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Agenda

Begriflung durch Gerd Nettekoven, Vorstandsvorsitzender DKH, Hedy Kerek-
Bodden, Vorstandsvorsitzende HKSH-BV, und Christopher Kofahl, stv. Dir. IMS

gesa-K — Hintergrund, Methodik und Durchflihrung (Christopher Kofahl)

Erfahrungen mit Diagnoselbermittlung und Aufklarung, Bedarfe und Bedurfnisse
der Patient:innen (Ela Ziegler)

Krebs und Lebensqualitat (Christopher Kofahl)

Pause

Krebs und Corona (Martina Henatsch)

Kooperation zwischen Selbsthilfe und Versorgung/Selbsthilfefreundlichkeit (Ela
Ziegler)

Gesundheitskompetenz/Health Literacy (Jens Klein)

Gemeinsame Diskussion — Implikationen fir die Praxis: Hedy Kerek-Bodden (HKSH-
BV), PD Dr. Andreas Block (UCCH Hamburg), PD Dr. Christoph Kowalski (DKG), Ines
Krahn (Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im
Gesundheitswesen), Workshop-Teilnehmende

Verabschiedung
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Ausschreibung DKH

Handlungsfeld 4 des Nationalen Krebsplans: Starkung der
Patientenorientierung

erheblicher Forschungs- und Entwicklungsbedarf in den
Zielen

Forderungsschwerpunktprogramm , Patientenorientierung”
Ausschreibung 2017 — Budget 3 Mio. €
O gefdrderte Projekte
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Ziele

Integration der Selbsthilfe im onkologischen Versorgungssystem
einschatzen

Messung krebsspezifischer Gesundheitskompetenz

Zusammenhang von Selbsthilfe und Gesundheitskompetenz
untersuchen

Versorgungserfahrungen und Bedirfnisse der Betroffenen erfassen

Starken und Schwachen der onkologischen Versorgung aus
Patientensicht identifizieren

Bedeutung der Covid-19-Pandemie fur Krebserkrankte erfassen

— Patientenorientierung und Bedarfsgerechtigkeit erhohen
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Zentrale Forschungsfragen

B Welche Erfahrungen machen Menschen mit Krebs mit ihrer
(psychosozialen) Versorgung und wie bewerten sie diese, welche
Winsche und Bedirfnisse resultieren daraus?

B \Welche Faktoren tragen zur krebsbezogenen Gesundheitskompetenz (GK)
von Menschen mit Krebs bei?

B Auf welchen Wegen finden Menschen mit Krebs in die Krebs-SHG,
welchen Beitrag leisten das Versorgungssystem und die Krebszentren bei
der Vermittlung in die Selbsthilfe?

B Was kdonnen Teilnehmende in SHG fur den Umgang mit ihrer Erkrankung
lernen, welchen Beitrag leisten SHG zur Steigerung der GK?
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Methodik

Partizipativer mixed-methods Forschungsansatz mit zwei aufeinander
folgenden Modulen:

(1) Erhebung der Erfahrungen von 250 Leiter:innen von Krebs-
Selbsthilfegruppen mittels Expert:innen-Interviews und einer
bundesweiten Querschnittstudie

(2) Erhebung der Erfahrungen und GK von bis zu 4.000 Krebspatient:innen im
Rahmen eines bundesweiten Surveys
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Projektphasen

Expert:innen-Interviews Fragebogenentwicklung Patient:innen Fragebogenmodifikation Bundesweite Online-Erhebung
Semi-strukturierte leitfadengestitzte Neu entwickelte Wissensskala mithilfe des Themenberelch zu Coy|d-19 ngrschmttstudle mit Krebs-

. . . R n . . in Zusammenarbeit mit dem Patient:innen N=1.121
Interviews mit Selbsthilfevertreter:innen Expert:innenpanels: Onkologie, Psycho- HKSH-BV und der Corona
(n=11) der HKSH-BV Mitgliedsverbande Onkologie, Medizin-Soziologie, DKG,

Selbsthilfeforschung und DAG SHG Task Force erganzt

05/2019-09/2019 02/2020-04/2020 04/2020-07/2020 10/2021-heute
01/2019-02/2019 ’ 09/2019-02/2020 03/2020-04/2020 10/2020-09/2021
Bundesweite Online-Erhebung Pretest | Pretest Il
. L N Online am UCCH, AK Altona Onlineam UCCH,
&E;res;;\mttstudle mit SHG-Leiter:innen Pandemiebedingt geringer AK Altona Auswertungen
- Ricklauf

Berichte,
Prasentationen,
Publikationen



HAMBURG

gesa — K: Modul 1

INTERVIEWS MIT VETRETER:INNEN DER KREBS-SELBSTHILFE

UMFRAGE MIT LEITER:INNEN VON KREBS-SELBSTHILFEGRUPPEN

cesa- 8

10
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Partizipativer Forschungsansatz

B Vorarbeit zur Entwicklung des Patient:innen-Fragebogens fur Modul 2

B Fragebogen fur die SHG-Leiter wurde auf Basis leitfadengestitzter
Experteninterviews mit 11 Selbsthilfe-Vertreter:innen der
Bundesverbande entwickelt (01/2019 — 02/2019)

N=267 SHG-Leiter:innen
(entitatsubergreifend)

B Bundesweite Online-Erhebung: m

A
geftirdert gy, *
rdert durch @ Deutsche Krebshilfe

k
HELFEN, FORSCHEN, INPORMILREN

" Befragu Ngsze itraum: i | Leiter von Krebsselbsthilfegrupp (
05/2019-09/2019 HG)
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Ergebnis der Experteninterviews (n=11)

B Kernfrage: Was sollten Patientinnen und Patienten in Bezug auf
Krebserkrankungen tun und wissen, und welche Fahigkeiten fir den
Umgang mit einer Krebserkrankung sind besonders wichtig?

B Drei Dimensionen, die aus Sicht der Expert:innen besonders relevant sind:

1. Individuelle Fahigkeiten (Umgang mit Informationen, Arzt-Patienten-
Interaktion, Selbstmanagement/Coping)

2. Gesundheitsverhalten (Ernahrung, sportliche Betatigung, medizinisches
Monitoring, Korperbewusstsein)

3. Wissen (insbesondere zu Diagnose und Behandlung, Anspriiche/Rechte)

12
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Teilnehmende SHG-Leiter:innen

B N=267 SHG-Leiter:innen -~
( n a C h D ate n S atz b e re I n Ig u n g) Gl Im Folgenden Isind -mé'gl:he é;(v:oapemlic:nspartner aufgeliftet: Wie heWerter' Sie‘ die Quaiitat .

B 56 % Manner
B Teilnehmer:innen-Alter

Beratungsstellen (einschlieg)
Verbraucherzentra le)

[y
L
)

1]

d 84 J a h r‘e n , 3 Selbsthil‘fekontaktstellen O O O O O

. h e n 3 7 u n 4 Kassensratliche Vereinigung O O O O O
ZW I S C . 5 Arzte- oder Psychotherapeutenkammer O O O O O
ittliches Alter: 5 Rehakiiniken © O o o5

d u rc h SC h n I 7 Krankenhayser O O O O O
% onkologische Zentren @) O O O O

6 5 5 J a h re 9 n.iedergelassene Facharzte ? L’;J ?3 (E) E)
) 10 medergelassene Psvchotherapeuten » Q QO Q O

11 Wissenschaftler O O O O O

12 Wohlfahrtsverbange o Q O O O

13 Kranken- und Pflegekassen O O O O O

14 Deutsche Krebshiffe, Krebsgesellschaf O O O ) Q

15 Sonstige, yng Iwar: &

O
O
O
0
O

g Universitstsiinikym .-mmburg-spoendavf_, Institur fur Medizinische Soziologie, Martinistr. 53 20246 Hamburg
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HAUS DER KREBS-SELBSTHILFE
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Beteiligung nach Entitaten

Gesamt

multiple

Prostatakrebs
Kopf-Hals-Krebs
Darmkrebs

Blasenkrebs

keine Angabe
Schilddrisenkrebs
Brustkrebs

Leukdamie und Lymphome
Bauchspeicheldriisenkrebs

sonstige

I 68 (25,5%)
I 66 (24,7%)
27 (10,1%)
25 (9,4%)

25 (9,4%)

16 (5,9%)

12 (4,5%)

M 9 (3,4%)
m 8 (3,0%)
m 8 (3,0%)
1 3(1,1%)

0

50

100

oeso- 8

267 (100%)

Unter ,multiple” befinden sich vor allem
auch Brustkrebs sowie gyndkologische
Krebserkrankungen.

150
Haufigkeit

200

250

300
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Beteiligung nach Bundeslandern

Baden-Wirttemberg I 16,0%
Niedersachsen IS 14,5%
Nordrhein-Westfalen I 13,7%
Bayern I 13,4%
Hessen IS 3,8%
Thiringen I 6,5%
Schleswig-Holstein GG 5,3%

) Repeven
Rheinland-Pfalz I 5,0% ~
—~ NIEDERSACHSEN i ‘/‘
Mecklenburg-Vorpommern IS 4,6% [BRANDENBURG

Sachsen-Anhalt I 3,3%
Sachsen I 23%
Berlin I 2,3%
Brandenburg I 1,5%

Hamburg Ml 1,1%
WURTTEMBERG
Bremen WM 0,8%

Saarland M 0,4%

0% 2% 4% 6% 8% 10% 12% 14% 16% 18%

Quelle: (Grafik) Bundeszentrale fiir politische Bildung/bpb (Hrsg.): einfach POLITIK: Lexikon. Autor/inn/en: D.Meyer, T.Schiiller-Ruhl, R.Vock u.a./ Redaktion (verantw.): Wolfram Hilpert (bpb). 16
Bonn: 2022. Lizenz: CCBY-SA 4.0 //



gesa — K: Modul 2
SURVEY MIT KREBS-PATIENT:INNEN

oeso-

17



E . [ ]
Q Deutsche Krebshilfe HAUS DER KREBS-SELBSTHILFE gesa - '
HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN. B

Bundesverband e.V.
HAMBURG

Analytisches Modell

Unabhingige Variablen Abhingige Variablen

+ Soziodemografie und « Gesundheitskompetenz
soziobkonomischer Status o Selbstmanagement

« Primarsoziales Netzwerk > o Coping

« Diagnose, Schweregrad o Wissen

« Komorbiditat | Selbsthilfe- — Lebensqualitat

« Spiritualitat, Religiositat aktivitat » Progredienzangst

« Versorgungsqualitat/ » Bedurfnisse an Versorgung
Selbsthilfefreundlichkeit und Unterstitzung

18
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Fragebogenentwicklung
Fokus: Gesundheitskompetenz und Selbsthilfe

B Partizipativ mit HKSH-BV und wissenschaftlichem Beirat
(Vertreter:innen der Onkologie, Selbsthilfe, DKG,
Medizinsoziologie)

B |nklusion von Themen, die fur die Betroffenen relevant sind
(Expert:inneninterviews und Umfrage mit SHG-Leiter:innen)

-> Mix aus:

[0 Existierenden validierten Instrumenten
00 Eigenentwicklung von Instrumenten

[0 Eigene Fragen und Freitextmaoglichkeiten

19
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Fragebogenentwicklung — Skalen und Items aus bereits
validierten Instrumenten

Diagnose und Behandlung
Versorgungserfahrung

Selbsthilfeaktivitat

(allg.) Gesundheitskompetenz

Umgang mit der Erkrankung und Selbstmanagement

Soziale Unterstlitzung und Lebensqualitat

Wirtschaftliche Situation, Religiositat/Spiritualitat und
Soziodemografie

20
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Fragebogenentwicklung — eigene Entwicklungen

Krebsbezogenes Wissen (Test)

Information und Angebote zu Psycho-Onkologie und
Selbsthilfe

Wissen um und Nutzung von Informations- und
Beratungsangeboten

Erfahrungen mit und Belastungen durch Covid-19 Pandemie
Finanzielle Schwierigkeiten durch Krebs und private Ausgaben

21
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Patient:innen-Rekrutierungswege
(Oktober 2020 bis September 2021)
Krebsberatungsstellen

Verbandszeitschriften, Mailing und Homepages der SHO und SHG
(Mitgliedsverbande des HKSH-BV, Adressen des KID, NAKOS)

Landeskrebsgesellschaften

(onkol.) Rehakliniken (Kurklinikverzeichnis), DEGEMED
Zertifizierte Krebszentren (Deutsche Krebsgesellschaft, OncoMap)
(onkol.) Krankenhauser (Deutsches Krankenhaus-VZ)
Onkologische Schwerpunktpraxen (WINHO, BNHO)

Onkologische Zentren, Organkrebszentren

Insgesamt 1.382 Rekrutierungsmultiplikatoren!
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Durch wen sind Sie auf die Studie
aufmerksam gemacht worden?

SHG/SHO: 45 %

Krankenhaus: 21 %

Rehaklinik: 11 %

Niedergelassene Arzt:in: 11 %
Krebsgesellschaft/Krebsberatungsstelle: 3,9 %

Sonstige (8,1%): eigene Recherchen (Internet), social media,
andere Betroffene, Selbsthilfekontaktstelle, ...

23
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Rucklauf

B geringer Rucklauf trotz Gber 1.382 Rekrutierungsmultiplikatoren,
Offentlichkeitsarbeit, Erinnerungsmails, Versand von iber 60.000 Flyern

B angestrebte Fallzahlplanung von 4.000 Patient:innen (davon 2.000 SHG-
Mitglieder) nicht erreicht ®

B Nach Datenbereinigung verwendbare Falle: 1.121 Patient:innen

O

55 % Frauen

Altersdurchschnitt: 61 Jahre
(21 bis 90; SD = 12,4 Jahre)

Alleinlebend: 19 %

Diagnose: 31 % vor weniger als einem Jahr;
36 % vor mehr als funf Jahren

45 % SHG-Mitglied
58 % mind. Fachhochschulreife

Nettoaquivalenzeinkommen:

Haufigkeit

80

20 40 60 80

Alter in Jahren in September 2021

Median = 1.875 € (375 € - 5.250 €) -> z. Vgl.: Deutschland 2019: Median = 1.960 €

24
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Herzlichen Dank fur Ihre Aufmerksamkeit!

Christopher Kofahl, Jens Klein, Ela Ziegler
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