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1. Einleitung

Ein adaquater Zugang zu Informationen ist von zentraler Bedeutung fir
Krebspatient*innen. Dies gilt sowohl fur krankheitsbezogene Informationen als auch fir
behandlungsbezogene Informationen. Das Gefihl, gut informiert zu sein kann sich auf
vielfaltige Weise positiv auf den Umgang der Patient*innen mit ihrer jeweiligen Krankheit
und sogar den Krankheitsverlauf auswirken. So kann die Bereitstellung adaquater
Informationen Patient*innen dazu verhelfen, wohliberlegte Behandlungsentscheidungen
zu treffen. Dies wiederum kann dem Geflhl des ,Kontrollverlustes® entgegenwirken
(Blodt et al., 2018; Faller et al., 2016). Weiterhin kann sich das Gefuhl, gut informiert zu
sein, positiv auf die Behandlungsadharenz (Compliance) auswirken (Gaston und
Mitchell, 2005).

Der Zugang =zu adaquaten Informationen ist eng assoziiert mit konkreten
gesundheitlichen Effekten. Hierzu gehodren die Reduktion von Angst und Depression
sowie eine verbesserte Fahigkeit der Krankheitsbewaltigung (Neumann et al., 2011,
Halbach et al., 2016; Germeni et al., 2015).

Eine Vielzahl soziobkonomischer und psychosozialer Faktoren erhéhen die individuelle
Nachfrage onkologisch erkrankter Patient*innen nach Informationen. Hierzu gehdéren
das weibliche Geschlecht, ein kurzer Zeitraum nach Diagnosestellung, multiple
Tumorlokalisationen, ein junges Patient*innenalter, das Zusammenleben mit einem
Partner/einer Partnerin, sowie ein niedrigeres Bildungsniveau (Faller et al., 2016;

Neumann et al., 2011).

Die Nachfrage onkologisch erkrankter Patient*innen nach Informationen (sowohl
krankheits- als auch behandlungsbezogen) ist hoch (Faller et al., 2016; Halbach et al.,
2016). Das Interesse gilt vor allem Informationen beziglich der Ursache und des
Stadiums der Erkrankung, sowie beziglich Behandlungsoptionen und deren
unerwiinschten Nebenwirkungen (Faller et al., 2016; Wallberg et al., 2000). Leider wird
diese Nachfrage bisher nicht ausreichend gedeckt (Faller et al., 2016). Insbesondere
Patient*innen mit niedrigerem Bildungsniveau sind hier benachteiligt, da sie bisweilen
nicht in der Lage sind, die dargebotene Information ausreichend zu erfassen, bzw. ihre

Fragen hinreichend préazise zu formulieren (Halbach et al., 2016).



Die meisten Patientinnen erachten ihre behandelnden ArztYinnen und das
Pflegepersonal als wichtigste und vertrauenswurdigste Informationsquelle (Germeni et
al., 2015). Studien haben gezeigt, dass eine vertrauensvolle und enge
Arzt*in/Patient*innen-Beziehung dazu beitragen kann, Informationsliicken zu minimieren
(Neumann et al., 2011). Aus diesem Umstand lasst sich die Hypothese ableiten, dass
die personliche Teilnahme von Patient*innen an ihrer multidisziplindren Tumorkonferenz
(MTK) evtl. dazu beitragen konnte, dass sie sich ausreichend informiert fihlen.
Schlie3lich ist die MTK der Ort, an dem eine Vielzahl von Spezialistinnen fur

Patient*innen relevante Informationen austauschen.

MTKs ermoglichen es medizinischem Fachpersonal verschiedener Spezialisierungen,
sich zu einzelnen onkologischen Patient*innen auszutauschen, um gemeinsam die
voraussichtlich beste Behandlung zu definieren. Sie sind ein integraler Bestandteil der
multidisziplinaren onkologischen Versorgung (Prades et al., 2015; Hahlweg et al., 2017;
Wright et al., 2007).

In Nordrhein-Westfalen (NRW), dem bevélkerungsreichsten Bundesland Deutschlands,
schreiben die Zertifizierungskriterien fur Brustkrebszentren dartiber hinaus vor, dass
Patient*innen die Teilnahme an der sie betreffenden Tumorkonferenz erméglicht werden
soll (Arztekammer Westfalen-Lippe, 2020). Auch wenn dies keine géangige Praxis ist,
nehmen doch Uber die Halfte der eingeladenen Patient*innen an ihrer MTK teil
(Ansmann et al.,, 2014; Diekmann et al., 2019). Die Uberwiegende Mehrheit der
teiinehmenden Patient*innen gibt an, die Teilnahme nicht zu bereuen (Diekmann et al.,
2019).

Dies steht im Einklang mit den Ergebnissen einer australischen Pilotstudie aus dem Jahr
2007 zur Realisierbarkeit der Teilnahme von Brustkrebspatient*innen an ihrer MTK. Die
Initiative wurde seitens der Patient*innen sehr positiv bewertet. Die medizinischen
Dienstleistertinnen (Arzteschaft und Pflege) empfanden den zusétzlichen Aufwand als
zumindest tolerierbar (Choy et al., 2007). Jingere Studien aus Deutschland legen einen
Schwerpunkt auf die Nachfrage der Patient*innen und kommen zu dem Schluss, dass
eine hohere Gesundheitskompetenz mit einer hoéheren Wahrscheinlichkeit der

Teilnahme nach Einladung zur MTK assoziiert ist (Heuser et al., 2019b). Die Mehrzahl



der Teilnehmer*innen empfand ihre Teilnahme als informativ und hilfreich (Diekmann et
al., 2019).

Die Teilnahme an der eigenen MTK birgt also das Potenzial dafiir, dass Patient*innen
sich im Nachgang besser informiert fuhlen. Allerdings stellt eine MTK eine flr
Patient*innen sehr herausfordernde Kommunikationssituation dar. Unter Gebrauch
zahlreicher Fachtermini und Abkurzungen werden fur die Patient*innen essentiell
relevante Informationen in hoher Geschwindigkeit ausgetauscht (Soukup et al., 2021).
Dies birgt die Gefahr teilnehmende Patient*innen zu Uberfordern, zu verwirren und im
schlimmsten Fall sogar zusatzlich zu angstigen (Blodt et al., 2018; Germeni et al., 2015;
Diekmann et al., 2019; Butow et al., 2007; Diekmann et al., 2020).

Die vorliegende Studie erforscht den mdglichen Zusammenhang einer Teilnahme an der
eigenen MTK und dem Informationsbedarf von an Brust- und gyné&kologischen
Krebsarten erkrankten Patient*innen.

Folgende Fragestellungen sollen beantwortet werden:

a) Unterscheiden sich Patient*innen die an ihrer MTK teilnehmen von Patient*innen
die nicht an ihrer MTK teilnehmen im Hinblick auf ihren Informationsbedarf?

b) Wie verandert sich der Bedarf nach Information in beiden Gruppen Uber den
Zeitraum von vier Wochen?

c) Sind Veranderungen im Bedarf nach Information assoziiert mit einer Teilnahme
an der MTK?

1.1 Material und Methoden
1.1.1 Studiendesign und Stichprobe

Die vorliegende Analyse ist Teil der ,Patient participation in multidisciplinary tumor
conferences in breast cancer care“-Studie, kurz PINTU-Studie. Das Ubergeordnete
Studiendesign von PINTU entspricht einer multizentrischen Beobachtungsstudie. Es
kamen Mixed Methods zum Einsatz. Weitere Details zum Studiendesign sind im

Studienprotokoll einsehbar (Heuser et al., 2019a). PINTU wurde von der Deutschen



Krebshilfe geférdert und erhielt ein positives Ethikvotum seitens der Ethikkommission
der medizinischen Fakultat der Universitat zu Koéln. Die Datenerhebung fand von
November 2018 bis Februar 2020 an sechs Brust- und gynakologischen Krebszentren in
NRW statt. Auswahlkriterien fur die Zentren waren die Anzahl der behandelten
Patient*innen und der Status als Lehrkrankenhaus (Heuser et al., 2019a). Drei dieser

sechs Zentren ermdglichen Patient*innen die Teilnahme an der eigenen MTK.

Studienteilnehmer*innen sowohl der teilnehmenden Gruppe (TG) - als auch der nicht
teiinehmenden Gruppe (N-TG) wurden in allen Kliniken von verschiedenen
medizinischen Dienstleister*innen rekrutiert. Darunter fallt sowohl arztliches als auch
pflegerisches Personal. Die Einverstandniserklarung zur Teilnahme an der Studie liegt

fur alle Teilnehmer*innen in schriftlicher Form vor.

Primares Einschlusskriterium fur Teilnehmer*innen war die Diagnose mindestens einer
Brustkrebserkrankung oder einer anderen gynékologischen Krebserkrankung (C50.xx-
C58.xx, D05.xx-D07.xx). Weitere Einschlusskriterien waren Volljahrigkeit, ausreichende
Deutschkenntnisse, sowie die kognitive Fahigkeit schriftlich in die Studienteilnahme

einzuwilligen und die Frageboégen selbststandig ausfillen zu kénnen.

Teilnehmer*innen fillten insgesamt drei Fragebdgen zu drei Zeitpunkten (TO, T1 und
T2) aus. TO war kurze Zeit vor dem Termin der eigenen MTK, T1 direkt im Anschluss an
die MTK und T2 vier Wochen nach der MTK. Unter Anwendung einer modifizierten
Version der Dillmann Total Design Methode (Dillmann, 1978) wurden die Fragebdgen
zum Zeitpunkt TO vom Klinikpersonal ausgehandigt, die T1-Fragebtgen wurden von
Mitgliedern der Forschungsgruppe ausgehandigt und die T2-Fragebtgen erreichten die

Teilnehmer*innen auf dem Postweg.

Ausschlie3lich Teilnehmer*innen der Gruppe TG flllten den Fragebogen zum Zeitpunkt
T1 aus. Alle Teilnehmer*innen (sowohl TG als auch N-TG) fullten die Fragebdgen zu
den Zeitpunkten TO und T2 aus. Die vorliegende Analyse bezieht sich ausschlief3lich auf
die Fragebogen zu den Zeitpunkten TO wund T1. Insgesamt wurden 201
Teilnehmer*innen in die Analyse eingeschlossen. Davon nahmen 81 persoénlich an ihrer
MTK teil (TG). Das Flussdiagramm in Abbildung 1 zeigt Teilnehmer*innen (TG) und

nicht Teilnehmer*innen (N-TG) inklusive ,Dropouts* von TO bis T2.



Zeit

TO T1

Rekrutierte
Patient*innen
(n=317)

Eingeschlossene
Patient*innen
(n=201)

miro

Abb. 1: Flussdiagramm der Studienteilnehmer*innen (Responders) (Reck et al., 2021)
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1.1.2 Instrumente

Zur Messung des Informationsbedarfs der Patient*innen zu den Zeitpunkten TO und T2
kam eine modifizierte Version der Cancer Patients Information Needs Scale (CaPIN)
zum Einsatz (Neumann et al., 2011). Die Skala umfasste sechs Items. Jedem dieser
Items ging die Frage ,Hatten Sie sich mehr Informationen zu —Iltem xy- gewinscht?“

voraus.

Diese geschlossene Frage sollte jeweils dichotom mit ,Ja“ oder ,Nein“ beantwortet
werden. Weiterhin wurden die insgesamt sechs Items in zwei Subskalen bestehend aus

jeweils drei Iltems unterteilt.

Die erste Subskala bezog sich auf den Informationsbedarf bezuglich der Erkrankung
selbst (CaPIN_disease; a=0,897). Dies beinhaltete die Themen

Untersuchungsergebnisse, Diagnose und Verlauf der Erkrankung.

Die zweite Subskala bezog sich auf die Behandlung (CaPIN_treatment; a=0,882). Dies
beinhaltete die Vor- und Nachteile verschiedener Behandlungsansatze, die
medikamentose Behandlung, sowie Mdoglichkeiten der Reduktion der unerwinschten

Nebenwirkungen der medikamentdsen Behandlung.

Verneinte ein/e Teilnehmer*in alle drei Items einer Subskala, so bildete dies einen sehr
niedrigen zusatzlichen Informationsbedarf in diesem Bereich ab. Eine dreifache
Bestatigung hingegen bedeutete einen zu diesem Zeitpunkt maximal ausgepragten

zusatzlichen Informationsbedarf in diesem Bereich.

Der Fragebogen zum Zeitpunkt TO beinhaltet eine Vielzahl von potenziellen
Storvariablen in Bezug auf den Informationsbedarf der Patient*innen. Diese wurden aus
der wissenschatftlichen Literatur abgeleitet. So beinhaltet der Fragebogen zum Zeitpunkt
TO eine Reihe psychosozialer Storvariablen wie Partizipationsbedurfnis (6-ltem-Skala;
a=0,758) (Pfaff, 2003), Aufklarungsbedurfnis (4-1tem-Skala; a=0,811),
Paternalismuspraferenz (4 Item Skala; a=0,800), Selbsthilfepraferenz (4-ltem-Skala;
a=0,653) (Pfaff, 2003), Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung (Ansmann et al., 2015),
.otress Thermometer® (Pfaff et al., 2014), Angst vor dem Fortschreiten der
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Krebserkrankung (12-ltem-Skala; a=0,849) (Mehnert et al., 2006) und das Vertrauen in
die Therapie (Ansmann et al., 2015).

Zu den soziodemografischen Charakteristika, die im Fragebogen TO abgebildet sind,
gehoéren Patient*innenalter, Bildungsstand, Gesundheitskompetenz (16-ltem-Skala;
0=0,850) (Serensen et al., 2012), der Familienstand, das Zusammenleben mit einem
Partner/ einer Partnerin, der Beschaftigungsstatus und die Art der Krankenversicherung

(gesetzlich oder privat).

Die klinischen Informationen zu den jeweiligen Patient*innen wurden vornehmlich den
Audioaufnahmen der MTK entnommen. Teilweise wurden sie von den behandelnden
Arzt¥innen erfragt. Sie umfassten die TumorgroRe, den Lymphknotenstatus, den
Metastasierungsstatus sowie histologische Charakteristika der Raumforderungen
klassifiziert nach dem Staging System der Union for International Cancer Control (UICC

Global Cancer Control).

1.1.3 Datenanalyse

Zwecks quantitativer Datenanalyse kam primér IBMs SPSS Programmpaket Version 26
zum Einsatz. Fehlende Datenpunkte wurden mittels des ,expectation maximisation®-
Algorithmus der Software NORM imputiert. Dieser Algorithmus erlaubt es, nicht zufallig
fehlende Werte anhand der Auspragung anderer Werte zu approximieren, um so sowohl
systematische Verzerrungen im Datensatz als auch eine Reduktion des
Stichprobenumfangs zu vermeiden (Wirtz et al., 2020).

Am Anfang der Analyse stand ein Vergleich der Gruppen TG und N-TG in Bezug auf die
oben genannten psychosozialen, soziodemographischen und klinischen Variablen zum
Zeitpunkt TO. Tabelle 1 zeigt die Ergebnisse der Mann Whitney-U-Tests, T-Tests und x?

Tests.

Da die Studienteilnehmer*innen nicht zuféllig den Gruppen TG bzw. N-TG zugeordnet
worden waren, berechneten wir fur alle Studienteilnehmer*innen einen Propensity Score
der Teilnahme an der Tumorkonferenz anhand der genannten Variablen. Dieser Score

ist das Resultat mehrerer logistischer Regressionen und beschreibt die statistische
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Wahrscheinlichkeit einer Teilnahme (Fauser und Bethge, 2019). Dies erlaubt eine

Reduktion der mdglichen Stichprobenverzerrung durch etwaige Selbstselektion.

Zur statistischen Analyse der zentralen Forschungsfrage nach dem moglichen
Zusammenhang zwischen der Teilnahme an der eigenen Tumorkonferenz und der
Auspragung des individuellen Informationsbedarfs zu verschiedenen Zeitpunkten, kam
eine Varianzanalyse (ANOVA) mit Messwiederholung zum Einsatz. Zwei-Level-
Innersubjektfaktor war der Informationsbedarf der Patient*innen zu den Zeitpunkten TO
und T2. Zwischensubjektfaktor war die Teilnahme, bzw. Nicht-Teilnahme an der eigenen
Tumorkonferenz (TG vs. N-TG).

1.1.4 Einbeziehung von Patient*innen und der Offentlichkeit

Um die Relevanz fur Patientsinnen und die Offentlichkeit zu maximieren, wurden die
verschiedenen Interessengruppen von Beginn an in die Planung und Ausrichtung der
Studie einbezogen. Zwei Vertreterinnen der Frauenselbsthilfe Krebs fiihrten einen
ersten Test der Fragebtgen durch. Beim Erstkontakt mit den Forscher*innen wurden die
Patient*innen bzgl. des Studieninhaltes und des zu erwartenden Zeitaufwandes fur die
Teilnahme an der Studie informiert. Dies geschah sowohl in mindlicher als auch in
schrifticher Form.  Stationsérzt*innen und  Pfleger*innen informierten die
Teilnehmer*innen tber die moéglichen Vor- und Nachteile einer Teilnahme an der MTK.
Die  Forschungsergebnisse wurden den teilnehmenden Brustzentren und

Patientenvertretertinnen in einem Abschlussworkshop prasentiert.
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Tab. 1: Charakterisierung der Stichproben (TG und N-TG) zum Zeitpunkt TO

Alter (Jahre) [22]

Familienstatus [22]

Gemeinsam
lebend [22]

Kinder [22]

mit Partner

Hochster Schulabschluss

[22]

Krankenversicherung

(KV)

Aktuell berufstatig [22]

Union for
Cancer
Staging [23]

»tress

Control

International
(UICC)

Thermometer*

zum Zeitpunkt TO [24]

Therapiezuversicht [22]

Mittelwert

Verheiratet
Verwitwet
Ledig
Geschieden
Ja

Nein

Ja

Nein

Kein Schulabschluss
Hauptschulabschluss

Realschulabschluss

Abitur

Andere

Gesetzliche KV
Gesetzliche KV mit

Zusatzversicherung

Private KV
Andere

Ja

Nein
Stadium 0
Stadium |
Stadium I
Stadium IlI
Stadium IV

Mittelwert

Mittelwert

TG (n=81)

59,31
(10,84)

52 (64,2 %)
8 (9,9 %)
12 (14,8 %)
9 (11,1 %)
56 (69,1 %)
25 (30,9 %)
63 (77,8 %)
18 (22,2 %)
1 (1,2 %)
20 (24,7 %)
21 (25,9 %)
38 (46,9 %)
1 (1,2 %)
62 (76,5 %)

12 (14,8 %)

6 (7,4 %)
1 (1,2 %)
26 (32,1 %)
55 (67,9 %)
11 (13,6 %)
40 (49,4 %)
18 (22,2 %)
2 (2,5 %)
10 (12,3 %)

5,56 (1,94)

8,64 (1,58)

N-TG
(n=120)
61,21
(11,66)

79 (65,8 %)
16 (13,3 %)
10 (8,3 %)
15 (12,5 %)
87 (72,5 %)
33 (27,5 %)
96 (80,0 %)
24 (20,0 %)
1 (0,8 %)
34 (28,3 %)
34 (28,3 %)
48 (40,0 %)
3 (2,5 %)
87 (72,5 %)

17 (14,2 %)

16 (13,3 %)
0

42 (35,0 %)
78 (65,0 %)
11 (9,2 %)
68 (56,7 %)
27 (22,5 %)
8 (6,7 %)

6 (5,0 %)

5,76 (2,22)

8,36 (1,94)

t-test/ X2
test /U-test
t-test;
p=0,245

X?=2,438;
p=0,487

X2=0,267;
p=0,606
X?=0,144;
p=0,704

U-test;
p=0,519

U-test;
p=0,778

x2=0,182;
p=0,670

U-test;
p=0,880

U-test;
p=0,472
U-test;
p=0,747



Bedurfnis nach
psychosozialer

Unterstitzung [22]

Gesundheitskompetenz
[25]

Angst vor dem
Fortschreiten der
Erkrankung

Patientenbefahigung

Partizipationsbedirfnis
[26]
Paternalismuspréaferenz
[26]

Selbsthilfepraferenz [26]

Aufklarungsbedirfnis
[26]

Ja, aktuell

Behandlung

14

in

Ja, noch nicht

Behandlung

Nein

Mittelwert

Mittelwert

Mittelwert

Mittelwert

Mittelwert

Mittelwert

Mittelwert

in

TG (n=81)

5 (6,2 %)

23 (28,4 %)
53 (65,4 %)

11,22 (3,22)

38,37 (8,35)

7,88 (1,54)

21,95 (1,9)

10,42 (2,42)

9,19 (2,53)

15,49 (1,06)

N-TG
(n=120)

9 (7,5 %)

29 (24,2 %)
82 (68,3 %)

11,07 (3,24)

37,86 (8,80)

7,79 (1,76)

21,77 (2,51)

10,64 (2,69)

9,29 (2,49)

15,43 (1,21)

t-test/  X2-
test /U-test

U-test;
p=0,741

U-test;
p=0,668

t-test;
p=0,680

t-test;
p=0,694
U-test;
p=0,831
U-test;
p=0,783
U-test;
p=0,953
U-test;
p=0,91
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1.2 Ergebnisse
1.2.1 Vergleich der Ausgangssituation von TG und N-TG

Insgesamt wurden n=317 Patient*innen fir die Studie rekrutiert. Einschlusskriterium fir
die vorliegende Analyse war das Ausfullen der beiden Fragebdgen zu den Zeitpunkten
TO und T2. Wie aus Abbildung 1 ersichtlich, erflllten insgesamt 201 Teilnehmer*innen
dieses Kriterium. Hiervon wurden 81 der Gruppe TG und weitere 120 der Gruppe N-TG
zugeordnet. Wie im Abschnitt Datenanalyse erlautert, galt es zunachst einen Vergleich
dieser beiden Gruppen zum Zeitpunkt TO vorzunehmen.

Tabelle 1 zeigt die Ergebnisse dieses Vergleiches in Bezug auf die erwéhnten
soziodemographischen, psychosozialen und klinischen Variablen. Die Analyse ergab
eine ausgepragte Ahnlichkeit beider Gruppen. Lediglich in Bezug auf das Alter und das
UICC-Stadium der onkologischen Erkrankung unterschied sich der Durchschnitt der
Gruppen merklich. So waren Patient*innen der TG durchschnittlich 2 Jahre jinger und
etwas haufiger von Stadium I[V-Krebserkrankungen betroffen als Patient*innen der
Gruppe N-TG.

1.2.2 Entwicklung des krankheitsbezogenen Informationsbedarfs von TO bis T2

Tabelle 2 zeigt die Verdnderungen des krankheitsbezogenen Informationsbedarfs in
beiden Gruppen (TG und N-TG) von TO bis T2. In der ersten Zeile sind die Ergebnisse
der ANOVA abzulesen. In der zweiten Zeile sind die Ergebnisse der ANCOVA (mit dem
Propensity Score als Kovariate) dargestellt.

Weder zu TO (t(199)=0,394, p>0,05) noch zu T2 (t(199)=0,496, p>0,05) zeigten sich
statistisch signifikante Unterschiede zwischen TG und N-TG in Bezug auf den
krankheitsbezogenen Informationsbedarf (CaPIN_disease). Ausgehend von einem
moderaten Niveau stieg dieser Informationsbedarf von TO bis T2 um mehr als einen
Skalenpunkt an (F=108,873; df=1; p<0,001; n?=0,354).

Die Teilnahme an der Tumorkonferenz zeigte jedoch keinen Effekt auf CaPIN_disease
(F=0,000; df=1; p=0,987; n3=<0,001).
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Das Hinzufligen des Propensity Score als Kovariate kann die Varianz in der Entwicklung
des krankheitsbezogenen Informationsbedarfs nicht statistisch signifikant erklaren
(F=2,406; df=1; p=0,122; n?=0,012). Allerdings verliert der Haupteffekt der Zeit durch
diese Ergédnzung seine statistische Signifikanz (F=2,028; df=1; p=0,156; n?=0,01).
Abbildung 2 ist eine grafische Darstellung der Veranderungen des krankheitsbezogenen

Informationsbedarfs beider Gruppen von TO bis T2.

TG
i i — | N-TG

2,00

1,00

T0 T2

Fehlerbalken: 95 % Konfidenzintervall

Abb. 1: Verdnderung von CaPIN_disease von vor der MTK (TO) bis vier Wochen
nach der MTK (T2). Propensity Score kontrolliert (Reck et al. 2021)
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Tab. 2: Verdnderung der Variable CaPIN_disease von vor der MTK (TO) bis vier Wochen nach der MTK (T2).
Disaggregiert nach TG (n=81) und N-TG (n=120). In der ersten Zeile: ANOVA. In der zweiten Zeile ANCOVA.

Propensity Score kontrolliert.

TO T2 Haupteffekt Zeit Interaktion (Zeit*PS) Interaktion (Zeit*Gruppe)
Mittel S Mittel S Fan p P, n? Far, a2 p P, n? Fan p P, n?

O |1259 |1,302 |2,321 |1,082 |108,873 |<0,001* |0,354 |- - - 0,000 |0,987 |<0,001

O]

'ZT 1,183 1,366 | 2,242 1,130 | 2,028 0,156 0,01 2,406 0,122 | 0,012 | 0,296 0,587 0,001

Key: CaPIN_disease= cancer patients’ disease related information needs; F=Teststatistik; Mittel=Mittelwert; s=Standardabweichung; PS=Propensity
Score; p=Wahrscheinlichkeit—**Statistisches Signifikanzniveau 1 %; *Statistisches Signifikanzniveau 5 %; Interpretation der EffektgroRe:
n?=0,0099=kleine EffektgroRe, n?=0,0588=mittlere EffektgroRe, n?=0,1379=groRe EffektgréRe (Fauser und Bethge, 2019; Cohen).
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1.2.3 Entwicklung des behandlungsbezogenen Informationsbedarfs von TO bis T2

Tabelle 3 zeigt die Anderungen des behandlungsbezogenen Informationsbedarfs in
beiden Gruppen (TG und N-TG) von TO bis T2. In der ersten Zeile sind die Ergebnisse
der ANOVA abzulesen. In der zweiten Zeile sind die Ergebnisse der ANCOVA (mit dem

Propensity Score als Kovariate) dargestellt.
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Tab. 3: Verdnderung der Variable CaPIN_treatment von vor der MTK (TO) bis vier Wochen nach der MTK (T2).
Disaggregiert nach TG (n=81) und N-TG (n=120). In der ersten Zeile: ANOVA. Zweite Zeile: ANCOVA. Propensity

Score kontrolliert.

TO T2 Haupteffekt Zeit Interaktion (Zeit*PS) Interaktion (Zeit*Gruppe)
Mittel S Mittel S Far, diz p P, n? Far1, ar p P, n? Far1, di2 p P, n?
,(2 1,111 1,275 1,864 1,232 66,431 <0,001** 0,250 - - - 0,525 0,470 0,003
QO
'Z—. 1,017 1,303 1,917 1,234 0,677 0,412 0,003 2,288 0,132 0,011 0,028 0,866 0,000
Legende: CaPIN_treatment=Informationsbedarf bezlglich der Behandlungsoptionen ; F=Teststatistik; Mittel=Mittelwert; s=Standardabweichung;
PS=Propensity Score; p=Wahrscheinlichkeit—**Statistisches Signifikanzniveau 1 %; *Statistisches Signifikanzniveau 5 %, Interpretation der

EffektgroRe: n2=0,0099=kleine EffektgroRe, n>=0,0588=mittlere EffektgroRe, n20,1379=groflRe EffektgrolRe (Fauser und Bethge, 2019; Cohen).
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Weder zu TO (t(199)=0,508, p>0,05) noch zu T2 (t(199)=-0,296, p>0,05) gab es
statistisch signifikante Unterschiede zwischen TG und N-TG in Bezug auf den
behandlungsbezogenen Informationsbedarf. Ausgehend von einem moderaten Niveau
stieg dieser Informationsbedarf von TO bis T2 in beiden Gruppen signifikant an
(F=66,431; df=1; p<0,001t; n?=0,250). Die Teilnahme an der MTK zeigte jedoch keinen
Effekt auf den Bedarf nach behandlungsbezogener Information (F=0,525; df=1; p=0,47;
n%=0,003). Das Hinzufligen des Propensity Score als Kovariate tragt nicht zur Erklarung
der Varianz im Bedarf nach behandlungsbezogener Information bei (F=2,288; df=1;
p=0,132; n2=0,011). Sie fuhrt jedoch dazu, dass der Haupteffekt der Zeit seine
statistische Signifikanz verliert (F=0,677; df=1; p=0,412; n>=0,003). Abbildung 3 ist eine
grafische Darstellung der Verénderungen des behandlungsbezogenen

Informationsbedarfs beider Gruppen von TO bis T2.

TG
= — | N-TG

CaPIN_Treatment

1,00 |

80

T0 T2

Fehlerbalken: 95 % Konfidenzintervall

Abb. 2: Verdnderung von CaPIN_treatment von vor der MTK (TO) bis vier Wochen
nach der MTK (T2). Propensity Score kontrolliert (Reck et al. 2021).
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1.3 Diskussion

Primares Ziel der vorliegenden Beobachtungsstudie war die Erforschung eines
mdoglichen Zusammenhanges zwischen der Teilnahme an der eigenen MTK und dem
Informationsbedarf der teilnehmenden Patient*innen. Die Ergebnisse zeigen keinen
statistisch signifikanten Effekt der Teilnahme an der MTK auf den Informationsbedarf.
Dies schlie3t einen mdglichen Zusammenhang nicht endgultig aus. Ein solcher ist
jedoch aufgrund der statistisch reprasentativen Gréf3en von TG (n=120) und N-TG
(n=81), sowie der soziodemographischen- psychosozialen- und klinischen Ahnlichkeiten
zwischen den Teilnehmer*innen der beiden Gruppen, als sehr unwahrscheinlich zu
erachten. Das Forschungsresultat ist daher gut mit den Ergebnissen der explorativen
Studie von Choy et al. in Einklang zu bringen (Choy et al., 2007).

Eine jingere Studie von Diekmann et al. hatte hingegen ein anderes Ergebnis erwarten
lassen. In ihrer qualitativen Studie hatten die Forschenden Teilnehmer*innen gefragt, ob
sie sich nach Teilnahme an ihrer MTK besser informiert fuhlten. Die Frage war
Uberwiegend affirmativ beantwortet worden (Diekmann et al., 2019). Eine mdgliche
Erklarung fur diese Diskrepanz stellt das Format der Fragestellung dar. Wahrend die
vorliegende Studie mit dichotomen Items und Skalen arbeitete, stellten Diekmann et al.

den Teilnehmern eine offene Frage.

Eine weitere mogliche Erklarung fir das Ausbleiben eines signifikanten
Zusammenhanges konnte darauf zuriickzufuhren sein, dass die Teilnahme an der
eigenen MTK weniger eine Alternative- sondern vielmehr eine Variation der
Informationsvermittiung zwischen Patient*innen und medizinischem Personal darstellt.
So erhielten Teilnehmer*innen der TG nicht unbedingt mehr Information bzgl. ihrer
Krankheit und den Therapieoptionen als Teilnehmer*innen der N-TG. Der Unterschied

bestand vielmehr in der Art und Weise und dem Setting der Informationsibermittlung.

Die Analyse ergab einen statistisch signifikanten Anstieg im Bedarf nach sowohl
krankheitsbezogener als auch behandlungsbezogener Information vom Zeitpunkt TO
zum Zeitpunkt T2. Dies gilt sowohl fir die TG als auch fiur die N-TG. Diese eindeutige
Entwicklung passt gut zu den Ergebnissen von Halbach et al., die belegten, dass der

Informationsbedarf seitens Brustkrebspatient*innen bezuglich dieser Art von Information
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innerhalb der ersten zehn Wochen nach der Operation ansteigt (Halbach et al., 2016).
Kontrolliert man jedoch die ANOVA mit dem Propensity Score, so geht die statistische
Signifikanz fur diesen Anstieg beider Typen von Informationsbedurfnis Gber Zeit wieder
verloren. Dies steht im Einklang mit einer Vielzahl von Studien, die den Zusammenhang
von soziodemographischen, psychosozialen und krankheitsbedingten Attributen von
Patient*innen und ihrem Informationsbedarf erforschen (Blodt et al., 2018; Faller et al.,
2016; Gaston und Mitchell, 2005; Heuser et al., 2019b; Livaudais et al., 2013).

1.3.1 Starken und Schwéchen der Studie

Die methodischen Starken und Schwéchen der vorliegenden Studie stehen in engem
Zusammenhang. Ein Vorteil gegeniber friheren Studien ist die multizentrische Struktur
und die Reichweite der Stichprobenziehung, die sich lUber sechs Brustkrebszentren in
NRW erstreckte.

Aus logistischen Grinden fand die Stichprobenerhebung sowohl der TG als auch der N-
TG primar mit Hilfe des medizinischen Personals statt. Frihere Studien weisen darauf
hin, dass die Einladung, an der eigenen MTK teilzunehmen, wahrscheinlich nicht
ganzlich randomisiert erfolgt, sondern teilweise von soziobkonomischen Faktoren sowie
der Auspragung der Krankheit und der Therapieform beeinflusst wird. Dartiber hinaus
war ein gewisses MalR an Selbstselektion der Teilnehmer*innen, vermittelt Uber die
Faktoren Gesundheitskompetenz (Heuser et al., 2019b) und formale Bildung (Ansmann

et al., 2014), zu erwarten.

Zwecks Beschrankung einer mdglichen Verzerrung durch Selbstselektion flhrten wir
einen sehr umfangreichen Vergleich der Gruppen TG und N-TG anhand
soziobkonomischer, psychosozialer und klinischer Variablen zum Zeitpunkt TO durch. Es
zeigten sich keine signifikanten Unterschiede. Zusétzlich kalkulierten wir anhand
derselben Variablen einen Propensity Score, um die Vergleichbarkeit der individuellen
Wahrscheinlichkeit einer Teilnahme an der eigenen MTK zu gewahrleisten. Dies ist
sicherlich eine methodische Starke der vorliegenden Studie. Gleichzeitig ist
festzustellen, dass bzgl. der in den Propensity Score inkludierten Variablen kein

absoluter Anspruch auf Vollstandigkeit erhoben werden kann.
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Um unmittelbare Effekte darstellen zu konnen, wurde der Zeitraum zwischen TO und T2
mit vier Wochen eher kurz bemessen. Zur Darstellung langerfristiger Verdnderungen
des Informationsbedarfs bzgl. der Erkrankung und der Behandlung wéare ein weiterer,
langerer Analysezeitraum interessant gewesen. Weiterhin war der Zeitraum zwischen
TO und T2 nicht strikt auf den Krankheitsverlauf der Patient*innen standardisiert. Die
meisten Teilnehmerinnen beantworteten den Fragebogen TO kurz bevor ihre MTK
stattfand, d.h. kurz nach Diagnosestellung. Zu diesem Zeitpunkt befanden sich die

Teilnehmerinnen jedoch madglicherweise in unterschiedlichen Stadien ihrer Erkrankung.

Abschliel3end ist anzumerken, dass die Teilnahme von Patient*innen an ihrer MTK in
verschiedenen Kliniken auf leicht unterschiedliche Art und Weise erméglicht wurde. Eine
methodisch starker qualitativ ausgerichtete Teilstudie des PINTU-Forschungsvorhabens

wendet sich diesem Thema zu.

1.4 Zusammenfassung

Patient*innen die an gynakologischen Krebserkrankungen leiden haben nicht erfllte
Informationsbedurfnisse - sowohl in Bezug auf die Erkrankung selbst als auch auf ihre
Behandlung. Die vorliegende Studie konnte keinen statistisch signifikanten Effekt der
Teilnahme an der eigenen MTK auf diese Informationsbedirfnisse nachweisen.
Studienteilnehmer*innen beider Gruppen (TG wund N-TG) zeigten &hnliche
Informationsbedirfnisse Uber Zeit. Im Zeitraum zwischen TO und T2 stiegen diese
Informationsbedurfnisse jeweils signifikant an. Kontrolliert man die ANOVA mit dem
Propensity Score, so geht diese statistische Signifikanz verloren. Dies deutet darauf hin,
dass soziobkonomische, psychosoziale sowie klinische Faktoren einen Teil der Varianz

in den Informationsbedurfnissen erklaren.

Da kein statistisch signifikanter Zusammenhang zwischen der Teilnahme an der eigenen
MTK und den Informationsbedurfnissen der Patient*innen nachgewiesen wurde, kann
auch keine klare Empfehlung fiir oder gegen eine solche Teilnahme ausgesprochen
werden. Einerseits profitierten einige Teilnehmer*innen von der Teilnahme. Gleichzeitig
birgt die Teilnahme an der eigenen MTK auch immer die Gefahr der kognitiven und

emotionalen Uberlastung. Es ist daher von groRer Wichtigkeit, Patient*innen
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ausreichend dartber zu informieren, was sie in inrer MTK erwarten kdnnte, sodass eine

informierte Einwilligung zur- oder Ablehnung der Teilnahme mdglich ist.

Wichtige zukunftige Fragestellungen in diesem Forschungsbereich sind einerseits die
Frage nach den soziobkonomischen, psychosozialen und klinischen Charakteristika die
Teilnehmer*innen fiir eine erfolgreiche Teilnahme an der eigenen MTK préadisponieren.
Weiterhin gilt es zu klaren, welche organisatorischen und kommunikativen Konzepte am
ehesten eine erfolgreiche, fir die Patient*innen vorteilhafte, Umsetzung dieser

Teilnahme ermdglichen.
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ABSTRACT

Objectives To determine the association between
participation of patients with breast cancer and patients
with gynaecological cancer in their own multidisciplinary
tumour conference (MTC) and their information needs with
regard to their disease and treatment options.

Methods This is a prospective observational study that
took place at six breast cancer and gynaecological cancer
centres in North Rhine-Westphalia, Germany. Patient
inclusion criteria included a minimum age of 18 years and
at least one diagnosis of breast cancer or gynaecological
cancer. Three surveys were administered. TO (shortly
before MTC), T1 (directly after MTC) and T2 (4 weeks

after MTC). Patient information needs were measured
using two three-item subscales of the Cancer Patients
Information Needs scale. Analysis of change was done by
one-way repeated measures analysis of variance (ANOVA).
To control for sampling bias, a further one-way repeated
measures analysis of covariance (ANCOVA) included a
propensity score as a covariate.

Results Data from 81 patients in the participation group
and 120 patients in the non-participation group were
analysed. The patient groups did not differ in their levels of
information needs at TO or T2. From TO to T2, information
needs increased statistically significantly in both

groups with regard to both disease-related information
(n?=0.354) and treatment-related information (n2=0.250).
The increase in both types of information needs lost its
statistical significance when the propensity score was
included as a covariate. Neither ANOVA nor ANCOVA
revealed a statistically significant association between
patients’ participation in the MTC and their self-reported
information needs.

Conclusion and clinical implications As concerns
patients’ information needs, findings do not support a
general recommendation for or against the participation
of patients in their MTCs. Future research should focus

on the different ways of patients’ participation in their
MTCs facilitated at different cancer centres. Further
research should also aim to establish which patient and
disease characteristics predispose patients to benefit from
participating in their MTCs.

Strengths and limitations of this study

» Drawing on a multicentre sample, this is the first
study to quantitatively assess the association
between patients’ participation in their multidis-
ciplinary tumour conference (MTC) and their infor-
mation needs.

» A wide spectrum of sociodemographic, disease and
psychosocial confounder variables were surveyed at
multiple points in time.

» Using abovementioned confounders, a propensity
score was calculated in order to further justify the
comparison of patients participating in their MTCs
with non-participants in this non-experimental
setting.

» Given the overall sample size of 201 patients, the
number of patients in some cancer centres was
small.

» During the research, it became clear that there is
variation in the way patients’ participation in their
MTCs takes place at different cancer centres.

INTRODUCTION

The importance of meeting the informa-
tion needs of patients with cancer has been
established by a large and growing body of
literature. This holds true for both disease-
related and treatmentrelated information.
The provision of adequate information helps
patients with cancer to reduce uncertainty and
regain a sense of control, thus enabling them
to make informed decisions with regard to
their treatment.'® It is furthermore associated
with higher patient satisfaction and increased
compliance with treatment programmes.”
Meeting patients’ information needs can be
associated with improved health outcomes
such as decreased levels of anxiety and depres-
sion and improvements in the ability to cope.*®
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The information needs of patients with cancer are
generally high.?®> Factors such as female sex, younger
age, lower level of education, living with a partner, a
short time since diagnosis and different tumour sites have
been linked to particularly high information needs.” *
It has been shown that patients are primarily interested
in information on the nature and stage of their disease,
treatment options and potential adverse effects of treat-
ment.>” These information needs are not static but vary
over the course of the disease/treatment.”

Despite these insights, a mismatch between patients’
information needs and the actual supply of information
prevails. The information needs of many patients with
cancer remain unmet.” This holds especially true for
information on medical examination results, treatment
options, side effects of medication” and psychological
support.” ¥ Patients with lower levels of health literacy
seem to be at a particular disadvantage.” They appear to
have trouble identifying their own information needs,
understanding medical information and even communi-
cating their lack of understanding.

As a potential remedy to this problem, it was found
that a close and trustful patient—clinician relationship
predicts lower levels of unmet information needs.* For
most patients, their attending physicians and nurses
are the most trusted sources of information.” It is there-
fore conceivable that patients’ participation in their
own multidisciplinary tumour conferences (MTCs) may
contribute to the satisfaction of their information needs.
After all, the MTC is precisely the setting in which the
information most relevant to patients (namely diagnosis
and treatment options) is discussed face to face by (or
with) all specialists involved.

In the context of the growing complexity of oncolog-
ical treatments, MTCs have become a central instrument
of multidisciplinary oncological care.”"" Their main
purpose is to facilitate cooperation between medical
professionals by providing a forum to discuss individual
oncological cases and to jointly consider the best treat-
ment options.” "'

In Germany, MTCs form part of the clinical practice
guideline for the treatment of breast cancer as defined
by the German Cancer Society, German Cancer Aid
and the Association of the Scientific Medical Societies
of Germany.'” Moreover, in the wake of a broader trend
towards patient-centred care, breast care centre certifica-
tion criteria in North Rhine-Westphalia, Germany’s most
populous federal state, grant every patient the right to
attend and participate in the MTC discussing their case."”

So far, this is not common practice in German oncolog-
ical healthcare. Only a minority of patients are invited to
attend their MTCs. Nevertheless, of those invited, at least
half'*” attend, and the vast majority of attendees does not
regret doing so0."”” '® Up until now, international research
on patients’ participation in their MTCs has been mainly
exploratory. In an Australian pilot study of 2007, Choy et
al assessed the feasibility of including patients with breast
cancer in their MTCs. The initiative was highly valued by

the majority of patients and at least deemed acceptable by
most medical service providers involved. Recent research
from Germany focused on characteristics predisposing
patients for participation as well as patients’ perception
of this type of initiative."* ' ' It was found that inadequate
levels of health literacy are associated with a lower like-
lihood of participation.'” Furthermore, patients with a
higher educational level were more likely to accept the
invitation to their MTCs.'* When asked to describe their
experience, most MTC participants perceived it to be
supportive and informative.'”

On the other hand, MTCs are often very fast-paced
technical meetings in which information that is poten-
tially life changing for individual patients is encoded in
specialised medical terms and abbreviations."® Rather
than satisfying patients’ information needs, such a setting
can run the risk of overburdening patients both cogni-
tively and emotionally. This may result in the opposite
of the intended effect, namely confusion, and even an
increase in anxiety.! © 171920

The aim of this study is to find out if participation in an
MTC is associated with the information needs of patients
with breast cancer and patients with gynaecological
cancer. It specifically addresses the following questions:
(a) Do participating patients differ in their information
needs as compared with patients who do not participate
in their MTCs? (b) How does the need for information
change in these groups over the course of 4weeks? (c)
Are changes in the need for information associated with
MTC participation versus non-participation?

METHODS

Study design and sample

This analysis forms part of a larger research project
named ‘Patient participation in multidisciplinary tumor
conferences in breast cancer care’ (PINTU). PINTU is a
multicentre observational mixed-methods study. Further
details on the PINTU study design are reported in the
study protocol.?’ The project was approved by the ethics
committee of the Faculty of Medicine of the University
of Cologne, Germany, and received funding from the
German Cancer Aid. Data collection took place from
November 2018 until February 2020 at six breast cancer
and gynaecological cancer centres in North Rhine-
Westphalia. Cancer centres were chosen based on case
volume treated and teaching status.”’ Three out of six
centres offered patients the possibility to participate in
their MTCs.

Patient inclusion criteria were a minimum age of 18
years, at least one diagnosis of breast cancer or gynae-
cological cancer (C50.xx-CH8.xx, DO05.xx-D07.xx),
the psychological and cognitive ability to give written
consent and fill out questionnaires, alongside sufficient
German language skills. Both participation group (PG)
and non-participation group (N-PG) respondents were
recruited by different healthcare providers in each clinic.
Patients” informed consent to participate was obtained
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Patients (n=317)

/

Non-participants (n=222)

Drop-out (n=28)

- / «—
*No questionnaire data

v

‘ Responders (n= 194) ‘

| TO | ‘ Responders (n= 152) ‘

Drop-out (n=32)
«Deceased (n=1)
+Lost interest (n=4)
+No answer (n=27)

\4

| Responders (n= 120) l

}

| Analysis (n=120) ‘

]

Figure 1 Flow of participants.

in individual conversations and documented in written
form. They completed a total of three questionnaires at
different points in time. TO was shortly before the MTC,
T1 right after attending their MTCs and T2 4weeks after
T0. N-PG members completed questionnaires at TO and
T2. For both PG and N-PG, the present analysis focuses
exclusively on TO and T2. Applying a modified version
of the Dillman Total Design Method,** TO questionnaires
were handed out by clinic staff, T1 by members of the
research team and T2 questionnaires reached partici-
pants via postal service. A total of 201 respondents (81 PG
and 120N-PG) were included in the analysis. The flow
of participants and non-responders’ reasons are listed in
figure 1.

Instruments

Patients’ information needs were measured using an
adapted version of the Cancer Patients Information
Needs Scale (CaPIN) developed by Neumann et al.*

Six items were used to assess patients’ information
needs at both TO and T2. Each item was introduced by
the question ‘would you have liked more information
about xxx’ and had to be answered on a dichotomous
answer scale (yes/no).

For the purpose of analysis, these six items were further
subdivided into two subscores consisting of three items
each, seeking to assess patients’ information needs
pertaining to
» The disease itself (CaPIN_disease; including examina-

tion results, diagnosis, course of disease; 0=0.897) and

\

Participants (n=95)

Drop-out (n=2)
*No questionnaire data

‘ Responders (n= 93) ‘

‘ Responders (n= 87) ‘

N Drop-out (n=4)
*No answer

v

| T ‘ ‘ Responders (n= 83) ‘

Drop-out (n=2)
*No answer

‘ Responders (n=81) ‘

:

| Analysis (n=81) ‘

» The treatment (CaPIN_treatment; including advan-
tages/disadvantages of treatment, medication,
means to reduce the adverse effects of medication;
0=0.882).

If a patient negated all three items of a subscore, this
would indicate that there is currently no further need
for information. A score of 3 would indicate a maximum
need for (additional) information at this point in time.

Potential confounder variables with regard to patients’
information needs were derived deductively from the
literature®*” and included in the questionnaire admin-
istered at TO. Sociodemographic characteristics included
age, level of education, health literaLcyQ6 (16-item scale;
0=0.85), living with a partner, marital status, employment
status, having children and type of health insurance. The
TO questionnaire also surveyed psychosocial confounder
variables such as need for participation®’ (6-item scale;
0=0.758), need for informational education®’ (4-item
scale; 0=0.811), paternalism preference27 (4-item scale;
0=0.800), self-help preference27 (4-item scale; 0=0.653),
need for psychosocial support,” distress thermometer,”
fear of cancer progression28 (12-item scale; 0=0.849) and
therapy confidence.”® Clinical information comprised
size of tumour, lymph node status, possible metastasis
and histological characteristics of the malignancy as
summarised by the Union for International Cancer
Control staging system.** This information was obtained
predominantly from the audio recordings of the MTCs or
from the medical service providers. The cancer centres
were coded from 1 to 6.
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Analysis

Only respondents who had filled out both questionnaires TO
and T2 were included in the analysis. To avoid a decrease in
sample size as well as bias due to data missing not at random,
missing values were imputed using the expectation—maxi-
misation algorithm implemented in the software NORM.
This method is most appropriate if missing values are not
completely missing at random, meaning that they can be esti-
mated by using other variables in the dataset.” For categor-
ical covariates, missing values were substituted with the mode
value. Overall, missings per item did not exceed 21%.

Data was analysed using IBM SPSS Statistics V.26. In
order to establish TO baseline differences between PG
and N-PG, t-tests, x>tests and Mann-Whitney U tests were
calculated (see table 1). This analysis included the above-
mentioned sociodemographic, psychosocial and clinical
confounder variables.

Given the fact that study participants were not assigned
randomly to PG and N-PG, a propensity score (including
all of the variables in table 1) was calculated in order to
mitigate the problems of sampling bias by the medical
staff and self-selection of patients into the PG or N-PG.
The propensity score is determined by a multiple logistic
regression. It represents an approximation of a patient’s
probability to participate in an MTC.

The main analysis, seeking to establish the potential
association between patients’ participation and their
information needs, was done by analysis of variance
(ANOVA) with repeated measures. The two-stage within-
subject factor was patients’ information needs at TO
and T2. The between-subject factor was participation/
non-participation in the MTC (PG vs N-PG). In order to
control for potential confounders, an analysis of covari-
ance (ANCOVA) was calculated, including the propensity
score as a covariate.

Patient and public involvement

In order to ensure that the research focuses on issues relevant
to patients and the public, patients were included right from
the beginning of the planning phase. Two representatives
of Frauenselbsthilfe Krebs (a German self-help network for
women suffering from cancer) pretested the questionnaires.
Most of the outcome measures had been drafted based on
prior research by the University of Cologne.” Patient repre-
sentatives were not reimbursed financially. On first contact
with the researchers, patients were informed about the time
required to participate in this study (both verbally and in
written). Ward physicians and nurses informed participants
about the potential advantages and disadvantages of partic-
ipating in the MTC. Results so far were shared with partic-
ipating breast care centres and patient representatives in a
closing workshop.

RESULTS

Baseline comparison of PG and N-PG

A total of n=317 patients were recruited for the study.
A total of 201 patients (81 participants (PG) and 120

non-participants (N-PG)) completed questionnaires at
both TO and T2 and were included in the present anal-
ysis. Table 1 displays the socioeconomic, psychosocial
and clinical variables in both PG and N-PG at TO (shortly
before MTC). In general, PG and N-PG proved to be very
similar with regard to these characteristics. On average,
PG patients were approximately 2years younger and
showed a higher rate of stage IV cancer. However, none
of these differences proved to be statistically significant.

Changes in disease-related information needs from T0 to T2
Table 2 shows the changes in disease-related informa-
tion needs in both groups (PG and N-PG) from TO to
T2. The first row displays the results of the ANOVA and
the second row those of the ANCOVA (with the propen-
sity score as a covariate).” Neither at TO (t(199)=0.394,
p>0.05) nor at T2 (t(199)=0.496, p>0.05) were there
statistically significant differences between the PG and the
N-PG with regard to disease-related information (CaPIN_
disease). Starting from a moderate level, it increased
more than one scale point from T0 to T2 (F=108.873;
df=1; p=<0.0011; n2=0.354). However, participation in the
MTC showed no effect on CaPIN_disease (F=0.000; df=1;
p=0.987; n2=<0.001). Controlling for propensity score as
a covariate did not significantly explain the variance in
the change of CaPIN_disease (F=2.406; df=1; p=0.122;
N2=0.012). It does, however, make the main effect of time
lose its statistical significance (F=2.028; df=1; p=0.156;
1n2=0.01). Figure 2 is a graphical representation of the
changes in CaPIN_disease over time.

Changes in treatment-related information needs from TO to T2
Table 3 shows the changes in treatmentrelated informa-
tion needs (CaPIN_treatment) in both groups (PG and
N-PG) from TO to T2. The first row displays the results of
the ANOVA and the second row those of the ANCOVA
(with the propensity score as a covariate).”’ Neither at TO
(£(199)=0.508, p>0.05) nor at T2 (t(199)=-0.296, p>0.05)
were there statistically significant differences between
the PG and the N-PG with regard to treatment-related
information needs (CaPIN_treatment). Starting from a
moderate level, CaPIN_treatment significantly increased
in both groups from TO0 to T2 (F=66.431; df=1; p<0.0017;
1n2=0.250). However, participation in the MTC showed
no effect on CaPIN_treatment (F=0.525; df=1; p=0.47;
Nn%=0.003). Including the propensity score as a covariate
does not add to explaining variance in CaPIN_treatment
(F=2.288; df=1; p=0.132; n>=0.011). It does, however,
make the main effect of time lose its statistical signif-
icance (F=0.677; df=1; p=0.412; n2=0.003). Figure 3 is a
graphical representation of the changes in CaPIN_treat-
ment over time.

DISCUSSION

In an observational study that took place at six breast
cancer and gynaecological cancer centres in North Rhine-
Westphalia, Germany, we investigated the association
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Open access

“

Participation group Non-participation t-test/y? test /U

(n=81) group (n=120) test
Agebeas®  Mean(sD)  5931(1084)  6121(1166)  ttestp=0245
Family status®® Married 52 (64.2%) 79 (65.8%) x?=2.438;
Widowed 8 (9.9%) 16 (13.3%) p=0.487
Single 12 (14.8%) 10 (8.3%)
Divorced 9 (11.1%) 15 (12.5%)

Children® Yes 63 (77.8%) 96 (80.0%) x2=0.144;
No 18 (22.2%) 24 (20.0%) p=0.704

Health insurance Statutory health insurance 62 (76.5%) 87 (72.5%) U test; p=0.778
Statutory health insurance with 12 (14.8%) 17 (14.2%)
additional policies
Private health insurance 6 (7.4%) 16 (13.3%)
Other 1(1.2%) 0

Union for International Stage 0 11 (13.6%) 11 (9.2%) U test; p=0.880
Cancer Control staging™  gtage | 40 (49.4%) 68 (56.7%)

Stage Il 18 (22.2%) 27 (22.5%)

Stage llI 2 (2.5%) 8 (6.7%)

Stage IV 10 (12.3%) 6 (5.0%)

Therapy confidence® Mean (SD) 8.64 (1.58) 8.36 (1.94) U test; p=0.747

Health literacy?® Mean (SD) 11.22 (3.22) 11.07 (3.24) U test; p=0.668

Patient enablement Mean (SD) 7.88 (1.54) 7.79 (1.76) t-test; p=0.694

Preference for Mean (SD) 10.42 (2.42) 10.64 (2.69) U test; p=0.783
paternalism?’

Need for informational Mean (SD) 15.49 (1.06) 15.43 (1.21) U test; p=0.91
education?’

*Statistically significant at 5% level.
TStatistically significant at 1% level.
p, probability; TO, first point of measurement; T2, third point of measurement; U test, Mann-Whitney U test.

(3]
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Table 2 Changes in CaPIN_disease scores from before MTC (T0) to 4 weeks after MTC (T2), broken down by participation
group (n=81) and non-participation group (n=120). First row ANOVA, second row ANCOVA controlled for propensity score.
Columns TO and T2 are descriptive statistics of participation group and non-participation group and apply to both analyses

Interaction
(time*propensity Interaction
TO T2 Main effect time score) (time*group)
Mean SD Mean SD F.. Pnw F,.. P P,nw F, o] P, n2
Participation group 1.259 1.302 2.321 1.082 108.873 <0.001t 0.354 - - - 0.000 0.987 <0.001
Non-participation 1.183 1.366 2.242 1.130 2.028 0.156 0.01 2.406 0.122 0.012 0.296 0.587 0.001

group

Interpretation of effect size (ES): partial eta-squared (n?)=0.0099=small ES, partial (1?)=0.0588=medium ES and partial (1?)>0.1379=large ES.*°

*Statistically significant at 5% level.
tStatistically significant at 1% level.

ANCOVA, Analysis of covariance; ANOVA, analysis of variance; CaPIN_disease, patients with cancer disease related information needs; F,
test statistic; MTC, multidisciplinary tumour conference; p, probability; TO, first point of measurement; T2, third point of measurement.

between patients’ participation in their MTCs and the
changes in their information needs.

It was found that PG and N-PG patients did not differ
significantly in their levels of information needs at either
point in time (TO, T2). With participating and non-
participating patients displaying similar levels of educa-
tion, family status and age structure, among many other
psychosocial and clinical traits, the observed similarity in
information needs is the expected outcome. This affirms
the findings of prior studies identifying variables predic-
tive for increased information needs.?”

The analysis revealed a statistically significant increase
in information needs pertaining to both the disease
and the treatment options in both the PG and the N-PG
(TO—T2). This is in line with Halbach et af who found
that the need of patients with breast cancer for this infor-
mation increased within the first 10 weeks after surgery.

Interestingly, when controlling the analysis for the
variables contained in the propensity score, this increase
loses its statistical significance for both types of informa-
tion needs (disease-related and treatment-related). This
is in line with a large body of research that has found asso-
ciations between patients’ sociodemographic, psychoso-
cial and disease attributes on the one hand and their
information needs on the other.'” "% It seems that these
variables explain a relevant (although statistically not
significant) part of the variation in patients’ information
needs from TO to T2.

The main aim of this analysis was to find out if participa-
tion in an MTC is associated with the information needs
of patients with breast cancer and patients with gynaeco-
logical cancer. Its central finding is that participation in
the MTC did not have any statistically significant effect on
patients’ information needs. This affirms the findings of

Changes in CaPIN_Disease from before MTC (T0) to 4 weeks after MTC (T2) controlled for Propensity Score (PS)

CaPIN_Disease

— PG
— N-PG

T0

Time

Error bars: 95% CI
Figure 2 Changes in CaPIN_Disease. CaPIN, Cancer Patients Information Needs; MTC, multidisciplinary tumour conference;

N-PG, non-participation group; PG, participation group
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Table 3 Changes in CaPIN_treatment scores from before MTC (T0) to 4 weeks after MTC (T2), broken down by participation
group (n=81) and non-participation group (n=120). First row ANOVA, second row ANCOVA controlled for propensity score.
Columns TO and T2 are descriptive statistics of participation group and non-participation groups and apply to both analyses

Interaction (time* Interaction

TO T2 Main effect time propensity score) (time*group)

Mean SD Mean SD Fyr, a2 P, n2 Fyrae P P Fiww P P, 112
Participation group ~ 1.111  1.275 1.864 1.232 66.431 <0.001t 0.250 - - - 0.525 0.470 0.003
Non-participation 1.017 1.303 1917 1234 0677 0.412 0.003 2.288 0.132 0.011 0.028 0.866 0.000

group

Interpretation of effect size (ES): partial eta-squared (1?)=0.0099=small ES, partial (1?)>0.0588=medium ES and partial (n%) >0.1379=large

ES.31
*Statistically significant at 5% level.
tStatistically significant at 1% level.

ANCOVA, analysis of covariance; ANOVA, analysis of variance; CaPIN_treatment, patients with cancer treatment related information
needs; F, test statistic; Mean, mean value; MTC, multidisciplinary tumour conference; p, probability; TO, first point of measurement; T2,

third point of measurement.

a more explorative 2007 study of Choy et al.'® However, it
is slightly at odds with the results of a more recent qual-
itative study by Diekmann et al,’® in which patients had
frequently mentioned ‘being better informed about their
illness’ as a positive outcome of participation in their
MTCs. A possible explanation for this discrepancy may
be the use of different instruments (two closed-question,
3-item scales vs open question).

The absence of a statistically significant effect may be
owed to patient participation in MTC being a variation
of—rather than an alternative to—the health service
of information. PG patients did not necessarily receive
more information than N-PG patients. Rather, it was the
delivery of this information that differed between groups.

Strengths and limitations

The strengths and limitations of our study are closely inter-
twined. The fact that it took place at six cancer centres
in North Rhine-Westphalia gives it a broader scope than
previous studies. However, not all centres offered the
possibility of MTC participation, meaning that some of
them contributed exclusively to the N-PG.

Moreover, this being a multicentre study meant that,
for logistical reasons, the sampling of both PG and N-PG
participants was done mainly by local medical staff.
Previous research indicates that this process likely does
not occur in a randomised manner. Rather, beyond inclu-
sion and exclusion criteria, who is invited to the MTC
partly depends on patients’ sociodemographic, disease

Changes in CaPIN_Treatment from before MTC (T0) to 4 weeks after MTC (T2) controlled for Propensity Score
(PS)

CaPIN_Treatment

— PG
— N-PG

T0

Time

Error bars: 95% CI

Figure 3 Changes in CaPIN_Treatment. CaPIN, Cancer Patients Information Needs; MTC, multidisciplinary tumour conference;

N-PG, non-participation group; PG, participation group.

Reck S, et al. BMJ Open 2021;11:€049199. doi:10.1136/bmjopen-2021-049199



36

and treatment characteristics. Self-selection effects based
on patients’” health literacy'” and level of education'* also
needed to be taken into account.

The TO baseline comparison revealed no statistically
significant differences between PG and N-PG with regard
to relevant confounder variables. Nevertheless, to further
justify the comparison of PG and N-PG, we constructed
a comprehensive propensity score, using it as a covariate
in the main analysis. While this is a strength of our study,
it is important to keep in mind that the propensity score
may have missed some unknown but relevant confounder
variables.

Another limitation is the relatively short period of
time, mostly just over 4weeks, that lies between T0O and
T2. While this was necessary to detect immediate effects
of the MTC, it may have been insightful to include a
later point of measurement in order to depict changes
in patients’ demand for different types of information.
Furthermore, the period of measurement was not strictly
standardised to the patients’ course of disease. Patients
answered T0O mostly very briefly before the MTC, which
for most patients means at a time point shortly after diag-
nosis, but not necessarily at precisely the same point of
their ‘cancer journey’.

Finally, conducting the study at six different cancer
centres revealed that the intervention of patients partici-
pating in their own MTCs was not implemented homog-
enously. Rather, clinics had found different ways to offer
this opportunity to their patients. A more qualitative anal-
ysis, which is also part of the PINTU research project, will
shed more light on this.

Implications and further research

From a patient risk and benefits perspective, our findings
do not support a general recommendation for or against
the participation of patients in their MTCs. However,
bearing in mind the risk of cognitive and emotional
overload, it is important that medical staff screen and
adequately brief patients as to what they may expect
from participation. Future research should focus on the
different ways of patients’ participation in their MTCs
facilitated at different cancer centres. It seems likely that
the different organisational approaches and communi-
cation styles may directly influence patients’ satisfaction
with the information provided. Further research should
also aim to establish which types of patient and disease
characteristics predispose patients to benefit from partic-
ipating in their MTCs.

CONCLUSION

Patients with breast cancer and patients with gynaecolog-
ical cancer have unmet information needs in terms of
diagnosis and treatment. The present study did not find
any statistically significant effect of patients’ participation
in their MTCs on their information needs with regard to
the disease itself and its treatment. Participants showed
similar levels of information needs over time. Both

disease-related and treatmentrelated information needs
increased significantly from TO to T2. This statistical
significance is lost when controlling for the propensity
score, implying that the sociodemographic, psychoso-
cial and disease-related variables contained in the score
explain parts of the variance in information needs.
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