mit Links zu niitzlichen Internetseiten
[15]. Damit kénnte das Risiko reduziert
werden, dass Patienten mit ungepriiften
und falschen Informationen konfrontiert
werden. Auch onlinebasierte Beratungs-
tools haben grofles Potential, da sie den
Patienten auch auflerhalb des Beratungs-
gesprachs Zugang zu gesicherten Infor-
mationen bieten. Erste positive Befunde
liegen z.B. fiir die onlinegestiitzte ,,Ent-
scheidungshilfe Prostatakrebs“ der Pati-
entenakademie der Deutschen Urologen
vor [11].

Stirken der vorliegenden Arbeit sind
die hohe externe Validitit durch das mul-
tizentrische, nicht-interventionelle Stu-
diendesign und eine vergleichsweise gro-
Be Stichprobe. Eine Limitation unserer
Studie ist das querschnittliche Design,
das keine kausalen Interpretationen zu-
lasst. Die Wirkungsrichtung sollte zu-
kiinftig im Rahmen von randomisiert
kontrollierten Studien getestet werden.

Fazit fiir die Praxis

== |n zukiinftigen Studien sollte erfasst
werden, durch welche Quellen sich
Patienten am besten informiert
fiihlen.

== |n Bezug auf das Internet sollten die
unterschiedlichen Typen von Online-
Quellen (z.B. Informationsvideos,
Fachzeitschriften, Themenforen/
Erfahrungsberichte) erhoben und
von den Patienten beziiglich ihrer
Niitzlichkeit bewertet werden.

== Immer mehr Patienten fragen ,Dok-
tor Google” um Rat. Damit andert
sich auch die Rolle der Arzten: diese
sollten ihre Patienten dabei unter-
stiitzen, die Vielzahl an Informatio-

Der Urologe
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nen aus unterschiedlichen Quellen zu
strukturieren und zu interpretieren.

== Eine Beratung zur kritischen Informa-
tionsquellennutzung konnte einen
Weg darstellen, dem Patienten-
wunsch nach aktiver Informations-
suche gerecht zu werden und dabei
gleichzeitig die Verunsicherung zu
reduzieren.
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Abstract

Purpose A substantial proportion of men with localized prostate cancer (IPCa) later regret their treatment decision. We
aimed to identify factors contributing to decisional regret.

Methods We conducted a longitudinal study, in which men with IPCa were surveyed at four measurement points: TO
(baseline) =prior to treatment; T1=6; T2 =12; T3 = 18 months after baseline. ;(z—tests and independent z-tests were used to
compare men undergoing different treatments [Active Surveillance (AS) vs. local treatment]. Logistic regression models
were fitted to investigate the associations between predictors (time pressure, information provided by the urologist, impair-
ment of erectile functioning, satisfaction with sexual life) and the criterion decisional regret.

Results At baseline, the sample included N=176 men (AS: n=100; local treatment: n="76). At T2 and T3, men after local
therapies reported higher regret than men under AS. Decisional regret at T3 was predicted by time pressure at baseline (OR
2.28; CI 1.04-4.99; p <0.05), erectile dysfunction at T2 and T3 (OR 3.40; CI 1.56-7.42; p <0.01), and satisfaction with
sexual life at T1-T3 (OR 0.44; CI1 0.20-0.96; p <0.05).

Conclusions Time pressure, erectile dysfunction, and satisfaction with sexual life predict decisional regret in men with IPCa.
Mitigating time pressure and realistic expectations concerning treatment side effects may help to prevent decisional regret
in PCa survivors.

Trial registration number DRKS00009510; date of registration: 2015/10/28.

Keywords Decisional regret - Erectile functioning - Localized prostate cancer - Satisfaction with sexual life - Time pressure

Abbreviations Le. Idest
AS  Active surveillance IPCa Localized prostate cancer
E.g. Exempli gratia PCa Prostate cancer

RP Radical prostatectomy
RT  Radiation therapy
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With a global incidence of about 1.3 million cases in 2018,
prostate cancer (PCa) is the second most common cancer
type in men [1]. More than half of the diagnosed prostate
carcinomas are localized with a very good prognosis [2].
Various treatment strategies with curative intent are rec-
ommended for localized prostate cancer (IPCa) of low and
intermediate risk: radical prostatectomy (RP), radiotherapy
(RT) and active surveillance (AS). These strategies do not
differ in mortality [3], but do differ significantly in side
effects [4]. In RP (i.e. surgical removal of the prostate), com-
mon side effects are erectile dysfunction and incontinence.
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Possible side effects of RT encompass erectile dysfunction,
urinary and rectal problems. Over time, the side effects
decrease, although baseline levels are often not attained [5].
In AS, local treatment is often delayed until a predefined
level of disease progression occurs. In AS, psychological
side effects, such as anxiety, may occur [4, 6].

Up to one-third of patients with PCa later regret their
initial treatment decision [7, 8]. Several studies with PCa
patients have shown that erectile dysfunction after treatment
is predictive of later decisional regret [9, 10]. In these stud-
ies, erectile dysfunction was assessed with questionnaires
focusing on physical sexual functioning (e.g. erection firm-
ness). However, this functional aspect is only one facet of
sexuality and does not necessarily reflect how satisfied men
are with their sexuality. Although satisfaction with sexual
life is likely to play a relevant role in subjective quality of
life, research on this topic has been scarce. In addition, an
informed treatment decision has been shown to be associated
with less regret [11]. As the urologist is still the most impor-
tant information source [12], the information provided by the
urologist may be particularly important for decisional regret.

Informed decision-making that carefully weighs all pros
and cons of a treatment strategy takes time [11, 13]. Experi-
mental studies in other contexts have shown that time pres-
sure is associated with less adherence to guidelines [14] and
greater decisional regret [15]. Although IPCa often does
not require immediate action, the word “cancer” alone may
create a desire for rapid local treatment in many patients
[16]. Given the resulting time pressure, it is a challenge to
carefully discuss the respective side effects of all treatment
options. This is volatile because many side effects can per-
manently affect quality of life.

Surprisingly, the impact of time pressure on decisional
regret has not yet been studied in the context of PCa. In
addition, most studies concentrated on functional aspects
of sexuality. The present study aimed to analyze the asso-
ciation of psychological variables with decisional regret in
men with IPCa. We assumed that higher time pressure, less
information by the urologist, higher impairment of erectile
functioning and lower satisfaction with sexual life were asso-
ciated with higher levels of regret. As erectile functioning is
more frequently impaired after local treatments for IPCa, we
further assumed that men after local treatment experience
more regret than men under AS.

Methods
Study design and participants
In this prospective, non-interventional, multicentre study (33

urology clinics and practices), men who were < 80-years old
and diagnosed with low-/intermediate-risk PCa (TNM: <T2a;
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PSA: <10 ng/ml; ISUP Grade <2) within the last six months
were eligible to participate. Data were collected using self-
report questionnaires at four measurement points: TO (base-
line) =prior to treatment initiation; T1 =six; T2 =twelve;
T3 =18 months after baseline. Follow-up questionnaires were
mailed to participants. Clinical data at baseline (tumor cat-
egory, ISUP Grade, PSA value, date of diagnosis, comorbidi-
ties) were provided by clinicians. Over the course of the study,
no further clinical data were collected, such as how the AS
strategy was implemented in detail (MRI, re-biopsies). All par-
ticipants agreed in a written form to take part before enroll-
ment. Ethical approval for this study was obtained from the
Charité—Universititsmedizin Berlin (EA1/242/13).

Materials and main outcome measures

Decisional regret was assessed at T1-T3 using the Decision
Regret Scale [17]. A score ranging from O to 100 can be cal-
culated with higher values indicating higher regret. There is
no validated cutoff value for clinically relevant regret. Due
to a right-skewed distribution, we dichotomized the score
(0-5: no regret vs. > 6: at least some amount of regret)
Impairment of erectile functioning was measured with one
item adapted from Johannson et al. [18] and satisfaction
with sexual life with one item adapted from van den Bergh
et al. [19]. Perceived time pressure was assessed at baseline
using a self-constructed scale consisting of four items (e.g.
“When choosing my treatment strategy, I took as much time
as I needed”). Subjective information by the urologist was
captured with a self-constructed single item (“Do you feel
that your urologist has provided you with sufficient informa-
tion?”). For each variable, higher values indicate a higher
level in the respective characteristic.

Statistical analysis

Men undergoing local treatment (RP, RT) were compared
with men under AS regarding sociodemographic and clini-
cal characteristics using y*-tests and independent ¢-tests/
Mann—Whitney U tests. To investigate changes in satisfac-
tion with sexual life over time we conducted ANOVA with
repeated measures. To analyze how impairment of erec-
tile functioning and decisional regret develop over time,
we computed McNemar tests. Logistic regression models
were fitted to investigate the associations between predic-
tor variables (time pressure, information by the urologist,
impairment of erectile functioning, satisfaction with sexual
life) and decisional regret. In a first step, control variables
(age, partner status, ISUP Grade, TNM category) and in a
second step, the respective predictor were entered into the
model. Nominal and ordinal scaled variables were dichoto-
mized. Control and predictor variables were pre-tested for
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multicollinearity. All analyses were conducted with IBM
SPSS Statistics (Version 25). An alpha level of p <0.05 indi-
cated statistical significance for all analyses.

Results

At baseline, the final sample comprised N=176 men (AS:
n=100; local treatment: n=76). Over time, 10.1% of partici-
pants dropped out (T1: N=167; T2: N=164; T3: N=160;
Figure Al). Sample characteristics and study variables over
time are depicted in Table 1. Treatment groups did not differ
regarding sociodemographic characteristics and clinical vari-
ables, except for ISUP Grade (p <0.001, Cramér’s V=0.42).

At TO, men under AS did not differ from men undergoing
local treatment in erectile functioning (p =0.96). After local
treatment, however, men reported higher impairment com-
pared to men undergoing AS (Table 1). Subgroup analyses
showed that men after RP reported the strongest impairment
compared to RT and AS (Table A2). Impairment of erectile
functioning was lower at TO compared to all follow-up time
points (p <0.001). Impairment of erectile functioning at 18
months was higher compared with T1 (p=0.001) and T2
(p=0.04).

Before treatment (TO) and 18 months later (T3) the two
treatment groups did not differ in satisfaction with sexual
life. At T1 (p=0.01) and T2 (p=0.02), however, men
under local treatment were less satisfied than men under
AS (Table 1). Men after RP reported being least satisfied
at these measurement times compared with men under AS
and RT (Table A2). Satisfaction varied over time (p <0.001,
f=0.28): men reported higher satisfaction at baseline com-
pared to all follow-up measurements (p =0.001-0.005).

Almost half of participants (40.3—47.7%) reported at least
some amount of decisional regret (Table 1). At T2 and T3,
men after local therapies reported higher decisional regret
than men under AS (Table 1). Men after RP regretted their
treatment decision more than men under AS (Table A2).

After controlling for sociodemographic and clinical
parameters, time pressure at TO predicted decisional regret at
T3 (p=0.039), a trend was found for T2 (p =0.06). Informa-
tion by the urologist at TO did not predict regret. Impairment
of erectile functioning at T2 (p =0.036) and T3 (p=0.002)
predicted regret at T3. All associations between satisfaction
with sexual life and regret were significant, except for satis-
faction at T1 predicting regret at T2 (Table Al).

Discussion

The aim of our study was to identify factors explaining deci-
sional regret in men with IPCa. To our knowledge, this is
the first study highlighting the role of time pressure in this

context. Our key finding is that time pressure at the time of
diagnosis, in addition to impairment of erectile function-
ing and satisfaction with sexual life, is predictive of later
decisional regret. Comparing the three treatment strategies
RP, RT, and AS, we found that decisional regret was most
pronounced in men after RP.

Our results show that almost half of men with 1IPCa sub-
sequently regret their treatment decision at least to some
amount. This is a higher proportion than in previous studies
with between four [7] and 31% [8] of men reporting deci-
sional regret. These large differences could be due to dif-
ferent cut-offs on the Decision Regret Scale. There is no
consensus yet which cut-off value for the Decision Regret
Scale [17], which ranges from 0 to 100, is considered clini-
cally relevant. While van Stam et al. [20] set a cut-off value
at 30, Wilding et al. [9] recommend a more refined classi-
fication, distinguishing between milder and stronger regret.
In their study, two thirds of men reported at least a mild
expression of decisional regret. We also chose a conserva-
tive cut-off that includes mild levels of regret. This approach
takes into account that many men have difficulties express-
ing their feelings openly [21]. Another reason for lower lev-
els of regret found in previous studies could be men with
IPCa focusing on the benefits of treatment: when weigh-
ing the assumed benefit (tumor removal) against the harm
(impairment of erectile functioning), the side effects might
tend to take a back seat [22]. This effect could be even more
pronounced for self-paying patients.

“[I have] decided too quickly” (RP, T3)

Time pressure is omnipresent in clinical practice. Neverthe-
less, this issue has not gained much attention in research yet.
We showed that time pressure shortly after diagnosis pre-
dicted longer-term, but not short-term decisional regret. As
mentioned above, side effects of treatment may be initially
seen as a temporary problem that may still change. If there
is no improvement in the long term, however, this could lead
to regretting a decision having been made under time pres-
sure. Another reason is that despite the good prognosis of
IPCa, the word “cancer” is still often perceived as a “death
sentence” [23]. This perception may increase anxiety and
the desire for a rapid local approach. Defined time limits for
treatment decision and initiation could amplify time pres-
sure. However, for low/intermediate risk tumors, an onco-
logical deterioration within three to six months after diagno-
sis is not very likely [24, 25]. Many men may not be aware
of this. Experienced urologists therefore emphasize that men
with 1PCa have time to carefully weigh the pros and cons of
each strategy. Nevertheless, individual patient factors (e.g.
micturition at diagnosis, inconsistent diagnostic findings of
biopsy and MRI) should be taken into account, potentially
limiting this time frame. More precise diagnostic procedures

@ Springer



World Journal of Urology

Table 1 Sample characteristics Total AS Local »
at baseline (T0) and study (n=176) (n=100) (n=176)
variables according to treatment
group over time (TO-T3) Sociodemographic data
Age, years, M (SD) 65.5(7.4) 66.2 (7.0) 65.0 (7.7) 0.13
Living with partner, n (%) 154 (88.0) 90 (90.9)) 64 (84.2) 0.18
Higher education, n (%) 93 (53.8) 56 (56.6) 37 (50.0) 0.39
Still working vs. retired, n (%) 58 (33.1) 29 (29.3) 29 (38.2) 0.22
Time since treatment decision (weeks), M (SD) 9.0 (8.6) 9.1 (8.9) 9.0 (8.3) 0.96
Risk classification
ISUP Grade (low=1), n (%) 135 (77.1) 91 (91.0) 44 (58.7) <0.001
PSA, M (SD) 5.9(2.6) 59(2.3) 5.9(3.0) 0.95
TNM, (Tla—c), n (%) 163 (93.1) 94 (94.0) 69 (92.0) 0.60
Number of comorbidities, M (SD) 0.3(0.9) 0.2 (0.5) 0.4 (1.2) 0.26
Time pressure, M (SD) 2.0 (0.6) 1.9 (0.5) 2.0 (0.6) 0.08
Moderate to high, n (%) 48 (31.4) 22 (25.6) 26 (38.8)
Information provided by urologist, Mdn (IQR) 4(1) 4 (1) 4(1) 0.20
Rather to completely sufficient, n (%) 161 (91.5) 90 (90) 71 (93.4)
Impairment of erectile functioning
TO
Mdn (IQR) 2 (1) 2 (1) 2(2) 0.96
Moderate to severe, n (%) 39 (23.6) 22 (22.7) 17 (25)
T1
Mdn (IQR) 2(2) 2(2) 3(2) <0.001
Moderate to severe, n (%) 78 (47.9) 21 (26.3) 57 (68.7)
T2
Mdn (IQR) 3(2) 2(2) 3(2) <0.001
Moderate to severe, n (%) 83 (52.2) 20 (30.8) 63 (67.0)
T3
Mdn (IQR) 3(2) 2 (1) 3(2) <0.001
Moderate to severe, n (%) 96 (60.8) 25(43.1) 71 (71.0)
Satisfaction with sexual life
TO
Mdn (IQR) 41 3(1) 41 0.69
Moderate to high, n (%) 137 (80.1) 81 (81.8) 56 (77.8)
T1
Mdn (IQR) 3(2) 3(2) 3(2) 0.01
Moderate to high, n (%) 104 (63.0) 58 (71.6) 46 (54.8)
T2
Mdn (IQR) 3(2) 4(2) 3(2) 0.02
Moderate to high, n (%) 104 (65.4) 48 (72.7) 56 (60.2)
T3
dn (IQR) 3(2) 3(2) 3(2) 091
Moderate to high, n (%) 96 (62.3) 38 (66.7) 58 (59.8)
Decisional regret (0—100)
T1
M (SD) 12.5 (17.5) 9.0 (12.2) 14.1 (19.4) 0.27
Mild to severe, n (%) 51 (47.7) 14 (41.2) 37 (50.7)
T2
M (SD) 9.6 (14.4) 5.6 (11.5) 11.6 (15.3) 0.001
Mild to severe, n (%) 52 (40.3) 10 (23.8) 42 (48.3)
T3
M (SD) 11.7 (14.0) 8.3(11.9) 13.5(14.7) 0.03
Mild to severe, n (%) 62 (47.0) 15 (31.9) 47 (55.3)

TO: N=176, AS, n=100, local, n=76; T1: N=167, AS, n=381, local, n=86; T2: N=164, AS, n=68, local, n=96; T3:
N=160, AS, n=58, local, n=102; Time pressure, range: 1-4; Information provided by urologist, range: 1-4; Impairment
of erectile functioning, range: 1-4; Satisfaction with sexual life, range: 1-5; Decisional regret, range: 0—100

AS surveillance, RP radical prostatectomy, RT radiation therapy, M arithmetic mean, SD standard deviation, Mdn median,
IQR interquartile range
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(such as MRI-assisted biopsy) will provide patients with
more certainty in future.

“If 1 had known how this would affect me
after surgery, | would have decided against therapy”
(RP, T3)

Our finding, that erectile functioning predicts regret in the
longer term, is consistent with other studies [9, 11, 13].
Speer et al. [23] showed that in the face of diagnostic shock,
“hard outcomes” like survival and cancer eradication have
the highest priority. Sexuality, as one aspect of quality of
life, may often be of secondary importance in this phase, but
regains importance over time. In addition, the relevance of
sexuality is often overlooked because erectile dysfunction
becomes more likely with age: in the general population
more than 40% of men over 76 years report limitations in
this regard [26]. However, since treatment groups did not
differ at baseline, our findings show that a substantial pro-
portion of the deterioration in erectile functioning is attribut-
able to local treatment.

Satisfaction with sexual life, which captures psychologi-
cal aspects of sexuality [27], is an important predictor for
decisional regret. Sexual satisfaction may be more modifi-
able than erectile dysfunction and could thus be a starting
point for interventions that aim at reducing regret. Our find-
ings align with those of other studies [27, 28] highlighting
the importance of satisfaction with sexual life as a patient-
centered outcome for quality of life in cancer survivors. In
future, patient-reported experience measures (PREMs),
like satisfaction with sexual life, will become increasingly
important. Interestingly, the satisfaction of men under AS
decreased in the longer-term and approached the levels of
men with RP/RT. The strain of living with a persistent can-
cer disease, affecting different areas of life, could add to
this decrease.

“Not enough information [was provided about]
sparing methods” (RP, T2)

It has been well-documented that an informed decision can
contribute to preventing decisional regret [e.g. 11]. In our
study, however, the information by the urologist played a
minor role. A possible reason for this may be a ceiling effect,
since the large majority of men in our sample felt adequately
informed by their urologist. Another explanation could be
that the item we used rather reflects the trust in the urologist
than the information itself. Objective measures (e.g. knowl-
edge questions) could be helpful to assess how the amount
and quality of medical information correspond to decisional
regret. Furthermore, the grade of interdisciplinarity could

depict the consultation quality. Finally, there are currently
mixed findings on whether online tools can support informed
decision-making and prevent regret [e.g. 29]. Further studies
are needed to clarify these questions.

Strengths and limitations

Strengths of the present study are one of the largest sam-
ples of AS patients with a longitudinal design and the
low drop-out rate. Furthermore, we analyzed treatment
received at every measuring point instead of using inten-
tion-to-treat analyses. This approach provides a realistic
representation of different treatments and their respective
side effects. There are also some limitations: (1) As this
is an observational study, no causal conclusions can be
drawn. However, since clinical experience shows that men
have strong preferences for a particular treatment, it can
be assumed that the high external validity of our study
design outweighs the advantages of randomized assign-
ment. (2) We cannot completely rule out the possibility of
sampling effects, for example that men who are satisfied
with their treatment could be more likely to participate.
This could contribute to underestimating actual levels of
decisional regret. (3) Since the sub-sample of men with RT
is relatively small, the findings for this population should
be interpreted with caution. However, the results offer
valuable insights that can be used to generate hypotheses.
Future studies should also be powered to differentiate dif-
ferent methods of RT. (4) We cannot generalize our results
for men under focal therapies. A study by Westhoff and
colleagues [30] identified a number of initial factors asso-
ciated with regret in this patient population. Future studies
should analyze the associations between regret, time pres-
sure, and satisfaction with sexual life in men undergoing
focal therapies. (5) We are aware that other treatment side-
effects, such as urinary incontinence, are also predictive
of decisional regret [9, 30]. However, since we focused
on different aspects of sexuality, other side-effects were
outside the scope of this paper. (6) We also did not assess
why patients chose or changed to a particular treatment.
This should be subject to future studies.

Implications

The effects of time pressure have been neglected in can-
cer research so far. A first step would be the development
of a standardized measurement instrument for assessing
time pressure. Furthermore, standardized cut-off values
for decisional regret are needed to facilitate interpretation
of results.

Especially considering the good prognosis of 1PCa and
similar mortality rates between treatments [3], educating
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patients about side effects and sexuality in particular is key.
However, the patient may have difficulties bringing up the
subject of sexuality. Doctors may assume the patient has no
need. The resulting collusion can be overcome through a
routine of open questions. To alleviate time pressure, doc-
tors can encourage patients to take enough time for treatment
decision-making. In addition, a culture of shared decision
making may contribute to reducing regret.

Conclusions

Our study adds to the understanding of decisional regret
in men with IPCa. While time pressure and impairment of
erectile function increased the probability of regret in the
longer-term, satisfaction with sexual life decreased the prob-
ability of regret in the short- and long-term. Enough time
in the decision-making process and realistic expectations
regarding treatment side effects may help to prevent regret.
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Abstract

Objective: Men diagnosed with localized prostate cancer (IPCa) are confronted with
the decision for a treatment strategy, potentially experiencing treatment side ef-
fects and psychological distress. The Common Sense Model proposes that coping
with such challenges is related to illness representations: Beliefs regarding conse-
quences, coherence, timeline, and controllability of the illness. We analyzed the
interplay of illness representations, coping and anxiety over an 18-month period
among men with IPCa undergoing different treatment options (Active Surveillance,
curative treatment).

Methods: In this longitudinal study, 183 men (age M = 66.83) answered a ques-
tionnaire before starting treatment, and 6, 12, and 18 months later. We analyzed
time trajectories with growth curve modeling and conducted mediation analyses to
evaluate the influence of coping on the association of illness representations and
anxiety. Using a novel methodological approach, we compared a classic parallel
mediation model with a level-contrast approach for the correlated mediators
problem- and emotion-focused coping.

Results: Independent of treatment (b = 1.31, p = 0.200) men reported an elevated
level of anxiety after diagnosis which declined considerably within the following 6
months (b = —1.87, p = 0.009). The perceived seriousness of consequences was
significantly associated with greater anxiety, at baseline (8 = 0.471) and over time
(all B > 0.204). This association was mediated by coping: Using more emotion-than
problem-focused coping was associated with higher anxiety.

Conclusions: Receiving a IPCa diagnosis is associated with a phase of increased
anxiety. In order to reduce anxiety, information provision should be accompanied by
developing concrete action plans to enable problem-focused coping strategies.

Gertraud Stadler and Friederike Kendel should be considered joint senior authors.
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1 | BACKGROUND

Prostate cancer is the second most common cancer among men, ac-
counting for 13.5% of all cancer diagnoses worldwide.® Over the past
decades, this number has continuously increased, as a result of an aging
population and amplified early detection using prostate-specific anti-
gen (PSA) testing. PSA testing has led to the diagnosis of more early-
stage, localized prostate cancer (IPCa). IPCa is characterized by a
good prognosis with more than 95 out of every 100 men surviving more
than 10 years.? The European Association of Urology Guideline® rec-
ommends three treatment strategies for patients with IPCa, including
two curative therapies, Radical Prostatectomy (RP) and Radiotherapy
(RT), and one observational strategy, Active Surveillance (AS). AS is a
treatment option in which definite therapy is only conducted following
defined disease progression, which occurs in about one in three pa-
tients. The question of the best treatment strategy has been the sub-
ject of much controversy in recent years.* Because RP, RT, and AS do
not differ in mortality,> interest has increasingly shifted to different
aspects of health related quality of life. While after curative treatments
physical side effects, such as erectile dysfunction, urinary incontinence,
and bowel problems, are frequently observed,”® psychological side
effects may be more common under AS due to uncertainty regarding
possible disease progression.

Receiving a cancer diagnosis is accompanied by anxiety’** and
psychological consequences can persist for years.'?'® The ProtecT
study,* a RCT with about 1500 men, as well as the PRIAS study,*®
found no significant long-term differences in anxiety levels between
men under AS and men after curative treatments, whereas in other
studies curative treatment was associated with poorer psychological
trajectories.® Most studies report that anxiety decreases over time,
consistent with an initial elevation effect.)” Nevertheless, ProtecT and
PRIAS showed that 15.2% and 13% of men reported clinically relevant
anxiety levels up to 6 and 7 years post-diagnosis, respectively.

However, why do some cancer patients have clinically relevant
anxiety levels years after diagnosis, while others report elevated
anxiety only around the time of diagnosis? The Common Sense Model
of Self-Regulation (CSM) by Leventhal et al.'® offers an explanation
for the variation in patients' perception of and response to illnesses.
It proposes that individuals develop cognitive representations of
their disease, divided into six dimensions: identity (symptoms), cause,
timeline (duration & chronicity), consequences, personal control, and
treatment control.

Several meta-analyses and systematic reviews elucidate
the relationship of illness representations and psychological out-
comes. 22 The more consequences patients assume, the higher their
anxiety levels are,! the more distress they report, and the lower

their well-being is.2? By contrast, assuming a greater sense of control

over the illness, is accompanied by less anxiety,?! less distress and
better well-being.*?

Iliness representations motivate self-regulation processes to cope
with the threat of an illness.'® Whereas the CSM does not distinguish
between specific coping strategies, the Transactional Model of Stress
and Coping by Lazarus et al.2® differentiates problem- and emotion-
focused coping. Problem-focused coping strategies center on chang-
ing the stressful situation itself, while emotion-focused strategies
focus on regulating the negative emotional state accompanying the
situation. So far, research'’ has confirmed that a higher sense of
control over the illness is associated with more problem-focused
coping, while assuming greater consequences is associated with both
emotion- and problem-focused coping. Furthermore, emotion-
focused coping is associated with elevated distress levels whereas
problem-focused coping is associated with lowered distress levels.

To our knowledge, no longitudinal study to date has examined
the relationships between illness representations, coping strategies,

and anxiety in men with IPCa. The little PCa-specific evidence?*2°

on
the CSM is in line with the described above meta-analyses.

This article has two aims: First, we examine anxiety levels of men
with IPCa under different treatment strategies. Applying the frame-
work of the CSM we explore how illness representations, coping
strategies, and anxiety associate and develop over time. In particular,
we hypothesize that (1) anxiety is elevated at baseline and declines
over time, that (2) the illness representation consequences is positively
associated with anxiety, whereas personal control is negatively asso-
ciated with anxiety, and that (3) the association of illness represen-
tations and anxiety is mediated by coping. The second aim is to
introduce a new methodological approach: In addition to classic par-
allel mediation models in which each mediator represents one coping
strategy (Model 1a, 1b, 1c), we explore with a level-contrast approach
whether the mean level and predominance of one coping strategy over
the other has an influence on anxiety (Models 2a, 2b, 2c) (Figure 1).

2 | MATERIALS AND METHODS

2.1 | Design and participants

We adopted a longitudinal design including patients across 33 cen-
ters from October 2015 to June 2017.** At four measurement points
(TO = baseline; T1 = 6 months; T2 = 12 months; T3 = 18 months)
participants filled out paper & pencil questionnaires. Clinical infor-
mation was obtained through physicians at baseline. Inclusion criteria
follow the German Association of Urology?®: 0-12 months after
diagnosis, age <80 years, diagnosis of low/early intermediate risk
(tumor category: <T2a; PSA value: <10 ng/ml; Gleason Score < 7a).
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FIGURE 1 Hypothesized mediation models (a, b, and ¢’ = standardized regression coefficients): indirect effect = a*b; direct effect = c’;
total effect c = sum of indirect and direct effect = a*b + ¢’. Models 1a and 2a include baseline scores. Models 1b and 2b include change scores
from baseline to 6 months and models 1c and 2c include change scores from 6 to 12 months. Models differ in their mediators: model 1 includes
both coping strategies, each as one mediator (problem- & emotion-focused), and model 2 includes one overall coping level mediator and one
mediator representing a level-contrast of problem-minus emotion-focused coping

The first questionnaire had to be answered before treatment initia-
tion. All patients provided written informed consent. The local ethical
review board at the Charité - Universitdtsmedizin Berlin approved
the study (number: EA1/003/14).

2.2 | Measures

lliness representations were measured using the Brief Iliness
Perception Questionnaire (B-IPQ) with PCa specific adaptations.?”
Since men with IPCa usually do not experience symptoms until
treatment, the dimension identity was omitted. We further excluded
the emotional illness representations dimensions concern and emotion
to avoid an overlap with the outcome anxiety. Results regarding
causes are not reported as they are outside the scope of this paper.
Each illness representation was assessed by one item, for example,
consequences: “How much does prostate cancer affect your life?”. The

B-IPQ has shown good psychometric properties in previous studies.??

Coping was assessed via the Brief COPE.?®2? Previous meta-

19.30 on the CSM as well as our own preliminary study®!

analyses
guided us in the selection of coping strategies: distraction coping,
active coping, and planning, assessed with two items each. The coping
dimensions were significantly correlated at all measurement points
(all r > 0.36). A Principal Component Analysis revealed two factors
which we used in further analyses, (a) problem-focused coping based
on active coping and planning, and (b) emotion-focused coping based
on distraction (Supplement 1). Internal consistencies for baseline and
change scores at follow-ups was acceptable to good (emotion-
focused: baseline = 0.86, T1 a =0.71, T2 a = 0.73, problem-focused:
baseline a = 0.83, T1 a = 0.79, T2 a = 0.81).

The Memorial Anxiety Scale for Prostate Cancer (MAX-PC),3?
including 18 items, was used to assess prostate cancer specific anx-
iety. A cumulative anxiety score can be calculated (with a cut-off for
clinically relevant anxiety >27 points) (Supplement 5).3% Internal
consistency at baseline was good (a = 0.94), as well as for change
scores at follow-ups (T1 a = 0.83, T2 a = 0.80, T3 a = 0.77).
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2.3 | Data analysis

Differences in sociodemographic characteristics between treatment
groups were tested with t-tests for continuous variables or x? tests
for categorical data. To analyze the relationship between illness
representations as predictor variables and anxiety as outcome vari-
ables, we conducted regression analyses.

A detailed description of the statistical methods to assess change
over time and mediation models is provided in Supplement 2. Due to
nonlinear changes over time, we added a dummy coded variable
which modeled the initial elevation to the linear time slope.r” The
resulting growth curve model with two time variables (initial eleva-
tion and linear slope) assessed change over time in anxiety, illness
representations, and coping. Since 37 men changed treatments over
the course of the study, treatment was included as a time varying
covariate. With an interaction term, treatment by time, we examined
the difference in trajectories between treatment groups. Growth
curve modeling was conducted with restricted maximum likelihood
estimation using IBM SPSS Statistics, Version 27 (IBM Corporation,
2020).

We compared two mediation models each at baseline (Model 1a
and 2a) and four subsequent change scores (Model 1b and 2b: 6
months minus baseline; Model 1c and 2¢: 12 minus 6 months). To test
Mediation Model 1a, 1b, and 1c, we conducted classic parallel
mediation analyses (problem- and emotion-focused coping). As
problem- and emotion-focused coping were highly correlated
(r = 0.44 at baseline, T1 r = 0.57, T2 r = 0.67), we adapted a novel
level-contrast approach as suggested by lida et al.>**: In Mediation
Model 2a, 2b, and 2c, we included the overall coping level (i.e., the
mean of all coping variables) and the contrast (i.e., the difference of
problem-focused minus emotion-focused coping). For all models we
followed recommendations by Hayes.>®

3 | RESULTS

Of 229 invited men, 183 met the inclusion criteria and agreed to
participate in the study. Over time, 9.29% of the participants dropped
out (study flowchart in Supplement 3). In terms of sociodemographic
and clinical parameters, men under curative treatments differed from
men under AS only with regard to Gleason Score (indicating tumor
aggressiveness); a higher Gleason Score was associated with curative
treatments (Table 1).

Participants reported a moderate level of anxiety at baseline
(M = 16.30; Table 1). In line with Hypothesis 1, participants showed
higher anxiety at baseline and lower levels of anxiety in subsequent
measurement points. Men under AS showed initially elevated anxiety
at baseline and then significantly lower anxiety at 6 months
(b = 15.82 and b = —1.87, p < 0.05) and maintained the same lower
level from 6 to 18 months (b = 0.162, ns). Men with curative treat-
ments did not significantly differ from men under AS at baseline
(b = 1.31, ns) and showed an additional decrease from 6 to 18 months
(b = —1.25, p < 0.05; Figure 2, Supplements 4 and 5).

Men with curative treatments reported significantly more
emotion-focused coping as well as problem-focused coping at base-
line than men under AS (b = 0.482 and b = 0.325, p < 0.01). Over
time, coping did not significantly change and treatment did not
interact with coping strategies (Supplement 4).

Regarding illness representations, men with curative treat-
ments expected a significantly shorter duration of their illness
(timeline) (b = —2.27, p < 0.01) and expected more consequences
(b = 0.606, p < 0.05) at baseline than men under AS. With
respect to treatment control, personal control and coherence no
significant differences between treatment groups occurred.
lliness representations did not change significantly over time and
no interaction effects of treatment*time were found
(Supplement 4).

A series of regression analyses revealed that consequences was
significantly associated with anxiety at baseline and at follow-ups
with change scores (from B = 0.204 to B = 0.471, see c paths in
Table 2). The other illness representations were not consistently
associated with anxiety (Supplement 6). Therefore, in the following
mediation analyses we focused on the link between consequences and
anxiety. We can partly confirm hypothesis 2 for consequences, but not
for personal control.

Parallel mediation models (1a, 1b, 1c, Figure 1) with consequences
as predictor, problem-focused and emotion-focused coping as par-
allel mediators, and anxiety as outcome were calculated (Table 2).
Mediation Model 1a revealed that the association of consequences
and anxiety was mediated by emotion-as well as problem-focused
coping. Mediation Models 1b (change scores: 6 months minus base-
line) and 1c (12 minus 6 months) showed that the associations of
change in consequences and change in anxiety were not mediated by

change in coping.

3.1 | A novel methodological approach to the
consequences-anxiety association

Because the two coping strategies were significantly correlated at
all measurement points (all r > 0.44), we reevaluated the mediation
models using a novel methodological approach (Models 2a, 2b, 2c)
(Table 2). Instead of including both coping strategies individually,
we included the overall coping level as Mediator 1 and a level-
contrast of problem-minus emotion-focused coping as Mediator 2.
At baseline, the association of consequences and anxiety was
mediated by both mediators, showing that overall coping level was
associated with higher anxiety while the contrast between
problem-focused and emotion-focused coping was associated with
lower levels of anxiety. In Model 2b (6 months minus baseline), the
association between consequences and anxiety was not mediated by
either coping mediator. In Model 2c (12 minus 6 months), the as-
sociation of consequences and anxiety was mediated by the overall
coping level but not the contrast between problem- and emotion-
focused coping. The comparison of Model 1a and 2a indicates

that the contrast between problem- and emotion-focused coping
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TABLE 1 Sociodemographic data at baseline
Range
Age Mean (SD)
Family status n (%)
Living with partner
Occupation n (%)
Retired
Working
Unemployed
School education n (%)
Low
Clinical parameters
PSA-value at baseline Mean (SD)
Tumor stadium at baseline n (%)
T1la-Tlc
T2a
Gleason score n (%)
<6
7a (3 +4)
Charleston Comorbidity Index n (%)
0
>1
Time since diagnosis in weeks Mean (SD)
Central study variables
lliness representations Mean (SD)
Timeline 0-10
Consequences 0-10
Personal control 0-10
Treatment control 0-10
Coherence 0-10
Coping Mean (SD)
Emotion-focused 1-4
Problem-focused 1-4
Anxiety Mean (SD) 0-54

Clinically relevant anxiety n (%)

Total N = 183 AS n = 100 Curative treatment n = 83
65.8 (7.4) 66.7 (7.0) 64.8 (7.7)
159 (87.4) 89 (88.9) 70 (86.7)
120 (65.9) 70 (70.7) 50 (60.3)
58 (31.9) 28 (28.3) 30 (36.1)
4(2.2) 1(1.0) 3 (3.6)
84 (46.7) 43 (43.4) 41 (50.6)
5.9 (2.6) 5.9 (2.3) 5.8 (3.0)
170 (93.4) 93 (93.9) 77 (92.8)
12 (6.6) 6 (6.1) 6 (7.2)
138 (75.8) 91 (91.9) 47 (56.6)
44 (24.2) 8 (8.1) 36 (43.4)
138 (78.4) 78 (81.3) 60 (75.0)
38 (21.6) 18 (18.7.) 20 (25.0)
9.4 (9.1) 9.0 (8.9) 9.9 (9.4)
6.4 (3.2) 7.7 (2.6) 4.8 (3.0)
3.3 (2.7) 3.0(2.7) 3.7 (2.6)
4.0 (2.9) 4.1 (3.0) 3.9 (2.9)
7.8 (1.9) 7.9 (1.9) 7.8 (2.0)
74 (2.2) 7.3 (2.1) 7.5 (2.3)
2.1 (0.9) 1.8 (0.8) 2.3 (1.0)
2.4 (0.9) 2.2 (0.8) 2.5 (0.9)
16.3 (11.2) 15.7 (10.2) 17.0 (12.3)
29 (16.8) 14 (15.1) 15 (18.8)

Abbreviations: AS, active surveillance; M, mean; PSA, prostate specific antigen; SD, Standard deviation.

matters: Men reported higher anxiety levels when they coped more
emotion-than problem-focused compared to men with a balanced
use of both coping strategies or a predominant use of problem-
focused coping. Thus, the findings partly support Hypothesis 3
that coping mediates the association of illness representations and

anxiety.

4 | DISCUSSION

Across all treatment groups men experienced a phase of elevated
anxiety immediately after diagnosis, which considerably declined in
the following six months. The initial higher anxiety levels were still

within a subclinical range for most men. This is consistent with
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previous research demonstrating that men with PCa have lower
anxiety levels than individuals with other cancer diagnoses.>® One
reason may be the on-average good prognosis for IPCa. Another
reason could be that traditional concepts of masculinity may hinder
emotional expression.®” Therefore, even relatively low levels of
anxiety deserve attention. Furthermore, we found that one in ten
men, independent of the chosen treatment strategy, reported clini-
cally relevant anxiety levels, a finding which is supported by other
longitudinal studies.***°

lliness representations in men were found to be stable, whereas,
according to the CSM, they are likely to change over the life span.®®
Possibly the time span in our study was too short to show any
changes as such processes may take more time. In addition, PCa di-
agnoses affect men who may already have relatively stable assump-
tions about their disease, because they often witness PCa illnesses in
their social group. Considering the intraindividual changes, perceiving
an increase of consequences was associated with an increase in
anxiety. This is in line with other studies showing that changes in
illness representations can be determinants for changes in psycho-

logical and behavioral illness outcomes.??°

FIGURE 2 Anxiety over time by treatment
groups including means for each measurement
point

Treatment groups

# Active Surveillance
® Curative Treatment

The CSM proposes that severe consequences signal threat
and lead individuals to manage negative feelings using coping

? we found that

strategies. In line with a recent meta-analysis,*
assuming more severe consequences is associated with higher use
of both emotion- and problem-focused coping. Another finding
from this meta-analysis is that problem-focused coping is related
to less distress, whereas emotion-focused coping is related to
more distress.'? Our results support this latter association-but
only partially: when analyzed as individual mediators, both
coping strategies were associated with an increase in anxiety.
However, by using a new methodological approach which allows
to model the overall level of coping in addition to the contrast
between problem- and emotion-focused coping, we were able to
get a more nuanced understanding: Participants with higher
emotion-than problem-focused coping showed higher anxiety
levels, while participants with a balanced combination of emotion-
and problem-focused coping or a predominantly problem-focused
coping style showed lower anxiety levels. Thus, too much
emotion-focused coping in the absence of problem-focused coping

seems to be problematic in our population. It remains to be seen
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whether other studies using level-contrast models will replicate
this effect.

Longitudinally, an increase in the perception of consequences
was associated with an increase in anxiety over time. This effect
was not mediated by changes in coping, possibly due to small
changes over time in general and in the coping dimensions
especially.

Men under AS reported significantly less use of emotion- and
problem-focused coping than men with curative treatments. One
possible explanation is that men undergoing curative treatment
are more embedded in an institutional care system and receive
more information from various sources, while men under AS have
less contact to health care providers. Another reason could be
that men undergoing curative treatments may perceive their
treatment itself as an active coping strategy in contrast to men
under AS who deliberately decide against quick and immediate

action.

4.1 | Study limitations

One limitation is that observational studies do not allow causal
inferences. Nevertheless, the longitudinal design with an excep-
tionally low drop-out rate is appropriate to describe the re-
lationships over time. Further, although this is one of the larger
studies with men under AS, the sample sizes of the different
treatment groups were still limited. We therefore grouped RT
and RP under curative treatments to explore moderation
effects.

4.2 | Clinical implications

Because anticipation of severe consequences seems to increase
anxiety, physicians need to inform IPCa patients as comprehensively
as possible about treatment strategies and possible side effects so
that men have a realistic idea of their alternatives without creating
too much anxiety. We also demonstrated that the level of anxiety is
associated with the balance of emotion- and problem focused coping.
A shift towards more problem-focused but, at the same time, less
emotion-focused coping may enhance emotional well-being. To
explore associations of coping patterns with emotional well-being,
methods like the level-contrast approach should be used to obtain a

differentiated picture.

5 | CONCLUSION

Our study adds to the growing evidence that men who decide for
AS do not suffer from higher anxiety levels than men who opt for
curative treatment. Thus, AS is a viable treatment strategy that
can postpone or even avoid the physical side effects of curative

treatments without causing too much psychological distress.
Nevertheless, on average and independent from the treatment
strategy, the time shortly after the diagnosis is a period of
increased psychological stress, and for some men this stress
persists for a long time.

The perception of severe consequences is associated with
increased anxiety. By adapting a novel methodological approach
to explore this relation within the Common Sense Model frame-
work, we can show that engaging in more emotion-than problem-
focused coping is associated with higher anxiety. Whether a
combination of disease-related information and support for
developing problem-focused coping strategies improves well-being
should be explored with intervention studies.
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