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Vorbemerkung

Der vorliegende Bericht enthalt die Bilanz der Forschungsarbeit zum Projekt

Die Stigmatisierung von Krebspatienten mit Brust-, Prostata-, Darm- oder Lungen-
krebs und psychische, soziale und 4berufsbezogene Auswirkungen
(Projekt-Nr.: Projekt-Nr.: 7/15)

nach Abschluss des Forderzeitraumes (1. April 2016 — 31. Oktober 2017) und dem
Erreichen des Projektzieles.

Im Wesentlichen wird im Folgenden dokumentiert,
— wie die Projektarbeit insgesamt verlaufen ist,

— welche Erfahrungen bei der methodischen Umsetzung der Forschungsfragen konstatiert

werden kénnen und
— wie die Forschungsergebnisse verwertet werden.

Auf die Darstellung inhaltlicher Ergebnisse im Bericht wurde verzichtet. Im beigefligten An-
hang sind die im Rahmen des Projektes bereits entstandenen Publikationen in Kopie beige-

legt.

Es wird darauf hingewiesen, dass im Folgenden fiir Personen lediglich die maskuline Form
verwendet wird. Dies soll ausschlieBlich der besseren Lesbarkeit dienen.



1. Allgemeine Angaben zum Projekt

1.1. Rahmenbedingungen der Forschungsstudie und

Forschungsfragen

Die folgende Ubersicht fasst zunachst die Anlage und das Design der Studie zusammen:

Ubersicht 1  Aufbau der Studie (wie geplant)

Studiendesign

bizentrische Querschnittanalyse, online- bzw. schriftliche Erhebung

Stichprobe

N=600, vier Diagnosegruppen jeweils 150 Patienten (Brusf—, Prosta-
ta-, Darm- und Lungenkrebs) Diagnosestellung maximal 2 Jahre zu-
rick (Neuerkrankung oder Rezidiv)

Patlentenzugang ,

Klinisches Krebsregister des Tumorzentrums der Universitét Leipzig
bzw. Dresden (geschichtete Zufallsauswahl nach Diagnosegruppe)

‘rVerféhren, I

Datengewmnung -

quantitativer Ansatz
Einsatz standardisierter Verfahren (Selbstauskunft)
registerbasierte medizinische Daten

Online-Erhebung (SurveyMonkey) oder paper-and-pencil Version

ZielgréRen

wahrgenommene Stigmatisierung / Selbststigmatisierung
psychische und soziale Folgen
Folgen fur die berufliche Rehabilitation

Einflussfaktoren / Determinanten fir Stigmatisierung

;-MeSé:eitpunkte

ein Messzeitpunkt

Das Forschungsprojekt wurde an der Abteilung fur Medizinische Psychologie und Medizini-

sche Soziologie (Universitatsmedizin, Universitét Leipzig) in Kooperation mit dem Psycho-
onkologischen Dienst des UniversitatsKrebsCentrum (UCC) Dresden und in enger Zusam-
menarbeit mit dem Regionalen Klinisches Krebsregister Leipzig (RKKRL) durchgefiihrt. Pro-
jektbeginn war am 1. April 2016, wissenschaftlicher Projektleiter war PD Dr. Jochen Ernst.

Als Mitarbeiter wurde ein Wissenschaftier in Leipzig eingestellt. Ferner waren Promovenden

bzw. Studenten in die Projektarbeit integriert.




Nach den notwendigen inhaltlichen und methodischen Vorarbeiten sowie der Implementie-
rung der Kooperationen im Regionalen Klinischen Krebsregister Leipzig und in Dresden
konnte planméafig im Mai 2016 mit der Datenerhebung gestartet werden.

Im Einzelnen wurden folgende Forschungsfragen untersucht:

1. In welchem Umfang und in welchen Dimensionen nehmen Krebspatienten unterschied-
licher Diagnoseklassen Stigmatisierung wahr? |

2. Welche soziodemografischen und krankheits- /symptombezogenen Faktoren verstérken
bzw. vermindern die wahrgenommene Stigmatisierung?

3. Welchen Zusammenhang gibt es zwischen wahrgenommener Stigmatisierung und
Selbststigmatisierung? Welchen Einfluss hat der Attributionsstil hinsichtlich der Selbst-
stigmatisierung?

4. Wie wirkt sich die wahrgenommene Stigmatisierung auf die psychische Belastung bzw.
die Lebensqualitat aus?

5. Welchen Zusammenhang gibt es zwischen berufsbezogener Stigmatisierung bei er-
werbsféhigen Patienten und der Wiederaufnahme der Erwerbstatigkeit bzw. der berufli-
chen Leistungsfahigkeit?

6. Welche Schlussfolgerungen lassen sich in Hinblick auf weitere Forschungsfragen sowie

auf die Nutzbarmachung der Befunde fur die Praxis ziehen?

Alle Fragestellungen werden in den Projektpublikationen und Prasentationen, die weiter un-
ten vorgestellt werden (Punkt 3. Verwertung der Ergebnisse), aufgegriffen und — separat

oder gebiindelt — bearbeitet.

1.2. Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgte in Kooperation mit den jeweiligen Krebsregistern und nach Ein-
holung der Einverstandniserklarung der Studienteilnehmer. Die Befragung wurde aus-
schlieBlich schriftlich, d.h. als paper-and-pencel Erhebung durchgefiihrt, da wir aufgrund
bisheriger Erfahrungen bei diesem Vorgehen von einer grofReren Riicklaufquote und einem
geringeren Aufwand ausgingen, insofern bei Online-Befragungen fir Probanden mit fehlen-
den E-Mailadressen immer auch paper-and-pencel Versionen bereit gestellt werden ms-
sen. Dies ist insbesondere bei Querschnittserhebungen (mit nur einem Messzeitpunkt) un-

okonomisch.

Von Mai bis September 2016 wurden 1748 potentielle Teilnehmer (d.h. alle, die die not-
wendigen Einschlusskriterien erfillten, siehe 2.1) postalisch angeschrieben und um Stu-
dienteilnahme gebeten. Neben den notwendigen Studienunterlagen lagen dem Schreiben
ein auszufillender Fragebogen und ein vorfrankierter RUCkumsthages bei. Bei ausbleiben-



der Antwort wurden bis zu zwei Erinnerungsschreiben versandt. Die Auswahl der Patienten
far die Studie erfolgte geschichtet nach Diagnosegruppe, um trotz unterschiedlicher Inzi-
denzen etwa gleich grofRe Substichproben von jeweils n=150 zu erhalten.

1.3. Dateneingabe und -priifung

Die Daten wurden parallel zur laufenden Datenerhebung eingegeben. Die Datenkontrolle
und Konsistenzpriifung wurde in monatlichem Abstand durchgefilhrt, eine einfache Plausibi-
litatsprufung jeweils unmittelbar nach der Eingabe von maximal 15 Datensatzen.

1.4. Ethikvotum

Es wurde ein positives Ethikvotum sowohl fir den Standort Leipzig als auch Dresden ein-
geholt (Leipzig, Medizinische Fakultat der Universitat Leipzig: AZ 342-15-05102015; Dres-
den, Universitats KrebsCentrum: EK 442102015).

2. Methodisches Vorgehen

Das Projekt wurde als Querschnittsuntersuchung durchgefiihrt.

2.1. Stichprobe

Einschlusskriterien: In die Studie aufgenommen wurden Patienten mit folgenden Merk-

malen:

- Diagnosegruppe Lunge, Brust, Darm oder Prostata,
— Diagnosedauer maximal 2 Jahfe zurck,

— Neuerkrankung oder Rezidiv,

— Alter 2 18 bis 70 Jahre',

- ausreichende Kenntnisse der deutschen Sprache

— Vorliegen einer schriftlichen Einwilligung der Patienten

Die klinischen und soziodemografischen Ausschlusskriterien wurden entweder anhand der
Registerdaten oder im Fragebogen (Selbstauskunft) erfasst.

2.2 Stichprobenrealisierdng

Der Verlauf der Datenerhebung war zufriedenstellend (Abbildung 1). 9,4% der insgesamt
1748 angeschriebenen Patienten waren verstorben oder nicht mehr erreichbar. Von den b-

! Ein kleiner Anteil von 13% war >70 Jahre, da diese Personen entweder im Befragungsjahr
71 wurdén oder die Geburtsdaten fehlerhaft erfasst waren.
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rigen 15682 Patienten (Leipzig: n= 696; Dresden: n= 886) nahmen 858 Personen an der
Studie teil (Rucklaufquote: 54,2%).

Im Krebsregistererfasst:
1748 Patienten

¥

Eligibel: 1582 Patienten

» Verstorben: 90 =5,1%
+ Nicht erreicht; 76 = 4,3%

Keine Teilnahme: 724/1582 (45,8%)
- Keine Antwort/keine Angabe: 54%

A 4

Teilnehmer: 858/1582 (54,2%)

A 4

e Zubelastet: 11,7%

« Inhaltliche Vorbehalte: 10,9%
« Kein Interesse: 6,9%

e« Zuintim: 4,1%

+ Keine Zeit: 3,9%

» Personliche Griinde: 2,6%

« Andere Griinde: 5,9%

Abbildung 1  Flussdiagramm zum Verlauf der Datenerhebung in den Krebsregistern Leipzig und

Dresden
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Abbildung 2  Entwicklung des Stichprobenumfangs der Erhebung in Leipzig und Dresden




Die absolute Fallzahl lag weit Uber den Erwartungen: Insgesamt konnten 858 Personen in
die Studie eingeschlossen werden (im Antrag geplante Teilnehmerzahi: 600) (Abbildung 2).
Lediglich bei den Lungenkrebspatienten konnte die anvisierte StichprobengréRe aufgrund

hdherer Ablehnungsquoten nicht erreicht volistandig werden (n=125, geplant: n=150).

Von den 724 Nichtteilnehmern gab rund jeder Dritte keine Griinde an, 11,9% zu hohe kér-
perliche oder psychische Belastungen sowie 8,5% fehlendes Interesse. Patienten mit Brust-
und Prostatakrebs nahmen vergleichsweise haufiger, Lungen- und Darmkrebspatienten
hingegen seltener teil (p=0,023). Patienten mit niedrigerem Krankheitsstadium (UICC) nah-
men h:‘a’uﬁger teil als Patienten mit héherem Tumorstadium (p=0,033). Tabelle 1 fasst die
wichtigsten Stichprobenmerkmale zusammen und zeigt Unterschiede zu Nichtteilnehmern

(non-Responder-Analyse).

2.3. Erhebungsinstrument

Bei erklarter Studienteilnahme wurde den Patienten ein Studienfragebogen zugesandt mit
der Bitte, diesen auszuftllen und entweder persénlich abzugeben oder (in einem bereitge-
stellten Freiumschlag) postalisch an das Forschungsinstitut zurlickzusenden.

Die Schwerpunkte des Studienfragebogens betreffen die Bereiche: Stigmatisierung, Krank-
heitsverarbeitung, psychische Belastung, Lebensqualitét, soziale Unterstitzung, Versor-
gungsbedarf und berufliche Aspekte Die meisten ErhebungsinstrUmente lagen in Form
standardisierter Fragebogen vor. Eine Ubersicht der erhobenen Themen ist in Tabelle 2
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Abbildung 3 Deckblatt und erste Seite des Fragebogens
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Tabelle 1 Stichprobenmerkmale und non-Responder-Analysen

e Responder ,nqn-Responid:er_a) tI o :
Category (N=858) (N=724) | ch2 p
Center Leipzig 45.2% 42.5%
~ Dresden 54.8% 57.5% 114286
Age (years) mean (sd, range) 60.7 (9.3,23-73)  60.4 (9.6,26-74) | 26 607
Sex male 54.4% 55.5%
fernale 45.6% 44.5% 19685
Marital status single 10.5%
married 73.0%
divorced 10.0% - - -
widowed 6.3%
missing dates 2%
Employment employed 42.0%
retired 2.3%
unemployed 49.7% - - -
other 2.8%
_ missing dates 3.3%
Household income < 2000 41.1%
(€/month) 2000-3000 31.0% .
> 3000 23.9% - - -
missing dates 4.0%
Cancer site breast (C50) 34.6% 30.4%
(ICD-10) colon (C26) 19.6% 22.1%
lung (C34) 14.6% 19.2% 9.52 .023
prostate (C61) 31.2% 28.3%
Time since mean (sd, range) 1.9 (1.9, 0-28) ‘1.7 (75, 0-3) 313 077
diagnosis (years) missing dates 4.4% 57.5% B
uicc | 18.9% 14.9%"
I 8.3% 4.8%
1l 9.7% 52% 873 .033
Y 5.5% 5.2%
missing dates 57.7% 29.9%
Metastases no 74.6%
yes 20.4% - - -
missing dates 5.0%
Currently in no 28.2%
therapy yes 65.9% - - -
missing dates 5.9%
Type of therapy chemotherapy 42.8%
(yes) @ radiotherapy 60.8% - - -
operation 70.7%

2 Dates available only for a couple of variables.
® Dates available only for centre Leipzig.
° Multiple responses possible.
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Tabelle 2 Eingesetzte Erhebungsinstrumente

ZielgréRen Erhebungsinstrumente
 Soziodemografie - o S g e
Soziodemographische Standardinventar zu Alter, Geschlecht, Partnerschaft,
Merkmale Familienstand, Kinder, Bildung, Erwerbstétigkeit

krankheitsbezogene Merkmale

Fragebogen- Standardinventar, Tumorregisterdaten (Di-
agnose, Stadium, Behandlungen, Komplikationen,

Komorbiditat)

Stigmatisierung, Attribution

Stigmatisierung

Social Impact Scala (SIS-D) [1]

Attributionsstil

Fragebogen zu Kontrolliberzeugungen (IPC - Internali-

“Symptombezogene Merkmale -

tat, Powerful others, chance) [2]

Schmerzen/Schmerzerleben

Brief Pain Inventory (BPI) [3]

Krebsspezifische Fatique

Brief Fatigue Invenfory (BFI) [4,5]

Kognitiver Status Selbstein-
-schétzung :

Fragebogen zur geistigen Leistungsfahigkeit (FLEI) [6]

Depressivitat

Gesundheitsfragebogen far Patienten (PHQ-9) [7]

Angstlichkeit

Gesundheitsfragebogen fur Patienten (GAD-7) [8]

Lebensqualitat

Lebensqualitatsfragebogen (SF-8) [9]

Berufsbezogene Parameter

Berufsbezogene Merkmale

Fragen zur Erwerbstatigkeit [10]

Psychosoziale Aspekte der
Arbeitssituation

Subskalen des Copenhagen Psychosocial Questionnaire
(COPSOQ-II) [11]

Arbeitsengagement

Utrecht Work Engagement Scale [12]

3. Ergebnisverwertung

Die Forschungsergebnisse des Projektes sind auf unterschiedlichem Wege der Faéhwelt

und der interessierten Offentlichkeit zuganglich gemacht sowie in der Hochschullehre und

Weiterbildung verwendet worden. Die folgende Ubersicht dokumentiert wichtige Veroffentli-

chungen und Préasentationen. Weitere Auswertungen werden auch Uber den Forderzeit-

raum hinaus fortgesetzt.
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3.1. Publikationen, Vortrage

Publikationen

1

Ernst J, Mehnert A, Dietz A, Hornemann B, Esser P

Perceived stigmatization and its impact on quality of life - results from a large register-
based study including breast, colon, prostate and lung cancer patients

BMC Cancer 17: 741 (S.1-8)

Esser P, Mehnert A, Johansen C, Hornemann B, Dietz A, Ernst J

Body image mediates the effect of cancer-related stigmatization on depression: a new
target for intervention.

Psychooncology (bereits als Online-Version verflgbar)

Ernst J, Mehnert A, Taubenheim S, Rentsch A, Hornemann B, Esser P
Stigmatisierung von erwerbstatigen Patienten mit Brust-, Darm-, Prostata- und Lun-
genkrebs

Psychotherapie, Psychosomatik, Medizinische Psychologie 2017; 67: 304-311

Publikationen in Bearbeitung

Roick, J et al.
Stigma und subjektive Krankheitstheorie
Bundesgesundheitsblatt

Hornemann, B. et al.
Stigmatisierung bei Krebspatienten
N.N.

Poster und Vortrage

1

Ernst, J
Stigmatisierung bei Krebserkrankungen — Befunde und offene Fragen
33. Deutscher Krebskongress 2018, Berlin

Esser P, Mehnert A, Zepp J, Osin R, Hornemann B, Ernst J

Body image mediates the effect of stigmatization on depression
PSO, Berlin, 2017

— dieses Poster erhielt den PSO Posterpreis (dotiert mit 300 €)

Ernst J Zepp J, Hornemann B, Mehnert A, Esser P

Perceived stigmatization and its impact on quality of life - results from a German study
including breast, colon, prostate and lung cancer patients

IPOS 2017, Berlin

Esser P, Mehnert A, Zepp J, Osin R, Hornemann B, Ernst J
Body image mediates the effect of cancer-related stigmatization on depression
DKPM 2017, Berlin

Ernst J, Mehnert A, Zepp J, Hornemann B, Esser P

Stlgmat|zat|on of cancer patients (breast, prostate, colon or lung) and its effect on
psychological, social and occupation

Psychooncology 25, Supplement S 3: 91 (IPOS 2016), S.101
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6 Ernst J, Mehnert A
Soziale Isolierung und Stigmatisierung
32. Deutscher Krebskongress 26.2.2016, Berlin

3.2. Graduierungsarbeiten

Aktuell noch laufende Graduierungsarbeit:

Roick, Julia (Halle, Mag. Psychologie)
- Stigma und subjektive Krankheitstheorie
(zugehdrige Publikation vorgesehen)

Danksagung

Unser Dank gilt allen Patienten, die sich zur Teilnahme an diesem Forschungsprojekt be-
reiterklart und in Fragebdgen Auskunft Uber ihre individuellen Erfahrungen zum Thema
Stigmatisierung gegeben haben. Danken méchten wir auch der Roland Ernst Stiftung fur
Gesundheitswesen flr die Férderung dieser Studie sowie den auf Seite 2 genannten zahl-
reichen Kooperationspartnern und Mitarbeitern, studentischen Hilfskraften und Doktoranden
in beiden Erhebungszentren fir ihr hohes Engagement, ohne die eine Datenerhebung in

diesem Umfang nicht méglich gewesen ware.
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