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Referat

In Deutschland erkranken jedes Jahr fast eine halbe Million Menschen neu an Krebs. Diese
Diagnose bedeutet fiir die Erkrankten meist schwerwiegende Einschnitte in ihr Leben mit
krankheitsbedingten Problemen und Krisen. Wie gut der Patient dabei die auftretenden
psychosozialen Anforderungen meistert, hiangt auch von den ihm zur Verfligung stehenden
professionellen und psychologischen Hilfen ab. Bei diesen neu auftretenden Problemen
versuchen verschiedene psychosoziale Dienste, wie die Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft

e.V. (SAKG), eine Hilfestellung fiir die Erkrankten und ihre Angehdrigen zu geben.

In der vorliegenden Studie wurden in dem Zeitraum Dezember 2010 bis Dezember 2012 die
Ratsuchenden der SAKG an dem Standort Halle (Saale) zu ihrer Zufriedenheit mit der
personlichen Beratung zu den zwei Zeitpunkten vor (t1) und nach (t2) der Beratung mittels
einen fir die Studie entwickelten Fragebogens befragt. An der Befragung nahmen 52 (t1) bzw.
42 (t2) Personen teil. Dabei zeigte sich bei allen gestellten Fragen ein Anstieg der Zufriedenheit
mit den Informationen, die die Ratsuchenden erhalten hatten. Dieser Anstieg war bei den
Fragen nach der Zufriedenheit mit der Menge und Art der Informationen, ob die
Informationen bisher hilfreich waren, mit den Informationen (ber die Krebserkrankung und
deren Behandlung, sowie (iber die soziale, finanzielle und alltagliche Auswirkungen signifikant.
Kein signifikanter Unterschied bei den Fragen nach der Verstdndlichkeit der bisherigen
Informationen sowie dem Wunsch, die Informationen mit dem behandelnden Arzt zu be-
sprechen zu finden. Dabei zeigten sich auch Unterschiede bei der Zufriedenheit je nach
Geschlecht, Art der Informationen, die bisher genutzt wurden und der aktuellen
Krebserkrankung. So zeigten sich die weibliche Ratsuchenden nicht so zufrieden wie die
mannlichen Probanden. Ratsuchende, die auch eine Selbsthilfegruppe als Informationsquelle

genutzt hatten, zeigten sich teilweise zufriedener als die anderen Fallgruppen.

Mit der vorliegenden Studie konnte gezeigt werden, wie wichtig auch die Rolle von
psychosozial unterstiitzenden Diensten, wie die SAKG, neben anderen Informationsquellen
(Arzt, Internet, etc.) ist. Nicht nur Informationen (iber medizinische Aspekte der Erkrankung
sind fiir die Betroffenen wichtig, auch die Informationen Uber soziale und dhnliche Gebiete

sollten nicht vernachlassigt werden.

Nietzschmann, Anne-Theresa: Evaluation der personlichen Beratung der Sachsen-Anhaltischen
Krebsgesellschaft e.V.
Halle (Saale), Univ., Med. Fak., Diss., 59 Seiten, 2014
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1. Einleitung

1.1 Die Diagnose , Krebs”

Krebs ist auch heute noch eine der meist gefiirchteten Krankheiten der Menschen, obwohl es
in diesem Bereich bedeutende Entwicklungen gibt. So hat sich die Erkrankung von einer

todlichen zu einer behandelbaren Krankheit gewandelt [1, 2, 3].

Im Jahr 2010 erkrankten in Deutschland etwa 477.300 Menschen neu an Krebs [4], in Sachsen-
Anhalt waren es in den Jahren 2007 bis 2009 durchschnittlich 14.791 Personen, wobei 8.003

Maéanner und 6.788 Frauen betroffen waren [5].

1.1.1 Leben mit der Diagnose ,Krebs“: Auswirkungen der Diagnose auf die Betroffenen

Die Diagnose Krebs ist fiir die Betroffenen ein schwerwiegender Einschnitt in ihr bisheriges
Leben. Die emotionale Wirkung der Diagnose Krebs kann stark belastend sein und die ver-
schiedensten Emotionen, wie Schock, Unglaube, Wut, Angst und Depression hervorrufen,
sowie die Aktivitdten im Alltag beeinflussen [6]. Flr viele Menschen ist Krebs aber auch mit
Hilflosigkeit, Unsicherheit, Schuldgefiihlen, korperlichen Schmerzen und dem Auseinander-
setzen mit dem Tod verbunden [7]. Diese Reaktionen kdnnen dabei zu den verschiedensten
Zeitpunkten der Erkrankung auftreten [7]. Bei den mit Krebs in Verbindung stehenden krank-
heitsbedingten Problemen und Krisen fiihlen sich die Betroffenen oft allein gelassen. Fir die
Betroffenen hangt die Bewaltigung der Anforderungen, die durch die Krebserkrankung bedingt

sind, auch davon ab, ob und in welchem Umfang Hilfe zur Verfligung steht.

Die Interpretation der Diagnose Krebs durch die Betroffenen kann sehr unterschiedlich sein. In
der Studie von Biissing und Fischer [8] betrachteten die meisten Uberlebenden ihre Krankheit
als eine Herausforderung (52 %) bzw. als Wertigkeit (38 %). Andere gaben an, dass es einen
unwiederbringlichen Verlust ihres bisherigen Lebens darstellte (35 %). Nur wenige hatten das

Gefiihl, dass ihre Erkrankung eine Schwache (5 %) oder eine Bestrafung (3 %) sei.

Krebs betrifft jedoch nicht nur die Erkrankten selbst, sondern auch deren Familien und
Freunde. Dieser Personenkreis sollte deshalb bei der Betrachtung hinsichtlich einer moéglichen
Unterstiitzung und Hilfestellungen fur die Erkrankten immer mit betrachtet und nicht auRer

Acht gelassenen werden [9].
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1.2 Psychosoziale Probleme bei Krebspatienten

Die Uberlebenschancen der Krebsbetroffenen sind in den letzen Jahren gestiegen. Damit hat
auch die Bedeutung der Pflege und der Unterstiitzung der Betroffenen zugenommen. Die
Studie von Tuncay und Isikhan [7] ergab, dass die meisten Probleme, die berichtet wurden,
psychologischer und finanzieller Natur waren. Viele Patienten missen sich durch ihre
Erkrankung mit Anderungen ihres bisherigen Lebens auseinandersetzen. Diese Anderungen
konnen das alltdgliche Leben [10, 11], finanzielle Angelegenheiten [12] und die Arbeit [11, 13]
betreffen. Deswegen verwundert es nicht, dass professionelle psychosoziale Unterstitzung fir
den Patienten und seine Angehorigen sehr wichtig ist. Diese Unterstlitzung versucht unter
anderem die Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft e.V. (SAKG) zu geben. In dem Review von
Uittenhoeve et al. [6] wurde festgestellt, dass bei 12 von 13 Studien ein positiver Effekt von
psychosozialen Interventionen auf die Lebensqualitdt, insbesondere Verbesserung von

Depressionen und Gefiihle von Traurigkeit, besteht.

In den Gruppen von jlngeren Patienten und Frauen jeder Altersgruppe bestand der grofSte
Anteil an psychosozialen Problemen [14, 15, 16, 17]. Die Griinde dafiir sind vielfaltig. Jingere
Patienten miissen neben der Diagnose Krebs eine Vielzahl von Anforderungen des taglichen
Lebens wie die Arbeit und die Betreuung ihrer Kinder meistern [18]. Bei Frauen besteht neben
der Arbeit meist noch die traditionelle Rolle der Hausfrau. Sie missen daher meist mehr
Alltagsaufgaben bewiltigen [18, 19]. Zum anderen neigen Frauen auch mehr dazu, ihre
Emotionen und Geflihle zu zeigen als Manner [20, 21]. Ménner wiederum sprechen nicht

gerne Uber Probleme in diesen Bereichen [22, 23].

13 Psychosoziale Unterstiitzung

Psychosoziale Unterstiitzung kann als fachkompetente Unterstiitzung bei allen nicht direkt
medizinischen Aspekten, vor allem den seelischen und sozialen Folgen einer Krebserkrankung,

entweder im Einzelgespréch oder in Patientengruppen, definiert werden [24].

Es wird immer mehr anerkannt, dass die psychosoziale Versorgung und Unterstiitzung ein
wichtiger Bestandteil der umfassenden Betreuung von Krebspatienten ist [25]. Unter
Beachtung, dass Arzte eher dazu neigen, sich auf die Symptome der Erkrankung und deren
Behandlung zu konzentrieren als auf die damit einhergehenden psychosozialen Probleme [26],
erscheint es um so wichtiger, dass es die psychosoziale Dienste gibt, die sich diesen Problemen

der Betroffenen annehmen und vielfaltige Unterstltzung und Hilfestellungen anbieten.
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1.3.1 Deutsche Krebsgesellschaft e.V.

Die Deutsche Krebsgesellschaft e.V. (DKG) ist die &alteste und groBte wissenschaftlich-
onkologische Fachgesellschaft in Deutschland mit Hauptsitz in Berlin [27]. Die Grindung der
DKG erfolgte 1951 unter dem Namen , Deutscher Zentralausschuss fiir Krebsbekdmpfung und
Krebsforschung”. Die Anfange lassen sich jedoch schon auf das Jahr 1900 als Komitee fur
Krebssammelforschung [28] zurickfiihren. Seit 1970 ist die Gesellschaft unter ihrem jetzigen

Namen bekannt [29].

Der DKG gehoren (iber 6.000 Mitglieder aus unterschiedlichen Fach- und Berufsgruppen an.
Das Hauptanliegen besteht darin, die Qualitdt der onkologischen Versorgung auf der Basis
evidenzbasierter Medizin sicherzustellen. Die Finanzierung erfolgt durch Spenden, Mitglieds-
beitrage und Unterstltzung von Firmen, Institutionen des Gesundheitswesen sowie Einzel-

personen [27].

Die DKG gliedert sich in die drei Sektionen A, B und C. In der Sektion A werden alle 16
Landeskrebsgesellschaften, zu der auch die Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft e. V. gehort,
zusammengefasst. Die DKG bildet somit flir die einzelnen Landeskrebsgesellschaften eine
Dachorganisation. Die Landeskrebsgesellschaften werden in dem jeweiligen Bundesland als
eigenstdandige Vereine gefiihrt. Als gemeinsame Ziele werden die Unterstiitzung und
Forderung, Behandlung und Pravention von Krebs genannt [30]. Es werden in den einzelnen
Bundesldandern Beratungsstellen fiir Krebskranke und deren Angehérigen unterhalten um auf

regionaler Ebene zu betreuen und zu informieren [30].

In der Sektion B werden alle Mitglieder, die Akademiker und Angehdérige nichtakademischer
Berufsgruppen, die in der Forschung, Behandlung und Bekdmpfung des Krebses tatig sind,

gefiihrt. Die Mitglieder werden in Arbeitsgemeinschaften organisiert.

In der Sektion C sind Institutionen zusammengefasst, die sich als Mitglieder der DKG fr

gemeinsame Ziele organisieren.

Die DKG definiert insbesondere drei Ziele fiir ihre Arbeit. Diese sind:
- durch Pravention die Anzahl der Menschen senken, die an Krebs erkranken,
- durch Fritherkennung die Uberlebenschancen von Tumorpatienten erhéhen,

- durch Fortschritte in der Forschung die Lebensqualitdt von Menschen mit Krebs verbessern.
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Um diese Ziele zu erreichen, versucht die DKG Informationen Uber Krebserkrankungen zu
verbreiten. Daflir initiiert sie Gesundheitskampagnen und unterstiitzt die Forschung im
onkologischen Bereich. Des Weiteren erarbeitet sie verbindliche Standards zur Diagnose und
Behandlung von Krebserkrankungen mit und sichert die Qualitat im Bereich von klinischen

Studien [27].

So erstellt die DKG unteranderem regelmalig eine Leitlinie Gber die , Psychoonkologie”, in der
Empfehlungen fiir die psychoonkologische Diagnostik, Beratung und Behandlung bei
erwachsenen Krebspatienten im gesamten Verlauf einer Krebserkrankung sowie in allen
Sektoren der medizinischen Versorgung gegeben werden. Neben den Arzten, Psychologen, etc.
sind auch Patienten die Adressaten dieser Leitlinien. Die Psychoonkologie befasst sich mit dem
Erleben und Verhalten sowie den sozialen Ressourcen von Krebspatienten im Zusammenhang
mit ihrer Krebserkrankung, deren Behandlung sowie damit verbundenen Problemlagen. Dabei
schlieBt die Psychoonkologie nicht nur die direkt von der Krankheit betroffenen Personen,

sondern auch die Angehdrigen und das soziale Umfeld mit ein [31].

1.3.2 Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft e.V.

Die Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft e.V. (SAKG) ist eine der 16 Landeskrebs-
gesellschaften Deutschlands mit Hauptsitz in Halle (Saale). Neben der Hauptstelle in Halle
(Saale) gibt es zum jetzigen Zeitpunkt (Stand 2014) weitere 11 AuBenstellen, die iber das Land

Sachsen-Anhalt verteilt angesiedelt sind [32].

Die SAKG bietet den Patienten individuelle Beratungsangebote und begleitet die Erkrankten
und ihre Angehdrigen in den einzelnen Erkrankungsphasen mit verschiedenen Beratungs-
angeboten. Dabei kann sie die erste Anlaufstelle fir die Betroffenen, aber auch im weiteren

Verlauf der Erkrankung eine wichtige Informationsstelle sein.

Die Beratungsangebote der SAKG beziehen sich auf den familidgren, sozialen,

partnerschaftlichen sowie auch auf den beruflichen Bereich. Sie sind vertraulich und

kostenfrei. Zu den verschiedenen Angeboten kénnen die Betroffenen

- allgemeine Informationen (z. B. Broschiiren, Literaturempfehlungen)

- Informationen zu sozialrechtlichen Fragen (z. B. Rehabilitation, Erwerbsminderungsrente)

- Informationen oder Unterstltzung zu psychosozialen Themen (z. B. Sprechen Uber
belastende Gefiihle und Gedanken)

erhalten [33].
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Die Betroffenen kdnnen verschiedene Beratungsmoglichkeiten in Anspruch nehmen. Diese
sind

- eine personliche, telefonische oder Online-Beratung

die Beratung in einer der AulRenstellen

eine Eltern-Kind-Beratung

- Gruppengesprache [33].

14 Suchverhalten der Betroffenen nach Informationen liber ihre Krebserkrankung
1.4.1 Allgemeines

Wie gut die Betroffenen die Krisen und Probleme, die in Zusammenhang mit der
Krebserkrankung auftreten, meistern, hangt auch von den zur Verfligung stehenden Hilfen ab.
Denn wenn sich der Patient optimal informiert fiihlt, hat das fir ihn Vorteile und begiinstigt
seine Genesung. Eine angemessene Beratung kann die Angst des Patienten reduzieren und
damit seine Compliance fiir die weitere Behandlung verbessern [34, 35, 36, 37]. AuRerdem
kann es die Arzt-Patienten-Kommunikation erleichtern und damit die Patientenzufriedenheit
erhohen [38, 39]. Wenn sich der Patient informiert fihlt, wird auch seine Zufriedenheit mit der
Behandlung gesteigert [26]. Der Patient hat durch eine gute Information auch das Gefiihl, eine
gewisse Kontrolle liber seine Erkrankung zu erlangen [40]. Es ist fiir den Betroffenen deshalb
auch sehr wichtig, Informationen zu seiner Erkrankung zu erhalten. Durch eine solche positive
Einstellung zur Krankheit kann eine adaquate Reaktion auf die jeweilige Situation hervor-
gerufen werden und der Betroffene kann effektiv an Entscheidungen hinsichtlich seiner Krank-

heit teilnehmen [41].

1.4.2 Bewaltigungsstrategien von Krebserkrankten

Es gibt verschiedene Bewadltigungsstrategien, wie die Betroffenen mit der Krebsdiagnose
umgehen. In der Literatur [8, 42, 43, 44, 45, 46, 47, 48, 49] werden zwei unterschiedliche Wege
aufgezeigt: einige Patienten vermeiden Informationen Uber ihre Erkrankung und deren Suche
danach. Dieses Verhalten wird auch als ,Vermeider” (blunting) oder ,Abgestumpfte”
bezeichnet. Sie haben eher eine passive Rolle, fiihlen sich hilflos, haben Angst und verleugnen
ihre Gefuhle. Andere Patienten wiederrum suchen zur Krankheitsbewaltigung aktiv
Informationen. Diese Personen sind eher ,Uberwacher/Beobachter” (monitoring). Die

,Uberwacher” zeigen sich meist unzufriedener als die ,Vermeider”, haben jedoch ein gréReres
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Faktenwissen, aus dem sie schopfen koénnen [50]. In anderen Studien wurde dagegen
festgestellt, dass die aktive Rolle sich eher positiv auf die psychologische Anpassung auswirkt.

Die passive Rolle wurde dagegen als psychologischer Risikofaktor identifiziert [51].

1.4.3 Suchverhalten von verschiedenen Patientengruppen
Verschiedene Patientengruppen haben ein unterschiedliches Suchverhalten fir Informationen.

In dem Review von Rutten et al. [52] wurde untersucht, wie sich das Suchverhalten in den

verschiedenen Patientengruppen unterscheidet.

Dabei wurde dokumentiert, dass jlingere Patienten mehr Informationen als altere Patienten
und aus mehreren verschiedenen Quellen suchen. Altere Patienten haben hingegen mehr
Vertrauen in die Angaben und Informationen ihrer Arzte. Altere Patienten glauben meist, dass
der Arzt am besten weil3, welche Behandlung fiir den Patienten am besten ist. So wollen sie als
»guter Patient” dem Arzt vertrauen und keine weiteren Informationen einholen [53]. Bei
jingeren Patienten steht der Arzt nicht mehr im Mittelpunkt. Die Ansicht, der Arzt sei ein

»Halbgott in WeiR“, gibt es nicht mehr [54].

Auch bei den Geschlechtern gibt es in dem Review [52] unterschiedliches Suchverhalten nach
Informationen. Frauen wollen mehr Informationen als Mdnner haben. Eine andere Patienten-
gruppe, die mehr Informationen sucht und mehrere Quellen nutzt, sind Patienten mit einem
héheren Ausbildungsgrad. In dem Review von Rutten et al. [52] gab es jedoch kein Unterschied
im Suchverhalten bei Patienten, die auf dem Land oder in der Stadt wohnen. Hingegen wurde
ein Unterschied bei dem Einkommen gefunden. Patienten mit einem hoheren Einkommen

hatten in einer Studie von Mayer et al. [55] ein groReres Bedirfnis nach mehr Informationen.

15 Informationsquellen und gesuchte Informationen von Krebserkrankten

In Zusammenhang mit dem Suchverhalten der Betroffenen gibt es drei grolen Gruppen von
Quellen. Diese sind:

- die medizinischen Quellen (Arzte, Krankenschwestern, etc.),

- die zwischenmenschlichen Quellen (andere Erkrankte, Selbsthilfegruppen, etc.)

- Medien als Quelle (Internet, Fernseher, etc.).

Als Hauptquellen nennen die meisten Patienten ihren behandelten Arzt. Aber auch gedruckte

Materialen wie Informationsbroschiiren, das Internet und andere Krebspatienten sind fiir die
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Betroffenen wichtige Quellen fir Informationen [20, 45, 52]. Dabei nimmt vor allem das
Internet als Quelle fiir Informationen lber Krebs eine immer wichtigere Rolle ein [52, 56]. Die
Krebspatienten suchen Informationen aber nicht nur aus einer, sondern sondieren mehrere

Quellen [26], im Durchschnitt 3,3 Quellen pro Patient [57].

Die meist gestellten Themen und Fragen der Patienten bezogen sich auf die Behandlung, deren
Folgen bzw. Nebenwirkungen und die Diagnostik der Krebserkrankung [45, 52, 53, 56]. Ob der
Informationsbedarf wahrend der verschiedenen Stadien der Erkrankung schwankt, konnte
nicht eindeutig festgestellt werden. In der Studie von Kav et al. [58] wurde kein Unterschied
gefunden, bei Leydon et al. [59] wurde jedoch ein Unterschied im Verlauf der Erkrankung

beschrieben.
1.6 Menge an Informationen, die Krebspatienten suchen

In der Studie von Nagler et al. [57] suchten rund 82 % der befragten Krebspatienten aktiv nach
Informationen. Grundsatzlich wiinschen sich die meisten Krebspatienten so viele Infor-
mationen wie moglich [58, 60]. Jedoch ist nicht nur die Menge der Informationen wichtig,

sondern auch die Zufriedenheit mit diesen [61].

Bei der Diagnose Krebs kann ein Mangel an Informationen zu Angst, Unsicherheit, Ver-
zweiflung und Unzufriedenheit bei den Betroffenen fiihren [62]. Zu viele Informationen Gber
die Erkrankung kénnen jedoch auch Nachteile haben. Die Informationen kdnnen die Angst der
Patienten verschlimmern und Hoffnungen auf Heilung zunichtemachen [26, 53]. Anderseits

kénnen Probleme durch die Informationen erst dem Patienten bewusst werden [26].

Je nachdem, wie viel Informationen der Patient wiinscht bzw. benétigt, sollte die Informations-
weitergabe erfolgen. Die Menge, die der Patient an Informationen bendtigt, sollte an die

jeweilige Bewaltigungsstrategie des Patienten angepasst werden.

Viele Patienten sind unzufrieden mit der Menge an Informationen, die sie von ihrem Arzt
erhalten [60]. Arzte unterschitzen meist die Menge an Informationen, die Patienten gerne
haben mochten [60]. Nahere Informationen werden meist nur bei aktiven Nachfragen durch
die Patienten gegeben. Dagegen glauben die Patienten, der Arzt wird schon alles Relevante
gesagt haben und fragen nicht ndher nach [63]. Dies kann ein grofRes Problem in der Arzt-
Patient-Beziehung sein und zu Missverstandnissen zwischen den zwei Parteien fiihren [64].
Eine gute Kommunikation zwischen dem Patienten und seinem Arzt ist hingegen wichtig fur

eine erleichterte psychologische Anpassung nach der Krebsdiagnose [65].
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2. Fragestellung

Ziel dieser Arbeit ist es, die Effektivitat der KrebsberatungsmaRnahmen in der personlichen
Beratung der Sachsen-Anhaltischen Krebsgesellschaft e.V. (SAKG) mit Hilfe einer prospektiven

Befragungsstudie zu prifen.

Die Fragestellung lautet also: Erhoht die Krebsberatung der SAKG die Zufriedenheit und die
Informiertheit der Betroffenen Uber ihre Krankheit? Welchen Einfluss haben dabei die Art der
Informationen und Quellen, die bisher die Befragten genutzt haben? Welchen Einfluss haben
die Informationen, die von den Befragten gesucht werden? Welchen Einfluss haben das

Geschlecht und die aktuelle Krebserkrankung auf das Ergebnis?
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3. Material und Methodik

3.1 Design der Studie

Bei dem durchgefiihrten Forschungsvorhaben handelt es sich um eine prospektive,
kontrollierte Studie des persdnlichen Beratungsgespraches der SAKG. Der Titel der Studie

lautet ,Evaluation der Krebsberatung der Sachsen-Anhaltischen-Krebsgesellschaft e.V.".

Die verantwortliche Prifungseinrichtung ist die Klinik und Poliklinik flir Strahlentherapie des
Universitatsklinikum der Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg unter der Leitung des
Prifungsverantwortlichen Prof. Dr. D. Vordermark, Direktor der Klinik und Poliklinik fir

Strahlentherapie.

Nach Erstellung eines Studienprotokolls erfolgte die Vorlage bei der zustdndigen Ethik-
kommission der Medizinischen Fakultdt der Martin-Luther-Universitat im April 2010. Es

erfolgte ein positives Votum der Ethikkommission.

3.2 Das Studienkollektiv

In das Studienkollektiv gingen alle Ratsuchenden, Patienten als auch Angehdrige von Patienten
mit einer Krebserkrankung, der SAKG ein, die eine personliche Beratung im Zeitraum von
Dezember 2010 bis Dezember 2012 am Standort Halle (Saale) wahrnahmen und ihre
Bereitschaft zur Teilnahme an der Studie erkldrten. Die Befragung selbst erfolgte mittels eines

Fragebogens zu den Zeitpunkten vor (t1) und nach (t2) der persénlichen Beratung.

Die Teilnahme war freiwillig und anonym. Die Ratsuchenden, die ihr Interesse an der Teil-
nahme der Studie bekundeten, haben eine Einverstandniserklarung tber die Teilnahme und

die Auswertung ihrer Daten in anonymisierter Form abgegeben.

Fur die Studie haben sich 85 Personen zur Teilnahme bereit erklart. Aus diesem Personenkreis
haben 52 Personen den ausgefiillten Fragebogen fir den Zeitpunkt t1 zurlickgeschickt. Hierbei
handelte es sich um 28 Frauen und 24 Manner. Von den 52 Personen haben 42 Personen den
ausgefillten Fragebogen auch fiir den Zeitpunkt t2 zurlickgeschickt. Hierbei handelte es sich
um 23 Frauen und 19 Manner. Die Ricklaufquoten fir die Zeitpunkte t1 und t2 betrugen

61,2 % bzw. 49,4 %.
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3.2.1 Studienkollektiv zu dem Zeitpunkt t1

Das Alter der Teilnehmer lag zwischen 32 und 73 Jahren, der Mittelwert betrug 54,38 Jahre.

Die Teilnehmer kamen aus den siidlichen Regionen Sachsen-Anhalts, wobei die gréBte Anzahl
aus Halle/Saale und dem Saalekreis (19 Teilnehmer) kamen. Die weiteren Werte kdnnen aus

der Abbildung 1A und der Tabelle 1 entnommen werden.

Etwa 80 % der Teilnehmer waren selbst Betroffene, der andere Anteil waren die Angehdrigen

von Krebspatienten (siehe Abbildung 1B).

Der grofRte Anteil der Ratsuchenden von 31,15 % war wahrend der Befragung in der Be-
handlungsphase. In der Nachsorge ihrer Erkrankung befanden sich 27,87 % der Teilnehmer.
Alle weiteren Ratsuchenden waren in den Phasen vor der Diagnose, nach der Behandlung
oder in der Rehabilitationsphase. Die Werte dieser drei Phasen sind aus der Abbildung 1C und

der Tabelle 1 ersichtlich.

Als haufigste aktuelle Erkrankung wurden von den Teilnehmern das Mammakarzinom (9
Betroffene), Lymphom (7 Betroffene) und das Prostatakarzinom (6 Betroffene) genannt (siehe

Abbildung 1D).

Auf die Frage nach dem Beratungsanlass gaben die Probanden am hdaufigsten mit 43,6 %
sozialrechtliche Fragen an. Die weiteren Verteilungen der Beratungsanlasse sind aus der Ab-

bildung 1E und der Tabelle 1 ersichtlich.

Die gesamten Werte fiir die Studienkollektive zu den Zeitpunkten t1 und t2 sind aus der

Tabelle 1 ersichtlich.
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Tab. 1: Studienkollektive fiir die Zeitpunkte t1 und t2

t1 t2
Geschlecht Frauen 28 (53, 8%) 23 (54,8%)
Manner 24 (46,2%) 19 (45,2 %)
Mittelwert Alter 54,38 Jahre 53,2 Jahre
Bezug zur Krankheit Betroffener 46 (79,3%) 37 (77,1%)
Angehoriger / 12 (20,7%) 11 (22,9%)
Lebenspartner

Phase der Erkrankung

vor der Diagnose
Behandlung

nach Behandlung
Rehabilitationsphase
Nachsorge

keine Angabe

3 (4,9%)
19 (31,1%)
10 (16,4%)
7 (11,5%)
17 (27,9%)

5 (8,2%)

2 (4,3%)
13 (27,7%)
7 (14,9%)
5 (10,6%)
15 (31,9%)
5 (10,6%)

aktuelle Erkrankung

Mammakarzinom
Lymphom
Prostatakarzinom

9(17,3%)
7 (13,5%)
6 (11,5%)

8 (19,0%)
5(11,9%)
5(11,9%)

Andere 30 (57,7%) 24 (46,2%)
Art von Informationen | Infobroschiiren 30(39,5%) 23 (37,7%)
Bisher Selbsthilfegruppen 3 (3,9%) 2 (3,3%)
Internet 27 (35,5%) 22 (36,1%)
Andere 16 (21,1%) 14 (22,9%)
welche Informationen | Allgemein 25 (26,6%) 19 (26,0%)
Gewlinscht psychologisch 13 (13,8%) 10 (13,7%)
sozialrechtlich 41 (43,6%) 33 (45,2%)
Medizinisch 15 (16,0%) 11 (15,1%)
Wohnort (PLZ) Halle (Saale) und 19 (36,5%) 14 (33,3%)
Saalekreis
Dessau und Anhalt- 11(21,1%) 8 (19,0%)
Bitterfeld
Wittenberg 4(7,7%) 4 (9,5%)
Mansfeld-Stidharz 4 (7,7%) 4 (9,5%)
Salzlandkreis 4(7,7%) 4 (9,5%)
Harz 7 (13,5%) 6 (14,3%)
keine Angabe 3 (5,8%) 2 (4,8%)
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B Mamma
B Lymphom
W Prostata

M Rest

M allgemein
H psychologisch
i sozialrechtlich

W medizinisch

Abb. 1: Darstellung der Héaufigkeitsverteilung in dem Studienkollektiv fiir den Wohnort/ PLZ (A),
den Bezug zur Krankheit (B), Phase der Erkrankung (C), aktuelle Erkrankung (D) und den
Beratungsanlass (E) zu dem Zeitpunkt t1

3.3 Fragebogen

Fir die Erfassung der Daten und zur Beurteilung der Zufriedenheit der Ratsuchenden mit ihren
Informationen wurde ein im Rahmen des Projektes entwickelter Fragebogen mit 19 Items in
deutscher Sprache verwendet. Neun Items bezogen sich dabei auf die Zufriedenheit mit der
Informiertheit Gber verschiedene Sachverhalte der Krebserkrankung, die restlichen zehn waren
Kontrollvariablen. Dieser Fragebogen wurde durch die SAKG an die Teilnehmer der Studie wie

folgt geschickt:
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Bei der telefonischen Anmeldung fiir eine persdnliche Beratung bei der SAKG wurden die
Ratsuchenden gefragt, ob sie Interesse an der Teilnahme an der Evaluierungsstudie haben. Die
interessierten Teilnehmer erhielten dann zwei Fragebogen, jeweils einen flir den Zeitpunkt t1
(vor der personlichen Beratung) und einen fiir den Zeitpunkt t2 (nach der personlichen
Beratung). Beide Fragebdgen wurden vom Sekretariat des SAKG in jeweils getrennten Um-
schlagen an die privaten Adressen der Teilnehmer geschickt. Die Umschlage enthielten neben
dem jeweiligen Fragebogen auch eine Briefmarke sowie einen Umschlag fiir die Riicksendung.
Der jeweilige Fragebogen konnte anstelle der Ricksendung lber den Postweg auch zu bzw.
direkt nach dem Termin der personlichen Beratung bei der SAKG abgegeben werden. Die
Fragebogen sollten durch die Teilnehmer im hauslichen Umfeld bzw. auBerhalb der Beratung
und nicht im Rahmen der Beratung ausgefiillt werden. Damit sollte der Anschein jeglicher

Einflussnahme durch einen Berater von vorn herein ausgeschlossen werden.

Bei der Ricksendung der Fragebodgen erhielten die einzelnen Teilnehmer jeweils eine
fortlaufende Nummer durch das Sekretariat der SAKG. Die Namen der Teilnehmer waren somit

den Fragebogen fiir den Auswertenden nicht mehr zuzuordnen.

Zur Erfassung der Zufriedenheit wurden an die Teilnehmer mittels des Fragebogens

verschiedene Fragen gestellt. Der Fragebogen ist im Anhang zu finden.

Flinf Items des Fragebogens bezogen sich dabei auf die Zufriedenheit folgender Sachverhalte:

- Menge der Informationen (Item 4),

- Art der Informationen (Item 5),

— waren die Informationen bisher hilfreich (Iltem 6),

— waren die Informationen bisher verstandlich (Iltem 7),

— wirden die Ratsuchenden ihre Informationen gerne mit Ihrem Arzt besprechen (Iltem 8).

Die Teilnehmer konnten jeweils einen Wert auf einer vierstufiger Skala wahlen: von

1 = Gberhaupt nicht bis 4 = sehr.

Weitere vier Items des Fragebogens bezogen sich auf die Zufriedenheit mit der Informiertheit

Uber:

- die Krebserkrankung (Item 9),
- die Behandlung der Krebserkrankung (Item 10),
— soziale und finanzielle Auswirkungen (ltem 11),
— Moglichkeiten der Alltagsbewiltigung (Item 12).
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Zu diesen Fragen gab es fir die Teilnehmer jeweils Antwortmdglichkeiten von 0 = gar nicht bis

10 = sehr gut auf einer elfstufigen Skala.

Zur Ermittlung des jeweiligen Rohwertes wurde das arithmetische Mittel pro Skala gebildet.

Dabei weisen hohe Werte auf eine hohe Auspragung der jeweiligen Zufriedenheit hin.

3.3.1 Kontrollvariablen

Zusatzlich zur Erfassung der Fragen zur Zufriedenheit wurden bei den Teilnehmern noch

folgende Daten erfasst:

— das Geschlecht,

- das Alter,

— den Wohnort (Postleitzahl),

— sind schon friher Informationen erhalten wurden,

— welche Art von Informationen wurde bisher am haufigsten genutzt,
— hatten Sie gerne mehr Informationen,

— der Beratungsanlass,

— der Bezug zur Krankheit,

— die Phase der Erkrankung und

— die aktuelle Erkrankung

Weitere Informationen aus Patientenakten oder dhnliches lagen nicht vor.

Diese erhobenen Daten haben die Funktion einer Kontrollvariablen und sollen das
Studienkollektiv in Untergruppen einteilen. So kann herausgefunden werden, ob innerhalb der

Untergruppen Unterschiede bestehen.

3.4 Statistische Auswertung

Alle Daten wurden mit dem Fragebogen in anonymisierter Form erfasst und mittels des
Statistikprogrammes SPSS 18.0 ausgewertet. Es handelt sich um eine prospektive, kontrollierte

Studie.

Als deskriptive MaRe wurden Haufigkeiten, Mittelwerte und Standardabweichungen ermittelt.
Diese wurden teilweise graphische dargestellt. Als parametrische Tests wurden der T-Test und

der Wilcoxon-Test verwendet. Es wurde ein Signifikanzniveau von a = 0,05 festgelegt. Das
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bedeutet, dass Ergebnisse, die einen p-Wert < 0,05 aufweisen, als ,statistisch signifikant”

eingestuft wurden. Lag ein p-Wert unter 0,05 vor, so wurde die Nullhypothese abgelehnt.

Die graphische Darstellung der Ergebnisse in Diagrammen wurde mittels Microsoft Office Excel

2007 erstellt.

3.5 Datenerfassung und Datenschutz

Alle Daten wurden unter Verwendung eines Datenerfassungsbogens erfasst, in anonymisierter
Form gespeichert und mittels SPSS Version 18.0 ausgewertet. So konnte kein Riickschluss auf

bestimmte Personen hergestellt werden.
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4. Ergebnisse

4.1 Vergleich der Mittelwerte zu den Zeitpunkten t1 und t2

Fir den Mittelwertvergleich wurden die Mittelwerte der einzelnen Items des Fragebogens zu
den Zeitpunkten t1 und t2 fiir alle vollstandigen Fragebogensdtze mittels T-Test bzw. die
Mittelwerte der unterschiedlichen Fallgruppen zum Zeitpunkt t1 miteinander verglichen. Als
vollstandiger Fragebogensatz gilt, wenn der jeweilige Teilnehmer seinen Fragebogen sowohl
zum Zeitpunkt t1 (vor der personlichen Beratung) als auch zum Zeitpunkt t2 (nach der
personlichen Beratung) zuriickgesendet hatte. Die ermittelten Signifikanzen beziehen sich auf
den Vergleich zwischen den Zeitpunkten t1 und t2 fir alle vollstindigen Fragebogensatze

(n=42).

4.1.1 Vergleich der Mittelwerte fiir die Items 4 bis 12 zu den Zeitpunkten t1 und t2 mittels
T-Test

Der Mittelwertvergleich fir die Items 4 bis 12 mittels T-Test ist in den Abbildungen 2A und 2B

graphisch dargestellt.

Fir die Items 4 bis 12 liegt keine Normalverteilung vor, jedoch ist der Stichprobenumfang mit

n > 30 ,grolR”. Der T-Test reagiert relativ robust bei Verletzungen der Voraussetzungen [66].

4.1.1.1 Vergleich der Mittelwerte zu den Zeitpunkten t1 und t2 fiir die Fragen nach der
Zufriedenheit mit Art und Menge der Informationen, der Verstandlichkeit und
Niitzlichkeit der Informationen und dem Wunsch die Informationen mit dem Arzt zu

besprechen (Item 4 bis 8)

Die Items 4 bis 8 konnten in einer vierstufigen Skala zwischen ,tGberhaupt nicht” (= 1) bis

,sehr” (= 4) beantwortet werden.

Alle Mittelwerte der Items 4 bis 8 zum Zeitpunkt t2 stiegen im Vergleich zu t1 an. Dieser Unter-
schied war bei den Items 4, 5 und 6 signifikant (o < 0,05), bei den Items 7 und 8 war dieser

Unterschied nicht signifikant.

Den grofRten zu beobachteten Unterschied wurde bei den ltems 4 bis 8 mit jeweils 0,52 Plus-
punkten bei den Fragen nach der Zufriedenheit mit der Menge der Informationen (ltem 4) und

der Art der Informationen (Item 5) festgestellt. Den geringsten Anstieg mit 0,03 Pluspunkten
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wurde bei der Frage nach dem Wunsch die Informationen mit dem Arzt zu besprechen (ltem 8)

registriert.

Der jeweils kleinste Mittelwert zu den Zeitpunkten t1 und t2 wurde fir die Fragestellung nach
der Zufriedenheit tiber die Art der bisherigen Informationen (ltem 5) mit 2,67 zum Zeitpunkt t1
und 3,19 zum Zeitpunkt t2 erfasst. Fiir die Frage nach dem Wunsch die Information mit dem
Arzt besprechen zu wollen (Item 8) wurde der jeweils groRte Mittelwerte mit 3,64 (t1) und

3,67 (t2) verzeichnet.

4.1.1.2 Vergleich der Mittelwerte zu den Zeitpunkten t1 und t2 fiir die Fragen nach der
Zufriedenheit mit den Informationen iiber die Krebserkrankung, tiber die Therapie
der Erkrankung, liber die Auswirkungen der sozialen, finanziellen und alltéglichen

Problemen (Item 9 bis 12)

Zur Beantwortung der Items 9 bis 12 stand eine elfstufige Skala von ,gar nicht” (= 0) bis ,,sehr

gut” (= 10) zur Verflgung.

Alle Mittelwerte der Items 9 bis 12 zum Zeitpunkt t2 stiegen im Vergleich zu t1 an. Dieser

Unterschied war bei allen Paaren signifikant (a. < 0,05).

Den groRten zu beobachteten Unterschied kann bei den Items 9 bis 12 mit 3,10 Pluspunkten
bei der Frage nach der Zufriedenheit mit Informationen {liber soziale und finanzielle Aus-
wirkungen (Item 11) festgehalten werden. Den geringsten Anstieg mit 0,81 Pluspunkten
erkennt man bei der Fragestellung wie informiert sich die Teilnehmer {iber ihre Krebs-

erkrankung fiihlen (Iltem 9).

Der kleinste Mittelwert zu dem Zeitpunkt tl ist bei der Fragestellung Uber Information zu
sozialen und finanziellen Auswirkungen (Item 11) mit 2,24 zu finden. Zum Zeitpunkt t2 wurde
der kleinste Mittelwert mit 5,13 fiir die Frage Gber die Moglichkeiten in der Alltagsbewaltigung
(Iltem 12) erfasst. Fur die Frage nach der Informiertheit insgesamt (iber die Krebserkrankung

(Item 9) wurde der jeweils groRte Wert zum Zeitpunkt t1 mit 5,76 und t2 mit 6,56 festgestellt.
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Abb. 2: Darstellung der Mittelwerte und der Standardabweichung fiir die Zufriedenheit mit den
einzelnen Items zu den Zeitpunkten t1 und t2 fiir die Items 4 bis 8 (A) und 9 bis 12 (B)

(* entspricht einer Signifikanz < 0,05).

Das blaue Studienkollektiv besteht aus allen eingegangen Fragebdgen zum Zeitpunkt t1
(n = 52). Das rote und griine Studienkollektiv besteht aus den Fragebégen aller Personen, die
fiir beide Zeitpunkte vorhanden sind, jeweils fiir den Zeitpunkt t1 (rot) und t2 (griin) (n = 42).

Seite | 19



4.1.2 Mittelwertvergleich fiir die Items 4 bis 12 zu den Zeitpunkten t1 und t2 mittels

Wilcoxon- Test

Da bei allen Variablen nicht von einer Normalverteilung ausgegangen werden kann, wurden
zusatzlich zu dem T-Test der Wilcoxon-Test durchgefiihrt. Dabei wurden die Mittelwerte zu
den Zeitpunkten t1 und t2 fir alle vollstindigen Fragebogensatze (n = 42) mittels dieses

Testverfahren miteinander verglichen.

Bei allen Vergleichen der Mittelwerte mittels Wilcoxon-Test fiir die Items 4 bis 12 wurde ein
signifikanter Unterschied flir den Zeitpunkt t2 im Vergleich zu t1 festgestellt, mit Ausnahme
der Frage nach dem Wunsch die Informationen mit dem Arzt zu besprechen (Item 8; a=0,705).
Bei diesem Item konnte kein signifikanter Unterschied festgestellt werden. Die Ergebnisse fir

den Wilcoxon-Test sind in Tabelle 2 ersichtlich.

Tab. 2: Wilcoxon-Test fiir den Vergleich der Mittelwerte t1 und t2

ltem 4 ltem 5 ltem 6 ltem 7 ltem 8
Z-Wert -4,119 -3,37 -3,101 -2,214 -0,378
Signifikanz 0,000 0,001 0,002 0,027 0,705
ltem 9 Item 10 Iltem 11 Iltem 12
Z-Wert -2,676 -3,467 -4,72 -4,219
Signifikanz 0,007 0,001 0,000 0,000

4.2 Vergleich der Mittelwerte der Items 4 bis 12 fiir alle vollstindigen Frageboégen

(n = 42) gegeniiber allen Fragebdgen (n = 52) zu dem Zeitpunkt t1

Fiir diese Fragestellung wurden die Mittelwerte zum Zeitpunkt t1 fir alle zu diesem Zeitpunkt
eingegangen Fragebdgen (n = 52) mit denen verglichen, wo auch der zweite Fragebogen fir

den Zeitpunkt t2 eingegangen ist (n = 42).

Im Vergleich aller Mittelwerte fir die Items 4 bis 12 ist auffallig, dass die Werte fiir n = 52
etwas geringer sind als die flr n = 42. Nur bei der Frage nach dem Wunsch die Informationen
mit dem Arzt zu besprechen (Item 8) ist ein etwas héherer Wert fir n = 52 zu finden (3,68 vs.

3,64). Dieser Sachverhalt ist in den Abbildungen 2A und 2B graphisch dargestellt.
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4.3 Mittelwertvergleich zu dem Zeitpunkt t1 (n=52) fiir die Fallgruppen nach ,Art der

Informationen” (Item 2)

Von den Teilnehmern (n = 52) hatten 22 Personen (42,3 %) schon zum Zeitpunkt t1 (vor der

Beratung) Informationen Uber ihre Erkrankung erhalten.

Fiir die Frage nach der Art von Informationen (Item 2) wurden die Teilnehmer in vier Fall-
gruppen, je nachdem welche Art von Informationen Sie bisher am haufigsten genutzt hatten,
unterteilt. Die vier Gruppen waren ,Infobroschiiren” (n = 30), ,Selbsthilfegruppen” (n = 3),
Jlnternet” (n = 27) und ,,andere Quellen” (n = 16). Das am meisten genutzte Medium ist die
Infobroschire. Den geringsten Anteil von Informationen hatten die Teilnehmer Uber Selbst-
hilfegruppen erhalten. Da bei Item 2 Mehrfachantworten moglich waren, werden die Teil-
nehmer teilweise mehrfach in verschiedenen Gruppen gezahlt. Die Haufigkeitsverteilung ist in

Abbildung 3 dargestellt.

Die Mittelwerte fir die vier Fallgruppen zu dem Zeitpunkt t1 im Vergleich sind in den

Abbildungen 4A und 4B ersichtlich.

Fiir die Items 4 bis 8 gab es keine nennenswerten Unterschiede beim Mittelwertvergleich

zwischen den vier Fallgruppen.

Fir die Fallgruppe ,Selbsthilfegruppen” sind fiir die Items 9 bis 12 Unterschiede gegenliber
den anderen Fallgruppen erkennbar. Wie aus der Abbildung 3B ersichtlich, ist fiir die Items 9
und 10 im Vergleich zu den anderen drei Gruppen ein geringerer Wert mit jeweils 3,33 zu
finden. Bei den Items 11 und 12 ist ein héherer Wert mit 4,33 bzw. 3,67 gegeniiber den

anderen drei Gruppen festzustellen.

M Infobroschiiren
m Selbsthilfegruppen
Internet

M andere Quellen

Abb. 3: Darstellung der Hdufigkeitsverteilung in dem Studienkollektiv fiir die am hdéufigsten
genutzten Informationsquellen zu dem Zeitpunkt t1
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Uber Krebserkrankung
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Abb. 4: Darstellung der Mittelwerte fiir die Zufriedenheit mit den einzelnen Items fiir die
Subgruppen nach Art der am hdufigsten genutzten Informationsmedien zu dem Zeitpunkt t1 fiir
die Items 4 bis 8 (A) und 9 bis 12 (B).

4.4 Mittelwertvergleich zu dem Zeitpunkt t1 (n = 52) fiir die Fallgruppen nach ,,Wunsch

nach mehr Informationen“ (Item 3)

Fast alle der Teilnehmer (n = 49) antworteten zum Zeitpunkt t1 auf die Frage, ob Sie gerne
mehr Informationen haben méchten, mit ,Ja“ (94,2 %). Zum Zeitpunkt t2 waren es noch 31
Teilnehmer (73,8 %), die gerne mehr Informationen zu Ihrer Erkrankung haben wollten. Alle

weiteren Vergleiche beziehen sich auf den Zeitpunkt t1.
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Fur die Frage, ob mehr Informationen gewtinscht sind und ggf. welche (Item 3) wurden die
Teilnehmer in 5 Gruppen eingeteilt. Die Gruppe, die die erste Teilfrage mit ,keine weiteren
Informationen” (n = 3) beantwortet haben, stellt die erste Untergruppe dar. Die Teilnehmer,
die die Frage grundsatzlich mit ,ja“ beantwortet haben, wurden anschlieBend in vier weitere
Untergruppen eingeteilt. Sie konnten dann nach der Art weiterer gewiinschten Informationen
zwischen ,,allgemeinen” (n = 20), ,,psychologischen” (n = 18), ,,sozialrechtlichen“ (n = 46) und
,medizinischen” (n = 28) Informationen wahlen. Da bei Item 3 Mehrfachantworten moglich
waren, wurden die Teilnehmer teilweise mehrfach in den verschiedenen Untergruppen

gezahlt. Alle Vergleiche beziehen sich auf dem Zeitpunkt t1.

Die einzelnen Untergruppen wurden anschlieBend unter Heranziehung der Items 4 bis 12 be-

trachtet. Die Ergebnisse der Mittelwerte sind in den Abbildungen 5A und 5B zu finden.

Fir die Gruppe ,keine weiteren Informationen” wurden die hochsten Mittelwerte bei den
Iltems 4 bis 7 und den Items 9 und 10 gemessen. Der niedrigste Wert mit 1,33 Punkten wurde
fir die Fallgruppe ,keine weiteren Informationen” bei der Frage hinsichtlich der Information
Uber soziale und finanzielle Auswirkungen (Item 11) berechnet. Die Berechnung erfolgte auf

der elfstufigen Skala im Vergleich zu den anderen Mittelwerten der anderen Fallgruppen.

Die anderen vier Fallgruppen zeigten annahernd gleiche Mittelwerte in allen Items fiir den

Zeitpunkt t1.

Informationen mit Arzt

besprechen (Item 8)
H keine weiteren

Informationen bisher Informationen

verstandlich (Item 7) B medizinisch
Informationen bisher ialrechtlich
hilfreich (Item 6) % sozialrechtlic

Art der M psychologisch

Informationen (Item 5)
M allgemein
Menge der
Informationen (Item 4)
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Uber Alltagsbewiltigung

informiert (Item 12) ® keine weiteren

Informationen
iber soziale und
finanzielle Auswirkungen
informiert (Item 11)

B medizinisch

W sozialrechtlich

liber Behandlung

informiert (Item 10) M psychologisch

iiber Krebserkrankung W allgemein

informiert (Item 9)

Abb.5: Darstellung der Mittelwerte fiir die Zufriedenheit mit den einzelnen Items fiir die
Fallgruppen ,,welche Informationen gewiinscht“ zu dem Zeitpunkt t1 fiir die Items 4 bis 8 (A)
und 9 bis 12 (B). Mehrfachantworten waren mdéglich.

4.5 Mittelwertvergleich fiir die Items 4 bis 12 zu dem Zeitpunkt t1 (n = 52) fiir die

Fallgruppen nach ,,Geschlecht”

Fir die Fragestellung nach geschlechtsspezifischen Unterschieden wurden die Teilnehmer in
die zwei Fallgruppen ,Frauen” (n = 28) und ,,Manner” (n = 24) eingeteilt. Untersucht wurde, ob
es Mittelwertunterschiede zwischen den zwei Fallgruppen zum Zeitpunkt t1 sowie innerhalb

der Fallgruppen zwischen den Zeitpunkten t1 und t2 mittels Wilcoxon-Tests gibt.

Wie aus der Abbildung 6 ersichtlich, sind die Mittelwerte fiir beide Fallgruppen fir den
jeweiligen Zeitpunkt t1 bzw. t2 anndhernd gleich. Auffallig war jedoch, dass die Werte bis auf
drei Ausnahmen fir die Fallgruppe ,,Manner” etwas tber dem Mittelwert flr die Fallgruppe
,Frauen” zum Zeitpunkt t1 liegen. Bei den Fragestellungen zur Zufriedenheit mit Menge (Iltem
4) und Art der Informationen (ltem 5) und zur Fragestellung, ob die Informationen bisher
verstandlich waren (ltem 7), waren zum Zeitpunkt t1 die Mittelwerte fir die Fallgruppe
,Frauen” hoher. Zum Zeitpunkt t2 lagen alle Mittelwerte der ,,Manner” tGber den Werten der

Fallgruppe ,Frauen”.

Die Abbildung 7 zeigt die Mittelwerte fir die Fallgruppen ,Frauen” und ,,Méanner” zu dem
Zeitpunkt t1. Auch hier zeigte sich bei bis auf zwei Ausnahmen (Item 5 und 7) héhere Werte fir

die Gruppe ,,Manner” gegenliber den , Frauen”.
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Frauen tl, n=23

M Frauen t2, n=23

m Manner t1, n=19

M Manner t2, n=19

Menge der Artder  Informationeninformationeninformationen
Informationeninformationen bisher bisher mit Arzt
(Item 4) (Item 5) hilfreich verstandlich  besprechen
(Item 6) (Item 7) (Item 8)
B
10
* * * k k * *
9 = - _
8 : I i -
7 i
6
ST Frauen tl, n=23
4 4
3 M Frauen t2, n=23
2 1 W Manner tl, n=19
1 +— W Manner t2, n=19
O -
Uber Uber Behandlung (ber soziale und Gber
Krebserkrankung informiert finanzielle Alltagsbewaltigung
informiert (Item 10) Auswirkungen informiert
(Item 9) informiert (Item 12)
(Item 11)

Abb. 6: Darstellung der Mittelwerte und der Standardabweichung fiir die Zufriedenheit mit den
einzelnen Items zu den Zeitpunkten t1 und t2 fiir die Items 4 bis 8 (A) und 9 bis 12 (B) fiir die
Fallgruppen ,Mdnner” und ,,Frauen” bei komplettem Datensatz (n = 42) (* entspricht einer
Signifikanz < 0,05 im Wilcoxon-Test).
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Menge der Artder Informationeninformationeninformationen
Informationeninformationen bisher bisher mit Arzt
(Item 4) (ltem 5)  hilfreich (Item verstindlich besprechen
6) (Iltem 7) (Item 8)

M Frauen tl, n=28

B Manner tl, n=24

Uber Uber Behandlung (ber soziale und Uiber
Krebserkrankung informiert finanzielle Alltagsbewidltigung
informiert (Item 10) Auswirkungen informiert
(Item 9) informiert (Item 12)

(Item 11)

M Frauen tl, n=28

B Manner t1, n=24

Abb. 7: Darstellung der Mittelwerte und der Standardabweichung fiir die Zufriedenheit mit den
einzelnen Items zu dem Zeitpunkt t1 fiir die Items 4 bis 8 (A) und 9 bis 12 (B) fiir die Fallgruppen

,Mdnner“und , Frauen” fiir alle teilnehmenden Personen (n = 52).
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4.5.1 Mittelwertvergleich zwischen t1 und t2 fiir die Fallgruppen ,,Frauen” und ,,Manner”

mittels Wilcoxon-Test

Es wurden die Mittelwerte zu den Zeitpunkten t1 und t2 fiir alle vollstandigen Fragebogen-
satze flr die Fallgruppe ,Frauen” (n = 23) bzw. ,Manner” (n = 19) mittels Wilcoxon-Test mit-

einander verglichen.

Alle Mittelwerte der Items 4 bis 7 zum Zeitpunkt t2 flr die Fallgruppe , Frauen” stiegen im
Vergleich zu t1 an, mit Ausnahme bei der Frage nach dem Wunsch die Informationen mit dem
Arzt zu besprechen (Item 8). Die groRten Zugewinne bei den Werten fir t2 gegeniiber t1
wurde bei den Fragen nach der Zufriedenheit tber die Informationen (iber die Behandlung
(Item 10), Gber soziale und finanzielle Auswirkungen (Item 11) sowie Uber die Mdglichkeiten in
der Alltagsbewaltigung (Item 12) erzielt. Dieser Unterschied war bei den Paaren fiir die Items

4, 6,10, 11 und 12 im Wilcoxon-Test signifikant. Die Ergebnisse sind in der Tabelle 3 zu finden.

Alle Mittelwerte der ltems 4 bis 8 des Fragebogens zum Zeitpunkt t2 fiir die Fallgruppe
,Manner” stiegen im Vergleich zu t1 an. Der gréBte Anstieg war bei Informationen Uber soziale
und finanzielle Auswirkungen (Item 11) zu verzeichnen. Dieser Unterschied war bei den Paaren
fir die Items 4, 5, 6, 9, 10, 11 und 12 im Wilcoxontest signifikant (o, < 0,05). Die Ergebnisse sind

in der Tabelle 4 zu finden.

Tab. 3: Wilcoxon-Test fiir den Vergleich der Mittelwerte t1 und t2 fiir die Fallgruppe ,, Frauen”

ltem 4 ltem 5 ltem 6 ltem 7 ltem 8
Z-Wert -2,828 -1,387 -2,299 -1,265 0
Signifikanz 0,005 0,166 0,022 0,206 1.000
ltem 9 Iltem 10 Iltem 11 Iltem 12
Z-Wert -1,446 -3,081 -3,209 -3,228
Signifikanz 0,148 0,002 0,001 0,001

Tab. 4: Wilcoxon-Test fiir den Vergleich der Mittelwerte t1 und t2 fiir die Fallgruppe ,,Mdnner”

ltem 4 ltem 5 Iltem 6 ltem 7 ltem 8
Z-Wert -3,071 -3,169 -2,124 -1,852 -0,577
Signifikanz 0,002 0,002 0,034 0,064 0,564
ltem 9 Item 10 Iltem 11 Iltem 12
Z-Wert -2,297 -2,017 -3,526 -2,752
Signifikanz 0,022 0,044 0,000 0,006
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4.6 Mittelwertvergleich zu dem Zeitpunkt t1 fiir die Fallgruppen nach den drei haufigsten

genannten ,,aktuellen Erkrankungen“

Bei der Frage nach der Art der aktuellen Erkrankung, wurden am haufigsten das Mamma-

karzinom (n =9), das Lymphom (n = 7) und das Prostatakarzinom (n = 6) genannt.

Fir diese Fragestellung wurden ausschlieBlich die Teilnehmer berlicksichtigt, die an einer der
drei am haufigsten genannten Krebsarten erkrankt waren. Diese wurden dann in die drei Fall-

gruppen ,,Mammakarzinom®, ,,Lymphom“ und ,Prostatakarzinom” eingeteilt.

Aus den Diagrammen 8A und 8B sind die Mittelwerte fir die Items 4 bis 12 im Vergleich fir

den Zeitpunkt t1 fir die drei Fallgruppen der ,,aktuellen Erkrankungen” dargestellt.

Der Vergleich der Mittelwerte zum Zeitpunkt t1 fir diese drei Fallgruppen zeigt auf, dass die
Werte fir die Items 4 bis 7 fir die Gruppe ,Lymphom” im Vergleich zu den anderen zwei
Gruppen niedriger ist. Bei den Items 9 bis 12 hat die Fallgruppe ,Prostatakarzinom” die
héchsten Werte im Vergleich zu den anderen Gruppen. Bei der Frage nach der Informiertheit
Uber die Behandlung der Erkrankung (Item 10) ist ein Wert von 7,33 zu finden. In den anderen
zwei Gruppen betragt dieser Wert 5,00 bzw. 5,43. Bei der Gruppe ,Lymphom® ist der Wert fiir
die Frage nach der Informiertheit liber soziale und finanzielle Auswirkungen (Item 11) nur bei
1,29. Bei den anderen zwei Gruppen ist er auch niedrig, betragt jedoch 2,33 fiir das Mamma-

karzinom bzw. 3,83 fur das Prostatakarzinom.
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Informationen mit Arzt
besprechen (Item 8)

Informationen bisher
verstandlich (Item 7)

Informationen bisher
hilfreich (Item 6)

Art der
Informationen (Iltem 5)

Menge der
Informationen (Item 4)

i Prostatakarzinom
B Lymphom

B Mammakarzinom

Uber Alltagsbewaltigung
informiert (Item 12)

Uber soziale und
finanzielle Auswirkungen
informiert (Item 11)

Giber Behandlung
informiert (Iltem 10)

Uber Krebserkrankung
informiert (Item 9)

o

i Prostatakarzinom
B Lymphom

B Mammakarzinom

Abb. 8: Darstellung der Mittelwerte fiir die Zufriedenheit mit den einzelnen Items fiir die
Fallgruppen der drei héufigsten genannten , aktuellen Erkrankungen” zu dem Zeitpunkt t1 fiir

die Items 4 bis 8 (A) und 9 bis 12 (B).
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5. Diskussion

5.1 Zufriedenheit mit der personlichen Beratung der SAKG
Interpretation und Bewertung der Mittelwerte fiir die Items 4 bis 12 zu den

Zeitpunkten t1 und t2 mittels T-Test und Wilcoxon-Test

Bei den Items 4 bis 8 des Fragebogens kam es bei dem Vergleich der Mittelwerte zwischen den
Zeitpunkten t1 und t2 bei allen Items zu einem Anstieg der Werte zum Zeitpunkt t2 im Ver-
gleich zu t1. Die Anstiege waren im T-Test mit den zwei Ausnahmen bei Item 7 (Informationen
bisher verstandlich) und Item 8 (Wunsch, Informationen mit dem Arzt zu besprechen)
signifikant. Bei der Untersuchung mittels Wilcoxon-Test waren alle Unterschiede zwischen den

Werten zwischen t1 und t2, auRer bei Item 8, signifikant.

Schon die Werte fir t1 waren fiir die die Items 4 bis 7 mit Gber 2,5 sehr hoch. Die
Ratsuchenden waren somit mit der Menge und Art der Informationen mindestens , maRig”
zufrieden. Auch waren die bisherigen Informationen bisher ,maRig” hilfreich und verstandlich.
Es bestand damit schon vor der Konsultation eine ,maRige” bis ,hohe” Zufriedenheit bei
diesen vier gefragten Punkten. Zum Zeitpunkt t2 stiegen alle Mittelwerte fir diese vier Items
Uber 3. Es zeigte sich, dass trotz der hohen Werte zum Zeitpunkt t1 durch die persénliche Be-

ratung die Zufriedenheit bei diesen Zielen gesteigert werden konnte.

Ein besonders wichtiger Punkt flr die Betroffenen ist die Informationsmenge. Dies zeigte sich
bereits auch in der Studie von Chen und Siu [67]. Darin wollten 86 % der 191 befragten Krebs-
patienten so viele Informationen wie moglich, 54 % der Befragten waren dabei mit der Menge

an Informationen, die ihnen zur Verfliigung gestellt wurden, nicht zufrieden.

In der vorliegenden Studie waren die meisten Ratsuchenden bei der SAKG ,maRig” zufrieden
mit der Menge an zur Verfligung gestellten Informationen. Die Zufriedenheit stieg von 2,81
zum Zeitpunkt t1 auf 3,33 zum Zeitpunkt t2. Die Ergebnisse sind in der Abb. 2A dargestellt. Die
Ergebnisse bestatigten auch die Studie von Chen und Siu [67], wonach fiir die Ratsuchenden

die zur Verfligung gestellte Informationsmenge einen hohen Stellenwert besitzt.

5.1.1 Die Rolle des Arztes (Item 8)

Die Werte fiir die Frage nach dem Wunsch die Informationen mit dem Arzt besprechen zu

wollen (Iltem 8) sind besonders auffallig. Schon vor der personlichen Beratung ist dieser
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Wunsch mit 3,64 ,sehr” groff und auch nach der Beratung bleibt der Wunsch mit 3,67
gleichbleibend hoch. Dies verdeutlicht den groRen Stellenwert des Arztes fiir den Krebs-
patienten im Rahmen seiner Informationssuche und der Behandlung. Trotz neuerer Medien
wie dem Internet, bleibt der Arzt eine der Hauptquelle fiir Informationen lber die Krebs-
erkrankung [52]. Viele Patienten sind jedoch mit der Menge an Informationen die sie von
ihrem Arzt erhalten unzufrieden [60]. Viele Arzte unterschitzen den Wunsch ihrer Patienten
nach Informationen [60, 68], wahrend sie den Wunsch nach Mitentscheidung liberschatzen
[68]. Dies zeigt eine groRe Diskrepanz zwischen dem Wunsch des Patienten und den Vor-
stellungen des Arztes (iber ihre Beziehung und ihre Kommunikation. Wie aus der Studie von
Ford et al. [69] ersichtlich ist, steht in den meisten Arzt-Patienten-Beziehungen der Arzt und
nicht der Patient im Mittelpunkt. So verwenden Arzte zum Beispiel eher geschlossene Fragen,
die wenig Spielraum fiir Diskussionen mit dem Patienten bieten. Zum anderen werden wenig
Fragen nach dem psychischen Befinden der Patienten gestellt. Dabei ist gute Kommunikation
flir den Patienten sehr wichtig. Die psychologische Anpassung an die Krebsdiagnose wird
erleichtert. An die vom Arzt gegebenen Informationen kdnnen sich die Patienten besser
erinnern und die Zufriedenheit der Patienten wird erhoht. Patienten geben nur ungern zu,

wenn sie mit der Beratung und Behandlung durch ihren Arzt unzufrieden sind [70].

Die Arzt-Patient-Beziehung kann sich abhdngig von dem Kulturkreis, dem der Arzt oder der
Patient angehort, gestalten. So ist z.B. in der asiatischen Kultur die Familie fiir den Betroffenen
sehr wichtig. Schlechte Nachrichten werden selten mit familienfremden Personen besprochen
[71]. Dementsprechend werden weniger Zweitmeinungen bei anderen Arzten eingeholt, die
Autonomie des Arztes ist sehr groR und die Patienten wollen so lange wie mdglich die
Kontrolle dariiber behalten, wer liber die Krebserkrankung informiert wird [72]. So zeigte die
Studie von Ruhnke et. al [73], dass japanische Patienten es bevorzugen, wenn ihre Familie
starker in die Entscheidungsfindung mit einbezogen wird als Patienten, die aus den Vereinigten
Staaten stammen. Auf der anderen Seite wurde in der Studie von Feldmann et. al [74] deutlich,
dass auch Arzte aus den verschiedenen Kulturkreisen unterschiedliche Ansichten {iber die Ein-
beziehung der Familie in Entscheidungen in medizinischen Fragen haben. Chinesische Arzte
bezogen die Familien der Patienten mehr in die Entscheidungen ein als Arzte aus den Ver-
einigten Staaten. Es zeigt sich jedoch in den letzten Jahren eine Abweichung vom traditionellen
Denken des paternalistischen Systems in (Ost-)Asien. Die Patienten haben immer noch groRen
Respekt vor der Arztautonomie bei medizinischen Entscheidungen, jedoch besteht ein
groRerer Wunsch nach Informationen lber die Erkrankung und mehr Entscheidungsbeteiligung

als fraher [75].
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In einer anderen Studie von Blackhall et. al [76] wurde herausgefunden, dass es Unterschiede
bei Krebspatienten in den Vereinigten Staaten je nach Herkunftsland gibt. So wollten
Patienten, die koreanische oder mexikanische Wurzeln hatten, dass ihre Familie in die
medizinische Entscheidungsfindung mit einbezogen wurden und der behandelnde Arzt eine
groBe Rolle bei der Entscheidung spielen sollte. Afroamerikaner und Amerikaner mit euro-
paischen Wurzeln wollten hingegen eine patientenzentrierte Entscheidungsfindung. Diese

Sachverhalte sollten Arzte in ihrer Beziehung zu ihren Patienten beriicksichtigen.

In der Studie von Marc Ho et al. [75] wurde die Arzt-Patienten-Beziehung untersucht: 90%
hatten das Gefiihl eine gute Beziehung zu ihren Arzten zu haben. 80% fiihlten sich in den
Gesprachen wohl und 64,3% gaben an, die gleichen Ziele wie ihre Arzte zu haben. 62,1% waren
der Ansicht, dass der Arzt und das medizinische Personal ihre Entscheidung beflirworteten.
Diese Ergebnisse zeigen die positive Wahrnehmung der Arzt-Patienten-Beziehung. Es wird aber

auch deutlich, dass es noch Verbesserungspotential in dieser Beziehung gibt.

Die Studie von Eng et al. [72] beschreibt, dass die Krebspatienten an ihrem behandelnden Arzt
eine gute Kommunikationsfahigkeit schatzen. Besonders wichtig ist diese Fahigkeit vor allem in
den Situationen bei dem Uberbringen schlechter Nachrichten. Jedoch finden Arzte dies meist
unangenehm und schwierig [72]. Als Hindernisse wurden Zeitmangel, fehlende oder ungeniig-
ende Ausbildung in diesem Bereich, fehlendes Wissen und emotionale Faktoren wie Angst,
Schuld und personliche Erfahrungen genannt [77]. Obwohl die Arzte selbst iiber nicht aus-
reichend Zeit fir die Patienten berichten, zeigte die Studie von Slevin et al. [54], dass sogar nur
eine kurz verbrachte Zeit mit den Arzten fiir die Patienten extrem vorteilhaft ist. Viele Arzte
sind auch bereit sich Zeit zu nehmen um Informationen aus anderen Quellen wie dem Internet
zu diskutieren [67]. Das Bereitstellen von Informationen ist flir die Betroffenen die wichtigste

und hilfreichste MaRnahme, die sie durch Arzte erhalten kénnen [78, 79].

Eine andere wichtige Fertigkeit, die Patienten an ihren Arzten schitzen, ist das empathische
Zuhoren. Durch das Zuhoren gibt der Arzt dem Patienten die Chance, angehort und verstanden
zu werden, Angste, Hoffnungen und Wiinsche zu offenbaren und zu sagen, welche Bedeutung

die Erkrankung fiir den Betroffenen einnimmt [80].

Bei Hewitt et al. [81] berichteten die Krebsiberlebenden, dass sie mit den klinischen und
medizinischen Aspekten ihrer Behandlung sehr zufrieden waren, jedoch duferten viele eine
Unzufriedenheit mit ihrem Arzt hinsichtlich mangelnder Aufmerksamkeit ihrer psycho-

logischen Bediirfnisse. Dies zeigt, dass nicht nur die medizinischen Aspekte und Informationen
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fiir die Betroffenen wichtig sind, auch das Diskutieren emotionaler Gesichtspunkte ist fiir 94 %
der Patienten laut der Studie von Detmar et al. [82] sehr wichtig. 39 % der Krebspatienten
gaben an, dies nur zu tun, wenn der Arzt diese Diskussion auch einleitet. In der Studie von
Stanton [83] wiinschten sich 73 % der Probanden, dass die Arzte auch fragen, ob der
Betroffene Hilfe im Umgang mit seinen Emotionen, die durch die Krebserkrankung

hervorgerufen werden, wiinscht.

Alle diese genannten Punkte und Aspekte verdeutlichen wie wichtig die Rolle des Arztes fiir die
Krebspatienten ist. Auch in der Studie dieser Arbeit war der Wunsch die Informationen mit
dem Arzt zu besprechen, zu beiden Befragungszeitpunkten gleichbleibend hoch. Unter-
stltzende Dienste wie die SAKG kénnen bei vielen Problemen und Fragen eine Hilfestellung
geben, die wichtige Rolle und Funktion der behandelnden Arzte kénnen sie jedoch nicht

ersetzen. Dieser Tatsache miissen sich die betreuenden Arzte jederzeit bewusst sein.

5.1.2 Zufriedenheit mit Informationen iiber die Krebserkrankung und deren Behandlung

(Item 9 und 10)

Die Ratsuchenden wurden mit den Items 9 und 10 Uber ihre Zufriedenheit mit Informationen

Uber die Erkrankung sowie deren Behandlung befragt.

Auch bei diesen Fragen zeigte sich ein signifikanter Anstieg der Mittelwerte zum Zeitpunkt t2
im Vergleich zu t1. Bei den Fragen wie die Ratsuchenden ihre Informiertheit tiber insgesamt
Uber ihre Krebserkrankung (Item 9) und Uber die Behandlung (ltem 10) einschéatzen, verhielt
sich bei beiden Fragen der Anstieg in etwa gleich. Zum Zeitpunkt t1 waren die Mittelwerte
jeweils Gber 5, also eine , mittlere” Zufriedenheit bei diesen Punkten. Nach der personlichen
Beratung waren beide Werte um die 6,5 angesiedelt. Es zeigt sich, dass die Beratung bei diesen
Aspekten weitergeholfen hat, jedoch das Wissen Uber medizinische Punkte der Erkrankung

noch nicht vollstandig ist.

Die haufigste Quelle fir die Unzufriedenheit der Patienten sind unzureichende Informationen
Uber ihre Krankheit und deren Behandlung [84, 85]. Dies verdeutlicht wie wichtig es ist, dass
die Patienten so viele Informationen Uber ihre Erkrankung und deren Behandlung erhalten,
wie sie bendtigen. Wie die Ergebnisse zeigen, kam es durch die persdnliche Beratung durch die
SAKG zu einem signifikanten Anstieg der Informiertheit in diesen Bereichen. Jedoch ist die
Zufriedenheit mit rund 6,5 Punkten zum Zeitpunkt t2 noch ausbaufdhig. Gerade da diese

Punkte so wichtig fiir die Betroffenen sind, sollte die Informiertheit in diesen Bereichen fir den
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Patienten und seine Angehdrigen zufriedenstellend sein und nach MaBnahmen, die zu einer

Verbesserung fiihren, gesucht werden.

5.1.3 Zufriedenheit mit Informationen iiber die Auswirkungen der Krebserkrankung im

sozialen, finanziellen und alltaglichen Bereich (Iltem 11 und 12)

Die Zufriedenheit mit Informationen Uber soziale und finanzielle Auswirkungen sowie (iber
Moglichkeiten der Alltagsbewaltigung wurde mit den Items 11 und 12 untersucht. Im Vergleich
zu den anderen Fragen zeigten sie zum Zeitpunkt t1 mit 2,24 bzw. 3,00 sehr niedrige
Ausgangswerte. Mit einem Zuwachs von jeweils tGber zwei Pluspunkten zum Zeitpunkt t2 war
bei diesen Fragen der hochste Gewinn an Informiertheit und Zufriedenheit zu finden. Dies
verdeutlicht wie wenig Krebspatienten Uber soziale und finanzielle Angelegenheiten ihrer
Erkrankung wissen und wie sie im Alltag mit ihrer Erkrankung umzugehen haben. Die SAKG hat
in diesen beiden Bereichen den meisten Wissenszuwachs erbracht. Jedoch zeigten die Werte
5,34 bzw. 5,13 zum Zeitpunkt t2 an, dass die Ratsuchenden noch nicht ausreichend genug
informiert wurden und ein weiterer Ausbau in diesem Bereich angestrebt werden sollte. Dies

verdeutlicht die wichtige Funktion der SAKG, in diesen Fragen Hilfe zu leisten.

Krebs kann aufgrund von Einkommensverlusten und zusatzlichen Ausgaben zu finanziellen
Schwierigkeiten bei den Erkrankten fiihren [86]. Die Wirkung der Krebserkrankung betrifft
vielfach die Produktivitat und die Arbeitsfahigkeit der Erkrankten, die wiederum wichtig fir die
Finanzlage, die Lebenszufriedenheit und die sozialen Beziehungen ist [87]. Die Mehrheit der
Patienten konnte nach der Krebsdiagnose nicht mehr oder nur noch verkiirzt arbeiten [88]. In
der Studie von de Boer et al. [89] wurde festgestellt, dass Patienten, die den Krebs (iberlebt

hatten, haufiger arbeitslos waren als die Kontrollgruppe (33,8 % vs. 15,2 %).

Gesundheitsprobleme, die mit der Krebserkrankung in Zusammenhang stehen, kdnnen die
regelmaRigen Pflichten und Aufgaben, die mit dem Beruf in Verbindung stehen, beein-
trachtigen und dadurch zur Degradierung im Beruf flihren [87]. Die Mehrheit der Krebs-
erkrankten und Uberlebenden einer Krebserkrankung kehren zu ihrer Arbeit, jedoch oftmals
mit Schwierigkeiten, zurlick. Diese Schwierigkeiten hdangen von der Art der Krebserkrankung,
der Art der Behandlung, dem Gesundheitsstatus, dem Bildungsgrad und der physischen
Arbeitsbelastung ab [90].

In verschiedenen Studien wurde jedoch auch gezeigt, dass es auch Krebsiberlebende gibt, die

kaum eine Beeintrachtigung durch ihre Erkrankung am Arbeitsplatz erleben. So wurde in der
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Studie von Maunsell et al. [91] gezeigt, dass Frauen mit Brustkrebs kaum Diskriminierung am
Arbeitsplatz erleben. Dies kann eine wichtige Information fiir Erkrankte sein, die deswegen
besorgt sind. In einer anderen Studie von Bradley et al. [92] legte sich dar, dass sich die Be-
schaftigungswahrscheinlichkeit bei Patienten mit Prostatakarzinom nach 12 Monaten nach der
Diagnose nicht signifikant unterschieden hat zu der Kontrollgruppe. Jedoch berichteten einige
Betroffene Uber eine Storung ihrer physischen und kognitiven Fahigkeiten zu dem Zeitpunkt 12

Monate nach der Diagnose.

Die meisten Krebspatienten erfahren finanzielle Belastungen durch Ihre Erkrankung [93]. Etwa
25 % der Betroffenen hatten finanzielle und praktische Fragen [94]. Eine Reihe von korper-
lichen und emotionalen Problemen koénnen dabei Schwierigkeiten bereiten, sich auf die
finanziellen Probleme zu konzentrieren [93]. Dies erschwert zusatzlich den Umgang mit der

Krebserkrankung.

Firr viele Krebspatienten stellen finanzielle Angelegenheiten meist unerfillte Bedirfnisse dar
[95]. Finanzielle Belastungen konnen fiir die Betroffenen fast schlimmer sein als die
Erkrankung selbst [96]. Nicht nur die Erkrankten haben finanzielle Belastungen durch die
Krebserkrankung, auch die Verwandten und Angehdrigen berichten (iber psychologische und
finanzielle Probleme, wie es in der Studie von Tuncay und Isikhan [7] aufgezeigt wurde. Der
Zugang zu den finanziellen Mitteln fir Krebspatienten und ihre Angehdrigen kann dabei fir
diese erschwert sein. Meist besteht ein Mangel an leicht zugédnglichen Informationen uber
dieses Thema [97]. Dies ist fiir die Patienten und ihre Angehorige eine zusatzliche Belastung zu
der Krebserkrankung [93]. Die meisten Patienten wissen nichts (ber ihre Anspriiche auf
finanzielle Hilfen [93, 97]. Dies ist mit einer der Hauptgriinde, warum trotz Bedarf diese Hilfen
nicht in Anspruch genommen werden [93]. Ein anderer Grund kann das stigmatisierende
Gefihl fur die Patienten sein [97]. Viele Menschen bitten nur ungern um Hilfe. Sie fiihlten sich
nicht dazu berechtigt, gesundheitliche Vorteile anzunehmen. Zum anderen koénnen die

Patienten schon zu krank sein, um sich um finanzielle Hilfe zu kimmern [98].

Obwohl die finanzielle Situation eine starke Belastung ist, wird dieses Problem meistens nicht
mit den behandelnden Arzten und dem Gesundheitspersonal besprochen [93]. Die Betroffenen
erfahren daher auch meistens nicht durch ihre Arzte sondern durch psychosoziale Dienste,
dass sie finanzielle Anspriiche haben [93]. Die SAKG versucht in diesem Bereich eine Hilfe-
stellung zu geben. Die Bewaltigung finanzieller Sorgen kann positive soziale und psycho-

logische Folgen haben, die die Behandlung wiederum positiv beeinflusst [97]. Deswegen
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sollten psychosoziale Dienste wie auch die SAKG sich mit diesem Aspekt bei einer

Krebserkrankung ausreichend beschaftigen.

Bei den finanziellen Auswirkungen gibt es auch geschlechtsspezifische Unterschiede. Manner
haben meist groRere finanzielle Schwierigkeiten, da bei ihnen meist groRere Unterschiede in
der Hohe des Einkommens gegenilber Frauen bestehen bzw. der Mann meist noch Haupt-
erndhrer der Familie ist [19, 78, 93]. Frauen nehmen dagegen mehr finanzielle Hilfe an als

mannliche Krebspatienten.

Neben den geschlechtsspezifischen Unterschieden gibt es auch Abweichungen bei ver-
schiedenen Altersklassen. So berichten jlingere Patienten mehr Uber finanzielle Schwierig-
keiten. Als Griinde sind unter anderem die erhéhten Ausgaben fiir Kinderbetreuung zu nennen
[99]. In unserer Studie wurde der Einfluss des Alters des Betroffenen auf seine finanzielle

Situation nicht untersucht. So kann diese Aussage nicht bestétigt oder widerlegt werden.

In der Studie von Lauzier et al. [100] wurde festgestellt, dass der groRte Lohnverlust nach einer
Krebserkrankung bei Patienten mit niedrigerem Bildungsstand, geringer sozialer Unter-
stltzung, einer invasiven Erkrankung, einer Behandlung mit einer Chemotherapie, bei Selb-
standigkeit, kirzerer Zeit in einer Firma und bei Teilzeitarbeit auftritt. Die finanzielle Lage wird
dann durch die Erkrankung noch zusatzlich verschlimmert. Diejenigen, die bereits finanziell
benachteiligt sind, haben meist eine schlechtere Gesundheit und kénnen die gesundheitlichen

Aspekte daher auch schlechter bewaltigen.

Neben den finanziellen und sozialen Sorgen kdnnen Krebspatienten auch Probleme in der
Alltagsbewaltigung erleben. Bei Iltem 12 wurde zum Zeitpunkt t1 ein durchschnittlicher Wert
von 3,00 ermittelt. Zum Zeitpunkt t2 kam es zu einem Anstieg von 2,13 Pluspunkten auf 5,13.
Diese Ergebnisse zeigen, dass das Wissen Uber die Alltagsbewaltigung gering ist. Dabei
berichten Krebspatienten haufig Gber Alltagsprobleme. In der Studie von Malone et al. [88]
klagten die Patienten Uber Reduzierung von Freizeitaktivitdten, weniger Teilnahme an dem
gesellschaftlichen Leben, Probleme bei der Hausarbeit und Probleme beim Schlafen. Manner

waren bei ihren sozialen Interaktionen dabei mehr beeintrachtigt als Frauen.

Die SAKG gibt bei diesen Problemen eine wichtige Hilfestellung. Die Ergebnisse dieser
Dissertation verdeutlichen jedoch, dass diese Auswirkungen durch die Krebserkrankung grof3
sind, das Wissen Uber die Bewaltigung dabei aber gering ist. Diesen wichtigen Problemen sollte
nicht nur in der Beratung durch die SAKG, sondern auch bei Arzten und anderen Beratungs-

angeboten mehr Raum eingeraumt werden.
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5.2 Riicklaufquote und Interpretation des Vergleiches der Mittelwerte der Items 4 bis 12
fiir die vollstandigen Fragebégen (n = 42) gegeniiber allen Fragebogen (n = 52) zu

dem Zeitpunkt t1

Von den 86 versendeten Fragebdgen wurden zum Zeitpunkt t1 52, zum Zeitpunkt t2 42 Bogen
zurlickgeschickt. Bei der Betrachtung dieser Werte stellte sich die Frage, warum die restlichen
Befragten die Fragebdgen nicht zurlickgeschickt haben? Waren diese Ratsuchenden unzu-
friedener als die anderen Probanden und haben deswegen den Fragebogen zum Zeitpunkt t1

und/oder t2 nicht zurtickgeschickt?

Es bestehen keine Angaben liber die Ratsuchenden, die keinen der zwei Fragebdgen
zuriickgeschickt haben. Eine Mdglichkeit konnte darin liegen, dass diese Ratsuchenden nicht
zufrieden mit der personlichen Beratung waren und das Nichtzurlicksenden ein Zeichen dieser
Unzufriedenheit darstellt. Darauf konnte der Vergleich der Mittelwerte der Items 4 bis 12 fir
die vollstdandigen Fragebdgen (n = 42) gegenliber allen Fragebdgen (n = 52) zu dem Zeitpunkt
t1 hinweisen. Bei dem Vergleich der Mittelwerte fir die Items 4 bis 12 zu dem Zeitpunkt t1
zwischen allen eingegangen Fragebdgen (n = 52) und den Fragebégen, bei denen auch der
zweite Fragebogen vorliegt (n = 42), fiel auf, dass alle Werte fiir n = 52 niedriger waren als fiir
n = 42. Die einzige Ausnahme bildete die Frage nach dem Wunsch die Informationen mit dem

Arzt zu besprechen (ltem 8).

Ein moglicher anderer Grund konnte sein, dass die Patienten wahrend des Zeitraums zwischen
ihrer Zustimmung zur Teilnahme an der Studie und der Abgabe des jeweiligen Fragebogens
zum Zeitpunkt t1 (vor der Beratung) und t2 (nach der Beratung) verstorben, umgezogen oder
zu sehr durch ihre Krebserkrankung beeintrachtigt waren, um den Fragebogen auszufiillen. Da
diese Befragung anonym abgelaufen ist, konnten die moglichen Griinde nicht evaluiert

werden.

Eine personliche Aufklarung tber die Studie hatte die Riicklaufquote moglicherweise erhéhen
kénnen. Mogliche Fragen der Ratsuchenden hatten so beantwortet werden kénnen. Jedoch
ware die Anonymitdt nicht mehr gewahrleistet gewesen und die Probanden hatten sich so
moglicherweise gendtigt gefiihlt, die Fragen positiver zu beantworten, als sie die Beratung

eigentlich empfunden haben.
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5.3 Wie beeinflusst die Art der Informationsquellen die Zufriedenheit der Krebs-
patienten mit ihren Informationen und den Umgang mit der Erkrankung? Inter-

pretation und Bewertung der Mittelwerte nach ,Art der Informationen” (Item 2)

5.3.1 Die Informationsquelle Infobroschiiren:

Mit 30 Nennungen wurden die Infobroschiiren von den Ratsuchenden am meisten angegeben.
Dies zeigt die groRe Bedeutung dieser Informationsquelle. Infobroschiiren sind fir die
Patienten, gerade fir die alteren, leichter zugénglich als anderen Medien. So liegen sie meist
bei den behandelnden Arzten oder im Krankenhaus aus. Die Patienten vertrauen meist darauf,
dass die Qualitat dieser Informationen gut ist, insbesondere auch deshalb, da sie beim Arzt

ausliegen.

5.3.2 Die Informationsquelle Selbsthilfegruppe

Bei der Bewertung des Mittelwertes der einzelnen Informationsquellen wurden die
Probanden in vier Fallgruppen eingeteilt. Die Einteilung erfolgte je nachdem welche Art von
Informationen vor der personlichen Beratung bei der SAKG genutzt wurden. Fir die drei
Gruppen ,Infobroschiiren”, ,Internet” und ,andere” Quellen wurden bei den neun Items
annahernd gleiche Mittelwerte festgestellt. Die Gruppe ,Selbsthilfegruppe” unterschied sich
bei den Items 4 bis 8 nicht wesentlich von den drei anderen Gruppen. Bei den Fragen nach
Informiertheit Gber die Krebserkrankung (Item 9) und lber die Behandlung (Item 10) fielen
jedoch geringere Werte flir den Mittelwert dieser Gruppe zum Zeitpunkt t1 bei dem Vergleich
mit den drei anderen Gruppen auf. Bei den Fragen nach der Informiertheit Gber soziale und
finanzielle Auswirkungen (Item 11) und Gber Mdoglichkeiten der Alltagsbewiltigung (Item 12)
waren die Mittelwerte fir die Ratsuchenden der Selbsthilfegruppe héher als bei den anderen
Gruppen. Dies lasst vermuten, dass Selbsthilfegruppen durch den Kontakt mit anderen Be-
troffenen mehr Informationen (ber personliche Angelegenheiten liefern als Giber medizinische
Aspekte der Erkrankung. Die Patienten, die Selbsthilfegruppen besuchen, tun dies, um
Informationen Uber ihre Erkrankung zu sammeln, aber auch um emotionale Unterstiitzung zu
erhalten [101]. Die Selbsthilfegruppen geben Gelegenheit, Erfahrungen zu teilen und Losungen
von personlichen Problemen zu finden [102]. Diese Form der Informationssuche kann andere
Informationen liefern als die durch Arzte oder andere medizinische Quellen. Es stehen bei
Selbsthilfegruppen mehr emotionale Themen im Mittelpunkt. Die emotionale Belastung der
Betroffenen kann also durch diese Gruppen gemindert werden. Wie Studien gezeigt haben,

haben Selbsthilfegruppen positive Auswirkungen auf affektive Stérungen wie Angst und
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Depression sowie auf die Lebensqualitdt und Anpassung an die Krankheit [103]. Diejenigen, die
diese genutzt hatten, profitierten von den Informationen und der emotionalen Unterstiitzung
dieser. Zur besseren Zuganglichkeit sollten die Selbsthilfegruppen fiir bestimmte Alters-

gruppen und an lokale Gegebenheiten ausgerichtet werden [102].

Trotz der vielen Vorteile von Selbsthilfegruppen wurde bei der Frage, welche Art von
Informationen die Ratsuchenden bisher genutzt hatten, diese mit drei Nennungen sehr wenig
genannt. Diese geringe Teilnehmerrate wurde auch in der Literatur beschrieben [81]. Die
geringe Inanspruchnahme dieser Ressource kann verschiedene Ursachen haben. So nutzen
Patienten zur emotionalen Unterstiitzung eher ihre Familie und Freunde als Selbsthilfegruppen
[104]. Zum anderen wurde in der Studie von Schnipper [86] festgestellt, dass Selbst-
hilfegruppen meist erst nach Beendigung der Behandlung und nicht schon in der Diagnostik-
und Behandlungsphase besucht werden. In dieser Befragung waren diese Phasen relativ gleich
verteilt. Dieser Grund spielt also wahrscheinlich keine groRe Rolle fiir die geringe Nennung
dieser Ressource sein. Zum anderen kann die Art der Bewaltigungsstrategie die Nutzung der
Selbsthilfegruppe beeinflussen. So wollen bei der Vermeidungsstrategie die Betroffenen nicht

so viele Informationen, auch emotionaler Art, wie Selbsthilfegruppen vermitteln kénnen.

5.3.3 Die Informationsquelle Internet

Die Bedeutung des Internets flr die Informationssuche von Krebspatienten nahm im Laufe der
letzten Jahre immer mehr zu, wie es bei der Studie von Adler et. al [105] ersichtlich ist. In der
Literatur werden verschiedene Zahlen genannt, wie viel Prozent der Patienten, insbesondere
der Krebspatienten, das Internet als Informationsquelle nutzen. Die Studie von Carlsson [106]
ergab z.B., dass im Jahr 1998 16 % der Probanden das Internet nutzten um nach Gesundheits-
informationen zu suchen. 2008 stieg der Anteil bereits auf 61 % an. Dabei war die Internet-
nutzung bei den jlingeren und hoher gebildete Befragten am hdchsten [56, 105, 106]. Im 2011
waren es dann 63 % der Krebspatienten, die aktiv nach Informationen forschten [56]. Die
Patienten suchten dabei zu den verschiedensten Zeitpunkten der Erkrankung nach
Informationen im Internet. So suchen bereits 54 % der Patienten schon vor dem ersten

Kontakt mit dem Arzt Informationen im Internet [107].

Die Studie von Russ et al. [108] belegt, dass die Probanden, die Informationen im Internet

suchten, grundsatzlich zufriedener sind als diejenigen, die nicht im Internet gesucht hatten.
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Der Arzt stellt traditionell immer noch die wichtigste Informationsquelle flir Krebspatienten
dar. Das Internet nimmt aber als Informationsquelle immer mehr an Bedeutung zu, auch wenn
es irrefiihrend und verwirrend sein kann [107]. Die Flut an Informationen aus dem Internet

stellt eine Herausforderung fiir die Patienten aber auch fiir die Arzte dar [107].

Das Internet bietet eine groRe Fille an Informationen (iber Medizin und Gesundheit [67] in
relativ kurzer Zeit. Jedoch gibt es keine Regeln oder Vorschriften wer was ins Internet stellen
darf, sodass die Qualitdt von medizinischen Internetseiten stark variieren kann [109]. Jedoch
waren in der Studie von Mayer et al. [55] nur 25 % der Internetnutzer besorgt liber die Qualitat

der Informationen.

Da 70 % der Patienten angaben, dass die Informationen aus dem Internet ihre Meinung zu
ihrer Behandlung beeinflussten [67], ist es umso wichtiger, dass die Informationen im Internet
korrekt sind bzw. die Patienten angeleitet werden die Qualitdt medizinischer Seiten richtig zu
interpretieren. Die meisten Patienten suchen aktiv die Beratung mit dem Arzt liber ihre ge-
fundenen Informationen [53, 107]. Bei der Untersuchung von Russ et al. [108] gaben jedoch
81% der Befragten an, die Informationen, die sie aus dem Internet gesucht haben, nie mit
ihrem Arzt zu besprechen. Diejenigen, die ihre gefundenen Informationen mit dem Arzt
besprochen hatten, waren 87 % der Ansicht, dass dies positive Auswirkungen auf die Arzt-
Patient-Beziehung hat [108]. In der Studie von Chen und Siu [67] gaben die meisten Befragten
an, dass diese Informationen keinen Einfluss auf die Beziehung haben. Viele Arzte sind auch
bereit sich Zeit zu nehmen um Informationen aus anderen Quellen wie dem Internet zu
diskutieren [104]. 90 % der Arzte denken, dass es fiir ihre Patienten schwierig ist die
medizinischen Informationen, die sie aus anderen Medien wie dem Internet haben, zu
interpretieren [67]. Umso wichtiger ist es, dass sich die Arzte Zeit nehmen, die vom Patienten

gesuchten Informationen zu diskutieren und wenn nétig richtig zu stellen.

5.3.4 Gesamtbewertung der Informationsquellen

Die anndhernd gleichen Werte der verschiedenen Fallgruppen zeigen, dass sich die
verschiedenen Informationsquellen kaum unterscheiden. Die meisten Patienten nutzen, wie
durch die Mehrfachnennungen in dieser Dissertation auch gezeigt, mehrere Quellen um sich
Uber ihre Krankheit zu informieren. Eine Kombination aus mehreren Ressourcen, gerade die
Selbsthilfegruppe zusatzlich zu einer anderen Quelle, kann das Informationsspektrum der
Betroffenen erhéhen. Jedoch besteht bei allen Quellen ein Defizit Uber soziale, finanzielle und

alltagliche Angelegenheiten. Dies sollte in der Praxis verbessert werden.
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5.4 Interpretation der Mittelwertvergleiche zu dem Zeitpunkt t1 (n = 52) fiir die

Fallgruppen nach ,,welche Informationen gewiinscht” (Iltem 3)

Welche Informationen wiinschten die Ratsuchenden der SAKG? In der Studie von Hewitt et al.
[84] waren die befragten Krebsiiberlebenden meist zufrieden mit ihrer medizinischen Be-
handlungen, jedoch bestand ein hoher Bedarf an psychosozialer Hilfe. Auch in den Ergebnissen
dieser Dissertation bestand der groRte Wunsch nach sozialrechtlichen Fragen und Antworten.

Psychologische Fragen bestanden weniger.

Drei Probanden gaben bereits zum Zeitpunkt t1 an, dass sie keine weiteren Informationen
winschen. Demnach misste diese Gruppe am zufriedensten mit ihren Informationen zum
Zeitpunkt t1 sein und am wenigsten mit dem Arzt tGber ihre Informationen reden wollen. Dies
trifft jedoch nur zum Teil zu. Bei den Fragen nach der Informiertheit liber soziale und
finanzielle Angelegenheiten (Item 11) sowie Uber die Bewaltigung des Alltags waren die
Mittelwerte fir die Gruppe ,keine weiteren Informationen” nicht am groRten. Bei Item 11
wurde fir diese Gruppe sogar der niedrigste Wert im Vergleich zu den anderen Gruppen
gefunden. Bei den vier anderen Gruppen finden sich annahernd die gleichen Mittelwerte fir
die Items 4 bis 12. Dieser Eindruck wird wahrscheinlich durch die Méglichkeit von Mehr-

fachantworten noch verstarkt.

Dies zeigt aber auch, dass die Ratsuchenden nicht nur eine Informationsart wiinschen, sondern

sich vielseitig beraten lassen wollen.

5.5 Interpretation des Mittelwertvergleich zu dem Zeitpunkt t1 (n = 52) fir die

Fallgruppen nach ,,Geschlecht”

Es stellt sich die Frage, wie zufrieden waren Méanner und Frauen mit der Beratung der SAKG

und gab es Unterschiede zwischen den Geschlechtern?

Bei dem Mittelwertvergleich der beiden Fallgruppen ,Manner” und ,Frauen” fiir alle ein-
gegangenen Fragebdgen zum Zeitpunkt t1 (n = 52) fallt auf, dass die Werte bis auf zwei
Ausnahmen adhnlich sind. Bei den Fragen nach der Informiertheit Uber die Behandlung der
Krebserkrankung (Item 10) und Gber Moglichkeiten der Alltagsbewaltigung (Item 12) zeigt sich,
dass die Manner diese Fragen mit Giber einem Pluspunkt besser bewertet haben als die Frauen.
Ahnliche Ergebnisse zeigten sich zum Zeitpunkt t1 auch fiir das Studienkollektiv, bei dem die

Fragebogen fir t1 und t2 (n = 42) vorliegen. Des Weiteren fallt bei der Betrachtung der
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Ergebnisse fiir den Zeitpunkt t2 auf, ist, dass die Mittelwerte der Manner immer héher sind als
die der Frauen. Frauen beschwerten sich in der Studie von Hewitt et al. [81] viel eher und

ofters als Manner Uber ihre Onkologen. Manner sind bei ihrer Kritik zuriickhaltender.

Die Teilnehmeranzahl von Frauen (n = 28) gegenliber Méannern (n = 24) war nur geringflgig
hoher. In der Literatur wird berichtet, dass Manner eher ein Vermeidungsverhalten nach einer
Krebsdiagnose bevorzugen [53] und daher nicht aktiv nach Informationen suchen, wie es in der
Einleitung schon dargestellt ist [52]. Frauen wollen eher Uber ihre Geflihle, die durch die
Krebserkrankung hervorgerufen werden, reden und diese mit anderen Menschen teilen [42].
Manner haben in der Zeit einer Krankheit meistens weniger Bezugspersonen als Frauen [110].
Sie versuchen diese neue Lebenssituation eher mit sich selber auszumachen. So nutzen
Manner auch psychiatrische Dienste fiir Krebserkrankte signifikant weniger in der Studie von
Hewitt und Rowland [111] als Frauen. Diese Aspekte konnten die etwas geringere Teilnehmer-
rate der Manner erklaren. Jedoch ist die Fallzahl der Studie zu klein, um eindeutige Aussagen

geben zu kdénnen.

Die Ergebnisse aus Item 10 zeigen, dass bei der Informiertheit (iber die Behandlung der
Krebserkrankung der Mittelwert fir die Frauen zum Zeitpunkt t2 mit 6,04 und der Mittelwert
der Manner bei t1 mit 5,95 anndhernd gleich sind. Die Frauen fiihlten sich also nach der
Beratung genauso zufrieden mit ihren Informationen Uber die Behandlung wie die Manner
bereits schon vor der Beratung bei der SAKG. Uber die Griinde dafiir kann nur spekuliert
werden. Zum einen kdnnten Frauen in ihrer Unzufriedenheit ehrlicher bzw. kritischer als
Manner sein. Da Méanner meist weniger Informationen Uber ihre Erkrankung haben wollen,
kénnen sie auch mit weniger Informationen zufrieden sein als Frauen. Ein ganz anderer Grund
kdénnte auch sein, dass die Beratung der SAKG bei den Mannern besser und effektiver war und
auf die Informationsbedirfnisse dieser Gruppe mehr eingegangen wurde. Wahrscheinlich ist
es ein Zusammenspiel aus allen genannten Griinden. Dies verdeutlicht, dass auf die

verschiedenen Bediirfnisse von Frauen und Mannern geachtet und eingegangen werden sollte.

Bei den finanziellen Auswirkungen gibt es auch geschlechtsspezifische Unterschiede. Manner
haben meist groRere finanzielle Schwierigkeiten, da es meist Unterschiede in der Hohe des
Einkommens bzw. der Mann meist noch Haupternahrer der Familie ist [87, 93]. Bei den
Ergebnissen dieser Dissertation konnten keine groBen Unterschiede zwischen den
Geschlechtern festgestellt werden. Die Madnner waren zu beiden Zeitpunkten zufriedener mit

ihren Informationen tber diese Themen.
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Manner waren bei ihren sozialen Interaktionen mehr beeintrachtigt [88] und waren in ihrer
Lebensqualitdt mehr betroffen als Frauen [112]. Jedoch zeigte sich bei den Ergebnissen dieser
Arbeit, dass die Manner zu beiden Zeitpunkten der Befragung mit ihren Informationen Gber
die Moglichkeiten der Alltagsbewaltigung (Item 12) zufriedener waren als die Frauen. Jedoch
zeigten beide Gruppen auch nach der persdnlichen Beratung nur eine mittlere Zufriedenheit.

Dieser Aspekt der Beratung sollte daher noch verbessert werden.

5.6 Interpretation der Mittelwertvergleiche zum Zeitpunkt t1 fiir die Fallgruppen nach

den drei hiufigsten genannten ,aktuellen Erkrankungen der Studie

Welche Unterschiede gibt es in der Zufriedenheit mit den Informationen bei verschiedenen
Krebsarten? Aufgrund der GruppengréBe wurden nur die drei haufigsten genannten Krebs-

erkrankungen Mammakarzinom, Lymphom und Prostatakarzinom in dieser Studie betrachtet.

Die Ergebnisse der Untersuchung ergaben, dass das Lymphom bis auf die zwei Ausnahmen
(Item 8 -Wunsch die Informationen mit einem Arzt zu besprechen- und Item 10 -Informationen
Uber die Behandlung der Krebserkrankung-) die niedrigsten Mittelwerte im Vergleich zu dem
Mamma- und Prostatakarzinom aufweisen. Dies kann zum einen mit dem Suchverhalten der
verschiedenen Tumorentitdten erklart werden. Die Studie von Nagler et al. [57] untersuchte
das Suchverhalten nach Informationen von Krebspatienten, die an Brust-, Prostata- oder
Darmkrebs erkrankt waren. Dabei wurde festgestellt, dass Darmkrebspatienten durchweg
weniger Informationen suchten als die zwei anderen Patientengruppen. Als Erklarungen
wurden verschiedene Ansatze beschrieben: fiir Patienten mit Brust- oder Prostatakrebs konnte
es leichter sein an qualitativ gute Informationen zu kommen als Darmkrebspatienten. Bei einer
Analyse der Google-Suche im Rahmen dieser Studie von Nagler nach diesen Erkrankungen gab
es fur Brust- und das Prostatakarzinom mehr Eintrage als flir das Thema Darmkrebs. Zum
anderen bestehen bei Brust- und Prostatakarzinom gerade in einem sehr frithen Stadium
mehrere verschiedene Moglichkeiten zur Behandlung. Die Betroffenen haben deswegen ein
héheres Informationsbediirfnis um die optimale Therapie fiir sich zu finden. Die Studie zeigte
aulBerdem auf, dass Patienten mit Brust- oder Prostatakrebs viel wahrscheinlicher einen
ebenfalls Betroffenen in ihrem Bekannten- und Freundeskreis haben. So werden die Patienten
noch mehr angeregt nach Informationen liber ihre Krankheit zu suchen. Zum anderen sind die
Tumorerkrankungen der Brust und der Prostata mehr im Bewusstsein der Bevolkerung und das

Wissen Uber diese Erkrankungen scheint groRer zu sein.
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Des Weiteren war auffallig, dass bei den Items 9 bis 12 das Prostatakarzinom die hoéchsten
Mittelwerte hatte, gefolgt von dem Mammakarzinom (aufler bei Frage 10). Dies kdnnte daran
liegen, dass die Behandlung und Therapie des Prostatakarzinom die Patienten nicht so stark in
ihrem Alltag und bei sozialen und finanzielle Angelegenheiten beeintrachtigt und so der
Informationsbedarf in diesen Bereiche fiir die Prostatakarzinompatienten nicht so grof3 ist wie
bei den anderen zwei Entitdten. Zum anderen sind nur Manner von dieser Tumorart betroffen,
die wie schon oben erwahnt, nicht so viele Informationen tber ihre Erkrankung wiinschen und
mit einer geringeren Menge an Informationen zufrieden sind. Uber das Prostata- und Mamma-
karzinom wird in den Medien auch mehr berichtet als tGber das Lymphom. Das Wissen (iber
diese zwei Erkrankungen scheint also groRer zu sein. Bei der Frage nach der Informiertheit
Uber die Behandlung der Krebserkrankung (ltem 10) fillt jedoch auf, dass das Mamma-
karzinom mit 5,00 Punkten am schlechtesten abschneiden, obwohl das Mammakarzinom in
den Medien relativ prasent ist. Dies kdnnten zum einen daran liegen, dass es sehr viele
Behandlungsmoglichkeiten gerade in sehr friihen Stadien gibt und es schwierig scheint die
genau zum Patienten passende Therapie zu finden. Zum anderen sind nur Frauen betroffen,

die sich meist kritischer und anspruchsvoller zeigen als Manner, wie bereits oben erwahnt.

In verschiedenen Studien hat man festgestellt, dass Krebserkrankungen wie Leukdmien,
Knochenkrebs, Lungenkarzinom, Gehirntumore und HNO-Tumore die Arbeitsfahigkeit starker
beeinflussen als Erkrankungen wie Hodentumore, Prostatakarzinom und Mammakarzinom
[87]. Dies verwundert nicht, da diese Erkrankungen sehr kraftezerrend sind und damit einen
starkeren Einfluss auf die Beschaftigung haben kénnen [87]. In der Studie von Syse et al. [87]
wurde festgestellt, dass bei Frauen eine Lymphomerkrankung zu héheren Beeintrachtigungen
im Beruf fihren im Vergleich zu anderen Krebserkrankungen. Bei Mannern wurde dieser
Sachverhalt bei Gehirntumoren gefunden. Ein Riickgang der Einnahmen wurde in dieser Studie
bei allen Krebsarten bei beiden Geschlechtern gefunden. Zum anderen wurde in dieser Studie
herausgefunden, dass fortgeschrittene Erkrankungen die Beschaftigungen mehr beeinflussen
als Krebserkrankungen in einem lokalisierten Stadium. In der Studie fiir diese Arbeit zeigte
sich, dass Lymphompatienten mit ihren bisherigen Informationen lber soziale und finanzielle
Angelegenheiten unzufriedener waren als Patienten mit Mamma- oder Prostatakarzinom.

Diese Ergebnisse bestatigten die oben genannten Studien.
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5.7 Einschrinkungen der Studie /Betrachtung der Studienpopulationen

Bei der Auswertung und Betrachtung der Ergebnisse dieser Studie missen einige

Einschrankungen der Studie beachtet werden.

Diese Studie befragte die Probanden in nur einem Zentrum (Einzel-Center-Studie). Die
Ergebnisse reprasentieren nur die Bewohner der siidlichen Region von Sachsen-Anhalt, die die
Beratungsstelle der SAKG in Halle (Saale) aufsuchten. Diese Region umfasst etwa 1,2 Mio.

Einwohner.

Die StichprobengrofRe mit 52 (t1) bzw. 42 (t2) Probanden ist relativ klein, jedoch waren die

Verteilung bei dem Geschlecht mit 28 Frauen zu 24 Manner relativ gleich.

Zum anderen waren die demographischen Werte, die von den Ratsuchenden erhoben wurden,
begrenzt. So gab es keine Angaben liber Bildungsstand, Herkunft oder auch andere Werte.

Diese sollte bei weiteren Studie dieser Art mit berlcksichtigt werden.

Bei den Tumorentitdten waren nicht alle Arten reprasentiert. Die haufigen Arten Mamma- und
Prostatakarzinom waren noch relativ oft in der Studie vertreten. Das Lungen- und Darm-
karzinom waren als die mit haufigsten Tumorerkrankungen in Deutschland mit finf bzw. vier
Betroffenen vertreten und zdhlten damit nicht zu den haufigsten Tumorarten in dieser

Dissertation.

Eine andere Einschrankung der Studie besteht bei dem genutzten Fragebogen. Da dieser fir
die Studie entwickelt wurde, besteht keine Validierung fiir den Fragebogen. Einzelne Items
orientieren sich jedoch an dem EORTC-QLQ INFO25, der in der Studie von Arraras [113] eine
gute Validierung zeigte. Bei der Prifung der Reliabilitdt mittels Cronbachs alpha-Korrelation
zeigte sich mit den Werten von 0,77 fir den Zeitpunkt t1 bzw. 0,81 fiir t2 eine gute Zuver-

lassigkeit des in dieser Studie verwendeten Fragebogens.

5.8 Fazit

Welche Ergebnisse erbrachte die Befragung der Ratsuchende der SAKG vor und nach der
personlichen Beratung? Fihlten sich die Ratsuchenden nach der Beratung zufriedener mit

ihren Informationen, die sie erhalten hatten?

Informationen (ber verschiedene Aspekte der Erkrankung sind fiir Krebspatienten sehr

wichtig. Diese zeigte sich auch bei dieser Dissertation. Etwa 94 % der Befragten wollten mehr
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Informationen zu ihrer Krankheit, die meisten Fragen der Ratsuchenden bezogen sich auf
sozialrechtliche Aspekte mit 46 Nennungen. Dies zeigt die groBe Relevanz dieser Fragen fir
Krebspatienten, da das Wissen bei sozialen Angelegenheiten durch eine Krebserkrankung
meist gering ist. Die am meisten genutzten Informationsquellen waren die Infobroschiiren und
das Internet. Die Selbsthilfegruppe wurde mit drei Nennungen nur sehr wenig genutzt, obwohl

diese Quelle neben dem medizinischen Wissen auch emotionale Unterstitzung liefert.

Durch die personliche Beratung bei der SAKG steigerte sich die Zufriedenheit der
Studienteilnehmer in den Punkten welche Art und Menge an Informationen die Ratsuchenden
hatten, wie hilfreich und verstandlich die Informationen empfunden wurden, das Wissen tber
die Krebserkrankung und deren Behandlung und die Auswirkungen der Krebserkrankung im
sozialen, finanziellen und alltaglichen Bereich. Der Wunsch die Informationen mit dem Arzt zu

besprechen blieben auch nach der Beratung gleichbleibend hoch.

Die Ergebnisse der Befragung zeigen, dass die personliche Beratung der SAKG fir die
Betroffenen eine wichtige Unterstiitzung sein kann. Gerade bei dem Wissen Uber soziale und
finanzielle Angelegenheiten, die durch die Krebserkrankung hervorgerufen werden, besteht
bei den meisten Betroffenen ein Defizit. Psychosoziale Dienste wie die SAKG koénnen
besonders in diesem, aber auch in anderen Bereichen wichtige Informationen vermitteln.
Umso wichtiger ist es, dass diese Dienste bestehen bleiben und unterstitzt werden, gerade da
Arzten und dem betreuenden medizinischen Personal oft die Zeit fehlt, die vollstandigen
Informationen mit allen Aspekten, die die Erkrankung hervorruft, zu liefern. Die SAKG kann
eine weitere wichtige Quelle neben den anderen Informationsquellen, wie z.B. dem Internet
sein. Die Ratsuchenden kdnnen passend zu ihren Informationsbedirfnissen beraten werden

und direkt Fragen stellen, wenn nicht alles verstanden wurde.
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6. Zusammenfassung

Die Diagnose Krebs ist auch heute noch ein schwerwiegender Einschnitt in das Leben der
Betroffenen. Die Erkrankung ist mit vielerlei neuen Problemen verbunden. Bei diesen neuen
Problemen versuchen verschiedene psychosoziale Dienste wie die SAKG eine Hilfestellung fiir

die Erkrankten und ihre Angehdrigen zu geben.

Ziel der vorliegenden Dissertation war die Evaluation der persénlichen Beratung der SAKG und
welchen Einfluss dabei die Art der Informationen, die bisher genutzt wurden, die
Informationen, die von den Befragten gesucht wurden, das Geschlecht und die aktuelle

Krebserkrankung auf die Informiertheit der Betroffenen hat.

Dazu wurden in dem Zeitraum von Dezember 2010 bis Dezember 2012 52 bzw. 42 Personen zu
den Zeitpunkten vor (t1) bzw. nach (t2) der personlichen Beratung bei der SAKG im Standort
Halle (Saale) mittels eines fir diese Studie entwickelten Fragebogens untersucht. Zum Zeit-
punkt t1 nahmen 28 Frauen (53,8 %) und 24 Manner (46,2%) an der Befragung teil. Die

meisten Teilnehmer waren Betroffene (79,3 %) sowie in der Phase der Behandlung (31,1 %).

Die Ergebnisse der Befragung zeigten bei allen Fragen einen Anstieg der Zufriedenheit mit den
Informationen, die die Ratsuchenden erhalten hatten. Dieser Anstieg war bei den Fragen nach
der Zufriedenheit mit der Menge und Art der Informationen, ob die Informationen bisher
hilfreich waren, mit den Informationen (ber die Krebserkrankung und deren Behandlung,
sowie Uber die soziale, finanzielle und alltdgliche Auswirkungen signifikant. Nicht signifikant
waren die Unterschiede bei den Fragen nach der Verstandlichkeit der bisherigen
Informationen und den Wunsch die Informationen mit dem behandelnden Arzt zu besprechen.
Dabei zeigten sich auch Unterschiede bei der Zufriedenheit je nach Geschlecht, Art der
Informationen, die bisher genutzt wurden und der aktuellen Krebserkrankung. So zeigte sich
weibliche Ratsuchende nicht so zufrieden wie die mannlichen Probanden. Ratsuchende, die
auch eine Selbsthilfegruppe als Informationsquelle genutzt hatten, zeigten sich teilweise

zufriedener als die anderen Fallgruppen.

Alle diese Ergebnisse verdeutlichen wie wichtig auch die Rolle von psychosozial
unterstitzenden Diensten, wie die SAKG, neben den Informationsquellen Arzt, Internet, etc.
ist. Nicht nur Informationen Uber medizinische Aspekte der Erkrankung sind fir die
Betroffenen wichtig, auch die wichtigen Informationen (iber soziale und ahnliche Gebiete

sollten nicht vernachlassigt werden.
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Anhang - Fragebogen

SALHSEN-ANHALIISLHE g’i‘;"’iﬂﬁ:‘?""“’xﬂu"} Fra ge bo gen

i3t KREBSGESELLSCHAFT EN. Prof. Dir. med. Dirk Yordermark urd BERATU NG
S Dr. fvonne Paslecke-Habermann

Liebe Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Befragung,

vielen Dank fiir lhre Bereitschaft, sich Zeit fiir unsere Studie zu nehmen! Im Rahmen unserer Beratung michten
wir gern von lhnen wissen, wie gut Sie sich beziiglich der Krebserkrankung informiert fiihlen. Bitte beantworten
Sie dazu die folgenden Fragen!

1. Haben 5le schon frilher Informatlonen iiber dle O ja O nein
Erkrankung erhalten?
2. Welche Art von Informationen haben Sle bisher O Infobroschiren [ Selbsthilfegruppe
am hiufigsten genutzt? O Intemet [ andere
3. Hitten 5le gern mehr Information? O ja [ nein
Wenn ja, welche:
O aligemein O psychologisch
O sozialrechtlich [0 medizinisch
berhaupt WEnIg maBig sehr
nicht
4. 5ind 5le mit der Menge lhrer bisherigen
Informationen zufrieden? = o = o

5. Sind Sle mit der Art Ihrer bisherigen
Informationen zufriaden? m] = m] u

6. Waren die Informatlonen filr Sla
Insgesamt bisher hilfrelch? o o o o

7. Waren Informationen Insgesamt blsher
filr Sle verstandiich? (m o (m o

8. Wilrden Sle dle Informationen mit Ihrem
Arzt besprechen? " a o o O

9. Wile gut filhlen 5le sich Insgesamt iiber dle Krebserkrankung Informlert?

gar nicht maBig mittel gut sehr gut
O O O a (m] a a a O a a
[ 1 2 ) 4 5 5 7 [ ] 10

10. Wie Informiert filhlen Sle sich diber die Behandliung der Krebserkrankung?

gar nicht maBig mittel gut sehr gut
o=
O a O a O a a a a a a
[} 1 2 ] 4 5 5 7 [ ] 10
Fragebogen BERATUNG Seite 1
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11. Wie Informiert filhlen 5le sich liber sozlale und finanzielle Auswirkungen?

gar nicht makig mittel gut sehr gut
O o o 0O o O o o o o
[ 1 2 3 4 B T 8 2 1
12. Wie Informlert filhlen Sle sich iber Maglichkelten In der Alltagsbewsitigung?
gar nicht maBlg mittel gut sehr gut
T
m] (m] o (m] m] m] (m] m] (m] o
[ 1 2 3 4 B T 8 2 1
A) Geschlecht: O weiblich O mannlich
B) Alter: Jahre €) PLI:
D) Beratungsanlass: O aligemein O psychologisch
O sozialrechtlich O medizinisch
E) Bezugzur Krankhelt: O Betroffener O Angehbriger / Lebenspartner
O Freund / Bekannter O anderer
F) Phasa der Erkrankung: O vor der Diagnose O Behandlung
O nach Behandiung [ Rehabilitationsphase
O MNachsorge O keine Angabe
G) Aktuelle Erkrankung: Alktuelle Diagnose
bitte benennen Sk und foder
kreuzen S an!
O beim Kind O andere
O Darm O Brust
O Prostata O Gebdrmutter
O Lunge O Hals-, Nasen-, Ohrenbereich
O SpeiserGhre O Haut
O Blut O Eierstdcke
O Lymphdriisen O Magen
O After O Kopf, Hirn, Riickenmark
O Harnleiter O Niera
O Harnblase O Leber
O Heden O Penis
O Bauchspeicheldriise O Brustkorb, Brustwand
O Schamlippen O Scheide
O Knochen O GliedmaRen
Fragebogen BERATUNG Seite 2
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Thesen

Die personliche Beratung der SAKG bringt fiir die Ratsuchenden einen Zugewinn an
Zufriedenheit mit der Menge und Art der Informationen, mit der Verstandlichkeit und
Nutzlichkeit der Informationen, mit den Informationen (ber die Krebserkrankung, Giber
die Behandlung der Krebserkrankung, tiber die sozialen und finanziellen Auswirkungen

durch die Erkrankung und tber Moglichkeiten der Alltagsbewaltigung.

Auch nach der personlichen Beratung durch die SAKG bleibt der Wunsch die
Informationen mit ihrem Arzt zu besprechen bei den Ratsuchenden gleichbleibend

hoch.

Die Ratsuchenden, die nur den Fragebogen vor der Beratung wieder zuriickgesendet
hatten, schienen mit ihren bisherigen Informationen unzufriedener zu sein als die

Ratsuchenden, die beide Fragebdgen (t1 und t2) zuriickgesendet haben.

Welche Informationsquellen die Ratsuchenden bisher genutzt haben, scheint kaum
Einfluss auf die Zufriedenheit mit ihren Informationen zu haben. Die Quelle
»Selbsthilfegruppe” wird meist von den Erkrankten wenig genutzt. Diese Quelle bietet

vor allem emotionale Unterstiitzung.

Bei den Fallgruppen nach ,welche Informationen gewiinscht” sind, gibt es kaum

Unterschiede bei der Zufriedenheit mit den Informationen.

Frauen zeigen sich tendenziell kritischer und anspruchsvoller bei den Informationen,

die sie erhalten, als Manner.

Patienten mit Mamma- und Prostatakarzinom fiihlen sich tendenziell besser informiert

als Patienten mit einem Lymphom.
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