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Vorwort des Herausgebers

Der Krebsinformationsdienst (KID) des Deutschen Krebsfor-
schungszentrums bietet seit Uber 25 Jahren unabhéngige, quali-
tatsgesicherte und bedarfsorientierte Informationen zu allen krebs-
bezogenen Themen und nutzt dabei verschiedene Informationska-
nale: Telefon, E-Mail, Internet und Printmedien. Angesprochen
sind alle Bevélkerungsgruppen — direkt und indirekt Betroffene wie
auch Nichtbetroffene und zunehmend Fachkreise. Mit seinen An-
geboten macht der Dienst gesichertes Wissen allgemeinverstand-
lich und niederschwellig zuganglich und will damit Informationssu-
chenden die Orientierung in der standig anwachsenden Informati-
onsflut zum Thema Krebs erleichtern. Die Souveranitat der Nutzer
des Gesundheitswesens soll unterstiitzt, der Dialog zwischen Pa-
tient und Arzt und die Mdglichkeit der Entscheidungsbeteiligung in
medizinischen Fragen gefordert werden. Das Angebot des KID
steht auch im Einklang mit einem der zentralen Handlungsfelder
des Nationalen Krebsplans, der Starkung der Patientenorientie-
rung in der onkologischen Versorgung. Hier ist die Bereitstellung
von qualitdtsgesicherten Informationen eine wesentliche Zielset-
zung. Fur den komplexen Themenbereich Krebs leistet der KID ei-
nen Beitrag zur unabhangigen Patienteninformation in Deutsch-
land, mittlerweile Regelleistung nach 865b Sozialgesetzbuch V.

Neben dem Arzt, nach wie vor bei weitem bevorzugter Ansprech-
partner in Gesundheitsfragen, nutzen Patienten, auch Krebspati-
enten, zunehmend weitere Informationsquellen, um sich zu infor-
mieren und zu orientieren. Dies ist einerseits Ausdruck eines heute
wesentlich vereinfachten Zugangs zu entsprechenden Angeboten,
aber ebenso Ausdruck sich vollziehender und auch politisch gefor-
derter Veranderungen im Selbstverstandnis von Nutzern des
Gesundheitswesens. Das Internet entwickelt sich dabei de facto
immer mehr zum Leitmedium und zur quantitativ fiilhrenden Quelle
fur Gesundheitsinformationen. Bei nahezu unbegrenztem Zugang
zu Informationen, auch Fachinformationen, wachst angesichts der
Fulle und qualitativen Heterogenitat der Bedarf an ,Metainforma-
tion“, an Erklarungen, Wertung und Einordnung in den individuel-
len Kontext. Dies bedarfsorientiert zu leisten, ist eine der wesentli-
chen Aufgabenstellungen des Krebsinformationsdienstes, wobei
sich die Dialogmodule Telefon- und E-Mail-Service und das Inter-
netangebot unter www.krebsinformationsdienst.de wechselseitig
erganzen.

Nutzer des KID sind in erster Linie Patienten und Angehérige (43%
bzw. 31%; KID-Nutzungsstatistik 2011). Die allgemeine Offentlich-
keit ist mit 21% vertreten, Profis im Gesundheitswesen mit knapp
5%. Das Kollektiv der KID-Nutzer ist dabei nicht reprasentativ fur
die Allgemeinbevdlkerung und insbesondere nicht fur die Kernziel-
gruppe der Patienten: Der Bildungsstand ist hoher, das Alter im
Schnitt niedriger als in der Gesamtheit der Krebspatienten. Der
Bildungsstand ist héher, das Alter im Schnitt niedriger als in der
Gesamtheit der Krebspatienten.



Darlber hinaus erreicht der KID mit seinen Dialogmodulen Tele-
fondienst und E-Mail-Service bezogen auf die 5-Jahres-Pravalenz
von Krebserkrankungen nur einen relativ geringen Teil der Betrof-
fenen.

Im Zuge des Ausbaus des Dienstes zum Nationalen Referenzzent-
rum fir Krebsinformation ist es ein Ziel, die Angebote noch starker
an die Bedurfnisse und Winsche der unterschiedlichen Zielgrup-
pen anzupassen, bisher kaum erreichte Gruppen starker anzu-
sprechen und die Nutzung insgesamt zu erhéhen. Unabdingbare
Voraussetzung dafiir sind Erkenntnisse, welche Themen fiur die
unterschiedlichen Zielgruppen von Interesse sind, welche Formen
der Informationsvermittlung praferiert werden und welche Quali-
tatsanforderungen an Informationsangebote zum Thema Krebs im
Allgemeinen und an den Krebsinformationsdienst im Speziellen
gestellt werden. Um mehr zu Informationsinteresse, Informations-
bedirfnissen und Verhalten bei der Suche nach Gesundheits-
bzw. Krebsinformation in der Allgemeinbevdlkerung zu erfahren,
hat der KID zusammen mit der Prognos AG eine Befragung konzi-
piert, die eine bevolkerungsreprasentative Stichprobe einbeziehen
und die folgenden Aspekte beleuchten sollte:

e Wie ist das generelle Informations- und Beteiligungsinte-
resse der Befragten im Erkrankungsfall?

e Welchen krebsspezifischen Informationsbedarf haben die
drei Kernzielgruppen des Krebsinformationsdienstes, Pati-
enten, Angehorige und allgemeine Offentlichkeit, und wel-
ches Informationsverhalten geht damit einher?

e Welche Themen sind von Interesse?

¢ Welche Qualitatsanspriiche haben die benannten Zielgrup-
pen an ein Krebsinformationsangebot?

e Wo und wie haben die Befragten in der Vergangenheit
Informationen zu Gesundheits- und insbesondere Krebs-
themen gesucht, und wohin wirden sie sich bei erneutem
Informationsbedarf wenden?

e Wie zufrieden waren die Befragten mit den Maoglichkeiten
der Informationsbeschaffung und mit den erhaltenen Infor-
mationen?

e Wie bekannt ist der Krebsinformationsdienst?

Im November und Dezember wurden anhand eines standardisier-
ten Instruments insgesamt 2247 personliche Interviews gefuhrt.
Die Ergebnisse sind im vorliegenden Abschlussbericht der
Prognos AG detailliert dargestellt. Sie erlauben Schlussfolgerun-
gen fur die Ausgestaltung und Préasentation der KID-Angebote, vor
dem Hintergrund des Ziels gré3tmdglicher Bedarfsorientierung und
der Ansprache bisher weniger erreichter Zielgruppen. Dariiber
hinaus liefern sie erstmals bevélkerungsbezogen auf der Basis ei-
ner groRen Stichprobe Hinweise zu Informationsinteressen, Infor-
mationsverhalten und Anforderungen an Informationen zum
Thema Krebs sowie zum Interesse an Entscheidungsbeteiligung
im Krankheitsfall.

\



Unser Dank gilt dem Bundesministerium fur Gesundheit fur die
grof3zugige Forderung des Vorhabens, den Projektpartnern bei der
Prognos AG, insbesondere Andreas Heimer und Melanie Henkel,
fir die gute und konstruktive Zusammenarbeit und allen Teilneh-
mern an der Befragung fur ihre Bereitschaft, sich mit dem Thema
auseinanderzusetzen.
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Steckbrief der Untersuchung

Fragestellungen:

In welchem Umfang informieren sich die Zielgruppen des KID
— Betroffene, Angehtrige, die interessierte Offentlichkeit — tber
Krebsthemen?

Welche Themen interessieren am meisten?
Welche Angebote werden von den Ratsuchenden genutzt?

Was zeichnet die Qualitdt von Beratungsangeboten beim
Thema Krebs aus?

Methodisches Vorgehen:

Mundliche Befragung von 2.247 Personen ab 16 Jahren.

Bevolkerungsreprasentative Stichprobe (1.852 Personen) er-
ganzt um Zusatzstichprobe von direkt und indirekt Betroffenen
(395 Personen). Beide Stichproben wurden in der Gesamt-
stichprobe entsprechend ihrem tatsachlichen Anteil in der Be-
volkerung gewichtet.

Ergebnisse zum Informations- und Beratungsbedarf:

59 % der Befragten insgesamt wollen im (potenziellen) Krank-
heitsfall gut informiert sein; 52 % wollen an Entscheidungen
beteiligt werden; unter den direkt Betroffenen sind es zwei Drit-
tel.

Uber 2/3 der Bevdlkerung hat sich in der Vergangenheit bereits
zum Thema Krebs informiert. Das Gleiche gilt fir nahezu alle
direkt Betroffenen, rund 90 % der indirekt Betroffenen sowie
60 % der nicht Betroffenen.

Frauen haben sich haufiger informiert als Manner, Altere h&u-
figer als Jingere, Personen mit héherer Schulbildung haufiger
als solche mit einfacher Schulbildung.

39 % der Befragten haben ein aktuelles Informationsanliegen;
unter den Betroffenen sind es rund 60%, unter den indirekt Be-
troffenen 50 % sowie unter den nicht Betroffenen rund 35 %.

Ergebnisse zu den nachgefragten Themen:

Informationen werden zu einem breiten Themenspektrum
nachgefragt. Pravention ist fiir alle Zielgruppen wichtig.

Es bestehen keine thematischen Besonderheiten nach sozio-
demografischen Merkmalen, aber nach Zielgruppen:



o Direkt Betroffene interessieren sich fir: Behandlungsmég-
lichkeiten, Nachsorge, Vorsorge, Behandlungsfolgen
(75 — 88 % der Befragten); aktuell vor allem alternative Me-
thoden und Forschungsergebnisse.

o0 Indirekt Betroffene interessieren sich fir: Vorsorge, Be-
handlungsmaoglichkeiten, Risikofaktoren, fam. Veranlagung
(56 — 70 % der Befragten).

o Die allgemeine Offentlichkeit interessiert sich fiir: Vorsorge,
Risikofaktoren, Pravention, Symptome und Anzeichen
(31 - 51 % der Befragten).

Ergebnisse zum Anlass der Informationssuche:

e Anlass fir die letzte Nutzung von Informations- und Bera-
tungsangeboten war bei 57 % der Betroffenen sowie 28 % der
indirekt Betroffenen eine konkrete Beratung oder Entschei-
dungshilfe.

Ergebnisse zu den bevorzugt genutzten Angeboten:

e Fur alle Zielgruppen und Themen gilt: Der Facharzt, der Haus-
arzt und das personliche Umfeld sind gefragt (Ausnahme:
+Akademische Fragen®).

e Internet steht als Informationsmedium bei der jungen Genera-
tion und bei gut Gebildeten an erster Stelle.

e Patientenberatungsstellen wurden zuletzt nur schwach nach-
gefragt (max. 16 % unter den Betroffenen); vor allen zum Fra-
gen zum (Uber-)Leben mit Krebs (46 %), Pravention und
Palliation. Es werden hohe Nutzungsabsichten geaduliert.

Ergebnisse zur Zufriedenheit der Ratsuchenden:

e Nur einem Drittel der Ratsuchenden konnte zuletzt sehr wei-
tergeholfen werden, 55 % schranken das ein, hier insbesonde-
re Altere und Personen mit einfacher Schulbildung. Positivere
Bewertungen zeigen sich hingegen bei direkt Betroffenen.

Ergebnisse zu den Qualitatsanspriichen der Ratsuchenden:

e Insgesamt hohe Qualitatsanspriche in allen Zielgruppen:
Wichtig sind Ausflhrlichkeit, Vertrauenswirdigkeit, Aktualitat,
Verstandlichkeit, auf die Personliche Situation eingehend (je-
weils mehr als 60 %). Auch eine persdnliche Gesprachsmdog-
lichkeit ist fur alle wichtig.

e Personen mit einfacher Schulbildung legen besonderen Wert
auf Kostenlosigkeit und gute Verstandlichkeit.



Ergebnisse zur Bekanntheit des KID:

Rund jeder Fiinfte aus der allgemeinen Offentlichkeit (21 %)
hat schon mal vom KID gehort.

Bei den direkt von einer Krebserkrankung Betroffenen steigt
die Bekanntheit des KID auf 43 % an und auch von den engen
Angehdrigen von Krebserkrankten kennen 26 % den KID be-
reits.

Zielgruppenerreichung: Gute Voraussetzung fur steigende
Nutzerzahlen

Die hohe Bekanntheit des KID — insbesondere bei Betroffenen
— kann in Nutzung umgemuinzt werden.

Es bestehen ausgepragte Nutzungsabsichten von Patienten-
beratungsstellen aller Zielgruppen — hiervon kann auch der
KID profitieren.

Fach- und Hauséarzte sind wichtige Multiplikatoren.

Mit dem Internet kann die junge Generation gut erreicht wer-
den.

Themen: Breite Themenkompetenz ist notwendig — Schwer-
punktsetzung ist mdglich

Feststellen lasst sich ein hohes Informationsbedurfnis, um im
Krankheitsfall oder beim Behandlungsverlauf mitentscheiden
zu kénnen.

Fruherkennung und Pravention sind fur alle Zielgruppen priori-
tar und sollten beim Angebot des KID sichtbarer werden (ist
bisher kein Feld, das mit Beratungsstellen identifiziert wird).

Betroffene interessieren sich in der Breite, wobei Fragen rund
um das (Uber-)Leben mit Krebs sowie alternative Behand-
lungsmethoden und wissenschaftliche Ergebnisse prioritar
sind.

Potenzial besteht auch beim Thema Palliation.

Informationskanéle: Gesprachsmaoglichkeiten sind wichtig —
komplementéres Internetangebot als Leitmedium ausbauen

Das telefonische Beratungsangebot kommt dem ausgepragten
Wunsch nach einem ausfuhrlichen Gesprach (mit dem Arzt)
am nachsten.

Beratung spielt auch im Zusammenhang mit Entscheidungshil-
fen (fur Betroffene) eine wichtige Rolle.

Internetangebote kénnen Beratungsgesprache vor- oder nach-
bereiten; die zukinftige Nutzergeneration wachst — themenun-
abhangig — mit dem Internet auf.



Qualitat: Hohe Qualitatsanspriche aller Zielgruppen — insbe-
sondere bei , bildungsfernen Schichten”

e Aktualitat und wissenschaftliche Fundierung werden von allen
Zielgruppen hoch geschatzt.

e Es besteht eine ausgeprégte Kostensensibilitit und das Be-
durfnis nach einfacher Sprache — insbesondere bei Personen
mit geringer Schulbildung.

o Keine anonyme Information: Berlcksichtigung des personli-
chen Hintergrunds (im Gesprach) schafft Vertrauen und unter-
stutzt in Entscheidungssituationen.



1 Einleitung

Der Krebsinformationsdienst (KID) des Deutschen Krebsfor-
schungszentrums versteht sich als niederschwelliges, kostenfreies
Angebot, das aktuelles, qualitatsgepriiftes Wissen uber Tumor-
erkrankungen offentlich zugénglich macht. Um die Informations-
und Beratungsangebote des KID noch starker an die Bedirfnisse
und Winsche der unterschiedlichen Zielgruppen — Betroffene, de-
ren Angehorige und die interessierte Offentlichkeit — anzupassen,
sind Erkenntnisse dartiber wichtig, welche Themen und welche
Formen der Informationsvermittiung und Beratung fiir diese von
besonders hohem Nutzen sind. Zugleich kénnen aus der Analyse
des generellen Informationsverhaltens in der Bevélkerung Rick-
schliisse gezogen werden, wie der KID seine Zielgruppen besser
erreichen kann.

Im Einzelnen sollen im Rahmen einer bevdélkerungsreprasentati-
ven Befragung die folgenden Aspekte empirisch geklart werden:

e Zielgruppen: Der KID richtet sich mit seinen Angeboten an
Betroffene, deren Angehorige, Freunde oder Partner und
alle weiteren an Krebsthemen interessierte Personen. Die
Befragung soll Aufschluss darliber geben, welchen spezifi-
schen Informationsbedarf diese drei Zielgruppen haben
und welches Informationsverhalten damit einhergeht. Der
Abgleich mit den Nutzerdaten des KID lasst Rickschlisse
auf systematisch unterreprasentierte Zielgruppen zu.

e Themen: Der KID bietet ein breites Spektrum an Krebsin-
formationen an. Es soll untersucht werden, inwieweit die-
ses Themenspektrum den Informationsbedarf der drei Ziel-
gruppen widerspiegelt bzw. in welchen Themenfeldern das
Angebot erweitert werden kann.

e Qualitat: Der KID versteht sich als ein niederschwelliges,
kostenfreies Informationsangebot. Es ermdéglicht Ratsu-
chenden Zugang zu evidenzbasierten Ergebnissen der
Krebsforschung, -therapie und -versorgung und stellt sta-
tistische Daten zu Risiken und Behandlungserfolgen ver-
standlich dar. Weitere Qualitatskriterien betreffen die Neut-
ralitat und Patientenzentriertheit der Informationsaufberei-
tung und -vermittlung. Die Befragung soll Erkenntnisse da-
riber bringen, welche Qualitatsanspriiche Ratsuchende
der benannten Zielgruppen an ein Krebsinformationsange-
bot haben, ob sich diese mit der Konzeption des KID de-
cken bzw. an welchen Aspekten der kontinuierliche Ver-
besserungsprozess des KID ansetzen soll.

¢ Nutzungsverhalten: Ein vierter Schwerpunkt der Befragung
befasst sich mit dem Aspekt des Informationsverhaltens
von Ratsuchenden. Es soll geklart werden, wohin sich




Ratsuchende in der Vergangenheit gewandt haben bzw.
wohin sie sich zukinftig wenden wirden, um krebsrelevante
Informationen zu erhalten. In diesem Zusammenhang ist die
Bekanntheit des KID bei den genannten Zielgruppen genau-
so von Interesse wie die Auswabhlkriterien fur die tatséchlich
genutzten Angebote, die Zufriedenheit mit den Informati-
onsprozessen sowie die Entscheidungs- und Handlungsre-
levanz der erhaltenen Informationen.

Aufbauend auf den empirischen Befunden werden Schlussfolge-
rungen fur den Krebsinformationsdienst abgeleitet.



2 Methodisches Vorgehen und
Stichprobenzusammensetzung

Zur Ermittlung des Informationsverhaltens und des inhaltlichen In-
formationsbedarfs in der Bevélkerung wurden durch das Institut fur
Demoskopie Allensbach zwei mundlich-personliche Befragungen
(,Face-to-face") durchgeftihrt:

e Zwischen dem 27. November und 10. Dezember 2010
wurden im Rahmen einer bevdlkerungsreprasentativen
Mehrthemenumfrage insgesamt 1.852 Personen ab 16
Jahren interviewt.

e Parallel wurde ein Querschnitt von 395 direkt und indirekt
von einer Tumorkrankheit Betroffenen befragt.

Die Zusatzerhebung diente dazu, auch in den fir den Unter-
suchungszweck besonders relevanten Zielgruppen der direkt und
indirekt Betroffenen ausreichend hohe Fallzahlen sicherzustellen,
um fur diese Gruppen gesonderte Analysen auf einer empirisch
abgesicherten Basis vornehmen zu kdnnen.

Die drei Zielgruppen werden in dieser Untersuchung folgenderma-
3en abgegrenzt:

e Als direkt Betroffene werden Personen definiert, die
selbst an Krebs erkrankt sind oder die friher einmal an
Krebs erkrankt waren. Eine Person gilt auch dann als direkt
Betroffenen, wenn sie neben einer eigenen Erkrankung
auch Angehoriger eines Krebserkrankten ist oder sich aus
sonstigen Griinden bereits mit dem Thema Krebs beschaf-
tigt hat.

e Zu den indirekt Betroffenen zéhlen Personen, bei denen
ein enger Familienangehdriger (z.B. die Eltern, Kinder, Ge-
schwister, der Partner) an Krebs erkrankt ist oder einmal
erkrankt war. Hier handelt es sich somit um eine enge De-
finition indirekter Betroffenheit. Sie folgt der Annahme, dass
eine enge verwandtschaftliche Betroffenheit im Regelfall
einen starkeren Einfluss auf das Informationsverhalten hat
als die Betroffenheit eines weiter entfernten Bekannten.

e Die allgemeine Offentlichkeit setzt sich aus Befragten
zusammen, die weder eine direkte noch eine indirekte Be-
troffenheit im oben genannten Sinne angeben und sich
stattdessen aus anderen Griinden schon einmal mit dem
Thema Krebs beschaftigt haben. Solche Grinde kénnen
zum Beispiel sein: ein berufliches Interesse oder die Be-
schaftigung mit Krebs im Zusammenhang mit Vorsorge-



untersuchungen, einem unbegriindeten Krebsverdacht, in
Folge der Zugehorigkeit zu einer Risikogruppe oder der Be-
troffenheit eines weiteren Familienangehorigen bzw. Freun-
des oder Bekannten. Zu dieser Gruppe zahlen aber auch
Personen, die sich in der Vergangenheit noch nie mit dem
Thema Krebs beschéftigt haben.

Die Gesamtstichprobe setzt sich aus 2.247 Befragten zusammen,
darunter 360 direkt Betroffene, 607 indirekt Betroffene sowie 1.146
nicht Betroffene, d.h. Befragte, die der Teilstichprobe ,allgemeinen
Offentlichkeit* zugeordnet werden. Das Stichprobendesign stellt
somit sicher, dass fir alle drei Zielgruppen ausreichende Fallzah-
len fur eine differenzierte Auswertung vorliegen.

Eine faktorielle Gewichtung der drei Gruppen stellt zudem sicher,
dass die direkt und indirekt Betroffenen nur entsprechend ihrem
tatsachlichen Anteil an der Bevolkerung die Ergebnisse der Ge-
samtstichprobe beeinflussen. Der Gewichtungsmalstab ist ihr
Vorkommen in der reprasentativen Hauptstichprobe (N = 1.852
Personen ab 16 Jahren). Das heildt, die Gewichtungsfaktoren
kompensieren die Tatsache, dass durch die Zusatzerhebung die
Fallzahlen bei den direkt und indirekt Betroffenen "kiunstlich" er-
hoht wurden, um eine ausreichende GroR3e in den Teilgruppen zu
haben.

Bei der Gewichtung werden aber auch weitere Faktoren wie Alter,
Geschlecht, HaushaltsgréfRe und regionale Verteilung bertcksich-
tigt. Hierdurch wird sichergestellt, dass die Gesamitstichprobe in
ihrer Struktur der amtlichen Statistik entspricht. Wurden beispiels-
weise mehr Frauen als Manner befragt, wird das Gewicht der ein-
zelnen Antworten von Frauen soweit angepasst, dass in der ge-
wichteten Gesamtstichprobe der Frauenanteil genauso hoch ist
wie in der amtlichen Statistik.

Im Ergebnis ist die gewichtete Gesamtstichprobe ist im Hinblick
auf die Verteilung nach Betroffenheit von Krebs, Geschlecht, Alter,
Region, WohnortgroRe, Berufstatigkeit, Berufskreise, Familien-
stand und HaushaltsgréRe reprasentativ fir die deutsche Bevolke-
rung ab 16 Jahren.! Die absolute GroRe und gewichteten Anteile
der Teilstichproben an der Gesamtstichprobe sind Abbildung 1 zu
entnehmen.

1 Vergleichsbasis ist Mikrozensus 2009.



Abbildung 1: Stichprobengréf3e (absolut) der einzelnen Teilstich-
proben sowie Anteile an der Gesamtstichprobe (ge-
wichtet)

1.250 100%
1146

[
o
o
[=]

80%

750 60%

a1
o
o

40%

Anzahl der Befragten (absolut) ¢

250

20%

Anteil an der Gesamtstichprobe (gewichtet)

134

8%
0 T - 0%

Allg.Offentlichkeit Direkt Indirekt Betroffene keine Angabe
Betroffene

Quelle: IfD Allensbach (2010).

Die sozio6konomische Struktur der Stichprobe stellt sich wie folgt
dar: In der Gesamtstichprobe befinden sich 49 % Méanner sowie 51
% Frauen. Sowohl in der Teilstichprobe der direkt Betroffenen als
auch der Teilstichprobe der indirekt Betroffenen liegt der Frauen-
anteil mit 64 % bzw. 55 % deutlich Uber dem Gesamtdurchschnitt
(Abbildung 2).

Abbildung 2: Verteilung der Befragten nach Geschlecht, gesamt
und in den Teilstichproben

= Méanner ® Frauen
100%
80%
51% 46%
64%
60%
40%
49% 54%
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0%
Gesamtstichprobe Allg.Offentlichkeit ‘ Direkt Indirekt
‘ von Krebserkrankung Betroffene

Quelle: IfD Allensbach (2010).



Die Befragten der Gesamtstichprobe verteilen sich wie folgt auf die
verschiedenen Altersgruppen:

e 16 bis 29 Jahre: 19 %
e 30 bis 44 Jahre: 24 %
e 45 bis 59 Jahre: 26 %
e 60 Jahre und alter: 31 %.

Die Altersverteilung der Teilstichprobe der indirekt Betroffenen
unterscheidet sich von der Gesamtstichprobe nur geringfligig. Die
Teilstichprobe der direkt Betroffenen unterscheidet hingegen sich
sehr stark von der Gesamtstichprobe. Unter den direkt Betroffenen
haben 60 % der Befragten bereits das Alter von 60 Jahren erreicht
oder Uberschritten. Weitere 26 % entfallen auf die Altersklasse der
50- bis 59-Jahrigen. Jingere Jahrgange sind im Vergleich zur Ge-
samtstichprobe bei den direkt Betroffenen dagegen deutlich unter-
reprasentiert (Abbildung 3).

Abbildung 3: Altersverteilung der Befragten, gesamt und in den
Teilstichproben
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

42 % der Befragten in der Gesamtstichprobe haben eine einfache
Schulbildung, d. h. sie haben die Volks- bzw. Hauptschule mit oder
ohne Abschluss, eine Realschule, eine polytechnische Oberschule
oder eine vergleichbare Schule ohne Realschulabschluss bzw.
Mittlere Reife besucht. 30 % der Befragten fallen unter die Katego-
rie einer mittleren Schulbildung. Hierzu zéhlen Personen mit Real-
schulabschluss, Mittlerer Reife oder einem Abschluss der poly-
technischen Oberschule. Weitere 29 % der Befragten haben eine
hohere Schulbildung, d. h. eine allgemeine oder fachgebundene
Hochschulreife (Abitur, Fachabitur, Abschluss der 12-klassigen
Erweiterten Oberschule) bzw. ein abgeschlossenes Studium an
einer Universitdt oder Fachhochschule. Eine &hnliche Verteilung
lasst sich auch in den Teilstichproben feststellen (ohne Abbildung).
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3 Befragungsergebnisse

3.1 Allgemeines Informationsinteresse im
Krankheitsfall

In der Bevolkerung besteht generell ein ausgesprochen grof3es In-
formationsbedirfnis bei ernsthaften Erkrankungen. Auf die hypo-
thetische Frage nach dem Umfang, in dem man im Falle einer
ernsthaften Erkrankung informiert werden mdchte, antworten rund
60 % der Befragten, dass sie mdglichst alles Uber ihre Krankheit
und die verschiedenen Behandlungsmdglichkeiten wissen mdéch-
ten. Besonders Frauen legen viel Wert darauf, moglichst umfas-
send informiert zu werden (65 %). Mit steigender Schulbildung
steigt das Informationsbedurfnis an (Abbildung 4).

Abbildung 4: In welchem Umfang die Befragten im Falle einer
ernsthaften Erkrankung Uber die Krankheit und die Be-
handlungsmaglichkeiten informiert sein mochten, nach
Geschlecht, Schulbildung?
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Parallel zu dem insgesamt hohen Informationsbedirfnis tber
ernsthafte Krankheiten und die Behandlungsméglichkeiten méchte
die Mehrheit der Bevodlkerung zudem im Krankheitsfall an Ent-
scheidungen Uber die Art der Behandlung beteiligt sein. Dies kann
ebenfalls als Hinweis auf ein hohes Interesse an indikationsspezi-
fischen Informationen interpretiert werden. Denn eine aktive Betei-
ligung der Patientinnen und Patienten setzt ausreichendes Hinter-
grundwissen voraus, um gemeinsam mit dem Arzt entscheiden

2 Originalfrage im Fragebogen: ,Und sind Sie eher jemand, der — wenn er ernsthaft krank
ist — moglichst alles tiber die Krankheit wissen mdchte, oder eher jemand, der sich nicht
mehr als unbedingt nétig mit der Krankheit beschéaftigen mochte?* Angaben bezogen auf
alle Befragten.
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bzw. die arztlichen Empfehlungen interpretieren und abwéagen zu
konnen.

Im Krankheitsfall und Behandlungsverlauf méchte sich die Mehr-
heit der Befragten (52 %) aktiv an der Entscheidung Uber die Art
der Behandlung beteiligen. Nur gut ein Viertel (28 %) Uberlasst
den Arzten die Entscheidung. Bei Frauen ist der Beteiligungs-
wunsch im Durchschnitt hoher als bei Mannern (56 % vs. 48 %).
Zudem zeigt sich auch hier, dass das Beteiligungsinteresse mit
steigender Schulbildung zunimmt. Im Vergleich verschiedener Al-
tersgruppen zeigen vor allem Befragte zwischen 30 und unter 60
Jahren Uberdurchschnittliche Beteiligungswiinsche. Bei den Jin-
geren (16 Jahre bis unter 30 Jahre) sowie den Alteren (ab 60 Jah-
re) nimmt hingegen der Wunsch zu, die Entscheidungen tber die
eigene Erkrankung lieber den Arzten zu tiberlassen (Abbildung 5).

Abbildung 5: In welchem Umfang die Befragten, wenn sie krank
sind und sich in Behandlung begeben missen, an der
Entscheidung Uber die Art der Behandlung beteiligt
sein mochten, nach Geschlecht, Altersgruppe, Schul-
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Differenziert nach den drei Zielgruppen zeigt sich: Von den selbst
von einer Krebserkrankung Betroffenen geben mit 65 % Uber-
durchschnittlich viele an, dass sie an der Entscheidung Uber die
Art der Behandlung beteiligt sein mochten. Auch bei den Angeho-

Originalfrage im Fragebogen: ,Wenn Sie krank sind und sich in Behandlung begeben
missen, wie verhalten Sie sich da in der Regel: Sind Sie eher jemand, der den Arzten
weitgehend die Entscheidung Uberlésst, wie mit der Krankheit umgegangen wird, oder
eher jemand, der gerne an der Entscheidung beteiligt sein, mitentscheiden méchte?* An-
gaben bezogen auf alle Befragten.
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rigen von Krebspatienten ist dieser Wunsch im Vergleich zur Ge-
samtstichprobe leicht erhéht (57 %). Bei denjenigen Befragten, die
bislang weder eine direkte noch eine indirekt Betroffenheit von
Krebs ausweisen, ist das Beteiligungsinteresse am geringsten
ausgepragt (Abbildung 6).

Abbildung 6: In welchem Umfang von einer Krebserkrankung Be-
troffene, wenn sie krank sind und sich in Behandlung
begeben missen, an der Entscheidung Uber die Art
der Behandlung beteiligt sein mdchten, im Vergleich
zur allgemeinen Offentlichkeit4

B mochten an der Entscheidung beteiligt sein ®kommt drauf an
iberlassen den Arzten die Entscheidung keine Angabe

100%

v
29% 280 26%
80% ——

60% -

40% -

20%

0%
Allg.Offentlichkeit Direkt ’ Indirekt

von Krebserkrankung Betroffene

Quelle: IfD Allensbach (2010).

3.2 Konkretes Informationsverhalten beim
Thema Krebs

Neben dem generellen Informationsinteresse im Krankheitsfall
zeigt die Befragung, dass Krebs ein Thema ist, mit dem sich viele
Menschen schon einmal konkret beschéftigt haben. Bezogen auf
die Gesamtstichprobe geben rund zwei Drittel der Befragten
(67 %) an, dass sie sich in der Vergangenheit schon einmal uber
mindestens ein krebsspezifisches Thema informiert haben oder
sich beraten lieRen. Wie zu erwarten, haben sich alle direkt Betrof-
fenen schon einmal mit dem Thema Krebs auseinandergesetzt.
Das Gleiche trifft auf 86 % der indirekt Betroffenen zu (Abbildung
7). Von den Personen ohne direkte oder indirekte Betroffenheit
sind es 62 %, die sich schon einmal mit Krebs beschéftigt haben
und fur die daher grundsatzlich Interesse an krebsspezifischen In-
formationsangeboten unterstellt werden kann.

4 Angaben bezogen auf alle Befragten.
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Abbildung 7: Informationsstand zu krebsspezifischen Themen,
nach Zielgruppen®
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Eine weitere Aufschliisselung nach persénlichen Merkmalen
macht deutlich, dass sich 75 % der Frauen, aber nur 59 % der
Manner schon einmal zu einem krebsspezifischen Thema infor-
miert haben oder beraten lieRen (Abbildung 8).

Im Vergleich verschiedener Altersgruppen ist zu erkennen, dass
sich weniger als die Halfte (44 %) der 16- bis 29-Jahrigen schon
einmal aktiv mit dem Thema Krebs auseinandergesetzt haben. Mit
zunehmendem Alter steigt der Anteil dagegen deutlich an. So ha-
ben sich von den Personen ab 60 Jahren 75 % schon Uber Fragen
im Zusammenhang mit Krebs informiert.

Deutlich ist auch ein Zusammenhang mit der Schulbildung. Perso-
nen mit hoher Schulbildung haben sich haufiger (72 %) schon

5 Originalfrage im Fragebogen: ,Beim Thema Krebs kann man sich ja tber die unterschied-
lichsten Dinge informieren oder beraten lassen. Hier auf den Karten sind einmal ver-
schiedene solcher Themen aufgeschrieben. Uber welche dieser Themen haben auch Sie
sich im Zusammenhang mit Krebs schon einmal informiert oder beraten lassen? Angaben
bezogen auf alle Befragten.
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einmal Uber ein krebsspezifisches Thema informiert als Befragte
mit einfacher oder mittlerer Schulbildung (jeweils 65 %).

Abbildung 8: Personen, die sich schon einmal Uiber ein krebsspezi-
fisches Thema informiert haben oder beraten liel3en,
nach Geschlecht, Altersgruppe, Schulbildung®
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

3.3 Thematische Informationsschwerpunkte

Innerhalb der groRen Spannbreite an Themen, zu denen man sich
im Zusammenhang mit Krebs informieren kann, lassen sich — vor
allem bei den drei Zielgruppen — deutliche Interessensschwer-
punkte ausmachen.

Frauen haben sich Uber alle Themen haufiger informiert als Man-
ner, auffillige thematische Praferenzen lassen sich dabei jedoch
nicht feststellen. Auch mit Blick auf die Altersgruppen sowie die
Schulbildung lassen sich vor allem Unterschiede im Niveau, je-
doch kaum Unterschiede in den thematischen Préferenzen fest-
stellen. Lediglich fur die 16- bis 29-Jahrigen ist festzustellen, dass
hier das Thema Krebsvorsorge keine so herausragende Bedeu-
tung hat wie fur die anderen Altersgruppen: Nur 30 % haben sich
schon einmal hiertiber informiert. Dieses Thema wird damit von ih-
nen etwa genauso haufig genannt wie Risikofaktoren von Krebs
(ohne Abbildung).

6 Angaben bezogen auf alle Befragten.
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Die wichtigsten Themen fir die allgemeine Offentlichkeit, die nicht
direkt oder indirekt durch eine Krebserkrankung betroffen ist, sind
Fragen zur Krebsvorsorge und Untersuchungsmdglichkeiten zur
Fritherkennung von Krebskrankheiten. Uber die Halfte der Befrag-
ten hat sich schon einmal dartber informiert (Tabelle 1).

Weitere Interessensschwerpunkte liegen bei den Themen Risiko-
faktoren von Krebs und mdgliche Krebsursachen sowie der Krebs-
pravention, d. h. Mdglichkeiten zur Verringerung des Krebsrisikos,
gefolgt von Symptomen und Anzeichen von Krebs sowie familiarer
Veranlagung von Krebs.

Tabelle 1: Themen, iiber die sich die allgemeine Offentlichkeit in-
formiert hat

. L . . L . Schon Davon
Die allgemeine Offentlichkeit hat sich informiert tber... . 7 3
einmal zuletzt

Krebsvorsorge, Friiherkennung 51% 52%
Risikofaktoren von Krebs, mégliche Krebsursachen 38% 25%
Krebspravention, was man tun kann um das Krebsrisiko zu verringern = 35% 23%
Symptome und Anzeichen einer Erkrankung 31% 20%
Familiagre Veranlagung von Krebs 27% 15%
Behandlungsmadglichkeiten 23% 11%
Uberlebenschancen bei unterschiedlichen Krebsarten 20% 9%
Aktuelle Forschungsergebnisse 17% 9%
Behandlungsfolgen, Nebenwirkungen, Begleitsymptome 16% 6%
Verhalten und Lebensfiihrung bei Krebs 13% 6%
Umgang mit der Krankheit 12% 6%
Typische Krankheitsverlaufe 12% 6%
Verbreitung von Krebs in der Bevélkerung 12% 6%
Geeignete Behandlungseinrichtungen 12% 6%
Alternative Behandlungsmdglichkeiten 11% 5%
Schmerztherapie bei Krebspatienten 10% 5%
Erklarung, Ubersetzung von Fachbegriffen 9% 3%
Rechtliche Fragen 8% 4%
Unterstiitzungsmaglichkeiten fiir Angehérige 8% 4%
Sterbebegleitung, letzte Lebensphase 7% 4%
Krebsnachsorge 7% 3%
Beratungs- und Unterstiitzungsangebote 7% 2%
Fragen zur Erhaltung der Lebensqualitét 7% 3%
Teilnahme an klinischen Studien 3% 1%

Quelle: IfD Allensbach (2010).

7 Bezogen auf alle Befragten.

8 Bezogen auf alle Befragten, die sich schon einmal Uber eines der krebsspezifischen
Thema informiert haben.
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Erwartungsgeman steht das thematische Interesse an krebsspezi-
fischen Themen in starkem Zusammenhang zur personlichen Si-
tuation: Das Informationsinteresse ist stark davon gepragt, ob eine
eigene direkte oder indirekte Betroffenheit von einer Krebserkran-
kungen vorliegt oder lediglich ein allgemeines Interesse am Thema
besteht. Dies zeigt sich zum einem daran, dass Betroffene einen
insgesamt hoéheren Informationsbedarf haben. Zum anderen un-
terscheidet sich das Spektrum der relevanten Themen. Wahrend
fur die allgemeine Offentlichkeit der Fokus eindeutig auf Themen
der Krebsvorsorge liegt, haben sich direkt Betroffene schon mit ei-
ner Vielzahl an Themenbereichen auseinandergesetzt.

Uber 80 % der direkt Betroffenen haben sich jeweils schon einmal
Uber Behandlungsmoglichkeiten von Krebserkrankungen, Krebs-
nachsorge sowie Untersuchungsmaéglichkeiten zur Friherkennung
von Krebs informiert. Weitere wichtige Themen sind fir sie Be-
handlungsfolgen, Nebenwirkungen und Begleitsymptome, Uberle-
benschancen sowie Risikofaktoren von Krebs (Tabelle 2).
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Tabelle 2: Themen, Uber die sich direkt Betroffene informiert ha-

ben

Direkt Betroffene haben sich informiert tber...
Behandlungsmdglichkeiten 88% 42%
Krebsnachsorge 82% 52%
Krebsvorsorge, Friiherkennung 81% 33%
Behandlungsfolgen, Nebenwirkungen, Begleitsymptome 75% 40%
Uberlebenschancen bei unterschiedlichen Krebsarten 71% 23%
Risikofaktoren von Krebs, mogliche Krebsursachen 66% 17%
Familiare Veranlagung von Krebs 64% 20%
Verhalten und Lebensfiihrung bei Krebs 64% 33%
Geeignete Behandlungseinrichtungen 64% 22%
Umgang mit der Krankheit 63% 24%
Symptome und Anzeichen einer Erkrankung 60% 24%
Krebspravention, was man tun kann um das Krebsrisiko zu verringern 56% 22%
Alternative Behandlungsmdglichkeiten 51% 21%
Typische Krankheitsverlaufe 51% 19%
Rechtliche Fragen 45% 21%
Schmerztherapie bei Krebspatienten 44% 17%
Aktuelle Forschungsergebnisse 39% 17%
Beratungs- und Unterstitzungsangebote 37% 14%
Erklarung, Ubersetzung von Fachbegriffen 34% 10%
Unterstitzungsmaoglichkeiten fir Angehérige 28% 9%
Verbreitung von Krebs in der Bevdlkerung 26% 4%
Fragen zur Erhaltung der Lebensqualitat 24% 9%
Teilnahme an klinischen Studien 21% 3%
Sterbebegleitung, medizinische Versorgung in der letzten Lebensphase 20 % 7 %

Quelle: IfD Allensbach (2010).

Bei engen Angehdrigen von Personen, die an Krebs erkrankt sind
oder waren, lasst sich wie bei der allgemeinen Offentlichkeit ein
besonders hohes Interesse an Themen der Krebsvorsorge erken-
nen, vor allem auch was die familidre Veranlagung von Krebs be-
trifft. Zudem haben fiir sie Themen hohe Bedeutung, die im Zu-
sammenhang mit der Krebserkrankung in ihrem Umfeld stehen:
56 % haben sich schon einmal Uber Behandlungsmaoglichkeiten
informiert, mehr als ein Viertel hat sich mit Unterstiitzungsmog-
lichkeiten fir Angehorige, Fragen zur Erhaltung der Lebensquali-
tat von Krebskranken sowie mit dem Thema Sterbebegleitung und
der medizinischen Versorgung in der letzten Lebensphase be-
schéftigt (Tabelle 3).

9 Bezogen auf alle Befragten.

10 Bezogen auf alle Befragten, die sich schon einmal Uber eines der krebsspezifischen
Thema informiert haben.
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Tabelle 3: Themen, Uber die sich indirekt Betroffene informiert ha-

ben
Indirekt Betroffene haben sich informiert iber...
einmalll | zuletzt12

Krebsvorsorge, Friherkennung 70% 45%
Behandlungsmadglichkeiten 56% 25%
Risikofaktoren von Krebs, mégliche Krebsursachen 56% 22%
Familidre Veranlagung von Krebs 56% 29%
Symptome und Anzeichen einer Erkrankung 49% 21%
Krebspréavention, was man tun kann um das Krebsrisiko zu verringern 48% 21%
Uberlebenschancen bei unterschiedlichen Krebsarten 43% 16%
Behandlungsfolgen, Nebenwirkungen, Begleitsymptome 42% 17%
Umgang mit der Krankheit 39% 19%
Typische Krankheitsverlaufe 35% 12%
Geeignete Behandlungseinrichtungen 35% 15%
Verhalten und Lebensfilhrung bei Krebs 33% 16%
Schmerztherapie bei Krebspatienten 32% 13%
Aktuelle Forschungsergebnisse 30% 12%
Alternative Behandlungsmdéglichkeiten 30% 14%
Unterstiitzungsmaglichkeiten fiur Angehdrige 28% 12%
Krebsnachsorge 28% 12%
Fragen zur Erhaltung der Lebensqualitét 27% 11%
Sterbebegleitung, letzte Lebensphase 26% 12%
Erklarung, Ubersetzung von Fachbegriffen 24% 8%
Rechtliche Fragen 23% 10%
Beratungs- und Unterstiitzungsangebote 21% 6%
Verbreitung von Krebs in der Bevélkerung 17% 6%
Teilnahme an klinischen Studien 6% 1%

Quelle: IfD Allensbach (2010).

11 Bezogen auf alle Befragten.

12 Bezogen auf alle Befragten, die sich schon einmal Uber eines der krebsspezifischen
Thema informiert haben.

19



Die unterschiedliche Relevanz der abgefragten Themen fur die
verschiedenen Zielgruppen des Krebsinformationsdienstes wird
noch deutlicher, wenn inhaltliche Gruppierungen der Themen vor-
genommen werden, die besonders haufig gemeinsam genannt
werden. So lassen sich auf Grundlage einer Faktorenanalyse vier
Themenfelder unterscheiden:

1. ,(Uber-)Leben mit Krebs*, d. h. Behandlungsfolgen,
Nachsorge, Behandlungsmdglichkeiten, Behandlungsein-
richtungen, Verhalten und Lebensfuihrung, Umgang mit der
Krankheit, Uberlebenschancen, typische Krankheitsver-
laufe, alternative Behandlungsmdoglichkeiten, rechtliche
Fragen, Beratungs- und Unterstitzungsangebote, Erkla-
rung von Fachbegriffen.

2. ,Pravention, d. h. Risikofaktoren, Vorsorge, Diagnose
von Krebs, familidre Veranlagung.

3. ,Palliation“, d. h. Sterbebegleitung, Erhaltung der Lebens-
qualitat, Unterstitzungsmdglichkeiten fir Angehorige,
Schmerztherapie.

4. ,Akademische Fragen®, d. h. Teilnahme an klinischen
Studien, aktuelle Forschungsergebnisse, Verbreitung von
Krebs in der Bevolkerung.

Von einer Krebserkrankung direkt Betroffene zeigen ein Uber-
durchschnittliches Interesse an Fragen aus dem Themenfeld
.(Uber-) Leben mit Krebs*. Durchschnittlich haben sich 60 % der
Betroffenen schon einmal Uber eines der Themen aus diesem
Themenfeld informiert. Auch fir enge Angehdrige von Betroffenen
(34 %) sind Fragen aus diesem Themenfeld von deutlich hherem
Interesse als fiir die allgemeine Offentlichkeit (12 %).

Fragen aus dem Themenfeld ,Pravention“ haben fur alle Zielgrup-
pen des Krebsinformationsdienstes eine hohe Bedeutung, beson-
ders aber fur direkt und indirekt Betroffene.

Fragen zum Themenfeld ,Palliation* haben fiir die allgemeine Of-
fentlichkeit insgesamt nur eine geringe Relevanz (8 %). Sie wer-
den jedoch &hnlich haufig von direkt (29 %) sowie von indirekt Be-
troffenen (28 %) gestellt.

Auch an Fragen aus dem Themenfeld ,Akademische Fragen“ be-
steht in der allgemeinen Offentlichkeit vergleichsweise geringes
Informationsinteresse (10 %). Am haufigsten haben sich direkt
Betroffene hierzu schon einmal informiert (28 %) (Abbildung 9).
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Abbildung 9: Relevanz der Themenfelder nach Zielgruppen (all-
gemeine Offentlichkeit, direkt Betroffene, indirekt Be-
troffene)13

Themenfeld "(Uber-) Leben mit Krebs" Themenfeld "Préavention"

Allgemeine

Allgemeine K
Offentlichkeit

Offentlichkeit

Direkt Betroffene Direkt Betroffene

Indirekt Betroffene Indirekt Betroffene

0% 25% 50% 75% 0% 25% 50% 75%

Themenfeld "Palliation" Themenfeld "Akademische Fragen"

Allgemeine
Offentlichkeit

Allgemeine
Offentlichkeit

Direkt Betroffene Direkt Betroffene

Indirekt Betroffene Indirekt Betroffene

0% 25% 50% 75% 0% 25% 50% 75%

Quelle: IfD Allensbach (2010).

3.4 Aktueller Informationsbedarf

Bezogen auf die Gesamtstichprobe geben knapp 40 % der Befrag-
ten an, dass sie unabhangig von bereits erhaltenen Informationen
und Beratungen gegenwartig gerne mehr zu einem krebsspezifi-
schen Thema wissen wiirden. Die Zielgruppe mit dem starksten
aktuellen Informationsinteresse sind — wie zu erwarten — die direkt
Betroffenen. Rund 60 % sehen bei sich aktuellen Informationsbe-
darf. Das Gleiche trifft auf etwa die Hélfte der indirekt Betroffenen
zu. Von der allgemeinen Offentlichkeit, die derzeit weder direkt
oder indirekt betroffen ist, meldet dagegen nur etwas mehr als ein
Drittel ein aktuelles Informationsinteresse an (Abbildung 10).

13 Bezogen auf alle Befragten.
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Abbildung 10: Aktueller Informations- und Beratungsbedarf, nach
Zielgruppenl4

u Informationsinteresse an mindestens einem Thema ® Informationsinteresse zu keinem Thema  Keine Angabe

100%
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7%

10%

80%

41%

60%

40%

53%

20%

0%

Gesamtstichprobe Allg.Offentlichkeit ‘ Direkt Indirekt

‘ von Krebserkrankung Betroffene

Quelle: IfD Allensbach (2010).

Die Themen, bei denen die Befragten einen aktuellen Informati-
onsbedarf haben, decken sich weitgehend mit den Fragen, die
ohnehin fur die Befragten am relevantesten sind (vgl. Kap. 3.3):
Befragte aus der allgemeinen Offentlichkeit mit Informationsbedarf
sind vor allem an weiteren Informationen zu Krebspravention
(52 %), Symptomen und Anzeichen von Krebs und Risikofaktoren
von Krebs (jeweils 47 %) sowie Krebsvorsorge und Krebsfriher-
kennung (41 %) interessiert (Abbildung 11).

14 Originalfrage im Fragebogen: ,Hier habe ich noch einmal die Karten mit den verschiede-
nen Themen rund um die Krankheit Krebs. Sind darunter Themen, zu denen Sie gerne
mehr Informationen oder eine Beratung héatten?“ Bezogen auf alle Befragten.
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Abbildung 11: Themen, zu denen sich Befragte aus der allgemeine

Offentlichkeit mit Informationsbedarf weitere Informati-
onen oder Beratung wiinschen1>

Krebspréavention, was man tun kann um das
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Symptome und Anzeichen einer
Erkrankung

Risikofaktoren von Krebs, mégliche
Krebsursachen

Krebsvorsorge, Fritherkennung
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Familiare Veranlagung von Krebs

Behandlungsmaéglichkeiten
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Nach Zielgruppen differenziert ergibt sich folgendes Bild: Bei den
direkt von einer Krebserkrankung Betroffenen ist der aktuelle In-
formationsbedarf insgesamt deutlich starker ausgepragt als bei der
allgemeinen Offentlichkeit. Mehr als ein Drittel der selbst Betroffe-
nen mit Informationsbedarf wiinscht sich zu folgenden Themen
mehr Informationen:

Krebsnachsorge,

geeignete medizinische Behandlungseinrichtungen und
Spezialisten,

Behandlungsfolgen, Begleitsymptome und Nebenwirkun-
gen,

Umgang mit der Krankheit und der seelischen Belastung,
Behandlungsmdéglichkeiten,

Krebsvorsorge und Krebspravention (Abbildung 12).

15 Dargestellt werden alle Items, die von mindestens 20 % gewinscht werden. Bezogen
auf alle Befragten, die ein zusatzliches Informationsinteresse angeben.
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GroR3es Interesse besteht auch an alternativen Behandlungsme-
thoden (32 %). Mehr Informationen zu Beratungs- und Unterstit-
zungsangeboten, z. B. durch Krebsberatungsstellen oder Selbsthil-
fegruppen, werden von 17 % der selbst an Krebs Erkrankten mit
Informationsbedarf gewlinscht (ohne Abbildung).

Abbildung 12: Themen, zu denen sich direkt Betroffene mit Infor-
mationsbedarf weitere Informationen oder Beratung
wiinschen16
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Quelle: IfD Allensbach (2010).
Indirekt Betroffene haben ein ebenso gesteigertes Informationsin-
teresse zum Thema Krebs wie die direkt Betroffenen (Abbildung
13). Jeweils Uber 40 % derjenigen, die einen Informationsbedarf
auRern, winschen sich zuséatzliche Informationen tber:

e Symptome und Anzeichen von Krebs,

o familiarer Veranlagung,

e Krebspravention,

e Behandlungsmoglichkeiten,

16 Dargestellt werden alle Items, die von 25% oder mehr gewtinscht werden. Bezogen auf
alle Befragten, die ein zusatzliches Informationsinteresse angeben.
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e Krebsvorsorge und Friherkennung,
¢ Risikofaktoren von Krebs sowie
¢ Uberlebenschancen bei unterschiedlichen Krebsarten.

Weiterhin wunschen sich 34 % der indirekt Betroffenen mit Infor-
mationsbedarf Informationen zu Unterstutzungsmaoglichkeiten fir
Angehdrige von Krebskranken. 29 % sind an Informationen zu al-
ternativen Behandlungsmdglichkeiten interessiert.

Abbildung 13: Themen, zu denen sich indirekt Betroffene mit In-
formationsbedarf weitere Informationen oder Bera-
tung wiinschen *’
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Quelle: IfD Allensbach (2010).
Werden die krebsspezifischen Fragen zu den vier Themenberei-

chen zusammengefuhrt, zeigen sich die Unterschiede im aktuellen
Informationsbedarf der Zielgruppen deutlich(Abbildung 14): Fir die

17 Dargestellt werden alle Items, die von 25 % oder mehr gewiinscht werden. Bezogen auf
alle Befragten, die ein zusatzliches Informationsinteresse angeben.
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aligemeine Offentlichkeit stehen zusatzliche Informationen oder
Beratung aus dem Themenfeld ,Pravention” im Vordergrund des
Interesses; 44 % wunschen mehr Informationen. Am zweitwich-
tigsten sind zusatzliche Informationen zu dem Themenfeld
.(Uber-)Leben mit Krebs*, die von 20 % gewiinscht werden.

Auch bei den engen Angehorigen von Krebspatienten ist das Inte-
resse an Préventionsthemen am starksten ausgepragt: 47 % der
indirekt Betroffenen wiunschen sich hierzu mehr Information oder
Beratung. Fur Angehorige sind zudem Fragen aus den Themenbe-
reichen ,(Uber-)Leben mit Krebs* (31 %) sowie ,Palliation* (26 %)
wichtig.

Das zusétzliche Informationsinteresse der direkt Betroffenen ver-
teilt sich gleichmaRig auf die Themenbereiche ,(Uber-)Leben mit
Krebs" sowie ,Prévention* (jeweils rund 30 %). Die Themenfelder
Palliation sowie akademische Fragen werden vergleichsweise sel-
tener genannt.

Abbildung 14: Relevanz von zusatzlichen Informationen nach
Themenfeldern, nach Zielgruppen (allgemeine Offent-
lichkeit, direkt Betroffene, indirekt Betroffene)18
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

18 Bezogen auf alle Befragten, die ein zusatzliches Informationsinteresse angeben.
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3.5 Anlass der Informationssuche

Anlass fur die letzte Nutzung von Informations- und Beratungsan-
geboten ist fiir die Mehrheit der Befragten aus der allgemeinen Of-
fentlichkeit ein allgemeines Informationsinteresse gewesen. Rund
85 % derjenigen, die sich zuletzt zum Thema Krebs informiert oder
beraten haben lassen, hatten den Wunsch, sich allgemein tber die
Krankheit zu informieren und nur fir 10 % ging es um eine konkre-
te Beratung oder Entscheidungshilfe.

Ein anderes Bild zeigt sich erwartungsgeman bei den direkt oder
indirekt von einer Krebserkrankung Betroffenen: Bei 57 % der di-
rekt Betroffenen und 28 % der indirekt Betroffenen ging es um eine
konkrete Beratung oder Entscheidungshilfe. Dies verweist darauf,
dass Informations- und Beratungsangebote fir Betroffene und An-
gehdorige entscheidungsrelevanter oder -unterstitzender aufzube-
reiten sind als fiir die allgemeine Offentlichkeit (ohne Abbildung).1?

3.6 Genutzte Informationskanale

Ratsuchende beziehen ihre Informationen in der Regel aus mehre-
ren Quellen. Dies zeigt die Auswertung der Frage, wo bzw. wie
man sich bei seinem letzten Anliegen zum Thema Krebs informiert
oder beraten lassen hat.20Durchschnittlich wurden von den direkt
Betroffenen 4,1 Informationskanéle genutzt, von den indirekt Be-
troffenen 3,6. Mit 2,8 Angeboten hat die allgemeine Offentlichkeit
am wenigstens Informationsquellen zur Informationssuche ver-
wendet.

Die wichtigsten Ansprechpartner fur Fragen rund um das Thema
Krebs sind Haus- und Facharzte. Haufig wenden sich die Informa-
tionssuchenden auch an Personen aus ihrem persénlichen Umfeld
wie Freunde, Bekannte und Verwandte. Rund ein Viertel der Be-
fragten geben zudem Fernsehsendungen zum Thema Gesundheit,
Informationsseiten im Internet sowie Artikel in Kundenzeitschriften
(z. B. Apotheken Umschau, Reformhaus-Kurier) als Informations-
quelle an. Jeder Funfte hat sich (auch) an Betroffene gewandt. Mit
16 % bzw. 15 % werden weiterhin Artikel in anderen Zeitungen
und Zeitschriften sowie Gesundheitsbucher und Ratgeber ver-
gleichsweise haufig als Informationsmaterial genannt. Jeweils we-
niger als 10 % haben sich durch Artikel in Fachzeitschriften, Inter

19 Originalfrage im Fragebogen: ,Worum ging es konkret, als Sie sich zuletzt informiert ha-
ben bzw. beraten lieRen? Wollten Sie sich allgemein tber die Krankheit informieren, oder
haben Sie eine konkrete Beratung oder Entscheidungshilfe gesucht, z.B. im Hinblick auf
Behandlungsmdglichkeiten, oder waren Sie auf der Suche nach Kontaktdaten von An-
sprechpartnern oder Einrichtungen, oder worum sonst ging es?*

20 Originalfrage im Fragebogen: ,Sie haben ja angegeben, dass Sie sich zuletzt (unter an-
derem) Uber das Thema ... informiert haben bzw. sich dazu beraten lieBen. Welche In-
formations- und Beratungsangeboten von dieser Liste haben Sie alles genutzt, als Sie
sich uber dieses Thema informiert haben oder sich beraten lieBen?
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netforen zum Thema Krebs, Informationen durch Beratungsstellen
(z. B. Krebs- oder Patienten-Beratungsstelle) oder Selbsthilfegrup-
pen, Vortrage oder Informationen der Arzneimittelhersteller (Bro-
schiren usw.) informieren oder beraten lassen (ohne Abbildung).

Differenziert nach Zielgruppen zeigt sich (Abbildung 15): In der
allgemein interessierten Offentlichkeit scheint die Informa-
tionsaufnahme im Zusammenhang mit dem Thema Krebs — mit
Ausnahme des Gesprachs mit Arzten — vor allem ,nebenbei* zu
erfolgen, indem allgemeine Fernsehsendungen, Zeitschriften und
Kundenmagazine konsumiert werden, die sich unter anderem
auch mit Krebs beschéftigen.

Die direkt von einer Krebserkrankung Betroffenen haben sich
mehrheitlich (83 %) durch einen Facharzt beraten lassen. Rund
die Halfte hat sich (auch) durch Gesprache mit dem Hausarzt so-
wie mit dem ndheren Umfeld informiert (52 % bzw. 44 %).

Gegeniiber der allgemeinen Offentlichkeit haben Gesprache mit
Betroffenen, Gesundheitsbiicher und Ratgeber ebenso wie Infor-
mationen von Beratungsstellen fir die direkt Betroffenen eine
deutlich hdhere Bedeutung. Dies weist darauf hin, dass bei dieser
Zielgruppe haufiger eine aktive Informationssuche durch gezielte
Konsultation von Arzten, anderen Betroffenen und Beratungsstel-
len sowie durch gezielte Recherche in der Ratgeberliteratur erfolgt.

Auch fir die indirekt Betroffenen dominieren bei den genutzten
Informationsquellen Gesprache mit Fach- und Hausarzten sowie
mit dem naheren Umfeld. Wie bei den direkt Betroffenen spielen
auch Gesprache mit Betroffenen sowie Informationsseiten im In-
ternet, aber auch Fernsehsendungen und Artikel in Kundenzeit-
schriften eine besondere Rolle.
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Abbildung 15: Zuletzt genutzte Informations- und Beratungsange-
bote im Zusammenhang mit dem Thema Krebs, nach
Zielgruppen (allgemeine Offentlichkeit, direkt Betroffe-
ne, indirekt Betroffene)21
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Bei der Inanspruchnahme der Informations- und Beratungsange-
bote im Zusammenhang mit dem Thema Krebs zeigen sich Unter-
schiede zwischen Mannern und Frauen: Manner wenden sich hau-
figer an Hausarzte (50 %) als an Fachéarzte (38 %), Frauen hin-
gegen haufiger an Facharzte (47 %) als an Hausarzte (36 %) (oh-
ne Abbildung). Eine mdgliche Erklarung hierfur ist, dass Frauen
Themen der Krebsvorsorge haufig im Gesprach mit Frauenérzten
klaren.

Weiterhin ziehen Frauen gegentber Mannern haufiger Gesund-
heitsbliicher und Ratgeber zu Rate (19 % der Frauen gegentber
10 % der Manner) und nehmen haufiger eine Beratungsstelle in
Anspruch (9 % gegenlber 5 %).

21 Aufgelistet werden die zehn am haufigsten genutzten Informations- und Beratungsange-
bote je Zielgruppe. Bezogen auf alle Befragten, die sich schon mal zum Thema Krebs in-
formiert haben.
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Daneben héngt die Nutzung der verschiedenen Informationsquel-
len stark mit dem Alter der Befragten zusammen. Mit steigendem
Alter nimmt die Bedeutung des Haus- bzw. Facharztes als An-
sprechpartner fir krebsspezifische Fragen deutlich zu. So haben
sich beispielsweise 24 % der unter 30-Jahrigen, aber 53 % der
Personen ab 60 Jahren im Gesprach mit dem Hausarzt beraten
lassen. Ursache hierfur durfte sein, dass altere Menschen zum
einen tendenziell haufiger Arzte aufsuchen und damit mehr Gele-
genheit haben, sich dort zum Thema Krebs zu informieren. Zum
anderen werden viele Krebsvorsorgeuntersuchungen (z. B. Darm-
krebs-Screening, Mammographie-Screening) erst ab einem be-
stimmten Lebensalter von den Krankenkassen finanziert und damit
auch dann erst angesprochen. Altere Personen informieren sich
dariiber hinaus im Vergleich zu Jingeren haufiger durch Artikel in
Kundenzeitschriften (31 %) oder Fernsehsendungen (33 %), deut-
lich seltener hingegen durch Informationsseiten im Internet (10 %)
oder Internetforen (3 %).

Fur 16- bis unter 30-Jahrige hat das Internet als Informations-
medium eine herausragende Bedeutung, auch beim Thema Krebs.
Das Internet wird mit 47 % sogar haufiger konsultiert als Haus-
und Fachéarzte. Internetforen haben dagegen Uber alle Altersgrup-
pen hinweg und insbesondere bei den Uber 60-Jahrigen eine ge-
ringe Bedeutung (Abbildung 16).

Abbildung 16: Nutzung von Informations- und Beratungsangeboten
im Zusammenhang mit dem Thema Krebs, nach Al-
tersgruppen??
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

22 Bezogen auf alle Befragten, die sich schon mal zum Thema Krebs informiert haben.

30



Auch mit Blick auf das Niveau der Schulbildung zeigen sich einige
Unterschiede in der Art der genutzten Informationskandle. Infor-
mationsseiten im Internet werden von Befragten mit mittlerer oder
hoéherer Schulbildung von 29 % als Informationsquelle zu krebs-
spezifischen Fragen genannt und damit etwa doppelt so haufig wie
von Befragten mit niedriger Schulbildung (15 %).

Befragte mit geringer Schulbildung informieren sich dagegen hau-
figer Uber Fernsehsendungen (31 %) oder Kundenzeitschriften
(25 %) (Abbildung 17).

Abbildung 17: Nutzung von Informations- und Beratungsangeboten
im Zusammenhang mit dem Thema Krebs, nach
Schulbildung?3
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Welche Informations- und Beratungsangebote genutzt werden, ist
auch vom Themenfeld abhéngig. Haus- und Fachéarzte sowie Per-
sonen aus dem personlichen Umfeld stellen fir die Themenfelder
.(Uber-)Leben mit Krebs*, ,Pravention* und ,Palliation* die wich-
tigsten Informationsquellen dar. Bei dem Themenfeld ,Akademi-
sche Fragen® werden Fernsehsendungen, allgemeine Zeitungen
und Zeitschriften und Informationsseiten im Internet als wichtigste
Informationsquellen genannt.

Bei Fragen zur ,Pravention“ wenden sich die Befragten besonders
haufig an Haus- und Fachérzte (47 % bzw. 44 %). Bei den The-

menbereichen ,(Uber-)Leben mit Krebs" sowie ,Palliation“ hat da-
gegen das Gesprach mit dem naheren Umfeld eine ebenso wich

23 Bezogen auf alle Befragten, die sich schon mal zum Thema Krebs informiert haben.
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tige Bedeutung (bei 54 % bzw. 48 %) wie die facharztliche Exper-
tise (Abbildung 18).

Abbildung 18: Nutzung von Informations- und Beratungsangeboten
nach Themenfeldern24
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Beratungsstellen, wie sie auch der KID darstellt, wurden beim letz-
ten Anliegen von 7 % der Personen, die sich Uber das Thema
Krebs informiert haben, genutzt. Sie spielen demnach eine ver-
gleichsweise untergeordnete Rolle als Informationskanal. Hoher ist
die Inanspruchnahme bei den von einer Krebserkrankung Betrof-
fenen gewesen: 16 % der direkt Betroffenen und 11 % der An-
gehdrigen haben u.a. auch Angebote von Beratungsstellen genutzt
(ohne Abbildung).

Die Informationen, die von den Beratungsstellen eingeholt werden,
kommen entsprechend haufig aus den Themenbereichen, die fur
die Betroffenen besonders relevant sind. 46 % konsultierten die
Beratungsstellen mit Fragen aus dem Themenbereich ,(Uber-)
Leben mit Krebs", 23 % mit Fragen aus dem Bereich ,Palliation*.
Ebenso hatten rund ein Viertel (26 %) der Besucher einer Bera-
tungsstelle Fragen zum Themenfeld ,Pravention”, welches insge-
samt am haufigsten nachgefragt wird (Abbildung 19).

24 jeweils Top-3-Nennungen. Bezogen auf alle Befragten, die sich schon mal zum Thema
Krebs informiert haben.
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Abbildung 19: Relevanz der Themenfelder bei Personen, die zu-
letzt (auch) eine Beratungsstelle in Anspruch genom-
men haben25

B (Uber-)Leben mit Krebs
® Pravention
B Palliation

Akademische Fragen

Quelle: IfD Allensbach (2010).

3.7 Zukinftig préaferierte Informationsangebote

Personen mit einem aktuellen Informationsbedarf zum Thema
Krebs wirden nach eigenen Angaben Uberwiegend diejenigen
Menschen zu Rate ziehen, die bereits jetzt wichtigste Ansprech-
partner fur Fragen rund um das Thema Krebs sind: Haus- und
Fachéarzte. 83 % der direkt und 71 % der indirekt Betroffenen wiir-
den das Gesprach mit dem Facharzt suchen, 46 bzw. 48 % das
Gesprach mit dem Hausarzt. Weiterhin wiirden von diesen Ziel-
gruppen uber 40 % Informationen von Beratungsstellen nutzen.

Vor allem indirekt Betroffene sowie die allgemeinen Offentlichkeit
wirden zudem Informationsseiten im Internet in Anspruch neh-
men. Damit erhalten diese Informationsquellen eine hohe Bedeu-
tung hinsichtlich der Bereitstellung von Informations- und Bera-
tungsangeboten (Abbildung 20).26

25 Bezogen auf alle Befragten, die sich schon mal zum Thema Krebs informiert haben.

26 Originalfrage im Fragebogen: , Sie haben ja angegeben, dass Sie (unter anderem) ger-
ne mehr Informationen oder eine Beratung zum Thema ... hatten. Wo wiirden Sie tber-
all versuchen, Informationen zu diesem Thema zu bekommen, welche Informations- und
Beratungsangebote von dieser Liste wirden Sie wohl nutzen?*
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Abbildung 20: Wichtigste Informations- und Beratungsangebote,
die fur den weiteren Informations- und Beratungsbe-
darf genutzt wirden, nach Zielgruppen (allgemeine Of-
fentlichkeit, direkt Betroffene, indirekt Betroffene)2?

H Direkt Betroffene  Mindirekt Betroffene ™ Allg.Offentlichkeit

Gesprache mit dem Facharzt

Gesprache mit dem Hausarzt

Informationen einer Beratungsstelle

Gesprache mit Betroffenen

Informationsseiten im Internet

Gesprache mit dem naheren Umfeld

Fernsehsendungen

Informationen der Krankenversicherungen

Gesundheitsbiicher, Ratgeber

Internetforen zum Thema Krebs

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Quelle: IfD Allensbach (2010).

Je nach Themenbereich unterscheiden sich die Praferenzen, wo
die zusatzlichen Informationen eingeholt werden wirden. Um ihren
zuséatzlichen Informationsbedarf zu Fragen aus den Themenberei-
chen ,(Uber-)Leben mit Krebs* und ,Préavention® zu klaren, wiirden
sich die Befragten vor allem an einen Fach- oder Hausarzt wen-
den. Dritthaufigste Nennung sind Informationsseiten im Internet.
Bei akademischen Fragen geben sogar die Mehrzahl der Befrag-
ten an, dass sie sich zuerst an eine Informationsseite im Internet
wenden wirden (Abbildung 21).

Bei Fragen rund um das Thema ,Palliation* werden neben dem
Facharzt besonders haufig Beratungsstellen als wahrscheinliche
Informationsquelle angegeben. Dann erst folgt der Hausarzt.

Unterschiede in den praferierten Kommunikationskanalen zeigen
sich zudem in den unterschiedlichen Altersgruppen. So weisen
jungere Befragte eine hoherer Affinitat zum Internet auf, altere da-

27 Aufgelistet werden die acht am haufigsten genannten Informations- und Beratungsange-
bote je Zielgruppe. Bezogen auf alle Befragten, die ein zuséatzliches Informationsinteres-
se angeben.
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gegen eine hohe Praferenz fir das Gesprach mit dem Arzt (ohne

Abbildung).

Abbildung 21: Die drei wichtigsten Informations- und Beratungsan-
gebote, die fur den weiteren Informations- und Bera-
tungsbedarf genutzt wiirden, nach Themenfeldern28

Themenfeld " (Uber-)Leben mit Krebs"
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Quelle: IfD Allensbach (2010).
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Vor dem Hintergrund der insgesamt hohen Wertschéatzung des di-
rekten Kontaktes zu Arzten tiberrascht es nicht, dass das personli-
che Gesprach mit Abstand als angenehmste Form empfunden
wird, um sich zum Thema Krebs informieren oder beraten zu las-
sen. 78 % aller Befragten aus der allgemeinen Offentlichkeit, die
gerne mehr Informationen tber das Thema Krebs hatten, praferie-
ren ein personliches Gesprach. Bei den direkt von einer Krebser-
krankung Betroffenen und ihren Angehoérigen ist diese Préaferenz
sogar noch starker ausgepragt (93 % bzw. 86 %). Als angenehm
empfunden werden zudem Informationsseiten im Internet sowie
Bilcher und Broschiren. Im Vergleich zu den anderen beiden Ziel-
gruppen werden Informationsseiten im Internet von den direkt Be-
troffenen jedoch seltener genannt. Hier dirfte sich vor allem die Al-
tersstruktur der direkt Betroffenen widerspiegeln (Abbildung 22).

28 Bezogen auf alle Befragten, die ein zusatzliches Informationsinteresse angeben.
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Abbildung 22: Bevorzugter Weg, um Informationen zum Thema
Krebs zu bekommen, nach Zielgruppen2®

® Direkt Betroffene ™ Indirekt Betroffene ™ Allg. Offentlichkeit

Personliches Gesprach

Biicher oder Broschiiren

Informationsseiten im Internet

Individuelle Beratung im Internet

Telefon

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Quelle: IfD Allensbach (2010).

Denn an Informationsseiten im Internet und der individuellen Bera-
tung im Internet zeigen vor allem jiingere Befragte unter 45 Jahren
besonderes Interesse, bei den alteren Befragten ist das Interesse
hingegen gering — vor allem, wenn sie 60 Jahre oder alter sind. Ein
personliches Gesprach wird von den Alteren deutlich bevorzugt
(Abbildung 23).

29 Originalfrage im Fragebogen: ,Auf welchem Wege wére es Ihnen persénlich am ange-
nehmsten, zu diesem Thema Informationen oder eine Beratung zu bekommen: In einem
personlichen Gesprach, per Telefon, tber Bucher und Broschiren, tber Informationssei-
ten im Internet, oder Uber eine individuelle Beratung im Internet, z.B. per Email oder in
einem Internetforum?" Bezogen auf alle Befragten, die ein zuséatzliches Informationsinte-
resse angeben.
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Abbildung 23: Bevorzugter Weg, um Informationen zum Thema
Krebs zu bekommen, nach Altersgruppen

=&—Ein personliches Gesprach = [nformationsseiten im Internet
=&—Biicher oder Broschiiren Individuelle Beratung im Internet

—

60%

100%

40% -

20% \.

0% T T T )
16-29 Jahre 30-44 Jahre 45-59 Jahre ab 60 Jahre

Quelle: IfD Allensbach (2010).

3.8 Zufriedenheit mit dem bestehenden
Informationsangebot

Um die Qualitat des bestehenden Informationsangebots einschat-
zen zu koénnen, wurden die Befragten darum gebeten mitzuteilen,
inwiefern ihnen die Informationen, die sie zuletzt zum Thema
Krebs erhielten, weitergeholfen haben.

Insgesamt haben nur rund einem Drittel (30 %) derjenigen, die
sich schon mal zum Thema Krebs informiert haben, die zuletzt er-
haltenen Informationen sehr weitergeholfen. Uber die Hélfte
(55 %) schrankt die Nutzlichkeit der erhaltenen Informationen ein
und gibt an, dass ihnen nur ,etwas weitergeholfen“ wurde. Weitere
12 % der Befragten &uf3ern sich unentschieden und 3 % sagen,
dass ihnen gar nicht weitergeholfen wurde. Insgesamt lassen die-
se Ergebnisse darauf schlieBen, dass mehrheitlich nicht alle Fra-
gen geklart werden konnten bzw. bei den Ratsuchenden eine Un-
sicherheit bestehen bleibt.30

30 m Vergleich mit anderen Studien zum Informationsverhalten bei gesundheitlichen Anlie-
gen im Allgemeinen — hierzu zéhlen neben indikationsbezogenen Fragen auch organisa-
torische oder finanzielle Auskiinfte sowie Beschwerden - wird deutlich, dass die Suche
nach krebsspezifischen Informationen sehr anspruchsvoll ist. Auch wenn die konkrete
Abfrage der Zufriedenheit nicht identisch ist, zeigen die Tendenzaussagen, dass hier die
Zufriedenheit mit den erhaltenen Informationen deutlich héher liegt. Vgl.: Prognos AG /
IfD Allensbach (2009): Wissenschaftliche Begleitung des Modellverbundes nach § 65 b
SGB V - Ergebnisse der erweiterten Nicht-Nutzer Befragung im Auftrag des GKV-
Spitzenverbandes.
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Wahrend die Zufriedenheit in der Gruppe der indirekt Betroffenen
nahe am Gesamtdurchschnitt liegt, haben 45 % der direkt Betrof-
fenen die zuletzt erhaltenen Informationen als sehr hilfreich emp-
funden (Abbildung 24). Hintergrund dieser im Vergleich zur Ge-
samtstichprobe positiveren Bewertung mag die konkretere Frage-
stellung sein, die direkt Betroffene zu klaren haben und die das
Such- und Frageverhalten zielgerichtet steuert sowie eine Einord-
nung und Nutzung erhaltener Informationen erleichtert.

Abbildung 24: Zufriedenheit mit den zuletzt erhaltenen Informatio-
nen zum Thema Krebs, nach Zielgruppen3!

B sehr weitergeholfen B etwas weitergeholfen
gar nicht weitergeholfen B Unentschieden, keine Angabe
100%
§ %
304, %0
80%
46%
60% 55% 54%
40%
45%
20%
’ 30% 33%
0%
Gesamtstichprobe | Allg.Offentlichkeit Direkt Indirekt
von Krebserkrankung Betroffene

Quelle: IfD Allensbach (2010).

Mannern und Frauen, die sich zum Thema Krebs informiert haben,
hat das zuletzt genutzte Informations- und Beratungsangebot etwa
in gleichem Umfang weitergeholfen (ohne Abbildung). Alteren ab
60 Jahren haben die Informationen dagegen seltener ,sehr weiter-
geholfen” (25 %) als Befragten der jingeren Altersgruppen (31 %
bis 34 %). Weiterhin fuhlen sich die Befragten mit geringer Schul-
bildung seltener zu ihrer Zufriedenheit informiert als Befragte mit
hoher Schulbildung (26 % gegentiber 34 %) (Abbildung 25).

31 Originalfrage im Fragebogen: , Und haben lhnen die Informationen weitergeholfen?
Wirden Sie sagen, die Informationen haben lhnen sehr weitergeholfen, etwas weiterge-
holfen, gar nicht weitergeholfen?* Bezogen auf alle Befragten, die sich schon einmal
Uber Krebs informiert haben.
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Abbildung 25: Zufriedenheit mit den zuletzt erhaltenen Informatio-
nen zum Thema Krebs, nach Altersgruppen, Schulbil-
dung
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Die Unterschiede in der Bewertung der Information nach Themen-
bereichen, zu denen sich die Befragten zuletzt informiert haben,
sind nur gering. Sowohl bei Fragen aus den Bereichen ,(Uber-)Le-
ben mit Krebs", ,Pravention“ sowie ,Palliation“ haben rund einem
Drittel die zuletzt erhaltenen Informationen sehr weitergeholfen.
Zwischen 3 % und 6 % haben die Informationen ,gar nicht weiter-
geholfen” (ohne Abbildung).

Bei Themen aus dem Bereich ,Akademische Fragen“ liegt der An-
teil der sehr zufriedenen mit rund 20 % deutlich niedriger als bei
den anderen Themenbereichen. Gleichzeitig ist hier der Anteil der-
jenigen deutlich hoher, die keine klare Bewertung abgeben (15 %
sind unentschieden oder haben keine Angabe gemacht). Dies
konnte darauf zuriickzufuihren sein, dass sich die Befragten von
akademisch gepragten Fragen keine direkte Hilfe zum Beispiel im
Sinne einer Entscheidungshilfe oder Handlungsorientierung er-
warten.

3.9 Erwartungen an eine gute
Informationsvermittlung

Die Befragten haben klare Vorstellungen davon, wie fir sie eine
ideale Auseinandersetzung zu krebsspezifischen Themen aus-
sehen sollte.

Abgesehen vom personlichen Gesprach mit dem Arzt ist fir je-
weils Uber der Halfte der Befragten, die Informationen zum Thema
Krebs modchten, besonders wichtig, dass
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man ihnen alles ausfiihrlich und umfassend erklart,

sie denjenigen vertrauen kénnen, von denen die Informa-
tion oder Beratung kommt,

die Informationen eine hohe Aktualitat aufweisen,

auf Fachbegriffe moglichst verzichtet wird und die Informa-
tionen leicht versténdlich sind,

die Informationen individuell auf die eigenen Fragen und
Bedurfnisse zugeschnitten sind,

der Informations- oder Beratungsanbieter unabhangig bzw.
neutral ist,

die Moglichkeit eines persénlichen Gesprachs unter vier
Augen besteht sowie

die Informationen oder Beratungen bei der eigenen Ent-
scheidung weiterhelfen (Abbildung 26).



Abbildung 26: Worauf bei der Information zum Thema Krebs Wert
gelegt wird, Bevdlkerung insgesamt32
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dass die Mdglichkeit eines persénlichen Gesprachs unter vier
Augen besteht

dass die Informationen oder Beratungen bei der eigenen
Entscheidung weiterhelfen

dass man sich kostenlos informieren oder beraten lassen kann
dass die Informationen wissenschaftlich fundiert sind
dass man schnell eine Antwort auf seine Fragen bekommt

dass die Informationen knapp, aber dennoch prazise sind

dass man weitere Ansprechpartner nennt, an die man sich
wenden kann

dass man weif3, worauf die Informationen beruhen

dass die Ansprechpartner gut erreichbar sind
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bekommen kann

dass man Informationsmaterial zum Nachlesen bekommen
kann

dass die Informationen rund um die Uhr verflgbar sind
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Frauen mochten ausfihrlicher informiert werden als Manner. 79 %
der Frauen legen Wert darauf, dass alles ausfihrlich und umfas-
send erklart wird, gegentber 68 % der Manner. Frauen legen im
Vergleich zu Mannern zudem mehr Wert auf die Aktualitat der In-
formationen, die Mdoglichkeit eines personlichen Gespréachs, die
gute Erreichbarkeit der Ansprechpartner, dass sie Informationsma-
terial zum Nachlesen bekommen (kdnnen) sowie dass sie alle In-
formationen aus einer Hand bekommen kénnen (Abbildung 27).

32 Originalfrage im Fragebogen: ,Vom persénlichen Gesprach mit dem Arzt einmal abge-
sehen: Wenn Sie zum Thema Krens Informationen méchten, was ist Ihnen da besonders
wichtig, was ist Ihnen auch noch wichtig und was weniger wichtig?" Bezogen auf alle Be-
fragten.
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Manner praferieren hingegen starker als Frauen, dass die Infor-
mationen knapp, aber dennoch prézise sind (40 % der Manner
gegenuber 34 % der Frauen).

Abbildung 27: Worauf bei der Information zum Thema Krebs Wert
gelegt wird, nach Geschlecht 33
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sind
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dass man alle wichtigen Informationen aus
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Im Vergleich zu &lteren Befragten ab 60 Jahren legen jingere
Befragte unter 30 Jahren mehr Wert auf hohe Aktualitat (68 % vs.
62 %), kostenlose Informationsmdoglichkeiten (50 % vs. 44 %),
wissenschaftliche Fundierung der Informationen (47 % vs. 39 %)
sowie Transparenz Uber die Herkunft der Informationen (31 % vs.
25 %). Fir altere Befragte ist dagegen wichtiger als flr jungere,
dass sie Vertrauen in den Informationsanbieter haben (73 % vs.
63 %) und dass die Informationen knapp, aber prazise sind (40 %
vs. 35 %) (ohne Abbildung).

Noch deutlicher zeigen sich unterschiedliche Anforderungen an
Krebsinformationen in verschiedenen Bildungsschichten. Die Ver-
wendung einer einfachen Sprache ist flir Befragte mit einfacher
Schulbildung wesentlich wichtiger (fur 66 %) als fur Befragte mit
hoher Schulbildung (50 %). Zudem legen Personen mit geringer
Schulbildung mehr Wert darauf, dass die Informationen kostenlos

33 Dargestellt werden die ltems mit 5 oder mehr Prozentpunkten Unterschied. Bezogen auf
alle Befragten.
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angeboten werden (54 % vs. 37 %) und dass sie sich knapp, aber
prazise informieren kénnen (40 % vs. 30 %) (Abbildung 28).

Fur Befragte mit hoher Schulbildung haben im Vergleich zu jenen
mit einfacher Schulbildung dagegen die Unabhangigkeit des In-
formations- oder Beratungsanbieters (62 % vs. 49 %), die wissen-
schaftliche Fundierung der Informationen (57 % vs. 38 %) sowie
die Transparenz Uber die Herkunft der Informationen (37 % vs.
25 %) einen deutlich héheren Stellenwert.

Abbildung 28: Worauf bei der Information zum Thema Krebs Wert
gelegt wird, nach Schulbildung34
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beruhen
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Mit Blick auf die verschiedenen Zielgruppen des Krebsinformati-
onsdienstes fallt insgesamt eine Interessenshomogenitat ins Auge.
Fur die Zielgruppe der direkt oder indirekt von einer Krebs-
erkrankung Betroffenen sind bei der Information zum Thema Krebs
grundsatzlich die gleichen Qualitatskriterien relevant wie fir die
allgemeine Offentlichkeit, jedoch teilweise auf héherem Niveau.

34 Dargestellt werden die Iltems mit 10 oder mehr Prozentpunkten Unterschied. Bezogen
auf alle Befragten.
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Am wichtigsten sind den direkt Betroffenen ausfuhrliche und um-
fassende Informationen (83 %) sowie das Vertrauen in den Anbie-
ter der Information oder Beratung (75 %). Zugleich sind in der
Rangfolge der direkt Betroffenen eine individuell auf die eigenen
Fragen und Bedirfnisse zugeschnittene Information sowie ent-
scheidungsunterstiitzende Informationen héher angesiedelt als bei
der allgemeinen Offentlichkeit. Umgekehrt ist fiir die direkt Betrof-
fenen von geringerer Bedeutung, dass man sich kostenlos infor-
mieren oder beraten lassen kann (Abbildung 29).

Abbildung 29: Worauf bei der Information zum Thema Krebs Wert
gelegt wird, nach Zielgruppen3s
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

35 Gezeigt werden die zehn am hé&ufigsten genutzten Informations- und Beratungsangebote
je Zielgruppe. Bezogen auf alle Befragten.
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3.10Bekanntheit des Krebsinformationsdienstes

Das Angebot des KID ist bereits in einem relativ groen Teil der
Bevolkerung bekannt. Rund jeder Fiinfte aus der allgemeinen Of-
fentlichkeit (21 %) gibt an, vom KID bereits einmal gehort zu ha-
ben. Allerdings hat nur 1 % den KID auch tatsachlich schon einmal
genutzt.

Bei den direkt von einer Krebserkrankung Betroffenen steigt die
Bekanntheit des KID auf 43 % an und auch von den engen Ange-
horigen von Krebserkrankten kennen 26 % den KID bereits. Jeder
achte direkt Betroffene hat die Angebote des KID schon einmal
bewusst genutzt (13 %), unter den indirekt Betroffenen sind es 6 %
(Abbildung 30).

Abbildung 30: Bekanntheit und Nutzung des Krebsinformations-
dienstes, nach Zielgruppen3é
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Quelle: IfD Allensbach (2010).

Diese Angaben sind jedoch mit Vorsicht zu interpretieren, da nicht
sichergestellt werden kann, ob vor allem die aktiven Nutzer tat-
sachlich das Angebot des KID genutzt haben oder ob es zu einer
Verwechslung gekommen ist.

36 Originalfrage im Fragebogen: ,Haben Sie schon mal vom Krebsinformationsdienst ge-
hort, oder hoéren Sie davon zum ersten Mal? Und haben Sie das Informationsangebot
des Krebsinformationsdienstes schon einmal selbst genutzt, oder haben Sie es noch nie
genutzt?* Bezogen auf alle Befragten. Differenzen zu 100 Prozent in Folge fehlender
Werte.

45



4 Zusammenfassende Vergleiche

4.1 Zielgruppen des Krebsinformationsdienstes

Die Befragungsergebnisse zeigen z. T. deutliche Unterschiede im
Antwortverhalten zwischen den verschiedenen Zielgruppen des
KID, die bei seiner bedarfsgerechten Weiterentwicklung beachtet
werden sollten (Tabelle 4).

Tabelle 4: Vergleich der verschiedenen Zielgruppen des KID

Allgemeine Offentlichkeit Direkt Betroffene Indirekt Betroffen

o Leicht erhdhter Manneranteil o Erhdhter Frauenanteil o Leicht erhdhter Frauenanteil
Soziodemografische
Zusammensetzung

o Uberdurchschnittlich viele Perso- | o Uberdurchschnittlich viele Perso-

nen zw. 16 bis 39 Jahren nen ab 50 Jahren

Beteiligungswunsch
an Behandlungsent- * it *
scheidung

Prévention, insh. Prévention + Leben mit Krebs, insh.  Pravention, insh.

o Krebsvorsorge o Behandlungsmdglichkeiten o Krebsvorsorge

Bisherige - o
[FimaieneiiEEs-  Risikofaktoren o Krebsnachsorge o Behandlungsméglichkeiten
sen o Krebsprévention o Krebsvorsorge e Risikofaktoren
e s e Symptome u. Anzeichen o Behandlungsfolgen o Familigre Veranlagung
o Familiare Veranlagung o Uberlebenschancen e Symptome u. Anzeichen
Pravention, insb. Pravention + Leben mit Krebs, insh.| Pravention, insh.
o Krebspravention o Krebsnachsorge e Symptome u. Anzeichen
Zuséatzliche o Symptome u. Anzeichen o Behandlungseinrichtungen o Familidre Veranlagung
Informationsinteres- o Risikofaktoren « Behandlungsfolgen o Krebspravention
?‘I?SP 5) o Krebsvorsorge o Umgang mit der Krankheit o Behandlungsmdglichkeiten
o Aktuelle Forschungserkenntnisse = e Behandlungsmaglichkeiten o Krebsvorsorge
o Hausarzt o Facharzt o Facharzt
caniEe e Facharzt o Hausarzt o Naheres Umfeld
Informationskanéle o Naheres Umfeld o Néaheres Umfeld e Hausarzt
(TOP 5) o Fernsehsendungen o Andere Betroffene o Informationsseiten im Internet
o Kundenzeitschriften o Gesundheitsbiicher o Andere Betroffene

Persdnliches Gesprach Personliches Gesprach Persdnliches Gesprach
Praferierte

Informationswege

Internetinformationsseite Internetinformationsseite

Biicher, Broschiiren

Internetinformationsseite

Biicher, Broschtiren

Biicher, Broschiiren

Zufriedenheit mit
bisherigem Informati- * A +
onsangebot
o Ausfihrlichkeit o Ausfihrlichkeit o Ausfuhrlichkeit
Vertrauenswirdigkeit Vertrauenswirdigkeit Vertrauenswiirdigkeit
Wichtigste . uenswiirdigkei . uenswiirdigkei . uenswirdigkei

Qualitatsmerkmale
(TOP 5)

Bekanntheit des KID
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+

Hohe Aktualitat
Verstandlichkeit

Individuell zugeschnitten

o Individuell zugeschnitten
o Hohe Aktualitat
o Verstandlichkeit

+t

o Hohe Aktualitat
o Verstandlichkeit
o Individuell zugeschnitten
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4.1.1 Aligemeine Offentlichkeit

Grundsatzlich lasst sich in der Bevolkerung ein ausgepragtes In-
formationsinteresse an Themen wie Krebs feststellen, vor allem
bei Frauen, alteren Personen sowie Personen mit hdherer Schul-
bildung.

Wichtigster Themenschwerpunkt fiir die allgemeine Offentlichkeit
sind eindeutig Fragen aus dem Bereich der Krebspravention (d. h.
Fruherkennung, Vorsorgeuntersuchungen, familidre Veranlagung
u. a..

Die Beschéftigung mit diesen Themen erfolgt bislang vorrangig im
Kontext von Gesprachen mit Haus- und Fachérzten sowie Uber in-
formelles Wissen aus dem naheren Umfeld. Personliche Gespra-
che sind auch die mit Abstand am haufigsten als angenehm emp-
fundene Form, um sich zum Thema Krebs informieren oder be-
raten zu lassen. Krebsspezifische Informationen (vor allem zu
Themen aus dem Bereich akademischer Fragen) werden aber
auch Uber Fernsehsendungen, Artikel in Kundenzeitschriften (z. B.
Apotheken Umschau) sowie Informationsseiten im Internet einge-
holt. Letztere werden von Jingeren sowie Personen mit mittlerer
bis hoherer Schulbildung am intensivsten genutzt.

In Zusammenhang mit den zusatzlichen Informationsinteressen
der interessierten Offentlichkeit besteht neben der weiterhin aus-
gepragten Préaferenz fir Arztgespréache eine hohe Offenheit ge-
geniber Informationsseiten im Internet (vor allem zu Fragen aus
den Bereichen ,Pravention®, ,(Uber-)Leben mit Krebs* und ,Aka-
demische Fragen“) sowie Informationen von Beratungsstellen
(insbesondere bei ,Palliation®).

Von einem ihren Bediirfnissen entsprechenden Informationsange-
bot wiinscht sich die interessierte Offentlichkeit insbesondere

e ausfuhrliche und umfassende Erklarungen (besonders von
Frauen gewunscht),

e Vertrauen in den Informationsanbieter,

e hohe Aktualitat der Informationen,

e eine leicht verstandliche Sprache, die auf Fachbegriffe
moglichst verzichtet (besonders von Personen mit geringer

Schulbildung gewiinscht) sowie

e Informationen, die individuell auf die eigenen Fragen und
Bedurfnisse zugeschnitten sind.
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4.1.2 Direkt Betroffene

Bei der Zielgruppe der direkt Betroffenen ist von einem besonde-
ren Interesse an krebsspezifischen Informationsangeboten auszu-
gehen. Dies zeigt sich sowohl an der bereits erfolgten intensiven
Beschaftigung mit krebsspezifischen Themen als auch an dem
ausgepragten Wunsch nach zuséatzlichen Informationen.

Die thematischen Informationsinteressen sind — wie es aufgrund
der eigenen Betroffenheit zu erwarten ist — bei den direkt Betroffe-
nen vielfaltiger als bei der allgemeinen Offentlichkeit. Der inhalt-
liche Schwerpunkt liegt bei Fragen aus dem Themenbereich
.(Uber-)Leben mit Krebs*, aber auch Pravention einer Neuerkran-
kung, d. h. Krebsnachsorge, Behandlungsmdglichkeiten, Behand-
lungsfolgen, Uberlebenschancen, Nebenwirkungen und Begleit-
symptome, Umgang mit der Krankheit. Dies sind auch die The-
men, zu denen sich die Betroffenen am haufigsten mehr Informati-
onen winschen. Auffallig ist dabei das besondere zusatzliche Inte-
resse an Fragen zu alternativen Behandlungsméglichkeiten sowie
aktuellen Forschungsergebnissen. Dies konnte Ausdruck des
Wunsches sein, sich tber die konventionellen Methoden der be-
handelnden Mediziner hinausgehend zu informieren und dadurch
ggf. neue Impulse fir die eigene Krankheitsbehandlung zu gewin-
nen.

Direkt Betroffene suchen im Regelfall nach Informationen, die eine
konkrete Beratung oder Entscheidungshilfe darstellen. Insofern
tiberrascht es nicht, dass sie — mehr noch als die allgemeine Of-
fentlichkeit — von einem guten Informationsangebot erwarten, dass
dieses individuell auf die eigenen Fragen und Bedurfnisse zuge-
schnittene und entscheidungsunterstiitzende Informationen bietet.

Wichtigster Ansprechpartner fiir krebsspezifische Fragen sind bis-
lang Fach- und Hausarzte sowie das nahere Umfeld. Insgesamt
legen direkt Betroffene besonderen Wert auf perstnliche Gespréa-
che. Die relativ weit verbreitete Ansprache von anderen Betroffe-
nen sowie die gezielte Recherche in Ratgeberliteratur weisen da-
rauf hin, dass bei dieser Zielgruppe haufiger als in der allgemeinen
Offentlichkeit eine aktive Informationssuche zu krebsspezifischen
Themen erfolgt. Auch dies lasst auf eine hohe Attraktivitat eines
medizinischen Informationsangebots, wie es der KID darstellt, fur
direkt Betroffene schlieRen.

Bei der konkreten Ausgestaltung und Bewerbung des Angebots fiir
die Gruppe der direkt Betroffenen ist insbesondere zu berticksich-
tigen, dass hier im Vergleich zur Gesamtbevélkerung altere Per-
sonen deutlich Uberreprasentiert sind. Rund 80 % haben bereits
das Alter von 50 Jahren Uberschritten. Die festgestellten alters-
spezifischen Differenzen in Bezug auf die praferierten Informati-
onskanéle legen nahe zu beachten, dass

48



o die Bedeutung des direkten Gesprachs mit Haus- und
Fachéarzten mit zunehmendem Alter ansteigt,

e mit steigendem Alter die Bedeutung des Internets als In-
formationsmedium abnimmt,

o dltere Menschen haufiger als jingere Fernsehsendungen
und Kundenzeitschriften konsumieren.

Geeignete Informationsangebote sollten beriicksichtigen, dass al-
teren Menschen die Vertrauenswurdigkeit des Informationsanbie-
ters sowie eine kurze, aber prazise Informationsdarstellung noch
héher einschatzen als jingere Menschen.

4.1.3 Indirekt Betroffene

Auch fur die Zielgruppe der indirekt Betroffenen ist grundsétzlich
ein hohes Interesse an krebsspezifischen Informationsangeboten
anzunehmen.

Noch starker als in allgemeine Bevélkerung liegen bei dieser
Gruppe der bisherige Interessensschwerpunkt sowie das zusatzli-
che Informationsinteresse im Bereich der Pravention von Krebser-
krankungen, vor allem in Bezug auf die Wahrscheinlichkeit einer
eigenen Erkrankung (,familiare Veranlagung“ und ,Krebsfriher-
kennung"). Indirekt Betroffene beschéftigen sich aber auch haufig
mit behandlungsbezogenen Fragen aus dem Bereich ,(Uber-)
Leben mit Krebs* (Behandlungsmdglichkeiten, Behandlungsfolgen,
Psycho-Onkologie). Hierbei dirfte vor allem die Beratung, Unter-
stiitzung und Begleitung ihrer von Krebs betroffenen Angehdrigen
im Mittelpunkt stehen. Auch Unterstiitzungsangebote fur Angeho-
rige sind ein Thema, zu dem sich die Zielgruppe weitere Informati-
onen winscht.

Indirekt Betroffene haben dabei im Wesentlichen die gleichen
Qualitatsanspriiche an ein gutes Informationsangebot wie die all-
gemeine Offentlichkeit. Wichtigste Ansprechpartner sind wie bei
den direkt Betroffenen Haus- und Facharzte, das nahere Umfeld,
Gesprache mit anderen Betroffenen sowie Informationsseiten im
Internet und Fernsehsendungen.

4.2 Exkurs: Personen mit Migrationshintergrund

Als spezielle Gruppe werden an dieser Stelle Personen mit Migra-
tionshintergrund betrachtet. Leitfrage ist, ob wesentliche Unter-
schiede im Informationsverhalten dieser Gruppe im Vergleich zu
Personen ohne Migrationshintergrund bestehen.

Dabei muss jedoch beachtet werden, dass Personen mit Migrati-

onshintergrund keine homogene Gruppe bilden. Um die grofRe He-
terogenitat dieser Gruppen besser zu erfassen, werden daher zwei
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Definitionen von Migrationshintergrund herangezogen. Die weite
Definition von Migrationshintergrund umfasst alle Befragten, auf
die mindestens eines der folgenden Merkmale zutrifft:

e Geburtim Ausland,
e ausléndische oder doppelte Staatsbiirgerschatft,
e Geburt von Mutter oder Vater im Ausland,

e auslandische oder doppelte Staatsbiurgerschaft der Mutter
oder des Vaters.

In der engen Definition von Migrationshintergrund wird ein aus-
schlieBlich Uber die Eltern hergeleiteter Migrationshintergrund
ausgeschlossen. Stattdessen gilt als Person mit Migrationsgrund
nur, wer selbst im Ausland geboren ist oder eine ausléndische
Staatsburgerschaft hat.

Mit Blick auf die Qualitatsmerkmale an eine gute Informationsver-
mittlung fallt auf, dass Personen mit eng gefasstem Migrationshin-
tergrund mehr Wert auf eine leicht verstandliche Sprach legen als
Befragte ohne Migrationshintergrund (71 % vs. 60 %). Wichtiger
bewertet werden zudem die Mdglichkeit sich kostenlos zu informie-
ren (58 % vs. 46 %), sowie dass die Informationen rund um die
Uhr verfligbar sind (16 % vs. 10%). Bei der weiteren Definition des
Migrationshintergrundes ist dieser Unterschied in diesen Katego-
rien weniger deutlich.

Dariliber hinaus finden es Befragte mit eng gefasstem Migrations-
hintergrund tendenziell weniger angenehm, Krebsinformationen
Uber Bicher und Broschiiren oder Informationsseiten im Internet
zu beziehen, starker praferiert werden das personliche Gesprach
oder Telefon.3?

4.3 Nichtnutzer und Nutzer des
Krebsinformationsdienstes

Der KID bietet einerseits die Moglichkeit, Uber die Homepage ge-
zielt Informationen zu Krebserkrankungen zu recherchieren. Ande-
rerseits konnen individuelle Anfragen per Telefon, E-Mail oder
Brief gestellt werden. Welche Bedeutung haben diese Informati-
ons- und Beratungsangebote fur die bisherigen Nichtnutzer des
KID? Dies soll nachfolgend durch den Vergleich der Befragungs-
ergebnisse mit der aktuellen Nutzungsstatistik 2010 skizziert wer-
den.

37 Aufgrund geringer Fallzahlen wird auf Prozentangeben verzichtet.
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4.3.1 Telefonische und elektronische Beratungsangebote

Die Nichtnutzerbefragung zeigt, dass Beratungsstellen wie dem
KID unter der Vielzahl moglicher Informationskanale zum Thema
Krebs bislang eine eher untergeordnete Bedeutung zukommt. We-
niger als jeder Zehnte, der sich zum Thema Krebs informiert hat
oder beraten liel3, hat (auch) diesen Weg genutzt. Dabei werden
Beratungsstellen von direkt Betroffenen deutlich haufiger in An-
spruch genommen als von der allgemeinen Offentlichkeit (16 % vs.
4 %). Ebenso wenden sich indirekt Betroffene haufiger als die all-
gemeine Offentlichkeit an Beratungsstellen (11 %).

Dieses Nutzungsmuster zeigt sich auch in der aktuellen Nutzungs-
statistik des KID. Das Beratungsangebot des KID wird aktuell mit
einem Anteil von 75 % besonders haufig von direkt Betroffenen
sowie indirekt Betroffenen genutzt. Ein Finftel aller Anfragen ent-
fallen auf die allgemeine Offentlichkeit. Insofern scheint der KID
mit seinem gegenwartigen Angebot insbesondere fiir direkt und
indirekt Betroffene ein attraktives Angebot zu sein. Hier dirfte sich
auch am ehesten eine Erweiterung des Nutzerkreises realisieren
lassen, da laut Nichtnutzerbefragung sich hier die gré3te Bekannt-
heit des KID feststellen lasst. Unter Berlicksichtigung, dass (ma-
ximal) 43 % der direkt Betroffenen bereits vom KID gehort haben,
ihn aber erst 13 % bereits bewusst genutzt haben, lasst sich hier
ein deutliches Potenzial erkennen. Auch bei den indirekt Betroffe-
nen fallt der Anteil derjenigen, die schon einmal vom KID gehort
haben (26 %) sowie der Anteil der tatsachlichen Nutzer (6 %) weit
auseinander.

Auffallig ist neben dem tatsachlichen Nutzerverhalten der hohe
Wunsch, sich bei einem zukiinftigen Informationsbedarf u. a. an
eine Beratungsstelle zu wenden: Uber ein Drittel der Befragten aus
der allgemeinen Offentlichkeit, die ein weiteres Informationsinte-
resse haben, sagen, dass sie dieses Angebot nutzen wirden. Das
Gleiche gilt fir mehr als 40 % der direkt und indirekt Betroffenen.
Die Ergebnisse der Nichtnutzerbefragung zeigen, dass vor allem
bei direkt Betroffenen haufig der Wunsch nach einer konkreten Be-
ratung oder Entscheidungshilfe Anlass flr die Informationsbe-
schaffung ist. Dies lasst darauf schlieRen, dass insbesondere fiir
direkt Betroffene eine individuelle Beratung (personlich, per Tele-
fon oder E-Mail), wie sie in einer Beratungsstelle angeboten wird,
attraktiv ist.

In der Nichtnutzerbefragung lasst sich zudem erkennen, dass
Frauen Beratungsstellen tendenziell haufiger als Ménner nutzen
(9 % vs. 5 %). AuBerdem wird dieses Angebot am héaufigsten von
Personen zwischen 45 und 59 Jahren genutzt. Auch Personen mit
hoherer Schulbildung nehmen Beratungsstellen etwa doppelt so
haufig in Anspruch wie Personen niedriger Schulbildung.
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Die Nichtnutzerbefragung bestatigt damit in der Tendenz die tat-
sachliche Nutzung des KID, der iberdurchschnittlich haufig von
Frauen genutzt wird. Laut Nutzungsstatistik 2010 stammten 62 %
der telefonischen sowie E-Mail-Anfragen von Frauen und 36 %
von Mannern.

Eine Erweiterung des Nutzerkreises durfte damit am leichtesten
bei Frauen, Personen mittleren Alters sowie Personen mit héherer
Schulbildung zu erreichen sein. Das Beratungsangebot kénnte bei
diesen Gruppen zum Beispiel gezielt — als Ergdnzung oder Alter-
native zum Arztgesprach — beworben werden.

Die Mehrzahl der Anfragen (82 %) erreichen den KID telefo-
nisch.17 % entfielen auf E-Mail-Anfragen. Vor dem Hintergrund
der in der Nichtnutzerbefragung festgestellten hohen Bedeutung
von Fach- und Hausérzten als Informationsquelle sowie der be-
sonderen Praferenz fir personliche Gesprache als Form der In-
formation und Beratung Uber Krebs, Uberrascht dies nicht. Telefo-
nische Beratungsangebote scheinen am ehesten dem Bedirfnis
nach einer persénlichen Beratung zum Thema Krebs gerecht zu
werden — zumindest fur den Fall, wenn ein direktes Gesprach mit
einem Arzt oder Berater nicht mdéglich ist. Denn das telefonische
Beratungsgesprach an sich wird eigentlich nur von einer Minder-
heit der Befragten als angenehmer Weg der Informationsbeschaf-
fung bezeichnet (etwa von 4 % in jeder Zielgruppe). Selbst die
individuelle Beratung per Internet wird mit rund 8 % haufiger ge-
nannt.

Bislang werden Beratungsstellen laut Nichtnutzerbefragung vor
allem zu Themenbereichen konsultiert, die fur direkt Betroffene
besonders relevant sind, d. h. ,(Uber-)Leben mit Krebs"
.Palliation” und ,Prévention®“. Dies sind auch die Themen, zu de-
nen sich die meisten Befragten mit zuséatzlichem Informationsbe-
darf an eine Beratungsstelle wenden wirden. Beim Themenbe-
reich ,Palliation“ rangiert die Beratungsstelle dabei sogar noch
héher als Informationsseiten im Internet.

Diese Themenschwerpunkte Uberschneiden sich stark mit den
Oberthemen, die bislang durch die Nutzer des KID nachgefragt
werden. Die thematischen Schwerpunkte der Anfragen beim KID
liegen bei Fragen zu:
e Wegweiser (d. h. Adressen, Links, Broschiurenverzeichnis,
Informationsblatter, Bilder, Filme, Lexikon der Fachbegriffe,
Krebs von A bis Z) (21 %)
e Behandlung (21 %),
¢ Allgemeine Informationen (19 %)

o Leben mit Krebs (10 %),
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o Diagnostik (7 %),

e Psychologische Aspekte (7 %),

¢ Risikofaktoren, Pravention (3 %),

e Kilinische Studien (3 %),

¢ Unbewiesene Methoden (3 %),

e Sozialrecht (2 %),

o Palliation (2 %),

e Friherkennung und Screening (2 %) und
e Forschung (1 %).

Insofern scheint das Beratungsangebot des KID grundsétzlich gut
aufgestellt zu sein, um seine Zielgruppen thematisch bedienen zu
konnen. Differenziertere Aussagen sind aufgrund der groben Ein-
teilung in der Nutzungsstatistik jedoch nicht mdglich.

4.3.2 Informationsseiten im Internet

Informationsseiten im Internet spielen bereits jetzt eine ver-
gleichsweise grof3e Rolle bei der Beschaffung krebsspezifischer
Informationen. Etwa jeder vierte direkt Betroffene, 30 % der indi-
rekt Betroffenen sowie 19 % der Befragten aus der allgemeinen
Offentlichkeit, die sich zum Thema Krebs informiert oder beraten
haben lassen, haben sich zuletzt (auch) Informationen tber das In-
ternet verschafft.

Zudem besteht grundséatzlich ein hohes Interesse daran, sich bei
einem zukinftigen Informationsbedarf Gber Informationsseiten im
Internet zu informieren. 44 % der Befragten aus der allgemeinen
Offentlichkeit, die ein weiteres Informationsinteresse haben, geben
das Internet als wahrscheinliches Informationsmedium an. Unter
den indirekt Betroffenen sind dies sogar 49 %, unter den direkt Be-
troffenen immerhin 35 %.

Besonders intensiv werden Informationsseiten bislang von jinge-
ren Befragten (16 bis 29 Jahre) genutzt, altere Personen (ab 60
Jahren) werden dagegen nur selten erreicht. Auch Personen mit
niedriger Schulbildung nutzen Informationsseiten im Internet deut-
lich seltener als Personen mit mittlerer bis héherer Schulbildung.

Dieses Nutzungsmuster ist auch fir die Informationsseiten des
KID zu vermuten. Allerdings kann dies nicht Uber die Nutzungssta-
tistik verifiziert werden, da Alter, Geschlecht und Anlass der Infor-
mationssuche nicht standardmaRig erfasst werden. Zum Profil der
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Nutzer kann die Nutzungsstatistik insgesamt nur wenig Auskunft
geben.

Dennoch ist davon auszugehen, dass die Informationsseiten des
KID ihr grofdtes Potenzial bei jingeren sowie Personen mit mittle-
rer bis hoherer Schulbildung entfalten kénnen. Allerdings ist damit
zu rechnen, dass der Anteil der Internet-affinen auch in den alteren
Jahrgéngen zuklnftig deutlich zunehmen duirfte.

Zu folgenden Themenbereichen wurden durch die Nutzer des KID
haufig Dateien und Seiten aufgerufen:

¢ Behandlung (37 %),

¢ Risikofaktoren, Pravention, Frilherkennung (23 %),
e Diagnostik (16 %),

e Leben mit Krebs (11 %),

e Grundlagen, Tumorbiologie, Krebsforschung (7 %),
e  Wegweiser (7 %).

Im Vergleich zur telefonischen oder E-Mail Beratung fallt die deut-
lich hohere Relevanz der Themen Risikofaktoren, Prévention,
Fruherkennung sowie Diagnostik ins Auge. Unter der Annahme,
dass das Internet vor allem zur Beschaffung eines allgemeinen
Orientierungswissens verwendet und damit auch stéarker von der
allgemeinen Offentlichkeit genutzt wird, erklart sich die besondere
Bedeutung von Préaventionsthemen. Pravention ist das Thema, zu
dem sich die meisten zuletzt informiert haben und zu dem die
meisten ein aktuelles Informationsinteresse &uf3ern.

Auch in der Nichtnutzerbefragung wurde ermittelt, dass Personen
mit einem zusatzlichen Informationsbedarf im Bereich des ,(Uber-)
Lebens mit Krebs®, ,Pravention” und ,Akademische Fragen®“ sich
zukunftig besonders haufig auch an Internetseiten wenden wir-
den. Dies sind damit auch die Themen, die bereits jetzt haufig tber
den KID abgefragt werden.

Insofern scheinen auch die Informationsseiten des KID grundséatz-
lich gut aufgestellt zu sein, um die Zielgruppen thematisch bedie-
nen zu kénnen. Differenziertere Aussagen sind aber auch hier
aufgrund der groben Einteilung in der Nutzungsstatistik nicht mog-
lich.

54



5 Schlussfolgerungen

Welche Schlussfolgerungen lassen sich aus den Ergebnissen in
Bezug auf die eingangs gestellten Forschungsfragen fiir die Arbeit
des KID ziehen?

A. Zielgruppenerreichung

Die Herausforderung fir den KID ist es, seine bereits vorhandene
hohe Bekanntheit unter den drei Zielgruppen — direkt und indirekt
Betroffene und die interessierte Offentlichkeit — in eine tatsachliche
Nutzung umzumiinzen. Zudem gilt es, die Bekanntheit unter den
Zielgruppen weiter zu steigern. Dabei kann der KID von dem fest-
gestellten hohen Interesse an Patientenberatungsstellen und den
zukunftigen Nutzungsabsichten der Ratsuchenden profitieren.

Verschiedene Indizien deuten zudem auf einen Unterstiitzungsbe-
darf bei Personen mit einfacher Schulbildung hin. Sie bendtigen
einen niederschwelligen Zugang zu krebsspezifischen Informatio-
nen.

Um das hohe Nutzerpotenzial zu erreichen, kann der KID seine
Bekanntheit vor allem Uber die Multiplikatoren Fach- und Hausérz-
te weiter steigern. Jingere Zielgruppen werden gut Uber das Inter-
net erreicht.

Begrundung:

1. Der KID ist 43 % der direkt und 26 % der indirekt Betroffenen
bekannt. In der allgemeinen Offentlichkeit liegt seine Bekannt-
heit bei 18 %. Die tatsachliche Nutzung ist jedoch mit 13 % bei
den direkt Betroffenen, 6 % bei den indirekt Betroffenen und
1% in der allgemeinen Offentlichkeit deutlich geringer (vgl.
Kapitel 0)

2. 40 % der Personen mit einem aktuellen Informationsbedirfnis
zum Thema Krebs wirden zukinftig auch eine Patientenbera-
tungsstelle nutzen. Die Nutzungsabsichten sind insbesondere
beim Themenfeld Palliation hoch (vgl. Kapitel 3.7).

3. Die bestehenden Angebote sind nicht bedarfsdeckend. Mehr-
heitlich besteht der Eindruck, dass die erhaltenen Informatio-
nen nur ,etwas weitergeholfen“ haben. Personen mit einfacher
Schulbildung sind besonders haufig unzufrieden mit erhaltenen
Informationen zum Thema Krebs (vgl. Kapitel 3.8).

4. Fach- und Hausarzte sind Ansprechpersonen der ersten Wahl
bei allen Zielgruppen und gute Multiplikatoren fur den KID (vgl.
Kapitel 3.3). Die parallel laufende KID-Befragung von Fach-
kreisen kann dabei Aufschluss geben, welchen Bekanntheits-

55



grad der KID bereits bei den einzelnen Professionen erreicht hat.

5. Das Internet war bisher fur mehr als ein Viertel der Informati-
onssuchenden ein viel genutztes Medium. Insbesondere unter
den heute 16- bis unter 30-Jahrigen hat das Internet bereits
jetzt als Informationsmedium eine zentrale Bedeutung (vgl.
Kapitel 3.6). Zukunftig wird das Internet ein Leitmedium in der
Informationsvermittlung tGber alle Themenfelder und nahezu al-
le Altersgruppen hinweg sein.

B. Themen

Der KID kann dazu beitragen, das Bedirfnis nach aktiver Mitwir-
kung im Krankheitsfall zu unterstiitzen und entsprechende Infor-
mationen bereit zu stellen. Informationsbedarf besteht in der Brei-
te, eine thematische Schwerpunktsetzung ist nicht zielfuhrend,
wenn alle drei Zielgruppen erreicht werden sollen. Um die allge-
meine Offentlichkeit zu erreichen, sollten Praventionsthemen im
Informationsangebot des KID auf den ersten Blick sichtbar positio-
niert werden. Denkbar ist auch eine gezielte Bewerbung des KID
als wissenschaftlich fundiertes Praventionsportal, z.B. iiber Arzte
als Multiplikatoren oder Uber Anzeigen in gesundheitsbezogenen
Kundenmagazinen (Apothekenumschau). Bei der Ansprache der
direkt und indirekt Betroffenen ist die Breite der Informationsange-
bote des KID zu unterstreichen.

Begrindung:

1. Insgesamt besteht ein ausgepragtes generelles Interesse an
Informationen im Krankheitsfall, um gemeinsam mit dem Arzt
Entscheidungen treffen zu kbnnen. Hieraus resultiert ein hoher
Bedarf an verlasslichen Krebsinformationen(Kapitel 3.1).

2. 60 % der Befragten aus der allgemeinen Offentlichkeit sowie
nahezu alle direkt und indirekt Betroffenen haben sich schon
einmal konkret zum Thema Krebs informiert (vgl. Kapitel 3.2).

3. Das Ranking der Themen, Uber die sich die Zielgruppen schon
einmal informiert haben, konkretisiert das allgemeine Informa-
tionsinteresse. Fir die allgemeine Offentlichkeit sind Praventi-
onsthemen relevant: Vorsorge, Risikofaktoren, Anzeichen,
Pravention und Veranlagung. Fur die Gruppe der direkt Er-
krankten ist ein intensives und breit gefachertes Informations-
interesse Uber alle abgefragten 24 Items festzustellen. Insge-
samt spielen alle Aspekte im Themenfeld Uberleben mit Krebs
eine ausgepragte Rolle: Nachsorge, Behandlung, Nebenwir-
kungen, Lebensfiihrung, Uberlebenschancen, seelische Belas-
tungen, Friherkennung, Einrichtungen und rechtliche Fragen.
AuRerdem bekommt das Thema alternativer Behandlungsmaog-
lichkeiten aktuell eine héhere Bedeutung unter den Betroffe-
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nen. Auch die Angehdrigen haben ein breiteres Informationsin-
teresse als die interessierte Offentlichkeit: Krebsvorsorge, Ver-
anlagung, Behandlungsmdglichkeiten, Nebenwirkungen, seeli-
sche Belastung wurden von jeweils mehr als einem Finftel
dieser Gruppe nachgefragt. Hier besteht auch weiterhin ein
hohes Informationsinteresse (vgl. Kapitel 3.3).

4. Uber alle Gruppen hinweg besteht aktuell beim Thema Friiher-
kennung und Vorsorge ein ausgepragtes Interesse an zusatzli-
chen Informationen (vgl. Kapitel 3.3).

5. Patientenberatungsstellen spielten bisher eine untergeordnete
Rolle bei der Informationsbeschaffung. Wenn, dann wurden sie
besonders haufig zu den Themenfeldern Uberleben mit Krebs,
etwas seltener zu den Themenfeldern Pravention und
Palliation aufgesucht. Beim Thema Palliation besteht aber zu-
kunftig eine hohe Nutzungsabsicht der Interessierten (vgl. Ka-
pitel 3.6).

C. Informationskanéle

Der Wunsch nach einem personlichen Beratungsgesprach ist un-
ter allen Zielgruppen sehr ausgepragt. Ubertragen auf die Ange-
botsméglichkeiten des KID bedeutet dies, dass die telefonische
Beratung diesem Wunsch am néchsten kommt. Gleichzeitig sind
die Internetinformationen des KID als Leitmedium fiir Krebsinfor-
mationen weiter auszubauen. Sie sind als komplementéres Ange-
bot zur Telefonberatung zu verstehen, insbesondere um Betroffe-
ne zu erreichen, die individuelle Anliegen haben, Entscheidungen
treffen miissen und sich dartber — gut vorinformiert — beraten las-
sen wollen.

Begrindung:

1. Arztgesprache werden auch bei aktuellen Informationsbeduirf-
nissen am haufigsten in Erwagung gezogen (vgl. Kapitel 3.7).

2. Generell ist die Mdoglichkeit eines 4-Augen-Gesprachs ein
wichtiges Qualitatskriterium fur Ratsuchende (vgl. Kapitel 3.9).

3. Das Internet war bisher fur Uber ein Viertel der Informationssu-
chenden ein viel genutztes Medium — insbesondere bei aka-
demischen Fragen. Zukiinftig wird das Internet ein Leitmedium
in der Informationsvermittiung Uber alle Themenfelder hinweg
sein (vgl. Kapitel 3.6).

4. Ratsuchende haben mehrheitlich ein allgemeines Informations-
interesse. Bei einer direkten oder indirekten Betroffenheit findet
die Informationssuche jedoch sehr haufig vor dem Hintergrund
konkreter Entscheidungssituationen statt, in denen sich die
Ratsuchenden befinden (vgl. Kapitel 3.5).
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D. Qualitat des Angebots

Generell bestehen bei allen Zielgruppen hohe und recht &hnliche
Qualitatserwartungen an Informations- und Beratungsangebote
zum Thema Krebs. Der KID weist hier bereits eine hohe Abde-
ckung auf. Die Aspekte Kostenfreiheit und verstandliche Sprache
sind vor allem fir die Erreichung von Personen mit einfacher
Schulbildung zu bertcksichtigen. Alle Informationstexte sollten
daher ausreichend verstandlich formuliert sein. Vor dem Hinter-
grund der hohen Bedeutung, die der Vertrauenswirdigkeit und
Neutralitat des Informationsanbieters zukommt, sollte der KID bei
der offentlichen Kommunikation seines Angebots diese Aspekte
stark hervorheben. Wichtig sind zudem spezifische, auf die Frage-
stellungen der Ratsuchenden zugeschnittene Informationen. Die-
ses Bedurfnis lasst sich wie bisher Uber den Hinweis auf die per-
sonliche Beratungsmoglichkeit per Telefon oder Mail bedienen.
Erreichbarkeit rund um die Uhr ist dabei nicht zentral, die bisherige
telefonische Erreichbarkeit von 8 bis 20 Uhr scheint ausreichend.

Begriindung:

1. Ein kostenloses Informationsangebot ist fiir 40 % der Nichtnut-
zer — insbesondere fur Personen mit einfacher Schulbildung —
von hoher Relevanz (vgl. Kapitel 3.9).

2. Zentrale inhaltliche Qualitatskriterien der Information sind hohe
Aktualitat sowie die wissenschaftliche Fundierung der Informa-
tion (vgl. Kapitel 3.9).

3. Qualitatskriterien fir die Vermittlung von Informationen sind
insbesondere Ausfihrlichkeit, Verstandlichkeit, die Berlcksich-
tigung der individuellen Fragestellung (vor allem wichtig fur di-
rekt Betroffene) und die konkrete Entscheidungsunterstiitzung
(vgl. Kapitel 3.9).

4. Auf Ebene der Informationsaufbereitung sind folgende Aspekte
zentral: Ausfihrliche und umfassende Erklarungen sowie eine
leicht verstandliche Sprache (vgl. Kapitel 3.9).

5. Hinsichtlich des Kontextes der Informationsvermittiung sind
besonders wichtig: Vertrauenswurdigkeit und Unabhangigkeit
des Informationsanbieters sowie die Mdglichkeit eines persoén-
lichen Gesprachs und geringe Wartezeiten auf benétigten In-
formationen und Antworten (vgl. Kapitel 3.9).

6. Eine Erreichbarkeit rund um die Uhr wird am seltenstes als
Qualitatsmerkmal genannt (vgl. Kapitel 3.9).

58



6 Anhang

Befragungsinstrument
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INSTITUT FUR DEMOSKOPIE ALLENSBACH

Fir Formulierung und Anordnung Prognos: Krebsinformationsdienst
alle Rechte beim IfD | HB-Beteiligung 10065/E2
November 2010

INTERVIEWER: Fragen wortlich vorlesen. Bitte die Buchstaben oder Zahlen neben zutreffenden Antworten

einkreisen. Wenn keine Antworten vorgegeben sind, auf den punktierten Linien Antworten
im Wortlaut eintragen. Alle Ergebnisse dieser Umfrage dienen dazu, die Meinung der Be-
volkerung zu erforschen und besser bekanntzumachen.

-,

"Krebs ist eine der groRen Volkskrankheiten. Ich méchten Ihnen zu diesemThema nun einige
Fragen stellen."

INTERVIEWER uberreicht [hellgriines| Kartenspiel !

"BeimThema Krebs kann man sich ja tber die unterschiedlichsten Dinge informieren oder beraten lassen.
Hier auf den Karten sind einmal verschiedene solcher Themen aufgeschrieben. Uber welche dieser
Themen haben auch Sie sich schon mal informiert oder beraten lassen?" (Alles Genannte einkreisen!)

rv /27,3 /4/%85/76/771718/97 10/
/M /12 /13 /14 /16 /16 / 17 / 18 [ 19 / 20 /
/21 7 22 7 23/ 24/ 25/

UBER NICHTS DAVON...

-~ N

**Gleich tibergehen zu Frage 7 |

INTERVIEWER Uberreicht nochmals alle bei Frage 1 herausgelegten | hellgriinen|Karten !

"Und tber welches Thema bzw. Gber welche Themen von diesen Karten haben Sie sich zuletzt informiert
oder beraten lassen? Bitte legen Sie einfach die entsprechenden Karten heraus."
(Alles Genannte einkreisen!)
'/1/2/)3/,4/5/76/77/78/97/10/

/fmo/12 /13 /14 716 /16 /17 1 18 1 19/ 20 /
/21122 ] 23 /) 24 /] 25 /
KEINE ANGABE ... X

"Worum ging es konkret, als Sie sich zuletzt informiert haben bzw. beraten lieBen? Wollten Sie sich
allgemein tber die Krankheit informieren, oder haben sie ALLGEMEIN INFORMIEREN 1
eine konkrete Beratung oder Entscheidungshilfe gesucht, KONKRETE BERATUNG/EN'I:— """"""""
z.B. im Hinblick auf Behandlungsméglichkeiten, oder wa- SCHEIDUNGSHILFE ...
ren Sie auf der Suche nach Kontaktdaten von Ansprech- KONTAKTDATEN VON ANS

partnern oder Einrichtungen, oder worum ging es sonst?" PARTNERN UND EINRICHTUNGEN . 3

KEINE ANGABE..

INTERVIEWER, noch einmal alle | hellgriinen |Karten, die bei Frage 2 herausgelegt wurden, mischen

und aufgeféchert wie ein Kartenspiel mit der Rlickseite nach oben dem/der Befragten
entgegenhalten, so dass er/sie eine Karte ziehen kann!

"Wiirden Sie bitte eine dieser Karten ziehen?"

GEZOGEN WURDE /112713747167 6/7/8/97/10 7

DIE KARTE: /M /12 /13 7 14 /15 7 16 /17 /18 / 19 / 20
/21 /22 ) 23/ 24 { 25 /




5. "Sie haben ja angegeben, dass Sie sich zuletzt unter anderem Uber das Thema ....... (INTERVIEWER, bitte
dasThema der eben gezogenen Karte nennen!) informiert haben bzw, sich dazu beraten lieRen.
Zu diesem Thema habe ich noch zwei Fragen:"

INTERVIEWER (Uberreicht graue Liste 1!

"Welche Informations- und Beratungsangebote von dieser Liste haben Sie alles genutzt, als Sie sich
uber dieses Thema informiert haben oder sich beraten lieBen? Bitte sagen Sie mir es nach dieser Liste"
{Alles Genannte einkreisen!)

/17273 /4/5/76/77/8/97/10/

/12 /13 /14 /15 /16 /17 /18 /1 19

.9
KEINE ANGABE.. LY
6.  "Und haben lhnen die Informationen weitergeholfen? "sehr weitergeholfen" . 1
Wiirden Sie sagen, die Informationen haben lhnen..." "etwas weitergeholfen" .. 2
"gar nicht weitergeholfen 3
UNENTSCHIEDEN, KEINE ANGABE .... 4
7 "Haben Sie schon mal vom Krebsinformationsdienst HABE DAVON GEHORT .....coooovvirienines 1%
gehort, oder héren Sie davon zum ersten Mal? HORE DAVON ZUM ERSTEN MAL ...... 2
[*] "Und haben Sie das Informationsangebot des Krebs- HABE KREBSINFORMATIONSDIENST
informationsdienstes schon einmal selbst genutzt, v 1
oder haben Sie es noch nie genutzt?" NOCH NIE GENUTZT .. .2

8. INTERVIEWER (iberreicht nochmals das gesamte | hellgriine | Kartenspiel !

"Hier habe ich noch einmal die Karten mit den verschiedenenThemen rund um die Krankheit Krebs.
Sind darunter Themen, zu denen Sie gerne mehr Informationen oder eine Beratung hétten? Bitte
legen Sie wieder die entsprechenden Karten heraus." (Alles Genannte einkreisen!)

/1727314757677 /8179710/
/M /12 /713 /14 /15 /7 16 /17 /18 / 19 /] 20 /
/21 /22 /1 23 1 24 ] 25 )

ZU KEINEMTHEMA .. o 0%
KEINE ANGABE .9

**Gleich tbergehen zu Frage 12 |

9. INTERVIEWER, noch einmal alle | hellgrinen |Karten, die bei Frage 8 herausgelegt wurden, mischen
t

und aufgefdchert wie ein Kartenspiel mit der Riickseite nach oben dem/der Befragten
entgegenhalten, so dass er/sie eine Karte ziehen kann!

"Wirden Sie bitte eine dieser Karten ziehen?"

GEZOGEN WURDE /1/2/3/4/5/6/7/8/9/10/

DIE KARTE: /1M /12 /13 7 14 /16 /16 /17 /18 1 19 / 20 ¢
/217 22 /23 / 24 / 25 /




10.  "Sie haben ja angegeben, dass Sie unter anderem gerne mehr Informationen oder eine Beratung
zum Thema ....... (INTERVIEWER, bitte dasThema der eben gezogenen Karte nennen!) hatten.
Zu diesemThema habe ich zwei Fragen:"

INTERVIEWER (Uberreicht nochmals graue Liste 1!

"Wo wiirden Sie tiberall versuchen, Informationen zu diesem Thema zu bekommen, welche Informations-
und Beratungsangebote von dieser Liste wirden Sie wohl nutzen?" (Alles Genannte einkreisen!)

fr1/2/3/4/85/6/77178/7/97/10/
/1M, 12 /13 4 14 /15 /16 /17 / 18 [ 19 /

SCHWER ZU SAGEN, KEINE ANGABE. X

11. "Auf welchem Weg wére es lhnen persdnlich am angenehmsten, zu diesemThema Informationen
oder eine Beratung zu bekommen: In einem persénlichen PERSONLICHES GESPRACH
Gesprach, perTelefon, iber Blicher oder Broschiren, Gber TELEFON
Informationsseiten im Internet, oder tber eine individuelle  gijcHER ODER BROSCHUREN
Beratung im Internet, z.B. per E-Mail oder in einem Inter-
netforum?" (Mehreres kann angegeben werden!)

INFORMATIONSSEITEN IM INTERNET.
INDIVIDUELLE BERATUNG IM INTERNET .

W ODhWN =

KEINE ANGABE..

12. INTERVIEWER uberreicht | dunkelgelbes |Kartenspiel und rosa Bildblatt 2 |
"Vom persdnlichen Gesprach mit dem Arzt einmal abgesehen: Wenn Sie zumThema Krebs Informationen
mdchten, was ist lhnen da besonders wichtig, was ist lhnen auch noch wichtig und was weniger wichtig?
Bitte verteilen Sie die Karten entsprechend auf das Blatt." {Jeweils Zutreffendes einkreisen!)

BESONDERS WICHTIG: /171 2/3/4/5/6/7/8/98 710/
/M /12 /13 714 /157 16 1 17/ 18 /
AUCH NOCH WICHTIG: /112437475 /167771879710 /

WENIGER WICHTIG: /171 2/3/4/75/6/7/8/97/10/
/M /12 /13 /14 / 16/ 16 / 17/ 18 [/
13. a) "Wenn Sie krank sind und sich in Behandlung begeben UBERLASSE ARZTEN DIE
miissen, wie verhalten Sie sich da in der Regel: _ENTSCHEIDUNG ......c..cccoovimvirininan 1
Sind Sie eher jemand, der den Arzten weitgehend die MOCHTE AN DER ENTSCHEIDUNG
Entscheidung Gberlasst, wie mit der Krankheit umgegan- BETEILIGT SEIN .....coooeiiiiiiiis 2
gen wird, oder eher jemand, der gerne an der Entschei- UNENTSCHIEDEN, KEINE ANGABE .... 3

dung beteiligt sein, mitentscheiden mochte?"
b) "Und sind Sie eher jemand, der — wenn er ernsthaft krank MOCHTE MOGLICHST ALLES

ist - moglichst alles (ber die Krankheit und die verschie- WISSEN ..o 1
denen Behandlungsmaoglichkeiten wissen mochte, oder NICHT MEHR ALS UNBEDINGT

eher jemand, der sich nicht mehr als unbedingt nétig mit NOTIG .o e 2
der Krankheit beschéftigen mochte?” UNENTSCHIEDEN, KEINE ANGABE .... 3

14. INTERVIEWER (Uberreicht blaue Liste 3 |

"Es gibt ja verschiedene Mdglichkeiten, wie man mit dem Thema Krebs in Berlihrung kommen kann,
z.B. weil man selbst davon betroffen ist oder weil man jemanden kennt, der daran erkrankt ist.
Darf ich fragen, auf welche Weise Sie schon einmal mit dem Thema Krebs zu tun hatten?"
(Alles Genannte einkreisen!)

/11 2/3/4/75/6/7/8/197/10/
1712 /13 7
KEINE ANGABE ..........cccoooonuiiiiiiiics Y




INTERVIEWER-Einstufung nach Frage 14:

Hat der/die Befragte auf Liste 3 zumindest einen der
Punkte 1 bis 8 genannt?

(*| "Und durfte ich Ihnen zu diesem schwierigenThema noch eine letzte Frage stellen:
Wirden Sie mir sagen, um welche Krebsart, welche Krebsarten es sich handelt —
oder méchten Sie dazu lieber nichts sagen?"

MOCHTE NICHTS SAGEN, KEINE ANGABE.... 9




Anhang A

Hellgriines Kartenspiel

1.
2.

© N o 0 b~ W

10.

11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.

19.

20.

21.
22.
23.
24.
25.

26.

Risikofaktoren von Krebs, mégliche Krebsursachen

Krebspravention; was man tun kann, um das Krebsrisiko zu
verringern

Uberlebenschancen bei unterschiedlichen Krebserkrankungen
Verbreitung von Krebs in der Bevolkerung

Familiare Veranlagung von Krebs, vererbtes Krebsrisiko
Krebsfriherkennung

Krebsnachsorge

Woran man eine Krebserkrankung erkennt, Symptome und
Anzeichen

Behandlungsmdoglichkeiten

Alternative Behandlungsmaéglichkeiten als Erganzung oder Al-
ternative zur Schulmedizin

Typische Krankheitsverlaufe

Behandlungsfolgen, Nebenwirkungen und Begleitsymptome
Schmerztherapie bei Krebspatienten

Umgang mit der Krankheit und der seelischen Belastung
Umgang mit der Krankheit und der seelischen Belastung
Umgang mit der Krankheit und der seelischen Belastung

Lebensfuhrung bei Krebs, z.B. was man bei der Ernahrung
beachten muss

Beratungs- und Unterstitzungsangebote, z.B. Krebsbera-
tungsstelle, Selbsthilfegruppe, psychologische Betreuung

Rechtliche Fragen, z.B. Leistungen der Krankenkassen und
des Staates, Patientenrechte usw.

Sterbebegleitung, medizinische Versorgung und Probleme in
der letzten Lebensphase

Aktuelle Forschungserkenntnisse

Ablauf und Teilnahme an klinischen Studien

Erklarung und Ubersetzung von medizinischen Fachbegriffen
Wie man Krebs feststellen kann, Untersuchungsmaglichkeiten

Fragen zur Erhaltung von Lebensqualitéat der Krebs- kranken,
z.B. durch hausliche Pflege

Wo man als Angehdriger von Krebskranken Unterstiitzung be-
kommen kann



Anhang B

Liste 1

1. Gesprache mit dem Hausarzt
2. Gesprache mit einem Facharzt

3. Gesprache mit dem Partner, mit Freunden, Bekannten,
Verwandten

4. Informationen von einer Beratungsstelle (z.B. Krebs- oder
Patienten-Beratungsstelle usw.)

5. Gesprache mit Betroffenen

6. Gesprache mit dem Apotheker

7. Informationsseiten im Internet

8. Internetforen zum Thema Krebs

9. Vortrage und Informationsveranstaltungen

10. Information der Arzneimittelhersteller (Broschiiren usw.)

11. Informationen der Krankenversicherungen (personliche oder
telefonische Beratung, Mitgliederzeitschriften, Broschiiren
usw.)

12. Informationen durch eine Selbsthilfegruppe

13. Informationen von Verbanden und Institutionen wie z.B.
Kassenarztliche Vereinigung, Gesundheitsamt, Wohlfahrtsver-
band

14. Gesundheitsbiicher, Fachblcher und Ratgeber

15. Artikel in Kundenzeitschriften wie z.B. Apotheken Umschau,
Reformhaus-Kurier usw.

16. Artikel in Fachzeitschriften
17. Artikel in anderen Zeitschriften bzw. in Zeitungen

18. Fernsehsendungen wie z.B. ARD-Ratgeber Gesundheit, Qui-
vive usw.)

19. Beratung bei einem Rechtsanwalt



Anhang C

Dunkelgelbes Kartenspiel

1.
2.

10.

11.
12.

13.

14.

15.
16.

17.

18.

Dass man mir alles ausfiihrlich und umfassend erklart

Dass es schnell geht, dass ich schnell eine Antwort auf meine
Fragen bekomme

Dass auf Fachsprache mdoglichst verzichtet wird, dass es
leicht verstandlich ist

Dass die Information bzw. Beratung von jemandem kommt,
dem ich vertraue

Dass ich mich kostenlos informieren oder beraten lassen kann

Dass mir die Informationen, die Beratung bei Entscheidungen
weiterhelfen, eine Entscheidungshilfe darstellen

Dass die Informationen knapp, aber dennoch prazise sind

Dass ich persénlich mit jemandem unter vier Augen reden
kann

Dass ich von jemandem informiert oder beraten werde, der
unabhangig bzw. neutral ist, der also nicht z.B. durch einen
Arzneimittelhersteller beeinflusst wird

Dass die Information bzw. die Beratung individuell auf mich
zugeschnitten ist

Dass die Information méglichst aktuell ist

Dass man mir weitere Ansprechpartner nennt, an die ich mich
wenden kann

Dass man alle wichtigen Informationen aus einer Hand
bekommen kann, dass also z.B. neben medizinischen auch
sozialrechtliche Fragen beantwortet werden

Dass die Information wissenschatftlich fundiert ist, eine wissen-
schaftliche Grundlage hat

Dass die Informationen rund um die Uhr verfugbar sind

Dass ich weil3, worauf die Informationen, die ich erhalte, beru-
hen

Dass ich neben der personlichen Auskunft auch Informations-
material zum Nachlesen bekomme.

Dass die Ansprechpartner gut erreichbar sind, z.B. per Tele-
fon



Anhang D
Liste 3

1.

10.

11.

12.

13.

Ich leide an einer Krebserkrankung, die in den letzten drei Jah-
ren diagnostiziert wurde

Ich leide an einer Krebserkrankung, die vor uber drei Jahren
diagnostiziert wurde

Ich war frither einmal an Krebs erkrankt

Bei mir gab es einen Krebsverdacht, der sich als unbegriindet
herausgestellt hat

Bei einem engen Familienangehérigen wurde in den letzten
drei Jahren Krebs diagnostiziert, also z.B. beiden Eltern, Kin-
dern, Geschwistern oder dem Partner/der Partnerin

Bei einem engen Familienangehdrigen wurde vor Uber drei
Jahren Krebs diagnostiziert

Ein enger Familienangehdriger war friher einmal an Krebs er-
krankt

Ein guter Freund, Bekannter ist bzw. war an Krebserkrankt

Ich habe aus beruflichen Griinden mit dem Thema Krebs zu
tun

Ich habe selbst schon Vorsorgeuntersuchungen durchfiihren
lassen bzw. beabsichtige das

Ich habe mich aus allgemeinem Interesse mit dem Thema
Krebs beschéftigt, ohne betroffen zu sein

Ich habe oder hatte auf andere Weise mit dem Thema Krebs
Zu tun

Nichts davon, ich hatte noch nie mit dem Thema Krebs zu tun
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