osterreichische
plattform .
gesundheits
kompetenz A

Factsheet: Wie informiere ich Patientinnen |
und Patienten uber Krebs?

Tipps fir Erstellerinnen/Ersteller und Herausgeberinnen/
Herausgeber Guter Gesundheitsinformationen zu
Krebserkrankungen T

Was macht eine Gute Gesundheitsinformation
fur Betroffene von Krebserkrankungen aus?

Gute Gesundheitsinformationen fiir Betroffene von Krebs orientieren sich an der Guten
Gesundheitsinformation Osterreich2. Darunter sind qualititsvolle Informationen zu ge-
sundheitsbezogenen Inhalten zu verstehen. Sie sind

e (Laiinnen und Laien) verstandlich,

e umfassend, Weiterfiihrende Informatio-
e unabhidngig (keine Werbung), nen finden sich auf der
e unverzerrt, Website

e zielgruppenorientiert, https://oepgk.at/gute-ge-
e geschlechtergerecht, sundheitsinformation-oes-
e verlasslich und terreich.

e basieren auf wissenschaftlicher Evidenz.
Erst dadurch werden personliche gesundheitliche Entscheidungen gut informiert moglich.

Von Krebserkrankungen Betroffene haben einen breitgefacherten Informationsbedarf zu un-
terschiedlichsten Themen. Neben zielgerichteten, relevanten Informationen lber die Erkran-
kung, die Behandlung, die Behandlungsoptionen und die Krankheitsbewaltigung gilt es auch
spezifische Informationsbediirfnisse zu berticksichtigen. So kann der Informationsbedarf je
nach Krebsart unterschiedlich sein und sich im Krankheits- bzw. Therapieverlauf dndern.
Zusatzlich ist bei der Erstellung Guter Gesundheitsinformationen fiir Betroffene von Krebs
auf verschiedene Zielgruppen (z. B. Angehoérige), Altersgruppen sowie soziodkonomische
und -kulturelle Aspekte (z. B. Alter, Geschlecht, Erwerbstatigkeit, kultureller Hintergrund)
Ricksicht zu nehmen. Die Einbindung der Zielgruppe ist also empfehlenswert, auch wenn
es um Entscheidungen zur Gestaltung und Dissemination der Gesundheitsinformation geht.

Welche inhaltlichen und formalen Aspekte sollen
Gute Gesundheitsinformationen zu Krebserkrankungen
berucksichtigen?

» Informationen zur Erkrankung
»  Krankheitsentstehung, -ursache, -haufigkeit, krankheitsbezogene Inzidenz,
Gesamtmortalitat
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exakte Diagnosestellung und Erklarung
Krankheitssymptome und Umgang damit
Krankheitsstadium

Krankheitsprognose

Krankheitsverlauf

» Informationen zur Behandlung sowie Behandlungsoptionen

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

Funktionsweise der Behandlungsoptionen

Nebenwirkungen der Behandlung, inklusive Uberdiagnose

Erklarung von Testergebnissen und deren entsprechende Interpretation
Risiko hinsichtlich eines Krankheitsriickfalls und Symptome dafiir

»  Aspekte hinsichtlich Krankheitsbewaltigung und Selbstversorgung

»

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

Auswirkungen der Erkrankung bzw. Behandlung auf die Lebensqualitat (kurz-
und langfristig) bzw. diesbeziigliche Verbesserungsmaoglichkeiten
Auswirkungen der Erkrankung bzw. Behandlung auf die Aktivitaten des tagli-
chen Lebens sowie diesbeziigliche Verbesserungsmaoglichkeiten

Aspekte der Krankheitsbewdltigung

Dauer des Genesungsprozesses

Einfluss von Lebensstilfaktoren sowie Schutzfaktoren, um die Heilung zu ver-
bessern, gesund zu werden/bleiben

Vorgdnge nach dem Abschluss der Behandlung bzw. nach der Entlassung aus
stationdrer Versorgung (Follow-up, Folgeuntersuchungen, Nachsorgeuntersu-
chungen, Pflegeaspekte, Unterstiitzung zu Hause)

Anlaufstellen fiir weiterfiihrende Hilfe, z. B. betreffend psychologische Hilfe,
Selbsthilfegruppen

Umgang mit der Jobsituation

Informationen hinsichtlich der Palliativpflege

zu treffende Entscheidungen am Lebensende

» formale Aspekte

Angabe involvierter Autorinnen/Autoren und Stakeholder
redaktionelle Unabhdngigkeit

Angabe von Quellen und Korrektheit der Daten

Angabe des Erstellungs- bzw. Aktualisierungsdatums
funktionierende Links

Definition des Ziels

Definition der Zielgruppe

»  Prasentation und Verstandlichkeit

»

Lesbarkeit und Verstandlichkeit von Sprache, Satzen, Struktur und Zahlenan-

gaben

» einfache Sprache, kurze Siatze (Umgangssprache, keine medizinischen
Fachausdrucke)

»  keine inhaltlichen Widerspriche

» konsistente Terminologie

» addquate Informationsaufteilung/-menge und entsprechende Qualitat
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»

»  Layout
»  klare Struktur (Aufzdhlungszeichen, Zusammenfassungen etc.)
»  groRe Schrift, angepasste SchriftgroRe
» visuelle Elemente (kulturell abgestimmte Fotos und Informationsmateria-
lien)
» ansprechendes Design

Neutralitdt und Balance hinsichtlich
» des Verhaltnisses zwischen Angst und Verharmlosung,
» ungleichmaRiger Darstellung von Prozeduren, Behandlungsoptionen

Welche spezifischen inhaltlichen Informationsbediirfnisse
gibt es?

Spezifischer Informationsbedarf bei Brustkrebs

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

alternative Therapien bei Lymphoédem

Flache des zu behandelnden Brustareals

Bestandteile/Inhalte der Strahlentherapie

Auswirkungen der Bestrahlung auf Herz und Lunge

Brustrekonstruktionsmaoglichkeiten sowie Risiken der Rekonstruktion nach Mastektomie
Informationen zu koérperlichen Veranderungen generell sowie nach Brustrekonstruktion
(Aussehen, Gefiihl, Narbenbildung, Schmerzen, diverse Einschrankungen / Flexibilitat,
Lange des Genesungsprozesses, eventuell Notwendigkeit neuerlicher Operationen)
Informationen zu emotionalen Herausforderungen (z. B. Akzeptanz des verdnderten
Aussehens, Kérperwahrnehmung, Selbstbild, Angste, Rollenwahrnehmung in der
Familie)

Anlaufstellen/Kontaktmaoglichkeiten fir die emotionale Unterstiitzung der Bezugsper-
son ([Ehe-]Partner/-in)

fertilititsbezogene Informationen (z. B. Behandlungsoptionen, die Einfluss auf die Fer-
tilitdat nehmen)

Umgang mit Wechseljahresbeschwerden

Risiken der Krebstherapie in Bezug auf Schwangerschaft, Stillen und Verhiitung (bei
Brustkrebsiiberlebenden)

passende Unterwdsche nach einer Operation

Hautpflege

Sexualitat

Thematisieren der Krebserkrankung in neuen Partnerschaften

Spezifischer Informationsbedarf bei Prostatakrebs

»

»

Sexualitdt, sexuelle Dysfunktion
Praktiken zur Bewaltigung von Inkontinenz

Spezifischer Informationsbedarf bei Lungenkrebs

»

Lebensstilfaktoren (Erndhrung, korperliche Betatigung, Atemiibungen)
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Spezifischer Informationsbedarf bei Darmkrebs

»  Erndhrung
Spezifischer Informationsbedarf fiir verschiedene Zielgruppen

Auch Angehorige einer an Krebs erkrankten Personen benotigen Gute Gesundheitsinforma-
tionen, beispielsweise zur Pflege der/des Angehdrigen in den verschiedenen Krankheits-
bzw. Therapiephasen, zur Krankheitsbewaltigung sowie zum Gesundheitszustand bzw.
Genesungsprozess.

Spezifischer Informationsbedarf nach sozio6konomischen und -kulturellen Aspekten

Hinsichtlich der sozio6konomischen und -kulturellen Aspekte (z. B. Alter, Bildungsstand,
Erwerbstatigkeit, kultureller Hintergrund, generelles Informationsverhalten) gibt es keine
einheitlichen Erfahrungswerte oder Empfehlungen. Der Informationsbedarf der Betroffenen
kann beispielsweise je nach Glaubenshaltung und kulturellen Werten unterschiedlich sein
und dadurch auch die Inanspruchnahme von Gesundheitsbehandlungen beeinflussen. Die
Aufbereitung von Gesundheitsinformationen in unterschiedlichen Sprachen sowie die Ver-
fligbarkeit kulturell geeigneter Informationen und Abbildungen tragen wesentlich dazu bei,
den Informationsbedarf bei Betroffenen zu erfiillen. Ebenso bedeutet eine Krebserkrankung
fur die Patientinnen/Patienten und deren Angehorige eine hohe Betroffenheit und Belas-
tung, die sich auf den Informationsbedarf bzw. die Informationsaufnahme auswirken kén-
nen. Hierflr ist eine genaue Kenntnis der Zielgruppe und ihrer Bediirfnisse notwendig.

Weiterfihrende Informationen finden sich im hier zugrunde liegenden Bericht
Antony Daniela, Flaschberger Edith (2021). Gute Gesundheitsinformationen fiir
Patientinnen und Patienten, die an zumindest einer der vier hdufigsten Krebsarten
erkrankt sind. Gesundheit Osterreich, Wien'.

Zitiervorschlag: Antony Daniela, Flaschberger Edith. (2021): Wie informiere ich Patientinnen und Patienten liber
Krebs? Factsheet. Gesundheit Osterreich, Wien

Methodik

Den Inhalten des vorliegenden Factsheets liegt der Bericht Antony D., Flaschberger E.
(2021): Gute Gesundheitsinformationen fiir Patientinnen und Patienten, die an zumindest
einer der vier hidufigsten Krebsarten erkrankt sind. Gesundheit Osterreich, Wien zugrunde,
der die Spezifika fir die Erstellung und Bereitstellung Guter Gesundheitsinformationen bei
der Vorsorge, Diagnose, Behandlung und Nachbehandlung bei Prostata-, Brust-, Darm- und
Lungenkrebs untersucht. Zur Erarbeitung der Forschungsfragen wurde dort eine systema-
tische Literatursuche in den Datenbanken PubMed (liber die Benutzeroberfliche OVID) und
Cochrane Library durchgefiihrt. In die Literatursuche und -selektion fanden deutsch- und
englischsprachige Metaanalysen sowie systematische Ubersichtsarbeiten der letzten elf
Jahre (2010 bis 2020) Eingang.

Ergdnzend wurden eine Handsuche auf einschlagigen Websites sowie ein fachspezifisches
Onlineinterview durchgefiihrt.
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Beispielhafte Linkliste mit Guten Gesundheitsinformatio-
nen zu Krebserkrankungen fiir Patientinnen und Patienten

»

»

»

»

»

»

Offentliches Gesundheitsportal Osterreichs: https://www.gesundheit.gv.at/krankhei-
ten/krebs/inhalt

Cochrane Osterreich: https://www.medizin-transparent.at/kategorie/krankhei-
ten/krebs

Osterreichische Krebshilfe: https://www.krebshilfe.net

Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums: www.krebsinfor-
mationsdienst.de

Informationsseite des Instituts fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswe-
sen (IQWiG): https://www.gesundheitsinformation.de/themengebiete/krebs.html
Leitlinienprogramm Onkologie: https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/home

Literaturverzeichnis

Antony D.; Flaschberger E. (2021): Gute Gesundheitsinformationen fiir Patientinnen
und Patienten, die an zumindest einer der vier haufigsten Krebsarten erkrankt sind.
Wien: Gesundheit Osterreich (GOG)

OPGK (2020): Gute Gesundheitsinformation. Factsheet. Osterreichische Plattform
Gesundheitskompetenz, Wien
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