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Internetnutzung nach
Prostatakrebs
Informationssuche und Vertrauen in
erkrankungsrelevante Informationen bei
Langzeitüberlebenden

Das Internet nimmt einen im-
mer größeren Stellenwert bei der
Informationssuche ein. Gerade
Karzinompatienten haben im Krank-
heitsverlauf viele Fragen, auf die
sie versuchen im Internet Antwor-
ten zu finden. Aufgrund der riesigen
Anzahl an Suchergebnissen fällt es
manchem Internetnutzer schwer, die
für ihn geeigneten Informationen zu
finden und deren Inhalte zu bewer-
ten. Oft sind Inhalte von Experten
für Patienten schwer verständlich.
Mittels vorliegender Befragung von
Prostatakarzinom(PCa)-Langzeit-
überlebenden wurde analysiert,
inwieweit das Internet als Informati-
onsquelle geeignet ist.

Im Zuge der fortschreitenden Digita-
lisierung hat das Internet einen festen
Stellenwert in unserer Gesellschaft ein-
genommen. Laut des ersten Quartals-
berichts des Statistischen Bundesamtes
2018 nutzen 90% der deutschen Bevöl-
kerung das Internet, in der Altersgruppe
der über 65-Jährigen durchschnittlich
71% der Männer und 56% der Frauen
[1]. Auch viele Patienten suchen aktiv
nach Krebsinformationen im Internet
[2], dennoch ist die vertrauenswürdigs-
te Quelle für viele Krebspatienten und
Krebsüberlebende der Arzt [3]. Krebs-
patienten berichten häufig, dass ihre In-
formationsbedürfnisse nicht erfüllt sind

[4]. Dies kann an Informationsmangel,
-überfluss, widersprüchlichen Aussagen,
einer schweren Lesbarkeit der Texte
oder mangelnder Vertrauenswürdigkeit
der vermittelten Informationen liegen.
Informationsquellen mit medizinischen
Inhalten sollten möglichst leitlinienge-
treu aktuell gehalten werden. Deutsche
InformationsseitenzumThemaProstata-
karzinom stimmen in einigen Aspekten
nicht mit den Leitlinien der European
Association of Urology (EAU) überein
[5]. Andererseits werden Leitlinien auch
oft aktualisiert, so wurde die 2009 veröf-
fentlichte S3-Leitlinie Prostatakarzinom
2018 bereits in 5. Version publiziert,
was es auch schwierig macht, daraus
resultierende Informationen immer ak-
tuell zu halten [6]. Unabdingbar für die
dem Patienten vermittelte Information
ist es, korrekt lesbar und verständlich
formuliert zu sein, um richtig rezipiert
werden zu können [7]. Hinsichtlich der
Lesbarkeit von Patienteninformationen
gibt es in den USA Empfehlungen, die
ein Bildungsniveau der 7. bis 8. Klasse als
geeignet bezeichnen [8]. Für Deutsch-
land existiert derzeit noch kein offizielles
Äquivalent [9].

Das Internet nutzen PCa-Patienten
und -Langzeitüberlebende zu verschie-
denenZwecken. EineAnwendung stellen
online-basierte Entscheidungstutorials
dar, die beispielsweise in Deutschland
[10] und der Schweiz [11] verfügbar

sind. Das Projekt „Entscheidungshil-
fe Prostatakrebs“, das 2016 ins Leben
gerufen wurde, stellt dem Patienten via
interaktiver Elemente undVideosequen-
zen aktuelle und valide Informationen
zur Entscheidungsfindung innerhalb der
verschiedenen Therapiemöglichkeiten
bereit. Dabei werden die angebotenen
Informationen durch Eingabe klinischer
Daten seitens des Patienten personali-
siert. Vor- undNachteile sowie potentiel-
le Nebenwirkungen der Therapien kön-
nen vom Patienten nach persönlicher
Wichtigkeit abgewogen werden. Eine
gute Akzeptanz zeigte das Projekt mit
mittlerweile 6130 Teilnehmern im Zeit-
raum zwischen Juni 2016 und Oktober
2018. Das generelle Fazit dieser deutsch-
sprachigen Therapieentscheidungshilfe
ist bisher positiv ausgefallen [10]. Dies
stimmt mit vorliegender Evidenz über-
ein, wonach Entscheidungshilfen die
subjektive Informiertheit der Patien-
ten, das Wissen über Therapiearten
und Outcome steigern und die Zufrie-
denheit nach getroffener Entscheidung
begünstigen [12]. Mittlerweile wurde
das nationale Projekt „Entscheidungs-
hilfe Prostatakrebs“ erweitert und soll
1:1 randomisiert mit der aktuellen Pati-
entenleitlinie zum lokal begrenzten PCa
[13] verglichen werden [10].

Für Langzeitüberlebende stellt das In-
ternet eine wichtige Informationsquelle
dar. Auch 10 Jahre nach abgeschlosse-
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Tab. 1 Soziodemographische und klinische Datender Gesamtstichprobe (N=4636)
Soziodemographische Daten

Diagnosealter in Jahren (MW, ± SD) 62,9 ±6,3

≤55 (n,%) 534 11,5

>55≤ 65 (n,%) 2295 49,5

>65 (n,%) 1807 39,0

Befragungsalter in Jahren (MW, ± SD) 76,9 ±6,6

≤70 (n,%) 699 15,1

>70≤ 80 (n,%) 2462 53,1

>80 (n,%) 1475 31,8

Zeit seit Diagnose in Jahren (MW, ± SD) 14,0 ±3,8

≤10 (n,%) 599 12,9

>10≤ 15 (n,%) 2232 48,2

>15 (n,%) 1805 38,9

PCa-Familienanamnese

Positiv (n,%) 1726 37,2

Negativ (n,%) 2910 62,8

Schulabschluss

Niedrig (n,%) 1572 39,1

Mittel (n,%) 720 17,9

Hoch (n,%) 1729 43,0

Partnerschaft

Ja (n,%) 4063 91,4

Nein (n,%) 383 8,6

Kinder

Ja (n,%) 3984 85,9

Nein (n,%) 652 14,1

Klinische Daten

PSA-Wert bei Diagnose in ng/ml (MW, ± SD) 10,8 ±12,8

≤4 (n,%) 416 9,7

>4≤ 10 (n,%) 2538 59,2

>10 (n,%) 1330 31,1

Therapie

Radikale Prostatektomie (n,%) 4530 97,7

Perkutane Bestrahlung/Brachytherapie (n,%) 74 1,6

Hormonentzug (n,%) 17 0,4

Sonstiges (n,%) 15 0,3

Organbegrenzter Tumor bei Primärtherapie

Ja (n,%) 3189 69,9

Nein (n,%) 1373 30,1

Progress

Ja (n,%) 1745 37,6

Nein (n,%) 2891 62,4

MW Mittelwert, SD „standard deviation“ (Standardabweichung), PCa Prostatakarzinom, PSA pros-
tataspezifisches Antigen

ner Therapie berichten PCa-Überleben-
de über persistierende Nebenwirkungen
der Therapie [14, 15]. Dies unterstreicht
die Wichtigkeit der langfristigen indivi-
duellen Nachsorge und der Versorgung
mit personalisierten, validen Informatio-
nen. Insbesondere imRezidivfall sind die
Therapiemöglichkeitenvielfältigundun-
ter ständiger Weiterentwicklung.

Beispielsweise organisieren sich PCa-
Betroffene auch innerhalb von Selbsthil-
fegruppen, in Deutschland unter dem
DachderPatientenorganisationdesBun-
desverbandes Prostatakrebs Selbsthilfe
e.V. (BPS). Dies deutet ebenfalls auf ein
langfristig erhöhtes Informations- und
Kommunikationsbedürfnis seitens der
Überlebenden hin.

Das Internet ermöglicht zwar eine
schnelle Suche mittels Schlagwörtern,
jedoch beklagen PCa-Überlebende oft
negative Erfahrungen bei der Informa-
tionssuche [16]. Studien zur Qualität
der Information zum PCa erbrachten
unterschiedliche Ergebnisse [5, 17–19].

Das Ziel unserer Studie war es, die
generelle Internetnutzung eines großen
Kollektivs von PCa-Langzeitüberleben-
den zu evaluieren, derenVertrauen in die
selbstgewonnene Information zu analy-
sieren, Gründe der Nutzung zu erfahren
und potentielle Einflussfaktoren zu iden-
tifizieren.

Studiendesign und
Untersuchungsmethoden

Design und Prozedere

Bei der vorliegenden Querschnittstudie
handelt es sich um ein Begleitprojekt des
nationalen Forschungsprojekts „Famili-
äres Prostatakarzinom“ [15, 20]. Mit Hil-
fe vonAkut- undRehabilitationskliniken
und niedergelassenenUrologen aus ganz
Deutschland werden seit 1994 Patienten
und deren Familien unabhängig von ei-
ner PCa-Familienanamnese für das Pro-
jekt rekrutiert. Ursprüngliches Ziel war
die Identifikation molekulargenetischer
Veränderungen bei PCa-Patienten. Da-
rüber hinauswurden inden vergangenen
Jahren Fragestellungen u. a. zur Epide-
miologie,PsychoonkologieundVorsorge
ergänzt. Soziodemographische und kli-
nische Daten werden unter Mithilfe des
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Internetnutzung nach Prostatakrebs. Informationssuche und Vertrauen in erkrankungsrelevante
Informationen bei Langzeitüberlebenden

Zusammenfassung
Hintergrund und Ziel. Das Internet
bietet zahlreiche Informationen über das
Prostatakarzinom (PCa). Inwieweit PCa-
Langzeitüberlebendedas Internet nutzen, den
gefundenen Informationen vertrauen und von
welchen Parametern dies abhängig ist, wurde
in vorliegender Studie untersucht.
Material und Methoden. Auf Basis der
nationalen Datenbank „Familiäres Prostata-
karzinom“ wurden Langzeitüberlebende 2017
hinsichtlich ihrer Internetnutzung befragt und
die Assoziation zu soziodemographischen
(Befragungsalter, Kinder, Partnerschaft,
Schulbildung) und krankheitsbezogenen
Parametern (Zeit seit Diagnose, PCa-
Familienanamnese, Progress) mittelsmultipler
logistischer Regression analysiert.

Ergebnisse. In die Analyse gingen
4636 PCa-Langzeitüberlebende (Alter:
M= 76,9± 6,6 Jahre) mit einem durchschnitt-
lichen Follow-up von 14,0 Jahren ein. 62,1%
der PCa-Langzeitüberlebenden nutzten das
Internet. Unter den Nichtnutzern hatten
23,5% starke Bedenken, bei den Nutzern
nur 2,8%. 47,2% der Nutzer suchten nach
PCa-Informationen, davon gaben 18,0%
Schwierigkeiten an. Mehr als die Hälfte fand
die Informationen zum PCa unpassend.
Niedrigeres Alter, kürzere Zeit seit Diagnose,
Progress und häufigere Internetnutzung
warenmit PCa-bezogener Informationssuche
assoziiert. Nur ein Drittel vertraute den
Informationen voll. Dieses Vertrauenwar mit
einem hohen Alter, höherer Schulbildung und

häufiger Informationssuche assoziiert. Viele
gaben an, v. a. ihrem Urologen zu vertrauen.
Diskussion. Zwei Drittel der PCa-Langzeit-
überlebenden nutzt das Internet. Bei der
PCa-Informationssuche bestehen Schwie-
rigkeiten, passende und vertrauenswürdige
Informationen zu finden. Urologen sollten
daher mit Internetangeboten vertraut sein,
um Patienten beraten und internetbezogene
Informationen empfehlen zu können.

Schlüsselwörter
Familiäres Prostatakarzinom · Lang-
zeitüberlebende · Internet · Vertrauen ·
Informationssuche

Internet use after prostate cancer. Search for information and trust in disease-related information in
long-term survivors

Abstract
Background and objective. The internet
provides numerous sources of information
about prostate cancer (PCa). The present
study investigated internet use among long-
term PCa survivors, trust in online PCa-related
information, and associated factors.
Materials and methods. Based on the
German national research project Familial
Prostate Cancer long-term PCa survivors
were asked about their internet use in 2017.
Associations with sociodemographic (age
at survey, children, intimate relationship,
education) and disease-related parameters
(time since diagnosis, PCa family history,
progress) were analyzed using multivariable
logistic regression.

Results. In all, 4636 long-term PCa survivors
were included in the analysis (mean age
76.9 years; standard deviation 6.6 years).
Mean follow-up was 14.0 years. Of long-
term PCa survivors, 62.1% were using the
internet. Among non-users 23.5% expressed
strong concerns, among users only 2.8%.
Furthermore, 47.2% of internet users sought
information about PCa, 18.0% of them
indicated difficulties while searching for
information. More than half of the users found
the online information inappropriate. Lower
age, shorter time since diagnosis, progress,
and a more frequent internet use were
associatedwith search for information. Only
one-third fully trusted online information.
Trust in online information was associated

with high age, higher educational level, and
frequent search for online information. Many
survivors stressed that they were primarily
trusting their treating urologist.
Conclusions. Two-thirds of long-term PCa
survivors are using the internet. A significant
proportion expressed difficulties finding
proper and reliable information. Urologists
should be familiar with online resources on
PCa in order to offer advice to patients and
to recommend adequate information on the
internet.

Keywords
Familial prostate cancer · Long-term survivors ·
Internet · Trust · Information search

behandelnden Urologen erhoben. Mit-
tels jährlicher Nachsorgebögen werden
die Daten zur Therapie, Familienanam-
nese und Soziodemographie aktualisiert.

Stichprobe

Im Rahmen der jährlichen Nachsorge
wurden 2017 6398 PCa-Patienten, von
denen mindestens eine Nachsorge sowie
klinische Daten zur Primärtherapie vor-
handenwaren, kontaktiert.DerNachsor-

gebogen wurde postalisch übermittelt.
In 1461 Fällen erhieltenwir bis zumAus-
wertungszeitpunkt keine Rückantwort
und 139Patientenwaren verstorben. Ins-
gesamt wurden 4798 Nachsorgebögen
zurückgesandt (Rücklaufquote: 75,0%).
162 wurden ausgeschlossen, weil die
Patienten keine Angabe dazu mach-
ten, wie häufig sie das Internet nutzten.
In die Analyse eingeschlossen wurden
alle Antwortenden, welche die Frage
zur Häufigkeit der Internetnutzung be-

antworteten oder „Kein Internet“ bzw.
gleichwertige Aussagen auf dem Bogen
vermerkten.

Instrumente

Soziodemographische und klinische Da-
ten wurden per Selbstauskunft auf dem
Standarderhebungsbogen erfasst und
für die Analyse teilweise in Kategorien
rekodiert. Als Variablen wurden er-
hoben: Befragungsalter (≤70, >70≤ 80,
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Abb. 19 aHäufigkeit
der Internetnutzung
von PCa-Langzeitüber-
lebenden,bVergleich
vonNichtnutzern und
Nutzern hinsichtlich Be-
denken gegenüber der
Internetnutzung. PCa
Prostatakarzinom

>80 Jahre), Diagnosealter (≤55, >55≤ 65,
>65 Jahre), PCa-Familienanamnese (po-
sitiv/negativ), Schulbildung (niedrig/
mittel/hoch), Vorhandensein von Kin-
dern (ja/nein) sowie eine bestehende
Partnerschaft (ja/nein). Die Analyse
der klinischen Daten beinhaltete: Zeit
seit Diagnose des PCa (≤10, >10≤ 15,
>15 Jahre), PSA bei Diagnose (≤4,
>4≤ 10, >10ng/ml), einen Progress (ja/
nein) und ein Vorliegen eines organ-
begrenzten Tumors bei Primärtherapie
(ja/nein). Die Therapieformen wurden

Hier steht eine Anzeige.

K

in radikale Prostatektomie, perkutane
Bestrahlung/Brachytherapie, Hormon-
entzug und Sonstiges unterteilt. Als
organbegrenzt wurde ein Tumorstadi-
um von ≤pT2c pN0 M0 nach der TNM-
Klassifikation gewertet.

Internetnutzung

Es wurden 7 Fragen zur Internetnut-
zung gestellt. Die Antworten umfass-
ten verschiedene Antwortformate und
wurden für die Analyse teilweise re-

kodiert. Erhoben wurden: (Häufig-
keit der) Internetnutzung (nein= nie;
ja=monatlich/wöchentlich/täglich), Be-
denken bei der Nutzung (nein= keine/
eher keine; ja= leichte/starke Bedenken)
und (Häufigkeit der) PCa-Informations-
suche (nein= nie; ja= weniger als einmal
proMonat [einmal in ein paarMonaten]/
mindestens einmal pro Monat [einmal
pro Monat/einmal pro Woche/einmal
pro Tag]). Darüber hinaus wurden die
Patienten gefragt, ob sie Schwierig-
keiten hatten PCa-Informationen zu
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Abb. 28 Schwierigkeiten bei der PCa-Informationssuche, Auffinden passender Informationen und
Vertrauen in die gefundenen Informationen. PCa Prostatakarzinom

Abb. 38 Vertrauen indie gefundenen Informationen inAbhängigkeit vonderHäufigkeit der PCa-In-
formationssuche. PCa Prostatakarzinom

finden (nein= [fast] nie; gelegentlich;
ja= [fast] immer), ob sie denken, dass
die Informationen über das PCa zu ih-
rer persönlichen Situation passend sind
(nein= [fast] nie; gelegentlich; ja= [fast]
immer) und ob sie den Informationen,
die sie im Internet über das PCa gefun-
den haben, vertrauen (nein= [fast] nie;
gelegentlich; ja= [fast] immer). Auf die
Frage nach dem Grund der Internet-
nutzung konnten Mehrfachantworten
gegeben werden. Vorgegeben waren
6 Antwortmöglichkeiten:
4 um mehr über den Fortschritt bei

der Behandlung der Erkrankung zu
erfahren,

4 um andere Erfahrungsberichte von
Betroffenen mit Prostatakrebs zu
lesen,

4 um Ärzte/Krankenhäuser zu suchen,
4 um Informationen zu Medikamenten

zu suchen,
4 um mich über Selbsthilfegruppen zu

informieren,
4 um Grundlegendes über Prostata-

krebs zu erfahren (Ursachen/
Risikofaktoren/Behandlungs-
möglichkeiten).

Statistische Analyse

Soziodemographische und krankheits-
bezogene Parameter wurden deskriptiv
ausgewertet, mittels Häufigkeit und Pro-
zentzahl fürkategorisierteParameterund
mittelsMittelwert± Standardabweichung
für stetige Parameter. Um mit der PCa-
Informationssuche bzw. dem Vertrau-
en in diese Informationen assoziierte
Parameter zu identifizieren, wurde je-
weils eine multiple logistische Regres-
sion durchgeführt. Dafür wurden die
Variablen Häufigkeit der PCa-Informa-
tionssuche und das Vertrauen in Infor-
mationen (nein= [fast] nie, gelegentlich;
ja= [fast] immer) dichotomisiert. Odds
Ratios (OR)mit 95%-Konfidenzintervall
(95%-KI) und p-Werte wurden berech-
net. Die Ergebnisse wurden jeweils in
einem Forest-Plot dargestellt. Alle Tests
wurden zweiseitig durchgeführt und ein
p-Wert <0,05 als signifikant betrachtet.
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Ergebnisse

In die Analyse wurden 4636 Langzeit-
überlebende nach PCa-Diagnose einge-
schlossen. Deren soziodemographische
und klinische Daten sind in . Tab. 1
dargestellt. Das Durchschnittsalter bei
Diagnose betrug 62,9± 6,3 Jahre und
bei Befragung 76,9± 6,6 Jahre, was ei-
nem durchschnittlichen Follow-up von
14,0± 3,8 Jahren entspricht. 62,1% der
Langzeitüberlebenden nutzten das In-
ternet mindestens monatlich, 37,9% nie
(. Abb. 1a). Unter den Nichtnutzern
gab knapp jeder Vierte (23,5%) starke
Bedenken hinsichtlich der Internetnut-
zung an, unter den Nutzern deutlich
weniger (2,8%;. Abb. 1b). Die Mehrheit
der Nutzer suchte nie (52,8%) oder nur
sehr selten (36,8%) nach Informationen
über das PCa im Internet, 9,6% suchten
einmal pro Monat, 0,7% einmal pro
Woche und 0,1% einmal pro Tag. 18,0%
der Informationssuchenden hatten (fast)
immer Schwierigkeiten Informationen
zu finden, 21,0% gelegentlich (. Abb. 2).
36,7% empfanden die gefundenen In-
formationen nur gelegentlich passend,
18,4% als nicht passend (. Abb. 2). Ein
Drittel vertraute den gefundenen Infor-
mationen (33,6%; . Abb. 2). Der Anteil
der Langzeitüberlebenden, die den Infor-
mationen vertrauten, war in der Gruppe
derer, die mindestens einmal monatlich
nach PCa-Informationen suchten höher,
als unter jenen, die sehr selten suchten
(40,8% vs. 31,5%; . Abb. 3). Die Haupt-
themen für die Informationssuche im
Internet waren folgende:
4 Fortschritt in der Behandlung des

PCa: 64,6%,
4 Grundlegendes zum PCa: 52,4%,
4 Erfahrungsberichte PCa-Betroffener:

34,1%,
4 Informationen zu Medikamenten:

17,2%,
4 Suche nach Ärzten/Krankenhäusern:

9,6%,
4 Informationen über Selbsthilfegrup-

pen: 3,4%.

In einer multiplen logistischen Regres-
sion war eine seltenere PCa-Informa-
tionssuche mit einem höheren Befra-
gungsalter (>70–≤80 Jahre: OR= 0,77
[0,63–0,96]/>80 Jahre: OR= 0,52 [0,40–

Hier steht eine Anzeige.
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Abb. 48 Mit PCa-Informationssuche assoziierte Parameter in einermulti-
plen logistischenRegression.OROddsRatio,KIKonfidenzintervall,PCaPros-
tatakarzinom

Abb. 58 Mit demVertrauen in die gefundenen Informationen assoziierte
Parameter ineinermultiplen logistischenRegression.OROddsRatio,KIKon-
fidenzintervall, PCa Prostatakarzinom

0,68]) und einer längeren Zeit seit Dia-
gnose (10–15 Jahre: OR= 0,64 [0,49–
0,82]/>15 Jahre: OR= 0,68 [0,52–0,89])
assoziiert. EinProgress (OR= 1,61 [1,36–
1,91]) sowie eine häufigere Internetnut-
zung (wöchentlich: OR= 1,68 [1,19–
2,39]/täglich: OR= 2,33 [1,67–3,25])
war mit der PCa-Informationssuche as-
soziiert (. Abb. 4). Das Vertrauen in
die gefundenen Informationen war mit

einem hohen Befragungsalter (>80 Jah-
re: OR= 1,74 [1,17–2,60]), einer hö-
heren Schulbildung (mittel: OR= 1,63
[1,12–2,38]/hoch:OR= 1,45[1,07–1,96])
und einer häufigen PCa-Informations-
suche (OR= 1,55 [1,15–2,09]) assoziiert
(. Abb. 5).

Unabhängig vondengestelltenFragen
wurde der behandelnde Urologe häufig

als wichtigste und vertrauenswürdigste
Informationsquelle genannt.

Diskussion

UnsereErgebnisse zeigen, dass 62,1%der
Langzeitüberlebenden das Internet nut-
zen, darunter 40,2% täglich. Dies bestä-
tigt eine aktuelle Studie unter deutschen
Krebspatienten, in der 72,6% der Patien-
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ten einen Internetzugangangaben.Dabei
nutzten 50,0%der Internetnutzer das In-
ternet täglich [21].

Eine deutliche Diskrepanz zeigte sich
hinsichtlich der Bedenken zur Internet-
nutzung zwischendenNichtnutzern und
Nutzern unseres Kollektivs (23,5% vs.
2,8%). Mögliche Gründe für diese Be-
denken könnten eine generelle Unerfah-
renheitmit demMedium, einMisstrauen
gegenüber diesem oder auch schlechte
Erfahrungen bei der Informationssuche
sein [16].

In vorliegender Studie suchten 47,2%
der Internetnutzer aktiv nach Informa-
tionenüberdasPCa.Zueinemähnlichen
Ergebnis kommeneine deutsche (38,9%)
[22] und eine US-amerikanische Studie
(31,0%) [14], in denen PCa-Überleben-
de das Internet als Informationsquelle
angaben.

In der multiplen logistischen Regres-
sion war eine häufigere Suche nach PCa-
Informationen mit einem niedrigeren
Befragungsalter, einer kürzeren Zeit seit
Diagnose, einem Progress und einer
häufigeren Internetnutzung assoziiert.
In einem Kollektiv US-amerikanischer
Krebsüberlebender zeigte sich ebenfalls
ein Zusammenhang zwischen vermehr-
ter krebsspezifischer Informationssuche
und einem jüngeren Lebensalter und
einer kürzeren Zeit seit Diagnose [2].
Ein jüngeres Alter macht eine Internet-
nutzung [23] oder das Vorhandensein
eines Internetzugangs [3] generell wahr-
scheinlicher.

Interessanterweise zeigte sich keine
Assoziation zwischen der Suche nach
PCa-Informationen und einer positiven
Familienanamnese, obwohl eine positi-
ve Familienanamnese einen wichtigen
Risikofaktor für das PCa darstellt [24].

Patienten, die nach Informationen
suchten gaben in vorliegender Studie in
18,0%derFälle Schwierigkeitenan.Ähn-
licheDaten zeigten sich in einerUS-ame-
rikanischen Studie für eine frustrierende
(18,2%) bzw. zu zeitaufwändige Suche
(20,1%). In derselben Studie empfanden
15,6% die Information als zu schwer
verständlich (medianes Alter: 76,0 Jah-
re) [16]. Dies könnte unter anderem der
Lesbarkeit geschuldet sein. Auch unter
deutschsprachigen Patienteninformati-
onsmaterialien der urologischen Fach-

gesellschaften fanden sich verschiedene
Schwierigkeitsgrade der Lesbarkeit und
nur 13,8% der bereitgestellten Patien-
teninformationsmaterialien entsprachen
einem empfohlenen Lesbarkeitsniveau
der 7. bis 8. Klasse [9].

Mehr als die Hälfte der PCa-Überle-
benden unserer Studie (55,1%) fand die
gefundenen Informationen zu ihrer per-
sönlichen Situation nicht oder nur ge-
legentlich passend. Dies ist vergleichbar
mit den Ergebnissen einer kanadischen
Studie mit PCa-Patienten. Hier äußer-
ten 56,0% derjenigen, die das Internet
als eine Hauptinformationsquelle nann-
ten, dass sie nicht wissen, ob die Infor-
mationen auf ihre persönliche Situation
zutreffen [25].

Von den Langzeitüberlebenden unse-
rer Studie, die nach PCa-Informationen
suchten, gab die Mehrzahl Fortschrit-
te in der Behandlung des PCa als ihr
Hauptthema an, zu dem sie sich in-
formierten, gefolgt von allgemeinen
Informationen zum PCa und Erfah-
rungsberichten von Betroffenen. Eine
US-amerikanische Studie evaluierte im
Jahr 2016 als Hauptinformationsthe-
men allgemeine PCa-Informationen
(47,5%), Langzeiteffekte der Therapie/
Rehabilitation (33,9%) und dasManage-
ment sexueller Probleme (31,7%) [16].
Daraus kann man schließen, dass ge-
nerell ein Informationsbedarf zusätzlich
zum ärztlichen Gespräch vorhanden ist,
besonders für allgemeine Informationen
und die Therapie des PCa.

Das Vertrauen in die Informationen
war in vorliegender Studie mit einer hö-
herenBildungsowieeinerhäufigenSuche
nach PCa-Informationen assoziiert, was
bereits vorliegenden Ergebnissen in der
Literatur entspricht [2].

Nur einDrittel unseres Kollektivs ver-
traute in die gefundenen Informationen
(33,6%). In der bereits zitierten US-ame-
rikanischen Stichprobe von PCa-Lang-
zeitüberlebenden gaben dagegen 70,8%
keine Bedenken hinsichtlich der Infor-
mationsqualität an [16].

Weshalb das Vertrauen in die gefun-
denen Informationen in unserem Kol-
lektiv so gering ist, kannmit vorliegender
Studie nicht beantwortet werden. Die In-
formationsqualität zu Prostatakrebs auf
den 13 meistbesuchten englischsprachi-
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Originalien

gen Webseiten wird als vielversprechend
beschrieben [17] und könnte ein Grund
sein, weshalb in US-amerikanischen
Kollektiven das Vertrauen in die In-
formationen aus dem Internet größer
ist. Die Top-100 der englischsprachigen
Webseiten zum PCa enthalten mehr-
heitlich korrekte Informationen, sind
aber meist schwer lesbar [18]. Dennoch
wird auch ein Mangel an validen und
objektiven Informationen zum PCa und
ein ungefilterter Informationsüberfluss
beschrieben [19]. In einer aktuellen Stu-
die kamen Bruendl et al. zu dem Schluss,
dass von 89 deutschen Informationssei-
ten zum PCa nur dieMinderheit mit den
aktuellen EAU-Leitlinien übereinstim-
men. Dabei zeigten Webseiten, welche
von medizinischem Fachpersonal oder
Experten bereitgestellt wurden, quali-
tativ hochwertigere Informationen und
mehr Leitlinienkonformität [5]. Infor-
mationen über das PCa sindmittlerweile
auch breit auf Facebook, Twitter oder
YouTube vertreten [26]. Die PCa-Infor-
mationsqualität auf YouTube (YouTube,
LLC, SanBruno, CA,USA) ist als niedrig
einzustufen, 77,0% der YouTube-Videos
enthalten potentielle Falschinformatio-
nen. Bedenklicherweise zeigte sich ein
Zusammenhang zwischen einer gerin-
geren wissenschaftlichen Qualität und
einer höheren Popularität der Videos
[27].

Trotz zunehmender Digitalisierung
bevorzugen über 80%der PCa-Langzeit-
überlebenden den behandelnden Arzt
als Informationsquelle [14]. Auch für
viele andere Krebsüberlebende ist der
Arzt die vertrauenswürdigste Quelle [3],
was auch viele Patienten unseres Kol-
lektivs anmerkten. In Anbetracht dessen
fällt auch dem behandelnden Urologen
die Aufgabe zu, sich mit den Informa-
tionsquellen des Patienten auseinander-
zusetzen, deren Vertrauenswürdigkeit
zu hinterfragen und dem Patienten eine
Informationsempfehlung an die Hand
zu geben.

Insbesondere in der Nachsorge- und
Rezidivsituation besteht ein Bedarf an
zusätzlichen Informationen [28]. PCa-
Überlebende haben ein Interesse an In-
formationen hinsichtlich des Umgangs
mit Langzeitfolgen derTherapie und der
emotionalen und sexuellen Gesundheit

[29]. Ein direktes Anleiten der Patienten
zur Nutzung von Informationstools, wie
den aktuell eingesetzten Primärtherapie-
entscheidungshilfen, zeigte eine gute Ak-
zeptanzdurchdiePatienten [10, 11].Hier
könnte auch ein interaktives valides In-
formationsinstrument für die Therapie-
entscheidung imRezidivfall oder beime-
tastasiertem kastrationsresistentem PCa
angedachtwerden. Eine valideQuelle für
aktuelle Informationen auch in Fragen
der Metastasierung und im Rezidivfall
stellt die Patientenleitlinie [30] dar. Die-
se bildet einen guten Ausgangspunkt für
die Informationsempfehlungen an den
Patienten.

Angesichts der Relevanz des Themas
und der empirisch dokumentierten Pro-
bleme stellt sich generell die Frage, ob
nicht auch Fachgesellschaften die Auf-
gabe zufällt, sich noch engagierter mit
dem Thema der Bereitstellung verläss-
licher, valider und besonders verständ-
licher Patienteninformationen im Inter-
net auseinanderzusetzen und Lösungs-
vorschläge zu erarbeiten. Ein weiterer
Ansatzpunkt könnte ebenfalls eine Ver-
stärkung der Präsenzen der Fachgesell-
schaften in den sozialen Medien sein.

Die Stärken unserer Studie sind das
große nationale Kollektiv mit über 4500
PCa-Langzeitüberlebenden und das sehr
lange Follow-up von durchschnittlich
14 Jahren. Limitationen bestehen in
dem querschnittlichen Design und der
durch das Prozedere begrenzten An-
zahl an Variablen, die für die Analyse
herangezogen werden konnten.

Fazit für die Praxis

4 Das Internet nutzen 62,1% der PCa-
Langzeitüberlebenden. Fast die
Hälfte derer, die das Internet nutzen,
sucht aktiv nach Informationen zum
Prostatakarzinom. Etwa ein Fünftel
hat Schwierigkeiten, geeignete
Informationen zu finden. In die so
gefundenen Informationen vertraut
nur ein Drittel.

4 Der behandelnde Arzt ist oft mit
Falschinformationen aus dem In-
ternet von Seiten des Patienten
konfrontiert. Einerseits muss der Arzt
diese Falschinformationen richtig-
stellen, andererseits eröffnet sich

dadurch die Möglichkeit dem Pati-
enten valide Informationsseiten und
-materialien zu empfehlen.

4 Ein besonderes Informationsbedürf-
nis besteht bei Langzeitüberleben-
den in der Rezidivsituation oder im
metastasierten Stadium. Da sich je-
doch gerade in der medikamentösen
bzw. personalisierten Tumortherapie
sehr viel ändert, wird es schwierig
sein, internetbasierte Informationen
dazu immer aktuell zu halten. Hier
wäre eine Bereitstellung gebündel-
ter Informationen von Seiten der
Fachgesellschaften denkbar.
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