Originalarbeit
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Einleitung | Patienten mit Krebserkrankungen
haben einen hohen krankheitsspezifischen Infor-
mationsbedarf. Tumorpatienten bevorzugen den
behandelnden Arzt als Quelle, wenden sich mit
ihren Fragen aber auch an Laien oder Informati-
onsmedien. Ziel der vorliegenden Untersuchung
war es, aktuelle Daten fiir Deutschland zu Infor-
mationsbediirfnissen und Informationszufrie-
denheit aus Patienten- und Angehorigensicht zu
gewinnen.

Methodik und Teilnehmer | Mittels eines standar-
disierten Fragebogens wurden 226 Patienten und
32 Angehorige, die an Patientenveranstaltungen
teilnahmen, befragt.

Ergebnisse | Die Zufriedenheit mit bisher erhal-
tenen Informationen ist generell hoch. Das direk-
te Gesprdch mit dem Arzt ist die bedeutsamste
Informationsquelle, insbesondere fiir Patienten
iiber 60 Jahre. Am zweitwichtigsten sind Selbst-

Einleitung

Krebs ist eine der hdufigsten Erkrankungen in
Deutschland. 2012 erkrankten 490000 Men-
schen neu an einem Malignom [16]. Die Prava-
lenz bosartiger Neubildungen steigt mit der
zunehmenden Inzidenz aufgrund des demogra-
phischen Wandels, einer fritheren Diagnose
durch Screening und Fritherkennung sowie ver-
besserter Therapieoptionen, die nicht nur zu
einer Heilung, sondern vielfach auch zu einem
langen bis chronischen Krankheitsverlauf fiih-
ren kénnen [2, 5].

Immer speziellere diagnostische Methoden und
komplexer werdende Therapieabldufe bedeuten
nicht nur fiir den Arzt eine Herausforderung,
sondern fordern auch den Patienten. In einer Si-
tuation, die manche als lebensbedrohlich wahr-
nehmen, wird die Beteiligung an Entscheidungs-
prozessen (Shared Decision Making) und die
Ubernahme von Verantwortung in der Therapie
erwartet (Ziel 13 im Nationalen Krebsplan; [14]).

Patienten mit Krebserkrankungen haben einen
hohen krankheitsspezifischen Informationsbe-
darf. Auch fiir Tumorpatienten ist das Internet
mittlerweile eine wichtige Informationsquelle,
allerdings bevorzugen sie das personliche Arztge-
sprdch [6, 7, 12, 15]. In einigen Studien wurden

hilfegruppen gefolgt von interaktiven Medien wie
Internet und Online-Foren, die jedoch bei der
Gruppe der iiber 60-Jdhrigen wenig Bedeutung
haben. Als wichtige Eigenschaften einer Informa-
tionsquelle werden individuelle und umfassende
Informationen durch Experten, die Moglichkeit,
Fragen zu stellen und ein konstanter Ansprech-
partner genannt. Empathie bzw. Anteilnahme
werden dagegen selten als wichtig eingeschadtzt.
Geschlecht und Alter haben auf diese Praferenzen
der Eigenschaften einer Informationsquelle kei-
nen Einfluss.

Diskussion | Der Patienten- und Angehdrigen-
wunsch nach einer individuellen, umfassenden
Beratung mit hohem Expertenwissen aus einer
Hand zeigt, dass es angesichts der Grenzen der zur
Verfiigung stehenden Ressourcen in Zukunft im-
mer wichtiger wird, unterstiitzende Informati-
onsmaterialien fiir verschiedene Patientengrup-
pen aus zuverldssigen Quellen zu schaffen.

auch Familie und Freunde sowie Medien an erster
Stelle als Informationsquelle genannt [7, 13].

Uber die Anforderungen an Informationsquellen
aus der Sicht von Krebspatienten wurde in
Deutschland noch relativ wenig geforscht.
Grundsdtzlich sind Vertrauenswiirdigkeit, leich-
te Auffindbarkeit und Aktualitdt wichtig [10]. Die
wichtigsten Themen, die im Internet recher-
chiert werden, sind Krebsnachsorge, Krebsvor-
sorge und Friitherkennung, Behandlungsfolgen,
Nebenwirkungen und Begleitsymptome, Uberle-
benschancen, Risikofaktoren und Ursachen (die
Reihenfolge entspricht der Bedeutung, Daten aus
einer Untersuchung von 2012 in Deutschland
[6]). International werden v.a. die Suche nach
Therapieoptionen, Folgen der Erkrankung und
Behandlungsmoglichkeiten von Nebenwirkun-
gen angegeben [6]. Fiir einige Patienten steht
auch die Frage nach den Handlungsoptionen bei
fehlendem Therapieansprechen im Vordergrund
[3].

Die Deutsche Krebshilfe und die Deutsche Krebs-
gesellschaft bieten Patienten eine Reihe von Infor-
mationsmoglichkeiten an. Hierzu gehoren eine
telefonische Beratung durch die Deutsche Krebs-
hilfe, die personliche oder telefonische Beratung
in psychosozialen Beratungsstellen der Landes-
krebsgesellschaften, Broschiiren der Deutschen
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Parameter Auswahl Anzahl (%)

Betroffenenstatus Patient wahrend Therapie 108 (41,9%)
Patient nach Therapie 118 (45,7 %)
Angehdriger 32(12,4%)
Fehlende Angaben keine

Alter <40 8(3,1%)
41-60 74 (28,7%)
261 172 (66,7 %)
Fehlende Angaben 1,5%

Geschlecht weiblich 169 (65,5 %)
mannlich 83 (32,3%)

Bildungsabschluss* Hauptschule 22(8,5%)
Realschule 41(15,9%)
Gymnasium 55 (21,3 %)
FH/Uni 31(12,0%)

Fehlende Angaben

109 (42,2%)

*die Schulabschliisse der ehemaligen DDR wurden entsprechend zugeordnet

Tab. 1 Daten zu Betroffenen-
status, Alter, Geschlecht und
Bildungsabschluss.

Abb. 1 Bedeutung der
Informationsquellen aus Sicht
der Befragten (Prozent der
Nennungen, Mehrfachnennun-
gen waren moglich). *Direktes
Gesprach mit dem Arzt oder

Krebshilfe und der Landeskrebsgesellschaften so-
wie die Patientenleitlinien des gemeinsamen
Leitlinienprogramms.

Dariiber hinaus fiihren beide Institutionen Veran-
staltungen durch, bei denen Patienten und ihre
Angehorigen, aber auch andere Interessierte sich
tiber allgemeine Themen zu Krebs und die Be-
handlungsmadglichkeiten bei bestimmten Krebs-
arten informieren konnen.

Um dieses Informationsangebot weiter zu ver-
bessern, wurde eine Befragung von Patienten und
Angehorigen zum Informationsbedarf durchge-
fiithrt. Die Ergebnisse dieser Untersuchung sind
nicht nur fiir die Angebote der Deutschen Krebs-
hilfe und der Deutschen Krebsgesellschaft von
Bedeutung, sondern geben auch anderen Institu-
tionen wichtige Hinweise fiir die Gestaltung von

der Pflegekraft.
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Veranstaltungen wie z. B. Patiententagen und von
Informationsmaterialien.

Methodik

Mittels eines standardisierten Fragebogens wur-

den anonym die Teilnehmer von folgenden Veran-

staltungen befragt:

» zwei grofle Veranstaltungen der Deutschen

Krebshilfe und der Deutschen Krebsgesellschaft

Offene Krebskonferenz im September 2013
in Dresden: gemeinsame Veranstaltung von
Deutscher Krebshilfe, der Sdchsischen Lan-
deskrebsgesellschaft und der Deutschen
Krebsgesellschaft sowie
Krebsaktionstag im Februar 2014 in Berlin:
gemeinsame Veranstaltung von der Deut-
schen Krebshilfe, der Berliner Landeskrebs-
gesellschaft und der Deutschen Krebsgesell-
schaft

» zwei kleinere Veranstaltungen anderer Anbie-

ter

Patientenabend der Fachhochschule Bran-
denburg/Havel im November 2013 und
Rehabilitationsklinik Bad Salzelmen im No-
vember 2013

Der Fragebogen ist von Experten der Deutschen
Krebsgesellschaft aufgrund einer systematischen
Literaturrecherche zum Thema Informationsbe-
darf bei onkologischen Patienten entwickelt wor-
den. Die erste Version wurde mit einer kleinen
Gruppe von Patientenvertretern diskutiert und
nach ihren Riickmeldungen angepasst. Zusdtzlich
wurde der Fragebogen in einer Selbsthilfegruppe
auf Verstandlichkeit, Zeitbedarf und Ausfiillungs-
grad getestet.

Der Fragebogen umfasste 5 Fragen:

1. Demographische und krankheitsbezogene
Daten (Betroffenenstatus, Alter, Geschlecht,
Bildungsabschluss, Tumorart)

2. Zufriedenheit mit den bisherigen Informatio-
nen (Einschédtzung auf einer Ordinalskala ent-
sprechend Schulnoten von 1 bis 6)

3. Prdferierte Informationsquelle (freie Antwort
oder Listenauswahl)

4. Wichtigste Eigenschaften des Informations-
angebotes (Auswahl von drei Punkten aus ei-
ner Liste von vorgegebenen Qualitdten)

5. Vermisste Punkte bei bisher genutzten Infor-
mationsquellen (Freitext).

Die Teilnehmer wurden vor Beginn der Veran-
staltung und in den Pausen von geschulten Mit-
arbeitern angesprochen und bei Einverstdndnis
befragt. Die Zeit, die zum Beantworten der Fra-
gen bendtigt wurde, lag bei 2 bis 5 Minuten. Die
Teilnahme war freiwillig und anonym.

Aufgrund der Anonymitdt war nach den Vorgaben
der Ethikkommission des Universitdtsklinikums
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Frankfurt/Main keine Einholung eines Ethikvo-
tums erforderlich.

Die Auswertung der Bogen erfolgte nach Erfas-
sung in IBM SPSS Statistics 20 mittels einer Ana-
lyse der Haufigkeiten und der Zusammenhdidnge
(Chi-Quadrat-Test).

Ergebnisse

Insgesamt nahmen 258 Teilnehmer (226 Patien-
ten und 32 Angehorige) der Veranstaltungen an
der Befragung teil; alle Frageb6gen waren aus-
wertbar. Die Daten zu Betroffenenstatus, Alter,
Geschlecht, Bildungsabschluss und Tumorart
sind in » Tab. 1 zusammengefasst. Die hdufigsten
Tumorarten waren

» Brustkrebs (90 Patienten; 35,9%),

» Prostatakrebs (46; 17,8%),

» Darmkrebs (15; 5,8%),

» Lungenkrebs (10; 3,9%) und

» Lymphom oder Leukdmie (23 Patienten; 8,9%).
Insgesamt wurden 35 verschiedene Tumorarten
primdr genannt.

Die Zufriedenheit mit der bisher erhaltenen Infor-
mation war bei den meisten Teilnehmern hoch

» Note 1: 77 Nennungen (29,8 %)

» Note 2: 127 Nennungen (49,2 %).

Nur 8 Befragte antworteten mit Note 4, 5 oder 6
(3,1%). Frauen sind eher unzufrieden mit den er-
haltenen Informationen als Mdnner (p=0,029),
Angehorige sind unzufriedener als Patienten
(p<0,001).

Die Bedeutung der verschiedenen Informations-
quellen gibt » Abb. 1 wieder. Das direkte Ge-
sprach mit dem Arzt ist fiir Patienten wie Ange-
horige die bedeutsamste Informationsquelle. An
zweiter Stelle stehen bei den Patienten die Selbst-
hilfegruppen, bei den Angehorigen das Internet
(inklusive Online-Foren). Wahrend fiir die Ange-
horigen das Gesprdch im Familien-und Freundes-
kreis an dritter Stelle steht, ist es fiir Patienten das
Gesprach in einer Krebsberatungsstelle. Telefoni-
sche Beratungen haben in beiden Gruppen kei-
nen hohen Stellenwert. Die Unterschiede bei der
Bedeutung des direkten Gesprdches mit dem Arzt
bzw. mit Famillienangehoérigen und Freunden
sind signifikant (p=0,004 bzw. p=0,013), die bei
der Internetnutzung ist es nicht (p=0,10).

Teilnehmer iiber 60 Jahre messen dem personli-
chen Gesprach eine signifikant hohere Bedeutung
zu als die jlingeren Altersgruppen (p=0,005), da-
gegen hat das Internet eine wesentlich geringere
Bedeutung (p<0,019). 74,4% der Teilnehmer aus
der Altersgruppe der iiber 60-Jdhrigen halten das
Internet fiir unwichtig, nur 25,6 % fiir wichtig. Ge-
schlecht und Bildungsabschluss haben keinen
Einfluss auf die Einschdtzung der Bedeutung des
Gespraches. Die Nutzung des Internets ist bei Pa-
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Abb. 2 Eigenschaften von
Informationsquellen und ihre
tienten und bei Angehérigen unabhéngig vom Ge-  Bedeutung fiir Patienten und
schlecht, steigt aber mit héherem Schulabschluss. ﬁgﬂi:‘;”ii (iﬂrgﬁfgtcﬂi;nnun
Fiir Patienten sind die Selbsthilfegruppen bedeut- gen Wargn mb glich).
samer als fiir Angehorige (p=0,013). Frauen geben
signifikant hdufiger Selbsthilfegruppen als Infor-
mationsquelle an als Mdnner (p=0,019).

Bei der Auswahl der fiir eine Informationsquelle
wichtigen Eigenschaften stehen individuelle und
umfassende Informationen von Experten im Vor-
dergrund. Ebenso sind die Méglichkeit, Fragen zu
stellen und ein konstanter Ansprechpartner von
Bedeutung. Empathie bzw. Anteilnahme wurde
dagegen seltener genannt. Anonymitdt und 24
Stunden Erreichbarkeit sind von geringer Bedeu-
tung. Die Ergebnisse der Befragung sind im Detail
in » Abb. 2 wiedergegeben. Fiir alle Punkte findet
sich kein Unterschied in der Einschitzung durch
Patienten und Angehérige. Auch bei diesem Punkt
haben Geschlecht und Alter kaum einen Einfluss
auf die Prioritdten der Teilnehmer. Umfassende
Informationen und hohes Expertenwissen wer-
den von Teilnehmern mit niedrigerem Bildungs-
abschluss seltener genannt als von Teilnehmern
mit hohem Abschluss.

Diskussion

Unsere Befragung von Teilnehmern von vier ver-
schiedenen Informationsveranstaltungen fiir Pa-
tienten mit Krebserkrankungen ergibt eine hohe
Zufriedenheit mit den fiir die Betroffenen verfiig-
baren und von diesen genutzten Informationen
(-squellen).
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Das direkte Gesprdach mit dem Arzt oder der Pfle-
gekraft ist die bedeutsamste Informationsquelle,
gefolgt von Selbsthilfegruppen und dem Internet
bzw. Online-Foren. Dabei ist zu beriicksichtigen,
dass bei den iiber 60-Jdhrigen zwei Drittel das In-
ternet fiir unwichtig halten. Individuelle und um-
fassende Informationen aus Expertenhand sind
ebenso wichtig, wie die Moglichkeit, Fragen zu
stellen und einen konstanten Ansprechpartner
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zu haben. Interessanterweise wurden Empathie
bzw. Anteilnahme selten als wichtige Punkte ge-
nannt.

Bei der Interpretation und Verallgemeinerung der
Ergebnisse sind die Limitationen der Studie zu
beachten. Zum einen ist die Teilnehmerzahl (ins-
besondere bei den Angehorigen) relativ niedrig.
Zum anderen handelte es sich bei den Teilneh-
mern um Patienten und Angehorige, die aktiv an
einer Informationsveranstaltung teilnehmen, also
ein Kollektiv motivierter und an Informationen
interessierter Personen. Dies kann sowohl auf das
bisherige Informationsverhalten wie auf die Ein-
stellung zur Art und Weise der Vermittlung der
Inhalte aus unterschiedlichen Quellen Einfluss
haben. Die Organisation und Bekanntgabe der
Veranstaltungen erfolgte in Kooperation mit den
ortlichen Selbsthilfegruppen, sodass ein Bias zu-
gunsten der Selbsthilfe zu erwartenist. AuRerdem
koénnen Menschen mit korperlichen Einschran-
kungen nur begrenzt oder gar nicht an solchen
Veranstaltungen teilnehmen, sodass die Gruppe
der schwerkranken Patienten, die sich im
Informationsverhalten unterscheiden konnte,
vermutlich unterreprasentiert ist. Methodisch
handelt es sich um keinen validierten, aber um ei-
nen eng mit Patientenvertretern abgestimmten
Fragebogen. Urspriinglich hdtten wir gern weiter-
fiihrende Fragen in die Befragung mit aufgenom-
men, um die Themen zu vertiefen. Allerdings
stellte sich bereits in der Diskussion mit den
Selbsthilfegruppen heraus, dass der gewdhlte
Umfang des Fragebogens als noch akzeptabel
beurteilt wurde. Dies bestdtigte sich dann bei
der Testung an den Patienten (und deren Ange-
horigen).

Trotz dieser Einschrankungen ist das Ergebnis in
Bezug auf die jetzt schon fiir Patienten und Ange-
horige zur Verfiigung stehende Information posi-
tiv. Dabei ergeben unsere Daten auch keine Hin-
weise auf eine schlechtere Versorgung bestimm-
ter Personengruppen - zwar sind Frauen etwas
unzufriedener als Mdnner, aber dieser Unter-
schied ist nur grenzwertig signifikant. Die Teil-
nehmer wiesen unterschiedliche Bildungsab-
schliisse auf, dies scheint aber keinen Einfluss auf
die Zufriedenheit zu haben. Allerdings ist es denk-
bar, dass sehr bildungsferne Betroffene Informati-
onsveranstaltungen nicht besuchen und von da-
her in unserer Studie unterreprasentiert sind.
Gleiches ist bei Personengruppen anzunehmen,
die aufgrund von sprachlichen Barrieren von In-
formationsveranstaltungen in deutscher Sprache
nur eingeschrankt profitieren kénnen.

In Bezug auf die Informationsquellen bestatigt
unsere Untersuchung die bereits publizierte
Vorrangstellung des Arztes bzw. der Pflegekraft.
Andere Betroffene, Familie und Medien haben
eine wichtige ergdnzende Funktion, auch dies
entspricht internationalen Daten [7, 13]. Auffal-
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lend ist die erwdhnte hohe Bedeutung der Selbst-
hilfe, die in anderen Untersuchungen eher eine
marginale Rolle spielt, aber mit dem Setting un-
serer Befragung teilweise erkldrt werden kann
[12]. Interessant ist die niedrige Bedeutung der
Krebsberatungsstellen und der telefonischen Be-
ratungsmoglichkeiten. Ob dies an einem geringen
Bekannheitsgrad der Angebote liegt oder damit
zusammenhdngt, dass diese Angebote nur schwer
den gewiinschten Anforderungen nachkommen
konnen (eine individuelle drztliche Beratung ist
z.B. nicht méglich), kann aus der Befragung nicht
geschlossen werden.

Bemerkenswert ist die geringe Bedeutung von An-
teilnahme bzw. Empathie in der Informationsver-
mittlung. Im Allgemeinen werden diese Merkma-
le als fiir die Kommunikation des Arztes mit dem
Patienten wesentlich angesehen. Sie fiihren zu ei-
ner héheren Zufriedenheit des Patienten mit dem
Gesprdch [9]. Fiir dieses geringe Ranking in der
Umfrage kann es verschiedene Griinde geben. Ein
Grund diirfte auch hier das Setting sein: Auf einer
Informationsveranstaltung kénnte der Fokus der
Befragten eher auf der reinen Informationsver-
mittlung liegen. Es ist auch moglich, dass die Pati-
enten durch die vorausgehenden Fragen eher In-
formationsquellen auRerhalb des Gesprdches vor
Augen hatten, wo Anteilnahme nur indirekt zu
vermitteln ist. Eine dritte Erklairungsmoglichkeit
konnte sein, dass Empathie in der akuten oder der
weit fortgeschrittenen Krankheitssituation be-
deutsamer ist als in anderen Situationen. In akuter
Therapie befanden sich aber nur etwa ein Drittel
der Teilnehmer. Trotzdem stellt sich die Frage, ob
sich nicht - auch angestoRen durch die vielfdltige
Diskussion iiber Entwicklungen im Gesundheits-
wesen - die Erwartungshaltung der Patienten
verschiebt und der Arzt zunehmend als Experte
in sachlich-fachlicher und weniger in zwischen-
menschlicher Sicht gesehen wird. In ihrem Review
zur Bedeutung der Empathie des Arztes fanden
Lelorain et al. [9], dass die Empathie zwar die Be-
lastung der Patienten senkt aber keinen Einfluss
auf medizinisches Wissen und Coping hat.

Institutionen, die sich vor Ort, in ihrer eigenen Ein-
richtung oder in einer Region fiir Patienteninfor-
mation engagieren wollen, kénnen die Ergebnisse
unserer Studie nutzen, um ihr Informationsange-
bot fiir Patienten zu gestalten. Eine individuelle,
umfassende Beratung mit hohem Expertenwissen
aus einer Hand kann an die Grenzen der zur Ver-
fiigung stehenden Ressourcen stofRen. Deshalb
wird es in Zukunft immer wichtiger werden, un-
terstiitzende Informationsmaterialien und -quel-
len anzubieten [7, 15]. So kénnte es auch gelingen,
dem relativ breit geficherten Informationsbedarf
ausgehend von der Prdvention iiber Diagnostik
und Therapie, supportive und palliative Therapie
und begleitende MaBnahmen wie Erndhrung oder
korperliche Aktivitdt hin zu psychosozialen Frage-
stellungen |3, 6, 13] gerecht zu werden. Diese soll-
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ten eine hohe Expertise und Glaubwiirdigkeit auf-
weisen. Sowohl Printmedien als auch audiovisu-
elle Formate und Internetangebote kommen als
ergdnzende Informationsmedien infrage. Online-
angebote ermoglichen unter Einsatz moderner
Techniken eine Individualisierung {iber Tailoring
(Anpassung des Angebotes fiir verschiedene Nut-
zergruppen) und/oder Interaktivitit. Bei der
Erstellung solcher Angebote konnte dem von der
Tumorart, dem jeweiligen Tumorstadium und
der Therapiesituation abhdngig wechselnden Be-
darf [4, 11] ebenso Rechnung getragen werden
wie dem anders gerichteten Informationsbedarf
dlterer Patienten [8]. Entsprechend gestaltete In-
formationsangebote kénnten auch von Arzten
genutzt werden, um sich selber erganzend zu in-
formieren und diese Informationen an Patienten
weiter zu geben. Diese Vorgehensweise findet bei
Patienten nicht nur Akzeptanz, sondern erhoht
auch deren Compliance [7].

Die Grenze eines internetbasierten Ansatzes liegt
in der niedrigen Akzeptanz des Internets in der
Altersgruppe tiber 60 Jahren, die den gréfSten An-
teil der Patienten mit Tumorerkrankungen stellt;
eine Einschrdnkung die iibereinstimmend in der
Literatur beschrieben wird [7]. Ob sich dies als
Folge der verbesserten Akzeptanz und hdufigeren
Nutzung von online Angeboten dndern wird,
bleibt abzuwarten. Erst in einigen Jahren errei-
chen die Jahrgdnge, die mit der beruflichen oder
privaten Nutzung des Internets als regelmdfRigem
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