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GrulBwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

trotz noch nicht ganzlich abgeklungener Pandemie
und dem Ausbruch des Ukraine-Kriegs mit all seinen
Auswirkungen, auch auf die internationale Zusam-
menarbeit in der Wissenschaft, blieb das Deutsche
Krebsforschungszentrum (DKFZ) 2022 auf Erfolgs-
kurs. Dies gilt fur die hervorragende Grundlagenfor-
schung ebenso wie fir die translationale Forschung
flr und mit Patientinnen und Patienten. Zahlreiche
renommierte Wissenschaftspreise gingen 2022 an
Mitarbeitende unseres Hauses.

Ein Schwerpunkt des DKFZ bleibt die Forschung zu
Krebspravention, die im Nationalen Krebspraven-
tionszentrum geblindelt wird, einschliellich einer
wachsenden Zahl von Praventionsstudien. Die von
DKFZ und Deutscher Krebshilfe in Heidelberg ausge-
richtete 3. Internationale Konferenz fiir Krebspraven-
tion war vor diesem Hintergrund ein Hohepunkt

des Jahres.

Fuhrend will das DKFZ auch im Bereich der Patien-
tenpartizipation in der Krebsforschung sein, einem
wesentlichen Ziel im Rahmen der Nationalen Dekade
gegen Krebs. Im Rahmen der Allianz fir Patientenbe-
teiligung wollen die Akteure der Nationalen Dekade
gemeinsam erreichen, dass weniger Menschen an
Krebs erkranken, dass Krebs geheilt oder so wirksam
behandelt werden kann, dass Betroffene bei

GrulBwort

guter Lebensqualitat mit der Krankheit leben und

alt werden konnen — Thema Cancer Survivorship.
Dazu ist die enge Einbindung der Perspektive von
Krebsbetroffenen unabdingbar. Als Ausdruck dieses
Engagements flr Patientenbeteiligung war das DKFZ
2022 erstmals Gastgeber der von Patientenvertrete-
rinnen und -vertretern aus verschiedenen Organisa-
tionen und Gremien selbst geplanten und durchge-
fuhrten nationalen Konferenz ,Patienten als Partner
in der Krebsforschung®.

Nicht zuletzt fordert das DKFZ die Wissenschafts-
kommunikation und geht intensiv mit seiner For-
schung an die Offentlichkeit, 2022 etwa im Rahmen
der Kampagne ,Science in the City“. Und ein Parade-
beispiel fiir gelungene Gesundheitskommunikation
und Wissenstransfer ist und bleibt der Krebsinfor-
mationsdienst, der viel zur Ausstrahlung des DKFZ
uber die ,Scientific Community“ hinaus beitragt.
Daflr danke ich den engagierten Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern sehr herzlich und wiinsche lhnen
weiter viel Erfolg mit ihrer Arbeit.

I /gmm

Prof. Dr. med. Michael Baumann
Vorstandsvorsitzender und Wissenschaftlicher Vorstand
des Deutschen Krebsforschungszentrums



Editorial

Liebe Leserin, lieber Leser,

kein Jahr ohne neue Herausforderungen fiir den
Krebsinformationsdienst — das hat sich auch 2022
bewahrheitet. Im letzten Jahr war es zum einen der
Ausbruch des Ukraine-Kriegs, der uns auch in unse-
rer Arbeit intensiv beschaftigt hat: Eine Vielzahl von
Anfragen krebskranker Geflliichteter und ihrer Ange-
horigen, die Hilfe und Orientierung benétigten, hat
das Leid der Betroffenen deutlich gemacht. Zum an-
deren waren es technische Probleme, die kreative L6-
sungen brauchten. Anderungen in den Google-Algo-
rithmen erschwerten die Auffindbarkeit des
Krebsinformationsdienstes im Internet, was einen
deutlichen Riickgang der Anfragen zur Folge hatte.
Zudem beeintrachtigte das nach Vorschrift der Da-
tenschutzgrundverordnung im April 2022 einge-
flhrte ,Cookiebanner” massiv die Zugriffsstatistik.

Es ist zu hoffen, dass nach Uberwindung dieser
Probleme wieder die Nutzungszahlen der Vorjahre
erreicht und weiter gesteigert werden konnen. Denn
der Krebsinformationsdienst ist ein wichtiger
,Player”in der evidenzbasierten Gesundheitsinfor-
mation und mit seinen Angeboten wichtiger denn je.
Auch den Beitrag zur Versorgungsforschung werden
wir weiter ausbauen —der KID hat das Ohr an den
Bedurfnissen von Krebsbetroffenen und an den ,,pa-
tientenrelevanten Outcomes” in der onkologischen

Versorgung. So haben wir im letzten Jahr wieder
eine grolRe Nutzerbefragung vorbereitet, die schlie3-
lich im Juli 2023 starten konnte. Sie enthalt auch ein
Modul zur Erfassung der Bedirfnisse von Menschen
mit und nach Krebs —das Thema ,,Cancer Survivors-
hip“ gewinnt mit der wachsenden Zahl von Krebs-
uberlebenden zunehmend an Bedeutung.

Personlich freue ich mich sehr darlber, dass ich den
KID nun schon gut zehn Jahre leiten und begleiten
darf—er ist mir in dieser Zeit zum ,Kid“ und zu ei-
nem Herzensanliegen geworden. Zusammen mit
dem hochmotivierten und qualifizierten Team konn-
ten in dieser Zeit neue Wege erprobt und beschrit-
ten und die Angebote weiter ausgebaut werden.

Mehr zu unseren Aktivitaten im letzten Jahr, zu
aktuellen Projekten und Vorhaben lesen Sie in die-
sem Bericht. Ich wiinsche Ihnen eine interessante
Lektdre!

Dr. med. Susanne Weg-Remers
Leitung des Krebsinformationsdienstes

Editorial






Der Krebsinformationsdienst 2022

KURZ UND BUNDIG

Eine besondere Herausforderung im Jahr 2022 war
flir den Krebsinformationsdienst (KID) der Ausbruch
des Kriegs in der Ukraine. Unter der grolien Zahl von
Menschen, die in Deutschland Zuflucht suchten und
fanden, waren nicht wenige Krebsbetroffene: Sie
bendtigten dringend medizinische Versorgung und
Anlaufstellen. Der KID reagierte sehr rasch. Die
Internetredaktion stellte bereits Anfang Marz aus-
flhrliche Informationen auch in Russisch und Ukrai-
nisch auf der KID-Webseite bereit, die im Weiteren
kontinuierlich ausgebaut und aktualisiert wurden.
Auch eine Vielzahl von individuellen Anfragen Ge-
fliichteter gingen beim KID ein.

Seinen zentralen Aufgaben in der nutzerorientier-
ten, evidenzbasierten Krebsinformation ist der KID
wie stets mit groBem Engagement nachgekommen:
Die Beantwortung von tiber 23.000 oft komplexen
individuellen Anfragen per Telefon und E-Mail
spricht fur sich. Die Internetseite www.krebsinfor-
mationsdienst.de verzeichnete rund 5,5 Mio Besu-
che. Und neben dem Service fur die Nutzerinnen
und Nutzer ging die Arbeit an zahlreichen Projekten
intensiv voran — dazu mehr auf den folgenden
Seiten.

Und nach dem ,35-Jahrigen” 2021 gab es 2022 wie-
der ein Jubildum: Die Ubernahme der Leitung des
Krebsinformationsdienstes durch Dr. Susanne Weg-
Remers jahrte sich im September zum 10. Mal. Der
KID konnte in dieser Zeit weiter professionalisiert
und als innovativer Taktgeber auf dem Gebiet der
Gesundheitskommunikation in Deutschland eta-
bliert werden. Das ganze Team sagt herzlichen
Glickwunsch!

Corona und Krebs war dagegen kaum noch ein
Thema, und auch die Arbeitssituation beim Krebsin-
formationsdienst kehrte zunehmend zur Normalitat
zurlick. Nicht nur in den Blros, auch bei Veranstal-
tungen und Kongressen war physische Prasenz von
Teammitgliedern wieder moglich. Die pandemiebe-
dingt etablierten Moglichkeiten zur Telearbeit wie
auch Online- und hybride Formate fiir Besprechun-
gen, Fortbildungen und Veranstaltungen wurden in
die Routinen integriert. Hier gilt erneut der IT-Core-
Facility des DKFZ wie auch dem Team Medizinisch-
wissenschaftliche Dokumentation im KID grol3er
Dank fir die geleistete Unterstltzung.

Der Krebsinformationsdienst 2022


http://www.krebsinformationsdienst.de
http://www.krebsinformationsdienst.de

DER UKRAINEKRIEG UND DER KREBSINFORMATIONSDIENST

Ukrainerinnen und Ukrainer, die an Krebs
erkrankt nach Kriegsausbruch ihre Hei-
mat verlieRen und nach Deutschland
flichteten, mussten ihre Behandlung
haufig tiberstirzt abbrechen oder konn-
ten sie gar nicht erst beginnen. lhre
Hauptsorgen: An wen kdnnen sie sich in
Deutschland wenden, wie kann die medi-
zinische Versorgung rasch sichergestellt
werden und, vor allem, wer tragt die Kos-
ten einer Therapie? Solche Anfragen von
Betroffenen oder Angehdrigen haben seit
den ersten Tagen des Krieges auch den
Krebsinformationsdienst erreicht — bis
Ende des Jahres 2022 insgesamt fast
1.500. Im Vordergrund standen sozial-
rechtliche Themen.

EHIIMMCKOM, YKPaUHEKOM
W PYCCKOM A3bIKaX.

Die Beantwortung der Anfragen leisteten ganz Uber-
wiegend die Arztinnen des E-Mail-Service, die inner-
halb weniger Tage ein fremdsprachiges Angebot eta-
blierten: Bei der Ubersetzung ins Ukrainische oder
Russische und der Erstellung von
Textbausteinen unterstitzten
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Muttersprachler unter den Mitar-
beitenden des DKFZ das E-Mail-
Team —ein Vorteil des multikultu-
rellen Hintergrunds im Zentrum.
Zudem wurde der Online-Uber-
setzungsdienst Deepl genutzt,
der als deutsche Entwicklung um-
fassenden Datenschutz entspre-
chend der DSGVO gewabhrleistet.

Bereits ab dem 10. Marz stellte
der Krebsinformationsdienst in
der Rubrik ,,News" auf krebsinfor-
mationsdienst.de und in den
sozialen Medien Fakten zu Einrei-
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severfahren, Registrierung und zu
notwendigen Dokumenten sowie
zu Anlaufstellen fur die medizinische Versorgung
von Gefliichteten in Deutschland zur Verfiigung,
ebenfalls in ukrainischer und russischer sowie in
englischer Sprache. Schon im ersten Monat hatte die
Seite an die 16.000 Aufrufe. Die Informationen wur-
den im Verlauf des Jahres 12-mal inhaltlich
aktualisiert.
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Gute Tipps
fur ein kleineres Krebserisiko

Eine Broschiire in Leichter Sprache

Neu veroffentlicht wurde auch ein Info-
blatt ,Schutzimpfungen bei Krebs”. Ein
Thema, das mit der Einflhrung der Imp-
fung gegen SARS-CoV2, der Corona-Imp-
fung, zu einer grof3en Zahl von Anfragen
flhrte, war: Ist die Impfung wirksam
und sicher fiir Krebskranke? Deshalb
wurde dies in einem Infoblatt aufgegrif-
fen und allgemeiner gefasst: Wie ist es
generell mit Impfungen bei Krebs?

Regelmalig wird der Krebsinformations-
dienst flir Beitrage zu Krebsthemen in
verschiedenen Print- und Online-Medien
angefragt. Mitarbeitende haben auch
2022 zahlreiche Artikel geschrieben —
insgesamt 24. Dies dient ebenfalls der
Sichtbarkeit des Dienstes und seiner Ex-
pertise. AuBerdem hat der KID an meh-
reren Fachpublikationen mitgewirkt, die
im Zusammenhang mit Projekten ver-
fasst wurden.

Mehr Menschen mit geringer Sprach- und Ge-
sundheitskompetenz zu erreichen, ist seit lan-
gem ein Ziel des Krebsinformationsdienstes.
Ein Mittel dazu kann es sein, Informationen in
Leichter bzw. einfacher Sprache aufzubereiten.
In diesem Zusammenhang wurde die erfolg-
reiche Broschure zur Krebspravention auf der
Basis des Europaischen Kodex gegen Krebs ent-
sprechend umgearbeitet: ,Gute Tipps fir ein
kleineres Krebserisiko®. Sie erganzt das Portfolio
der bereits vorhandenen Informationen des
KID in Leichter Sprache, die nun in der Broschu-
renliste auf der KID-Website in einer eigenen
Rubrik unter https://www.krebsinformations-
dienst.de/leichte-sprache.php zu finden sind.
Weitere werden folgen.

-
KREBSINFC TIONSDIENST

SCHUTZIMPFUNGEN BEI KREBS: Sicher und wirksam?

Krebabetroflene bendtigen eines guten Implichuts:
it sind wihrend und einige Zeit nach der Krebsbe-

getbedingle Memegierkrankurigen.
Bl jedes Imphenticheidung milssen Arrie berickiich-
ihﬂuﬁh#‘ild-mﬂﬂhlh\m‘-h“

Amten erfolgen.

WAS IST EINE SCHUTZIMPFUNG?

¥ Grusd- und Asflrischimplung [Boester)
Fiie ders Aubs

Bei g et

Fwei

den Zied,
vor einer (ibertraghacen Krankheit 1w schitzen.

» . .
Eine aktive Impfung erfsigt mit

munkierung. Bel eingen Impfungen halt der Impfachutr
miRigen Abitinden wdgefriicht [ gebositert™) wesder,

b
Betoteten Emegern beziehungswene snzeinen Ermegerbe-
standtefen. ben Kiper wisd dadorch eim Alwehiprogiasen

IMPFREAKTIONEN UND NEBENWIRKUNGEN
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KOMMUNIKATION UND AUSSENDARSTELLUNG

Deutsches Krab berit B:

Alternative Krebstherapien

apteverfaten vind vigien Kretapat
eten wichtie Feter: Chriiling fback adahe tom

Urlaub trotz belastender Diagnose

Kontinuierliche, aktive Presse- und
Offentlichkeitsarbeit mit moglichst viel-
faltigen Mitteln bleibt wichtig, um im-
mer wieder auf den Krebsinformations-
dienst und seine Angebote aufmerksam
zu machen und ihn in der onkologischen
Versorgungslandschaft und in den Kop-
fen zu verankern.

Um alle ,Stakeholder” gezielt mit Inhal-
ten und Informationsmaterialien anspre-
chen zu konnen, wurde das Multiplikato-
renmanagement intensiviert und
relevante Kontakte zu Medien, Organisa-
tionen, Institutionen, Verbanden und Po-
litik mit Zusatzangaben systematisch
dokumentiert.

' TATORT
KREBS
#5

(] vioedHQRIAN SCHOTT

Tatort Krebs - Folge 5

“Dlognase Krebs - Wie erhalte ich verldssliche Informationen?” mit Flarian Schirt
© BMEF
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Fir Journalistinnen und Journalisten ist
der KID ein zuverlassiger, gern genutzter
Ansprechpartner fir Recherchen zu
Krebsthemen. Rund 120 Hintergrundge-
sprache und Interviews haben Mitarbei-
tende mit Medienvertretern gefiihrt. Zu-
dem hat sich der KID mit 14 eigenen
Pressemitteilungen zu aktuellen Themen
oder solchen, die aus der Erfahrung mit
den Anfragen wichtig und interessant flr
die Offentlichkeit sind, an Publikumsme-
dien gewandst. Sie erzielten wieder ein
betrachtliches Echo und bleiben eine
wichtige Saule der Bekanntmachung des
Krebsinformationsdienstes.

Die Auftritte des KID in
den Neuen Medien haben
ein neues Design erhalten.
Als zusatzlicher Kanal wird
flr die Ansprache von
Fachkreisen und Multipli-
katoren seit 2022 LinkedIn
,bespielt”. In einer Erpro-
bungsphase hat der Krebs-
informationsdienst bis
Ende Dezember 589 Follo-
wer gewonnen.

Lebendige Einblicke in die Arbeit
des KID gab ein Podcast des
Bundesministeriums fir Bildung
und Forschung (BMBF) zur Nati-
onalen Dekade gegen Krebs, in
dem ein Mitarbeiter des Tele-
fondienstes seine Erfahrungen
mit den Anfragen berichtet.



Erfolgsformat Online-Veranstaltungsreihe

Zu einer festen GrofRe ist mittlerweile die wah-
rend der Corona-Pandemie ins Leben gerufene
Online-Veranstaltungsreihe fir Krebsbetroffene
und Interessierte geworden. Aufgegriffen wer-
den Themen, die haufig Gegenstand von Anfra-
gen beim Krebsinformationsdienst sind. Ein ex-
terner Experte oder eine Expertin und eine
Vertreterin des KID referieren aus wissenschaft-
licher und praktischer Perspektive zum jeweili-
gen Thema. Im Anschluss konnen in einem mo-

derierten Chat direkt Fragen gestellt oder an den

KID gesandt werden.

Dieses Format hat seit der Einfiihrung groRen
Zuspruch gefunden und mehr Menschen er-
reicht als friihere Live-Veranstaltungen. Insge-
samt wurden 2022 7 Veranstaltungen durchge-
fihrt, mit rund 1.140 Teilnehmenden. Das
Spektrum umfasste psychosoziale Themen wie

,Diagnose Krebs: Angehdrige und Freunde” oder

,Wie bekomme ich eine Reha und wie geht es
danach weiter?“, aber auch medizinische und
forschungsnahe Themen wie ,Nebenwirkungen
der Krebstherapie® oder ,Von der Krebsfor-
schung zur Therapie. Wie kommen Behand-
lungsempfehlungen zustande?“. Die Reihe wird
auch 2023 weitergefiihrt.

Haushaltshilfe, Krankengeld & Co.
Was steht mir zu?
il

fir

und -patienten

Carman Flocks und Forscheng
Schnetistollo Soral urd Medarrechl wi krebeniormalonsdentt &
Velljuristn

Es waren tolle und sehr interessante
Themen geboten, und wir freuen uns
schon auf die weiteren Veranstaltun-

gen im kommenden Jahr.

Teilnehmer

Vortrage und Prasentationen — auch wieder live

Erstmals seit Beginn der Corona-Pandemie war der Krebsin-
formationsdienst mit eingeladenen und eingereichten Bei-
tragen wieder live bei Fachtagungen vertreten, so auf dem
Deutschen Kongress fiir Versorgungsforschung (DKVF) und
auf dem Deutschen Krebskongress (DKK) — dort allein mit

3 Vortragen. Insgesamt trugen Mitarbeitende mit 47 Pra-
sentationen zu Veranstaltungen bei. Und auch bei verschie-
denen weiteren Veranstaltungen war der KID mit einem In-
fostand vor Ort, u.a. beim Tag der offenen Tir im BMBF

in Berlin.

Der Krebsinformationsdienst 2022
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Recht und finanzielle Absicherung bei Krebs: Was steht mir zu?

Im Rahmen der Arbeit an der Barrierefreiheit

12

von www.krebsinformationsdienst.de sind
auf der Startseite nun Einflhrungen in die
Arbeit und die Angebote des Krebsinformati-
onsdienstes in Leichter Sprache und in Ge-
bardensprache abrufbar.

Vielen Dank fiir die Um-
frage und den Adressweg-
weiser, der fiir viele Men-

schen, die Unterstiitzung
suchen sehr hilfreich ist :-)

Psychoonkologin

Gemaf dem zweijahrlichen Turnus wurde
2022 das tragerubergreifende Online-Ver-
zeichnis psychosozialer Krebsberatungsstel-
len (https://www.krebsinformationsdienst.
de/service/adressen/krebsberatungsstellen.
php) aktualisiert. Hier sind nun bundesweit
387 Anlaufstellen mit Detailangaben zum
Angebot mittels Umkreissuche zuganglich.

Kontinuierlich arbeitet das Redaktionsteam
daran, die Informationen auf der Webseite
durch selbst entwickelte Infografiken (siehe
auch Bilderstrecke S. 18 und 19) zu erganzen.

Der Krebsinformationsdienst 2022

In der Rubrik Krebsarten sind 5 neue Themen hinzu-
gekommen: Gallenwegskrebs, Leberkrebs, Hoden-
krebs, Schilddrisenkrebs und Multiples Myelom. Neu
auf der Website ist auch eine Rubrik ,Recht und fi-
nanzielle Absicherung®, die nun fortlaufend erwei-
tert wird. Dies tragt den zahlreichen Anfragen zu so-
zialrechtlichen Themen Rechnung und wird durch
eine Fachanwaltin fir Medizinrecht im Team des KID
ermoglicht. Nicht zuletzt im Zusammenhang mit der
grofRen Zahl von Anfragen Gefllichteter aus der
Ukraine und der Bereitstellung von Informationen zu
onkologischen Versorgungsangeboten und Zugangs-
wegen war und ist diese Expertise sehr hilfreich.

Die Fachkreiseseite wurde ebenfalls um
neue Rubriken erganzt und die Navigation
Uberarbeitet. Hier sind nun auch alle Fach-
publikationen aus dem KID gelistet (https://
www.krebsinformationsdienst.de/fach-
kreise/publikationen-krebs-informationsbe-
darf.php). Sie dokumentieren u.a. die Pro-
jektarbeit und die Begleitforschung.

Im Lauf des Jahres wurden 22 Fachkreise-
News veroffentlicht, die aktuelle oder versor-
gungsrelevante Themen aufgegriffen und
mit Hintergrund aufbereitet haben.
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JETZT AUCH IM PORTFOLIO: BEWEGTBILDER
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Als neues Format der Informationsver-
mittlung des KID sind 2022 , Bewegtbil-
der”ins Spiel gekommen. Eine Arbeits-
gruppe der Internetredaktion konzipiert
und produziert Animationsvideos zur
Erklarung von Sachverhalten und kurze
Videos, sog. Reels, fur die Sozialen Me-
dien. Dieses Format ist bei Nutzerinnen
und Nutzern sehr beliebt und generiert
hohere Zugriffsraten als ,statische” Bei-
trage. Erste Videos wurden auf Insta-
gram und YouTube ver&ffentlicht.
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Der Krebeinformationsdienst des DKFZ

Der Krebsinformationsdienst des Deutschen

Ansgrechparies fir alle Fragen zum Therna Krebs, Unser
angebiot richiet sich an jeden, der Fragen zu Krebs hat
Betroffene, ihee Familien und Freunde, sowle an Menschen, die
sich Jur d

méchten
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PROJEKTE UND KOOPERATIONEN

Die Arbeit des Krebsinformationsdienstes an und in
Projekten dient einerseits der Gewinnung von Er-
kenntnissen zu InformationsbedUrfnissen, Praferen-
zen und auch Defiziten in der Versorgung, zum ande-
ren der Umsetzung von solchen Erkenntnissen in
zielgruppenorientierte Angebote. Damit, wie auch
mit seinen Kernaufgaben, ist der KID , gelebter” Wis-
senstransfer. So sieht es auch die Helmholtz-Ge-
meinschaft der Deutschen Forschungszentren (HGF),
der der Krebsinformationsdienst als Abteilung des
DKFZ angehort. Insofern ist es nur folgerichtig, dass

Krebspravention im Dialog

der KID sich im Arbeitskreis Wissenstransfer der
Helmholtz-Gemeinschaft engagiert. Susanne Weg-
Remers wurde 2022 erneut zur Vorsitzenden dieses
Gremiums gewahlt.

Zahlreiche Mitarbeitende des KID aus unterschiedli-
chen Teams sind in verschiedenen Projekten und Ko-
operationen aktiv beteiligt, die teilweise von der HGF
gefordert werden. Die spannendsten Beispiele stel-
len wir hier vor.

Zentrales Element des Dialogan-
gebots ist ein datensicherer 1:1
Live-Chat, der vom Krebsinforma-
tionsdienst betrieben wird. Der
Chat richtet sich an Menschen, die
individuelle Fragen zum (familia-
ren) Krebsrisiko sowie zu entspre-

chenden Praventions- und Friher-
kennungsmalnahmen haben. Fur
e

In Kooperation mit dem Hanover Center for Health
Communication der Hochschule Hannover, der AG
Pravention und Gesundheitsforderung der Universi-
tat Bielefeld und dem BRCA-Netzwerk e.V. wird seit
2021 ein digitales Dialogangebot zum Thema risiko-
adaptierte Krebspravention und -friiherkennung bei
familiarer Krebsdisposition entwickelt. Die Helm-
holtz-Gemeinschaft finanziert das Projekt im Rah-
men der Forderlinie Wissenstransfer.

Die Konzeption des Angebots basiert auf qualitati-
ven und quantitativen Befragungen (potenzieller)
Nutzerinnen und Nutzer zu ihren Anforderungen
und Erwartungen. Auf allen Entwicklungsstufen
werden sie fir die bestmdgliche Anpassung an die
Bedurfnisse in der Zielgruppe eingebunden.

Der Krebsinformationsdienst 2022

die Durchfuhrung wurden die In-
formationen in der Wissensdaten-
bank ,chattauglich” verfligbar gemacht und die
Mitarbeitenden intensiv in dieser speziellen
Form des Dialogs geschult. Die aufwandigen
Vorbereitungen sind die Grundlage dafir, dass
die im Chat vermittelten individuellen Informa-
tionen den Qualitatsstandards des KID
entsprechen.

Auch nach der fir Sommer 2023 geplanten Live-
Schaltung wird der Chat ein ,lernendes System*®
sein, mit notwendigen Anpassungen entspre-
chend den Anforderungen und dem Stand des
Wissens. Langerfristig wird das Format mit der
Kernkomponente Pravention in das im Aufbau
befindliche Informationsangebot des Nationalen
Krebspraventionszentrums (NCPC) integriert.



Fit in Gesundheitsfragen
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Hrebs: Einblicke in die Forschung

Jedes Jahr erkranken in Deutschiand stwa

imearcloge.
ine halbe Millon Menschen neu an Krebs.
s Krankbait stelt e Forschung vor
T ‘j groie Herausforderungen: Denn Krebs st
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richt gheich Krebs. Der Begriff stebt fir mehe

e durch bbsartig veranderte Zellen

g » Paskera ot i Krankhe: oft
sasege unterschiediich.
—_— w Weltwoit erforschen Wissenschalerinnen
¥ % L 2 wnd Wissenschaftier, wie Krebrs entsteht, sie
| - “ erfassen Knebarisikofabtoren und suchen
mach Scrategien, da Kretserkrankungen

Das erfolgreiche Projekt in Partner-
schaft mit dem Diabetesportal von
Helmholtz Munich konnte mittler-
weile verstetigt werden.

Die Unterrichts- und Hintergrund-
materialien werden weiter erganzt
und aktualisiert, Fortbildungsver-
anstaltungen fur Lehrkrafte zur
Einflihrung in die Themen angebo-
ten — 2022 insgesamt 4 Veranstal-

tungen mit 185 Teilnehmenden.
Alle Materialien stehen auch auf
der Website des KID zum Down-
load zur Verflgung (https://www.
krebsinformationsdienst.de/ser-
vice/fit-in-gesundheitsfragen/pro-
Jjekt.php).

Dieses ,Schulprojekt®, ebenfalls gefordert durch die
Helmholtz-Gemeinschaft, will mit eigens entwickelten
Unterrichtseinheiten fiir Schiilerinnen und Schiiler der
Sekundarstufen | und Il zur Starkung der Gesundheits-
kompetenz beitragen, mit Schwerpunkt auf den The-
men Pravention und Gesundheitsvorsorge.

Eine Evaluation begleitet das
Projekt (siehe Seite 17).

Praventionsinformation leicht gemacht

Seit 2020 hat der Krebsinformationsdienst zusammen mit
dem Deutschen Konsortium fiir Familiaren Brust- und Eier-
stockkrebs an der Uniklinik KoIn Informationsmaterialien fir
Gesunde und Erkrankte in einfach verstandlicher Sprache zu
diesen Erkrankungen, zu Risikofaktoren und Praventionsmog-
lichkeiten entwickelt. Sie sollen insbesondere Menschen mit
geringer Gesundheitskompetenz ansprechen. Nach einer
Evaluation in den Zielgruppen konnten die Texte 2022 fertig-
gestellt werden. Die erste Broschure in Leichter Sprache liegt
mittlerweile gedruckt vor. Zwei weitere Broschiiren in leicht
verstandlicher Sprache werden 2023 veroffentlicht. Die EU
und das Bundesministerium fiir Gesundheit haben das Pro-
jekt im Rahmen der europadischen ,innovative Partnership for
Action Against Cancer" (iPAAC) gefordert.

Brustekrebs und Eiersstockekrebs
in der Familie: Was kann ich tun?
Eine Broschiire in Leichter Sprache

Der Krebsinformationsdienst 2022
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EVALUATION UND VERSORGUNGSFORSCHUNG

Mit gezielten Auswertungen der Anfragendokumentation und Begleitforschung
identifiziert der KID Informations- und Unterstiitzungsbedurfnisse von Krebsbetrof-
fenen. Dieses Wissen kann, neben der bedarfsorientierten und evidenzbasierten In-
formation fur Patientinnen und Patienten, zur Verbesserung in der onkologischen
Versorgung und der Bereitstellung oder Anpassung von Angeboten beitragen.

Befragungsstudie zur partizipativen Entscheidung

Im August wurde die abschlieBende Auswertung ei-
nes bereits vor einiger Zeit durchgeflhrten Surveys
zu den Praferenzen und Erfahrungen von Krebsbe-
troffenen hinsichtlich der Beteiligung in Fragen der
medizinischen Versorgung in einem Fachjournal
publiziert®.

Die Studie hat der Krebsinformationsdienst des
Deutschen Krebsforschungszentrums in Zusammen-
arbeit mit einer Arbeitsgruppe der Heidelberger Kli-
nik fir Allgemeine Innere Medizin und Psychosoma-
tik durchgefiihrt. Zentrale Fragestellungen waren,
wie gut die praferierte und die in der Versorgung er-
lebte Beteiligung tbereinstimmen und ob es Unter-
schiede im Beteiligungswunsch je nach Thema der

Praferierte Rolle

Untersuchungsmethoden
Behandlungsmethoden
Medikamente
Hinzuziehung anderer Arzte
Behandlungsort
Behandlungzeitpunkt
Beendigung der Behandlung

Einbeziehung von Angehdrigen

-t

o

%

Prdiferierte versus erlebte Beteiligungsrolle in unter-
schiedlichen Entscheidungssituationen
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Entscheidung, nach Krankheitsphase oder soziode-
mographischen Faktoren gibt. Befragt wurden Pati-
entinnen und Patienten, die sich telefonisch an den
Krebsinformationsdienst gewandt haben. Fast
1.600 Rucklaufe waren auswertbar.

Die Ergebnisse vermitteln ein Bild von der Versor-
gungsrealitat: Die Patientinnen und Patienten
winschten sich mehr gemeinsame Entscheidung als
sie dies in der Praxis erlebten. Und dies gilt lber alle
abgefragten Entscheidungssituationen und Krank-
heitsphasen hinweg, bei weitem nicht nur fur Fragen
der medizinischen Behandlung. In der Grafik ist dies
dargestellt.

Wahrgenommene Rolle
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Die Diskrepanz zwischen der individuellen Praferenz
und der personlichen Erfahrung war am groRten bei
den Befragten, die sich gemeinsame Entscheidung
zusammen mit ihren Arzten wiinschten, am gerings-
ten bei denjenigen, die eher eine passive Rolle bevor-
zugten. Insgesamt wird die Beteiligung in Entschei-
dungen —in aktiver oder ,kollaborativer”—Rolle,
auch dieser Studie zufolge von der Mehrzahl onkolo-
gischer Patientinnen und Patienten bevorzugt, aber
in der Praxis zu wenig realisiert.

Evaluation Fit in Gesundheitsfragen

Seit 2018 wurden vom KID im Rahmen des Projekts
Fit in Gesundheitsfragen 26 Unterrichtsmaterialien
rund um das Thema Krebs fiir die Sekundarstufen |
oder Il sowie acht Informationsschriften mit Hinter-
grundwissen fur Lehrende verdffentlicht (https://
www.krebsinformationsdienst.de/service/fit-in-ge-
sundheitsfragen/projekt.php). An 29 Lehrerfortbil-
dungen nahmen bis Ende 2022 1.125 Lehrkrafte und
Multiplikatoren in Prasenz oder online teil. Sie erteil-
ten den jeweiligen Veranstaltungen zu liber 90 %
sehr gute und gute Noten. Rund 80 % der Teilneh-
menden gaben an, die vermittelten Themen in ihrem
Unterricht aufgreifen zu wollen2.

Der im Vergleich zu vielen friiheren Untersuchungen
hohere Anteil aktiver Rollenpraferenz mag mit dem
informationsaktiven Verhalten und mit dem ver-
gleichsweise hohen Bildungsniveau der hier Befrag-
ten zu erklaren sein.

1 Grabbe P, Gschwendtner KM, Gaisser A, Kludt E, Wild B,
Eich W, Weg-Remers S, Bieber C. Preferred and perceived
participation roles of oncological patients in medical
decision-making: Results of a survey among users of the
German Cancer Information Service. Zeitschrift fuir Evidenz,
Fortbildung und Qualitat im Gesundheitswesen 172: 40-
48,2022 https://doi.org/10.1016/j.zefq.2022.04.026

Zur Uberpriifung der Wirkungen der Materialien auf
das Wissen und die Gesundheitskompetenz von
Schilerinnen und Schiilern wurde 2022 eine Evalua-
tionsstudie aufgesetzt, in der teilnehmende Lehr-
krafte ausgewahlte Lerneinheiten im Unterricht ein-
setzen. Mit Fragebogen-Befragungen vor und nach
dem Unterricht wird untersucht,
ob sich Wissen und Gesund-
heitskompetenz der Schiilerin-
nen und Schuler positiv veran-
dert haben und ob dieser Effekt
auch noch vier Wochen nach

2 Koller, U, Siepmann, B.,
Braun, V. et al. Wissen schafft
Gesundheit: Das Programm
»Fit in Gesundheitsfragen” zur
Starkung der Gesundheits-
kompetenz von Schiilerinnen
und Schiilern. Bundesgesund-
heitsbl 65: 803-813 (2022).

dem Unterricht andauert. https://doi.org/10.1007

In Vorbereitung: Befragung zu Survivorship-Themen

In Zusammenarbeit mit der Arbeits- @
gruppe Cancer Survivorship im ’
DKFZ wurde als Versorgungsfor-

schungsprojekt eine Befragung zu

individuellen Bedurfnissen von
Menschen mit und nach Krebs —
Cancer Survivors —vorbereitet, flr
die mittlerweile ein positives Ethik-
votum vorliegt. Sie soll an einer Querschnittsstich-
probe Hinweise geben, wie und wo Krebsbetroffene
und Menschen, die eine Erkrankung langere Zeit

Evaluation individueller Bedir fuisse
von Menschen mit und nach Erebs

uberlebt haben, Unterstitzung
bendtigen. Die Befragung wird
im E-Mail-Service und im Tele-
fondienst laufen, dort ange-
dockt an eine neuerliche grofRe
Befragung zu Nutzerzufrieden-
heit, Informationsbedurfnissen
und Informationspraferenzen.
Vorgesehener Starttermin ist das 3. Quartal 2023.
Ziel sind rund 2.000 auswertbare Riicklaufe von
Survivors.

Der Krebsinformationsdienst 2022 17
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Inanspruchnahme und Beratungsschwerpunkte

Die im Folgenden dargestellten Auswertungen basie-  Im letzten Jahr wandten sich 23.011 Menschen an
ren auf der routinemaliigen anonymen Dokumenta- den KID, davon 1.248 Fachleute. Besonders fur direkt
tion aller beim Krebsinformationsdienst eingehen- und indirekt Betroffene war dabei weiter die Telefon-
den individuellen Anfragen an den Telefondienstund ~ Hotline mit der Moglichkeit des personlichen Ge-
den E-Mail-Service. sprachs der wichtigste Informationskanal: Fast drei

Viertel ihrer Anfragen gingen auf diesem Weg ein.
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Beratungskontakte 2018 bis 2022
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Beratung per Telefon
und E-Mail inkl. Riick-
rufe/Mehrfachkontakte
n =23.805

Beratungsbegleitende
Vorgange n = 2.506
(Linkversand, Versand von In-
fomaterial, persénliche Bera-
tung, Soziale Medien, posta-
lische Info)

zusatzliche Vorgange
n =145

(u.a. Redaktion externer
Produkte)

Bearbeitungsschritte zur Beantwortung der Anfragen

Inanspruchnahme und Beratungsschwerpunkte

Der deutliche Riickgang gegen-
uber dem Vorjahr erklart sich
durch die schlechtere Sichtbar-
keit des KID in der Google-Su-
che, bedingt durch Anderungen
der Google-Algorithmen Ende
2021. Da die Kontaktaufnahme
uberwiegend nach einem Be-
such der Internetseiten erfolgt,
wirkte sich dies sowohl im Tele-
fondienst als auch im E-Mail-
Service unmittelbar und spirbar
auf die Nutzungszahlen aus.

Die Beantwortung der einge-
gangenen Anfragen erforderte
26.456 Bearbeitungsschritte.
Haufig waren Mehrfachkon-
takte notwendig, oder es wur-
den zusatzlich Infomaterial und
Links zu weiteren Informations-
quellen versandt (siehe Grafik).
Die telefonischen Beratungsge-
sprache dauerten im Schnitt
21 Minuten.



WER NUTZT DEN KID MIT WELCHEN FRAGEN?

Weiterhin nehmen vor allem Betroffene sowie deren Angehdrige
die individuellen Informationsangebote in Anspruch. Zusammen
stellen diese beiden Gruppen rund drei Viertel der Nutzerinnen
und Nutzer. Interessierte Offentlichkeit und Fachleute aus vielen
Bereichen des Gesundheitswesens hatten einen Anteil von zu-
sammen 18 Prozent am Anfragenaufkommen. Patientinnen und
Patienten waren im Median 61 Jahre alt, die Angehdrigen 53 und
die allgemein Interessierten 47 Jahre. Frauen stellten 68 Prozent
der Nutzenden.

Fachleute keine Angabe
5% 8%

interessierte
Offentlichkeit
13%

47 %

Angehorige
26 %

n=23.011

Patienten

Nutzer der individuellen Informationsangebote Davon Fachleute n = 1.248

des KID 2022 nach Gruppen

Inanspruchnahme und Beratungsschwerpunkte
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Bevolkerungsbezogen kamen
die meisten Anfragen wieder
aus Baden-Wurttemberg, ge-
folgt von Hessen, Rheinland-
Pfalz, dem Saarland, Nordrhein-
Westfalen und den
Stadtstaaten Bremen, Hamburg
und Berlin. Die schwachere Nut-
zung des KID reprasentiert sich
flachendeckend.

Anfragen pro 100.000 Einwohner nach Bundesldndern

Breites Spektrum von Themen

Bei Betroffenen und Angehorigen stehen Fragen im
Zusammenhang mit der medizinischen Behandlung
wie in allen friiheren Jahren an erster Stelle (77 Pro-
zent). Mit einem Anteil von 54, 52 und 46 Prozent
folgen Fragen zu psychosozialen Aspekten der Er-
krankung und Versorgung, Ansprechpartnern fur
spezielle Themen und Versorgungseinrichtungen so-
wie allgemeine Informationen zu Krebs. Auch die
Krebsdiagnostik (45 Prozent) und Fragen rund um
das Leben mit Krebs (41 Prozent) sind wichtige The-
men flr Betroffene.

Anfragende mit eher allgemeinem Interesse ohne di-
rekten Krankheitsbezug informieren sich dagegen
insbesondere zu Symptomen und Diagnosemaglich-
keiten von Krebs (52 Prozent), zu Risikofaktoren und
Prévention (32 Prozent) und zur Friherkennung (28
Prozent). Wie unterschiedlich der Informations- und
Beratungsbedarf sich in den beiden Gruppen dar-
stellt, zeigt die Grafik.

Inanspruchnahme und Beratungsschwerpunkte

SARS-CoV-2 und die Corona-Pandemie waren kaum
noch ein Thema. Das gewachsene Wissen und die
durch die Impfungen gesunkene Gefahr durch eine
Infektion haben Angste und Unsicherheit auch bei
Krebsbetroffenen zurtickgehen lassen.

Bewertung, Einordnung und Vertiefung von Informa-
tionen aus anderen Quellen fir die eigene Situation
sowie die Klarung offener Fragen sind die wesentli-
chen Anliegen an den KID, aber auch der Wunsch
nach Unterstiitzung fir anstehende Entscheidungen
zur medizinischen Versorgung.

Die KID-eigene und entsprechend der Entwicklung
der Evidenzlage kontinuierlich aktualisierte Wissens-
datenbank ist die wesentliche Grundlage fur die Be-
antwortung. Auch 2022 waren nur in wenigen Fallen
weitergehende Recherchen erforderlich.

Zu den Themen der Anfragen aus Fachkreisen lesen
Sie auf Seite 28.
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Nachgefragte Krebsarten

Bei Frauen dominiert mit 53 Prozent wieder Brustkrebs, bei
Mannern mit 28 Prozent das Prostatakarzinom, die auch bevdl-
kerungsbezogen haufigsten bosartigen Tumoren. Alle anderen
Krebsarten fallen weit dahinter zurtick, so auch Darmkrebs und
Lungenkrebs. Auffallig ist erneut, dass sehr seltene und eher sel-
tene maligne Erkrankungen wie etwa Lymphome oder Hirntu-
moren in der KID-Anfragenstatistik deutlich Gberreprasentiert
sind.

Die Diskrepanzen zu den epidemiologischen Inzidenzzahlen, wie
vom Zentrum fiir Krebsregisterdaten am Robert Koch-Institut
veroffentlicht, zeigen die beiden Grafiken fir Frauen und
Manner.

Inanspruchnahme und Beratungsschwerpunkte
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KID 2022

Brustkrebs 53 % _
Darm 49% IR
Maligne Lymphome 47%
Eierstocke 4,3 % .
Lunge 4,1 % .
Gebarmutterkérper 3,4% .
Gehirn 2,7% .
Bauchspeicheldriise 2,2% I
Gebarmutterhals 2,2% i
Magen 1,8% |
seltene Tumoren 2,5% l

RKI Prognose fiir 2022

28%
10,6 %
0,5%
2,9%
10,6 %
4,5%
1,5%
4,4%
1,7%

2,2%

I KID Frauen

RKI Frauen
Reprdisentanz der verschiedenen Krebserkrankungen in den Anfragen von Frauen
beim Krebsinformationsdienst (KID) (links) und vom Robert Koch-Institut (RK)
prognostizierter Anteil an der Gesamtinzidenz 2022 (rechts)
KID 2022 RKI Prognose fiir 2022
Prostata 27 [ N 26 %

Maligne Lymphome 11% [ | 06%

Darm g6 I NN 121 %
Lunge 7% [ N 127 %

Gehirn 57% I B 16%

Bauchspeicheldriise 43% [ B 3.9%

Leukidmien 43% R B 23%

Harnblase 40% | B 5.3%

Magen 35% I M 32%

Speiserdhre 28% MW 23%
Seltene Tumoren 24% I

Repriisentanz der verschiedenen Krebserkrankungen in den Anfragen von Mdnnern beim
Krebsinformationsdienst (KID) (links) und vom Robert Koch-Institut (RKI) prognostizierter
Anteil an der Gesamtinzidenz 2022 (rechts)

Inanspruchnahme und Beratungsschwerpunkte

B KiD Ménner
[ RKI Mdnner



Die ,Ukraine-Anfragen®

Ein nicht unerheblicher Teil der Anfragen im Jahr
2022 - 8 Prozent — stand im Zusammenhang mit
dem Ukraine-Krieg: bis Ende Dezember insgesamt
1.492, in den ersten zwei Monaten 2023 weitere
216. Sie wurden zu 82 Prozent per E-Mail beantwor-
tet, teilweise mit Unterstitzung durch Mutter-
sprachler im DKFZ und den datensicheren Online-
Ubersetzungsdienst DeeplL, in Ukrainisch oder
Russisch.

Fast 60 Prozent der Anfragen kamen aus der Ukra-
ine: Die Betroffenen oder —in der Halfe der Falle —
Angehorige informierten sich bereits im Vorfeld ih-
rer Ausreise nach Deutschland tber die Moglichkei-
ten der medizinischen Versorgung. Unter den Anfra-
gen aus Deutschland kamen die meisten aus den
Bundeslandern mit den hochsten Aufnahmezahlen:

Wegweiser 92 %
Behandlung
Sozialrecht, Patientenrechte

Allgemeine Information

Diagnostik

Nordrhein-Westfalen, Bayern, Baden-Wirttemberg
und Berlin. Im Vergleich zum Ubrigen KID-Kollektiv
betrafen die Anfragen haufiger Patientinnen und Pa-
tienten in der Phase der Diagnose und in der palliati-
ven Situation.

Gesucht wurden uberwiegend Anlaufstellen und
Versorgungsangebote, aber auch sozialrechtliche In-
formationen. Bei den Themen standen verstandli-
cherweise Fragen zu moglichen Ansprechpartnern im
Vordergrund: Wohin kénnen sich die Betroffenen
wenden? Wie sind die Ablaufe? Wichtig war fir die
Betroffenen auch die Frage, welche Kosten entstehen
und wer sie tragt. Eine Ubersicht der haufigsten An-
frageinhalte im Vergleich zur Gbrigen KID-Klientel
gibt die Grafik.

40 % I -

38% | A2

35% I 2~
5% 1 IR 42~

Ukraine Anfragen n = 1.658
[l Nicht-Ukraine-Anfragen 21.684

Hdufige Inhalte,
Mehrfachnennungen

Inhalte der ,,Ukraine-Anfragen” im Vergleich zum iibrigen KID-Kollektiv

Inanspruchnahme und Beratungsschwerpunkte
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Informationsbedarf im Krankheitsverlauf

Die Anfragen mit Bezug zu einer konkreten Erkran- Primdrtherapie unter Einschluss von adjuvanten
kung verteilen sich Uber alle Krankheitsphasen von und Erhaltungstherapien. Zunehmend beginnt die
der Diagnosestellung bis zur palliativen Situation. Informationssuche aber schon vorher, in 22 Pro-

Am groliten ist der Informationsbedarf wahrend der zent gleich nach der Diagnosestellung.

Diagnosestellung

Erste Behandlung
(inkl. adjuvante u. Er-
haltungstherapie)

Nach erster Behandlung

Riickfall

Palliativsituation

22 %

Verteilung der Anfragen liber die verschiedenen Krankheitsphasen

Auch dass die Krebsdiag-
nose bei knapp 30 Pro-
zent der Betroffenen in
den letzten Wochen vor
dem Kontakt mit dem
Krebsinformationsdienst
erfolgte, macht die frih
einsetzende Informati-
onssuche deutlich. Mit
wachsendem Abstand
zur Erstdiagnose wird der
Informationsbedarf ge-
ringer: Nur bei 10 Prozent
der Anfragen lag sie mehr
als 5 Jahre zurlick.

I 2

I s
Patienten
und Angehérige gesamt:
n=16.828
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= 10%
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0%
In den letzten Vor Vor Vor mehr als
Wochen Monaten 1-5 Jahren 5 Jahren

Patienten und
Angehdrige gesamt:

n=16.828
Kontakt mit dem KID schon friih nach Diagnosestellung
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DER KREBSINFORMATIONSDIENST FUR FACHKREISE

Rund 5 Prozent der individuellen Nutzer
(n=1.248) waren 2022 Vertreterinnen und
Vertreter von an der onkologischen Versor-
gung beteiligten Disziplinen, die der KID mit
einem speziellen Fachkreiseangebot — krebs-
informationsdienst.med —anspricht. Im Un-
terschied zu Betroffenen und Interessierten
bevorzugten die Fachleute als Anfrageme-
dium die E-Mail (60 Prozent). Gut ein Drittel
waren Arztinnen und Arzte verschiedener
Fachrichtungen, 30 Prozent in Psychothera-
pie und psychosozialer Beratung Tatige. Da-
neben wandten sich Pflegende (6 Prozent),

Andere medizinische

Apotheker (4 Prozent) und Angehdrige wei-
terer Gesundheits-Fachberufe an den KID.
Rund 20 Prozent der ,professionellen Anfra-
gen kamen von Mitarbeitenden ganz unter-
schiedlicher Institutionen und Organisatio-
nen im Gesundheitswesen —in der Grafik als
»andere Fachkreise” gefuihrt: Wissenschafts-
einrichtungen, Krankenversicherungen etc.
Wie insgesamt gingen auch beim Fachkreis-
eservice die Nutzungszahlen aus den bereits
dargestellten Griinden im Vergleich zu 2021
zurtick.

Sonstige und keine

Fachberufe
1,6%
Apotheker
4%
Pflege-
fachkrafte
6%

andere
Fachkreise*
20%

Angaben 2,5 %

Arzte
35%

Psychosoziale Berater,
Psychotherapeuten
30%

n=1.248

* Mitarbeitende von Institu-
tionen/Organisationen

Nutzung der individuellen Informations-
angebote des Fachkreiseservice nach
Berufsgruppen

Inanspruchnahme und Beratungsschwerpunkte
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Was wollen Profis wissen?

Wie in den Vorjahren waren fuir Fachkreise Grundla-
gen und allgemeine, nicht fallbezogene Informatio-
nen zu verschiedensten Themen von besonderem
Interesse. Hier geht es u.a. um wissenschaftliche Pu-
blikationen und Studien, neue Entwicklungen, Hin-
tergriinde und Regelungen und um Infomaterialien
flr Patienten bzw. Klienten, teils auch um die Be-
wertung von Sachverhalten oder neuen Entwicklun-
gen. An zweiter und dritter Stelle stehen Fragen der

Grundlagen, allg.
Informationen

Behandlung
Wegweiser
Psychosoziale Aspekte
Leben mit Krebs
Diagnostik

Risikofaktoren

Fritherkennung

Klinische Studien 2,1%
Komplementire u. 16%
alternative Methoden !
Palliation 1%

Themenspektrum der Anfragen von Fachleuten im Vergleich

zu Betroffenen und Interessierten

Inanspruchnahme und Beratungsschwerpunkte

Behandlung, fallbezogen oder allgemein, sowie An-
sprechpartner flr spezielle Fragen und Zustandigkei-
ten in der onkologischen Versorgung. Bis auf wenige
Ausnahmen konnten die Anfragen auf der Grundlage
der Wissensdatenbank beantwortet werden. Die
Grafik zeigt die nachgefragten Themen von Fachleu-
ten und den ubrigen Nutzerinnen und Nutzern im
Vergleich.

30 [N D -
29+ I D < o
20 [ I -7
109% N DN 40 %
11,3% [ DN s
7% N I -
6% N 7~
3% HIH 5%
Il 4+~
BB 31%
1B 25%

[l Fachkreise n=1.248
| Betroffene / Interessierte n = 21.763

Mehrfachnennungen maéglich



ANGEBOTE IM INTERNET UND IN SOZIALEN MEDIEN

www.krebsinformationsdienst.de

Die Internetseiten des KID unter www.krebsinfor-
mationsdienst.de bieten ausfuhrliche, verstandliche
Informationen zu einer Vielzahl von Krebsthemen
und stellen zudem die ,Haupteintrittsspforte” zu
den individuellen Informationsangeboten dar. Unter
den Nutzerinnen und Nutzern des Telefondienstes
gaben 58 Prozent an, Uber das Internet auf den KID
aufmerksam geworden zu sein. Und normalerweise
geht die Uberwiegende Mehrzahl der E-Mail-Anfra-
gen Uber das datensichere Formular auf der KID-
Webseite ein. Umso bedauerlicher, und eine Erkla-
rung fur den erneuten Rickgang der Seitenaufrufe
wie auch der individuellen Anfragen, war die
schlechte Auffindbarkeit in der Google-Suche, die
durch Anderungen der Algorithmen Ende 2021 ver-

900.000
800.000

)

©

5 700.000

=

S 600.000

=

< 500.000

o

(V]

£ 400.000

2 300.000

o

=}

]

3 200.000
100.000

2018

ursacht wurde und noch nicht durch unverziglich
begonnene MaRnahmen zur Suchmaschinenoptimie-
rung kompensiert werden konnte.

Zudem hat die Einfiihrung eines DSGVO-konformen
Cookie-Banners im April 2022 dazu gefiihrt, dass ab
diesem Zeitpunkt keine verlassliche Nutzungsstatis-
tik mehr moglich war: Die Erfassung von Daten
wurde von den Besucherinnen und Besuchern zum
grol3ten Teil abgelehnt. Die Umstellung auf Cookie-
freies Tracking im Oktober konnte dieses Problem
wieder |6sen. Unter Hochrechnung der Nutzerzahlen
Januar bis Marz und Oktober bis Dezember waren
monatlich im Schnitt 457.000 Besucher zu verzeich-
nen, im Gesamtjahr demnach rund 5,5 Mio.

2019

2020 2021 2022

Besucherzahlen von www.krebsinformationsdienst.de 2018 bis 2022

Inanspruchnahme und Beratungsschwerpunkte
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Bei den am haufigsten abgerufenen Themen ergab
sich keine Veranderung gegentber den Vorjahren: An
erster Stelle wurden die Seiten zu Leben mit Krebs
genutzt, die eine Vielzahl von Informationen bieten,
vom Umgang mit belastenden Symptomen uber den
Alltag mit einer Krebserkrankung bis hin zu sozial-
rechtlichen und psychosozialen Themen. Es folgen
Seiten zu Behandlungsthemen sowie zu Krebsrisiko-
faktoren und Pravention. Alles aus den oben genann-
ten Griinden auf niedrigerem Niveau. Dargestellt
sind die Zahlen fiir die Quartale 1 und 4, da von April
bis Ende September 2022 keine verlassliche Erfas-
sung moglich war.

Leben mit Krebs I 259.000
Behandlung _ 187.000
E:Eill:::‘lf::zhenng, Pravention, _ 103.000

Diagnostik B 9:.000

Wegweiser _ 69.000

Grundlagen Tumorbiologie,
Krebsforschung _ 74.000

KID:Stuktur,Organisation. |
Angebote 326.000
krebsinformationsdienst.med || 129.000

Seitenaufrufe = 1.245.000

Abgerufene Themenbereiche im 1. und 4. Quartal 2022
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Auch die Auswertung der Seitenaufrufe zu den ver-
schiedenen Tumorarten und -lokalisationen zeigt
mehr oder weniger das gewohnte Bild, das sich so-
wohl von der epidemiologischen Realitdt in Deutsch-
land als auch von den individuellen Anfragen unter-
scheidet. Gegenliber dem Vorjahr hat Brustkrebs den
Gebarmutterhalskrebs ,iberholt”, Lymphome sind
aufgerickt.

Brust

Gebarmutterhals

Die Mittelwerte der Abrufe aus dem 1. und dem
4.Quartal sind in der Grafik dargestellt, zusammen
waren es 933.080. Nicht eingerechnet sind hier die
Aufrufe zu ,Metastasen® Die Seiten zu diesem
Thema sind auf unterschiedliche Bereiche verteilt,
werden aber je nach Fragestellung und Krebsart un-
ter diesem Schlagwort sehr oft besucht.

I 125.000
N 123.000
I 108.000

Darm

Lymphome _ 75.000
Magen B 73.000
Leukdamien _ 70.000
Prostata B 5:.000
Harnblase _ 59.000
Lunge _ 55.000

Speiserdhre

Seltener abgerufene Tumorarten

Metastasen

Im Internet abgerufene Seiten zu einzelnen Tumorarten bzw.
betroffenen Organen, Mittelwerte 1. und 4. Quartal 2022

I 20.000
N 140.000

I 50.000

Seitenaufrufe gesamt: n = 992.000
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Die Fachkreiseseite

Die Nutzung von www.krebsinformationsdienst/
fachkreise zeigte nach kontinuierlichem Zuwachs in
den Vorjahren analog zu den Hauptseiten einen
deutlichen Riickgang, auch hier der schlechteren
Sichtbarkeit in der Google-Suche geschuldet. 2022
wurden, wieder hochgerechnet von den Zahlen fir
die Quartale 1 und 4, im Monatsschnitt nur gut
36.000 Besucher erreicht.

Da das vorgehaltene Informationsangebot auf die
Interessen der Zielgruppe zugeschnitten und konti-
nuierlich erganzt wird, mit vielen aktuellen Meldun-
gen und Hintergrund, ist zu hoffen, dass sich die
Nutzungszahlen im Weiteren wieder nach oben
entwickeln.

70.000
60.000

50.000

40.000
30.000
20.000
10.000 I

2018 2019 2020 2021 2022

Besucher im Schnitt pro Monat

Nutzung der Fachkreise-Seite 2018 bis 2022
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Die Newsletter des KID

Erfreulicherweise nicht von der Abwartsbewegung
betroffen war das Interesse an den Newslettern des
Krebsinformationsdienstes. Im Gegenteil kamen
auch 2022 wieder Abonnenten hinzu. Uber das Jahr
versandte der KID elf dieser Newsletter fiir medizini-
sche Fachkreise, psychoonkologisch Tatige und am
Schulprojekt ,Fit in Gesundheitsfragen interessierte

4.500
4.000
3.500
3.000
2.500

2.000
1.500
1.000
500

0

Q42019 Q4 2020

Newsletter-Abonnenten

Abonnenten der KID-Newsletter fiir Fachkreise

Lehrkrafte. Sie bieten fir die jeweilige Zielgruppe
aufbereitete aktuelle und relevante Informationen
und konnen Uber die KID-Website abonniert werden.
Den Newsletter fiir medizinische Fachkreise bezogen
im 4. Quartal 2.377 Personen, den fiir psychoonkolo-
gisch Tatige 1.533 und den Fit-in-Gesundheitsfragen-
Newsletter 170 Personen.

Q4 2021 Q4 2022

Lehrkrdfte / Fit in Gesundheitsfragen
Psychoonkologische Fachkreise

B Medizinische Fachkreise

Inanspruchnahme und Beratungsschwerpunkte
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Der KID in den Sozialen Medien

Positiv und stetig aufwarts bewegen sich auch die Ende Dezember folgten dem KID auf diesen Kanalen
Followerzahlen auf den Social-Media-Kanalen des rund 9.500 Personen. Abgenommen hat allerdings im
KID: Facebook, Instagram und seit Anfang 2022 letzten Jahr die Reichweite der vom Krebsinformati-
auch das professionelle Netzwerk LinkedIn. Uber onsdienst eingestellten Nachrichten. Ziel ist, diesen
LinkedIn will der KID insbesondere auch Multiplika- Trend durch das vermehrte Posten kurzer Videoclips,
toren erreichen und auf seine Angebote aufmerk- sog. Reels, und aktueller Meldungen wieder
sam machen. umzukehren.
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Follower des Krebsinformationsdienstes auf Facebook, Instagram und LinkedIn
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RESONANZ DER PRESSEARBEIT

Dass sich die Pressearbeit und die Kontakte
mit Journalistinnen und Journalisten auszah-
len, zeigt immer wieder das Medienecho.
Auch und gerade das Aufgreifen von Presse-
mitteilungen des KID — 14 an der Zahl in
2022 —in kleineren und regionalen Medien
tragt zur Bekanntmachung des Krebsinfor-
mationsdienstes in der Breite bei. Online-
Medien, Horfunk und Fernsehen spielen da-

bei ebenfalls eine wichtige Rolle. Im letzten
Jahr erzielten die PR-Aktivitaten 4.466 Verof-
fentlichungen mit einer Reichweite von lber
1,2 Mrd. Auf besonderes Interesse stief3en
die Berichterstattung zum Hodenkrebsrisiko
bei Profisportlern im Juli und die Pressemit-
teilung zur Verdffentlichung der Broschiire
,Tipps flr ein kleineres Krebs - risiko” in
Leichter Sprache im Herbst.
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Struktur und Teams

Wissenschaftlicher Leitun
Beirat 8

Querschnittsaufgaben

« Projekte Sekretariat
« Psychoonkologie

« Strategische Initiativen
« Sozial- und Medizinrecht

Internet-

Wissens- E-Mail
management Service

Telefondienst Kommunikation Med.-wiss.
HD & DD & Outreach Dokumentation

Redaktion

Sprechstunden »Fitin Gesund- Anwendungs-
HD & DD heitsfragen entwicklung

»Krebspravention
im Dialog*

m Arbeitsebene |
Arztliche und andere akademische Gesundheitsberufe

Arbeitsebene Il
. Biologie, Medizin, Psychologie, Pharmazie u. a.
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Das Jahr in Zahlen

2 4.100
9.500

% 5.800
18.000

@ 66.000

9oL 430.000

5.500.000

Abonnements der
Fachkreise-Newsletter

©

Follower bei
Facebook und
Instagram

E-Mails und Briefe

Telefonische
Beratungskontakte

Broschuren, Infoblatter
und Flyer des Krebsinforma-
tionsdienstes versendet

Besucher auf der Internet-
Fachkreiseseite
Besucher auf x

www.krebsinformationsdienst.de

Das Jahrin Zahlen 37



38

Leitbild

KREBSINFORMATIONSDIENST DES DEUTSCHEN KREBSFORSCHUNGSZENTRUMS

Der Krebsinformationsdienst (KID) des Deutschen
Krebsforschungszentrums ist in Deutschland seit
1986 der kompetente Ansprechpartner fir alle
Fragen zum Thema Krebs.

Er bietet verstandliche und wissenschaftlich fun-
dierte Informationen zum gesamten Spektrum der
Onkologie:

=}=  Fiir an Krebs Erkrankte, Angehdrige und Interessierte mit Fragen zu Krebs

=)= Fir alle Fachleute, die an der onkologischen Versorgung beteiligt sind

o= Zu Vorbeugung, Friiherkennung, Diagnose und Behandlungsmaglichkei-
ten von Krebs, zum Leben mit der Erkrankung, zur Krebsforschung und

zu geeigneten Anlaufstellen

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

== Leicht zuganglich, qualitatsgepriift, aktuell, bedarfsorientiert, verstand-
lich, vertraulich und auf Wunsch anonym

<= Neutral, unabhangig und kostenlos fiir alle Nutzerinnen und Nutzer
durch Finanzierung aus 6ffentlichen Mitteln

Im Mittelpunkt des Angebots stehen die Anliegen
und Bedlrfnisse der Anfragenden. Die Arbeit wird
getragen von Empathie und Respekt gegentiber ihrer
Situation, ihren Sichtweisen und Werten sowie
ihrem kulturellen Hintergrund.

Der Krebsinformationsdienst fordert den Dialog zwi-
schen Erkrankten und denen, die sie behandeln. Er
unterstutzt die Beteiligung Betroffener an medizini-
schen Entscheidungen und starkt die individuelle
Gesundheitskompetenz. Zielgruppenorientierte Of-
fentlichkeitsarbeit macht die Angebote des Krebsin-
formationsdienstes allen Menschen mit Fragen zu
Krebs bekannt.

Leitbild

Der Krebsinformationsdienst ist Teil des Deutschen
Krebsforschungszentrums, der groRten biomedizini-
schen Forschungseinrichtung Deutschlands. Daher
ist er in besonderem MafSe der Evidenzbasierung und
Aktualitat seiner Informationsangebote verpflichtet.

Als Nationales Referenzzentrum fur Krebsinforma-
tion steht der Krebsinformationsdienst zudem fir
hohe Qualitatsstandards bei der Informationsver-
mittlung. In Projekten erprobt er neue Zugangswege
zu unterschiedlichen Zielgruppen. Evaluation und Be-
gleitforschung tragen zur Verbesserung der Versor-
gung von Krebsbetroffenen bei.
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GEFORDERT VOM

% Bundesministerium
fiir Bildung

und Forschung

KREBSINFORMATIONSDIENST

Fur Patienten, Angehorige und alle Ratsuchenden

Fragen zu Krebs? Wir sind fur Sie da.

TELEFON: 0800 — 420 30 40, kostenfrei

TAGLICH VON 8.00 BIS 20.00 UHR

E-MAIL: KREBSINFORMATIONSDIENST @ DKFZ.DE
WWW.KREBSINFORMATIONSDIENST.DE

Besuchen Sie uns auch auf Facebook,
Instagram oder YouTube!

KREBSINFORMATIONSDIENST.MED

Service fur Fachkreise: aktuell — evidenzbasiert — unabhangig

TELEFON: 0800 — 430 40 50, kostenfrei

MONTAG BIS FREITAG VON 8.00 BIS 20.00 UHR
E-MAIL: KID.MED @ DKFZ.DE
WWW.KREBSINFORMATIONSDIENST.DE/FACHKREISE



