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Ziele der Studie

Forschungsauftrag: Evaluation und Effektivitatspriifung der Krebsberatungsstellen in Hamburg.

Ziele:

O

Evaluation der Wirksamkeit der Krebsberatung hinsichtlich psychosozialer Faktoren wie Belas-
tung, (gesundheitsbezogener) Lebensqualitdt, Wohlbefinden, Angst, Depression, Selbstwirk-
samkeit

Identifizierung von Faktoren (wie z.B. soziodemografische, medizinische, Berater-Patienten-
Beziehung), welche zur Beratungszufriedenheit und/oder der Verbesserung in psychosozialen
Variablen der Ratsuchenden zusammenhangen

Ermittlung der Bedirfnisse, Wiinsche, Anliegen und Zufriedenheit der Ratsuchenden
Identifizierung moglicher Barrieren hinsichtlich der Inanspruchnahme der Krebsberatungsstel-
len

Aktivitaten 1. Jahr (April 2018 — Marz 2019)

©® NV WN R

Abschlielende Ausarbeitung des Studienkonzeptes

Erstellung des Studienprotokolls

Anfertigung des Ethikantrags

Auswahl und Entwicklung der Erhebungsinstrumente

Registrierung der Studie bei der DRKS

Bewilligung der Studie durch die lokale Ethikkommission der Psychologie am UKE
Entwicklung eines Durchfiihrungsleitfadens fir die Erhebung

Produktion einer ersten Druckauflage der Fragebogen fiir die ersten beiden Messzeitpunkte
jeweils fiir die Interventionsgruppe (1G)- und die Kontrollgruppe (KG)

Rekrutierung, Schulung und weitere Anleitung von studentischen Hilfskraften und Prakti-
kant*innen

10. Erhebungsstart Interventionsgruppe: Dezember 2018, laufend

11. Erhebungsstart Kontrollgruppe Februar 2019, Asklepios Altona

Aktivitaten 2. Jahr (April 2019 — Marz 2020)

1.

Publikation des Studienprotokolls

Poster Prasentation des Studienprotokolls auf dem Deutschen Kongress fiir Versorgungsfor-
schung in Berlin (September 2019) und am Nachwuchstag des Center for Health Care Research
(yCHCR)

Betreuung einer Bachelorarbeit zu Zielen der Krebsberatungsstellen in Deutschland
Erarbeitung einer Literatur Review zum Thema: Evaluations of Cancer Counselling Services
Rekrutierung, Schulung und weitere Anleitung von studentischen Hilfskraften und Prakti-
kant*innen

Erhebungen Interventionsgruppe (Eppendorf, Harburg)

Gewinnung von Kooperationspartnern und Rekrutierung der Kontrollgruppe

Erhebungen Kontrollgruppe: Asklepios Klinik Altona (MVZ und Stationen), Gynékologische Pra-
xis Harburg, Onkologische Praxis Dr. Wierecky, Schwerpunktpraxis Onkologie Himatologie und
die hdmatoonkologische Praxis Altona (HOPA), Himatoonkologie Hamburg (Prof. Laack)

Vorbereitung der statistischen Analyse und erste deskriptive Auswertungen
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Aktueller Stand der Erhebungen

Interventionsgruppe

Im Studienplan wird davon ausgegangen, dass sich zu allen drei Messzeitpunkten je 60% der Gesamt-
stichprobe bereit erklart, an der Befragung teilzunehmen (Abbildung 1). Pro Jahr suchen etwa 900
Menschen die Krebsberatungsstellen (KBS) in Hamburg und Harburg auf. Auf zwei Jahre gerechnet,
betragt die Gesamtstichprobe somit N=1800. Ausgehend von einer 60%igen Teilnahmequote kann fir
den ersten Messzeitpunkt (t0) mit insgesamt 1.080 Teilnehmenden gerechnet werden (540 pro Jahr).
Von diesen 540 Teilnehmenden retournieren voraussichtlich wiederum 60% den zum Messzeitpunkt
2 (t1) zugesandten Fragebogen. Daraus ergibt sich pro Jahr eine Teilnehmerzahl von 324. Dem zufolge
kann zum letzten Messzeitpunkt (t2) von einem Riicklauf von 194 Fragebdgen ausgegangen werden.

60% Teilnah- 60% Rucklaufquote: 60% Rucklaufquote:
mequote:

N = 324 Teilnehmer N = 194 Teilnehmer
N = 540 Teilnehmer (= 6 pro Woche) (= 4 pro Woche)

v

t0 t1 /2 Wochen nach t0) t2 (12 Wochen nach t0)

Abbildung 1: Geplante Anzahl teilnehmender Patient*innen zu den Messzeitpunkten t0, t1, t2 fir ein
Jahr (Interventionsgruppe)

Es wird davon ausgegangen, dass wochentlich etwa 10 Frageboégen | (t0) ausgefiillt werden, um im Jahr
auf die errechneten 540 Teilnehmenden zu kommen. Folglich kann pro Woche mit sechs Fragebdgen
Il (t1) gerechnet werden und etwa vier Fragebogen Ill (t2).
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Abbildung 2: Vergleich des SOLL-IST-Riicklaufs fir die Interventionsgruppe seit Erhebungsbeginn



Seite 4 von 15

Zum Zeitpunkt t0 nahmen n=39 angesprochene Patient*innen nicht an der Studie teil. Griinde, welche
fiir diese Entscheidung angegeben wurden, betrafen

,Zu viele Studien” (n = 2), ,kein Interesse” (n = 4), Fragebogen zu lang: (n = 7), Zu Privat: (n = 1), Emo-
tionale Belastung: (n = 8), Korperliche Belastung / Beeintrachtigung: (n = 6), keine ausreichenden
Deutschkenntnisse: (n = 3), Ratsuchende/r zu spat zum Beratungstermin: (n = 15)

Bilanz

Die Rekrutierung der Stichprobe fiir die Interventionsgruppe verlauft bisher sehr positiv. Es konnten
fiir die Baseline Erhebung etwa 90% aller um Teilnahme gebetenen Patient*innen eingeschlossen wer-
den. Die Riicklaufquote liegt bei 70% von t0 zu t1 wie auch von t1 zu t2. Die Teilnahme — und Riicklauf-
qguoten lbertreffen somit die Erwartungen, jedoch liegt die Besucherzahl der Krebsberatungsstellen
weit unter der angenommenen Zahl von 900 Ratsuchenden pro Jahr. Aus diesem Grund konnten die
zur Halfte der Zeit geplanten Rekrutierungen nicht wie erwartet im Dezember 2019 sondern erst im
Marz 2020 (n = 200) erreicht werden. Da eine StichprobengréfRe von N = 400 angestrebt wird, kann
der Einschluss von Patient*innen voraussichtlich erst Ende Marz 2021 abgeschlossen werden.

Kontrollgruppe

In der Tabelle 1 findet sich eine Auflistung der kooperierenden onkologischen Praxen/Kliniken mit der
StichprobegroRRe der Kontrollgruppe fiir t0, t1 und t2 (Stand 03.03.2020).

Tabelle 1: Kooperationspartner und Anzahl rekrutierter Patient*innen der Kontrollgruppe

Rekrutierte Pati-

Kooperationspartner Ansprechpartner Standort ent*innen

to t1 t2
HOPA Zentrum fiir Am- Dr. E. Engel & PD Dr. Altona 27 24 21
bulante Onkologie Gunter Schuch
Asklepios Klinik Altona PD Dr. G. Schilling Altona 38 19 16
Schwerpunktpraxis On- Dr. Wierecky Eimsbttel 59 38 7
kologie Hamatologie
Gynédkologische Praxiskli- | Dr. GroRmann Harburg 67 60 52
nik Harburg Dr. Mattner
Hamato-Onkologie Ham- | Prof. Dr. Laack Harburg 20 11 0
burg Dr. Schmitz
Innere Medizin —Hama- | Dr. Hentschke Altona 29 19 12
tologie/Onkologie (MVZ)
Brustzentrum HELIOS Dr. GroBmann Harburg 5 5 2
Mariahilf Klinik Hamburg
Ohne Zuordnung 4 2 2

Gesamt 249 178 112

Bilanz
Auch die Rekrutierung der Teilnehmenden der Kontrollgruppe verlauft positiv. Die Erhebungen gestal-
ten sich - anders als in der Interventionsgruppe — jedoch nicht linear, sondern schwanken stark. Die
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Zentren und Praxen werden in Intervallen immer wieder aufgesucht, so dass eine hohe Anzahl an Teil-
nehmenden in kurzer Zeit erhoben werden kann. Die Frequenz und Intensitdt der Erhebungen hangt
von den personellen Ressourcen des Projektes sowie den Moglichkeiten der Kooperationspartner, eine
Erhebung zu gewahrleisten, ab. Da fiir die kommenden Monate viele Hilfskrafte fir das Projekt gewon-
nen werden konnten, wird eine Verdreifachung der Teilnehmerzahlen bis September 2020 erwartet.

Kurse

In Tabelle 2 findet sich eine Auflistung der Erhebungen im Rahmen der von der KBS durchgefiihrten
Kurse sowie Angaben zur StichprobegroRe fiir t0, t1 und t2 (Stand Januar 2020).

Tabelle 2: Stichprobe der Erhebungen im Rahmen der von der KBS durchgefiihrten Kurse

to t1 t2
Tanztherapie 11 8 3
Yoga 17 8 10
Kunsttherapie 8 6 7
Qi Gong 15 6 6
FIBS 15 3 5
Achtsamkeit 2 2 0
Jetzt aktiv! 8 4 6
Angehorigenseminar 4 3 2
Gesamt 80 40 39
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Erste vorlaufige Datenauswertungen

Soziodemographische Daten
In Tabelle 3 findet sich eine vorlaufige deskriptive Auswertung zu soziodemographischen Angaben der
Patient*innen der Interventions- und der Kontrollgruppe (Stand Januar 2020).

Tabelle 3: Charakterisierung der Stichprobe getrennt nach Interventionsgruppe und Kontrollgruppe
(Angaben in %)

Gesamt t0 384 233
Patient 69 94
Angehorige 31 7

Alter (M, SD) 50.6 (12.8) 61.1(13.4)

Geschlecht
weiblich 75 69
mannlich 26 32

Migrantionshintergrund 14 11

Familienstand
Verheiratet 49 56
In fester Beziehung 14 9
Ledig 25 14
Geschieden 10 12
Verwitwet 1 11
Getrennt 2 2

Kinder 60 75
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Fortsetzung Tabelle 3: Charakterisierung der Stichprobe getrennt nach Interventionsgruppe und Kon-
trollgruppe (Angaben in %)

Hochster Schulabschluss

Keinen Abschluss 1 0
Hauptschulabschluss 8 12
Mittlere Reife 20 34
Abitur 18 10
Ausbildung 15 16
Universitat 38 29
Berufliche Situation
Berufstatig Vollzeit 43 26
Berufstatig Teilzeit 24 16
Ausbildung im Betrieb 0 1
Praktikum 0
Studium 4 0
Erwerbslos 8 6
Berentet 13 48
Finanzielle Situation
Einkommen selbststandig 9 13
Einkommen sozial versichert 39 27
Lohnfortzahlung 5 2
Krankengeld 26 11
ALG 1 3 2
Erwerbsminderungsrente 3 4
ALG 2 5 4
Grundsicherung 1 1
Wohngeld 1 0
Altersrente 11 49
Aktuelle Wohnsituation
Alleinlebend 26 29
Wohngemeinschaft 5 3
Mit Partner/in 36 44
Mit Partner/in und Kindern 25 20
Mit Kindern alleinlebend 6 3
Zusammen mit Eltern lebend 1 0

Anmerkungen. ALG 1 = Arbeitslosengeld 1, ALG 2 = Arbeitslosengeld 2.
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Medizinische Daten

Tabelle 4 zeigt Angaben zu medizinischen Daten der Stichprobe getrennt nach Interventionsgruppe
und Kontrollgruppe (Stand Januar 2020).

Tabelle 4: Medizinische Daten der Stichprobe getrennt nach Interventionsgruppe und Kontrollgruppe
(Angaben in %)

Zeit seit der Diagnose (in Monaten, M (SD)) 23.9 (42.6) 45.0 (76.3)

Krebserkrankung

Brustkrebs 29 40
Lungenkrebs 11 9
Darmkrebs 10 14

Lymphome

Gebarmutterkrebs

9

6

Prostatakrebs 5
Eierstockkrebs 4
4

4

Hautkrebs

Magenkrebs

Krebs in Mundhohle,
Speiserohre oder Rachen

RINO|W| U] 0

w
w

Leukdamie 3
Schilddriisenkrebs 2
Bauchspeicheldriisenkrebs 2
2

2

1

Nierenkrebs

Hodenkrebs

RN RO~ >

Harnblasenkrebs
Metastasiert 40 38
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Fortsetzung Tabelle 4: Medizinische Daten der Stichprobe getrennt nach Interventionsgruppe und
Kontrollgruppe (Angaben in %)

Behandlung

Operation 72 72
Geplant 14 12

Abgeschlossen 86 88

Strahlentherapie 44 49
Geplant 20 14

Laufend 10 8

Abgeschlossen 71 78

Chemotherapie 67 86
Geplant 16 8

Laufend 36 49

Abgeschlossen 48 43

Antikérper/Immuntherapie 25 31
Geplant 26 14

Laufend 51 59

Abgeschlossen 23 27

Stammazelltherapie 4 4
Geplant 27 33

Laufend 27 22

Abgeschlossen 47 44

Antihormonelle Therapie 18 19
Geplant 27 27

Laufend 59 42

Abgeschlossen 14 31
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Anliegen und Zugangswege der Ratsuchenden

Die Tabelle 5 bezieht sich ausschlieRlich auf die Interventionsgruppe und zeigt die Haufigkeiten der
von den Ratsuchenden angegebenen Anliegen und Zugangswege zur KBS.

Tabelle 5: Anliegen und Zugangswege der Ratsuchenden zur KBS (nur IG, Angaben in %)

Anliegen KBS
Sozialrechtliche Beratung 66
Psychologische Beratung 54
Medizinische Beratung 19
Von KBS erfahren durch
Krankenhaus 31
Internet 20
Freunde und Familie 15
Flyer 10
Niedergelassene/r Arzt/Arztin
Psychotherapeutin
Andere 10
Ergebnismessung
Eingesetzte Messinstrumente
Tabelle 6: Eingesetzte Messinstrumente
Instrument Zielvariable Werte und Interpretation
Distress-Thermometer (DT)* Belastung 0-10

0 steht fiir gar nicht belastet und 10 fiir ext-
rem belastet

European Organization for Re- | Lebensqualitat, 0-100

search and Treatment of Can- | speziell flr niedrige Werte zeigen eine schlechtere Funk-

cer (EORTC)? Krebspatienten tion und geringere Lebensqualitat an

Short Form-8 Health Survey Lebensqualitat 0-100

(SF-8)3 niedrige Werte sprechen fir eine starke Ein-
schrankung der Gesundheit

Patient Health Questionnaire | Depressive 0-27

(PHQ-9)* Symptomatik 1-4 geringer ausgepragte Symptomatik

5-9 mild ausgepragte Symptomatik
10-14 mittelgradige Symptomatik
15-27 schwere Symptomatik

Generalized Anxiety Disorder | Generelle Angst 0-21
(GAD-7)° 1-4 minimale Angstsymptomatik
5-9 mild ausgepragte Symptomatik
10-14 mittelgradig ausgepragte Symptomatik
15-21 schwer ausgepragte Symptomatik
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Fatigue Assessment Scale
(FAS)®

Fatigue

niedrige Werte sprechen fiir geringe Fatigue-

10-50

Symptome

Pearlin’s Sense of Mastery
Scale (SOM)’

Selbstkontrolle

niedrige Werte sprechen fiir geringe Selbst-

4-16

wirksamkeit

WHO-5 Well-Being Index
(WHO-5)8

Wohlbefinden

niedrige Werte sprechen fiir geringes Wohlbe-

0-25

finden

Helping Alliance Question-

Beziehung zu

6-54

naire (ZUF-8)°

ratung

denheit mit Be-

maximal 32 Punkte fir vollste Zufriedenheit

naire (HAQ)® Berater*in héhere Werte driicken héhere Zufriedenheit
aus
Patient Satisfaction Question- | globale Zufrie- 0-32

Kuhnt!?

Fragebogen von Giesler und

Anliegen an Be-
ratung und Er-
fillung der Er-
wartungen

Wichtigkeit des Anliegens: eher ja/eher nein
Erflllung der Erwartungen: gar nicht erfillt —

0-3

voll und ganz erfillt

Die Tabelle 7 zeigt erste Auswertungen zum von den Patient*innen angegebenen Ergebnisverlauf in

den einzelnen psychosozialen Zielvariablen.

Tabelle 7: Ergebnisqualitdt zu den Zeitpunkten t0, t1 und t2 fir die Interventions- und die Kontroll-

gruppe

Messzeitpunkt t0 t1 t2 t0 t1 t2

M (SD) M (SD) M (SD) M (SD) M (SD) M (SD)
Distress-Thermometer
o 6.9 (2.2) 6.1(2.3) | 57(24) | 51(2.7) | 45(.6) | 4.9(2.5)
Lebensqualitat (EORTC) 60.6 (17.7) | 63.1(18.2) | 65.3(19.7) | 70.3(18.4) | 72.0(18.0) | 71.7 (17.9)
Lebensqualitat (SF-8) 25.6(4.1) | 26.1(3.2) | 26.7(3.3) | 27.3(4.8) | 27.6(3.1) | 27.9(3.0)
Depression (PHQ-9) 9.5(5.3) | 9.1(5.6) | 8.8(5.8) 6.2 (4.5) 6.4 (4.5) 6.8 (4.7)
Angst (GAD7) 9.4(5.1) | 87(52) | 7.9(54) | 55(45) | 53(4.2) 5.8 (4.5)
Fatigue (FAS) 25.3(7.9) 28.0(9.6) 26.7 (9.2) 21.0 (6.6) 22.5(7.1) 23.4(7.2)
Selbstwirksamkeit (SOM) | 10.0(3.0) 10.0(3.7) 9.7 (3.2) 7.7 (3.1) 8.0(3.1) 7.9 (3.0)
Wohlbefinden (WHO5) 9.0 (5.4) 9.9 (5.6) 11.1 (6.0) 12.8 (6.6) 13.2 (6.1) 13.0 (5.6)
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Auswertungen zur Beratung

Tabelle 8 zeigt die Angaben der Ratsuchenden zur Beziehung zu den Berater*innen und der Zufrieden-
heit mit der Beratung.

Tabelle 8: Beziehung der Ratsuchenden zu den Beraterinnen und Zufriedenheit mit der Beratung ge-
trennt flr befragte Patient*innen und Angehdorige (M (SD)):

Messzeitpunkt t1 t2 t1 t2

Beziehung zu Berater*in
(HAQ)

Globale Zufriedenheit mit
Beratung (ZUF-8)

42.84 (8.81) | 42.74(9.25) 44.4 (7.34) 44.5 (6.95)

27.26 (4.51) | 26.63(5.77) | 28.21(3.51) 27.89 (3.85)

Die Beratung

In Tabelle 9 findet sich eine Ubersicht, inwieweit Erwartungen der Ratsuchenden an die Beratung, wie
z.B. Vermittlung von Informationen, Hilfen bei der Bewaltigung der Erkrankung oder Unterstlitzung bei
Antragstellungen, durch die Beratung erfiillt werden konnten.

Tabelle 9: Erwartungen an die Beratung und Angaben von Ratsuchenden, inwieweit ihre Erwartungen
zum Zeitpunkt t1 erfillt waren

Anliegen Erwartung erfiillt
% M (SD)

1. Vermittlung allgemeiner Informationen 45 2.3(0.71)
2. Orientierung u.nd Vermittlung von Informatio- 29 2.2 (0.86)
nen zu psychosozialen Versorgungsangeboten
3'. Vermlt‘tlung von Informationen zu sozialen/so- 4 2.3(0.87)
zialrechtlichen Fragen
4. Unterstutzung bei der Antragstellung bzgl. sozi- 30 2.2 (0.92)
alrechtlicher Fragen
5. Hilfe zur Bewaltigung von seelischen Belastun- 33 2(0.87)
gen
§. Unterstutzung zum Umgang mit Partner, Fami- 27 1.9 (0.96)
lie usw.
7. Allgemeine Unterstlitzung zur Bewaltigung der

. o . . 29 2 (0.96)
veranderten gesundheitlichen Lebenssituation
8. Hilfe beziglich der finanziellen Lebenssituation 21 1.8 (1.05)
9. Hilfe bezlglich der beruflichen Lebenssituation 22 1.9(1.1)
10. Hilfe |rr.1. l‘ngang mit der Tumorerkrankung ei- 16 1.9 (1.05)
nes Angehorigen
11. Anderes Anliegen 3 1.9(1.13)
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Kongresse

Das Literatur-Review zu Evaluationen von Krebsberatungsstellen soll im Jahr 2020 auf dem Nach-
wuchstag fiur Versorgungsforschung am UKE (yCHCR), beim Deutschen Kongress fiir Versorgungsfor-
schung (DKVF) in Berlin und beim Symposium des Hamburger Netzwerks fir Versorgungsforschung
(HAM-NET) vorgestellt werden. Das Studienprotokoll sowie das Literatur-Review wird auf dem World
Congress of Psycho-Oncology & Psychosocial Academy (IPOS) in Kyoto, Japan auf internationaler Ebene
diskutiert werden kénnen.

Teilnehmererfahrungen

Das Thema der Studie stolt bei den Ratsuchenden auf groRes Interesse; die Durchfiihrung ist aus Sicht
der Patienten problemlos, die Fragebodgen einfach zu beantworten. Im Folgenden findet sich eine Aus-
wahl von Riickmeldungen von Teilnehmenden:

Teilnehmer KG:
,Man braucht eine Betreuung”
,lch war wie ein Zombie nach der Diagnose”

,Ich war wie ohnmdchtig. Mein Onkologe war toll, aber der konnte mir mit meiner privaten
Situation ja auch nicht helfen.”

,Durch den Fragebogen ist mir nochmal bewusst geworden, dass man einfach allein gelassen
wird nach dem Krankenhaus mit seinen Sorgen. Als alleinerziehende Mutter und alleinige Ver-
sorgerin, musste ich arbeiten, es musste weitergehen, aber ich konnte einfach nicht und hdtte
mir Hilfe gewtlinscht.”

,Ihr Fragebogen hat bei mir einiges ausgelést und mich zum Nachdenken angeregt. Es gibt so
viele Aspekte dieser Krankheit, die wichtig sind und Aufmerksamkeit brauchen.”

Teilnehmer IG:

,Ich méchte noch mal zum Ausdruck bringe, wie ich durch die vielen individuellen und treffen-
den Fragen der Studie, meine Befindlichkeiten zum Ausdruck bringen und einschétzen konnte.,

,Ist es méglich, eine Kopie des Fragebogens zu bekommen, da mich viele der Fragen sehr zum
Nachdenken angeregt haben und mir geholfen haben, meine Anliegen besser zu verstehen.”
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FAZIT

Grundsatzlich verlaufen die Rekrutierung der Stichproben und Erhebungen der Studie sehr positiv. Die
Befragung wird von den Patient*innen sehr gut angenommen, die Ricklaufquoten sind héher als er-
wartet. Da die Besucherzahlen der Krebsberatungsstellen jedoch nicht an die erwarteten Zahlen her-
anreichen, wird damit gerechnet, dass die erforderliche StichprobengréRe erst im Marz 2021 erreicht
werden kann. Die Rekrutierungen und Erhebungen in der Kontrollgruppe sind ebenfalls zufriedenstel-
lend. Im kommenden Jahr wird eine verstarkte Rekrutierung angestrebt. Die Publikation des Studien-
protokolls verlief sehr vielversprechend und die ersten Reaktionen aus den wissenschaftlichen Fach-
bereichen national wie auch international waren interessiert, gespannt und positiv.
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