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Drittes Konsensmeeting
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Charakteristika n (%)
Geschlecht
+ Weiblich 9 (36 %)
=  Mannlich 16 (64 %)

In Weiterbildung

e Ja 10 (40 %)

s Nein 15 (60 %)
Durchschnittsalter (Min/Max) 42 (27/71)
Interviewdauer in Minuten (Zentralwert) 24
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Hauptkategorie Unterkategorie Unterkategorie
Fordernde Faktoren Systemebene = Kompatibel mit PVS
fiir die Mutzung = Technischer Support
telemedizinisch * Smarte Funktionen
unterstitzender *  Gerdtedbergreifende Nutzung
Versorgungsangebote * Schulungen
Ortsunabhangige Nutzung
Kostenfrei
Datenschutz
Usability
Patient*innenebene = Im Behandlungsablauf unterstitzend

Forderung Gesundheitskompetenz
24/7-Zugang zur Versorgung
Erwartungshaltung

Kontinuitdt der Versorgung
Ersparnis Zeit/Aufwand
Mehrwert

Digitale Kompetenz
Niedrigschwelligkeit
Flexibilitat
Gamification-Elemente

Durch Krankenkassen anbieten
Finanzielles Ersparnis

Arzt¥innenebene *  Hausarzt®*Hausdrztin frih in den
Entscheidungsprozess einbinden
Visueller Eindruck
Miedrigschwelliger Zugang zu
Spezialwissen
Optimiertes Monitoring
Reduzierte Infektionsibertragung
innerhalb der Praxis
Arbeitserleichterung
Adaguate Vergiitung
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Hauptkategorie Unterkategorie Unterkategorie

Hemmende Faktoren  Systemebene *  Keine ausreichende Netzabdeckung
fiir die Nutzung *  Mangelhafte Implementierung in
telemedizinisch bestehendes PV5

unterstiitzender - Mangelhafte Technik
Versorgungsangebote Mangelhafter Datenschutz

Unklare Finanzierung

Mangelhafte Usability

Das Gefiihl, mit einer Maschine/einem
Programm zu sprechen

Mangelhafte Barrierefreiheit

Patient*innenebene = Erinnerung an
Erkrankung/Ermidungseffekt
Kontrollverlust
Sprachbarrieren
Mangelhafte Digitalkompetenz

Arzt¥innenebene *  Mangelhafte fachibergreifende
Kommunikation
Mangelhafte Digitalkompetenz
Fehlende nonverbale Kommunikation

Fehlende Haptik
Fehlende Olfaktorik
Abgabe von Kontrolle
Zeit und Aufwand
Pharma-Sponsoring
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Charakteristika n (%)
Geschlecht
s Weiblich 13 (52 %)
s  Mannlich 12 (48 %)
Durchschnittsalter (Min/Max) 34 (21/43)
Interviewdauer in Minuten (Zentralwert) 18
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Hauptkategorie Nebenkategorie Unterkategorie

Fordernde Faktoren Systemebene - Stabile Internetverbindung

fur die Nutzung - Software

telemedizinisch - Hardware

unterstiitzender - Barrierefreiheit (z. B. Sehbehinderung)
Versorgungsangebote *  Endgeriteunabhingige Nutzung

Push-Benachrichtigungen

Patient*innenebene *  Ersparnis Zeit/Aufwand
Kosten
Patient*innengerechte Sprache
Technischer Support
Usability
Gamification-Elemente
Mehrwert
Datenschutz
Bonuspunkte bei Krankenkasse
Héhere Flexibilitat
Niedrigschwelligkeit
Keine Wartezeit vor Arzttermin
Digitale Kompetenz
24/7-Zugang zur Versorgung
Reduzierte Infektionsiibertragung
innerhalb der Praxis
Interoperabilitat
Integration selbst erhobener digitaler
Gesundheitsdaten
Patient*innensicherheit
Farderung der Gesundheitskompetenz
Schulungen
Kontinuitdt der Versorgung

Arzt*innenebene = Grundsatzliche Bereitschaft, ein solches
Angebot anzubieten
Zeitersparnis
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Hauptkategorie Nebenkategorie Unterkategorie

Hemmende Faktoren Systemebene - Software

fir die Nutzung - Hardware

telemedizinisch - Datenschutz

unterstiitzender *  MNetzabdeckung

Versorgungsangebote *  Schnittstellenkompatibilitat
Patient*innenebene *  Digitalkompetenz

Fehlende Kontinuitdt der Versorgung
Thematisierung negativer Befunde
Usability

Fehlende face-to-face Behandlung
Sprachbarrieren
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Metzabdeckung

Technik (5oft- und Hardware)

Gerdtelbergreifende Nutzung

Ortsunabhangige Nutzung

Schnittstellenkompatibilitat

Interdisziplindgre Kommunikation

Ermidungseffekt

Kontrollverlust

Digitalkompetenz

Reduzierte Infektionsibertragung

Gefiihl, mit einer Maschine/einem Frogramm zu
sprechen

Schulungen

Durch Krankenkassen anbieten

ZeitfAufwand

Push-Benachrichtigung

Verglitung
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Determinanten

Technische Voraussetzungen

Kommunikation

Persdinliche Faktoren

Support

Usability

Finanzielles Ersparnis

Gamification-Elemente

Miedrigschwelligkeit

24/7-Zugang zur Versorgung

Fehlende Sinneswahrnehmung

Gesundheitskompetenz

Kontinuitdt der Versorgung

Monitaring

Datenschutz

Barrierefreiheit

Sprachbarrieren

Finanzierung
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Meotivation und Anreize

Einfluss auf die Behandlung

Kontinuitit der Versorgung

Personenzentrierte Versorgung

Organisation
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Behavior Change Wheel

Determinanten

Technische

Voraussetzungen

Kommunikation

Persdnliche Faktoren

Zwang

Support
P"
Motivation und Anreize

Einfluss auf die /

Behandlung

/ Kommunikation/Marketing

Kontinuitét der / Leitlinien

Versorgung

/ Finanzielle Faktoren
Personenzentrierte Regulierungs- Berei I 5
Versorgung bereiche reitstellung von Support

Gesetzgebung

Organisation Sozial- und Umweltplanung

Vorschriften
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Telemedizinische Versorgungsfunktion Zitat

Kurze Krisenintervention - .Dass man dann einfach auch sozusagen schnell
zum Beispiel iiber eine App sich in eine Warteliste
eintragen kann und dann irgendwie zurlick gecallt
wird von irgendjemanden. “ {Arzt*Arztin 21)

Erinnerungsfunktion - LAlso das ist ja irgendwie wichtig, dass man das
vielleicht auch so ein bisschen als Erinnerung oder
als Kalender nutzen kann das wiire glaube ich auch
ganz gut.” (Arzt*Arztin 8)

FAQ fur ehemalige Patient*innen - .Und einfach auch so ein FAQ mit den klassischen
Fragen. So ganz, ganz banale Sachen wie
Erndhrung. Ja, es gibt klare krebshezogene
Ernéithrungsempfehlungen und sowas kann man da
eigentlich ganz klar einbinden und irgendwie, wie
koordiniere ich etwas, also zu Management mit als
Familie mit erkranktem Kind.” (Arzt *Arztin 9)

Informationsportal fur (ehemalige) - .Manchmal hat man als Arzt eventuell keine Zeit

Patient*innen und na klar gibt es dann verschiedene Foren im
Internet wo man tiber verschiedenes informiert
wird, aber wenn sowas dann auch einfach
sozusagen dargestellt wird - auch Krebserkrankung.
Erstdiagnose, jemand wird behandelt, kriegt dann
seine Reha und man hat einen Anspruch auf eine
Folge-Reha nach einem Jahr oder so, wenn sowas
halt so ein paar Grundinformationen sozusagen
vielleicht, ja in einer anderen Art und Weise wenn
man sowieso die App hat sowas dann dafiir
eingetragen werden kann.” (Arzt *Arztin 13)

Machschlagfunktion = . Und wenn die App sozusagen dargibt, dass man
sozusagen fir die verschiedensten
Krebserkrankungen einen konkreten Fahrplan hat,
was auf jeden Fall gemacht werden muss, damit
man da dann vielleicht die einzelnen Punkte hat, die
abgearbeitet werden miissen.” (Arzt *Arztin 18)

Psychologische Beratung - lch glaube, dass das bei solchen Erkrankungen halt
immer eine immense Rolle spielt und gerade das
sind halt Ressourcen, die man, glaube ich, in der
Telemedizin gut ansprechen kann. Alles was
Gespréchsfiihrung und so psychosoziale
Komponenten angeht, glaube ich, kann man lber
ein telemedizinisches Gesprich ganz gut vermitteln
irgendwie.” (Arzt*Arztin 22)
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Vernetzte elektronische - LJAuch noch natiirlich wiinschen, bevor es irgendwie

Patient*innenakte sowas wie eine ePA gibt, dass dort Dokumente auch
ausgetauscht werden kénnen. (Arzt*Arztin 25)

Sektorenumfassende Vernetzung - .Da gibt es ebenso ein Konglomerat von beteiligten
Abteilungen, also wegen meiner Radiologie und
Pharmakologie und dies und das und Innere oder
Gyn oder was weifd ich und die setzen sich dann
zusammen in diesen Tumorboardsitzungen und
gehen den Kasus durch und sagen also in der
Konstellation ist die und die Strategie die beste ja,
so und wenn man eben mit diesem Tumorboard in
Kontakt bleiben kénnte wegen meiner, finde ich,
einmal im Quartal oder zweimal im Jahr dann
glaube ich wére da viel geholfen.” (Arzt *Arztin 1)

Plattform fir den Austausch zwischen - Also das Gefiihl zu haben, dass es einen Kanal gibt,

Patient*in und Arzt*Arztin tiber den ich - in welcher Art auch immer - sicher mit
meinem Behandler, meiner Behandlerin,
kommunizieren kann und Dokumente austauschen
kann.” (Arzt*Arztin 23)

Austausch unter - . Was es auf jeden Fall erleichtert, ist, wenn man da

Leidensgenossen/Gleichgesinnten vielleicht auch so diese ja oftmals schon varhandene
Struktur von Patientenvernetzung nutzt. Dass man
es da vielleicht auch so ein bisschen anbringt,
meistens gibt es ja entweder in Form von
Selbsthilfegruppen oder in der Art von
Organisationen.” (Arzt *Arztin 16)

Bild- und audiobasierte Ferndiagnose - Fotodokumentation und Audiodokumentation
kann man eine ganze Menge machen schon mal
und eine gute Beratung machen.” (Arzt*Arztin 10)

Verlaufsdokumentation - Basisdaten auf die Art erhoben werden kénnen
oder aber wenn man sich diese Daten in
Kooperation mit der Hausarztpraxis holen kann,
dass die die Daten auch in diese App einpflegen,
wenn die sowieso erhoben werden.” (Arzt*Arztin
20)

Digitale Rezeptbestellung - Sicherlich eine Menge Dinge, die auch noch so
gehen, also Rezeptbestellungen und so.”
(Arzt*Arztin 10)

Symptom-Tagebuch - Javielleicht so ein Symptom-Tagebuch, das finde
ich, ja, ich glaube, so ein TU-Tagebuch. Ich glaube
das finde ich auch gut.” (Arzt*Arztin 8)

Nachsorgeplan - .Dass ich dadurch dann auch vielleicht so einen
einfach einen individuellen Nachsorgeplan habe.
Das darf auch gern digital sein.” (Arzt*Arztin 24)
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Telemedizinische Versorgungsfunktion Zitat

Krankschreibung - LAlso, wenn man jetzt Krankenkassen-App und so,

wenn man da auch die Krankschreibung einreicht
und all so Geschichten, das ist also super, wenn man
sowas alles digital eben ldsen kann.” (Patient*in 10)

Vernetzte elektronische - Ja, einerseits wiire eine App praktisch, die

Patient*innenakte bundesweit fiir alle Arzte, alle Praxen irgendwie
mdglich wiire, so dass man sich nicht auf
verschiedenen Platiformen anmelden muss - sowas
wie so eine, ich weif jetzt nicht, ob das jetzt dazu
passt, aber so eine digitale Krankenakte, die geht ja,
damit man nicht immer die ganzen Papiere zu
Jjedem Arzt neu mitnehmen muss.” (Patient*in 2)

Erinnerungsfunktion = Dass die auch so ne Art Push-Nachrichten kriegen:
ihr Patient hat da was, da ist ein Update. oder
sowas und man nicht noch anrufen muss: da ist ein
neuer Bericht fiir sie so” [Patient¥in 3)

Digitale Rezeptbestellung - lch habe jetzt einen Arzt in [Ort 1] und wohne in
[Ort 2], so vielleicht brijuchte ich dann nicht
unbedingt, wenn ich nur ein Rezept bestelle, das
Rezept dann auch dort vor Ort abholen kann, wenn
die meine Karte so wie so jetzt nicht mehr
bendtigen.” (Patient*in 25)

Austausch unter - LAlso, Austausch mit Freunden tiber diese App also

Leidensgenossen/Gleichgesinnten dass man eben diese Netzwerkeffekte eben auch
hat” (Patient*in 7)

Prévention - Vielleicht auch das Bonusheft in digitaler Form vom
Zahnarzt.” (Patient*in 8)

Sektorenunabhingiger Zugang zu - Ein grofies Angebot halt einfach. Also, ich wére

Fachexpertise Jetzt nicht irgendwie nur fiir Onkologie sondern ich

muss dann natiirlich auch schon dann sehen ja ey
ich kann auch zum Beispiel zum Urologen ich kann
zum HNO Arzt ich kann alles Mégliche also es macht
Jetzt keinen Sinn ja nur jetzt Onkologie zum Beispiel
zu machen, also klar fiir mich ist das interessant
also fiir die Nachsorge aber fiir viele halt nicht in
meinem Alter und wenn die sagen ey alles klar die
Arzte sind eben auch flexibel.” (Patient*in 21)
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Terminvereinbarung - Ja, dass man Termine vereinbaren kann also wie
doctolib.” (Patient*in 9)
Synchrone Telemedizin - .Man hat halt vorher ja telefoniert, Termin

vereinbart und dann halt tiber Telefonat und das
andere halt iber Teams dann. Genau und da hat
man halt (iber die Themen gesprochen.” {Patient®in
15)

Asynchrone Telemedizin - .Damit klappt das auch relativ gut - eine App von
der Krankenkasse, zum Dokumenten Austausch,
zum E-Mail Austausch.” (Patient¥in 19)

Psychologische Beratung - .Dass man das Deutschlandweit irgendwie
hinkriegt, trotzdem auch abgelegene Regionen zu
erreichen, dass wenn da Patienten einen
psychologischen Beratungsbedarf haben, dass man
das wenigstens tiber so eine digitale Sprechstunde
dann hinkriegen kann.” [Patient*in 18)

Informationen fir Angehdrige - Es wiirde dem ein oder anderen helfen,
Familienangehdérige mit zu haben und fiir diese
Informationen zu geben, so als Maglichkeit.”
{Patient*in 1)

Digitale Uberweisung - Ja, vielleicht auch irgendwie so eine Mdglichkeit,
die von einer digitalen Uberweisung, gerade wenn
man umzieht und doch den behandelnden Arzt
irgendwie behalten méchte.” (Patient*in 11)
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Charakteristika n (%)
Gesamt 28
Geschlecht

*  Weiblich 10 (36 %)

* Mannlich 158 (64 %)
Alter

*»  Mittelwert (S5D) 30(9,67)

*  Min 33

+  Max 74
Fachrichtung

+  Allgemeinmedizin 18 (72 %)

*  Padiatrie 6(21 %)

* Innere Medizin 1( 4%)
Arzt*Arztin in Weiterbildung 3( 3%)
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# Versorgungsfunktion Mittelwert (SD)
1 Machsorgeplan 5,04 (1,22)
2 Erinnerungsfunktion 5,04 (1,53)
3 Informationsportal — Patient*innen 4,82 (1,39)
4 Terminvereinbarung 4,79 (1,64)
5 FAQ-Bereich 4,75 (1,65)
6 Krankschreibung 4,64 (1,57)
7 Rezepthestellung 4,57 (1,67)
8 Plattform Patient®in-Patient*in 4,46 (1,2a)
9 Informationsportal — Angehérige 4,46 (1,67)

10 Symptomtagebuch 4,37 (1,25)

11 MNachschlagefunktion fir Arzt*innen 4,35 (1,38)

12 Verlaufsdokumentation 4,19 (1,3a)

13 Plattform Patient™in-Arzt*Arztin 4,11 (1,55)

14 Digitale Uberweisung 4,00 (1,74)

15 Ferndiagnose 3,93 (1,39)

16 Krisenintervention 3,86 (1,41)

17 Psychologische Beratung 3,79(1,34)

18 Vernetzte elektronische Akte 3,29 (1,78)

19 Sektorenumfassende Vernetzung 2,96 (1,45)
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# Versorgungsfunktion Mittelwert (SD)
1 Krisenintervention 5,30 (0,78)
2 Erinnerungsfunktion 4,85 (1,10)
3 Machsorgeplan 4,85 (1,26)
4 Psychologische Beratung 4,81 (1,08)
5 Krankschreibung 4,67 (1,07)
6 Vernetzte elektronische Akte 4,65 (1,38)
7 Rezepthestellung 4,63 (1,31)
8 Verlaufsdokumentation 4,54 (1,07)
9 Terminvereinbarung 4,54 (1,21)

10 Sektorenumfassende Vernetzung 4,48 (1,42)

11 Digitale Uberweisung 4,30 (1,49)

12 Ferndiagnose 4,26 (1,32)

13 Symptomtagebuch 4,12 (1,13)

14 MNachschlagefunktion fur Arzt¥innen 4,08 (1,35)

15 Plattform Patient*in-Patient®in 4,00 (1,16)

16 Informationsportal — Patient*innen 3,89 (1,01)

17 FAQ-Bereich 3,85 (1,22)

18 Informationsportal — Angehdérige 3,78 (1,22)

19 Plattform Patient*in-Arzt*Arztin 3,659 (1,32)
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F2f RASY 9A Y TFNKINKZNY SANNINRSY ! dzadF dzaOK T 6A&a0KSY
6a2TEEl R RAS LYLX SYSyoaSNHzy3I SAYSNI axSNySiai GSy
'y Zubn

¢ 6StfS MoY wly3a2NRydzy3d RSNI (St SYSRAT Al yizsd GrASNWD K+FSNKENZDN
dzy R SNB I NISGSNI 9a0S1d FdzZF RAS +SN&E2NHdzy 3
#

Versorgungsfunktion Mittelwert (SD)
1 Erinnerungsfunktion 10,04 (2,05)
2 Machsorgeplan 8,85 (1,62)
3 Krankschreibung 5,44 (1,89)
4 Terminvereinbarung 9,42 (2,27)
5 Rezeptbestellung 8,33 (2,20)
6 Krisenintervention 5,19 (1,71)
7 Informationsportal — Patient*innen 8,85 (1,54)
B8 Verlaufsdokumentation 8,73 (1,53)
9 FAQ-Bereich 8,73 (2,09)
10 Symptomtagebuch 8,63 (1,58)
11 Psychologische Beratung 8,59 (1,80)
12 Plattform Patient*in-Patient®in 8,44 (1,54)
13 Machschlagefunktion fir Arzt*innen 8,42 (2,18)
14 Informationsportal — Angeharige 8,37 (2,17)
15 Digitale Uberweisung 8,30 (2,67)
14 Ferndiagnose 8,19 (2,20)
17 Vernetzte elektronische Akte 8,00 (2,47)
18 Plattform Patient*in-Arzt*Arztin 7,88 (2,30)
19 Sektorenumfassende Vernetzung 7,52 (2,28)
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Versorgungsfunktion Vorhanden Geplant/denkbar | Unrealistisch

Erinnerungsfunktion
Machsorgeplan
Krankschreibung X
Terminvereinbarung
Rezeptbestellung
Krisenintervention X
Informationsportal — Patient*innen X
Verlaufsdokumentation X
FAQ-Bereich
Symptomtagebuch
Psychologische Beratung
Plattform Patient*in-Patient™in X
MNachschlagefunktion fir Arzt*innen X
Informationsportal — Angehérige X
Digitale Uberweisung X
Ferndiagnose

Vernetzte elektronische Akte
Plattform Patient*in-Arzt*Arztin X
Sektorenumfassende Vernetzung X
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Ethik-Kommission

Vorsitzender:

Herr Prof. Dr. med. Alexander Katalinic
Stellv. Vorsitzender:

Herr Prof. Dr. med. Frank Gieseler

UNIVERSITAT Zu LUBECK

L e 3 % Geschaftsstelle:
Universitat zu Libeck - Ratzeburger Allee 160 - 23562 Libeck Dr. phil. Angelika Hiippe
Dr. rer. nat. Inga Kaufhold
Herrn Janine Kurzaj-Erdmann
Prof. Dr. med. Langer Doris Seuthe

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin E-Maik ethikkommission@uni-luebeck de

im Hause Website: www.uni-luebeck.de/forschung/
kommissionen/ethikkommission

thorsten.langer@uksh.de
Aktenzeichen: 22-010

Datum: 11, Februar 2022 DS

Sitzung der Ethik-Kommission am 03, Februar 2022

Antragssteller: Herr Prof. Dr. med. Langer

Titel: Langzeitnachsorge nach einer Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- und jungen
Erwachsenenalter in Schleswig-Holstein - Neue Versorgungsangebote zum Thema ,Cancer
Survivorship” (LaNCa)

Sehr geehrter Herr Prof. Langer,

der Antrag wurde unter berufsethischen, medizinisch-wissenschaftlichen und berufsrechtlichen
Gesichtspunkten gepriift,

Die Kommission hat nach der Beriicksichtigung des folgenden Hinweises keine Bedenken.
Der Satz ,Wenn Sie aufgrund unserer Information das Nachsorgezentrum am UKSH aufsuchen, zeigen Sie dort hren
Studiencode vor.” solite als Bitte formuliert werden.

R Herr Prof. Dr. Katalinic (Sozialmedizin, Vorsitzender) B Herr Prof. Dr. Moser (Neurologie)

RHerr Prof. Dr. Gieseler (Onkologie, Stellv. Vorsitzender) [ Herr Dr. Miiller-Fielitz ((Pharmakologie)
[OFrau Prof, Dr. Balzer (Pflegeforschung) [CHerr Petit (Richter)

[JHerr Prof. Dr, Borck (Medizingeschichte) X Herr Prof. Dr. Raasch (Pharmakelogie)

Rterr Dr. Demmert (Pédiatrie) IHerr Prof. Dr. Rehmann-Sutter (Medizinethik)
CiFrau Dietz (Laiin) HHerr PO Dr. Vonthein (Biometrie)

ClHerr Dreier (Laie) [CHerr Dr. Wenzel (Phamakologie)

& Herr Dr. Gebauer (Onkologie) & Frau PD Dr. Zimmermann (Mund-Kiefer
EHerr Dr. Hammers (Onkologie) Gesichtschirurgie)

XFrau Hendelkes (Richterin}

[DFrau Hostmann {Ethik)

& Herr Dr. Hauswaldt (Jurist)

X Herr PO Dr. Hummel (Chirurgie)
I Frau Klettke-Ibrahim (Laiin)
EFrau Prof. Dr. Krémer (Neurologie)
EHerr Prof. Dr. Lauten (Padiatrie)

| yKFy 3
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Bel Anderung des Studiendesigns solite der Antrag erneut vorgelegt werden.

Uber alle schy iegenden oder und ur inschten Ereignisse, die wahrend der Studle auft istdie Kor gehand zu benachrichtigen,
Die Deklaration von Helsinki in der aktuelien Fassung fordert n § 35 dazu auf, jedes medizinische Forschungsvorhaben mit Menschen zu registrieren. Daher empfiehlt
die Kommission grundsatziich die Studi gistrierung In einem offentlichen Register (2.8 unter 3

Die drztliche und juristische qQ des Studi und der an der Studie teilneh den Arzte bleibt hend der Beratungsfunktion der
Ethikkommission durch unsere Stellungnahme unberihrt,

Datenschutzrechtiiche Aspekte von Forschungsvorhaben werden durch die Ethikkommission grundsitziich nur kursorisch gepr(ift. Dieses Vetum / diese Bewertung
ersetzt mithin nicht die Konsultation des zustandigen Datenschutzbesuftrag

Mit freundlichen GriiBen

Pr . med., Alexander Katalinic
Vorsitzender

| yKFy 3
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Ethik-Kommission

Vorsitzender:

Herr Prof. Dr. med. Alexander Katalinic
Stellv. Vorsitzender:

Herr Prof. Dr. med. Frank Gleseler

UNIVERSITAT ZU LUBECK

s
R ITIE

A ) Geschiftsstelle:
Universitat zu Libeck - Ratzeburger Allee 160 - 23562 Libeck Dr. phil. Angelika Hiippe
Dr. rer. nat. Inga Kaufhold
Herrn Janine Kurzaj-Erdmann
Prof. Dr. med. Langer Doris Seuthe

Klinik far Kinder- und Jugendmedizin E-Mail: ethikkommission@uni-luebeck de

im Hause Website: www.uni-luebeck.de/forschung/
kornmissionen/ethikkemmission

thorstenlanger@uksh.de

Maike.Schnoor@uksh.de Aktenzeichen: 22-010
Datum: 11. Marz 2022/).E/1K

Verkiirztes Verfahren - Amendment

Langzeitnachsorge nach einer Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- und jungen
Erwachsenenalter in Schleswig-Holstein - Neue Versorgungsangebote zum Thema ,Cancer
Survivorship” (LaNCa)

Hier: lhr Schreiben vom 07. Mérz 2022

Sehr geehrter Herr Prof, Langer,

die Ethik-Kommission nimmt die nachtréglichen Anderungen zustimmend zur Kenntnis.

Folgende Unterlagen lagen vor:

s |hr Schreiben vom 07, Marz 2022
+ Studienprotokoll in der Version 1.1
* Patient*inneninformationen und Einwilligungserkldrungen V1.1.

Prof. Dr. med. Alexander Katalinic
Vorsitzender

| yKFy 3
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Ethik-Kommission

Vorsitzender:

Herr Prof. Dr. med. Alexander Katalinic
UNIVERSITAT ZU LUBECK

Stellv. Vorsitzender:
Herr Prof. Dr. med. Andreas Moser

Geschiftsstelle:
Dr. rer. nat. Inga Kaufhold  +49(0)451 3101 1026
Dr. rer. nat. Christopher Link+49(0)451 3101 1009

Universitat zu Libeck Ratzeburger Allee 160 23562 Lilbeck

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin Doris Seuthe +49(0)451 3101 1025
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus

Libeck E-Mail: ethikkommission@uni-luebeck.de
Herm Prof. Dr. Thorsten Langer

Ratzeburger Allee 160 Website: www.uni-luebeck.de/forschung/
23538 Libeck kommissionen/ethikkommission

Aktenzeichen: 2024-220_1
11.03.2024 / IK

Verkirztes Verfahren - Amendment

Antragsteller: Prof. Dr. Thorsten Langer

Titel: Langzeitnachsorge nach einer Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- und jungen
Erwachsenenalter in Schleswig-Holstein - Neue Versorgungsangebote zum Thema ,,Cancer
Survivorship“

Hier: lhre Einreichung vom 07.03.2024, Online Befragung

Sehr geehrter Herr Prof. Dr. Thorsten Langer,
Die Ethik-Kommission nimmt die nachtréaglichen Anderungen zustimmend zur Kenntnis.

Mit freundlichen GriiBen

Prof. Dr. Alexander Katalinic
Vorsitzender der Ethik-Kommission

Aligemeine Hinweise:

Gaql. aufgeflihrte Hinweise sind zu berlicksichtigen. Eine Wiedervoriage ist nicht ndtig. Bei Bedarf eines Votums ohne Hinweise
sind die angepassten Dokumente als Amendmend vorzulegen. Anderungen sind hervorzuheben.

Datenschutzrechtliche Aspekte von Forschungsvorhaben werden durch die Ethikkommission grundsatzlich nur kursorisch
geprift. Dieses Votum / diese Bewertung ersetzt mithin nicht die Konsultation des zustandigen Datenschutzbeauftragten.

Vorgelegte Dokumente

1) Anschreiben Ethikkommssion_Amendment.pdf vom 07.03.2024
2) Anschreiben_Online-Befragung.pdf vom 07.03.2024

3) Anschreiben_Online-Befragung.pdf vom 07.03.2024

4) Fragebogen_Online-Befragung.pdf vom 07.03.2024

5) Studienprotokoll 1.2.pdf vom 07.03.2024

| yKFy 3
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LoBEC H

LEITFADEN FUR QUALITATIVE INTERVIEWS UBER LANGZEITNACHSORGE

Interviewinhalte fiir die semistrukturierten, qualitativen Interviews mit niedergelassenen
Allgemeinmediziner*innen

Welche Erfahrungen haben Sie mit der Versorgung von ehemals krebskranken
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen gemacht?

* Welche Aspekte wiirden lhrer Erfahrung nach diese Patientengruppe dazu
motivieren, an einer solchen Studie teilzunehmen?

s \Welche Erwartungen haben Sie an ein telemedizinisch unterstitztes
Versorgungsangebot (App/ViKo) fiir diese Patientengruppe?

& \Was sind Ihrer Erfahrung nach hemmende Faktoren fiir die Nutzung solcher
telemedizinisch unterstiitzenden Versorgungsangebote (App/ViKo)?

& \Was sind Ihrer Meinung nach forderliche Faktoren hinsichtlich der Nutzung solcher
telemedizinisch unterstitzenden Versorgungsangebote (App/ViKo)?

= \Welcher Aspekt ist lhnen sonst noch wichtig, Gber den wir bisher nicht gesprochen
haben?

Leitfragen, Version: 06.04.2022
Ansprechpartner: Prof. Dr. med. Jost Steinhduser
Institut fiir Allgemeinmedizin = Ratzeburger Allee 180 « 23538 Libeck M M H
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LEITFADEN FUR QUALITATIVE INTERVIEWS UBER LANGZEITMNACHSORGE
Interviewinhalte fiir die semistrukturierten, qualitativen Interviews mit ehemals
krebskranken Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen

s Welche Erfahrungen haben Sie mit der Nutzung telemedizinisch unterstiitzender
Versorgungsangebote (App/ViKo)?

s \Welche Erwartungen und Wiinsche haben Sie an ein telemedizinisch unterstiitzendes
Versorgungsangebot (App/ViKo)?

e Welche Faktoren wirden Ihnen die Nutzung eines telemedizinisch unterstitzenden
Versorgungsangebots erschweren (App/ViKo)?

s Welche Faktoren wiirden Ihnen die Nutzung eines telemedizinisch unterstitzenden
Versorgungsangebots erleichtern (App/ViKo)?

e Was sind die Griinde fiir lhre Teilnahme an der Studie?

s \Welcher Aspekt ist lhnen sonst noch wichtig, Uber den wir bisher nicht gesprochen
haben?

Leitfragen, Version: 06.04.2022
Ansprechpartner: Prof. Dr. med. Jost Steinhduser
Institut fir Allgemeinmedizin = Ratzeburger Allee 160 « 23538 Libeck MMO
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Schleswig-Haolstein Schleswig-Holstein

Interdisziplindre Nachsorgesprechstunde
fiir krebskranke Kinder und Jugendliche
Medizinische Klinik |

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Padiatrische Hamatologie/Onkologie

LaMCa: Patient*inneninformation

Liebe Patientin, lieber Patient!

Wir machten Sie bitten, an einer wissenschaftlichen Studie teilzunehmen. In dieser Information
finden Sie alles Wesentliche zu der Studie.

Bitte lesen Sie diese Studieninformation genau durch. Wenn Sie Fragen zur Studie haben, k&nnen Sie
uns gerne jederzeit kontaktieren.

Titel der Studie

Langzeitnachsorge nach einer Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- und jungen Erwachsenenalter in
Schleswig-Holstein - Neue Versorgungsangebote zum Thema ,,Cancer Survivorship® (LaNCa)

Worum geht es in der Studie?

In unserer Studie geht es darum, die Langzeitnachsorge von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen in Schleswig-Holstein nach einer Krebserkrankung zu verbessern.

Ehemals an Krebs erkrankte Menschen leiden hdufig auch Jahre nach der Erkrankung noch an den
Folgen der Krebserkrankung bzw. der Behandlung. Dazu konnen sowohl korperliche als auch
psychosoziale Beeintrachtigungen wie zum Beispiel Schlafstorungen, Konzentrationsprobleme oder
Angste gehoren. Daher bendtigt jede*r ehemalige Krebspatient*in eine spezielle, individuelle und vor
allem lebenslange Nachsorge, in welcher Langzeitfolgen erkannt und rechtzeitig behandelt werden
konnen.

Fir unsere Studie suchen wir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsenen bis 39 Jahre mit einer
zuriickliegenden Krebserkrankung, deren letzte Therapie mindestens 5 Jahre zuriickliegt. Wir mochten
gerne erfahren, wie der aktuelle Gesundheitszustand und die Lebensqualitdt dieser ehemaligen
Patient*innen ist. Diese Erhebung erfolgt online mit einem Fragebogen.

LaNCa
Studieninformation Erwachsene — Versionsnummer 1.2 Datum: 29.06.2023
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Des Weiteren interessiert uns, welche Vorstellungen und Winsche an eine Langzeitnachsorge nach
einer Krebserkrankung bestehen. Daflr befragen wir etwa 25 Studienteilnehmende unterschiedlicher
Altersklassen in einem Interview.

Aulerdem ist fir uns von grofiem Interesse, wie entsprechende Vorstellungen und Wiinsche an eine
Langzeitnachsorge telemedizinisch integriert werden kdnnen. Auch hierfiir befragen wir 25
Studienteilnehmende in einem Interview sowie 20 Studienteilnehmende in einer gemeinsamen
Diskussionsrunde.

Wir informieren Uber das bestehende Langzeitnachsorgeprogramm am Universitatsklinikum
Schleswig-Holstein (UK5H), Campus Libeck und laden alle Betroffene ein, daran teilzunehmen.

Durch eine Studienteilnahme kdnnen Sie an der Verbesserung der Langzeitnachsorge nach einer
Krebserkrankung in Schleswig-Holstein aktiv mitwirken.

Wer leitet die Studie und wer ist beteiligt?

Die Studie wird von Prof. Thorsten Langer der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin, Padiatrische
Himatologie und Onkologie, Universitatsklinikum Schleswig-Holstein (UKSH), Campus Libeck, geleitet.
Die Durchfiihrung der Online-Befragung, die Datenhaltung und wissenschaftliche Auswertung erfolgt
durch das Institut fUr Sozialmedizin und Epidemiologie der Universitdt zu Libeck. Finanziert wird die
Studie durch das Ministerium fir Soziales, Gesundheit, Jugend, Familie und Senioren des Landes
Schleswig-Holstein.

Die Studie wurde von der Ethikkommission der Universitdt zu Libeck Gberprift. Sie hat keine Einwdnde
erhoben.

Wie ist der Ablauf der Studie? Was kommt auf Sie zu?

In diesem Anschreiben finden Sie eine Informationsbroschire, der Sie Informationen uber die
Langzeitnachsorge bei ehemaligen Krebspatient*innen und das bestehende Machsorgeprogramm am
UKSH, Campus Libeck finden.

Zusdtzlich finden Sie in diesem Brief eine Anleitung fir eine Online-Befragung mit einem Studiencode.
Dieser ist auch der persdnliche Zugangscode fiir die Befragung. Wenn Sie an der Befragung teilnehmen
mochte, missen Sie diesen Code eingeben, um auf die Fragen zugreifen zu kdnnen. Der Fragebogen
enthalt Fragen zu Ihrem aktuellen korperlichen und psychischen Gesundheitszustand, zu
Arztbesuchen, zu lhrer Lebensqualitdt und zu lhrer Zufriedenheit mit der aktuellen Versorgung. Die
Beantwortung des Fragebogens dauert etwa 20 Minuten. Wir kdnnen lhnen den Fragebogen auch
gerne als Papierversion zuschicken, wenn Sie die Fragen nicht online beantworten machten. Sie
erhalten fiir die Beantwortung der Fragen einen Gutschein von 15,00 €. Die Daten werden unter
Beachtung des Datenschutzes in einer geschitzten Datenbank am Institut fir Sozialmedizin und
Epidemiologie der Universitdt zu Liilbeck unter dem Zugangscode gespeichert. Lesen Sie dazu auch den
Abschnitt Datenschutz.

Zusdtzlich mochten wir mit einem kleinen Teil der Studienteilnehmenden ein persénliches Interview
flhren. Dieses wird online per Video durchgefihrt, um den Zeitaufwand moglichst gering zu halten.
Wir mdchten in diesem Interview etwas (ber lhre Kenntnisse und Winsche in Bezug auf ein
Nachsorgeprogramm erfahren. Wenn Sie jinger als 22 Jahre alt sind, werden wir Sie zusatzlich fragen,

LaNCa
Studieninformation Erwachsene —Versionsnummer 1.2 Datum: 29.06.2023
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was lhnen den Ubergang von der Jugendmedizin in die Erwachsenenmedizin erleichtern wiirde. Das
Interview dauert etwa 60 Minuten. Fur die Teilnahme erhalten Sie einen Gutschein von 30,00 £€.

Mit einem weiteren kleinen Teil der Studienteilnehmenden mdchten wir ein persdnliches Interview
fihren, indem es um telemedizinische Angebote geht. Was halten Sie von telemedizinischen
Angeboten? Was wiirde Ihnen bei der Mutzung solcher Angebote helfen? Was wiirde Sie davon
abhalten, entsprechende Angebote zu nutzen? Dieses Interview wird ebenfalls online per Video
durchgefiihrt, dauert ebenfalls etwa 60 Minuten und Sie erhalten fir die Teilnahme einen Gutschein
von 30,00€.

Schlieflich maochten wir einen Teil der Studienteilnehmenden zu einem gemeinsamen
Gedankenaustausch per Videckonferenz einladen, indem die Durchfiihrbarkeit und die erwarteten
Effekte verschiedener telemedizinischer Angebote von lhnen subjektiv bewertet werden sollen. Die
Videokonferenz dauert etwa 90 Minuten. Sie erhalten fir lhre Teilnahme einen Gutschein in Hohe
von 50,00 €.

Far die Interviews und den Gedankenaustausch suchen wir moglichst unterschiedliche Teilnehmende
(z.B. Alter, Geschlecht, Erkrankung). Deshalb werden wir aus allen Personen, die an der
Onlinebefragung teilgenommen haben, gezielt Teilnehmende erneut kontaktieren, um sie fir ein
Interview einzuladen.

Ein paar wenige medizinische Daten wie die Art der Krebserkrankung, Datum der Diagnose und Datum
der letzten Therapie bendtigen wir von lhrer®*m behandelnden Arzt*in. Deshalb méchten wir Sie
bitten, diese*n von der Schweigepflicht zu entbinden, damit wir die Daten erheben und mit lhren
Angaben im Fragebogen zusammenfihren kénnen (siehe Einwilligungserklarung).

Wenn Sie aufgrund unserer Information das Machsorgezentrum am UKSH aufsuchen, zeigen Sie dort
bitte lhren Studiencode vor. Somit kann das Nachsorgezentrum an das Studienzentrum zuriickmelden,
ob Sie dort behandelt wurden. Der Besuch des Nachsorgezentrum ist nicht zwingend erforderlich fiir
die Teilnahme an der Studie. Auch wenn Sie an einem der telemedizinischen Angebote des
Machsorgeprogramms des UKSH, Campus Libeck teilnehmen, geben Sie dort bitte Ihren Studiencode
an. 5o kénnen wir nachverfolgen, wer an den Angeboten teilgenommen hat.

Freiwilligkeit
Die Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig. Sie werden nur dann einbezogen, wenn Sie dazu schriftlich
lhre Einwilligung erkldren. Wenn Sie nicht an der Studie teilnehmen wollen oder Sie spater lhre

Einwilligung widerrufen, werden lhnen keinerlei Nachteile entstehen. Sie kénnen jederzeit die
Teilnahme beenden, auch ohne Angaben von Griinden.

Magliche Risiken, Beschwerden und Begleiterscheinungen

Da in unserer Studie nur Daten erhoben werden und keine zusdtzlichen medizinischen Eingriffe
durchgefiihrt werden, sind mit der Teilnahme keine medizinischen Risiken verbunden.

Sollten durch die Beantwortung der Frageb&gen oder im Interview Fragen oder Sorgen beziglich der
Langzeitfolgen nach einer Krebserkrankung aufkommen, bitten wir Sie, Kontakt zum
Machsorgezentrum am UKSH, Campus LObeck aufzunehmen. Dort steht lhnen ein*e
Ansprechpartner*in zur Verfligung.

LaMCa
Studieninformation Erwachsene —Versionsnummer 1.2 Datum: 29.06.2023
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Moglicher Nutzen aus lhrer Teilnahme an der Studie

Sie werden durch die Teilnahme an dieser Studie keinen unmittelbaren Nutzen fir Ihre Gesundheit
haben. Die Ergebnisse dieser Studie kénnen aber dazu beitragen, dass fir Sie und andere ehemals an
Krebs erkrankte Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene langfristig die Langzeitnachsorge
verbessert wird.

Datenschutz

Rechtsgrundlage fir die Datenverarbeitung ist Ihre freiwillige Einwilligung (Art.6 Abs 1 Buchst. C)
DSGVO).

Der Verantwortliche fiir die Datenverarbeitung ist:

Prof. Dr. Thorsten Langer

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin,

Padiatrische Himatologie und Onkologie
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Libeck
Ratzeburger Allee 160, 23538 Libeck

Tel.: 0451 500 42961

Email: thorsten.langer@uksh.de

Datenschutzbeauftragter

Dr. S5tefan Reuschke

Behdrdlicher Datenschutzbeauftragter
Datenschutzbeauftragter des UKSH
Tel.:0451 500 14180

Die Online-Befragung wird mit dem Online-Tool LimeSurvey durchgefihrt. Die Daten werden auf
einem in Deutschland stehenden Server der LimeSurvey GmbH DSGVO-konform gespeichert. Fiir die
Auswertung werden die Daten pseudonymisiert in einer Datenbank am Institut fir Sozialmedizin und
Epidemiologie (ISE) der Universitdt zu Libeck gespeichert.

Pseudonymisiert bedeutet, dass in dieser Datenbank keine personenbezogenen Daten wie der Name
gespeichert werden. |hre Daten werden nur unter dem Studiencode gespeichert, den Sie von uns
erhalten haben. Ohne Hinzuziehung einer Liste, ist einen Zuordnung zu einer kenkreten Person nicht
mehr moglich. Personenbezogene Daten und studienrelevante Daten werden in separaten
Datenbanken gespeichert, die von der UKSH Gesellschaft fir IT Services mbH betrieben werden. Die
Datenbanken unterliegen technischen und organisatorischen MaBnahmen, die gewahrleisten, dass
lhre personenbezogenen Daten durch unbefugte Personen nicht zugeordnet werden kénnen. Eine
Zuordnung erfolgt nur wenn Sie die Loschung Ihrer Daten fordern.

Die in LimeSurvey gespeicherten Daten werden spdtestens 3 Monate nach Umfragebeendigung
endgiiltig vom LimeSurvey-Server geldscht.

Das Interview wird mit einem Aufnahmegerat aufgezeichnet. Die Tonaufnahme des Interviews wird
zundchst am IS5E gespeichert. Das Gesprdch wird innerhalb wvon 3 Monaten wortwortlich
aufgeschrieben (transkribiert). Die Tonaufnahmen werden dann geldscht, so dass nur noch diese

LaNCa
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Abschrift des Gesprdchs existiert. Alle Informationen, die dritten Personen Rickschluss Sie
ermdglichen wirden, werden bei der Abschrift so verandert, dass ein Rickschluss nicht mehr moglich
ist.

Bei der Gruppendiskussion, die per Videokonferenz durchgefiihrt wird, wird am Anfang gefragt, ob alle
Teilnehmenden mit einer Aufzeichnung der Konferenz einverstanden sind. Ist dies der Fall, wird sie
aufgezeichnet und nach deren Auswertung geloscht. Sobald ein*e Teilnehmende*r nicht
einverstanden ist, erfolgt keine Aufzeichnung. Das Gesprdch wird nur schriftlich dokumentiert ohne
Mennung von personenidentifizierenden Daten. Ein Rickschluss auf Sie ist nicht mehr maglich.

Wir Gbermitteln die personenbezogenen Daten weder an andere Einrichtungen in Deutschland, der
EU, noch an ein Drittland auRerhalb der EU oder an eine internationale Organisation.

Alle am ISE gespeicherten Daten sowie die verschriftlichen Interviews werden zehn lahre nach
Beendigung oder Abbruch der Studie aufbewahrt, anschlieRend folgt eine Anonymisierung,
personenbezogene Daten werden geldscht.

Sind mit der Datenverarbeitung Risiken verbunden?

Bei jeder Erhebung, Speicherung, Nutzung und Ubermittlung won Daten bestehen
Vertraulichkeitsrisiken (z.B. die Mdoglichkeit, die betreffende Person zu identifizieren). Diese Risiken
lassen sich nicht villig ausschliefen und steigen, je mehr Daten miteinander verkniipft werden knnen.
Der Initiator der Studie versichert lhnen, alles nach dem Stand der Technik Mégliche zum Schutz Ihrer
Privatsphdre zu tun. Eine Weitergabe von personenbezogenen Daten erfolgt nicht. Medizinische
Risiken sind mit der Datenverarbeitung nicht verbunden.

Kann ich meine Einwilligung widerrufen?

Sie kdnnen Ihre Einwilligung jederzeit chne Angabe von Griinden schriftlich oder mindlich widerrufen,
ohne dass Ihnen daraus ein Nachteil entsteht. Wenn Sie Ihre Einwilligung widerrufen, wiirden wir, Ihr
Einverstdndnis vorausgesetzt, die Daten komplett anonymisieren. Sie kénnen im Fall des Widerrufs
aber auch die komplette Loschung lhrer Daten verlangen.

Welche weiteren Rechte habe ich bezogen auf den Datenschutz?

Sie haben das Recht, Auskunft dber die Daten zu erhalten, auch in Form einer unentgeltlichen Kopie.
Dariiber hinaus kdnnen Sie die Berichtigung, Sperrung oder Loschung der Daten wverlangen. Die
RechtmaRigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum Widerruf erfolgten Verarbeitung wird hiervon
nicht beriihrt.

Bitte wende Sie sich in diesem Fall an den Studienleiter Prof. Dr. Thorsten Langer.

Bei Anliegen zur Datenverarbeitung und zur Einhaltung der datenschutzrechtlichen Anforderungen
konnen Sie sich auch an den oben genannten Datenschutzbeauftragten wenden.

LaNCa
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Sie haben auch ein Beschwerderecht bei der Aufsichtsbehdrde fiir den Datenschutz. Fir Schleswig-
Holstein wende Sie sich bitte an das Unabhdngiges Landeszentrum fir Datenschutz Schleswig-
Holstein:

Marit Hansen

Postanschrift: Postfach 71 16, 24171 Kiel
Hausanschrift: HolstenstralRe 98, 24103 Kiel
Telefon: 0431 988-12 00

E-Mail: mail@datenschutzzentrum.de

Ansprechpartner®in fiir die Studie

Wenn Sie fragen zu dieser Studie haben, wenden Sie sich bitte an:

Prof. Dr. Thorsten Langer | Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin | Padiatrische Hdmatologie und
Onkologie | Universitdtsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Libeck | Tel. 0451 500 42816 | Email:
thorsten.langer@uksh.de

Dr. Maike Schnoor | Institut fir Sozialmedizin und Epidemiologie | Universitdt zu Labeck | Tel. 0451
50051233 | Email: maike.schnoor@uksh.de

LaNCa
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Schleswig-Holstein
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S

Interdisziplindre Nachsorgesprechstunde
fiir krebskranke Kinder und Jugendliche
Medizinische Klinik |

Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin
Padiatrische Hamatologie/Onkologie

Einwilligungserkldarung LaNCa
Titel der Studie

Langzeitnachsorge nach einer Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- und jungen Erwachsenenalter in
Schleswig-Holstein - Neue Versorgungsangebote zum Thema ,,Cancer Survivorship” (LaNCa)

Bitte ausfiillen und im Studienzentrum abgegeben. Eine Kopie verbleibt bei lhnen.

Einwilligung zur Teilnahme

Ich habe die schriftliche Probandeninformation zur oben genannten Studie erhalten, gelesen und
verstanden. Es sind keine Fragen offengeblieben. Meine Einwilligung in die Teilnahme an der Studie ist
freiwillig. Ich habe das Recht, diese Einwilligung jederzeit ohne Angaben von Griinden zu widerrufen,
ohne dass mir dadurch Nachteile entstehen.

O Ich nehme an der Onlinebefragung teil und erkldre mich bereit, ggf. auch an einem

Interview oder einer Gruppendiskussion teilzunehmen. Ich weiB, dass die Interviews nur
einen kleinen Teil der Teilnehmer betreffen.

[ ich méchte lieber eine Papierversion der Online- Befragung
Bitte schicken Sie den Fragebogen an folgende Adresse:

/
StralRe Haus-Nr.

PLZ Ort
Fur die Zusendung des Gutscheins fiir Ihre Teilnahme benoétigen wir Ihre E-Mail-Adresse:

E-Mail:

LaNCa
Einwilligungserklarung Erwachsene — Versionsnummer 1.2, Datum: 29.06.2023
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Fir die Terminvereinbarung fur ein Interview bin ich am besten erreichbar

[ iiber Telefon, und zwar

[bitte Zeitraum angeben, Tag/Uhrzeit)

Telefonnummer:

[ iiber Email

Ich entbinde die im Folgenden von mir benannten, mich behandelnden Arzt*innen von der
Schweigepflicht und gestatte ausdriicklich die Weitergabe von Daten zur Diagnose, Diagnosezeitpunkt
und Zeitpunkt der letzten Therapie im Rahmen der LaNCA-Studie.

Mein/e behandelnde/r Krebsarzt/-drztin:

Name und Anschrift des Arztes/der Arztin

Mein/e behandelnde/r Hausarzt/-drztin:

Name und Anschrift des Arztes/der Arztin

Ich willige hiermit in die beschriebene Verarbeitung der personenbezogenen Daten, insbesondere
auch der Gesundheitsdaten ein.

Name in Druckbuchstaben

Ort, Datum Unterschrift

LaNCa
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Teilnehmer*innen-Information und Einwilligungserkla-
rung Niedergelassene Arzt*innen

Langzeitnachsorge nach einer Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- und jun-
gen Erwachsenenalter in Schleswig-Holstein = Neue Versorgungsangebote

zum Thema ,,Cancer Survivorship® (LaNCa)
Sehr geehrte Damen und Herren,

mit diesem Schreiben méchten wir Sie herzlich zur Teilnahme an einem Interview im Rahmen
unserer Studie zum Thema Langzeitnachsorge nach einer Krebserkrankung im Kindes-, Ju-
gend- und jungen Erwachsenenalter in Schleswig-Holstein einladen. Mit den Ergebnissen die-
ser Studie soll eine verbesserte, sektorenlbergreifende Versorgungsstruktur im Sinne der
Langzeitnachsorge Betroffener in Schleswig-Holstein etabliert und damit verbundene neue

wissenschaftlicher Erkenntnisse in der Versorgung umgesetzt werden.
Bitte lesen Sie diese Teilnehmerinformation sorgfaltig durch. Bei Fragen oder etwaigen An-
merkungen, wenden Sie sich gerne an Herrn Tjorven Stamer, Tel. 0451 31018013, E-Mail:

t.stamer@uni-luebeck.de.

Allgemeine Informationen zur Studie

Was ist das Ziel der Studie?

Hauptziel des Projektes ist die Etablierung einer verbesserten, sektorenlbergreifenden Ver-
sorgungsstruktur im Sinne der Langzeitnachsorge ehemaliger krebskranker Kinder, Jugendli-
cher und junger Erwachsener in Schleswig-Holstein und die damit verbundene Umsetzung
neuer wissenschaftlicher Erkenntnisse in der Versorgung.

Wie ist der Ablauf der Studie?

In unser Studie geht es darum, die Langzeitnachsorge von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen in Schleswig-Holstein nach einer Krebserkrankung zu verbessern. Hierfur soll
eine sektoreniibergreifende Versorgungsstruktur etabliert werden. Um diese angemessen auf-
stellen zu kénnen, benétigen wir lhre Erfahrung, sowie lhre Erwartungen und Wiinsche an ein
einzufihrendes, funktionierendes Versorgungssystem im Sinne der Langzeitnachsorge von

leilnehmerformation und Einwilligu klarung
Ansprechpartner: Tjorven Stamer, t.stam ini-luebeck_de
Institut fur Allgemeinmedizin, Univ 7i) Libeck,
1 Ratzeburger Allee 160, 23538 Libeck Version 1: 15.12.2021



ehemals Erkrankten. Mittels strukturiertem, qualitativem Interview sollen die aus lhrer Sicht
relevanten hemmenden sowie fordernden Faktoren hinsichtlich der leitliniengerechten Versor-
gung im Rahmen der Nachsorge von Betroffen erfragt werden. Ebenso wird die Bedeutung
der Versorgung von ehemals krebskranken Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
fur Ihren Berufsalltag erfragt, sowie die fur Sie nennenswerten Besonderheiten und Heraus-
forderungen bei der Nachsorge. Des Weiteren ist fir uns von Interesse, welche Erwartungen
und Wilnsche Sie an ein strukturiertes Langzeitnachsorgekonzept flr ehemals krebskranke
Patient*innen stellen und wie Sie telemedizinischen Versorgungsangeboten gegentber einge-
stellt sind. Mit Hilfe eines gemeinsamen Brainstormings lhrerseits méchten wir hemmende und
forderliche Faktoren telemedizinischer Versorgungsstrukturen und konkrete telemedizinische
Angebote zur potenziellen Etablierung ermitteln.

Das Interview mit lhnen wird ca. 45 Minuten in Anspruch nehmen. Es wird digital aufgezeich-
net, gespeichert und fir die anschliefende Analyse verschriftlicht.

lhre Daten werden dabei pseudonymisiert*, sodass eine Zuordnung Ihrer Daten zu lhrer Per-
son flr Aulenstehende unméglich ist. Das Brainstorming erfolgt per Videokonferenz und wird
in etwa 60 Minuten in Anspruch nehmen. Die Studie wird vom Institut fiir Allgemeinmedizin,
Universitét zu Liibeck, Ratzeburger Allee 160, 23538 Liibeck, durchgefihrt.

Was sind mogliche Nachteile/ Vorteile und Risiken bei einer Teilnahme?
Es bestehen keine Nachteile und Vorteile sowie Risiken bei der Teilnahme an der Studie.
Ebenso gibt es kein Honorar durch die Teilnahme. Da die Interviews per Videokonferenz statt-

finden, kommt es zu keiner zusétzlichen Anreisezeit.

Ist meine Teilnahme freiwillig?

Ja, die Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig. Sie miissen also nicht teilnehmen.

Hinweis: Es besteht keine zusitzliche Versicherung (z. B. Wegeversicherung) fur Sie als

Teilnehmer*in.

Muss ich meine Einwilligung erteilen?
Ja, falls Sie an der Studie teilnehmen wollen, missen Sie lhre Einwilligung erteilen. Die Ein-

willigungserklarung finden Sie auf der letzten Seite.

Teilnehmerformation und Einwilligungserklarung
Ansprechpartner: Tjorven Stamer, t.stamer@uni-luebeck.de
Institut fir Allgemeinmedizin, Universitét zu Libeck,
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Kann ich wahrend der Studie zuriicktreten?

Ja, auch nach erteilter Einwilligung kénnen Sie jederzeit ochne Angabe von Griinden die
Teilnahme an der Studie beenden, ochne dass |hnen dadurch Nachteile entstehen. Wenn Sie
die Studienteilnahme abbrechen, haben Sie das Recht, die L&schung |hrer bis dahin gesam-
melten Daten zu verlangen. Wenn Sie bei Riickiritt nicht auf eine Loschung bestehen, werden
lhre bisher erhobenen Daten unwiderruflich pseudonymisiert, d. h. eine Zuordnung zu lhrer

Persan ist nicht mehr méglich.

Datenschutzrechtliche Informationen

Zweck der Datenverarbeitung?
Die Datenverarbeitung erfolgt zum Zweck der Durchfilhrung des oben genannten Forschungs-

vorhabens sowie zur wissenschafilichen Auswertung der Studie.

Welche Datenkategorien werden erhoben?

Erhoben werden Vorname, Name, Geburtsjahr, Anschrift.

Was geschieht mit den Daten der Studie?

Alle unmittelbar lhre Person identifizierenden Daten (z. B. Name, Anschrift) werden durch
einen |dentifizierungscode ersetzt (pseudonymisiert*). Dies schlief3t eine Identifizierung Ihrer
Person durch Unbefugte weitgehend aus. Ihre Daten werden in pseudonymisierter* Form, d.
h. chne direkten Bezug zu lhrem Namen, elektronisch gespeichert und ausgewertet. Zugriff
auf lhre Daten haben nur Mitarbeitende der Studie. Diese Personen sind zur Verschwiegen-
heit verpflichtet. Die Daten sind vor fremden Zugriff geschiitzt. Es werden keine Daten an
Dritie aullerhalb der Studie weitergegeben. |hre Daten werden im Institut fir Allgemeinmedi-
zin, Universitat zu LObeck, gespeichert. Die personenbezogenen Daten* werden nach Errei-
chen des Studienziels, spitestens jedoch nach 5 Jahren anonymisiert, soweit gesetzliche
Vorgaben nicht lAngere Archivierungspflichten vorsehen. Die Daten werden dann nach Ab-

lauf von 10 Jahren geldscht.

“Personenbezogene Daten (nach Art. 4 Nr. 1 DSGVO) sind ,personenbezogene Daten® alle Informationen, die
sich auf eine identifizierte oder identifizierbare natirliche Person (im Folgenden betroffene Person®) beziehen.

“Pseudonymisierung (nach Art. 4 Nr. 5 DSGVO) ist die Verarbeitung personenbezogener Daten in einer Weise,
dass die personenbezogenen Daten ohne Hinzuziehung zusatzlicher Informationen nicht mehr einer spezifischen

Teillnehmerformation und Einwilligungserklarung
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betroffenen Person zugeordnet werden kénnen. Diese zusétzlichen Informationen werden dabei gesondert aufbe-
wahrt. Technische und organisatorische Maltnahmen gewahrleisten, dass die personenbezogenen Daten nicht
einer identifizierten oder identifizierbaren natirlichen Person zugewiesen werden.

Wer ist fiir die Datenverarbeitung verantwortlich?
Fur die Datenverarbeitung ist Herr Prof. Dr. Jost Steinh&user, Institut fir Allgemeinmedizin,
Universitat zu Liibeck, E-Mail: jost steinhaeuser@uksh.de, verantwortlich.

Wer hat die Studie gepriift?
Die Studie wurde durch die Ethikkommission der Universitdt zu Libeck geprift, die am
03.02.2022 ein positives Votum erteilt hat.

Wie werden meine Daten geschiitzt? Welche datenschutzbezogenen Rechte habe ich?
Die Bestimmungen der Datenschutzgrundverordnung (DSGVO) werden eingehalten.
Die Einwilligung zur Verarbeitung Ihrer Daten ist freiwillig, Sie kénnen lhre Einwilligung jeder-
zeit ohne Angabe von Griinden und ohne Nachteile fir Sie mit Wirkung fir die Zukunft schrift-
lich widerrufen. Die bis zum Widerruf aufgrund der Einwilligung erfolgte Verarbeitung bleibt
rechtim&Big (Art. 7 Abs. 3 DSGVO). Im Rahmen der Regelungen der DSGVO haben Sie
das Recht, Auskunft Uber die Sie betreffenden Daten zu erhalten, auch in Form einer unent-
geltlichen Kopie (Art. 15 DSGVQ). Dartber hinaus kéinnen Sie die Berichtigung (Art. 16
DSGVO) oder Léschung (Art. 17 DSGVO) lhrer Daten verlangen. Dazu wenden Sie sich an
Hermn Prof. Dr. Jost Steinhduser, jost.steinhasuser@uksh.de, bzw. Hermn Tjorven Stamer,
t.stamer{@uni-luebeck.de, Institut far Allgemeinmedizin, Universitat zu Libeck.

Sie haben zudem das Recht auf Widerspruch gegen die Datenverarbeitung (Art. 21 DSGVO).
Im Falle eines Widerspruchs wenden Sie sich an den Datenschuizbeaufiragten der Universit#t
Zu Libeck: Dr. Stefan Braun, Ratzeburger Allee 160, 23562 Liibeck, E-Mail: daten-
schutz@uni-luebeck. de

Aulerdem haben Sie das Recht auf Beschwerde (Art. 77 DSGVO) bei der zustidndigen
Datenschutz-Aufsichtsbehtirde, wenn Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung lhrer Daten
gegen die Bestimmungen der DSGVO versttfit. Kontakidaten: Unabhéngiges Landeszent-
rum fiir Datenschutz Schleswig-Holstein, Holstenstrafte 98, 24103 Kiel, E-Mail: mail@da-
tenschutzzentrum.de

leilnehmerformation und Einwilligungserklarung
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Einwilligungserklarung (Studie und Datenschutz)

Langzeitnachsorge nach einer Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- und jun-
gen Erwachsenenalter in Schleswig-Holstein = Neue Versorgungsangebote
zum Thema ,,Cancer Survivorship“ (LaNCa)

Studienteilnehmer behalten ihr Exemplar der Teilnehmerinformation und
erhalten eine Kopie der Einwilligungserkldrung.

Ich hatte Gelegenheit, alle meine Fragen zu stellen. Diese wurden zufriedenstellend

und vollstéandig beantwortet.

Teilnehimerin (Name; VOMame) .....cunaisasissmiesiunaeimsaiysismyamisiiings
AdYeSED. 000 ettt e e e SR GRS A 4R R G R R RS SAS
EMAIEAIESSE: = cssscsisssessisisssssitressasivin seisisnnsssssiinisasssinsssisisinnssss
TelefonnUMMEr et e

Datum der AUTKIAIUNG e e

Einwilligung zur Teilnahme an der Studie

Ich habe die schriftliche Teilnehmerinformation zu der oben genannten Studie erhal-
ten, gelesen und verstanden. Ich wurde schriftlich ausfuhrlich Gber das Ziel und den

Verlauf der Studie, Chancen und Risiken der Teilnahme, meine Rechte und Pflichten
und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart.

Tellnehmerformation und Einwilligungserklarung

Ansp »artner: Tjorve me -l
Institut for Aligemeinmedizin, U sitat zu Libeck
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o Ich erklare hiermit meine Teilnahme an der oben genannten Studie.
lch wurde darauf hingewiesen, dass meine Teilnahme freiwillig ist und
ich das Recht habe, diese jederzeit ohne Angabe von Grinden zu be-
enden, ohne dass mir dadurch Nachteile entstehen.

Datenschutzrechtliche Einwilligungserklarung
o Ich willige ein, dass meine Daten, insbesondere die sensiblen perso-
nenbezogenen Daten, der in der Teilnehmerinformation genannten
Datenkategorien zur Durchflhrung der Studie sowie zu Auswertungs-

zwecken erhoben, gespeichert und verarbeitet werden dirfen.

lch wurde Gber meine datenschutzbezogenen Rechte informiert.

Ort / Datum Unterschrift Studienteilnehmer*in

Soziodemographische Angaben

1. In welchem Jahr wurden Sie geboren? ‘ | | | |

2. Sie sind.... O weiblich O mannlich QO divers
3. Was ist lhre Tatigkeit? O z. B.: Facharzt*in fur Allgemeinmedizin
a
4. Wo sind Sie beruflich tatig? 0 auf dem Land Qin der Stadt
Teilnehmerformation und Einwilligungserklarung

Ansprechpartner: Tjorven Stamer, t.stamer@uni-luebeck. de
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| ) | ( Institut fiir Transkriptionsregeln

-1 Allgemeinmedizin Interne Regelung
L

Transkriptionsregeln

Ziel

In diesem Dokument sind die Transkriptionsregeln festgehalten

Wichtig: Vor dem Transkribieren muss die Info, wie die Texte verschriftlich werden
sollen von der, dem Projektdurchfithrenden weitergegeben werden. Das bedeutet auch,
Nummerierung bei den Gruppeninterviews (fortlaufend) genauso bei mehreren
Einzelinterviews. Und ob die Ortsnamen pseudonymisiert werden sollen/ miissen.

Dateiname
Projektname_| (fur Interview) oder FG (fur Fokusgruppen)_Datum_Pseudonym (bei Interviews)

Die Interviews werden wortlich transkribiert. Es erfolgt keine sinngemalte Satzumstellung.

Standard-Formatierungen

Arial, Schriftgroiie 11

1,5-zeilig

Blocksatz

Seitenzahlen (Beispiel: Seite x von x) und durchlaufende Zeilennummerierung (jedes
Transkript beginnt mit Zeile 1)

neuer Absatz bei Sprecherwechsel

Kopfzeile soll Projekttitel und Fokusgruppennummer bzw. Teilnehmernummer beinhalten
(Beispiel: Umgang mit Aggression und Gewalt TN20 oder Fllchtlingsversorgung FG1_TN1-4)

Zeitmarken
nach jedem Absatz (d.h. bei jedem Sprecherwechsel) und nach unverstandlichen/unsicher
transkribierten Auflerungen (im F4 Programm mit der Taste F8)

Sprecherbezeichnung bei Fokusgruppen und Interviews
Interviewer = |
Befragter = TN mit Kennnummer bei mehreren Befragten (z.B. TN1, TN5)

Sprechpausen
- Pause jeder Lange

Intonation
nein  Unterstreichung bei sehr auffalliger Betonung

Beispiel:
Und wenn einer tatsachlich - also richtig zuschlagen wiirde.

Satzzeichen zur Verdeutlichung der Intonation werden bei allen rhythmischen und
syntaktischen Einschnitten des Redeverlaufs gesetzt, d.h. unabhangig von
grammatikalischen Zeichensetzungsregeln:
7 stark steigende Intonation (Fragen und steigend endende Stimmfiihrung)
stark sinkende Intonation (Abgeschlossener Gedanke)
schwach steigende Intonation (kurzes Zégern, Gedanke wird aber fortgesetzt)

Erstellt von: LR Freigegeben am: 15.05.2018
Uberpriift von: JS + KF Gultig bis: 15.05.2019
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schwach sinkende Intonation (abgebrochener Gedanke, gefolgt von einem
anderen)
stark sinkende Intonation (Ankindigung einer ausfihrlichen Darstellung)

Beispiel

Ich wusste es nicht, ich ahnte es ein bisschen... weil eh anhand der Kérperhaltung [Fragendes
Gerdausch]? (1. Okay.) - Ja klar festmachen kann man, wenn jemand schon vom Auftritt her mit
einem merkwirdigen Verhalten, die Praxis betritt.

(doch) Vermuteter Wortlaut: Schlecht verstandliche AuRerungen und/oder bei
Unsicherheit

(5) Unverstandliche Auerungen
Die Nummer entspricht der Dauer der unverstandlichen Aufterung in Sekunden.

> Von anderen Teilnehmern unterbrochene Satze, die nach der Unterbrechung
beendet werden

[stohnt] Kommentare oder Anmerkungen zu parasprachlichen, nicht-verbalen oder
gesprachsexternen Ereignissen

Beispiel:
Und sagte dann sogar irgendwie [lallend] "Ja, das verstehe ich ja auch." [lacht]

< Name > Statt dem Namen verwenden des Pseudonyms (falls der TN durch Nennung
eines
Ortes oder einer Institutionen identifizierbar wird, sollte dieses ebenfalls nicht mit
transkribiert werden: < Ort =, < Bank =, etc.)

Statt ,Mhm* [zustimmendes Gerausch]
Statt ,Mhmh* [ablehnendes Gerdusch] wenn sie Teil der Antwort des
Teilnehmers sind.

Beispiel:

|- Der Arzt ist eher zwischen den Behandlungszimmern unterwegs. (TN21: [Zustimmendes
Gerdusch.]) Das heilt, er hat jetzt nicht so viel Kontakt zu den MFAs oder Arzthelferinnen
vorne.

Zustimmende oder bestatigende Lautaullerungen der Interviewer (mhm, aha) werden nicht

transkribiert, sofern sie den Redefluss der befragien Person nicht unterbrechen.

Verztigerungssignale (ah, ahm, 6h, ah, etc.) werden nicht transkribiert.

Ist zu merken, dass der Interviewte/die Interviewte Gberlegt und unterlegt dies mit
Gerdauschaulerungen (hmm, dh, 8hm, etc.) dann wird dies als [Oberlegendes Gerdusch]
transkribiert.

Kennzeichnung von besonders deutlichen Uberschneidungen bei gleichzeitigem
Sprechen:

Befragter1: Text Text [Textiberschneidung.
Befragter2: Textiiberschneidung] Text Text.

Erstellt von: LR Freigegeben am: 15.05.2018

Uberpriift von: IS + KF Giiltig bis: 15.05.2019
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Beispiel:
|- Weil um die Distanz einfach [zu schaffen? #00:02:30-5#%
TN21: Ja genau,] um die Distanz zu schaffen.

Wird in der Aufnahme wértliche Rede zitiert, wird das Zitat in Anfiilhrungszeichen (") gesetzt
ohne weitere Formatierung und Hervorhebung. Bitte dabei an die Regeln des Duden halten:
https:/iwww.duden.de/sprachwissen/rechtschreibregeln/anfuehrungszeichen. Wériliche
Rede in wortlicher Rede wird mit halben Anfilhrungszeichen (;' [Strg + Rautetaste])
gekennzeichnet.

Beispiel:

Da kann ich ja schlecht sagen: ,Okay, heute hért das jetzt aber auf. Heute kommen Sie nicht
mehr morgens um acht einfach so, wo Sie eine halbe Stunde eher angerufen haben: Ich bin
um acht da und komme als Erster ran’, sondern heute missen Sie sich hinten anstellen.*

AuRerungen wie: In Anfiihrungszeichen oder Punkt, werden mittranskribiert.

Beispiel:
TN22: Da diskutiere ich auch nicht:  Sie haben meine Helferin gehort, verlassen Sie einfach die
Praxis." Punkt.

Einwirfe einer anderen Person, die den Redefluss nicht unterbrechen, werden unter Angabe
seiner Kennung im laufenden Text in Klammern gesetzt.

Beispiel:
TN1: Ich beginne meine Untersuchung immer mit einer freundlichen Vorstellung (TN4: Achso,
ja.) und dann gehe ich zur Anamnese iber.

Die Satzstellung der Sprecher wird in der Regel wie gesprochen transkribiert, auf die
Transkription von Stottern etc. wird jedoch verzichtet. Grammatikalisch nicht korrekt
gesprochene Satze bleiben auch in der Transkription grammatikalisch inkorrekt. Hier ist es
besonders wichtig mit Satzzeichen zu arbeiten, um dennoch das richtige Verstdndnis des
Textes beim Lesen zu erméglichen.

Die Transkription arientiert sich am hochdeutschen Wort. Mundart wird dann dbernommen,
wenn es keinen hochdeutschen Ausdruck dafur gibt, oder wenn es im Kontext sinnvoll
erscheint. Sprache und Interpunktion werden leicht geglatiet, d.h. dem Schrifideutsch
angendhert.

Beispiele:
Er hatte noch so’'n Buch genannt “ -> Er hatte noch so ein Buch genannt.
Wenn’s sein muss -> Wenn es sein muss.

Erstellt von: LR Freigegeben am: 15.05.2018

Uberpruft von: JS + KF Gultig bis: 15.05.2019
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COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) Checklist

| yKFy 3

A checklist of items that should be included in reports of gualitative research. You must report the page number in your manuscript
where you consider each of the items listed in this checklist. If you have not included this information, either revise your manuscript

accordingly before submitting or note N/A.

Topic Item No. Guide Questions/Description Reported on
Page No.
Domain 1: Research team
and reflexivity
Personal characteristics
Interviewer/facilitator 1 Which author/s conducted the interview or focus group? 25, 26
Credentials 2 ‘What were the researcher’s credentials? E.g. PhD, MD 120
Occupation 3 ‘What was their occupation at the time of the study? 150
Gender 4 Was the researcher male or female? 156
Experience and training 5 What experience or training did the researcher have? 150
Relationship with
participants
Relationship established 6 ‘Was a relationship established prior to study commencement? 25 26. 150 |
Participant knowledge of 7 ‘What did the participants know about the researcher? e.g. personal 55 26 |
the interviewer goals, reasons for doing the research
Interviewer characteristics 8 ‘What characteristics were reported about the inter viewer/facilitator? b5 26 |
e.g. Bias, assumptions, reasons and interests in the research topic _
Domain 2: Study design
Theoretical framework
Methodological orientation 9 ‘What methodological orientation was stated to underpin the study? e.g.
and Theory grounded theory, discourse analysis, ethnography, phenomenaclogy, 22, 27-29 I
content analysis
Participant selection
Sampling 10 How were participants selected? e.g. purposive, convenience,
consecutive, snowball 25, 26, 33, 34'
Method of approach 11 How were participants approached? e.g. face-to-face, telephone, mail, —
email 25, 26, 33, .34|
Sample size 12 How many participants were in the study? 36, 43, 58, 61
Non-participation 13 How many people refused to participate or dropped out? Reasons? 25. 26
Setting
Setting of data collection 14 Where was the data collected? e.g. home, clinic, workplace 25-31 ]
Presence of non- 15 Was anyone else present besides the participants and researchers?
participants il |
Description of sample 16 What are the important characteristics of the sample? e.g. demographic
data, date 36, 43, 58, 61
Data collection
Interview guide 17 Were guestions, prompts, guides provided by the authors? Was it pilot o5 26
tested? —J
Repeat interviews 18 Were repeat inter views carried out? If yes, how many? 25, 26 |
Audiofvisual recording 19 Did the research use audio or visual recording to collect the data? 25, 26 |
Field notes 20 Were field notes made during and/or after the inter view or focus group? |25, 26 [
Duration 21 What was the duration of the inter views or focus group? 25, 26
Data saturation 22 ‘Was data saturation discussed? 25, 26
Transcripts returned 23 Were transcripts returned to participants for comment and/or 95 28
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Topic Item No. Guide Questions/Description Reported on
Page No.
correction?
Domain 3: analysis and
findings
Data analysis
Number of data coders 24 How many data coders coded the data? 22-31 |
Description of the coding 25 Did authors provide a description of the coding tree?
tree = |
Derivation of themes 26 Were themes identified in advance or derived from the data? 22-31
Software 27 What software, if applicable, was used to manage the data? 99_34
Participant checking 28 Did participants provide feedback on the findings? 22-31
Reporting
Quotations presented 29 Were participant guotations presented to illustrate the themes/findings? e
Was each guotation identified? e.g. participant number famsl
Data and findings consistent 30 Was there consistency between the data presented and the findings? 36-52
Clarity of major themes 31 Were major themes clearly presented in the findings? 36-52
Clarity of minor themes 32 Is there a description of diverse cases or discussion of minor themes? 70-78

Developed from: Tong A, Sainsbury P, Craig |. Consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ): a 32-item checklist
for interviews and focus groups. International Journal for Quality in Health Care. 2007. Volume 19, Number 6: pp. 349 - 357

Once you have completed this checklist, please save a copy and upload it as part of your submission. DO NOT include this
checklist as part of the main manuscript document. It must be uploaded as a separate file.
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Telemedizinisch unterstiitzende Versorgungsfunktionen -
Durchfiihrbarkeit und erwarteter Effekt

Sehr geehrte Damen und Herren,

willkommen zur Online-Befragung des Instituts fur Allgemeinmedizin am UKSH Lubeck. Wir
benétigen Ihre Expertise, um die Langzeitnachsorge von ehemals an Krebs erkrankten jungen
Menschen in Schleswig-Holstein verbessern zu kénnen.

Im folgenden Fragebogen wird der Begriff Telemedizin wie nachstehend definiert:

'Unter Telemedizin werden im Folgenden Anwendungen verstanden, die zur Beratung,
Diagnostik oder Therapie (iber eine rdumliche oder zeitliche Distanz hinweg genutzt werden
kénnen. Dies kann durch verschiedenste Anwendungen wie zum Beispiel
Videokonsultation, E-Mail, Telefon oder iiber eine App erfolgen.’

Ihre Teilnahme ist freiwillig und durch Ablehnung der Teilnahme entstehen Ihnen keinerlei Nachteile.
Das Ausflllen des Fragebogens erfolgt anonym und die Auswertung der Ergebnisse Idsst keinen
Rickschluss auf Einzelpersonen zu. Die Beantwortung der Fragen nimmt ungefahr 5-10 Minuten
Ihrer Zeit in Anspruch. Mit dem Abschicken des ausgefillten Fragebogens stimmen Sie der
Auswertung und Publikation durch das Institut fur Allgemeinmedizin zu. Da die Fragen anonym
erhoben werden, kénnen Sie nicht nachtréglich von lhrer Studienteilnahme zurticktreten, sobald Sie
den Fragebogen eingereicht haben. Dritte erhalten keine Einsicht in die Unterlagen.

Datenschutzerklarung:

Die Datenerhebung erfolgt zum Zweck des oben genannten Forschungsvorhabens. lhre
Daten werden in anonymer Form elektronisch gespeichert und ausgewertet. Die
Bestimmungen der Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) werden eingehalten.
Zugriff auf die in den Fragebd&gen enthaltenen Daten haben nur Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter der Studie. Diese Personen sind zur Verschwiegenheit verpflichtet. Die
Daten sind vor fremdem Zugriff geschitzt. Dritte erhalten keinen Einblick in
Originalunterlagen.

Sollten Sie Fragen zu diesem Projekt haben, wenden Sie sich gerne an:
Ansprechpartner: Tjorven Stamer

Telefonnummer: 0451/31018013

E-Mail-Adresse: t.stamer@uni-luebeck.de

Wir méchten uns herzlich fir Ihre Teilnahme und Unterstiitzung bedanken!

Mit freundlichen Griif3en,
Tjorven Stamer

MO O
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Funktionen telemedizinisch unterstiitzender Versorgungsangebote

Bitte geben Sie lhre Einschatzung beziglich der Durchflinrbarkeit und des erwarteten Effektes auf
die Versorgung der jeweiligen Funktion auf einer Skala von 1 (sehr hoch) bis 6 (sehr niedrig) an.

1. Einfiihrung eines Symptom-Tagebuchs

sehr hoch sehr niedrig weilt nicht
Durchfiihrbarkeit O O O O O O O
Erwarteter Effekt @) O O O O O O

2. EinfUhrung eines Nachsorgeplans

sehr hoch sehr niedrig weill nicht
Durchfiihrbarkeit O O O O O O O
Erwarteter Effekt O O O O O @) O

3. EinfUhrung einer Erinnerungsfunktion fur Patient®innen (z. B. flr Termine oder
Medikamenteneinnahme)

sehr hoch sehr niedrig weill nicht
Durchfiihrbarkeit O O O O O O O
Erwarteter Effekt O O O O O O O

4. Einflihrung einer bild- und tonbasierten Ferndiagnose (z. B. einer Videokonsultation)

sehr hoch sehr niedrig weilk nicht
Durchfiihrbarkeit O O O O O O O
Erwarteter Effekt @) O O O O O O

5. Einfuhrung einer Plattform fiir den Austausch zwischen Patient*in und Arzt*Arztin

sehr hoch sehr niedrig weill nicht
Durchfihrbarkeit @) O O O O O O
Erwarteter Effekt @) O O O O O O

MO



6. Einfihrung einer psychologischen Beratung fiir (ehemalige) Patient*innen

sehr hoch sehr niedrig
Durchfiihrbarkeit O O O O O O
Erwarteter Effekt O O O O O O

7. Einfihrung der Mdglichkeit einer kurzen Krisenintervention fir Patient*innen

sehr hoch sehr niedrig
Durchfiihrbarkeit O O O O O O
Erwarteter Effekt O O O O O O

8. Einfuhrung der digitalen drztlichen Uberweisung fur Patient*innen

sehr hoch sehr niedrig
Durchfiihrbarkeit O O O O O O
Erwarteter Effekt O O O O O @

9. Einfihrung einer vernetzten elektronischen Patient*innenakte

sehr hoch sehr niedrig
Durchfiihrbarkeit O O O O O O
Erwarteter Effekt O O O O O @

10. Einfihrung einer Verlaufsdokumentation individueller Patient*innendaten

sehr hoch senr niedrig
Durchfiihrbarkeit O O O O O O
Erwarteter Effekt O O O O O @

| yKFy 3
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11. Einfihrung der Option einer sektorenumfassenden Vernetzung unter den behandelnden
Arzt*innen

sehr hoch sehr niedrig weild nicht
Durchfiihrbarkeit O O O O O O O
Erwarteter Effekt O O O O O O @)

12. Einflhrung einer Plattform zum Austausch unter Patient*innen

sehr hoch sehr niedrig weild nicht
Durchfiihrbarkeit O O O O O O O
Erwarteter Effekt O O O O O O O

13. Einflhrung eines FAQ-Bereiches (Frequently Asked Questions) flirr (ehemalige) Patient*innen

sehr hoch sehr niedrig weild nicht
Durchfiihrbarkeit O O O O O O @)
Erwarteter Effekt O O O O O @) O

14. Einflhrung eines Informationsportals fiir (ehemalige) Patient*innen

sehr hoch sehr niedrig weild nicht
Durchfiihrbarkeit O O O O O O @)
Erwarteter Effekt O O O O O O O

15. Einflihrung eines Informationsportals fiir Angehdrige der (ehemaligen) Patient*innen

sehr hoch sehr niedrig weild nicht
Durchfiihrbarkeit O O O O O O @)
Erwarteter Effekt O O O O O O O

MOC



16. Einfihrung einer Nachschlagefunktion fiir Arzt*innen

sehr hoch sehr niedrig
Durchfiihrbarkeit O O O O O @,
Erwarteter Effekt O O O O O QO

17. Einfhrung einer telemedizinischen Terminvereinbarung

senhr hoch sehr niedrig
Durchfiihrbarkeit O O O O O Q
Erwarteter Effekt O O O O O O

18. Einfihrung der Mdéglichkeit der telemedizinischen Krankschreibung

sehr hoch sehr niedrig
Durchftihrbarkeit O O O O O O
Erwarteter Effekt O O O O O O

19. Einflihrung einer telemedizinischen Rezeptbestellung

sehr hoch sehr niedrig
Durchfiihrbarkeit O O O O O @,
Erwarteter Effekt O O O O O QO

Soziodemografische Angaben

20. In welchem Jahr wurden Sie geboren?

| yKFy 3
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21. Sie sind

O mannlich
O weiblich

O divers

22. Sie sind

O Facharzt*Facharztin fir Allgemeinmedizin

O Facharzt*Fachérztin fiir P4diatrie

O Facharzt*Fachérztin fiir Onkologie

O Facharzt*Facharztin eines anderen Fachgebietes...

...und zwar:

23. Haben Sie Anmerkungen oder Kommentare zu diesem Fragebogen?

Vielen Dank fiir lhre Unterstiitzung!

| yKFy 3
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Institut fir Aligemeinmedizin

Prof. Dr. med. Jost Steinhduser

Ansprechpartner: Tjorven Stamer

Tel.: 0451 3101-8013, Fax: -8004

E-Mail: tstamer@uni-luebeck.de
Sehr geehrte Kolleginnen und Kollegen,

sehr geehrte Damen und Herren,

wir méchten Sie herzlich zur Teilnahme an einer Online-Befragung im Rahmen unserer Studie
zum Thema Langzeitnachsorge nach einer Krebserkrankung im Kindes-, Jugend- und jungen
Erwachsenenalter in Schleswig-Holstein (LaNCa) einladen. Mit den Ergebnissen dieser Erhe-
bung soll die Versorgung von Patient*innen, die im Kindes- und Jugendalter eine Krebserkran-

kung Uberlebt haben, optimiert werden.

Wir méchten Sie um lhre Einschatzung der aufgelisteten telemedizinischen Funktionen hin-
sichtlich ihrer Durchfilhrbarkeit und ihres erwarteten Effektes auf die Versorgung bitten. Mit
Ihrer Teilnahme und |hrer Expertise erméglichen Sie es uns, realitdtsnahe und bedeutende
telemedizinische Versorgungsfunktionen abbilden zu kénnen.

Sie finden den Fragebogen mit dem beigefiigten Link bzw. mit dem folgenden QR-Code. Soll-

ten Sie eine papierbasierte Version bevorzugen, wenden Sie sich gerne an t.stamer@uni-lu-
ebeck.de bzw. 0451 5008013.

Link: https://de.surveymonkey.com/r/LaNCa

Die Beantwortung des Fragebogens nimmt etwa 5 Minuten |hrer Zeit in Anspruch.

Bei weiteren Fragen kénnen Sie sich gerne jederzeit an Herrn Stamer (s. o., Kontaktdaten)
wenden.

Mit freundlichen GriiRen,

Tjorven Stamer (M.Sc., Psychologe)

Online-Befragung LaNCa
Ansprechpartner: Tjon t.stamer@uni-luebeck.de
Institut far Allgemeinr zin, Universitat zu Libeck
Ratzeburger Allee 160, 23538 Liubeck
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