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1 Einleitung 1

1  Einleitung

Darmkrebs (ICD-10 C18—C21) gehort in der westlichen Welt zu den hiufigsten Krebs-
erkrankungen. Allein in Deutschland zahlt diese bei Frauen zu der zweithdufigsten und
bei Ménnern zu der dritthdufigsten Krebserkrankung. Im Jahr 2013 erkrankten etwa
28.000 Frauen und 34.000 Minner, davon ca. 75% bzw. 70% im Alter von > 65 Jahre
(Datenbankabfrage ZfKD 04/2017). Bei den krebsbezogenen Todesursachen steht
Darmkrebs bei Frauen und Ménnern mit etwa 11.900 bzw. 13.600 Féllen jdhrlich je-
weils an dritter Stelle (2014). Allein im Jahr 2008 lag die Zahl der Neuerkrankungen
weltweit bei liber 1,2 Millionen sowie bei 608.700 darmkrebsbedingten Todesféllen [1].
Bis 2008 war die Zahl der Neuerkrankungen kontinuierlich gestiegen. Seither geht sie
sowohl bei Ménnern als auch bei Frauen leicht zuriick, d. h. sowohl die Inzidenz als
auch die Mortalitétsrate sind seither riickldufig. Damit sinkt zwar das Risiko des Einzel-
nen, an Darmkrebs zu erkranken bzw. daran zu sterben, dennoch ist aufgrund des de-
mografischen Wandels in den kommenden Jahren mit einer Zunahme der Zahl der Neu-
erkrankungen und der Sterbefille zu rechnen.

In die Versorgungsstruktur wurde die Darmkrebsfritherkennung durch das gesetzliche
Krebsfritherkennungsprogramm (KFU) - heutige Fritherkennung von Krebserkrankun-
gen (Krebsfriiherkennungs-Richtlinie / KFE-RL) - fiir gesetzlich Krankenversicherte
vergleichsweise frith zu anderen westlichen Staaten in Deutschland aufgenommen, um
dadurch die Darmkrebssterblichkeit zu verringern. Die Fritherkennung basiert auf dem
Konzept, den Krebs in einem frithen, besser behandelbaren Stadium zu entdecken und
dadurch die Mortalitit zu senken.[2] Ein Bestandteil der KFU ist der Test auf verborge-
nes Blut im Stuhl, der seit 1977 zum Einsatz kommt. Dieser Screeningtest fiihrt nicht
unmittelbar zu einer Diagnose, sondern gibt bei einem positivem Ergebnis Auskunft,
dass die Wahrscheinlichkeit fiir das Vorliegen einer Darmerkrankung erhoht ist und
eine diagnostische Abkldrung erforderlich ist. Zur Abkldrung wird eine Koloskopie
(Darmspiegelung) veranlasst. Seit 2002 haben gesetzlich Versicherte alterativ zum Fe-
cal Occult Blood Test (FOBT) Anspruch, ab dem 55. Lebensjahr eine Screening-
Koloskopie durchfiihren zu lassen. Sie verspricht eine hohe Effektivitdt der Pravention,
da Darmkrebs fast ausschlieBlich im Dickdarm oder Mastdarm lokalisiert ist und durch

diese Form der MaBnahme obligatorisch der komplette Dickdarm bis zum Ubergang in
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den Diinndarm untersucht wird. Trotz des erheblichen Potentials dieser Praventions-
maBnahme ist die Akzeptanz bundesweit kumulativ bei ca. 20 bis 25 % (siehe 2.5) [3,4].
Insbesondere Familienangehorige von Darmkrebserkrankten sind aufgrund des héheren
Erkrankungsrisikos bei pridventionsaversem Verhalten besonders gefdhrdet. Das Er-
krankungsrisiko steigt nicht nur mit dem Alter sondern auch die Présenz von Risikofak-
toren. Fiir erstgradig Verwandte konnte gezeigt werden, dass sie schon in jiingeren Jah-

ren ein hohes Risiko haben [5].

Daher scheint eine Interventionsstudie zur Optimierung des priventiven Verhaltens ins-
besondere erstgradig Verwandter von Darmkrebspatienten sinnvoll. Das beschriebene
Forschungsprojekt untersucht das Potential von betroffenen Erkrankten, durch Befédhi-
gung und professionelle Unterstiitzung das Priventionsverhalten erstgradig Verwandter
in der Familie signifikant zu erh6hen bzw. eine informierte Entscheidung fiir oder gegen

eine Fritherkennung der Verwandten zu ermoglichen.

Dazu werden in einem ersten Schritt die Akzeptanz und die Beweggriinde fiir die Be-
reitschaft der Vorsorgekoloskopie mittels mixed-methods Ansatz untersucht. Griinde
fehlender Akzeptanz oder Erreichbarkeit der Zielpopulation, insbesondere der Gruppe
mit erhohtem Risiko durch familidre Belastung, sollen ermittelt werden.

Ein wesentlicher Ansatz zur Problemlosung wird in der Befahigung und Motivation von
Betroffenen als ,,Kommunikatoren* gesehen. Sie konnen aufgrund der Ndhe zur Emp-
fangergruppe die Notwendigkeit von Priventionsmafinahmen moglicherweise iiberzeu-
gender vermitteln, als es durch professionelles Personal gelingen kann. Zuletzt genann-
tes bleibt jedoch Wissensvermittler gegeniiber dem unmittelbar am Kolonkarzinom Be-
troffenen und schult diesen fiir die Motivation Angehoriger. Im Rahmen der Effektivi-
tatsbetrachtung soll dariiber hinaus eine Charakterisierung der Betroffenen stattfinden,
so dass hinsichtlich des praventiven Verhaltens prognostische Gruppen an Hand demo-
graphischer und sozialpsychologischer Parameter gebildet werden konnen. Der Erfolg
der Intervention soll durch einen quantitativen Forschungsansatz untersucht werden, d.
h. durch eine Erhebung des praventiven Verhaltens der erstgradigen Angehorigen (pré-
ventive Koloskopien) nach einem Intervall von 6 Monaten (vs. Kontrollkohorte).

Zur weiteren Beurteilung, ob ein Darmkrebs-Patient als Kommunikator eingesetzt wer-
den und Angehdrige zur Vorsorgekoloskopie motivieren kann, ist es notwendig und

wichtig, die Qualitéit des Gespréichs bzw. die Interaktion zwischen Patient und Angehd-
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rigen zu beurteilen, und zwar aus Sicht des Patienten sowie aus Sicht der Angehdrigen.
Deshalb soll mit qualitativen Forschungsmethoden die Qualitdt der Aufkldrung durch
den Patienten untersucht werden: wie beurteilt der Patient selbst das Gesprich (in Fo-
kusgruppen) und wie reagieren Angehorige auf diese Form von Aufkldrung (mittels
Einzelinterviews).

Wird durch die beschriebene Strategie das erhoffte Ergebnis erreicht und eine signifi-
kant hohere Akzeptanz gegeniiber der Fritherkennungskoloskopie bei Angehorigen mit
erhohtem familidirem Risiko herbeigefiihrt, soll die Befdhigung der Betroffenen zur
Vermittlung der Privention als Handlungsanweisung formuliert werden und in die Be-

handlungs- und Préaventionsleitlinien iiberfiihrt werden.
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2 Theoretischer Hintergrund

2.1 Epidemiologie des kolorektalen Karzinoms
Darmkrebs zéhlt zu den in der westlichen Welt hdufigsten Krebserkrankungen bei Mén-

nern und Frauen, so geht man von ca. 1,4 Millionen neuen Darmkrebserkrankungen
sowie 700.000 darmkrebsbedingten Todesféllen fiir das Jahr 2012 [6]. Die Inzidenz ist
je nach Land und Region auf der Welt unterschiedlich verteilt. So zeigen sich in Teilen
von Afrika, Indien, Israel und Siidamerika bis zu 60fach geringere Inzidenzraten als z.B.
in der Bevolkerung Japans, Hawaiis oder von Los Angeles [7]. Deutschland liegt bei
den Neuerkrankungsraten im internationalen Vergleich mit an der Spitze noch vor den
USA'" und in Europa im Mittelfeld [9].

In Europa zeigt sich ein Anstieg der Inzidenz in den letzten Jahrzehnten. Von 1995 bis
2008 stieg die altersstandardisierte Rate um 15%. Damit war Darmkrebs die hdufigste
Krebsdiagnose mit 436.000 Neuerkrankungen im Jahr 2008 in Europa und verursachte
im selben Jahr 212.000 Sterbefille [10]. Diese Zahlen miissen auch im Zusammenhang
mit einer moglich wachsenden Zahl der Inanspruchnahme von Friitherkennungsleistun-
gen betrachtet werden. Die Inzidenz fiir Darmkrebs umfasst hierzulande im Jahre 2012
etwa 62.230 Neuerkrankungen pro Jahr; fiir das Jahr 2016 wurden 61.000° prognosti-
ziert [9]. Das Robert Koch-Institut (RKI) rechnet fiir das Jahr 2016 mit insgesamt etwa
einer halben Million neuen Krebserkrankungsfillen (Krebs gesamt ohne ICD-10 C44)
in Deutschland [11]. Das Kolorektale Karzinom ist bei Ménnern in Deutschland die
dritthdufigste Krebserkrankung (13,4 %) und bei Frauen die zweithdufigste (12,6 %)
[9]. Das Lebenszeitrisiko liegt bei Madnnern bei 6,9 % und bei Frauen bei 5,7 % [9]. Die
5-Jahres-Pravalenz in Deutschland umfasst etwa 213.000 Menschen [9]. Im Jahre 2012
konnten von allen bekannten Krebssterbefillen in Deutschland 11,5 % bei den Ménnern

und 12,1 % bei den Frauen dem Darmkrebs als Ursache zugerechnet werden [3].

"In den USA[8] zeigt sich in jiingerer Zeit ein Riickgang der Inzidenzrate beider Geschlechter.

* Die Angaben zur Hiufigkeit neuer Krankheitsfille beruhen auf Schitzungen anhand der fiir Deutschland
verfligbaren Krebsregisterdaten durch die Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister ¢.V. (GE-
KID) und das Zentrum fiir Krebsregisterdaten am Robert-Koch-Institut (RKI).
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Das Erkrankungsrisiko steigt bis ins hohe Alter an, mehr als 50 % der Betroffenen er-
kranken jenseits des 70. Lebensjahres [9]. Ménner erkranken im Mittel mit 71, Frauen
mit 75 Jahren und damit vergleichsweise spat [9]. Laut RKI-Bericht sind nur etwa 10 %
vor dem 55. Lebensjahr, also vor der zur Fritherkennung angebotenen Darmspiegelung
betroffen [9]. Hereditdre Formen des kolorektalen Karzinoms kdnnen jedoch wesentlich
frither auftreten.

Trotz Ausweitung der Fritherkennungsprogramme im Rahmen der Regelleistung der
gesetzlichen Krankenversicherung wird die Mehrzahl der kolorektalen Karzinome im
bereits fortgeschrittenen Stadium diagnostiziert. Etwa 57 % der Betroffenen haben bei

Erstdiagnose regionale und distante Metastasierungen.

2.2 Atiologie

Die Atiologie kolorektaler Karzinome ist noch nicht abschlieBend geklirt. Eine Kombi-
nation aus endogenen und exogenen Ursachen wird als Ausloser diskutiert. Zu den
wichtigsten Risikofaktoren zdhlen hohes Alter [12], das Vorliegen von Adenomen [13]
sowie eine familidre genetische Vorbelastung [14]. Liegt eine familidre Disposition vor,
steigt das Erkrankungsrisiko um das 2- bis 4-fache [15]. Weitere Risikofaktoren sind
chronische inflammatorische Erkrankungen des Intestinaltraktes, wie z.B. Morbus
Crohn und Colitis ulcerosa sowie genetische Syndrome.

Etwa 10 % der kolorektalen Karzinome (vgl. Abbildung 1) gehen auf eine besondere
genetische Pridisposition zuriick (familidre adenomatose Polypose, FAP), das Gardner-,
Turcot- (Hamilton et al. 1995) und Peutz-Jeghers-Syndrom, die familidre juvenile Poly-
pose und das hereditére, nicht-polypdse kolorektale Krebssyndrom (HNPCC- oder auch
Lynch-Syndrom genannt), auf deren Boden karzinogene Einfliisse besonders wirksam
sein konnen [7,16]. Im Falle des Lynch — Syndroms handelt es sich um eine autosomal
vererbte Erkrankung im Bereich der DNA — Reparatur, die in 6 - 8 % aller Darmkrebs-
félle ursdchlich flir die Erkrankung ist. Bei Vorliegen monogenetischer Erkrankungen
wie dem Lynch-Syndrom betrdgt das kumulative Risiko der Gentrdager 80 — 85 %[17],
bei der FAP liegt dieses kumulative Risiko sogar bei iiber 90 % [18]. Insgesamt sind
etwa 5 bis 10 % aller kolorektalen Tumoren genetisch bedingt. In diesen Fillen haben
Betroffene bereits in jlingeren Jahren ein hohes Risiko zu erkranken [5]. Eine molekula-
re Untersuchung, d. h. die Entwicklung vom Adenom zum Karzinom ist zu empfehlen

[19].
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Hereditares kolorektales Karzinom

Abbildung 1: Anteil hereditdrer Erkrankungen am kolorektalen Karzinom

Lynch: hereditires nichtpolyposes kolorektales Karzinom (HNPCC?) ca. 6 %, FAP: Familiire Adeno-
matdse Polyposis 1 % (AFAP: attenuierte Form: 1 %), MPS: Mixed Polyposis Syndrom < 1 %, MYH:
MUTYH assoziierte Polyposis, HPS: Hamartomatose Polyposis Syndrome (Peutz-Jeghers Syndrom,
familidre juvenile Polyposis, Cowden Disease, Bannayan-Ruval-caba-Riley Sydrom)

Der Grofteil (90 bis 95 %) aller malignen Erkrankungen des Darms entwickeln sich
sporadisch, d. h. bei diesen liegt eine Mutation von verschiedenen Genen im Tumorge-
webe vor. Exogene Einflussfaktoren sind bei deren Entstehung mit hoher Wahrschein-
lichkeit beteiligt. Als Risikofaktoren wurden regelméBiger Tabak- und Alkoholkonsum
(mit zunehmendem Risiko bei 25, 50 und 100 g Alkohol/Tag) [7], Ubergewicht (ab ei-
nem BMI von > 25 kg/ m’), Bewegungsmangel, ballaststoffarme Ernahrung [7,20]°, (<
30g Ballaststoffe pro Tag) sowie ein iiberméBiger Verzehr an rotem Fleisch und Wurst’
identifiziert. Schitzungen eines systematischen Reviews aus Grof3britannien hinsichtlich
des attributiven Risikos von Lebensstil und Erndhrung nehmen beispielsweise an, dass
etwa 8 % aller Darmkrebsfille durch Nikotinkonsum und 11,6 % durch regelméBigen
Alkoholkonsum mit ursdchlich sind [21]. Die Entstehung von Tumoren (Prinzip der
Tumorimmunologie) stellt einen komplexen Prozess dar, der durch sequentielle Akku-
mulation verschiedener genetischer und epigenetischer Ereignisse charakterisiert ist
[22]. Ein GroBteil der kolorektalen Karzinome entsteht aus Adenomen auf dem Boden

epithelialer Dysplasien. Die Kumulation molekularer Alterationen entsprechend der

? Das Syndrom HNPCC wird nach anamnestischen Kriterien Amsterdam I, Amsterdam II sowie weiter-
fithrende Risikodefinition Bethesda-Kriterien definiert.

* Siehe dazu die Ubersicht bei Hofstédter et al. 2005 (Nahrungsmittel u. physikalische Mechanismen)

3 Siehe hierzu Schmoll H.-J., Arnold D., Kolorektales Karzinom, S. 3794. , Bei Verzehr von 120g rotem
Fleisch betrégt die Risikozunahme 24 %, bei verarbeitetem Fleisch betrdgt sie schon bei 30g 36 %.*
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dazu versuchen labordiagnostische Verfahren durch Tests auf okkultes Blut® im Stuhl
sowie durch Gentests mittels Sensitivitit und Spezifitdt Darmkrebs und Adenome zu
erkennen. Die Koloskopie und die Sigmoidoskopie sind dabei deutlich invasivere Ver-
fahren. CT- und Kapselendoskopieverfahren dienen ebenfalls der Frithdiagnostik, sind
aber noch nicht hinreichend evaluiert. Mithilfe der Krebsfritherkennung wird versucht,
die krankheitsspezifische Mortalitit zu reduzieren. Im Fokus steht dabei die asympto-
matische Bevolkerung, um potenzielle maligne Lésionen mit einem durchschnittlichen
Erkrankungsrisiko friihzeitig zu identifizieren und zu behandeln [3]. Das kolorektale
Karzinom zdhlt zu den Krankheitsentitéten, die sich fiir Screening eignen, denn in die-
sem Fall lésst sich der oftmals langsame Entstehungsprozess nutzen, um mdogliche Vor-
stufen der Erkrankung (sieche Abb. 1, Adenom-Karzinom-Sequenz) zu erkennen und
rechtzeitig vor Manifestation zu entfernen.

Eine Metaanalyse epidemiologischer Studien legt nahe, dass eine Vorsorgekoloskopie,
bei der Darmkrebsvorstufen entdeckt und sofort entfernt werden konnen, die Darm-
krebsinzidenz und —mortalitdt innerhalb der folgenden 10 Jahre um ca. zwei Drittel sen-
ken kann [25]. Nach den nationalen und internationalen fachspezifischen Leitlinien [29—

31] wird der Darmkrebsfritherkennung eine hohe Wirksamkeit zugeschrieben.

2.4.1 Internationale Ebene
Im internationalen Vergleich zeichnet sich ein heterogenes Bild im Hinblick auf die

Ausgestaltung der DarmkrebsfriiherkennungsmaBnahmen ab. Eine Ubersichtsarbeit [32]
hat die auf internationaler Ebene unterschiedlichen verwendeten Darmkrebsfriiherken-
nungsmaBnahmen untersucht. In den in der Studie erfassten 24 Landern’ zeigt sich, dass
iiberwiegend labordiagnostische Tests als Screening-Aktivitdt im Einsatz sind, von de-
nen die Mehrzahl der Lander das sog. guajakbasierte Testverfahren verwenden.
Deutschland bietet mit Polen, Osterreich sowie fiinf US-Bundesstaaten dariiber hinaus
eine flaichendeckende Koloskopie als Friiherkennungskoloskopie an. Eine Sigmoido-
skopie wird im Gegensatz dazu zumindest in groBBeren Regionen in Italien und den Nie-
derlanden angeboten. Der anspruchsberechtigte Personenkreis betrifft Versicherte ab
dem 50. Lebensjahr, soweit eine nachfolgende Altersgrenze besteht, liegt diese bei 75
Jahren. Bei den labordiagnostischen Tests liegen die Screening-Intervalle zwischen 12

und 24 Monaten, bei den endoskopischen Verfahren bei 10 Jahren. Entsprechend der

6 Zur Verfiigung stehen guajakbasierte oder immunologische FOB-Tests.

7 Untersucht wurden 24 Lénder mit 35 Darmkrebs-Screening-Initiativen (26 Programme als vollstindig
implementierte Angebote).
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EU-Leitlinie [33,34] zur Sicherung der Qualitit eines Screenings auf kolorektale Karzi-
nome ist der immunologische Stuhltest in der Handlungsempfehlung aufgenommen als
diagnostisches Darmkrebs-Screening-Instrument fiir EU-Mitgliedsldander, jedoch gibt

die Leitlinie keine Empfehlung einer bestimmten Screening-Option.

2.42 Nationale Ebene Deutschland
In den 70er Jahren wurde in Deutschland mit der Einfithrung eines labordiagnostischen

Tests (FOBT-Screening) die Basis zur spéteren Bereitstellung eines flichenendecken-
den Darmkrebsfritherkennungsscreenings gelegt. 1977 wurde in das gesetzliche Krebs-
fritherkennungsangebot fiir Versicherte ab dem 45. Lebensjahr ein jahrlicher Test auf
okkultes Blut im Stuhl zur Fritherkennung aufgenommen. Im Oktober 2002 hatte der
Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen die Darmkrebsfriiherkennungskolosko-
pie zur Ergénzung der Stuhluntersuchung in den GKB-Leistungskatalog aufgenommen
und eine Richtlinie erlassen [35] und fortlaufend aktualisiert [36]. Aufgrund von quanti-
tative immunologische Tests zum Nachweis von nicht sichtbarem Blut im Stuhl
(iIFOBT) wurde der derzeit verwendeten Gujak-basierten Test (gFOBT) abgeldst. [37]
Damit wurde am 01. Oktober 2016 das neue Testverfahren durch den Gemeinsamen
Bundesausschluss (G-BA) beschlossen. [38]

Damit haben Patienten ab dem 50. Lebensjahr einen Anspruch ohne Selbstbehalt auf
einen jéhrlichen FOBT-Test von 50 bis 54, mit 55 Jahren einen Anspruch auf eine erste
Koloskopie, bei Unauffilligkeit und Abkldrung haben sie dann frithestens nach 10 Jah-
ren die Moglichkeit einer zweiten Darmspiegelung. Versicherte, die die Darmspiege-
lung nicht in Anspruch nehmen wollen oder kdnnen, haben ab 55 Jahren alle zwei Jahre
einen Anspruch auf einen Stuhlbluttest.

Ein Screening mittels Stuhlbluttests er6ffnet im Unterschied zu den endoskopischen
Verfahren lediglich die Moglichkeit, blutsezernierende Adenome zu erkennen. Es ldsst
sich aber auch durch dieses Verfahren eine Mortalitiatsreduktion nachweisen, wie die
Ergebnisse der hierzu durchgefiihrten Metaanalysen [39,40] belegen. Allerdings impli-
ziert die, dass eine zwingend erforderliche Abkldrungsdiagnostik bei Testauffdlligkeit
im Anschluss durchgefiihrt wird.

Als effektivste AbklarungsmaBnahme gilt die Koloskopie, denn sie hat die hochste Sen-
sitivitdt im Hinblick auf das Erkennen von Karzinomen und Adenomen [41]. Nach Vor-
bereitung in Form einer oral applizierten salinischen Spiillosung erfolgt die Inspektion

des gesamten Dickdarms mit Hilfe eines flexiblen Endoskops. Es verfiigt {iber einen
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Arbeitskanal, iiber den sich Instrumente zur Probenentnahme bis hin zur Abtragung
auch von groBeren Polypen® einfiihren lassen. Durch eine Sedierung’ des Patienten
[3,42] werden wihrend der Untersuchung prdmaligne Vorstufen des Kolonkarzinoms
identifiziert und bei derselben Prozedur entfernt, noch bevor aus diesen ein Karzinom
entstehen kann. Diese Technologie wurde in den letzten zehn Jahren sowohl hinsichtlich
der diagnostischen (Chromoendoskopie, hochauflésende Endoskopie ,,Narrow-band-
Imaging®, Endomikroskopie) als auch der therapeutischen Moglichkeiten wesentlich
weiterentwickelt und ist der gegenwirtige Goldstandard zur Diagnostik und Therapie
pramaligner Vorstufen des kolorektalen Karzinoms [29]. Sie wird iliberwiegend von
fachérztlich tatigen Internisten und Chirurgen durchgefiihrt. Es wird diesem Personen-
kreis eine Abrechnungsgenehmigung durch die kassenirztliche Vereinigung erteilt,
wenn sie mindestens 200 Koloskopien und mindestens 50 Polypektomien innerhalb von
zwei Jahren vor Antragsstellung erbracht haben. Im Anschluss daran muss dariiber hin-
aus zur Aufrechterhaltung der Abrechnungsgenehmigung' die Durchfithrung von 200
Koloskopien und 10 Polypektomien im Abstand von jeweils 12 Monaten nachgewiesen
werden. Eine gezielte Fritherkennungsuntersuchung mittels Koloskopie ab dem 55. Le-
bensjahr, wie sie auch in den Leitlinien der Fachgesellschaften empfohlen wird [29],
kann eine fortgeschrittene und damit oft letal verlaufende Erkrankung in liber 75 % der

Fille’ vermeiden [3].

2.5 Teilnahme an Darmkrebsfriihrerkennungsmafinamen
Wesentlich fiir die Effektivitdt aller genannten (bevolkerungsbezogenen oder Risiko-

gruppen adressierenden) Fritherkennungsmafnahmen, die auf eine Absenkung der Mor-
talitits- und Inzidenzrate abzielen, ist das Verhalten der Bevolkerung und die damit
einhergehende Inanspruchnahme des Screeningsangebots. Seit 2002 haben in Deutsch-
land alle gesetzlich Krankenversicherten mit der Fritherkennungs-Koloskopie ab dem
55. Lebensjahr ergéinzend zum Stuhltest einen Anspruch auf ein qualititsgesichertes
Darmkrebspraventionsprogramm. Hierzu hat der Gemeinsame Bundesausschuss (GBA)
erginzend zur Krebsfritherkennungs-Richtlinie eine Patienteninformation herausgege-

ben [43].

¥ So wurden beispielsweise bei 160.926 Untersuchungen, in 37,7 % der Fille eine Polypektomie vorge-
nommen, d. h. bei ungefahr drei von zehn Patienten.

? Durchschnittlich werden 93,1% der Patienten sediert, dabei Frauen hiufiger 95,8 % als Ménner 89,8 %.

10 - . . . o . .
siehe dazu die Kriterien des Unterausschusses Priavention des Gemeinsamen Bundesausschusses (GBA)
sowie der Gemeinsame Ausschuss Qualitédtssicherung.
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abgerechnet, so lieBen sich nur 2,3 % der Ménner und 2,4 % der Frauen in der Alters-
gruppe (55 bis 74) in praventiver Absicht koloskopieren. Bezogen auf den Zeitraum von
2003 bis 2014 rechnet man mit ca. 5,8 Mio. Versicherten, die eine Darmkrebsfrithken-
nungs-Koloskopie durchfiihren lieBen, von denen ca. 20 % auf die ménnlichen (ca. 2,6
Mio.) und 22 % auf die weiblichen (ca. 3,2 Mio) Versicherten entfielen [3]. Die kumu-
lierten Inanspruchnahmen unterscheiden sich deutlich zwischen den Altersgruppen, so
ist zu erkennen, dass die Raten bei jiingeren (55 bis 59-Jéhrigen) deutlich geringer sind.
Im Falle der 55 bis 74jdhrigen geht man von 23,8 % der Frauen und 21,3 % der Ménner
aus, die eine Frilherkennungs-Koloskopie im selben Zeitraum, d. h. seit der Einfithrung,

in Anspruch genommen haben, vgl. Abbildung 3.

Grafik aus Zi-Bericht 01/2016 [3]

Abbildung 3: Kumulierte Teilnahme an Fritherkennungs-Koloskopien siehe Zi-Bericht (2003
bis 2014)

Ebenso spiegeln sich Unterschiede zwischen den Herkunftsregionen, d. h. bis hin zur
Land- und Stadtkreisebene [46], im Hinblick auf die Wahrnehmung der Untersuchungs-
angebote. Hervorzuheben ist, dass sich nach einer wahrgenommenen Beratung bundes-
weit deutlich mehr Méanner (19,3 %) und Frauen (14,6 %) zu einer Fritherkennungs-
Koloskopie entscheiden [3].

Gesetzlich bedingt haben etwa 30,3 Mio. [3] Versicherte unter Beriicksichtigung ihres
Alters in Deutschland einen Anspruch auf einen priventiven Stuhlbluttest. 2014 haben
ca. 3,66 Mio. Anspruchsberechtigte diesen durchgefiihrt. Bezogen auf die Altersgruppe
55 bis 74 haben damit 15,6 % der Frauen und 11,4 % der Ménner diesen in Anspruch
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genommen[3]. Frauen nehmen dabei den Stuhltest deutlich friiher, d.h. zwischen 50 und
54 Jahren als Minner in Anspruch, welche diesen liberwiegend im Alter zwischen 65
und 74 Jahren wahrnehmen. Bemerkenswert ist auch hier, dass Frauen (55 %) und
Mainner (46,8 %) nach einer Beratung sich deutlich hiufiger zu einem Stuhltest ent-

schlieBen [3].

Seit der Einfiihrung der Vorsorgekoloskopie fiir Personen im Alter ab 55 Jahren ist die
Darmkrebsinzidenz[47] in Deutschland in den entsprechenden Altersgruppen deutlich
zuriickgegangen [48]. Die Priavalenz von kolorektalen Neoplasien in der Altersgruppe
der 50- bis 54-Jdhrigen war bislang unbekannt. Expertengremien empfehlen nun die
Vorsorgekoloskopie schon ab einem Alter von 50 Jahren durchzufiihren [48]. Diese
Moglichkeit wurde als Modellprojekt von der AOK Baden-Wiirttemberg im Hausarzt-
programm und der Bosch BKK 2014 im Rahmen ihres Facharztprogramms angeboten
und richtete sich an Versicherte, ab einem Alter von 50 Jahren. Interessant ist dieser
regionale Modellversuch deshalb, da hierbei gerade auch die Inanspruchnahme, d. h.
das Teilnahmeverhalten untersucht wurde [48]. Im April 2014 und 2015 wurden 84.726
Versicherte im Alter zwischen 50 und 54 Jahren per Post zur Teilnahme an der Vorsor-
gekoloskopie eingeladen. 1,9 % (N=1574) aller angeschriebenen Personen nutzten das
Angebot zur Vorsorgekoloskopie innerhalb eines Jahres nach Versand der Einladung.
Dabei war die Teilnahmequote bei den Personen, die bereits ins Facharztprogramm ein-
geschrieben waren, hoher und lag bei 3,3 %. Zusétzlich erhielt ein zugeloster Teil der
Angeschriebenen einen personlichen Risikocheck, der jedoch auf das Teilnahmeverhal-
ten im Ergebnis keinen Einfluss hatte. Bei den insgesamt 1396 Untersuchungen wurden
in 6,8 Prozent der Fille Darmkrebs oder Darmkrebsvorstufen, so genannte fortgeschrit-
tene Adenome, entdeckt und abgetragen [48]. Die Untersuchungsergebnisse zeigen ei-
nen deutlichen Unterschied zwischen den Geschlechtern, so wurden bei nur 4,5 Prozent
der Frauen dieser Altersgruppe Darmkrebs oder Vorstufen gefunden, im Vergleich dazu
wurden bei Méannern mit 8,6 Prozent fast doppelt so viele Auffilligkeiten diagnostiziert.
Das heif}t, die Arzte entdeckten bei jeder zwdlften Untersuchung von Minnern zwi-
schen 50 und 54 eine verddchtige Gewebeverdnderung. Leider zeigt auch der jlingst
durchgefiihrte Modellversuch, dass es wiinschenswert wire, wenn die Inanspruchnahme
hoher wire.

Aufgrund der oftmals langsamen Entwicklung aber starken Abhingigkeit der Prognose

vom Stadium bei Diagnose [19] ist das Potenzial, die Inzidenz und Mortalitit durch ein
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Screening zu senken, gerade bei Darmkrebs wesentlich groer als fiir viele andere
Krebserkrankungen [48]. Die Daten aus den nationalen Registern im Hinblick auf Inan-
spruchnahme und Ergebnisse der Fritherkennungskoloskopie zeigen nach Analysen zu
Chancen und Risiken der Maflnahme, welche Bedeutung Privention haben kann [3,49—
51]. Einer Modellrechnung [51] zufolge wurden in den ersten 10 Jahren des Angebots in
Deutschland durch die Entdeckung und Abtragung kolorektaler Adenome bei ca. einer
Million Teilnehmern rund 180.000 Darmkrebsfille verhindert.

Anders als in dem jiingst durchgefiihrten Modellversuch aus Baden-Wiirttemberg, der
die Altersgruppe ab dem 50. Lebensjahr im Fokus hatte, stellt sich die Frage, ob gerade
erstgradige Angehdrige von Betroffenen aufgrund des erhohten Risikos zur Vorsorge
eingeladen werden sollten. Das erhebliche Potenzial der Darmkrebsfritherkennungs-
mafinahme legt nahe, die Akzeptanz bei Familienangehdrigen, die aufgrund des hoheren
Erkrankungsrisikos durch ein pridventionsaverses Verhalten besonders gefahrdet sind,
zu verandern.

Daher scheint eine Interventionsstudie zur Optimierung des préventiven Verhaltens ins-

besondere erstgradig Verwandter sinnvoll.
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2.6 Fragestellung der Arbeit

Das beschriebene Forschungsprojekt untersucht das Potential von betroffenen Erkrank-
ten, durch Befdhigung und professionelle Unterstiitzung die Entscheidung und Wahr-
nehmung einer Fritherkennungsuntersuchung erstgradig Verwandter in der Familie sig-
nifikant zu erhohen. Hierzu werden Betroffene iiber die Moglichkeiten der Pravention
umfassend aufgeklért. Diese primér Betroffenen sollen anschlielend als ,,Kommunika-
tor* befahigt werden und ihre Angehdrigen zur Teilnahme an einer Darmkrebspréaventi-

on motivieren.

Im Rahmen der hier vorliegenden Dissertationsschrift sollen kurz zusammengefasst

folgende Fragestellungen untersucht werden:

e [Es wird gepriift, ob Patienten, die an kolorektalem Karzinom erkrankt sind, mo-
tiviert und befdahigt werden koénnen, um als Botschafter bzw. Kommunikatoren
Zu agieren

e Istes fiir Patienten moglich, ihre erstgradigen Angehorigen zu motivieren, sich
mit den Konsequenzen dieser Erkrankungen auseinanderzusetzen und kann bei
den Angehorigen der Gedanke an die eigene Vorsorge gefordert werden?

e Kann eine signifikante Steigerung der Inanspruchnahme der Darmkrebsvor-
sorge mittels Koloskopie im familidren Umfeld nachgewiesen werden (Beurtei-
lung der Teilnahmeraten)

e Gibt es Personenmerkmale (Pradiktoren) beim Patienten, die dafiir sprechen,
dass die Intervention erfolgreich ist und damit der Angehdrige eine Koloskopie
wahrnimmt?
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3 Material und Methodik

3.1 Studiendesgin

Das Forschungsprojekt untersucht, ob eine standardisierte Intervention in Form eines
umfassenden Aufklarungsgesprichs liber familidres Darmkrebsrisiko und Priaventions-
mafnahmen in Verbindung mit einer gezielten Einbindung von Betroffenen als ,,Kom-
munikatoren das Praventionsverhalten ihrer erstgradig Verwandten signifikant verbes-

sern kann.

Im Rahmen der multizentrischen Studie werden Darmkrebspatienten (Indexpatienten)
auf der ersten Ebene in sieben norddeutschen Krankenhdusern rekrutiert, damit sie als

Betroffene auf der zweiten Ebene ihre Angehorigen motivieren.

Abbildung 4: Rekrutierungszentren

In die zweiarmige, randomisierte kontrollierte Studie sollten insgesamt mindestens 200
Patienten mit neu gestellter Diagnose kolorektales Karzinom eingeschlossen werden.
Der Rekrutierungszeitraum begann am 04.06.2014 und endete am 30.06.2016.
Zusitzlich sollten beide Studienarme mit einem historischen Kollektiv (geplante Anzahl
von 50 Patienten) verglichen werden.

Grundlage des Studiendesgins ist eine randomisierte kontrollierte Studie (RCT):
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Abbildung 5: Studiendesign

N =250
R = randomization
(Power 0,8037/ Ratio 1,0/ Mean (1) 0,5/ Mean (2) 0,7/ S (1) 0,5/ S (2) 0,5)

Bei einer Fallzahl von 100 Patienten pro Gruppe (200 Patienten insgesamt) kann mit
einer Power von 80 % und einem Fehler 1. Art von 5 % (zweiseitig) ein Mittelwertsun-
terschied (Koloskopieteilnahme) zwischen den beiden Gruppen von 20 % mit einer ge-

schitzten Standardabweichung von jeweils 50 % nachgewiesen werden.

3.2 Intervention und Forschungsmethodik
Patienten in der Interventionsgruppe (A;) werden iiber das familidre Darmkrebsrisiko

und mogliche Praventionsmafinahmen ihrer Angehorigen aufgekldrt und motiviert mit
dem Ziel, dieses Wissen an ihre Verwandten weiterzugeben. Patienten aus der Kontroll-
gruppe (A;) erhalten die aktuelle Standardversorgung, d. h. kein ausfiihrliches standar-
disiertes Aufkliarungs- und Schulungsgespréch.

Patienten beider Gruppen erhalten frankierte Postkarten fiir jeden Threr Angehdrigen
(siche Anhang). Mit dieser Postkarte konnen die Angehdrigen einer Befragung nach 6
Monaten zustimmen.

Bei allen Patienten werden Akzeptanz der Koloskopie, vorhandenes Wissen, Einschét-
zungsfragen tliber die Erkrankung sowie Gesundheitsverhalten und soziodemografische
Daten erfasst.

In beiden Studienarmen wird 6 Monate nach der Diagnose und Behandlung nach dem
priaventiven Verhalten der identifizierten erstgradigen Verwandten gefragt. Im Fokus

der Messung stehen Beweggriinde fiir die Annahme, Anmeldung oder Ablehnung einer
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Vorsorgekoloskopie sowie Griinde fehlender Akzeptanz oder Erreichbarkeit der Zielpo-
pulation.

Im qualitativen Teil dieser Studie soll untersucht werden, inwieweit ein Darmkrebs-
Patient als Kommunikator eingesetzt werden kann und in der Lage ist, Angehorige zur
Inanspruchnahme einer Fritherkennungsmafinahme zu motivieren. Anhand von vier
Fokusgruppen a 6 bis 8 Personen sollen Patienten ihre Rolle als ,,Kommunikator* und
die Qualitét des Gespriachsverlaufs mit den Angehdrigen beurteilen. In Einzelinterviews

(N=15) wird ermittelt, wie die Angehdrigen diese Form der Aufkldrung einschétzen.

3.3 Modellbeschreibung der Studie

Abbildung 6: Modellskizze

3.3.1 Ziel, Messung, Outcome
Durch eine professionelle Erlduterung des Arztes oder durch speziell eingesetztes und

geschultes Personal soll die Darmkrebsfriiherkennung im familiiren Umfeld des er-
krankten Patienten unterstiitzt werden. Die Patienten sollen motiviert und bei ihrer indi-
viduellen Priventions- und Informationsarbeit in der eigenen Familie vorbereitet wer-
den, wo sie in ihrer neuen Situation als Darmkrebserkrankte auf ihre Angehdrigen sto-
Ben. Im Fokus des Erstkontakts mit dem Patienten steht das Ziel, sie als Betroffene fiir
den Praventionsgedanken zu gewinnen. Der Patient als Laie und Betroffener soll in die
Botschafter- und Kommunikatorenrolle treten und seine Angehdrigen fiir die Teilnahme

an einer Darmkrebsvorsorge sensibilisieren. Die Patienten in der Interventionsgruppe
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sollen im Rahmen eines einstiindigen Gesprichs motiviert und befdhigt werden, indem
folgende Aspekte ausfiihrlich besprochen werden: Handlungsbedarf, Befdhigung, Un-
terstiitzung im Hinblick auf ein entwickeltes Verantwortungsbewusstsein gegeniiber den
nichsten Angehorigen, Bedeutung verschiedener Darmkrebspriventionsmafnahmen.
Die Aufklarung erfolgt genormt, gestiitzt durch eine eigens entwickelte Powerpoint-

Prasentation.

Nachdem der betroffene Patient als ,,Botschafter gewonnen wurde und idealerweise in
dieser Funktion in Interaktion mit seinen Angehdrigen tritt, wird nach 6 Monaten der
Erfolg gemessen. Der ,,Erfolg™ bzw. das Outcome sind die durchgefiihrten Koloskopien
innerhalb der betroffenen Familie, d. h. es wird das praventive Verhalten des erstgradi-

gen Angehdrigen nach einem Intervall von 6 Monaten gemessen.

3.3.2 Einschlusskriterien - Selektionskriterien fiir das Patientenkollektiv
Die Studie richtet sich im ersten Schritt an Patienten, die an kolorektalem Karzinom

erkrankt sind, dabei darf die Diagnosestellung nicht ldnger als maximal sechs Monate
zurlickliegen. Das Kolonkarzinom und das Rektumkarzinom werden unter dem Begriff
kolorektales Karzinom zusammengefasst. Ein Rektumkarzinom als Tumor liegt vor,
wenn dessen aboraler Rand < 16cm von der Anokutanlinie entfernt liegt. Das Kolonkar-
zinom liegt vor, wenn der maligne Tumor >16cm von der Anokutanlinie entfernt ist
[52,53]. Nach Angaben des Robert Koch Instituts treten zwei Drittel der Erkrankungen
im Dickdarm auf, etwa 30 % betreffen den kiirzeren Enddarm, die iibrigen verteilen sich
auf den Ubergang zwischen Dick- und Enddarm (Rektosigmoid) bzw. den Analkanal.
Die seltenen — beispielsweise neuroendokrinen — Tumoren des ldngsten Darmabschnitts,
des Diinndarms, werden, wie international iiblich, nicht erfasst und waren nicht Gegen-
stand der Studie. MaBigeblich fiir die Teilnahme ist, dass der Patient als Indexpatient
und Betroffener iiber erstgradige Angehorige verfiigt und diese benennen kann. Zusétz-
lich muss die Bereitschaft zur Familienanamnese in Form einer Familienstammbaum-
analyse (siche Anhang) vorliegen.

Als Ausschlusskriterium gilt, wenn der Patient sich in einer schweren psychischen Ver-
fassung bzw. Depression befindet oder bereits an Demenz erkrankt ist. Patienten, die in

eine hereditire Spezialsprechstunde eingeladen werden, werden ebenfalls nicht aufge-
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nommen, da dadurch nicht differenziert werden kann, ob der Patient die Informationen

durch die Intervention oder durch die Sprechstunde erlangt hat.

3.3.3 Prozessbeschreibung und 1:1 Coaching
Zu Beginn der Kontaktaufnahme steht eine umfassende Aufkldrung der Patienten ein-

schlieBlich der Gewidhrung eines ausreichenden Bedenkzeitraums zur Teilnahme sowie
das Einholen einer schriftlichen Einwilligung in die Studienteilnahme.

Um sich als Inputgebendem ein Bild zu machen und keine Angehorigen zu vergessen,
aber auch um gerade dem Patienten seine anzusprechenden Angehdrigen aufzuzeigen,
wird gemeinschaftlich zunéchst eine Familienanamnese in Form einer Familienstamm-
baumanalyse durchgefiihrt, um die erstgradigen Angehdrigen zu erfassen. Alle Patien-
ten der Interventions- u. Kontrollgruppe werden iiber ihre Einschitzung zur Darmkrebs-
fritherkennung, zu ihrem Gesundheits- und Erndhrungsverhalten, der familidren Unter-
stiitzung, der moglichen Kommunikation innerhalb der Familie, zu ihren soziodemogra-
fischen Daten befragt (Fragebogen A — Betroffene, siche Anhang). Ist dieser Teil der
Befragung abgeschlossen, erhalten alle Patienten vom Befragenden eine Interviewmap-
pe, in der sich eine Kopie der Einwilligung zur Studie und eine kurze Erlduterung be-
finden. Dariiber hinaus wird fiir jeden Angehdrigen gesondert ein Umschlag mit einem
frankierten Riickumschlag und einer Riickantwortkarte bereitgestellt, welche dazu die-
nen soll, dass Angehdrige ihre Einwilligung fiir eine spitere Kontaktaufnahme per Tele-
fon geben konnen. Die Angehdrigen werden nach Riicksendung der Einwilligung durch
die Riickantwortkarte durch die Studienzentrale des Universititsklinikums Hamburg-
Eppendorf befragt (Fragebogen T — Interview Angehdrige, siche Anhang).

Unmittelbar nach der Befragung erfolgt eine Momentaufnahme der Patientenwahrneh-
mung, um den Eindruck des Patientengesprichs am Befragungstag gegeniiber dem Auf-
kldrenden festzuhalten (Fragebogen C — Befrager, siche Anhang). An dieser Stelle ist
die Befragung fiir die Kontrollgruppe zu Ende. Die Randomisierung (vgl. Kapitel 3.5)
gibt nun vor, ob der Patient eine Intervention erhilt oder nicht.

Die ankniipfende Intervention fiir die Interventionsgruppe beinhaltet eine Erlduterung
im Hinblick auf die Darmkrebshédufigkeit in Deutschland, die familidre Disposition, die
bildlichen Darstellungen iiber die verschiedenen Darmkrebsstadien, die Durchfiihrung
der Koloskopie an sich, die durchschnittlich geringe Inanspruchnahme der Vorsorge in

Deutschland sowie die genetische Betrachtung. Die Vermittlung erfolgt mittels eines
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eigens entwickelten standardisierten Powerpoint-Foliensatzes” im Sinne eines 1:1
Coachings. An Hand der Prisentation wird detailliert der Sinn und Zweck der Darm-
krebspriavention erldutert. Dabei wird dem erkrankten Patienten erklirt, was der Arzt im
Rahmen einer Koloskopie macht und wie beispielweise ein Polyp abgetragen wird. Pa-
tienten werden {iber die Entwicklungsstufen bis zu der Entstehung eines Karzinoms an
Hand von Bildern aufgeklart. Hierbei wird auch iiber die Sinnhaftigkeit bei familidrer
Disposition, das Komplikationsrisiko und iiber die Vorbereitung zur Koloskopie ge-
sprochen.

Die umfassende Aufkldrung soll dazu beitragen, dass der Patient komprimiert die we-
sentlichen Informationen an seine Angehdrigen weitergeben kann und die Bedeutung
der Vorsorge erkliaren kann. Am Ende der Intervention werden dem Patienten fiinf Wie-
derholungsfragen gestellt, um zu priifen, ob die Kernaussagen (Risiko und Sedierung
bei der Koloskopie/ Bedeutung von Polypen/ andere Vorsorgeverfahren) verstanden
worden sind. Der Patient soll die Informationen fiir sich verarbeiten und einen geeigne-
ten Zeitpunkt finden, seine erstgradigen Angehdrigen anzusprechen und zu informieren.
Prognostiziert wurde ein Reifungsprozess beim Patienten von drei Wochen, um die In-
formationen an den Angehorigen weiterzugeben (siche Abb. 7). Zudem wurde eine Ent-
schlussphase des Angehdrigen von weiteren drei Wochen sowie eine Planungsphase
vorgesehen, um die geeignete Klinik oder spezialisierte Arztpraxis fiir die Durchfiih-
rung der FritherkennungsmafBnahme auszuwédhlen und einen zeitnahen Termin zu ver-
einbaren. Es ist davon auszugehen, dass etwa 95 Prozent der Angehdrigen, die den Ent-
schluss gefasst und ihren Termin geplant haben, diesen auch in Anspruch nehmen wer-
den. Mit der Aufkldrung des Patienten bis hin zum Informationstransfer vom Patienten
zum Angehorigen und dessen Umsetzung ist ein Zeitraum von sechs Monaten zu erwar-
ten. Weniger als fiinf Prozent der Angehdrigen werden voraussichtlich nach einem Zeit-

raum von sechs Monaten noch eine Untersuchung durchfiihren lassen.

13 siehe hierzu in der Anlage ,,Foliensatz Intervention®.
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Abbildung 7: Informationszeitverlaufsmodell

3.3.4 Datenbasis

Nachfolgende Abfragen wurden an folgenden Zeitpunkten bei Patienten und Angehori-

gen gemacht:
e Das Aufnahmegesprich

1.) Die Datenerhebung erfolgt durch Befragung des Patienten (Datenvollerhe-
bung fir Arm A und Arm B). Abgefragt werden allgemeine Angaben zur
Person, das eigene Gesundheits- und Prdventionsverhalten, eine Einschét-
zung zur Darmkrebsvorsorge, familidre Situation und Kommunikationsver-
halten, soziodemografische Daten sowie die eigene Wirkung auf die Ange-
horigen, d. h. deren Einfluss und das mogliche Interesse der jeweiligen An-

gehdorigen.

2.) Die Teilnehmer der Interventionsgruppe werden mittels standardisierter Pri-
sentation geschult und am Ende nochmals mit sechs Multiple-Choice-Fragen
befragt, um zu testen, ob sie die wesentlichen Informationen aus dem Ge-

sprach mitnehmen konnten (Fragebogen C - Befrager).

3.) Nachbearbeitung des Aufklarungsgesprichs durch den Befrager. Dieser
nimmt eine Einschétzung des Pridventionsbewusstseins des Patienten und

seiner Angehdrigen vor (Fragebogen C - Befrager).
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e Nach 6 Monaten - Befragung des Patienten/ Verhalten der Angehorigen

Hierbei wird jeder eingeschlossene Patient nach sechs Monaten telefonisch kon-
taktiert und zugleich iiber seinen Gesundheitszustand befragt. Dabei beschreibt
der Patient das Ergebnis der Kontaktaufnahme mit den einzelnen im Familien-
stammbaumanalyse erfassten Angehorigen und benennt das Verhalten des ein-
zelnen Mitglieds. Benannt wird das Verhaltensergebnis: Durchfiihrung, Anmel-
dung oder Ablehnung der Darmkrebsvorsorge. Zusétzlich werden mogliche Ab-

lehnungsgriinde aufgezeigt soweit diese vorliegen und bekannt sind.

e Nach 6 Monaten Erfassung des Verhaltens- und Interventionsergebnisses
mit den Angehorigen

Fiir die Auswertung werden die Patienten erfasst, die ihre Riickantwortkarte un-
terschrieben zuriickgesandt haben und unter den angegebenen Kontaktdaten er-
reichbar waren. Eine Aufkldrung mit der Datenschutzbelehrung ging ihnen mit
der Riickantwortkarte zu, auBerdem wurden sie iliber die Option informiert, einen
separaten Telefontermin anzugeben, der ausschlieBlich fiir die Befragung vorge-
sehen war. (Riickantwortkarte mit Kuvert). Mittels standardisiertem Telefonin-
terview werden die ausschlaggebenden Beweggriinde fiir die Fritherkennungsko-
loskopie nach der sechsmonatigen Verlaufszeit (Fragebogen T - Telefoninter-

view) erfasst.

3.4 Beschreibung der eingesetzten Fragebogen

Es wurden verschiedene standardisierte Fragebdgen (A= Patientenabfrage; C= Befrager;
T=telefonisches Interview der Angehdrigen; P=postalische Abfrage des historischen
Kollektivs) verwendet, die u. a. in Zusammenarbeit mit der AQUAM-Gruppe der Uni-
versitit zu Liibeck entwickelt wurden.

Eine Pri-Testung erfolgte mit 12 Personen am Universititsklinikkum Hamburg-
Eppendorf, auf eine weitere Validierung wurde verzichtet. Die verschiedenen Fragebd-
gen sind im Anhang abgedruckt. (Siehe im Anhang.)

Nachfolgend werden die Inhalte der Fragebogen vorgestellt.
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3.4.1 Fragebogen (A) - Der Patient

Der Fragebogen gekennzeichnet (A) wurde zur Befragung der Patienten'* verwendet.

Dieser gliederte sich wie folgt:

Fragebogen (A):
Thema

BEFRAGUNG DES ERKRANKTEN PATIENTEN
Inhalte

Diagnosestellung

Wodurch wurde lhre Krebserkrankung festgestellt?
Krebserkrankungen in der Familie?

,Familienstammbaumanalyse*-Familienanamnese:

Familienstammbaumanalyse zur Erfassung der in Be-
tracht kommenden erstgradigen Angehdrigen sowie der
ausgehéndigten Karten; Einschatzung des Einflusses
des Patienten auf seine Angehdrigen sowie deren be-
stehendes Interesse, an einer Darmkrebsvorsorgepra-
vention teilzunehmen.

Einschatzung Wissensvermittlung ,Darmkrebsvorsorge*

Informationsbed(irfnis der Patienten zu den Themen
(Diagnose; Sozialer Dienst; psychologische Unterstit-
zung)

Wo informieren sich erkrankte Patienten?

Wie schatzen Patienten ihr Wissen bezlglich Darm-
krebsvorsorge ein?

Gespréch mit den Angehdrigen:

Welche familidre Unterstiitzung erhalten Patienten?
Kommunikation innerhalb der Familie und unter Freun-
den? Wie viele Kontakte haben die Patienten mit lhrer
Familie und mit Freunden, vgl. [54]

Gesundheits- und Emahrungsverhalten:

Ernahrungsverhalten, in Anspruch genommene Scree-
nings, Bewegung

Soziodemografische Daten:

Familienstand, Schulbildung und Beruf

3.4.2 Fragebogen (C) - geschultes Personal
Der Fragebogen (C) wurde zur Befragung der Befragungskréfte verwendet. Dieser wur-

de direkt nach der Befragung des erkrankten Patienten eingesetzt, um den Ersteindruck

am Befragungstag standardisiert zu erheben sowie die Informationsaufnahme bei den

Interventionspatienten zu dokumentieren.

Fragebogen (C): Einschétzung aus Sicht des Befragers
Thema Inhalte
Beweggriinde: Welche Beweggriinde waren nach Einschétzung des
Befragers entscheidend, an der Studie teilzunehmen?
Préventionsverhalten: Einschétzung des Préventionsverhaltens der Familie

Vorwissen des Patienten:

Wie informiert wirkte der Patient

Interesse an einem Aufklarungsgesprach: (Kontrolle)

Hatte der Patient sich ein Aufklarungsgesprach ge-
wiinscht, in dem das familidre Risiko erklart wird?

Informationsverarbeitung: (Intervention)

Konnte der Patient die gestellten Kontrollfragen nach
der Intervention beantworten.

!4 Zu den Patienten zihlen die Personen, die im Rahmen der geplanten Rekrutierung angesprochen wur-
den und nach Aufklarung die Einwilligung zur Saphir-Studie unterschrieben haben.
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3.5 Randomisierung und Datenerfassung
Gemeinsam mit der Firma Aledics wurde ein professionelles Randomisierungstool ent-

wickelt, welches durch eine Weboberfliche (vgl. Abbildung 8) sédmtliche Rekrutie-
rungszentren und die dazugehdrigen patientenspezifischen Daten (Geburtsjahr, Grofe,
Gewicht) separat erfasste und blockweise (6er Blocke) 1:1 auf Interventions und Kon-
trollarm randomisierte. Zusétzlich generierte die Software fiir jeden eingeschlossenen
Patienten eine EMail und eine Fax-Nachricht mit der Angabe des entsprechenden Studi-
enarms, des Einschlussdatums sowie des Namens der Person, die die Randomisierung
durchgefiihrt hat."

Eine Information dariiber, zu welcher Gruppe der bereits erfasste Patient gehoren soll,
erhilt der Interviewer erst kurz vor Beginn der Intervention per Email auf das Smart-

phone.

Abbildung 8: Randomisierungstool (Alcedis)

3.6 Datenerfassung
Um die verschiedenen Fragebdgen mit ihren Daten strukturiert zu erfassen, wurde eine

Access-Datenbank fiir die Saphirstudie entwickelt und programmiert. Dazu wurden 80
Formulare und 30 Tabellen entwickelt, um die verwendeten Fragebdgen und Messun-
gen abzubilden. Durch ein Hauptmenii, welches sich in zwei Teile gliedert (,,Daten Neu
eingeben® und ,,Daten bearbeiten*) erfolgte die Eingabe der erhobenen Daten. Die er-
fassten Patienten wurden automatisch nach erfolgter Eintragung in den gegeniiberlie-
genden Spaltenbereich der sog. ,,Bearbeitungspalte* {ibertragen, hierdurch sollte eine

Doppeleingabe von Patientendaten vermieden werden, zusitzlich erhielt jeder Patient

"> Weitere Ausfithrung hinsichtlich der Randomisierung sowie ein Uberblick iiber das Programm befindet
sich im Anhang.
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eine gesonderte Patienten-ID (Zuordnungsschliissel), welche nur einmal vergeben wer-
den konnte, ebenso wie die Studien-ID. Die Datenbank wurde an verschiedenen Stellen

mit einer Plausibilitdtspriifung versehen.

Abbildung 9: Hauptmenii Saphir Access-Datenbank

3.7 Statistische Auswertung
Die statistische Auswertung erfolgte mit dem Statistikprogramm SPSS (Version 23.0),

dem Statistikprogramm JMP (SAS) (Version 13) sowie mit R (Version 3.4.0).

3.7.1 Basisdeskription, bivariate Analysen und Festlegung des Signifikanzniveaus
Zunichst wird deskriptiv das Studienkollektiv der Darmkrebspatienten (siche 4.2) un-

tersucht, daran anschlieend findet eine Deskription der Angehdrigen des Studienkol-
lektivs (siehe 4.3.) statt, einschlieBlich der Ergebnisse der gefiihrten Telefoninterviews.
Im Rahmen der Basisdeskription werden Analysen zur Berechnung von absoluten und
relativen Haufigkeiten (qualitative Variablen) durchgefiihrt, Mittelwerte und Stan-
dardabweichungen (quantitative Variablen) gerechnet.

Unter Outcome A (siehe 4.4) wird das Teilnahmeverhalten an einer Fritherkennungsko-
loskopie aller durch die Darmkrebspatienten genannten Angehdrigen nach 6 Monaten
untersucht und aufgezeigt, wie sich die Angehorigen der Interventionsgruppe gegeniiber
der Kontrollgruppe verhalten haben. Unter Outcome B (sieche 4.6) findet eine Selektion
der Angehdrigen statt nach geltenden Ein- u. Ausschlusskriterien (S3-Leitlinie). Fiir
beide Gruppenbetrachtungen (Outcome A, B) werden Relatives Risiko und Signifikanz
berechnet. Das zweiseitige Signifikanzniveau wurde auf p < 0,05 festgesetzt. Zusitzlich
werden bivariate Analyseverfahren zur Berechnung von Zusammenhidngen zwischen

zweil Variablen mittels Kreuztabellierungen durchgefiihrt.
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3.7.2 Poisson-Regressionsanalyse
Da die Patienten in ihren Familien individuell unterschiedlich viele Angehorige haben,

wurde mittels einer Poisson-Regression (siehe hierzu 4.5 Verhiltnis von Indexpatient zu
Angehorigen und deren Teilnahme an Koloskopie) ermittelt, wie vielen der einge-
schlossenen Indexpatienten - entsprechend ihrer vorhandenen Angehdrigen und somit
ihrer individuellen familidren Situation - es gelungen war, Angehorige fiir eine Vorsor-

gekoloskopie zu motivieren.

3.7.3 Logistische Regressionsanalyse zur Identifikation von Pridiktoren fiir eine
erfolgreiche Intervention
Zielsetzung war es, mittels einer schrittweisen, gemischten, logistischen Regressions-

analyse ein multivariates Modell zu entwickeln. Mit diesem Modell sollte herausgefun-
den werden, welche Pradiktoren (Personenmerkmale) bzw. welche Surrogatparameter
der Indexpatienten zu einer hoheren Wahrscheinlichkeit fiihren, dass ihre Angehdrigen
eine Darmkrebsfritherkennungskoloskopie durchfiihren lassen (= abhidngige Variable).
Dabei wurden folgende potentielle Pradiktoren (unabhéngige Variablen) beriicksichtigt:
Schulbildung, Berufsausbildung, Gesundheitsverhalten (Rauchen, korperliche Betéti-
gung), Vorliegen von Krebs in der Familie, Erndhrungsverhalten (Rotes Fleisch, Wurst,
Obst, Gemiise), Einschédtzung des Patienten, inwieweit der anzusprechende Angehorige
ein Interesse an einer Vorsorgeuntersuchung hat und wie gro3 sein Einfluss auf diesen
ist sowie das eigene Vorsorgeverhalten des Patienten durch Inanspruchnahme verschie-
dener Fritherkennungsuntersuchungen oder ob er sich selbst durch einen Angehdrigen
iiberzeugen liefe, aber auch das vermutete Priventionsverhalten in der Familie durch
Einschitzung des Befragers.

Alle Pradiktoren wurden theoriegeleitet ausgewdhlt und zundchst deskriptiv untersucht
und univariat getestet. Entsprechend wurde jede der aufgezeigten Variablen nacheinan-
der in verschiedenen Regressionsmodellen zunichst schrittweise univariat untersucht.
Nach Testung aller Pradiktoren wurden alle signifikanten Pradiktoren in ein Modell
iibertragen, um ein multivariates Modell aufzustellen. Hierzu wurden alle Pridiktoren,
die nicht signifikant sind, im Rahmen einer Riickwirtsselektion aus dem Modell ge-

nommen. Als multivariates Modell verbleiben die unter 4.7.2 beschriebenen Variablen.

3.7.4 Klassifikationsbaum
Mittels eines Klassifikationsbaums [55] (Entscheidungsbaums) soll eine Abfolge von

bindren Entscheidungen, als Baum dargestellt werden. In jedem Knoten findet eine ,,Ja-

Nein“ Entscheidung statt. Bei ,,Ja* folgt die Entscheidung im nichsten Knoten auf der
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linken Seiten, bei ,,Nein“ auf der rechten Seite. Die Entscheidungen werden so getrof-
fen, dass die Knoten mdglichst eine ,,reine Klasse darstellen. Hierzu wurden die erho-
benen Pridiktoren in das Modell [56] iiberfiihrt und getestet. (minsplit=5, minbu-
ckert=3, cp=0.01)
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4  Ergebnisse

4.1 Das Studienkollektiv (Patientenebene)

Die Rekrutierung wurde mit dem Einschluss von 215 Patienten am 30. Juni 2016 abge-
schlossen. Die Zahl der rekrutierten Patienten muss im Hinblick auf die potentiell eligi-
blen Patienten betrachtet werden (n=384). So lieBen sich 169 Patienten (44 %) nicht
einschlieBen, da sie stark unter einer Demenzerkrankung litten, mangelnde Sprachféhi-
gkeiten besallen, keinen Kontakt zu Thren Angehorigen unterhielten, sich in einer
schwierigen Palliativsituation befanden, ihre Diagnose lidnger als sechs Monate zuriick-
lag oder es teilweise der Wunsch der Patienten war, nicht an der Studie teilzunehmen.

(siehe nachfolgende Non-Response-Analyse, Tab. 1).

Wie in der Studienplanung erfasst, wurde ein Studienarm (=As) als historisches Kollek-
tiv angelegt, dieser sollte als weitere Vergleichsgruppe gegeniiber der Kontrollgruppe
dienen, um zu erfahren, wie Betroffene, die nichts von der Studie wissen, sich verhalten
und insbesondere, ob ihre Angehorigen eine Fritherkennungskoloskopie in Anspruch
genommen haben. Insgesamt waren 16 von 65 potentiell in Frage kommende Patienten
bereit, an der Studie teilzunehmen. Ihr mittleres Alter betrug 64,8 Jahre und die Ge-
schlechterverteilung war zugunsten der Ménner verschoben (56,3 %). Leider musste im
Rahmen der Studiendurchfiihrung festgestellt werden, dass diese Gruppe ungleich
schwieriger zu rekrutieren war, da nur wenig Interesse an einer Befragung bestand oder
ein hoherer Anteil an potentiell eligiblen Patienten zu alt oder an Demenz erkrankt war
oder sich in einer Palliativsituation befand bzw. bereits verstorben war und damit nicht
mehr fiir eine Befragung zur Verfiigung stand. Die Anzahl von 16 Personen war zu ge-
ring, um aussagekriftige Analyseergebnisse zu erreichen. Somit wurde bei der Ergeb-

nisdarstellung auf eine detaillierte Auswertung dieser Gruppe verzichtet.
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4.1.1 Flussdiagramm

Abbildung 10: Eigene Darstellung: Flussdiagramm

Im Rahmen der Rekrutierung wurden in Arm; (Intervention) 103 Patienten und in Arm,
(Kontrolle) 112 Patienten eingeschlossen. Insgesamt konnten fiir beide Studienarme 649
erstgradige Angehorige identifiziert werden, wobei 315 auf den Interventionsarm entfie-
len und 334 auf den Kontrollarm. Es wurden im Durchschnitt pro Indexpatient etwa drei
Angehorige erreicht (A;=3,1/ Ay=3). 649 Informationsschreiben und dazugehorige
Postkarten wurden iiber die Angehdrigen ausgegeben. 137 Angehdrige haben die Post-
karte zurlickgesandt (21 %). 59 Angehorige standen fiir eine ausfiihrliche telefonische
Befragung zur Verfiigung, dies entspricht 9 % aller Angehdrigen.

4.1.2 Beschreibung der Personen mit Rekrutierungs-Failure (,,Non-Response-
Analyse®)
Von den angesprochenen Patienten haben 54 aktiv die Studienteilnahme verweigert und

wurden mit diesem Grund als ,,Rekrutierungs-Failure* dokumentiert (Tab. 2). Weitere
32 Patienten wurden als ,,Rekrutierungs-Failure* unter sonstigen Griinden dokumentiert
(Tab. 2). Zudem konnte ein Teil der fiir die Studie gescreenten Patienten (83 von 169)
aufgrund der in der nachfolgenden Tabelle definierten Ausschlusskriterien nicht einge-
schlossen werden. Es handelt sich hierbei mehrheitlich um Patienten, die im Rahmen
der Nachsorge in eine speziell angebotene Hereditire Sprechstunde (2) bestellt wurden

sowie um Patienten, die eine Diagnose vor mehr als sechs Monaten erhalten hatten (4).
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Sie wurden nicht eingeschlossen, da eine Beeinflussung bzw. eine Aufklarung tiber das
familidr bedingte Risiko durch die Sprechstunde oder durch eine andere Form der In-
formationsaufnahme nicht ausgeschlossen werden konnte. Insgesamt konnten im Stu-
dienverlauf 169 Patienten nicht aufgenommen werden.

Tabelle 1: Verteilung der dokumentierten Ausschlusskriterien auf die Untersuchungs-
zentren bei den Patienten mit Rekrutierungs-Failure

Non-Response-Analyse

Ausschlusskriterien:

“Institut: Molln/ Agaplesion nicht UKE Reinbek ltzehoe | Albertinen Rendsburg | Gesamt
bekannt (Hamburg) (Hamburg)

(1) Wunsch des Patienten 9 12 25 - 8 54
(2) Hereditare Sprechstunde 1 - - - - 1
(3) Keine Angehdrigen 4 9 2 1 4 20
(4) Diagnose éalter als 6 Monate 8 9 1 - - 18
(5) Palliativsituation 3 9 - 2 14
(6) Demenz 6 3 4 - 4 17
(7) Chorea Huntington - - - - -

(8) Verstorben - - 2 - 1 3
(9) Komplikationsreicher Verlauf - 5 5 - - 10
(10) Anderer Grund 10 14 1 1 6 32
Summe 38 55 49 2 25 169
*DRK-Krankenhaus Mélin-Ratzeburg u. Agaplesion Diakonieklinikum Hamburg haben keine Non-Response-Liste gefiihrt.

Nachfolgend sind die sonstigen Griinde, die die Patienten zur Ablehnung der Teilnahme

an der Studie genannt haben detailliert dargestellt:

Tabelle 2: Freitextangaben bei Dokumentation ,,sonstige Griinde* bei den Patienten mit
Rekrutierungs-Failure

Non-Response-Analyse (Rekrutierungs-Failure) .
(10) ,sonstige Griinde“*

Aufgabe der Angehorigen: 7

Angehdrige kommen schon, wenn sie etwas haben; Angehdrige sollen sich selbst kimmern laut Aussage der Patientin, Familie soll sich
darum selbst kimmern; Familie soll sich selbst entscheiden; Familie soll sich selbst kimmern - ich will nichts wissen

Patient/ Angehdriger befindet sich in einer depressiven Phase: 7

einziger Sohn an Darmkrebs gestorben vor einem Jahr; schwer depressiv; schwer depressiv aufgrund der Diagnose; Schizophrenie
mdchte nicht, da sie gerade positiv denkt und von den Fragen nicht "runtergezogen” werden méchte; Bruder selbst an Krebs (Leukémie)
erkrankt (Endstadium); Tochter leidet unter schwerer Depression

Histologie Ergebnis 3

Histologie: neuroendokriner Tumor; Histologie: kein Adenocarcinom; Histologie kam zu spét; Patient war schon entlassen; nur high
grade Dysplasien in der Histologie; Magen-Darm-Ca; Alohol-Abusus; kein Adenocarcinom des Kolon

Fehlender Kontakt zu Angehérigen: 2

kein Kontakt zu Angehérigen; spreche mit meinen Angehérigen seit Jahren nicht; kenne diese nicht; Waisenkind

Sprachkenntnisse sind nicht ausreichend fiir Intervention: 6

kaum Sprachkenntnisse (deutsch); spricht iiberhaupt kein Deutsch; spricht nur Polnisch; spricht nur Tlrkisch; Trotz Dolmetscher mdchte
Patient nicht teilnehmen

Organisatorische Griinde fiir fehlenden Einschluss 5

Patient im Isolierzimmer; Patient war zum méglichen Einschluss entlassen

Datenschutz 2

Einwilligung zuriickgezogen, méchte die Daten der Angehdrigen nicht nennen

*die unter (10) aufgelisteten Griinde sind &hnlich dem Grund (1) Wunsch des Patienten, die Unterscheidung liegt in der fehlenden 232
Begriindung, so haben bei Angabe ,sonstige Griinde“ 32 Patienten mit aufgefiihrten Aussageben begriindet.




4 Ergebnisse

4.2 Deskription des Studienkollektivs der Darmkrebspatienten

Die Studienteilnehmer wurden in sieben Kliniken in Hamburg und Schleswig-Holstein

rekrutiert. Etwas mehr als die Hélfte der Patienten wurden in Reinbek und am UKE in

Hamburg rekrutiert (Tab. 3).

Tabelle 3: Rekrutierungszentren

Rekrutierungszentren/ Interventions- u. Kontrollgruppe, Historische Kollektiv
Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe A:Kontrollgruppe
(A1+A)
(N=215) (N=103) (N=112)
Zentren:
Agaplesion: 23/ 10,70 % 11/10,68 % 12/ 10,70 %
Albertinen (Ham- 8/3,72% 3291 % 5/4,46 %
burg):
ltzehoe: 28/ 13,02 % 9/ 8,74 % 19/ 16,96 %
Mdlin: 1/ 0,47 % 0/0,0 % 1/0,89 %
Reinbek: 63/ 29,30 % 33/ 32,04 % 30/ 26,79 %
Rendsburg: 42/ 19,53 % 20/ 19,42 % 22/ 19,64 %
UKE (Hamburg): 50/ 23,26 % 27/ 26,21 % 23/ 20,54 %

Wie aus der Tabelle 4 zu entnehmen ist, wurden mehr Ménner (A; 56 %/ A, 63 %) als
Frauen (A; 44 %/ A, 37 %) eingeschlossen. Das Alter ist in der Interventions- und in

der Kontrollgruppe dhnlich verteilt (A; 67,5 / A, 66,8 Jahre), gleiches gilt fiir die Kor-

pergrof3e und den Body-Mass-Index (BMI).

Tabelle 4: Gesamtschau (sonstige Griinde)

Gesamtschau Interventionsgruppe/ Kontrollgruppe/ Historische Kollektiv
Merkmale: Gesamtstichprobe A: Interventionsgruppe A;Kontrollgruppe
(A1+A;)
(N=215) (N=103) (N=112)
Alter (in Jahren): MW = 67,15 MW = 67,52 MW = 66,81
Geschlechter- Frauen 86 /40 % Frauen 45144 % Frauen 41/37%
Verteilung Manner 129160 % Manner 58/56 % | Manner 71163 %
GroRe/ Gewicht/ BMI:
A1 +A2 A1 AZ
GroRe (in cm) Mittelwert 172,94 | Mittelwert 173,27 Mittelwert 172,63
Std.-Abw. 9,6126 | Std.-Abw. 9,78 | Std.-Abw. 9,49
Std.-Fehler Mittelwert 0,66 | Std.-Fehler Mittelwert 0,06 | Std.-Fehler Mittelwert 0,90
Gewicht (in kg) Mittelwert 79,50 | Mittelwert 80,37 | Mittelwert 78,70
Std.-Abw. 18,71 | Std.-Abw. 20,91 | Std.-Abw. 16,49
Std.-Fehler Mittelwert 1,276 | Std.-Fehler Mittelwert 2,06 | Std.-Fehler Mittelwert 1,56
BMI (kg/m?) Mittelwert 26,41 | Mittelwert 26,52 | Mittelwert 26,30
Std.-Abw. 5,03 | Std.-Abw. 5,37 | Std.-Abw. 4,72
Std.-Fehler Mittelwert 0,34 | Std.-Fehler Mittelwert 0,53 | Std.-Fehler Mittelwert 0,46
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Tabelle 5: Geschlechterverteilung in der Interventions- und Kontrollgruppe
A1 - Geschlechterverteilung A:z- Geschlechterverteilung

56% 63%

44%

37%

Tabelle 6: Altersverteilung in der Interventions- und Kontrollgruppe

A1 - Altersverteilung A: - Altersverteilung
— —
30 40 50 60 70 80 90 100 40 50 60 70 80 90
Mittelwert 67,52 Mittelwert 66,81
Std.-Abw. 11,87 Std.-Abw. 12,16
Std.-Fehler Mittelwert 1,169 Std.-Fehler Mittelwert 1,15
95 % Kl oben Mittelwert 69,84 95 % Kl oben Mittelwert 69,09
95 % Kl unten Mittelwert 65,20 95 % Kl unten Mittelwert 64,54
N 103 N 112

4.2.1 Bildungs- u. Berufsabschluss

Bezogen auf die Schulabschliisse liegt der Anteil mit Hauptschule/ Volksschulabschluss
in der Gesamtstichprobe bei 43,8 % (A, 44,8 %/ A, 42,9 %), gefolgt von der Gruppe
mit Realschulabschluss/ Mittlere Reife mit 27,9 % (A1 24 %/ A; 31,4 %). Der Anteil
mit allgemeiner Hochschulreife/Abitur liegt bei 16,4 % (A; 19,8 %/ A, 13,3 %). Ob-
wohl der Anteil mit allgemeiner Hochschulreife in der Interventionsgruppe hoher ist als
in der Kontrollgruppe, ist wiederum in zuletzt genannter Gruppe der Anteil, bezogen auf
die Frage nach dem hochsten Berufsschulabschluss mit Hochschulabschluss, um ca. 2%
hoher als in der Interventionsgruppe. Der Anteil an Personen mit einer abgeschlossenen
Berufsausbildung (A; 33,9 %/ A, 42,7 %) ist entsprechend des Anteils Schulabschluss
Haupt-/ Volksschule mit 38,6 % vergleichbar (A; 2,1 %/ A, 1,9 %). Der Anteil an Per-
sonen, die keinen Schulabschluss haben, ist in den Gruppen gleich verteilt, jedoch ist
der Anteil ohne Berufsabschluss in der Interventionsgruppe um 4,1 % hdoher als in der

Kontrollgruppe. Die Frage nach dem hochsten allgemeinbildenden Schulabschluss wur-
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de mit 93,5% im Vergleich zu der Frage des hdchsten beruflichen Abschlusses mit

59,1% deutlich besser beantwortet.

Tabelle 7: Bildungs- u. Berufsabschluss der Darmkrebspatienten

Soziodemographische Merkmal (Bildungs- u. Berufsabschluss)

Merkmale: Gesamtstichprobe | AsInterventionsgruppe | A.Kontrollgruppe
(N=215) (N=103) (N=112)
N / Prozent N / Prozent N / Prozent
Hochster allaemeinbildender Schulabschluss:
Keinen Schulabschluss (1) 411,99% 2/2,08% 2/1,90%
Sonderschulabschluss (2) - - -
Haupt-/Volksschulabschluss (3) 88/43,78% 43/ 44,79% 45/ 42,86%
Realschulabschluss/Mittlere Reife/ Fachschulreife (4) 56/ 27,86% 23/ 23,96% 33/ 31,43%
Abschluss der Polytechnischen Oberschule 10. Klasse (vor 1965: 8. 1/0,50% - 1/0,95%
Fachhochschulreife, 19/ 9,45% 9/ 9,38% 10/ 9,52%
Allgemeine/fachgebundene Hochschulreife/Abitur (7) 33/ 16,42% 19/ 19,79% 14/ 13,33%
Gaben einen anderen Schulabschluss an (8) - -
N:/n.b. Nicht beantwortet N=201/ (n.b =14) N=96/ (n.b. = 7) N=105/ (n.b.= 7)
Hochster beruflicher Abschluss
Noch in beruflicher Ausbildung (Auszubildende/r, Student/in) (1) 1/0,79% 1/1,69% -
Kein beruflicher Abschluss (2) 8/6,30% 5/ 8,47% 3/4,41%
Abgeschlossene Lehre 49/ 38,58% 20/ 33,90% 29/ 42,65%
Handelsschule/Berufsfachschule/ (beruflich-schulische Ausbildung) (4) 6/4,72% 5/8,47% 1/1,47%
Abschluss an Fachschule, Meister-. Technikerschule. Berufs- oder 12/9,45% 4/6,78% 8/11,76%
Fachhochschulabschluss (6) 17/ 13,39% 9/ 15,25% 8/11,76%
Hochschulabschluss (7) 25/ 19,69% 11/ 18,64% 14/ 20,59
Gaben einen anderen Schulabschluss an (8) 9/7,09% 4/6,78% 5/7,35%
N:/ n.b. Nicht beantwortet 127/ (n.b =88) 59/ (n.b =45) 68/ (n.b =43)

4.2.2 Diagnose der Patienten

Eingeschlossen wurden ausschlieBlich Patienten mit einem Kolonkarzinom (ICD-10
Cxy) oder Rektumkarzinom (ICD-10 Cxy). Die Mehrheit des Studienkollektivs hatte
ein Kolonkarzinom (A=61,2 %/ A,=68.,8 %).

Tabelle 8: Verteilung der Diagnosen und des Merkmals familidre Disposition in der

Interventionsgruppe und Kontrollgruppe

Diagnose Interventionsgruppe/ Kontrollgruppe

Merkmale: Gesamtstichprobe A: Interventionsgruppe Az Kontrollgruppe
(A1+A2)
(N=215) (N=103) (N=112)
Diagnose
Kolon-CA (N/ %): 140/ 65,11% 63/61,17% 77/ 68,75%
Rektum-CA (N/ %): 75/ 34,88% 40/ 38,83% 35/ 31,25%
Zeit zwischen Diagnose und OP
Diagnosestellung/ OP- 34,05 Tage 38,65 Tage 29,62 Tage
Datum im Mittel (Tage):
Krebs in der Familie (bekannt ja/ nein/ n.b.)
N: 134/ 68/ 13 65/ 31/ 7 69/37/6

Prozent: 62,33%/ 31,63%/ 6,05%

63,11%/ 30,10%/ 6,7%

61,61%/ 33,04%/ 5,36%
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Tabelle 9: Tage zwischen Diagnosedatum Aufnahme in das Behandlungszentrum

A1 A;-
HT=—— HT>—
0 50 100 150 200 0 50 100 150 200
Mittelwert 38,65 Mittelwert 29,62
Std.-Abw. 46,90 Std.-Abw. 42.08
Std.-Fehler Mittelwert 5,15 Std.-Fehler Mittelwert 4,54
95 % Kl oben Mittelwert 48,89 95 % Kl oben Mittelwert 38,64
95 % Kl unten Mittelwert 28,41 95 % Kl unten Mittelwert 20,59
N 83 N 86

Im Mittel sind iiber beide Gruppen zwischen der Diagnosestellung und der Aufnahme
mit anschliefender Operation 34 Tage vergangen (Interventionsgruppe: 39 Tage, Kon-
trollgruppe: 30 Tage). Dies entspricht einer zeitlichen Differenz von ca. fiinf Wochen
zwischen Diagnose und Operation.

Die Patienten wurden auch befragt, wie es zur Diagnosestellung kam und welche Be-
schwerden vor der Sicherung der Diagnose aufgetreten waren. Hierzu konnten 81 Per-
sonen in jeweils beiden Gruppen eine Aussage machen. Nachfolgende Tabelle kategori-
siert die Aussagen und fasst diese zusammen in Schmerzen/Beschwerden, Gewichtsver-
lust, Andmie, Akutsituation (mit knapp 50 % hiufigster Diagnoseanlass), wechselnder

Stuhlgang, im Rahmen einer Vorsorgemalinahme sowie keine Angaben.

Tabelle 10: Feststellung der Diagnose

Feststellung-Diagnose: A A N

Schmerzen u. Beschwerden (Bauchschmerzen etc.) 10 15 25

Schmerzen, starke Schmerzen, Bauchschmerzen, Beschwerden in der Leiste, Leistenschmerzen, Magenbeschwerden,
Ruckenschmerzen, Schmerzen im Bauch, - im Oberbauch, nach dem Essen, schwere Bauchschmerzen, standige
Bauchschmerzen, schwere od. ausgepragte Flatulenz.

Gewichtsverlust 4 4 8

10 bis 16 kg Gewichtsverlust, Gewichtsabnahme, Gewichtsverlust mit Blut im Stuhl sowie unregelmaRiger Stuhlgang.

Anamie 6 8 14

Anamie, Blutverlust, Blutentnahme, Eisenmangel, niedriges HB, Entziindungswert.

Akutsituation 29 19 48

Blut im Stuhl, Durchfall, Blut im Urin, Bauchschmerzen, Blut im Anus, Sigmadivertikel, Schmerzen, Not-OP im Kranken-
haus, massiver Blutverlust, Kreislaufkollaps, Verdacht auf Blinddarmentziindung, Nierenbecken-Entziindung.

Wechselnder Stuhlgang 5 6 1

Uber mehrere Monate wechselnder Stuhlgang, unregelmaBiger Stuhlgang, Blahungen, Durchfall, Verstopfung.
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Vorsorge/ Check-up/ Pravention 9 7 16
Empfehlung Darmspiegelung durch Hausarzt, Facharzt (Frauenarzt), Betriebsarzt (wg. Blutabnahme), Nachsorge wg.

Prostatanachsorge, Check im Krankenhaus, fihlte sich schlapp, positiver Himokkulttest.

Divertikulitis/ Himorrhoiden/ OP 18 22 40
Divertikel, Hamorrhoiden, Hervorgetreten durch eine andere OP, Im Rahmen einer Gallenstein-OP, eines Osopha-

guskarzinoms.

Gesamt: 81 81 12162
Keine Angaben (n.b.) in 24,65% der Félle (53 Patienten) 22 31 |53

4.2.3 Vorhandenes Wissen iiber die Darmkrebsfritherkennung

Die rekrutierten Patienten machten Angaben dariiber, in welchem Umfang sie sich im

Hinblick auf die Fritherkennung, die Erkrankung und Behandlung sowie psychosoziale

und sozialrechtliche Beratungsangebote und Selbsthilfegruppen informiert fiihlen. Zu-

satzlich wurden sie explizit dazu befragt, wie sie ihr Wissen iiber die Darmspieglung

von 1 bis 7 bewerten, wenn 1 als kaum bis wenig Wissen und 7 ein sehr umfassendes

Wissen beschreibt.

Tabelle 11: Einschitzung des eigenen Wissens iiber die Darmspiegelung
Wie schétzen Sie Ihr Wissen beziiglich der Darmspiegelung ein von 1 bis 7?
Merkmale: Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe Az Kontrollgruppe

(A1+A7)

N: (N=215) (N=103) (N=112)
1 10/ 4,65% 4/ 3,88% 6/ 5,36%
2 18/ 8,37% 9/ 8,74% 9/ 8,04%
3 19/ 8,84% 9/ 8,74% 10/ 8,93%
4 24/ 11,16% 9/ 8,74% 15/ 13,39%
5 31/14,42% 14/ 13,59% 17/ 15,18%
6 53/ 24,65% 271 26,21% 26/ 23,21%
7 57/ 26,51% 30/ 29,13% 27/ 24,11%
nb.* 3/1,40% 1/0,97% 2/1,79%
*n.b. = Nicht beantwortet

Nachfolgend wurden die Studienteilnehmer nach ihrem Wissen befragt hinsichtlich der

gesetzlichen Regelung zur Darmkrebsfritherkennung, der Haufigkeit der Erkrankung

sowie zu den Begrifflichkeiten ,,Polyp* und ,,Karzinom®.

Tabelle 12: Wissen der Patienten {iber Darmkrebsfritherkennung

Merkmale: Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe Az Kontrollgruppe
(A1+A)
(N=215) (N=103) (N=112)
Ist Ihnen bekannt, dass die Darmspiegelung ab 55 Jahren von der Krankenkasse vorgesehen ist - (ja/ nein/ n.b.):
Ja 73/33,95% 39/37,86% 34 /30,36%
Nein 106 / 49,30% 40/ 38,83% 66 / 58,93%
n.b. 36 /12,09% 24123,30% 12/10,71%
Wie beurteilen Sie diese gesetzliche Regelung?
Jeder sollte das Recht haben* 128/ 59,53% 64 /62,14% 64 /57,14%
Die DS** sollte friiher méglich sein* 73/33,95% 33/32,04% 40/35,71%
Die gesetzliche Regelung ist richtig* 26/12,09% 14/13,59% 12/10,71%
DS sollte spater erfolgen* 0/ 0% 0/ 0% 0/ 0%
n.b. 22/10,23% 818,24% 14/12,50%
Darmkrebs ist eine... Erkrankung?
Seltene 5/2,33% 1/0,97% 4/ 3,57%
Durchschnittlich hdufige 45/ 20,93% 26/ 25,24% 19/ 16,96%
Haufige 148/ 68,84% 72/ 69,90% 76/ 67,86%
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n.b. | 16/7,91% | 4/ 3,88% 13/11,61%
Haben Sie diese Begriffe gehort?

Polyp (Ja) 171/79,53% 87/ 84,47% 84/ 75,00%
Polyp (Nein) 44/ 20,47% 16/ 15,53% 28/ 25,00%
Karzinom (Ja) 159/ 73,95% 81/ 78,64% 78/ 69,64%
Karzinom (Nein) 56/ 26,05 22/ 21,36% 34/ 30,36%
Wissen Sie was damit gemeint ist?

Polyp (Ja) 134/ 62,33% 74/ 71,84% 60/ 53,57%
Polyp (Nein) 81/ 37,67% 29/ 28,16% 52/ 46,43%
Karzinom (Ja) 132/ 61,40% 71/68,92% 61/ 54,46%
Karzinom (Nein) 83/ 38,60% 32/ 31,97% 51/ 45,54%
*Mehrfachantworten sind méglich/ **DS = Darmspiegelung

Danach wiinscht sich die Mehrheit (59,2%) aller Befragten, dass alle das Recht haben
sollten, eine Darmkrebsvorsorge unabhédngig vom Alter durchfiihren zu lassen. Bedenk-
lich ist, dass ein Anteil von 26,1% bei beiden Gruppen, die im Krankenhaus mit der
gesicherten Diagnose Darmkrebs befragt wurden, angaben, den Begriff ,,Karzinom*
noch nicht gehort zu haben, gleiches gilt fiir den Begriff ,,Polyp*, hier lag der Anteil bei
20,5%.

Zusitzlich wurden alle Studienteilnehmer nach ihrem personlichen Informationsemp-
finden (gar nicht, etwas, ziemlich, sehr) {iber nachstehende Themen und Beratungsan-

gebote befragt.

Tabelle 13: Personliches Informationsempfinden und gewiinschte Aufklérung der Pati-
enten der Interventions- und Kontrollgruppe

Merkmale: Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe Az Kontrollgruppe
(A1+A2)
(N=215) (N=103) (N=112)

Wie gut fiihlen Sie sich informiert iiber...?

Darmkrebsvorsorge 8/ 33/ 69/ 65/ 40 5/16/37/27/18 3/ 17/ 32/ 38/ 22

gar nicht/ etwas/ ziemlich sehr/ n.b.: | 3,88%/ 16,02%/ 33,50%/ 31,55%/ 18,60% | 5,05%/ 16,16%/ 37,37%/ 27,27%/ 17,48% |2,80%/ 15,89%/ 29,91%/ 35,51%/ 19,64%

Erkrankung und Behandlung 5/ 16/ 73/ 85/ 136 2/9/37/ 39/ 16 3/ 7/ 36/ 46/ 20

gar nicht/ etwas/ ziemlich sehr, n.b.: 2,33%/ 7,44%] 33,95%/ 39,53% 16,74% | 1,94%/ 8,74%/ 35,92%/ 37,86%/ 15,53% | 2,68%/ 6,25%/ 32,14%/ 41,07%/ 17,86%

Psychosoziale Beratungsangebote 45/ 56/ 35/ 18/ 61 19/ 26/ 20/ 10/ 28 26/ 30/ 15/8/33

gar nicht/ etwas/ ziemlich sehr, n.b.:  |21,13%/ 26,29%/ 16,43%/ 8,45%/ 28,37% | 18,63%/ 25,49%/ 19,61%/ 9,80%/ 27,18% | 23,42%/ 27,03%/ 13,51/ 7,21% 29,46%

Selbsthilfegruppen 48/ 55/ 33/ 12/ 67 20/ 24/ 19/ 5/ 35 28/ 31/14/7/ 32

gar nicht/ etwas/ ziemlich sehr, n.b.:  |22,54%/ 25,82%/ 15,49%/ 5,63%/ 31,16% | 19,61%/ 25,53%/ 18,63%/ 4,90%/ 33,98% | 25,54%/ 25,82% 15,49%/ 5,63%/ 28,57%

Sozialrechtliche Beratung 38/ 47/ 33/ 21/ 76 16/ 19/ 17/ 10/ 41 22/ 28/ 16/ 11/ 35

gar nicht/ etwas/ ziemlich sehr, n.b.: | 17,84%/ 22,97%/ 15,49%/ 9,76%/ 35,34% | 15,69%/ 18,63%/ 16,67%/ 9,70%/ 39,80% | 19,82%/ 25,23%/ 14,41%/ 9.91%/ 31,25%

Durch wen wiirden Sie sich aufklaren lassen?

Arzt: 61/ 28,64% 271 26,21% 34/ 30,36%
Fachpersonal: 137/ 63,72% 68/ 66,02% 69/ 61,61%
n.b.: 17/7,91% 8/7,77% 9/8,04%

Uber 60% der Befragten wiirden sich auch von ausgebildetem Fachpersonal iiber die
Darmkrebspriavention sowie iiber die angebotene Vorsorgeuntersuchung aufkldren las-
sen.

Die Patienten in der Interventionsgruppe haben wie beschrieben standardisiert mittels
Powerpoint-Priasentation eine Aufklarung (sieche Anhang) erhalten. Nach der Interventi-

on wurden Kontrollfragen gestellt, um zu kliren, inwieweit der Patient die wesentlichen
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trollgruppe (N= 19) von 16,9 %. Betrachtet man die Ablehnung der Fritherkennungsko-
loskopie, so stellt sich fiir dieselbe Gruppe (55 bis 74 Jahre, N=81) folgende Situation
dar: Uber beide Gruppen lehnen in dieser Altersgruppe 37,7 % die Darmkrebsvorsorge
ab, in der Interventionsgruppe (N=36) ca. 35% und in der Kontrollgruppe (N=45)
40,1%.

4.2.5 Gesundheitsverhalten
Im Rahmen der Studie wurde auch das Gesundheitsverhalten der Patienten abgefragt.

Bevor hierauf im Detail eingegangen wurde, wurden die Studienteilnehmer danach ge-
fragt, ob sie denken, dass es grundsétzlich moglich sei, aktiv Einfluss auf die eigene
Gesundheit zu nehmen. 92,2% der Befragten in der Interventionsgruppe und 85,7% in
der Kontrollgruppe beantworteten diese Frage mit ja (siehe Tab. 17). Zusétzlich wurden
die Patienten befragt, ob sich das Erndhrungsverhalten in ihrer Familie seit der Darm-
krebserkrankung gedndert habe. Jeweils zwei Drittel der Betroffenen gaben an, eine
Umstellung der Erndhrungsgewohnheiten zu sehen (A; 63,5%/ A, 61,6%). Im Gegen-
satz dazu kann ein Drittel dies nicht bestétigen und nur ca. 6 Prozent konnen diese Fra-

gen noch nicht beantworten.

Tabelle 17: Einstellung zum Gesundheitsverhalten in der Interventions- und Kontroll-

gruppe

Merkmale: Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe A Kontrollgruppe

(A1+A)

(N=215) (N=103) (N=112)
Kann man aktiv Einfluss auf seine Gesundheit nehmen?
Ja 190/ 89,37% 94/ 92,26% 96/ 85,71%
Nein 713,26% 2/ 1,94% 5/ 4,46%
weil} nicht 713,26% 3/2,91% 4/ 3,57%
n.b. 11/5,12% 4/ 3,88% 7/ 6,25%
Hat sich das Erndhrungsverhalten lhrer Familie seit lhrer Darmkrebserkrankung gedndert? (ja/ nein/ n.b)
Ja/ Nein/ n.b.: 135/ 68/ 13 66/ 31/ 7 69/ 37/ 6
Prozent: 62,5%/ 31,5%/ 6,0% 63,5%/ 29,8%/ 6,7% 61,6%/ 33,0%/ 5,4%

Tabelle 18: Gesundheitsverhalten der Darmkrebspatienten

Merkmale: Gesamtstichprobe A Interventions- Az Kontrollgruppe
(A1+A2) gruppe
(N=215) (N=103) (N=112)

Tabakkonsum:

(1) Raucher 35/ 16,28% 18/ 17,48% 17/ 15,18%

(2) Ex-Raucher 98/ 45,58% 43/ 41,75% 55/ 49,11%

(3) Nichtraucher 81/ 37,67% 42/ 40,78% 39/ 34,82%

(4) Passivraucher 1/ 0,47 0/ 0% 1/0,89%

(9) n.b. - - ;

Wie oft konsumieren Sie alkoholische Getranke:
(1 alkoholisches Getrénk = 1 Glas Wein/ 1 Flasche Bier/ 1 Schnaps):

(1) regelmaRig (3 bis 7 mal die Woche) 56/ 26,04% 25/ 24,27% 31/27,68%
(2) gelegentlich (1 bis 2 mal die Woche) 63/ 29,30% 35/ 33,98% 28/ 25,00%
(3) selten (1 mal im Monat) 49/ 23,79% 22/ 21,36% 27/ 24,11%
(4) nie 28/13,02% 11/10,68% 17/15,18%
(9) nb. 19/ 8,84% 10/9,71% 9/8,04%
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Wie oft sssen Sie ,,rotes* Fleisch?
z. B. Rind, Schwein, Wild, Lamm)

(

(1) regelméRig (4 bis 7 mal die Woche) 53/ 24,65% 19/ 18,45% 34/ 30,36%
(2) gelegentlich (2 bis 3 mal die Woche) 99/ 46,05% 54/ 52,43% 45/ 40,18%
(3) selten (bis 1 mal die Woche) 51/ 23,72% 25/ 24,27% 26/ 23,21%
(4) nle/ nein 11/5,12% 4/ 3,88% 7/ 6,25%
(9) n. 1/0,46% 1/0,97%

Wie oft essen Sie Wurst?

(z. B. Aufschnitt, Schinken, Leberwurst)

(1) regelméRig (4 bis 7 mal die Woche) 95/ 44,19% 45/ 43 69% 50/ 44,64%
(2) gelegentlich (2 bis 3 mal die Woche) 58/ 26,98% 29/ 28,16% 29/ 25,89%
(3) selten (bis 1 mal die Woche) 41/19,07% 22/ 21,36% 19/ 16,96%
(4) nle/ nein 19/ 8,84% 7/ 6,80% 12/10,71%
(9) n. 2/0,93% - 2/1,79%
Wie oft essen Sie Obst?

(1) regelméRig (4 bis 7 mal die Woche) 153/ 71,16% 74/ 71,48% 79/70,54%
(2) gelegentlich (2 bis 3 mal die Woche) 45/ 20,93% 19/ 18,45% 26/ 23,21%
(3) selten (bis 1 mal die Woche) 14/ 6,51% 8/7,77% 6/ 5,36%
(4) nle/ nein 3/1,40% 2/1,94% 1/ 0,89%
@n. - - -
Wie oft essen Sie Gemiise?

(1) regelméRig (4 bis 7 mal die Woche) 172/ 80,00%, 88/ 85,44% 84/ 75,00%
(2) gelegentlich (2 bis 3 mal die Woche) 32/14,88% 10/9,71% 22/ 19,64%
(3) selten (bis 1 mal die Woche) 11/5,12% 5/ 4,85% 6/ 5,36%
(4) nle/Neln - - -
@)n. - -

Wie oft treiben Sie Sport?

(5) Nie 29/ 13,49% 11/10,68% 18/ 16,07%
(4) selten (weniger als 1x die Woche fiir mind. 37/17,21% 20/ 19,42% 17/ 15,18%
30 Min.)

(3) gelegentlich (1-2x /Woche fiir mind. 30 Min.) 42/ 19,53% 20/ 19,42% 22/ 19,64%
(2) regelmaRig (3-4x /Woche fiir mind. 30 Min.) 49/ 22,79% 23/ 22,33% 26/ 23,21%
(1) mehr als 4 Stunden 56/ 26,05% 29/ 28,16% 271 24,11%
n.b. 2/0,93% - 2/1,78%

4.2.6 Familie und Umfeldanalyse

Zweidrittel der Befragten sind verheiratet. Etwa 20 % der Patienten sind bereits verwit-

wet. 10 % der Befragten gaben an, keine Kinder zu haben. Mehr als 80 % der Betroffe-

nen erhalten Unterstiitzung durch ihre Familie.

Tabelle 19: Familien- und Umfeldanalyse und Unterstiitzung

Merkmale: Gesamtstichprobe A1 Interventionsgruppe A:Kontrollgruppe

(A1 A2)

(N=215) (N=103) (N=112)
Gibt es weitere Krebserkrankungen in ihrer Familie?
Ja/ Nein/ n.b.: 135/ 68/ 12 66/ 31/6 69/ 37/ 6
Prozent: 62,5%/ 31,5% 5,58% 63,5%/ 29,8% 5,83% 61,6%/ 33,0%/ 5,36%
Staatsangehorigkeit (Anzahl/ Prozent)
deutsch 210/ 97,68 101/ 97,12% 109/ 97,32
andere 5/2,32% 2/1,92 3/2,68
Familienstand (Anzahl/ Prozent)
ledig 14/ 6,51% 6/5,83% 8/7,14%
verheiratet/ feste Partnerschaft 134/ 62,33% 64/ 62,14% 70/ 62,50%
geschieden/ getrennt lebend 2119,77% 7/6,80% 14/ 12,50%
verwitwet 40/ 18,60% 22/ 21,36% 18/ 16,07%
n.b. 6/2,79% 4/ 3,88% 2/1,79%
in einer Partnerschaft 155/ 53/ 7 76/ 23/ 4 79/30/ 3
Ja/ Nein/ n.b.: 72,09%/ 24,65%/ 3,26% 73,79%/ 22,33%/ 3,88% 70,54%/ 26,79%/ 2,68%
gemeinsamer Haushalt 60/ 136/ 19 27/67/110 33/69/10
Ja/ Nein/ n.b.: 27,91%/ 63,26/ 8,84% 25,96%/ 64,42%/ 9,62% 29,46%/ 61,61%/ 8,93%
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Kinder (Anzahl/ Prozent)

Kinder 190/ 23/ 2 93/10/0 97/13/2

Ja/ Nein/ n.b.: 88,37%/ 10,70%/ 0,47% 90,29%/ 9,71%/ 0% 86,61%/ 11,61%/ 1,79%

Kinderanzahl

(Anzahl/ Prozent) (N=190) (N=93) (N=97)

1 63/ 33,16% 31/33,33% 32/33,16%

2 83/ 43,68% 42145,16% 41/43,68%

3 29/ 15,26% 11/11,83% 18/15,26%

4 9/4,74% 6/6,45% 3/4,74%

5 5/2,63% 3/3,23% 2/2,63%

6 1/0,53% 0/0,00% 1/0,53%

Familidre Unterstiitzung:

Unterstlitzung von der Familie

Ja/ Nein/n.b.: 182/1/32 90/0/13 92/1119
84,65%/ 0,47%] 14,88% 87,38%/ 0%/ 12,62% 82,14%] 0,89%/ 16,96%

Von Wem? (Anzahl/ in Prozent) (Anzahl/ in Prozent) (Anzahl/ in Prozent)

Kinder

Ja/ Nein/n.b.: 141/ 55/ 19 74123/ 6 67/32/13
65,58%/ 25,58%! 8,84% 71,84%/ 22,33%! 5,83% 59,82%! 28,57%/ 11,60%

Geschwister: 55/ 140/ 20 27169/ 7 28/71/13
25,58%/ 65,12%/ 9,30% 26,21%/ 66,99%/ 6,80% 25%/ 63,39%/ 11,61%

Ehefrau/Ehemann: 109/ 86/ 20 50/ 46/ 7 59/ 40/ 13

50,70%/ 40%/ 9,30% 48,54%/ 44,66%/ 6,80% 52,68%/ 35,71%/ 11,60%

Durch andere

(Eltern/ Exfrau/ Neffen/ Nichten/ 23/172/ 20 10/87/6 13/85/ 14

Schwiegereltern/ Freunde): 10,70%/ 80%/ 9,30% 9,71%/ 84,47%] 5,83% 11,60%/ 75,90%/ 12,5%

Tabelle 20: Kontaktaufnahme unter Familienangehorigen, Freunden und Nachbarn

Familidrer Kontakt:

Gesamtstichprobe A1 Interventionsgruppe A;Kontrollgruppe
(A1+A2)
KAT=01 KAT=02 KAT=03 KAT=04 KAT=05 nb.=9
mehrals9 | 5 bis 8 3oder 4 2 1 nb.

Familienangehdrige (einschlieRlich Ehepartner, angeheiratete Verwandte und sonstige Verwandte)
in Anzahl (KAT05/ KAT04/ KAT03/ KAT02/ KATO01)

Mit wie vielen Familienangehdrigen treffen Sie sich mindestens einmal im Monat oder haben Sie mindestens einmal im Monat sonstigen Kontakt
(z.B. telefonisch

01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b.
12 52 79 32 7 33 5 25 34 18 5 16 7 27 45 14 2 17
558 | 24,19 | 36,74 | 14,88 | 3,26 | 15,35 485 | 24,27 | 33.01 | 17,48 | 4,85 | 1553 6,25 | 24,11 | 40,18 | 12,50 | 1,79 | 15,18
Mit wie vielen Familienangehdrigen sind Sie so vertraut, dass Sie um Unterstiitzung bitten kdnnen?
01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b.
9 48 69 34 18 36 3 24 32 17 9 18 6 24 37 17 9 18
421 | 2223 | 3224 | 1589 | 841 | 16,82 291 | 23,30 | 31,07 | 16,50 | 8,74 | 17,48 5,41 2162 | 3333 | 1532 | 8,11 | 16,22
Mit wie vielen Familienangehorigen sind Sie so vertraut, dass Sie private Angelegenheiten mit ihnen besprechen kdnnen?
01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b.
9 38 65 45 17 40 3 19 30 24 8 19 6 19 35 21 9 21
4,21 | 17,76 | 30,37 | 21,03 | 7,94 | 18,69 2,91 | 18,45 | 29,13 | 23,30 | 7,77 | 18,45 541 | 17,12 | 31,53 | 18,92 | 8,11 | 18,92
Kontakte zu Freunden und Nachbarn
Mit wie vielen Freunden oder Nachbarn treffen Sie sich mindestens einmal im Monat oder haben Sie mindestens einmal im Monat sonstigen Kontakt
(z. B. telefonisch)
01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b.
25 54 68 19 12 36 8 25 35 11 6 17 17 29 33 8 6 19
11,68 | 2523 | 31,78 | 8,88 | 561 | 16,82 7,84 | 24,51 | 34,31 | 10,78 | 5,88 | 16,67 15,18 | 25,89 | 29,46 | 7,14 | 536 | 16,96
Mit wie vielen Freunden oder Nachbarn sind Sie so vertraut, dass Sie um Unterstiitzung bitten kénnen?

01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b.
13 27 59 41 27 46 4 12 29 21 14 21 9 15 30 20 13 25
6,10 | 12,68 | 27,70 | 19,25 | 12,68 | 21,60 3,96 | 11,88 | 28,71 | 20,79 | 13,86 | 20,79 8,04 | 13,39 | 26,79 | 17,86 | 11,61 | 22,32

Mit wie vielen Freunden oder Nachbarn sind Sie so vertraut, dass Sie private Angelegenheiten mit ihnen besprechen kénnen?
01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b. 01 02 03 04 05 n.b.
8 18 41 54 39 53 2 8 20 33 16 22 6 10 21 21 23 31
3,76 | 845 | 19,25 | 2535 | 18,31 | 24,88 1,98 | 7,92 | 19,80 | 32,67 | 1584 | 21,78 535 | 893 | 18,75 | 18,75 | 20,54 | 27,68

Lubben Social Networt Scale [54]

Die beiden Gruppen unterscheiden sich nicht sehr, wenn man die Kontakte der Patien-
ten zu ihren Familienangehorigen sowie zu Freunden und Nachbarn betrachtet, auch im

Hinblick auf mogliche Unterstiitzungen der Familie sind die Unterschiede gering, wobei
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die Personen in der Kontrollgruppe prozentual mehr Unterstiitzung im familidren Um-

feld bei der Besprechung von privaten Angelegenheiten erhalten.

4.2.7 Befiirchtungen und Angste
Nachfolgend wurde gefragt, wie Informationen iiber die Darmkrebsfritherkennungsvor-

sorge aus Sicht der Patienten wahrgenommen werden, wenn Sie mit ihren Angehdrigen

in Kontakt treten.

Tabelle 21: Aussagen der Patienten zu Befiirchtungen und Angsten im Gespriich mit

den Angehdrigen

Merkmale: Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe A Kontrollgruppe

(A1+A)

(N=215) (N=103) (N=112)
Aussagen zur Familie und Gesprach mit den Angehérigen:
Hatte Sie ein Angehdriger, der an Darm- Ja/ Nein/ weil® nicht/ n.b. Ja/ Nein/ weil nicht/ n.b. Ja/ Nein/ weif nicht/ n.b.
krebs erkrankt ist, von einer Darmspiege- 135/ 23/ 40/ 17 64/ 11/ 20/ 8 71712120179
lung Uiberzeugen kdnnen? 62,79%/ 10,70%/ 18,60/ 7,91% 62,14% 10,68%/ 19,42%/ 7,76% 63,39%/ 10,71%/ 17,86% 8,04
Trauen Sie sich zu, lhren Angehérigen Ja/ Nein/ weil® nicht/ n.b. Ja/ Nein/ weil nicht/ n.b. Ja/ Nein/ weif nicht/ n.b.
Uber die Darmspiegelung zu informieren? 187/ 4/ 11/ 11 90/1/7/3 97/3/4/8

87,79% 1,88%/ 5,16%/ 5,16% 89,11%/ 0,99%/ 6,93%/ 2,97% 86,61%/ 2,68%/ 3,57%/ 7,14%

Trauen Sie sich zu, lhren Angehérigen Ja/ Nein/ weil® nicht/ n.b. Ja/ Nein/ weil nicht/ n.b. Ja/ Nein/ weif nicht/ n.b.
Angste/ Bedenken Uber die Darmspiege- 190/ 5/ 14/ 5 88/2/9/3 102/ 3/5/2

lung zu nehmen?

88,79%/ 2,34%/ 6,54%/ 2,34%

86,27%/ 1,96%/ 8,82%/ 2,94%

91,07%/ 2,68% 4,46%/ 1,79%

Falls, ja: Wie wichtig ist Ihnen, dass Ihre
Angehdrigen zur Darmkrebsvorsorge
gehen?

(gar nicht/ nicht wichtig/ sehr wichtig/ n.b.)

2/6/45/ 149/ 13
0,93%/ 2,79%! 20,93%/ 69,30%/ 6,05%

20202117117
1,94%/ 1,94%/ 20,39%/ 68,93%/ 6,80%

0/4/24/ 78/ 6
0%/ 3,57%/ 21,43%/ 69,64%! 5,36%

Falls, ja: Wiirde es Ihnen ein besseres
Gefiihl geben, wenn Sie wiissten, dass
lhre Angehdrigen zur Darmkrebsvorsorge
waren?

(ja/ Nein/ unsicher/ n.b.)
166/ 4/ 15/ 30
77,20%/ 1,86%/ 6,98%/ 13,95%

(ja/ Nein/ unsicher/ n.b.)
82/1/6/14
79,61%/ 0,97%/ 5,83%/ 13,59%

(ja/ Nein/ unsicher/ n.b.)
84/3/9/ 16
75%/ 2,68% 8,04%/ 14,29%/

Welche Befiirchtungen haben Sie se
(mehrere Antworten sind maglich)

Ibst, wenn Sie mit Ihren Angehdrigen iiber die Darmkrebsvorsorge sprechen?

dass er meine Erklarung/ Ausfihrungen 6 2 4
nicht versteht 2,79% 1,94% 3,75%
dass ich tiber die Krankheit nicht spre- 2 1 1
chen kann 0,93% 0,97% 0,89%
keine Befirchtungen 171 83 88
79,53% 80,58% 78,57%
dass ich Angste schiire 7 4 3
3,26% 3,88% 2,68%
dass er sich durch mich beléstigt/ gemaR- 7 3 4
regelt fiihlt 3,26% 2,91% 3,57%
andere Befiirchtungen, wie 8 4 4
3,72% 3,88% 3,57%

Welche Befiirchtungen haben Sie, wenn Sie an lhre Angehérigen denk

(mehrere Antworten sind maglich)

en und mit lhnen iiber die Darmkrebsvorsorge sprechen?

dass sie nicht interessiert sind 7 3 4
3,26% 2,91% 3,57%
dass sie die Vorsorge nicht in An- 8 4 4
spruch nehmen méchten bzw. wol- 3,72% 3,88% 3,57%
len.
dass sie aufgrund ihres Alters keinen 20 13 7
Termin zur Darmspiegelung erhalten 9,30% 12,62% 6,25%
andere Befiirchtungen 12 7 5
5,58% 6,80% 4,46%
Keine 146 69 77
67,91% 66,99% 68,75%
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4.2.8 Einschitzung des Befragers nach Befragung des Betroffenen
Alle Studienteilnehmer wurden nach Aufnahme in die Studie bzw. im Fall der Interven-

tionsgruppe nach der Aufklidrung nochmals kurz durch den Befrager eingeschitzt, um
seinen Eindruck zu erfassen, aber auch um festzustellen, ob Patienten fiir mdgliche

Riickfragen zur Verfligung stehen.

Tabelle 22: Einschitzung des Befragers bezogen auf die Familie des Betroffenen

Merkmale: Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe A, Kontrollgruppe
(*Mehrfachantworten méglich) (N=215) (N=103) (N=112)
Welche Beweggriinde fiir die Teilnahme an der Intervention/ Studie halten Sie beim betroffenen Patienten fiir
entscheidend?

personliche Betroffenheit* 140/ 65,12% 72169,90% 68/60,71%
Angst, dass Angehdrigen Gleiches passiert 93 /43,26% 45/45,69% 48 /42.86%
Interesse, Aufklarung zu betreiben* 55 /25,58% 27126,21% 28/25,00%
andere Griinde* 13/6,05% 5/4,85% 8/7,14%
Wie schétzen Sie das Praventionsverhalten des Patienten ein?

grundsétzlich hoch 102/ 47,44% 58/56,31% 44 139,29%
grundsétzlich als gering 78 /36,28% 33/32.04% 45/40,18%
nicht einzuschatzen 30/13,95% 10/9,71% 20/17,86%
n.b. 512,33% 2/1,94% 3/2,86%
Welchen Eindruck hat der Patient auf Sie gemacht?

interessiert* 171/79,53% 85/ 85,52% 86/ 76,79%
sicher* 55/ 25,58% 32/31,07% 23/ 20,54%
aufgeschlossen* 107/49,77% 56/ 54,37% 51/ 45,54%
ablehnend* 11/5,12% 4/ 3,88% 7/6,25%
verunsichert* 27/ 12,56% 15/ 14,56% 12/10,71%
verschlossen* 13/ 6,05% 7/6,80% 6/5,36%
Wie gut hat sich der Patient informiert?

sehr gut 40/ 18,60% 24/ 23,30% 16/ 14,29%
qut 53/ 24,65% 29/ 28,16% 241 21,43%
befriedigend 72/ 33,49% 28/ 27,18% 44/ 39,29%
ausreichend 38/17,67% 15/ 14,56% 23/ 20,54%
n.b. 12/5,58% 7/6,80% 5/ 4,46%
Wie schétzen Sie das Interesse der Angehdrigen ein?

hohes Interesse 122/ 56,74% 62/ 60,19% 60/ 53,57%
geringes Interesse 45/ 20,93% 21/20,39% 241 21,43%
nicht einzuschatzen 39/ 18,14% 15/ 14,56% 241 21,43%
n.b. 9/4,19% 5/4,84% 4/3,57%
Steht der Patient fiir Riickfragen zur Verfiigung?

ja 174/ 80,93% 85/ 82,52% 89/79,46%
eher nicht 25/ 11,63% 12/ 11,65% 13/11,61%
nein 8/3,72% 3/2,91% 5/ 4,46%
n.b. 8/3,72% 3/2,91% 5/ 4,46%

4.2.9 Gesundheitliche Situation der Indexpatienten
Die Patienten wurden nach sechs Monaten befragt, wie sie ihren derzeitigen Gesund-

heitszustand beschreiben und wie sie mit ihrer Erkrankung zurechtkommen.

Tabelle 23: Gesundheitliche Situation der Darmkrebspatienten nach 6 Monaten

Gesundheitliche Situation der Studienteilnehmer:

Merkmale: Gesamtstichprobe AqInterventionsgruppe A;Kontrollgruppe
(A1+ A7)
(N=215) (N=103) (N=112)

Wie stark leiden Sie gegenwartigen unter den Folgeproblemen lhrer Krebserkrankung?
(gar nicht/ kaum/ etwas/ ziemlich/ stark/ sehr stark/ n.b.)

gar nicht (1)/ kaum (2)

52 (24,19%) / 65 (30,23%)

16 (15,53%) / 34 (33,01%)

36 (32,14%)/ 31 (27,68%)

etwas(3)/ ziemlich (4)

39 (18,14%) /17 (7.91%)

24 (23,30%) 18 (7,77%)

15 (13,39%) / 9 (8,04%)

stark (5)/ sehr stark (6)

8 (3,72%)/ 4 (1,86%)

4 (3,88%)/ 2 (1,94%)

4(357%) 12 (1,79%)

nb. (9)

30 (13,95%)

15 (14,56%)

15 (13,39%)
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Wie kommen Sie mit lhrer Erkrankung zurecht?

sehr gut (1)/ gut (2)

49 (22,79%) / 85 (39,53%)

16 (15,53%) / 42 (40,78%)

33 (29,46%) / 43 (38,39)

zufriedenstellend (3) 35 (16,28%) 2 (19.42%) 15 (13.39%)
weniger gut (4)/ schlecht (5) 9 (4,19%)/ 6 (2,79%) 7 (6,80%) / 3 (2,91%) 2 (1,79%) 13 (2.68%)
nb. (6) 31 (14,42%) 15 (14,56%) 16 (14,29%)

4.2.10 Verstorbene Studienteilnehmer innerhalb des Erhebungszeitraums
16 Studienteilnehmer sind wéhrend der Studienphase verstorben. In vier Féllen im In-

terventionsarm und in sechs Fillen im Kontrollarm war es den Patienten noch mdglich,
mit ihren Angehdrigen iiber die Bedeutung der Fritherkennungskoloskopie zu sprechen.
In zwei Fillen in der Interventionsgruppe ist es dem Patienten nicht mehr moglich ge-
wesen. In den iibrigen Féllen ist es nicht bekannt, ob der Patient noch Gelegenheit hatte,

mit seinen Angehorigen zu sprechen (A; 3/ A, 1).

Tabelle 24: Altersverteilung und Uberlebenszeit der verstorbenen Darmkrebspatienten

A1 Interventionsgruppe Az Kontrollgruppe

—

="

H——T——]

[ ] [ ]

50 55 60 65 70 75 80 85 90 95 50 55 60 65 70 75 80 8 90
Mittelwert 7411 Mittelwert 72,14

Std.-Abw. 9,85 Std.-Abw. 14,36

Std.-Fehler Mittelwert 3,28 Std.-Fehler Mittelwert 543

N 9 N 7

4.3 Deskription der Angehorigen des Studienkollektivs

Nachfolgend werden alle im Rahmen der Familienanamnese erfassten Angehdrigen
beschrieben, d. h. grundsitzlich alle Angehorigen einer Familie. Die Darstellung zeigt,
dass die Geschlechtsverteilung der beiden Gruppen dhnlich ist, gleiches gilt fiir die Al-
tersverteilung der Angehorigen. In der Interventionsgruppe waren um ca. 5 % weniger
Frauen als Ménner vertreten im Vergleich zur Kontrolle. Im Durchschnitt waren die

Angehorigen 50 Jahre alt.
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Tabelle 25: Alters- und Geschlechtsverteilung der Angehdrigen

Gesamtschau Interventionsgruppe/ Kontrollgruppe

Merkmale: Gesamtstichprobe A: Interventionsgruppe A;Kontrollgruppe
(Ar+As)

Gesamtzahl: (N=649) (N=315) (N=334)

Geschlechter- Frauen 338/52,08% Frauen 156 / 49,52% Frauen 182 /54,49%

Verteilung Méanner 311/47,92% Manner 159 /50,48% Manner 152 145,51%

A1 Interventionsgruppe

Az Kontrollgruppe

—

] & -/

|

" ¢ -

10 20 30 40 50 60 70 80 90 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Mittelwert 50,86 Mittelwert 49,78

Std.-Abw. 17,30 Std.-Abw. 17,33

Std.-Fehler Mittelwert 0,98 Std.-Fehler Mittelwert 0,96

95 % Kl oben Mittelwert 52,78 95 % Kl oben Mittelwert 51,67

95 % Kl unten Mittelwert 48,94 95 % Kl unten Mittelwert 47,90

N 314 N 327

Fehlendes Geburtsdatum 1 Fehlendes Geburtsdatum 7

Die Altersdifferenz betrug zwischen Indexpatient und Angehdrigen im Mittel 15 Jahre.
Die hohere Altersdifferenz ist auf den Einschluss auch deutlich jiingerer Angehoriger
zurlickzufiihren, die erst deutlich spéter den Praventivempfehlungen der Leitlinien un-

terliegen.

Tabelle 26: Altersdifferenz zwischen Patienten und Angehdrigeren

A1 Interventionsgruppe

| Az Kontrollgruppe

—

o+

—

1 o1 J—

40 -30 20 -10 0 10 20 30 40 50 %0 -20 -10 0 10 20 30 40

Mittelwert 15,93 Mittelwert 15,64

Std.-Abw. 18,12 Std.-Abw. 16,90

Std.-Fehler Mittelwert 1,02 Std.-Fehler Mittelwert 0,93

95% Kl oben Mittelwert 17,94 95% Kl oben Mittelwert 17,47

95% Kl unten Mittelwert 13,92 95% Kl unten Mittelwert 13,80

N 314 N 327

Fehlendes Geburtsdatum 1 Fehlendes Geburtsdatum 7
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Mehr als die Hilfte der Angehorigen sind Kinder der Betroffenen, weitere 40 % sind
Geschwister der Betroffenen, die fiir eine Ansprache im Rahmen der Familienanamnese
identifiziert werden konnten. Der Anteil der Eltern liegt zwischen 1% und 2,5 %, dies

ist auf das erhohte Alter zuriickzufithren.

Tabelle 27: Familidres Verhiltnis zwischen Angehdrigen und Darmkrebspatienten

Der Angehorige ist mein/meine... Gesamtstichprobe A1 Interventionsgruppe Az Kontrollgruppe

(A1+As)

(N=649) (N=315) (N=334)
Vater: 9/1,39% 5/1,59% 4/1,20%
Mutter: 15/2,31% 8/2,54% 712,10%
Bruder: 135/ 20,80% 64/ 20,32% 71/ 21,26%
Schwester: 128/ 19,72% 62/ 19,68% 66/ 19,76%
Tochter: 195/ 30,05% 86/ 27,30% 109/ 32,63%
Sohn: 167/ 25,73% 90/ 28,57% 77/ 23,05%

4.3.1 Einfluss und Interesse
Die Betroffenen wurden im Hinblick auf ihre Angehdrigen befragt und zwar zum einen,

wie sie das Interesse an der Inanspruchnahme einer Fritherkennungskoloskopie des je-
weils benannten Angehorigen bewerten und zum anderen, wie sie ihren Einfluss beziig-
lich einer Sensibilisierung zur Durchfiihrung einer Koloskopie einschitzen (Skala 1 =

»gar nicht, 4 = sehr*; vgl. Tab. 29).

Tabelle 28: Durch den Patienten eingeschitzer Einfluss auf den und Interesse der Ange-
horigen beziiglich einer Fritherkennungskoloskopie

Merkmale: Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe Az Kontrollgruppe
(A1+A)
(N=649) (N=315) (N=334)
Einfluss von 1 bis 4 - (keinen/ etwas/ ziemlich/ sehr groR):
keinen 73111,24% 39/12,38% 34/10,18%
etwas 106/ 16,33% 40/12,70% 66/19,76%
ziemlich 136/ 20,96% 80/25,40% 56 /16,77%
sehr gro 308 /47,46% 152/48,25% 156 /46,71%
n.b. 26/4,01% 4/1,27% 2216,59%
Interesse von 1 bis 4 - (gar nicht/ etwas/ ziemlich/ sehr):
gar nicht 52/ 8,01% 27/8,57% 25/7,49%
etwas 126 /19,41% 53/16,83% 73121,86%
ziemlich 133/20,49% 70/22,22% 63 /18,86%
sehr grof 321/49,46% 158 /50,16% 163 / 48,80%
n.b. 1712,62% 712,22% 10/2,99%

Es zeigt sich, dass in beiden Gruppen die Betroffenen ihren personlichen Einfluss auf
bzw. ihren Zugang zu ihrem Angehdrigen, um mit ihm {iber Vorsorge zu sprechen, als
sehr grofl bewerten, und zwar mit 47,4% der insgesamt 649 Angehdrigen. Gleiches
zeigt sich, bei der Frage, wie sie das Interesse ihrer Angehdrigen bewerten, eine Darm-
krebsfriiherkennungskoloskopie durchfiihren zu lassen. So schétzt ein hoher Anteil der

Betroffenen das Interesse ihrer jeweiligen Angehorigen auch als sehr grof3 ein 49,46%.
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4.3.2 Telefoninterviews mit den Angehorigen
Nach sechs Monaten wurde versucht, mit allen Angehdrigen ein Telefoninterview zu

fithren. Hierflir war es notwendig, dass die Angehorigen, die iiber die betroffenen Er-
krankten eine Riickantwortkarte erhalten hatten, diese auch an die Studienzentrale zu-
riickgesendet haben, um durch Unterschrift eine Einwilligung fiir die Kontaktaufnahme
zur Fiihrung eines ausfiihrlichen Telefoninterviews zu bestétigen.

In Arm A gaben 75,7 % der Patienten an, mit Thren Angehdrigen gesprochen zu haben,
im Arm B sogar 79,5 %. Im Ergebnis sendeten von den 649 verteilten Riickantwortkar-
ten 137 Angehorige diese an die Studienzentrale zuriick, was einer Riicklaufquote von
21,1 % entspricht. Mit 59 Angehorigen konnte ein Telefoninterview durchgefiihrt wer-
den, was 43,1 % entspricht von allen, die eine Karte an die Studienzentrale zuriickge-
sendet haben bzw. 9,1 % aller durch die Patienten genannten Angehdrigen. 2/3 der In-
terviews wurden mit Angehorigen von Patienten aus der Interventionsgruppe und 1/3

mit Angehdrigen der Kontrollpatienten gefiihrt (Abb. 11).

Ausgegebene Karten
[n=649]
Patienten-Ebene:
A1 A2
Intervention Kontrolle
[n=103 [n=112]
Angehorigen-Ebene:
Angehérige
[n=649]
A1: Angehdrige A2: Angehérige
[n=315] [n=334]
Zurlickgesendete Karten [n= 137]
Telefoninterviews [n= 59]
A1: Angehdrige A2: Angehérige
[n= 36] [n=23]

Abbildung 11: Telefoninterview

4.3.2.1 Ausgegebene Karten an Angehorige
Uberwiegend wurden pro Patient zwei Riickantwortkarten ausgegeben (Tab. 30). Hie-

raus lésst sich auch die Angehorigenanzahl ablesen, rund 30% der Patienten hatte zwei

Angehdrige.
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Tabelle 29: Anzahl der ausgegebenen und zuriickgeschickten Antwortkarten (entspricht
Anzahl der Angehorigen)

Merkmale: Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe A:Kontrollgruppe Ausgegebene Karten
(A1+A2)
(N=215) (N=103) (N=112) (N=649)
Karte (8): 1/0,47% 1/0,97% 0/ 0% 8
Karte (7): 7/ 3,26% 4/ 3,88% 3/2,68% 49
Karte (6): 11/5,12% 6/ 5,83% 5/ 4,46% 66
Karte (5): 18/8,37% 8/7,77% 10/ 8,93% 90
Karte (4): 38/17,67% 17/ 16,50% 21/18,75% 152
Karte (3): 43/20,00% 18/ 17,48% 25/ 22,32% 129
Karte (2): 58 /26,98% 32/ 31,07% 26/ 23,21% 116
Karte (1): 39/18,14% 17/ 16,50% 22/19,64% 39
Karte (0): 0 0 0 0
Zuriickgesendete Karten (Riicklauf)
Merkmale: Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe A:Kontrollgruppe Zeitlicher Abstand in
(A1+A2) Tagen
Zuriickgesendete (N=649) (N=315) (N=334) (N=137)
Karten N=123 in Time
N= 14 out of Time
Ja(1): 137/ 21,11% 72/ 22,86% 65/ 19,46% 34,62 Tage
Riicksendungen der Karten in Tagen v. N=123 im Zeitrahmen von 180 Tagen.
A Interventionsgruppe A;Kontrollgruppe
HI=—
— T
0 50 100 150 0 50 100 150 200
In Tagen In Tagen
Mittelwert 34,62 Mittelwert 40,30
Std.-Abw. 38,56 Std.-Abw. 47,05
Std.-Fehler Mittelwert 4,75 Std.-Fehler Mittelwert 6,23
N 66 N 57

Rucksendungen der Karten in Tagen v. N=14 (out of time)

Im Durchschnitt sendeten die Angehorigen die Riickantwortkarten in der Interventions-
gruppe innerhalb von 34,6 Tagen zuriick, in der Kontrollgruppe innerhalb in 40,3 Ta-
gen. In 14 Fillen (A, 6 Félle A, 7 Fille) wurde die Riickantwortkarte erst sechs oder
mehr Monate spéter zurlickgesendet (Tab. 30).

Die Teilnehmer der telefonischen Befragung sollten angeben, ob sie eine Darmspiege-
lung durchgefiihrt, abgelehnt oder sich angemeldet haben und ob bei ihnen etwas im

Rahmen der Koloskopie entdeckt wurde.

4.3.2.2 Telefoninterviewteilnehmer
Unter den Telefoninterviewteilnehmern hat die Mehrheit eine Darmspiegelung durchge-

fiihrt (50 %) demgegeniiber haben 38 % diese abgelehnt. 10 % haben sich zur Darm-
spiegelung angemeldet. Bei 40 % der Teilnehmer wurde ein Polyp abgetragen, bei der

Mehrzahl wurde keine Auffélligkeit festgestellt.



4 Ergebnisse

51

Tabelle 30: Entscheidung der Telefoninterviewteilnehmer

Betrachtung der Telefoninterviewteilnehmer

Merkmale: Gesamtstichprobe A1 Interventionsgruppe Az Kontrollgruppe
(A1+A2)
(N=59) (N=36) (N=23)
Entscheidung iiber die Darmkrebsfriiherkennungskoloskopie der Teilnehmer des Telefoninterviews:
Darmspiegelung durchgefiihrt 30/ 50,85% 18/50,00% 12/52,17%
Zur Darmspiegelung angemeldet 6/10,17% 4/11,11% 2/ 8,70%
Darmspiegelung abgelehnt 23/ 38,98% 14/ 38,89% 9/39,13%
Was wurde im Rahmen der Darmspiegelung entdeckt? (N=30) DS durchgefiihrt
1 Nein, nichts 18 /60% 12/ 66,67% 6/ 50%
2 Es wurde etwas abgetragen — Polyp(en) 12/40% 6/ 33,33% 6/ 50%
3 Es wurde Darmkrebs festgestellt (Karzinom) - - -
4 Weill nicht - -
Teilnehmer (N=6) DS angemeldet auf die Frage: .
Konnte lhnen Ihr an Darmkrebs erkrankter Angehoriger die Angste vor einer Darmspiegelung nehmen?
1 Ja/ 2 ich hatte keine Angste Befiirchtungen/ 3/0/ 2/0/ 170/
3 Nein/ 4 ich wei nicht 1/2 1/1 0/1
In Prozent: 50%/ 0/ 16,67%/ 33,33% 50%/ 0/ 25%/ 25% 50%/ 0/ 0/ 50%
Teilnehmer (N=23) DS abgelehnt auf die Frage: .
Konnte lhnen Ihr an Darmkrebs erkrankter Angehoriger die Angste vor einer Darmspiegelung nehmen?
1 Ja/ 2 ich hatte keine Angste Befiirchtungen/ 8/ 10/ 4/ 8/ 412/
3 Nein/ 4 ich weiy nicht 3/2 1/1 2/1
In Prozent: 34,78% 43,48%/ 28,57% 57,14%/ 44,44%] 22,22%]
13,04%/ 8,70% 7,14%/ 7,14% 22,22%/ 11,11%

Nachfolgende Tabelle stellt dar, wie die Angehdrigen in der Interventionsgruppe das

Gesprich mit ihren Betroffenen empfunden haben und welche Informationen die Ange-

horigen daraus erhalten haben.

Tabelle 31: Gesprdch mit dem betroffenen Angehdrigen

A Interventionsgruppe (N=36)

Wie haben Sie das Gesprach mit lhrem Angehdrigen empfunden? Anzahl Prozent
1 Positiv: 26 72,22%
2 Negativ: 1 2,78%

3 Weder noch: 9 25,00%

Hat lhnen das Gespréach mit Inrem Angehorigen bei der Entscheidung fiir bzw. gegen die Darmspiegelung geholfen?

Ja/ nein/ weil} nicht/ in Prozent

| 28/2/6 |

77,78% 5,56%/ 16,67%

Vertrauen Sie auf die Ausfiihrungen und Erklarungen Ihres an Darmkrebs erkrankten Angehdrigen hinsichtlich der

Darmkrebsvorsorge?

Ja/ nein/ weil nicht/ in Prozent 29/1/6 | 80,55%/2,78%/16,67%
Weil nicht, weil: ,meine Mutter ist bereits 84 Jahre alt, ,Gesundheitszustand sehr

schlecht*

Was meinen Sie: War es sinnvoll, dass wahrend der Behandlung lhres Angehdrigen auch das familidre Risiko be-
riicksichtigt wurde und ein Informationsgesprach stattgefunden hat?

Ja/ nein/ weil nicht/ in Prozent 29/3/4 80,55%/ 8,33%/ 11,11%
Wozu hat das Gesprach mit Inrem Angehérigen gefiihrt? Ja/Nein Prozent

Zur Akzeptanz der Darmspiegelung 34/2 94,44%] 5,55%

Zur Ablehnung der Darmspiegelung 0/ 36 0%/ 100%

Zu einer gesteigerten Akzeptanz der Darmspiegelung 16/ 20 44,44% 5,55%

Zu einer begriindeten Ablehnung der Darmspiegelung 0/ 36 0%/ 100%

Ich werde dadurch andere motivieren 10/26 27,77%I 72,22%

Ich weifd nicht: 1/35 2,77%] 97,22%

Das Gesprach hat zu.... gefiihrt: 2/ 34 5,55%/ 94,44%

1 ,Gesprach mit dem Hausarzt, um einen Termin zu vereinbaren‘/ 2 ,zur DS zu gehen®

Einfluss von 1 bis 4 - (gar nicht/ etwas/ ziemlich/ sehr)

keinen/ etwas/ ziemlich/ sehr groB/ n.b. [0/ 21912410 0/8,33%/ 25%/ 66,67%/ 0%

Interesse von 1 bis 4 - (keinen/ etwas/ ziemlich/ sehr groR)

gar nicht/ etwas/ ziemlich/ sehr/ n.b.

|1/4/ 4/ 27/ 0|2,78%/ 11,11%/ 11,11%/ 75%/ 0%
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Zusitzlich wurden die Teilnehmer gefragt, was sie aus dem Gesprdch mit ihrem Ange-
horigen mitnehmen. Die Angehdrigen innerhalb der Interventionsgruppe nannten nach-
stehende Aspekte:

Tabelle 32: Informationen aus dem Gesprach mit dem Betroffenen

Was haben Sie aus dem Gespréch mitgenommen: N
List eine sehr sichere Vorsorgemalnahme*
L,auf Vorsorge zu achten, nicht auf die leichte Schulter nehmen®, ,Wichtigkeit der Vorsorge*, ,zeitig zur Vorsorge zu 5

gehen und dariiber nachgedacht, zu gehen*, ,Beschwerden und die Gefahr nicht rechtzeitig eine Vorsorge unter-
nommen zu haben*

,das Leiden des Kindes"”

,die positive Einstellung des Bruders*

L,Er war schwach, aber ich habe die Zahlen mitgenommen; Neuerkrankte pro Jahr*

JKosten DS*

,mehr auf den Korper achten”

,Mutter iberzeugt: Vorbelastet; Risikogruppe; 2-4 faches Risiko*

,sehr grofien Einfluss - vordergriindig war aber immer die Krankheit*

,selbst eigene Informationen eingeholt, bedingt durch die Pflege und Bedeutung der Krankheit*
,wie schnell ein Krebs kommen kann; entstehen von Krebs und lange Behandlung®

Gesondert analysiert wurden die Angaben der Teilnehmer in der Interventionsgruppe,

—_

alalalalmlalml—m]—

die eine Vorsorge in Anspruch genommen haben:

Tabelle 33: Telefoninterview Angehorige durchgefiihrte Darmspiegelung

A1 Interventionsgruppe: (N=18) DS durchgefiihrt | Anzahl | Prozent
Hat Sie das Gesprach mit Inrem Angehérigen bestarkt, eine Darmspiegelung durchfiihren zu lassen?
1 gar nicht/ 2 etwas/ 3 ziemlich/ 4 sehr | 1/2/2/13 | 5,55%/ 11,11%/ 11,11%/ 72,22%
Konnte Ihnen Ihr an Darmkrebs erkrankter Angehériger die Angste vor einer Koloskopie nehmen?
1 Ja/ 2 ich hatte keine Befiirchtungen/ 3 Nein/ 4 ich weil nicht [ 6/3/0/9 | 33,33%/ 16,67%/ 0%/ 50,00%
Hat Sie das Gesprach mit Inrem Angehérigen motiviert eine Darmspiegelung durchfiihren zu lassen?
1 Ja/ 2 Nein/ 3 ich weil§ nicht 14/1/3 77,78%] 5,55%/ 16,67%
Griinde, die Sie bewegt haben, eine Darmspiegelung durchfiihren JIN
zu lassen?*
Betroffenheit durch lhren Angehérigen 13/5 72,22%] 27,78%
Sorge/ Angst 6/ 12 33,33%/ 66,67%
Nur eigenes Vorsorgeinteresse unabhéngig von Ihrem Angehdrigen 3/15 16,67%/ 83,33%
Sicherheit zu haben 5/13 27,78%] 72,22%
Weill nicht 0/0 0%/ 0%

Wie viel Zeit ist ungefihr vergangen zwischen dem ersten Gespréach mit Ihrem Angehérigen und der durchfiihrten Darmspiegelung?

In Wochen
Mittelwert 9,13
Std.-Abw. 7,15

HHE=— +—
Std.-Fehler Mittelwert 1,85
N 15
n.b. 15
0 5 10 15 20 25

Wie lange mussten Sie ungefahr auf einen Termin zur Darmspiegelung warten?

In Wochen —_—
Mittelwert 431 (B e I
Std.-Abw. 2,63

Std.-Fehler Mittelwert 0,66
N 16
n.b. 14
01 2 3 4 5 6 7

8 9 10 11 12

* Mehrfachantworten sind moglich.
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Von den in der Interventionsgruppe erfassten Angehorigen, die auch fiir ein Telefonin-
terview zur Verfligung standen, konnte nur jeder Zweite Angaben iiber den zeitlichen
Abstand des Gespréachs und der erfolgten Darmspiegelung Auskunft geben. Im Mittel
vergingen zwischen dem Gesprich und der durchgefiihrten Darmspiegelung etwa 9,1
Wochen. Dabei gaben die Beteiligten an, etwa 4,3 Wochen auf einen Termin gewartet
zu haben. Uberwiegend wurde als Grund die ,,Betroffenheit durch den Angehorigen®

genannt, warum sie selbst eine Darmspiegelung haben durchfiihren lassen.

4.4 Outcome A: Teilnahmeverhalten aller eingeschlossenen
Angehorigen

Die Interventionsstudie zielt darauf ab, das praventive Verhalten erstgradig Verwandter
von Betroffenen mit kolorektalem Karzinom zu analysieren und zu optimieren. Die 215
Patienten, die in die Studie eingeschlossen wurden, benannten 649 Angehorige (A; 315/
A 334) im Rahmen der Familienanamnese. Nach sechs Monaten wurde das Teilnah-
meverhalten der Angehorigen abgefragt. Danach hatte ein kleiner Teil der Angehdrigen
bereits vor der Erkrankung ihres betroffenen Familienmitglieds und damit vor der Inter-
vention eine Fritherkennungskoloskopie durchfiihren lassen (8,6 %). Die Mehrheit der
Angehorigen lehnte eine Fritherkennungskoloskopie ab (42,4 %), in 27,7 % der Fille
war nicht zu ermitteln, wie sich die Angehérigen entschieden haben (n.b.). Uber beide
Gruppen haben 18,2 % der Angehorigen eine Fritherkennungskoloskopie nach der Er-
krankung ihres Angehorigen durchgefiihrt, wobei der Anteil in der Interventionsgruppe
gemessen an den benannten Angehorigen mit 24,8 % um 12,8 % hoher war als in der
Kontrollgruppe mit ca. 12 %. Nur 2,3 % der Gesamtstichprobe gaben zum Abfragezeit-
punkt an, fiir eine Fritherkennungskoloskopie angemeldet zu sein. Bei allen Berechnun-
gen wurde die Gruppe der Angehdrigen, die sich im Stadium der Anmeldung zur Friih-
erkennungskoloskopie befanden, zu der Gruppe der noch nicht erfolgten Koloskopien

gerechnet, siche unten.
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Tabelle 34: Teilnahmeverhalten an einer Fritherkennungskoloskopie aller Angehdrigen
nach 6 Monaten (Outcome A)

Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe A Kontrollgruppe
(A1+A2)
Eingeschlossene Angehérige: Angehdrige In Prozent | Angehdrige In Prozent Angehdrige In Prozent
Anzahl (N)/ Angehdrige: 649 100% 315 48,54% 334 51,46%
Eine Fritherkennungskoloskopie...
...ist erfolgt (alle erfolgt), (IV)***: 179 | 27,58%* 108 | 34,29%* 71 | 21,26%*
...ist vor Erkrankung des Patienten erfolgt, (1): 56 | 8,63%" 28 | 8,89%" 28 | 8,38%*
(31,28%)** (25,93%)** (39,44%)**
...ist nach Erkrankung des Patienten erfolgt, (1l): 118 | 18,18%" 78 | 24,76%" 40 | 11,98%
(65,92%)** (43,58%)** (22,35)**
Outcome (Koloskopie durchgefiihrt) 78 40
ist nicht erfolgt (1): 275 | 42,37%" 105 | 33,33%* 170 | 50,90%*
Fir eine Friherkennungskoloskopie 15 | 2,31%* 7| 2,22%* 8 | 2,40%"
angemeldet (2):
Outcome (angemeldet und keine Koloskopie)**** 112 178
...ist erfolgt, aber es ist nicht bekannt, ob vor oder 51 0,77%* 2 | 0,63%* 3 | 0,90%*
nach Erkrankung des Patienten erfolgt (I1l): (2,79%)* (1,85) (4,23%)*
Es ist nicht bekannt, ob eine Friiherkennungskolo- 180 | 27,73%" 95 | 30,16%" 85 | 25,45%"
skopie erfolgte oder nicht (n. b.):

* Die Werte sind auf die jeweilige Gruppe berechnet A1 + A2 (N=649), A1 (N=315) u. A2. (N=334).

** Die Werte sind auf die erfolgreich durchgefiihrten Friiherkennungskoloskopien gerechnet (N=179; N=108; N=71).

*** DS (alle) erfolgt ist addiert (I)+(I1)+(I1)=(V); -Betrachtet als erfolgte DS werden nur (ll) nach Erkrankung des Patienten -.
**** D§ abgelehnt = (1) + (2), d. h. nicht erfolgte + angemeldete.

Von den insgesamt 315 Angehorigen in der Interventionsgruppe haben 78 Angehorige
(24,8 %) eine Koloskopie nach der Erkrankung des Indexpatienten durchfiihren lassen.
Im Gegensatz dazu haben in der Kontrollgruppe von den 334 Angehorigen nur 40 An-
gehorige (12 %) eine Vorsorgekoloskopie in Anspruch genommen. Damit haben sich
die Teilnehmer in der Interventionsgruppe fast doppelt so hédufig einer Koloskopie un-
terzogen als in der Kontrollgruppe. Fasst man die Angemeldeten und die Angehorigen,
die eine Koloskopie ablehnen, als Gruppe zusammen, so ergeben sich 112 Angehorige
(35,6 %) in der Interventionsgruppe und 178 (53,3 %) in der Kontrollgruppe.
Tabelle 35: Teilnahmerate (Outcome A)

Teilnahmerate der Angehorigen zur Fritherkennungskoloskopie (Outcome A):

ZielgroRe: - Koloskopien - Totals Chi- Signifikanz Relatives Risiko
Koloskopie Koloskopie Quadrat p-Wert 95%-Konfidenzintervall
durchgefiihrt nach | angemeldet und nach Wert Untere Obere
Erkrankung des keine Koloskopie Pearson
Indexpatienten erfolgt

- Gruppen - | (K.-Ja) (K.-Nein)

Interventi- 78 112 190 20,4562 ,001 2,28 1,595 3,156

onsgruppe

Kontroll- 40 178 218

gruppe

Totals 118 290 408

Das Wahrscheinlichkeit eine Koloskopie durchgefiihrt zu haben ist bei den Angehdrigen
in der Interventionsgruppe um den Faktor 2,28 (relatives Risiko) erh6ht im Vergleich

zur Kontrollgruppe (A; 78 Angehorige/ A, 40 Angehorige).
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Betrachtet man die Altersverteilung innerhalb der Gruppen, die eine Darmspiegelung
nach der Erkrankung des Angehorigen durchfiihren lieBen, zeigt sich, dass die Angehd-
rigen in der Interventionsgruppe (50,6 Jahre) um 2,4 Jahre jiinger waren als in der Kon-
trollgruppe (53,1 Jahre). Der Anteil der weiblichen Angehdrigen mit in Anspruch ge-

nommener Koloskopiebetrug 51,7 %.

Tabelle 36: Beschreibung der Verwandten mit durchgefiihrter Koloskopie (Durchge-
filhrte Vorsorgekoloskopien)
Altersverteilung der Angehdrigen bei erfolgter Koloskopie nach Erkrankung des Betroffenen:

Gesamtstichprobe A+ Interventionsgruppe A;Kontrollgruppe
(A1+A;)
(N=118) (N=78) (N=40)
(weiblich): ~ 61/51,69% 38/ 48,72% 23/ 57,50%
(mannlich): 57/ 48,31% 40/ 51,28% 17/ 42,59%
A Interventionsgruppe A;Kontrollgruppe

— &= "] ===~

35 40 45 50 55 60 65 70 75 80 40 4 50 85 60 65 70 75
Mittelwert 50,64 Mittelwert 53,08
Std.-Abw. 14,20 Std.-Abw. 12,87
Std.-Fehler Mittelwert 1,61 Std.-Fehler Mittelwert 2,04
95% Kl oben Mittelwert 53,84 95% Kl oben Mittelwert 57,19
95% Kl unten Mittelwert 47,44 95% Kl unten Mittelwert 48,96
N 78 N 40
Angehérigen bei denen eine Koloskopie erfolgt ist:
Verwandte Gesamtstichprobe AqInterventionsgruppe Az Kontrollgruppe
(A1 A)
(N=118) (N=78) (N=40)
Vater: 1/0,85% 1/1,28% 0/0,00%
Mutter: 4/ 3,39% 2/ 2,56% 2/5,00%
Bruder: 31/26,27% 20/ 25,64% 11/ 27,50%
Schwester: 25/21,19% 17/21,79% 8/20,00%
Tochter: 33/ 27,97% 20/ 25,64% 13/ 32,50%
Sohn: 24/ 20,34% 18/ 23,08% 6/ 15,00%

Die Mehrzahl der Verwandten, die eine Koloskopie durchgefiihrt haben, waren Ge-
schwister oder Kinder der Betroffenen, der Anteil lag dabei bei 20 bis 27%.

Zusitzlich wurde untersucht, aus welchen Griinden die 275 Angehdrigen, also 42,4 %
aller Befragten, sich gegen die Durchfiihrung einer Friiherkennungskoloskopie ent-
schieden haben. Als Begriindung gaben 26,2 % an, zu jung zu sein, gefolgt von 24 %

die angaben, dass ihnen die Informationen iiber die Vorsorgekoloskopie fehlten. Dabei
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ist auffillig, dass der Anteil derer, die fehlende Information geltend machten, in der
Interventionsgruppe kleiner war als in der Kontrolle (A; 21,9 %/ A, 25,3 %).
Tabelle 37: Verwandte ohne durchgefiihrter Koloskopie und deren Griinde fiir

die Ablehnung

Verwandte Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe A Kontrollgruppe

(A1+A)
Angehdrige der Darmkrebspatienten: (N=275) (N=105) (N=170)
Vater: 4/1,45% 3/2,86% 1/0,59%
Mutter: 9/3,27% 5/4,76% 4/ 2,35%
Bruder: 47/17,09% 11/10,48% 36/ 21,18%
Schwester: 37/ 13,45% 11/10,48% 26/ 15,29%
Tochter: 92/ 33,45% 35/ 33,33% 57/ 33,53%
Sohn: 86/ 31,27% 40/ 38,10% 46/ 27,06%
Mehrfach Antworten mdglich fiir f. Antworten: (N=319) (N=128) (N=191)
Patienten fehlten die Informationen iber die Vorsor-
gekoloskopie 66/ 24% 23/ 21,90% 43/ 25,29%
Waren zu jung 72/ 26,18% 33/ 33,99% 39/ 22,94%
Die Koloskopie wird als sinnlos erachtet 17/7,91% 4/ 3,88% 13/7,65%
Kein Interesse 35/ 17,82% 15/ 14,29% 20/ 11,76%
Keine Zeit 41/14,91% 16/ 15,24% 25/ 14,70%
Angst vor Komplikationen 6/2,18% 4/ 3,81% 2/1,18%
Sonstige Griinde 82/ 29,82 33/ 31,43 49/ 28,82%
Angehdrige, bei denen keine Koloskopie erfolgt ist - Betrachtung der sonstigen Griinden -
Merkmale: Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe A Kontrollgruppe

(A1+A)

(N=82) (N=33) (N=49)
Analyse ,sonstige Griinde" fiir die Ablehnung:
Angehdrige Wohnen im Ausland (Ttirkei, Polen,
Texas, Finnland) 6/7,32% 4/12,12% 2/ 4,08%
Noch nicht Uiberzeugt 16/ 19,51% 1/3,03% 15/ 30,61%
Fuhlen sich zu alt 7/ 8,54% 4/12,12% 3/6,12%
Wollen nicht 5/6,10% 3/9,09% 2/ 4,08%
Alkoholkrank, Depression 9/ 10,98% 5/15,15% 4/ 8,16%
Zu jung wollen Arzt iberzeugen 6/7,32% 3/9,09% 3/6,12%
Derzeit keine Zeit 3/ 3,66% 1/3,03% 2/ 4,08%
Weitere Griinde (Derzeit im Studium, Stillzeit, Urlaub, 30/ 36,59 16/ 48,48% 14/ 28,57%
Verarbeitung der Krankheit des Betroffenen, sonstige
Verpflichtungen)

Der Anteil der Angehorigen die angaben, dass sie zu jung fiir die Koloskopie seien, ist
in der Interventionsgruppe (ca. ein Drittel) und um 11 % groBer als in Kontrollgruppe
(A1 34 %/ A; 23 %). Im Gegensatz dazu war der Anteil derjenigen, die angaben, dass
ihnen die Information {iber die Vorsorgekoloskopie fehlte (A; 21,9 %/ A, 25,3 %), bei
denen, die sich bereits gegen eine Koloskopie entschieden haben, um 3,39% hoher als in
der Interventionsgruppe. Ebenso ist der Anteil derjenigen, die die Darmkrebsfriitherken-
nungskoloskopie fiir sinnlos erachten, in der Kontrollgruppe hoher (A; 3,9 %/ A, 7,7
%). Mit Blick auf die Einzelauswertung aller Angehorigen, die sich gegen eine Kolo-
skopie entschieden haben und einen sonstigen Grund nannten (29,8 %), zeigt sich ein
deutlicher Unterschied zwischen beiden Gruppen: ein grofler Anteil von ca. 31% in der
Kontrolle ist nicht {iberzeugt von der Vorsorge, gegeniiber von nur ca. 3 % in der Inter-

vention.
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Die Einzelauswertung der ,,sonstigen Griinde* fiir die Ablehnung zeigt, dass ein weites
Feld von Beweggriinden genannt wird, wie beispielsweise Urlaub, Stillzeit, Verarbei-
tung der Krankheit des Betroffenen, Studium, bevorstehende Priifungen, derzeitige fa-

milidre Situation sowie sonstige Verpflichtungen.

4.5 Verhiiltnis von Indexpatienten zu Angehorigen und deren
Teilnahme an Koloskopie

Mittels einer Poisson-Regressionsanalyse wurde untersucht, wie vielen der eingeschlos-
senen Indexpatienten entsprechend ihrer vorhandenen erstgradigen Angehorigen und
damit ihrer individuellen familidren Moglichkeit, es gelungen ist, Angehdrige fiir eine

Vorsorgekoloskopie zu motivieren.

Tabelle 38: Anzahl der Familienangehorigen und durchgefiihrten Koloskopien in der
Interventionsgruppe (Arm A ;)

Anzahl der Koloskopie/ Indexpatienten:

Merkmale: A Interventionsgruppe A Interventionsgruppe/ Grafik
(N=103) Anzahl der Koloskopien

Anzahl der Koloskopien: Haufigkeit Prozent

keine 59 57,3

1 22 214

2 13 12,6

3 5 4,9

4 3 29

5 1 1

Anzahl der Koloskopien die durch die 103 Patienten rekrutiert wurden.

N=103) Anzahl der Verwandten
Anzahl der Verwandten Haufigkeit Prozent
1 17 16,5
2 32 31,1
3 18 17,5
4 17 16,5
5 8 7.8
6 6 58
7 4 39
8 1 1,0

Vier Familien hatten jeweils sieben Angehorige, eine Familie in der Interventionsgrup-
pe hatte sogar acht Angehdrige. In der Interventionsgruppe war es einem Patienten ge-
lungen, fiinf Angehdrige zur Vorsorge zu bewegen. Drei Patienten war es gelungen,
gleich (1,0 %) vier Angehorige zu motivieren (2,9 %). 59 Patienten und damit 57,3 %

konnten niemanden fiir eine Vorsorge motivieren.
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Tabelle 39: Anzahl der Familienangehorigen und durchgefiihrten Koloskopien in der
Kontrollgruppe (Arm A,)

Anzahl der Koloskopie/ Indexpatienten:

A;Kontrollgruppe/ Grafik

Anzahl der Koloskopien

Merkmale: Az Kontrollgruppe
(N=112)

Anzahl der Koloskopien: Haufigkeit Prozent

keine 81 72,5

1 23 20,5

2 6 54

4 2 1,8

Anzahl der Koloskopien die durch die 112 Patienten rekrutiert wurden.

N=112) Anzahl der Verwandten
Anzahl der Verwandten Haufigkeit Prozent
1 22 19,6
2 26 23,2
3 25 22,3
4 21 18,8
5 10 8,9
6 5 4,5
7 3 2,7

Drei Indexpatienten in der Kontrollgruppe hatten jeweils 7 Angehorige. Der Anteil an

Familien (Indexpatienten) mit 3 Angehdrigen ist um 4,8 % hoher als in der Interventi-

onsgruppe (A; 17,5 %/ Az 25,3 %). Nur zwei Betroffene konnten gleich vier Angehdri-

ge in ihrer Familie iiberzeugen. 81 Indexpatienten und damit 72,5 % konnten niemanden

iberzeugen.

Tabelle 40: Gruppenvergleich Motivation zur Darmkrebsfritherkennungskoloskopie

Gruppenvergleich zur ZielgroRe ,Vorsorgekoloskopie“:

Werte Hypothesentest Exp(B) (Indexratenquotient) 95%-Konfidenzintervall
Wald-Chi- Signifikanz Untere Obere
Quadrat p-Wert
Interventionsgruppe 103 9,073 ,003 1,97 1,27 3,07
vs. Kontrollgruppe 112 118 -
Totals 215

Mittels einer Poisson-Regressionsanalyse zeigt sich im Ergebnis, dass die Patienten aus

der Interventionsgruppe um das 1,97fache erfolgreicher Angehorige fiir eine Darm-

krebsfriiherkennungskoloskopie motivieren konnten als in der Kontrollgruppe, d. h. sie

konnten fast doppelt so viele Angehdrige gewinnen.
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4.6 Outcome B: Teilnahmeverhalten der Angehorigen gem. Leitlinien

In einem zweiten Schritt erfolgt eine Selektion der Angehdrigen nach den geltenden
Ein- und Ausschlusskriterien mit dem Ziel, das Teilnahmeverhalten der Zielgruppe un-
ter Berilicksichtigung der geltenden Leitlinien zu analysieren. Hierzu wurden auf die
Gesamtheit der erfassten Angehdrigen (Gesamtstichprobe 649 - Angehorige in Arm A,
315 und A; 334) nachstehende Leitlinienkriterien angewendet:

1. Schritt: Einschluss aller Angehorigen im Alter von 50 bis 85 Jahren

2. Schritt: Ausschluss >= 86 Jahren (Exzellenter AZ bleibt unberiicksichtigt).

3. Schritt: Ausschluss <20 Angehorigen (FAP bleibt unberiicksichtigt)

4. Schritt: Einschluss bis 10 Jahre vor Manifestationsalter des Indexpatienten

5. Schritt: Einschluss aller verbliebenen Angehorigen (ab dem 20. Lebensjahr), wenn
der Indexpatient <=50 und eine positive Familienanamnese vorliegt
(Vd. Lynch)

6. Schritt: Ausschluss der verbliebenen Angehorigen

Nach Anwendung der Kriterien verbleiben 347 Angehorige als neue Gesamtstichprobe

in der Betrachtung.

Tabelle 41: Gesamtschau Interventions-/ Kontrollgruppe (Outcome B)

Gesamtschau Interventions-/ Kontrollgruppe

Merkmale: Gesamtstichprobe Aq Interventionsgruppe A;Kontrollgruppe
(A1+A2)

Gesamtzahl: (N=347) (N=165) (N=182)

Alter MW = 61,91 MW = 63,04 MW = 60,90

(in Jahren): (N=347) (N=165) (N=182)

Geschlechter- Frauen 175150,43% Frauen 81/49,09% Frauen 94 /51,65%

Verteilung Manner 172149,57% | Ménner 84/50,91% Manner 88 /48,35%

Tabelle 42: Altersverteilung (Outcome B)
A1 - Altersverteilung A: - Altersverteilung

— —

e N S ey | [ ¢ | |

— 1
40 50 60 70 80 90 20 30 40 50 60 70 8 90
Mittelwert 63,04 Mittelwert 60,90
Std.-Abw. 11,14 Std.-Abw. 11,86
Std.-Fehler Mittelwert 0,87 Std.-Fehler Mittelwert 0,88
95% Kl oben Mittelwert 64,75 95% Kl oben Mittelwert 62,63
95% Kl unten Mittelwert 61,32 95% Kl unten Mittelwert 59,16

N 165 N 182
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Die Angehdrigen in der Interventionsgruppe A; sind im Mittel 63,0 Jahre, die in der
Kontrollgruppe A; sind 60,9 Jahre alt.

Tabelle 43: Altersdifferenz (Patienten / Angehdrige) / (Outcome B)

A1 - Altersdifferenz (Patienten / Angehdrige) Az — Altersdifferenz (Patienten / Angehdérige)
I { £ | "1 -
-40 -30 -20 -10 0 10 20 30 40 -30 -20 -10 0 10 20 30
Mittelwert 3,47 Mittelwert 5,53
Std.-Abw. 13,98 Std.-Abw. 13,94
Std.-Fehler Mittelwert 1,08 Std.-Fehler Mittelwert 1,03
95% Kl oben Mittelwert 5,62 95% Kl oben Mittelwert 7,57
95% Kl unten Mittelwert 1,32 95% Kl unten Mittelwert 3,49
N 165 N 182

Die Angehorigen in der Interventionsgruppe sind im Mittel 3,5 Jahre jlinger als ihre

betroffenen Familienmitglieder und in der Kontrollgruppe 5,5 Jahre.

Betrachtet man das Teilnahmeverhalten unter Anwendung der Leitlinien, liegt der An-
teil derjenigen, die bereits eine Koloskopie vor der Erkrankung des Indexpatienten in
Anspruch genommen haben, bei 14,4 % iiber die Gesamtstichprobe (Kohorte A; 13,9
%/ Az 14,8 %), dabei unterscheiden sich die Gruppen kaum. Bei knapp einem Drittel
(27,7 %), d. h. bei 96 Angehdrigen, konnte nicht festgestellt werden, ob sie eine Kolo-
skopie durchgefiihrt haben oder nicht. Ahnlich wie oben zeigt sich in der Betrachtung
ohne die Anwendung der Vorgabe durch die Leitlinie (vgl. Outcome A, unter 4.4), dass
der Anteil derjenigen, die eine Koloskopie ablehnen, auch nach der Intervention mit
33,7 % tiber beide Gruppen relativ hoch ist. Vergleicht man jedoch die Interventions-
und Kontrollgruppe, so wird deutlich, dass ein erheblicher Unterschied besteht: 20,6 %
in der Interventionskohorte und 45,6 % in der Kontrolle lehnen eine Darmkrebsvorsorge

ab, dies entspricht dem 2,21fachen.
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Tabelle 44: Betrachtung des Teilnahmeverhaltens der selektierten Angehorigen nach 6
Monaten (Outcome B)

Teilnahmerate der Angehdrigen zur Friiherkennungskoloskopie (Outcome B):

Gesamtstichprobe A Interventionsgruppe A:Kontrollgruppe
(A1+A2)
Eingeschlossene Angehérige: Angeho- In Prozent Angehdrige In Prozent | Angehdrige | InProzent
rige
Anzahl (N)/ Angehdrige: 347 100% 165 | 47,55% 182 | 52,45%
Eine Fritherkennungskoloskopie...
...ist erfolgt (alle erfolgt), (IV)***: 127 36,60%* 71 | 43.03%* 56 | 30,77%*
...ist vor Erkrankung des Patienten erfolgt, (I): 50 | 14,41%* 23 | 13,94%* 27 | 14,84%*
(39,37%)** (32,39%)** (48,21%)**
...ist nach Erkrankung des Patienten erfolgt, (1l): 73 | 21,04%" 46 | 27,88%" 27 | 14,84%"
(57,48%)** (64,79%)** (48,21)**
Outcome (Koloskopie durchgefihrt): 46 27
ist nicht erfolgt (1): 117 | 33,72%* 34 | 20,61%* 83 | 45,60%*
Fir eine Friherkennungskoloskopie 7 | 2,02%" 3 | 1,82%* 4 | 2,20%"
angemeldet (2):
Outcome (angemeldet und keine Koloskopie):**** 37 87
...ist erfolgt, aber es ist nicht bekannt, ob vor oder 4 1 1,15%" 2 | 1.21%* 2 | 1,10%*
nach Erkrankung des Patienten erfolgt (1l1): (3,15%)** (2,82%)* (3,57%)*
(9) Es ist nicht bekannt, ob eine Friiherkennungs- 96 | 27,67%* 57 | 34,54%* 39 | 21,43%*
koloskopie erfolgte oder nicht (n. b.):

*Die Werte sind auf die jeweilige Gruppe berechnet Ax. Az (347), A1(N=165) u. A2. (N=182)

**Die Werte sind auf die erfolgreich durchgefiihrten Friiherkennungskoloskopien gerechnet (N=127; N=71; N=56)

*** DS (alle) erfolgt ist addiert (1)+(I1)+(1ll)=(IV); -Betrachtet als erfolgte DS werden nur (1l) nach Erkrankung des Patienten -
**** D§ abgelehnt = (1) + (2), d. h. nicht erfolgte + angemeldete.

Im Interventionsarm haben 46 Angehorige, d. h. 13,3 % der Gesamtstichprobe (N=347)
eine Koloskopie nach der Erkrankung des Indexpatienten durchgefiihrt, in der Kontrolle
nur 27 Angehorige, d. h. 7,8 %. In der Interventionsgruppe mit 165 erstgradigen Ange-
horigen haben demnach 27,9 % (46 Angehorige), in der Kontrollgruppe mit 182 Ange-
horigen 14,8 % (27 Angehorige) an der Koloskopie teilgenommen. Damit ergibt sich
ein Unterschied um das 1,70fache.

Die Wahrscheinlichkeit eine Koloskopie durchgefiihrt zu haben ist bei den Angehdrigen
in der Interventionsgruppe um den Faktor 2,34 (relatives Risiko) erh6ht im Vergleich

zur Kontrollgruppe (A; 46 Angehorige/ A, 27 Angehorige).

Tabelle 45: Teilnahmerate (Outcome B)

Teilnahmerate der Angehdrigen zur Friiherkennungskoloskopie (Outcome B):

ZielgroRe: - Koloskopien - Chi- Signifikanz Relatives Risiko
Koloskopie Koloskopie Quadrat p-Wert 95%-Konfidenzintervall
durchgefiihrt angemeldet und nach Wert Untere Obere
nach Erkrankung | keine Koloskopie Pearson
des Indexpatien- | erfolgt
ten (K.-Nein)

- Gruppen - (K.-Ja)

Interventi- 46 37 83 20,4562 ,001 2,34 1,573 3,489

onsgruppe

Kontroll- 27 87 114

gruppe

Totals 73 124 197
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Nachstehend wurden die durchgefiihrten Koloskopien (N=73) sowie die nicht-
durchgefiihrten (N=117) Koloskopien nach Erkrankung der Betroffenen nach Alters-
gruppen der Angehorigen analysiert. Es zeigt sich, dass in der Altersgruppe zwischen 55
bis 74 {iber beide Gruppen (N=347, Gesamtstichprobe) innerhalb des betrachteten Zeit-
raums (N=36) 10,4 % eine Darmspiegelung in Anspruch genommen haben. Bezogen
auf die jeweilige Gruppe (N=165 bzw. N=182) haben in der Interventionsgruppe
(N=23) 13,9 % und in der Kontrollgruppe (N=13) 7,1 % eine Vorsorge durchgefiihrt.
Im Gegensatz dazu haben iiber beide Gruppen (N=56), in der Altersgruppe (55 bis 74
Jahren) 13,8 % eine Darmkrebsfritherkennungskoloskopie abgelehnt. Auf die jeweilige
Gruppe berechnet haben in der Interventionsgruppe 7,3 % im Gegensatz zur Kontroll-

gruppe mit 24,2 % die Vorsorge nicht in Anspruch genommen.

Tabelle 46: Betrachtung des Teilnahmeverhaltens Altersstruktur (Durchgefiihrter vs.
Ablehnung der Vorsorgekoloskopie) / (Outcome B)

Altersstruktur und durchge- Gesamtstichprobe A1 Interventionsgruppe A:Kontrollgruppe
fiinrte Koloskopien der (A1+A2)
Angehorigen
N=347 N= 165 N=182

Altersstruktur Angehdrige/ Durchge- Angehdrige/ Durchge- Angehdrige/ Durchge-

Ja (73)/ Nein (117) | filhrte DS | Ja (46)/ Nein (34) | filhrte DS | Ja (27)/Nein(83) | fiihrte DS
90 bis 94 Jahre 0/0 0/0 0/0
85 bis 89 Jahre 0/1 0/0 0/1
80 bis 84 Jahre 0/ 11 0/5 0/ 6
75 bis 79 Jahre 5/ 11 5/4 0/7
70 bis 74 Jahre 10/ 10 2,88% 7/3 4,24% 37 1,65%
65 bis 69 Jahre 10/ 8 2,88% 4/ 2 2,42% 6/ 6 3,30%
60 bis 64 Jahre 7/ 20 2,02% 5/3 3,03% 2017 1,10%
55 bis 59 Jahre 9/18 2,59% 714 4,24% 2/ 14 1,10%
50 bis 54 Jahre 23/ 27 14/ 12 9/ 15
45 bis 49 Jahre 5/5 1/1 4/ 4
40 bis 44 Jahre 3/2 2/0 1/2
35 bis 39 Jahre 13 1/0 0/3
30 bis 34 Jahre 0/0 0/0 0/0
unter 30 Jahre 0/1 0/0 0/1

Betrachtet man die Altersverteilung der beiden Kohorten, die eine Darmspiegelung nach
der Erkrankung des Angehdrigen durchfiihren lieBen, so zeigt sich, dass die Angehdri-
gen in der Interventionsgruppe (59,9 Jahre) etwas ilter waren als in der Kontrollgruppe
(57,2). Uber beide Gruppen (N=73) waren die Angehorigen 58,9 Jahre. Der Anteil der

méinnlichen Angehorigen war in der Interventionsgruppe etwas hoher.

Tabelle 47: Altersstruktur (Durchgefiihrter Vorsorgekoloskopien)/ (Outcome B)
Altersverteilung der Angehdrigen bei erfolgter Koloskopie nach Erkrankung des Betroffenen:

Gesamtstichprobe A1 Interventionsgruppe A;Kontrollgruppe
(A1+A2)
(N=73) (N=46) (N=27)
(weiblich): 35/ 47,95% 22/ 47,15% 13/ 48,15%
(mannlich): 38/ 52,05% 24/ 52,17% 14/ 51,85%
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A Interventionsgruppe A;Kontrollgruppe

— &= ] =

35 40 45 50 55 60 65 70 75 80 40 45 50 55 60 65 70 75
Mittelwert 59,93 Mittelwert 57,22
Std.-Abw. 10,30 Std.-Abw. 10,30
Std.-Fehler Mittelwert 1,52 Std.-Fehler Mittelwert 1,52
95% Kl oben Mittelwert 62,99 95% Kl oben Mittelwert 62,99
95% Kl unten Mittelwert 56,88 95% Kl unten Mittelwert 56,88
N 46 N 46

Genauso wie in der ersten Betrachtung (s.0. Outcome A) wurde danach gefragt, warum

die Angehorigen keine Darmspiegel in Anspruch genommen haben (N=117).

Tabelle 48: Betrachtung des Teilnahmeverhaltens (Ablehnung der Vorsorgekoloskopie)
Angehérigen bei denen keine Koloskopie erfolgt ist:

Merkmale: Gesamtstichprobe A+ Interventionsgruppe A;Kontrollgruppe
(A1+A9)
Angehorige: (N=117) (N=34) (N=83)
Mehrfach Antworten méglich: (N=142) (N=42) (N=95)
Angehdrige fehlten die Informationen uber die
Vorsorgekoloskopie 40/ 34,19% 12/ 35,29% 23/ 27,711%
Waren zu jung 3/2,56% - 3/3,61%
Die Koloskopie wird als sinnlos erachtet 11/9,40% 3/ 8,82% 8/9,64%
Kein Interesse 27/ 23,08% 6/ 17,65% 21/ 25,30%
Keine Zeit 21/17,95% 5/14,71% 16/ 19,28%
Angst vor Komplikationen 4/ 3,42% 2/ 5,88% 2/2,41%
Sonstige Griinde 36/ 30,77% 14/ 41,18% 22/ 26,51%

Innerhalb der Stichprobe, die eine Darmkrebsvorsorge ablehnen, war selbst nach der
Intervention die hdufigste Begriindung fiir die Ablehnung die Angabe, noch immer zu
wenig Informationen iiber die Vorsorge zu haben (34,2 %), gefolgt von sonstigen Griin-

den, wie mangelndem Interesse und fehlender Zeit.

4.7 Pradiktorenanalyse (Personenmerkmale) fiir eine erfolgreiche
Intervention

Zu analysieren ist, welche Eigenschaften Patienten zugeschrieben werden, die nach der
Intervention mittels Schulung bzw. Aufklidrung die Information zu ihren Angehdrigen
transportieren und die Einstellung zur Fritherkennungskoloskopie in einer positiven
Weise bei den Angehorigen in Gang setzen kdnnen, damit sich diese zu einer Kolosko-
pie entschlieBen. Dabei soll auch untersucht werden, ob das durch den Betroffenen ein-

geschitzte Interesse des Angehorigen sowie der Einfluss des Betroffenen auf den Ange-
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horigen als Indikator dienen kann. Ebenso soll analysiert werden, ob nicht auch der Be-
frager das Préventionsverhalten nach der Aufkldrung einschdtzen kann, ob in der Fami-
lie eine Koloskopie eher (mit hdherer Wahrscheinlichkeit) durchgefiihrt wird. Es sollen
durch eine explorative Datenanalyse erfolgversprechende Priadiktoren herausgearbeitet

werden. Hierfiir wurden wie oben beschrieben (Methodenteil) folgende Indikatoren un-

tersucht.
e Interesse des jeweiligen Angehorigen
¢ Einfluss des Patienten auf den jeweiligen Angehorigen
o Korperliche Aktivitit des Patienten
e Erndhrungsverhalten (rotes Fleisch, Wurst, Obst, Gemiise)

Raucherstatus

Schulbildung und Berufsabschluss

Krebs in der Familie

In Anspruch genommene Vorsorgeuntersuchungen des Patienten

Hitte ein Angehdriger den Indexpatienten zur Vorsorge motivieren konnen
Eingeschitztes Priaventionsverhalten der Familie

Die Einteilung nach vier Auspragungen (Kategorien) wurde auf zwei umcodiert. Die
Indexpatienten wurden danach gefragt, wie sie ihren Einfluss auf die Angehorigen beur-
teilen und wie sie das Interesse ihrer einzelnen Angehorigen bewerten. Dabei wurde
eine Graduierung von 1 bis 4 fiir den Einfluss (,,groB* bis ,,gering*), 1 bis 5 fiir die kor-
perliche Aktivitét (,,nie” bis ,,mehr als 4 Stunden/Woche*), 1 bis 4 fiir den Tabakkon-
sum (,,Raucher* bis ,,Passivraucher®), 1 bis 4 fiir das Erndhrungsverhalten hinsichtlich
rotem Fleisch, Wurst, Obst, Gemiise (,,regelméBig* bis ,,nie*) angewendet. Weitere Pra-
diktoren wie Vorsorgeverhalten, Krebs in der Familie, Schul- und Berufsabschluss so-
wie Interesse wurden mit den Auspriagungen ,,ja*“/nein“, bzw. ,,niedrig*/“hoch* abge-

fragt.

4.7.1 Deskriptive Pridiktorenanalyse
Nachfolgend werden alle Pradiktoren bezogen auf die ZielgroBe betrachtet, eine Kolo-

skopie nach der Erkrankung des Indexpatienten durchfiihren zu lassen (Kolo erfolgt)
oder eine Koloskopie abzulehnen bzw. sich nur dafiir angemeldet zu haben. Dabei gilt
die Anmeldung auch als Ablehnung (Kolo ang./ keine), denn es ist nicht bekannt, ob
diese nach Ablauf des Betrachtungszeitraums erfolgt. Ziel ist es herauszufinden, welche

Patientenmerkmale dazu fiihren, dass Indexpatienten bessere Kommunikatoren sind.
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Tabelle 49: Priadiktor "Inanspruchnahme Vorsorgeleistung"

Vorsorge (neu)

Aufteilung in Interventions- und Kontrollgruppe

A

ZielgroRe \/orsorge (neu)
\orsorge (ja) \orsorge (Nein)
Kolo ang./ keine 3/18,8% 34/50,7%
Kolo erfolgt 13/81,3% 33/49,3%

Diejenigen Patienten in der Interventionsgruppe, die bereits eine der abgefragten Vor-

sorgeleistungen (Prostata, Mammographie, Hautkrebs-Screening, Haemocculttest, Ge-

barmutterhalskrebs) in Anspruch genommen hatten, konnten 81,3% ihrer Angehdrigen

fiir eine Darmkrebsfritherkennungskoloskopie motivieren.

Tabelle 50: Pradiktor "Krebs in der Familie"

Krebs in der Familie

Aufteilung in Intervention- und Kontrollgruppe

A
ZielgroRe Krebs in der Familie
Ja (1) Nein (2) N.B. (3)
Kolo ang./ keine 24/ 38,7% 11/ 64,6% 2/ 50%
Kolo erfolgt 38/ 61,3% 8/ 35,3% 2/ 50%

In der Interventionsgruppe haben diejenigen, bei denen bereits Krebs in der Familie
vorlag, auch die Angehdrigen nach sechs Monaten zu 61,3% zu einer Darmspiegelung

motivieren konnen, im Vergleich zu 35,3%, wenn bisher kein Krebs in der Familie vor-

lag.
Tabelle 51: Pradiktor "Raucherstatus"
Raucherstatus Aufteilung in Interventions- und Kontrollgruppe
A
ZielgroRe Raucherstatus
Raucher; Nichtraucher N.B. (3)
Passivraucher Ex-Raucher
Kolo ang./ keine 5/41,7% 15/ 48,5% 17/42,5%
Kolo erfolgt 7/58,3% 16/ 51,6% 23/ 57,5%

Nichtraucher oder Ex-Raucher haben in der Interventionsgruppe nur zu 51,6% Angeho-
rige fiir eine Koloskopie gewinnen konnen, wihrend sich 48,5% dagegen entschieden.

Tabelle 52: Pradiktor "Alkohol"

Wie haufig Alkohol? Aufteilung in Interventions- und Kontrollgruppe
A
ZielgroRe Wie haufig Alkohol?
Ja (1) Nein (2) N.B. (3)
Kolo ang./ keine 7/46,7% 22/ 37,9% 6/ 75%
Kolo erfolgt 8/ 53,3% 36/ 62,1% 2/ 25%

Betroffene in der Interventionsgruppe, die angaben, keinen Alkohol oder nur einmal in

der Woche zu konsumieren, haben zu 62,1% ihre Angehorigen von der Koloskopie

iberzeugen kdnnen, 37,9% haben sich dennoch dagegen entschieden.

Tabelle 53: Priadiktor "Rotes Fleisch"

Rotes Fleisch

Aufteilung in Interventions- und Kontrollgruppe

A

ZielgroRe Konsum ,Rotes Fleisch*
niedrigen hohen
Kolo ang./ keine 9/50% 28/43,1%
Kolo erfolgt 9/ 50% 37/56,9%

Diejenigen in der Interventionsgruppe, die nur wenig rotes Fleisch konsumieren, haben

nicht mehr und nicht weniger Angehorige fiir eine Koloskopie motiviert.
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Tabelle 54: Pradiktor "Obst"

Obst Aufteilung in Intervention- und Kontrollgruppe
A
ZielgroRe Konsum ,Obst*
niedrigen hohen
Kolo ang./ keine 23/40,3% 12/57,1%
Kolo erfolgt 37/59,7% 9/42,9%

Ein dhnliches Ergebnis ergibt sich hinsichtlich reichlichem Konsum von Obst. Sie

konnten 42,9% von einer Koloskopie iiberzeugen, die mit geringem Obstkonsum in der

gleichen Gruppe waren mit 59,7% Koloskopien bei Angehorigen erfolgreich.
Tabelle 55: Priadiktor "Gemiise"

Gemiise Aufteilung in Interventions- und Kontrollgruppe
A
ZielgroRe Konsum ,Gemiise*
niedrig (1) hoch (2) (3)
Kolo ang./ keine 34/ 45,3% 3/42,9% 0/0,0%
Kolo erfolgt 41/54,7% 4/57,1% 1/100%

Beim einem niedrigen Konsum von Gemiise haben in der Interventionsgruppe 54,7%

eine Koloskopie gemacht im Vergleich zu 57,1%, die einen hohen Konsum an Gemiise

angaben.

Tabelle 56: Pradiktor "Schulabschluss "

Schulabschluss

Aufteilung in Intervention- und Kontrollgruppe

A
ZielgroRe Hdchster Schulabschluss
Niedrig (1) Mittlerer (4) Hoch (6)
Kolo ang./ keine 51/65,4% 34/50,7% 35/ 62,5%
Kolo erfolgt 27/ 34,5% 33/49,3% 21/37,5%

Die Art des Schulabschlusses der Betroffenen hatte keinen wesentlichen Einfluss auf

die Bereitschaft der Angehorigen zur Koloskopie und lag in der Interventionsgruppe bei

niedrigem Abschluss mit 34,5% nahezu genauso hoch wie bei hohem (37,5%).

Tabelle 57: Pradiktor "Berufsabschluss"
Berufsabschluss Aufteilung in Interventions- und Kontrollgruppe
As
ZielgroRe Hdchster Berufsabschluss
Niedrig (1) Mittlerer (3) Hoch (5)
Kolo ang./ keine 2/40,0% 10/ 37,0% 8/57,1%
Kolo erfolgt 3/60,0% 17/63,0% 6/42,9%

Der Berufsabschluss in der Interventionsgruppe hatte dagegen mit einer niedrigeren

Qualifikation (60%) gegeniiber einer hohen (42,9%) mehr Erfolg, Angehdrige einer

Vorsorgekoloskopie zuzufiihren.

Tabelle 58: Pradiktor "Haitte ein Angehdriger Sie von der Darmspiegelung
iiberzeugen konnen?"

DS iiberzeugen

Aufteilung in Interventions- und Kontrollgruppe

kdnnen
A
ZielgroRe Angehdrige hatte mich zur DS lberzeugen kdnnen
Ja(1) Nein (2) weil nicht (3)
Kolo ang./ keine 2/ 40,0% 10/ 37,0% 8/57,1%
Kolo erfolgt 3/60,0% 17/ 63,0% 6/ 42,9%
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Hierbei wurde untersucht, ob ein Patient, der selbst angibt, dass ihn ein Angehdriger,
der an Darmkrebs erkrankt ist, hitte iiberzeugen konnen, eine Darmspiegelung durch-
fiihren zu lassen, besser motivieren kann, als derjenige, der dies verneint.

Tabelle 59: Priadiktor "Einschitzung des Interesses des Angehorigen?"

Interesse Aufteilung in Interventions- und Kontrollgruppe
A
ZielgroRe Einschatzung des Interesses des Angehdrigen durch

den Indexpatienten

niedriges Interesse

hohes Interesse

Kolo ang./ keine

28/71,80%

9/21,40%

Kolo erfolgt

11/28,20%

33/ 78,6%

Bei den Angehdrigen, bei denen ein hohes Interesse seitens des Betroffenen einge-
schitzt wurde, haben 78,6% eine Koloskopie durchfiihren lassen. Im Fall eines niedri-
gen Interesses lehnten 71,8% die Vorsorge ab.

Tabelle 60: Pradiktor "Einschitzung des Einflusses des Angehorigen?"

Einfluss Aufteilung in Interventions- und Kontrollgruppe
A
ZielgroRe Einschatzung des Einflusses auf den Angehérigen

durch den Indexpatienten

niedrigen Einfluss

hohen Einfluss

Kolo ang./ keine

24/ 58,5%

13/32,5%

Kolo erfolgt

17/41,5%

271 67,5%

In 67,5 % der Fille, in denen der Patient angab einen hohen Einfluss auf seine Angeho-
rige zu besitzen, hat die Mehrheit der Angehdrigen auch eine Koloskopie durchfiihren
lassen. Diejenigen, die eine Koloskopie ablehnten, waren im Vergleich von den Be-
troffenen als wenig beeinflussbar beschrieben worden.

Des Weiteren wurde die korperliche Betdtigung des Indexpatienten als Pradiktor unter-
sucht. Im Ergebnis zeigt sich, dass kdrperlich Aktive mehr Angehorige von einer Darm-
krebsfriiherkennungskoloskopie iiberzeugen konnen.

Tabelle 61: Priadiktor "Korperliche Betitigung des Indexpatienten"”

Korperliche Aufteilung in Interventions- und Kontrollgruppe
Betitigung
A
ZielgroRe Korperliche Betatigung der Indexpatienten bezogen auf die ZielgroRe
hohe Betatigung niedrige Betatigung
Kolo ang./ keine 9/ 34,6% 28/49,1%
Kolo erfolgt 17/ 65,4% 29/ 50,9%

Als letzter Pradiktor wurde der Interviewer betrachtet, der die Betroffenen standardisiert
befragt hat. SchlieBlich erhélt er wahrend der Interviews Informationen, die nicht expli-
zit erfasst werden und nur ihm zugehen und die es ihm ermdglichen, das Praventions-
verhalten der Angehorigen einzuschitzen. So zeigt sich, dass bei Familien, bei denen
der Befragende nach dem Gespriach ein grundsitzlich geringes Praventionsverhalten

angenommen hatte (A; 55,6%) auch keine Vorsorgekoloskopie in dem vorgesehenen
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Zeitrahmen von sechs Monaten erfolgte. Bei Familien mit einem erwarteten hohen Pré-
ventionsverhalten hingegen erfolgte auch eine Koloskopie.

Tabelle 62: Priadiktor "Einschéitzung des Préventionsverhalten in der Familie*

Praventionsverhalten Aufteilung in Interventions- und Kontrollgruppe
As
ZielgroRe Préventionsverhalten der betroffenen Familie
grundsatzlich hoch (1) grundsétzlich gering (2) Nicht einzuschatzen (3)
Kolo ang./ keine 22/ 38,6% 10/ 55,6% 5/ 62,5%
Kolo erfolgt 35/ 61,4% 8/ 55,6% 3/ 37,5%

Im Ergebnis konnte bivariat kein signifikanter Zusammenhang zwischen den Variablen
Krebs in der Familie, Raucherstatus, Alkoholkonsum, Verzehr von rotem Fleisch, Obst,
Gemiise, Vorsorgeverhalten, Schulbildung sowie Berufsabschluss und der Zielgrofle
,Motivation der Angehdrigen, eine Koloskopie durchfiihren zu lassen* festgestellt wer-

den.

4.7.2 Priadiktorenanalyse ,,univariat® und ,,multivariat*
Alle signifikanten Pradiktoren wurden wie oben beschrieben (Methodenteil), zunachst

univariat getestet, um sie anschlieBend in ein multivariates Modell zu tliberfiihren:

Tabelle 63: Pradiktorenanalyse ,,univariat™ und ,,multivariat™

Analyseverfahren: Prédiktorenanalyse ,,univeriat* Prédiktorenanalyse ,,mulitvariat”

Pradiktoren Signifikanz | Odds Ratio 95%- Signifikanz Odds Ratio 95%-
(p-Wert) Konfidenzintervall (p-Wert) Konfidenzintervall
Exp(Coefficient) Exp(Coefficient)

Interesse (hoch) <0,001 5,701 [2,949 - 11,019] <0,001 | 6,685 [3,240 - 13,797]
vs.
Interesse (niedrig)

Einfluss (hoch) <0,001 3,326 [1,782-6,211]
vs.
Einfluss (niedrig)

Korperliche Betatigung 0,016 2,158 [1,155-4,031] 0,032 2,229 [1,071-4,638]
(hoch)

vs.

Korperliche Betatigung
(niedrig)

Préventionsverhalten 0,002 3,331 [1,536 - 7,225]
(hoch)
Praventionsverhalten
(nicht einzuschitzen)
vs. 0,305 1,770 [0,592 - 5,295]
Praventionsverhalten
(niedrig)

Anhand der ,,univariaten Betrachtung lassen sich folgende Aussagen treffen:

e Die Angehorigen, die durch den Betroffenen mit einem hohen Interesse fiir die
Vorsorgekoloskopien eingeschidtzt worden waren, haben eine um das 5,7fache

hohere Chance, dass sie auch eine Koloskopie durchfiihren lassen.
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Die Angehdrigen, bei denen die Betroffenen angaben, dass sie auf ihren Ange-
horigen einen hohen Einfluss haben, haben eine um das 3,3fach hohere Chance,
dass sie auch eine Koloskopie durchfiihren lassen.

Betroffene die angaben, dass sie regelméfig Sport treiben und damit sich in ho-
hem Mafe korperlich betdtigen, haben eine um das 2,2fach hohere Chance, dass
ihre Angehdrigen fiir eine Koloskopie motiviert werden.

Nachdem der Befrager den Betroffenen interviewt hatte, gab er eine Einschit-
zung iiber das aus seiner Sicht bestehende Priaventionsverhalten in der Familie
ab (grundsétzlich hoch/ niedrig/ nicht einzuschétzen). Bei den betroffenen Fami-
lien, bei denen der Befrager ein hohes Priventionsverhalten vermutet hatte, ha-
ben die Angehdrigen eine um das 3,3fach hohere Chance, auch eine Koloskopie
durchzufiihren, gegeniiber denen, bei denen ein geringes Préventionsverhalten
vermutet wurde. Bei denjenigen, bei denen das Priventionsverhalten nicht ein-
zuschétzen war, ist die Chance um das 1,8fach hoher, dass die Angehdrigen eine
Koloskopie durchfiihren lassen gegeniiber denjenigen, bei denen ein geringes

Praventionsverhalten angenommen wurde.

Anhand der ,,multivariaten Betrachtung lassen sich folgende Aussagen treffen:

Nach der statistischen Variablenselektion verblieben als unabhéngige Variablen fiir ein
multivariates Modell:

der Einfluss, den ein Indexpatient auf seinen Angehorigen angibt zu haben,

die Einschétzung des Patienten hinsichtlich des Interesses des Angehdrigen, eine
Fritherkennungskoloskopie durchzufiihren,

die Angaben tiber seine korperliche Betitigung,

die bereits in Anspruch genommenen Vorsorgeleistungen,

die Einschétzung des Befragers bezogen auf das bestehende Praventionsverhal-
ten der Familie.

Hieraus ergeben sich folgende Aussagen:

Diejenigen Indexpatienten, die angaben sich in hohem Mafle sportlich betétigt
zu haben, haben eine um das 2,2fach hohere Chance, dass ihre Angehdrigen eine
Vorsorgekoloskopie durchfithren lassen, gegeniiber denen, die angaben sich
nicht oder in geringem Umfang korperlich zu betétigen.

Indexpatienten, die bei ithrem Angehorigen ein hohes Interesse an der Krebs-

fritherkennungsvorsorge sehen, haben eine um das 6,9fach hohere Chance, dass
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dieser eine Vorsorgekoloskopie in Anspruch nimmt, gegeniiber denen, die anga-

ben, dass das Interesse beim Angehdrigen gering ist.

4.7.3 Priadiktorenanalyse ,,Entscheidungsbaum

Mittels des Entscheidungsbaums wurde versucht, fiir den klinischen Einsatz Tendenzen
fiir die spatere Wahrscheinlichkeit einer Inanspruchnahme einer Darmkrebsfriiherken-
nungsvorsorge der Angehorigen von Betroffenen vorauszusagen. Mit nur wenigen Fra-
gen konnte aufgezeigt werden, in welchen Féllen die Intervention aufgrund des Vorlie-
gens von Pridiktoren wohlmdoglich eher zum Erfolg fiihrt und in welchen Féllen eventu-
ell besonderer Schulungsbedarf erforderlich ist. Hierfiir wurden alle Pradiktoren in den

Entscheidungsbaum aufgenommen und getestet.

Abbildung 12: Entscheidungsbaum

Danach ldsst sich ableiten, dass von allen anspruchsberechtigen Angehdrigen (N=165)
der Interventionsgruppe immerhin 55 % (N=46) die Koloskopie annehmen. Eine erste
naheliegende Frage, die darauf schliefen ldsst, dass der Betroffene seine Angehdrigen
leichter iliberzeugen wird, basiert auf der Einschidtzung des Betroffenen, wie er das
grundsétzliche Interesse seines Angehdrigen bewertet. Somit ergibt sich aus den erho-
benen Daten, dass bei einem vermuteten hohen Interesse der Angehorigen (51 %), in
dieser Gruppe zu 79 % Angehdrige eine Darmspiegelung durchgefiihrt haben, wihrend

in der Gruppe mit einem vermuteten niedrigen Interesse nur 32 % teilnahmen.
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Wird ein niedriges Interesse angenommen, so iiberzeugen diejenigen, die eine Friiher-
kennungskoloskopie vor der Erkrankung in Anspruch genommen haben, besser als die-
jenigen, die vor der Manifestation des kolorektalen Karzinoms keine Koloskopie durch-
fithren lieBen. Unter denjenigen, die eine Fritherkennungskoloskopie durchgefiihrt ha-
ben, konnten die unter 65-Jdhrigen besser liberzeugen, als die iiber 65-Jdhrigen. In die-
ser Gruppe nahmen alle Angehorigen eine Fritherkennungskoloskopie in Anspruch,

wihrend die élteren Erkrankten nur 38 % gewinnen konnten.
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5 Diskussion

Hintergrund zur Durchfiihrung dieser Studie war die anhaltende Diskussion iiber die
geringe bzw. stagnierende Teilnahmerate der Darmkrebsfritherkennungsvorsorge in
Deutschland. [57] Die zuriickgehende Sterblichkeit durch Krebserkrankungen insgesamt
ist ein Indiz, dass sich die Uberlebensaussichten von Krebspatientinnen und -patienten,
wenn auch nicht fiir alle Krebslokalisationen, in den letzten Jahrzehnten wesentlich ver-
bessert haben. Zuriickzufiihren ist dies auf die Fortschritte in der Krebstherapie, aber
auch auf die Krebsfritherkennung. Auch wenn es nicht fiir alle Tumorarten die geeigne-
ten Methoden zur Fritherkennung gibt, so steht uns durch die qualitétsgesicherte Kolo-
skopie eine Methode zur Verfligung, die die hochste Sensitivitit und Spezifitit fiir das
Auffinden von Karzinomen und Adenomen hat [49,58—64] und ist damit zum Standard-
verfahren fiir die KRK-Vorsorge/-Fritherkennung geworden [35,65]. Wenngleich die
Teilnahme an der Darmkrebsfritherkennung nicht die Garantie dafiir ist, im weiteren
Verlauf nicht an Darmkrebs zu erkranken, gilt die Koloskopie als wesentliches Instru-
ment der Fritherkennung und Vorsorge. Die Krebsfritherkennung zielt darauf ab, mog-
lichst in frithen Stadien, bevor Symptome der Erkrankung sichtbar und spiirbar werden,
die Krankheit zu entdecken und frithzeitig schonendere sowie mit groStmoglichen Er-
folgsaussichten, zielgerichtet und ziligig Behandlungsprozesse einleiten zu kdnnen. Die
friihzeitige Diagnose entscheidet dabei oftmals nicht nur iiber Uberlebenszeiten und —
raten bei der Krebserkrankung, sondern auch insgesamt kann die Krebsfritherkennung
einen realen Gewinn an Lebenszeit bedeuten, auch deshalb, weil die zeitnahe Interven-
tion Einfluss auf die Sicherung bzw. die Wiedererlangung von Lebensqualitidt haben
kann.

Bekannt ist, dass die Zahl von Krebserkrankungen (Inzidenz) reduziert werden kann
[66], indem friihzeitig Vorstufen wie kolorektale Adenome erkannt werden. Dies bele-
gen auch die Auswertung der ersten 10 Jahre Darmspiegelung in der Krebsvorsorge,
danach hatten zwischen 2003 und 2012 etwa 4,4 Millionen Versicherte eine Vorsorge-
koloskopie in Anspruch genommen, so dass ca. 180.000 Neuerkrankungen verhindert
werden konnten. [51] Neben dem Okkultbluttest und der drztlichen Beratung steht allen
gesetzlich Krankenversicherten ab dem 55. Lebensjahr die Fritherkennungskoloskopie
seit Oktober 2002 zur Verfligung. Insgesamt haben somit rund 20 Millionen Bundes-

biirger Anspruch auf die Untersuchungen zur Fritherkennung von Darmkrebs. [57] 85,3
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% der deutschen Bevolkerung wissen, dass es fiir Darmkrebs eine Vorsorgeuntersu-
chung gibt und 59,6 % glauben, dass sich Darmkrebs gut behandeln ldsst und heilbar ist
oder vermieden werden kann, wenn man regelméBig zu Vorsorgeuntersuchungen geht
[67].

Aber auch wenn die Optionen und Informationen bekannt sind sowie die Vorsorgemal-
nahmen sich stetig durch technischen Fortschritt verbessern, bleibt immer noch die
Schwierigkeit, bei den Menschen den Impuls einer aktiven Auseinandersetzung mit der
Darmkrebsfriiherkennungsuntersuchung zu geben, um sie mit qualifizierten Informatio-
nen zu versorgen. Diese Tatsache wirkt besonders schwer bei Personen, die aufgrund
einer familidren Disposition aus medizinischer Sicht [68][69] zur Risikogruppe gehoren
und nicht von einer Darmkrebsvorsorge profitieren. Nach derzeitigem Erkenntnisstand
zdhlt eine familidre genetische Vorbelastung mit zu den wichtigsten Risikofaktoren fiir
die Entstehung von Darmkrebs [15]. Das Erkrankungsrisiko steigt um das 2- bis 3-fache
an fur Verwandte ersten Grades und um das 3- bis 4-fache, wenn bei dem Verwandten
das kolorektale Karzinom vor dem 45. Lebensjahr aufgetreten ist. Ebenso ist bekannt,
dass bei Kindern bereits erkrankter Eltern das Risiko im Vergleich zur allgemeinen Be-
volkerung um das 2,3fache, bei einem betroffenen Geschwisterkind um das 2,6fache
erhoht ist. [7] Hochrechnungen, die auf der Privalenz familidrer und hereditdrer Merk-
malstriger sowie aktuellen Zahlen zur Inzidenz von Darmkrebs beruhten, ergaben, dass
bei einer Befragung der deutschen Bevolkerung 8,2% in der Gruppe ,,30-54 Jahre* als
Personen mit familidrem Risiko eingestuft werden wiirden. [70] Entsprechend miissen
Losungsansétze beforscht werden, die zu einer Verdnderung fiihren kdnnen.

Bisher sieht das in der Darmkrebsfritherkennungsvorsorge bestehende Beratungskon-
zept eine direkte Ansprache fiir Versicherte ab dem 50. Lebensjahr vor, indem der be-
treuende Arzt iiber Ziel und Zweck des bestehenden Fritherkennungsprogramms infor-
miert. Zusétzlich ist im Krebsfritherkennungs- und -registergesetz ein qualitétsgesicher-
tes Screeningprogramm fiir Darmkrebs vorgesehen, zu dem alle Anspruchsberechtigen
eingeladen werden sollen. Teilbeschliisse zum Einladungsverfahren sind am 01. Okto-
ber 2016 im Rahmen des neuen Testverfahrens des iFOBT-basierten Screenings durch
den G-BA beschlossen worden, ebenso wie die Teile der neuen Versicherteninformati-
on. [38] Ein Abschlussbericht zum Einladungsschreiben und eine Entscheidungshilfe
zum Darmkrebs-Screening wurde durch das Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen (IQWiG) verfasst. [71] Krankenkassen fiihren teilweise bereits

Einladungsverfahren durch, hierbei ist noch zu kldren, ob ein Datentransfer von jeder
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Krankenkasse an eine zentrale Einladungsstelle funktioniert, um eine Erstanschreibung
sicherzustellen. Auch nach einer Implementierung bleibt die Frage, ob ein Einladungs-
schrieben ausreichend ist, oder ob nicht noch zielspezifischere Impulse gesetzt werden
miissen, um die potenziell gefdhrdeten Personengruppen zu erreichen. Genau an diesem
Punkt setzt die Saphir-Studie an.

Parallel zum Zeitpunkt der Studie wurde eine dhnliche Studie[72] durchgefiihrt, die
durch Einladungsschreiben an die Angehorigen und durch persdnliche Ansprache von
Pflegekriften versuchte, erstgradige Angehdrige von Darmkrebspatienten iiber die
Fritherkennungskoloskopie zu informieren. Anders als in der Saphir-Studie stand hier
nicht der Schulungsaspekt im Fokus, sondern die Einladung zur Durchfiihrung der Ko-
loskopie. Der Konzeptansatz der Saphir-Studie stiitzt sich auf die Befragung und Inter-
vention, indem durch eine umfassende Schulung auf der Laienebene Darmkrebspatien-
ten motiviert werden, um bei ihren erstgradigen Angehdrigen eine informierte Entschei-
dung zu begiinstigen und eine Optimierung des eigenen Vorsorgeverhaltens zu errei-

chen.

Ziel der Studie ,,Saphir* war es, zu priifen (siche 2.6),

e ob Patienten, die an kolorektalem Karzinom erkrankt sind, motiviert und befa-
higt werden konnen, um als Botschafter bzw. Kommunikatoren zu agieren (5.1)

e st es fiir Patienten moglich, ihre erstgradigen Angehorigen zu motivieren, sich
mit den Konsequenzen dieser Erkrankungen auseinanderzusetzen und kann bei
den Angehorigen der Gedanke an die eigene Vorsorge gefordert werden? (5.2)

e Fiihrt das Aufkldrungsgesprich dazu, dass Angehorige sich fiir eine Koloskopie
entscheiden und somit die Inanspruchnahme der Darmkrebsvorsorge im familid-
ren Umfeld signifikant zunimmt. (5.3)

e Welche Personenmerkmale beim Patienten sprechen dafiir, dass die Intervention

bei den Angehorigen zur Wahrnehmung einer Koloskopie fiihrt? (5.4)
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5.1 Konnen Patienten, die an einem kolorektalen Karzinom erkrankt
sind, motiviert und befihigt werden, als Kommunikatoren
innerhalb der eigenen betroffenen Familie zu agieren?

5.1.1 Grundsitzliche Teilnahmebereitschaft an der ,,Saphir-Studie*
Bevor der Frage nach den Aspekten ,,Motivation® und ,,Befdhigung“ nachgegangen

werden kann, muss das grundsitzliche Teilnahmeverhalten der Patienten betrachtet
werden, um die Machbarkeit sowie den Grad der Erreichbarkeit aufzeigen zu konnen.
Im Rahmen der Studiendurchfiihrung stellte sich heraus, dass der iiberwiegende Teil der
Patienten sich zur Teilnahme bereit erkldrte und interessiert war. Darunter gab es auch
Betroffene, die sich gerne beteiligt hétten, aber aus anderen Griinden nicht einschlussfa-
hig waren (z. B. keine erstgradigen Angehdrigen hatten). Jedoch erkldrten auch 54 Pati-
enten ihren ausdriicklichen Wunsch, nicht an der Studie teilzunehmen, weitere 7 Patien-
ten gaben als sonstigen Grund an, dass sich ihre Angehorigen selbst um ihre Vorsorge
kiimmern sollten (siche oben unter Tabelle 2). Beriicksichtigt man alle potentiell eligib-
len Patienten, so kamen insgesamt 384 Betroffene (Patienten) in Betracht. 169 Patienten
konnten nicht eingeschlossen werden.

Entsprechend ldsst sich zunéchst festhalten, dass jeder zweite Darmkrebserkrankte in
die Studie eingeschlossen wurde. Dabei waren die Patienten zwischen 30 und 95 Jahre
alt, die Mehrheit der Teilnehmer waren in der Altersgruppe zwischen 60 und 65 und
zwischen 70 und 75 Jahren. Es wurden insgesamt 649 Angehorige iiber beide Gruppen
von den Patienten benannt.

Daraus lédsst sich ableiten, dass der Ansatz der Studie, Betroffene, die an Darmkrebs
erkrankt sind, zu schulen grundsétzlich moglich ist. Dies entspricht einem Grad der Er-

reichbarkeit von potenziell drei Angehdrigen bei durchschnittlich einem Betroffenen.

5.1.1.1 Betrachtung des Patientenkollektives
Von den 215 Patienten waren 3,7 % unter 45 Jahre alt mit einem durchschnittlichen

Alter von 40,5 Jahren, wozu von den 649 Angehdrigen 3,9 % Angehorige mit einem
durchschnittlichen Alter von 45,3 Jahren zéhlten. 15,8 % der Patienten waren dabei un-
ter 55 Jahre alt mit einem durchschnittlichen Alter von 48,7 Jahren, zu denen 16,6 %
aller Angehorigen zéhlten mit einem durchschnittlichen Alter von 44 Jahren.

Vergleicht man die Altersverteilung mit anderen Studien [66], so zeigen diese &hnlich
Altersverteilung, was fiir die in der Regel im hoheren Alter auftretende altersspezifische

Erkrankung spricht.
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5.1.1.2 Bildung
Neben der Altersverteilung wurde auch versucht, das Bildungs- und Ausbildungsniveau

aller Studienteilnehmer zu erfassen. Dabei zeigt sich, dass 43,8 % der Teilnehmer einen
Haupt-/ Volksschulabschluss, 27,9 einen Realschulabschluss und ein Anteil von 16,4 %
die Allgemeine Hochschulreife haben. Die prozentualen Verhéltnisse der Bildungsab-
schliisse geben eine normale Verteilung wieder, beriicksichtigt man den Altersdurch-
schnitt der Betroffenen und deren Ausbildungsgegebenheiten zu deren Ausbildungszei-
ten.

Gleiches gilt fiir die berufliche Ausbildung, so verfiigen 38,6% iiber eine abgeschlosse-
ne Lehre, 9,45 % tiber einen Abschluss an einer Fachschule (Meister), 13,39 % iiber
einen Fachhochschulabschluss und 19,69 % iiber einen Hochschulabschluss. Unter-
schiede zwischen den Gruppen sind in geringem Umfang vorhanden, in der Interventi-
onsgruppe gibt es 1,95 % weniger Hochschulabsolventen und der Anteil derjenigen oh-
ne beruflichen Abschluss ist sogar um 4,06 % hoher als in der Kontrollgruppe. Demge-
geniiber ist der Anteil der Fachhochschulabschliisse um 1,95 % hdoher als bei den Be-
troffenen in der Kontrollgruppe. Mit leichten Abweichungen entsprechen diese Zahlen
der Erhebung des Statistischen Bundesamts 2016 [53] zum Bildungsstand der Bevolke-

rung.

5.1.2 Ist es moglich Patienten als Kommunikatoren zu motivieren?
Gegen eine hohe Motivationsbereitschaft spricht zundchst der Umstand, dass Patienten

ihre erstgradigen Angehdrigen ansprechen sollen, obwohl sie selbst von der Diagnose
betroffen sind. Grundsétzlich kann die Auseinandersetzung mit der Krebserkrankung zu
Traurigkeit, Verzweiflung, Mutlosigkeit oder auch zu Schuldgefiihlen fithren, zumal die
Erkrankung auch eine erbliche Komponente haben kann. Zusitzlich sind nicht selten
Risiken fiir Fatigue-Syndrom sowie Angste und depressive Symptome im Zusammen-
hang mit Darmkrebserkrankungen erhdht. So zeigen iiber 70 % klinisch relevante Prob-
leme (Angst oder Depression) in Verbindung mit der Darmkrebserkrankung, fast 40 %

leiden unter Fatigue-Syndrom auch noch Jahre nach der Darmkrebserkrankung. [74]

5.1.2.1 Angste und Bedenken
Entsprechend positiv darf im Rahmen der Studie bewertet werden, dass 88% angaben,

dass sie sich zutrauen, ihre Angehorigen iiber die Darmkrebsfritherkennungskoloskopie
zu informieren. Die Mehrheit traut sich auch trotz ihrer Erkrankung zu, ihre Angehori-
gen mit Informationen zu versorgen, lediglich weniger als 1 % befiirchten, nicht {iber

die Krankheit sprechen zu kdnnen. 90 % der Patienten trauen es sich dariiber hinaus zu,
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ihren Angehdrigen die Angste und Bedenken gegeniiber der Koloskopie zu nehmen. 80
% iiber beide Gruppen haben keine Befiirchtungen, wenn sie mit ihren Angehdrigen
iiber die Darmkrebsvorsorge sprechen. Nur etwa 3 % beflirchten, dass durch die Thema-
tisierung der Darmkrebsvorsorge Angste geschiirt werden konnen, genauso gering ist
der Anteil derjenigen, die glauben, ihre Angehorigen mit der Thematik zu beldstigen
oder zu mafregeln.

Fragt man die Patienten nach moglichen Bedenken, die ihre Motivation beeinflussen
konnten, auf ihre Angehdrigen zuzugehen, so geben knapp 9 % an, dass sie befiirchten,
ihre Angehorigen seien zu jung und wiirden deshalb mdglicherweise keinen Termin zur
Vorsorge erhalten. Dabei nannten doppelt so viele Patienten in der Interventionsgruppe
(ca. 12 %) gegeniiber der Kontrollgruppe (ca. 6 %) diesen Grund. Jedoch kennt auch ein
Teil der Studienteilnehmer (A; 40 %/ A, 59 %) die vorgesehene Altersgrenze der ge-
setzlichen Krankenkasse, ab 55 Jahren eine Fritherkennungsdarmspiegelung durchfiih-
ren zu lassen, nicht. Im Rahmen der Studie wurde nach der genauen Altersgrenze ge-
fragt, nicht aber danach, ob sie grundsétzlich die Krebsfritherkennungsuntersuchung des
Dickdarms kennen, so wie in einer anderen Studie[4], wo in einer Umfrage bei an-
spruchsberechtigten Personen ab 55 Jahren die iiberwiegende Mehrheit (86,4 %) das
Angebot kannte. Im Dialog mit den Patienten ldsst sich deren Beurteilung der derzeiti-
gen Vorgaben erahnen, so gibt die Mehrheit in den Gruppen an (A; 62 %/ Az 57 %),
dass sie es sich wiinschen wiirden, dass unabhédngig vom Alter jeder das Recht haben
sollte, eine priaventive Vorsorgeuntersuchung in Anspruch zu nehmen. Bisher wird der
Nutzen einer Fritherkennungsuntersuchung filir unter 55-Jéhrige mit einem familidren
Darmkrebs-Risiko bezweifelt, so das IQWiG in seinem Abschlussbericht.[75] Danach
haben unter 55-jdhirge mit mindestens einem Darmkrebsfall bei Verwandten ersten
Grades ein 1,7 bis 4,1-fach hoheres Risiko, selbst daran zu erkranken, aber ob diese
Gruppe von einem speziellen Screening profitiert, ist nicht eindeutig belegt. [75] Im
Gegensatz dazu halten Betroffene der Studie und damit nur ein kleiner Teil die derzeiti-
ge Regelung fiir richtig (A; 14 %/ Az 11 %). Beriicksichtigt werden muss auch, dass die
Mehrheit der Befragten selbst keine Darmspieglung vor der Erkrankung in Anspruch
genommen hat (A; 62 %/ A, 69 %). Der Wunsch nach mehr oder fritherer Vorsorge ist

in ihrer besonderen Situation verstindlicherweise grof3.

5.1.2.2 Generelles Vorsorgeverhalten
Fiir die Bewertung des Motivationsbedarfs der Betroffenen stellt sich auch die Frage,

wie sehr sie selbst von VorsorgemaBBinahmen und speziell von der Darmkrebsfriiherken-



5 Diskussion 78

nungsvorsorge iiberzeugt sind. Denn die eigene Uberzeugung spielt fiir die Motivation
eine maBgebliche Rolle, um mit Uberzeugungskraft auf andere zuzugehen. Analysiert
man das Vorsorgeverhalten aller Betroffenen (Indexpatienten) der Gesamtstichprobe, so
fallt auf, dass zumindest mehr als ein Drittel (38,6 %) bereits ein Hautkrebsscreening in
Anspruch genommen hat. Geschlechterspezifisch betrachtet haben 68,6 % der Frauen
eine Mammographie in Anspruch genommen und 55,8 % eine Krebsvorsorge fiir Ge-
barmutterhalskrebs. Ménner haben zu 45,7 % eine Prostatakrebsvorsorge durchfiihren
lassen, vgl. Tab.15. Damit hat sich jede zweite Frau und fast jeder zweite Mann der Be-
troffenen einer Krebsvorsorge unterzogen und ist mit der Thematik von Vorsorge in
Kontakt gekommen.

Ein Drittel (32,1 %) hat einen Haemocculttest durchgefiihrt. Die Belastung ist dabei
gering flir die Betroffenen. In ganz Deutschland haben im Jahr 2014 ca. 3,66 Mio. ge-
setzlich Versicherte diese Leistung in Anspruch genommen [3]. Aufgrund ihres Alters
berechtigt, einen praventiven Stuhltest durchzufiihren, sind dies etwa 30,3 Mio. Hiervon
miissen jedoch die 5,8 Mio. Versicherten abgezogen werden, die in den Jahren 2013 bis
2014 eine Friiherkennungskoloskopie wahrgenommen haben, sowie die ca. 3,7 Mio.,
die bereits im Vorjahr den Test in Anspruch genommen haben.[3] Im Ergebnis lisst sich
festhalten, dass in ganz Deutschland nur jede siebte gesetzlich versicherte Frau (15,1 %)
und nur jeder neunte Mann im Alter zwischen 55 und 74 Jahren sich einem Okkultblut-
test unterzogen hat [3]. Dabei nehmen Minner diese Leistung liberwiegend eher zwi-
schen 65 und 74 Jahren wahr, Frauen hingegen zwischen 50 und 54 Jahren. Damit kann
festgehalten werden, dass 30 bis 40 % der Betroffenen zumindest irgendeine Vorsorge-

leistung in Anspruch genommen hat.

5.1.2.3 Darmkrebsfritherkennungsvorsorge
Bei Betrachtung der Inanspruchnahme der Darmkrebsfritherkennungsvorsorge fallt auf,

dass zwei Drittel (65,6 %) der Betroffenen in der Gesamtstichprobe keine Darmspiege-
lung vor ihrer Erkrankung durchgefiihrt haben. Der Anteil derjenigen, die eine Kolo-
skopie in Anspruch genommen haben, war innerhalb der Interventionsgruppe gegeniiber
der Kontrollgruppe um 7,5 % hoher (A; 37,9 %/ A, 30,4 %).

In der Altersgruppe von 55 bis 74 Jahren haben iiber beide Gruppen 19,1% von der Un-
tersuchung Gebrauch gemacht, in der Interventionsgruppe waren es 22,1% und in der
Kontrollgruppe 16,7 %. Die Ablehnung der Koloskopie war bei den Betroffenen in der
Kontrollgruppe um 5,2 % hoher als in der Interventionsgruppe (A; 35 %/ Az 40,2 %).

Die Teilnahmeraten sind vergleichbar mit der umfassenden Erhebung laut 12. Jahresbe-
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richt zur Fritherkennungs-Koloskopie (2014) des Zentralinstituts fiir kassendrztliche
Versorgung in Deutschland (Zi). Auf Basis der zur Verfligung gestellten Abrechnungs-
daten und der Zahl der Anspruchsberechtigten haben in Deutschland in der Altersgrup-
pe von 55 bis 74 bezogen auf die Jahre 2003 bis einschlielich 2014 23,8% der weibli-
chen und 21,3 % der ménnlichen Versicherten eine Fritherkennungskoloskopie in An-
spruch genommen [3]. Im Vergleich zum 8. Jahresbericht des Zis ist die Teilnahmerate
der Betroffenen innerhalb der Stichproben nochmals etwas besser: seit der Einfiihrung
der Untersuchung bis zum Jahresende 2010 hatten sich lediglich 18,3 der Ménner und
20,1 % der Frauen in der Altersgruppe der 55- bis 74-jdhrigen der Anspruchsberichtig-
ten einer Fritherkennungs-Koloskopie unterzogen [76] Dabei variiert die Inanspruch-
nahme je nach Altersgruppen deutlich, je jiinger die Personen sind, desto geringer ist die
zu erwartende Wahrscheinlichkeit der Durchfiihrung einer Koloskopie. [76] Dies zeigen
auch die Zahlen der Betroffenen innerhalb der Stichprobe (N=215), so liegt der Anteil
derjenigen, die unter 50 Jahren (N=4) eine Koloskopie in Anspruch genommen haben,
iiber beide Gruppen addiert bei lediglich 1,8%. Entsprechend zeigt die Stichprobe zwar
eine bessere Inanspruchnahme der Darmkrebsvorsorge im Gegensatz zu anderen Erhe-
bungen [76], trotzdem ist der Anteil derjenigen, die diese ablehnen, mit fast 66% immer

noch hoch und entspricht damit leider der bestehenden Realitét.

5.1.2.4 Ablehnung
Umso entscheidender ist die Frage, warum den Studienteilnehmern die Motivation vor

der Darmkrebserkrankung, d. h. 5 bis 10 Jahre zuvor, eine Darmspiegelung in Anspruch
zu nehmen, fehlte. So gaben 22,8 % an, dass ihnen die Informationen iiber die Vorsor-
gekoloskopie fehlte, 18,4 % gaben an, zu jung gewesen zu sein, fiir 25,5% war man-
gelndes Interesse und fiir 18,4 % fehlende Zeit der Grund. Ein kleiner Teil (5,7%) be-
fiirchtete auch Komplikationen wahrend der Durchfiihrung. Dabei ist den Betroffenen
das relativ niedrige Risiko nicht bewusst. Im Gegensatz zum bestehenden Risiko im
Promillebereich werden Wahrscheinlichkeiten im Prozentbereich angenommen. Rund
370.000 Menschen im Alter tiber 55 Jahren nehmen jéhrlich in Deutschland an der Vor-
sorgeuntersuchung teil, bei tiber 369.000 verlduft die Untersuchung komplikationsftrei.
Man geht von einer Komplikationsrate von ca. 1,76 bei 1000 koloskopierten Patienten
aus [3]. Es ist bekannt, dass mit h6herem Lebensalter des Patienten die Komplikations-
rate ansteigt. Zu den iiberwiegenden Komplikationen zdhlen Blutungen durch das Ent-
fernen von grofBeren Polypen, kardiopulmonale Beschwerden und Perforationen. Eine

jungst veroffentlichte Arbeit, welche die Komplikationsrate der Vorsorgekoloskopie im
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Krebsfritherkennungsprogramm wéhrend der Untersuchung einschlieBlich den folgen-
den vier Wochen untersucht hat, kommt zu dem Ergebnis, dass das Komplikationsrisiko
duBerst gering ist. [77]

Erfreulich ist, dass lediglich ein Anteil von 2,1 % {iber beide Gruppen in der Vorsorge-
untersuchung keinen Sinn sieht, dabei war der Anteil in der Interventionsgruppe hoher
als in der Kontrollgruppe (A; 3,1%/ A, 1,3%). Leider wurde bei denjenigen, die anga-
ben, zu jung gewesen zu sein, nicht direkt danach gefragt, ob die Altersgrenze der aus-
schlaggebende Grund fiir ihre Ablehnung gewesen war. Ca. 23 % der Betroffenen iiber
beide Gruppen nannten fehlende Informationen iiber die Vorsorgemoglichkeit sowie ca.
ein Viertel (A; 24,3 %/ A, 21,4 %) das fehlende Interesse als Begriindung fiir die Nicht-
teilnahme. Inwieweit fehlende Zeit und Interesse sich dabei iiberschneiden, ldsst sich
nicht ermitteln. Nach der Studie[4] zum Inanspruchnahmeverhalten von Krebsfriiher-
kennungsuntersuchungen (GEDA 2010), bei der untersucht worden war, in welchem
Umfang die verschiedenen Angebote zur Krebsfritherkennung, die im Leistungskatalog
der gesetzlichen Krankenversicherung enthalten sind, bekannt sind und genutzt werden,
waren hinsichtlich der Darmkrebsvorsorge zur Begriindung der Nicht-Teilnahme teil-
weise dhnliche Angaben gemacht worden. So nannten 7,6 % der Befragten, dass sie
nichts dariiber wissen, 30,6 % sie personlich nicht fiir notwendig halten, 16,7 % Angst
vor der Untersuchung haben, 21,4 sie als unangenehm empfinden, 5,5 % keine Zeit hat-
ten, 2,3 % die Fritherkennungskoloskopie grundsétzlich ablehnen, 58 % keine Probleme
mit dem Darm haben und 3,7 % sowieso nicht zum Arzt gehen. So liee sich das in der
Saphir-Studie erfasste fehlende Interesse auch dahingehend auslegen, dass die Betroffe-
nen bisher kein Problem mit dem Darm gehabt haben. Im Ergebnis konnte auch die
Schlussfolgerung getroffen werden, dass die Begriindungen ,,fehlendes Interesse™ oder
,mangelnde Zeit* darin liegen, dass der Betroffene sich nicht aus einer Art Komfortzo-
ne bewegen wollte und entsprechend den Gedanken an Pridvention verdringt.
Die Griinde fiir die Ablehnung machen deutlich, dass Patienten selbst die oft genannten
Ablehnungsgriinde wie mangelnde Informationen, Zeit und Interesse sowie noch zu
jung zu sein, aber auch Angst, selbst kennen. Entsprechend miissen die Griinde im
Rahmen der Aufkldrung besprochen werden, um bestehende Vorurteile gegeniiber der

Darmkrebsvorsorge auszurdumen.
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5.1.3 Zwischenergebnis zur Moglichkeit der Motivation der Patienten
Erfreulich ist, dass ca. 63 % der Patienten angaben, die Ansprache durch einen Angehd-

rigen wiirde sie selbst auch iiberzeugen, eine Darmspiegelung durchzufiihren. Dies be-
deutet, dass etwa zwei Drittel der Studienteilnehmer grundsitzlich den Weg der Kon-
taktaufnahme in der Familie als Moglichkeit des Informationstransfers auch fiir sich
selbst akzeptieren wiirden. Im Hinblick auf die eigenen Angehdrigen sehen 69 % es als
sehr wichtig an, dass nun auch ihre Angehdrigen eine Darmkrebsfritherkennungskolo-
skopie durchfiihren lassen. Ein deutlich kleinerer Teil von knapp 4 % befiirchten, dass
ihre Angehorigen die Vorsorge auch mit deren Ansprache nicht in Anspruch nehmen.
Gleichzeitig geben 78 % an, dass dies ihnen ein besseres Gefiihl geben wiirde. Alle drei
Ergebnisse spiegeln eine hohe Motivationsbereitschaft wider, dass Betroffene ihre An-
gehorigen auf die Thematik der Darmkrebsfritherkennung ansprechen. Teilweise wird
die Weitergabe der erhaltenen Information als Aufgabe verstanden, die eigenen Ange-
horigen tiber die Bedeutung dieser Vorsorgema3nahme zu informieren. So gaben Pati-
enten an, dass die Aufkldrung fiir sie nun zu spdt kiime, aber sie wenigstens ihre Ange-
horigen davor warnen wollen. Zusitzlich wurde das Gesundheits- und Erndhrungsver-
halten einschlieBlich des eigenen Vorsorgeverhaltens untersucht, da auch ernédhrungsbe-
dingte Faktoren wie eine ballaststoffarme, fettreiche Nahrung mit hohem Anteil an ro-
tem Fleisch, ein geringer Verzehr von Gemiise sowie ein iibermédBiger Alkohol- und
Tabakkonsum zu den begiinstigenden Faktoren bei Darmkrebs zdhlen. Hierbei zeigt
sich eine Veridnderung bei den Betroffenen, so erkldrten 62,5 % aller Studienteilnehmer,
dass sich das Erndhrungsverhalten ihrer Familie seit ihrer Erkrankung gedndert hat, was
teilweise auf eine Verdnderung der Lebensweise schlieBen ldsst und die Motivation der
Patienten zum Ausdruck bringt. Dariiber hinaus gab die Mehrheit der Studienteilnehmer
der Saphirstudie in beiden Gruppen (A; 92,2 %/ A, 85,2 %) an, dass Sie davon iiber-
zeugt sind, dass man aktiv auf seine Gesundheit Einfluss nehmen kann und entspre-
chend mit seinem Lebensstil positive Wirkungen erzielen kann.

Der Ansatz Patienten zu motivieren ist vielversprechend, denn betrachtet man deren
eigenes Vorsorgeverhalten, so fillt auf, dass das Patientenkollektiv grundsitzlich sensi-
bilisiert ist fiir Vorsorge, indem irgendeine Fritherkennungsmafinahme bereits in An-
spruch genommen wurde. Ebenso spiegelt sich aber auch die Realitdt wider, dass zwei
Drittel die Darmkrebsvorsorge vor der Erkrankung abgelehnt haben. Umso entschei-
dender ist, dass personliche Vorbehalte und Ablehnungsgriinde im Rahmen der Aufkli-
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rung aufgearbeitet werden, denn derjenige, der seine eigenen Bedenken ablegen kann,
wird auch besser motivieren und {iberzeugen kdnnen.

Entsprechend spiegeln die Ergebnisse eine grundsitzliche positive Grundhaltung des
Studienkollektives ihre Angehdrigen zu informieren. Somit ist erfreulicherweise der zu
leistende Motivationsaufwand vergleichsweise gering, da Patienten bereits eine hohe

Motivation mitbringen, ihre Néchsten zu informieren.

5.1.4 Ist es moglich Patienten als Kommunikatoren zu befihigen?
Die Frage nach der Befdhigung geht einher mit der Frage nach dem Wissenstand, wel-

cher bei den Patienten vor der Intervention bestanden hat, um den Aufwand des zu leis-
tenden Informationsautbaus bei den Betreffenden aufzuzeigen. Untersuchungen haben
gezeigt, dass grundsitzlich kein generelles Informationsdefizit mehr besteht, so ist in
der deutschen Wohnbevolkerung mit 85,3 % bekannt, dass es gegen Darmkrebs Vor-
sorgemalBnahmen gibt. [67] Im Rahmen der Studie wurden die Teilnehmer bei Aufnah-
me zundchst mittels Selbsteinschidtzung auf ihr bestehendes Wissen befragt, wie sie zum
jetzigen Zeitpunkt nach der Operation ihr bereits vorhandenes Wissen iiber die Darm-
spiegelung auf einer Skala von 1 bis 7 bewerten. Hier gaben von allen Befragten knapp
27 % die hochste Wissensstufe 7 an, d. h. sie bewerteten ihr Wissen beziiglich der
Darmspiegelung als sehr umfassend, nur ein Anteil von knapp 5 % bewerten das eigene
Wissen mit Stufe 1. Diese Aussage korreliert mit der Frage ,,wie gut fithlen Sie sich
iiber die Darmkrebsvorsorge informiert?* Ein Drittel (32 %) aller Befragten gibt an,
sich sehr informiert zu fithlen. Der hohe Informationsgrad spiegelt sich auch bei der
Frage, ,,wie gut fiihlen Sie sich iiber die Erkrankung und Behandlung informiert?** mit
knapp 40% tiber beide Gruppen. Interessant ist hierbei, dass sich die Kontrollgruppe
besser informiert fiihlte als die Interventionsgruppe. Spezifisch auf die Krankheit
,Darmkrebs® angesprochen, bewertet die Mehrheit (72%) diese richtig als hdufige bzw.
zweithdufigste Krebserkrankung, dabei unterscheiden sich die Gruppen nicht wesentlich
(A1 71 %/ Ay 72 %). Der Anteil derjenigen, die Darmkrebs als seltene Krebserkrankung
bewerten, liegt bei nur 2 %. Im Ergebnis kann festgehalten werden, dass, wie auch an-
derer Untersuchungen [67] zeigen, Patienten grundsitzlich ein Basiswissen fiir die
Thematik mitbringen.

Parallel hierzu wurde auch spezifisch danach gefragt, wie gut sie sich iiber psychosozia-
le Beratungsangebote informiert fiihlen. So gab im Durschnitt ca. ein Fiinftel der Stu-

dienteilnehmer an, sich ,,gar nicht informiert* zu fiihlen im Hinblick auf psychosoziale
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Beratungsangebote (21 %), Selbsthilfegruppen (23 %) und sozialrechtliche Beratung
(18 %). Ein Viertel sieht sich zu diesen Themen nur etwas informiert. Etwa ein Drittel
konnte auf die Frage, wie gut sie sich {liber die begleitenden Beratungsangebote infor-
miert fithlen, keine Antwort geben. Damit bestétigen die Ergebnisse die Forderung an-
derer Untersuchungen [74], dass eine stirkere Informationsarbeit in diesen Bereichen
notwendig ist, um eine Verbesserung der Versorgung von Betroffenen sicherzustellen,
wie es auch die Richtlinie hierzu vorsieht. [78] Die Bereiche von Therapie, Beratung
und Coaching sollten vielmehr flieBend ineinander {ibergehen, um Patienten mit einer
Krebsdiagnose durch professionelle Unterstiitzung zu helfen. [79] Etwa 30% Prozent
aller stationdr behandelten Krebspatienten brauchen eine spezielle psychoonkologische
Therapie [80], die letztlich auch die Angehorigen einbindet. Daher ist es tatsdchlich
bedenklich, dass ein so hoher Anteil sich gar nicht (ca. 20%) und ca. 24% nur etwas
iiber die Thematik informiert fiihrt.

Betroffene, die sich noch im Krankenhaus befanden und &drztlichen Kontakt hatten, ga-
ben an, die Begriffe Polyp (20 %) und Karzinom (26 %) bisher nicht gehdrt zu haben.
Der Anteil derjenigen, die nicht wussten, was damit gemeint ist, war dabei noch hoher
(Polyp 37 %/ Karzinom 39 %). Eine mogliche Ursache hierfiir konnte die mangelhafte
Kommunikation zwischen Betroffenem und Behandler sein: Fiir den Arzt, den Spezia-
listen, riickt die iibliche Kommunikation und damit die Aufmerksamkeit gegeniiber
Emotionen, Reaktionen und Prozessen in den Hintergrund [81], da die Entwicklung des
Behandlungskonzepts und die Planung der Therapie in den Aufmerksamkeitsfokus tritt
und er sich entsprechend gegeniiber dem Patienten duflert. Eine gleichrangige Kommu-
nikation findet dann nicht statt, was zur Folge hat, dass Betroffene nicht in die Lage
versetzt werden, ihren Angehorigen die Situation und damit die Bedeutung der Erkran-
kung mit geeigneten Worten beschreiben zu konnen. Wie schwierig es ist, einen Infor-
mationstransfer in der besonderen Situation, in der sich die Patienten befinden, zu leis-
ten, zeigen die Ergebnisse der Studie. So wurden die Teilnehmer der Interventionsgrup-
pe wie oben beschrieben mittels einer einstiindigen, umfassenden, standardisierten Pré-
sentation geschult (Inhalte: die Erkrankung und Begrifflichkeiten, das Risiko, die fami-
lidre Disposition, bestehende Darmkrebsfritherkennungsvorsorgemafinahmen und deren
Durchfiihrung). Im direkten Anschluss an die Schulung wurden die Teilnehmer noch-
mals mit sechs kurzen Multiple-Choice-Fragen befragt, um zu testen, ob sie die wesent-
lichen Informationen aus dem Gespriach mitnehmen konnten. Im Ergebnis konnten nur

66 % der 103 Betroffenen alle Kontrollfragen richtig beantworten. Die Frage, die am
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haufigsten falsch beantwortet wurde, war ,,was ist ein Polyp?* mit 36,8 %.'° Dies zeigt,
dass die Thematik selbst mit Erlduterung, Folienmaterial und Veranschaulichung durch
Bilder fiir Betroffene schwer nachvollziehbar bleibt. Damit scheint es sinnvoll, in der
Kombination aus personlicher Aufkldrung und qualitativ hochwertigen[82] Gesund-
heitsinformationen Betroffene noch intensiver zu schulen.

Im Zusammenhang mit der Wissenskontrolle wurde auch danach gefragt, von wem aus
Sicht der Patienten eine Wissensvermittlung iiber die Themen Darmspiegelung und
Darmkrebsvorsorge ausgehen kdnnte. Hier gaben 63,7 % aller Teilnehmer an, dass es
fiir sie auch in Ordnung wire, wenn diese Aufgabe durch ausgebildetes Fachpersonal
erfolgen wiirde. Entscheidend sei die Richtigkeit der Aufkldrung.

Die Teilnehmer der Kontrollgruppe, die kein Aufkldrungsgespriach erhalten haben, wur-
den danach gefragt, ob sie sich ein Gespriach wiinschen wiirden, in dem das familidre
Risiko erklirt wird, um die Familie zu informieren. 65,2 % gaben an, dass sie sich ein
solches Gesprich wiinschen wiirden, 13.4 % waren sich nicht sicher und 6,3 % wiirden

es ablehnen.

5.1.5 Schlussfolgerung zur Moglichkeit der Befahigung der Patienten
65% der Personen wiirden sich ein Aufklarungsgespréch iiber das familidre Risiko wiin-

schen. Damit stehen Patienten einer Aufkldrung offen gegeniiber. Betroffene haben
grundsétzlich ein Grundwissen, jedoch wollen bzw. bendétigen sie zielgruppenspezifi-
sche Gesundheitsinformationen, um ihre Erfahrung im Zusammenhang mit Wissen an
ihre erstgradigen Familienmitglieder weitergeben zu konnen. Zentrale Begriffe im Zu-
sammenhang mit der Darmkrebserkrankung sind fiir fast ein Viertel der Betroffenen
nicht bekannt, knapp 40 % wissen nicht genau, was sich hinter den Begriffen verbirgt.
Fiir Patienten ist nicht entscheidend, ob sie von érztlichem Personal oder von gut ausge-
bildetem Fachpersonal aufgeklédrt werden, entscheidend ist die Richtigkeit der Informa-
tionen. Im Ergebnis ldsst sich festhalten, dass Patienten durchaus befdhigt werden kon-
nen, jedoch miissen dafiir die Informationen entsprechend aufgearbeitet und vermittelt

werden.

Fazit zu 5.1.
Patienten bringen eine hohe Motivation mit und sind damit fiir den Studiengedanken

leicht zu gewinnen. Fiir das Gespriach mit ihren Angehdrigen miissen sie entsprechend

16 Die 6-Multiple-Choice-Fragen befinden sich auf den letzten Seiten der ,,Patienteneducation siche
Anhang.
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verstdndlich geschult werden. Eine Befdhigung zu ihrer Rolle als Kommunikatoren hin-

sichtlich der wesentlichen Aspekte der Darmkrebsvorsorge ist moglich.

5.2 Konnen Patienten ihre erstgradigen Angehorigen motivieren, sich
mit den Konsequenzen dieser Erkrankung auseinanderzusetzen
und kann bei den Angehorigen der Gedanke an die eigene Vorsorge
gefordert werden?

5.2.1 Betrachtung des Angehorigenkollektivs
Hierbei stellte sich die Frage, ob auf dem Weg liber die Betroffenen genligend Angeho-

rige kontaktiert werden konnen, um diese zu motivieren, und wie sich das anzuspre-

chende Kollektiv zusammensetzt.

In die Studie konnten 215 Patienten eingeschlossen werden, von denen alle mindestens
einen erstgradigen Angehorigen hatten. Insgesamt wurden 649 Angehorige erfasst, die
sich auf Interventions- und Kontrollgruppe verteilen. Sie waren im Durchschnitt in der
Intervention 50,9 und in der Kontrolle 49,8 Jahre alt und etwa 15 Jahre jlinger als ihre
betroffenen Familienmitglieder. In die Studie konnten 55,8% Kinder (362 Tochter und
S6hne) und 40,5 % Geschwister (128 Schwestern und 135 Briider) von Betroffenen
eingeschlossen werden, fiir die ein entsprechend erhohtes Risiko gegeniiber der allge-
meinen Bevolkerung besteht. Es konnte ein nicht unerheblicher Wirkungsgrad festge-
stellt werden. Im Durchschnitt benannte ein Betroffener drei Angehdrige, die zunéchst

in die Praventionsiiberlegungen eingebunden werden konnten.

5.2.2 Ist es moglich erstgradige Angehdorige zu motivieren?
Aus anderen Studien[83] ist bekannt, dass eine Krebserkrankung nicht nur fiir den Pati-

enten und dessen relevante Bezugspersonen belastend ist, sondern auch unmittelbar
Auswirkungen auf das familidre System als Ganzes hat. So stellt sich auch hier die Fra-
ge, in wieweit die vorhandene familidre Situation geniigend Raum lésst fiir eine Motiva-
tion der Angehdrigen. 63,2 % aller befragten Patienten waren verheiratet oder befanden
sich in einer festen Partnerschaft. Ein Anteil von 18,9 % aller Befragten war verwitwet,
da 5,6 % der Studienteilnehmer bereits zwischen 90 und 95 Jahre alt waren. Die Mehr-
heit des Gesamtkollektivs hatte Kinder (88,4 %), 43,7 % sogar zwei Kinder, d. h. es lag
in den meisten Fillen ein familidrer Verbund vor.

Die Frage, ob sie Unterstiitzung erhalten, konnte die Mehrheit (84,7 %) der Betroffenen

positiv beantworten. Es wurde auch untersucht, durch wen diese Unterstiitzung geleistet
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wird. Hier benannte jeder zweite (50,7 %) tiber beide Gruppen Ehefrau oder Ehemann,
65,6 % gaben ihre Kinder an, 25,6 % ihre Geschwister, nur ein kleiner Teil von 10,7%
gab als Beistand Exfrau, Neffen, Nichten, Schwiegereltern oder Freunde an. Das bedeu-
tet, dass fast 85% des Kollektivs in Kontakt mit den Angehdrigen sind, die mit Fiirsorge

und Beistand zur Seite stehen.

Mittels des standardisierten und psychometrisch getesteten Fragebogens ,,Lubben Social
Network Scale* ldsst sich erheben, welche Kontaktintensititen gegeniiber den Famili-
enmitgliedern und den Freunden bestehen, d. h. in welchem familidren Setting sich die
Betroffenen befinden. Auf der Ebene der Familienmitglieder geben 36,7 % der Be-
troffenen iiber beide Gruppen an, mindestens drei- oder viermal im Monat Kontakt zu
haben, dabei konnen die Erkrankten auf drei oder vier Personen zuriickgreifen (32,4 %)
und um Unterstiitzung bitten und mit der gleichen Anzahl an Personen vertraut iiber
private Angelegenheiten (30,4 %) sprechen. Somit bleibt festzuhalten, dass zwischen
den Angehdrigen und den Betroffenen grundsétzlich regelméBige Kontaktaufnahmen im
Monat stattfinden, in einem Drittel der Félle bestehen sogar drei oder vier Kontakte mit
den Angehdrigen.

Aufgrund des intakten familidren Verbundes besteht die Moglichkeit, Angehorige zu

motivieren.

5.2.2.1 Einschétzung des Interesses ihrer Angehdrigen und Einfluss der Betroffenen
Um festzustellen, wie hoch der Motivationsaufwand ist, den Betroffene bei ihren Ange-

horigen leisten miissen, wurden sie danach befragt, wie hoch sie das bestehende Interes-
se beim jeweiligen Angehorigen selbst einschdtzten und fiir wie grof sie ihren Einfluss
als Betroffene auf den Angehorigen hielten. Hierzu wurden zu Beginn der Studienauf-
nahme im Rahmen der Familienanamnese die Betroffenen danach gefragt, wie sie das
individuelle Interesse jedes ihrer Angehdrigen (von 1 keinen, 2 etwas, 3 ziemlich bis 4
sehr grofl) zur Durchfiihrung einer Koloskopie bewerten wiirden. Der iiberwiegende
Anteil (49,5 %), bezogen auf alle Kategorien, vermutete, dass ihre Angehdrigen (insge-
samt N=649) ein sehr grofles Interesse (A; 50,2 %/ A, 48,8 %) daran haben, was sich
mit dem oben erwéhnten Optimismus der Studienteilnehmer gegeniiber ihren Angehori-
gen deckt. Etwa acht Prozent (8,01 %) aller Teilnehmer gaben an, dass bei ihren Ange-
horigen kein Interesse (A; 8,6 %/ Az 7,5 %) vorliegt. Dabei war der Anteil derjenigen,
die kein Interesse bei ihren Angehorigen sehen, um ein Prozent (1,1 %) hoher in der

Interventionsgruppe gegeniiber der Kontrollgruppe.
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Ebenso wurde individuell nach jedem Angehorigen nach dem Einfluss (1 gar nicht, 2
etwas, 3, ziemlich bis 4 sehr groB3) bei den Betroffenen gefragt. Auch hierbei gab fast
die Hilfte (47,6 %) tiber alle Kategorien der Befragten an, einen sehr groen Einfluss
auf ihre Angehorigen zu haben, vgl. Tab. 29. 11,2 % aller Befragten nahmen an, dass
sie keinen Einfluss auf ihre Angehorigen haben, eine Koloskopie durchfiihren zu lassen.
So war auch hier der Anteil derjenigen, die keinen Einfluss bei ihren Angehorigen se-

hen, hoher in der Interventionsgruppe als in der Kontrollgruppe (A; 12,4 %/ A, 10,2 %).

5.2.2.2 Zwischenergebnis zu dem bestehenden Interesse bei den Angehorigen und dem
Einfluss der Betroffenen
Bei Betrachtung der beiden Gruppen ldsst sich festhalten, dass Betroffene grundsétzlich

bei ihren Angehdrigen ein hohes Interesse an einer Darmkrebsfritherkennungskolosko-
pie vermuten und ebenso einen grofen Einfluss bei sich auf ihre erstgradigen Angehori-
gen annehmen, wenn sie mit ihnen in Kontakt treten und iiber die Vorsorge sprechen.
Inwieweit das Interesse und der Einfluss als Indikatoren dienen konnen, wird nachfol-
gend unter vgl. 4.7.3, Tab. 60, 61 erldutert. Somit kann davon ausgegangen werden,

dass Betroffene eine gute Ausgangslage vorfinden, um ihre Angehdrigen zu motivieren.

5.2.3 Wie konnen die Auseinandersetzung mit den Konsequenzen dieser
Erkrankung und der Gedanke an Vorsorge gefordert werden?

5.2.3.1 Telefonische Interviews
Um detailliertere Informationen iiber die Angehorigen und deren Entscheidungsprozess

zu erhalten, wurde versucht, mit allen Teilnehmern ein ausfiihrliches Telefoninterview
zu fithren. Deshalb wurden gleichzeitig mit der Ausgabe der Informationen iiber die
Studie durch die Betroffenen Riickantwortkarten mit einer Einladung zum Interview
direkt an die Angehorigen ausgehindigt.

Im Ergebnis lag die Teilnehmerzahl der Personen, die ihre Einwilligung zur Kontakt-
aufnahme gegeben haben, bei 21,1 % (N=137). Ein Anteil von 43,1 % war im An-
schluss fiir ein Interview bereit. Die Anzahl von insgesamt 59 Angehdrigen, mit denen
ein Interview gefiihrt werden konnte (9,1 %), muss als gering bewertet werden, stellt
man diese allen angesprochenen Angehdrigen (N=649) gegeniiber. Der Anteil der An-
gehorigen in der Interventionsgruppe (N=36) war dabei deutlich hoher als in der Kon-

trollgruppe (N=23), was sich auch auf den Effekt der Intervention zuriickfiihren l4sst.
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5.24  Auseinandersetzung (Bewertung und Verarbeitung der Informationen) mit dem
Gedanken der Vorsorge
72,2 % der Angehdrigen gaben an, dass sie das Gesprach mit ihrem betroffenen Famili-

enmitglied als positiv empfunden haben. Das Gespriach wurde zu 77,8 % als hilfreich
fiir die Entscheidung fiir bzw. gegen die Darmspiegelung angesehen. Dabei vertrauten
80,55 % auf die Ausfiihrungen und Erkldrungen ihres an Darmkrebs erkrankten Ange-
horigen hinsichtlich der Darmkrebsvorsorge. Ebenso empfand die Mehrheit (80,6 %) es
als sinnvoll, dass wéihrend der Behandlung ihres Angehdrigen auch das familidre Risiko
berticksichtigt wurde und ein Informationsgespréch stattfand. Auf die Frage, wozu das
Gesprich mit ihrem betroffenen Familienmitglied gefiihrt hat, gaben 94,4 % an, es habe
zur Akzeptanz der Darmspiegelung gefiihrt, 44,4 % sahen eine gesteigerte Akzeptanz
und sogar 27,8% gaben an, hierdurch motiviert worden zu sein, auch andere zu motivie-
ren (Freunde, Bekannte etc.).

Auf die Frage, was die Beteiligten aus dem Gesprach mitgenommen haben, wurden
nachstehende Aussagen getroffen: ,,Wichtigkeit der Vorsorge®, ,,auf Vorsorge achten,
nicht auf die leichte Schulter nehmen*, ,,zeitig zur Vorsorge zu gehen®, ,,Entstehen von
Krebs und lange Behandlung®. Die Zitate signalisieren die gewonnene Bedeutung fiir
die Angehorigen. Dariiber hinaus ist aufgrund der besonderen Situation, in der die In-
formationsvermittlung durch das betroffene Familienmitglied erfolgt, eine personliche
Betroffenheit bei den Angehorigen zu erkennen, welche sich durch Aussagen wie ,,das
Entstehen von Krebs®, ,,Leiden des Kindes* oder ,,mehr auf den Korper achten* besté-
tigt wird. Verifiziert wird diese Annahme durch die Antwort auf die Frage, welche
Griinde sie zur Durchfiihrung einer Darmspiegelung bewegt hitten, 72,2% nannten die
Betroffenheit. Sorge und Angst, selbst betroffen zu sein, nannten 33,3% und Sicherheit
zu haben 27,9 %. 50 % derer, die sich fiir eine Koloskopie angemeldet haben, gaben an,

dass das Gesprich ihnen zumindest die Angste vor der Untersuchung genommen hat.

5.2.4.1 Inanspruchnahme der Vorsorge
Bezogen auf die kleine Stichprobe (N=59 Interviewpartner) gab jeder zweite (50,9 %)

an, eine Darmspiegelung durchgefiihrt zu haben, 39 % haben diese abgelehnt und ein
Anteil von 10,2 % haben sich angemeldet. Dabei ist interessant, dass von den im per-
sonlichen Telefoninterview bestitigten Darmspiegelungen im Rahmen der Vorsorgeun-
tersuchung in 40 % der Fille ein Polyp abgetragen wurde. Dies zeigt, dass die Wahr-

scheinlichkeit, einen Polypen zu finden, in der beschriebenen Gruppe erhoht ist.
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5.2.5  Zeitliche Auseinandersetzung (Bewertung und Verarbeitung der
Informationen) mit dem Gedanken der Vorsorge
Fiir die Beantwortung der Frage nach der Auseinandersetzung mit den Konsequenzen

der Erkrankung und der eigenen Vorsorge, wurde mit Hilfe der telefonischen Befragung
auch ermittelt, wieviel Zeit auf der Laienebene zwischen dem Gespréich des Betroffenen
mit seinem erstgradigen Angehorigen und der Durchfiihrung der eigenen Vorsorge
durchschnittlich verging. Im Mittel ergab sich ein Wert von 9,1 Wochen. Die Angehdri-
gen warteten durchschnittlich 4,3 Wochen auf einen Termin zur Darmspiegelung. Zieht
man die Wartezeit auf einen Termin ab, so lagen zwischen dem Gespriach und dem Ent-
schluss, eine Koloskopie durchfiihren zu lassen etwa 4,8 Wochen. Bei Planung der Stu-
die wurde hierzu eine Prognose durch ein Informationszeitverlaufsmodell aufgestellt,
wie viel Zeit durchschnittlich vergehen wiirde, bis die Angehorigen wirklich in Aktion
treten und sich zur Durchfithrung entschlieen. Dabei wurde unterschieden in Reifungs-
prozess (t;=3W), Entschlussphase (t;=3W), Planungsphase (t;=2W) und letztlich in
Umsetzungszeitpunkt (t4), d. h. vom Informationstransfer (Gesprach Betroffener u. An-
gehoriger) bis zur Umsetzung wurden 8 Wochen prognostiziert, welche sich nun mit 9,1
Wochen fast bestitigen lassen. Vom Entschlusszeitpunkt in Verbindung mit der Pla-
nungsphase wurden 5 Wochen angenommen, welche dem nun errechneten Durch-
schnittswert von 4,3 Wochen nahezu entsprechen.

Dariiber hinaus wurde die Zeit nach dem Studieneinschluss des Betroffenen und der
Riicksendung der Antwortkarte errechnet, welche in der Interventionsgruppe 34,6 Tage
und in der Kontrollgruppe 40,3 Tage betrug, bis diese in der Studienzentrale eintraf, in

14 Fallen dauerte die Riicksendung iiber ein halbes Jahr.

Fazit zu 5.2.
Patienten konnen ihre erstgradigen Angehorigen motivieren, sich mit der eigenen Vor-

sorge und den Konsequenzen einer Erkrankung am kolorektalen Karzinom auseinander-
zusetzen. Die familidre Situation, das prognostizierte Interesse der Angehdrigen sowie
der Einfluss der betroffenen Patienten lassen eine Kontaktaufnahme zu. Bei den Ange-
horigen kann der Gedanke an die eigene Vorsorge gefordert werden, dies zeigen die
Ergebnisse aus der telefonischen Befragung, in der 77 % das Gespréich als sinnvolle
Entscheidungshilfe bewerten. In ca. 95 % fiihrt die Interaktion mit dem Betroffenen zur
Akzeptanz zur Durchfiihrung der Darmspiegelung. Dabei scheint die Betroffenheit der
Angehorigen im Gespriach mit dem erkrankten Angehdrigen die Auseinandersetzung

mit der eigenen Vorsorge zu verstéirken.
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5.3 Fiihrt das Aufklarungsgesprich dazu, dass Angehorige sich fiir eine
Koloskopie entscheiden und somit die Inanspruchnahme der
Darmkrebsvorsorge im familiaren Umfeld signifikant zunimmt.

In der Hauptauswertung der Studie stand die Frage im Fokus, ob durch eine standardi-
sierte Schulung in Form eines Coachings (Interventionsgruppe) eine signifikante Steige-
rung der Inanspruchnahme der Darmkrebsfritherkennungsvorsorge bei Angehorigen von
Darmkrebspatienten erreicht werden kann, im Gegensatz zu den Angehdrigen, die keine
Aufklarung durch ihre Verwandten erhalten haben (Kontrollgruppe).
Hierzu wurde analysiert, wie viele Angehorige der Indexpatienten sich fiir bzw. gegen
eine Darmkrebsvorsorgekoloskopie nach der Erkrankung ihres erstgradigen Angehdri-
gen entschieden haben und ob somit eine signifikante Zunahme erreicht wurde.
Betrachtet wurde die Anzahl der Angehorigen, die sich nach der Intervention zu einer
solchen angemeldet haben, abziiglich der Angehdrigen, die bereits vor der Erkrankung
ihres Angehdrigen eine Koloskopie durchgefiihrt haben, da diese eben nicht dem Inter-
ventionseffekt zugerechnet werden konnen.
Im Rahmen der Rekrutierung wurde zunéchst keine Einschrinkung gemacht, in wel-
chem Alter sich die Angehorigen befinden. Der Grund hierfiir war zum einen die ethi-
sche Verantwortung, auch die Angehdrigen, die moglicherweise erst in ein oder zwei
Jahren den Anspruch gemél den Leitlinien erhalten wiirden, bereits aufmerksam zu
machen. Zum anderen sollte der Betroffene in seiner Situation als Erkrankter nicht se-
lektiv in seiner Familie Gespréche fiihren miissen, sondern erhielt den Auftrag, alle an-
gegebenen erstgradigen Angehorigen anzusprechen. Zudem war es Ziel der Studie zu
zeigen, in wieweit Betroffene grundsitzlich als Kommunikatoren eingesetzt werden
konnen. Entsprechend wurden alle Betroffenen gleichermallen befragt und alle erstgra-
digen Angehorigen mit einem Informationsschreiben iiber die Studie einschlieflich ei-
ner Riickantwortkarte versorgt.
Um den Vorwurf zu entkriften, dass Angehorige aufgenommen wurden, die nach den
geltenden Leitlinien noch nicht anspruchsberechtigt waren, wurde eine Differenzierung
vorgenommen.
Entsprechend wurde folgendermaf3en analysiert:

e Outcome A stellt das Teilnahmeverhalten aller eingeschlossenen Angehorigen

nach sechs Monaten dar.
e Outcome B stellt das Teilnahmeverhalten der Angehorigen nach sechs Monaten

dar, die gem. Leitlinien eligibel sind.
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5.3.1 Zahl der Angehorigen im Verhiiltnis zu den Indexpatienten
Zunidchst wurde mittels einer Poisson-Resgressionsanalyse das Verhéltnis zwischen

Indexpatient, d. h. Betroffenem, und der Anzahl seiner Angehorigen sowie der durchge-
filhrten Koloskopien analysiert. Dabei zeigte sich, dass die Anzahl der moglichen zu
motivierenden Angehdrigen nicht ganz gleich verteilt ist. Die Betroffenen hatten in der
Kontrollgruppe teilweise mehr Angehdrige innerhalb derselben Familie, die sie hétten
motivieren konnen. So gab es in der Kotrollgruppe 22,3 % Familien mit drei Verwand-
ten im Vergleich zur Interventionsgruppe mit 17,5 %, ebenso wie Familien mit vier
Verwandten A, 18,8 % zu A; 16,5 %. Die Betroffenen hitten damit einen Vorteil ge-
geniiber der Interventionsgruppe gehabt.

Vergleicht man die Anzahl der durchgefiihrten Koloskopien miteinander, so konnten in
der Kontrollgruppe 20,5 % einen Angehdrigen motivieren, 5,4 % zwei und 1,8 % vier
Angehorige. Im Gegensatz dazu konnten in der Interventionsgruppe 21,4 % einen,
12,6% zwei, 4,9 % drei, 2,9 % vier und sogar 1 % fiinf Angehorige motivieren, eine
Fritherkennungskoloskopie durchfiihren zu lassen.

Im Ergebnis bedeutet dies, dass die betroffenen Patienten in der Interventionsgruppe
eine um das 1,97fache hohere Erfolgsrate hatten und damit etwa doppelt so viele Ange-

horige motivieren konnten, wie die Betroffenen in der Kontrollgruppe, vgl. Tab. 41.

5.3.2 Outcome A: Teilnahmeverhalten aller eingeschlossenen Angehorigen
Betrachtet man beide Gruppen, so ist festzustellen, dass innerhalb der beiden Kohorten

der Anteil derjenigen Angehdrigen, die bereits vor der Erkrankung des Patienten eine
Koloskopie durchfiihren lieBen, etwa gleich niedrig ist (A; 8,9 %/ Az 8,4 %). Die An-
zahl derjenigen, die sich nach der Erkrankung des Familienmitglieds fiir eine Friiher-
kennungskoloskopie lediglich angemeldet haben, ist in beiden Gruppen niedrig, etwa 2
%. Sie wurden bei den weiteren Rechnungen zu den nicht durchgefiihrten Koloskopien
gerechnet. Der Anteil derer, bei denen nicht bekannt ist, ob sie eine Fritherkennungsko-
loskopie in Anspruch genommen haben und als nicht bekannt (n. b.) gewertet wurden,
ist liber die Gesamtstichprobe mit knapp 28 % relativ hoch (A; 30 %/ A, 25 %). Der
Anteil derjenigen, die keine Koloskopie (A; 33,3 %/ A, 50,9 %) nach der Erkrankung
des Verwandten durchfiihren lieen, ist in der Kontrollgruppe um 18 % hdoher als in der

Interventionsgruppe.

MaBgeblich fiir das Outcome A sind die Koloskopien, die nach der Erkrankung des Pa-

tienten innerhalb des sechsmonatigen Verlaufs als erfolgreich durchgefiihrt gewertet
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wurden. Stellt man die jeweils durchgefiihrten Koloskopien von Interventions- vs. Kon-
trollgruppe (A1 24,8 %/ A, 12 %) innerhalb des Studienzeitraums gegeniiber, so haben
fast doppelt so viele Angehorige der Interventionsgruppe eine Koloskopie durchgefiihrt
gegeniiber der Kontrollgruppe. Die Wahrscheinlichkeit eine Koloskopie durchgefiihrt
zu haben ist bei den Angehdrigen in der Interventionsgruppe um den Faktor 2,28 erhdht
im Vergleich zur Kontrollgruppe (A; 78 Angehorige/ A, 40 Angehorige). Damit liegt
eine signifikante Inanspruchnahme in der Interventionsgruppe gegeniiber der Kontroll-

gruppe vor.

Neben der Frage, ob sich ein Effekt durch das Aufklarungsgespriach in Form einer hohe-
ren Koloskopierate abzeichnet, wurde untersucht, warum die iibrigen Teilnehmer die
Darmkrebsfriiherkennung abgelehnt haben. In beiden Gruppen machten die Angehori-
gen, die die Vorsorge ablehnten, prozentual den grofiten Anteil aus (A; 33,3 %/ A, 50,9
%), vgl. Tab. 35. Befragt nach den Griinden fiir die Ablehnung gaben 24 % iiber beide
Gruppen an, dass ihnen Informationen iiber die Vorsorgekoloskopie fehlen, wobei der
Anteil in der Kontrollgruppe um ca. 3 % hoéher war (A; 21,9 %/ A, 25,3 %), vgl. Tab.
38. Als weitere Griinde wurden iiber beide Gruppen genannt, zu jung zu sein (26,2 %),
kein Interesse (17,8 %), keine Zeit (14,9 %) und Angst vor Komplikationen (2,2 %) zu
haben. Vergleicht man die Angaben der Angehdrigen in beiden Gruppen (4.2.3, Tab.
16) auf die Frage, warum sie sich fiir eine Nicht-Teilnahme an der Darmkrebsfriiher-

kennungskoloskopie entschieden haben, dhneln sich die Prozentangaben.

Bei der Einzelanalyse (4.4., Tab. 38) auf Angehorigenebene zeigt sich, dass die Ableh-
nung bei einem groflen Anteil mit dem Alter begriindet wird, wobei dieser Anteil in der
Interventionsgruppe um 11,1% hoher als in der Kontrollgruppe (A; 34 %/ Az 22,9 %)
ist. Diesen Personenkreis hdtte man auch nicht mit weiterer Schulung iiberzeugen kon-
nen, da sie noch nicht anspruchsberechtigt sind.

Ein knappes Dirittel {iber beide Gruppen (29,8 %) gaben noch sog. sonstige Griinde an
(4.4., Tab. 38), warum sie sich derzeit gegen eine Teilnahme entschieden haben. 30%
der Kontrollgruppe gegeniiber 3,0 % in der Interventionsgruppe waren noch nicht iiber-
zeugt (4.4., Tab. 38) von der Vorsorge. Dies ist ein Indiz dafiir, dass das Aufklarungsge-
sprach zur Entscheidung fiir oder gegen eine Koloskopie beitragen kann, so ist ein deut-
lich groBerer Anteil der Angehdrigen in der Kontrollgruppe gegeniiber der Interventi-

onsgruppe noch unentschlossen und fiihlen sich noch nicht {iberzeugt.
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Ein Anteil von 8,5 % tiber beide Gruppen gab an, sich einfach zu alt fiir eine Vorsorge
zu fithlen (A; 12,1 %/ A, 6,1 %). 7,3 % fiihrten an, im Ausland wohnhaft zu sein und
sich dort aufzuhalten (A; 12,1 %/ A, 4,1 %). Im Gegensatz zu den Antworten aus der
Kontrolle liegen die Griinde der Interventionsgruppe fiir die Ablehnung in der derzeiti-
gen Situation ihres Alters.

Somit ldsst sich festhalten, dass in der Kontrollgruppe fast jeder Zweite die Friitherken-
nungskoloskopie abgelehnt hat, gegeniiber der Interventionsgruppe, bei der nur jeder

Dritte sich dagegen entschieden hat.

5.3.3 Outcome B: Teilnahmeverhalten der Angehorigen gem. Leitlinien
Im Outcome B wurden diejenigen Angehorigen von der Analyse ausgeschlossen, die

gemil der geltenden Leitlinie nicht anspruchsberechtigt fiir eine Fritherkennungskolo-
skopie waren. Somit beschrinkte sich die Analyse auf die 347 verbliebenen Angehdri-
gen mit zutreffenden Einschlusskriterien. Das Alter innerhalb der beiden Gruppen ist
dhnlich verteilt (4.6., Tabelle 47).

Ebenso wie beim Outcome A wurde in der kleinen, selektierten Gruppe fiir das Outco-
me B das Teilnahmeverhalten der Angehorigen analysiert.

Der Anteil derer, die sich zur Vorsorgekoloskopie angemeldet haben lag bei ca. 2 %.
Wie bereits erwdhnt, wurde zu Beginn der Studie festgelegt, dass nur die erfolgreich
durchgefiihrten Friitherkennungskoloskopien als Outcome gewertet werden, da schlieB3-
lich eine Anmeldung noch kein Erfolg in priaventiver Hinsicht ist. Der Anteil derjeni-
gen, bei denen es nicht bekannt (n.b.) ist, ob eine Fritherkennungskoloskopie erfolgte
oder nicht (27,8 %), ist prozentual {iber beide Gruppen gegeniiber der ersten Betrach-
tung ohne Anwendung der Kriterien der Leitlinien, welche oben beschrieben wurde,
anndhernd gleich (27,7 %). Dabei zeigt sich, dass innerhalb der Kontrollgruppe die Zahl
der Personen, die sich vor der Erkrankung des Indexpatienten fiir eine Darmkrebsfriih-
erkennungskoloskopie entschieden haben, um ca. 1 % hdher ist als in der Interventions-
gruppe. (A; 14,8 % / A2 13,9 %.)

Interessant ist, dass sich die beiden Gruppen im Hinblick auf die Ablehnung der Kolo-
skopie deutlich voneinander unterscheiden. In der Interventionsgruppe haben sich ledig-
lich 20,6 % dagegen entschieden wihrend dies fiir 45,6 % in der Kontrollgruppe zutrifft,
vgl. Outcome B, Tab. 46. Damit haben mehr als doppelt so viel Personen in der Kot-

rollgruppe eine Koloskopie abgelehnt wie in der Interventionsgruppe.
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Auch bei der Betrachtung des Outcomes B bestand der auffilligste Unterschied darin,
wie viele Angehorige nach der Erkrankung des betroffenen Familienmitglieds eine
Darmkrebsfritherkennungskoloskopie innerhalb eines Zeitraums von sechs Monaten
durchfiihren lieBen. So nahmen in der Kontrollgruppe nur 14,8 % der Angehdrigen be-
zogen auf die Gruppe (N=182) die Vorsorge wahr im Gegensatz zu 27,9 % in der Inter-
ventionsgruppe. Dies stellt einen Unterschied um das 1,9fache dar. Die Wahrschein-
lichkeit, eine Koloskopie durchgefiihrt zu haben, ist bei den Angehdrigen in der Inter-
ventionsgruppe um den Faktor 2,34 im Vergleich zur Kontrollgruppe (A; 46 Angehori-
ge/ A, 27 Angehorige) erhoht. Damit kann auch unter Betrachtung der selektiven Grup-
pe im Outcome B eine signifikante Steigerung der durchgefiihrten Darmkrebsfiihrer-

kennungskoloskopie gezeigt werden.

Ebenso wurde fiir die Gruppe im Outcome B der Frage nachgegangen, warum sich 37
Angehorige in der Intervention und 87 Angehdrige in der Kontrolle nicht haben kolo-
skopieren lassen. So gaben in dieser Gruppe nur 2,6 % an, zu jung zu sein, dennoch sind
die iibrigen Begriindungen prozentual dhnlich verteilt wie oben (Outcome A). So gaben
immer noch 34,2 % an, dass ihnen die Informationen fehlten, sie kein Interesse (23,1 %)
oder keine Zeit (ca. 18 %) hitten, die Vorsorge als sinnlos erachteten (9,4 %) oder sons-
tige Griinde hatten, diese nicht durchfiihren zu lassen. Dass knapp ein Drittel als Be-
griindung fehlende Informationen {iber die Vorsorge angaben, macht deutlich, wie wich-

tig und gleichzeitig schwierig es ist, tiber die Mdglichkeiten der Pravention aufzukléren.

Fazit zu 5.3.
Beide Betrachtungen und Analysen (Teilnahmeverhalten, Outcome A und Outcome B)

zeigen, dass die eingesetzte Intervention mittels Schulung bzw. Aufkldarung von Patien-
ten und die Weitergabe von Informationen in Form einer anschlieBenden Gespriachsauf-
nahme zwischen Betroffenen und erstgradigen Angehorigen auf Basis der Laienebene
einen positiven Effekt auf das Priventionsverhalten der Angehdrigen hatte. Eine grof3e-
re Zahl von Angehdrigen als in der Kontrollgruppe konnte motiviert werden, sich einer
Darmkrebsfritherkennungsvorsorge innerhalb eines halben Jahres zu unterziehen. Damit
verspricht die Interventionsstudie, zur Optimierung des priventiven Verhaltens beizu-
tragen und zu einer signifikanten Inanspruchnahme der Darmkrebsfritherkennungskolo-
skopie zu fithren. So konnte die Wahrscheinlichkeit sowohl bei allen angesprochenen

Angehorigen (Outcome A) als auch bei den ausschlieBlich anspruchsberechtigten An-
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gehdrigen nach Leitlinie (Outcome B) in der Interventionsgruppe um den Faktor zwei

im Vergleich zur Kontrollgruppe erhdht werden.

5.4 Welche Personenmerkmale beim Patienten sprechen dafiir, dass die
Intervention bei den Angehorigen zur Wahrnehmung einer
Koloskopie fiihrt?

In einem letzten Schritt wurde versucht, mit Hilfe einer explorativen Datenanalyse die
erfolgversprechenden Pradiktoren auf Patientenseite herauszuarbeiten, um eine Aussage
dariiber zu treffen, welche Indikatoren moglicherweise entscheidend sein kdnnen oder
Tendenzen zeigen konnen, dass die Intervention erfolgreich ist und von den eligiblen
Angehorigen nachfolgend eine Darmkrebsfritherkennungskoloskopie durchgefiihrt wird
(ZielgroBe).

Entsprechend wurde gepriift, ob gerade die Betroffenen, die die Frage positiv beantwor-
teten, dass sie durch die Ansprache eines Angehorigen sich wiirden iiberzeugen lassen
eine Darmspiegelung vorzunehmen, d. h. Personen die angaben, dass das untersuchte
Interventionsmodell sie iiberzeugen wiirde, besser motivieren konnen. Dies lieB sich
nicht zeigen. Gleiches gilt fiir die Hypothese, dass das Vorliegen von Krebs in der Fa-
milie oder das Erndhrungsverhalten einen Einfluss auf die ZielgroB3e hat.

Ein anderes Bild ergibt sich fiir das Merkmal der korperlichen Betdtigung des Betroffe-
nen. So zeigte sich, dass die Personen, die sportlich aktiver sind, besser vermitteln kon-
nen. Die univariate Analyse ergab, dass Betroffene, die regelméBig Sport machen, eine
um das 2,2fach hohere Chance haben, Angehdrige zu iiberzeugen.

Auch die Einschidtzung durch den Betroffenen selbst ist eine wesentliche Komponente
fiir die Frage, ob sich Angehdrige fiir oder gegen die Vorsorge entscheiden. Dabei wur-
de die Einschidtzung des Betroffenen in der Studie, wie oben (4.3.1, Tab. 29) gezeigt,
differenziert abgefragt. So wurde zum einen die Frage nach dem Interesse des einzelnen
Angehorigen gestellt und zum anderen, wie der Betroffene seinen Einfluss auf den je-
weiligen Angehorigen einschitzt. Beide Einschdtzungswerte scheinen hinsichtlich der
ZielgroBe geeignet zu sein, eine positive Vorhersage bzw. eine Tendenz iiber die Ent-
scheidung des Angehdrigen treffen zu kénnen. So konnte univariat festgestellt werden,
dass Betroffene, die ein hohes Interesse bei den Angehdrigen vermuteten, eine um das
5,7fach hohere Chance haben, Angehdrige zu iiberzeugen. Bewerteten Betroffene ihren
Einfluss auf ihre Angehdrigen als hoch, haben sie eine 3,3fach hohere Chance, dass ihre

erstgradigen Verwandten eine Koloskopie durchfiihren lassen. Als weitere Dimension
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der Betrachtung wurde die Vorhersage aus der Perspektive des Interviewers hinzugezo-
gen. Auch seine Einschédtzung erwies sich als Indikator. Nachdem er das Interview des
Erkrankten mittels umfassendem Fragebogen durchgefiihrt hat, kann er eine Einschét-
zung iiber das Praventionsverhalten der Angehorigen innerhalb der betroffenen Familie
geben. So war die Chance um das 3,3fache hoher, dass die Angehorigen die Leistung in
Anspruch nehmen, wenn der Befrager ein hohes Priventionsverhalten in der Familie

vermutete.

5.4.1 Pridiktorenanalyse multivariate Modellbetrachtung
Mittels eines multivariaten Modells konnte gezeigt werden, dass Indexpatienten, die

angaben sich in hoherem MalBe sportlich pro Woche betétigt zu haben, eine um das
2,2fach hohere Chance haben, dass ihre Angehorigen eine Vorsorgekoloskopie durch-
fithren lassen. Dies lédsst sich moglicherweise darauf zuriickfiihren, dass diese Personen
grundsétzlich ein stirkeres Gesundheitsbewusstsein haben. Offenbar konnen sie die
Bedeutung der eigenen sportlichen Aktivitdt fiir das autonome Handeln (,,selbst sich zu
bewegen* und ,,selbststindig die Verantwortung zu haben®), in diesem Fall sich zur
Koloskopie anzumelden, besser transportieren. Moglicherweise kann dieser Personen-
kreis Eigenverantwortung und Selbstverpflichtung besser vermitteln, denn der Ent-
schluss, zur Vorsorge zu gehen, hingt wohl eng mit Selbstiiberwindung und Motivation
zusammen. Ein weiterer Grund fiir die iiberzeugendere Vermittlung konnte darin liegen,
dass diese Personen glaubwiirdiger sind; Vorsorge erscheint umso wichtiger zu sein,

wenn die Krankheit sogar sportlich aktive Menschen treffen kann.

Ebenso wie die korperliche Betitigung verbleibt in einem multivariaten Modell die Ein-
schitzung des Interesses der Angehorigen. Angehorige, bei denen die Indexpatienten
ein hohes Interesse an der Krebsfriiherkennungsvorsorge sehen, haben eine um das
6,7fach hohere Chance, dass es zu einer Vorsorgekoloskopie kommt. Dieses Ergebnis
scheint plausibel zu sein und es ist nachvollziehbar, dass Betroffene aufgrund der Be-
ziehung zu ihren erstgradigen Angehorigen auch deren Interesse an der Vorsorge ein-
schétzen und bewerten konnen, da sie ihre Nichsten bereits aus moglicherweise vorran-
gegangenen Gesprachen im Zusammenhang mit Vorsorgeleistungen beurteilen kdnnen.
Im Rahmen der Riickwértsselektion ist die Bewertung des Einflusses, den der Indexpat-

ient auf seinen Angehdrigen vermutet, das Vorsorgeverhalten des Patienten und die Per-
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spektive des Befragers im Hinblick auf das vorhandene Praventionsverhalten innerhalb

der Familie herausgenommen worden.

Im Ergebnis scheint es sinnvoll, nicht nur Betroffene in den Kommunikationsprozess
iiber die Darmkrebsvorsorge zu integrieren, sondern bei der Frage nach deren Angehdo-
rigen das Interesse der in Betracht kommenden erstgradigen Angehorigen zu hinterfra-
gen. Korperlich aktivere Patienten versprechen eine hohere Chance bei der Ubermitte-

lung der Informationen.

5.4.2 Entscheidungsbaum
Betrachtet man den Entscheidungsbaum als Instrument fiir eine Vorhersage beziiglich

der Inanspruchnahme, so zeigt sich wiederum, dass das durch den Betroffenen vermute-
te Interesse seiner Angehdrigen den wesentlichen Entscheidungsknoten im Modell fiir
die Wahrscheinlichkeit darstellt, dass der Angehdrige eine Darmspieglung in Anspruch
nimmt. Danach liegt bei Einschitzung des Betroffenen, dass ein hohes Interesse bei dem
Angehorigen besteht, die Wahrscheinlichkeit bei 79 %, dass der Angehérige eine
Darmkrebsfriiherkennungskoloskopie durchfiihren ldsst. Fiir die Praxis bedeutet dies,
dass der Befrager mit der Frage nach dem Interesse, sowie bei einem prognostizierten
niedrigen Interesse mit zwei weiteren Fragen an den Betroffenen, ndmlich nach seiner
eigenen Inanspruchnahme einer Darmkrebsfritherkennungskoloskopie vor der Manifes-
tation seiner Darmkrebserkrankung und der Frage nach seinem Alter bereits eine Ten-
denz ableiten kann fiir den prognostizierten Erfolg der Intervention. Fiir die Beteiligten,
die diese begiinstigenden Priadiktoren nicht aufweisen wire besonderer Schulungsbedarf

erforderlich.

5.4.3 Stirken und Schwichen der Studie
Zu den Stiarken der Studie gehort die erstmalige detaillierte Erfassung aller erstgradigen

Angehorigen, die jeweils unmittelbar durch die Erkrankung des Betroffenen (Indexpatien-
ten) konfrontiert wurden und dabei familienspezifisch im Rahmen einer Familienanamnese
auf ihr Teilnahmeverhalten zur Darmkrebsfritherkennung untersucht wurden. Es wurde die
Moglichkeit gepriift, ob Betroffene als Kommunikatoren innerhalb der Familie fungieren
und soweit befdhigt werden konnen, ihre Angehdrigen zu motivieren. Bisher stand im Fo-
kus die Impulssetzung zur Darmkrebsfritherkennung im Rahmen der &rztlichen Anamnese.
So verweist die in Deutschland bestehende sog. S3-Leitline[84] zum kolorektalen Karzi-

nom zur Darmkrebsfritherkennung explizit auf das erhohte Risiko fiir Verwandte ersten
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Grades von Patienten mit einem kolorektalen Karzinom und nimmt auf die GCP-(Good
Clinical Practice)-Vorgaben Bezug, so heilit es dort: ,, Ein erhohtes familidres Darm-
krebsrisiko wird durch die drztliche Anamnese erfasst. Jedoch besteht keine ver-
pflichtende Erfassung der Familienanamnese und ggf. deren Wiederholung im Intervall.
Die Verwendung von standardisierten Fragebogen kann geeignet sein, die Erfassung
von Personen mit erhohtem Risiko zu verbessern. “[84] Der Ansatz basiert hier im we-
sentlich auf einem Arzt-Patienten-Risikogesprich, d. h. der Patient erhélt Informationen
und muss diese flir sich verarbeiten. Dem Arzt fillt es leicht Entscheidungen durchzu-
setzen, wenn durch medizinische Kompetenz und einem autoritiren Auftreten in Ver-
bindung der Professionalitit Informationen an sein direktes Gegeniiber vermittelt. Je-
doch Wirkung der professionellen Fassade, dann entkréftet, wenn der Arzt nicht seinen
Patienten im direkten Gespréch tliberzeugen soll, sondern einen sog. Dritten.

Anderes ist es jedoch, wenn man den Patienten als Akteur einsetzt und ihn in den In-
formationsprozess einbindet. SchlieBlich z&hlt die Darmkrebsfriiherkennungskoloskopie
immer noch als eine schambesetzte Untersuchung. Durch bestehendes Vertrauen inner-
halb der Familie konnen Hemmnisse, Zweifel in der Interaktion auf der Laienebene
iiberwunden werden.

Die Reprisentativitit der Ergebnisse flir gesamt Deutschland kann aufgrund der erhobenen
Daten nicht umfanglich widergespiegelt werden. Es wurde dafiir mittels eines multizentri-
schen Ansatzes versucht, das Bundesland (Flachenland) Schleswig-Holstein und den Stadt-
staat Hamburg abzubilden, jedoch diirfen die Daten eher einen pilotierenden Charakter ha-
ben, auch wenn die sieben Rekrutierungszentren die Nord-Siid und Ost-West Koordinaten
gut abbilden.

Fiir eine grofer angelegte Studie wire wiinschenswert, auch die Untersuchungsbefunde
aller Angehorigen nach deren Kolposkopie im Detail auszuwerten, in Verbindung mit
Krankenkassendaten. Die Einladung zu einem Telefoninterview mittels Riickantwortkarten
konnte durch eine elektronische Einschreibung erleichtert werden. Leider konnte das histo-
rische Kollektiv nicht ausgewertet werden, da die Riicklaufquote zu niedrig war. Hier wére
es sinnvoll gewesen, ein Kontrollkollektiv zu wahlen, welches zeitlich noch dichter an den
Studienpatienten gelegen hitte.

Trotz der Einschrinkung zeigt diese Untersuchung, dass die Teilnahmerate durch die Ein-
bindung des Betroffenen und eine 1:1 Schulung zu einer Steigerung der Koloskopierate bei

erstgradig Angehorigen gesteigert werden kann.
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6  Zusammenfassung

Hintergrund: Darmkrebs (ICD-10 C18-C21) gehort in der westlichen Welt zu den
hiufigsten Krebserkrankungen. Seit 2002 haben gesetzlich Versicherte alternativ zum
Fecal Occult Blood Test (FOBT) Anspruch, ab dem 55. Lebensjahr eine Screening-
Koloskopie durchfiihren zu lassen. Bekannt ist, dass die Zahl von Krebsneuerkrankun-
gen (Inzidenz) reduziert werden kann [66], indem friihzeitig Vorstufen wie kolorektale
Adenome erkannt werden. Trotz des erheblichen Potentials dieser Praventionsmalinah-
me liegt die Akzeptanz der Anspruchsberechtigen bei nur ca. 20 bis 25 % [3.,4] eine
Darmkrebsfritherkennungskoloskopie durchfiihren zu lassen. Diese Tatsache wirkt be-
sonders schwer bei Personen mit familidrer Disposition, so steigt das Erkrankungsrisiko
um das 2- bis 3-fache an fiir Verwandte ersten Grades und um das 3- bis 4-fache, wenn

bei dem Verwandten das kolorektale Karzinom vor dem 45. Lebensjahr aufgetreten ist.

Fragestellung: Die Studie untersucht, ob es mdglich ist, Patienten, die an einem kolo-
rektalen Karzinom erkrankt sind, zu motivieren und zu befdhigen, mittels einer standar-
disierten Aufkldrung im Sinne einer Schulung rund um die Darmkrebsvorsorge, zu Bot-
schaftern bzw. Kommunikatoren fiir die eigene Familie zu werden. Sie sollen bei ihren
erstgradigen Angehorigen den Gedanken an die eigene Vorsorge fordern und letztlich
zu einer Steigerung der Inanspruchnahme der Darmkrebsfritherkennungskoloskopie

beitragen.

Material und Methoden: Es handelt sich um eine multizentrische zweiarmige, rando-
misierte kontrollierte Studie. Insgesamt wurden auf erster Ebene N=215 Patienten (In-
dexpatienten) mit neu gestellter Diagnose kolorektales Karzinom in sieben norddeut-
schen Krankenhdusern eingeschlossen. Patienten in der Interventionsgruppe (A;) wur-
den iliber das familidre Darmkrebsrisiko und mdgliche PriaventionsmaBBnahmen ihrer
Angehorigen aufgeklédrt und motiviert mit dem Ziel, dieses Wissen an ihre Verwandten
weiterzugeben. Patienten aus der Kontrollgruppe (A») erhielten die aktuelle Standard-
versorgung, d. h. kein ausfiihrliches standardisiertes Aufklarungs- und Schulungsge-
sprach. Auf der zweiten Ebene wurden insgesamt N=649 erstgradige Angehdrigen er-

reicht.
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Ergebnisse und Diskussion: Gezeigt werden konnte, dass Betroffene durchaus ein In-
teresse haben, ihre erstgradigen Angehorigen iiber die Moglichkeiten der Darmkrebs-
priavention zu informieren. Fiir 69,3% aller Beteiligten ist es wichtig, dass ihre Angeho-
rigen zur Vorsorge gehen. Es zeigt sich, dass in den Familien ein eher enger Zusam-
menhalt besteht und die Zahlen weisen auf eine starke Unterstiitzung der Erkrankten
durch ihre Angehorigen hin. Durch die enge familidre Bindung ist eine gute Basis gege-

ben, um bei Angehdorigen fiir Praventionsmallnahmen zu werben.

Im Fokus der Studie steht die Frage, ob eine signifikante Steigerung der Akzeptanz fiir
Vorsorge im familiiren Umfeld erreicht werden kann. Als Outcome A wurde zunéchst
die Teilnahmerate aller erfassten Angehorigen (N=649) an der Darmkrebsfriitherken-
nungskoloskopie heranzogen, d. h. alle durchgefiihrten Koloskopien unabhingig davon,
ob die Personen nach den Leitlinien anspruchsberechtigt waren oder nicht. Im Ergebnis
zeigt sich, dass fast doppelt so viele Angehorige (N=78) der Betroffenen, die ein Auf-
klarungsgesprich (Interventionsgruppe) erhielten, eine Koloskopie haben durchfiihren
lassen im Vergleich zur Kontrollgruppe (N=40). Auch bei der Betrachtung von Outco-
me B, bei der nur diejenigen Personen erfasst wurden, die nach den geltenden Leitlini-
enkriterien anspruchsberechtigt sind (N=347), zeigt sich, dass in der Kontrollgruppe
(N=27) deutlich weniger als im Vergleich zur Interventionsgruppe (N=46) eine Darm-
krebsfriiherkennungskoloskopie durchgefiihrt haben. Somit ist die Wahrscheinlichkeit,
in der Interventionsgruppe um den Faktor 2,34 (relatives Risiko) im Vergleich zur Kon-
trollgruppe erhoht. Es ldsst sich fiir das untersuchte Kollektiv festhalten, dass eine ziel-
gerichtete und umfingliche Aufklarung durch die Betroffenen sowie deren Einbindung
als Kommunikator die Bereitschaft bei ihren erstgradigen Angehdrigen zur Inanspruch-

nahme der Darmkrebsfritherkennung signifikant gesteigert hat.

Inwieweit eine Handlungsanweisung zur Befdhigung und Aufklirung Betroffener in
eine mogliche Priventionsleitlinie miinden kann, ist zum jetzigen Zeitpunkt nicht zu
beantworten, da die Studie zunéchst einen pilotierenden Charakter besitzt. Jedoch wurde
der Versuch unternommen, erste Pridiktoren zu analysieren, welche einen positiven
Einfluss auf die Vermittlung bezogen auf die ZielgroBe der Teilnahmerate an der Vor-
sorge haben konnte. So erweist sich die Einschitzung des Betroffenen hinsichtlich des
Interesses seines Angehorigen als eine mal3gebliche Aussage iiber die Inanspruchnahme
und ist damit ein weiterer Beleg, dass Betroffene durchaus entscheidende Akteure bei

der Optimierung von Priaventionsiiberlegungen sein kdnnen.
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