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Zur Dissertation eingereichte Publikationen

Diese Publikationsdissertation basiert auf den im Folgenden aufgefiihrten Veroffentlichungen,

die im weiteren Verlauf als Artikel 1- Artikel 2 zitiert werden.

Artikel 1:

Leonhardt M, Aschenbrenner K, Kreis ME, Lauscher JC: Exploring the characteristics and
potential disparities of non-migrant and migrant colorectal cancer patients regarding their
satisfaction and subjective perception of care - a cross-sectional study. BMC Health Serv Res
2018, 18(1):423

Artikel 2:

Leonhardt M, Aschenbrenner K, Grone J, Kreis ME, Lauscher JC: Sources of Support and
Information During Disease: An Exploratory Study, Comparing Migrant and Nonmigrant
Colorectal Cancer Patients in Germany. J Transcult Nurs 2019/9/13. doi:
10.1177/1043659619875197

Artikel 3:

Leonhardt M, Aschenbrenner K, Kreis ME, Lauscher JC: Does migrant background predict
to what extent colorectal cancer patients want to be informed about their life expectancy? — a
cross-sectional analysis. International Journal for Equity in Health 2019, 18(1):192. doi:
10.1186/s12939-019-1105-0
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Zusammenfassung der Publikationen

Abstrakt (Deutsch)
Hintergrund: Etwa ein Finftel der Menschen in Deutschland hat einen Migrationshintergrund.

Obwohl die Gesundheit von Migranten in Deutschland ein Thema ist und die
Gesundheitsdienste die spezifischen Belange von Migranten berlicksichtigen, stehen Menschen
mit Migrationshintergrund hdufig vor Herausforderungen bei der Gesundheitsversorgung. Es
gibt nachweisliche Unterschiede zwischen Migranten und Nicht-Migranten bezlglich ihres
Gesundheitsverhaltens und ihrer Bewaéltigungsstrategien bei Krankheit, aber Daten zur
Zufriedenheit und Wahrnehmung der Versorgung der Migranten sind rar. Die Pravalenz
verschiedener Krebsarten bei Migranten ist im Vergleich zu Nicht-Migranten geringer, wobei
sich diese mit steigender Aufenthaltsdauer in Deutschland an die Krebspravalenz der Nicht-
Migranten angleicht. Das Kolorektale Karzinom (KRK) ist die zweithdufigste Krebserkrankung
bei beiden Geschlechtern. Es wird angenommen, dass sich Migranten und Nicht-Migranten mit
KRK beziiglich der Versorgungszufriedenheit unterscheiden. Daher war das Ziel dieser Studie,
potenzielle Unterschiede zwischen KRK-Patienten mit und ohne Migrationshintergrund in
Bezug auf ihre Versorgungzufriedenheit zu untersuchen.

Methoden: Ein in anderen Studien verwendeter Fragebogen zu Winschen und Erwartungen
von Patientinnen mit gynékologischen Krebserkrankungen wurde fir Patienten mit KRK
modifiziert, mit Items zur Erfassung des Migrationshintergrunds ergénzt, zusétzlich ins
Arabische, Turkische und Russische Ubersetzt, einem Pretest unterzogen und schlieflich an
alle, zum Zeitpunkt der Studie noch lebenden, volljahrigen Darmkrebspatienten, die zwischen
2004 und 2014 im prospektiven Register der Charité verzeichnet waren, versandt. Der
Migrationshintergrund wurde anhand des Geburtslandes des Patienten und/oder dessen Eltern
im Rahmen des Fragebogens ermittelt. Eine Faktorenanalyse wurde durchgefiihrt, um die
Outcomevariablen ~ zur  Versorgungszufriedenheit ~ zu  berechnen.  Multivariate
Regressionsanalysen malien die Auswirkung des Migrationshintergrunds auf die
Versorgungszufriedenheit, bevorzugte Unterstiitzungs- und Informationenquellen der Patienten
wahrend ihrer Krebserkrankung sowie den bevorzugten Detaillierungsgrad bei der Aufklarung
Uber die Lebenserwartung.

Ergebnisse: Daten von 522 Fragebdgen — 30,8% Riicklaufquote — konnten analysiert werden.
Migranten zeigten sich weniger zufrieden mit ihrer Beteiligung an Therapieentscheidungen
(p=0,029) und dem Aspekt Eingehen auf Patientenfragen (p=0.048) als Nicht-Migranten. Im

Vergleich zu Nicht-Migranten fiihlten sich Migranten eher von einer nicht-medizinischen



Person wéhrend ihrer Krankheit unterstiitzt (aOR=2,62; Cl:1,06-6,51) und favorisierten Videos,
die die therapeutischen Schritte erlautern (p=0.007). Ein Migrationshintergrund hatte keinen
Einfluss auf das Vertrauen in den behandelnden Arzt, aber mehr Migranten zogen es vor,
weniger genau Uber ihre Lebenserwartung aufgeklart zu werden als Nicht-Migranten
(aOR=5.03; CI:1,02-24.73).

Schlussfolgerungen: Die Studie zeigte geringe Unterschiede zwischen Patienten mit und ohne
Migrationshintergrund, die an einem Kolorektalem Karzinom erkrankt sind. Allerdings sind
Migranten in einigen Punkten weniger zufrieden mit der Versorgung als Nicht-Migranten. Die
interkulturellen Unterschiede zwischen Migranten und Nicht-Migranten bleiben dabei bestehen
und sollten in der taglichen klinischen Praxis und in der medizinischen Ausbildung stets
berucksichtigt werden.



Abstract (English)
Background: About one-fifth of the German population has a migration background. Although

migrant health is a major topic of interest in Germany and health care services consider migrant
health issues, people with a migrant background often experience difficulties regarding health
care provision. There are documented differences in health behavior and disease-coping
strategies between migrants and non-migrants, but data on satisfaction and perception of care
are scarce. The prevalence of various cancers among migrants is lower relative to non-migrants,
although it equals with increasing duration of residence. Colorectal cancers (CRC) are the
second most common cancer diseases in both sexes. We hypothesized that migrant and non-
migrant colorectal cancer patients differ concerning their satisfaction with care. This survey
aims to explore potential disparities of migrant and non-migrant colorectal cancer patients
regarding their satisfaction and perception of care.

Methods: A well-established questionnaire, which was used in studies about expectations of
women with gynecological carcinosis, was modified for CRC, supplemented with items
regarding migration background and translated into Arabic, Turkish and Russian. It was then
pre-tested and finally sent out to all colorectal cancer patients who were still alive at the time
of the study, above an age of 18 years and registered between 2004 and 2014 in the
prospectively kept cancer database of the Charité. Migration was determined by the patients
and or/their parent’s birthplace. Factor analysis was conducted to compute the outcome
variables for satisfaction with care. Multivariate regression analysis measured the effect of
migration background on satisfaction, sources of support and information used during disease,
and preferred extent of information about life expectancy.

Results: A total of 522 completed questionnaires — 30.8% response rate — were used for
analysis. Migrants were less satisfied with their involvement in decision-making (p=0.029) and
the aspect “responsiveness to patient’s questions” (P=0.048) than non-migrants. They reported
to receive the most appropriate support during disease more often from a nonmedical person
(aOR=2.62; CI:1.06-6.51), compared with non-migrants, and they favored videos explaining
the therapeutic steps of colorectal cancer (p=0.048) more than non-migrants do. Having a
migrant background had further no influence on the level of trust in the treating physician, but
migrants preferred to be less informed about their life expectancy than non-migrants
(aOR=5.03; CI: 1.02-24.73).

Conclusions: The survey found minor differences between migrant and non-migrant colorectal
cancer patients. However, migrants were in some points less satisfied with the care than non-

migrants. Thus, cultural differences between migrants and non-migrants remain evident and



should be taken into account in daily clinical practice and in the communication skills trainings

of health care professionals.



Hintergrund
In Deutschland leben derzeit etwa 23% Menschen mit Migrationshintergrund [1]. Dazu gehoren

nicht nur Personen mit einer nichtdeutschen Staatsbirgerschaft, sondern auch solche, die in
Deutschland geboren sind und mindestens ein Elternteil haben, welches die deutsche
Staatsangehorigkeit nicht durch Geburt besitzt. Migranten? sind eine sehr heterogene Gruppe.
Was sie lediglich vereint ist die Tatsache, dass sie durch ihre eigene oder durch die
Migrationserfahrung ihrer Eltern, geprégt sind.

Studien haben gezeigt, dass sich die Gesundheit von Migranten und Nicht-Migranten
hinsichtlich des Krankheitsspektrums bis auf wenige Bereiche nicht wesentlich unterscheidet.
Migranten sind zum Beispiel hdufiger von Infektionskrankheiten und bakteriellen
Erkrankungen betroffen, was mit den Lebens- und Umweltbedingungen der Herkunftsregionen
zu tun haben konnte [2]. Erkrankungen, die in den Industrienationen haufig vorkommen, wie
des Herz-Kreislauf-Systems und Krebs sowie dadurch bedingte Sterbefalle, sind dagegen
seltener bei Migranten als bei Nicht-Migranten zu finden, was mit ,,gesunderen
Ern&hrungsgewohnheiten oder dem ,,Healthy-Migrant-Effect begriindet wird [3]. Letzterer
stutzt sich auf die Annahme, dass sich hauptsachlich gesunde und belastbare Personen dazu
entscheiden, die etwaigen psychischen und physischen Herausforderungen einer Migration auf
sich zu nehmen [3].

Im Hinblick auf die wachsende und &lter werdende Bevolkerung, auch unter den Migranten,
madchte die Bundesregierung mit dem ,,Nationalen Aktionsplan Integration* unter anderem den
Zugang zu Pravention und Gesundheitsforderung sowie Leistungen des Gesundheitssystems
fur Migranten verbessern [4]. Denn Migranten zeigen im Vergleich zur deutschen Bevélkerung
ein anderes Nutzungsverhalten des 6ffentlichen Gesundheitswesens. Beispielsweise suchen sie
héufiger Rettungsstellen auf, die vermehrt in den Abend- und Nachtstunden sowie am
Wochenende in Anspruch genommen werden, als zu einem Hausarzt zu gehen. Auch ist die
Nutzung von Vorsorgeleistungen im Vergleich zu Nicht-Migranten unterdurchschnittlich, was
durch Kommunikations- und Verstdndigungsprobleme, Informationsdefizite und ein
unterschiedliches Gesundheits- und Krankheitsverstandnis begriindet ist [5]. Studien in den
USA haben zudem ergeben, dass Uberleben — neben weiteren Faktoren — ethnisch begriindet
ist [6]. Der jungste Forschungsbericht der Bundesregierung zur Morbiditat und Mortalitat von

Migranten in Deutschland kommt zu dem Schluss, dass die Inzidenz von gastrointestinalen

* Aus Griinden der Lesbarkeit wird immer von Migranten gesprochen. Damit sind aber alle Personen mit Migrationshintergrund gemeint.
Des Weiteren wird immer die mannliche Form verwendet. Es sind aber immer beide Geschlechter angesprochen.



Tumoren bei Migranten im Vergleich zu Einheimischen geringer ist, diese aber
Haupttodesursache sind [7].

Die deutsche Gesamtbevolkerung betreffend ist das Kolorektale Karzinom (KRK) die
zweithaufigste Tumorerkrankung bei Mannern und Frauen. Das mediane Alter bei Diagnose ist
71 Jahre bei Mannern und 75 Jahre bei Frauen [8] — genau das Alter, in dem sich Migranten der

ersten Generation derzeit befinden.

Migrantenspezifische Gesundheitsforschung
Ein Blick auf die Datenlage zeigt, dass die Gesundheitsforschung zu Personen mit

Migrationshintergrund in Deutschland noch in den Anfangen steckt. Es gibt wenige
migrantenspezifische Studien im Bereich der Krebs- oder Versorgungsforschung. Die
KoMigra-Studie untersuchte, ob sich das Stadium von KRK bei Diagnose zwischen Menschen
mit und ohne Migrationshintergrund unterscheidet, was aber statistisch nicht bestatigt werden
konnte. Allerdings gaben vor allem Migranten mit begrenzten Deutschkenntnissen an, unter
seit langerem bestehenden Symptomen des KRK zu leiden [9]. Dahingegen konnte eine
Registerstudie aus Minsterland ermitteln, dass mannliche Aussiedler eher mit einem
fortgeschrittenen Krebsstadium diagnostiziert wurden als die allgemeine Mdnsteraner
Bevolkerung [10]. Borde et al. zeigten in einer Studie zur Zufriedenheit deutscher und
tirkischsprachiger Patientinnen der gynékologischen Stationen der Klinik fur Frauenheilkunde
und Geburtshilfe des Virchow-Klinikums an der Charité Universitdtsmedizin Berlin, dass unter
den turkischstdammigen Patientinnen zum Befragungszeitpunkt eine groRere Unzufriedenheit
hinsichtlich der &rztlichen Information und Aufklarung sowie der psychosozialen und
medizinischen Versorgung bestand [11]. Des Weiteren konnte eine Studie herausfinden, dass
bei Patienten mit geringen Deutschkenntnissen in der stationdren Depressionsbehandlung die
Unzufriedenheit mit der Behandlung, den Therapieangeboten und dem Ergebnis hoher war als
bei solchen Patienten, die flieend Deutsch sprachen [12].

In den Daten des Interdisziplindren Darmzentrums der Charité (IDZ) ist keine Differenzierung
zwischen Personen mit und ohne Migrationshintergrund implementiert. Bei Aufnahme eines
Patienten mit KRK wird neben patientenspezifischen Daten nur die Staatsangehorigkeit erfasst,
was nicht allein auf den Migrationshintergrund schlielen lasst. Beispielsweise gibt es
zahlreiche Personen der sogenannten Gastarbeitergeneration, die inzwischen Gber die deutsche
Staatsbirgerschaft verfligen, jedoch laut Statistischem Bundesamt als Person mit
Migrationshintergrund bezeichnet werden, da dieses alle Personen, die die deutsche

Staatsangehdrigkeit nicht durch Geburt besitzen oder die mindestens ein Elternteil haben, auf
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das dies zutrifft, als Person mit Migrationshintergrund definiert. Das Ermitteln des
Migrationshintergrunds tber ein Namensalgorithmusverfahren [13] ist mit den vorliegenden
Daten des IDZ nicht mdglich, da dieses nur auf Namen einer bestimmten Sprachfamilie (z.B.
tlrkischer oder russischer Wortstamm) anwendbar ist. Damit wiirden beispielsweise Personen
mit asiatischem Namen durch das Erfassungsraster fallen. Des Weiteren gibt es viele Personen
unter den sogenannten Spéataussiedlern, die zum einen Uber die deutsche Staatsbiirgerschaft
verfiigen und zum zweiten bei Einwanderung ihren Namen eindeutschen, was gesetzlich
gestattet ist [14]. Auch diese Personen wiirden somit nicht als Person mit Migrationshintergrund
erfasst werden.

Schenk et al. empfehlen die vom Robert-Koch Institut (RKI) fir die Studie zur Gesundheit von
Kindern und Jugendlichen in Deutschland (KiGGS) entwickelten Kriterien als valide Methode,
den Migrationshintergrund zu erfassen [15]. Diesen liegt die Definition des Statistischen
Bundesamtes zu Grunde, bei der ein Mensch als Person mit Migrationshintergrund bezeichnet
wird, wenn er oder mindestens ein Elternteil nicht die deutsche Staatsbirgerschaft von Geburt
an Dbesitzt [1]. Wie im folgenden Methodenkapitel beschrieben, greift auch diese
Fragenbogenstudie auf die Definition des Statistischen Bundesamtes zurlick, da diese nicht nur
zwischen Deutschen und Auslédndern unterscheidet, sondern auch (Spéat-) Aussiedler und
Eingebirgerte einschlielt und somit nicht nur Zuwanderer, sondern auch deren Nachkommen

einbezieht.

Versorgungszufriedenheit
Patientenzufriedenheitsbefragungen sind meist Bestandteil von

Qualitatsiberprufungsmalnahmen in Krankenhdusern oder bei Krankenkassen. Diese werden
allerdings nicht explizit nach dem Migrationshintergrund ausgewertet oder beziehen sich nicht
auf eine spezielle Erkrankung. Im Rahmen einer Studienreihe zur Erwartung hinsichtlich
Therapie und Arzt-Patienten-Verhéltnis von Patientinnen mit Eierstockkrebs (EXPRESSION |
bis 111) konnte sowohl national als auch international ermittelt werden, dass der behandelnde
Arzt einen grofRen Einfluss auf die Therapie hat und Patientinnen sich eine Zweitmeinung
wiinschen wirden [16, 17]. Eine Folgestudie (EXPRESSION V), bei der Berliner Patientinnen
mit gynékologischen Tumoren nach ihren Wiinschen und Erwartungen befragt werden und bei
der Auswertung zwischen Migranten und Nicht-Migranten unterschieden werden soll, wird
derzeit unter der Leitung von Prof. Dr. J. Sehouli (Klinik fir Gynékologie, Charité Campus
Virchow Klinikum) durchgefihrt. Zur Versorgungszufriedenheit von KRK-Patienten mit

Migrationshintergrund, deren Erwartungen und Winschen beztiglich Versorgung im Vergleich
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zu KRK-Patienten ohne Migrationshintergrund, gibt es nach unserer Kenntnis deutschlandweit

keine Daten.

Zielsetzung
Um eine optimale gesundheitliche Versorgung und Therapie fir alle in Deutschland lebenden

Patienten mit KRK — ganz gleich welcher Herkunft — zu gewahrleisten, ist es notwendig,
etwaige Unterschiede zwischen den Nicht-Migranten und Migranten bzw. Defizite zu
identifizieren. Denn nur wenn die Bedurfnisse aller Patienten — auch jener mit
Migrationshintergrund — bekannt sind, konnen sich Arzte, Kliniken und Sozialeinrichtungen in
ihren Abl&ufen darauf abstimmen. Somit ist das Ziel der Studie, Versorgungszufriedenheit,
Winsche und Erwartungen von KRK-Patienten zu explorieren und dabei Menschen mit und

ohne Migrationshintergrund zu vergleichen.

Haupthypothese:

Es gibt Unterschiede bezlglich der Versorgungszufriedenheit zwischen Migranten und Nicht-
Migranten, die an KRK erkrankt sind.
Sekundarhypothesen:

- Migranten und Nicht-Migranten mit KRK haben unterschiedliche Erwartungen und
Wiinsche an Pflege und Versorgung.

- Migranten und Nicht-Migranten mit KRK nutzen unterschiedliche Informations- und
Unterstitzungsquellen wéhrend ihrer Erkrankung.

- Der Migrationshintergrund hat einen Einfluss darauf, wie préazise Patienten mit KRK Uber

ihre Lebenserwartung aufgeklart werden méchten.

Methode

Design und Studienpopulation
Die explorative Fragebogenstudie ZUKOMI (Versorgungszufriedenheit von Patienten mit

Kolorektalem Karzinom — Migranten versus Nicht-Migranten) mit Querschnittscharakter
richtete sich an Patienten mit KRK (ICD 10 C18-C20: Malignes Neoplasma des Kolons, des
Rektosigmoids und des Rektums), die zwischen 2004 und 2014 in der prospektiven Datenbank
des Charité Comprehensive Cancer Center (CCCC) mit einer KRK-Diagnose registriert waren.
Registrierte Patienten, die Anfang 2015 noch lebten, wurden postalisch eingeladen, an der
Fragebogenstudie teilzunehmen. Patienten unter 18 Jahren wurden ausgeschlossen. Die
Dokumentation der Krebspatienten der Charité geschieht auf Grundlage der gesetzlichen
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Meldepflicht von Krebserkrankungen. Eine Einwilligung der Patienten, dass ihr
weiterbehandelter Arzt im Zuge der Nachsorge kontaktiert werden darf, ist im Stationéren
Behandlungsvertrag festgehalten.

Zur Erfassung der Daten zur Versorgungszufriedenheit sowie des Migrationsstatus erfolgt eine
schriftliche Befragung der oben genannten Patienten. Zuvor wurde ein sorgfaltiger Abgleich
der Daten mit dem Sterberegister vorgenommen, sodass keine verstorbenen Patienten
angeschrieben wurden. Nach Interessensbekundung und schriftlicher Einwilligung erhielten
Interessierte einen Fragebogen. Sowohl die Einladung als auch der eigentliche Fragebogen
waren viersprachig (Deutsch, Turkisch, Arabisch und Russisch) formuliert, um einen moglichst
hohen Ricklauf zu erhalten. Der Migrationshintergrund wurde retrospektiv anhand der ltems
aus dem Fragebogen erfasst.

Diese explorative Studie orientierte sich an der Definition von Hewitson et al., die
Patientenzufriedenheit als ,,Selbstberichte von Patienten Uber ihre Erfahrungen in der
stationdaren Versorgung, einschliel3lich Interaktionen zwischen Mitarbeitern und Patienten,
Bereitstellung von Informationen, Beteiligung an Entscheidungen und Unterstiitzung bei der
Selbstversorgung sowie allgemeine Bewertungen der Versorgung™ beschreiben [18].

Die Ethikkommission der Medizinischen Fakultat Charité erteilte der Studie ein positives
Votum, registriert unter der Nummer EA4/131/14.

Entwicklung des Fragebogens
Der standardisierte Online-Fragebogen zu Erwartungen und Therapiewinschen von

Patientinnen mit gynékologischen Krebsleiden, die entweder keinen oder einen turkischen,
arabischen oder russischen Migrationshintergrund haben, der im Rahmen der EXPRESSION V
Studie verwendet wurde, wurde flir Patienten mit KRK adaptiert. Um den
Migrationshintergrund zu ermitteln, wurden die Teilnehmer nach dem eigenen und dem
Geburtsort der Eltern, ihrer Staatsangehdrigkeit und ihrer Muttersprache gefragt. Ein Patient
wurde als Migrant klassifiziert, wenn er selbst (Migrant der ersten Generation) oder ein
Elternteil auBerhalb Deutschlands geboren wurde (Migrant der zweiten Generation); Patienten,
die in Deutschland geboren wurden und deren Eltern ebenfalls beide in Deutschland geboren
wurden, galten als Nicht-Migranten. Dies ist eine vom RKI hdufig angewendete und validierte
Methode zur Erfassung des Migrationshintergrundes in Gesundheitsstudien [19]. Der
Fragebogen wurde dann von Experten (jeweils ein Psychologe, Viszeralchirurg, Onkologe,
Sozialwissenschaftler, Facharzt fir Innere Medizin und eine Krankenschwester) individuell

gepruft. Ein Konsens wurde vereinbart, der von einem Viszeralchirurgen und einer
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Krankenschwester erneut Uberprift wurde. Der Konsens des adaptierten Fragebogens wurde an
10 KRK-Uberlebenden, die aufgrund einer anderen Erkrankung als KRK im Januar 2015 an
der Charité (Campus Benjamin Franklin) behandelt wurden, mithilfe eines
Evaluationsfragebogens getestet. Die Ergebnisse des Pretests (wenige semantische
Korrekturen) flossen dann in die endgultige Fassung des deutschen Fragebogens ein, der von
zertifizierten Dolmetschern ins Turkische, Arabische und Russische tbersetzt wurde, um die
Teilnahme auslandischer Muttersprachler an der Umfrage zu erhéhen. Die Auswahl der
Sprachen beruht auf den neben Deutsch am haufigsten gesprochenen Sprachen in Berlin [20].
Die Ubersetzungen wurden schlieBlich von russischen (N = 2), arabischen (N = 1) und
tirkischen (N = 2) Muttersprachlern validiert. Da das primare Ziel unserer Umfrage nicht die
Entwicklung eines Fragebogens, sondern in die Untersuchung moglicher Differenzen zwischen
Patienten mit und ohne Migrationshintergrund war, wurden keine statistischen Methoden fur
die Validitat und Reliabilitat der adaptieren Items durchgefiihrt, da die originalen Items bereits
in friheren Studien validiert wurden [16, 17, 21]. Der verwendete Fragebogen umfasste unter
anderem Items zu krankheitsbezogenen Beschwerden, Behandlungen,
Versorgungszufriedenheit, Unterstiitzung- und Informationsquellen, Einstellung zu
Selbsthilfegruppen, Nachsorge, eigenes Geburtsland und das der Eltern sowie gesprochenen
Sprachen. Siehe Anhang 1 fir den finalen Fragebogen in deutscher Sprache.

Returnierte Fragebdgen, die mehr als die Halfte unbeantworteter Items aufwiesen, gingen nicht
in die finale Analyse ein. Die durch den Fragebogen generierten Daten wurden mit relevanten
klinischen Parametern, wie zum Beispiel UICC-Stadium, Rezidiv, registrierte Behandlung
sowie fehlenden demographischen Daten (unter anderem Beschaftigung, Geschlecht und Alter)
aus der KRK-Datenbank des CCCC erganzt.

Outcome
Artikel 1: Die Versorgungszufriedenheit wurde im Rahmen von 18 Items — unter anderem

Fragen bezuglich der erhaltenen Beratung zur Erkrankung, der &rztlichen Behandlung und
Kompetenz der Arzte, der Therapie, der eigenen Beteiligung an Therapieentscheidungen, des
Erfolgs und der Nebenwirkungen der Therapie sowie die Bewertung des
Krankenhausaufenthalts  (Einrichtungen, medizinisches und pflegerisches Personal,
Organisation und Kommunikation) — ermittelt. Alle Items wurden mit einer 10-Punkt-Likert-
Skala gemessen. Basierend auf einer Faktorenanalyse wurden drei Komponenten der
Versorgungszufriedenheit  ermittelt: 1) Konsultation, 2) Behandlung, 3)

Krankenhausaufenthalt.
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Artikel 2: Informations- und Unterstiitzungsquellen waren das Haupt-Outcome in Artikel zwei.
Die Patienten wurden gefragt, woher sie die besten Informationen (ber ihre Therapie erhalten.
Um den Effekt von Migrationshintergrund auf die Outcome-Variable zu ermitteln, wurden die
Antwortkategorien dieses Items in drei Gruppen kategorisiert: personliche Interaktion, die ein
Gesprach mit dem behandelnden Arzt, dem Hausarzt oder einer Selbsthilfegruppe beinhaltete;
medienassoziiert (Broschiren, Fernsehen und Internet); oder beides, da die Befragten mehr als
eine Antwort auswéhlen durften.

Die Antwortkategorien der Frage zur Ermittlung der relevantesten Unterstiitzungsquelle
wéhrend der Erkrankung wurden dichotomiert: Grofite Unterstiitzung kam vom medizinischen
Personal (Arzt und Pflegepersonal) und GroRte Unterstiitzung kam von jemandem, der nicht
professionell in die Therapie involviert war (Familie, Selbsthilfegruppe und andere Patienten).
Mit Hilfe einer logistischen Regression wurde ein méglicher Effekt von Migrationshintergrund
auf den Outcome relevanteste Unterstltzung untersucht.

Artikel 3: Das AusmaR, wie prézise Patienten mit KRK (ber ihre Lebenserwartung aufgeklart
werden mochten sowie das Vertrauen in den behandelnden Arzt, waren die interessierenden
Aspekte in Artikel 3. Die Patienten wurden gefragt: ,,Wie genau moéchten Sie Uber lhre
Lebenserwartung informiert werden?* und erhielten die Antwortkategorien genau, ungeféhrer
Richtwert und Ich méchte es nicht wissen sowie ,,Glauben Sie, dass Ihre Arzte Sie bisher ehrlich

uber die jeweilige Therapie informiert haben?“ mit den Antwortmoglichkeiten Ja oder Nein.

Statistisches Vorgehen
In allen drei Artikeln wurden deskriptive statistische Verfahren angewendet, um die

Studienpopulation zu charakterisieren. Unterschiede zwischen Migranten und Nicht-Migranten
wurden mithilfe von Chi-Quadrat, Fisher’s Exact- oder T-Test entsprechend der Beschaffenheit
der Variablen ermittelt. Des Weiteren wurden Korrelationsanalysen zwischen den
unterschiedlichen Komponenten der Versorgungszufriedenheit gerechnet, die zuvor anhand
einer explorativen Faktorenanalyse ermittelt wurden. Im Rahmen multivariater
Regressionsanalysen wurden mogliche Assoziationen zwischen demographischen sowie
klinischen Parametern und der Versorgungszufriedenheit getestet. In den Artikeln zwei und drei
wurden binére logistische und multinomiale Regressionsmodelle angewendet, um den Effekt
von Migrationshintergrund auf das Outcome zu ermitteln. Das statistische Signifikanzniveau
wurde auf p < 0.05 festgesetzt. Alle Analysen wurden mit IBM SPSS Statistics 24® (IBM,
Armonk, New York, USA) durchgefihrt.

15



Ergebnisse

Charakteristika der Studienpopulation
Die Gesamtstichprobe umfasste 522 KRK-Patienten, die den Fragebogen vollstandig ausgefullt

hatten. Dies entsprach einer Ricklaufquote von 30,8% — wovon 85 Personen (16,3%) einen
Migrationshintergrund hatten. Letztere stammten aus 34 L&ndern. Die 437 Patienten ohne
Migrationshintergrund hatten dieselbe ethnische Zugehérigkeit. In der Migrantenpopulation
entfiel mit 71,8% ein hoherer Anteil auf Migranten der ersten Generation. Der
Einschlussprozess ist in Abbildung 1 visualisiert.

Die Mehrheit aller Teilnehmer war ménnlich (57,7% in der Gruppe der Nichtmigranten und
63,5% in der Gruppe der Migranten, p = 0,315) und zwischen 60 und 69 Jahre alt (33% in der
Gruppe der Nichtmigranten und 28,7% innerhalb die Gruppe der Migranten, p = 0,089). Die
meisten Migranten (37,6%) gaben an, dass sie sich gleich gut in Deutsch und in einer anderen
Sprache ausdriicken kdnnen, wahrend 33% angaben, dass Deutsch die Sprache ist, in der sie
sich am besten ausdriicken kénnen, und 0,5% der Nicht-Migranten und 29,4% der Migranten
gaben eine andere Sprache als Deutsch als ihre am besten gesprochene Sprache an. Insgesamt
war die am besten gesprochene Sprache stark mit dem Migrationshintergrund assoziiert (p
<0,001). Unter den Migranten gab es mehr Arbeitslose (15,0%) und weniger (5,5%)
akademische Angestellte als unter den Nicht-Migranten (4% arbeitslos; 10,6% akademische
Angestellte). Der  Chi-Quadrat-Test  zeigte einen ~ Zusammenhang  zwischen
Migrationshintergrund und Beschaftigung (p=0,001), sowie dass Migranten seltener
Nachsorgeuntersuchungen wahrnehmen als Nicht-Migranten (74,7% vs. 88,6%, p=0.001). Die
deskriptive Statistik der Studienpopulation ist in Tabelle 1 dargestellt.
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Abbildung 1: Einschlussprozess der Studienpopulation (von der Autorin ins Deutsche
Ubersetzte Grafik nach Leonhardt et al. 2019a, Figure | [23] und 2019b, Figure 11 [24])
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Tabelle 1: Charakteristika der Studienpopulation — gruppiert nach
Migrationshintergrund (von der Autorin ins Deutsche (bersetzte und adaptierte Tabelle
nach Leonhardt et al. 2018, Tabelle 1 und 2019b, Tabelle 1 [22, 24])

Nicht-Migranten Migranten p-
Wert
n % n %
Alter 0.089*
<50 Jahre 54 124 17 20.0
50-59 Jahre 86 19.7 22 25.9
60-69 Jahre 144 33.0 24 28.2
70-79 Jahre 130 29.6 21 24.7
= 80 Jahre 23 5.3 1 1.2
Geschlecht 54 0.315*
mannlich 252 57.7 31 63.5
weiblich 185 423 36.5
Beste gesprochene Sprache <0.001#
Deutsch 435 99.5 33
Deutsch + andere Sprache 0 0 32 37.6
Andere Sprache 2 0.5 25 20.4
Beschaftigung 0.001*
arbeitslos 15 40 11 15
nicht akademischer Beruf 69 18.3 17 233
akademischer Beruf 40 10.6 4 55
In Rente 253 67.1 41 56.2
UICC Status 0.905*
uicC o-Il 240 55.4 46 54.8
uICC llI-IV 193 44.6 38 45.2
Positive Familienhistorie KRK 0.997*
Unbekannt 52 11.9 10 11.8
Ja 16 37 3 35
Nein 369 84.4 72 84.7
Erhaltene Chemotherapie 1.000*
Nein 273 62.5 53 62.4
Ja 164 375 32 37.6
Erhaltene Strahlentherapie 0.764*
Nein 355 81.2 68 80
Ja 82 18.8 17 20
Erhaltene RCT 0.874#
Nein 364 83.3 70 82.4
Ja 73 16.7 15 17.6
Aktuelle Behandlung?! 0.294*
Strahlentherapie 15 34 2 2.4
Chemotherapie 58 13.3 6 7.1
Operation 17 3.9 6 7.1
Sonstigest 119 27.3 21 24.7
Aktuelle Beschwerden? 0.821*
Ubelkeit/Erbrechen 16 3.7 8 9.4
Schwéche 80 18.4 24 28.2
Taubheitsgefiihl / Kribbeln 85 19.5 14 16.5
Schmerzen 53 12.2 16 18.8
Atemnot 51 11.7 11 12.9
Hautverdnderungen 38 8.7 5 5.9
Nachsorge 0.001*
Ja 359 88.6 59 74.7
Nein 46 11.4 20 25.3

1 Multiple Choice Frage, * Chi2, # Fisher s Exact Test,



Versorgungszufriedenheit (Artikel 1)
Die Mittelwerte beztglich Zufriedenheit und Erfahrung mit Beratung, medizinischer

Behandlung (Therapie) und Krankenhausaufenthalt betrugen 7,86, 7,11 und 7,51 fur Migranten
und 7,84, 7,19 und 7,33 fur Nicht-Migranten, gemessen auf einer Skala von 1 bis 10, auf der
10 fur ,,am zufriedensten* stand. Signifikante Unterschiede zwischen den Populationen mit und
ohne Migrationshintergrund konnten hinsichtlich der Aspekte ,,Eingehen auf Patientenfragen®
(p=0,048) und ,,Beteiligung an Therapieentscheidungen* (p = 0,029) gefunden werden.
Patienten mit Migrationshintergrund waren beztglich beider Aspekte weniger zufrieden als

Nichtmigranten.

Quellen der Unterstitzung und Information (Artikel 2)
Es gab einen signifikanten Unterschied zwischen Migranten und Nicht-Migranten in Bezug auf

»Informationsoptionen, die KRK-Patienten haben sollten*: Fast doppelt so viele Migranten
(31% gegeniiber 16,3% der Nicht-Migranten, p = 0,007) wiinschten sich Videos, in denen die
einzelnen Therapieschritte erldutert werden. Die deskriptiven Statistiken zeigten, dass sich
Migranten wéhrend ihrer KRK-Erkrankung eher von einer nicht-medizinischen als von einer
medizinischen Person unterstitzt fihlten (86,3% vs. 75,3%, p = 0,047). Dies wurde durch die
Ergebnisse der logistischen Regression gestiitzt. Nachdem das Modell fir die Auswirkungen
des Migrationshintergrunds, des Geschlechts, des Alters, des Berufsstatus und der am besten
gesprochenen Sprache kontrolliert wurde, zeigte die logistische Regression, dass sich KRK-
Patienten mit Migrationshintergrund mit 2,6-facher Wahrscheinlichkeit von einer nicht-
medizinischen Person unterstltzt fihlten im Vergleich zu Nichtmigranten (aOR = 2,62, ClI:
1,06 - 6,51, p = 0,037).

Aufklarung zur Lebenserwartung und Vertrauen in den behandelnden Arzt (Artikel 3)
Beziglich der Frage, welches die wichtigste Information fur Patienten zu ihrer Krankheit ist,

gab es keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden Studiengruppen. Es waren
mehrere Antwortmoglichkeiten gestattet und die meisten Patienten kreuzten mehr als ein
Thema als das wichtigste an. Bei den Nichtmigranten gaben 21,6% ,,Bekomme ich die richtige
Therapie* und 19,2% ,,Informationen zur Lebenserwartung“ als erst- und zweitwichtigste
Information an, gefolgt von ,,Dauer des Krankenhausaufenthalts* (10,4%). Gleiches traf auf
Patienten mit Migrationshintergrund zu: 18,9% bevorzugten ,richtige Therapie® als auch
»Lebenserwartung” als wichtigste Information und 10,8% fir ,Dauer des
Krankenhausaufenthalts®.
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Ein Migrationshintergrund hatte keinen Einfluss auf das Vertrauen in den behandelnden Arzt,
aber Migranten zogen es haufiger als Nicht-Migranten vor, nur einen ungeféhren Richtwert zu
ihrer Lebenserwartung zu erhalten (21,4% Migranten gegenuber 13,4% Nicht-Migranten, p =
0,04). Die Mehrheit der gesamten Studienpopulation (64,3% der Migranten und 62,1% der
Nicht-Migranten) mochte so genau wie mdglich Uber ihre Lebenserwartung aufgeklart werden.
Die multivariate Analyse ergab, dass Ménner (aOR = 2,1, Cl: 1,123-3,932, p=0.014) und
Patienten ohne Migrationshintergrund (aOR = 5,03, CI: 1,02-24,73, p=0.047) lieber
Informationen Uber den ungefahren Wert ihrer Lebenserwartung erhielten, verglichen mit
denen, die lieber gar keine Information Uber ihre verbleibende Lebenszeit erhalten mochten.
Gleiches traf auf solche mit einem UICC Status 0-11 zu (aOR=2,07; CI: 1,05-4,06; p=0,036).
Diese mochten ebenso lieber ungefahr informiert werden als gar keine Informationen zu
erhalten. Die Ergebnisse der adjustierten multinomialen Regression sind in Tabelle 2

prasentiert.

Tabelle 2: Ergebnisse des multinomialen Regressionsmodels mit ,,gewlnschtes Ausmalf3
an Information zur Lebenserwartung* als abhangige Variable (von der Autorin ins
Deutsche ubersetzte Tabelle nach Leonhardt et al. 2019b, Tabelle 2 [24])

So genau wie mdglich Ungeféhrer Richtwert
Unabhéngige Variable aOR 95%-Cl p-Wert  aOR aOR p-
Wert
Migrationshintergrund Nicht-Migrant 1.137 0.399-3.240 0.811 5.031* 1.024-24.731  0.047
(Ref: Migrant)
Geschlecht Mannlich 1.586 0.930-2.705 0.090 2.102* 1123-3.932 0.014
(Ref: weiblich)
Alter <50 Jahre 2412 0577-10.088 0.228 2.621  0.532-12916 0.217
(Ref: = (0 Jahre) 50-59 Jahre 2.016 0.531-7.648 0.303 1.204 0.264-5.490 0.673
60-69 Jahre 1.379 0.389-4.894 0.619 0.881 0.209-3.712  0.980

70-79 Jahre 0.987 0.287-3.399 0984 0.715 0.175-2914 0.805

Best gesprochene Sprache  Deutsch/zwei- 2.043 0.637-6.555 0.230 0.600 0.111-3.253 0.568
(Ref: Andere) sprachig

UICC Status (Ref: IlI-IV) 0-l1 1.488 0.838-2.642 0.175 2.065* 1.049-4.064 0.036
Chemotherapie (Ref: Ja) Nein 0.771 0.371-1.599 0484 0.531 0.227-1.241 0.144
Strahlentherapie Nein 1.398 0.254-7.701 0.700 0.589 0.098-3.558 0.564
(Ref: Ja)
RCT Nein 0.596 0.085-4.183 0.602 2234 0.273-18.289 0.454
(Ref: Ja)

Adjustierte odds ratios (aOR) und 95%-Konfidenzintervall, n = 498, a) Referenzgruppe: “Ich will es
nicht wissen®. * p<0.05, Cox & Snell R2=0.06, Nagelkerke R? = 0.07
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Diskussion
Die Ergebnisse der Fragebogenstudie ZUKOMI zeigten nur geringe Unterschiede zwischen

KRK-Patienten mit und ohne Migrationshintergrund bei der Zufriedenheit mit der VVersorgung.
Patienten mit Migrationshintergrund waren mit einem Kommunikationsaspekt — Eingehen auf
Patientenfragen — und der eigenen Beteiligung an Therapieentscheidungen weniger zufrieden
als Nicht-Migranten. Auch in Bezug auf Informations- und Unterstiitzungsquellen
unterschieden sich Migranten und Nicht-Migranten nur in zwei Aspekten: Migranten
wiinschten sich lieber alle Therapieschritte in einem Video erklaren zu lassen und fihlten sich
eher von einer nicht-medizinischen Person unterstiitzt. Des Weiteren geniigte mehr Migranten
im Vergleich zu Nicht-Migranten ein ungeféhrer Richtwert zu ihrer Lebenserwartung.

Unsere Ergebnisse, dass Migranten weniger oft an Krebsnachsorgeuntersuchungen teilnehmen,
die in Artikel 1 publiziert wurden, stehen im Einklang mit Untersuchungen, die gezeigt haben,
dass Migranten seltener als Nicht-Migranten allgemeine Préventionsbehandlungen
wahrnehmen [2]. Die geringere Compliance der Migrantenbevélkerung in Deutschland in der
Nachsorge wurde unseres Wissens noch nicht beschrieben und verdient weitere
Aufmerksamkeit. Weitere Studien sollten sich auf Methoden zur Verbesserung der Nachsorge
bei Migranten konzentrieren, bei denen Darmkrebs diagnostiziert wurde, da ein

Uberlebensvorteil fiir eine angemessene Nachsorge bei KRK nachgewiesen wurde [25].

Versorgungszufriedenheit

Lediglich bei zwei Aspekten der medizinischen Beratung (wie in Artikel 1 beschrieben),
namlich bei der Beteiligung an Therapieentscheidungen und beim Eingehen der Arzte auf
Fragen war der Zufriedenheitsgrad von Patienten mit Migrationshintergrund geringer als bei
Nicht-Migranten. Insgesamt hat die Studienpopulation — unabhéngig wvon ihrem
Migrationshintergrund — eine sehr positive Wahrnehmung der Versorgung wahrend der KRK-
Erkrankung. Das Ergebnis unserer Studie zeigt, dass eine ausflhrliche arztliche Beratung die
Zufriedenheit der Patienten mit der medizinischen Behandlung und dem
Krankenhausaufenthalt positiv beeinflusst. Unter der Annahme, dass ein gut informierter
Patient Uber eine gute Gesundheitskompetenz verfugt, wurde festgestellt, dass diese die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat positiv beeinflusst [26]. Dies unterstreicht die Bedeutung
aller Aspekte, die in der Therapie und Nachsorge eine Rolle spielen, wie beispielsweise die
Qualitat und Verstandlichkeit sowie die Einbeziehung des Patienten selbst in Entscheidungen
beziiglich Therapie und Behandlung. Eine gute Beratung setzt eine gute Beziehung zwischen

Patient und Arzt voraus, und dies erfordert wiederum Empathie flir den Patienten seitens des
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medizinischen Personals und — im Falle eines Migranten — interkulturelle Kompetenz. Eine
Studie in Australien wies nach, dass Krebspatienten mit Migrationshintergrund wahrend der
Behandlungskonsultationen eine passive Beteiligung zeigten [27]. Dies belegt einmal mehr,
dass (interkulturelle) Kommunikation ein wichtiges Thema in der Versorgung ist und dass die
Kommunikation mit Migranten und deren Beteiligung an Entscheidungsprozessen verbessert
werden kann. Daher sollte in Betracht gezogen werden, die interkulturelle Kommunikation als
obligatorisches Modul innerhalb der medizinischen Ausbildung zu implementieren. Kulturelles
Wissen und sensible Kommunikation, die mit Toleranz und der Vermeidung von Stereotypen
seitens des medizinischen Personals einhergehen, kdnnen kulturelle Kommunikationsbarrieren

umgehen.

Quellen der Unterstitzung und Information

Migranten flihlten sich am starksten von einer nichtmedizinischen Person, z.B. aus der Familie,
einer Selbsthilfegruppe oder einem anderen Patienten unterstiitzt. Diese Ergebnisse hat die
Autorin in Artikel 2 publiziert. In familienzentrierten Kulturen wird externe Hilfe oft nicht
toleriert. Insbesondere in Bezug auf die Betreuung von alteren Menschen — zu denen die
Mehrheit unserer Stichprobe gehért — wird davon ausgegangen, dass Kinder flr ihre Eltern
verantwortlich sind [28]. Pflege abzugeben, wie es in einer durch Krebs verursachten Situation
der Fall sein kdnnte, kann auch als soziale Abwertung interpretiert werden. Hobbs et al, die die
Rolle von Familien bei Entscheidungen beziiglich Krebstherapien in den USA untersuchten,
fanden heraus, dass die Beteiligung von Familien je nach ethnischer Zugehorigkeit und Sprache
unterschiedlich ist: Chinesisch sprechende Asiaten und die sogenannten ,,Hispanics* teilten
Entscheidungen haufiger mit Familienmitgliedern als WeiRe [29]. Die Unterstltzung durch eine
nahe stehende Person wahrend der Krankheit schien Migranten wichtiger zu sein als der
Gastgeberbevdlkerung. Dies kann durch die Tatsache erklart werden, dass in Industrienationen
die Geburtenrate niedrig ist, kinderreiche Familien seltener werden und die Individualitat
starker betont wird [30]. Ein weiterer Grund, warum sich Migranten von nichtmedizinischen
Personen stérker unterstutzt fuhlten, konnte sein, dass sie zum medizinischen Personal
aufschauen und sie nicht mit Problemen und Bedenken in Bezug auf ihre Krankheit beléstigen
maochten. In den meisten Gesellschaften werden medizinische Experten als Autoritatspersonen
gesehen und Menschen neigen dazu, gehorsam zu sein. Das Konzept der gemeinsamen
Entscheidungsfindung und Erérterung von Gesundheit und Krankheit auf Augenhdhe mit

einem Arzt ist in nicht-westlichen Kulturen weniger verbreitet [31].
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KRK-Patienten mit Migrationshintergrund zogen es vor, sich jeden Therapieschritt durch ein
Video erkldren zu lassen, wéhrend diese Option fur Nicht-Migranten weniger wichtig war. Dies
unterstreicht die Hypothese, dass sich Patienten mit und ohne Migrationshintergrund in Bezug
auf Informationsvermittlung und favorisierte Informationsdarstellung unterscheiden.
Missverstandnisse im Gesundheitswesen kdnnen lebensbedrohlich sein. Das Bereitstellen von
Informationsvideos, die auch im Bereich der Gesundheitsforderung und -erziehung eingesetzt
werden [32], wirde zur Uberwindung dieser Barriere beitragen. Dies ware eine
niederschwellige MaRnahme, abstrakte medizinische Informationen anschaulich zu vermitteln.
Eine andere Studie zeigte Unterschiede zwischen Migranten und Nicht-Migranten in Bezug auf
Bewaltigungsstrategien und die Arzt-Patienten-Beziehung [33]. Im Gegensatz zu diesen
Ergebnissen hat unsere Studie mehr Ahnlichkeiten als Diskrepanzen zwischen beiden Gruppen
festgestellt. In Ballungsraumen wie Berlin sind Krankenh&user auf die Bedirfnisse von
Migranten gut vorbereitet. Sie entsprechen religiosen Bedurfnissen, halten spezielle Kost,
mehrsprachige Informationen oder einen Dolmetscherservice fir ihre Patienten bereit.
Unterschiede zwischen Migranten und Nicht-Migranten mussen nicht notwendigerweise auf
den Migrationshintergrund zurtickzufiihren sein, sondern deuten vielmehr auf die

Wechselbeziehung zwischen mehreren demografischen Variablen.

Aufklarung zur Lebenserwartung und Vertrauen in den behandelnden Arzt

Mehr KRK-Patienten mit Migrationshintergrund mdchten weniger genau (ber ihre
Lebenserwartung aufgeklart werden als Nicht-Migranten. Die Ergebnisse dieses Aspektes hat
die Autorin in Artikel 3 publiziert. In einigen Kulturen wird eine Krebserkrankung als Schicksal
verstanden und es wird angenommen, dass eine solche Diagnose den Tod impliziert. Man fuhlt
sich machtlos und delegiert Hilfe an die ,,Heiler” — die medizinischen Experten [34]. Darlber
hinaus unterliegt eine schwere Krankheit wie Krebs in einigen Kulturen bestimmten Tabus. Es
kann sehr unangenehm sein, ,,Fremden* einen Einblick in Familienangelegenheiten oder eigene
Emotionen zu geben [35]. Die Studienpopulation mit Migrationshintergrund stammt aus 34
Landern, deren Mehrheit von einer christlich-orthodoxen oder muslimischen Religion
dominiert wird. Tayjeb et al. fanden heraus, dass Muslime dazu neigen, geistige und emotionale
Unterstutzung zu schatzen und zu glauben, dass der Tod eng mit dem Schicksal verbunden ist
[36]. Christlich-orthodoxe Patienten neigen dazu, diese Lebensendsituation als eine von Gott
gegebene zu interpretieren [37]. Dennoch sollten unsere Ergebnisse nicht Gberbewertet werden,
da die Mehrheit der Studienpopulation — sowohl Migranten als auch Nicht-Migranten — genau

uber ihre Lebenserwartung informiert werden wollte. Dartiber hinaus wurde im Fragebogen die
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Religionszugehdrigkeit nicht erfasst, sodass wir nur vom Herkunftsland auf die
wahrscheinlichste Religionszugehdrigkeit schlielien konnten.

Unsere Ergebnisse zeigen, dass Sprachkenntnisse keinen Einfluss darauf haben, wie genau
Patienten Uber ihre Lebenserwartung informiert werden mdchten. Man kdénnte davon ausgehen,
dass flieRende Deutschkenntnisse ein besseres Verstandnis der &rztlichen Aufklarung, unter
anderem zur Lebenserwartung, ermdéglichen. Die Konfrontation mit einer negativen Botschaft
— was haufig in Bezug auf die Lebenserwartung von Krebspatienten der Fall ist — kann in der
Muttersprache leichter verstanden werden. Andererseits wissen wir nicht, ob der behandelnde
Arzt die Sprache des Patienten beherrscht hat. Ilkilic berichtete, dass es bei Gespréchen tber
das Ende des Lebens zwischen Medizinern und Patienten wichtig ist, die kulturellen
Traditionen zu kennen und einen professionellen Ubersetzer hinzuzuziehen, um
Missverstandnisse zu vermeiden. Die Hilfe eines Verwandten als Ubersetzer kann zu
Fehlinterpretationen fiihren [38]. Dies unterstreicht die Bedeutung der Sprache in der
Beziehung zwischen Patient und Arzt. Ein qualitativer Untersuchungsansatz, wie z. B.
semistrukturierte Interviews, konnte in zukilnftigen Forschungsarbeiten zur Klarung dieses
Problems angewendet werden. Die Mehrheit unserer Studienpopulation gab an, von ihrem
behandelnden Arzt ehrlich aufgeklart worden zu sein. Daher kann dies darauf hindeuten, dass
die Patienten in unserer Studienpopulation — unabh&ngig vom Migrationshintergrund —
gleichbehandelt wurden.

Limitationen
Die Anzahl von Migranten (N = 85) in unserer Stichprobe war insgesamt relativ klein und sehr

heterogen. Eine Stratifizierung nach Herkunftslandern oder Sprache war daher nicht mdglich.
Kulturelle Schlussfolgerungen aus dieser Stichprobe missen daher mit Vorsicht erfolgen,
zumal die Religionszugehdrigkeit nicht im Fragebogen erhoben wurde.

Menschen mit Migrationshintergrund mussen oft sprachliche und kulturelle Barrieren
uberwinden, um an (klinischen) Studien teilnehmen zu kénnen [39]. Um die Sprachbarriere zu
verringern, wurde unser Studienmaterial ins Arabische, Tirkische und Russische Ubersetzt,
aber nur wenige Studienteilnehmer verwendeten die Ubersetzten Versionen. Auf der anderen
Seite fehlten in den vorhandenen Fragebdgen nur wenige Daten, sodass wir davon ausgehen,
dass die Mehrheit der Befragten das Studienmaterial auch auf Deutsch verstanden hat, da die
meisten von ihnen angaben, dass Deutsch die Sprache ist, in der sie sich am besten ausdriicken
konnen. Ein Grund fur die geringe Ricklaufquote von Patienten mit Migrationshintergrund

kann ein wenig ausgepragtes Bewusstsein fur medizinische Forschung sein. Nach Angaben des
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Bundesamtes flir Migration und Flichtlinge haben mehr Menschen mit Migrationshintergrund
keinen Bildungsabschluss als Nicht-Migranten [40]. Die Annahme, dass Menschen mit
geringer Bildung wenig uber die Bedeutung von klinischen Studien wissen, kdnnte eine weitere
maogliche Erklarung fur die geringe Ricklaufquote bei den Migranten sein und daher kénnte
auch ein Bias zugunsten von eher aufgeklarten und gut integrierten Migranten bestehen.

Eine Starke der Studie ist, dass nicht nur Patienten mit nichtdeutscher Staatsangehdrigkeit
einbezogen wurden, sondern auch Patienten, die im Laufe ihres Lebens die deutsche
Staatsbirgerschaft erworben, jedoch einen Migrationshintergrund haben. Dass die meisten
Gesundheitsregister und bundesweiten Erhebungen in Deutschland den Migrationshintergrund
eines Einzelnen nicht erfassen, erschwert die migrantenspezifische Gesundheitsforschung in
Deutschland. Dariiber hinaus war es aus datenschutzrechtlichen Grinden nicht méglich,
unseren Datensatz mit den Nutzungsdaten des Gesundheitswesens der gesetzlichen
Krankenkasse zusammenzufiihren, die umfassendere Informationen zum Gesundheitsverhalten
und zu Einstellungen geliefert hatten. Ebenso konnte eine Non-Responder-Analyse aufgrund
ethischer Bestimmungen nicht vollzogen werden. Auf der anderen Seite korrespondiert die
Ricklaufquote unseres Migrantensamples (16,3%) mit anderen Studien, die den

Migrationshintergrund als vergleichende Variable verwenden [41, 42].

Unsere Studie belegt auch, dass die migrantenspezifische Gesundheitsforschung in
Deutschland aufgrund der begrenzten Datenverfiigbarkeit eingeschrankt ist. Die Erfassung der
Staatsangehorigkeit und/oder des Migrationshintergrunds in Gesundheitsregistern ist nicht
einheitlich festgelegt [43]. So wurde flir das Krebsregister Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-
VVorpommern, Sachsen-Anhalt, Sachsen und Thuringen 2018 beschlossen, die Variable
»,Nationalitdt” aus dem Register zu streichen. Unter Berucksichtigung der Gesundheit von
Migranten sollten jedoch Register in Deutschland den Migrationshintergrund gemaly der
Definition des Bundesamtes flir Migration und Flichtlinge [7] bewerten, um migrantensensible

Forschung zu ermdglichen.

Schlussfolgerung und Implikationen
Die Fragebogenstudie fand nur geringe Unterschiede zwischen KRK-Patienten mit und ohne

Migrationshintergrund. Weitere qualitative Untersuchungen sind erforderlich, um die Griinde
fur diese Unterschiede besser zu verstehen. Nichtsdestotrotz trégt diese Studie zu einem

besseren Verstandnis fir die Versorgung von KRK-Patienten mit Migrationshintergrund bei
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und bietet einige Implikationen fur Kliniker, die in ihrer téglichen Praxis mit Migranten
arbeiten: Informationen uber die Lebenserwartung sollten in einer kulturell-sensiblen Art und
Weise vermittelt werden. Gute (interkulturelle) Kommunikationsféhigkeiten seitens des
medizinischen Personals sind essentiell, denn eine umfassende medizinische Beratung
beeinflusst die Zufriedenheit der Patienten — unabhéangig deren ethnischer Herkunft — positiv.
Und schlieBlich konnte die Visualisierung der Therapieschritte in Videos die
Patientenaufklarung unterstiitzen. Ebenso wichtig ist eine gute Einbeziehung von
Familienangehdrigen in die Versorgung, da Migranten es vorziehen, sich eher von diesen und
Freunden wéhrend ihrer Krebserkrankung unterstiitzen zu lassen. Die Ergebnisse dieser Studie
maogen einen Einfluss auf das Diversity-Management in Krankenhdusern haben. Jedoch kénnen
Migranten nicht statistisch auf die Zugehdrigkeit zu einer bestimmten ethnischen Kultur
reduziert werden, da sie eine sehr heterogene Gruppe darstellen. Gesundheitsdienstleister
sollten sich der Vielfalt der Krebspatienten bewusst sein, insbesondere derjenigen mit
Migrationshintergrund. Innerhalb der medizinischen und insbesondere onkologischen
Ausbildung sollten daher interkulturelle Kompetenz und Kommunikationsfahigkeiten
vermittelt werden. Weitere Implikationen sind politischer Natur und betreffen die
verschiedenen Gesundheitsregister: Diese sollten eine einheitliche Methode zur Erfassung des
Migrationshintergrunds implementieren, um migrantensensible Gesundheitsforschung zu

erleichtern.
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care — a cross-sectional study
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Abstract

Background: Althcugh a ffih of the German population has a migration background, health reseanch regarding
this population is scarca. The few existing studies on migrant haalth show that migrants are faced with restrictions
regarding health care due to communication problems, a lack of information and disting health literacy. Colorectal
canaar (CRC) is the seaond most comman tumar dissase in Gammany. The aim of the study is 1o explore the
potentia differences in patient characteristics batween migrants and non-mikgrants with CRC and identify possible
disparities betweean migrants and non-migrants regarding their satisfaction and perception with hedth care.

Methode: A vaidated questionnaire was maodified for CRC, supplementad with iterrs reganding migration
background, trarslated additionally into Arabic, Turkish and Russian and sent out 1o 1694 CRC patients. Tha
outcome indicator was ‘health care satishetion and experience’ condgeming ‘medical consultation’, ‘medical
treatment {therapy)’ and hospital stay’ measured on 10-point Liker-scales; explanatory variables were migration
background, age, gender, mother tongue, occupation, follvw-up care, current discormfiont and curment treatment.
Following descriptive statistics, factor analysis was anduded to compute the cutcome variables. Differences
betwesn migrants and non-migrants wera analyzed using Mann-Whithey-L 1a51 and regietsion analysas,

Results: A otal of 522 complated questionnaines — 308% respanss fale — weaie usad for analysis. Patients with a
migration background attended less often follkw up care than nor-migrant patients (7F4.7% ve BB6%: p=0001).
Meaan scones regarding satisfaction and experience with consultation, medical treatment {therapyd and hospital stay
were 786, 711 and 751 for migrants and 784, 7.19 and 733 for non-migrants, maasured on a1 to 10 scale with 10
being most satisfied. Migrants were less satisfied with their own invalvement in decision making (pr= 0.029) and the
aspeact ‘responsivenes o patient’s questions” (o = 0048} than non-migrants.

Condusions: Migrants showed less compliance with regard to folowup care than nen-migrants. Furthemmarne,
migrants wara more often disatiched with communication with the madical staff than non-migrants. This shows
the importanda of ross-cultural) communication skills on the part of physidans and nurses.

Keywords: Migrants, Colorea al cancer, Patient satisfaction, Care par@ption, Questionnaine
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Background

Currently, 19.1% of the German population has a migra-
tion background. This includes people with a nationality
other than German, but also non-migrants whose par-
ents migrated to Germany [1]. People with migration
background are a very heterogeneous group in terms of
language, cultural and religious badkground, sodal
simation, health behavior and literacy. Surveys provided
evidence that the health of migrants and non-migrants
concerning the extent of diseases did not vary that
much, except of a few aspects: Typical lifestyle diseases
like cardiovascular diseases or cancer, which show a high
prevalence in industrial countries, are less frequent
within the migrant population. This is explained by
healthier dietary hahits or the “healthy-migrant-effec” —
which & based on the theory that foreign born are in
better health than native because only healthy people
have the ability to migrate. However, migrants suffer
more often from infectious diseazes — e.g. the incidence
of tuberculosis is five times higher among migrants than
among Germans. Furthemnaore, the smoking prevalence
among men and the number of obese women aged
65 years and older i far higher than within the native
host-population [Z].

Migrants showed, in comparison to Germans, a ditfer-
ent behavior regarding use of public health care services.
More often than non-migrants, migrants sought help at
emergency departments on the weekends and at night-
time, instead of visiting a general practitioner during the
regular opening hours. Also the use of prevention ser-
vices by migrants was below the average of the German
population which may be interpreted in terms of com-
munication problems, a lack of information and distinct
health literacy [3].

Several studies show that, amongst other factors,
survival is a function of ethnicity [4-8].

The latest report of the German Federal Government
about morbidity and mortality of migrants concluded
that the incidence of gastrointestinal mmors & lower
among migrants than in the German host popubition
but was the leading cause of death in the migrant popu-
lation [9]. More than 60000 patients are diagnosed with
colorectal cancer (CRC) in Germany each year, being the
second most common malignancy in Germany. The
overall CRC survival rate is 4% [10]. The median age at
diagnosis is 71 in men and 75 in women [9] —which
equals the age of the first generation migrants,

Migrant health research in Germany is still in its
early stages. The present few studies demonstrated
that migrants are faced with restrictions regarding
health care. Borde et al. showed in a study about the
satisfaction of German and Turkish speaking patients
with gynecological diseases that the latter are less sat-
istied with the information given by the physicians as
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well as the psycho-social and medical care at time of
the survey [11]. A positive care experience and thus,
the patients’ satisfaction were as essential as the
patient-centered care itself. Cancer patient care
turned out to be even more important as most of
them experience agony, emotional stress and uncer-
tainty [12-14]. Studies have shown that the more sat-
istied cancer patients were, the more likely they were
to cooperate regarding their treatment [15-18].
Patient satisfaction and patient experience were often
used synonymously because several factors of experi-
ence and perception measure satisfacton [19]. Fur-
thermore, satisfaction studies and patient experience
surveys have hardly ever been analyzed regarding
migration background. We know to date that there
are differences in the health status, health behavior
and health care satisfaction [2, 9, 20]. between
migrants and non-migrants, but to our knowledge
there are no smdies comparing patient satisfaction
and health care perception between migrants and
non-migrants in CRC. However, this information is
essential to detect potential deficits in patient care
regarding this frequent malignancy and to ensure an
ideal and egqual health care and therapy for every
CRC patient. Hence, the objective of this study was
first to explore the characteristics of CRC patients
with and without migration background and second
to identify possible disparities between migrants and
non-migrants regarding their perception of care.

Methods
Trial design and participants
A survey with CRC patients (ICD 10 C18-C2: Malig-
nant neoplasm of the colon, the recto-sigmoid junction
and the rectum) was conducted between March and Au-
gust 3015 Patients who were registered between 2004
and 2014 in the prospecively-kept CRC-database of the
Charité Comprehensive Cancer Centre (CCCC) and
were still alive in 2015 were invited to participate in the
study. Age below 18 years was the only exclusion criter-
ion. Of the 1.6%4 invited patients 687 did not reply and
65 passed away between the last update of the CCCC-
datahaze with the national death register (which is only
updated every six month) and the maiing of the
study-invitations. 117 actively refused to participate, 107
patients signed the informed consent but did not complete
the questionnaire, 178 imvitations were returned to sender
and 540 (31.9%) answered the questionmaire. 18 of these
540 patients were excluded due to insuffident completion
of the questionmaire. Thus, data provided by 522 patients
was used for the final analysis.

The study was approved by the ethics committee of
the medical faculty Charité University Hospital Berlin
(EA4/131/14).
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Development and administration of the questionnaire
This study is geared to the patients’ experience definition
of Hewitson et al who described it as “patients’
self-reports of their experience of inpatient care, induding
staff-patient interactions, information provision, invobe-
ment in dedsions and support for sef-care and overall
ratings of care” [21]. A validated questionnaire, which was
uszed in surveys about expectations and perceptions of
breast cancer [22]. and ovarian cancer patients [7], was
adapted for CRC-patients. To determine whether a person
had a migmtion background, participants were asked for
their parents’ place of birth, their dtizenship and their
mother tongue. The questionnaire was then individually
reviewed by experts (1 mychologist, 1 visceral surgeon, 1
study nurse, 1 medical oncologist, 1 sodal scientist and 1
specialist in internal medicine). A consensus was agreed
upon, which was reviewed again by a visceral surgeon and
a murse. The consensus of the adapted questionnaire was
pretested on 10 CRC survivors, who were treated at the
Charité University Hospital (Campus Benjamin Franklin)
due to a condition other than CRC, using an evaluation
questionnaire. The results of the pretest (few semantic
corrections) were then induded in the final version of the
German questionnaire, which was translated into Turkish,
Ambic and Russian by certified interpreters, to increase
the partidpation rate of non-German native speakers in
the survey. The selection of the languages was based on
the most frequently spoken languages — beside German —
in the city of Berlin [23]. The translations were reviewed
by Russian (m=2), Arabic (m=1) and Turkish (n=2) na-
tive speakers.

Measures

Outcome indicators “heafth care perception®™

Patients’ health care perception was measured within
1% items — concerning the consultation about the
disease, medical treatment (therapy) in terms of
knowledge of treating doctors and patient-centered
care, success and side effects of systemic and surgical
therapy and the hospital stay (facilities, medical and
nursing staff, organization and communication). Each
item was measured by a 10-point Likert scale (1 be-
ing “not satisfied at allfmuch worse than expected”
and 10 being “very much satisfied/much better than
expected.”). Based on factor analysis, three compo-
nents [‘consultation, ‘medical treatment (therapy) and
‘hospital stay’) were identified as outcome indicators
that accounted for 67.1% of the variance in the
patients’ perception/satisfaction of CRC care. Thus,
three sum-scores using the mean of each component
were calculated Patients with missing values on more
than half of the items in a scale were excluded. Cron-
bachs alpha was 071 which is acceptahle.
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Explanatory variables

The wvariable ‘migration background’ was constructed
acoording to the definition of the Federal Statistic Office
of Germany [1]. Here, the migration status is determined
by baoth the hirthplace of the patient and the parents. If
all three were born in ancther country other than
Germany, the patient is categorised as ‘first-generation
migrant’. If the patient. but not the mother andfor the
father were born in the country of residence, they were
categorised as ‘second-generation’ migrants. Differences
between the native population and the migrants (first-
and second-generation) were analysed As age gender,
health status and outcome have been found to affect the
satisfaction of patients [24]., the analysizs was ako con-
trolled for the variables ‘ourrent discomfort’ (nofyes),
‘ourrent treatment’ [nofyes), ‘compliance to follow-up
care’ (no/fyes), ‘age’(in years), gender’(malefemale) and
UICC stage' (ULCC 0-11/ 111 and IV) [25, 26). Further-
more, the ahility to communicate in German [37].
and the employment status of migrants have been
interpreted as potential entry barriers to the German
healthcare systern. Therefore the wariables ‘spoken
language’ (German or bilingual/other than German)
and ‘occupation” (unemployed, non-academic employee,
academic-employee, retired) were induded as explanatory
variahles.

Stotistical analyses

The sample was characterized using descriptive statistics,
For the purpose of analysis, responses in multiple choice
questions were dichotomised [7]. Differences between
migrants and non-migrants were calculated by the
chi-square- or t-test for categorical variables. To show
the strength of the relationship, Cramer's ¥ and the con-
tingency coeffident (CC) were reported. The comparison
of migrants and non-migrants regarding the perception/
satisfaction off with health care was analysed with the
nonparametric Mann—"Whitney U-Test for each single
variable Additionally, the average median of the
variables assessing perception/satisfaction was used as
orientation to divide the responses of the 10-point Like-
rt-scale into two answer-categories, scoring 1-7 and
B-10 which were analysed by chi-square-test
Associations between the different aspects of patients’
perception/satistaction were evaluated by the Pearson’s
correlation coefficient and analysed regarding migration
background The three sum-scores, which were computed
based on factor analysis, were also used for multivariate
regression analysis (ordinary least squares; listwise dele-
tion) to assess whether the perception/satistaction of CRC
care was signifimntly related to variables such as migra-
tion background, age, gender, spoken language, oocupa-
tion, UICC stage, current treatment, current discomfort
and compliance to follow-up care. For the purpose of
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regression the eplanatory variables were computed into
dummy variables. Before analysis, the edstence of multi-
collinearity between the control variables was ruled out.
Mo indication of multicollinearity was found regarding the
tolerance (= 0.25) and the variance inflation factor (< 10).
It was examined whether the migration background has a
moderating effect on the patients’ perception/satisfaction
concerning the three components ‘consultation; ‘medical
treatment (therapyl’ and ‘hospital stay’ by fitting inter-
action terms between ‘migmtion background' (nofyes) and
‘turrent discomfort'(nofyes), airrent treatment [nojfyes),
UKCC stage (0-ILIE-IV), complianee to follow-up care
[nofyes), age and gender (male/female) in the regression
modeks [28]. The level for statistical significance was set at
p< 005 All tests were conducted in IBM Corp. Released
Hl6, IBM SPSS Statistics for Windows, Version 240,
Ammonk, NY.

Results

Characteristics of the study population

The questionnaires were answered 507 times in German,
9 times in Fussian, 4 times in Tukish and 2 times in
Arabic. 85 patients (163%) had a migration background
whereof 61 (71LE%) were first gereration migrants and
24 (B2%) were second generation migrants. The
patients with migration background originated from 34
different countries. Altogether, spoken langnage was
strongly assodated with the patients’ or their parents’
country of origin (see Table 1 test statistics). The majority
of the patients were retired by time of diagnosis (67.1%
within the Gemman population, 56.2% within the migrant
population) and about a fifth was a non-academic em-
ployee (18.3% of the non-migrants; 23.3% of the migrants).
Within the migrant study population there were more un-
employed (15.0%) and less (5.5%) amdemic emplovees
than in the host population (4% unemploved; 10.6%
amdemic employees). Chi®-test showed an association
between migration background and ‘ocoupation’ Chi'(1) =
165BL, [p=0.001, Cramers ¥V =0.192, CC= 0189} At
time of diagnosis, 46 patients [54.8%) with migration
background and 240 German patients (553%) were
diagnnsed with an UNCC stage 0 to I and 38 (452%)
patients with a migration background and 193 [44.7%)
non-migrants with an UICC stage I or IV (p= 0911). Mo
difference regarding current discomfort (p=0.821) and
current treatment (p=02M) were found between
migrants and non-migrants. 25.3% of the migrant patients
did not comply with follow-up vs. 114% of the
Mon-migrnts, Chi*-test showed an association between
migration background and ‘compliance to follow up care’
(Chi* (1)=10937, p=0001, Cramers V=0.150, CC=
0.149). Migrants tend to attend less frequently the follow
up care than non-migrants. The characteristics of the
participating patients are shown in Table 1.
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By bivariate analysis (Table Z) and splitting the data
regarding migration background the different aspects of
patients’ perception/satistaction signifimntly correlated
with each other: the more satisfied they were with their
consultation (p< 0001, r=0353) the more positively
they rated their medical treatment (p= 0003, r=0325)
and the more satisfied they were with the hospital stay
[p=0.001, r=0617) These correlations ako apply to
the group of non-migrants.

Care perception and satisfaction
On a 10-point-Likert-scale with 1 “not satisfied at all/
much worse than expected” and 10 being “very much
satisfied/much better than expected”, the mean score of
the total study group was 7.84 relating to the aspect of
‘medical consultation’, 7.17 referring to ‘perception of the
medical treatment (therapy)’ and 736 for the aspect
‘satisfaction with the hospital stay’. In the subgroup of
migrants, the mean scores were 786, 7.11 and 751 vs.
7.84, 7.19 and 7 33 for the group of non-migrants. There
were no significant differences between migrants and
non-migrants. An overview of the results according to
the migration background is vismalized in Table 3. Both
the migration study population and the German study
population were satisfied with the success of the medical
treatment therapy (67.5 and 75.9%). Signifiant differences
between the migmton and non-migration population
could be found regarding the aspects “responsiveness to
patients guestions” (Chi* (1)=3.908, p=0.048) and
“own participation in decision making” (Chi® (1)=
4771, p=0.029). With both, patients with a migration
background were less satisfied than non-migrants.
Mann-Whitney-U-Test showed no signifimnt differ-
ences between migrants and non-migrants in terms of the
perceptions and satishction regarding the three compo-
nents ‘consultation’ (U=178865 p=0889), ‘medical
treatment (therapy)’ (U= 175195, p=0.841) and *hospital
stay’ (U = 16,9455, p= 0424).

Regression analysis

Table 4 shows the results of multivariate regression
analysis with the explnatory variables and the three
dependent variables experience/satisfaction with the
consultation, medical treatment and hospital stay. The
explined variance for the models ranged from 83 to
14.9%. Regression analysis showed that the ‘migration
background' had no significant association with the pa-
tients’ perception/satisfaction (lst generation: p= 0517,
0.B07, 0.060; Ind generation: 0L476, 0221, 068E). The
following explaratory variables had a significant associ-
ation with the dependent variables: age was significantly
associated with perception/satisfaction offwith the hos-
pital stay and perception/zatisfaction offwith the medical
treatment (p <0001, the older the patients the more
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satisfied they were), while current discomfort was signifi-  of consultation) and perception/satistaction offwith the
cantly related to the perception of consultation (p=  medical treatment (p < 0001 the more discomfort the
0.001, the more discomfort the less positive perception  less satisfied they are with the medical treatment). The
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Table 2 Corrslations between aspects of perceptionsa tisfaction -
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Table 3 Care sxparience and satisfaction
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Table 4 Multhadate linsar regression modeals: association between explanatony variables and three dependent variables
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‘ourrent treatment’ or ‘follow-up-care’) but none of them
show any significance according to the interaction term

Discussion

This study explores the characteristics of CRC patients
and potential disparities regarding their satisfaction and
subjective perception of care. The study did not find dif-
ferences between migrants and non-migrants regarding
their care perceptions and satisfaction offwith the med-
ical consultation, treatment (therapy) and hospital stay.
But, looking at the solitary variables of the three super-
ordinate components of perception and satisfaction,
patients with a migmtion background were less satisfied
with some aspects of communication with the medical
staff. Only in two single aspects of medical consultation,
that is participation in decision making and responsive-
ness to questions, patients with a migration background
were less satisfied with aspects of communication with
the medical staff.

With regards to characteristics of the migrant and
nor-migrant smdy population, we found a higher rate of
unemployed patients in the group of migrants and a
higher rate of non-compliance to follow-up in this group
compared to non-migrants. To our knowledge, the lower
compliance for the migrant population in Germany in
follow-up care has not been described before and

deserves further attention. Further studies and efforts
should focus on methods to increase adherence to
follow-up in migrants diagnosed with colorectal cancer
because a survival benefit for adequate follow-up in
CRC has been shown [29].

Patients with and without a migration background do
not differ in terms of gender and age distribution,
U C-stage by time of diagnosis, suffering from current
discomfort or receiving current treatment. Patients with
a migration background were more often unemployed or
in a non-academic occupation than German patients.
This is in line with the fact that people with a migration
background maore often tend to carry out poorly paid
jobs and are less qualified than non-migrants [30)
Furthermore, migrants less often attend prevention care
2], which may explain the lower rate of compliance to
follow-up care among migrants compared to  the
German host population.

Three components of patient perception and satisfac-
tion offwith oolorectal cancer related health care could
be identified within the study: components related (1) to
the consultation, (2) to the medical treatrent (therapy)
and (3) to the hospital stay. Overall, patients — regardless
of their migration background — had a very positive care
perception. The outcome of owr smdy shows that a
complete medical consultation has a positive influence
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on the patients’ satisfaction with the medical treatment
and the hospital stay. Assuming that a well-informed
patient has good health literacy the latter has been found
toinfluence the health related quality of life in a positive
manner [31]. Thiz emphasizes the importance of all
aspects playing a role in the cancer consultation such as
the quality and comprehensibility as well as the involve-
ment of the patent himself into decisions regarding the
therapy and treatment. A good consultation implies a
good patient-physician relationship and this again re-
quires empathy for the counterpart and — in case of a
migrant patient — cross-mltural competence. Therefore
it should be oonsidered to implement cross-oultural
communication as an obligatory module within the
medical education. Cultural knowledge and sensitive
communication matched with the avoidance of stereo-
typing and tolerance on behalf of the medical staff may
avoid cultural comrmunication barriers. Likewise, there is
a minority who is not satisfied with their own participa-
tion in decision-making and the responsiveness to their
questions. In the latter two, the percentage within the
group of migrants is higher than in non-migrants. While
the majority of migrants were satisfied with their partici-
pation in decision-making and the possibilities to com-
municate, a portion of the migrant population found
these aspects to be suboptimal. A stdy in Aunstralia
showed that cancer patients with migration background
experienced passive involvement during treatment consul-
tations [32). This demonstrates once more that (cross-cul-
tural) communication is an important issue in care and
that there is room for improvement in communication
with migmnts and their involvement in decision-making.

On the other hand we did not find differences in
terms of the perceptions and satisfaction regarding the
three superordinate components ‘consultation; ‘medical
treatment (therapy)’ and ‘hospital stay’ between
nor-migrants and migrants in our study. This is in line
with the study of Kietzmann et al [33]. which found that
migration status per se did not show any influence re-
garding the overall satisfaction with pre-hospital emer-
gency care ‘Our results could also be explained by the
‘social integration hypothesis’ [34, 35], which is based on
the theory that the more contact between migrants and
the host population takes place the more the migrants
become integrated The more migrants — with 1st gener-
ation migrants leading the way - have contact with
nor-migrants the more they are satisfied with their
health care. In the present smdy the majority of patients
with a migmtion background belonged to the 1st gener-
ation migrants and stated German as the language in
which they may express themsebves best This implies
that the majority of participating migrants already had
spent some years in Germany and got the chance to get
adapted to the host society.
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The fact that patients who suffer from current discoms-
fort are less satisfied with their consultation may be
interpreted in terms of the drocumstance that health
problems generate negative emotions. These are attrib-
uted to the care provider and thus the consultation. That
current discomfort has a negative influence on the pa-
tients’ satisfaction corresponds to the results of another
study which examined factors that influence cancer
patients’ overall perception of the quality of care [36].
What is maore, the results of the regression analyses in
the present study have to be interpreted with caution as
the exphined variance of the three regression models —
due to the characteristics of the outcome variables which
assess human behaviour — is low, but comparable to
other stidies dealing with patient satisfaction with care
[17, 33]. Since the results were both statistical and din-
ical significant we account the model as suitable.

Several study limitations should be noted The overall
response rate of 31.9% is fairly low. We know that 38% of
the study population died between database-clearing in
2014 and conduction of the survey in 2015, Considering
that 45% of the patients were UK C-stage 3 and -stage 4,
we can assume that about half of the non-responders
[405% no response and 105% invitations back to sender)
died due to the severity of the disease, which does explain
our low response rate. Due to the small sample of patients
with migration badkground (16.3%) and its heterogeneity
(migrantz originated from 34 different countries), sub-
group analysis — regarding 1st generation and nd gener-
ation migrants or the countries of origin — was omitted as
the results would be skewed. Furthermore, people with
migration background have to overcome language and
cultural barriers in order to partidpate in a trial [37]. To
reduce the lngnage bamier, our study material was
translated into Arabic, Turkish and Russian but only a few
study partidpants made use of the translated versions. On
the other hand there is little missing data in the existing
questionnaires so we assume that the majority of the re-
sponders understood the study material — even in German
— as most of them stated that German is the language in
which they can express themselves best Another reason
for the low response rate of patients with migration back-
ground can be the low level of literacy and awareness of
medical research [38]. According to the German Federal
Office for Migmtion and Refugees, more people with mi-
gration hackground lack educational attainment compared
to non-migrants [39]. Assuming that people with low edu-
cation have little knowledge of the importance of clinical
research could be another potential explnation for the
low response rate of migrants. There might be bias due to
the fact that more educated migrants with higher language
skills were more likely to answer the questionnaire. The
fact that the majority rated their perception/satisfaction
offwith the consultation, medical treatment and hospital
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stay as very positive may have been caused by sodal desir-
ahility bias — a tendency to under- or over report some-
thing in order to avoid being viewed negatively by others
not touch very sensitive topics, they might have pressured
the partidpants to report more positive scores as most of
them were still in a follow-up care program by time it the
survey. Johnson and van der Vijver [41]. found out that
sodal exdusion, discrimination and less political rights of
migmnts in their host country may lead to the tendency
that minorities give high values within surveys. Although
our questionnaire was pretested, social desirability and ac-
quiescence biss cannot be avoided entirely as the migrant
population is very heterogeneous.

Given the growing number of migrants in Europe and
warldwide and the identification of differences in health
care utilization between migrants and non-migrants,
these topics have gained more interest in the media as
well as in scientific research. Although colorectal carcin-
oma is one of the most common cncers worldwide
data regarding the evaluation of satisfaction with health
care of migrants and non-migrants in colorectal cancer
is very scarce.

Despite the limitatons outlined above, this smdy is to
our knowledge the largest study addressing the evaluation
af corsultation, medical treatment and hospital stay of mi-
grants and non-migrants diagnosed with colorectal cancer.

Conclusions

In summary, no major disparities between migrant and
nor-migrant patents were found when it comes to the
overall satisfaction and perception with/of the medical
consultation, medical treatment and hospital stay
However, patients with a migration background =howed
lesz compliance with regards to follow-up care than
nor-migrants and were less satisfied with aspects of
communication. Although the number of migrants is
small compared to the complete study population, these
results should be taken into account within further
research. Second, these findings support that an
all-encompassing medical consultation has a positive in-
fluence on patients’ satisfaction with medical treatment
and hospital stay — regardless of their ethnical back-
ground. This underlines the importance of good (cross--
cultural) communication skills on the part of the
medical statf.
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Abstract

Background: Although migrant health is a topic of interest across Europs and although health care services in
Germany aonsider migrant health issves, people with a migrant backaround often experence difficulties reganding
heaalth care provision. The prevalence of vanous cancers amaong mikgrants i kower relative to none-migrants although
this equalizes with increasing duration of residence. There are documented differences in health behavior and
disease-coping strategies batwesn migrants and non-migrants, but data are scarce an this wibjed. This analysis
investigates the extent of information migrant and nemrmigrant colorectal cancer (CRC) patients in Garmany want
about their life expedancy and the level of trust they hawe in their treating physidan.

Method: Daia from 522 CRC patients wera callected through a self-reparted questionnaire. Migrant background
was determined by the patients’ and/or their parents’ birthplacs. Bhvariate analyses were appliad 1o determine the
differences batween migrants and norrmigrants A multivariate analysic was used to measure the effect of
migration background, demaoagraphics, and cancer stage and treatmant on the prefersd extent of infarmation
aboat life expecancy and trust in their reating physician.

Results: There were no significant differences regarding demographics or cancer stage and treatment between
migrant and non-migiant CRC patients. Having a migrant backgreund bad no influoence an the kevel of tust in the
treating physdan, but migrants preferad to be less informed about their life expectancy than non-migrants (21 4%
ve. 134% o= 004). The multivariaie analysis showed that men (a0R =2102, Ok 1.123-3933) and patients with a
nonemigrant badground (a0R =503, Ct 102-24 7 3) preferred receiving information about the approximate valua
of their life expeaancy, rather than recsiving no infarmation

Condusion: The study found maore similarities than disarepancies between migrant and nen-migrant CRC patients
regarding demographic factors and stage of diseass and treatment, which may be a consaquence of an
increasingly homogeneous cross-cultural sodety. However, cultural differences batween the minarity and host
population remain and shoukd alweys ba takan into account in daily clinical pradice and in the ommuniction
skills training of health care professionals. The gudy also indicates that recording migration background into health
ragistars would facilitate migrani-sarsitive resaarch

Keywords: Migrant background, Colorectal cancer, Information, Life expectancy, Trust in the treating physician
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Background
Conducted in 2017, the latest mico-population census
counted 193 million individuals who either migrated
themselves or had at least one parent who migrated to
Germany. This accounts for 236% of the entire popula-
tion in Germany [1]. The migrant population is hetero-
geneous in terms of cultural and religious background,
socineconomic stats, language proficiency, literacy, and
health behavior [Z]. Even though health care services in
Germany take migrant health issues into acoount, people
with a migrant background often experience difficulties
regarding health care provision [3]. Migrants have to
overcome language harriers and moss-cultural chal-
lenges within health care, especially when it comes to
noncommunicable diseases such as cancer [4]. CRC is
the second most common cancer type in Europe [5]; in
Germany, one in seven of all diagnosed cancers & lo-
cated in the colorectum [6]. In Germany, all those with
statutory health insurance (about 90% of the population)
have the right to participate in free CRC screening
programs starting from the age of 50, but migrants
make less use of this service than the autoachthonous
population does [7, 8L

Furthermore, migrants attend follow-up consultations,
which are offered to all CRC patients, less frequently
than non-migmnts do [9). Migrant patients report lan-
guage barriers, diffiulty in understanding the local
health system and a lack of cultural sensitivity and un-
derstanding from medical professionak as the reasons
for this behavior [10, 11]. Comprehensible medical infor-
mation that meets the needs of the individual is essential
for every patient, regardless of the migrant background
Studies show [12] that sharing prognostic information
with patients may facilitate a better understanding of
their illness and greater patient involeement in medical
dedsion making [13]. Furthermore, according to Hillen
et al., oncologists gain their patients” trust if they present
themselves as competent, honest, and caring. Caring be-
havior—such as making emotionally supporting state-
ments—has the strongest effect on trust [14]. Cultural
sensitive communication on behalf of health profes-
sionals is needed to prevent misunderstandings and
medical malpractice [15]. Although physicians are aware
of the importance of cross-cultural care, espedally when
it comes to aspects of information delivery, there is a
gap between physicians’ willingness to deliver cross-
cultural care and the willingness in other clinical and
technical areas [16]. To the best of our knowledge, vari-
ances in the preferences for exact information regarding
prognosis and the level of trust in the treating physician
between migrants and non-migrants have not yet been
explored. Hence, in the current study, we aimed to ex-
plore the differences in migmnt and non-migrant CRC
patients’ preferences for information about  life

(2019 18192

Page 2 of 11

expectancy and level of trust in the treating physician.
According to the German Public Health Institute (Rob-
ert Koch Institute), data on migrant health and behavior
in Germany are still scarce [17]. The findings may con-
tribute to establishing equal and appropriate treatment
and care plans for both migrant and non-migrant CRC
patients and promote ooss-cultural knowledge for
health professionals which might minimize the gap be-
tween willingness of delivering cross-cultural care and
performance in other clinical areas.

Methods

Data source and procedure

The present article is part of a larger survey conducted
between March and August 2015 that explored the char-
acteristics and potential disparities of non-migrant and
migrant CRC patients regarding their satisfaction and
subjective perceptions of care [9). The survey applied an
established and standardized questionnaire (EXPRES-
SHOM) that was used in studies on patient-physidan-
relationships, patients’ expectations and perceptions of
breast, peritoneal and ovarian cancer [18 19] and that
was adapted for CRC patients. The adapted questionnaire
was pretested at the Charité University of Medicine (Cam-
pus Benjamin Franklin) and then transkted from German
into Turkish, Arabic, and Russian by certified interpreters
to increase the participation rate of non-<German native
speakers. The selection of the languages was based on the
most frequently spoken bnguages in the city of Berlin
[20]. Because the primary objective of the main survey
was to explore the possible differences between migrant
and non-migrant CRC patients, not to develop a question-
naire, we did not amess the validity and reliability of the
adapted survey items as the original items have been vali-
dated earlier. More information on the applied question-
naire and the recuitment of the study population has
been published elsewhere [9). Figure 1 shows all of the
items from the questionnaire used in the current analysis.
Patients who were registered between 2004 and 2014 in
the prospectively kept CRC database of the Charité Com-
prehensive Cancer Centre (COCC) and were still alive in
2015 were invited to fill out the adapted quegtionnaire
The dataset that was obtained from this survey was sup-
plemented with relevant clinical parameters [cancer stage,
received treatment, and biomedical and demographic in-
formation) from the COCC database.

Sample and procedure

The survey focused on patients with CRC (ICD 10 C18-
C}0: Malignant neoplasm of the colon, the recto-sigmoid
junction, and the rectum) who were registered between
2004 and 2014 in the OOCC database, irrespectively of be-
ing in a treatment or having completed a treatment by the
time the survey was conducted. Patients were induded in
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Pleave note: The oryganel srvey i provided o German, Ruestean, Turkich and Arabic, The irarslation
q’:{m sefected feres into Engn'u.l'l wias arly J’H‘J_‘I'E:rm?d’f@'jmﬁl’l:ﬁfmﬂ reEsons ard was ol warkdared
within o prefest. Only the parts of the questionamire relevand for the present study ore shown below.

1. Inwhich country were you born?
DGermany

2. Inwhich country was your mather horn?
CGermeny

3. Inwhich eouniry was your father borm?
NEMENY

Ciermum

CExactly
ClApproximately
01 don' twant o knvow i

OYes
e

[Puration of hoapitalization?

[y Hiie expectancy?

I I received the mdequate therapy?
Education and traiming of reating physician!

[CJs there an alemative medication availabie?
[(Expectancy of following my daily sctivitics?

FAg. 1 Questionnairs itams wad for analyss

Cuestionnaire about the satisfaction wilth care of persons wilh colorectal cancer

Oaker, ] wad Bom I cccoeveniimnniiniininaniaiens

DIher, My mother wis Bomn s e

Cnber, My Father was bom jmeessee s s
4. Which ks the language vou can express yoursell best?

D_':,-lh_.r:........................................................... se=mssam s
IRl =veereeseevme e vmmsnes vesan s o _ i

2. How honestly would you like to be informed about vour life expectation?

1. Do you think you treating physician has informed vou honestly about you actwal thewapy?

12 Which infarmation ahout your discase is most impartant to yoa?

[CHow many patients with same condition are treated by my physician?

the present analysis if they were older than 18 years and
completed the survey questionnaire in 3015, The present
artide focused on patients’ (dinical) characteristics and
items regarding their preferred information and tmst in
their treating physidan. Data from 522 patients were used
for the final analysis. The data inclusion process is
presented in Fig. Z.

The ethics committee of the medical faculty at Charité
University Hospital Berlin approved all smdy procedures
[EA4/131/14). All study participants signed an informed
consent form.

Measures

Qutoome and grouping vanables

In the analysis, we compared patients with a migrant back-
ground [migrants) and native Gemans (non-migrants). We

categorized the patients who had migmted to Germany
themsetves or had at least one parent who had migrated to
Germany as having a migrant background. This is done ac-
cording to the pracice in comparable smdies [21, Z2] and
in line with the definition from the Federal Office for Mi-
gration and Refugees for an individual with a migrant back-
ground [Z]. Patients with a migrant backgound were
categorized additionally as first- and second-generation mi-
grants acoonding to their own and their parents’ birthplace.
For better readability, the term ‘patient with a migrant
backgmund' is used synomymously with ‘migrant’ if not
otherwise stated.

The outoome of interest was the extent of information
favored about life expectancy; this was used as the
dependent variable in the bi- and multivariate analyses.
The patients were asked, “How precisely would you like
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1694 patients In COOC-CRO database which were
alive by time of mailing of the survey invitation

1007 patients

H29 patients

Exclusion of 687 patients who did not reply to the
survey invitation

Exclusion of 178 patients whose invitation was
returned o sender

Exclusion of 65 patients who passed away between
last update of database and mailing

T4 patlents

647 patients

540 patients

522 patients = final semple

<

W L

82 patients with migrant

437 monmigrants Lithuanix, Macedania,

USA, Vietnam)

Fg. 2 Fivwachan of the data indusion rocess

Exglusion of 117 patients who actively refused to
participabe

Exclusion of 107 patients who signed informed
camsent but Gd not complete the questionnsine

Exclusion of 18 patients due to insufficient
completion of the questicnnaire

Dretermination of the migrant background by
birthplace of patient and patient’s parents

background (from: Albania,
Ausiria. Bosnia, Bulgaria, China,
Craatia, Cuba, Crch Republic,
Estomia, Greeee, Hungary, Iran,
Irag, Ireland, ltaly, Lebhanon,

Montenegra, Poland, Romania,
Russia, Serhia, Spain, Sri Lankn,
Syria, Tajikistan, Tanzania,
Thailand, Turkey, UK , Ukraine,
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to be informed about your life expectancy? and were
given the answer categories “exactly,” “approximately,”
and “1 don't want to know,” as well as “Do you think that
your treating physician was honest with you about your
treatment plan? with the answers “Yes" or “No.”

Independent variables
Apart from the demographic variables, cancer stage
(UICC stage), and the received treatment were used in
the bi- and/or multivariate anabyses. Additionally, the ques-
tionnaire item “Which infbrmation about your disease is
the most important to you?, the Gemmnan Procedure Classi-
fication (OPS) and family history of CRC were used as in-
dependent variables in the descriptive statistics. Because it
iz assumed that the ability of expressing oneself in the host
country’s language has an influence on the choice of treat-
ment and the comprehension of any informed oomversation
between the patient and the physidan [23], the patient’s
best-spoken language was used as a further independent
variable. The survey patients were asked in which language
they could express themselves best (German/other than
German/bilingual). This variable i desoribed as the best-
spoken language and was computed dichotomously
[German and German + another language'other than
German) because every patient who stated bilingual
included German as their first or second language

Statistical analysis
Mon-migrants and migrants were compared regarding
the independent varishles; this was done using a chi-
square test and Fisher's exact test, depending on the var-
iables’ scale. The summary statistics were calculated for
all variables overall and by migrant background. The ef-
fect of migrant background on the preference regarding
the precision of life expectancy was assessed by mult-
nomial regression and binary logistic regression models,
unadjusted (model 1) and adjusted for the covariates
gender, age, UICC stage, cancer treatment, and best-
spoken language as possible confounders (model 2). Un-
adjusted odds ratio (OR), adjusted odds ratio (a0R), and
95% confidence intervals (CI) were also calculated. “I
don't want to know my life expectancy” and “Yes, my
treating physician was honest about the treatment plan,”
respectively, were used as the reference categories.
Statistical significance was set at p< 0.05. Patient data
were psendonymized, and the analysis was performed
uzing IBM SPSS Statistics for ‘Windows, Version 25.0.
Armonk, NY.

Results

Sample characterstics

Table 1 presents the description of the sample. Our
study population comprised 522 CRC patients, of which
BS patients (16.3%) had a migrant background and
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originated from 34 different countries. Thereof, a higher
portion [T1E%) was first-generation migrants. The 437
non-migrant patients were of the same ethnicity. The
majority of the participants were male (577% in the
group of non-migrants and 63.5% in the group of mi-
grants, p=0315) and 60 to 69years old (33% in the
group of non-migrants and 287% within the group of
migrants, p= 00&9). Most of the migrants (37.6%) speci-
fied that they could express themselves equally well in
German and in another bnguage whereas 33% stated
German was the lnguage in which they could express
themselves hest and 0.5% of the non-migrants and
29.4% of the migrants indicated a language other than
German as their best-spoken bhnguage. Owverall best-
spoken language was strongly associated with migrant
background (p<0001). A UICC stage O-11 was regis-
tered by the time of diagnosis with the larger portion of
the total sample (354% in non-migrants and 548% in
migrants, p =0.9%05). In the CRC patients, 35% of the
migrants and 3.7% of the non-migrants (p= 0997) had a
family history of CRC. The most frequent surgical pro-
cedure in both groups was hemicolectomy (47.6% vs.
477%), followed by rectum resection with sphincter
preservation (342% . 369%), p=08%. About 37% of
the patients, both migrants and non-migrants, received
chemotherapy, 20% received radiotherapy, and 16.7% of
the non-migrants and 17.6% of migrants were treated
with RCT. There were no significant differences between
non-migrants and migrants regarding cancer treatment.

When it came to the most important information re-
garding the patients’ disease, the statistical analyses
showed no significant differences between the study
groups. Most of the patients ticked more than one topic
as being the most important. The non-migrants specified
receiving adequate treatment [21.6%) and information
about life expectancy (19.2%) as the second and third
most important information, followed by information on
the duration of hospitalization (10.4%). This applied also
to the patients with a migrant background (185% for
both “adequate treatment received” and “life expect-
ancy”) and 10.8% for “duration of hospitalization™

Information about life expectancy

The descriptive statistics suggested that a higher propor-
tion of CRC patients with a migrant badkground (21.4%
va 134%; p=0.041) did not want to be informed about
their life expectancy whereas the majority in both groups
(643% migrants; 62.1% non-migrants) wanted to know it
exactly. Regarding the outcome, the descriptive statistics
regarding a favored precision about life expectancy oor-
responded to a crude OR of 276 (Ck LM-614, p=
0.013). After adjusting for possible confounders in the
second model, migrant background continued to have a
significant effect on how precisely the patients wanted to
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Table 1 Description of the study sample by migrant background (total sample: n=522)
Hosrmigrant background Migrant badgmand ke
n eld = 457 n lotal= 35
n %% n %
Age Qnag*
< 50 yess 54 124 17 200
S0-59yeamrs a5 197 k) 259
G0 Qe 144 230 24 22
FO-T Sy 130 295 21 247
20 year 23 53 1 12
Geander 0315*
Male 252 577 54 G35
Fsriale a5 423 31 345
e e ABG g
Gerrman 437 100 1] a
nd generation a a Fd W
151 genesation a a &l 714
Besl spoken Language <0001
Gerrran 435 9495 2 EL]
Garman and ather bnguage a a n 376
Orthear tham (Gasman 2 a5 25 24
UCE stage ™ aa0s*
W 0-m 240 554 L] 548
LRCC Y 193 4465 k=] 452
Positive familly hisiony for CRC 0oa7e
Unkncwan 52 113 1] 1n.a
A 16 37 3 35
L+ EL 844 72 847
Chesreahesgy 10m*
By 273 G625 53 a24
i 164 375 k) Tl
Rachicthasgy 0764
B L 812 &3 a0
e az a8 17 .1
AT 0a74*
By 364 833 | a4
i 73 147 15 17.6
Gasrian Prmcedus Oawicdion 10PS° 0as4
Hermicode ey 160 475 31 4.7
Colectormy ad prociocokaomy 12 36 F 31
Edended calon miecion with esedion o neghbaing cegans F a0 ] a2
Recium msechon with sphincles pees evation 115 342 24 349
Recium exciion withoul sghincter consenvalion 2 65 2 31
Favared extent o inlosration sboul Be egectancy” LT Ry
Exsctly 260 a21 5 643
Apgrowirmaiely 103 245 12 143
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Table 1 Description of the study sample by migrant background (total sample: =522 Cantinued)

Morrrmigrant background Micyean1 backgmand gt 1]
i old = 437 n latal= 85
n * a w®
chont wsand i koo it 56 134 13 214
Trust in the tresting physician mg. fomation shout sdud Festrment plan® 0562
e 345 as 7a 218
B 45 11 7 a2
M 1 mgoetant infosmaion™ 07za*
Dusaticn of hospitalization L) 102 a 108
Lie expectacy 72 192 14 1as
Adequate Teatimen meceived al 216 14 1as
Teamning of Weating physcian & 16 1 14
Mo of patients with sarme condiion Fasted by plysician ) 24 1 14
Alerndive medication 15 40 a a
Expractancy of Blowing nosmal daly sctiities 14 iz 3 dl
More than one adwer given 133 371 Ei 445

'-CHquﬂIﬂ"iw:iﬂi:TT\lﬂe‘p-ﬂlmmimlﬂﬂt"ﬁ'- 7, 5N -,

be informed about their life expectancy, which is shown
in Table Z When controlling for gender, age, UNCC
stage, treatment, and best-spoken language, the desire to
be approximately informed about life expectancy oc-
curred 503 tmes (CI: LO2-24.73, p=0.47) more fre-
quently when the patient was a non-migrant compared
with those not wanting to know their life expectancy.
Similarly, male CRC patients were more likely than fe-
males to prefer approximate information about their life
expectancy (aOR =210, CI: 1.23-3.92, p=0014). Fur-
thermore, the findings show that it was mare likely for
patients with a less-advanced UICC stage (0-11) to prefer
approximate  information about  life  expectancy

Table 2 Results of the multinomial regression model with “Favored
varkable

© W= 503, T W= 495, * =449

compared with those not wanting to know their life ex-
pectancy (aDR = 207, Ck 1.05—4.06, p =0.036).

Trust in the physician

Likewize, most of the study patients trusted their treat-
ing physician concerning the information about the
treatment Meither migrant background nor proficiency
in the German language significantly influenced patients’
trust in their physician regarding honesty about treat-
ment When adjusting for possible confounders, the sig-
nificance regarding these variables did not change, but
an age of 70-79 seemed to have an effect patients in
this age group were more likely to tmst their treating

axtent of information about Iife expectancy” as a dependent

Euscty " Agpareirmstely
ncEpedent varidble ] 958~ e R S5%-01 praalue
Micpant bsckapound (el Migrant) M-y A 1137 0393-3 240 aan 505 1* 102424731 an47
Geancear jred - Fermale) MAa 1 586 Q9302705 i ] 210z 1123-3932 Qo4
Age el 2 80y < 5 years 2412 Q577-10.083 V. 2621 053212916 a7
S0-59yems 2016 0531-7.648 0303 1204 (0264-5.430 Q673
G069y 1373 0383534 834 0619 031 Q208-3712 asa0
0-Typems 0587 Q287-3399 k=" ans QI75-2914 0805
Besl spcien Lancuaace Gearman/billingus 2043 Q637-6 555 Q230 Q500 QI -2253 0568
el O]
UICC stage fred: V) -1 1488 QAZ8-2 642 175 2065 10434 064 Q034
Chemethesapy fred: Yes) B amn a371-1.52 0484 0531 0227-1.241 Q144
Rt hespy fred: e ) B 1398 02547701 0700 05ag Q38 -3 558 0554
RCT et Yiess) B 0536 Q0Es-4 183 0602 2234 027518283 0454

*Refemnce group Tont want © aw’. * g 005, Cox &Snell B = 0,05 Nagelkerdos B =007

fdpused odds mEos (20F) and 95% confdence imeralk (95%(0), 0 =488
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physician (4.22, CE 1.13-15.85, p=0.033). When focus-
ing only on this age group, there were no significant dif-
ferences between migrants and non-migrants (Chi® [1]=
251, p=0113). The results of model 2 (adjusted ORs)
are presented in Table 3.

Discussion

We oompared CRC patient characteristics between mi-
grants and non-migrants and examined which parameters
influenced how predsely CRC patients wanted to be in-
formed about their further life expectancy. We ohserved
that having a migrant backgmund and gender predicted
the edtent of dinical information favored regarding life ex-
pectancy. To the best of our knowledge, this is the first
study on the desired predsion of information conceming
life expectancy, focusing on migrants.

In general, the fact that there were no differences re-
garding the demographic factors, UICC stage, and can-
cer treatment between migrant and non-migrant CRC
patients may be understood as CRC patients—regardless
of their ethnicity—had a similar cancer stage at the ime
of diagnosis, were treated equally, and received the same
treatment choices, respectively. This might indicate that
there are more similarities than discepandes between
CRC patients of different origins than assumed from the
results of other migrant-spedfic studies that determined
differences in terms of tumor biology, diagnostics, and
treatment in breast cancer patients [24] or in health tran-
sition patterns [21]. Our results could be explained by the
“healthy migmant effect,” which iz the phenomenon that
the overall health of migrants is often better than those
wha stay in their country of origin, possibly as a result of
selective migration [22]. However, most of the migmants in
our study population were first-generation migrants whao,
according to their age and language proficiency, migrated
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to Germany during the guest worker recruitment phase in
the 1970s and 1980s. Hence, they may have adapted to the
German lifestyle and diet by now, and the “healthy mi-
grant effect” would not apply to them.

The fact that owr study did not exactly identify the
maost important information for CRC patients might be
because of the item construction: Patients were asked,
“What information about your disease is most important
to you? and were given seven answer categories with
maore than one answer possible. This might have cansed
the majority of participants to mark maore than one b,
which impaired the statistical anabysis. (ur analysis re-
vealed that there were no differences between migrants
and non-migrants regarding the most important infor-
mation for CRC patients.

Concerning the favored ectent of information about
life expectancy, the bivariate analysis showed that fewer
patients with a migrant background wanted to be in-
formed about their life expectancy compared with native
German patients. In some cultures, mncer as a disease
means fate, and it is believed that such a diagnosis im-
plies death. One is powerless, and help & delegated to
the healer: the medical ecperts [25]. Furthermaore, a se-
vere disease such as cancer underlies certain taboos in
some oaultures. Giving “strangers” an insight into family
matters or one'’s feelings and emaotions can be very un-
comfortable [26]. This would explain our findings of the
multinomial regression model that migrant background
had an influence on how predsely the CRC patient
wanted to be informed. Compared with “I don't want to
know my life expectancy” as a reference category, non-
migrants wanted to be approcimately informed about
life expectancy more often than migrants did Indeed,
the migrant study population originated from 34 coun-
tries, the majority of which are dominated by an

Table 3 Results of the logistic mgression model with *Honesty of the treating physician about therapy® a5 dependent varable

[refaranoe Yaz)
nickependent varidde &0R 5% pradus
Migran background (el Nan-mmigrant) Micyzan =81 0 287- 3343 Q975
Gander jred- Mals) e s 1125 0614-2061 ikl ]
Age el < 5 yass) B0-59) e 1464 03905483 0572
S-G9 e 1438 Q510-6630 0352
F0-79 years & I 1.124- 15845 Q053
2 80 yean 2548 0 7465-9.401 Q132
fesl spoken languace Outher 0335 Q076 2053 0267
el - Genrmaryibilingual)
UICC swsge fred: O B 1305 Q6H1- 2492 Q424
Chesrethesgy el - ha) i, 1425 06513060 0347
Rasctichasagyy jref - Ma) e 1.240 0148 10424 Q843
ACT e - Mo e 0506 0048- 5301 0563

Adpused odds @20 (208 and 95% conddence Inenvals (95%A0), 0 = 460
Cox & Snell B = 0UE, Magekosdce B = 006, p <005
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Orthodox or Muslim religion. Tayjeb et al. found that
Muslims tend to value spiritual and emotional support
and believe that death iz closely linked to fate [27).
Orthodox patents tend to interpret the end-ofife situ-
ation as given by God [28]. Thus, patients from cultures
in which religion plays an important role possibly deal
with death and estimated life expectancy in a less ra-
tional way than native Germars do. Still, our results
should not be overemphasized because the majority of
the smdy population wanted to be exactly informed
about their life expectancy. Furthermore, the question-
naire did not assess religious affiliation, so we can only
assume religions affiliation from the country of origin

Another point that should be taken into account i the
individualism—collectivism construct [29] that provides a
framework for understanding cultural variations in com-
munication. Germany is stated as an individualistic oul-
ture, which is maore assertive and maore direct in their
conversation than Africans or Asians, who are collectiv-
ist The latter have rather general situations and paralin-
guistic signak in mind, whereas individualist cultures
turn their attention to the concrete statement and are
more likely to omit the paralinguistic signals [30]. Inter-
artons hetween individualist and collectivist cultures
may have an impact on the extent of information wanted
during a medical consultation. However, hecause the mi-
grant population in our study comprised 34 countries of
origin from both collectivist and individualist cultures, it
would be problematic to draw strong conclusions ac-
cording to this construct

Other studies have shown that health care professionals
and patients often report challenges in their interactions
because of discrepancies in langnage [31, 32]. Our results
show that langnage proficiency has no influence on how
accurately patients want to be informed about their life
expectancy. One could assume that being fluent in Ger-
man may facilitate a better understanding of the medical
consultation, which also deals with life expectancy. Being
confronted with a negative message - which is often the
case regarding the life expectancy of cancer patients - may
be more easily understood in one's mother tongue. On the
other hand, we do not know whether the treating phys-
idan might have had proficiency in the langnage of the pa-
tient. Ilkilic reported that when it comes to end-of-live
conversations between medical persons and patients, it is
important to be aware of ciltural traditions and to call in
a professional translator to avoid misunderstandings.
Making use of a relative as a translator may lead to misin-
terpretations [33]. This underlines the importance of lan-
guage within the patient—phydcian relationship. A
qualitative study approach, such as semi structured inter-
views, might be used in future research to clarity this
issue. However, the majority of patients, both migrants
and non-migrmnts, believed that their treating physician
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was honest with them about their treatment plan. Hence,
this may be interpreted as equal treatment of all patients,
regardless of migrant background.

Some limitations must be considered Because of the
retrospective assessment of migrant background, the mi-
grant sample (163%) was quite small, which did not
allow for stratification for langnage and country of ori-
gin, hence reducing the scope of interpretation when it
came to the multivariate analysis. Mevertheless, the re-
sponse rate of the patients with a migration badeground
iz comparable with other German migrant specific stud-
ies [34, 35 Further, the term “person with a migrant
background” includes many aspects, such as cultural and
religious beliefs, langnage, health literacy, and duration
of stay in the host country. What s more, familial ol-
ture was not assessed; there might be a difference be-
tween migrants living in Germany, those keeping up the
tradiions of the country of origin. and those cultivating
the traditions of their host country. These aspects might
influence the extent of information the individual patient
desires. Besides language, we could not address these di-
versity factors in our analysis. In addition, it should be
mentioned that the current study not only included
thoze of non-German nationality, but also patients with
a migrant background. Because most of the health regis-
ters and nationwide surveys in Germany do not assess
the migrant background of an individual, migrant-
spedfic health research is hindered and remains scarce
What is maore, due to data protection regulations, it was
impossible to merge our dataset with health service
utilization data of the statutory health insurance system,
which would have provided more comprehensive infor-
mation of health behavior and attitudes.

This study provides some implimtions for clinicians
who might work with migrant patients in their daily
practice, eg. delivering the information about life ex-
pectancy in a cultural sensitive way, as migrants tend do
not want to know it eactly. However, our study high-
lights that migrant health research in Germany is hin-
dered due to limited data availability. The assessment of
nationality andfor migration background in health regis-
ters is not consistently established [36]. For example, the
Cancer Register of Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-
West Pomerania, Sacony-Anhalt, Saxony and Thuringia
dedded in 2018 to eliminate the variable “nationality”
from their register. Taking migrant health into account,
registers in Germany should assess the migrant back-
ground according to the definition of the Federal Office
for Migration and Refugees [2] which would facilitate
migrant sensitive research.

Conclusion
Our study found more similarities than discrepancies be-
tween migrant and non-migrant CRC patients than
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expected as far as patients’ characteristics and trust in
the treating physician are concerned. Only the desired
extent of information about life expectancy differed
slightly between both groups. Our results could be inter-
preted as the consequence of a positive development to-
ward greater equality within a cross<ultural society.
Mevertheless, to avoid health disparities between migrant
and non-migrant CRC patients and to ersure the best
possible treatment for every patient, health care profes-
siomals should still be aware of the possible cultural dif-
ferences between the minority and host populations.
Enowledge of the culture in its compledty and aware-
ness of the risk of stereotyping is a requirement for com-
municating with cancer patients in culturally sensitive
ways. Health professionals should acknowledge potential
differences in health values, basing these on the aware-
ness that different cultures may influence each other.
Within medical, and especially oncology training, cross-
cultural competence and communication skills should
be taught. Further policy implications are targeted at
health registers, which ought to implement a common
method to assess migration background to facilitate mi-
grant sensitive health research.
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Anhang 1: Fragebogen in deutscher Sprache

_ @I-I ARITE
(chARITE T

Fragenbogen zur Versorgungszufriedenheit von Menschen mit
Darm-/ Enddarmkrebs

In welchem Land sind Sie geboren?
in Deutschland
ineinem anderen Land Und awWar I

oo

In welchem Land ist lhre Mutter geboren?
in Deutschland
ineinem anderen Land und awar 0

oo

In welchem Land ist lhr Vater geboren?
in Deutschland
in einem anderen Land und awar 0 e

In welcher Sprache kinnen Sie sich am besten ausdriicken?
in deutsch
in giner anderen Sprache Und oWar
IWERISPIaChIT. . e U e

oo po=

5. Ist Ihre Erkrankung (Darm- Enddarmkrebs) wieder aufgetreten?
OJa ONein Onicht bekannt

6. Wenn ,Ja“, wie hdufig trat der Tumor ermeut auf?
3 einmal Q mehr als einmal

7. Haben Sie aktuell Beschwerden?

OJa ONein

Wenn ,.Ja“, welche?

Schwiche OJa ONein
Atemnot OJa ONein
Schmerzen OJa ONein
Taubhertsgefuhl/ Kribbeln in Fingem und/ cder £ehen dJa ONein
Hautveranderungen OJa ONein
Ubelkeit! Erbrechen OJa ONein
8.  Sind Sie aktuell wegen lhrer Krebserkrankung in Behandlung?
OJa ONein

Wenn ,Ja" - welche:

Chematherapie OJa OMein

Strahlentherapie dJa ONein

Operation dJa QMein

e T 1 0 [

9. Haben Sie jemals an einer kKlinischen Studie teilgenommen?
OJa ONein
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' @H ARITE
(cHARITE '

Bitte kreuzen Sie bei den Fragen 10 bis 13 die zutreffende Punktzahl an:

10. Wie gut flihlen Sie sich bisher iiber lhre Krebserkrankung beraten?

Ausfiihrlichkeit
a1 g2z O3 o4 Os5 a6 aQ7f7F Os ag QO 10

sehr schiecht sehr gut
Glualitét

a1 a oz a3 0O 4 a5 0O 6 a7 0O 8 a 9 o 10
sehr schiecht sehr gut

Verstandlichkeit

a1 a 2 O 3 0O 4 O 5 0O 6 3 7 0O 8 ] a 10
sehr schiecht sehr gut

Auf meine Fragen wurde eingegangen
a1 g2z O3 O4 O5 O6 a7 0O 8 a % 0O 10
sehr schiecht sehr gut

Erhaltene Informationen iiber die Erkrankung
a1 g2z O3 O4 Os5 O6 O7 Os& a9 0O 10
sehr schiecht sehr gut

11. Wie zufrieden sind Sie mit lhrer bisherigen drztlichen Behandlung?

Fachwissen der Arzte
a1 a2 2 3 a4 Q 5 QO 6 Q 7 O 8 a 9 a 10
sehr schiecht sehr gut

Meine Beteiligung an Therapieentscheidungen
a1 g2z O3 O4 O O6 O7 O8 a9 0O 10
sehr schiecht sehr gut

Einbindung meiner Angehdarigen in die Behandlung
a1 g2 O3 O4 O5 QO6 O7 0O 8 2 % 0O 10
sehr schiecht sehr gut

B
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(chARITE

@HARHE

12. Wie beurteilen Sie Folgendes auf einer Skala von 1 bis 107

Der Therapieerfolg war
a1 g2 O 3 0O 4
schlechier als erwartef

Die Nebenwirkungen waren
a1 g2z O3 0O 4
schiimmer als erwartet

Die Belastungen der Cperation waren

[ o 2 a 3 o 4
schiimmer als erwartet

Die Schmerzen waren

a1 a 2 a 3 a4
schiimmer als erwartet

Die Ubelkeit/ das Erbrechen waren
a1 g2 a3 O 4
ausgepragter als enwartef

Die Erschopfung war
a1 g2z O3 0O 4
ausgepragter als enwartet

a &

a7 Qa8
L -
a7 0O &8
L -
a7 Q8

] a 10
besszer als enwartet

a 9 a 10
milder als erwartet

a 9 a 10
geringer als erwartef

a 9 a 10

gerninger als erwartet

4 % O 10

weniger ausgepragt als erwartef

T L -

a5 0O 10

weniger ausgepragt als erwartet

13. Wie zufrieden sind Sie mit dem Aufenthalt im Krankenhaus?

Ausstattung (zum Beispiel medizinische Gerite, Betten, Essen, Komfort)

a1 a 2 a 3 a4
sehr schiecht

Crganisation und Abldufe

a1 a 2 a 3 a4
sehr schiechi

Pflegepersonal
a1 o2z O3 0O 4
sehr schlecht

Kommunikationsmdglichkeit

a1 a 2 a 3 a4
sehr schiechi

a &

a 6

a &

a 6

a7 0O 8
a7 0O 8
a7 0O &8
a7 0O 8

a 9 o 10
sehr gut
a 9 a 10
sehr gut
a 9 a 10
sehr gut
a 9 a 10
sehr gut
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' @I-I ARITE
(chARITE R

Y
e

ooooog

Looooz

oo

oooooodg

Haben Sie Vorschldge fiir die bessere Versorgung von Patienten mit
Migrationshintergrund?

Schulung des medizinischen Personals fir andere Kulturen / Religionen

mehr medizinisches Personal mit Migrationshintergrund

Dolmetscherdienst rund um die Uhr

mehr Informationsangebote in verschiedensn Sprachen

andere VorsChlB0E

keine Yorschlage

Wer hat Sie wihrend lhrer Erkrankung am meisten unterstiitzt?
Ihr hehandelnder Arzt
ein Familienmitglied oder sin Freund
lhre Krankenschwester! Ffleger/ Arzthelfer
eine Selbsthiffegruppe
ein anderer Patient

Wo bekommt man die besten Informationen zu Therapiemdglichkeiten?
im Gesprach mit dem behandelnden Arzt
in einer Patientenbroschire
in einer Femsehsendung
Kontakt mit einer Selbsthiffegruppe
im Intemet
im Gesprach mit dem Hausarzt
in Aufkldrungsbroschiren in der jeweiligen Muttersprache

Kennen Sie Informationsmaterial Giber lhre Krankheit in lhrer Mut[ersprﬂche’*

Ja und zwar .
Mein

Wenn ,.Ja", war es hilfreich?
OJa ONein

18.

a
a
Qa
a
a

19.

Welche Informationsméglichkeiten sollten Krebspatienten haben?
Fir die Patienten sollten Broschiren zu allen Themen bereitiegen.
Es sollten Aufkldrungsvideos zu allen Therapieschritten bereitstehen.
Es solite mehr Zeit fur das Aufkldrungsgespriach eingeplant werden.
Es sollte mehr Zeit fur Nachfrag en emgeplar‘rt werden.
weiltere Miglichkeiten: . .

Hatten Sie schon einmal persdnlichen Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe?

OJa ONein

Wenn ,.Ja", wie ist dieser Kontakt zustande gekommen?

ooooouod

uber gine Broschire

Uber andere Patienten

Uber sinen behandelnden Arzt
iiber Bekannte oder Angehédrige
iber das Intemet

lber Radloﬂ"u’fzenung
Sonstiges ..
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@I-IARITE

CHARITE

Wenn ,MNein®, warum?

wegen mangelhaftem Angebot in meiner Muttersprache

ich hatte kein Interesse

es wird mir nicht weiterhelfen

ich spreche lieber mit Angehdrigen / Bekannten Uber meine Krankheit

BOME RS
Wie ehrlich mochten Sie tber lhre Lebenserwartung aufgeklart werden:

50 genau wie maglich

ungefahr
ich will ez nicht wissen

oo oddodd

21. Glauben Sie, dass lhre Arzte Sie bisher ehrlich iiber die jeweilige Therapie informiert
haben?
OJa OMein

Welche Information zu lhrer Krankheit ist fiir Sie am wichtigsten?
Wie lange muss ich ins Krankenhaus?
Wie lange habe ich noch zu leben?
Bekomme ich die richtige Therapie?
Welche Aushildung haben meine Arzte?
Wie viele Patienten mit meiner Erkrankung behandelt mein Arzt?
Gibt es Alternativen zu den Medikamenten, die ich bekomme?
Was kann ich noch wie lange tun?

Werden bei lhnen regelmakio Nachsorgemafnahmen durchgefiithrt?
Ja O Mein O Ichweilnicht

El_ﬁ EIEIEIEIEIEIEI_E

P
F

Haben Sie noch weitere Anmerkungen?

Vielen Dank fur lhre Teilnahme!
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