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GrulRwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

die Krebsforschung in Deutschland ist gut aufgestellt:
Ein rasanter Zuwachs an Wissen in der biomedizinischen
und praklinischen Forschung eréffnet vielfach neue
Moglichkeiten der Pravention, Friherkennung, Diagnos-
tik und Behandlung dieser oft bedrohlich verlaufenden
Erkrankungen. Insbesondere der Einzug der modernen
Hochdurchsatzanalysen zur Diagnose genetischer Ver-
anderungen in individuellen Tumoren etabliert eine der
Grundvoraussetzungen flr die personalisierte Thera-
pie. Doch noch immer benétigen wirkliche Fortschritte
zu viel Zeit, bis sie auf breiter Flache in der klinischen
Versorgung angekommen sind. Um Barrieren zu Uber-
winden und den Prozess der Translation markant zu
beschleunigen, setzt das Deutsche Krebsforschungszen-
trum auf die nationale und internationale Vernetzung
mit starken Partnern aus der Hochschulmedizin — im
Nationalen Centrum fir Tumorerkrankungen in Heidel-
berg und in Dresden und im Deutschen Konsortium fur
Translationale Onkologie mit Partnereinrichtungen an
acht Standorten in Deutschland.

Daruiber hinaus betreiben wir seit Uber dreillig Jahren den
Krebsinformationsdienst. Unser Ziel ist es, mit diesem
Angebot flachendeckend in Deutschland allen Patien-
ten, Angehorigen und interessierten Blrgern und allen
in der Krebsmedizin tatigen Fachleuten Zugang zu den
Erkenntnissen der Krebsforschung zu geben, vor allem zu
dem Wissen, das flr die Versorgung der Patienten rele-

4 GruBwort

vant ist. Der Dienst steht flir wissenschaftlich-fundierte,
aktuelle und verstandlich aufbereitete Information rund
um das Thema Krebs. Die anhaltend hohen Nutzerzahlen
zeigen, wie wichtig dieses Angebot ist. Trotz der erfolg-
reichen Bilanz ist der Krebsinformationsdienst mit seinem
qualitativ hochwertigen Angebot in der Bevolkerung und
bei Fachleuten immer noch nicht ausreichend bekannt.
Daher freuen wir uns, wenn Sie das Wissen um dieses so
wichtige Angebot weitertragen.

Herzlichen Dank, Ihr

/]
: Un

Prof. Dr. med. Michael Baumann

Vorstandsvorsitzender und Wissenschaftlicher Vorstand
des Deutschen Krebsforschungszentrums
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Editorial

Liebe Leserin, lieber Leser,

die Gesundheitskompetenz des Einzelnen wird zuneh-
mend als wichtiger Faktor erkannt, um bei einer Erkran-
kung bestmoglich versorgt zu werden. Hier besteht —
laut aktuellen Studien — in Deutschland durchaus noch
Nachholbedarf. Ein wichtiger Baustein zur Unterstit-
zung von Krebspatienten und ihren behandelnden Arz-
ten sind leicht zugangliche, gut verstandliche und wis-
senschaftlich fundierte Informationsangebote.

Fir die Bereitstellung hochwertiger Informationen be-
darf es evidenzbasierter Inhalte und einer verstand-
lichen Aufbereitung, und es muss ein barrierefreier
Zugang sichergestellt werden. Dafur steht der Krebsin-
formationsdienst seit Giber 30 Jahren. Vor diesem Hinter-
grund setzt sich der Krebsinformationsdienst auch seit
langem fur die Erarbeitung von Qualitatsstandards fur
Gesundheitsinformationen ein. So haben wir uns aktiv
an der Erarbeitung und Aktualisierung der Guten Praxis
Gesundheitsinformation (GPGI) und der im Februar 2017
veroffentlichten Leitlinie evidenzbasierte Gesundheits-
information beteiligt.

Ein weiterer aktueller Schwerpunkt unserer Arbeit ist die
bessere Zuganglichkeit von Gesundheitsinformationen
flr Zielgruppen mit geringer Gesundheitskompetenz,
die bisher noch zu wenig von unseren Angeboten profi-
tiert haben. So haben wir vom Krebsinformationsdienst
in Kooperation mit der Padagogischen Hochschule Hei-
delberg im Jahr 2017 erstmalig eine Broschire in leich-

ter Sprache erstellt und herausgegeben. Die Broschtire
,Lungenkrebs - was nun?“ wird bei entsprechender Re-
sonanz Ausgangspunkt fur die leicht verstandliche Auf-
bereitung von weiteren Themen sein.

Wir freuen uns, lhnen unsere Aktivitaten im vergange-
nen Jahr vorzustellen und wiinschen eine interessante
LektUre.

Dr. med. Susanne Weg-Remers

Leitung des Krebsinformationsdienstes
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Der Krebsinformationsdienst
im Jahr 2017

Nutzung auf hohem Niveau

Arztinnen und Arzte des Krebsinformationsdienstes beantworteten im Jahr 2017 rund
33.500 individuelle Anfragen von Krebspatienten und Krebspatientinnen, ihren Ange-
horigen, weiteren Ratsuchenden und von Fachleuten. Wie in den Vorjahren nutzten vor
allem Betroffene und Angehdrige den Dienst: Knapp drei Viertel aller Anfragen am Tele-
fon oder per E-Mail kamen von dieser Nutzergruppe.

Der Internetauftritt www.krebsinformationsdienst.de verzeichnete 2017 im Durch-
schnitt etwa 674.000 Besucher pro Monat. Uberdurchschnittlich gewachsen ist die
Nutzung der Fachkreise-Seite unter www.krebsinformationsdienst.de/fachkreise/ mit
im Durchschnitt knapp 10.000 Besuchern pro Monat. Ein weiteres kontinuierliches
Wachstum verzeichneten auch die Social-Media-Angebote des Krebsinformations-
dienstes, insbesondere auf Facebook. Weitere Zahlen und Statistiken finden Sie unter
LInformations- und Beratungsschwerpunkte im Jahr 2017“

Q Personliche
Gesprache

D e mow
8 5100000 -

500.000
Neuerkrankungen

Die Nutzung des Krebsinformationsdienstes im Jahr 2017 im Uberblick
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Ausbau der Wissensdatenbank

Grundlage aller vermittelten Informationen ist die interne Wissensdatenbank des
Krebsinformationsdienstes. Sie enthalt Uiber Jahrzehnte gesammeltes Wissen zum
Thema Krebs und wird laufend aktualisiert, um Informationen auf dem neuesten
wissenschaftlichen Stand bereitzustellen. Die Inhalte der Datenbank wurden 2017
noch starker an den Beratungsbedarf angepasst, ohne die thematische Breite auf-
zugeben. So kénnen jederzeit auch seltene Fragestellungen fundiert beantwortet
werden. Eine Juristin verstarkt das Team Wissensmanagement seit September 2017.
Sie erganzt und vertieft die Informationen zum Themenkomplex Sozialrecht, der von
Betroffenen hdufig angefragt wird.

Hautkrebs-Patiententag

Am 11. November 2017 war der Krebsinformationsdienst gemeinsam mit dem Haut-
krebs-Netzwerk Deutschland e. V. Gastgeber des 3. Deutschen Hautkrebs-Patienten-
tags. Veranstaltungsort war das Deutsche Krebsforschungszentrum in Heidelberg. Im
Anschluss an den intensiven Austausch in einem einfiihrenden Workshop konnten sich
die rund 120 Teilnehmenden Uber aktuelle Therapiemoglichkeiten bei metastasiertem
schwarzem Hautkrebs und bei hellem Hautkrebs informieren. Bewaltigungsstrategi-
en bei einer Krebserkrankung, sozialrechtliche Fragen und komplementare Therapien
flr Hautkrebspatienten waren weitere Themen. Die Vertreterinnen und Vertreter der
Hautkrebsselbsthilfegruppen und des Hautkrebs-Netzwerks Deutschland e. V. stell-
ten auBerdem ihre Arbeit vor.

Impressionen vom Hautkrebs-
Patiententag 2017
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Ausbau der Offentlichkeitsarbeit

Blick hinter die Kulissen: Der Krebsinformationsdienst im Video

Der Arzt, Autor, Kabarettist und Moderator Dr. Eckart von Hirschhausen besuchte
2017 den Krebsinformationsdienst und hielt seinen Blick hinter die Kulissen in einem
kurzweiligen Film fest. Sein Fazit: Neben einem hohen Maf an fachlicher Kompetenz
zeichnet sich der KID auch durch seine engagierten Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
aus, die ihre wertvolle Arbeit nicht nur mit Verstand, sondern auch mit Engagement
und Herz jeden Tag aufs Neue angehen. Der Videoclip lUber die Arbeit des Krebsinfor-
mationsdienstes zeigte in den sozialen Netzwerken eine erfreulich groSe Resonanz:
80.000 Menschen erreichte der Film bereits in den ersten vier Wochen tber die Face-
book-Seite des Krebsinformationsdienstes.

Die Entstehung des KID-Videoclips

,Danke furs Hochladen und danke an alle Mitwirkenden fir diese
wertvolle Arbeit! Sie wirken alle sehr menschlich und hilfsbereit.”

Kommentar eines Facebook-Nutzers zum Video

Eckart von Hirschhausen besucht den Krebsinformationsdienst

-s20 §HO W 52 o)
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Infopakete mit Materialien zur Patienteninformation

Im Jahr 2017 verfuigte der Krebsinformationsdienst liber eine Auswahl von 50 Broschi-
ren, Infoblattern und Flyern, die Antworten auf haufig gestellte Fragen bieten. Fach-
leute, aber auch Patienten und Interessierte konnen jederzeit Informationsmaterial
nach ihren Wiinschen bestellen. Das Infomaterial steht auBerdem auf den Internet-
seiten des Krebsinformationsdienstes zum Lesen und Ausdrucken bereit. Zu unter-
schiedlichen Themenbereichen hat der Krebsinformationsdienst aus den vorhandenen
Materialien Infopakete fur Multiplikatoren zusammengestellt, die je nach Bedarf an-
gefordert werden kénnen. Insgesamt wurden an Patienten und Angehdrige sowie an
Fachleute und Kliniken, die an der Versorgung von Krebspatienten beteiligt sind, 2017
rund 217.000 gedruckte Exemplare versendet.

E

Infopaket des Krebsinformationsdienstes

Broschiire erklart Lungenkrebs in leichter Sprache

2017 veroffentlichte der Krebsinformationsdienst erstmalig eine Broschure in leichter
Sprache mit dem Titel ,Lungen-krebs — was nun?“ Ziel ist es, Sachverhalte so wie-
derzugeben, dass auch Personen mit Lern- und Leseschwierigkeiten oder geringen
Deutschkenntnissen diese Informationen besser verstehen konnen. Die Broschire
orientiert sich deshalb an einem Regelwerk mit Syntax- und Layout-Vorgaben und ar-
beitet dartiber hinaus mit zahlreichen farbigen Illustrationen. Mit der neuen Broschii-
re kommt der Krebsinformationsdienst seinem Auftrag nach, allen Biirgerinnen und
Blirgern Zugang zu verstandlichen Gesundheitsinformationen zu ermdglichen.

-
.
L] ® FRuwsiroa

L] 0800 420 3040
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Krebsinformationsdienst vor Ort

Im Rahmen der externen Aktivitaten des Krebsinformationsdienstes waren Mitarbeiter-

innen und Mitarbeiter des Krebsinformationsdienstes auch 2017 bei zahlreichen
Veranstaltungen vor Ort vertreten. Sie informierten sowohl onkologische Fachkreise,
als auch Patientinnen, Patienten und ihre Angehdrigen sowie die interessierte Offent-
lichkeit. Mitarbeiter des Krebsinformationsdienstes hielten 34 Vortrage und kamen auf
22 Veranstaltungen mit Infostanden ins personliche Gesprach mit Ratsuchenden.

Infostand des Krebsinformationsdienstes auf der Offenen Krebskonferenz 2017 in Warnemiinde

,Vielen herzlichen Dank fir lhre ausfuhrliche Information zu meiner gestellten
Frage. Sie haben mir damit sehr weiter geholfen. Schon, dass es solch einen
Dienst wie den Ihren gibt und man in seiner schwierigen gesundheitlichen

Situation so ernst und personlich genommen wird.”

Patientin, die den E-Mail-Service genutzt hat

Wissen zu grofRen Volkskrankheiten fiir Schiiler und Lehrer

Im Dezember 2017 bewilligte die Helmholtz-Gemeinschaft im Rahmen einer Ausschrei-
bung zur Starkung des Wissenstransfers an den Helmholtz-Zentren die Forderung
eines Drittmittelprojekts unter Federfiihrung des Krebsinformationsdienstes. Bei dem
Projekt ,Fit in Gesundheitsfragen” geht es darum, multimediale Unterrichtsmateri-
alien zu den Volkskrankheiten Diabetes und Krebs fur Schilerinnen und Schiler und
Lehrerinnen und Lehrer zu entwickeln. Ziel ist es, die Gesundheitskompetenz bereits
in jungen Jahren zu starken. Das Projekt wird in den kommenden vier Jahren gemein-
schaftlich vom Krebsinformationsdienst, dem Life Science Lab des Deutschen Krebs-
forschungszentrums und dem Helmholtz Zentrum Miinchen - Deutsches Forschungs-
zentrum fur Gesundheit und Umwelt realisiert. Die Unterrichtsmaterialien werden an
allgemeinbildenden Schulen fiir den Unterricht der Klassen 5 bis 10 und der Kursstufe
zum Einsatz kommen und in Lehrerfortbildungen vorgestellt werden.

Die Halfte der Forderung stammt aus dem Impuls- und Vernetzungsfonds der Helm-
holtz-Gemeinschaft. Die andere Halfte steuern die beteiligten Helmholtz-Zentren bei,
an denen das Projekt entwickelt wird.
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Erweitertes Angebot fiir Fachkreise wird zunehmend genutzt

Seit dem Jahr 2014 bietet der Krebsinformationsdienst einen speziellen Fachkrei-
se-Service an, den krebsinformationsdienst.med. Der Service ist fiir Arzte und alle
weiteren Berufsgruppen im Gesundheitswesen Uber eine eigene Service-Hotline und
E-Mail-Adresse erreichbar. Seit 2016 steht flr Fachkreise im Internet eine eigene Start-
seite zur Verfiigung. Unter www.krebsinformationsdienst.de/fachkreise/ werden ak-
tuelle Nachrichten aus der Onkologie, Linktipps und Bestellméglichkeiten fir Patien-
ten-Informationsmaterial angeboten.

Die Nutzung dieses Online-Angebots ist seither deutlich gestiegen. So besuchten im
Jahr 2017 im Durchschnitt 9.600 Nutzer pro Monat die Fachkreise-Seite. Im Novem-
ber 2017 erreichte die Nutzung mit rund 11.400 individuellen Besuchern ihr bisheriges

Maximum.
90 ® < (im| @ @ krebsinformationsdienst.de v] t a ]
DEUTSCHES
KREBSFORSCHUNGSZENTRUM
@ KREBSINFORMATIONSDIENST Startseite | Nachrichten | Sitemap | Fir Fachkreise | Uber uns | Kontakt | Datenschutz | Impressum | Zum DKFZ n

Krebsarten Grundlagen Vorbeugung Untersuchung Behandlung Leben mit Krebs Wegweiser Uber uns Krebs von A-Z

Sie sind hier: Startseite > Fiir Fachkreise

Thema Krebs

Wissen gezielt nutzen

krebsinformationsdienst.med

» Aktuelle Nachrichten

» Nachrichten-Archiv
Unser Angebot fiir alle, die an der Versorgung
wvon Krebspatienten beteiligt sind

» Mehr Gber krebsinformationsdienst. med

» Ressourcen-Center

» Infomaterial fiir lhre Patienten —
Ubersicht

» Bestellformular Infopakete
(PDF)

» Unsere Newsletter
Ob bei der Beratung von Patienten, bei Fragen zur Diagnostik und Behandlung oder bei der Zuweisung zu
3 g b — der krebsinformationsdienst.med ur itzt alle, die an der Versorgung von Krebspatienten beteiligt
sind — mit unabhéngigen, aktuellen und qualititsgesicherten Informationen.

» Psychoonkologie

Fiir Alle Fir Fachkreise
=

Nachrichten aus Medizin und Forschung

0800430 40 50
y - ' Mo~Fr von 8-20 Uhr
N Anruf kostenlos
EU-Neuzulassung : 2 @ Kidmed@dkizde
L 5 =

,Vielen Dank fir Ihre sehr ausfiihrliche und Ubersichtliche Antwort. Sie helfen uns,

bei dem ganzen Medienrummel unsere Patienten moglichst gut zu informieren!®

Arzt, der den Fachkreise-Service zum Thema Methadon kontaktiert hat

Die auf der Fachkreiseseite www.krebsinformationsdienst.de/fachkreise/ veroffent-
lichten Nachrichten konnen auch als vierteljahrliche Newsletter abonniert werden.
Fir die Zielgruppen medizinische Fachkreise einerseits und Psychoonkologen ande-
rerseits wurden 2017 jeweils 4 thematisch zugeschnittene Newsletter versendet. Eine
Online-Anmeldung ist moglich unter www.krebsinformationsdienst.de/fachkreise/
newsletter.php. Ende 2017 wurden 1.754 Abonnenten gezahlt.
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Gremienarbeit, Kooperationen und bundesweite Initiativen

Leitlinie evidenzbasierte Gesundheitsinformation

Im Februar 2017 wurde die , Leitlinie evidenzbasierte Gesundheitsinformation“ verof-
fentlicht, ein Kooperationsprojekt unter Federfihrung des Fachbereichs Patienten-
information und -beteiligung des Deutschen Netzwerks Evidenzbasierte Medizin
eV. und der Fachwissenschaft Gesundheit der Universitat Hamburg. In der Entwick-
lungsgruppe war der Krebsinformationsdienst von Beginn an beteiligt. Analog zu den
medizinischen Leitlinien als Instrument zur Forderung der Qualitat der medizinischen
Versorgung enthalt die , Leitlinie evidenzbasierte Gesundheitsinformation” Handlungs-
empfehlungen fir die Ersteller von Gesundheitsinformationen. Sie tragt dazu bei, die
Versorgung der Bevolkerung mit hochwertiger Gesundheitsinformation zu verbessern
und es Patienten zu erleichtern, im Dialog mit ihren behandelnden Arzten gut infor-
mierte Entscheidungen zu treffen.

Kooperationsvertrag mit der Unabhangigen
Patientenberatung Deutschland (UPD)

Im Oktober 2017 hat der Krebsinformationsdienst einen Kooperationsvertrag mit der
Unabhéngigen Patientenberatung Deutschland (UPD) abgeschlossen. Die UPD ist eine
Einrichtung nach § 65b SGBV, die im 6ffentlichen Interesse Patientinnen und Patienten
in gesundheitlichen und rechtlichen Fragen qualitatsgesichert, neutral, unabhangig und
kostenfrei informiert und berat. Ziel der Kooperation ist es, die jeweiligen Kompeten-
zen synergistisch zu nutzen. Ebenso wie beim Krebsinformationsdienst werden auch in
der Beratung der UPD ganz liberwiegend die Kanale Telefon und E-Mail eingesetzt. Das
Themenspektrum unterscheidet sich jedoch: Wahrend beim Krebsinformationsdienst
Anfragen mit medizinischen Themen vorherrschen, wenden sich an die UPD Uberwie-
gend Menschen mit sozialrechtlichen Fragen.

,lch bin schwer beeindruckt, von lhrer Rechercheleistung!
Vielen Dank fur die ausfihrliche Antwort!“

Nutzer des E-Mail-Service

Starkung der Evaluations- und Versorgungsforschung
beim Krebsinformationsdienst

Im Berichtszeitraum hat der Krebsinformationsdienst seine Evaluationsforschung
weiter ausgebaut. Dabei werden in Nutzer- und Zusatzbefragungen zunehmend
Fragebogenmodule eingesetzt, mit denen neben der Nutzerzufriedenheit auch Daten
zur Beantwortung spezifischer Forschungsfragen erhoben werden. Fachexpertise
zur Analyse und Interpretation der Daten wird auch durch Kooperationen bereit-
gestellt: So hat das Hannover Center for Health Communication (www.ijk.hmtm-
hannover.de/de/hc-quadrat/ueber-hc2/) im Jahr 2017 eine Longitudinal-Analyse der
Nutzungsdokumentation des Krebsinformationsdienstes tber die Jahre 1992 bis 2016
durchgefuhrt. Untersucht wurden Anfragen an den Krebsinformationsdienst mit
Fokus auf den Unterschieden zwischen Anfragen von Patienten einerseits und
Angehorigen andererseits. Naher analysiert wurde auflerdem die Informations-
suche durch Angehdrige von Krebspatientinnen und -patienten auf Basis der Da-
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ten aus dem Jahr 2016. Im Rahmen dieser Kooperation wird auch eine Analyse der
Ergebnisse der 2010/11 und 2016/17 durchgefiihrten Nutzerbefragungen im Telefon-
dienst des Krebsinformationsdienstes erfolgen. Hier liegt ein Schwerpunkt auf Infor-
mationsverhalten, Informationssuche und -praferenzen sowie auf dem Impact der
vermittelten Informationen.

In Zusatzbefragungen werden zunehmend Daten zur Beantwortung spezifischer
und aktueller Forschungsfragen erhoben, deren Auswertung teilweise ebenfalls in

Partnerschaft mit wissenschaftlichen Instituten erfolgt.

Nationaler
Krebsplan

Gute Praxis
Gesundheits-
information

Leitlinie
Patienten-
information

NCT
Heidelberg

informations-

dienst

Thoraxklinik
Heidelberg

UCC Dresden

Unabhangige
Patienten-
beratung

Deutschland
(uPD)

International

Cancer Informations-

Information service HMGU
Service Group .
Krebsliga

Schweiz

Kooperationspartner des Krebsinformationsdienstes im Uberblick
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Impressionen 2017

| Jede E-Mail-Antwort wird vor dem Versand

von einer zweiten Arztin geprift

Dr. Susanne Weg-Remers, die Leiterin
des Krebsinformationsdienstes,
wahrend der Podiumsdiskussion des
Hautkrebs-Patiententages 2017

wallly Im KID-Sekretariat sind Aylin Pelka
] und Heike MRig fiir Sie da
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Das Dokumentationsteam kiimmert
sich um statistische Auswertungen

Die umfangreiche Internetseite
wird standig aktualisiert

| Die Arztinnen und Arzte des Telefon-
dienstes beantworten im Schichtdienst
taglich von 8:00 Uhr bis 20:00 Uhr

@ Fragen aller Art zu Krebs

Das Team Kommunikation & Outreach koordiniert die
Pressearbeit und PR des Krebsinformationsdienstes

Besprechung des Teams Wissensmanagement, zustandig
fiir jederzeit aktuelle Informationen aus der Onkologie

Krebsinformationsdienst im Bild
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Informations- und Beratungs-
schwerpunkte im Jahr 2017

Die Nachfrage nach individuellen Informationen zu Krebs am Telefon, per E-Mail und in
Sprechstunden ist 2017 im Vergleich zu den Vorjahren weitgehend konstant geblieben.
Insgesamt beantwortete das Arzteteam in Heidelberg und Dresden 33.296 individuelle
Anfragen von Betroffenen, Angehorigen, interessierten Biirgern und Fachleuten. Hier-
flr waren insgesamt 38.891 Bearbeitungsvorgange erforderlich!

Die Kontaktaufnahme am Telefon oder per E-Mail erfolgt meist nach einem Besuch der
Internetseiten. Im individuellen Kontakt steht haufig die Bewertung, Einordnung und
Vertiefung der im Netz gefundenen Informationen fir die eigene Situation sowie die
Klarung noch offener Fragen im Vordergrund.

40.000 Bearbeitungsvorgange pro Jahr

35.000

- - —
30.000
25.000
20.000
15.000
10.000
5.000

2013 2014 2015 2016 2017

[ Sprechstunden B E-Mail
Broschiiren etc. [l Telefon

Bearbeit inge, n = 38.8
Entwicklung der Nutzung von 2013 bis 2017 earbeftungsvorgange, n = 35691

! Erstmalig sind in diesem Jahr auch Aussendungen von Links oder Printmaterialien in Ergdnzung zum personlichen
Gesprach am Telefon sowie Redaktionen von Texten Dritter erfasst, so dass die Vergleichbarkeit der Daten fiir 2017
mit den Vorjahren nur eingeschrankt moglich ist.
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Nutzer sind vor allem Patienten und Angehorige

Wie schon in den Vorjahren nutzten auch im Jahr 2017 in erster Linie Patienten (44 Pro-
zent) und Angehdrige (29 Prozent) die individuellen Informationsangebote des Krebs-
informationsdienstes. Aber auch interessierte Burger richteten zahlreiche Fragen an
den Dienst. Sie machten 2017 17 Prozent der Nutzer aus. Besonders haufig stellte diese
Nutzergruppe Fragen zur Diagnose von Krebs, aber auch zu Krebsrisikofaktoren, den
Méglichkeiten der Krebsvorbeugung und zu Friherkennungsuntersuchungen.

Etwa 5 Prozent der Nutzer waren Fachleute wie Arzte, Apotheker, Pflegende, psycho-
soziale Berater und Psychotherapeuten, die an der Versorgung von Krebspatienten
beteiligt sind. Insgesamt wurden 1.581 Anfragen von Fachleuten individuell beant-
wortet.

Unverdndert waren knapp zwei Drittel aller Nutzer Frauen (63 Prozent) und ein Drittel
Manner (33 Prozent; keine Angabe 4 Prozent).

n=33.296
davon Fachleute = 1.581

keine Angabe

Fachleute

interessierte
Offentlichkeit

Patienten

Angehorige

Krebspatienten und ihre Angehdrigen sind weiterhin die wichtigsten Nutzer
der individuellen Informationsangebote des Krebsinformationsdienstes

,Liebes Team vom Krebsinformationsdienst, herzlichen Dank fir die Riickmel-
dung per E-Mail und das dann folgende ausgesprochen hilfreiche und aus-
fuhrliche Gesprach. Wie schon vor 19 Jahren haben Sie mich bestens beraten.

Ich hoffe, auch diesmal wieder die richtige Strategie zu haben, um dem Krebs
ein Schnippchen zu schlagen.”
Patient, der E-Mail-Service und Telefondienst genutzt hat
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Welche Fragen bewegen die Nutzer?

Themenschwerpunkt ist die Krebsbehandlung

Am haufigsten wurden von den Nutzern des Krebsinformationsdienstes, also Patien-
ten, Angehorigen, interessierten Birgern und Fachleuten, Fragen zu den Behandlungs-
moglichkeiten bei Krebs (61 Prozent) gestellt. Grundlagenwissen tiber Krebs war The-
ma bei etwa 47 Prozent der direkten Kontakte. Nach Ansprechpartnern und Adressen
suchten 44 Prozent der Nutzer. 34 Prozent hatten Fragen zum Leben mit Krebs und zu

Palliativsituationen, insbesondere zu Moglichkeiten der Linderung belastender Symp-
tome und Nebenwirkungen.

Behandiung I
Grundlagen _ 47%
Wegwelser I -

Leben mit Krebs / Palliation _ 34%

Diagnostik _ 31%

Psychosoziale Aspekte _ 29%

Risikofaktoren - 8%
Klinische Studien . 4%

Unbewiesene Methoden . 5%

Friiherkennung . 5%
Behandlungsmdglichkeiten, Grundlagenwissen, die Suche nach Ansprechpartnern h= 3§-{95
und das Leben mit Krebs standen 2017 im Mittelpunkt des Interesses Mehrfachnennungen méglich

Krebsarten: Am haufigsten Fragen zu Brustkrebs

Die lokalisationsbezogenen Anfragen an den Krebsinformationsdienst stehen tber-
wiegend in Relation zur Haufigkeit der einzelnen Krebsarten in der Bevolkerung. Es
gibt jedoch auch Krebsarten, bei denen der Anteil der Anfragen hinter dem Anteil an
den prognostizierten Neuerkrankungen zurlckbleibt, etwa bei Darmkrebs oder Lun-
genkrebs. Uberproportional haufig werden dagegen Fragen zu malignen Lymphomen
und seltenen Krebsarten gestellt.

Frauen wendeten sich besonders haufig mit Fragen zu Brustkrebs an den Krebsin-
formationsdienst: Sie machten Uber die Halfte der Anfragen von Nutzerinnen aus
(51 Prozent). Mit deutlichem Abstand stellten Frauen Fragen zu Darmkrebs (6 Prozent)
und Lungenkrebs (5 Prozent). Rund 2 Prozent der Nutzerinnen erkundigten sich nach
seltenen Tumoren.
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Manner erkundigten sich am haufigsten im Zusammenhang mit einer Prostatakrebs-
erkrankung (29 Prozent) nach Informationen, gefolgt von Fragen zu Darmkrebs und
Lungenkrebs (je etwa 10 Prozent). Uberproportional haufig stellten sie Fragen zu ma-
lignen Lymphomen (7,6 Prozent). Anfragen zu seltenen Tumoren machten gut 2,5 Pro-
zent der Anfragen von Mannern aus.

Offenbar gibt es eine ganze Reihe von Faktoren, die Einfluss darauf haben, ob Betrof-
fene aktiv nach Informationen suchen. Verlauf und Prognose einer Krebserkrankung,
das Alters der Patienten und ihr generelles Informationsverhalten, aber auch die Ver-
fligbarkeit von Informationsangeboten fiir eine Krebsart oder Erkrankungssituation
spielen eine Rolle.

KID-Anfragen 2017

Brust 512 28%

Darm 6% N 12%
Lunge 5% Il 9%
malignes Lymphom 45% | | o5%
Eierstocke 3.4% 3%
Gebarmutterhals 3% | B 2%
Gebarmutterkorper 3% B} 5%
Bauchspeicheldriise 29% I} 4%
Magen 2,4% |} 2,8%
Leukdamie 1,6% | B 25%
seltene Tumore 2% |

M KiD Frauen
Anfragen von Frauen aufgeschliisselt nach Krebsart und vom RKI prognostizierte RKI Frauen
Neuerkrankungen fiir das Jahr 2016 im Vergleich

KID-Anfragen 2017 RKI Prognose Neuerkrankungen 2016

Prostata 20% I I ;%
Darm 10% I B 2%
Lunge o7% NN NN %

malignes Lymphom 76% [ | o5%
Bauchspeicheldriise 58% [ B 34%
Magen s% 0 B 32%
Harnblase 49% I B 26%
Speiserohre 4% I B 2%
Gehirn 37% | | 6%
Leukdmie 27% | B 29%
seltene Tumore 25% [}

M KID Ménner
Anfragen von Mdnnern aufgeschliisselt nach Krebsart und vom RKI prognostizierte B RKI Méinner
Neuerkrankungen fiir das Jahr 2016 im Vergleich
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Informationsbedarf im Krankheitsverlauf

Die Anfragen von Patientinnen und Patienten sowie ihren Angehorigen an den Krebs-
informationsdienst verteilen sich breit Uber alle Krankheitsphasen: unmittelbar nach
Diagnosestellung (20 Prozent), wahrend der Erstbehandlung (26 Prozent), nach der
Erstbehandlung oder wahrend der Erhaltungstherapie (20 Prozent + 3 Prozent = 23
Prozent). Besonders haufig, in rund 29 Prozent der Falle, nahmen Patienten bei einem

Rlckfall (17 Prozent) bzw. in der Palliativsituation (12 Prozent) Kontakt zum Krebsinfor-
mationsdienst auf.

Diagnosestellung _ 20%

1. Behandlungsblock _ 26 %
nach 1. Behandlungsblock /Erhaltungstherapie _ 23%
Rickfal I
Palliativsituation _ 12%

Patient verstorben I 0,6 %
nicht relevant I 0,5%
Erkrankungsphase, in welcher der Krebsinformationsdienst M patienten / Angehérige
von Patienten oder Angehdrigen genutzt wird n =24.175

Individuelle Informationskanale: Telefon wird bevorzugt

Befragungen in Deutschland wie in anderen Landern zeigen: Die meisten Patientin-
nen und Patienten sowie ihre Angehorigen suchen zunachst im Rahmen einer Inter-
netrecherche nach relevantem Wissen zu Krebs. Zahlreiche Websites bieten Zugang
zu einer grolRen Fille an Informationen, deren Qualitat, Aktualitat und Korrektheit
jedoch oft zu wiinschen Ubrig lasst. Neben den Risiken, die von interessengeleiteten
oder qualitativ minderwertigen Informationen ausgehen, ist vielen Betroffenen un-
klar, welche Inhalte fir die eigene Situation relevant sind. Betroffene wissen zudem
haufig nicht, woran sie qualitativ hochwertige Informationen erkennen kénnen. Da-
her ist die individuelle Informationsvermittlung zu Krebs nach wie vor fiir Betroffene
von grofBer Bedeutung.

Wichtigster Informationskanal des KID ist das Telefon. Etwa vier Fiinftel (25.641 An-
fragen oder 77 Prozent) aller KID Nutzer — Patienten, Angehdrige, interessierte Biir-
ger oder Fachleute — erhielten telefonisch Auskunft. Im Durchschnitt dauerte ein Ge-
sprach ca. 21 Minuten. Knapp ein Funftel der Nutzer erhielt schriftliche Antworten, vor
allem per E-Mail (5.997 Anfragen oder 18 Prozent), selten auch als Brief (0,1 Prozent).
Eine verhaltnismaRig kleine Anzahl von Anfragen wurde in den personlichen Sprech-
stunden in Heidelberg oder Dresden, in personlichen Gesprachen auf Patiententagen
oder Uber die sozialen Medien beantwortet. Bei etwa 3,5 Prozent der beantworteten
Anfragen wurde Informationsmaterial versendet.
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Anfragen n = 33.296
Mehrfachnennungen moglich

Sonstige 0,5%
Brief 0,1%
Soziale Medien 0,3%

Sprechstunde 0,5 %

Informationsmaterial 3,5

Telefon 77 %

%

Fiir die Beantwortung von Anfragen an den Krebsinformationsdienst genutzte Informationskandile

Vielen Dank fur Ihre sehr hilfreiche Information. Glicklicherweise konnte ich
personlich mit einem sehr netten Herrn von lhrer Telefonhotline am Oster-

samstag sprechen. lhre Beratung hat uns bei der Entscheidungsfindung sehr

geholfen und uns einige

unserer Angste genommen.”

Antworten
per 10° 2017

W 50-60
W 40-50
M 30-40
[ 20-30
10-20

Regionale Verteilung der Anfragen nach Bundeslindern 2017

Patientin, die den Telefondienst genutzt hat

Geographische Verteilung der Anfragen

Besonders stark genutzt wird das Angebot in Baden-
Wirttemberg, dem Bundesland in dem der Krebsinfor-
mationsdienst seinen Hauptsitz hat. Es ist aber in den
letzten Jahren eine Angleichung der regionalen An-
fragen-Verteilung zu beobachten: So erreichen den
Krebsinformationsdienst immer 6fter auch Anfragen
aus dem Norden und Osten Deutschlands. Etwas schwa-
cher ist die Nutzung nach wie vor in Sachsen-Anhalt.
Hier spielen u.U. regionale Unterschiede in der Nutzung
des Internets eine Rolle, da etwa die Halfte der Telefon-
dienst-Nutzer Uber die Internetseite auf den Krebsinfor-
mationsdienst aufmerksam werden. Umgekehrt konnte
die starkere Nutzung zum Beispiel in den Stadtstaaten
Berlin, Hamburg und Bremen mit dem besonders guten
Onlinezugang und dem tendenziell hoheren Bildungs-
niveau der Einwohner in Zusammenhang stehen.
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Fachkreise-Service krebsinformationsdienst.med
hat sich etabliert

Der Fachkreise-Service krebsinformationsdienst.med wird seit seinem Start 2014 von
Fachleuten zur Recherche von Hintergrundinformationen, aber auch im Rahmen der
Patientenversorgung gut genutzt. Uber eine spezielle Hotline unter der Nummer
0800-430 40 50 (Mo bis Fr von 8:00 bis 20:00) oder per E-Mail (kid.med@dkfz.de)
stehen die Arztinnen und Arzte des Krebsinformationsdienstes den Fachleuten zur
Verfugung.

Vor allem Arzte, Apotheker und Krebsberater fragen an

Im Jahr 2017 haben vor allem Arzte verschiedener Fachrichtungen die individuellen In-
formationsangebote des Krebsinformationsdienstes in Anspruch genommen (39 Pro-
zent), gefolgt von Apothekern (22 Prozent) sowie psychosozialen Beratern und Psycho-
therapeuten (18 Prozent). Aber auch Vertreter anderer Berufsgruppen wie beruflich
Pflegende, medizinische oder pharmazeutische Assistenten und Angehdrige verschie-
dener therapeutischer Berufe wie Physiotherapeuten haben individuelle Antworten
aufihre Fragen erhalten.

I -
Apotheker _ 22%

psychosozialer Berater, Psychotherapeut _ 18 %

Fachkreise (andere) _ 1%

beruflich Pflegender - 4%

medizinischer / pharmazeutischer Assistent . 3%

medizinischer Therapeut . 2%

Heilpraktiker I 1%

Nutzung der individuellen Informationsangebote des krebsinformationsdienst.med n=1489
nach Berufsgruppen 2017 bei 92 Nutzern keine Angabe

,Ganz herzlichen Dank fur Ihre schnelle und genau passende Information! Es
ist genau das, was ich bendtige. Der Krebsinformationsdienst ist uns bekannt
und wird von meinen Kolleglnnen und mir sehr geschatzt —zum einen, fur die
fachliche Information, aber zum anderen auch als sehr gute Moglichkeit fur

«

unsere Klientlnnen der Beratungsstelle, sich zu informieren [..]

Psychotherapeutin in einer Krebsberatungsstelle zu ihren Erfahrungen mit dem Fachkreise-Service
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Behandlung

Wegweiser

Wegweiser-Information wird besonders haufig benétigt

Im Hinblick auf Themenauswahl und Informationskanale waren deutliche Unterschiede
zwischen den Anfragen von Fachleuten und denjenigen von Betroffenen bzw. Interes-
sierten zu beobachten. Arzte, Pflegende und psychosoziale Berater/Psychotherapeuten
bendtigten am haufigsten Wegweiser-Informationen bei der Suche nach spezialisier-
ten Ansprechpartnern oder Adressen fiir ihre Patienten oder Klienten (40 Prozent). Auch
allgemeine Information aus dem Themenfeld Krebs wurde haufig nachgefragt, etwa
zur Einordnung von krebsbezogenen Medienberichten (33 Prozent). Fragen zu onkologi-
schen Therapien (27 Prozent), dem Leben mit Krebs im Alltag (13 Prozent) und zu psycho-
sozialen Aspekten (10 Prozent) wurden von Fachleuten deutlich seltener gestellt als von
Patienten, ihren Angehdrigen und anderen Ratsuchenden.

630 I I 7 %
44% I I %

Grundiagen, allgemeine Informationen 4% [ I ;3%

Leben mit Krebs

Psychosoziale Aspekte

5% I W ;%
30% N W 0%

Themeninhalte der Anfragen von Fachkreisen [ Betroffene / Interessierte, n = 31.751
und Betroffenen/Interessierten im Vergleich [ | Fachkreise, n = 1.581

Telefon

E-Mail

Brief

Bevorzugte Informationskanale bei Betroffenen & Fachleuten

Fachleute nutzten wie Betroffene oder interessierte Biirger am haufigsten das Telefon als
Informationskanal flr ihre Anfrage (49 Prozent Fachleute, Betroffene und Interessierte
78 Prozent). Deutlich haufiger als andere Nutzer erhielten Arzte und andere Fachleute
aber auch individuelle schriftliche Informationen per E-Mail (21 Prozent) oder forderten
schriftliches Informationsmaterial zur Weitergabe an Patienten an (25 Prozent).

8% I I o %

7% | I %

02% | 3%

Informationsmaterial 4% | | 2 %

Sprechstunde 0,4% |§ 2%

soziale Medien 03% || 03%

Themeninhalte der Anfragen von Fachkreisen [ Betroffene / Interessierte, Bearbeitungsvorgdfvge, n =34.103
und Betroffenen/Interessierten im Vergleich | Fachkreise, Bearbeitungsvorgdnge, n = 1.940
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Zunehmende Nutzung des Internetangebots

Die Nutzung der Internetseite www.krebsinformationsdienst.de hat in den letzten
flnf Jahren stark zugenommen: Im Jahr 2017 nutzten pro Monat im Durchschnitt
knapp 674.000 (zwischen 558.622 und 770.546) individuelle Besucher die Internet-
seiten. Zum Vergleich: 2013 waren es im Schnitt pro Monat rund 257.000 (zwischen
262.558 und 502.500) individuelle Nutzer.

Ein wichtiger Erfolgsfaktor war dabei die Suchmaschinenoptimierung der Seite. Denn
der weitaus grofSte Anteil der Besucher gelangt liber die Eingabe von krebsbezogenen
Suchbegriffen in eine Suchmaschine (vor allem Google) auf die Seiten des Krebsinfor-
mationsdienstes.

Der leicht rlicklaufige Trend im Vergleich der Jahre 2016 und 2017 erklart sich vermut-
lich durch die wachsende mobile Nutzung und das 2017 noch fehlende responsive De-
sign der Internetseite. Bis zum Jahresende ist der Anteil der Nutzer auf mehr als zwei
Drittel gestiegen, die www.krebsinformationsdienst.de lber mobile Endgerate wie
Tablets und Smartphones besuchten (rund 68 Prozent). Zukiinftig wird eine automa-
tische Anpassung des Seitenlayouts an unterschiedliche Endgerate die Nutzung bei
mobilen Zugriffen optimieren.

700.000 Besucher im Schnitt pro Monat

600.000
500.000
400.000
300.000
200.000
100.000

° 2013 2014 2015 2016 2017

Nutzerzahlen der Internetseite www.krebsinformationsdienst.de in den Jahren 2013 bis 2017

Informationen zu Pravention und Friherkennung
von Krebs online besonders gefragt

Da sich aktuelle Ereignisse auf die Nutzung von www.krebsinformationsdienst.de
im Vergleich zur insgesamt hohen Zugriffsrate wenig niederschlagen, zeigte sich das
themenspezifische Interesse auch im Jahr 2017 weitgehend unverandert. Beispielhaft
werden hier die Daten fur das 4. Quartal 2017 prasentiert.

Wie bei den individuell beantworteten Anfragen stand auch bei der Nutzung der Inter-
netseiten die Therapie von Krebs im Mittelpunkt (ca. 314.000 Besucher im 4. Quartal).
Weitere haufig aufgerufene Themen waren das Leben mit Krebs und seinen Folgen
(294.000 Besucher) sowie die Diagnostik von Krebserkrankungen (176.000 Besucher).

Der grofste Unterschied zum Themenspektrum der individuellen Anfragen am Tele-
fon oder in E-Mails und Briefen ist das deutlich starkere Interesse an Informationen
zu Risikofaktoren, Krebsvorbeugung, moglichen Friiherkennungsuntersuchungen und
Symptomen von Krebs. So besuchten die Seiten zur, Krebsvorbeugung” mit Informati-
onen zu Risikofaktoren, Pravention und Friherkennung im vierten Quartal insgesamt
rund 273.000 Nutzer.
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Behandlung

Leben mit Krebs

Risikofaktoren, Pravention, Fritherkennung
Diagnostik

Grundlagen Tumorbiologie, Krebsforschung

Wegweiser

KID — Uber uns

Aufgerufene Themenbereiche im Internet im 4. Quartal 2017

Seitenaufrufe pro Monat

I - oo
I -5 oo
I ;oo
I ;oo

_ 112.000

B o:.cco

N(Seitenaufrufe) =1.274.641

Die Rubrik ,Krebsarten” auf www.krebsinformationsdienst.de verzeichnete im vierten
Quartal 2017 insgesamt gut 1,9 Mio. Seitenaufrufe. Am haufigsten wurden Inhalte zu
Brustkrebs, Dickdarmkrebs, Gebarmutterhalskrebs und Magenkrebs aufgerufen. Be-
trachtet man die umfangreichen, auf eine Reihe von Unterseiten aufgeteilten tumorlo-
kalisationsbezogenen Informationen naher, stehen allerdings nicht die Informationen
zur Behandlung, sondern die Kapitel zu den Risikofaktoren und hier vor allem zu den
Warnzeichen und Symptomen von Krebs an der Spitze der Abrufe.

Sehr haufig aufgerufen wurden auBerdem die Webseiten zu Metastasen bei Krebs, die
eine Ubersicht zum Thema unabhéngig von einzelnen Krebsarten bieten.

Brust

Dickdarm
Gebarmutterhals
Magen

Prostata
Bauchspeicheldriise
Lunge

Leukamien
Harnblase

maligne Lymphome

weitere, seltener abgerufene Tumorarten

Metastasen

Aufgerufene Themen im Internet nach Krebsarten im 4. Quartal 2017

Seitenaufrufe pro Monat

I ;oo
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- 72.000

B ;o0
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N(seitenaufrufe) = 1970.277

Informations- und Beratungsschwerpunkte im Jahr 2017 25


https://www.krebsinformationsdienst.de

Social-Media-Nutzung

Der Uberwiegende Teil der Nutzer verwendet Facebook, entsprechend des hohen
Marktanteils im Vergleich etwa zu Google+, das der Krebsinformationsdienst eben-
falls einsetzt. Die Facebook-Seite www.facebook.com/krebsinformationsdienst ver-
zeichnete erneut eine kontinuierlich steigende Nutzerzahl: Zum Jahresende 2017
hatte der Krebsinformationsdienst in diesem sozialen Netzwerk 4.000 Abonnenten
(Follower). Wichtigstes Ziel dieses Angebotes ist es, Nutzer mit kurzen Meldungen auf
den Krebsinformationsdienst, seine Themen und Angebote aufmerksam zu machen
und potenziell neue Zielgruppen zu erreichen.

Zunehmende Zahl von Followern der Facebook-Seite
des Krebsinformationsdienstes von 2013 bis 2017

Mittlerweile geht eine kleine, aber wachsende Zahl individueller Anfragen Uber Fa-
cebook und in entsprechend geringerem Umfang auch Uber Google+ ein. Sie werden
vom Team der Internetredaktion in diesem Medium eher knapp beantwortet, in der
Regel mit ersten Informationen sowie Links zu geeigneten KID-Internetseiten. In den
Antworten werden die Anfragenden darlber hinaus auf die Moglichkeit aufmerksam
gemacht, bei Fragen zu einer konkreten Erkrankungssituation per E-Mail oder telefo-
nisch Kontakt aufzunehmen. Dieses Vorgehen soll personenbezogene medizinische
Daten der Nutzer in kommerziellen sozialen Netzwerken schitzen.

Follower bei Facebook (Stichtag 31.12.2017)

2013 _ 800

_ I

s N -
-

207 [ : <o

o 500 1.000 1500 2.000 2500 3.000 3.500 4.000 4.500

Zunehmende Zahl von Followern der Facebook-Seite des Krebsinformationsdienstes

Forum der Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V.: ,\WWende Dich am besten an den
Krebsinformationsdienst. Dort kann man Dir bestimmt weiterhelfen.”

Forum Deutsche ILCO e.V.: ... mochte an dieser Stelle mit einem Link auf die
sehr guten Seiten des Krebsinformationsdienstes hinweisen.”
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. Krebsinformationsdienst, Deutsches oo
= Krebsforschungszentrum
19. Dezember 2017 - ©

Kann Krebs auch etwas Gutes mit sich bringen? Kénnen Betroffene einer
so schwerwiegenden Erkrankung auch etwas Positives abgewinnen? Das
haben Wissenschaftler fast 10.000 Krebsiberlebende in einer groBen
US-amerikanischen Studie gefragt und interessante Antworten erhalten.
Uber die Hélfte der Befragten berichtete zumindest von einem positiven
Aspekt ihrer Erkrankung.

Bild: ® Halfpoint - stock.adobe.com
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Das Gute an Krebs Speichern
Krebsuberlebende berichten von positiven Erfahrungen...

gL 9.199 Personen erreicht

OOE.:. 57 15 Kommentare 41 Mal geteilt

Steigende Besucherzahlen auf der Fachkreise-Seite

Im Februar 2016 wurde die neue Fachkreise-Seite auf www.krebsinformationsdienst.de
online gestellt. Sie wird seither sehr gut angenommen und verzeichnet steigende Nut-
zerzahlen. Im Jahr 2017 riefen monatlich zwischen 8.255 und 11.381 Besucher die Startsei-
te fiir Fachkreise auf, im Durchschnitt 9.600 pro Monat.

14.000 Besucher pro Monat
12.000

10.000

8.000
6.000
4.000
2.000
o ©
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B Besucher 2017

Besucher 2016
Wachsende Nutzung der Mitte Februar 2016 online gestellten Fachkreise-Seite “
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In der Presse zunehmend prasent

Von Medienvertretern wird der Krebsinformationsdienst auch weiterhin gerne als
kompetenter Ansprechpartner fir fundierte Recherchen und Interviews zu krebsbezo-
genen Themen genutzt. Im Jahr 2017 wurden 185 Anfragen von Journalisten beantwor-
tet. Die proaktive Pressearbeit wurde weiter ausgebaut: Der Krebsinformationsdienst
versendete im Jahr 2017 13 Pressemitteilungen, erganzt um sieben leicht verstandliche
Beitrage zum Thema Krebspravention und -friiherkennung, die tber einen Dienstleis-
ter bundesweit an lokale und regionale Zeitungen, Zeitschriften und Anzeigenblatter
verschickt und auf einem Presseportal veroffentlicht wurden.

Von Autorinnen des Krebsinformationsdienstes wurden neun Artikel in medizinischen
Fachzeitschriften veroffentlicht.

Das Medienecho wurde im Jahr 2017 erstmals Uber einen Clippingdienst detailliert
verfolgt: Insgesamt erzielte der Krebsinformationsdienst im Jahr 2017 2.711 Beitrage
in Print und Onlinemedien sowie im Radio und Fernsehen mit einer Reichweite von
835.000.000.

100 Reichweite in Mio.
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Medienecho im Jahr 2017

Broschire mit vielen Il
Jeichten Sprache folgen.
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Evaluations- und Versorgungsforschung

Um Erkenntnisse Uber die Erwartungen der Nutzer, liber Perzeption und Impact von
Gesundheitsinformationen zu Krebs zu gewinnen, setzt der Krebsinformationsdienst
auf seine Evaluationsforschung. Im Rahmen von Nutzerbefragungen oder Zusatzdo-
kumentationen werden Daten erhoben und mit sozialwissenschaftlichen Methoden
analysiert. In Befragungen greift der KID auch aktuell diskutierte Themen der onkolo-
gischen Versorgung auf. Basierend auf den gewonnenen Erkenntnissen werden die An-
gebote des Krebsinformationsdienstes optimiert, um Krebspatienten wie Angehorige
bei der Bewaltigung der Belastungen durch die Erkrankung entsprechend ihrem Bedarf
zu unterstutzen. Dartiber hinaus liefern die Analysen den Akteuren im Gesundheits-
system vielfaltige Einsichten, wie Information und Kommunikation, Patientenorientie-
rung und Entscheidungsbeteiligung in der onkologischen Versorgung in Deutschland
verbessert werden kénnen.

Nutzerbefragung: Anrufer gewinnen Orientierung und
profitieren durch verbessertes Wissen uiber die Erkrankung

Um mehr Uber den Informationsbedarf der Nutzer, Uber die Zufriedenheit mit dem
Kontakt sowie lber den Effekt der vermittelten Informationen zu erfahren, wurden
zwischen Juni 2016 und April 2017 Anrufer im Telefondienst des Krebsinformations-
dienstes fur eine Befragung rekrutiert. Bei Zustimmung war die Teilnahme wahlweise
uber einen auf dem Postweg zugesandten Fragebogen oder Uber einen Online-Frage-
bogen maoglich. Insgesamt nahmen 2.010 Patienten und 1.060 Angehdrige sowie 289
nicht betroffene Interessierte an der Nutzerbefragung teil.

Nutzer sind mit den gefiihrten Gesprachen sehr zufrieden

80%
Zeit fiir das Gesprach 82%
76 %
79%
Eingehen auf Anliegen 79 %
75%
78%
Sachkompetenz 80%
70%
51%
Empathie 56 %
52%

31%
35%

Entscheidungshilfe

28%
0,
Personliche Probleme ZOOA
. 20%
besprechen kénnen 24%

Geniigend Zeit, das Eingehen auf das individuellen Anliegen und
Sachkompetenz waren die wichtigsten Faktoren fiir die Zufriedenheit. [ Interessierte

M Patienten
M Angehdérige

Versorgungsforschung 29



Im Ergebnis reprasentierten die Befragten eine Uberdurchschnittlich gebildete, sehr
informations- und beteiligungsinteressierte Gruppe von Patientinnen und Patienten
bzw. Angehdrigen. Bei den Anliegen an den Krebsinformationsdienst standen auf die
individuelle Situation zugeschnittene Informationen und Entscheidungshilfen deutlich
im Vordergrund. Thematisch waren Fragen zur aktuellen medizinischen Behandlung
und zu deren Nebenwirkungen und Folgen flihrend.

Jeweils mehr als zwei Drittel der Befragten haben in dem Gesprach das erhalten, was
sie brauchten, und stimmten zu, dass ihnen die vermittelten Informationen weiterge-
holfen haben. Fir 50 bis 60 Prozent der Befragten war der Gewinn an Wissen, Ver-
standnis und Orientierung hoch, und ihre Selbstkompetenz hatte sich verbessert.

85 Prozent der Nutzerinnen und Nutzer haben im telefonischen Kontakt mit dem
Krebsinformationsdienst nichts vermisst. Ausreichend Zeit fiir das personliche Anlie-
gen und die Sachkompetenz des Arzteteams waren die wichtigsten Faktoren, die zur
Zufriedenheit mit dem Gesprach beitrugen.

Mit einem gesonderten Fragebogenmodul wurden bei Patientinnen und Patienten
Erfahrungen, Praferenzen und Barrieren bezlglich der Beteiligung an medizinischen
Entscheidungen erhoben. Zu diesen Fragestellungen stehen 1.890 Ricklaufe zur Aus-
wertung zur Verfligung. Bei hohem Interesse der Befragten an Beteiligung erscheint
die partizipative Entscheidung bisher unzureichend umgesetzt. Die Praferenz fir par-
tizipative Entscheidung ist deutlich hoher als erlebt. Als wesentliche Barrieren stellen
sich kommunikative Aspekte in der Versorgung dar. Erste Ergebnisse wurden bereits
auf mehreren wissenschaftlichen Tagungen prasentiert.

Wiirden Sie den KID weiterempfehlen?

I
Ja, ganz sicher 94 %

1%
Wahrscheinlich 6%

0,4%
Eher nicht | 0,2%

1%
WeiB nicht | 0,2%

Die meisten Nutzerinnen und Nutzer wiirden den
Krebsinformationsdienst weiterempfehlen.

M Patienten
W Angehérige
Interessierte
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Weitere Befragungen zu versorgungsrelevanten
Themen im Jahr 2017 gestartet

Im Juni 2017 startete der Krebsinformationsdienst eine Umfrage zum Thema Gesund-
heitskompetenz. Patientinnen und Patienten, die den Krebsinformationsdienst per
E-Mail mit Anfragen kontaktierten, erhielten mit der Antwort auf ihre Fragen einen
Link zu einem Online-Fragebogen. Erfasst wurde zum einen die Verstandnisorientie-
rung der Kommunikation in der Versorgung aus Patientensicht. Zum anderen wurden
mit ausgewahlten Fragen aus dem Health-Literacy Survey Deutschland (HLS-GER) die
allgemeine versorgungsbezogene Gesundheitskompetenz sowie Soziodemographie,
Krankheitssituation und Versorgungssetting abgefragt. Im April 2018 wurde die Befra-
gung nach Erreichen der geplanten 300 Ricklaufe abgeschlossen.

Auf Anregung des Deutschen Arzteblattes fihrt der Krebsinformationsdienst seit
Dezember 2017 aulBerdem eine anonymisierte Zusatzerhebung im Telefondienst zur
Bedeutung neuerer, meist molekulargenetischer Tests bei verschiedenen Nutzergrup-
pen durch. Die Telefondienstmitarbeiter erfassen im Anschluss an das Informationsge-
sprach, falls ein solcher Test Thema der Anfrage war, zum einen den Hintergrund: Was
sind die Anliegen, die Anruferinnen und Anrufer haben? Geht es um eine Risikobestim-
mung, um das Monitoring einer Krebserkrankung oder um die Erkennung eines Ruick-
falls? Zum anderen wird dokumentiert, nach welchen spezifischen Testmethoden sich
die Anruferinnen und Anrufer erkundigen, zum Beispiel nach konventionellen Tumor-
markern, spezifischen Biomarkern, Einzelgenanalysen, Genpanel-Untersuchungen oder
Genomsequenzierungen. Eine Zwischenauswertung wurde im Rahmen des Deutschen
Krebskongresses 2018 vorgestellt.

,Ich mochte mich sehr herzlich fur Ihre ausfihrliche und sehr gut verstand-
liche Mail bedanken, insbesondere fiir den Verweis auf die aktuellen Studien
und die Erlauterung von Studienergebnissen. Ich werde jetzt erstmal das wei-
tere Gesprach mit den behandelnden Arzten suchen [...]

«

Patient, der den E-Mail-Service genutzt hat

,Vielen herzlichen Dank fir Ihre tolle umfassende und vor allem schnelle
Antwort! Endlich erklart es mal jemand so, dass man es auch versteht!”

Patient, der den Telefondienst genutzt hat
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Leitbild

Krebsinformationsdienst KID des Deutschen Krebsfor-
schungszentrums

Der Krebsinformationsdienst KID des Deutschen Krebsforschungszentrums ist in
Deutschland der kompetente Ansprechpartner fir alle Fragen zum Thema Krebs. Er
bietet verstandliche und wissenschaftlich fundierte Informationen zum gesamten
Spektrum der Onkologie:

== fiir Patienten, Angehdrige, Biirger mit Fragen zu Krebs

== fiir alle Fachleute, die an der Versorgung von Krebspatienten beteiligt sind

== zu Vorbeugung, Fritherkennung, Diagnose und Behandlungsméglichkeiten
von Krebs, zum Leben mit der Erkrankung, zur Krebsforschung und zu
geeigneten Ansprechpartnern

== am Telefon und per E-Mail, im Internet, in sozialen Netzwerken,
mit Informationsmaterial sowie im Rahmen von Veranstaltungen

== leicht zugénglich, qualitatsgepriift, aktuell, bedarfsorientiert,
verstandlich, vertraulich und auf Wunsch anonym

== neutral, unabhingig und kostenlos fiir alle Nutzer durch
Finanzierung aus 6ffentlichen Mitteln

Im Mittelpunkt des Dienstes stehen die Anliegen und Bedurfnisse der Nutzer. Das
Angebot des Krebsinformationsdienstes wird getragen von Empathie und Respekt
gegenulber ihrer Situation, ihren Sichtweisen und Werten sowie ihrem kulturellem
Hintergrund. Der Krebsinformationsdienst fordert den Dialog zwischen Patient und
Arzt, unterstitzt die Beteiligung von Patienten und Verbrauchern an medizinischen
Entscheidungen und starkt die Gesundheitskompetenz des Einzelnen. Zielgruppen-
orientierte Kommunikation macht die Angebote des Krebsinformationsdienstes allen
Menschen mit Fragen zu Krebs bekannt.

Der Krebsinformationsdienst ist Teil des Deutschen Krebsforschungszentrums, der
grolten biomedizinischen Forschungseinrichtung Deutschlands. Daher ist er in be-
sonderem Mafe der Evidenzbasierung und Aktualitat seiner Informationsangebote
verpflichtet. Als Nationales Referenzzentrum fur Krebsinformation steht der Kreb-
sinformationsdienst zudem fir hohe Qualitatsstandards bei der Informationsver-
mittlung. Durch Evaluationsforschung tragt er zur Verbesserung der Versorgung von
Krebspatienten bei.
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Krebsinformationsdienst

Ftir Patienten, Angehdrige und alle Ratsuchenden

Fragen zu Krebs? Wir sind fiir Sie da.

Telefon: 0800 — 420 30 40, kostenfrei,
taglich von 8.00 bis 20.00 Uhr

E-Mail: krebsinformationsdienst@dkfz.de
www.krebsinformationsdienst.de

krebsinformationsdienst.med

Wissen gezielt nutzen — ein Angebot fiir Fachkreise

Telefon: 0800 — 430 40 50, kostenfrei,

Mo. bis Fr. von 8.00 bis 20.00 Uhr

E-Mail: kid. med@dkfz.de
www.krebsinformationsdienst.de/fachkreise/

[ £] @ @ Besuchen Sie uns auch auf Facebook,
auf Google+ oder auf YouTube!

R

GEFORDERT VOM

Bundesministerium
fiir Bildung
und Forschung
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