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Kurzfassung

Hintergrund/Aufgabenstellung/Fragestellung

Der Onkologiebeirat beschloss fiir die Jahre 2020 und 2021 eine Auseinandersetzung mit Ge-
sundheitskompetenz spezifisch fir den onkologischen Bereich. Gute Gesundheitsinformation im
Sinne der Osterreichischen Plattform Gesundheitskompetenz beschreibt medial vermittelte Ge-
sundheitsinformation (im Gegensatz zu personlichen Gesprachen), die evidenzbasiert, verstand-
lich und interessensunabhangig ist.

Methode/Methoden

Um Spezifika fiir die Erstellung und Bereitstellung Guter Gesundheitsinformationen bei der Vor-
sorge, Diagnose, Behandlung und Nachbehandlung bei Prostata-, Brust-, Darm- und Lungenkrebs
zu untersuchen, wurde eine systematische Literatursuche in den Datenbanken PubMed (liber die
Benutzeroberflache OVID) und Cochrane Library durchgefiihrt. In die Literatursuche und -selektion
fanden deutsch- und englischsprachige Metaanalysen sowie systematische Ubersichtsarbeiten der
letzten elf Jahre (2010 bis 2020) Eingang. Erganzend wurden eine Handsuche auf einschldagigen
Websites sowie ein fachspezifisches Onlineinterview durchgefiihrt.

Ergebnisse

Von Krebserkrankungen Betroffene haben einen breitgefacherten Informationsbedarf zu unter-
schiedlichsten Themen. Neben zielgerichteten, relevanten Informationen uber die Erkrankung,
die Behandlung, die Behandlungsoptionen und die Krankheitsbewiltigung gilt es auch spezifi-
sche Informationsbediirfnisse zu berlcksichtigen. So kann der Informationsbedarf je nach
Krebsart unterschiedlich sein und sich im Krankheits- bzw. Therapieverlauf dndern. Zusatzlich ist
bei der Erstellung Guter Gesundheitsinformationen fiir Betroffene von Krebs auf verschiedene
Zielgruppen (z. B. Angehorige), Altersgruppen sowie soziobkonomische und -kulturelle Aspekte
(z. B. Alter, Geschlecht, Erwerbstatigkeit, kultureller Hintergrund) Riicksicht zu nehmen. Die Ein-
bindung der Zielgruppe ist also empfehlenswert, auch wenn es um Entscheidungen zur Gestal-
tung und Dissemination der Gesundheitsinformation geht.

Schlussfolgerungen/Empfehlungen/Diskussion

Auch fur die Erstellung von Gesundheitsinformationen im Bereich von Krebserkrankungen emp-
fiehlt sich die Anwendung der Qualititskriterien der Guten Gesundheitsinformation (OPGK 2020).
Das Einbeziehen der Informationsbediirfnisse der jeweiligen Zielgruppen und die Alltagstauglich-
keit der Informationen sind empfehlenswert.

VI I I © GOG 2021, Gute Gesundheitsinformation in der Onkologie



Schliisselworter

Gute Gesundheitsinformation, Onkologie, Literaturreview

Inhalt

IX



Inhalt

[T 74 7= £33 ¥ 1Y [N Vi
JLIE: Lo 111 =1 o T PPN Xl
1 T Y LT3 0TV PPN 1
2 Fragestellung und MethodiK........c.uu i et ea s 2
2.1 Einschdtzung der StudienquUalitat ........ooeeeeeiiiii e e 3
2.2 [ g To KU e 4TS 3
2.3 (07T 1T T=Y TN (=T V1 4
3 o= o V3] PPN 5
3.1 Relevante Themen fiir Gesundheitsinformation (Fragestellung 1) ......cccevvuniieennn. 10
3.2 Spezifischer Bedarf an Gesundheitsinformationen (Fragestellung 2)................... 11
3.3 Aspekte einer Guten Gesundheitsinformation (Fragestellung 3) .....cccceevuviivnieennnns 15
3.4 Verfligbarkeit von Guter Gesundheitsinformation (Fragestellung 4).......c............. 16
4 DiskusSion / AUSDIICK 2021 ueninieiiiiiiiiiei et et e s e e s e s enra e e ra s enra e enrareenrnren 19
5 T DT V7= Y el o | P 20
6 N 4 =Yg Vo RN 23
6.1 Y el ¢ 13 4 = Yo =T o [N 23

© GOG 2021, Gute Gesundheitsinformation in der Onkologie



Tabellen

Tabelle 2.1: PICO-Prinzip fiir die vorliegende Fragestellung ...........couuiiiiiiiiiiiiiiiii e 2
Tabelle 2.2: Ein- und Ausschlusskriterien der Literaturselektion...........cceveeuiieiiiiciiiei e, 3
Tabelle 3.1: Ubersicht iiber eingeschlossene LItEratur .......ccoeeveeiiiiiiiiiiiiiieiiieieeeeeeeeeeee e 6

Inhalt IX






1 Einleitung

Der Onkologiebeirat beschloss fiir die Jahre 2020 und 2021 eine Auseinandersetzung mit Ge-
sundheitskompetenz spezifisch fiir den onkologischen Bereich. Die Osterreichische Plattform Ge-
sundheitskompetenz (OPGK; http://oepgk.at) hat unter anderem die Schwerpunkte Gute Gesund-
heitsinformation und Gute Gesprachsqualitat. Wahrend sich Gute Gesprachsqualitat auf die Face-
to-Face-Kommunikation bezieht, werden unter Guten Gesundheitsinformationen alle medial ver-
mittelten gesundheitsrelevanten Informationen verstanden, d. h. gedruckte oder digitale Gesund-
heitsinformationen. Beide Bereiche, die zur Stirkung der Gesundheitskompetenz der 6sterreichi-
schen Bevolkerung beitragen, werden fiir das Krebsrahmenprogramm aufgenommen.

Die Gute Gesundheitsinformation Osterreich wurde 2017 vom damaligen Ministerium fiir Gesund-
heit und Frauen herausgegeben und entstammt einer Kooperation der OPGK mit dem Frauen-
gesundheitszentrum in Graz. Die 15 Qualitatskriterien fur Gute Gesundheitsinformationen sind
nun in vierter Auflage verfiigbar (OPGK 2020c¢). Entscheidend ist fiir Gute Gesundheitsinformatio-
nen, dass sie auf der besten verfligbaren wissenschaftlichen Evidenz beruhen, verstandlich und
anschlussfahig fur die Nutzergruppe sind und dass in ihrem Fall auf Transparenz und Unabhan-
gigkeit der Informationen geachtet wird.

Fir den onkologischen Bereich wurde eine Literaturstudie durchgefiihrt, die Spezifika fir die Er-

stellung und Bereitstellung Guter Gesundheitsinformationen bei der Vorsorge, Diagnose, Behand-
lung und Nachbehandlung von Krebserkrankungen beschreiben soll.
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2 Fragestellung und Methodik

Die operationalisierten Fragestellungen des vorliegenden Berichts lauten:

»

»

»

»

Zu welchen Themen (z. B. Diagnose, Prognose, Therapiemdglichkeiten, Nebenwirkungen,
Lebensqualitidt, Angste/Sorgen etc.) brauchen Patientinnen und Patienten, die an einer oder
mehreren der vier haufigsten Krebsarten (Prostata, Brust, Darm, Lunge) erkrankt sind, Ge-
sundheitsinformationen?

Gibt es moglicherweise einen spezifischen Bedarf an Gesundheitsinformation je nach Krebs-
lokalisation, Zeitpunkt (Screening/Vorsorge, Verdacht, Erstdiagnose, verschiedenen Krebs-
stadien etc.), Alter, Geschlecht? Wenn ja: Wie sieht dieser Bedarf konkret aus?

Was macht eine Gute Gesundheitsinformation beziiglich der vier hdaufigsten Krebsarten aus?
(z. B. hinsichtlich des Informationsgehalts, der grafischen und inhaltlichen Aufbereitung, des
Vertrauens in den Herausgeber etc.)

Wo und wie bzw. durch wen kénnen Gute Gesundheitsinformationen beziglich der vier hau-
figsten Krebsarten der Zielgruppe zur Verfiigung gestellt werden?

Tabelle 2.1:
PICO-Prinzip fiir die vorliegende Fragestellung

Population Frauen und Manner, die an den vier haufigsten Krebsarten (Prostata, Brust, Darm, Lunge)

(neu) erkrankt sind und sich tber ihren Gesundheitszustand informieren

Intervention Gesundheitsinformationen

»  welche: schriftliche Informationen, Audio-/Videoinformationen

(keine rein miindlichen Informationen durch die behandelnde Arztin / den behandelnden
Arzt bzw. nur in Kombination mit schriftlichen Materialien)

»  wo: auf Websites, in Broschiiren etc. (keine Informationen liber Apps)

» durch wen / welchen Herausgeber: keine Einschrankung (z. B. Fachgesellschaften,
Selbsthilfegruppen, Gesundheitsportale, Arztinnen/Arzte etc.)

Controle —

Outcome »  Themenliste hinsichtlich des Bedarfs an Gesundheitsinformation

»  spezifischer Bedarf an Gesundheitsinformationen nach unterschiedlichen Auspragun-
gen (Krankheits- bzw. Therapieverlauf, Krebslokalisation, soziobkonomische und sozio-
kulturelle Aspekte)

» Inhalte einer Guten Gesundheitsinformation

»  Aufbereitung und Verortung

Quelle und Darstellung: GOG

Es wurde eine systematische Literatursuche in den Datenbanken PubMed (liber die Benutzerober-
flache OVID) und Cochrane Library durchgefiihrt. Dafiir wurden die im Anhang angefiihrten Such-
strategien formuliert (siehe 6.1). Zur Identifizierung relevanter Literatur wurden eine Schlagwort-
gruppe mit Begriffen zur Erkrankung (Lungen-, Brust-, Darm- und Prostatakrebs) und eine Schlag-
wortgruppe mit Begriffen zur Intervention (Gesundheitsinformationen) gebildet. Zusatzlich wurde
ein Filter fiir die Einschriankung auf bestimmte Studientypen (Metaanalysen, systematische Uber-
sichtsarbeiten) verwendet.
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In die Literatursuche und -selektion fanden deutsch- und englischsprachige Publikationen der letz-
ten elf Jahre (2010 bis 2020) Eingang. Zur ldentifizierung relevanter Studien wurden vorab Selek-
tionskriterien definiert.

Tabelle 2.2:
Ein- und Ausschlusskriterien der Literaturselektion

Ausschlusskriterien

formale Ausschlusskriterien

Al Studien, die nicht in deutscher oder englischer Sprache publiziert sind

A2 Duplikate

A3 Studien, die auf Osterreich oder damit vergleichbare Linder nicht iibertragbar sind

thematische Ausschlusskriterien
A4 andere Fragestellung (z. B. keine Ergebnisse zu den definierten Fragestellungen)
A5 andere Erkrankung (z. B. andere Krebserkrankung als definiert)

A6 andere Intervention (z. B. es werden keine Gesundheitsinformationen behandelt, sondern allgemeine Pflegehin-
weise)

A7 andere Zielgruppe
Publikationstyp/Studiendesign
A8 nicht passendes Studiendesign (z. B. narrative Reviews, In-vitro- oder Tier-Studien, Fallberichte)

A9 Publikationen ohne hinreichende Studienbeschreibung (z. B. Abstracts ohne Studienbeschreibung, Kongresspra-
sentationen, Poster, ,comments”,  letters®)

Einschlusskriterien

Einschlusskriterien
El HTA / systematische Ubersichtsarbeiten / Metaanalysen
E2 Hintergrundartikel

Quelle und Darstellung: GOG

2.1 Einschatzung der Studienqualitat

Es erfolgt keine Einschitzung der Studienqualitdt der systematischen Ubersichtsarbeiten, da der
vorliegende Bericht keine Wirksamkeitsuntersuchung von Gesundheitsinformationen zum Ziel hat,
sondern diese erheben und deskriptiv zusammenfassen soll.

2.2 Handsuche

Die identifizierte Literatur aus der systematischen Literatursuche wurde mit einer Handsuche auf
einschlagigen Websites erganzt. Hierfiir wurden folgende Websites herangezogen:

»  Gute Gesundheitsinformation Osterreich - OPGK
(https://oepgk.at/gute-gesundheitsinformation-oesterreich)

»  Osterreichische Krebshilfe (https://www.krebshilfe.net)

»  Krebsinformationsdienst, DKFZ (https://www.krebsinformationsdienst.de)
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2.3 Onlineinterview

Um Sichtweisen und Empfehlungen aus der Praxis fiir Ersteller/-innen und Herausgeber/-innen
Guter Gesundheitsinformationen zu Krebs zu bekommen, wurde ein Interview mit Marlene Scha-
der, BSc MSc, gefiihrt. Frau Schader ist im Frauengesundheitszentrum Graz als Beraterin und wis-
senschaftliche Mitarbeiterin in den Feldern Frauengesundheit und Gesundheitskompetenz tatig
und leitet das Projekt ,Gesundheitskompetent mit Brustkrebs leben”. Das Interview wurde anhand
eines Interviewleitfadens am 14. Juli 2021 online durchgefiihrt. Die Ergebnisse wurden in einem
Protokoll festgehalten und bei der Erstellung des vorliegenden Berichts entsprechend herangezo-
gen (Schader 2021).

4 © GOG 2021, Gute Gesundheitsinformation in der Onkologie



3 Ergebnisse

Die systematische Literaturrecherche wurde am 29. 4. 2020 durchgefihrt und erzielte in Summe
227 Treffer (dedupliziert innerhalb der beiden Datenbanken) aus den letzten elf Jahren (2010 bis
einschlieBlich 2020). Nach Selektion der Treffer lagen insgesamt 24 relevante systematische Uber-
sichtsarbeiten zur Beantwortung der Forschungsfragen vor (Carr et al. 2019; Dreier et al. 2013;
Fiszer et al. 2014; Gordon et al. 2019; Kandasamy et al. 2017; Kearney et al. 2017; King et al.
2015; Kinsella et al. 2018; Kotronoulas et al. 2017; Maguire et al. 2013; McCaughan et al. 2009;
McCaughan et al. 2017; Mirosevic et al. 2019; O'Mahony et al. 2017; Paterson et al. 2015; Peate
et al. 2009; Recio-Saucedo et al. 2016; Reidy et al. 2018; Rutherford et al. 2017; Saab et al. 2018;
Stacey et al. 2017; Tucker et al. 2017; Wasserman et al. 2014; Watts et al. 2004).

Die Handsuche auf einschldagigen Websites erzielte neun Treffer (Krebsinformationsdienst 2020b;
Krebsinformationsdienst 2020a; Krebsinformationsdienst/Deutsches Krebsforschungszentrum
2020b; Krebsinformationsdienst/Deutsches Krebsforschungszentrum 2020a; OPGK 2019; OPGK
2020c; OPGK 2020b; OPGK 2020d; OPGK 2020a).

Die identifizierten Ubersichtsarbeiten, relevanten Informationen auf einschldgigen Websites sowie

die Ergebnisse des Onlineinterviews werden im Folgenden (siehe Tabelle 3.1) nach Autor/-in (Jahr),
Fragestellung, Krebslokalisation sowie behandelten Forschungsfragen (eins bis vier) dargestellt.

Kapitel 3 / Ergebnisse 5



Tabelle 3.1:

Ubersicht tber eingeschlossene Literatur

Autor/-in | Fragestellung Krebslokalisation Frage 1 Frage 2 Frage 3 Frage 4

systematische Ubersichtsarbeiten

Carr et al. Erfahrungen sowie Informationsbedarf von Frauen Brustrekonstruktion nach Mastekto- X X

(2019) in puncto Brustrekonstruktion nach Mastektomie mie

Dreier et al. Kriterienliste zur Evaluation von Konsumenteninfor- Darmkrebsscreening X X

(2013) mationsmaterial zu Darmkrebsscreening

Fiszer et al. Pravalenz und Vorhersagen nichterfillter Unterstut- Brustkrebspatientinnen und

(2014) zungsbedirfnisse von Brustkrebspatientinnen und -Uberlebende X X
-Uberlebenden

Gordon et Erfahrungen von Mdnnern mit Prostatakrebs hin- Prostatakrebs X X X

al. (2019) sichtlich Informationen zur Strahlentherapie

Kandasamy Untersuchung betreffend Manner mit Prostatakrebs Prostatakrebs

etal. (2017) hinsichtlich der Anwendung von Informationen zur X X
Entscheidungsunterstiitzung bei verschiedenen Be-
handlungsoptionen

Kearney et Untersuchung von Informationen auf Websites zu Brustkrebsscreening

al. (2017) den unterschiedlichen Brustkrebsscreeningpro- X X
grammen in Kanada hinsichtlich der Entscheidungs-
findung von Frauen in Sachen Teilnahme

King et al. Uberblick tiber Erfahrungen und Unterstiitzungsbe- Prostatakrebs

(2015) darf (z. B. Kommunikation, Onlinesupport, Informa- X X
tion) von Mannern mit Prostatakrebs sowie Verbes-
serungsvorschldage

Kinsella et Einflussfaktoren der Entscheidung fir bzw. der Ad- Prostatakrebs

al. (2018) hérenz bei aktiver Uberwachung von Mdnnern mit X X
Prostatakrebs

Kotronoulas Unterstutzungsbedarf (z. B. Informations- und Kom- Darmkrebs

etal. (2017) munikationsbedarf) von Patientinnen/Patienten mit X X X X
Darmkrebs

Maguire et Erhebung des Unterstiitzungsbedarfs von Lungen- Lungenkrebs

al. (2013) krebspatientinnen/-patienten (z. B. Informationsbe- X X X
darf, Kommunikationsbedarf mit Arztin/Arzt)
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Autor/-in Fragestellung Krebslokalisation Frage 1 Frage 2 Frage 3 Frage 4
McCaughan Erfahrungen von Darmkrebspatientinnen/-patienten Darmkrebs
et al. (2009) hinsichtlich der Erkrankung bzw. des Umgangs mit X X
der Erkrankung
McCaughan Effekte von Onlineunterstitzungsgruppen hinsicht- Brustkrebs
etal. (2017) lich emotionalen Stresses, Unsicherheiten, Angsten, X X
Depression und Lebensqualitat fur Frauen mit
Brustkrebs
Mirosevic et Untersuchung der Identifizierung sowie Pravalenz Uberlebende einer Krebserkrankung
al. (2019) von Faktoren, die zu einer erhéhten Anzahl uner- X X
fiillter Bediirfnisse bei Uberlebenden einer Krebser-
krankung fuhren
O’Mahony et Effektivitdt von Interventionen zur Erhéhung der Brustkrebsvorsorge fiir gesunde
al. (2017) Aufmerksamkeit fur Brustkrebserkrankungen bei Frauen X
Frauen
Paterson et unerfillter Unterstitzungsbedarf von Mdannern mit Prostatakrebs X
al. (2015) bzw. nach einer Prostatakrebserkrankung
Peate et al. Darstellung der spezifischen fertilititsbezogenen junge Frauen mit Brustkrebs
(2009) psychosozialen Bedirfnisse, Bedenken und Prafe- X X
renzen junger Frauen mit Brustkrebs
Recio-Sau- Informationsbedurfnisse und Prédferenzen junger junge Frauen mit Brustkrebs
cedo et al. Frauen mit Brustkrebs in Hinblick auf Mastektomie X X X
(2016) und brusterhaltende Operation
Reidy et al. Untersuchung von Interventionen zur Erh6hung des Prostatakrebs
(2018) Wissens bei Mdnnern hinsichtlich Risikoreduktion in X X
Hinblick auf eine Krebserkrankung
Rutherford Informations- und Unterstiutzungsbedarf, Faktoren Frauen mit duktalem Carcinoma in
et al. (2017) fur sowie Erfahrungen von Frauen im Entschei- situ X X X
dungsprozess hinsichtlich eines duktalen Carci-
noma in situ (DCIS)
Saab/Reidy Informationssuchverhalten von Mannern zur Krebs- Darmkrebs X X X
et al. (2017) prdvention und Risikoreduktion Prostatakrebs
Stacey et al. Effekte von Entscheidungshilfen fiir Personen, die Unterschiedliches, z. B.
(2017) eine Behandlungs- oder Screeningentscheidung Darmkrebsscreening X

treffen miissen
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Autor/-in Fragestellung Krebslokalisation Frage 1 Frage 2 Frage 3 Frage 4
Tucker et al. Informationsbedarf, Informationsbeschaffung sowie Frauen mit Brustkrebs
(2017) Einfluss der Informationen bei Frauen mit metasta- (metastasierend) keine Studienergebnisse vorliegend, nur Studienprotokoll
sierendem Brustkrebs
Wassermann Evaluation der Qualitat von Onlinepatienteninforma- Darmkrebs X X X
et al. (2014) tionen hinsichtlich Darmkrebsbehandlung
Watts et al. Informationsbedarf von Frauen aus ethnischen Min- Screening gesunder Frauen aus eth-
(2004) derheiten hinsichtlich Brustgesundheit und Brust- nischen Minderheiten X
krebsscreening
Literatur aus der Handsuche
Krebsinfor- medizinische Fachliteratur: Artikel in Literaturda- uneingeschrankt X
mations- tenbanken suchen und finden
dienst', Krebs im Internet: Sicher surfen - so finden Sie gute uneingeschrinkt X
Deutsches Informationen
Krebsfor- - - : -
Methodenpapier zur Erstellung und Vermittlung von uneingeschrankt
schungs- ; X X X X
Informationen zu Krebs
zentrum
(2020 Jahresbericht 2019 uneingeschrankt X X X X
OPGK Gute Gesundheitsinformation. Factsheet allgemein X X
(2019)
OPGK Gute Gesundheitsinformation Osterreich. Uberblick allgemein
(2020) tber die 15 Qualitatskriterien fir zielgruppenorien- X X
tierte, evidenzbasierte Broschiiren, Videos, Websites
und Apps
Gute Gesundheitsinformation Osterreich. Die 15 allgemein
Qualitatskriterien. Der Weg zum Methodenpapier - X X
Anleitung fur Organisationen
Profi-Checkliste Gute Gesundheitsinformation allgemein X X
Verstandliche Sprache bei schriftlichen Gesund- allgemein X X
heitsinformationen. Factsheet
Interview

T Der Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums beantwortet Anfragen von Krebs Betroffener und ihrer Angehérigen in einer wissenschaftlich fundierten,
patientengerechten Art und Weise. Das Angebot umfasst telefonische Beratung, Zusammenstellung individueller Informationen per E-Mail, Zurverfiigungstellung recherchierter
Informationen auf der DKFZ-Website, in Broschiiren, Informationsblattern sowie Kurzinformationen auf Social Media. Auch Fachkreise konnen dort unabhdngige, aktuelle und quali-
tatsgesicherte Informationen anfragen.

8 © GOG 2021, Gute Gesundheitsinformation in der Onkologie



Autor/-in Fragestellung Krebslokalisation Frage 1 Frage 2 Frage 3 Frage 4

Schader Interview zu Erfahrungsberichten aus dem Projekt vorwiegend Brustkrebs

(2021) ,Gesundheitskompetent mit Brustkrebs leben*, X X X X
Frauengesundheitszentrum Graz

Kapitel 3 / Ergebnisse
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3.1 Relevante Themen fur Gesundheitsinformation
(Fragestellung 1)

Zur Beantwortung der Fragestellung

Zu welchen Themen (z. B. Diagnose, Prognose, Therapiemodglichkeiten, Nebenwirkungen,
Lebensqualitit, Angste/Sorgen etc.) brauchen Patientinnen und Patienten, die an einer oder
mehreren der vier hdufigsten Krebsarten (Prostata, Brust, Darm, Lunge) erkrankt sind, Ge-
sundheitsinformationen?

wurden 15 systematische Ubersichtsarbeiten (Carr et al. 2019; Dreier et al. 2013; Fiszer et al.
2014; Gordon et al. 2019; King et al. 2015; Kinsella et al. 2018; Kotronoulas et al. 2017; Maguire
et al. 2013; McCaughan et al. 2009; Mirosevic et al. 2019; Paterson et al. 2015; Peate et al. 2009;
Recio-Saucedo et al. 2016; Rutherford et al. 2017; Wasserman et al. 2014), sieben relevante Hin-
tergrundpapiere (Krebsinformationsdienst/Deutsches Krebsforschungszentrum 2020b; Krebs-
informationsdienst/Deutsches Krebsforschungszentrum 2020a; OPGK 2019; OPGK 2020c; OPGK
2020b; OPGK 2020d; OPGK 2020a) sowie die Ergebnisse des Onlineinterviews (Schader 2021) her-
angezogen.

Die Ergebnisse zeigen einen breitgefacherten Informationsbedarf zu unterschiedlichsten Themen.
Generell zusammengefasst, gibt es folgenden Informationsbedarf:

Informationen zur Erkrankung

» Atiologie, Epidemiologie, krankheitsbezogene Inzidenz, Gesamtmortalitét
» exakte Diagnosestellung und Erkldarung

»  Krankheitssymptome und Umgang damit

»  Krankheitsstadium

» Krankheitsprognose

»  Krankheitsverlauf

Informationen zur Behandlung sowie zu Behandlungsoptionen

» Erlauterung der verschiedenen Behandlungsoptionen, ,optimale Therapie®
» Risiken/Nutzen von Behandlungsmdglichkeiten

»  Funktionsweise der Behandlungsoptionen

» Nebenwirkung der Behandlung inkl. Uberdiagnose

»  Erkldarung von Testergebnissen und entsprechende Interpretation

» Risiko eines Krankheitsriickfalls und Symptome dafiir
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Aspekte hinsichtlich Krankheitsbewaltigung und Selbstversorgung

»  Selbstversorgung von bzw. (langfristiger) Umgang mit Nebenwirkungen der Therapie/
Operation

» Auswirkungen der Erkrankung bzw. Behandlung auf die Lebensqualitat (kurz- und langfristig)
bzw. Verbesserungsmoglichkeiten der Lebensqualitat

» Auswirkungen der Erkrankung bzw. Behandlung auf die Aktivitaten des taglichen Lebens
sowie Verbesserungsmaoglichkeiten

»  Aspekte der Krankheitsbewdltigung

» Dauer des Genesungsprozesses

» Einfluss von Lebensstilfaktoren sowie Schutzfaktoren, um die Heilung zu verbessern, gesund
zu werden/bleiben

» Vorgange nach Abschluss der Behandlung / Entlassung aus stationdrer Versorgung (Follow-
up, Folgeuntersuchungen, Pflegeaspekte, Unterstiitzung zu Hause)

» Anlaufstellen fur weiterfihrende Hilfe, z. B. psychologische Hilfe, Selbsthilfegruppen

» Umgang mit der Jobsituation

» Informationen hinsichtlich Palliativpflege

» zu treffende Entscheidungen am Lebensende

3.2 Spezifischer Bedarf an Gesundheitsinformationen
(Fragestellung 2)

Das vorliegende Kapitel fasst die Ergebnisse zu folgender Forschungsfrage zusammen:

Gibt es moglicherweise einen unterschiedlichen Bedarf an Gesundheitsinformation je nach
Krebslokalisation, Zeitpunkt (Verdacht, Erstdiagnose, verschiedene Krebsstadien etc.), Alter,
Geschlecht und wenn ja, wie sieht dieser Bedarf konkret aus?

Neben dem generellen Bedarf an Gesundheitsinformationen (siehe Fragestellung 1) werden in
zehn systematischen Ubersichtsarbeiten (Fiszer et al. 2014; Gordon et al. 2019; Kotronoulas et al.
2017; Maguire et al. 2013; McCaughan et al. 2009; Mirosevic et al. 2019; Peate et al. 2009; Recio-
Saucedo et al. 2016; Saab et al. 2018; Watts et al. 2004) auch spezifische Bedirfnisse in Hinblick
auf Gesundheitsinformationen untersucht beziehungsweise in zwei Hintergrundpapieren (Krebs-
informationsdienst/Deutsches Krebsforschungszentrum 2020b; Krebsinformationsdienst/Deut-
sches Krebsforschungszentrum 2020a) sowie im Onlineinterview (Schader 2021) beschrieben:

» wahrend des Krankheits- bzw. Therapieverlaufs

» je nach Krebslokalisation

»  fir verschiedene Zielgruppen (Angehorige, ethnische Minderheiten)

» soziobkonomische und -kulturelle Aspekte (Alter, Geschlecht, Erwerbstatigkeit, kultureller
Hintergrund, Angste, Depression)

Anzumerken ist hier, dass keine einheitliche Gesamtaussage hinsichtlich spezifischer Bediirfnisse

zu unterschiedlichen Zeitpunkten, nach Erkrankung, flr verschiedene Zielgruppen oder nach so-
ziodkonomischen bzw. -kulturellen Aspekten getdtigt werden kann.
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Der Krebsinformationsdienst berichtet, dass es von verschiedenen Faktoren abhdngig zu sein
scheine, ob Betroffene aktiv nach Informationen suchen oder nicht. Beispielsweise Giben der Ver-
lauf und die Prognose der Krebserkrankung, das Alter der betroffenen Person, deren generelles
Informationsverhalten oder die Verfiigbarkeit von Informationen fiir eine Krebsart oder -situation
einen Einfluss aus (Krebsinformationsdienst/Deutsches Krebsforschungszentrum 2020a)

Die systematischen Ubersichtsarbeiten zeigen zum Teil unterschiedliche, ambivalente Ergebnisse
hinsichtlich eines spezifischen Bedarfs an Gesundheitsinformationen auf, worauf im Text entspre-
chend hingewiesen wird.

Spezifischer Bedarf an Gesundheitsinformationen im Krankheits- bzw. Therapieverlauf

Die Literatur zeigt, dass es im Krankheits- bzw. Therapieverlauf durchgangig Bedarf an Gesund-
heitsinformationen gibt. Jedoch verandert sich dieser Bedarf wahrend des Krankheits- bzw. The-
rapieverlaufs entsprechend bzw. setzen Betroffene verschiedene Schwerpunkte. Beispielhaft wer-
den folgende spezifische Bediirfnisse genannt, die in der Literatur analysiert wurden:

»  bei Brustkrebsdiagnose: Informationsbedarf in puncto Behandlungsoptionen, die einen Ein-
fluss auf die Fertilitat haben, dies ist fur jlingere, kinderlose Frauen bzw. solche mit Kinder-
wunsch relevanter als fur Frauen liber 40 Jahre. Die Erhaltung der Fertilitat ist ein wesentli-
cher Entscheidungsfaktor fir die Wahl der Brustkrebsbehandlung (Peate et al. 2009).

» Im Falle des Wiederauftretens von Brustkrebs bei Brustkrebsiiberlebenden sind Informatio-
nen zu Risiken der Therapie in Bezug auf Schwangerschaft, Stillen und Verhiitung wichtig
(Peate et al. 2009).

»  Brustkrebspatientinnen, die sich in einem fortgeschrittenen Krebsstadium befanden, von ei-
nem Rickfall betroffen waren oder bei denen die Behandlung erst kiirzlich erfolgt war, hat-
ten umfangreichere Informationsbedurfnisse (Fiszer et al. 2014).

»  bei Behandlung von Darmkrebs: Wahrend der Chemotherapie bestand bei den Betroffenen
ein Informationsbediirfnis hinsichtlich der Behandlung und Nebenwirkungen (McCaughan et
al. 2009).

» Nach Beendigung der Darmkrebsbehandlung (Chemotherapie) waren Informationen zum Be-
handlungserfolg, zu Symptomen bei Krankheitsriickfall sowie zur Haufigkeit der Nachsorge-
untersuchungen fir die Betroffenen wesentlich (McCaughan et al. 2009).

» Bei einer Prostatakrebsdiagnose wiinschten die betroffenen Manner und deren Angehoérige
vor allem Informationen zum Krankheitsstadium, zu Behandlungsoptionen, Nebenwirkungen
sowie zur Krankheitsprognose. Informationen zur Prognose wurden wahrend des Therapie-
verlaufs fir die Betroffenen immer wichtiger, wahrend der Bedarf an Informationen zu Be-
handlungsoptionen und Nebenwirkungen abnahm (Gordon et al. 2019).

» Im Jahresbericht 2019 des Krebsinformationsdienstes wird angefiihrt, dass der Krebsinfor-
mationsdienst von den Betroffenen (Patientinnen/Patienten sowie Angehorige) in allen
Krankheitsphasen genutzt werde (n = 24.294; unmittelbar nach Diagnosestellung: 20 %,
wdahrend der Erstbehandlung: 30 %, nach der Erstbehandlung oder wahrend der Erhaltungs-
therapie: 17 % + 4 % = 21 %). Haufig kontaktieren Patientinnen und Patienten bei einem
Ruckfall (15 %) bzw. in einer Palliativsituation (14 %) den Krebsinformationsdienst
(Krebsinformationsdienst/Deutsches Krebsforschungszentrum 2020a).
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Spezifischer Bedarf an Gesundheitsinformationen nach Krebslokalisation

Generell beobachtet der Krebsinformationsdienst, dass die lokalisationsbezogenen Anfragen der
Betroffenen in Relation zur Haufigkeit der Krebsarten in der Bevdlkerung stehen. Ausnahmen bil-
den hier jedoch Darm- und Lungenkrebs, in deren Fall der Anteil an den Anfragen wesentlich
niedriger ist als jener der prognostizierten Neuerkrankungen. Dem stehen Anfragen zu malignen
Lymphomen und seltenen Krebsarten gegeniiber, bei denen Gberproportional hdufig Informatio-
nen angefragt werden (Krebsinformationsdienst/Deutsches Krebsforschungszentrum 2020a).

Zusatzlich zum generellen Bedarf an Gesundheitsinformationen (siehe Fragestellung 1) werden in
der Literatur folgende spezifische Bedurfnisse, unterteilt nach Krebslokalisation, genannt:

Spezifischer Informationsbedarf bei Brustkrebs

» alternative Therapien bei Lymphddem

» Fldache des zu behandelnden Brustareals

»  Bestandteile/Inhalte der Strahlentherapie

»  Auswirkungen der Bestrahlung auf Herz und Lunge

»  Brustrekonstruktionsmdglichkeiten sowie Risiken der Rekonstruktion nach Mastektomie

» Informationen zu kérperlichen Verdnderungen generell sowie nach Brustrekonstruktion
(Aussehen, Gefiihl, Narbenbildung, Schmerzen, diverse Einschrankungen / Flexibilitat, Linge
des Genesungsprozesses, eventuell Notwendigkeit neuerlicher Operationen)

» Informationen zu emotionalen Herausforderungen (z. B. Akzeptanz des veranderten Ausse-
hens, Kérperwahrnehmung, Selbstbild, Angste, Rollenwahrnehmung in der Familie)

» Anlaufstellen/Kontaktmdglichkeiten fur die emotionale Unterstiitzung der Bezugsperson
([Ehe-]Partner/-in)

» fertilititsbezogene Informationen (z. B. Behandlungsoptionen, die Einfluss auf die Fertilitat
nehmen)

» Umgang mit Wechseljahresbeschwerden

» Risiken der Krebstherapie in Bezug auf Schwangerschaft, Stillen und Verhiitung (bei Brust-
krebsiiberlebenden)

» passende Unterwdsche nach einer Operation

» Hautpflege

»  Sexualitat

» Thematisieren der Krebserkrankung in neuen Partnerschaften

Spezifischer Informationsbedarf bei Prostatakrebs

» Sexualitdt, sexuelle Dysfunktion
»  Praktiken zur Bewidltigung von Inkontinenz
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Spezifischer Informationsbedarf bei Lungenkrebs

» Lebensstilfaktoren (Erndhrung, korperliche Betdtigung, Atemiibungen)

Spezifischer Informationsbedarf bei Darmkrebs

»  Erndhrung

Spezifischer Informationsbedarf fiir die Inanspruchnahme eines Darmkrebsscreenings

» Risiken und Nebenwirkungen des Darmkrebsscreenings

Spezifischer Bedarf an Gesundheitsinformationen fiir verschiedene Zielgruppen

Angehorige einer krebserkrankten Person wiinschen sich Informationen zur Pflege der/des Ange-
horigen in den verschiedenen Krankheits- bzw. Therapiephasen, zur Krankheitsbewaltigung sowie
zum Gesundheitszustand bzw. Genesungsprozess.

Hinsichtlich des Bedarfs an Gesundheitsinformationen fiir ethnische Minderheiten liegt wenig Li-
teratur vor. Eine systematische Ubersichtsarbeit untersuchte den Informationsbedarf von Frauen
aus ethnischen Minderheiten hinsichtlich Brustgesundheit sowie Brustkrebsscreening. Es zeigte
sich dabei, dass der Informationsbedarf je nach Glaubenshaltung und kulturellen Werten unter-
schiedlich ist und dadurch die Inanspruchnahme von Gesundheitsbehandlungen beeinflusst wird.
Das Fehlen von Informationen in entsprechender Sprache sowie unzureichende oder kulturell un-
geeignete Informationen scheinen der Grund fiir das geringe Wissen zu Brustkrebs bei Frauen aus
ethnischen Minderheiten zu sein (Watts et al. 2004).

Spezifischer Bedarf an Gesundheitsinformationen nach sozio6konomischen und -kulturellen
Aspekten

Die vorliegenden systematischen Ubersichtsarbeiten zeigen ein unklares Bild hinsichtlich des spe-
zifischen Bedarfs an Gesundheitsinformationen nach sozio6konomischen und -kulturellen Aspek-
ten (Alter, Bildungsstand, Erwerbstatigkeit, kultureller Hintergrund, Angste, Depression). Folgende
Ergebnisse werden beispielhaft dargestellt:

» Fiszer et al. (2014) kamen zu dem Ergebnis, dass jlingere Brustkrebspatientinnen, solche mit
hoherem Bildungsstand sowie arbeitslose Brustkrebspatientinnen tendenziell ein gréReres
Informationsbediirfnis haben. Ebenso sind kulturelle Aspekte ein Pradiktor fiir einen héheren
Informationsbedarf (z. B. haben chinesische Frauen einen groReren Informationsbedarf als
deutsche Frauen). Auch das Vorliegen psychologischer und emotionaler Aspekte wie Angst
und Depression bei den Betroffenen, eine niedrigere Lebensqualitdt sowie eine geringere Pa-
tientenzufriedenheit waren in dieser Ubersichtsarbeit Pradiktoren fiir einen erhéhten Infor-
mationsbedarf.
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» Lungenkrebspatientinnen und -patienten mit einem héheren Bildungsstand, jiingeren Alters
und solche, die allein leben, suchten mehr Informationen hinsichtlich der Gesundheitsver-
sorgung (Maguire et al. 2013).

» Bei Patientinnen und Patienten mit Darmkrebs zeigten Kotronoulas et al. (2017) Zusammen-
hdnge zwischen einem erhdhten Informationsbedarf bzw. einer umfangreicheren Arzt-Patien-
ten-Kommunikation und tibergewichtigen Patientinnen/Patienten, solchen mit einem
schlechten Gesundheitszustand vor der Operation sowie Patientinnen/Patienten mit End-
darmkrebs auf.

» Die systematische Ubersichtsarbeit von Mirosevic et al. (2019) zeigt unklare Ergebnisse hin-
sichtlich des Zusammenhangs zwischen Alter und unerfillten Informationsbedirfnissen so-
wie zwischen Angsten bzw. Depression und unerfiillten Informationsbediirfnissen bei Uber-
lebenden einer Krebserkrankung (verschiedene Krebserkrankungen subsumiert).
Uberlebende aus Lindern mit einem weniger entwickelten Gesundheitssystem waren in Be-
zug auf ihren Informationsbedarf tendenziell unzufrieden. Auch wiesen Uberlebende am Be-
ginn ihrer Nachbehandlung einen erh6hten, unerfiillten Informationsbedarf auf.

3.3 Aspekte einer Guten Gesundheitsinformation
(Fragestellung 3)

Die Fragestellung

Was macht eine Gute Gesundheitsinformation beziiglich der vier hdufigsten Krebsarten
aus? (z. B. hinsichtlich des Informationsgehalt, der grafischen und inhaltlichen Aufberei-
tung, des Vertrauen in den Herausgeber etc.)

wurde in neun systematischen Ubersichtsarbeiten (Dreier et al. 2013; Gordon et al. 2019; Kanda-
samy et al. 2017; Kearney et al. 2017; Kotronoulas et al. 2017; Reidy et al. 2018; Rutherford et al.
2017; Saab et al. 2018; Wasserman et al. 2014) untersucht und in neun Hintergrundpapieren
(Krebsinformationsdienst 2020b; Krebsinformationsdienst 2020a; Krebsinformationsdienst/Deut-
sches Krebsforschungszentrum 2020b; Krebsinformationsdienst/Deutsches Krebsforschungszen-
trum 2020a; OPGK 2019; OPGK 2020c; OPGK 2020b; OPGK 2020d; OPGK 2020a) sowie dem On-
lineinterview (Schader 2021) beschrieben. Die Ergebnisse zeigen folgende Erfolgsfaktoren, die
eine Gute Gesundheitsinformation in schriftlicher Ausfiihrung bericksichtigt:

» formale Aspekte
»  Angabe involvierter Autorinnen/Autoren und Stakeholder
»  redaktionelle Unabhdngigkeit
»  Angabe von Quellen und Korrektheit der Daten
»  Angabe des Erstellungs- bzw. Aktualisierungsdatums
»  funktionierende Links
»  Definition des Ziels
»  Definition der Zielgruppe
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» Prasentation und Verstdndlichkeit

»  Lesbarkeit und Verstandlichkeit von Sprache, Satzen, Struktur und Zahlenangaben

» einfache Sprache, kurze Siatze (Umgangssprache, keine medizinischen Fachaus-
driicke)

» keine inhaltlichen Widerspriiche
» konsistente Terminologie
» adaquate Informationsaufteilung/-menge und entsprechende Qualitat

» Layout
»  klare Struktur (Aufzdahlungszeichen, Zusammenfassungen etc.)
»  groRe Schrift, angepasste SchriftgroRe
» visuelle Elemente (kulturell abgestimmte Fotos und Informationsmaterialien)
» ansprechendes Design

» Neutralitat und Balance hinsichtlich
» des Aufrufs zur Teilnahme (z. B. an Screeninguntersuchungen),
»  Angst versus Verharmlosung,
» ungleichmaRiger Darstellung von Prozeduren, Behandlungsoptionen

» inhaltliche Aspekte
»  zielgerichtete, relevante Informationen uber die Erkrankung (siehe Fragestellung 1)
»  Verwendung wissenschaftlich gesicherter Aussagen
»  Berilicksichtigung von Unterschieden zwischen Frauen und Mannern
»  spezifische Gesundheitsinformationen hinsichtlich des Krankheits- und Therapiever-
laufs, je nach Krebslokalisation, fiir verschiedene Zielgruppen oder angepasst an so-
ziookonomische und -kulturelle Aspekte (siehe Fragestellung 2)

3.4 Verfugbarkeit von Guter Gesundheitsinformation
(Fragestellung 4)

Fiinfzehn systematische Ubersichtsarbeiten (Carr et al. 2019; Kandasamy et al. 2017; Kearney et
al. 2017; King et al. 2015; Kinsella et al. 2018; Kotronoulas et al. 2017; Maguire et al. 2013;
McCaughan et al. 2017; O'Mahony et al. 2017; Recio-Saucedo et al. 2016; Reidy et al. 2018;
Rutherford et al. 2017; Saab et al. 2018; Stacey et al. 2017; Wasserman et al. 2014) untersuchten
bzw. zwei Hintergrundpapiere und das Onlineinterview behandelten die Forschungsfrage

Wo und wie bzw. durch wen kénnen Gute Gesundheitsinformationen beziiglich der vier
hdufigsten Krebsarten der Zielgruppe zur Verfiigung gestellt werden?

Folgende Informationsquellen (sowohl medial als auch im persénlichen Gesprach vermittelt) wur-
den von Betroffenen genannt:

» Gesundheitsfachkrafte (Allgemeinmediziner/-innen, Chirurginnen/Chirurgen, (Radio-)Onko-
loginnen/-Onkologen, Gesundheits- und Krankenpflegepersonal, spezialisierte Fachkrafte)

» Familienangehorige und Freunde

» andere Krebspatientinnen und -patienten

» spezielle Krebszentren
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»  Krebswohltdtigkeitsorganisationen

» Blicher / medizinische Journale

» Internet, Social Media

»  Onlineselbsthilfegruppen bzw. Unterstiitzungsgruppen bzw. -angebote
» Videos

»  Prominentenwerbung

» gedruckte Broschiiren

Die systematische Ubersichtsarbeit von Saab et al. (2018) untersuchte das Informationssuchver-
halten von Mdannern mit Darm- bzw. Prostatakrebs hinsichtlich Krebspravention und Risikoreduk-
tion. Die Ergebnisse zeigten, dass die meisten Studienteilnehmer ein passives Informationssuch-
verhalten aufwiesen, d. h. dass diese Betroffenen vorzugsweise Gesundheitsfachkrafte als Infor-
mationsquelle heranziehen. Jene Studienteilnehmer mit aktivem Informationssuchverhalten ver-
wendeten das Internet, um sich Uber ihre Erkrankung zu informieren. Manner mit niedriger Ge-
sundheitskompetenz (,health literacy“) waren beim aktiven Informationssuchverhalten im Internet
eingeschrankt bzw. gehemmt.

Auch in anderen systematischen Ubersichtsarbeiten wurden groRteils die Gesundheitsfachkréfte
als Hauptinformationsquelle zu medizinischen Fragen angegeben.

Der Bedarf an Kommunikation mit der behandelnden Arztin / dem behandelnden Arzt bei einem
Verdacht auf eine Krebserkrankung bzw. beim Auftreten einer solchen ist sehr groR. Den Betroffe-
nen ist dabei wichtig, alle fiir sie relevanten Informationen zu bekommen sowie als Mensch und
nicht wie ein nachster Krankheitsfall behandelt zu werden. Zuhoéren, Offenheit, Aufrichtigkeit und
EinflihIsamkeit wurden hier von Betroffenen als wichtige Aspekte genannt. Wiinschenswert ware
fur die Betroffenen auch eine verbesserte Koordination der Kommunikation zwischen Gesund-
heitsfachkraften in verschiedenen Settings (z. B. Schnittstelle zwischen stationarer und ambulanter
Versorgung) (Kotronoulas et al. 2017).

Die Nutzung des Internets als (zusatzliche) Informationsquelle hat fiir die Betroffenen jedoch auch
viele Vorteile:

» Anonymitdt bzw. anonymisierte Informationen

»  Wahrung der Privatsphare

» eine gewisse Kontrolle tiber die gesuchten Informationen, die fiir die Betroffenen wichtig sind

»  Suche nach spezifischen Informationen fiir personliche Informationsbediirfnisse

» das Arzt-Patienten-Gesprach erganzende Informationsquelle, um weiterfiihrende Informatio-
nen zu erhalten

»  Suche nach medizinisch-administrativen Informationen (Ruf der Arztin / des Arztes, logisti-
sche Informationen)

» erhohte Aufmerksamkeit in Bezug auf das Auftreten einer Krebserkrankung bzw. auf die
Beobachtung des Krankheitsverlaufs

Ein Hemmnis, das Internet als einschldgige Informationsquelle zu verwenden, resultiert laut Saab
et al. (2018) aus der generell niedrigen Gesundheitskompetenz der Betroffenen. Auch umwelt- und
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ressourcenbezogene Barrieren wie ein mangelnder oder eingeschrankter Internetzugang erschwe-
ren die Nutzung.

In den Studien zeigte sich, dass es bei der Nutzung des Internets als Informationsquelle wichtig
ist, dass die Betroffenen auf verldssliche Quellen zuriickgreifen kénnen und bedarfsangepasste
Informationen finden, um Behandlungsentscheidungen treffen zu kdnnen. Die systematische Uber-
sichtsarbeit von Wasserman et al. (2014) untersuchte beispielsweise die Qualitat von Onlinepatien-
teninformationen hinsichtlich der Behandlung von Darmkrebs. Die Onlinequellen (z. B. frei ver-
fligbare generelle Informationsseiten wie Wikipedia, Websites von Krankenhdusern/Gesundheits-
organisationen sowie Websites professioneller medizinischer Fachgesellschaften) wiesen duBerst
unterschiedliche Qualitatsniveaus auf. Lediglich bei 30 Prozent der Websites wurden gute bzw.
exzellente Informationen zu den Behandlungsoptionen im Falle von Darmkrebs wiedergegeben.
Bei den anderen Websites fehlten relevante Informationen bzw. waren diese nicht zielgerichtet
genug, um Behandlungsentscheidungen zu treffen, oder es fanden sich dort Produktwerbungen
und Werbungen fiir Arztgruppen.

Beim Krebsinformationsdienst sind vor allem telefonische Anfragen und solche per E-Mail bevor-
zugte Informationskandle. In den letzten Jahren nahm die Nutzung des Internetangebots stetig
zu. Vor allem Informationen zur Krebspravention und -friherkennung werden online aufgerufen
(Krebsinformationsdienst/Deutsches Krebsforschungszentrum 2020a).
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4 Diskussion / Ausblick 2021

Die Kriterien der Guten Gesundheitsinformation (vgl. OPGK 2020) sind auch bei onkologischen
Themen von hoher Relevanz. Die in den Ubersichtsarbeiten gefundenen Aspekte decken sich mit
den Anspriichen einer Guten Gesundheitsinformation. Zusatzlich ist es notwendig, auf individuelle
Bedirfnisse einzugehen. Dies kann insbesondere durch Einbindung der Nutzergruppen geschehen.
Einen ersten Anhaltspunkt fiir die Ausarbeitung adaquater einschldagiger Information bietet dieser
Bericht, der Besonderheiten in den Informationsbedirfnissen nach Krebsarten, -stadien, Alters-
gruppen und Ahnlichem aufzeigt.

Fir 2021 ist geplant, ein auf diesem Bericht basierendes Ubersichtliches Factsheet zu verfassen,
das die Ergebnisse dieser Studie fiir diejenigen gut anwendbar macht, die Gesundheitsinformatio-
nen im onkologischen Bereich erstellen, herausgeben, finanzieren oder auch weitergeben.

Die Verkniipfung mit dem OPGK-Schwerpunkt Gute Gesprichsqualitit zeigt sich besonders bei
den genutzten Informationsquellen. Die Betroffenen erhalten Informationen tiber ihre Erkrankung
vorzugsweise von den behandelnden Gesundheitsdienstleisterinnen und -dienstleistern, in erster
Linie von ihren Arztinnen und Arzten. Wenngleich das persénliche Gesprach nicht durch schriftli-
che Informationen oder einen Verweis auf qualitatsvolle Websites zu ersetzen ist, kann es dadurch
jedoch bestmoglich erganzt werden.
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6 Anhang

6.1 Suchstrategien

Datenbank: Medline

Datum der Suche: 29. 4. 2020

1 exp Breast Neoplasms/

2 "breast cancer*".ab,ti.

3 1or2

4 exp meta-analysis as topic/

5 exp meta-analysis/

6 "meta analy*".tw.

7 "metaanaly*".tw.

8 (systematic adj (review$1 or overview$1)).tw.
9 "Review Literature as Topic"/

10 4or50or6or7or8or9
11 cochrane.ab.

12 embase.ab.

13 (psychlit or psyclit).ab.

14 (psychinfo or psycinfo).ab.

15 (cinahl or cinhal).ab.
16 science citation index.ab.
17 reference list$.ab.

18 bibliograph$.ab.

19 hand-search$.ab.

20 relevant journals.ab.
21 selection criteria.ab.
22 data extraction.ab.
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289221

269998
366466
19161
113965
168860
2049
167234
7622
293328
81518
89250
917
34811
27742
3109
17761
17908
6850
1167
30136

20697

23



23 21 or 22 48543

24 “review"/ 2638800
25 23 and 24 29238
26 Tlorl12or13orl14or150ri6or17or18or19or20 165935
27 exp comment/ or exp editorial/ or exp letter/ 1834071
28 10 or 25 or 26 352252
29 28 not 27 338891
30 exp Consumer Health Information/ 9029
31 "information need*".ab,ti. 7101
32 "information demand*".ab,ti. 102
33 "information requirement*".ab,ti. 403
34 exp Needs Assessment/ 29932
35 30 or 31 or 32 or 33 or 34 45509
36 3 and 29 and 35 49
37 exp Lung Neoplasms/ 229923
38 "lung cancer*".ab,ti. 154797
39 "pulmonary cancer*".ab,ti. 1233
40 37 or 38 or 39 278026
41 35 and 40 184
42 29 and 41 5
43 exp Colorectal Neoplasms/ 198702
44 "colorectal cancer*".ab,ti. 100664
45 "colorectal carcinoma*".ab,ti. 16244
46 "colorectal tumor*".ab,ti. 5726
47 "colon cancer*".ab,ti. 47044
48 "colon carcinoma*".ab,ti. 11443
4962 "colon tumor*".ab;ti. 4540
50 43 or 44 or 45 or 46 or 47 or 48 or 49 247341
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51

52

53

54

55

56

57

58

35 and 50
29 and 51
exp Prostatic Neoplasms/

"prostat* cancer*".ab,ti.

"prostat* carcinoma*".ab,ti.

53 or 54 or 55

35 and 56

29 and 57
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21
126563
119692
12869
158659
291

11

25



Datenbank: Cochrane Library

Datum der Suche: 29. 4. 2020

ID Search Hits
1 MeSH descriptor: [Consumer Health Information] explode all trees 472
2 (information need*):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 25743
3 (information demand®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 2086
4 (information requirement¥®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 6224
5 MeSH descriptor: [Needs Assessment] explode all trees 344
6 #1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 32414
7 (breast cancer):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 34386
8 MeSH descriptor: [Breast Neoplasms] explode all trees 12651
9 #7 OR #8 11685
10  #9 AND #6 318
11 #10 AND Cochrane Reviews 31
12 MeSH descriptor: [Lung Neoplasms] explode all trees 7414
13 (lung cancer*):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 23274
14 (pulmonary cancer®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 3166
15 #12 OR #13 OR #14 25330
16 #15 AND #6 534
17 #16 AND Cochrane Reviews 50
18 MeSH descriptor: [Colorectal Neoplasms] explode all trees 7912
19 (colorectal cancer®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 13779
20 (colorectal carcinoma®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 2035
21 (colorectal tumor®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 4002
22 (colon cancer®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 6189
23 (colon carcinoma®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 1173
24 (colon tumor®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 2097
25 #18 OR #19 OR #20 OR #21 OR #22 OR #23 OR #24 19888
26 #25 AND #6 580
27 #26 AND Cochrane Reviews 40
28 MeSH descriptor: [Prostatic Neoplasms] explode all trees 5367
29 (prostat™ cancer®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 12934
30 (prostat* carcinoma®):ti,ab,kw (Word variations have been searched) 1366
31 #28 OR #29 OR #30 13698
32 #31 AND #6 427
33 #32 AND Cochrane Reviews 19
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