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Grundprinzipien

« Umfassende, evidenz-basierte Information
* Neutralitat und Unabhangigkeit

*  Qualitatsmanagement
«  Begleitforschung

Klienten-zentrierter Ansatz

Breites Themenspektrum
Informationskanale:

» Telefon, E-Mail, Sprechstunden

* Internet, Broschuren, Veranstaltungen
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® [Information - uber Krebs, seine Ursachen, entsprechende
Vorbeugung, Moglichkeiten der Fruherkennung, die Behandlung,
und das Leben mit Krebs

® Starkung der Patientensouveranitat - Forderung des Dialogs,
zwischen Arzt und Patient

® Verbesserung der individuellen Versorgung - Aufklarung tber
Optionen und Alternativen, auf wissenschaftlich fundierter Basis

® Vernetzung — von Patienten mit
allen Anbietern von Informationen,
Beratung, Hilfe bzw. den
Leistungen im Gesundheitswesen
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= verlasslicher Partner fur Patientenfragen

= fur die eigenen, onkologischen Spezialfragen

® Partnerprogramm
* kostenlose Broschuren und Info-Blatter fur Patienten
e Partner fir die Beantwortung von Patientenfragen

® aktuelle Nachrichten / Themen
 Newsletter, Beitrage fur Fachzeitschriften

® Fortbildungen zu
relevanten Themen

® Individuelle
Informationen mit
Quellenangaben
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Nutzung des Krebsinformations-
dienstes in Zahlen

Individuell beantwortete Anfragen 2013

n = ca. 28.000
keine Facebook
Angabe 0,1%
0,1% telefonisch
personlich 81,9%
0,4% \
schriftlich
12% =
E-Mail

16,3%

dkfz.

DEUTSCHES
KREBSFORSCHUNGSZENTRUM
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Anfragen 2013: wer?

allgemeine
Offentlich-
keit
21,5%

~_

Angehériger,/
Freund
31,9%
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keine
Fachkreise Angabe
4,0% 1,7%

Krebspatient
40,9%

n =ca. 28.000
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Grundlagen, Diagnostik Risikofaktoren,
allgemeine 6,9% Pravention,
Informationen | Friiherkennung
20,7% 4,5%
Behandlung
24.1%

Wegweiser
21,0%

Leben mit
Gesamtzahl N = 84.681 Krebs
Mehrfachnennungen sind maoglich 22.8%
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Welche Themen werden im Internet DEUTSCHES
abgerufen? dkfz, o

Risikofaktoren, Pravention,

Friiherkennung 256.343
Behandlung 245.837
Leben mit Krebs 237.431

Diagnostik 136.178

Grundlagen Tumorbiologie,
Krebsforschung

Wegweiser

50.000 100.000 150.000 200.000 250.000 300.000

Krebsinformationsdienst:
Struktur, Organisation, Angebote

92.244

N(Seitenaufrufe) =1.059.296

April, Mai, Juni 2014
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Was wird gefragt? DEUTSCHES
Patienten und Angehorige dkfz.
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® Fruherkennung: Mein Mann hat bis vor kurzem stark
geraucht und hustet haufig sehr. Gibt es eine
Friherkennungsuntersuchung fur Lungenkrebs?

® Diagnostik: Eignet sich ein PET-CT, um bei Prostatakrebs
nach Metastasen zu suchen?

® Befunde klaren: In meinem Arztbrief steht T2N1MO — was
bedeutet das?

® Therapie: Bei meinem Brustkrebs mochte man vor der
Operation zuerst eine Chemotherapie machen. Ware es
nicht besser, zuerst zu operieren?

® Selbstmedikation: Ich soll wahrend der Bestrahlung keine
Vitamine nehmen, wieso nicht? Was ist mit Selen?
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® Fruherkennung: Die Mammographie zur
BrustkrebsfrUherkennung ist in den Medien ja ziemlich
verrissen worden. Gibt es wirklich so viele falsch Positive
und Uberdiagnosen?

® Diagnostik: Ich hatte gerne Informationen uber Sinn oder
Unsinn eines genetischen Tests, mit dem
Brustkrebspatientinnen ihre Cytochrom-P-Variante
bestimmen lassen konnen, um eine uberflussige
Tamoxifeneinnahme zu vermeiden.

® Unkonventionelle Methoden: Einer meiner Leukamie-
Patienten hat von einer Krebsdiat gehort, deren Wirksamkeit
wissenschaftlich belegt sei. Ist da etwas dran?
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et Das sind wir! dicfz, soscmemmn
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« 45 Arztinnen und Arzte

* 16 Lebenswissenschaftler (z.B. Biologie, Pharmazie, Psychologie,..)
* 5 Mitarbeiter fur Dokumentation, IT, Sekretariat
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® Grundlage aller vermittelten Informationen
® cvidenzbasiert

® Team von 14 Lebenswissenschaftlerinnen
® ca. 550 Ubersichts- und Hintergrundtexte
® Recherchen

® News
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Was enthilt die Wissensdatenbank? CIEZe esrorcncszomun

Wir haben Informationen zu

® Risikofaktoren, Fruherkennung, Diagnostik und Therapie
von haufigen und seltenen Krebsarten

experimentellen Verfahren
Leben mit Krebs (z.B. Supportiv-, Schmerztherapie)
komplementaren und alternativen Verfahren

psychoonkologischen und sozialrechtlichen Themen

Adressen und Ansprechpartnern im Gesundheitswesen

Wenn wir eine Frage nicht sofort beantworten konnen,
recherchieren wir!
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Datenbanktext, Redaktionelle Bearbeitung
Bedarfs- Recherche & News und Freigabe
analyse Erstellung oder Autor, Gegenleser aus dem Team &
Aktualisierung Gruppenleitung

A

Qualitatsmanagement
Wissensmanagement

Wissensmanagement-

Handbuch

-

—. Nutzerfeedback
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Nutzung des
Textes

durch Telefondienst,

Internetredaktion

\ 4

Nutzungsstatistiken

E-Mail-Service und

\ 4

Interne Nutzerbefragungen
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® an 7 Wochentagen von 8.00 bis 20.00

® kostenfreie Rufnummer: 0800 420 30 40
e 0800 420 30 40 (Patienten, Angehdrige, interessierte Burger)
* 0800 430 40 50 (Fachkreise)

® 28 Arztinnen und Arzte
® ca. 23.000 Anfragen p.a.
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Telefondienst-
Qualitatsmanagement dikfz, i

Gesprachsmethodik, Beantwortungsrichtlinien

® individuelle Einarbeitung

® Kommunikationstraining

® Supervision ,Kollegiales Coaching”
® Kollegiales Coaching Eremd-

® Nutzerbefragungen Selbst- einschatzung

einschatzung
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® krebsinformationsdienst@dkfz.de oder kid.med@dkfz.de
® Antwort innerhalb von 2 Werktagen

® ca. 5.000 Anfragen p.a.

® 38 Arztinnen

® schriftliche Information, reproduzierbar

® Disclaimer
® Abgrenzung zur arztlichen Beratung
® individuelle Information
® Datenschutz

® Vier-Augen-Prinzip
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(Viele)
Fragen
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HON

@

CODE

CERTIFIED

10/2010
f www.krebsinformationsdienst.de
(f:s www.facebook.com/krebsinformationsdienst

Okt 2014: ca. 500.000 individuelle Nutzer
ca. 1.500 “Freunde” auf Facebook
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WAS SIND KLINISCHE STUDIEN? SOLL ICH TEILNEHMEN ?

* Kiinische Studien dienen dazu, die Wirksamkeit
und Sicherheit neuer Verfahren oder Medikamente
2upriifen

Wie eine Studie methodisch aufgebaut ist, hingt
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WISSENSWERTES ZUR DARMKREBS-FRUHERKENNUNG

* In Deutschland erkrankt jeder Fiinfzehnte im Laufe
des Lebens an Darmkrebs (kolorektales Karzinom).
* Je friiher Darmkrebs erkannt wird, desto besser

sind die Heilungschancen.
* Zur Friiherkennung eignen sich Stuhitests auf ver-
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ALTERNATIVE UND KOMPLEMENTARE KREBSMEDIZIN

Viele Krebspatienten wiinschen sich alternative oder
komplementre ~Behandlungsverfahren. Sie sind
enttauscht, wenn ihre Arzte inen davon abraten.
Was steht dahinter? In der Krebsmedizin gilt heute:
Jede Behandlung muss in Studien gepriift werden, ob
sie wirkt, bei wem sie wirkt, und auch, wann im Krank-
heitsverlauf sie wirkt

* Fiir die meisten alternativen und komplementren
Therapien sind diese Fragen nicht beantwortet: Es
steht nicht fest, dass sie gegen Krebs helfen oder
Beschwerden linder. Studiendaten feflen.

Nicht alles, was , pflanzlich* oder natiilich* st ist
auch ,sanft": Manche altemativen Mittel storen
die,schulmedizinische” Krebsbehandlung. Einige
kénnen sogar schaden.

Und hinter manchen Angeboten steckt womaglich
nur das Geschift mit der Angst.

ALTERNATIV, KOMPLEMENTAR, NATURLICH:
WAS VERSTEHT MAN GENAU DARUNTER?

ine einheitiche Definition des Begiffs ,alter-
nativ" existiert nicht: Fir die einen gehren pflanzli-
che Mittel und Naturheilkunde dazu, i die anderen
Homaopathie und Anthroposophie. Beliebt sind in
Deutschland auch traditionelle Heilweisen aus Asien
oder Amerika, etwa chinesische Medizin, Ayurveda
oder schamanisch Manche Thera-

‘werden auch Nebenwirkungen und Risiken dokumen-
tiertund verdffentlicht. Damit sind wichtige Daten
weltweit zuganglich und jederzeit iberpriifbar.

Nutzen und m it beurteilbar
Fiir viele Verfahren der alternativen Medizin fehlt
ein solcher Wirksamkeitsnachweis. Daher tauchen sie
in arztlichen Leitlinien nicht auf, oder sie werden sogar
als ,nicht empfehlenswert” bewertet. Auch iber die
vieler Mittel weiB man erstaunlich

peuten empfehlen Krebsdiiten, Entsiuern und Ent-
giften, andere psychologische und spirituelle Tumor-
therapien. Die meisten Verfahren werden erganzend
oder ,komplementér” zur iblichen Krebsbehandlung
empfohlen. Es gibt allerdings auch Anbieter, die eine
schulmedizinische" Behandlung ganz ablefnen und
ihve Verfahren als echte  Alternative anbieten.

Klare Einteilung fehlt

Weder in Deutschland noch in anderen Lindern
existiert eine Fachgesellschaft fir Alternativmedizin'.
Viele Verfahren werden sogar nur von einem einzelnen
Anbieter verfochten. D e n Spezialisten oder d i e pau-
schale Adressliste von Arzten und Kliniken fir ,die an-
dere Medizin" gibt es daher nicht.Zudem unterschei-
densichvon Land zu Land die Sichtweisen: Methoden,
die in Deutschland populir sind, gelten zum Beispiel
in den USA als nicht tiblich oder sind sogar verboten.

In der ,Schulmedizin’, der Krebstherapie auf wis-
senschaftlicher Basis, kennt man solche verwirrenden

wenig. Die meisten pflanzlichen und homopathi-
schen Mittel gelten zwar als gut vertraglich. Viele an-
dere Produkte sind aber nicht einmal echte Arzneimit-
tel. Die meisten Vitamin- und Mineralstoffpraparate
sind Nahrungsergénzungsmittel - sie haben rechtlich
Kkeinen anderen Stellenwert als Obst und Gemise.

Bei Mitteln aus dem Ausland fehlt oft jegliche
Qualititskontrolle. Kompliziert wird es, wenn ein An-
bieter seine Methoden nicht als alterativ* anpreist,
sondern als seine perscnliche und ganz aktuelle ,For-
schung’. Hier hilft nur die Nachfrage, warum er sei-
ne Entdeckung nicht in kontrollierten Studien priift
sondern Patienten fiir die mit ihnen durchgefirten
Anwendungsversuche sogar_noch_bezahlen asst.
VOR EINER ENTSCHEIDUNG: WAS SOLLTE MAN
FRAGEN?

Istder Anbieter Arzt, Heilpraktiker oder hat er eine Fir-
ma? Wie viel Erfahrung besitzter in der Krebstherapie?
Lassen sich seine Angaben dberpriifen?

Unterschiede nicht: Die Leitlinien der
Fachgesellschaten zur Krebsbehandlung stimmen in
den Industrielindern weitgehend iberein. Sie bauen
auf wissenschattlichen Nachweisen der Wirksamkeit
auf. Diese setzen Laborversuche und Studien mit Pa-
tienten voraus. Ohne sie wird heute kein neues Krebs-
medikament zugelassen. Zum Schutz von Patienten

bietet er iber ]
an? Wie wirkt es? Welche Nebenwirkungen sind zu

rwarten?
Was kann erreicht werden, was nicht?
Macht er detaillierte Angaben iber die Kosten? Be-

sttigt die Krankenkasse diese Angaben, oder sagt sie
etwas anderes?
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KREBSINFORMATIONSDIENST

Telefon: 0800 — 420 30 40 (kostenfrei, tgl. 8.00 bis 20.00)
E-Mail: krebsinformationsdienst@dkfz.de
www.krebsinformationsdienst.de



