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Im zweiten Pandemiewinter scheinen
sich die Ereignisse des vorangegange-
nen Jahres zu wiederholen. Trotz Ver-
fligbarkeit wirksamer Impfstoffe sind
die Infektionszahlen hdher denn je, er-
neut gerét die Intensivmedizin an Kapa-
zitdtsgrenzen. Den Krebsinformations-
dienst des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums erreichten besonders im Friih-
jahr 2020 Tausende von Anfragen ver-
unsicherter und besorgter Betroffener
und Angehoriger. Es gab hier wie auch
aus einem Monitoring bei 18 deutschen
Comprehensive Cancer Centers Hinwei-
se auf Einschrankungen in der onkolo-
gischen Versorgung. Ab Sommer 2020
ging deshalb eine Befragungsstudie ge-
zielt den Auswirkungen der Pandemie
fiir Krebsbetroffene nach.

Krebskranke zahlen zu den durch die Coro-
navirus-Erkrankung-2019 (COVID-19) be-
sonders gefahrdeten Gruppen mit deut-
lich erhhtem Risiko fiir einen schweren
Verlauf. Entsprechend war bei ihnen die
Verunsicherung insbesondere in der ers-
ten Zeit der Pandemie grof3, wie die Anfra-
gen an den Krebsinformationsdienst ein-
drucksvoll zeigten.

Auch auf die onkologische Versorgung
hatte die Fokussierung auf Corona und die
+Reservierung"” von Ressourcen fiir die Ver-
sorgung der schwer an COVID-19 Erkrank-
ten Auswirkungen: Nicht dringend erfor-
derliche Untersuchungen, teilweise auch

Behandlungen wurden ggf. verschoben,
Nachsorgetermine ausgesetzt, um einer-
seits Kapazitaten freizuhalten und anderer-
seits Krebspatienten nicht unnétig durch
Aufsuchen von Praxis oder Klinik zu ge-
fahrden. Umgekehrt vermieden viele Be-
troffene aus Furcht vor Ansteckung von
sich aus Arztbesuche. Ebenfalls von die-
ser Vermeidungstendenz betroffen waren
Untersuchungen zur Krebsfritherkennung
und zur Abklarung von Symptomen. Eine
vom Deutschen Krebsforschungszentrum,
der Deutschen Krebshilfe und der Deut-
schen Krebsgesellschaft gebildete ,Task-
Force” zur Beobachtung der Versorgungs-
lage warnte nach entsprechenden Berich-
ten aus der Arzteschaft im Mai 2020 da-
vor, solche Diagnostik aufzuschieben - es
konne sich eine Bugwelle von zu spat dia-
gnostizierten Krebsfallen aufbauen [1]. Ob
und ggf. welche Folgen dies hat, wird sich
erst noch zeigen.

Zum Monitoring der onkologischen
Versorgungskapazitat und zur Identifizie-
rung von Engpdssen initiierte die Task-
Forceim April 2020 eine prospektive Panel-
Studie mit Beteiligung von 18 Comprehen-
sive Cancer Centers (CCC) in Deutschland,
die zusammen 15-20% aller jéhrlich an
Krebs neu Erkrankenden betreuen. Die-
se Zentren wurden seither regelmafig
zur Situation befragt, zunachst engma-
schig, dann in groBeren Abstanden. Erste
Ergebnisse wurden bereits Ende 2020
veroffentlicht [2]. Sie zeigten, dass nach
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Panel-Studie unter Beteiligung von 18 Comprehensive Cancer Centers (CCO: Pandemiebedingte Einschrankungen der onkologischen Versorgungskapazitat in verschiedenen Bereichen. Angaben

Tab. 1
stehen fiir % der normalen Versorgungskapazitét (Arndt V, Doege D, unverdffentlichte Daten aus der Erhebung der Task-Force)
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Abklingen der ersten Welle die onkologi-
sche Primdrversorgung zundchst wieder
weitgehend unbeeintrachtigt war, bevor
es im Dezember 2020 und im Januar 2021
erneut zu Einschrankungen kam, wenn
auch weniger ausgeprdgt. In den Be-
reichen Nachsorge, psychoonkologische
Betreuung und Beratung war die Kapazi-
tat allerdings langerfristig reduziert. Die
Befragung wird weitergefiihrt. Im Dezem-
ber 2021 zeichnen sich erneut Engpdsse
ab, insbesondere im intensivmedizini-
schen Bereich (B Tab. 1). Aktuell berichten
zwei Drittel der befragten Zentren von
einer drohenden oder latent vorhande-
nen Triage. In der Folge konnten aber
auch Patienten mit anderen schweren
Erkrankungen unter der Situation leiden,
wenn Personal aus dem Stationsbetrieb
zur Versorgung von COVID-19-Patienten
abgestellt werden muss [3].

Hoher Informations- und
Beratungsbedarf

Die tatsachlichen oder befiirchteten Kon-
sequenzen und Auswirkungen der Pan-
demie fiir Krebsbetroffene waren Thema
einer Vielzahl von Anfragen an den Krebs-
informationsdienst, die ab April 2020 ge-
sondert dokumentiert wurden. Die Zahlen
folgten dem Verlauf der Pandemie mit ei-
nerersten Spitze wahrend der ersten Welle,
als die Unsicherheit noch besonders grof3
war, einem deutlichen Abebben im Som-
mer und erneutem Anstieg mit Beginn
der zweiten Welle ab November 2020 und
insbesondere mit dem angekiindigten Be-
ginn der Impfkampagne.

Waéhrend zundchst besonders die
Gefdhrdung von Krebspatienten durch
COVID-19, das Leben mit Krebs in der
Pandemie und psychosoziale Themen im
Vordergrund standen, betrafen die An-
fragen ab Dezember 2020, nach ersten
Nachrichten (ber die bevorstehende Zu-
lassung von Impfstoffen, zunehmend die
Impfung gegen SARS-CoV-2, vor allem
den Zugang dazu und die Wirksamkeit
und Sicherheit der Vakzine bei Krebs-
patienten. Betroffene suchten konkrete
Informationen und Handlungsempfehlun-
gen fiir ihre individuelle Situation. Dieses
Thema dominierte im weiteren Verlauf
vor allen anderen. Auch hier bot der
Krebsinformationsdienst  Informationen
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Abb. 1 A Anfragen zu SARS-CoV-2 und COVID-19 und Inhalte nach Pandemiephase (April 2020 bis November2021;n=6776)

nach dem jeweils aktuellsten Stand des
Wissens per Telefon, E-Mail und auf der
Website. Die Verteilung der Anfragen und
Themen (iber die bisherigen 4 Wellen der
Pandemie zeigt @ Abb. 1.

Pandemieerfahrungen von
Krebsbetroffenen - eine
Befragungsstudie

Der in den vielen Anfragen an den Krebs-
informationsdienst erkennbare hohe In-
formationsbedarf, die Besorgnis und Ver-
unsicherung wie auch die Meldungen zu
Einschrankungen und Engpdssen in der
onkologischen Versorgung waren Anlass
fiir eine Befragungsstudie: Welche Folgen
hat oder hatte die Pandemie fiir Patientin-
nen und Patienten? Welche Belastungen
erleben sie [4]?

Die Studie konnte am 11. Juli 2020 nach
Genehmigung durch die Ethikkommission
der Universitdt Heidelberg starten.

Ein gemeinsam mit der Abteilung Ge-
sundheitsokonomie am Deutschen Krebs-
forschungszentrum und weiteren Wis-
senschaftlern aus Versorgungsforschung
und Medizinethik entwickelter Fragebo-
gen sollte die Erfahrungen Betroffener
genauer beleuchten:
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— Hat sich durch die Pandemie etwas
in der onkologischen Versorgung und
Betreuung gedndert?

— Welche Sorgen und Belastungen
spiren die Betroffenen, und wie ist ihre
psychische Verfassung?

— Haben sie durch die Coronapandemie
besondere finanzielle Belastungen
oder Einbuf3en?

Zu der anonymen Online-Befragung wur-
den Betroffene eingeladen, die sich an
den E-Mail-Service des Krebsinformations-
diensts wandten. Die Erhebung wurde am
30. Juni 2021 mit 621 auswertbaren Riick-
laufen abgeschlossen. Sie deckt damit die
+Ruhephase” nach der ersten Welle sowie
die zweite und dritte Welle der Pandemie
ab.

Drei Viertel der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer (76 %) waren Frauen, das me-
diane Alter betrug 60 Jahre. Brustkrebs
war als Erkrankung mit 50 % am haufigs-
ten vertreten. Mit 64 % Hochschulreife war
der Bildungsstand hoch. Rund ein Drittel
(32%) befand sich nach Diagnosestellung
und wahrend der Primartherapie, bei 40 %
war die erste Behandlung abgeschlossen.
Damitistdas Kollektivdemjenigen der Nut-
zer des Krebsinformationsdiensts insge-

samt weitgehend vergleichbar, allerdings
nicht bevolkerungsreprasentativ.

Auswirkungen auf die onkologische
Versorgung

Rund 13 % der Befragten berichteten von
Auswirkungen auf ihre Versorgung, vor al-
lem in der ersten Phase der Pandemie.
Dabei erhielt die Giberwiegende Mehrzahl
(96 %) ihre Antitumortherapie wie geplant.
Aber es gab durchaus Anderungen, vor
allem bei systemischen Therapien, aber
auch bei Operationen, meist im Sinne von
Verschiebungen. Kontroll- und Nachsorge-
termine wie auch die psychoonkologische
Versorgung waren deutlich haufiger von
Einschrdnkungen - ebenfalls meist Ter-
minverschiebungen oder Umstellung der
Kontakte auf Telefon oder Video — betrof-
fen, hauptsachlich, aber nicht nur, wahrend
der ersten Erhebungsphase. Es ist anzu-
nehmen, dass einige Befragte hier retro-
spektive Angaben machten. Als einziger
statistisch signifikanter pradiktiver Faktor
fiir Anderungen in der Versorgung ergab
sich in der Analyse die Phase der Erkran-
kung: Nach Abschluss der Primartherapie
wurden mehr Anderungen berichtet als
in anderen Behandlungsphasen. Fiir alle
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Abb. 2 A Artund Hiufigkeit von Anderungen bei Behandlung und Versorgung (n=621; Mehrfach-

nennungen mdglich)

weiteren untersuchten Faktoren wie Al-
ter, Geschlecht, Bildung, Tumorart, Versi-
cherungsstatus und Pandemiephase zeig-
tesich kein Zusammenhang. @ Abb. 2 zeigt
Art und Hiufigkeit von Anderungen.

Pandemiesorgen

Ein betrachtlicher Teil der Studienteilneh-
mer — 33 % — machte sich Sorgen (iber die
Qualitét ihrer medizinischen Versorgung
unter Pandemiebedingungen. 30 % hatten
Angst, selbst an COVID-19 zu erkranken
oder daran zu versterben, und mehr noch
um Angehorige und Freunde. Hier zeig-
te sich in der dritten Welle ein deutlicher
Riickgang — die Impfkampagne war zu die-
sem Zeitpunkt schon langer angelaufen.
Noch mehr machten vielen Betroffenen
die Beschrankungen personlicher Kontak-
te in Lockdownphasen zu schaffen, ganz
besonders mit Freunden und Familie und
in der Offentlichkeit. Nur rund 20% ga-
ben an, sich durch die Situation gar nicht
beeintrachtigt zu fiihlen. Frauen litten star-
ker unter den Kontaktbeschrankungen als
Manner (76 vs. 54 %).

Thema war auch, inwieweit die Befrag-
ten finanzielle Sorgen und Belastungen
durch die Pandemie erfuhren. Jeder Flinfte
gab an, zusétzliche Ausgaben fiir die Ge-
sundheitsversorgung zu haben, vor allem
fiir Masken und Desinfektionsmittel, tber-
wiegend unter 200 € pro Monat — wobei
zwei Drittel bereits Mehrausgaben durch
ihre Krebserkrankung bejahten: etwa fiir
Zuzahlungen, Fahrtkosten und nicht er-
stattungsfahige Medikamente oder The-

rapien. 17 % machten sich Sorgen um ihre
Arbeitsstelle und mogliche finanzielle Fol-
gen, und 15 % hatten bereits Einkommen-
seinbulBen durch Kurzarbeit oder Jobver-
lust, die sich (iberwiegend im Bereich bis
800 € monatlich bewegten, teilweise aber
auch deutlich dariiber. Die Ergebnisse zu
den einzelnen Fragen zeigt @ Abb.3 im
Uberblick.

Hohes Level von Angst- und
depressiven Symptomen

Zur Erfassung psychischer Belastung war
die Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS) in den Fragebogen integriert. Je-
weils 7 Items dienen der Einschatzung von
Angstsymptomen (HADS-A) und Depressi-
vitat (HADS-D). Ein Summenwert zwischen
8 und 11 spricht jeweils fiir grenzwertige
Symptomatik, ab 11 geht man von einer
manifesten Stérung aus.

Unter Einschluss von Grenzféllen lag
die Pravalenz von Angstsymptomen bei
54,6% bzw. bei 38,8% fiir Depression.
Als symptomatisch geltende Werte> 11
zeigten 30 bzw. 21,3% der Befragten.
Der mittlere Score fiir Angstsymptome
betrug 8,2, fiir Depressivitat 6,8. Mit einem
HADS-A-Score von 8 und hoher statistisch
signifikant assoziierte Faktoren waren An-
derungen in der Versorgung, Angst vor
eigener Erkrankung an COVID-19 sowie
dass Angehdrige und Freunde erkranken
oder sterben konnten, und Bedenken, die
Pandemiesituation kdnnte die Qualitdt der
medizinischen Versorgung beeintrachti-
gen (p<0,001). Bei Berufstdtigen und bei

Personen mit geringerer Bildung war die
Pravalenz von Angstsymptomen ebenfalls
erhoht. Als pradiktiv fiir depressive Sym-
ptome (HADS-D) ergab die multivariate
Analyse ebenfalls Anderungen in der Ver-
sorgung und Bedenken hinsichtlich der
Versorgungsqualitat, auBerdem die Sorge,
nahestehende Personen kdnnten erkran-
ken (p<0,001). Die Scorewerte blieben
Uber den gesamten Befragungszeitraum
vergleichbar erhoht.

Belastungen erkennen und
Unterstlitzung gewahrleisten

Im Vergleich zur Mehrzahl der bisher publi-
zierten Studien zu diesen Fragestellungen
deckt die Erhebung einen langen Zeitraum
der Pandemie ab. Auch wenn das Kollektiv
nichtreprasentativist, lieferte sie ,Real-life-
Daten”zu den Auswirkungen im Verlauf ei-
nes Jahrs aus der Betroffenenperspektive.
Die onkologische Versorgung war dem-
nach Uberwiegend gewadhrleistet, die psy-
chischen und psychosozialen Belastungen
blieben allerdings lber die gesamte Be-
fragungsdauer ausgepragt. Die Pravalenz
von Angst- und depressiven Symptomen
war in dieser Studie hdher als in prapan-
demischen Studien mit Krebsbetroffenen
und auch im Vergleich zu HADS-Studien,
die in den ersten Pandemiephasen durch-
gefiihrt wurden. Zudem wurde deutlich,
dass die Pandemie auch die 6konomische
Situationvieler Patientinnen und Patienten
verschlechterthatund siein Sorge versetzt.
An Krebs Erkrankte sind eine in vielerlei
Hinsicht vulnerable Gruppe. Daher ist es
wichtig, Belastungen und entsprechende
Risikofaktoren zu identifizieren und ent-
sprechende Unterstiitzungsangebote be-
darfsgerecht und niederschwellig zur Ver-
fiigung zu stellen.

Von der Pilotstudie zur
systematischen Erhebung

Im Mai 2021, kurz vor dem Ende der Pilot-
befragung, startete am Deutschen Krebs-
forschungszentrum (DKFZ) die CroKuS-
Studie (Folgen der Corona-Beschrankun-
gen fiir Krebstherapie und Survivorship).
Der zuvor verwendete Fragebogen wurde
fiir diese Erhebung erweitert, und die
Rekrutierung erfolgte (iber das Epidemio-
logische Krebsregister Baden-Wiirttem-
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Sorgen um Arbeitsstelle und mégliche finanzielle Folgen** [N 15%

berg [5, 6]. Dort erfasste Patientinnen
und Patienten mit Brustkrebs, Darmkrebs,
Lungenkrebs, Prostatakrebs und hdama-
toonkologischen Erkrankungen wurden
zur Teilnahme eingeladen. Themen sind
auch hier pandemiebedingte Verdnde-
rungen der Versorgung, psychosoziale
Folgen sowie Auswirkungen auf die ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitdit und
die finanzielle Situation. Verglichen wer-
den kurz vor der Pandemie an Krebs
erkrankte Patienten und solche, deren
Diagnose und Behandlung schon langer
zuriickliegen (,cancer survivors”).

Die geplante Teilnehmerzahl von 2400
ist mittlerweile bereits tberschritten, und
die Rekrutierung steht kurz vor ihrem En-
de. Bei allen Entitaten sind die Riicklau-
fe auch fir entsprechende Subgruppen-
analysen ausreichend. Personliche Rick-
meldungen und Kommentare von Teilneh-
menden lassen erkennen, dass die Pande-
mie sehr unterschiedlich erlebt wurde -
von gar keinen Einschrankungen bis hin
zu Mehrfachbelastungen, wie etwa bei
zusatzlichem Arbeitsplatzverlust. Die Aus-
wertung ist im Gang. Aus bisher plausi-
bilisierten Datensdtzen geht hervor, dass
auch hier ungefahr 10-15 % der Befragten
Anderungen in ihrer Krebsversorgung er-
fahren haben. Diese Anderungen betrafen
das gesamte Spektrum, von der Durch-
fiihrung einzelner Nachsorgetermine per
Video oder Telefon bis hin zu abgesagten
Operationen.

Mehr Wissen zu den in den beiden Stu-
dien untersuchten Aspekten kann spezifi-
sche Unterstiitzungsbedarfe von Krebspa-
tientinnen und -patienten aufdecken und
dazu beitragen, dass Menschen mit Krebs
und anderen Erkrankungen auch in Zei-
ten wie der ,Coronakrise” eine bedarfsge-
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rechte, qualitativ hochwertige Versorgung
erfahren.
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