Gesundheit
& Osterreich GmbH

Drehscheibenfunktion fiir den
Betreuungs- und Versorgungsprozess
von Krebspatientinnen und -patienten
sowie deren Angehdrigen

Anhang

Im Auftrag des Bundesministeriums fiir Arbeit, Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumenten-
schutz



) Gesundheit
& Osterreich GmbH

Drehscheibenfunktion flr den
Betreuungs- und Versorgungsprozess
von Krebspatientinnen und -patienten
sowie deren Angehdrigen

Anhang

Autorinnen:

Katharina Antony

Barbara Froschl

Melani Janji¢

Elisabeth Kernbauer-Holzl

Unter Mitarbeit von:

Helena Schaffer
Julia-Sophie Wll

Projektassistenz:

Patricia Sailer

Die in dieser Publikation dargelegten Inhalte stellen die Auffassungen der Autorinnen dar.

Wien, im Oktober 2025
Im Auftrag des Bundesministeriums fir Arbeit, Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumenten-
schutz






Zitiervorschlag: Antony, Katharina; Froschl, Barbara; Janjic, Melani; Kernbauer-Holzl, Elisabeth
(2025): Drehscheibenfunktion fiir den Betreuungs- und Versorgungsprozess von Krebspatien-
tinnen und -patienten sowie deren Angehérigen. Anhang. Gesundheit Osterreich, Wien

ZI. P6/36/5609

Eigentiimerin, Herausgeberin und Verlegerin: Gesundheit Osterreich GmbH,
Stubenring 6, 1010 Wien, Tel. +43 1 515 61, Website: www.goeg.at

Dieser Bericht tragt zur Umsetzung der Agenda 2030 bei, insbesondere zum Nachhaltigkeits-
ziel (SDG) 3 ,Gesundheit und Wohlergehen”.


http://www.goeg.at/

Inhalt

Abbildungen Vv
Tabellen VI
Abkilrzungen VIII
1 Kontextanalyse 1
1.1 Krebserkrankungen in Osterreich 1
1.2 Struktur der Versorgung und Beratung von Krebspatientinnen und
-patienten sowie deren Angehérigen in Osterreich 4
1.2.1 Uberblick der Versorgung und Betreuung fiir Krebspatientinnen
und -patienten sowie deren Angehdrige bzw. Bezugspersonen................ 4
1.2.2 Zustandigkeiten und Finanzierung der Versorgungs- und Beratung
von Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdrigen
bzw. Bezugspersonen 5
1.2.3 Struktur und Aufgaben der onkologischen Versorgung.........ccoueeceneceen. 6
124 Weitere medizinische Leistungsbereiche: Pravention, Palliativ- und
Hospizversorgung und onkologische Rehabilitation 8
1.2.5 Beratungsangebote 8
1.3 Berufsgruppen/Berufsbilder in der medizinischen Versorgung und
Beratung von Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdrigen........... 9
1.3.1 Arztinnen und Arzte 12
1.3.2 Diplomiertes Gesundheits- und Krankenpflegepersonal (DGKP)............ 12
133 Sozialarbeiter:innen 14
134 Lebens- und Sozialberater:innen 16
1.3.5 Diplomierte medizinische Fachassistenz 16
1.3.6 Psychologiebezogene Berufsgruppen 17
1.3.7 Gehobene medizinisch-therapeutisch-diagnostische
Gesundheitsberufe 18
14 Vergleich: Cancer Nurse (AHOP/OeGHO) vs. Drehscheibenfunktion
(GOG-Bericht) 20
2 Erhebungsergebnisse 22
2.1 Ergebnisse der Interviews mit Krebspatientinnen und -patienten sowie
deren Angehdrigen 22
2.1.1 Beschreibung der Interviewpartner:innen 22
2.1.2 Informationen 23
213 Herausforderungen 25
214 Unterstlitzung 28
2.15 Drehscheibenfunktion 30
2.2 Erhebungsergebnisse Onlinebefragung 31
2.2.1 Teilnehmende 31
222 Diagnoseiibermittlung 34
2.2.3 Informationen 38
224 Herausforderungen 45
2.2.5 Unterstltzungen 48
2.2.6 Drehscheibenfunktion 56
2.3 Erhebungsergebnisse der Experteninterviews mit in der onkologischen
Versorgung und Beratung Tatigen 59

© GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion



2.3.1 Informationsbedarfe 59
232 Herausforderungen und Bedarfe von Krebspatientinnen
und -patienten 61
233 Aufgaben einer Drehscheibenfunktion 62
234 Kompetenzen und berufliche Qualifikationen 63
235 Setting der Drehscheibe 65
236 Personlichkeitsbezogene Eigenschaften der Drehscheibe......................... 66
23.7 Nutzen der Drehscheibe 67
24 Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche 68
241 Literatur zu Good-Practice-Beispielen einer Drehscheiben-
funktion fiir onkologische Patientinnen und Patienten ..., 69
242 Literatur zu Problemlagen und Informationsbedarfen von
Krebspatientinnen und -patienten und deren Angehdrigen................... 73
3 Erhebungsinstrumente 77
3.1 Interviewleitfaden fiir Patientinnen bzw. Patienten sowie Angehorige /
Bezugspersonen 77
3.1.1 Interviewleitfaden fiir Patientinnen und Patienten 77
3.1.2 Interviewleitfaden fir Angehdrige 84
3.2 Leitfaden flr Experteninterviews mit in der onkologischen Versorgung
und Beratung Tatigen 89
3.2.1 Interviewleitfaden fiir die Berufsgruppen 89
33 Fragenbogen fir die online-Erhebung 93
331 Einstiegstext 93
332 Fragebogen fiir Patientinnen und Patienten 95
333 Fragebogen fiir Angehorige / Bezugspersonen 112
Literatur 129

© GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion in der Krebsversorgung



Abbildungen

Abbildung 1: Inzidenz und Mortalitat der finf hdufigsten Krebsarten bei Mdnnern, in absoluten
Zahlen (2022) 2

Abbildung 2: Inzidenz- und Mortalitatsrate der flinf haufigsten Krebsarten bei Frauen, in
absoluten Zahlen (2022) 2

Abbildung 3: Entwicklung der Krebspravalenz' im Zeitverlauf, Osterreich ab 2001, absolute
Zahlen 3

Abbildung 4: Relatives 5-Jahres-Uberleben’, alle Malignome nach Alter und Tumorstadium bei
Diagnose, in Prozent? 4

Abbildung 5: Uberblick der Versorgung und Betreuung fiir Krebspatientinnen und -patienten..5

Abbildung 6: Stark vereinfachte Darstellung der Finanzierung des Osterreichischen
Gesundheitssystems 5

© GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion %



Tabellen

Tabelle 1: Ubersicht der Berufsgruppen in der medizinischen Versorgung und Beratung von

Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdrigen 10
Tabelle 2: Gemeinsamkeiten und Unterschiede beider Konzepte 21
Tabelle 3: Beschreibung der Interviewpartner:iinnen 23
Tabelle 4: Soziodemografische Daten der Teilnehmenden 31
Tabelle 5: Diagnosegesprach im Krankenhaus 34
Tabelle 6: Wahrnehmung Diagnosegesprach Patientinnen und Patienten 35

Tabelle 7: Anwesende bei Diagnosegesprach, wenn Diagnosegesprach stattgefunden hat....... 36

Tabelle 8: Diagnosetibermittlung an Patientin und Patienten, wenn kein Diagnosegesprach
stattgefunden hat 37

Tabelle 9: Erhaltene Informationen Patient:in! in Prozent und absolut (N = 78) ..o 38
Tabelle 10: Erhaltene Informationen Angehérige/Betroffene’ in Prozent und absolut (n = 19).39

Tabelle 11: Inhaltliche und zeitliche Relevanz der Informationen absolut und in Prozent /
Patientinnen und Patienten’ 40

Tabelle 12: Inhaltliche und zeitliche Relevanz der Informationen absolut und in Prozent /

Angehorige’ 42
Tabelle 13: Nutzung weiterer Informationsquellen Patientinnen und Patienten bzw.

Angehorige/Bezugspersonen — absolut und in Prozent 44
Tabelle 14: Bewertungen der Fragen/Herausforderungen' 45
Tabelle 15: Weitere Herausforderungen 48
Tabelle 16: Bedarf nach weiterer Unterstiitzung 48
Tabelle 17: Konkrete Form des Unterstltzungsbedarfs 49
Tabelle 18: Krankheitsphase mit mehr Unterstiitzungsbedarf 50
Tabelle 19: Hauptansprechperson in der medizinischen Versorgung 51
Tabelle 20: Weitere Ansprechpersonen in der medizinischen Versorgung 51
Tabelle 21: Beteiligung Selbsthilfegruppe 52
Tabelle 22: Information tber Selbsthilfegruppe’ 52
Tabelle 23: Beteiligung/Austausch Onlineforen 53
Tabelle 24: Information tGber Onlineforum 53
Tabelle 25: Umgang mit Krebserkrankung 54
Tabelle 26: Wichtigste Unterstltzungshilfen fir Angehorige 55

Tabelle 27: Aufgaben einer Person mit Drehscheibenfunktion aus Sicht der Patientinnen bzw.
Patienten bzw. Angehdrigen/Bezugsperson 56

Vi © GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion in der Krebsversorgung



Tabelle 28: Relevanteste Themen einer Drehscheibenfunktion

Tabelle 29: Zeitpunkt der erstmaligen Beiziehung der Drehscheibenfunktion

Tabelle 30: Weitere Zeitpunkte der Beiziehung der Drehscheibenfunktion

Tabelle 31: Ein- und Ausschlusskriterien der Literaturselektion

Tabelle 32: Ubersicht (iber verwendete Publikationen zu Problemlagen und
Informationsbedarfen von Patientinnen und Patienten

© GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion

58
58
59
69

73

VI



Abkilirzungen

AK
AAO
AHOP

BFI

BGA

BKFP
BMASGPK

BRZ
DGKP
DMFA
ECIS
GOG
GuKG
HRQoL
IONKZ
KID
KIHG
KJONK

LGF
LKF
MTD
NONKZ
ONKA

ONKS

ONKZ
OGB
0eGHO
OGK
OGKV
OGPO
OKUSS
OPPO
OARP

0SG
PA
PFA
PROM
PREM

VI

Arbeiterkammer

Arzte-Ausbildungsordnung

Arbeitsgemeinschaft hamatologischer und onkologischer Pflegepersonen in
Osterreich

Berufsférderungsinstitut Wien der AK und des OGB
Bundesgesundheitsagentur

Brustkrebsfriiherkennungsprogramm

Bundesministerium flr Arbeit, Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumenten-
schutz

Brustkrebszentren

diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegeperson

Diplomierte medizinische Fachassistentinnen und Fachassistenten

European Cancer Information System

Gesundheit Osterreich GmbH.

Gesundheits- und Krankenpflegegesetz

health-related quality of life (gesundheitsbezogene Lebensqualitat)

Zentrum flr internistische Onkologie und Hamatologie
Krebsinformationsdienste

Kinder- und Jugendhilfegesetz

Referenzzentrum fir die onkologische Versorgung von Kindern und Jugendli-
chen

Landesgesundheitsfonds

Leistungsorientierte Krankenanstaltenfinanzierung
Medizinisch-therapeutisch-diagnostische Gesundheitsberufe

Spezialzentrum fiir neuroonkologische Erkrankungen

Assoziierte onkologische Versorgung (gemaf abgestuftem Versorgungskon-
zept des OSG)

Onkologischer Schwerpunkt (gemaB abgestuftem Versorgungskonzept des
0sG)

Onkologisches Zentrum (geméaB abgestuftem Versorgungskonzept des OSG)
Osterreichischer Gewerkschaftsbund

Osterreichische Gesellschaft fiir Himatologie und medizinische Onkologie
Osterreichische Gesundheitskasse

Osterreichischer Gesundheits- und Krankenpflegeverband

Osterreichische Gesellschaft fiir Psychoonkologie

Osterreichische Kompetenz- und Servicestelle fiir Selbsthilfe

Osterreichische Plattform fiir Psychoonkologie

Osterreichische Akademie fiir onkologische Rehabilitation und Psychoonkolo-
gie

Osterreichischer Strukturplan Gesundheit

Pflegeassistenz

Pflegefachassistenz

Patient-Reported Outcome Measures

Patient-Reported Experiences Measures

© GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion in der Krebsversorgung



PVZ
SR
SZT
WIFI
WKO

Priméarversorgungszentren

systematische Ubersichtsarbeit (systematic review)
Referenzzentren flir Stammzellentransplantation
Wirtschaftsférderungsinstitut der Wirtschaftskammer
Wirtschaftskammer Osterreich

© GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion






1 Kontextanalyse

1.1 Krebserkrankungen in Osterreich

Im Jahr 2022 erkrankten in Osterreich rund 44.000 Menschen neu an Krebs' und rund 21.000
Betroffene starben daran. Damit sind Krebserkrankungen fir rund ein Viertel der jahrlichen To-
desflle verantwortlich bzw. die zweithdufigste Todesursache in Osterreich.

Die absolute Anzahl der Neuerkrankungen ist zwischen 2000 und 2022 um 19 Prozent gestiegen,
fur den Zeitraum zwischen 2022 und 2040 wird ein weiterer Anstieg um 23 Prozent prognosti-
ziert. Dieser Anstieg ist jedoch dem Bevdlkerungswachstum und der alternden Bevélkerung zu-
zuschreiben. Das Risiko einer Neuerkrankung als auch das Sterblichkeitsrisiko gehen fiir Krebs-
erkrankungen tendenziell zuriick (Statistik Austria 2024a).

Ende 2022 lebten in Osterreich rund 400.000 Menschen mit der Diagnose Krebs. Die finf hau-
figsten Tumorlokalisationen sind laut Statistik Austria: Prostata, Brust, Lunge, Darm und Bauch-
speicheldrise, wobei die Halfte aller Neuerkrankungen den vier haufigsten Krebserkrankungen
zuzurechnen ist (De Vries et al. 2023; Statistik Austria 2024a).

Inzidenz und Mortalitat

Abbildung 1 stellt die Inzidenz und Mortalitat der fiinf hdufigsten Krebsarten bei Mannern und
Abbildung 2 bei Frauen jeweils in absoluten Zahlen dar. Die hdchste Inzidenz bei Mannern ist
bei Prostatakrebs mit 7.000 Neuerkrankungen im Jahr 2022 zu verzeichnen, gefolgt von Lungen-
krebs (2.901) und Darmkrebs (2.439). Bei Frauen ist die hochste Inzidenz bei Brustkrebs mit 6.096
Neuerkrankungen im Jahr 2022 vorzufinden, gefolgt von Lungenkrebs (2.302) und Darmkrebs
(2.028). Die hochste Mortalitat weisen beide Geschlechter bei Lungenkrebs mit gesamt 4.125
Todesfallen (2.363 Manner und 1.762 Frauen) auf, gefolgt von Darmkrebs mit 1.980 Todesféllen
(1.084 Manner und 896 Frauen), Bauchspeicheldriisenkrebs mit 1.897 (1.000 Manner und 897
Frauen) sowie Brustkrebs mit 1.605 Todesfallen und Prostatakrebs mit 1.417 Todesfallen.

Hinsichtlich der Geschlechterverteilung kann festgehalten werden, dass das Risiko, bis zum 75.
Lebensjahr an Krebs zu erkranken, bei Mannern 1,4-mal so hoch wie bei Frauen ist. Im Jahr 2019
lag das Risiko hierfiir bei Mannern bei 31,6 Prozent und fir Frauen bei 23,1 Prozent. Wobei so-
wohl die altersbereinigte Neuerkrankungsrate fir bésartige Tumore ebenso wie die Sterberate
in der Dekade bis 2019 rucklaufig waren (Statistik Austria 2024a).

" In der Krebsstatistik werden unter ,Krebs” alle bosartigen (malignen) Neubildungen einschlieBlich der Lymphome und Leukémien ver-
standen. Nicht bericksichtigt sind, wie international blich, Hautkrebsformen mit Ausnahme des malignen Melanoms sowie Carci-
noma-in-situ-Falle (Statistik Austria 2024a).
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Abbildung 1: Inzidenz und Mortalitat der flinf haufigsten Krebsarten bei Mannern, in absoluten
Zahlen (2022)
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Quelle: Statistik Austria (2024a), Darstellung: GOG

Abbildung 2: Inzidenz- und Mortalitatsrate der flinf haufigsten Krebsarten bei Frauen, in
absoluten Zahlen (2022)
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Quelle: Statistik Austria (2024a), Darstellung: GOG
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Krebspravalenz

Seit der Jahrtausendwende ist ein Anstieg der Krebsprévalenz in Osterreich zu beobachten (siehe
Abbildung 3). GemaB Statistik Austria ist der Anstieg bedingt durch das Zusammenwirken von
demografischer Alterung, generell steigender Lebenserwartung und verbesserten Uberlebens-
aussichten erkrankter Personen (Statistik Austria 2024a).

Abbildung 3: Entwicklung der Krebsprévalenz' im Zeitverlauf, Osterreich ab 2001, absolute
Zahlen
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Quelle: Statistik Austria (2024b)

Uberlebensrate

Das relative 5-Jahres-Uberleben steigt in den letzten Jahrzehnten fiir alle Malignome deutlich
an, wie Abbildung 4 zeigt. Knapp lber 80 Prozent der Betroffenen, die bei der Diagnosestellung
unter 45 Jahre alt sind, weisen ein relatives Uberleben von (zumindest) fiinf Jahren auf. Mit zu-
nehmendem Alter der an Krebs erkrankten Personen bei Diagnosestellung, geht das 5-Jahres-
Uberleben zuriick und liegt in der Gruppe der (iber 75-Jahrigen bei knapp unter 50 Prozent.?
Personen, bei denen die Krebserkrankung in einem frithen (lokalisierten) Tumorstadium diag-
nostiziert werden, weisen mit (iber 80 Prozent ein deutlich héheres 5-Jahres Uberleben auf als
Personen, bei denen die Krebserkrankung in einem regionalisierten Tumorstadium, d. h. wo be-
reits Lymphknoten befallen sind, erkannt wird oder bei denen der Krebs bereits gestreut hat
(d. h. bereits Metastasen vorhanden sind, disseminiertes Stadium) (Statistik Austria 2022).

2 Ein Wert von 100 Prozent entspricht dabei der Uberlebenswahrscheinlichkeit der Gesamtbevélkerung. Je hoher das relative Uberleben
von Krebspatientinnen und -patienten ist, desto eher gelten fir sie dieselben Sterbewahrscheinlichkeiten wie fir die tbrige Bevolke-
rung (Statistik Austria 2024a).
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Abbildung 4: Relatives 5-Jahres-Uberleben’, alle Malignome nach Alter und Tumorstadium bei
Diagnose, in Prozent?
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Quelle: Statistik Austria (2022)

1.2 Struktur der Versorgung und Beratung von Krebspatientin-
nen und -patienten sowie deren Angehdrigen in Osterreich

1.2.1 Uberblick der Versorgung und Betreuung fiir Krebspatientinnen und -patienten so-
wie deren Angehorige bzw. Bezugspersonen

Abbildung 5 gibt einen schematischen Uberblick der Angebote der Versorgung und Betreuung
fur Krebspatientinnen und -patienten. Neben der medizinisch-onkologischen Versorgung der
Krebspatientinnen und -patienten im engeren Sinne spielen in der Versorgung und Betreuung
weitere Anbieter/Berufsgruppen eine wichtige Rolle.

© GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion in der Krebsversorgung 4



Abbildung 5: Uberblick der Versorgung und Betreuung fiir Krebspatientinnen und -patienten
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Quelle: GOG

Zustandigkeiten und Finanzierung der Versorgungs- und Beratung von Krebspati-

entinnen und -patienten sowie deren Angehérigen bzw. Bezugspersonen

Die Finanzierung des offentlichen Gesundheitswesens obliegt dem Bund, den Bundeslandern
und der Sozialversicherung, d. h. erfolgt tGber Steuern und Sozialversicherungsbeitrdge. Unten
stehende Abbildung 6 gibt einen stark vereinfachten Uberblick der Finanzierung von Gesund-

heitsleistungen in Osterreich.

Abbildung 6: Stark vereinfachte Darstellung der Finanzierung des Osterreichischen

Gesundheitssystems
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Die Spitaler, an denen der Giberwiegende Teil der medizinischen Versorgung von onkologischen
Patientinnen und Patienten stattfindet, werden hauptsachlich aus Steuern und Pauschalbeitra-
gen der Sozialversicherungstrager finanziert. Hinzu kommen Zuzahlungen von Patientinnen und
Patienten sowie Mittel, die Uber private Krankenzusatzversicherungen oder Selbstzahler einge-
nommen werden. Das Gros der Mittel wird von der Bundesgesundheitsagentur (BGA) auf Bun-
desebene und vom Landesgesundheitsfonds (LGF) auf Landesebene gesammelt und nach spe-
zifischen Verteilungsschlisseln und Finanzierungsinstrumenten an die Spitéler verteilt
(Gesundheit.gv.at 2024b). Die onkologische Versorgung erfolgt dabei in Krankenhdusern mit ab-
gestuften Versorgungsstufen: onkologischen Zentren (ONKZ), Krankenhausern mit onkologi-
schem Schwerpunkt (ONKS) und jenen mit assoziierter onkologischer Versorgung (ONKA) (siehe
Punkt 1.2.3). Im Jahr 2019 wurden rund 65 Prozent der in Spitalern erbrachten onkologischen
Leistungen in ONKZ-Standorten, rund 21 Prozent in ONKS-Standorten und rund 5 Prozent in
ONKA-Standorten abgerechnet. Die Kosten in der Onkologie steigen starker als die allgemeinen
Spitalskosten, bedingt durch dynamische Forschung und die Erweiterung des Leistungsspekt-
rums, was sich seit 2017 in einer starken Zunahme der LKF-Punkte in allen Krankenanstalten des
abgestuften Modells, besonders in ONKZ, widerspiegelt (Czypionka et al. 2022).

Die onkologische Rehabilitation wird von den Sozialversicherungstragern (Sozialversicherungs-
beitrage) finanziert.

Die Finanzierung des Gesundheitswesens im niedergelassenen Bereich in Osterreich erfolgt pri-
mar Uber die gesetzliche Krankenversicherung (und damit aus Sozialversicherungsbeitragen), die
den groBten Teil der ambulanten und niedergelassenen Versorgung finanziert. Das trifft sowohl
die arztliche Versorgung (Vertragsarztinnen und -arzte oder im Wege der Kostenerstattung fur
Wabhlarztinnen und -arzte) als auch andere Gesundheitsdienstangebote wie Physiotherapie, Er-
gotherapie und Diatologie, die bei entsprechender Indikation und arztlicher Verordnung Leis-
tung der gesetzlichen Krankenkassen sind. Weitere Finanzierungsquellen kommen von Bund,
Landern und Gemeinden fir spezifische Gesundheitsdienste wie Praventionsprogramme und
Notfallversorgung (Gesundheit.gv.at 2024b).

Beratungsangebote fiir Krebspatientinnen und -patienten werden von unterschiedlichen Orga-
nisationen angeboten — diese sind unter Punkt 1.2.5 zusammenfassend beschrieben.

1.2.3 Struktur und Aufgaben der onkologischen Versorgung

In die Betreuung von Krebspatientinnen und -patienten ist eine groBBe Zahl verschiedener arztli-
cher Fachdisziplinen und nichtarztlicher Berufsgruppen eingebunden (OeGHO - Expertengruppe
2019).

Der GroBteil der medizinischen Versorgung von Krebspatientinnen und -patienten findet im in-
tramuralen Bereich statt, d. h. Krebspatientinnen und -patienten werden stationar aufgenommen
oder an Krankenhausambulanzen behandelt. Hier wird insbesondere anhand eines abgestuften
Versorgungsnetzes zwischen den onkologischen Zentren (ONKZ), onkologischem Schwerpunkt
(ONKS) und assoziierter onkologischer Versorgung (ONKA) unterschieden. Fir diese Versor-
gungsbereiche werden folgende definierte Qualitatskriterien angefihrt: interdisziplindre Zusam-
menarbeit, multiprofessionelle Zusammenarbeit, Prozessqualitat, Personal und Ausstattung.
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o ONKZ sind vorrangig in Krankenanstalten der Zentralversorgung angesiedelt. Darin sind alle
im interdisziplindren Team (Tumorboard) vorgesehenen Fachbereiche sowie ein GroBteil der
onkologisch tatigen Sonderfacher inklusive eines Zentrums fir internistische Onkologie und
Hamatologie (IONKZ) und einer Strahlentherapie-Radioonkologie enthalten.

e ONKS sind in Krankenanstalten mit Schwerpunktversorgung angesiedelt. Auch hier sind die
im Tumorboard vorgesehenen Fachbereiche vorhanden sowie einige weitere onkologisch
tatige Sonderfacher und in raumlicher Nahe auch eine Strahlentherapie-Radioonkologie.
Diagnostik und Therapie onkologischer Erkrankungen werden in beiden Versorgungsstufen
durchgefiihrt, wobei einige Diagnostik- und Therapieverfahren nur dem ONKZ vorbehalten
sind. Demnach ist eine Zusammenarbeit des ONKS mit dem ONKZ sicherzustellen.

o ONKA sind Uberwiegend in Krankenanstalten der Standardversorgung angesiedelt und bie-
ten ein wohnortndheres Angebot flr internistische Onkologie und Hamatologie (IONKA)
und eine Fachabteilung fiir Innere Medizin. Die Diagnostik, Therapie und Nachsorge erfolgt
in Abstimmung mit den kooperierenden ONKZ und/oder ONKS. ONKA sind verpflichtet,
ihre Patientinnen und Patienten in ein Tumorboard eines ONKZ oder ONKS einzubringen,
sollten sie ein eigenes Tumorboard einrichten, so hat dies in Kooperation mit einem ONKZ
und/oder ONKS zu erfolgen. Des Weiteren ist der ONKA die Notfallversorgung vorgesehen?
(BMSGPK 2023).

Bei Erstauftreten einer malignen Neuerkrankung ist jede Patientin und jeder Patient in einem
interdisziplinar besetzten Tumorboard zu registrieren und zu besprechen*. Die Registrierung
bzw. Besprechung im Tumorboard sollte unmittelbar nach Diagnosestellung vor Therapiebeginn
erfolgen, um samtliche Therapieoptionen zu erwagen, bzw. sind Patientinnen und Patienten im
Tumorboard neuerlich zu besprechen, wenn im weiteren Krankheitsverlauf mehrere fachspezifi-
sche Therapieoptionen bestehen. Tumorboards sind an ONKZ oder ONKS verpflichtend einzu-
richten (zu ONKA siehe oben). Tumorboard-Teams setzen sich aus Vertreterinnen und Vertretern
der Inneren Medizin/Hamato-Onkologie bzw. Facharztinnen und Facharzten fir Kinder- und Ju-
gendheilkunde mit Additivfach padiatrische Hdmatologie und Onkologie, des jeweils zustandi-
gen Organfaches, der Radiologie, der Strahlentherapie-Radioonkologie und der Pathologie zu-
sammen. Anzustreben ist auch die Teilnahme einer Arztin bzw. eines Arztes mit Qualifikation in
der Palliativmedizin (BMSGPK 2023).

Czypionka et al. (2022) halten fest, dass im Osterreichischen Spitalswesen 14 ONKZ, die in 17
Fondspitalern angesiedelt sind, existieren, 26 Fondspitaler Gber ein ONKS und 33 Fondspitdler
Uber eine ONKA verfiigen.

Weitere Einrichtungen der onkologischen Versorgung (Module) sind z. B. Brustkrebszentren
(BRZ), Spezialzentren fiir neuroonkologische Erkrankungen (NONKZ), Referenzzentren fiir die
onkologische Versorgung von Kindern und Jugendlichen (KJONK) und Referenzzentren fir
Stammzelltransplantation (SZT) (BMSGPK 2023).

3 Die Abbildung 8 (im Anhang) zeigt die Zuordnung der Sonderfacher mit onkologisch-therapeutischer Tatigkeit zu den drei Versor-
gungsstufen ONKZ, ONKS und ONKA.

4 Unter welchen Voraussetzungen eine registrierte Person im Tumorboard nicht zu besprechen ist, ist in der Geschaftsordnung des Tu-
morboards festzulegen (BMSGPK 2023).
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Ein Teil der medizinischen, onkologischen Versorgung findet im ambulanten extramuralen Be-
reich statt. Dies betrifft insbesondere folgende Leistungen: Primarpravention, Friiherkennung,
Diagnostik, kleine Eingriffe, speziell in der Dermatologie, Nachsorge sowie Therapie (sofern diese
nicht fachlich priméar im intramuralen ambulanten Bereich erbracht wird) (BMSGPK 2023).

1.2.4 Weitere medizinische Leistungsbereiche: Pravention, Palliativ- und Hospizversor-
gung und onkologische Rehabilitation

Weitere medizinische Leistungsbereiche innerhalb der onkologischen Versorgung betreffen die
Pravention, Palliativ- und Hospizversorgung und onkologische Rehabilitation.

e Innerhalb der Primdrversorgung sind die Gesundheitsférderung und Primarpravention ver-
ankert (BMSGPK 2023). Hierbei sind insbesondere Themenfelder wie Gesundheitsférderung,
Erndhrung, Bewegung, Alkohol, Rauchen, ultraviolette Strahlung, Mobilitat, infektidse Agen-
tien, medizinbezogenes Verhalten und Gesundheitskompetenz vertreten. Die Primédrversor-
gung findet Gberwiegend im niedergelassenen Bereich statt (Mitglieder des Onkologie-
Beirates 2014), wo sie hauptsachlich durch Hauséarztinnen und Hausarzte und zunehmend
durch Primédrversorgungszentren (PVZ) geleistet wird.®

o Die Sekundarpravention umfasst Leistungen wie Friiherkennungsprogramme (Brustkrebs-
friherkennungsprogramm, BKFP) und weitere Friiherkennungsuntersuchungen auf Krebser-
krankungen (z. B. Darmkrebs, Hautkrebs, Zervixkarzinom und Prostatakrebs) und findet
ebenfalls lberwiegend im niedergelassenen Bereich statt (Mitglieder des Onkologie-
Beirates 2014).

o Die Tertidrpravention umfasst die onkologische Rehabilitation, die nach/zwischen der tu-
morkausalen Therapie und beim Vorhandensein eines chronischen Lymphddems ab dem
Schweregrad Il zum Einsatz kommt (Reiter et al. 2020). Onkologische Rehabilitation kann
sowohl stationar als auch ambulant erbracht werden.

e Auch die Versorgung von Palliativpatientinnen und -patienten fallt in die Tertidrpravention
(BMSGPK 2023). Angebote der Palliativversorgung sind sowohl in Krankenanstalten als auch
im ambulanten Bereich angesiedelt. Hospizangebote sind meist dem stationaren Pflegebe-
reich und dem Bereich der mobilen Betreuungsangebote zuzuordnen. Demnach liegt die
Palliativ- und Hospizversorgung im Uberschneidungsbereich zwischen Gesundheits- und
Sozialwesen (BMSGPK 2024b).

1.2.5 Beratungsangebote

Fur Hilfe und Beratung konnen sich Krebspatientinnen und -patienten sowie ihre Angehérigen
an unterschiedliche Einrichtungen und Websites wenden.

Die sterreichische Krebshilfe verfiigt Giber 60 Beratungsstellen in ganz Osterreich und berét und
unterstiitzt rund um Fragen betreffend: Diagnose und damit verbundene Angste/Emotionen,

5 Primarversorgungszentren (PVZ) in Osterreich bieten umfassende, patientenorientierte Gesundheitsversorgung auf regionaler Ebene.
Sie starken die Grundversorgung und bieten &rztliche Behandlungen, Pflege, Therapie, Sozialberatung und Pravention an. Das Team
besteht aus Allgemeinmedizinerinnen und -medizinern, Pflegepersonal, Sozialarbeiterinnen und -arbeitern und Therapeutinnen und
Therapeuten, die eng zusammenarbeiten. PVZ erleichtern den Zugang zur Gesundheitsversorgung und entlasten Spitaler, indem sie
die Versorgung akuter und chronischer Gesundheitsprobleme abdecken. Seit 2017 sind sie gesetzlich verankert und werden schritt-
weise in verschiedenen Regionen etabliert, besonders in landlichen Gebieten und sozial benachteiligten stadtischen Regionen
(Gesundheit.gv.at 2024c).
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Erkrankung, Therapie, Nebenwirkungen, Beruf, Rehabilitation, Patientenrechte, Erndhrung, Be-
wegung, Umgang mit der Partnerin bzw. dem Partner, Kindern, Freunden, Angehdrigen, finanzi-
eller Soforthilfe, Vernetzung mit Expertinnen und Experten. Finanziert werden sie durch Spenden
(Osterreichische Krebshilfe 2024).

Weitere Beratungsangebote rund um Themen wie z. B. Pflege und Patientenrecht finden sich
unter anderem bei folgenden Stellen: Landesdachverbande fiir Selbsthilfe, Service fir Blrgerin-
nen und Blrger (,Blrgerinnentelefon”), OZIV - Bundesverband fiir Menschen mit Behinderung,
Patientenanwaltschaften und Plattform ,pflege.gv.at”.

Die Landesstellen des Sozialministeriumservice bieten Beratung und Services zur beruflichen und
gesellschaftlichen Inklusion von Menschen mit Behinderung sowie zu Sozialentschadigung und
Pflegeunterstiitzung. Sie helfen bei Fragen und Antrdgen zu Behindertenpass, Parkausweis, fi-
nanziellen Unterstlitzungen, Ausbildung, Beruf und Beschaftigung. Zudem unterstltzen sie
durch die Arbeitsmarktprojekte wie ,fit2work”é. Die Angebote richten sich an Menschen mit Be-
hinderung, Erkrankung oder Benachteiligungen.

Die Landesstellen der Arbeiterkammer (AK) sind des Weiteren zustandig fir arbeitsrechtliche
Beratungen (Arbeiterkammer 2024). Auch andere Standesvertretungen wie die Wirtschaftskam-
mer Osterreich (WKO) verfiigen (iber (sozial-)rechtliche Beratungsstellen fiir ihre Mitglieder
(Wirtschaftskammer Osterreich 2024).

1.3 Berufsgruppen/Berufsbilder in der medizinischen Versorgung
und Beratung von Krebspatientinnen und -patienten sowie
deren Angehdrigen

Die onkologische Versorgung von Krebspatientinnen und -patienten erfordert den Einsatz un-
terschiedlicher Berufsgruppen, die untenstehend in Bezug auf ihre Tatigkeiten und Ausbildungen
kurz dargestellt werde

6 fitowork ist ein Programm, das Information, Beratung und Unterstiitzung bei Fragen zur seelischen und korperlichen Gesundheit am
Arbeitsplatz bietet. Das Angebot kann von Personen mit gesundheitlichen Problemen und von Betrieben in Anspruch genommen
werden (Quelle: fit2work).
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https://www.sozialministeriumservice.at/Menschen_mit_Behinderung/Arbeitsmarktprojekte/fit2work/fit2work.de.html

Tabelle 1: Ubersicht der Berufsgruppen in der medizinischen Versorgung und Beratung von Krebspatientinnen und -patienten sowie deren

Angehdrigen
Ausbildung (gesetzliche Regelung Weiterbildungen/Spezialisierun- Tatigkeiten in der Intra-/
Berufsgruppe Berufsgesetz s 1 L ! onkologischen Ver-
zustandige Organisation, Dauer) gen Extramural
sorgung
o Arztegesetz 1998 Humanmedizin-Studium (Bachelor, Innere Medizin und Hamatolo- Diagnose, Therapie, Intra- und
Arztinnen und - . . . o .
P Master, Diplom), anschlieBende Aus- gie/Onkologie, organspezifische Nachsorge, Préven- extramural
Arzte . . .. : .
bildung (Allgemeinmedizin, Facharzt) Onkologie etc. tion
Diplomiertes Gesundheits- und Kranken- Fachhochschul-/Bachelorstudium (3 Case and Care Management, Pflege, Betreuung, Intra- und
Gesundheits- pflegegesetz (GuKG) Jahre), zusétzliche Weiterbildung Onkologische Pflege, Pallia- Koordination, Bera- extramural
und Kranken- tivpflege, Breast Care Nurse, Can- tung etc.
pflegepersonal cer Nurse / Advanced Cancer
(DGKP) Nurse, Community Nurses etc.
Sozialhilfegesetze der Bachelor- und Masterstudiengange Klinische Soziale Arbeit, Jugend- Soziale Diagnostik, Intra- und
. _— Bundeslénder, Sozialbetreu- in Sozialarbeit sozialarbeit, Sozialmanagement Beratung, Unterstiit- extramural
Sozialarbeiter:in- . . : .
ungsberufe, Sozialarbeits- etc. zung in sozialen und
nen . .
Bezeichnungsgesetz rechtlichen Belan-
gen etc.
Verordnung des Bundesmi- Abschluss Elementar- oder Sozialpa- Sozialmanagement, Sexualbera- Beratung zu z. B. Fi- Extramural
nisters flr wirtschaftliche dagogik, weitere Ausbildungsmodule tung, Bildungs- und Berufsbera- nanzen, Familie,
Lebens- und So- Angelegenheiten Uiber Stan- eines Lehrgangs fur Lebens- und So- tung, Stressmanagement, Sucht- Recht, Trauer, Part-
zialberater:innen des- und Auslibungsregeln zialberatung (5-6 Semester) und Be- beratung und -préavention, Erndh- nerschaft etc.
fur das Gewerbe der Le- rufspraktika (2-4 Semester), gesetzli- rungsberatung, Mentaltraining
bens- und Sozialberatung che Weiterbildungspflicht etc.
Diplomierte me- Medizinische Assistenzbe- Schulen fiir medizinische Assistenz- Desinfektions-, Rontgen-, Opera- Assistenz bei Diag- Intra- und
dizinische Fach- rufe-Gesetz berufe, Spezialisierungen in Fachbe- tions-, Ordinations-, Obduktions-, nostik und Therapie extramural
assistenz reichen Labor- und Gipsassistenz
Psychologengesetz Meist Psychologie-Studium (Diplom, Gesundheitspsychologie, Klini- Psychologische Di- Intra- und
p . Bachelor, Master) + postgraduale sche Psychologie, Psychoonkolo- agnostik, Beratung, extramural
sychologiebe- : : . >
Ausbildung gie Therapie, Unterstit-
zogene Berufs- . - .
(ausgenommen Psychoonkologie) zung bei psychi-
gruppen .
schen und sozialen
Belastungen etc.
Gehobene medi- MTD-Gesetz 2024 Fachhochschul-Bachelorstudien- Biomedizinische Analytik, Didto- Unterstiitzung durch Intra- und
zinisch-thera- gange logie, Ergotherapie, Logopadie, spezifische Thera- extramural

peutisch-
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pien etc.
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Berufsgruppe Berufsgesetz

Ausbildung (gesetzliche Regelung,
zustandige Organisation, Dauer)

Weiterbildungen/Spezialisierun-
gen

Tatigkeiten in der
onkologischen Ver-
sorgung

Intra-/
Extramural

diagnostische
Gesundheitsbe-
rufe (MTD)

Orthoptik, Physiotherapie, Radio-
technologie
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1.3.1 Arztinnen und Arzte

Die Ausiibung des é&rztlichen Berufes ist in Osterreich im Arztegesetz 1998 festgehalten
(Arztegesetz 1998 — ArzteG 1998 1998).

Der Aufgabenbereich von Arztinnen und Arzten fiir Allgemeinmedizin beinhaltet eine umfas-
sende medizinische Grundversorgung, insbesondere die Gesundheitsférderung, Krankheitser-
kennung und Krankenbehandlung. Durch eine Spezialisierung auf bestimmte Aufgabengebiete
wie z. B. Chirurgische Sonderfacher, Frauenheilkunde und Geburtshilfe, Haut- und Geschlechts-
krankheiten etc. kann die Berufsbezeichnung Fachéarztin bzw. Facharzt erworben werden (Weiss
2023). Innerhalb der Onkologie sind Arztinnen und Arzte fiir die Diagnostik, Therapie und Nach-
sorge von Krebspatientinnen und -patienten verantwortlich. Im Zuge der onkologischen Be-
handlung sind sie im intramuralen Bereich an ONKZ, ONKS und ONKA tatig. Ihre Aufgaben um-
fassen dabei u. a. die Registrierung und Teilnahme an Tumorboards, die Anordnung von medi-
kamentdsen Tumortherapien und die Durchfiihrung onkochirurgischer sowie interkonventionel-
ler Verfahren (BMSGPK 2023).

Um als Arztin bzw. Arzt in Osterreich tatig zu sein, wird ein Bachelor- und Masterstudium bzw.
Diplomstudium der Humanmedizin an einer Universitat benoétigt. Hinzu kommt eine Ausbildung
zur Arztin bzw. zum Arzt fiir Allgemeinmedizin oder eine Ausbildung zur Facharztin bzw. zum
Facharzt. Die Ausbildung zur Arztin bzw. zum Arzt fir Allgemeinmedizin bzw. Fachérztin oder
Facharzt sowie die Erfolgsnachweise fiir die praktische allgemeinarztliche und facharztliche Aus-
bildung wird in der Arzte-Ausbildungsordnung (AAO) geregelt (Arztinnen-/Arzte-
Ausbildungsordnung 2015 — AAO 2015). Spezialisiert auf die onkologische Behandlung sind
Facharztinnen bzw. Fachéarzte fiir Innere Medizin und Hamatologie und Onkologie. Eine organ-
spezifische Spezialisierung auf onkologische Erkrankungen kann ebenfalls innerhalb einer or-
ganspezifischen Facharztrichtung absolviert werden (Osterreichische Expertengruppe:
Mitglieder des Vorstand 2019). In der Osterreichischen Gesellschaft fiir Himatologie und medi-
zinische Onkologie (OeGHO) sind medizinische Onkologinnen und Onkologen organisiert, mit
der Zielsetzung, die Information flr Betroffene zu verbessern sowie die Pravention und Behand-
lung der Krebserkrankungen zu optimieren (OeGHO 2024).

1.3.2 Diplomiertes Gesundheits- und Krankenpflegepersonal (DGKP)

Die rechtlichen Rahmenbedingungen fiir die Gesundheits- und Krankenpflegeberufe, einschlieB3-
lich der Berufsauslibung, Ausbildung und Fortbildung der Gesundheits- und Krankenpflegeper-
sonen, sind im &sterreichischen Gesundheits- und Krankenpflegegesetz (GuKG) geregelt. Neben
dem gehobenen Dienst fiir Gesundheits- und Krankenpflege (DGKP) sind auch die Pflegefach-
assistenz  (PFA) und Pflegeassistenz (PA) im GukKG enthalten (Gesundheits- und
Krankenpflegegesetz — GuKG 1997).

Das diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegepersonal tragt die Verantwortung fir die un-
mittelbare und mittelbare Pflege von Menschen in mobilen, ambulanten, teilstationdren und sta-
tionaren Versorgungsformen sowie allen Versorgungsstufen. Ihre pflegerischen Kernkompeten-
zen umfassen die eigenverantwortliche Erhebung des Pflegebedarfs sowie Beurteilung der Pfle-
geabhangigkeit, Diagnostik, Planung, Organisation, Durchfiihrung, Kontrolle und Evaluation des
Pflegeprozesses in allen Versorgungsformen und -stufen. Des Weiteren verfligen sie Uber
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Kompetenzen bei der medizinischen Diagnostik und Therapie, die eine eigenverantwortliche
Durchfiihrung medizinisch-diagnostischer und medizinisch-therapeutischer MaBnahmen und
Tatigkeiten nach arztlicher Anordnung umfassen. Diplomierte Gesundheits- und Krankenpfle-
ger:innen sind des Weiteren fiir die Weiterverordnung von Medizinprodukten berechtigt und
sind Teil des multiprofessionellen Versorgungsteams, bei dem sie ihre pflegerische Expertise
(z. B. in Bezug auf die interprofessionelle Vernetzung, die Koordination des Behandlungs- und
Betreuungsprozesses etc.) mitbringen (Weiss 2023).

Um als Diplomierte Gesundheits- und Krankenpfleger:innen tatig zu sein, ist der Abschluss eines
dreijahrigen Fachhochschul-Bachelorstudiengangs notwendig. Die Mdglichkeit einer schulischen
Ausbildung endete am 31.12.2023. Weiterbildungen in verschiedenen Themenbereichen wie Ar-
beitsmedizinische Assistenz, Diabetesberatung, Case und Care Management, Onkologische
Pflege, Palliativpflege etc. sind moglich (Weiss 2023). Fiir den onkologischen Bereich gibt es eine
Fortbildung ,Onkologische Pflege nach §64 GuKG" an fiinf Standorten’ in Osterreich, die theo-
retischen Unterricht und Fachpraktika umfasst (ahop.at 2024b). Es gibt auch eine einjéhrige Wei-
terbildung zur Breast Care Nurse?, die Brustkrebspatientinnen und -patienten und deren Ange-
horige unterstitzt (6gkv.at 2024).

Pflegepersonen in der onkologischen Betreuung sind in der Arbeitsgemeinschaft hamatologi-
scher und onkologischer Pflegepersonen in Osterreich (AHOP) als Fachgesellschaft organisiert,
um die Praxisentwicklung, Interessensvertretung und Vernetzung innerhalb der Berufsgruppe
sowie die Unterstiitzung der Pflegeforschung voranzutreiben® (ahop.at 2024a).

Community Nurses

Seit 2022 werden in Osterreich Pilotprojekte zum Einsatz von Community Nurses umgesetzt.
Community Nurses sind Gesundheits- und Krankenpflegepersonen des gehobenen Dienstes mit
mindestens zwei Jahren Berufserfahrung. Sie arbeiten bedarfsorientiert und wohnortnah in der
Gemeinde oder einer Ordination und flihren Hausbesuche bei pflege- und betreuungspflichti-
gen Personen durch. Sie sind die zentrale Anlaufstelle fiir Fragen und Aktivitdten rund um das
Thema Pflege und Gesundheit (Community Nursing).

7 Weiterbildung ,Onkologische Pflege” an folgenden Standorten: Ausbildungszentrum West (Innsbruck), Akademie fir Fortbildungen
und Sonderausbildungen (Wien), KAGes Services / PE-Services (Graz), Vinzentinum — Akademie fir Gesundheitsberufe, Ordensklini-
kum Linz GmbH — Barmherzige Schwestern (Linz), FH Oberdsterreich (Linz), Schule fir allgemeine Gesundheits- und Krankenpflege
und medizinische Assistenzberufe in St. Polten (St. Polten) (ahop.at 2024b).

8 Die Weiterbildung zur Breast Care Nurse ist derzeit nur am AZW der Tirol Kliniken méglich (6gkv.at 2024).

9 Eine multiprofessionelle Expertengruppe, bestehend aus Vertreterinnen und Vertretern der AHOP, OGKV (Osterreichischen Gesund-
heits- & Krankenpflegeverband), Osterreichischen Krebshilfe und Arzteschaft fordert die Etablierung von Cancer Nurses in Osterreich.
Es soll eine gesetzliche Verankerung einer gestuften Spezialisierung zur Cancer Nurse im §17 GuKG und eine Erweiterung der Verord-
nung fiir Spezialaufgaben um das Qualifikationsprofil der Cancer Nurse erfolgen. Des Weiteren wird eine gesetzliche Verankerung der
Spezialisierung Advanced Cancer Nurse und eine Erweiterung der Verordnung fir Spezialaufgaben um das Qualifikationsprofil der
Advanced Cancer Nurse gefordert. Dabei soll es DKGP mit einer Spezialisierung von 60 ECTS mdglich sein, zur Cancer Nurse und
DKGP mit einem Masterstudium und Spezialisierung von 120 ECTS zur Advanced Cancer Nurse zu werden. Die Gruppe der Cancer
Nurse / Advanced Cancer Nurse soll im OSG festgeschrieben werden und demnach strukturelle Vorgaben fiir die unterschiedlichen
Versorgungsstufen in der Onkologie besitzen. Hierbei soll fiir ein ONKZ an Abteilungen mit einem mehrheitlichen Fokus in der Krebs-
versorgung mindestens eine Cancer Nurse pro Funktionseinheit und eine Advanced Cancer Nurse pro Abteilung vorhanden sein, in
einem ONKS sogar mindestens zwei Cancer Nurses pro Abteilung und eine Advanced Cancer Nurse in der Krankenanstalt. Bei Funkti-
onseinheiten, die der ausschlieBlichen Versorgung von Krebspatientinnen und -patienten dienen, soll auf jeden Fall eine Cancer Nurse
vorhanden sein. Innerhalb der ONKA ist an Abteilungen mit einem gelegentlichen Fokus in der Krebsversorgung mindestens eine
Cancer Nurse pro Abteilung vorzuhalten. Zum Schluss fordert die Expertengruppe auch die Etablierung von Fachkarrieren in Anleh-
nung an eine Fihrungskarriere im Pflegebereich durch eine angemessene Gehaltseinstufung (Hilbe 2023).
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Zu ihren Aufgaben gehoren praventive Hausbesuche, Beratung zur Gesundheitsforderung, Un-
terstlitzung bei der Organisation von Pflegediensten und die Vernetzung mit anderen Gesund-
heits- und Sozialdienstleistungen. Das Konzept der Community Nurses zielt darauf ab, insbeson-
dere &lteren Menschen sowie chronisch Kranken in ihrem hauslichen Umfeld eine umfassende
Betreuung anzubieten, um deren Selbststandigkeit zu fordern und Krankenhausaufenthalte zu
vermeiden oder zu verkiirzen. Dieses Modell wurde im Rahmen eines Férderprogramms des So-
zialministeriums eingefiihrt und ist Teil einer umfassenderen Strategie, die regionale und ge-
meindenahe Gesundheitsversorgung auszubauen und Pflegebedirftigen in landlichen oder un-
terversorgten Regionen eine bessere Versorgung zu bieten (BMSGPK 2024a).

Entlassungsmanagement

Das Aufnahme- und Entlassungsmanagement fallt in den multiprofessionellen Kompetenzbe-
reich des gehobenen Dienstes fiir Gesundheits- und Krankenpflege und demnach ebenfalls in
das Bundesgesetz Giber Gesundheits- und Krankenpflegeberufe (GuKG), ist jedoch keine in den
entsprechenden gesetzlichen Grundlagen nominierte Berufsbezeichnung (Gesundheits- und
Krankenpflegegesetz — GuKG 1997).

Das Entlassungsmanagement in Krankenh&usern dient der strukturierten Planung und Organi-
sation der Versorgung von Patientinnen und Patienten nach dem Krankenhausaufenthalt, um
eine reibungslose Uberleitung in die hausliche oder stationdre Nachversorgung sicherzustellen
und Komplikationen zu vermeiden. Das Entlassungsmanagement umfasst pflegerische, medizi-
nische und soziale Dienstleistungen. Zu den Aufgaben zahlen u. a. die Einschdtzung des indivi-
duellen Pflege-, Betreuungs-, Schulung- und Dienstleistungsbedarfs, die Organisation von mo-
bilen Diensten wie Heimhilfe und mobile Hauskrankenpflege, das Besorgen von Hilfsmitteln, das
Einholen von Bewilligungen fiir Kur- oder Rehabilitationsaufenthalte und das Ausstellen von An-
tragen fur die Rezeptgebihrenbefreiung und die Kontaktaufnahme zu Hilfsorganisationen, zum
Sozialministeriumservice, dem Magistrat, der Bezirkshauptmannschaft oder zu Selbsthilfegrup-
pen (Gesundheit.gv.at 2024a).

Eigene Ausbildungen zur Entlassungsmanagerin bzw. zum Entlassungsmanager gibt es aufgrund
der fehlenden Berufsbezeichnung nicht, wodurch die Rolle in der Praxis von unterschiedlichen
Berufsgruppen Gbernommen wird.

1.3.3 Sozialarbeiter:innen

Die Sozialarbeit ist in Osterreich im Wesentlichen in den Sozialhilfegesetzen der Bundeslédnder
geregelt. Dies bedeutet, dass jedes Bundesland eigene Regelungen zur Sozialarbeit hat, etwa in
Form von Sozialhilfegesetzen, Jugendhilfegesetzen und spezifischen Regelungen zur Woh-
nungslosenhilfe und Opferschutz. Darliber hinaus findet sich die rechtliche Grundlage fiir die
Sozialarbeit in anderen Gesetzesmaterien auf Bundesebene, etwa im Kinder- und Jugendhilfe-
gesetz (KJHG), im Sozialbetreuungsberufegesetz sowie in verschiedenen Sozialversicherungsge-
setzen wieder. Die Berufsrechte, Qualifikationsanforderungen und der Zugang zu diesen Tatig-
keiten sind jedoch nicht einheitlich und werden in Osterreich aktuell nicht in einem spezifischen
Bundesgesetz flr die Sozialarbeit geregelt, sondern durch berufsrechtliche und landesgesetzli-
che Vorschriften beeinflusst (BMSGPK 2024c¢). Das Berufsbild der Sozialbetreuungsberufe ist in
Osterreich in der Vereinbarung gemaB Art. 15a B-VG zwischen dem Bund und den Landern tiber
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Sozialbetreuungsberufe geregelt. Als Angehorige der Sozialbetreuungsberufe gelten Diplom-
Sozialbetreuer:innen, Fach-Sozialbetreuer:iinnen und Heimhelfer:innen, soweit in den landes-
rechtlichen Vorschriften vorgesehen (Sozialbetreuungsberufe 2005). Im Jahr 2024 trat das Sozi-
alarbeits-Bezeichnungsgesetz in Kraft, das die Berechtigung zum Fiihren der Berufsbezeichnung
an die Absolvierung von Ausbildungen knipft und demnach eine wichtige Grundlage fiir ein
umfassendes Berufsrecht fiir Soziale Arbeit darstellt (obds.at 2024).

Sozialarbeiter:innen sind Teil des erweiterten Primarversorgungsteams und kommen u. a. auch
bei der Kinder- und Jugendheilkunde, der Psychiatrie, der physikalischen Medizin und allgemei-
nen Rehabilitation, der Palliativ- und Hospizversorgung zum Einsatz (BMSGPK 2023).

Sozialarbeiter:innen unterstiitzen und beraten bei sozialen Problemen, Konflikten und schwieri-
gen Lebenslagen. Sie informieren Uber Hilfsangebote, leiten zu einer selbststdandigen Lebens-
fihrung an und starken die personlichen Fahigkeiten der Betroffenen (AMS 2024a). Unter die
fachlichen Kompetenzen der Sozialarbeiteriinnen fallen folgende Aspekte (Wiener
Gesundheitsverbund 2024):

o Begleitung von Menschen in vielschichtigen Problemsituationen

o Wirtschaftliche und rechtliche Beratung wie Antrage und finanzielle Anspriiche, Wohnungs-
losigkeit, Migration etc.

o Unterstlitzung bei Erziehungsschwierigkeiten, Partnerschafts- und Familienproblemen oder
Problemen im Arbeitsleben

o Begleitung bei Behérdenwegen und Vernetzung mit spezialisierten Einrichtungen und Insti-
tutionen

o Beratung betreffend gesellschaftliche Wiedereingliederung in Bildung, Beruf, Freizeit, Woh-
nen etc.

o Soziale Diagnostik und Entlastung in Krisensituationen

Die Ausbildung zur Sozialarbeiterin bzw. zum Sozialarbeiter erfolgt in Form von Bachelor- und
Masterstudiengangen an Fachhochschulen oder auch Privatuniversitaten im Bereich ,Soziale Ar-
beit”. Dabei werden neben Theorien und Methoden der Sozialen Arbeit auch Themen aus der
Sozialpddagogik, Psychologie, Soziologie, Wirtschaft, Recht und Politik gelehrt. Das Studium
sieht des Weiteren ein Berufspraktika im Ausmal von insgesamt 20 Wochen vor. Als Vorausset-
zung fir das Studium gilt eine erfolgreich abgeschlossene Matura, Studienberechtigungspri-
fung oder Berufsreifepriifung. An Fachhochschulen ist der Beginn eines Studiums zum Teil auch
ohne Hochschulreife mdglich, sofern man (iber eine einschlagige berufliche Qualifikation verfiigt
und Zusatzprifungen in bestimmten Fachern ablegt. Des Weiteren ist es mdglich, Weiterbildun-
gen an Universitdaten und Fachhochschulen, z. B. in den Bereichen Klinische Psychologie und Ge-
sundheitspsychologie, Sozialmanagement oder Sozialbetreuung, zu absolvieren (AMS 2024a).

Klinische Soziale Arbeit

Als Fachdisziplin der Sozialen Arbeit gibt es auch die Klinische Soziale Arbeit. Diese spezialisiert
sich auf die soziale Dimension von Gesundheit, den direkten Bezug zu Klientinnen und Klienten
und deren Lebenswelt, der Bearbeitung komplexer Bedarfslagen sowie den Einsatz in interdis-
ziplindren Settings. Die Klinische Soziale Arbeit findet sich in stationdren, teilstationaren und am-
bulanten Settings wieder und wird in unterschiedlichen Handlungsfeldern beratend und behan-
delnd im Sinne sozialtherapeutischer Interventionen tatig. Die Tatigkeiten kénnen praventiv oder
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auch auf die Bewaltigung akuter Krisensituationen bis hin zu chronifizierten Situationen ausge-
richtet sein.

Die Weiterbildung zur Spezialisierung auf Klinische Soziale Arbeit wird in Osterreich an zwei
Fachhochschulen (FH Campus Wien und FH Vorarlberg) als Masterstudium angeboten (ogsa.at
2024).

1.3.4 Lebens- und Sozialberater:innen

Die Lebens- und Sozialberatung ist gesetzlich in der Verordnung des Bundesministers fir wirt-
schaftliche Angelegenheiten lber Standes- und Auslbungsregeln fiir das Gewerbe der Lebens-
und Sozialberatung geregelt (Sozialberatung 1998).

Die Beratungsleistungen von Lebens- und Sozialberaterinnen und -beratern umfassen individu-
elle und soziale Problemfelder. Sie beraten, begleiten und betreuen Menschen zu unterschiedli-
chen Themen, wie z. B. finanziellen oder rechtlichen Fragenkomplexen, Personlichkeitsproble-
men wie Angst oder Einsamkeit, bei Krankheit und Folgen von Krankheit, Krisen, Trauer, Stress,
Partnerschafts- und Familienproblemen usw. Ziel ist es, die Klientinnen und Klienten dabei an-
zuleiten und zu unterstitzen, selbststandig Handlungs- und Verhaltensalternativen zu erkennen
und anzuwenden. Im Fokus steht ausschlieBlich die Beratung, es geht nicht um Diagnostik oder
Therapie. Lebens- und Sozialberater:innen arbeiten in weiterer Folge auch mit Juristinnen und
Juristen, Arztinnen und Arzten und Psychologinnen und Psychologen zusammen.

Als Basis fur die weitere Ausbildung zum Lebens- und Sozialberater bzw. zur Lebens- und Sozi-
alberaterin bildet ein Abschluss einer Bildungsanstalt fiir Elementarpadagogik oder Sozialpada-
gogik. Je nach Vorbildung mussen fir die Tatigkeit als Lebens- und Sozialberater:in weitere Aus-
bildungsmodule eines Lehrgangs flir Lebens- und Sozialberatung absolviert werden. Der Lehr-
gang dauert flnf bis sechs Semester, hinzu kommt ein zwei bis vier Semester langes Berufsprak-
tikum. Des Weiteren sind Lebens- und Sozialberateriinnen gesetzlich dazu verpflichtet, sich re-
gelmaBig weiterzubilden. Weiterbildungsmdglichkeiten kénnen bei Erwachsenenbildungsein-
richtungen wie dem BFI oder WIFI sowie bei privaten Instituten in Bereichen wie z. B. Sozialma-
nagement, Sexualberatung, Bildungs- und Berufsberatung, Stressmanagement, Suchtberatung
und -pravention, Mentaltraining und Erndhrungsberatung absolviert werden (AMS 2024b).

1.3.5 Diplomierte medizinische Fachassistenz

Der Beruf der diplomierten medizinischen Fachassistenz ist im Medizinischen Assistenzberufe-
Gesetz geregelt (Assistenzberufe-Gesetz 2012).

Diplomierte medizinische Fachassistentinnen und Fachassistenten (DMFA) sind u. a. in Ordinati-
onen, Krankenhausern, Kur- und Rehabilitationszentren und Laboratorien tétig. lhre Aufgaben
hangen von den in der Ausbildung absolvierten Fachbereichen ab.

Die Ausbildung zur Medizinischen Fachassistenz kann auf Schulen fiir medizinische Assistenzbe-
rufe abgeschlossen werden. Dabei kénnen mindestens drei der sieben Fachbereiche (Desinfek-
tions-, Rontgen-, Operations-, Ordinations-, Obduktions-, Labor- und Gipsassistenz) gewahlt
werden. Auch besteht die M&glichkeit einer Ausbildung zur Pflegehilfe oder zur Medizinischen
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Masseurin bzw. zum Medizinischen Masseur und der zusatzlichen Absolvierung in mindestens
einem der Fachbereiche (Gesundheit.gv.at 2018).

1.3.6 Psychologiebezogene Berufsgruppen

Gesundheitspsychologin bzw. Gesundheitspsychologe

Zum Aufgabenbereich der Gesundheitspsychologie gehodren die Durchfiihrung von gesund-
heitspsychologischen Analysen, insbesondere in Bezug auf die verschiedenen Aspekte des Ge-
sundheitsverhaltens und dessen Ursachen, die Erstellung von gesundheitspsychologischen Be-
funden und Gutachten, das Setzen gesundheitspsychologischer MaBnahmen bei Personen und
Gruppen in Bezug auf das Gesundheitsverhalten, insbesondere im Hinblick auf das Risikoverhal-
ten (z. B. bezogen auf Ernahrung, Bewegung, Rauchen), sowie die Vermeidung von Gesundheits-
risiken unter Berlicksichtigung der Lebens-, Freizeit- und Arbeitswelt, die Beratung on Organisa-
tionen, Institutionen und Systemen in Bezug auf gesundheitsbezogene Rahmenbedingungen
und MaBnahmen der Gesundheitsférderung, -vorsorge und Rehabilitation sowie die Durchfiih-
rung und Evaluation von MaBnahmen und Projekten.

Die Ausbildung zur Gesundheitspsychologin bzw. zum Gesundheitspsychologen umfasst ein
Diplomstudium bzw. Bachelor- und Masterstudium der Psychologie und eine postgraduelle Aus-
bildung zum Erwerb theoretischer und praktischer Kompetenz in klinischer Psychologie. Eine
Spezialisierung kann in den Bereichen Gerontopsychologie und Kinder-, Jugend- und Familien-
psychologie durchgefiihrt werden (Weiss 2023).

Klinische Psychologin bzw. Klinischer Psychologe

Der Tatigkeitsbereich von Klinischen Psychologinnen bzw. Klinischen Psychologen umfasst die
klinisch-psychologische Diagnostik zur Abklarung krankheitswertiger Stérungen, die Erstellung
von klinisch-psychologischen Befunden und Gutachten, die klinisch-psychologische Behandlung
und Beratung sowie Lehre und Forschung.

Um als Klinische Psychologin bzw. Klinischer Psychologe tatig zu sein, ist ein Diplomstudium
bzw. Bachelor- und Masterstudium der Psychologie und eine postgraduelle Ausbildung zum Er-
werb theoretischer und praktischer Kompetenz in klinischer Psychologie abzuschlieBen. Eine
Spezialisierung ist in den Bereichen Gerontopsychologie, Kinder-, Jugend- und Familienpsycho-
logie, Klinische Neuropsychologie, Notfallpsychologie und Schmerzpsychologie méglich (Weiss
2023).

Psychoonkologin bzw. Psychoonkologe

Die Psychoonkologie beschaftigt sich mit den psychischen und sozialen Bedirfnissen und Be-
langen von Krebspatientinnen und -patienten und deren Angehorigen. Der Tatigkeitsbereich von
Psychoonkologinnen bzw. Psychoonkologen umfasst die Diagnostik, die Beratung, die Setzung
von TherapiemaBnahmen, die Verbesserung und Behandlung seelischer, sozialer und korperli-
cher Folgen, die Unterstltzung bei der Bewaltigung des Alltags und die Hilfe bei der Durchset-
zung von Sozialleistungen und in sozialrechtlichen Fragen (Osterreichische Krebshilfe 2024).
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Psychoonkologinnen bzw. Psychoonkologen sind meist Fachleute, wie z. B. Arztinnen und Arzte,
Psychologinnen und Psychologen oder Sozialpadagoginnen und -padagogen, die eine spezielle
Fort- oder Weiterbildung in den Bereichen der Psychoonkologie absolviert haben (Adolph et al.
2016). Die Akademie der Osterreichischen Gesellschaft fiir Psychoonkologie (OGPO) bietet einen
entsprechenden Lehrgang fiir die Psychoonkologie an, der sich an Arztinnen und Arzte, Psycho-
therapeutinnen und -therapeuten, Psychologinnen und Psychologen, DGKP, Radiologietechno-
loginnen und -technologen sowie sonstige Berufsgruppen, die im laufenden Kontakt mit Krebs-
patientinnen und -patienten und deren Angehdrigen stehen, richtet. Fort- und Weiterbildungen
werden ebenfalls angeboten (OGPO 2024). Weitere Aus- und Weiterbildungsangebote werden
unter anderem von der Osterreichischen Plattform fiir Psychoonkologie (OPPO) und der Oster-
reichischen Akademie fiir onkologische Rehabilitation und Psychoonkologie (OARP) angeboten
(Eglau et al. 2018).

1.3.7 Gehobene medizinisch-therapeutisch-diagnostische Gesundheitsberufe

Des Weiteren werden gehobene medizinisch-therapeutisch-diagnostische Gesundheitsberufe
(MTD) in der onkologischen Versorgung miteinbezogen. Darunter fallen sieben Berufe: Biome-
dizinische Analytiker:innen, Didtologinnen bzw. Didtologen, Ergotherapeutinnen bzw. -therapeu-
ten, Logopadinnen bzw. Logopaden, Orthoptistinnen bzw. Orthoptisten, Physiotherapeutinnen
bzw. -therapeuten, Radiologietechnologinnen bzw. -technologen. Diese Berufe sind im Bundes-
gesetz Uber die gehobenen medizinisch-therapeutisch-diagnostischen Gesundheitsberufe
(MTD-Gesetz 2024 — MTDG 2024) geregelt.

Neben jeweils spezifischen Tatigkeiten sind alle MTD an der Mitwirkung, Durchfiihrung und Eva-
luierung von Assessments und Screeningverfahren beteiligt. Des Weiteren diirfen sie Arzneimit-
tel verabreichen und Medizinprodukte anwenden.

Der GroBteil der MTD, ausgenommen biomedizinische Analytiker:innen und Radiotechnologin-
nen bzw. -technologen, ist im Bereich der Gesundheitsforderung und Priméar- und Sekundarpra-
vention in intra- und extramuralen Settings tatig.

Die Ausbildung zu einem medizinisch-therapeutisch-diagnostischen Gesundheitsberuf erfolgt
Uber Fachhochschul-Bachelorstudiengange. Des Weiteren kdnnen Spezialisierungen fir berufs-
spezifische Fachbereiche und fiir Lehre und Management absolviert werden (MTD-Gesetz 2024
— MTDG 2024). Jeder dieser Gesundheitsberufe wird durch einen eigenen Berufsverband sowie
durch einen gemeinsamen Dachverband (MTD Austria) vertreten. Diese bieten Fort- und Wei-
terbildungen zu unterschiedlichen Themen und Fachbereichen an, so auch zur Onkologie.

Biomedizinische Analytiker:innen

Der Tatigkeitsbereich von biomedizinischen Analytikerinnen und Analytikern umfasst die Aus-
Ubung aller Methoden der Labor- und Funktionsdiagnostik, die im Rahmen von medizinischen
Untersuchungen und Behandlungen erforderlich sind, wie z. B. die biomedizinische Praanalytik
und funktionsdiagnostische Anamnese, die Durchfiihrung der Laboratoriumsuntersuchungen
und Funktionsprifungen, die Durchfiihrung der Postanalytik und Evaluierung des Prozesses
(MTD-Gesetz 2024 - MTDG 2024).
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Diatologinnen bzw. Didtologen

Didtologinnen und Diétologen sind fur die erndhrungsmedizinische Behandlung und Beratung
zur Erhaltung, Férderung, Verbesserung und Wiederherstellung des Gesundheitszustandes in-
klusive eines Ernahrungs- und Verpflegungsmanagements zustandig. lhre Tatigkeiten umfassen
das Assessment, die fachspezifische Diagnose, Zielsetzung, Planung und Durchfiihrung der In-
terventionen, Evaluierung und Reflexion des didtologischen Prozesses (MTD-Gesetz 2024 -
MTDG 2024).

Ergotherapeutinnen bzw. -therapeuten

Ergotherapeutinnen und -therapeuten unterstiitzen mithilfe von ergotherapeutischen MaBnah-
men bei der Entwicklung, Erhaltung, Férderung, Verbesserung oder Wiedererlangung der indi-
viduellen Handlungsfahigkeit. Ihre Tatigkeiten umfassen die Anamnese in Bezug auf die Hand-
lungsfahigkeit und -mdglichkeiten, die fachspezifische Diagnostik und Diagnosestellung, die
Festlegung von handlungs- und partizipationsorientierten, patientenzentrierten Zielen, die pati-
entenzentrierte Planung des Prozesses, die Durchfilhrung der Interventionen, die Evaluierung
und Reflexion des ergotherapeutischen Prozesses (MTD-Gesetz 2024 — MTDG 2024).

Logopéadinnen bzw. Logopaden

Logopadinnen und Logopéaden unterstiitzen mit logopadischen und audiometrischen MaBnah-
men die Erhaltung, Forderung, Verbesserung oder Wiedererlangung der Nahrungsaufnahme,
des Schluckens und der individuellen Kommunikationsfahigkeit. lhre Tatigkeiten umfassen die
Anamnese und Analyse, Befundungsverfahren einschlieBlich der Diagnostik, Festlegung von Zie-
len, Planung und Durchfiihrung von Interventionen, Evaluierung und Reflexion des logopadi-
schen Prozesses (MTD-Gesetz 2024 — MTDG 2024).

Orthoptistinnen bzw. Orthoptisten

Der Tatigkeitsbereich von Orthoptistinnen und Orthoptisten umfasst die Untersuchung, Befun-
derhebung, Behandlung und Vermeidung von funktionellen Erkrankungen der Augen und des
visuellen Systems sowie von Bewegungs- und Koordinationsstérungen der Augen (MTD-Gesetz
2024 — MTDG 2024).

Physiotherapeutinnen bzw. -therapeuten

Die Tatigkeiten von Physiotherapeutinnen und -therapeuten umfassen die Ausiibung aller phy-
siotherapeutischen MaBnahmen unter besonderer Berlicksichtigung funktioneller Zusammen-
hange auf den Gebieten Therapie, Rehabilitation und Prophylaxe, inklusive Gesundheitserzie-
hung. Im Rahmen des physiotherapeutischen Prozesses sind folgende Aufgaben vorgesehen:
Anamnese und Analyse, fachspezifische Befundungsverfahren inklusive Diagnosestellung, Fest-
legung von Zielen sowie Planung von Interventionen und Wiederbefundungsparametern, Durch-
fuhrung der Interventionen, Evaluierung und Reflexion (MTD-Gesetz 2024 — MTDG 2024).
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Radiologietechnologinnen bzw. -technologen

Die Tatigkeiten der Radiotechnologinnen und -technologen umfassen die Austibung aller medi-
zinisch-technischen Methoden bei der Anwendung von ionisierenden Strahlen, nicht ionisieren-
der Strahlung und Schallwellen. Darunter fallen unterschiedliche Aufgaben im Rahmen der di-
agnostischen, interventionellen, nuklearmedizinischen und strahlentherapeutischen Prozesse
(MTD-Gesetz 2024 - MTDG 2024).

1.4 Vergleich: Cancer Nurse (AHOP/OeGHO) vs. Drehscheiben-
funktion (GOG-Bericht)

Es zeigen sich, wie in untenstehender Tabelle 2 dargestellt, Gemeinsamkeiten und Unterschiede
zwischen den beiden Konzepten, wobei die Drehscheibenfunktion weitergefasst ist und keinen
inhaltlichen Widerspruch zum AHOP-Konzept aufweist.
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Tabelle 2: Gemeinsamkeiten und Unterschiede beider Konzepte

Aspekt

AHOP/OeGHO Cancer Nurse

GOG-Drehscheibenfunktion

Gemeinsamkeiten

Zielsetzung

Patientenorientierte, kontinuier-
liche Versorgung

Koordination, Information und
Unterstiitzung tber den Krank-
heitsverlauf

Zentrale Rolle

Kontinuierliche Ansprechperson

Kontinuierliche Ansprechperson

Navigation und Koordination

Navigator im onkologischen
Versorgungspfad

Koordination intra-/extramuraler
Versorgung, Schnittstellenma-
nagement

Informationsvermittlung

Edukation, Schulung, Beratung,
evidenzbasiert

Geprufte Informationen bereit-
stellen, strukturierte Weitergabe

Multiprofessionelle Zusammen-
arbeit

Teilnahme an Tumorboards,
Pflegeexpertise

Vernetzung zwischen Berufs-
gruppen, sektorenlbergreifend

Psychosoziale Begleitung

Unterstiitzung in kritischen Pha-
sen, Belastung erkennen

Frihzeitige Vermittlung, emotio-
nale Entlastung

Zielgruppe

Krebspatientinnen und -patien-
ten und Angehdrige

Krebspatientinnen und -patien-
ten und Angehorige

Unterschiede

Zentrale Rolle

Kontinuierliche Ansprechperson
im intramuralen Bereich

Kontinuierliche Ansprechperson
Uber den gesamten Versor-
gungsprozess hinweg

Berufliche Verankerung

Pflegeberuf (DGKP) mit Speziali-
sierung

Offen fur Pflege, Sozialarbeit,
Psychoonkologie etc.

Ausbildung/Qualifikation

Strukturierte Weiterbildung (60—
120 ECTS)

Vorgeschlagene modulare Wei-
terbildung, nicht geregelt

Rechtlicher Status

Forderung nach gesetzlicher
Verankerung

Bisher konzeptionell, keine ge-
setzliche Regelung; Verankerung
im OSG

Pflegewissenschaftlich kon-

Breiter Fokus: medizinisch, so-

Fokus sentriert zial, psychologisch, organisato-
risch
. Primar intramural (Krankenhaus, Flexibel: intra-, extra- und inter-
Setting

Tagesklinik)

mediar mdglich

Fachkarrieremodell

Cancer Nurse — Advanced Can-
cer Nurse

Kein definiertes Karrieremodell

Funktion im System

Pflegehierarchie integriert

Eigensténdige, berufsiibergrei-
fende Rolle

Quelle und Darstellung: GOG
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2 Erhebungsergebnisse

2.1 Ergebnisse der Interviews mit Krebspatientinnen und -patien-
ten sowie deren Angehorigen

Im Herbst 2024 wurden 18 qualitative Interviews mit Krebspatientinnen und -patienten sowie
deren Angehdrigen gefiihrt, um deren Problemlagen/Herausforderungen, Informationsbedarfe
und den Bedarf an einer Drehscheibenfunktion zu explorieren. Die Erfahrungen, Beschreibungen
und Meinungen der Interviewpartner:iinnen wurden unter den Uberkategorien Herausforderun-
gen, Informationen, Unterstltzung und Drehscheibe in jeweiligen Unterkategorien zusammen-
gefasst.

2.1.1 Beschreibung der Interviewpartner:innen

Folgende Tabelle stellt eine Ubersicht (iber die befragten Krebspatientinnen und -patienten so-
wie deren Angehdrigen dar (siehe Tabelle 3).
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Tabelle 3: Beschreibung der Interviewpartner:innen

Thema Details

13 Betroffene

5 Angehorige (2 Eheménner, 3 Tochter)

13 Personen: Brustkrebs (Betroffene oder Angehdrige)
2 Personen: Prostatakrebs

2 Personen: Darmkrebs

1 Person: Hautkrebs

Anzahl der Befragten

Krebsentitaten

11 Personen: Nachsorge

Behandlungsstatus Betroffene 1 Person: Therapiebeginn

1 Person: Metastasen (nicht eindeutig zuzuordnen)
Mehrheitlich im eigenen Bundesland

15 Personen aus Wien und Niederdsterreich

2 Personen: Tirol

1 Person: Steiermark

Betroffene

8 Personen: berufstétig

4 Personen: pensioniert

Beruflicher Status Betroffene/Angehérige 1 Person: arbeitslos

Angehdrige

4 Personen: berufstatig

1 Person: in Karenz

Uberwiegender Teil der Befragten lebte zum Zeitpunkt
der Diagnose in einer Partnerschaft.

Alle Personen: gesetzlich krankenversichert (davon
Versicherungsstatus eine bei einer KFA)

1 Person: zusatzlich privat krankenversichert

Ort der Leistungsinanspruchnahme

Partnerschaftsstatus

Quelle und Darstellung: GOG

2.1.2 Informationen

Im Rahmen des folgenden Kapitels werden die erhaltenen Informationen, der Informationsbe-
darf und die Informationsquellen der Krebspatientinnen und -patienten und deren Angehdérigen
angefihrt.

Erhaltene Informationen

In der Diagnosephase erhielten die befragten Krebspatientinnen und -patienten Informationen
zum Behandlungsprozess und den Behandlungsalternativen. Einigen Befragten wurde der Ab-
lauf ausfihrlich erklart, wahrend andere nur Uber eine Kurzfassung berichten. Zudem erhielten
einige befragte Patientinnen und Patienten Informationen zur Rehabilitation und psychoonko-
logischen Beratung. Einige wenige Befragte wurden zu diesem Zeitpunkt bereits tiber die Krebs-
hilfe und oder den Selbsthilfegruppen informiert.

Wahrend der Behandlungsphase wurde der GrofBteil der befragten Krebspatientinnen und -pa-
tienten mittels Aufklarungsbogen tber die mdéglichen Nebenwirkungen informiert. Nur verein-
zelt wurden Patientinnen und Patienten auch Uber sozialrechtliche Anspriiche (z. B. Behinderten-
pass), Perticken und Bewegung und Ernahrung bereits zu diesem Zeitpunkt aufgeklart.
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In der Rehabilitationsphase erhielt der GroBteil der befragten Patientinnen und Patienten erst-
mals Informationen zu arbeits- und sozialrechtlichen Anspriichen (z. B. Behindertenpass, Pfle-
gegeld, Rehabilitationsgeld). Auch Erndhrung und Bewegung wurden hier thematisiert.

In der Nachsorgephase wurde den befragten Betroffenen dann ein empfohlener Zeitrahmen
fiir Folgetermine mitgeteilt.

Die Mehrheit der befragten Krebspatientinnen und -patienten gab an, dass sie vor allem in der
Behandlungsphase ausreichend informiert waren, dies betrifft insbesondere die medizinischen
Aspekte.

Informationsbedarf

Trotz der Vielzahl an erhaltenen Informationen berichten sowohl Betroffene als auch Angehorige
von einem weiterhin bestehenden Informationsbedarf. Insbesondere wahrend der Diagnose-
phase weisen Krebspatientinnen und -patienten einen hohen Informationsbedarf auf. Hinsicht-
lich der medizinischen Informationen fehlt es den befragten Betroffenen an einer ausgiebigeren
Aufklarung in Bezug auf die Erkrankung selbst, den bevorstehenden Behandlungsprozess, Heil-
behelfe und Hilfsmittel (z. B. Perlicken oder spezielle BHs) und Nebenwirkungen. Neben den
medizinischen Informationen besteht laut dem GroBteil der Befragten auch hinsichtlich sozial-
rechtlicher Anspriiche wie Behindertenpass, Pflegegeld und Rehabilitationsgeld sowie arbeits-
rechtlicher Aspekte wie Krankenstand und Erwerbsunfahigkeitspension ein groBer Informations-
bedarf. Diese Informationen sollten friihzeitig gegeben werden, um entsprechende Anspriiche
zeitgerecht geltend machen zu kénnen. Zudem hatten sich einige Befragte Informationen tber
psychologische und finanzielle Unterstiitzungsméglichkeiten gewiinscht. Eine betroffene Per-
son identifizierte den bestehenden Informationsbedarf wie folgt: ,medizinisch nicht, alles andere
drumherum hditte es viel mehr gebraucht” (IP9). Eine klare Ansprechperson, Informationen Uber
Selbsthilfegruppen und jegliche weiteren unterstiitzenden Stellen, wie die Krebshilfe, sind
ebenfalls gefragt.

Der Bedarf an ausfuhrlicheren medizinischen Informationen sowie Informationen zu bestehen-
den Anlaufstellen (sozialrechtlich, arbeitsrechtlich, finanziell) zieht sich auch wahrend der Be-
handlungsphase weiter. Des Weiteren sind laut den befragten Krebspatientinnen und -patienten
hier auch Informationen zu Hilfsmittel (z. B. Periicken, BHs), Rehabilitation, Erndhrung und Be-
wegung sowie Partnerschaft und Intimitat gefragt.

In der Rehabilitationsphase mochten die Patientinnen und Patienten Informationen tber den
Ablauf der Reha und die Auswirkungen auf ihre berufliche Zukunft erhalten.

In der Nachsorgephase besteht ein Bedarf an Informationen Uber den Nachsorgeablauf und
MaBnahmen, die gegen Nebenwirkungen helfen. Einige Befragte merkten auch an, Empfehlun-
gen fur gute Fachdrztinnen bzw. Fachéarzte erhalten zu wollen. Eine weitere Person gab an, In-
formationen zu Lésungen fiir alltdgliche Probleme, wie z. B. das Rasieren, zu benétigen.

Innerhalb der Gruppe der Angehdrigen ergibt sich der groBte Informationsbedarf, so wie bei
den Betroffenen, in den Phasen Diagnostik und Behandlung. Sie bendtigen umfassendere me-
dizinische Informationen und wiinschen sich, besser tber die Erkrankung selbst, die Nebenwir-
kungen sowie den Behandlungsablauf informiert zu werden. Auch sozialrechtliche Informationen
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und Informationen zu psychologischen, finanziellen und sonstigen Unterstlitzungsmaoglichkeiten
sind fur Angehorige wichtig: ,Das mit den Unterstiitzungen ist ftir mich, muss ich sagen, immer
so bissl wie totgeschwiegen. Vom Spital ist nie so richtig kommuniziert worden, wo du hinge-
hen musst, wenn du finanzielle Unterstiitzung brauchst zum Beispiel." (IP14). Eine klare An-
sprechperson, die bei Fragen und Unsicherheiten zur Verfliigung steht, ist flir Angehdrige
ebenfalls sehr wichtig. Des Weiteren wurden von einigen Befragten der Umgang und die
Kommunikation mit der Erkrankung innerhalb der Familie, Angebote zur Kinderbetreuung und
Selbsthilfegruppen als Informationsbedarf identifiziert.

Informationsquellen

Abgesehen von der Information durch Arztinnen und Arzte werden Informationen von den be-
fragten Krebspatientinnen und -patienten durch Eigenrecherche im Internet oder analog (z. B.
Broschiiren) eingeholt. Weitere zentrale Informationsquellen flr Betroffene sind Selbsthilfe-
gruppen und die Krebshilfe. Darauf folgt der Austausch mit anderen Betroffenen.

Eine zentrale Rolle hinsichtlich der Informationen Uber das Leben mit der Krebserkrankung
nimmt die onkologische Rehabilitation ein. Aber auch Psychoonkologinnen und -onkologen
kommt hier die Rolle der Informationsvermittlung und -weiterleitung zu weiteren Angeboten im
Gesundheitswesen oder Sozialbereich zu. Auch der Bekannten- und Familienkreis stellten fir
einige der befragten Krebspatientinnen und -patienten eine wichtige Informationsquelle dar.

Des Weiteren wurden seitens der befragten Betroffenen Breast Care Nurses, Sozialarbeiter:innen,
Case Manager:innen der OGK, Arbeitskolleginnen und -kollegen, die Bestrahlungsstelle, die
Volkshilfe und der Krebs-Kompass genannt.

Die zentralsten Informationsquellen fiir Angehdrige waren die Eigenrecherche und — so sie tUber
die betroffene Person angedockt waren — auch Selbsthilfegruppen. Zudem ist die Krebshilfe eine
wichtige Informationsquelle auch fiir die Angehérigen, aber auch Arbeitskolleginnen und -kol-
legen wurden genannt und die behandelnden Arztinnen und Arzte. Diverse Aushénge in Kran-
kenhausern/Ambulanzen/Praxen, der Bekanntenkreis sowie Vortrdge und andere Betroffene
stellen ebenso Informationsquellen fiir Angehérige dar.

2.1.3 Herausforderungen

Die Herausforderungen der befragten Krebspatientinnen und -patienten lassen sich in folgende
Themenbereiche gliedern:

e Organisatorisches

e Emotionale/psychische Themen
o Familie und Partnerschaft

e Beruf und Finanzen

e Sonstiges
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Organisatorische Herausforderungen

Krebspatientinnen und -patienten stehen wahrend ihres Krankheitsverlaufs vor mehreren orga-
nisatorischen Herausforderungen. Ein zentrales Problem ist das Fehlen einer Ansprechperson:
.Es macht einen Unterschied, ob ich das jetzt lese oder ich habe einen von Angesicht zu Angesicht,
der mir erkldrt, was es fiir Méglichkeiten gibt, das behalte ich einfach besser im Kopf.” (IP9).

Die Betroffenen miissen des Weiteren oft selbst nach medizinischen Informationen und Unter-
stiitzungsangeboten suchen und diese bewerten, was zeit- und energieaufwendig ist: ,/ch habe
einmal versucht, mich im Internet ein bisschen umzuschauen. Aber das hat mich so erschlagen und
fertig gemacht.” (IP4).

Die Koordination zahlreicher Termine bei verschiedenen Arztinnen bzw. Arzten und Einrichtun-
gen sowie die fehlende Kommunikation zwischen diesen stellt eine weitere Herausforderung
dar. Zusatzliche (krankheitsbedingte) Schwierigkeiten umfassen die Erledigung notwendiger
Besorgungen bzw. Wege, wie das Besorgen von passenden Heilbehelfen, Bewilligungen fir Un-
terstitzungsleistungen und die An- und Abmeldung des Krankenstandes. Die genannten Her-
ausforderungen wurden teils durch die Coronapandemie verstarkt.

Angehorige empfinden ebenfalls das Fehlen einer Ansprechperson und die schlechte Kommu-
nikation zwischen den Einrichtungen als problematisch. Wahrend der Pandemie konnten sie die
Betroffenen zudem nicht zu Untersuchungsterminen begleiten, was die Unterstiitzung er-
schwerte, besonders bei Betroffenen mit Sprachbarrieren (z. B. geringen Deutschkenntnissen).

Emotionale/psychische Herausforderungen

Innerhalb der emotionalen/psychischen Herausforderungen werden laut den befragten Krebs-
patientinnen und -patienten lange Wartezeiten fiir Untersuchungstermine und Befundbespre-
chungen als unangenehm empfunden, da diese die Nervositat vor den Ergebnissen verstarken.
Bei der Diagnoselbermittlung stellt die Realisation der Erkrankung und ihrer Folgen eine Her-
ausforderung fir die Betroffenen dar. Viele Betroffene fiihlen sich ausgeliefert und assoziieren
die Diagnose Krebs mit dem Tod, was zu Schockstarre und Geflihlen des Ausgeliefertseins fihrt.
Eine Patientin beschreibt dies wie folgt: ,Mir hat’s, muss ich ehrlich sagen, echt den Boden unter
den FiiBen weggezogen.” (IP17). Wahrend der Diagnostikphase ist des Weiteren die Aufnahme
von Informationen oft erschwert, was das Verarbeiten wichtiger medizinischer Informationen
und das Treffen von Entscheidungen schwierig macht. Eine Patientin berichtet: ,Da war ich ei-
gentlich in einem psychischen Ausnahmezustand.” (IP4).

Nach der Behandlungsphase tritt oft eine Unsicherheit auf. Einige berichten von depressiven
Phasen. Eine befragte Person duBerte: ,/ch wollte auch nicht, dass die Chemotherapie aufhért, weil
ich mich da behandelt gefiihlt habe. Wenn sie jetzt aufhdren, dann passiert nichts mehr.” (IP7).
Diese Aussagen verdeutlichen die Angst und Unsicherheit, die nach dem Ende der aktiven Be-
handlung auftreten konnen.

Wahrend der Nachsorgephase steht vor allem die Angst vor der Riickkehr der Krebserkrankung
im Vordergrund.
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Auch Angehorige empfinden lange Wartezeiten als herausfordernd und erleben die Diagnose
ihrer Betroffenen oft als ,Sekunddrtrauma” (IP18). Die zusatzliche Belastung durch eigene fami-
ligre Verpflichtungen und die intensive Unterstlitzung der Betroffenen fiihrt dazu, dass das ei-
gene Leben in den Hintergrund tritt.

Familie und Partnerschaft

Innerhalb des Themenbereichs Familie und Partnerschaft stellt insbesondere die Ubermittlung
der Diagnose an Familie und Kinder eine Herausforderung dar, da ein besorgtes Umfeld und
die Angste der eigenen Kinder die emotionale Belastung fiir die Betroffenen verstarken kénnen.
Die Krankheit flihrt des Weiteren oft zu Verdanderungen im Sexualleben und der Intimitat, was
die Partnerschaft zusatzlich belasten kann. Unter dem Druck der Erkrankung kénnen Beziehun-
gen auch auseinanderbrechen. Ein fehlendes personliches Umfeld erschwert die Bewaltigung
der Herausforderungen einer Krebserkrankung.

Angehdrige berichten ebenfalls von Schwierigkeiten bei der Diagnoselibermittlung an ihre Kin-
der und der Kinderbetreuung. Das Thema Sexualitat und Intimitdt wurde vereinzelt angespro-
chen, jedoch von den befragten Angehdorigen als unterschiedlich herausfordernd bewertet.

Beruf und Finanzen

Krebspatientinnen und -patienten stehen des Weiteren vor beruflichen und finanziellen Heraus-
forderungen, da eine Krebsdiagnose oft zu einer (zeitlich begrenzten) Erwerbsunfadhigkeit und
damit zu Einkommensverlust fihrt. Diese Umstellung kann auch mit Existenzangsten verbun-
den sein. Eine befragte Person berichtete, sich aufgrund der Folgen nicht getraut zu haben, ihrem
Arbeitgeber von der Erkrankung zu berichten. Diese Angst kann aus Sorge resultieren, den Job
zu verlieren oder auf Unverstandnis zu stoBen. Betroffene missen des Weiteren haufig private
Ausgaben, z. B. fir Medikamente, psychologische Unterstiitzung und Haushaltshilfen, selbst tra-
gen, ohne Riickerstattung zu erhalten. Wahrend der Rehabilitation sind Krebspatientinnen und
-patienten auBerdem oft mit einer Vielzahl von Therapien konfrontiert, die darauf abzielen, ihre
Berufsfahigkeit wiederherzustellen. Einige Betroffene miissen eine dauerhafte Erwerbsunfahig-
keitspension in Anspruch nehmen, was zu finanzieller Unsicherheit sowohl in der Gegenwart
als auch spater im Alter fiihren kann. Befragte Krebspatientinnen und -patienten, die sich zum
Zeitpunkt der Diagnose bereits in Pension befanden, berichten hingegen von keinen/geringeren
finanziellen Existenzangsten.

Angehdrige erleben ebenfalls finanzielle Belastungen durch das verringerte Gesamteinkommen
und privat zu bezahlende Leistungen. Die Ungewissheit Gber zukiinftige Zahlungen (z. B. Steu-
errlickzahlung) fuhrt zu weiterer Unsicherheit. Eine befragte angehdrige Person berichtet: ,Das
Finanzielle fiir uns ist schon ein groBes Manko, es ist das gréBte Sorgenkind, das wir haben.” (IP14).
Unterstiitzung durch Arbeitgeber:innen kann jedoch helfen, diese Herausforderungen zu bewal-
tigen.
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Sonstiges

In Bezug auf die Rehabilitation gibt es Herausforderungen bei der Kinderbetreuung, der Distanz
zum Wohnort, der Auswahl der Therapien und der Beantragung von Leistungen.

Sonstige Herausforderungen, die seitens der befragten Krebspatientinnen und -patienten sowie
deren Angehorigen genannt wurden, betreffen unter anderem physische Beschwerden, die
durch Nebenwirkungen der Behandlungen (v. a. Chemotherapie) oder andere Vorerkrankungen
verursacht wurden. Diese flihren in weiterer Folge zu Einschrankungen im Alltag, wie z. B.
Schwierigkeiten bei der Haushaltsfiihrung. Eine befragte Person berichtet beispielsweise, ihrem
Kind nicht mehr bei den Hausaufgaben aushelfen zu kénnen: ,Es ist fiir mich die volle Challenge,
mit meinem Sohn Hausaufgaben zu machen, wenn der Kopf kaputt ist." (IP9).

Der Geschlechteraspekt spielt bei den behandelnden Arztinnen bzw. Arzten und Psychoonkolo-
ginnen bzw. Psychoonkologen ebenfalls eine Rolle, insbesondere bei Krebs an den Geschlechts-
organen bzw. in intimen Bereichen des Kdrpers. Herausforderungen, wie z. B. Sprachbarrieren,
wenig Zeit seitens der Arzteschaft, haufige Arztwechsel wihrend der Behandlung sowie die Wahl
des richtigen Arztes, kdnnen zusatzliche Belastungen darstellen.

2.14 Unterstlitzung

Im medizinischen Setting

Innerhalb des medizinischen Settings sind insbesondere die behandelnden Arztinnen und Arzte
im Krankenhaus und im niedergelassenen Bereich (Allgemeinmediziner:iinnen und Facharztinnen
bzw. Facharzte) eine wichtige Unterstiitzung fiir Betroffene und ihre Angehdrigen. Einige von
Brustkrebs Betroffene wurden auch von einer Breast Care Nurse unterstitzt, die Blutbefunde
besprach, Termine koordinierte und fir Fragen zur Verfiigung stand: ,Grad so diese Breast Care
Nurse ist da echt Gold wert, weil die schon viel weiB, also grad so nach dem Gespridch mit dem
Chirurgen das so bissl ausdeutscht [hat], was da so passiert." (IP17). Psychoonkologinnen und -
onkologen boten ebenfalls Unterstiitzung, oft bereits beim Diagnosegesprach. Weitere unter-
stutzende Berufsgruppen waren Pflegepersonal, Didtologinnen bzw. Didtologen und Sozialar-
beiter:innen, jedoch wurden diese deutlich seltener genannt.

Betroffene empfanden es auBerdem als hilfreich, wenn Behandelnde Aufgaben wie Rehabilitati-
onsantrage, Terminvereinbarungen und das Organisieren von Wundmanagement tibernahmen.
Auch der Fahrtendienst und komplementdrmedizinische Beratungen wurden als Unterstltzung
wahrgenommen. Wichtig sind zudem das Eingehen auf die Lebenssituation der Betroffenen,
Transparenz, Aufklarung und eine gute Kommunikation zwischen den verschiedenen Berufs-
gruppen. Wenige Arztwechsel und zentrale Ansprechpersonen férdern des Weiteren den Ver-
trauensaufbau und das Geflhl der Unterstiitzung.

AuBerhalb des medizinischen Settings
AuBerhalb des medizinischen Settings erhielten Krebspatientinnen und -patienten vor allem Un-

terstitzung durch die Krebshilfe und den Austausch mit anderen Betroffenen und Angehéri-
gen, sowohl innerhalb als auch auBerhalb von Selbsthilfegruppen. Eine befragte Person
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beschreibt diesen Austausch mit anderen wie folgt: ,Das ist so ein Nest, wo ich mich austauschen
kann.” (IP14). Auch der Kontakt zu Psychologinnen bzw. Psychologen und Psychoonkologinnen
bzw. -onkologen war hilfreich. Zwei Personen wurden von ihren Case Managerinnen bzw. Ma-
nagern innerhalb der OGK unterstiitzt. Weitere Unterstiitzung kam von der Arbeiterkammer (AK)
oder durch den Besuch thematisch passender Vortrage.

Angehdrige suchten ebenfalls Unterstlitzung bei der Krebshilfe oder Psychologinnen bzw.
Psychologen und Psychoonkologinnen bzw. -onkologen. Einige besuchten Selbsthilfegruppen,
jedoch nur in Begleitung der Betroffenen, wobei eigene Selbsthilfegruppen fiir Angehérige wiin-
schenswert waren.

Besonders wichtig war die Unterstlitzung durch das private Umfeld (Familie, Partner:in, Freun-
dinnen und Freunde). Unterstiitzung am Arbeitsplatz durch Kolleginnen bzw. Kollegen und
Arbeitgeber:innen war ebenfalls wichtig, um arbeitsrechtliche Herausforderungen zu vermeiden.

Ein weiterer wichtiger Aspekt war das eigene Vorwissen, insbesondere im medizinischen Be-
reich. Betroffene oder Angehorige mit medizinischer Ausbildung oder Berufserfahrung konnten
sich selbst oder ihre Angehdrigen besser unterstltzen, indem sie die erhaltenen Informationen
besser verstanden, den Krankenhausprozess kannten oder zu Bekannten im medizinischen Be-
reich vernetzt werden: ,Ich war selbst sehr gut aufgehoben — auch aufgrund der Vorkenntnisse.”
(IP13).

Rolle der Angehdrigen

Angehdrige Gbernehmen im Krankheitsverlauf viele Aufgaben wie Terminkoordination, Doku-
mentensammlung, Haushaltsunterstiitzung und Ubersetzung von Informationen. Sie beglei-
ten Betroffene zu Untersuchungen und Behandlungen, helfen bei der Entscheidungsfindung
und betreiben oft zusatzliche Recherchen. Explizit erwdhnt wurde in mehreren Gesprachen, dass
eine zweite Person gerade beim Diagnosegesprach wichtig ist, da man sich in einer emotionalen
Ausnahmesituation befdnde und nicht alle Informationen aufnehmen kann. Zudem fungieren
Angehdrige als emotionale Stiitze und Motivatorinnen und Motivatoren, indem sie positiv blei-
ben, tiber Erndhrung und Bewegung aufkldren und den Uberblick Giber den Krankheitsverlauf
behalten.

Um ihre Rolle als Angehdrige besser einnehmen zu kdnnen, brauchen auch sie Unterstiitzung
durch ihre Partnerin bzw. ihren Partner sowie vom Arbeitsplatz. AuBerdem féllt es Angehdrigen
einfacher, die genannten Aufgaben zu Gbernehmen, wenn sie selbst Gber keine eigenen Kinder
verfligen. Eine befragte Person meinte, die unterschiedlichen Aufgaben auch an andere Famili-
enmitglieder, wie z. B. Geschwister, zu verteilen.

Individuelle Losungsstrategien

Neben der Inanspruchnahme unterschiedlicher Unterstiitzungs- und Informationsangebote ent-
wickeln Betroffene auch individuelle Losungsstrategien. Dabei ergreifen sie Eigeninitiative im
organisatorischen Bereich in Bezug auf z. B. die Koordination von Terminen, das Stellen von
Antragen und die Suche nach psychologischer Betreuung. Auf Gesprachstermine mit Behandeln-
den bereiteten sich einige Personen vor, indem sie eine Liste von Fragen verfassen und diese
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aktiv wahrend des Termins stellen. Auch wird aktiv Informationssuche betrieben, z. B. in Bezug
auf die Suche nach Arztinnen und Arzten, Zweitmeinungen, psychologische Betreuung und an-
dere Unterstlitzungsangebote. Einige Befragte berichten, in ihrem Umfeld offen lber die Er-
krankung zu sprechen, um diese besser verarbeiten zu kdnnen. Eine Befragte setzt auf Humor
als Bewaltigungsstrategie.

Bediirfnisse und Wiinsche

Die Interviews zeigen, dass Krebspatientinnen und -patienten und ihre Angehérigen verschie-
dene Bediirfnisse und Wiinsche haben. Ein zentrales Anliegen ist eine physische Ansprechper-
son, die proaktiv Unterstiitzung bietet, relevante Informationen liefert und durch das System
lotst. Psychologische Unterstiitzung sollte aktiv angeboten werden, die Familie einbeziehen,
kostenlos sein und ein mannerspezifisches Angebot umfassen. Ob und wann diese dann in An-
spruch genommen wird, ist dann den Betroffenen/Angehdrigen tberlassen. Die Vernetzung mit
anderen Betroffenen ist ebenfalls wichtig, wobei ein Café oder Workshop als Treffpunkt wiin-
schenswert wére. Eine Infomappe mit gebiindelten relevanten Informationen und eine App zur
Unterstiitzung des Krankheitsprozesses wurden ebenfalls gefordert.

Weitere Bedurfnisse umfassen langere Diagnosegesprache bzw. Gesprache an zumindest zwei
Terminen, da der erste Termin oft Gberfordernd ware und dann auch explizit nachgefragt werden
kénne. Mehr Empathie seitens der Arzteschaft, kiirzere Wartezeiten, vor allem in der Phase der
Diagnostik und bis zum Therapiebeginn, Unterstiitzung bei Antrdgen und Terminkoordination,
Haushaltshilfe, Gespréche mit Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeitern, Unterstiitzung bei der Be-
rufsfindung, spezialisierte Versorgungszentren und wohnortnahe Rehabilitationszentren waren
weitere gedulBerte Bedirfnisse bzw. Wiinsche.

Angehdrige wiinschen sich ebenfalls eine Ansprechperson und psychologische Unterstiitzung
ab der Diagnosephase, spezifische Selbsthilfegruppen und bessere Aufklarung sowie einheitliche
Bewilligungsverfahren zwischen den Bundeslandern.

2.15 Drehscheibenfunktion

Aufgaben und Personlichkeitsattribute

Die Drehscheibenfunktion soll eine zentrale Ansprechperson sein, die kontinuierlich Beratung
und Orientierung bietet und den Krankheitsverlauf der Patientinnen und Patienten kennt: ,Je-
mand, der den roten Faden hat und dich an die Hand nimmt" (IP12). Sie dient als Informations-
quelle, erklart komplexe medizinische Befunde in Laiensprache und stellt Informationen in ver-
schiedenen Sprachen bereit. Bei unbeantworteten Fragen verweist und vernetzt sie an geeig-
nete Stellen und starkt die Zusammenarbeit zwischen Berufsgruppen und Institutionen. Auch
organisatorische Aufgaben wie Terminkoordination und Unterstiitzung bei Antrdgen gehoren
dazu. Wichtige Personlichkeitsattribute sind Empathie und Verstandnis. Das Geschlecht der An-
sprechperson kann je nach individueller Préferenz wichtig sein.
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Themengebiete

Die Drehscheibenfunktion soll medizinische Themen wie Krankheitsverlauf, Nebenwirkungen,
begleitende Therapien und Heilbehelfe abdecken. Sie soll auch sozialrechtliche und arbeits-
rechtliche Beratung, einschlieBlich Zusammenarbeit bzw. Vermittlung mit der Arbeiterkammer
bieten. Weitere Themen sind Informationen zu finanzieller und psychologischer Unterstiitzung
sowie Informationen zu Familie und Partnerschaft.

Zusammenfassend ist neben medizinischen Themen die Bereitstellung von Informationen lber
Unterstiitzungsleistungen und zustandige Anlaufstellen, idealerweise in individuell angepassten
Informationspaketen, von Relevanz.

Zeitpunkt und Verankerung

Mehrheitlich wird der Wunsch geduBert, dass die Drehscheibenfunktion bereits zum Zeitpunkt
der Diagnosestellung hinzugezogen wird, einige Betroffene sehen den Beginn der Therapie als
ausreichend. Ein hoher Informationsbedarf besteht auch nach der Therapie und wéahrend der
Nachsorge. Manche Betroffene wiinschen eine Ansprechperson iber die Genesung hinaus. Die
Funktion sollte im stationdren Bereich verankert sein und von geschultem Personal wahrgenom-
men werden.

2.2 Erhebungsergebnisse Onlinebefragung

2.2.1 Teilnehmende

Tabelle 4: Soziodemografische Daten der Teilnehmenden

P
(n = 78) (n=19)
absolut n absolut n
Prozent Prozent
Geschlecht Patient:in Geschlecht Angehorige:r
weiblich 73 93,6 | weiblich 17 89,5
mannlich 4 5,1 | mannlich 2 10,5
divers 1 1,3 | divers - -
Krebsentitat Patient:in Krebsentitat Patient:in
Brustkrebs 71 91,0 8 421
Darmkrebs 5 77 2 10,5
Prostatakrebs 1 13 1 21,1
Lungenkrebs - - 4 21,1
Hautkrebs (invasives Mela-
nom) B - 1 53
Therapiephase Patient:in Therapiephase Patient:in
Diagnose und Therapiepla-
nungsphase ) ) ! >3
Behandlungsphase 26 333 2 10,5
Nachsorgephase 51 65,4 12 63,2
Palliativbetreuung - - 2 10,5
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Pt
(n = 78) (n=19)
absolut N absolut '
Prozent Prozent
Krebspatient:in verstorben - - 2 10,5
Sonstige Erkrankungs-/Be-
handlungsphase ! 13 )
Altersklassen Patient:in Altersklassen Patient:in
18-29 Jahre 1 13 - -
30-39 Jahre 7 9,0 - -
40-49 Jahre 25 321 3 15,8
50-59 Jahre 32 41,0 4 21,1
60-69 Jahre 11 14,1 9 474
70-79 Jahre 2 2,6 3 15,8
80 Jahre } } } }
und mehr
Altersklassen
Angehdrige:r
18-29 Jahre 1 53
30-39 Jahre 8 42,1
40-49 Jahre 8 42,1
50-59 Jahre 2 10,5
60-69 Jahre - -
70-79 Jahre - -
80 Jahre } }
und mehr
Hoéchster Bildungsab- Hoéchster Bildungsab-
schluss Patient:in schluss Angehorige:r
Pflichtschule 1 1,3 | Pflichtschule - -
Berufsschule/Lehre 16 20,5 | Berufsschule/Lehre 4 21,1
Meisterpriifung 3 3,9 | Meisterpriifung - -
Berufsbildende mittlere 6 77 Berufsbildende mittlere 1 53
Schule (BMS) ! Schule (BMS) !
Berufsbildende oder allge- Berufsbildende oder all-
meine hdhere Schule 25 32,1 | gemeine hohere Schule 3 15,8
(BHS/AHS) (BHS/AHS)
e Facpoh 27| a | Hodece Gacod e
Andere Ausbildung - - | Andere Ausbildung 1 53
Kein Schulabschluss / ; | Kein Schulabschluss / ) )
keine Ausbildung Keine Ausbildung
Keine Antwort - - | Keine Antwort - -
Bundesland Hauptwohn- Bundesland Hauptwohn-
sitz Patient:in sitz Angehorige:r
Burgenland 3 3,9 | Burgenland 2 10,5
Niederdsterreich 24 30,8 | Niederosterreich 5 26,3
Oberosterreich 7 9,0 | Oberdsterreich 1 53
Salzburg 4 51 | Salzburg - -
Steiermark 10 12,8 | Steiermark 2 10,5
Karnten 3 3,9 | Karnten 1 53
Tirol 8 10,3 | Tirol 1 5,3
Vorarlberg 5 6,4 | Vorarlberg - -
Wien 14 18,0 | Wien 7 36,8
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Patientinnen/

Patienten Angehdrige
(n = 78) (n=19)
absolut N absolut N
Prozent Prozent

Bundesland med. Versor- Bundesland med. Versor-
gung Patient:in gung Patient:in
Burgenland 2 2,6 1 5,3
Niederosterreich 12 15,4 5 26,3
Oberosterreich 8 10,3 2 10,5
Salzburg 1 1,3 - -
Steiermark 11 14,1 1 5,3
Karnten 3 39 1 53
Tirol 10 12,9 1 53
Vorarlberg 4 5.1 - -
Wien 27 34,7 8 42,1
Versorgung an einem
ONKZ
Ja 19
Uberwiegend gesprochene
Sprache
Deutsch 77 98,7
Andere Sprache 1 13
Keine Angabe - -
Wohnsituation Wohnsituation
Allein lebend 12 154
E/Iéagnderen Personen le- 66 846
Partner:in 58 74,4
Eltern 1 1.3
Kinder 34 43,6
Andere Familienangeho- } }
rige
Freundinnen/Freunde - -

Gemeinsam mit der be-

troffenen Person lebend

Ja 4 21,1

Nein 15 79,0

Keine Angabe - -
Kinder unter 14 Jahre im Kinder unter 14 Jahre im
Haushalt Haushalt
Ja 16 20,5 6 31,6
Nein 62 79,5 13 68,4
Beschaftigungsstatus Pa- Beschaftigungsstatus An-
tient:in vor Diagnose gehdrige:r vor Diagnose
Berufstatig (in Vollzeit, in Berufstatig (in Vollzeit, in
Teilzeit, angestellt, selbst- 66 84,6 | Teilzeit, angestellt, selbst- 17 89,5
standig) standig)
In Ausbildung (z. B. Studie- In Ausbildung (z. B. Stu-
rende, andere Vollzeitaus- 1 1,3 | dierende, andere Vollzeit- 2 10,5
bildung) ausbildung)
AusschlieBlich haushalts- ) | AusschlieBlich haushalts- ) )
fuhrend fihrend
Arbeitslos/arbeitssuchend 2 2,6 | Arbeitslos/arbeitssuchend - -
Arbeitsunfahig/invalid - - | Arbeitsunfahig/invalid - -
Pensionist:in 8 10,3 | Pensionist:in - -
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Pt
(n = 78) (n=19)
absolut n absolut n
Prozent Prozent

Sonstiges 1 1,3 | Sonstiges - -

In den Krankheitsverlauf

eingebunden ab ...

e e 7| e

Behandlungsphase 1 53

Nachsorgephase 1 53
Gesetzlich krankenversi- Patient:in gesetzlich
chert krankenversichert
Ja 78 100 | Ja 19 100,0
Nein - - | Nein - -
Privat zusatzversichert Patientin privat zusatz-

versichert
Ja 21 269 | Ja 4 21,1
Nein 56 71,8 | Nein 15 79,0
Keine Angabe 1 1,3 | Keine Angabe - -

Quelle: GOG
2.2.2 Diagnoselibermittlung

Tabelle 5: Diagnosegesprach im Krankenhaus

Patientinnen/Patienten’ Angehérige/Bezugspersonen?
(n=78) (n=17)
absolut in Prozent absolut in Prozent
Ja 65 83,3 7 41,2
Nein 13 16,7 10 58,8
Keine Angabe 2 10,5

1 = Frage Patienten-Fragebogen: Hatten Sie ein Diagnosegespréch im Krankenhaus?
2 = Frage Angehdrige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Waren Sie beim Diagnosegespréch als Angehdrige:r
dabei?

Quelle: GOG
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Tabelle 6: Wahrnehmung Diagnosegesprach Patientinnen und Patienten

Patientinnen/Patienten’ (n = 63)
in Prozent/absolut
. Stimme Stlmr:ne Stimme Keine
Stimme zu eher nicht .
eher zu 2 nicht zu Angabe
Die Diagnose wiurde mir einfuhl- | 3970, /55 | 397%/25 | 64%/4 | 143%/9
Die Dauer des Gesprachs waraus- | 5p49/33 | 222%/14 | 175%/11 |  79%/5
:fehith?::; ausreichend Maglich- 524%/33 | 254%/16 | 95%/6 | 95%/6 | 3,2%/2
ﬁ-:‘a‘g:;d; :;‘:;‘:ﬁg::d aufmeine | soa9,/32 | 286%/18 | 127%/8 64% /4 | 1,6%/1
'Si’hra.hc”;;‘:fef::ﬁ] “g"‘éz':::zztGe' 365%/23 | 127%/8 | 17,5%/11 | 254%/16 | 7,9%/5

1 = Frage Patienten-Fragebogen: Wie haben Sie Ihr Diagnosegesprach wahrgenommen?

Quelle: GOG
Die tabellarische Darstellung der quantitativen Ergebnisse fur die Onlineerhebung unter Ange-
hérigen zur Frage nach der Wahrnehmung des Diagnosegesprachs'® entféllt, da nur sieben Per-
sonen bei diesen Gesprachen anwesend waren.

10 Frage Angehdrige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Wie haben Sie als Angehérige:r das Diagnosegesprach wahrgenommen?
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Tabelle 7: Anwesende bei Diagnosegesprach, wenn Diagnosegesprach stattgefunden hat

Patientinnen/Patienten’
(n=63)
absolut in Prozent
Anzahl anwesende Personen -4 Persone&g;gg
Anwesende Berufsgruppen
Arztin/Arzt 63 100,0
Pflegepersonal 12 19,1
Spezialisierte Cancer Nurse (z. B. 21 333
Breast Care Nurse) !
Psychoonkologin bzw. -onkologe 6 9,5
Weiteres Krankenhauspersonal (ge- 3 48
naue Berufsgruppe unbekannt)
Sonstige? 3 3
Keine Antwort

1 = Frage Patienten-Fragebogen: Welche Personen waren bei Ihrem Diagnosegesprach anwesend?
(Mehrfachauswahl méglich)

2 = 8 Personen (12,7 %) gaben an, dass eine Angehdrige bzw. ein Angehdriger oder eine Bezugsperson bei dem
Diagnosegesprach anwesend war.

Quelle: GOG

Die tabellarische Darstellung der quantitativen Ergebnisse fur die Onlineerhebung unter Ange-
hérigen zur Frage nach den anwesenden Personen beim Diagnosegesprach' entfallt, da nur
sieben Personen bei diesen Gesprachen anwesend waren.

n Frage Angehorige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Welche Personen waren bei dem Diagnosegesprach anwesend? (Mehrfachauswahl
maglich)
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Tabelle 8: Diagnoselibermittlung an Patientin und Patienten, wenn kein Diagnosegesprach

stattgefunden hat

Patientinnen/Patienten’ (n = 15)

absolut in Prozent
Meine H?usérztin / meing Facharztin (z. B. Gynakologin, Internistin) 13 867
bzw. mein Hausarzt / mein Facharzt (z. B. Urologe, Hautarzt) !
Andere medizinische Fachkraft (Pflegepersonal etc.)
Freund:in oder Verwandte:r
2 13,3

Krankenhaus (schriftlich oder telefonisch)

Anders

Keine Angabe

1 = Frage Patienten-Fragebogen: Wer ibermittelte lhnen die Diagnose (persénlich, telefonisch oder schriftlich)?
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2.2.3 Informationen

Tabelle 9: Erhaltene Informationen Patient:in' in Prozent und absolut (n = 78)

el Keine Keine

SCh(:Eg:_Che Mindliche | Schriftliche Information Information

miindliche Informa- Informa- erhalten — erhalten — Keine

Informatio- tion tion hatte aber habe auch Angabe

nen erhalten erhalten erhalten Information keine

gebraucht gebraucht

Medizinische
Behandlung
(z. B. Behand- 93,6% /73 | 87,2%/68 | 57,7% /45 64% /5 26%/2 | 13%/1
lungsprozess,
Nebenwirkun-
gen)
Sozialrecht
(z. B. Anspruch
Behinderten- 346% /27 | 26,9% /21 23,1% /18 47,4% / 37 17,9% / 14
pass, Kranken-
geld)
Thema Arbeit
(z. B. Kranken-
stand, Kiindi- 21,8% /17 | 17,9% /14 | 154% /12 44,9% / 35 30,8% /24 | 2,6%/2
gungsschutz,
Entgeltfortzah-
lung)
Psychologische
Unterstat- 69,2% /54 | 654%/51 | 21,8%/17 23,1%/18 77%/6 | 13%/1
zungsmoglich-
keiten
3‘::‘25;2:&_ 30,8% / 24 26,9% / 21 141% / 11 37,2% / 29 308% /24 | 26%/2
Ef&f\?::g und 52,6% /41 | 43,6%/34 | 231%/18 33,3%/26 12,8% /10 | 1,3%/1
Familie und o 5 o o o o
Partnerschaft 282% /22 | 179% /14 154% /12 333%/ 26 346% /27 | 38%/3
f‘rﬁ’l‘:ﬂ:ft und 154% /12 | 9.0%/7 9,0% /7 37,2% / 29 41,0% /32 | 64% /5

1 = Frage Patient:in = Ich habe im gesamten Verlauf meiner Krebserkrankung vom Personal im Krankenhaus

(z. B. Arztinnen bzw. Arzte, Pflegepersonal) Informationen zu folgenden Themen bekommen:
(Mehrfachantworten moglich)

38

Quelle: GOG
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Tabelle 10: Erhaltene Informationen Angehérige/Betroffene’ in Prozent und absolut (n = 19)

Miindliche
Information
erhalten

Schriftliche
Information
erhalten

Keine
Information
erhalten -
hatte aber
Information
gebraucht

Keine
Information
erhalten —
habe auch
keine
gebraucht

Keine
Angabe

Medizinische Behand-
lung (z. B. Behandlungs-
prozess, Nebenwirkun-
gen) der von Krebs be-
troffenen Person

52,6% /10

158% /3

26,3% /5

158% /3

53%/1

Sozialrecht (z. B. An-

spruch Behindertenpass,
Krankengeld) fiir die von
Krebs betroffene Person

53%/1

00%/0

368% /7

31,6% /6

26,3% /5

Sozialrecht (z. B. Pflege-
teilzeit) fiir mich als an-
gehorige Person

53%/1

0,0%/0

52,6% /10

31,6%/6

31,6%/6

Thema Arbeit (z. B. Kran-
kenstand, Kiindigungs-
schutz, Entgeltfortzah-
lung) fiir die von Krebs
betroffene Person

53% /1

0,0%/0

26,3% /5

474% /9

21,1% /4

Thema Arbeit (z. B. Pfle-
gefreistellung) fur mich
als angehdrige Person

00%/0

0,0%/0

47,4% /9

474% /9

53%/1

Psychologische Unter-
stiitzungsmoglichkeiten
fiir die von Krebs be-
troffene Person

474% /9

10,5% /2

31,6% /6

53%/1

10,5% /2

Psychologische Unter-
stiitzungsmaglichkeiten
fiir mich als angehérige
Person

211% /4

00%/0

57,9% / 11

10,5% /2

10,5% /2

Selbsthilfegruppen fiir
mich als angehorige Per-
son

53%/1

53%/1

52,6% /10

26,3% /5

158%/3

Bewegung und Erndh-
rung fiir die von Krebs
betroffene Person

26,3% /5

10,5% /2

421% /8

10,5% /2

158%/3

Familie und Partner-
schaft fiir mich als ange-
horige Person

105% /2

00%/0

31,6% /6

26,3% /5

316%/6

Sexualitat und Intimitat
fiir mich als angehérige
Person

53%/1

0,0%/0

158% /3

52,6% /10

26,3% /
5

1 = Frage Angehérige/Bezugsperson = Als Angehérige:r habe ich vom Personal im Krankenhaus (z. B. Arztinnen
bzw. Arzte, Pflegepersonal) tiber den gesamten Verlauf der Krebserkrankung der betroffenen Person

Informationen zu folgenden Themen bekommen: (Mehrfachantworten méglich)
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Tabelle 11: Inhaltliche und zeitliche Relevanz der Informationen absolut und in Prozent / Patientinnen und Patienten’

... habe ich zum rich- ... habe ich zum richti-

tigen Zeitpunkt er- gen Zeitpunkt erhalten ... waren hilfreich ... waren hilfreich (in

(absolut) Prozent)

... waren fur mich ... waren fur mich wich-
Die Infor- wichtig (absolut) tig (in Prozent) halten (absolut) (in Prozent)

mationen " " - " " "
. Stimme . Stimme . Stimme . Stimme . Stimme . Stimme
zum Stimme : Stimme : Stimme : Stimme : Stimme : Stimme (;her)

Thema ... (eher) (eher) (eher) (eher) (eher)

(eher) nicht k. A.| (eher) nicht k. A. (eher) nicht k.A.| (eher) nicht k.A. | (eher) nicht k.A.| (eher) nicht
zu zu zu zu zZu zZu
zu zu zu zZu zZu zZu

k. A.

Medizini- 70 1 1| 972% 1,4% 1,4% 55 16 0| 775% | 22,5% | 0,0% 57 13 0| 814% | 18,6% 0,0%
sche
Behand-
lung (z. B.
Behand-
lungspro-
zess, Ne-
benwir-
kungen)

Sozial- 26 0 1| 96,3% 0,0% 3, 7% 22 4 11 81,5% | 148% | 3,7% 25 1 11 92,6% 3,7% 3,7%
recht (z. B.
Anspruch
Behinder-
tenpass,
Kranken-
geld)

Thema 15 2 0| 882% | 11,8% 0,0% 14 3 0| 824% | 17,6% | 0,0% 13 3 0| 813% | 18,8% 0,0%
Arbeit
(z. B.
Kranken-
stand,
Kiindi-
gungs-
schutz,
Entgelt-
fortzah-
lung)
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R L . ... habe ich zum rich- ... habe ich zum richti- - S e
... waren fiir mich ... waren fir mich wich- . X K X kt erhal ... waren hilfreich ... waren hilfreich (in
: wichtig (absolut) tig (in Prozent) tigen Zeitpunkt er- gen Zgltpun t erhalten (absolut) Prozent)
Die Infor- halten (absolut) (in Prozent)
mationen " " " " " "
zum Stimme S(t::;\er:;e Stimme S(t::;\er:;e Stimme S(t;:\er:;e Stimme S(t;r:::)e Stimme S(t;r:::)e Stimme S(t;r:::)e
Thema ...
(eher) nicht k. A.| (eher) hicht k. A. (eher) nicht k. A.| (eher) nicht k.A. | (eher) nicht k.A.| (eher) nicht k. A.
zZu 7u zZu 7u zZu 7u zu 2 zu 2 zu 2
Psycholo- 48 3 3 | 889% 5,6% 5,6% 43 7 3| 81,1% | 132% | 57% 43 4 6 | 81,1% 75% | 11,3%
gische
Unterstuit-
zungs-
moglich-
keiten
Selbsthil- 17 4 3| 708% | 16,7% | 12,5% 19 4 11 792% | 16,7% | 42% 18 5 1| 750% | 20,8% 4.2%
fegruppen
Bewe- 34 5 2 | 829% | 122% 4,9% 30 8 3| 732% | 195% | 7,3% 31 7 3| 756% | 17,1% 7.3%
gung und
Erndhrung
Familie 20 1 1| 90,9% 4,5% 4,5% 20 1 11 90,9% 45% | 4,5% 19 2 1| 864% 9,1% 4,5%
und Part-
nerschaft
Sexualitat 11 0 11 91,7% 0,0% 8,3% 11 0 11 91,7% 0,0% | 83% 11 0 11 91,7% 0,0% 8,3%
und Inti-
mitat
Quelle: GOG

© GOG 2025, Anhang — Drehscheibenfunktion in der Krebsversorgung 41



Tabelle 12: Inhaltliche und zeitliche Relevanz der Informationen absolut und in Prozent / Angehérige’

... habe ich zum richtigen Zeitpunkt er-

... waren hilfreich (absolut)
Die Informationen zum halten (absolut)

... waren fiir mich wichtig (absolut)

Thema ... Stimme (eher) Stimme (eher) A Stimme (eher) Stimme (eher) KA Stimme (eher) Stimme (eher)

. . . k. A.
zZu nicht zu zZu nicht zu zu nicht zu

Medizinische Behandlung
(z. B. Behandlungsprozess, 10 0 0 7 3 0 8 > 0
Nebenwirkungen) der von
Krebs betroffenen Person

Sozialrecht (z. B. Anspruch
Behindertenpass, Kranken-

geld) fir die von Krebs be- 0 0 L 0 0 1 0 0 L
troffene Person

Sozialrecht (z. B. Pflegeteil-
zeit) fiir mich als angehérige 1 0 0 0 1 0 0 0 0
Person

Thema Arbeit (z. B. Kranken-
stand, Kiindigungsschutz,
Entgeltfortzahlung) fiir die
von Krebs betroffene Person

Thema Arbeit (z. B. Pflege-
freistellung) fuir mich als an- 0 0 0 0 0 0 0 0 0
gehorige Person

Psychologische Unterstiit-
zungsmoglichkeiten fiir die 7 0 3 6 3 1 7 1 2
von Krebs betroffene Person

Psychologische Unterstiit-
zungsmaoglichkeiten fiir mich 3 0 1 2 0 2 2 0 2
als angehorige Person

Selbsthilfg.g'ruppen fir mich 1 0 1 1 0 1 1 0 1
als angehorige Person

Bewegung und Erndhrung fiir
die von Krebs betroffene Per- 5 0 1 5 0 1 5 0 1
son
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Die Informationen zum

... waren fiir mich wichtig (absolut)

... habe ich zum richtigen Zeitpunkt er-
halten (absolut)

... waren hilfreich (absolut)

Thema ... Stimme (eher) Stimme (eher) KA Stimme (eher) Stimme (eher) KA Stimme (eher) Stimme (eher) KA
zu nicht zu o zu nicht zu o zu nicht zu o
Fa.milie und Par:cr1'erschaft far > 0 0 1 1 0 > 0 0
mich als angehorige Person
ngualltét und !r\'flmltét fir 0 0 1 0 1 0 5 0 0
mich als angehdrige Person
1 = Aufgrund der niedrigen Fallzahlen werden keine Prozentwerte ausgewiesen.
Quelle: GOG
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Tabelle 13: Nutzung weiterer Informationsquellen Patientinnen und Patienten bzw.
Angehorige/Bezugspersonen — absolut und in Prozent

Patientinnen/Patienten’ Angehérige/Bezugspersonen?
(n=178) (n=19)

absolut in Prozent absolut in Prozent

Informationen durch
Hausarztin/Facharz-
tin (z. B. Gynakolo- 38
gin) bzw. Haus-
arzt/Facharzt (z. B.
Urologe)

Informationen durch
die Rehabilitations- 2 10,5
einrichtung

Selbstrecherche im
Internet (z. B. schrift-
liche Informationen
auf Google, Website
der Krebshilfe, Stu-
dien)

Personliche Bera-
tungsgespréache bei 28
Unterstiitzungsstel-
len (z. B. Krebshilfe)

Informationen von
einer Selbsthilfe- 14 17,9 0 0,0
gruppe
Informationen aus
Online-Austauschfo-
ren / soziale Medien 59 75,6 5 26,3
(z. B. Facebook, Ins-
tagram usw.)
Austausch mit ande-
ren Betroffenen im
Krankenhaus oder
auf Rehabilitation
Austausch im Fami-
lien-, Freundes- oder 31 39,7 12 63,2
Bekanntenkreis

Ich habe keine weite-

48,7 3 15,8

67 85,9 17 89,5

359 3 15,8

39 50,0 3 15,8

ren Informations- 2 2,6 1 53
quellen verwendet

Sonstige: [Freitext] 7 9,0 1 53
Keine Angabe 0 0,0 0 0,0

1 = Frage Patienten-Fragebogen: Denken Sie an den Verlauf Ihrer Krebserkrankung: Haben Sie weitere
Informationsquellen verwendet, zusatzlich zu den Informationen, die Sie im Krankenhaus erhalten haben?
(Mehrfachantworten moglich)

2 = Frage Angehdrige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Denken Sie an den Verlauf der Krebserkrankung der
betroffenen Person: Haben Sie als Angehdrige:r weitere Informationsquellen verwendet, zusétzlich zu den In-
formationen, die Sie im Krankenhaus erhalten haben? (Mehrfachantworten moglich)

Quelle: GOG
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224 Herausforderungen

Tabelle 14: Bewertungen der Fragen/Herausforderungen'

Patientinnen/Patienten’

(n = 78) in Prozent

Angehérige/Bezugspersonen?

(n =19) in Prozent

. Stimme Keine . Stimme Keine
Stimme Stimme
(eher) An- (eher) An-
(eher) zu . (eher) zu .
nicht zu gabe nicht zu gabe
Organisation und Zusammenarbeit Organisation und Zusammenarbeit
Meine angehorige Krebspatientin / mein
. . _— . . angehdriger Krebspatient hat in keiner
Die Termlnlfoordln?tlor? war in allen Phasen der Er 731 26,9 0,0 Phase der Krebserkrankung meine Unter- 474 421 10,5
krankung einfach fiir mich. - - Ay
stlitzung bei der Organisation von Arzt-
bzw. Behandlungsterminen benétigt.
Die Zusammenarbeit der Fachpersonen (Gesundheits- Die Zusammenarbeit der Fachpersonen
personal und weitere Berufsgruppen wie z. B. Sozial- (Gesundheitspersonal und weitere Berufs-
arbeit) hat in allen Phasen der Erkrankung gut funkti- 64,1 26,9 2.0 gruppen wie z. B. Sozialarbeit) hat in allen 226 368 105
oniert. Phasen der Erkrankung gut funktioniert.
Die behandelnden Arztinnen/Arzte haben immer tber ﬂint;?huaggeér;ie;kﬁjr;tllg:esrt\E/iﬁ(rjzgeet\aben
den aktuellen Stand meiner Erkrankung Bescheid ge- 80,8 19,2 0,0 : - . 63,2 26,3 10,5
Krebserkrankung meiner/meines Angehd-
wusst. . .
rigen Bescheid gewusst.
Meine angehdrige Krebspatientin / mein
Die Organisation der Fahrten bzw. des Fahrtendiens- angehoriger Krebspatient benétigte in
tes zu den Terminen im Zusammenhang mit der Er- 51,3 14,1 34,6 keiner Phase der Krebserkrankung bei der 31,6 63,2 53
krankung war einfach fiir mich. Organisation der Fahrten zum Kranken-
haus meine Unterstiitzung.
Meine angehdrige Krebspatientin / mein
. . angehoriger Krebspatient bendtigte in
Dgs Bgsorgen von Med|¥am.enten, Heilbehelfen und 73,1 23,1 3,9 keiner Phase der Krebserkrankung beim 36,8 52,6 10,5
Hilfsmittel war einfach fir mich. . ?
Besorgen von Medikamenten, Heilbehel-
fen und Hilfsmittel meine Unterstiitzung.
Die Organisation einer Kinderbetreuung
Die Organisation einer Kinderbetreuung war in allen fiir meine eigenen Kinder war in allen
Krankheitsphasen einfach fiir mich. 64 90 84,6 Krankheitsphasen der angehorigen Person >3 158 790
einfach fur mich.
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Patientinnen/Patienten’

(n = 78) in Prozent

Angehérige/Bezugspersonen?

(n =19) in Prozent

. Stimme Keine . Stimme Keine
Stimme Stimme
(eher) zu (eher) An- (eher) zu (eher) An-
nicht zu gabe nicht zu gabe
Die Antragsstellung fur die onkologische Rehabilita- Meine angehdrige Krebspatientin / mein
tion war einfach fiir mich (z. B. wurde vom Kranken- angehoriger Krebspatient bendtigte bei
haus oder der Hausarztin bzw. dem Hausarzt durch- 60,3 128 26,9 der Antragsstellung fir die onkologische 474 316 211
gefihrt). Rehabilitation meine Unterstiitzung nicht.
D“er Zgltpunkt der onkologischen Rehabilitation war 56,4 9,0 346
flir mich gut passend.
Ich konnte in allen Phasen der Krebser-
krankung.melner/me.@-es Angeho.ngen 526 474 0,0
meinen eigenen familidren Verpflichtun-
gen ohne Probleme erledigen.
Ich konnte in allen Phasen der Krebser-
krankung meiner/meines Angehdrigen
meinen eigenen beruflichen Verpflichtun-
gen ohne Probleme erfiillen.
Als Angehdrige:r erhielt ich zum passen-
den Zeitpunkt Informationen tber eine 474 42,1 10,5
mogliche Palliativbetreuung.
Einbeziehung und Unterstiitzung Einbeziehung und Unterstiitzung
Die behandelnden Arztinnen/Arzte haben in allen alzl?eenhaKr:gr?lmziz ﬁf:;nnn:nggzctfezzbfgt
Krankheitsphasen ausreichend Zeit fiir mich und 68,0 32,0 0,0 In afle Itsp usre ' € 26,3 57,9 15,8
. fiir mich und meine Fragen als Angeho-
meine Fragen gehabt. -
rige:rr gehabt.
Ich wurde in allen Krankheitsphasen die Entscheidun-
- . g 80,8 19,2 0,0
gen Uber meine Behandlung miteinbezogen.
Ich wusste immer (iber den nachsten Schritt der Be-
handlung bzw. Nachsorge Bescheid. 84,6 154 0.0
. . . Ich konnte mich als Angehdrige:r bei
Iczh konnte mich bei Problemen und Fragen immer an 73,1 26,9 0,0 Problemen und Fragen immer an eine 52,6 31,6 15,8
eine Fachperson wenden.
Fachperson wenden.
Ich darf/durfte als Angehorige:r bei Termi- 632 211 15,8
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Patientinnen/Patienten’ Angehérige/Bezugspersonen?
(n = 78) in Prozent (n =19) in Prozent
. Stimme Keine . Stimme Keine
Stimme Stimme
(eher) An- (eher) An-
(eher) zu . (eher) zu .
nicht zu gabe nicht zu gabe
Korperliche, psychische und lebenspraktische Korperliche, psychische und lebensprakti-
Aspekte sche Aspekte
Es war fir mich einfach, meiner Fami-
Es war fur m|ch elnfe}ch, meiner Famllle/melnem Be- 62,8 372 0,0 ||e/me|ngm Beka'nntenkrels Uber die Diag- 421 526 53
kanntenkreis iber die Diagnose zu berichten. nose meiner/meines krebskranken Ange-
hdrigen zu berichten.
w . . . Verdnderungen im Sexualleben bzw. der
Verdnderungen in meinem Sexualleben bzw. meiner Intimitat mit der erkrankten Person er-
Intimitat erlebte ich in keiner Krankheitsphase als 32,1 61,5 6,4 S ) . 21,1 15,8 63,2
o lebte ich in keiner Krankheitsphase als
schwierig. L
schwierig.
Die Organisation des alltéaglichen Lebens (Haushalts-
fihrung, Kochen, Kérperpflege etc.) war immer ein- 43,6 56,4 0,0
fach fiir mich.
Als Angehdrige:r erhielt ich ausreichend
psychische Unterstlitzung bei der Beglei- 26,3 52,6 211
tung der von Krebs betroffenen Person.
Berufliche und finanzielle Aspekte Berufliche und finanzielle Aspekte
Ich war stets Giber mogliche MaBnahmen zur Arbeits-
platzsicherung bzw. zur Unterstiitzung meiner berufli-
chen Tatigkeit informiert (z. B. habe ich gewusst, dass 384 136 180
ich im Krankenstand gekiindigt werden kann und dass ' ' '
ich ab Diagnose einen Feststellungsbescheid beantra-
gen kann).
Ich war stets Uiber finanzielle Unterstiitzungsmoglich- Ich war stets Gber finanzielle Unterstiit-
) war ; : 95mog 34,6 60,3 51 | zungsmédglichkeiten informiert (z. B. 21,1 57,9 21,1
keiten informiert (z. B. Krebshilfe, Pflegegeld). .
Krebshilfe, Pflegegeld).
1 = Frage 8: Bitte bewerten Sie folgende Fragen/Herausforderungen
Quelle: GOG
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Tabelle 15: Weitere Herausforderungen

Patientinnen/Patienten’

Angehérige/Bezugspersonen?

(n =78) (n=19)
absolut in Prozent absolut in Prozent
Ja 34 43,6 7 36,8
Nein 30 38,5 8 42,1
Keine Angabe 14 17,9 4 21,1

1 = Frage Patienten-Fragebogen: Gab es wahrend einer oder mehrerer Erkrankungsphasen weitere

Herausforderungen fiir Sie?

2 = Frage Angehorige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Hatten Sie im Verlauf der Krebserkrankung lhres/lhrer
Angehdrigen mehr Unterstlitzung seitens des Gesundheitssystems bendétigt (z. B. Unterstltzung durch
medizinisches Personal, Sozialarbeit, Psychoonkologie — z. B. konkrete Beratungsleistungen, Informationen,
Unterstutzung bei Antragstellung)?

2.2.5 Unterstiitzungen

Tabelle 16: Bedarf nach weiterer Unterstiitzung

Quelle: GOG

Patientinnen/Patienten’

Angehérige/Bezugspersonen?

(n=178) (n=19)
absolut in Prozent absolut in Prozent
Ja, jedenfalls 24 30,8 4 21,1
Ja, teilweise 33 42,3 9 474
Nein 19 24,4 5 26,3
Keine Antwort 2 2,6 1 5.3

1 = Frage Patienten-Fragebogen: Hatten Sie in einer oder mehreren Erkrankungsphasen mehr Unterstiitzung
seitens des Gesundheitssystems benétigt (z. B. Unterstlitzung durch medizinisches Personal, Sozialarbeit,
Psychoonkologie — z. B. konkrete Beratungsleistungen, Informationen, Unterstiitzung bei Antragstellung)?

2 = Frage Angehorige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Hatten Sie im Verlauf der Krebserkrankung lhres/lhrer
Angehdrigen mehr Unterstlitzung seitens des Gesundheitssystems bendétigt (z. B. Unterstltzung durch
medizinisches Personal, Sozialarbeit, Psychoonkologie — z. B. konkrete Beratungsleistungen, Informationen,
Unterstutzung bei Antragstellung)?
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Tabelle 17: Konkrete Form des Unterstlitzungsbedarfs

Patientinnen/Patienten’ Angehérige/Bezugspersonen?
(n = 57) (n=13)

absolut in Prozent absolut in Prozent

Schriftliche Informa-
tionen

Miindliche Gespra-
che mit medizini-
schem Personal 26 45,6 7 53,8
(Arztinnen/Arzte,
Pflege, ...)
Gesprache mit psy-
chologisch geschul-
ten Personen (Psy-
chologin/Psycho- - - 11 84,6
loge, Onkopsycholo-
gin/Onkopsychologe,
...)

24 421 11 84,6

Digitale Informatio-

17 29,8 8 61,5
nen

Informationen in ei-
ner anderen Sprache 0 0,0 1 77
(nicht Deutsch)

Vernetzung mit an-

deren Betroffenen 14 246 2 154
Eine Ansprechperson

cammenhang mit 27 474 - -
meiner Erkrankung

Unterstiitzung bei

(Terminorganisaton, 24 421 7 38
Antragstellungen, ...)

Sonstiges 7 123 0,0
Keine Angabe 0 0,0 0 0,0

1 = Frage Patienten-Fragebogen und Angehdrige-/Bezugspersonen-Fragebogen: In welcher Form hétten Sie
mehr Unterstlitzung benétigt? (Mehrfachauswahl moglich)

Quelle: GOG
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Tabelle 18: Krankheitsphase mit mehr Unterstiitzungsbedarf

Patientinnen/Patienten’ Angehérige/Bezugspersonen?
(n = 57) (n=13)

absolut in Prozent absolut in Prozent
e 2 E
Behandlungsphase 38 66,7 12 92,3
Rehabilitation 14 24,6 2 154
Nachsorge 26 45,6 7 53,8
EZ:::uﬂﬁ;Pa”Iatw > 15,4
Sonstige Erkran-
kungs-/Behand- 2 3,5
lungsphase
Keine Angabe 3 5,3

1 = Frage Patienten-Fragebogen und Angehdrige-/Bezugspersonen-Fragebogen: In welcher Erkrankungsphase
hatten Sie mehr Unterstiitzung benétigt? (Mehrfachauswahl méglich)

2 = Nur 2 Personen gaben an, eine von Krebs betroffene Person in der Palliativphase zu begleiten, 2 weitere
flhrten an, dass die erkrankte Person verstorben war.

Quelle: GOG
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Tabelle 19: Hauptansprechperson in der medizinischen Versorgung

Patientinnen/Patienten’ Angehérige/Bezugspersonen?
(n=78) (n=19)
absolut in Prozent absolut in Prozent
Behandelnde Arztin /
behandelnder Arzt 43 55,1 5 26,3
im Krankenhaus
Hausarztin/Facharz-
tin (z. B. Gynakolo-
gin, Internistin) bzw. 16 205 1 53
Hausarzt/Facharzt ! !
(z. B. Urologe, Haut-
arzt)
Pflegepersonal im 3 38 1 53
Krankenhaus
Spezialisierte Cancer
Nurse (z. B. Breast 9 11,5 0 0,0
Care Nurse)
Sozialarbeiter:in 0 0,0 0 0,0
Psychoonkologin/ 1 13 0 0,0
Psychoonkologe
Andere 3 38 1 53
Ich hatte keine An-
sprechperson im me- 3 38 11 57,9
dizinischen Bereich

1 = Frage Patienten-Fragebogen: Wer war im Rahmen lhrer Krebserkrankung in der medizinischen Versorgung
Ihre Hauptansprechperson?

2 = Frage Angehdrige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Wer war fir Sie als Angehérige:r innerhalb der
medizinischen Versorgung lhre Hauptansprechperson (iiber den gesamten Verlauf der Krebserkrankung
Ihres/Ihrer Angehorigen hinweg)?

Quelle: GOG

Tabelle 20: Weitere Ansprechpersonen in der medizinischen Versorgung

Patientinnen/Patienten’
(n=75)

absolut in Prozent
Ich hatte keine weiteren Ansprechpersonen im medizinischen Bereich 9 12,0
Behandelnde Arztin / behandelnder Arzt im Krankenhaus 17 22,7
Hauséarztin/Fachérztin (z. B. Gyndkologin, Internistin) bzw. Hausarzt/ 38 507
Facharzt (z. B. Urologe, Hautarzt) !
Pflegepersonal im Krankenhaus 17 22,7
Spezialisierte Cancer Nurse (z. B. Breast Care Nurse) 18 24,0
Sozialarbeiter:in 5 6,7
Psychoonkologin/Psychoonkologe 24 32,0
Andere 2 2,7

1 = Frage Patienten-Fragebogen und Angehérige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Uber welche weiteren
Ansprechpersonen in der medizinischen Versorgung verfiigten Sie? (Mehrfachantworten méglich)

Quelle: GOG
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Tabelle 21: Beteiligung Selbsthilfegruppe

Patientinnen/Patienten’ Angehérige/Bezugspersonen?
(n=78) (n=19)
absolut in Prozent absolut in Prozent
Ja 20 25,6 0 0,0
Nein, weil ich nicht 15 19,2 6 316

davon wusste

Nein, weil ich mich

nicht beteiligen 35 44,9 11 57,9

wollte/konnte

Ich war zu einem

friheren Zeitpunkt

beteiligt (aktuell 2 26 0 00

nicht mehr)

Keine Angabe 6 7.7 2 10,5
1 = Frage Patienten-Fragebogen: Sind Sie in einer Selbsthilfegruppe beteiligt?
2 = Frage Angehdrige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Sind Sie als Angehdrige:r in einer Selbsthilfegruppe
beteiligt bzw. haben Sie eine solche schon mal besucht?

Quelle: GOG

Tabelle 22: Information tber Selbsthilfegruppe’

Patientinnen/Patienten?

(n =22)
absolut in Prozent

Miindlich durch Fachpersonen der behandelnden Einrichtung 4 18,2

Durch Aushdnge in den Ambulanzen / auf der Station 4 18,2

Mi’mdlich dL{I‘Ch meine Hausarztin/Fachérztin (z. B. Gynakologin, Internis- > 91

tin) bzw. meinen Hausarzt/Facharzt (z. B. Urologe, Hautarzt) !

Durch Aushinge bei meiner Hausarztin / meiner Fachérztin (z. B. Gynédko-

login, Internistin) bzw. meinem Hausarzt / meinem Facharzt (z. B. Urologe, 1 4,5

Hautarzt)

Durch die Krebshilfe (z. B. Broschiiren, Beratung) 7 31,8

Durch andere Krebspatientinnen und -patienten 6 27,3

Durch Angehdrige von anderen Krebspatientinnen und -patienten 0 0,0

Durch Freunde oder Familienangehdrige 1 4,5

Durch das Internet/soziale Medien 9 40,9

Anders 1 4,5

Keine Angabe 0 0,0
1 = Nachdem sich keine der befragten Angehdrigen/Bezugspersonen an eine Selbsthilfegruppe beteiligte,
entfallen die Angaben.

Quelle: GOG
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Tabelle 23: Beteiligung/Austausch Onlineforen

Patientinnen/Patienten’ Angehérige/Bezugspersonen?
(n=78) (n=19)
absolut in Prozent absolut in Prozent
Ja 54 69,2 2 10,5
L\leln, weil ich nicht 3 38 4 211
avon wusste
Nein, weil ich mich
nicht beteiligen 14 17,9 9 47.4
wollte/konnte
Ich hatte mich zu ei-
nem friiheren Zeit-
punkt ausgetauscht > 64 2 105
(aktuell nicht mehr)
Keine Angabe 2 2,6 2 10,5

1 = Frage Patienten-Fragebogen: Tauschen Sie sich in einem Onlineforum (z. B. Facebook-Gruppe zu
Brustkrebs; Herrenzimmer der Krebshilfe) wiederholt mit anderen Krebspatientinnen und -patienten aus?

2 = Frage Angehdrige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Tauschen Sie sich als Angehdrige:r in einem Onlineforum
(z. B. Facebook-Gruppe zu Brustkrebs; Herrenzimmer der Krebshilfe) wiederholt mit anderen Krebspatientinnen

und -patienten aus?

Tabelle 24: Information Gber Onlineforum

Quelle: GOG

Patientinnen/Patienten’

(n =59)
absolut in Prozent
Miindlich durch Fachpersonen der behandelnden Einrichtung 1 1,7
Durch Aushdnge in den Ambulanzen / auf der Station 2 3,4
MquIich durch meine/die Hausarztin / Facharztin (z. B. Gynékologin, In- 1 17
ternistin) bzw. meinen Hausarzt/Facharzt (z. B. Urologe, Hautarzt) !
Durch Aushinge bei meiner Hausarztin / meiner Fachérztin (z. B. Gynédko-
login, Internistin) bzw. meinem Hausarzt / meinem Facharzt (z. B. Urologe, 0 0,0
Hautarzt)
Durch die Krebshilfe (z. B. Broschiiren, Beratung) 14 23,7
Durch andere Krebspatientinnen und -patienten 16 271
Durch Angehdrige von anderen Krebspatientinnen und -patienten 0 0,0
Durch Freunde oder Familienangehdrige 2 34
Durch das Internet/soziale Medien 38 64,4
Anderes 1 17
Keine Angabe 0 0,0
1 = Aufgrund der geringen Fallzahlen der befragten Angehorigen/Bezugspersonen, die sich an einem
Onlineforum beteiligten, entfallen die Angaben.
Quelle: GOG
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Tabelle 25: Umgang mit Krebserkrankung

Patientinnen/Patienten (n = 78
Im Rahmen meiner Krebserkrankung habe ich ... et fPati - ( )
absolut in Prozent
... mich auf die Organisation durch das Gesundheitspersonal ver- 26 333
lassen. !
... vieles selbst organisiert (z. B. Termine ausgemacht, Antrage ge-
- . 65 83,3
stellt, im Internet recherchiert etc.)
... mich auf Arztgesprache vorbereitet (z. B. Liste mit Fragen ge-
- 64 82,1
schrieben, Dokumente gesammelt etc.)
... meine Hausarztin/Facharztin (z. B. Gyndkologin) bzw. meinen 27 346
Hausarzt/Facharzt (z. B. Internist) um Hilfe gebeten !
... mir psychologische Unterstiitzung gesucht (Psychoonkologinnen
bzw. Psychoonkologen, Psychologinnen bzw. Psychologen, Psycho- 40 51,3
therapeutinnen bzw. Psychotherapeuten)
... Beratungsangebote der Krebshilfe genutzt 24 30,8
... keine weitere professionelle Unterstiitzung in Anspruch genom- 9 115
men !
... Familie oder Freundinnen und Freunde um Hilfe gebeten (z. B. 24 308
bei Entscheidungen, Antrage stellen, Kinderbetreuung etc.) !
... Freundinnen und Freunde oder Familienangehérige zu Arztter- 37 474
minen mitgenommen !
... eine Selbsthilfegruppe aufgesucht (online oder personlich) 19 24,4
... mit anderen Personen tiber meine Erkrankung gesprochen (Fa-
milie, Freundinnen und Freunde, Bekannte, Arbeitskolleginnen und 59 75,6
-kollegen)
Anderes: [Freitext] 6 7,7
Keine Angabe 0 0,0

1 = Frage Patienten-Fragebogen: Welche der folgenden Aussagen treffen auf Sie zu? (Mehrfachantworten
mdglich) Im Rahmen meiner Krebserkrankung habe ich ...

Quelle: GOG
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Tabelle 26: Wichtigste Unterstiitzungshilfen fiir Angehérige

Angehdrige/Bezugspersonen

Im Rahmen meiner Krebserkrankung habe ich ... (n=19)
absolut in Prozent

Mein eigenes medizinisches Vorwissen 9 474
Privates Umfeld (Familie, Freundinnen und Freunde, Partner:in) 17 89,5
Austausch mit anderen Betroffenen und Angehdrigen (in Person
oder virtuell) 7 3638
Unterstiitzung von Arbeitgebern und Kollegenschaft 6 31,6
Beratungsangebote der Krebshilfe 0 0,0
Psychologische Unterstiitzungsangebote 0 0,0
Selbsthilfegruppen 0 0,0
Ich habe keine Unterstiitzungen in Anspruch genommen. 2 10,5
Anderes 0 0,0
Keine Angabe 2 10,5

1 = Frage Angehdrige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Was waren fiir Sie als Angehérige:r die drei wichtigsten
Unterstitzungshilfen auBerhalb des medizinischen Bereichs? (Mehrfachantworten moglich)

Quelle: GOG
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2.2.6 Drehscheibenfunktion

Tabelle 27: Aufgaben einer Person mit Drehscheibenfunktion aus Sicht der Patientinnen bzw. Patienten bzw. Angehérigen/Bezugsperson

Patientinnen/Patienten’ (n = 78) Angehdrige/Bezugspersonen’ (n = 19)
in Prozent / absolut in Prozent
. Stimme StlmrT\e Stimme | Keine An- . Stimme stimme Stimme Keine An-
Stimme zu eher nicht . Stimme zu eher .
eher zu nicht zu gabe eher zu . nicht zu gabe
zu nicht zu

Soll neben der arztlichen An-
sprechperson im Krankenhaus
EINE zentrale Ansprechperson | o050 /67 | 1289 /10 |  13%/1 0%/0 0%/0 | 789%/15 | 21,1%/4 0% /0 0% /0 0% /0
fur alle Fragen rund um
meine/die Krebserkrankung
sein
Sie soll als Informationsquelle
fir alle Fragen zur Erkran- 87,2% / 68 90%/7 | 38%/3 0%/0 0%/0 | 737%/14 | 263%/5 0% /0 0% /0 0%/0
kung und dem Leben mit
Krebs dienen
Sie soll an geeignete Stellen
weiterverweisen/vernetzen
(wie medizinische Behand- 885%/69 | 103%/8 | 13%/1 0%/0 | 0%/0 | 842%/16 | 158%/3 0%/0 | 0%/0 0%/0
lung, psychologische Unter-
stiitzung, Krebshilfe, Arbeiter-
kammer, ...)
Sie soll organisatorische Auf- | 4550 /36 | 346% /27 | 115%/9 | 64%/5 | 13%/1 | 474%/9 | 474%/9 | 53%/1 | 0%/0 0%/0
gaben libernehmen (z. B.
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Patientinnen/Patienten’ (n = 78)

Angehdrige/Bezugspersonen’ (n = 19)

in Prozent / absolut in Prozent
. Stimme Stlmr:ne Stimme | Keine An- . Stimme stimme Stimme Keine An-
Stimme zu eher nicht . Stimme zu eher .
eher zu nicht zu gabe eher zu . nicht zu gabe
zu nicht zu
Terminkoordination, Unter-
stlitzung bei Antragen)
Sie soll beim Ubergang von
der Therapiephase in die
Nachsorge unterstiitzen. (z. B.
bei Fragen zur Nachsorgeun- 79,5% / 62 15,4% /12 38%/3 13% /1 0% /0 68,4% /13 26,3% /5 53% /1 0%/0 0%/0

tersuchungen, bei Angsten,
dass der Krebs zuriickkehrt,

)

1 = Frage Patienten-Fragebogen und Angehérige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Welche Aufgaben sollte eine Person mit einer Drehscheibenfunktion tibernehmen?
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Tabelle 28: Relevanteste Themen einer Drehscheibenfunktion

Patientinnen/Patienten’

Angehérige/Bezugspersonen'

(n =78) (n=19)

absolut in Prozent absolut in Prozent
Medizinische The-
men (z. B. Behand- 55 70,5 17 89,5
lungsprozess, Ne-
benwirkungen)
Sozialrechtliche The-
men (z. B. Anspruch 41 526 10 526
Behindertenpass,
Krankengeld)
Thema Arbeit (z. B.
Krankenstand, Kiin-
digungsschutz, Ent- 37 474 4 211
geltfortzahlung)
Psychologische Un-
terstilitzungsmaoglich- 40 51,3 13 68,4
keiten
FlnanZ|e.I.Ie .Unteltst(]t— 21 269 6 316
zungsmoglichkeiten
Selbsthilfegruppen 3 38 1 53
ngegung und Er- 18 231 > 105
nadhrung
Familie und Partner- 8 103 4 211
schaft
ngyalltét und Inti- 9 115 0 0,0
mitat
Keine Angabe 2 2,6 0 0,0

1 = Frage Patienten-Fragebogen und Angehérige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Was sind die drei wichtigsten

Themengebiete, die eine Drehscheibenfunktion abdecken sollte? (Mehrfachantworten moglich)

Tabelle 29: Zeitpunkt der erstmaligen Beiziehung der Drehscheibenfunktion

Quelle: GOG

Patientinnen/Patienten’

Angehdrige/Bezugspersonen’

(n =78) (n=19)

absolut in Prozent absolut in Prozent
D'|agnose und Thera- 57 731 17 89,5
pieplanungsphase
Therapiebeginn 16 20,5 2 10,5
Qr!kolpglsche Reha- 1 13 0 0,0
bilitation
Nachsorge 0 0,0 0 0,0
Phase der Palliativ- ; ; 0 0,0
betreuung
Sonstige Erkran-
kungs-/Behand- 4 5,1 0 0,0
lungsphase
Keine Angabe 0 0,0 0 0,0

1 = Frage Patienten-Fragebogen und Angehdrige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Wann sollte die

Drehscheibenfunktion aus Ihrer Sicht das erste Mal hinzugezogen werden?
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Tabelle 30: Weitere Zeitpunkte der Beiziehung der Drehscheibenfunktion

Patientinnen/Patienten’ Angehdrige/Bezugspersonen’
(n=78) (n=19)

absolut in Prozent absolut in Prozent
D'|agnose und Thera- 12 15,4 5 263
pieplanungsphase
Therapiebeginn 39 50,0 12 63,2
Nach der Therapie 40 51,3 13 68,4
Onkologische Reha- 16 205 9 474
bilitation
Wahrend der Nach- 38 48,7 9 474
sorge
Palliativphase - - 7 36,8
Sonstige Erkran-
kungs-/Behand- 5 6,4 0 0,0
lungsphase: [Freitext]
Keine Angabe 0 0,0 0 0,0

' = Frage Patienten-Fragebogen und Angehérige-/Bezugspersonen-Fragebogen: Zu welchen weiteren
Zeitpunkten ware die Drehscheibenfunktion noch wichtig? (Mehrfachantworten méglich)

Quelle: GOG

2.3 Erhebungsergebnisse der Experteninterviews mit in der on-
kologischen Versorgung und Beratung Tatigen

2.31 Informationsbedarfe

Die Analyse der qualitativen Protokolle aus verschiedenen Interviews verdeutlicht ein vielschich-
tiges Bild der von Expertinnen und Experten wahrgenommenen Informationsbedarfe von Krebs-
patientinnen und -patienten entlang ihres Krankheitsverlaufs. Dabei treten sowohl ein breites
Spektrum individueller Bedirfnisse als auch strukturelle Spannungsfelder in der Versorgungsre-
alitat zutage. Die Analyse zeigt, dass Informationsbedarfe von Krebspatientinnen und -patienten
weit Uber medizinische Inhalte hinausgehen. Die Aussagen spiegeln unterschiedliche Perspekti-
ven von Fachpersonen aus Medizin, Pflege, Sozialarbeit, Psychoonkologie und weiteren profes-
sionellen Kontexten wider.

In der akuten Phase der Diagnosestellung und Therapieeinleitung besteht ein besonders hoher
Bedarf an medizinischen Informationen im stationdren Bereich. Betont wird der Wunsch nach
verstandlicher Aufklarung Uber Diagnose, Therapien, Nebenwirkungen und Prognose. Der Grad
an Aufklarung wird mit der Adhérenz an die Therapie und Behandlungserfolg in Verbindung
gebracht. Falls die Kommunikation im stationaren Bereich unklar ist, betonen die befragten nie-
dergelassenen Allgemeinmediziner:innen deren Rolle in der Vermittlung der Informationen an
die Patientinnen und Patienten. Mehrere Stimmen fordern eine multimediale Unterstiitzung von
Aufklarungsgesprachen, z. B. durch digitale Tools oder schriftliche Materialien, um Patientinnen
und Patienten differenzierte und individuell relevante Informationen zugénglich zu machen, wo-
bei das empathische Gesprach zwischen Arzt oder Arztin und Patientinnen oder Patienten von
allen Expertinnen und Experten am wichtigsten eingestuft wird.
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Unterschiedlich bewertet wird dabei allerdings die Rolle der Kliniken: Wahrend manche Einrich-
tungen strukturiert und breit aufklaren, berichten andere von einem Mangel an systematisierter
Information, insbesondere zu sozialrechtlichen und arbeitsbezogenen Aspekten. Die befragten
Psychologinnen/Psychoonkologinnen beklagen vorschnelle Verdachtsdiagnosen sowie einen
teilweisen Mangel an empathischer Kommunikation und Gesprachszeit im Klinikalltag.

Wahrend der laufenden Therapie beschreiben alle befragten Expertinnen und Experten eine
Verschiebung der Informationsbedarfe ihrer Patientinnen und Patienten hin zu psychosozialen,
rechtlichen und alltagspraktischen Themen. Patientinnen und Patienten haben Fragen zu Kran-
kengeld, Erndhrung, korperlicher Aktivitat wahrend der Erkrankung, komplementarmedizini-
schen Verfahren sowie dann auch zu beruflicher Wiedereingliederung und Pensionsmaglichkei-
ten. Insbesondere die befragte Sozialarbeiterin, die Psychologinnen/Psychoonkologinnen und
die Ergotherapeutin sehen hier oftmals eine groBe Informationsliicke bei den Betroffenen.

Vielfach wird betont, dass es notwendig wére, wiederholt und situationsangepasst liber Rehabi-
litationsmoglichkeiten zu informieren. Hier divergieren die Erfahrungen stark zwischen verschie-
denen Regionen und Einrichtungen: Wahrend manche Hauser aktiv zu Reha, Palliativversorgung
oder sozialrechtlichen Fragen aufklaren, fehlen andernorts strukturierte Angebote. Der Zugang
zu Sozialarbeit, klinischer Psychologie oder Case Management ist ungleich verteilt.

Ein zentrales Thema stellt das Fehlen strukturierter Kommunikation und Koordination vor allem
zwischen dem intra- und dem extramuralen Bereich, dar. Expertinnen und Experten, hauptsach-
lich aus dem niedergelassenen Bereich (Allgemeinmedizineriinnen und DGKP), berichten von
verlorenen Reha-Antrdgen, nicht Gbermittelten Befunden, Medikamentenlisten und mangeln-
dem Informationsaustausch zwischen stationdrem und ambulantem Bereich, was zu Verzége-
rungen und unndtigen Wartezeiten fiihren kann. Hauséarztinnen und Hauséarzte, vor allem im
landlichen Bereich, bernehmen dabei hadufig eine erklarende, nachfragende oder kompensato-
rische Rolle.

Einigkeit besteht darlber, dass Information mehrfach, auf verschiedenen Kanélen und zielgrup-
penspezifisch angeboten werden muss. Neben miindlicher Aufklarung werden schriftliche Bro-
schiren, digitale Anwendungen und Videos als geeignete Medien genannt. Der Zugang zu ver-
trauenswirdigen Quellen — etwa von 6ffentlichen Institutionen — erscheint essenziell, da viele
Patientinnen und Patienten das Internet oder KI-Tools wie ChatGPT zur Selbstaufklarung nutzen.
Es wird der Bedarf nach einem zentralen, kuratierten und verlasslichen Informationsangebot
betont.

Pflegepersonen, Ergotherapeutinnen und Psychoonkologinnen thematisieren das Bedurfnis
nach emotionaler Begleitung, insbesondere bei Diagnoselibermittlung, Therapieentscheidun-
gen oder Palliativgesprachen. Es fehlt vielerorts an systematischer psychoonkologischer Unter-
stitzung in der ambulanten Phase und in spateren Phasen der Erkrankung. Die Kommunikation
Uber Langzeitplanung des Lebens, mdgliche Palliativversorgung oder das Auseinandersetzen mit
dem Tod erfolgt oft zu spat oder fehlt ganz. Auch Fragen der Patientinnen und Patienten zur
(neuen) Rolle in Familie, Beruf oder zu finanziellen Sorgen pragen das Informationsbediirfnis in
allen Phasen der Erkrankung. Die Versorgung mit Angeboten wie ,Mama auf Zeit", fit2work oder
psychoonkologischer Onlinebetreuung ist regional unterschiedlich bekannt und zuganglich, be-
tonen Sozialarbeiterinnen und Psychologinnen.
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Besonders einige Gruppen wie Selbststandige, altere Menschen, Personen mit geringen Gesund-
heitskompetenzen oder mit Migrationshintergrund sind laut mehreren Stimmen aus unter-
schiedlichen Grinden benachteiligt und brauchten eine bessere Aufklarung und Steuerung
durch das System. Auch die spezifischen Bediirfnisse einzelner Tumorgruppen (z. B. Mdnner mit
Prostatakrebs, Lungenkrebspatientinnen und -patienten, Hautkrebspatientinnen und -patienten)
erfordern differenzierte Informationsstrategien und Zugehen auf die Zielgruppe. Psychoonkolo-
ginnen betonen, dass Stigmatisierung, Scham oder Unkenntnis bei Patientinnen und Patienten-
dazu fihren, dass bestimmte Angebote (z. B. Reha, soziale Leistungen) nicht entsprechend ge-
nutzt werden kdnnen.

Breite Zustimmung erfahrt die Idee einer zentralen Drehscheibenfunktion, die kontinuierlich
und niedrigschwellig Informationen bereitstellt, koordiniert, begleitet und zwischen den Sekto-
ren vermittelt. Diese Stelle kénnte auch fir zeitlich gestaffelte Informationsweitergabe zustandig
sein — orientiert am individuellen Verlauf und der jeweiligen Aufnahmefahigkeit der Betroffenen.

2.3.2 Herausforderungen und Bedarfe von Krebspatientinnen und -patienten

Die qualitative Auswertung der Expertenprotokolle zeigt auf, dass Expertinnen und Experten viel-
schichtige organisatorische Defizite und Herausforderungen entlang des Versorgungspfades
von Krebspatientinnen und -patienten verorten. Die organisatorischen Herausforderungen in der
onkologischen Versorgung sind komplex und betreffen sowohl systemische Rahmenbedingun-
gen als auch individuelle Unterstiitzungsbedarfe.

Expertinnen und Experten sind sich einig, dass ein zentrales Problem flir Patientinnen und Pati-
enten die mangelnde personelle Kontinuitat im klinischen Setting ist. Die haufigen Wechsel
behandelnder Arztinnen und Arzte erschweren Vertrauensaufbau, Kontinuitat und nachvollzieh-
bare Kommunikation. Die Forderung nach einer festen Ansprechperson Uber den gesamten
Krankheitsverlauf hinweg — sei es der behandelnde Arzt oder die Arztin, eine Cancer Nurse oder
eine andere koordinierende Stelle — zieht sich durch alle Interviews. Expertinnen und Experten
betonen, dass die Versorgung von Krebspatientinnen und -patienten komplex und interdiszip-
lindr ist und eine Vielzahl an involvierten Stellen (Radiologie, Chirurgie, Onkologie, Psychoonko-
logie, Sozialarbeit, unterstlitzende Therapien etc.) daran beteiligt ist. Patientinnen und Patienten
mussen oft selbst als ,Manager:iinnen” ihres Krankheitsverlaufs und ihrer Krankengeschichte
agieren — eine Anforderung, die viele Giberfordert. Oftmals ibernehmen auch Angehdorige diese
Rolle als unbezahlte koordinierende, begleitende und pflegende Unterstiitzer:innen.

Eine groBe Herausforderung der Patientinnen und Patienten sehen alle Expertinnen und Exper-
ten bei der Organisation und der Logistik von Terminen. Insbesondere altere, alleinstehende
oder multimorbide Personen sind bei der Koordination und beim Transport zu Terminen an un-
terschiedlichen Standorten stark gefordert. Wartezeiten auf diagnostische Termine, welche
durch eine fehlende zentrale Koordination entstlinden, wird von Patientinnen und Patienten als
belastend und angstausldsend gegentiiber den Expertinnen und Experten beschrieben. Nachdem
im stationdren Setting diese Koordination entféllt, wird diese in spateren Phasen der Erkrankung
oftmals wieder eine groBBe Herausforderung, auch wenn zu diesem Zeitpunkt viele Ablaufe den
Patientinnen und Patienten schon bekannt sind.

Die Fragmentierung des Gesundheitssystems wird vielerorts, aber vor allem von im extramura-
len Bereich tatigen Expertinnen und Experten, als strukturelles Problem benannt. Ambulante und
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stationare Einrichtungen kommunizieren haufig unzureichend lGiber Nahtstellen hinweg, Befunde
und Medikamentenlisten werden oftmals nicht automatisiert an weitere extramurale Behand-
ler:innen wie Allgemeinmediziner:iinnen Gbermittelt und ELGA wird kaum entsprechend genutzt,
was zu Informationsverlusten und Zeitverzogerungen fiihren kann. Expertinnen und Experten
aus dem landlichen Raum sehen groBe Unterschiede hinsichtlich verfliigbarer Ressourcen in un-
terschiedlichen Regionen und sehen, dass einige Krankenanstalten gut mit den Angeboten in
der Umgebung vernetzt sind und strukturiert agieren, aber viele durch einen Mangel an ausrei-
chend Personal, Expertise oder koordinierenden Strukturen wenig vernetzt sind. Weite Distanzen
zu einer Behandlung, unzureichende Transportmdglichkeiten oder fehlende palliative Betten ver-
scharfen die Problemlagen, insbesondere im landlichen Raum.

Vor allem Psychoonkologinnen und Sozialarbeiterinnen beschreiben erhebliche Defizite in der
rechtzeitigen Information und Vermittlung sozialrechtlicher Leistungen. Viele Patientinnen und
Patienten sind nicht addquat Gber Reha, Pflegegeld oder Méglichkeiten der psychosozialen Un-
terstlitzung aufgeklart und kénnen sich diese oftmals nicht selbststandig organisieren. Die Zu-
ganglichkeit zu psychoonkologischer Versorgung ist dsterreichweit inkonsistent, besonders au-
Berhalb des stationdren Settings, wobei der Bedarf an niedrigschwelliger, friihzeitiger und kon-
tinuierlicher Betreuung einiger Patientinnen und Patienten den Expertinnen und Experten nach
allerdings hoch sei.

Digitale Losungen (Apps, ELGA, Erinnerungsfunktionen) werden prinzipiell von den meisten Ex-
pertinnen und Experten als hilfreich gesehen, allerdings duBern vor allem Hauséarztinnen und
Hauséarzte Zweifel an ihrer praktischen Umsetzbarkeit und Nutzung. Psychoonkologinnen beto-
nen, dass fixe Ansprechpartner:innen digitalen Kandlen meist vorgezogen werden. Es braucht
einfache, alltagstaugliche Tools, die Patientinnen und Patienten Orientierung geben — z. B. Nach-
sorgeblichlein oder strukturierte Arztbriefe. Zwei Experten berichten von der Entwicklung und
Pilotierung digitaler Applikationen, die einerseits Patientendaten beinhalten sollen, in einer in-
teraktiven Form PROMs und PREMs erheben sowie gezielt den Patientinnen und Patienten ver-
lassliche Informationen zu deren Erkrankung zugéanglich machen sollen. Diese Moglichkeiten
kénnten zeitsparend, informativ und orientierend im Klinikalltag fir Patientinnen und Patienten
sein.

Die Ungleichzeitigkeit von Information und Bedarf ist ein weiterer beschriebener Aspekt, da viele
Informationen zu friih oder zu spat kommen nach Ansicht fast aller Expertinnen und Experten.
Angebote wie Psychoonkologie oder Sozialarbeit werden nicht immer zum richtigen Zeitpunkt
vermittelt, da eine kontinuierliche, adaptive Begleitung fehlt.

233 Aufgaben einer Drehscheibenfunktion

Die qualitative Analyse der Interviewaussagen von Expertinnen und Experten verdeutlicht ein
komplexes, aber relativ konsensuales Bild der Erwartungen an eine Drehscheibenfunktion im
Kontext der onkologischen Versorgung. Die Beitrage spiegeln ein breites Spektrum an Aufga-
benfeldern, Zielsetzungen und Anforderungen wider — sowohl aus Sicht des medizinischen als
auch des psychosozialen Systems.

Alle Expertinnen und Experten wiinschen sich, dass die Drehscheibe als eine zentrale Koordinie-
rungsfunktion und strukturierende Instanz fungieren soll, die medizinische, pflegerische, psy-
chosoziale und logistische Aspekte wahrend des Behandlungspfades der Patientinnen und
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Patienten im Auge hat. Besonders haufig genannt wird die Koordination von Terminen — von der
Diagnostik Uiber facharztliche Konsultationen bis zur Nachsorge. Dabei ist sowohl die Organisa-
tion als auch die Kommunikation zwischen verschiedenen Einrichtungen (z. B. Krankenhaus,
Hausarzt, Reha, Pflege) von zentraler Bedeutung. Die Funktion soll Informationsfliisse sicherstel-
len und Verzoégerungen in Behandlungsprozessen vermeiden helfen (u. a. von einer extramural
tatigen Psychologin, einer extramural tatigen Allgemeinmedizinerin sowie einem extramural ta-
tigen Allgemeinmediziner).

Eine kontinuierliche Ansprechperson wird als elementar fiir eine vertrauensvolle Beziehung zwi-
schen Patient:in und Versorgungssystem betrachtet. Diese Funktion sollte die Krankengeschichte
und Beddurfnisse der Patientinnen und Patienten lber |dngere Zeit begleiten und jederzeit nie-
derschwellig ansprechbar sein, auch telefonisch. Besonders in Ubergangsphasen (z.B. nach Di-
agnosestellung oder Krankenhausentlassung) ist diese Kontinuitat zentral, wird insbesondere
von einer intramural tatigen Facharztin und einem intramural tatigen Facharzt betont.

Die Drehscheibe soll tber die medizinische Versorgung hinaus Orientierung geben — etwa zu
psychoonkologischer Betreuung, Erndhrung, Bewegung, Sozial- und Arbeitsrecht, Kinderbetreu-
ung oder finanzieller Unterstiitzung. Sie wird als ,Navigator” beschrieben, der Patientinnen und
Patienten durch das System fiihrt und hilft, bedarfsgerechte Angebote zu finden und in Anspruch
zu nehmen. Auch das Screening von Informationsliicken oder Unterstitzungsbedarfen der Pati-
entinnen und Patienten sollte zu ihren Aufgaben gehdren (u. a. laut einer extramural tatigen
Psychologin und einer intramural tatigen Facharztin).

Obwohl keine einheitliche Meinung zur institutionellen Einbindung besteht, herrscht Konsens
dariiber, dass die Drehscheibe eng mit dem arztlichen und pflegerischen Team abgestimmt sein
muss — sei es direkt im stationaren Setting oder Gber gemeinsame Dokumentationssysteme. Vor
allem extramural tatige Expertinnen und Experten betonen, dass auch niederschwellige Anbin-
dung an extramurale Angebote, Community Nurses oder hausarztliche Netzwerke wichtig sei
(z. B. eine extramural tatige Pflegeperson).

Mehrere Expertinnen und Experten fordern, dass die Drehscheibenfunktion auch die Angehéri-
gen bei Bedarf systematisch mitberaten sollte. Themen wie Kommunikation mit Kindern iber die
Erkrankung, Rollenveranderungen durch Pflegeaufgaben oder die Belastung im Alltag sollten
aktiv von der Drehscheibe adressiert werden. Die psychosoziale Kompetenz der Drehscheibe
wird als essenziell hervorgehoben (z. B. von einer extramural tatigen Psychologin und einer in-
tramural tatigen Pflegeperson).

234 Kompetenzen und berufliche Qualifikationen

Von den interviewten Expertinnen und Experten wurde eine Vielzahl an Qualifikationen als we-
sentlich benannt — darunter medizinisch-pflegerische Grundkenntnisse, sozialrechtliches Wissen,
Beratungskompetenz, empathisches Auftreten sowie die Fahigkeit zur interdisziplindren Kom-
munikation. Drei intramural tatige DGKP, eine extramural tadtige Sozialarbeiterin sowie ein
extramural tatiger Allgemeinmediziner schlugen ein hybrides Kompetenzprofil zwischen Pflege-
wissenschaft, Sozialarbeit und medizinischem Case Management vor.

Die Funktion der Drehscheibe wird teils als Erganzung, teils als Reform bestehender Versor-
gungsstrukturen verstanden. Sie solle insbesondere dort eingreifen, wo bestehende Prozesse
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nicht ausreichen — etwa beim Abbau von Zugangsbarrieren oder an Schnittstellen zwischen intra-
und extramuraler Versorgung. Zwei extramural tatige Allgemeinmedizinerinnen und eine in-
tramural tatige DGKP betonten jedoch, dass die Einflihrung ausreichende Ressourcen, Schulung
und institutionelle Riickendeckung voraussetze.

Ein medizinischer Hintergrund und ein klinisches Verstandnis wurde von nahezu allen Inter-
viewten — darunter drei intramural tatige DGKP, zwei intramural tatige Arztinnen sowie eine
extramural tatige Ergotherapeutin — als notwendig oder zumindest hilfreich beschrieben. Insbe-
sondere wurden erfahrene DGKP mit onkologischer Zusatzqualifikation, Advanced Practice Nur-
ses (APN) und medizinisch-therapeutische Berufsgruppen (z. B. Ergotherapie) genannt. Diese
verfligten Uber das notwendige Verstéandnis fir Krankheitsverlaufe, Therapieoptionen und klini-
sche Kommunikation — essenziell fir realistische Einschdtzungen und kompetente Beratung.

Neben medizinischem Wissen seien auch Kenntnisse tiber und Organisation von sozialrechtli-
chen Unterstiitzungsangeboten, Antragswesen und psychosozialer und psychoonkologischer
Versorgung zentral. Diese Einschatzung teilten zwei intramural tétige Sozialarbeiterinnen, eine
extramural tatige Psychologin sowie eine intramural tatige DGKP. Eine multiperspektivische
Sichtweise, die systemische und individuelle Faktoren verbindet, wurde als besonders relevant
hervorgehoben.

Funf Expertinnen und Experten — darunter zwei intramural tatige Arztinnen, eine extramural ta-
tige Psychologin, eine DGKP und eine Sozialarbeiterin — sprachen sich fir multiprofessionelle
Modelle fir die Drehscheibe aus. Die Aufgaben der Drehscheibe sollten in einem interdiszipli-
naren Team aus Medizin, DGKP, Sozialarbeit, Psychoonkologie und Gesundheitsmanagement
verankert werden. Dies ermdgliche bedarfsorientierte Steuerung und férdere fachlbergreifen-
des Lernen.

Drei intramural tatige DGKP und zwei Facharztinnen sahen in spezialisierten Pflegerollen wie
Cancer Nurses oder APNs eine besonders geeignete Berufsgruppe fir die Drehscheibe. Ihre Pa-
tientennahe, klinische Erfahrung und Kommunikationsstarke wurden hervorgehoben. Gleichzei-
tig wiesen zwei DGKP auf den bestehenden Personalmangel im Pflegebereich hin, wohingegen
andere eine Attraktivierung des Berufes hervorhoben. Eine extramural tatige Allgemeinmedizi-
nerin schlug alternative Modelle fiir die Drehscheibe vor, etwa mit medizinisch-organisatori-
schen Assistenzen (MOA), erganzt durch medizinisches Fachpersonal.

Mehrere Interviewpartner:iinnen — darunter eine intramural tatige Gesundheitspsychologin, zwei
DGKP und ein extramural tatiger Allgemeinmediziner — betonten die Bedeutung empathischer
und strukturierter Kommunikation und Beratungskompetenz. Diese sei sowohl im Patienten-
gesprach als auch im interprofessionellen Austausch zentral. Eine spezifische Schulung in Ge-
sprachsflihrung, besonders im onkologischen Kontext, wurde vielfach gefordert.

Einigkeit bestand unter den Expertinnen und Experten dariiber, dass umfassende modulare Wei-
terbildungsprogramme fiir die Implementierung einer Drehscheibenfunktion erforderlich seien.

Drei Expertinnen — darunter eine extramural tatige Allgemeinmedizinerin, eine intramural tatige
DGKP und eine extramural tatige Psychologin — sprachen sich fiir digitale Tools (z. B. struktu-
rierte Apps, Informationsplattformen) und innovative Ansatze aus. Diese kdnnten den Informa-
tionsfluss verbessern, Wiederholungen reduzieren und Patientinnen und Patienten mehr
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Transparenz ermoglichen. Auch ein Peer-Buddy-System zur Vernetzung unter Betroffenen
wurde als hilfreiche Erganzung genannt.

2.3.5 Setting der Drehscheibe

Die Analyse der Interviewbeitrage zeigt unterschiedliche Praferenzen der befragten Expertinnen
und Experten hinsichtlich der méglichen institutionellen und strukturellen Verortung einer Dreh-
scheibenfunktion. Im Folgenden sind die verschiedenen von den unterschiedlichen Expertinnen
und Experten genannten Modelle dargestellt:

Eine Ansiedlung intramural im Krankenhaus wurde von einigen Expertinnen und Experten (von
zwei intramural tatigen Facharztinnen und -arzten sowie einer extramural tatigen Psychologin)
als sinnvoll erachtet, um den Zugang zu Informationen zu gewahrleisten und die Funktion bereits
friihzeitig ab der Diagnosestellung oder Befundbesprechung einzubinden. Das stationare Set-
ting wirde auch eine Einbindung in das Behandlerteam und bestehende Prozesse ermdglichen.
In spateren Phasen der Erkrankung kénnte diese Funktion bei Nachsorgeterminen intramural in
Anspruch genommen werden. Andere Expertinnen und Experten (insbesondere die niedergelas-
senen Allgemeinmediziner:iinnen) betonten allerdings, dass das problematische Nahtstellenma-
nagement mit dem extramuralen Sektor gegen die intramurale Verortung der Drehscheibe spra-
che.

Zwei der befragten Allgemeinmediziner:iinnen sehen generell das hausarztliche Setting als am
geeignetsten fiir die Verortung der Drehscheibenfunktion an. Damit waren ein niederschwelliger
Zugang und gute regionale Vernetzung moglich. Ebenso kdnnte damit eine Betreuung Uber alle
Phasen vor, wahrend und nach der Erkrankung gut abgedeckt werden.

Alle anderen befragten Experten und Expertinnen sprachen sich flr Settings aus, die ,zwischen”
diesen beiden Optionen liegen.

Funf Expertinnen und Experten aus dem intramuralen Bereich (drei Facharztinnen und -arzte und
zwei DGKP) sehen hier insbesondere Priméarversorgungseinheiten (PVE) als geeignet an. Dort
kénnte ein multiprofessionelles Team téatig sein, das niederschwelligen Zugang bietet und zu-
gleich eng mit onkologischen Zentren vernetzt ist. Voraussetzung ware aus Sicht dieser Exper-
tinnen und Experten die Entwicklung klarer Survivorship-Leitlinien und eine gesetzliche Grund-
lage, die den Einsatz von Facharztinnen und -arzten (im Konkreten von Onkologinnen und On-
kologen) in PVE erlaubt. Alternativ werden Modelle nach deutschem Vorbild (Medizinische Ver-
sorgungszentren, MVZ) als zukunftsweisend betrachtet.

Vier Expertinnen und Experten (zwei intramurale Facharztinnen und -arzte, eine DGKP und nie-
dergelassener Allgemeinmediziner) wiirden eine neue Organisationsform als intermedidre
Struktur zwischen intra- und extramuralem Bereich praferieren. Sie konnte als ambulante Ein-
richtung organisiert sein, etwa in Form einer Tagesklinik oder einer auf Onkologie spezialisierten
Einrichtung, die dem Spital vorgelagert ist. Diese dem Krankenhaus vorgelagerte Struktur wirde
mit weniger Ausstattung im Vergleich zu einem Krankenhaus auskommen und wiirde gleichzei-
tig den Raum fiir eine multi- und interdisziplindre Behandlung und Beratung schaffen. Wichtig
sei hierbei der kontinuierliche Informationsfluss, ggf. unterstitzt durch digitale Tools oder tele-
medizinische Angebote.

© GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion in der Krebsversorgung 65



Vier Expertinnen und Experten (zwei intramural tatige DGKP und zwei Facharztinnen und -arzte)
sehen das ambulante Setting im Rahmen von schon bestehenden Ambulanzen als eine mogli-
che Struktur fur die Verortung der Drehscheibe an. Dieses kdnnte mit der Nahe zum stationdren
Bereich des Krankenhauses eine kontinuierliche Betreuung und einen reibungslosen Informati-
onsaustausch und doch eine flexiblere und auch nach einem stationaren Aufenthalt nutzbare
Struktur nutzen. Allerdings warfen andere Expertinnen und Experten (zwei niedergelassene All-
gemeinmediziner:innen und eine Psychologin) ein, dass eine Drehscheibenfunktion auch in spa-
teren Phasen flir Patientinnen und Patienten wichtig sei, wenn nur noch wenig bis kein Kontakt
mit dem Krankenhaus gegeben ist und die extramuralen Angebote wichtiger werden.

Einigkeit herrschte dariiber, dass die Drehscheibe organisatorisch gut eingebunden sein muss
— unabhéngig davon, ob im intra- oder extramuralen Bereich angesiedelt. Wichtig ist die Zu-
ganglichkeit Uber institutionelle Schnittstellen, eine gute Vernetzung mit Hausarztinnen und
-arzten und anderen Fachpersonen sowie eine technische Infrastruktur, die Informationsaus-
tausch unterstitzt. Auch eine flexible Gestaltungsmaoglichkeit wird gefordert, um unterschiedli-
che regionale und institutionelle Rahmenbedingungen zu berlicksichtigen. Mehrere Beitrage,
insbesondere von intramural tatigen Expertinnen und Experten, verweisen darauf, dass ein stan-
dardisiertes Grundkonzept fiir die Implementierung entwickelt werden sollte, das individuell
angepasst werden kann. Dabei sollen auch raumliche und bauliche Fragen berticksichtigt werden
(z. B. eigener Gebaudeteil mit niedrigerem Standard neben Krankenhaus). Eine gelingende Im-
plementierung erfordert eine vorgédngige Bedarfserhebung, Einbindung des Klinikpersonals und
eine klare Rollenbeschreibung der Lotsenfunktion.

2.3.6 Personlichkeitsbezogene Eigenschaften der Drehscheibe

Die Auswertung der Interviewaussagen zu den personlichkeitsbezogenen Eigenschaften fur die
Auslibung einer Drehscheibenfunktion im onkologischen Versorgungssystem zeigt ein deutli-
ches Anforderungsprofil, das sowohl emotionale als auch kognitive Kompetenzen umfasst.

Als zentrale Personlichkeitsmerkmale wurden wiederholt Empathie, Einfihlungsvermdgen, Ge-
duld und eine wertschatzende Haltung gegeniiber den Patientinnen und Patienten genannt.
Diese Eigenschaften gelten als zentrale Grundlage fiir den Aufbau von Vertrauen und flr eine
verlassliche Begleitung durch das Versorgungssystem (genannt von einer extramural tatigen Psy-
chologin, einem extramural tatigen Allgemeinmediziner, einer nicht naher spezifizierten Ergo-
therapeutin, einer intramural tatigen DGKP und einer intramural tatigen Facharztin).

Auch Belastbarkeit und Resilienz wurden von den angefiihrten Expertinnen und Experten als
notwendige Fahigkeiten betont, um mit den emotionalen Anforderungen der Arbeit umgehen
zu kdnnen, insbesondere in Situationen mit hoher psychischer Belastung oder existenziellen Kri-
sen.

Gefordert sind darliber hinaus kommunikative Fahigkeiten, insbesondere in der Vermittiung
zwischen Professionen sowie zwischen Gesundheitspersonal und Patientinnen und Patienten.
Eine ausgepragte Organisationsfahigkeit wird ebenso genannt Dies wurde insbesondere von
einer Ergotherapeutin, zwei intramural tatigen DGKP und einer intramural tatigen Facharztin be-
tont.
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Auch die Wichtigkeit einer sozial motivierten Grundhaltung und sozialen Kompetenz - ein
intrinsisches Interesse, anderen Menschen helfen zu wollen — wurde von einigen Expertinnen
und Experten (insbesondere von einer intramural tatigen Sozialarbeiterin und von zwei DGKP)
als zentrale Voraussetzung genannt. Ein intramural tatiger Facharzt betonte, dass ,alles andere
gelernt werden kann” — Personlichkeitsmerkmale werden somit als nicht substituierbare Grund-
lage angesehen, wahrend fachliches Wissen und methodisches Handeln durch Ausbildung er-
ganzt werden kdnnen.

Neben der Unterstiitzungsfunktion wird auch die Fahigkeit zur Férderung von Selbstbestim-
mung und Autonomie hervorgehoben (,Empowerment, Grading und Pacing”). Dies verlangt
eine respektvolle und realistische Begleitung, die Patientinnen und Patienten nicht entmiindigt,
sondern starkt (betont von einer Ergotherapeutin).

2.3.7 Nutzen der Drehscheibe

Die qualitative Analyse der Interviewdaten zur Frage des Nutzens einer Drehscheibenfunktion
offenbart ein breites Spektrum an positiven Effekten, die sowohl die Versorgungsqualitat der
Patientinnen und Patienten als auch die Systemeffizienz im Gesundheitswesen betreffen.

Entlastung von Fachkraften und Strukturen im Gesundheitssystem

Ein zentraler Nutzen liegt in der Entlastung arztlicher und pflegerischer Tatigkeiten im beste-
henden Gesundheitssystem. Besonders in den Ambulanzen wird derzeit ein erheblicher Anteil
der organisatorischen und beratenden Arbeit von medizinischem Personal Gbernommen. Eine
eigenstandige Drehscheibenfunktion kdnnte diese Aufgaben systematisch biindeln, was zu effi-
zienteren Ablaufen und geringerer Arbeitsbelastung flihren wiirde (genannt von zwei intramural
tatigen Facharztinnen und -arzten und einem intramural tatigen DGKP). Auch Wiederaufnahmen
und ungeplante Krankenhauskontakte kdnnten durch verbesserte Vor- und Nachsorge reduziert
werden (genannt von einer Sozialarbeiterin und einer intramural tatigen Psychologin).

Die Drehscheibe wird als zentrale Ansprechperson beschrieben, die Patientinnen und Patienten
Orientierung, emotionale Entlastung und konkrete Hilfe bietet — etwa bei der Terminorganisa-
tion, der Begleitung zu Befundbesprechungen oder dem Zugang zu spezialisierten Diensten (z. B.
Psychoonkologie, Sozialarbeit, Palliativversorgung). Die personliche Ansprache und Kontinuitat
der Betreuung férdern Vertrauen und reduzieren die Belastung fiir Patientinnen und Patienten
und Angehdrige. Dies wurde insbesondere von einer Vertreterin der Krebshilfe und einer in-
tramural tatigen Facharztin betont.

Ein strukturierter Zugang zu Informationen unterstiitzt Patientinnen und Patienten dabei, fun-
dierte Entscheidungen zu treffen, und férdert die Gesundheitskompetenz und Selbstbestim-
mung. Dies betrifft sowohl medizinische als auch sozialrechtliche Themen. Empowerment, also
die Starkung der Selbstbestimmung, wird dabei als explizites Ziel genannt. Auch digitale Tools
und Apps kdnnten hier in Zukunft unterstiitzend wirken, vorausgesetzt sie basieren auf gesicher-
ten Informationen (genannt von einer intramural tatigen Facharztin).

Durch die gezielte Steuerung von Informationsfliissen, die Vermeidung von Doppelbefundungen
und unndtigen Arztkontakten sowie die verbesserte Organisation von Reha oder Nachsorge,
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kénnten systemrelevante Ressourcen gespart werden und die Effizienz verbessert werden. Die
Drehscheibe fungiert hier als koordinierende Instanz, die Bedarfe friih erkennt und eine passge-
naue Weiterleitung ermdglicht (genannt von einer Ergotherapeutin, einer intramural tatigen
Facharztin und einem intramural tatigen Facharzt).

Die Funktion der Drehscheibe als Vermittlerin zwischen Krankenhaus, niedergelassenem Bereich
und sozialen Unterstiitzungsstrukturen wird vielfach betont. Damit wird ein effektiveres Naht-
stellenmanagement ermdglicht, das auf informelle Netzwerke, aber auch auf systematische Ver-
mittlungsstrukturen angewiesen ist (genannt von einem intramural tatigen Facharzt).

Frihzeitige Einbindung in palliative Prozesse, Erkennung von Unterstiitzungsbedarfen sowie
psychosoziale Begleitung sind weitere Aspekte, bei denen die Drehscheibe substanzielle Beitrage
leisten kann. Dabei wird auch der Einbezug der Angehdrigen und eine mégliche Trauerbeglei-
tung Uber den Tod hinaus thematisiert (genannt von einer intramural tatigen Facharztin).

2.4 Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche

Im Herbst 2024 wurde eine systematische Literatursuche durchgefiihrt, um zum einen Publikati-
onen zu Good-Practice Beispiele einer ,Drehscheibenfunktion” zu identifizieren und zum ande-
ren Studien zu den Informationsbedarfen und Problemlagen und Informationsbedarfen von
Krebspatientinnen und -patienten und deren Angehdrigen.

Dazu wurde die unten beschrieben Suchstrategie formuliert und klare Ein- und Ausschlusskrite-
rien formuliert. Die so identifizierte Literatur wurde textlich (siehe Verweis einfiigen) zusammen-
gefasst.

Suchstrategie

Die Suchstrategie fur Literatur zu Problemlagen und Informationsbedarfe von Krebspatientinnen
und -patienten und deren Angehérigen war folgendermafen:

((("informational need"[Title/Abstract:~3] OR "informational needs"[Title/Abstract:~3] OR "infor-
mation need"[Title/Abstract:~3] OR "information needs"[Title/Abstract:~3] OR "communication
need"[Title/Abstract:~3] OR "communication needs"[Title/Abstract:~3] OR "non-medical
need"[Title/Abstract:~3] OR “non-medical needs"[Title/Abstract:~3] OR "organizational
need"[Title/Abstract:~3] OR "organizational needs"[Title/Abstract:~3] OR "social need"[Title/Ab-
stract:~3] OR “social needs"[Title/Abstract:~3]) AND ("cancer patient"[Title/Abstract:~3] or “can-
cer patients"[Title/Abstract:~3] or "cancer relative"[Title/Abstract:~3] or "cancer relatives"[Ti-
tle/Abstract:~3])) AND (meta-analysis[Filter] OR systematic review[Filter])). In dieser Suche gab
es 87 Treffer.

Die Suchstrategie fiir Good-Practice-Beispiele einer Drehscheibenfunktion war folgendermaBen:
(("best practice"[Title/Abstract] OR "good practice"[Title/Abstract]) AND (("informational
need"[Title/Abstract:~3] OR "informational needs"[Title/Abstract:~3] OR "information need"[Ti-
tle/Abstract:~3] OR "information needs"[Title/Abstract:~3] OR "communication need"[Title/Ab-
stract:~3] OR "communication needs"[Title/Abstract:~3] OR "non-medical need"[Title/Ab-
stract:~3] OR "non-medical needs"[Title/Abstract:~3] OR "organizational
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need"[Title/Abstract:~3] OR "organizational needs"[Title/Abstract:~3] OR "social need"[Title/Ab-
stract:~3] OR "social needs"[Title/Abstract:~3]) AND ("neoplasms/complications"[MeSH Terms]
OR "neoplasms/diagnosis‘[MeSH Terms] OR "neoplasms/drug therapy"[MeSH Terms] OR "neo-
plasms/mortality"[MeSH Terms] OR "neoplasms/nursing"[MeSH Terms] OR "neoplasms/pathol-
ogy"[MeSH Terms] OR "neoplasms/physiopathology"[MeSH Terms] OR "neoplasms/psychol-
ogy"[MeSH Terms] OR "neoplasms/surgery"[MeSH Terms] OR "neoplasms/therapy"[MeSH
Terms))))

Ein- und Ausschlusskriterien

Tabelle 31: Ein- und Ausschlusskriterien der Literaturselektion

Ausschlusskriterien

formale Ausschlusskriterien
A1 Studien, die nicht in deutscher oder englischer Sprache publiziert sind
A2 Duplikate
A3 Studien, die vor 2000 publiziert wurden

thematische Ausschlusskriterien
A4 andere Fragestellung
A5 andere Krebsentitat (z. B. Magenkrebs)
A6 kein Fokus auf die spezifizierten Krebsentitaten
A7 andere Zielgruppe (Kinder und Jugendliche)
A8 andere informationsspezifische Fragestellung (z. B. Untersuchungen zur Nutzung von YouTube-Videos
zur Information Gber Schmerzbehandlung)

Publikationstyp/Studiendesign
A9 nicht passendes Studiendesign (z. B. narrative Reviews, Fallberichte)
A10 Publikationen ohne hinreichende Studienbeschreibung (z. B. Abstracts ohne Studienbeschreibung, Kon-
gressprasentationen, Poster, ,Comments”, ,Letters")
A11 Studien mit spezifischem Landerbezug (z. B. LMIC, ...)

Einschlusskriterien

thematische Einschlusskriterien
E1 Fokus auf Informationsbedarfe und organisatorische Herausforderungen von erwachsenen Krebspatien-
tinnen bzw. -patienten sowie deren Angehdrige und Bezugspersonen bei spezifischen Krebsentitaten
E2 Fokus auf Modelle guter Praxis einer Drehscheibenfunktion fiir Krebspatientinnen bzw. -patienten

Einschlusskriterien
E3  Systematische Ubersichtsarbeiten / Metaanalysen

Quelle und Darstellung: GOG

2.4.1 Literatur zu Good-Practice-Beispielen einer Drehscheibenfunktion fiir onkologische
Patientinnen und Patienten

Der 2022 verdéffentlichte WHO Policy Brief ,What are patient navigators and how can they im-
prove integration of care?” (Budde et al. 2022) beschreibt die Rolle von Patientennavigatorinnen
und -navigatoren im Gesundheitssystem und deren Potenzial, die Versorgung zu verbessern.
Patientennavigatorinnen und -navigatoren sind Fachkréfte oder geschulte Laien, die chronische
kranke Personen oder Krebspatientinnen und -patienten durch das komplexe Gesundheitssys-
tem begleiten. Ihre Aufgaben umfassen die Unterstlitzung bei der Terminvereinbarung und Er-
innerung an Termine, Vermittlung zwischen Gesundheits- und Sozialdiensten, Férderung der
Kommunikation zwischen Patientinnen und Patienten und Fachkraften, Aufklarung tGiber Gesund-
heitsoptionen und Selbstmanagement und Identifikation individueller Bedirfnisse und
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Hindernisse. In einigen Landern (Vereinigte Staaten von Amerika, Kanada, Deutschland) werden
Patientennavigatorinnen und -navigatoren in der Krebsversorgung von Friiherkennung bis zur
Nachsorge, in der Begleitung bei Wechseln zwischen verschiedenen Versorgungseinrichtungen
und der Versorgung benachteiligter Gruppen eingesetzt. Einige Studien konnten positive Effekte
auf einen besseren Zugang zu medizinischen Diensten, verkirzte Wartezeiten, schnellere Diag-
nosen, eine verbesserte Behandlungskoordination, reduzierte Krankenhausaufenthalte und ver-
besserste klinische Outcomes zeigen (Bush et al. 2018; Desveaux et al. 2019; Genoff et al. 2016;
Glick et al. 2012; Le Berre et al. 2017; Manderson et al. 2011; McBrien et al. 2018; Robinson-White
et al. 2010). Dort wo Patientennavigatorinnen und -navigatoren eingesetzt werden, werden die
Finanzierung, die Standardisierung der Ausbildung und Qualifikationen und die Integration in
bestehende Gesundheitssysteme und Teams als Herausforderung wahrgenommen. Die WHO
empfiehlt die Entwicklung klarer rechtlicher Rahmenbedingungen und beruflicher Standards, die
fur jedes Land und dessen Gesundheitssystem unterschiedlich ausgestaltet sein miissen. Die For-
derung standardisierter Ausbildungsprogramme und die Sicherstellung einer langfristigen Fi-
nanzierung durch 6ffentliche Systeme, um Patientennavigatorinnen und -navigatoren im jewei-
ligen Gesundheitssystem nachhaltig implementieren zu konnen, sind wichtige Aspekte der
WHO-Empfehlung (Budde et al. 2022).

Ein 2022 gestartetes EU-Projekt (EU Navigate) (European Cancer Organisation 2024), das sich
mit der patientenzentrierten onkologischen Versorgung alterer Patientinnen und Patienten aus-
einandersetzt, hat die Patientennavigation als zentrale Rolle definiert, um die Versorgungsliicken
zwischen gesundheitlichen und sozialen Diensten zu schlieBen. Die Aufgabe von Patientennavi-
gatorinnen und -navigatoren soll nicht nur die Unterstiitzung bei der Navigation im Gesund-
heitssystem, sondern auch die Bereitstellung logistischer Unterstiitzung wie die Organisation
von Transporten oder emotionaler Unterstlitzung und persdnliche Begleitung wahrend des Be-
handlungsprozesses umfassen. Ein:e Patientennavigator:in untersttitzt Patientinnen und Patien-
ten individuell, indem sie oder er sie iber verfligbare medizinische und unterstitzende Ressour-
cen und Dienste informiert, den Zugang dazu erleichtert und sie in die Entscheidungsfindung
einbindet. Dies fordert eine ganzheitliche Versorgung und verbessert die Lebensqualitdt der Pa-
tientinnen und Patienten. In der heterogenen Gesundheitslandschaft in Europa hat sich gezeigt,
dass eine berufliche Anerkennung dieser Rolle und die Integration in das Behandlungsteam her-
ausfordernd sein kdnnen. Navigatorinnen und Navigatoren sollen nicht nur emotionale Unter-
stitzung und bloBe Begleitung bieten, sondern auch fundierte Kenntnisse tiber das Gesund-
heitssystem besitzen, daher sind passende Schulungen entscheidend. Die Integration von Pati-
entennavigatorinnen und -navigatoren erfordert strukturelle Anpassungen der individuellen Ge-
sundheitssysteme, umfassende Schulungen und nachhaltige Organisationsanséatze. lhre profes-
sionelle Einbindung in multidisziplindre Teams ist entscheidend, um Patientinnen und Patienten
effektiv zu unterstiitzen und Versorgungsliicken zu schlieBen (Rialland et al. 2024).

Im Folgenden werden Good-Practice-Beispiele aus nordamerikanischen und européischen Lan-
dern beschrieben, eine tabellarische Ubersicht findet sich im Ergebnisbericht (Tabelle 2 im End-
bericht).

Die USA sind Vorreiter in der Patientennavigation von an Krebs Erkrankten seit den 1990er-Jah-
ren, wo sich das erste Programm in Harlem, New York etabliert hat, um den Zugang zur Krebs-
versorgung auch fiir benachteiligte Gruppen zu ermdglichen (Freeman/Rodriguez 2011). Seit-
dem gibt es etablierte Modelle und Strukturen (CDC 2024) und die American Cancer Society
bietet Ausbildungen fir medizinisches und nichtmedizinisches Personal zu Navigatorinnen und
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Navigatoren mit unterschiedlichen Schwerpunkten an (American Cancer Society 2023). Das Na-
tional Cancer Institute definiert eine Patientennavigatorin oder einen Patientennavigator als Per-
son, die Patientinnen und Patienten durch das Gesundheitssystem begleitet. Dazu gehort die
Unterstlitzung bei Untersuchungen, Diagnosen, Behandlungen und der Nachsorge einer Erkran-
kung wie Krebs. Ein:e Patientennavigator:in hilft Patienten, mit ihren medizinischen Fachkraften
zu kommunizieren, damit sie die Informationen erhalten, die sie fir Entscheidungen Uber ihre
Gesundheitsversorgung bendtigen. Patientennavigatorinnen und -navigatoren unterstiitzen
auch bei der Terminvereinbarung fir Arztbesuche und medizinische Tests sowie beim Zugang
zu finanzieller, rechtlicher und sozialer Unterstiitzung. Sie kdnnen zudem mit Versicherungen,
Arbeitgebern, Fallmanagerinnen und -managern, Anwaltinnen und Anwalten und anderen zu-
sammenarbeiten, die die Gesundheitsversorgung der Patientinnen und Patienten beeinflussen
konnen. Diese Rolle wird auch als Patientenvertreter:iin bezeichnet (National Cancer Institute
2024). In den USA gibt es Studien zur Kosteneffizienz von Patientennavigatorinnen und -naviga-
toren hauptsachlich wahrend Screening und friihen Phasen der Erkrankung sowie Studien, die
beschreiben, dass Navigatorinnen und Navigatoren die Lebensqualitat, die Zufriedenheit mit der
Behandlung sowie Klinikaufenthalte positiv beeinflussen kénnen (Chan et al. 2023).

In Kanada hat sich das Nav-CARE(,Navigation Connecting-Advocating-Resourcing-Engaging”)-
Programm etabliert (Nav-CARE 2024), welches die Lebensqualitat von alteren Menschen mit Ge-
sundheitsproblemen gerade in landlichen Regionen durch ehrenamtliche speziell geschulte Na-
vigatorinnen und Navigatoren zu verbessern versucht. Diese verbinden die Klientinnen und Kili-
enten mit sozialen und gesundheitlichen Diensten, setzen sich fiir deren Bediirfnisse ein, helfen
bei der Ressourcenbeschaffung und bieten persdnliche Unterstiitzung durch Aktivitdten wie Ter-
minvereinbarungen, Begleitung, Hilfe bei wichtigen Entscheidungen und die Forderung sozialer
Kontakte. Das Programm bietet soziale Unterstlitzung und Vernetzung in der lokalen Gemeinde
und fordert die aktive Teilhabe der Patientinnen und Patienten und ihrer Familien (Nav-CARE
2024).

In Malta wurde das Cancer Care Pathways Directorate im Oktober 2014 gegriindet, um die Qua-
litat der Krebsversorgung durch Unterstiitzung, Beratung, Koordination und kontinuierliche Ver-
sorgung fir Krebspatientinnen und -patienten zu verbessern. Der gesamte Patientenpfad von
der Vorsorge und Diagnose Uber die Behandlung bis hin zur Nachsorge, Palliativ- und End-of-
Life-Versorgung soll umfasst werden. Ziele und Aufgaben sind es einerseits eine beschleunigte
Terminvereinbarungen fiir Patientinnen und Patienten mit Verdacht auf Krebs durch Uberwei-
sungen von Hausarztinnen und Hausarzten zu gewahrleisten sowie durch Nurse Navigators Pa-
tienten durch die Behandlung zu begleiten, Versorgungsliicken zu identifizieren und Anpassun-
gen zur Verbesserung der Behandlungsqualitdt und -koordination zu empfehlen. In der Nach-
sorgephase sollen Patientinnen und Patienten und Angehorige durch Einschatzung der Bedirf-
nisse, Organisation von Rehabilitationsprogrammen und Forderung des Wohlbefindens unter-
stutzt werden. Ein Fokus liegt auch auf der Durchfiihrung von Studien und Audits zur Verbesse-
rung von Behandlungsprozessen und Entwicklung evidenzbasierter Empfehlungen fir politische
Entscheidungstragerinnen und Entscheidungstrager. Auch die Entwicklung von Informationsma-
terialien, eine verbesserte Zusammenarbeit zwischen verschiedenen Gesundheitsdienstleistern
und Unterstlitzung von Screeningprogrammen liegt im Aufgabengebiet des Cancer Care Pa-
thways Directorates. Das Team des Directorates umfasst den Direktor, Pflegefachkrafte fir ver-
schiedene Krebsarten, einen Survivorship Coordinator, einen Fast-Track-Koordinator sowie Ver-
waltungspersonal (Health Government of Malta 2024). Bis 2021 wurden acht Nurse Navigators
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die auf Darmkrebs, gynékologische Krebsarten, Lungenkrebs, Kopf-Halstumore, Speiseréhren-
krebs, Blasenkrebs und Hepatobilidre Tumore spezialisiert sind, rekrutiert und eine Erweiterung
des Teams ist geplant, um die Dienstleistungen weiter auszubauen (iPAAC - Innovative
Partnership for Action Against Cancer 2024). Die WHO empfiehlt anderen Landern, dem malte-
sischen Modell zu folgen (WHO 2022).

Deutschland: Das seit 2010 bestehende Projekt ,Onkolotse” der Sachsischen Krebsgesellschaft
e.V. bietet eine Ausbildung an, um Krebspatientinnen und -patienten und deren Angehdrige
durch das Versorgungssystem zu begleiten. Onkolotsinnen und Onkolotsen unterstiitzen Krebs-
patientinnen und -patienten und deren Familien, indem sie Informationen iber Behandlungs-
strukturen und Prozesse bereitstellen. Sie helfen, den optimalen Weg durch das Gesundheitssys-
tem zu finden, und stehen beratend mit vertrauenswiirdiger Information und betreuend zur
Seite, mit Schwerpunkten auf medizinischen und psychoonkologischen Aspekten. Die Weiterbil-
dung richtet sich an medizinisches Fach- und Pflegepersonal aus Krankenh&usern, Praxen und
Rehabilitationszentren sowie an Psychologinnen und Psychologen, Sozialarbeiter:innen und frei-
beruflich tatige Akteurinnen und Akteure. Auch erfahrene Selbsthilfegruppenleiter:innen kénnen
in Einzelfallen teilnehmen. Die Schulung wird von Expertinnen und Experten durchgefiihrt und
mit einem offiziellen Zertifikat der Sachsischen Krebsgesellschaft e.V. abgeschlossen, das die
Teilnehmer:innen zur Filhrung der Bezeichnung ,Zertifizierter Onkolotse (SKG)" berechtigt. Die-
ser Service wird an einigen Spitdlern angeboten, es kdnnen Onkolotsinnen und Onkolotsen aber
auch im niedergelassenen Bereich tatig sein. Die Finanzierung erfolgt durch 6ffentliche und eu-
ropdische Mittel, in einigen deutschen Bundeslandern werden die Kosten fiir die Patientinnen
und Patienten von Krankenkassen Ubernommen bzw. von den Krankenhdusern getragen
(Onkolotse 2024).

Norwegen: In Norwegen koordinieren regionale Krebskoordinatorinnen und -koordinatoren die
Versorgung von Patientinnen und Patienten und deren Angehdérigen durch Vernetzung kommu-
naler und spezialisierter Dienste. Sie bieten friihzeitige Unterstiitzung wéhrend einer Krebser-
krankung an, organisieren Treffen fiir Betroffene und koordinieren bei Bedarf die Pflege am Le-
bensende. Die meisten Koordinatorinnen und Koordinatoren haben einen gesundheits- oder so-
zialwissenschaftlichen Hintergrund, Gbernehmen jedoch keine direkten Pflegeaufgaben. lhre
Aufgaben reichen von der Beantwortung von Patientenfragen bis zur Koordination der hausli-
chen und palliativen Versorgung. Die Arbeitsweise lasst sich auf andere chronische Erkrankungen
Ubertragen und verbessert die Effizienz durch standardisierte Verfahren (Norwegian Cancer
Society 2020).

Danemark: Das dénische Gesundheitsministerium implementierte in den 2000er-Jahren ,Cancer
Patient Pathways” (CPP), um Hausarztinnen und -arzte, Krankenhduser und spezialisierte Diag-
nosezentren zu vernetzen. Patientinnen und Patienten mit Verdacht auf Krebs werden je nach
Schweregrad der Symptome klar definierten Behandlungswegen zugewiesen. Dies verbessert
den Diagnoseprozess und verkiirzt Wartezeiten erheblich (All.Can 2024). Die Einflihrung von
CPPs hat das relative Uberleben erhéht und die Krebssterblichkeit nachweislich nach ein paar
Jahren gesenkt (Jensen et al. 2017).

Schweden: Schweden fiihrte 2009 eine nationale Krebsstrategie ein, mit den wesentlichen Ele-
menten der standardisierten Krebsbehandlungswege und personalisierter Betreuungsplane (,My
Care Plan”) (Regionalt Cancercentrum Stockholm Gotland 2023). Der Pflegeplan wird gemeinsam
von Patientinnen und Patienten und dem medizinischen Betreuungsteam bei der Diagnose
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erstellt und bei wesentlichen Anderungen im Behandlungsverlauf aktualisiert. ,My Care Plan”
wird Uiber die nationale Plattform 1177 digital angeboten oder auf Wunsch in Papierform bereit-
gestellt. Es handelt sich dabei nicht um eine medizinische Patientenakte, sondern um ein unter-
stlitzendes Instrument fiir die persénliche Gesundheitsplanung. Patientinnen und Patienten er-
halten eine Contact Nurses als feste Ansprechperson flr Information, Koordination und psycho-
soziale Unterstiitzung. Die Rolle wurde durch koordinierende Contact Nurses, die auf systemi-
scher Ebene arbeiten und Versorgungsliicken schlieBen (Regionalt Cancercentrum Stockholm
Gotland 2023). Es konnte gezeigt werden, dass der Einsatz von CCNs den Zugang zu gesund-
heitsbezogene Patienteninformationen verbessert und mehr unterstiitzende Angebote in An-
spruch genommen wurden (Westman et al. 2019).

24.2 Literatur zu Problemlagen und Informationsbedarfen von Krebspatientinnen und
-patienten und deren Angehdrigen

Zur |dentifikation relevanter Publikationen innerhalb der nach der beschriebenen Suchstrategie
(siehe Kapitel 3.4) identifizierten Publikation wurden vorab Selektionskriterien definiert. Entspre-
chend der Fragestellung wurden Publikationen zu Informationsbedarfen von Krebspatientinnen
und -patienten im Allgemeinen berticksichtigt. In einem weiteren Schritt wurden Informations-
bedarfe fiir die gesuchten Krebsentitdten gesondert beleuchtet. Es wurden Studien bericksich-
tigt, die nach dem Jahr 2000 erschienen sind, um den doch deutlichen Weiterentwicklungen der
modernen Krebstherapien Rechnung zu tragen. Studien, welche sich mit anderen Krebsentitaten
oder mit den Erfahrungen von Kindern und Jugendlichen beschaftigten, wurden nicht berlick-
sichtigt.

18 Ubersichtsarbeiten verblieben zur Aufarbeitung, welche sich mit den (un-)erfiillten Informati-
onsbedarfen von Krebspatientinnen und -patienten in unterschiedlichen Stadien der Erkrankung,
Altersgruppen und mit unterschiedlichen Krebsentitaten beschéftigen.

Tabelle 32: Ubersicht (iber verwendete Publikationen zu Problemlagen und
Informationsbedarfen von Patientinnen und Patienten

Publikation
Adams et al. (2009)
Finney Rutten et al. (2005)

Beschriebene Zielgruppe
Angehorige
Unterschiedlich
Unterschiedlich, altere Patientin-

Phasen der Erkrankung
Unterschiedlich
Unterschiedlich

Hamaker et al. (2022)

nen und Patienten

Friihe Phasen der Erkrankung

Khajoei et al. (2023)

Brustkrebs

Uberlebende

Prip et al. (2018)

Unterschiedlich, Chemotherapie

Unterschiedlich

Tariman et al. (2014)

Unterschiedlich

Unterschiedlich

Wanat et al. (2016)

Unterschiedlich

Wiederkehrende Erkrankung

Bath-Hextall et al. (2017)

Hautkrebs

Unterschiedlich

Bochenek-Cibor et al. (2020)

Metastasierender Brustkrebs

Unterschiedlich

Cavers et al. (2019)

Unterschiedlich
Komorbiditaten

Unterschiedlich

Chong et al. (2022)

Angehdrige
Pankreaskrebs

Unterschiedlich

Grauman et al. (2023)

Unterschiedlich

Unterschiedlich

Husson et al. (2011)

Unterschiedlich

Unterschiedlich

Langmuir et al. (2023)

Unterschiedlich, Immuntherapie
/ Targeted Therapy

Fortgeschrittene Stadien
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Maguire et al. (2015) Unterschiedlich Unterschiedlich
Wahrend kritischer Kommunika-

Primeau et al. (2024) Unterschiedlich tion
Rashidi et al. (2024) Unterschiedlich, Chemotherapie Unterschiedlich
Unterschiedlich

Wang et al. (2018) Fortgeschrittene Stadien

Angehdrige

Darstellung: GOG

Die Informationsbedarfe von Krebspatientinnen und -patienten und deren Angehérigen entlang
des Versorgungspfades wurden seit den 2000er-Jahren intensiver wissenschaftlich untersucht.
Systematische Uberblicksarbeiten beschreiben Studien mit heterogenem Aufbau beziiglich Stu-
diendesign (quantitativ, qualitativ), verwendeten Untersuchungsmethoden (standardisierte oder
nicht standardisierte Fragebdgen, Interviews) und untersuchten Zielgruppen (Patientinnen und
Patienten oder Angehdrige, Krebsentitaten, Altersgruppen, Art der Therapie, Setting der Versor-

gung).

Wesentliche Ergebnisse der 18 eingeschlossenen systematischen Ubersichtsarbeiten (systematic
review, SR) kénnen wie folgt zusammengefasst werden, eine tabellarische Ubersicht findet sich
im Anhang (wird erganzt).

Effekte (und Messung) einer adaquaten Deckung des Informationsbedarfs

Studien zeigen, dass Patientinnen und Patienten, deren Informationsbedarfe adaquat gedeckt
werden, eine hohere Lebensqualitat erreichen kdnnen (health-related quality of life (HRQoL) im
Vergleich zu Patientinnen und Patienten ohne patientenorientierte Kommunikation (Husson et
al. 2011). Auch die Adhérenz zu Therapien wie z. B. Chemotherapie scheint hdher zu sein, wenn
Patientinnen und Patienten ihre Informationsbedarfe zur medizinischen Behandlung in einem
professionellen Setting mit sicherer Information erfiillt bekommen haben (Rashidi et al. 2024).

Patient-Reported Outcomes Measures (PROMs) und Patient-Reported Experiences Measures
(PREMs) stellen zentrale Instrumente in der Forschung dar, um evidenzbasierte Anpassungen in
der Patientenkommunikation und der Gestaltung der Versorgung zu erméglichen. Die in ver-
schiedenen Studien dokumentierte erhebliche Heterogenitat spezifischer Informationsbedarfe
seitens der Patientinnen und Patienten deutet darauf hin, dass eine individualisierte, bedarfsge-
rechte Ansprache sowie ein aktives Zuhoren essenziell fiir eine patientenzentrierte Versorgung
sind (Hamaker et al. 2022; Primeau et al. 2024).

Informationsbedarfe in den Erkrankungsphasen und zu Therapien

Zu welchen Inhalten und in welcher Erkrankungsphase die gréBten Informationsbedarfe beste-
hen, wurde mittels qualitativer und quantitativer Ansatze untersucht. Der groBte Informations-
bedarf wurde in der Diagnostik- und der friihen Behandlungsphase beschrieben (Finney Rutten
et al. 2005). Ein systematischer Review aus 2014 aus den USA nennt Informationen zu Prognose,
Therapiemdglichkeiten und Stadium der Erkrankung als die drei am haufigsten genannten in-
haltlichen Informationsbedarfe wahrend einer Krebserkrankung (Tariman et al. 2014). Mehrere
Studien beschreiben die Informationsbedarfe iber den Krankheitsverlauf: Wahrend der Diag-
nostikphase, kurz nach Diagnosestellung und dem Warten auf eine Therapieentscheidung be-
steht ein hoher Bedarf an medizinischer Information zu verfiigbaren Therapien. Wahrend der
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Therapie konzentriert sich der Informationsbedarf der Patientinnen und Patienten auf die Ne-
benwirkungen der Therapie und deren Management (Bochenek-Cibor et al. 2020). Mit dem Auf-
kommen neuer Therapieformen wie Immuntherapie oder gezielten Therapien (targeted therapy)
wurde ein erhdhtes Unsicherheitsgefiihl bezlglich medizinischer Wirksamkeit sowie finanzieller,
emotioneller und sozialer Aspekte bei den Patientinnen und Patienten beschrieben, welches
haufig nicht von den Behandelnden angesprochen wird (Langmuir et al. 2023). Da diese Thera-
pieformen eine hohere Anzahl an diagnostischen Tests erfordert, ist eine klare Informationswei-
tergabe unter Berlicksichtigung der Komplexitat und Unsicherheit der Behandlung und An-
sprechraten sehr wichtig, wobei hier ein stérkeres Training des Gesundheitspersonals diesbeziig-
lich gefordert wird (Grauman et al. 2023).

In spaten Phasen der Erkrankung wird ein Bedarf an Informationen zu Prognose und Kommuni-
kation mit den Angehdrigen hinsichtlich der Erkrankung beschrieben (Bochenek-Cibor et al.
2020; Hamaker et al. 2022).

Bei gynakologischen Krebserkrankungen berichten Frauen lber einen hohen Informationsbedarf
beziiglich Beeinflussung des Sexualverhaltens und der Partnerschaft durch Erkrankung und The-
rapie, welcher sehr haufig nicht gedeckt werden kann (Maguire et al. 2015). Khajoei et al (2023)
berichten in ihrem SR, dass Brustkrebstiberlebende einen haufig nicht gedeckten Bedarf an emo-
tionaler und psychosozialer Unterstiitzung haben sowie nicht ausreichend Informationen zu Fol-
gen der Erkrankung, Therapienebenwirkungen, genetischen Tests und aktuellsten Wissen erhal-
ten (Khajoei et al. 2023).

Ein weiterer Review berichtet flr Krebspatientinnen und -patienten allgemein, dass Informatio-
nen zu psychosozialen Unterstiitzungsangeboten zum Teil nicht ausreichend Ubermittelt wer-
den. Patientinnen und Patienten in einem fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung berichten,
dass es ihnen an emotionaler Unterstlitzung mangelt, sie an Fatigue leiden und ihnen die Aus-
wirkungen einer Therapie und deren Nebenwirkungen nicht ausreichend mitgeteilt wurden
(Wang et al. 2018).

Altere Krebspatientinnen und -patienten beschreiben in Studien, dass praktische Aspekte der
Therapie und wie man sich zu Hause gut um sich kiimmert (Self-Care) nicht ausreichend in Ge-
sprachen adressiert werden (Hamaker et al. 2022). Manche Patientinnen und Patienten leiden an
mehreren chronischen Erkrankungen und die Polypharmazie, das Self-Management und das Ko-
ordinieren der medizinischen Behandler:innen werden als haufige Problemlagen bei diesen Pa-
tientinnen und Patienten genannt (Cavers et al. 2019).

Informationsquellen

In einer Reihe von Ubersichtsarbeiten (Bochenek-Cibor et al. 2020; Finney Rutten et al. 2005;
Primeau et al. 2024; (Prip et al. 2018); Maguire et al. 2015; (Hamaker et al. 2022; Wanat et al.
2016) wurden auch die Art und Haufigkeit der bendtigten Informationen untersucht. Die Ausge-
staltung des Gesprachs zwischen Behandler:in und Patientinnen und Patienten wurde auch in
diesen SR untersucht.

Wichtig fir Patientinnen und Patienten ist ein Angebot an unterschiedlichen Informationsquellen
(Bochenek-Cibor et al. 2020). Schriftliche Quellen sind ebenso wichtig wie das persénliche Ge-
sprach mit den Behandelnden wie Arztinnen und Arzten und Pflegepersonen (Finney Rutten et
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al. 2005). Patientinnen und Patienten bendtigen eine personenzentrierte, klare und offene Kom-
munikation bei dem Diagnosegesprach in einer verstandlichen Sprache (Primeau et al. 2024). Die
Qualitat der Informationsweitergabe und die Beziehung zu der Behandlerin oder dem Behandler
sind entscheidende Aspekte fiir das Coping von Krebspatientinnen und -patienten. Die Interak-
tion mit dem Gesundheitspersonal, oftmals mit Pflegepersonen, ist ein groBer Faktor wie zufrie-
den Patientinnen und Patienten mit der Behandlung sind. Dazu gehdren eine kontinuierliche,
empathische und zuhdrende Ansprechperson in der Klinik (Prip et al. 2018) und offene Kommu-
nikation (Bath-Hextall et al. 2017). Eine kontinuierliche Beziehung mit ausreichend Zeit fiir Ge-
sprache ist ebenso wichtig fur z. B. Prostatakrebspatienten oder Zervixkarzinompatientinnen, die
sensible Themen zu besprechen haben, wie den Einfluss von Therapien oder Erkrankungen auf
das Sexualleben (Maguire et al. 2015). Einflihlsame Gespréachspartner:innen werden ebenfalls in
Phasen des Wiederauftretens der Erkrankung als ein wichtiger Faktor fir das Wohlbefinden der
Patientinnen und Patienten gesehen (Wanat et al. 2016). Die Mdglichkeit, 6fter, aber daflr kiir-
zere Gesprache Uber medizinische Themen zu fihren, wird von vielen Patientinnen und Patienten
als positiv wahrgenommen (Hamaker et al. 2022).

Informationsbedarfe Angehoriger

Drei Studien von Adams et al. (2009), Chong et al. (2022) und Wang et al. (2018) befassen sich
u. a. mit den Informationsbedarfen Angehdriger von Krebspatientinnen und -patienten.

Die Studien zeigen, dass Angehdrige einen ahnlichen Informationsbedarf wie die Patientinnen
und Patienten selbst beschreiben, der am gréBten nach der Diagnosestellung ist. Informationen
zu psychosozialer Unterstltzung, nichtmedizinischen Themen und dem Einfluss der Erkrankung
auf die Beziehungen werden am haufigsten genannt. Nur wenige Studien beschreiben die Be-
darfe von Angehdrigen zu spéateren Zeiten der Erkrankung (Adams et al. 2009). Betreuende An-
gehorige beschreiben, dass das Geflihl der Hilflosigkeit bei der Pflege eine starke Belastung ist,
sowie die mangelnde Kommunikation mit den medizinischen Behandlerinnen und Behandlern
(Chong et al. 2022). Angehdrige wirden es vorteilhaft finden, wenn sie mit den Patientinnen und
Patienten als eine Einheit von den Behandlern gesehen werden (Wang et al. 2018).

Informationsbedarfe zu angrenzenden Bereichen

Zwei Ubersichtsarbeiten von Maguire et al. (2015) und Bochenek-Cibor et al. (2020) befassen
sich mit den Informationsbedarfen in angrenzenden Bereichen.

Informationsbedarfe zu finanzieller Unterstlitzung, Rechte von Patientinnen und Patienten oder
Unterstlitzungen von Patientinnen und Patienten im Alltag werden in den SR von Prostatakrebs-
patienten (Maguire et al. 2015) und Brustkrebspatientinnen beschrieben (Bochenek-Cibor et al.
2020), allerdings untersuchten die meisten der in den SR inkludierten Einzelstudien nur die me-
dizinischen und psychosozialen Problemlagen der Patientinnen und Patienten.
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3 Erhebungsinstrumente

3.1 Interviewleitfaden fiir Patientinnen bzw. Patienten sowie An-
gehorige / Bezugspersonen

3.1.1 Interviewleitfaden fiir Patientinnen und Patienten

LEITFADEN fir Interviews zur Notwendigkeit einer Person, die eine Drehscheibenfunktion ein-
nimmt.

Interviewleitfaden zum Projekt ,Drehscheibenfunktion fir den Betreuungs- und Versorgungs-
prozess von Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdrigen”

Datum des Interviews:
Interviewerin/Interviewer:

befragte Patientin/Angehdrige bzw. befragter Patient/Angehdriger:

Hintergrund des Interviews und Informationen tiber die Erhebung

Vielen Dank fiir lhre Bereitschaft uns bei der Erhebung der Erfahrungen im Betreuungs- und
Versorgungsprozess von Krebspatientinnen und -patienten und dem Bedarf an einer Person, die
eine ,Drehscheibenfunktion” hat (Lotsen- bzw. Navigationsfunktion) mit lhren Erfahrungen und
lhrer Expertise zu unterstutzen.

Vorstellung

o [Name] Mitarbeiter:in an der Gesundheit Osterreich GmbH
e Mein:e Kolleg:in [Name] wird mitschreiben.

Die Erhebung erfolgt im Auftrag des Bundesministeriums fir Arbeit, Soziales, Gesundheit, Pflege
und Konsumentenschutz (BMASGPK).

Ihre Erfahrungen, Sichtweisen und BedUrfnisse werden — gemeinsam mit Ergebnissen anderer
Krebspatientinnen und -patienten, deren Angehdérigen und Bezugspersonen - herangezogen,
um die Herausforderungen und Erfahrungen mit der onkologischen Versorgung aber auch im
Zusammenhang mit dem tédglichen Leben im Krankheitsverlauf, den Bedarf an Informationen
sowie die Anforderungen an und die moglichen Aufgaben flr die Rolle einer Person, die eine
Drehscheibenfunktion hat (Lotsen- bzw. Navigationsfunktion), abzubilden. Auf Basis von den
qualitativen Interviews, Gesprachen mit Expert:iinnen und Literatur wird auch eine Fragebogen-
erhebung konzipiert, um die Bedarfe einer breiten Gruppe von Krebspatientinnen und -patienten
einzufangen.

o Es wird ein Bericht an das BMSGPK gelegt.
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In diesem Bericht werden keine Namen oder Informationen, die auf Sie als Person riick-
schlieBen lassen verwendet, d.h. alles, was Sie im Rahmen dieses Termins sagen, bleibt in
diesem Kreis bzw. wird nur quasi ,anonym” (in pseudonymisierter Form) fiir unseren Bericht
genutzt. Im Bericht tatigen wir Angaben wie z. B. Person A oder B, unter Angabe relevanter
Eckpunkte. Wir nutzen keine Namen, Initialen (Anfangsbuchstaben), kein Geburtsdatum,
Wohnort oder dhnliches - d.h. keine Daten, die Sie als Person identifizierbar machen. Wir
nutzen allgemeine Kategorien wie Bundesland, in dem man die Versorgung stattgefunden
hat, Altersklasse und Krebserkrankung. Alle erhobenen Daten — das sind hier Ihrer Aussagen
/ Antworten - werden streng vertraulich behandelt und nur zu Untersuchungszwecken her-
angezogen. Diese Daten werden auch nicht an dritte Personen aufBerhalb der Gesundheit
Osterreich GmbH weitergegeben.

Das Gesprach wird mit Zustimmung aller Beteiligen ausschlieBlich fiir den Zweck der Proto-
kollierung aufgezeichnet. Die Aufnahme wird im Anschluss an die Verschriftlichung ge-
I6scht. Auch sind alle Mitarbeiter:innen der Gesundheit Osterreich GmbH zur Verschwie-
genheit verpflichtet.

Mittels Interviews sollen Erfahrungen und Einschatzungen der Patientinnen und Patienten
und ihrer Angehorigen erhoben werden, das heiBt, es gibt keine richtigen oder falschen
Antworten.

Fir den heutigen Termin sind in etwa 90 Minuten bis 2 Stunden vorgesehen.

Einwilligung & Datenschutz

Wir bitten um lhre ausdriickliche Einwilligung, dass die Gesundheit Osterreich GmbH, die von
lhnen abgegebenen Daten unter Einhaltung der Datenschutzgrundverordnung verarbeiten darf.
Diese Daten werden ausschlieBlich fiir das Projekt ,Drehscheibenfunktion fiir den Betreuungs-
und Versorgungsprozess von Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdrigen” her-
angezogen. Die Aufnahme wird im Anschluss an die Verschriftlichung geldscht.

Haben Sie noch Fragen bevor wir beginnen?

Einstieg

1.

78

Eingangs mochten wir Sie ersuchen, kurz etwas zu Ihrem persdnlichen Hintergrund zu er-
zdhlen.

a) Von welcher Krebsart sind Sie betroffen?

b) In welchem Bundesland wohnen Sie, wo nehmen Sie die medizinische Versorgung im
Zusammenhang mit lhrer Krebserkrankung in Anspruch?

¢) In welchem Jahr/Monat wurde bei Ihnen die Krebserkrankung diagnostiziert?

d) In welcher Phase der Krebsbehandlung befinden Sie sich?
(Therapiebeginn, Therapie, Nachsorge?)

e) Konnen Sie bitte Angaben zu Alter (bei Diagnose) und lhrer Lebenssituation
(Berufstatigkeit, familidre Situation, Wohnsituation, ...) sagen.

f) Sind sie Zusatz-/Privatversichert?
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Diagnostik

2. Wie hat sich der Verdacht auf die onkologische Erkrankung bei lhnen geduBert?
(z. B. Zufallsbefund, Schmerzen, auffdllige Befunde)
3. Wie wurde bei Ihnen die Erkrankung diagnostiziert?

a) Welche (Fach-)Arztinnen/Arzte oder andere Gesundheitsberufe (z. B. DGKP) waren bei
der Diagnosestellung eingebunden?

b) Hatten Sie eine Ansprechperson, die lhnen wahrend bzw. nach dem Gesprach fiir Rick-
fragen zur Verfligung gestanden ist? (Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Héufigkeit; Wenn nein —
wiinschenswert?)

4. Diagnosegesprach:

a) Wie wurde Ihnen die Diagnose Ubermittelt?
(Nachfragen: von wem, welche Berufsgruppen /Disziplinen waren anwesend, wo hat das
Gesprdch stattgefunden, wie lange hat es gedauert)
b) Welche Informationen haben Sie erhalten? Waren die Informationen fur Sie hilf-reich?
(Nachfragen: schriftlich &/od. miindlich erhalten, Inhalt, alles verstanden, weiterer Bedarf)
¢) Hat man Sie Uber die Mdglichkeiten verschiedener Behandlungen informiert?
(Ablauf, Nebenwirkungen etc. und Méglichkeit der Mitsprache)

5. Hat man Sie zu diesem Zeitpunkt Uber zusatzliche Angebote informiert (z. B. Sozialarbei-
ter:in, finanzielle und arbeitsrechtliche Hilfe, Wohnen/Pflege, soziale Unterstltzung)?
Wenn ja, welche? Wenn nein, ware das zu dem Zeitpunkt hilfreich gewesen?

6. Haben Sie sich zusatzlich noch Informationen eingeholt?

Wenn ja, wie? (z.B. Internet, Broschiiren, Familie/Bekannte, Selbsthilfegruppen, Krebshilfe
etc)

7. Was waren fir Sie die groBten Herausforderungen vom Verdacht bis zur Behandlung der
Krebserkrankung?

(z.B. Fragen, Terminvereinbarungen, Ansprechpersonen, Koordination der Versorgung,
Kommunikation zwischen Arztinnen/Arzten)

a) Wie gingen Sie damit um?

b) Hatten Sie Unterstlitzung bendtigt? Wenn ja, wobei & zu welcher Zeit?

8. Zusammenfassende Nachfrage: Hat es Bereiche gegeben, wo Sie mehr Informationen bzw.
Unterstlitzung bendtigt hatten?

Planung und Durchfiihrung der Behandlung

9. Hat Ihr behandelnder Arzt / Ihre behandelnde Arztin Ihnen den genauen Ablauf der Be-
handlung verstandlich erklart?

a) Haben Sie ausreichend Informationen uber die Behandlungen und deren Neben-wir-
kungen bekommen?

b) Haben Sie diese Informationen verstanden?

c) Hatten Sie noch mehr Informationen gebraucht? (Wenn ja, zu was?)

10.Hatten Sie eine Ansprechperson, die Ihnen im Laufe Ihres Behandlungsprozesses fiir Riick-
fragen zur Verfiigung gestanden ist? (Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Héufigkeit; Wenn nein —
wiinschenswert?)
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11.Inwiefern wurden Ihre Lebensumstande (z. B., dass Sie allein leben, dass Sie betreuungsbe-
dirftige Kinder haben, ...) bei der Behandlung beriicksichtigt?

a) Wurden Sie in die Entscheidung tber die Behandlung miteinbezogen? (Mitsprache-
recht)
b) Haben sich Ihrer Meinung nach die eingebundenen Berufsgruppen gut miteinander ab-
gestimmt? Hat die Informationsweitergabe bzw. der Austausch zwischen denen gut
funktioniert?

12.Haben Sie Informationen zu Unterstlitzungsangeboten bekommen?

a) Wenn ja, haben Sie diese angenommen? (Nachfragen: von wem, Inhalt, in An-spruch ge-
nommen?)

13.Was waren fiir Sie die groBten Herausforderungen wahrend der Behandlung?
(z. B. Fragen, Terminvereinbarungen, Ansprechpersonen, Koordination der Versorgung,
Kommunikation zw. Arztinnen/Arzten)?

a) Wie gingen Sie mit den Herausforderungen um?
b) Hatten Sie Unterstlitzung bendtigt? Wenn ja, wobei?

14.Hat man Sie in der Phase der Behandlung (iber zusatzliche Angebote informiert (z.B. Sozial-
arbeiter:in, finanzielle und arbeitsrechtliche Hilfe, Wohnen/Pflege, soziale Unterstiitzung)?
Wenn ja, welche? Wenn nein, wdre das zu dem Zeitpunkt hilfreich gewesen?

15.Hat es im Behandlungsprozess Bereiche gegeben, wo Sie mehr Informationen bzw. Unter-
stlitzung bendtigt hatten?

Unterstiitzende/begleitende Behandlung

Unter unterstiitzender Behandlung sind z.B. die Behandlung von Nebenwirkungen der Chemo-
therapie wie Ubelkeit oder Haarausfall, Neuropathien aber auch kérperliche Aktivitit gegen Er-
schépfung gemeint. D.H. MaBBnahmen zur Behandlung der Begleiterscheinungen der Erkrankung
und Therapie.

16.Welche Informationen haben Sie zu unterstlitzenden BehandlungsmaBnahmen bekommen?
(Nachfragen: von wem, schriftlich &/od. miindlich, Inhalt)

a) Hatten Sie eine Ansprechperson, die lhnen zu dieser Zeit fur Riickfragen zur Verfligung
gestanden ist?
(Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Héufigkeit; Wenn nein — wiinschenswert?)

17.Was waren die groBten Herausforderungen fir Sie bei der begleitenden Behandlung? (z. B.
Fragen, Terminvereinbarungen, Ansprechpersonen, Kommunikation zwischen Arztin-
nen/Arzten)?

a) Wie gingen Sie damit um?
b) Hatten Sie Unterstlitzung bendtigt? Wenn ja, wobei?

18.Hat es bei der unterstiitzenden Behandlung Bereiche gegeben, wo Sie mehr Informationen
bzw. Unterstltzung (direkte Ansprechperson) bendétigt hatten?

19.Nach dem (vorlaufigen) Abschluss der intramuralen Behandlung — also der Behandlung im
Krankenhaus) - hat es zu diesem Zeitpunkt weiteren Informationsbedarf gegeben?
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Rehabilitation

20.Haben Sie eine Onk-Rehabilitation in Anspruch genommen?

a) Wenn ja, durch wen wurden Sie lber die Mdglichkeit der Onk-Rehabilitation informiert?
b) Wie oft waren Sie auf Onk-Rehabilitation? (stationdre und/oder ambulante REHA)

¢) Wie lange nach der Diagnose, waren Sie das erste Mal auf Onk-Rehabilitation?

d) Wenn nein, warum waren Sie nicht auf Onk-Reha?

21.Wie lief die Beantragung der REHA bei lhnen ab? (Nachfragen: Unterstiitzung?)

22.Was waren die groBten Herausforderungen fir Sie vor und/oder wahrend der REHA?
(z.B. Terminvereinbarungen, Betreuungsfragen, Ansprechpersonen, Kommunikation mit
GDA)?

23.Haben Sie wéahrend der REHA, Informationen bekommen, die schon zu einem frliiheren Zeit-
punkt wichtig gewesen waren?
Wenn ja, welche?

a) Hat es Bereiche gegeben, wo Sie mehr Informationen bzw. Unterstiitzung bendtigt hat-
ten?

b) Hatten Sie vor und/oder wahrend der REHA eine Ansprechperson, die Ihnen zu dieser
Zeit fur Rickfragen zur Verfligung gestanden ist?
(Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Hdufigkeit; Wenn nein — wiinschenswert?)

Nachsorge — nur wenn zutreffend

Unter Nachsorge verstehen wir die medizinischen MalBnahmen, die nach der eigentlichen Krebs-
behandlung beginnen. Diese zielen darauf ab, den Behandlungserfolg zu kontrollieren und einen
Riickfall aber auch Krankheits-/Therapiefolgen friihzeitig zu erkennen. Dazu gehéren regelmdBige
Untersuchungen aber auch psychosoziale Beratungen zum Umgang mit den Folgen der Erkran-
kung im Alltag und bei Bedarf auch weitere Therapien.

24.Wie erfolgte die Nachsorge? (Wer hat Sie informiert? Wo sollte die erfolgen? ....)

a) Welche Informationen haben Sie zur Nachsorge erhalten?

b) Hatten Sie noch mehr Informationen gebraucht?
(Wenn ja, zu was?)

c) Hatten Sie eine Ansprechperson, die lhnen im Laufe der Nachsorge fir Rickfragen zur
Verfligung gestanden ist?
(Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Héufigkeit; Wenn nein — wiinschenswert?)

25.Was waren fir Sie die groBten Herausforderungen bei der Nachsorge? (z. B. Organisation
der Untersuchungstermine)?

a) Wie sind Sie damit umgegangen?
b) Gab es Bereiche, in denen Sie mehr Unterstiitzung bendtigt hatten?

Leben mit bzw. nach der Krebserkrankung
Welche Herausforderungen haben sich im Leben mit der Erkrankung - abseits von der medizini-

schen Behandlung im engeren Sinne - ergeben?
Nachfragen z. B. in den Bereichen
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o Haarausfall/Perlicken; andere Heilbehelfe/Hilfsmittel
e Partnerschaft/Sexualitat

e Familidres Umfeld

o Arbeitsplatz

o Finanzielle Herausforderungen

e Weitere Lebensbereiche

Hat es Bereiche gegeben, wo Sie mehr Informationen bzw. Unterstiitzung benétigt hatten?
Hatten Sie eine Ansprechperson, die lhnen fir solche Fragen (nicht medizinisch) zur Verfligung
gestanden ist? (Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Hdéufigkeit; Wenn nein — wiinschenswert?)

a) Wurden Sie durch diese an weitere Stellen verwiesen?

Haben Sie weitere Leistungs- und Beratungsangebote in Anspruch genommen? (z.B. Krebshilfe)
(Wenn ja, welche? Wie davon erfahren? Beweggriinde fiir Inanspruchnahme? Hilfreich?)

Palliativbetreuung — nur wenn zutreffend

Nicht alle Patienten kbnnen von ihrer Krankheit geheilt werden. Wenn die Krebserkrankung so weit
fortgeschritten ist, dass eine Heilung nicht mehr méglich scheint, kann die Palliativmedizin einset-
zen. Dabei steht nicht mehr Heilung und Lebensverldngerung im Vordergrund, sondern der Erhalt
von Lebensqualitdt, Schmerzlinderung, die Beseitigung anderer Beschwerden sowie Zuwendung
und Ndhe. Auch die Bediirfnisse der Angehdrigen soll in diesem Zusammenhang berticksichtigt
werden.

Wurden Sie im Rahmen lhrer Krankheit jemals auf eine palliativmedizinische Behandlung ange-
sprochen?
Wenn ja, konnen Sie uns Naheres dazu erzahlen?

a) Wer hat Sie auf das Thema angesprochen?

b) Wie wurden Sie an die Palliativbehandlung vermittelt bzw. wo findet diese statt?

¢) Welche Informationen haben Sie zur Palliativbehandlung erhalten?

d) Hatten Sie noch mehr Informationen gebraucht? (Wenn ja, zu was?)

e) Haben Sie eine Ansprechperson, die lhnen im Laufe der Palliativbetreuung fir Riickfra-
gen zur Verfligung steht? (Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Hdéufigkeit; Wenn nein — wiin-
schenswert?)

Was sind die gréBten Herausforderungen fiir Sie wahrend der Palliativbehandlung?
Hat es Bereiche gegeben, wo Sie mehr Informationen bzw. Unterstiitzung bendétigt hatten?

Drehscheibenfunktion

Derzeit bestehen in O. Uberschneidungen von Personen, die eine Drehscheibenfunktion einnehmen
in den verschiedenen Berufsgruppen (z. B. DGKP stellen einen Versorgungs- und Betreuungszu-
sammenhang Uiber institutionelle Grenzen hinweg her, indem sie wdhrend des Behandlungs-, Ge-
nesungs- und Rehabilitationsverlaufs verschiedene medizinische, soziale und psychologische Fach-
krdfte und Spezialistinnen bzw. Spezialisten zusammenbringen und koordinieren. Entlassungsma-
nagerinnen bzw. -manager, die u. a. in Krankenhdusern arbeiten, decken zum Teil Informations-
bedarfe bzw. organisieren konkrete Schritte in der Versorgung von Patientinnen und Patienten am
Ubergang zwischen stationdrer und héuslicher Pflege.).
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Diese und weitere bestehende Berufsbilder und Beratungsleistungen unterschiedlicher Anbieter (z.
B. Krebshilfe, Selbsthilfegruppen, NPO, Kammern) sind bei der Konzeption einer solchen Drehschei-
benfunktion zu berticksichtigen.

Was waren lhre Wiinsche an eine Person, die eine Drehscheibenfunktion hat (Lotsinnen-/Navi-
gationsfunktion)?

a) Welche Aufgaben sollte dies Person aus lhrer Sicht ibernehmen?

a) Welche Themengebiete missten besonders gut abgedeckt werden? (medizi-
nisch, rechtlich, sozial etc.)

b) Zu welchem Zeitpunkt im Krankheitsverlauf wére eine solche Person beson-
ders wichtig?

Abschluss

Gibt es noch etwas, das Sie erwdhnen oder erganzen mdchten, was wir noch nicht besprochen
haben?

Vielen Dank!
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3.1.2 Interviewleitfaden fiir Angehorige

Gleicher Eingangstext wie beim Patienteninterview.

Einstieg

1. Eingangs md&chten wir Sie ersuchen, kurz etwas zu lhrem persénlichen Hintergrund zu er-
zahlen.

a) Von welcher Krebsart ist Ihre Angehdrige bzw. |hr Angehériger betroffen?

b) In welcher Beziehung stehen Sie zu lhrer Angehdrigen bzw. Ihrem Angehdérigen?

¢) In welchem Bundesland wohnen Sie?

d) Wo nimmt lhre Angehdrige bzw. Ihr Angehdriger die medizinische Versorgung im Zu-
sammenhang mit der Krebserkrankung in Anspruch?

e) In welchem Jahr/Monat wurde bei Ihrer Angehérigen bzw. Ihrem Angehdrigen die
Krebserkrankung diagnostiziert?

f) In welcher Phase der Krebsbehandlung befindet sich Ihre Angehorige bzw. Ihr Angeho-
riger? (Therapiebeginn, Therapie, Nachsorge?)

g) Ist lhre Angehdrige bzw. Ihr Angehériger Zusatz-/Privatversichert?

h) Konnen Sie bitte Angaben zu lhrer Lebenssituation mit Bezug zur Erkrankung der Ange-
horigen/des Angehdrigen (Berufstatigkeit, familidre Situation, Wohnsituation (gemein-
sam od. getrennt), ...) machen.

2. Wann (Krankheitsphase) wurden Sie in den Krankheitsverlauf Ihrer Angehérigen bzw. Ihres
Angehdorigen eingebunden?

3. Wie haben Sie von der onkologischen Erkrankung Ihrer Angehorigen bzw. lhrem Angehéri-
gen erfahren?

a) Haben Sie die Informationen zur Erkrankung verstanden?
b) Haben Sie weitere Informationsquellen verwendet? Wenn ja, welche?
(z.B. Internet, Broschtiren, Familie/Bekannte, Selbsthilfegruppen, Krebshilfe etc.)

Diagnostik

4. Inwiefern konnten Sie Ihre Angehdrige bzw. Ihren Angehdrigen im Prozess der Diagnostik
unterstitzen?
(Begleitung bei Arztbesuchen, Terminkoordination, usw.)

5. Was waren die groB3ten Herausforderungen fiir Sie als Angehorige(r)? (Vom Verdacht bis
zum Behandlungsbeginn)
(z. B. Fragen, Terminvereinbarungen, Ansprechpersonen, Koordination der Versorgung,
Kommunikation zwischen Arztinnen/Arzten)?

a) Wie gingen Sie damit um?
6. Wurde lhnen oder lhrer Angehdrigen bzw. Ihrem Angehdérigen eine Ansprechperson, wah-

rend bzw. nach dem Gespréch fur Riickfragen zur Verfligung gestellt?
(Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Haufigkeit; Wenn nein — wiinschenswert?)

a) Konnten Sie als Angehérige(r) Fragen an diese stellen?

7. Hat es Bereiche in Bezug auf die Diagnostik gegeben, wo Sie mehr Informationen bzw. Un-
terstitzung benotigt hatten? Wenn ja, in welcher Form?
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Planung und Durchfiihrung der Behandlung

8. Inwiefern konnten Sie lhre Angehdrige bzw. lhren Angehdrigen im Prozess der Planung und
Durchfiihrung der Behandlung unterstiitzen? (Begleitung bei Arztbesuchen, Terminkoordi-
nation, usw.)

a) Haben Sie die erhaltenen Informationen verstanden?
b) Hatten Sie noch mehr Informationen gebraucht?
(Wenn ja, zu was?)

9. Was waren die groBten Herausforderungen fir Sie als Angehorige(r) wahrend der Behand-
lung?
(z. B. Fragen, Terminvereinbarungen, Ansprechpersonen, Koordination der Versorgung,
Kommunikation zw. Arztinnen/Arzten)?

a) Wie gingen Sie mit den Herausforderungen um?

10.Wurde Ihnen oder Ihrer Angehdrigen bzw. lhrem Angehdrigen eine Ansprechperson wah-
rend des Behandlungsprozesses fiir Riickfragen zur Verfiigung gestellt? (Wenn ja - Art,
Zeitpunkt & Hdufigkeit; Wenn nein — wiinschenswert?)

a) Konnten Sie als Angehorige(r) Fragen an diese stellen?

11.Hat es Bereiche in Bezug auf den Behandlungsprozess gegeben, wo Sie mehr Informationen
bzw. Unterstltzung bendtigt hatten? (Wenn ja, in welcher Form?)

Unterstiitzende/begleitende Behandlung

Unter unterstiitzender Behandlung sind z.B. die Behandlung von Nebenwirkungen der Chemothe-
rapie wie Ubelkeit oder Haarausfall, Neuropathien aber auch kérperliche Aktivitcit gegen Erschép-
fung gemeint. D.H. MaBnahmen zur Behandlung der Begleiterscheinungen der Erkrankung und
Therapie.

12.Inwiefern konnten Sie lhre Angehdrige bzw. Ihren Angehorigen im Prozess der unterstiit-
zenden/begleitenden Behandlung unterstitzen?

13.Was waren die groBten Herausforderungen fir Sie als Angehdrige(r) wahrend der beglei-
tenden Behandlung? (z. B. Fragen, Terminvereinbarungen, Ansprechpersonen, Kommunika-
tion zwischen Arztinnen/Arzten)?

a) Wie gingen Sie damit um?
14.Wurde Ihnen oder |hrer Angehérigen bzw. Ihrem Angehdrigen eine Ansprechperson fiir

Ruckfragen zur Verfligung gestellt? (Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Hdufigkeit; Wenn nein —
wiinschenswert?)

a) Konnten Sie als Angehdrige(r) Fragen an diese stellen?

15.Hat es Bereiche in Bezug auf die unterstiitzende Behandlung gegeben, wo Sie mehr Infor-
mationen bzw. Unterstlitzung bendtigt hatten? (Wenn ja, in welcher Form?)

16.Nach dem (vorlaufigen) Abschluss der intramuralen Behandlung — also der Behandlung im
Krankenhaus) - hat es zu diesem Zeitpunkt fir Sie weiteren Informationsbedarf gegeben?

Rehabilitation

17.Hat lhre Angehdrige bzw. Ihr Angehoriger eine Onk-Rehabilitation in Anspruch genommen?
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b) Wie oft war Ihre Angehorige bzw. Ihr Angehdriger auf Onk-Rehabilitation? (stationdre
und/oder ambulante REHA)
¢) Wenn nein, warum war lhre Angehdrige bzw. |hr Angehériger nicht auf Onk-Reha?

18.Wie lief die Beantragung der REHA ab?
a) Inwiefern konnten Sie als Angehorige(r) hier unterstiitzen?

19.Was waren die groBten Herausforderungen fir Sie als Angehérige(r) vor und/oder wahrend
der REHA? (z.B. Fahrtendienst, Beantragung)

20.Hat es Bereiche in Bezug auf die REHA gegeben, wo Sie mehr Informationen bzw. Unter-
stitzung bendtigt hatten? Wenn ja, in welcher Form?

Nachsorge — nur wenn zutreffend

Unter Nachsorge verstehen wir die medizinischen MalBnahmen, die nach der eigentlichen Krebs-
behandlung beginnen. Diese zielen darauf ab, den Behandlungserfolg zu kontrollieren und einen
Riickfall aber auch Krankheits-/Therapiefolgen friihzeitig zu erkennen. Dazu gehéren regelmdBige
Untersuchungen aber auch psychosoziale Beratungen zum Umgang mit den Folgen der Erkran-
kung im Alltag und bei Bedarf auch weitere Therapien.

21.Inwiefern konnten Sie Ihre Angehorige bzw. lhren Angehdrigen bei der Nachsorge unter-
stitzen?

22.Was waren die groBten Herausforderungen fir Sie als Angehorige(r) bei der Nachsorge?
(z. B. Organisation der Untersuchungstermine)

a) Wie gingen Sie damit um?
23.Wurde lhnen oder lhrer Angehérigen bzw. lhrem Angehdrigen eine Ansprechperson fiir
Ruckfragen zur Verfligung gestellt? (Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Hdufigkeit; Wenn nein —
wiinschenswert?)

a) Konnten Sie als Angehdrige(r) Fragen an diese stellen?

24.Hat es Bereiche in Bezug auf die Nachsorge gegeben, wo Sie mehr Informationen bzw. Un-
terstlitzung bendtigt hatten? Wenn ja, in welcher Form?

Leben mit bzw. nach der Krebserkrankung

25.Inwiefern konnten Sie lhre Angehdrige bzw. lhren Angehdrigen beim Leben mit bzw. nach
der Krebserkrankung und den Herausforderungen abseits von der medizinischen Behand-
lung unterstlitzen? (z.B. Haarausfall/Periicken, finanzielle Herausforderungen, Arbeitsplatz
usw.)

26.Was waren hier die groBten Herausforderungen fir Sie als Angehérige(r)? (z.B. finanziell, or-
ganisatorisch)

a) Wie gingen Sie damit um?
27.Wurde lhnen oder lhrer Angehérigen bzw. lhrem Angehdrigen eine Ansprechperson fiir sol-

che Fragen (nicht medizinisch) zur Verfligung gestellt? (Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Hdufig-
keit; Wenn nein — wiinschenswert?)

a) Konnten Sie als Angehdrige(r) Fragen an diese stellen?
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28.Hat es Bereiche in Bezug auf das Leben mit bzw. nach der Krebserkrankung gegeben, wo
Sie mehr Informationen bzw. Unterstlitzung bendtigt hdtten? Wenn ja, in welcher Form?

29.Haben Sie als Angehdrige(r) Leistungs- und Beratungsangebote in Anspruch genommen?
(z.B. Krebshilfe) (Nachfragen: Wenn ja, welche? Wie davon erfahren? Beweggriinde fiir In-
anspruchnahme? Hilfreich?)

Palliativbetreuung — nur wenn zutreffend

Nicht alle Patienten kbnnen von ihrer Krankheit geheilt werden. Wenn die Krebserkrankung so weit
fortgeschritten ist, dass eine Heilung nicht mehr méglich scheint, kann die Palliativmedizin einset-
zen. Dabei steht nicht mehr Heilung und Lebensverldngerung im Vordergrund, sondern der Erhalt
von Lebensqualitdt, Schmerzlinderung, die Beseitigung anderer Beschwerden sowie Zuwendung
und Ndéhe. Auch die Bediirfnisse der Angehdrigen soll in diesem Zusammenhang berticksichtigt
werden.

30.Inwiefern konnten Sie Ihre Angehorige bzw. hren Angehdrigen im Prozess der Palliativbe-
treuung unterstltzen? (Begleitung bei Arztbesuchen, Terminkoordination, usw.)

31.Was waren die gréBten Herausforderungen fir Sie als Angehorige(r) wahrend der Palliativ-
versorgung? (z. B.: seelische Unterstlitzung, arbeitsrechtliche Unterstiitzung usw.)

a) Wie gingen Sie damit um?
32.Wurde lhnen oder lhrer Angehdérigen bzw. Ihrem Angehdrigen eine Ansprechperson, wah-

rend der Palliativbetreuung fiir Riickfragen zur Verfligung gestellt?
(Wenn ja - Art, Zeitpunkt & Héufigkeit; Wenn nein — wiinschenswert?)

a) Konnten Sie als Angehdrige(r) Fragen an diese stellen?

33.Hat es Bereiche in Bezug auf die Palliativbetreuung gegeben, wo Sie mehr Informationen
bzw. Unterstlitzung bendtigt hatten? Wenn ja, in welcher Form?

Drehscheibenfunktion

Derzeit bestehen in O. Uberschneidungen von Personen, die eine Drehscheibenfunktion einnehmen
in den verschiedenen Berufsgruppen (z. B. DGKP stellen einen Versorgungs- und Betreuungszu-
sammenhang Uiber institutionelle Grenzen hinweg her, indem sie wdhrend des Behandlungs-, Ge-
nesungs- und Rehabilitationsverlaufs verschiedene medizinische, soziale und psychologische Fach-
krdifte und Spezialistinnen bzw. Spezialisten zusammenbringen und koordinieren. Entlassungsma-
nagerinnen bzw. -manager, die u. a. in Krankenhdusern arbeiten, decken zum Teil Informations-
bedarfe bzw. organisieren konkrete Schritte in der Versorgung von Patientinnen und Patienten am
Ubergang zwischen stationdrer und héuslicher Pflege.).

Diese und weitere bestehende Berufsbilder und Beratungsleistungen unterschiedlicher Anbieter (z.
B. Krebshilfe, Selbsthilfegruppen, NPO, Kammern) sind bei der Konzeption einer solchen Drehschei-
benfunktion zu beriicksichtigen.

34.Was waren lhre Wiinsche als Angehdrige(r) an eine Person, die eine Drehscheibenfunktion
hat (Lotsinnen-/Navigationsfunktion)?
a) Welche Aufgaben sollte diese Person aus lhrer Sicht Gilbernehmen?
b) Welche Themengebiete missten besonders gut abgedeckt werden? (medizinisch,
rechtlich, sozial etc.)

© GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion in der Krebsversorgung 87



¢) Zu welchem Zeitpunkt im Krankheitsverlauf ware eine solche Person besonders wich-
tig?

Abschluss

35.Gibt es noch etwas, das Sie erwdhnen oder ergdnzen méchten, was wir noch nicht bespro-
chen haben?

Vielen Dank!
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3.2 Leitfaden fiir Experteninterviews mit in der onkologischen
Versorgung und Beratung Tatigen

3.2.1 Interviewleitfaden fiir die Berufsgruppen

LEITFADEN fiir Experteninterviews zur Drehscheibenfunktion

Interviewleitfaden zum Projekt ,Drehscheibenfunktion fir den Betreuungs- und Versorgungs-
prozess von Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdrigen”

Datum des Interviews:
Interviewerin/Interviewer:

befragte Expertin/befragter Experte:

Hintergrund des Interviews und Informationen (iber die Erhebung

Vielen Dank fiir Ihre Bereitschaft ein Interview zum Thema Drehscheibenfunktion fir den Betreu-
ungs- und Versorgungsprozess von Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdrigen
zu geben und lhre Erfahrungen und Sichtweisen.

Die Gesundheit Osterreich GmbH (GOG) wurde vom Bundesministerium fiir Soziales, Gesund-
heit, Pflege und Konsumentenschutz (BMSGPK) beauftragt, eine Grundlagenarbeit zum Informa-
tionsbedarf von Krebspatientinnen und -patienten, deren Angehoérigen und Bezugspersonen so-
wie zur Drehscheibenfunktion (Lotsen- bzw. Navigationsfunktion) fiir den Betreuungs- und Ver-
sorgungsprozess dieser Personengruppe durchzufihren.

Hintergrund der Beauftragung ist einen Beitrag zum Wirkungspfad 4Verbesserung der Lebens-
qualitdt von Krebsbetroffenen im Rahmen der nationalen Umsetzung der EU-Mission Cancer zu
leisten. Dabei liegt der Fokus auf dem spezifischen Ziel ein:e Patientinnen und Patientenorien-
tierte Versorgung wdhrend der gesamten Krebsbehandlung zu gewdhrleisten. Ebenso sieht das 3.
Strategische Ziel des 6sterreichischen Krebsrahmenprogramms die ,Verbesserung der bzw. Erhalt
von hoher Lebensqualitdt, der an Krebs Erkrankten in allen Phasen der Erkrankung sowie auch fiir
Angehdrige und Bezugspersonen” vor (Mitglieder des Onkologie-Beirates 2014).

Dabei sollen im Rahmen der Grundlagenarbeit die Herausforderungen von Krebspatientinnen
bzw. -patienten sowie deren Angehdrigen und Bezugspersonen in den unterschiedlichen Phasen
der Krankheit sowohl im onkologischen Versorgungsprozess als auch im Zusammenhang mit
dem taglichen Leben thematisiert und mogliche Aufgaben fiir die Rolle der Drehscheibenfunk-
tion erhoben werden.

Im Rahmen dieses Projekts flihren wir qualitative Interviews, Experteninterviews und anschlie-
Bend eine Fragebogenerhebung durch, um die Informationsbeddirfnisse und Problemlagen der
oben genannten Personengruppen in unterschiedlichen Phasen der Krebserkrankung innerhalb
des Osterreichischen Gesundheitswesens sowie an den Schnittstellen zu anderen Bereichen wie
Sozialarbeit oder rechtliche Unterstliitzung zu erheben. Basierend auf diesen Informationen

© GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion in der Krebsversorgung 89




sowie auf Good-Practice-Beispielen wird ein Profil einer Drehscheibenfunktion (Aufgabenspekt-
rum, Qualifikationen) erarbeitet.

Wir fokussieren in unserer Arbeit zum einen auf erwachsenen Patientinnen und Patienten und
zum anderen auf haufige Krebserkrankungen, da sich einige Fragen zwischen den unterschied-
lichen Krebsentitaten unterscheiden werden. Das sind: Dickdarmkrebs, Brustkrebs, Prostatakrebs,
Lungenkrebs und Hautkrebs (invasives Melanom).

Einwilligung & Datenschutz

Wir bitten um Ihre ausdriickliche Einwilligung, dass die GOG, die von lhnen abgegebenen Daten
unter Einhaltung der Datenschutzgrundverordnung verarbeiten darf. Diese Daten werden fir die
Gesamtbericht des Projekts ,Drehscheibenfunktion fir den Betreuungs- und Versorgungspro-
zess von Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdrigen” herangezogen. Die Auf-
nahme wird im Anschluss an die Verschriftlichung geldscht.

Einstieg - Fragen zur Person

Eingangs mochten wir Sie bitten, kurz etwas zu Ihrem beruflichen Hintergrund zu erzahlen.

Versorgungs- und Betreuungsangebote

1. Mit Bezug zu den bestehenden Versorgungs- und Betreuungsangeboten fiir Krebspatien-
tinnen und -patienten sowie deren Angehdrigen und Bezugspersonen — wo sehen Sie die
drei groBten organisatorischen Herausforderungen (z.B. Terminvereinbarungen, Ansprech-
personen, Koordination der Versorgung, Kommunikation zw. Arztinnen/Arzten) in der Ver-
sorgung (bzw. im taglichen Leben) fiir diese Personen?

2. Wo sehen sie fiir Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdérigen und Bezugs-
personen die drei groBten Herausforderungen mit Bezug zu Informationsbedarfen in unter-
schiedlichen Bereichen (medizinische, sozial, psychisch, rechtlich, finanziell)?

Diagnostik

3. Mit welchen organisatorischen Herausforderungen sind Patientinnen und Patienten sowie
deren Angehorige bei der Diagnostik ihrer Erkrankungen konfrontiert? Welchen Unterstit-
zungsbedarfs sehen Sie hierflr fiir die Patientinnen und Patienten und deren Angehérige?

4. Welche Informationen und in welcher Form (schriftlich, miindlich, online.) benétigen Patien-
tinnen, Patienten und deren Angehdrige zu diesem Zeitpunkt besonders dringend?

5. Gibt es aus lhrer Erfahrung weitere Informationen, die in der Diagnostikphase den Betroffe-
nen und deren Angehdrigen nicht oder zu gering vermittelt werden? Wenn ja, in welchen
Bereichen bestehen solche Informationslicken?
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Planung der Behandlung

6. Welche organisatorischen Schwierigkeiten treten bei der Planung der Behandlung auf, und
wie beeinflussen diese die Patientinnen, Patienten und deren Angehorige? Welchen Unter-
stlitzungsbedarfs sehen Sie hierfir fir die Patientinnen und Patienten und deren Angeho-
rige?

7. Welche spezifischen Informationen sind fiir Patientinnen, Patienten und ihre Angehdrigen
bei der Behandlungsplanung besonders wichtig?

8. Wo bestehen Informationsliicken bei Patientinnen, Patienten und deren Angehdrige in der
Planungsphase der Behandlung?

Unterstiitzende Behandlung

9. Was sind die Hauptprobleme bei der Organisation der unterstiitzenden Behandlung, und
wie beeinflussen diese die Patientinnen, Patienten und deren Angehorige? Welchen Unter-
stlitzungsbedarfs sehen Sie hierfir fir die Patientinnen und Patienten und deren Angeho-
rige?

10.Welche Informationen bendtigen Patientinnen, Patienten und ihre Angehdrigen wahrend
der unterstlitzenden Behandlung?

11.Welche Informationsliicken bestehen bei Patientinnen, Patienten und deren Angehdorige in
der Phase der unterstiitzenden Behandlung?

Rehabilitation

12.Welche organisatorischen Herausforderungen gibt es in der Rehabilitationsphase, und wie
wirken sie sich auf Patientinnen, Patienten und deren Angehdrige aus? Welchen Unterstiit-
zungsbedarfs sehen Sie hierfir fiir die Patientinnen und Patienten und deren Angehérige?

13.Welche Informationen sind fiir Patientinnen, Patienten und ihre Angehérigen wahrend der
Rehabilitation besonders wichtig?

14.Welche Informationsliicken bestehen bei Patientinnen, Patienten und deren Angehorigen
wahrend der Rehabilitation?

Nachsorge und Leben mit Krebs

15.Welche organisatorischen Herausforderungen treten in der Nachsorge fir Krebspatientin-
nen und -patienten sowie deren Angehdrige auf, und wie wirken sich diese Herausforderun-
gen auf den Alltag der Betroffenen aus? Welchen Unterstiitzungsbedarfs sehen Sie hierfir
fur die Patientinnen und Patienten und deren Angehdrige?

16.Welche Informationen sind flir Krebspatientinnen, -patienten und deren Angehorige in der
Nachsorgephase besonders wichtig, um eine gute Lebensqualitat zu gewahrleisten?

17.Welche Informationsliicken bestehen bei Patientinnen, Patienten und deren Angehérigen in
der Nachsorge?
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Palliativbehandlung

18.Welche organisatorischen Herausforderungen treten in der Palliativbehandlung auf, und wie
beeinflussen diese die Patientinnen, Patienten und deren Angehorige? Welchen Unterstiit-
zungsbedarfs sehen Sie hierflr fiir die Patientinnen und Patienten und deren Angehérige?

19.Welche Informationen sind fiir Patientinnen, Patienten und deren Angehdrige in der Pallia-
tivphase besonders wichtig, um eine gute Lebensqualitat zu gewahrleisten?

20.Welche Informationsdefizite gibt es bei Patientinnen, Patienten und deren Angehdrige in
der Palliativbehandlung?

Unterschiede nach Krebsentitaten

21.Gibt es aus ihrer Sicht Unterschiede zwischen den Krebsentitaten bezlglich der Informati-
onsbedirfnisse der Patientinnen und Patienten und deren Angehdrigen?
Wenn ja, welche?

22.Gibt es aus ihrer Sicht Unterschiede zwischen den Krebsentitaten beziiglich der organisato-
rischen Herausforderungen fiir Patientinnen und Patienten und deren Angehérigen?
Wenn ja, welche?

Drehscheibenfunktion

23.In welchen Bereichen sehen Sie den groBten Bedarf fiir eine Drehscheibenfunktion?

a) Welche Aufgaben und Leistungen sollten diese Personen zwingend erbringen?

b) Welche beruflichen Qualifikationen waren dafir notwendig?

c) Welche personlichkeitsbezogenen Eigenschaften waren dafiir notwendig?

d) Welche Berufsgruppen kdnnten aus lhrer Sicht eine solche Funktion einnehmen? (Nach-
frage: Brauchte es aus lhrer Sicht eine neue Berufsgruppe)

e) In welchem Setting (Z.B. stationare oder im niedergelassenen Bereich) sollte eine solche
Funktion idealerweise angesiedelt sein?

f) Welchen Nutzen dieser Funktion sehen Sie in Bezug auf Ihren Arbeitsalltag? (zeitliche
Entlastung, besserer Ressourceneinsatz...)

g) Welchen Nutzen sehen Sie fiir die Patientinnen? (Kiirzere Wartezeiten, verbesserte Ad-
herance und Nebenwirkungsmanagement, verbesserte Patientenzufriedenheit, erhdhte
Lebensqualitat...)

h) Welchen Nutzen sehen Sie fiir die Organisation/Krankenhaus? (Kiirzere Aufenthalts-
dauer, weniger Krankenhauswiederaufnahmen...)

i) Welche Modelle guter Praxis kennen Sie aus dem (europdischen) Ausland?

j)  Welche(s) diese(r) Modelle ware aus ihrer Sicht gut auf den &sterreichischen Kontext
Ubertragbar?

Abschluss

24.Gibt es noch etwas, das Sie erwdhnen oder ergdnzen méchten, was wir noch nicht bespro-
chen haben?

Vielen Dank!
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3.3 Fragenbdgen fiir die online-Erhebung

3.31 Einstiegstext

Fragebogen fiir Krebspatientinnen und -patienten sowie Angehdrige
(Informationsbedarf, Herausforderungen und Drehscheibenfunktion)

Die Gesundheit Osterreich GmbH fiihrt im Auftrag des Bundesministeriums fiir Soziales, Gesund-
heit, Pflege und Konsumentenschutz (BMSGPK) eine Studie zu einer "Drehscheibenfunktion” zur
Unterstlitzung von Krebspatientinnen und -patienten sowie deren Angehdérigen durch.

Was ist mit Drehscheibe gemeint?

Mit "Drehscheibe” ist eine Person gemeint, die zusatzlich zur arztlichen Ansprechperson im Kran-
kenhaus, eine an Krebs erkrankte Person sowie deren Angehorige Uber die Krankheitsphasen
hinweg unterstltzt. Diese Person steht als zentrale Ansprechperson zur Verfiigung.

Derzeit steht solch EINE zentrale Ansprechperson noch nicht allen Patientinnen / Patienten
und Angehdrige zur Verfiigung.

lhre Meinung ist gefragt!

Durch das Teilen lhrer Erfahrungen, helfen Sie uns den Bedarf von Krebspatientinnen und -pati-
enten zu verstehen und die Anforderungen an die Drehscheibenfunktion zu formulieren.

Teilnahmevoraussetzungen:

Krebspatientinnen und -patienten mit einer der folgenden Krebserkrankungen:

e Brust-, Darm-, Prostata-, Lungen- oder Hautkrebs

e Mindestalter 18 Jahre

o Erstdiagnose in den letzten finf Jahren (d.h. ab 01.01.2020)

 In Osterreich wohnhaft und sozialversichert

o Enge Angehdrige liber 18 Jahre von Betroffenen, die obige Kriterien erfillen

Die Beantwortung der Fragen dauert etwa 10 Minuten.

Die Befragung ist anonym. Alle Antworten werden streng vertraulich behandelt. Die anonymen
Daten werden ausschlieBlich in gesammelt ausgewerteter Form fiir die Erstellung eines Ergeb-
nisberichts verwendet. Ein Riickschluss auf lhre Person ist nicht mdglich. Informationen zum Da-
tenschutz an der GOG finden Sie hier: https://goeg.at/Datenschutzerklaerung.

Bei Fragen zum Ablauf der Befragung oder zum Ausfillen wenden Sie sich an Frau Mag.
Katharina Antony (Tel. 01-51 561-241) oder per Mail an drehscheibe_onk@goeg.at.

Wir bedanken uns herzlich fiir Ihre Teilnahme. lhre Antworten sind sehr wertvoll fiir uns!
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Wir nutzen Cookies dazu, um die Umfrage nutzerfreundlich zu gestalten. Einige Cookies bleiben
auf lhrem Endgerdit gespeichert, bis Sie diese [6schen. Wenn Sie dies nicht wiinschen, so k6nnen
Sie Ihren Browser so einrichten, dass er Sie liber das Setzen von Cookies informiert und Sie dies nur
im Einzelfall erlauben. Die LimeSurvey-Instanz der GOG léuft im Rechenzentrum auf ihrer eigenen
Infrastruktur, es wird keine ,,Cloud"-Installation verwendet. Die erfassten Daten (Umfragen und -
ergebnisse) liegen somit nicht auf Servern eines LimeSurvey-Hosters und sind nur Mitarbeiter:innen
der GOG zugcinglich, um ein (iber die DSGVO hinaus gehendes Datenschutzniveau zu gewdhrleis-
ten.

Ich bestdtige, dass ich an der Umfrage teilnehmen méchte und habe verstanden, dass die ano-
nymen Daten in zusammengefasster Form durch die Gesundheit Osterreich GmbH ausgewertet
und in einem Ergebnisbericht verdffentlicht werden. Weiters stimme ich der Verwendung von
Cookies zu.

Frage 1/ Pflichtfeld: Welcher der folgenden Personengruppen gehéren Sie an?
% Mehrfachantworten moglich

o Patient:iin mit Krebserkrankung o Keine der oben genannten Gruppen

o Angehdrigerr / Bezugsperson
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3.3.2 Fragebogen fiir Patientinnen und Patienten

Allgemeines

Frage 2 / Pflichtfeld: An welcher Krebsart sind oder waren Sie erkrankt? (Erste Krebsart /

Hauptdiagnose / Primartumor) Einfachantwort
|| Brustkrebs || Hautkrebs (invasives Melanom)
|| Prostatakrebs | Keine der oben Genannten

' Lungenkrebs

Frage 3 / Pflichtfeld: Wann haben Sie zum ersten Mal die genannte Krebsdiagnose
erhalten?

0 Izrz)éjse)rn letzten 5 Jahren (von 2020 bis "1 Vor iiber 5 Jahren (vor 2020)

Frage 4 / Pflichtfeld: In welcher Phase der Krebserkrankung (oben genannten Hauptdiag-
nose/Primartumors) befinden Sie sich derzeit?

Diagnose und Therapieplanungsphase
(Phase von Verdacht bis zur Diagnose und

; ; Nachsorgephase (bzw. regelméaBige Kontrollen
Therapieentscheidung (erstes Tumorboard), :

U jedoch haben noch keine Therapien statt- ] g_ach_Abs_cthss der Therapie bzw. dauerhafte Me-
gefunden.) ikation im Rahmen der Erhaltungsphase)
Behandlungsphase (z. B. Operation, Che- Sonstige Erkrankungs-/Behandlungsphase

0 motherapie, Strahlentherapie, Immunthera- 0 [Freitext]

pie, Hormontherapie bzw. andere medika-
mentdse oder systemische Therapien)

Frage 5 / Pflichtfeld: Hatten Sie ein Diagnosegesprach im Krankenhaus?

[l Ja [l Nein
| Keine Angabe

Frage 5a (wenn Frage 5 mit ,Nein” oder ,Keine Angabe” beantwortet wurde): Wer libermittelte
lhnen die Diagnose? (personlich, telefonisch oder schriftlich)
meine Hausarztin / meine Facharztin (z.

B. Gynékologin, Internistin) bzw. mein

1 Hausarzt / mein Facharzt (z. B. Urologe, [ ] Freund:in oder Verwandte:r
Hautarzt)

Andere medizinische Fachkraft (Pflege-

[] Krankenhaus (schriftlich oder telefonisch)
| personal, etc.)

0 Keine Angabe [] Anders: [Freitext]
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Frage 5b / Pflichtfeld (wenn Frage 5 mit ,Ja” beantwortet wurde): Wie haben Sie lhr Diagnose-
gesprach wahrgenommen?

stimme stimme stimme stimme Keine
zu eherzu  eher nicht nicht zu Angabe
zZu
Dlg Diagnose wurde mir einflihlsam ber- 0 0 0 0 0
mittelt.
Die D des G ach ichend
"Ie guer es Gesprachs war ausreichen 0 0 0 0 0
far mich.
Ich hatt ichend Moglichkeit F
ch hatte ausreichen oglichkeit Fragen 0 0 0 0 0
zu stellen.
Es wurde ausreichend auf meine Fragen
: e 0 0 0 0 0
eingegangen.
Ich hatte einen weiteren Gesprachstermin
: 0 0 0 0 0

gebraucht.

Frage 5c¢ / Pflichtfeld (wenn Frage 5 mit ,Ja” beantwortet wurde): Welche Personen waren bei

lhrem Diagnosegesprach anwesend? % Mehrfachantworten moglich
0 Arztin / Arzt o Psychoonkologin bzw. -onkologe

Weiteres Krankenhauspersonal (genaue Be-

o Pflegepersonal 2 rufsgruppe unbekannt)

Spezialisierte Cancer Nurse (z. B. Breast
Care Nurse)

o Keine Angabe

Sonstige: [Freitext]
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Erhaltene Informationen und weiterer Informationsbedarf

Frage 6 / Pflichtfeld: Ich habe im gesamten Verlauf meiner Krebserkrankung vom Personal
im Krankenhaus (z. B. Arztinnen bzw. Arzte, Pflegepersonal) Informationen zu folgenden The-

men bekommen: “{ Mehrfachantworten méglich
Keine Keine
Information Keine Angabe
Schriftliche erhalten — Information
Miundliche Informa-  hatte aber erhalten — habe
Information tion Information auch keine
erhalten erhalten gebraucht gebraucht

Medizinische Behandlung
(z. B. Behandlungsprozess, ] i i ] o
Nebenwirkungen)

Sozialrecht (z. B. Anspruch
Behindertenpass, Kranken- ] i i ] i
geld)

Thema Arbeit (z. B. Kran-
kenstand, Kiindigungs- ] i i ] o
schutz, Entgeltfortzahlung)

Psychologische Unterstiit-

zungsmoglichkeiten - - - - -
Selbsthilfegruppen

| m m o m
Bewegung und Erndhrung

| m m o m
Familie und Partnerschaft

o m m o m
Sexualitat und Intimitat

o m m o m

Sonstiges: [Freitextfeld]

Frage 6a (wenn bei Frage 6 das Feld ,Sonstiges” gewahlt wurde): Ich habe Informationen zu fol-
genden weiteren Themen erhalten.

'] Thema 1: Freitext (25 Buchstaben)
'] Thema 2: Freitext (25 Buchstaben)
'] Thema 3: Freitext (25 Buchstaben)
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Frage 6b (wenn bei Frage 6 die Kategorie ,Miindliche Information erhalten” oder ,Schriftliche Infor-
mation erhalten” gewihlt wurde): Wie haben Sie diese Informationen zur medizinischen Be-
handlung empfunden?

stimme stimme stimme stimme Keine
zu eherzu  eher nicht nicht zu Angabe
zu

Die Informationen waren fur mich wichtig. 0 0 0 0 ]
Ich habe die Inf ti ichti

ch habe die Informationen zum richtigen 0 0 0 0 0
Zeitpunkt erhalten.

Die Informationen waren hilfreich. 0 ] 0 0 []

Frage 6¢ / Pflichtfeld (wenn bei Subfrage 6b ,Ich habe die Informationen zum richtigen Zeitpunkt
erhalten.” Frage 6b die Kategorie ,stimme eher nicht zu” oder ,stimme nicht zu” bei der Frage:
Jeweils --> fiir alle Informationsthemen erganzen):

Sie gaben an Informationen zur medizinischen Behandlung (eher) nicht zum richtigen Zeit-

punkt erhalten zu haben. Zu welchen Zeitpunkten hatten Sie diese benétigt?

o Bei Entlassung aus dem Krankenhaus o

Behandlungsphase (z. B. Operation, Che-
o motherapie, Strahlentherapie, andere medi- O
kamentdse oder systemische Therapien)

Diagnose und Therapieplanungsphase ©
(Phase von Verdacht bis zur Diagnose) und

o Therapieentscheidung (erstes Tu-
morboard), jedoch haben noch keine The-
rapien stattgefunden.)

% Mehrfachantworten moglich

Rehabilitation

Nachsorge (bzw. regelmaBige Kontrollen nach
Abschluss der Therapie bzw. dauerhafte Medika-
tion im Rahmen der Erhaltungsphase)

Sonstige Erkrankungs-/Behandlungsphase
[Freitext]

Keine Angabe

Frage 7: Denken Sie an den Verlauf lhrer Krebserkrankung: Haben Sie weitere Informati-
onsquellen verwendet, zusatzlich zu den Informationen, die sie im Krankenhaus erhalten

haben?

Informationen durch Hausarztin /
Facharztin (z. B. Gynakologin) bzw. mein
Hausarzt / mein Facharzt (z. B. Urologe)

Selbstrecherche im Internet (z. B. schrift-
liche Informationen auf Google, Website
U der Krebshilfe, Studien)

Personliche Beratungsgesprache bei
o Unterstltzungsstellen (z. B. Krebshilfe) o

Ich habe keine weiteren Informations-
o quellen verwendet o

o Keine Angabe i

&% Mehrfachantworten moglich
Informationen von einer Selbsthilfegruppe

Informationen aus Online-Austauschforen /
Soziale Medien (z. B. Facebook, Instagram usw.)

Austausch mit anderen Betroffenen im
Krankenhaus oder auf Rehabilitation

Austausch im Familien-, Freundes- oder
Bekanntenkreis

Sonstige: [Freitext]
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Herausforderungen im Zusammenhang mit der Erkrankung und dem Leben mit Krebs

Frage 8 / Pflichtfeld: Bitte bewerten Sie folgende Fragen / Herausforderungen

Organisation und Zusammenarbeit

Die Terminkoordination war in allen Phasen
der Erkrankung einfach far mich.

Die Zusammenarbeit der Fachpersonen (Ge-
sundheitspersonal und weitere Berufsgruppen
wie z. B. Sozialarbeit) hat in allen Phasen der
Erkrankung gut funktioniert.

Die behandelnden Arztinnen/Arzte haben im-
mer Uber den aktuellen Stand meiner Erkran-
kung Bescheid gewusst.

Die Organisation der Fahrten bzw. des Fahrt-
endienstes zu den Terminen im Zusammen-
hang mit der Erkrankung war einfach fir mich.

Das Besorgen von Medikamenten, Heilbehel-
fen und Hilfsmittel war einfach fiir mich.

Die Organisation einer Kinderbetreuung war
in allen Krankheitsphasen einfach fiir mich.

Die Antragsstellung fir die onkologische Re-
habilitation war einfach fir mich. (z. B. wurde
vom Krankenhaus oder dem Hausarzt durch-
gefiihrt)

Der Zeitpunkt der onkologischen Rehabilita-
tion war fir mich gut passend.

Einbeziehung und Unterstiitzung

Die behandelnden Arztinnen/Arzte haben in
allen Krankheitsphasen ausreichend Zeit fiir
mich und meine Fragen gehabt.

Ich wurde in allen Krankheitsphasen die Ent-
scheidungen tber meine Behandlung mitein-
bezogen.

Ich wusste immer Uber den nachsten Schritt
der Behandlung bzw. Nachsorge Bescheid.

Ich konnte mich bei Problemen und Fragen
immer an eine Fachperson wenden.

Korperliche, psychische und lebensprakti-
sche Aspekte
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Es war fir mich einfach meiner Familie/mei-
nem Bekanntenkreis tiber die Diagnose zu be- 0 0 0 [ [
richten.

Veranderungen in meinem Sexualleben bzw.
meiner Intimitat erlebte ich in keiner Krank- ] 0 0 ] ]
heitsphase als schwierig.

Die Organisation des alltdglichen Lebens
(Haushaltsfiihrung, Kochen, Kérperpflege, H 0 0 [] []
etc.) war immer einfach far mich.

Berufliche und finanzielle Aspekte

Ich war stets Giber mdgliche MaBnahmen zur

Arbeitsplatzsicherung bzw. zur Unterstiitzung

meiner beruflichen Tatigkeit informiert. (z. B

habe ich gewusst, dass ich im Krankenstand ] ] ] ] ]
gekiindigt werden kann und dass ich ab Diag-

nose einen Feststellungsbescheid beantragen

kann.)

Ich war stets Uber finanzielle Unterstiitzungs-
maoglichkeiten informiert (z. B. Krebshilfe, Pfle- ] 0 0 ] ]
gegeld).

Frage 8a / Pflichtfeld: Die Zusammenarbeit der Fachpersonen hat in folgender Erkran-

kungsphase (eher) nicht gut funktioniert. B% Mehrfachantworten moglich
Diagnose und Therapieplanungsphase
(Phase von Verdacht bis zur Diagnose) und Behandlungsphase (z. B. Chemotherapie, an-
o Therapieentscheidung (erstes Tu- 0  dere medikamentdse oder systemische Thera-
morboard), jedoch haben noch keine The- pien)

rapien stattgefunden.)
Nachsorge (bzw. regelmaBige Kontrollen nach
o Rehabilitation [nicht bei Frage Nr. 7] O  Abschluss der Therapie bzw. dauerhafte Medika-
tion im Rahmen der Erhaltungsphase)
Sonstige Erkrankungs-/Behandlungs-

7 phase [Freitext]
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Frage 9 / Pflichtfeld: Gab es wahrend einer oder mehrerer Erkrankungsphasen weitere Her-

ausforderungen fiir Sie?

[l Ja

[ Keine Angabe
» (A)

Freitext:

[1 Herausforderung 1:
[ Herausforderung 2:

[1 Herausforderung 3:

> (A)

[l Nein

L1 Antwort mit Weiterleitung ¥ weiter mit (A)

Die genannte Herausforderung bestand in folgenden Krankheitsphasen:

0 Diagnose und Therapieplanungsphase

Behandlungsphase (z. B. Chemotherapie,
0 andere medikamentdse oder systemische

Therapien)

phase

Sonstige Erkrankungs-/Behandlungs-

B% Mehrfachantworten moglich

0 Rehabilitation

Nachsorge (bzw. regelmaBige Kontrollen nach
0 Abschluss der Therapie bzw. dauerhafte Medika-
tion im Rahmen der Erhaltungsphase)

Keine Angabe

© GOG 2025, Anhang - Drehscheibenfunktion in der Krebsversorgung 101



Frage 10 / Pflichtfrage: Hatten Sie in einer oder mehreren Erkrankungsphasen mehr Unter-
stiitzung seitens des Gesundheitssystems bendtigt (z. B. Unterstiitzung durch medizinisches
Personal, Sozialarbeit, Psychoonkologie — z. B. konkrete Beratungsleistungen, Informationen, Unter-
stiitzung bei Antragstellung)?

[ Ja, jedenfalls [ Ja, teilweise

[ Nein [ Keine Angabe

LI Antwort mit Weiterleitung ¥ weiter mit (A)

» (A)

Frage 10a (Wenn ja, jedenfalls oder ja, teilweise): In welcher Form héatten Sie mehr Unterstuit-
zung benotigt? B% Mehrfachantworten moglich

5 Schriftliche Informationen . Informationen in einer anderen Sprache (nicht

Deutsch)

Mindliche Gesprache mit medizini-
0 schem Personal (Arztinnen/Arzte, Pflege, O Vernetzung mit anderen Betroffenen
)

0 Digitale Informationen - Eine Ansprechperson fur Fragen im Zusam-

menhang mit meiner Erkrankung

Unterstltzung bei Organisatorischem

- (Terminorganisation, Antragstellungen, ...)

Keine Angabe

O Sonstiges: [Freitext]

» (A)
Frage 10b: In welcher Erkrankungsphase hatten Sie mehr Unterstiitzung benétigt?

B Mehrfachantworten maoglich
Diagnose und Therapieplanungsphase

(Phase von Verdacht bis zur Diagnose) und Nachsorge (bzw. regelmaBige Kontrollen nach
o Therapieentscheidung (erstes Tu- O  Abschluss der Therapie bzw. dauerhafte Medika-
morboard), jedoch haben noch keine tion im Rahmen der Erhaltungsphase)

Therapien stattgefunden.

Behandlungsphase (z. B. Chemotherapie,
o andere medikamentdse oder systemische 0  Rehabilitation
Therapien)

Sonstige Erkrankungs-/Behandlungsphase:

o Keine Angabe 5 [Freitext]
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Unterstiuitzungen

Frage 11 / Pflichtfeld: Wer war im Rahmen lhrer Krebserkrankung in der medizinischen Ver-
sorgung lhre HAUPTANSPRECHPERSON?

Behandelnde Arztin / behandelnder
Arzt im Krankenhaus

Hausarztin / Facharztin (z. B. Gynékolo-
[ gin, Internistin) bzw. Hausarzt / Facharzt
(z. B. Urologe, Hautarzt)

L [ Pflegepersonal im Krankenhaus

0 Spezialisierte Cancer Nurse (z. B. Breast Care
Nurse)

[ Sozialarbeiterin / Sozialarbeiter [ Psychoonkologin / Psychoonkologe

Ich hatte keine Ansprechperson im me-

dizinischen Bereich | Keine Angabe

[l Andere: [Freitext]

LI Antwort mit Weiterleitung ¥ weiter mit (A)

» (A)

Frage 11a: Uber welche weiteren Ansprechpersonen in der medizinischen Versorgung ver-
fligten Sie? (Weiterleitung, bei allen Antworten auBer Keine Angabe:

Anmerkung - die oben ausgewahlte Kategorie sollte hier nicht mehr aufscheinen (z.B. war der be-
handelnde Arzt die Hauptansprechperson, so darf die Kategorie ,Behandelnde Arztin / behandelnder
Arzt im Krankenhaus” bei 11a nicht mehr aufscheinen).

% Mehrfachantworten moglich

Behandelnde Arztin / behandelnder
Arzt im Krankenhaus

Hausarztin / Fachérztin (z. B. Gynikolo-
O gin, Internistin) bzw. Hausarzt / Facharzt O

O Pflegepersonal im Krankenhaus

Spezialisierte Cancer Nurse (z. B. Breast Care

(z. B. Urologe, Hautarzt) Nurse)
0O Sozialarbeiterin / Sozialarbeiter 0 Psychoonkologin / Psychoonkologe
- Ich hatte keine Ansprechperson im me- Keine Angabe

dizinischen Bereich

0 Andere: [Freitext]
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Frage 12 / Pflichtfeld: Sind Sie in einer Selbsthilfegruppe beteiligt?

T Ja 0 Ich war zu einem friheren Zeitpunkt beteiligt
(aktuell nicht mehr)

0 Nein, weil ich mich nicht beteiligen

wollte/konnte [l Nein, weil ich nicht davon wusste

LI Keine Angabe | Antwort mit Weiterleitung ¥ weiter mit (A)

> (A)

Frage 12a: Wie haben/hatten Sie von dieser Selbsthilfegruppe erfahren? (Weiterleitung,
wenn ja oder ,Ich hatte mich zu einem friiheren...”)

0 Miindlich durch Fachpersonen der be- 0 Durch Aushange in den Ambulanzen / auf

handelnden Einrichtung der Station
Mdindlich durch meine Hausérztin / Durch Aushange bei meiner Hausarztin /

B Facharztin (z. B. Gynakologin, Internistin) B meiner Facharztin (z.°B. Gynékologin, Internistin)
bzw. meinen Hausarzt / Facharzt (z. B. bzw. meinem Hausarzt / meinem Facharzt
Urologe, Hautarzt) (z.°B. Urologen, Hautarzt)

[ Durch andere Krebspatient:innen [] Durch die Krebshilfe (z. B. Broschiiren, Beratung)

[ | Durch Freunde oder Familienangehérig || Durgh Angehdrige von anderen Krebspati-

entiinnen

[ Keine Angabe [ Durch das Internet/soziale Medien

[ ] Anders: [Freitext] []
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Frage 13 / Pflichtfeld: Tauschen Sie sich in einem online-Forum (z.B. Facebook-Gruppe zu
Brustkrebs; Herrenzimmer der Krebshilfe) wiederholt mit anderen Krebspatientinnen und -pa-
tienten aus?

[l Ja

.

[

Nein, weil ich mich nicht beteiligen
wollte/konnte

Keine Angabe

> (A)

Frage 13a: Wie haben/hatten Sie von diesem online-Forum erfahren? (Weiterleitung, wenn ja
oder ,lIch hatte mich zu einem friiheren...”)

[

Mindlich durch Fachpersonen der be-
handelnden Einrichtung

Mindlich durch meine Hausarztin /
Facharztin (z. B. Gynakologin, Internistin)
bzw. meinem Hausarzt / Facharzt (z.B.
Urologe, Hautarzt)

Durch die Krebshilfe (z. B. Broschiiren, Be-
ratung)

Durch Angehérige von anderen Krebs-
patient:innen

Durch das Internet/soziale Medien

Anders: [Freitext]

J

0

0

Nein, weil ich nicht davon wusste

Ich hatte mich zu einem friitheren Zeitpunkt
ausgetauscht (aktuell nicht mehr)

Durch die Krebshilfe (z. B. Broschiiren, Beratung)

Antwort mit Weiterleitung ¥ weiter mit (A)

Durch Aushange in den Ambulanzen / auf
der Station

Durch Aushange bei meiner Hausarztin /
meiner Facharztin (z. B. Gyndkologin, Internistin)

Durch andere Krebspatient:innen
Durch Freunde oder Familienangehdrige

Keine Angabe
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Frage 14 / Pflichtfrage: Welche der folgenden Aussagen treffen auf Sie zu? (Mehrfachant-

worten moglich)

Im Rahmen meiner Krebserkrankung habe ich ...

o mich auf die Organisation durch das
Gesundheitspersonal verlassen.

... mich auf Arztgespréche vorbereitet
[| (z.°B. Liste mit Fragen geschrieben, Doku-

mente gesammelt etc.)

... mir psychologische Unterstitzung
L] gesucht (Psychoonkologen, Psychologen,

Psychotherapeuten)

o keine weitere professionelle Unter-
stUtzung in Anspruch genommen

S Freunde oder Familienangehérige zu
Arztterminen mitgenommen

... mit anderen Personen Gber meine Er-
[ krankung gesprochen (Familie, Freunde,
Bekannte, Arbeitskollegen)

[ | Anders: [Freitext]

.

... vieles selbst organisiert (z. B. Termine ausge-
macht, Antrége gestellt, im Internet recherchiert
etc)

... meine Hausarztin / Fachérztin (z. B. Gynsko-
login) bzw. meinen Hausarzt / Facharzt (z. B.
Internist) um Hilfe gebeten

... Beratungsangebote der Krebshilfe genutzt

... Familie oder Freunde um Hilfe gebeten (z.
B. bei Entscheidungen, Antrage stellen, Kinderbe-
treuung etc.)

:innen

... eine Selbsthilfegruppe aufgesucht (online
oder personlich)

Keine Angabe

Drehscheibenfunktion

Im folgenden Abschnitt méchten wir Uiber die Drehscheibenfunktion sprechen.

Was ist mit Drehscheibe gemeint?

Mit "Drehscheibe” ist eine Person gemeint, die zusatzlich zur arztlichen Ansprechperson im Kran-
kenhaus, eine an Krebs erkrankte Person sowie deren Angehorige Uber die Krankheitsphasen
hinweg unterstutzt. Diese Person steht als zentrale Ansprechperson zur Verfiigung.

Derzeit steht solch EINE zentrale Ansprechperson noch nicht allen Patientinnen / Patienten

und Angehdrige zur Verfiigung.
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Frage 15 / Pflichtfeld: Welche Aufgaben sollte eine Person mit einer Drehscheibenfunktion
tibernehmen?

stimme stimme  stimme  stimme Keine
zu eher zu eher nicht zu = Angabe /
nicht zu trifft nicht
Zu
Sie soll neben der arztlichen Ansprechperson
im Krankenhaus EINE zentrale Ansprechper-
¢ nsprechb 0 0 0 0 0
son fir alle Fragen rund um meine Krebser-
krankung sein.
Sie soll als Informationsquelle fiir alle Fragen
zur Erkrankung und dem Leben mit Krebs die- ] 0 0 ] ]
nen
Sie soll an geeignete Stellen weiterverwei-
sen/vernetzen (wie medizinische Behandlung,
/ ( g g 0 0 0 0

psychologische Unterstiitzung, Krebshilfe, Ar-
beiterkammer, ...)

Sie soll organisatorische Aufgaben tberneh-
men (z. B. Terminkoordination, Unterstitzung ] ] ] U U
bei Antrégen)

Keine Angabe

Sonstiges: [Freitext]

Frage 16 / Pflichtfeld: Was sind die drei wichtigsten Themengebiete, die eine Drehschei-
benfunktion abdecken sollte?

% Mehrfachantworten moglich

Sozialrechtliche Themen (z. B. Anspruch Behin-
dertenpass, Krankengeld)

Medizinische Themen (z. B. Behand-
lungsprozess, Nebenwirkungen)

Thema Arbeit (z. B. Krankenstand, Kindi- Psychologische Unterstiitzungsmdglichkei-
gungsschutz, Entgeltfortzahlung) ten

Finanzielle Unterstlitzungsmdglichkei- o Selbsthilfegruppen

ten
o Bewegung und Erndhrung o Familie und Partnerschaft
. Sexualitat und Intimitat 0 Sonstige Erkrankungs-/Behandlungsphase:

[Freitext]

o Keine Angabe
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Frage 17 / Pflichtfeld: Wann sollte die Drehscheibenfunktion aus lhrer Sicht das erste Mal

hinzugezogen werden?

Diagnose und Therapieplanungsphase

Therapiebeginn

[ [
0 Onkologischer Rehabilitation 0 Nachsorge
[] Bei Bedarf [ Keine Angabe

0 Sonstige Erkrankungs-/Behandlungs-
phase: [Freitext]

Frage 18 / Pflichtfeld: Zu welchen weiteren Zeitpunkten ware die Drehscheibenfunktion

noch wichtig?

o Diagnose und Therapieplanungsphase o

o Nach der Therapie o

o Wahrend der Nachsorge O

B Mehrfachantworten moglich

Therapiebeginn

Onkologischer Rehabilitation

Keine Angabe

Sonstige Erkrankungs-/Behandlungs-
o phase: [Freitext]

Angaben zu meiner Person

Zum Schluss stellen wir noch ein paar allgemeine Fragen zu lhrer Person. Alle Angaben werden
streng vertraulich behandelt und anonym ausgewertet.
Frage 19 / Pflichtfeld: Geschlecht

[ Weiblich [ Maénnlich

[] Diverse

Frage 20 / Pflichtfeld: Alter

Ll 18 bis 29 Jahre [l 30 bis 39 Jahre

[l 40 bis 49 Jahre [l 50 bis 59 Jahre
Ll 60 bis 69 Jahre L1 70 bis 79 Jahre

[l 70 bis 79 Jahre [ 1 80 und alter
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Frage 21 / Pflichtfeld: Hochster Schulabschluss / héchste Ausbildung

[ Pflichtschule [ | Berufsschule/Lehre

berufsbildende oder allgemeine héhere

[ Meisterprifung N Schule (BHS/AHS)

[ berufsbildende mittlere Schule (BMS) L] kein Schulabschluss / keine Ausbildung

[1 Hochschule (Fachhochschule/Universitat) | andere Ausbildung

Frage 22 / Pflichtfeld: Bundesland des Hauptwohnsitzes

[ Wien [ Burgenland

[ Niederosterreich [ Oberosterreich
[ Salzburg [ Steiermark

[l Karnten [ Tirol

[ Vorarlberg

Frage 23 / Pflichtfeld: Bundesland, indem iiberwiegend die medizinische Versorgung statt-
fand

[ Wien [ Burgenland

[ Niederosterreich [ Oberosterreich
[l Salzburg L] Steiermark

[] Karnten [ Tirol

[ Vorarlberg
> (A)
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Weiterleitung je nach Bundesland - Frage 23a: In welchen Krankenhaus wurden Sie uber-
wiegend behandelt?

Nach Auswahl des Bundeslandes in Frage 23 Auswahloptionen
Wien

[ Universitatsklinikum AKH [1 Klinik Floridsdorf
[ Klinik Ottakring [ Klinik Donaustadt
U [ | Anderes: [Freitext]
Burgenland

[ ] Anderes: [Freitext] []

Niederosterreich

[l Universitatsklinikum Krems [l Universitatsklinikum St. Polten

[] Universitatsklinikum Wiener Neustadt [ ] Anderes: [Freitext]

Oberdsterreich

Ordensklinikum Linz (Kepler Universitats-

B klinikum, Krankenhaus der Elisabethinen B
Linz, Krankenhaus der Barmherzigen
Schwestern Linz)

Anderes: [Freitext]

Salzburg
[ Landeskrankenhaus Salzburg [ ] Anderes: [Freitext]
Steiermark

LKH-Univ. Klinikum Graz [ ] Anderes: [Freitext]
Karnten
[ Klinikum Klagenfurt am Wérthersee [ | Anderes: [Freitext]
Tirol
[] Universitatsklinik Innsbruck [ ] Anderes: [Freitext]
Vorarlberg

[ ] Anderes: [Freitext]

Frage 24 / Pflichtfeld: Welche Sprache sprechen Sie zuhause hauptsachlich?
[ Deutsch [ Andere Sprache

[ Keine Angabe
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Frage 25 / Pflichtfeld: Mit welchen Personen leben Sie in einem Haushalt? (Mehrfachan-
gabe moglich)

[l Ich lebe alleine [ | Partner/Partnerin
[l Eltern [ ] Kinder
Andere Familienangehdorige (z.B. Ge-
U schwister) [] Freunde
[ ] andere: [Freitext] []

Frage 26 / Pflichtfeld: Hatten Sie als Angehoriger zum Zeitpunkt Kinder unter 14 Jahre die
zum Zeitpunkt der Diagnose lhres/lhrer betroffenen Angehérigen, mit lhnen im Haushalt
gelebt haben?

[l Ja [l Nein

Frage 27 / Pflichtfeld: Ihr Beschaftigungsstatus zum Zeitpunkt der Diagnose

0 berufstétig (in Vollzeit, in Teilzeit, ange- in Ausbildung (z. B. Studierende, andere Vollzeit-
stellt, selbststéndig) ausbildung)

[ 1 ausschlieBlich haushaltsflihrend [ ] arbeitslos/arbeitssuchend

|| arbeitsunfahig/invalid [ Pensionistin

[ Sonstiges:

Frage 28 / Pflichtfeld: Sind Sie gesetzlich krankenversichert?

[ Ja (z B. OGK, SVS, BVAEB) [ Nein

[ Keine Angabe

Frage 29 / Pflichtfeld: Sind Sie privat zusatzversichert?

[ Ja [l Nein

[ Keine Angabe

Danke, dass Sie sich fiir diesen Fragebogen Zeit genommen haben!

Ihre Teilnahme gibt uns einen wertvollen Einblick in die Lebenssituation von Krebspatientinnen
und -patienten sowie deren Angehdérigen.
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333 Fragebogen fiir Angehoérige / Bezugspersonen

Frage 5 / Pflichtfeld: In welcher Beziehung stehen Sie zur betroffenen Person?

[l Partneriin [] Kind
I Elternteil 0 /:trggleres Familienmitglied (z. B. Geschwister
[ ] Befreundet [ ] Anderes: [Freitext]

Allgemeines

Frage 2 / Pflichtfeld: An welcher Krebsart ist oder war die betroffene Person erkrankt?
(Erste Krebsart/Hauptdiagnose/Primartumor)

[ Brustkrebs [ Lungenkrebs
[ | Darmkrebs [ | Hautkrebs (invasives Melanom)
[ | Prostatakrebs [ | Keine der oben Genannten

Frage 3 / Pflichtfeld: Wann hat die betroffene Person zum ersten Mal die genannte Krebs-
diagnose erhalten?

In den letzten 5 Jahren (von 2020 bis

a 2025)

[] Vor Uber 5 Jahren (vor 2020)

Frage 4 / Pflichtfeld: In welcher Phase der Krebserkrankung (oben genannten Hauptdiag-
nose/Priméartumors) befindet sich die betroffene Person derzeit?

Diagnose und Therapieplanungsphase

(Phase von Verdacht bis zur Diagnose) und Behandlungsphase (z. B. Operation, Chemothe-

| Therapieentscheidung (erstes Tumorboard), || rapie, Strahlentherapie, Inmuntherapie, Hormon-
jedoch haben noch keine Therapien stattge- therapie bzw. andere medikamentése oder syste-
funden. mische Therapien)

Nachsorgephase (bzw. regelmaBige Kon-
trollen nach Abschluss der Therapie bzw. L
| dauerhafte Medikation im Rahmen der Er- = Phase der Palliativbetreuung

haltungsphase)
Sonstige Erkrankungs-/Behandlungs- Die von Krebs betroffene Person ist verstor-
' phase TFreitext] ' ben.
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Frage 6 / Pflichtfeld: Seit wann bzw. in welcher Krankheitsphase wurden Sie in den Krank-

heitsverlauf der betroffenen Person erstmalig eingebunden?
Diagnose und Therapieplanungsphase

(Phase von Verdacht bis zur Diagnose und Behandlungsphase (z. B. Operation, Chemothe-

~ Therapieentscheidung (erstes Tumorboard), [ apie, Strahlentherapie, Inmuntherapie, Hormon-
jedoch haben noch keine Therapien stattge- thgraple bzw. qndere medikamentdse oder syste-
funden). mische Therapien)

Nachsorgephase (bzw. regelmaBige Kontrol-
len nach Abschluss der Therapie bzw. dauer- L.

" hafte Medikation im Rahmen der Erhal- | Phase der Palliativbetreuung
tungsphase)

Sonstige Erkrankungs-/Behandlungs- )
" phase [Freitext] [ Gar nicht.

Frage 7: Waren Sie beim Diagnosegesprach als Angehérige:r dabei?

o Ja | Nein
1 Keine Angabe / nicht zutreffend [
> (A)

Frage 7a / Pflichtfeld (wenn Frage 7 mit ,Ja” beantwortet wurde): Wie haben Sie als
Angehorige:r das Diagnosegesprach wahrgenommen?

stimme stimme stimme stimme

zu eherzu  eher nicht nicht zu
zu

DI? Diagnose wurde uns einfiihlsam tber- 0 0 0 0
mittelt.
I?'le D_auer des Gesprachs war ausreichend 0 0 0 0
fur mich.
Als Angehdorige/r hatte ich ausreichend
Madglichkeit Fragen zu stellen. U U U U
Es wurde ausreichend auf meine Fragen als
Angehdrige:r eingegangen. a a a a
Als Angehdrige:r hatte ich einen weiteren

Jenond 0 0 0 0

Gesprachstermin gebraucht.

Keine
Angabe

> (A)
Frage 7a / Pflichtfeld (wenn Frage 7 mit ,Ja” beantwortet wurde): Welche Personen waren bei
dem Diagnosegesprach anwesend? B Mehrfachantworten moglich
0 Arztin / Arzt o Pflegepersonal

Spezialisierte Cancer Nurse (z. B. Breast .
O Care Nurse) o Psychoonkologin bzw. -onkologe
- Weiteres Krankenhauspersonal (genaue O Keine Angabe

Berufsgruppe unbekannt)

O Sonstige: [Freitext]
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Erhaltene Informationen und Informationsbedarf

Frage 8 / Pflichtfeld: Als Angehérige:r habe ich vom Personal im Krankenhaus (z. B. Arztin-
nen bzw. Arzte, Pflegepersonal) iiber den gesamten Verlauf der Krebserkrankung der be-
troffenen Person Informationen zu folgenden Themen bekommen:

E&Mehrfachantworten moglich

Keine Keine Keine
Information  Information Angabe
Mindliche Schriftliche erhalten — erhalten —
Informa- Informa- hatte aber habe auch
tion tion Information keine

erhalten erhalten gebraucht  gebraucht

Medizinische Behandlung (z. B. Be-
handlungsprozess, Nebenwirkungen) ] i | o o
der von Krebs betroffenen Person

Sozialrecht (z. B. Anspruch Behinder-
tenpass, Krankengeld) der von Krebs ] i ] o o
betroffenen Person

Sozialrecht (z. B. Pflegeteilzeit) fur
mich als angehdrige Person

Thema Arbeit (z. B. Krankenstand,
Kundigungsschutz, Entgeltfortzah-
lung) fur die von Krebs betroffenen
Person

Thema Arbeit (z. B. Pflegefreistellung)
fir mich als angehérige Person

Psychologische Unterstiitzungsmog-
lichkeiten fur die von Krebs be- O O O O O
troffene Person

Psychologische Unterstiitzungsmog-
lichkeiten fiir mich als angehérige
Person

Selbsthilfegruppen Selbsthilfegrup-
pen fir mich als angehérige Person

Bewegung und Erndhrung Bewegung
und Erndhrung fur die von Krebs be- ] i ] o o
troffene Person

Familie und Partnerschaft fiir mich
als angehorige Person

Sexualitat und Intimitat far mich als
angehorige Person

Sonstiges: [Freitextfeld]

> (A)
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Frage 8a / Pflichtfeld (Weiterleitung bei Auswahl der Antwortkategorien schriftliche und/oder
miindliche Information): Wie haben Sie die Informationen zur medizinischen Behandlung der
von Krebs betroffenen Person empfunden?

stimme stimme stimme stimme Keine
zu eherzu  eher nicht nicht zu Angabe
zu

Die Informationen waren fur mich wichtig. 0 0 0 0 ]
Ich habe die Inf ti ichti

ch habe die Informationen zum richtigen 0 0 0 0 0
Zeitpunkt erhalten.

Die Informationen waren hilfreich. 0 ] 0 0 []

» (A)

Frage 8b Pflichtfeld (Weiterleitung bei Auswahl von ,stimme eher nicht zu” oder ,stimme nicht zu”
bei der Frage: . Ich habe die Informationen zum richtigen Zeitpunkt erhalten.” Jeweils --> fiir alle In-
formationsthemen ergénzen.): Sie gaben an Informationen zur medizinischen Behandlung der
von Krebs betroffenen Person (eher) nicht zum richtigen Zeitpunkt erhalten zu haben. Zu
welchen Zeitpunkten héatten Sie diese benétigt? E% Mehrfachantworten moglich

Diagnose und Therapieplanungsphase
(Phase von Verdacht bis zur Diagnose und
o Therapieentscheidung (erstes Tumorboard), - Bei Entlassung aus dem Krankenhaus
jedoch haben noch keine Therapien statt-
gefunden.)

Behandlungsphase (z. B. Operation, Che-
motherapie, Strahlentherapie, Immunthera- L

O pie, Hormontherapie bzw. andere medika- 1 Rehabilitation
mentdse oder systemische Therapien)

Nachsorge (bzw. regelmaBige Kontrollen
nach Abschluss der Therapie bzw. dauer- .
O hafte Medikation im Rahmen der Erhal- O Phase der Palliativbetreuung

tungsphase)

Sonstige Erkrankungs-/Behandlungs-
U phase [Freitext]

Frage 9: Denken Sie an den Verlauf der betroffenen Person: Haben Sie als Angehérige:r
weitere Informationsquellen verwendet, zusatzlich zu den Informationen, die sie im Kran-
kenhaus erhalten haben? &% Mehrfachantworten moglich

Informationen durch Hausérztin /
o Fachérztin (z. B. Gyndkologin) bzw. Haus- o Informationen von einer Selbsthilfegruppe
arzt / Facharzt (z. B. Urologe)

Selbstrecherche im Internet (z. B. schrift- Informationen aus Online-Austauschforen /
o liche Informationen auf Google, Website m]

der Krebshilfe, Studien) Soziale Medien (z. B. Facebook, Instagram usw.)

Perssnliche Beratungsgesprache bei Austausch mit anderen Betroffenen oder An-

7 Unterstiitzungsstellen (z. B. Krebshilfe) lgi;gq?orrl]gen im Krankenhaus oder auf Rehabi-
Informationen durch die Rehabilitati- 5 Austausch im Familien-, Freundes- oder

< onseinrichtung Bekanntenkreis

. Ich habe keine weiteren Informations- Sonstige: [Freitex]

quellen verwendet
o Keine Angabe
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Herausforderungen im Zusammenhang mit der Begleitung der an Krebs erkrankten Person

Frage 10 / Pflichtfeld: Bitte bewerten Sie folgende Fragen / Herausforderungen. Wenn Sie
zu einer Aussage keine Angaben tatigen konnen bzw. diese nichtzutreffend ist, wahlen Sie
bitte das entsprechende Feld ,Keine Angabe/trifft nicht zu” aus.

stimme stimme  stimme stimme Keine
zu eher zu eher nicht zu = Angabe /
nicht zu trifft nicht
ZU

Organisation und Zusammenarbeit

Mein/e angehorige/r Krebspatient/in hat in
keiner Phase der Krebserkrankung meine Un-
terstlitzung bei der Organisation von Arzt-
bzw. Behandlungsterminen benétigt.

Die Zusammenarbeit der Fachpersonen (Ge-
sundheitspersonal und weitere Berufsgruppen
wie z. B. Sozialarbeit) hat in allen Phasen der
Erkrankung gut funktioniert.

Die behandelnden Arztinnen/Arzte haben im-
mer Uber den aktuellen Stand der Krebser-
krankung meiner/meines Angehdrigen Be-
scheid gewusst.

Ich konnte in allen Phasen der Krebserkran-
kung meiner/meines Angehdérigen meinen ei-
genen familidaren Verpflichtungen ohne Prob-
leme erledigen.

Ich konnte in allen Phasen der Krebserkran-
kung meiner/meines Angehdérigen meinen ei-
genen beruflichen Verpflichtungen ohne
Probleme erfiillen.

Mein/e angehorige/r Krebspatient/in beno-
tigte in keiner Phase der Krebserkrankung bei
der Organisation der Fahrten zum Kranken-
haus meine Unterstiitzung.

Mein/e angehdrige/r Krebspatient/in bend-
tigte in keiner Phase der Krebserkrankung

beim Besorgen von Medikamenten, Heilbe-
helfen und Hilfsmittel meine Unterstiitzung.

Die Organisation einer Kinderbetreuung fiir
meine eigenen Kinder war in allen Krankheits-
phasen der angehorigen Person einfach fir
mich.

Einbeziehung und Unterstiitzung
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Die behandelnden Arztinnen/Arzte haben in
allen Krankheitsphasen ausreichend Zeit fiir
mich und meine Fragen als Angehdrige/r ge-
habt.

Ich darf/durfte als Angehorige:r bei Terminen
im Krankenhaus dabei sein.

Ich konnte mich als Angehdrige:r bei Proble-
men und Fragen immer an eine Fachperson
wenden.

Die behandelnden Arztinnen/Arzte haben in
allen Krankheitsphasen ausreichend Zeit fiir
mich und meine Fragen als Angehdrige/r ge-
habt.

Korperliche, psychische und lebensprakti-
sche Aspekte

Es war fir mich einfach meiner Familie/mei-
nem Bekanntenkreis Gber die Diagnose mei-
ner/meines krebskranken Angehdrigen zu be-
richten.

Veranderungen im Sexualleben bzw. der Inti-
mitat mit der erkrankten Person erlebte ich in
keiner Krankheitsphase als schwierig.

Als Angehdrige:r erhielt ich ausreichend psy-
chische Unterstiitzung bei der Begleitung der
von Krebs betroffenen.

Berufliche und finanzielle Aspekte

Ich war stets Uber finanzielle Unterstiitzungs-
moglichkeiten informiert (z. B. Krebshilfe, Pfle-
gegeld).
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> (A)

Frage 10a / Pflichtfeld (Bei Auswahl der jeweiligen Antwortkategorie [Stimme eher nicht zu oder
Stimme nicht zu nur bei den Fragen Nr. 2, 5, 9, 10, 13, 16, 17], bitte folgenden Fragen jeweils [adap-
tiert an die Antwort] einblenden): Die Zusammenarbeit der Fachpersonen hat in folgender Er-
krankungsphase (eher) nicht gut funktioniert.

B Mehrfachantworten moglich

Diagnose und Therapieplanungsphase
(Phase von Verdacht bis zur Diagnose und
rp  Therapieentscheidung (erstes Tumorboard),  Beij Entlassung aus dem Krankenhaus
jedoch haben noch keine Therapien statt-
gefunden.)

Behandlungsphase (z. B. Operation, Che-
motherapie, Strahlentherapie, Immunthera- N . .
O pie, Hormontherapie bzw. andere medika- [ Rehabilitation [nicht bei Frage Nr. 9]

mentose oder systemische Therapien)

Nachsorge (bzw. regelmaBige Kontrollen
nach Abschluss der Therapie bzw. dauer- L

O  hafte Medikation im Rahmen der Erhal- 0 Phase der Palliativbetreuung
tungsphase)

Sonstige Erkrankungs-/Behandlungs-
U phase [Freitext]
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Frage 11 / Pflichtfeld: Gab es wahrend einer oder mehrerer Erkrankungsphasen weitere
Herausforderungen fiir Sie als Angehérige:r?

[l Ja [ Nein
[ Keine Angabe L1 Antwort mit Weiterleitung ¥ weiter mit (A)
> (A)

Weiterleitung: wenn ja, Freitextfeld und zusatzlich Mehrfachauswahl
Die genannte Herausforderung bestand in folgenden Krankheitsphasen:
&% Mehrfachantworten moglich
Diagnose und Therapieplanungsphase
(Phase von Verdacht bis zur Diagnose
O und Therapieentscheidung (erstes Tu- o Rehabilitation
morboard), jedoch haben noch keine Thera-
pien stattgefunden.)

e Nachsorge (bzw. regelmaBige Kontrollen nach
O Phase der Palliativbetreuung O Abschluss der Therapie bzw. dauerhafte Medika-
tion im Rahmen der Erhaltungsphase)

Sonstige Erkrankungs-/Behandlungs-

phase Keine Angabe

O

Frage 12 / Pflichtfrage: Hatten Sie im Verlauf der Krebserkrankung lhres/lhrer Angehérigen
mehr Unterstiitzung seitens des Gesundheitssystems benétigt (z. B. Unterstiitzung durch me-
dizinisches Personal, Sozialarbeit, Psychoonkologie — z. B. konkrete Beratungsleistungen, Informatio-
nen, Unterstiitzung bei Antragstellung)?

[ Ja, jedenfalls [l Ja, teilweise
[ Nein [ Keine Angabe

L1 Antwort mit Weiterleitung ¥ weiter mit

> (A)

Frage 12a (Wenn ja, jedenfalls oder ja, teilweise): In welcher Form hatten Sie mehr Unterstiit-
zung benotigt? % Mehrfachantworten moglich
o Schriftliche Informationen - Informationen in einer anderen Sprache (nicht

Deutsch)

Mindliche Gesprache mit medizini-
0 schem Personal (Arztinnen/Arzte, Pflege, 0O Vernetzung mit anderen Betroffenen
)
Unterstiitzung bei Organisatorischem (Termin-

0 Digitale Informationen = organisation, Antragstellungen, ...)
O Sonstiges: [Freitext] O Keine Angabe
> (A)
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Frage 12b: In welcher Erkrankungsphase hatten Sie mehr Unterstiitzung benétigt?
B Mehrfachantworten moglich

Diagnose und Therapieplanungsphase

(Phase von Verdacht bis zur Diagnose) und Nachsorge (bzw. regelmaBige Kontrollen nach
o Therapieentscheidung (erstes Tu- 0  Abschluss der Therapie bzw. dauerhafte Medika-
morboard), jedoch haben noch keine tion im Rahmen der Erhaltungsphase)

Therapien stattgefunden.

Behandlungsphase (z. B. Chemotherapie,
o andere medikamentdse oder systemische o Phase der Palliativbetreuung
Therapien)

Sonstige Erkrankungs-/Behandlungs-

7 phase: [Freitext]

Unterstlitzungen

Frage 13 / Pflichtfeld: Wer war fiir Sie als Angehdrige/r innerhalb der medizinischen Ver-
sorgung lhre HAUPTANSPRECHPERSON? (liber den gesamten Verlauf der Krebserkran-
kung lhres/lhrer Angehérigen hinweg)

Behandelnde Arztin / behandelnder
Arzt im Krankenhaus

Hausarztin / Facharztin (z. B. Gynékolo-
[ gin, Internistin) bzw. Hausarzt / Facharzt
(z. B. Urologe, Hautarzt)

L [ Pflegepersonal im Krankenhaus

0 Spezialisierte Cancer Nurse (z. B. Breast Care
Nurse)

[ Sozialarbeiterin / Sozialarbeiter [ Psychoonkologin / Psychoonkologe

Ich hatte keine Ansprechperson im me-

dizinischen Bereich | Keine Angabe

[ ] Andere: [Freitext]

.| Antwort mit Weiterleitung ¥ weiter mit

» (A)

Frage 13a: Uber welche weiteren Ansprechpersonen in der medizinischen Versorgung ver-
fligten Sie als Angehdrige:r? (Weiterleitung, bei allen Antworten auBer Keine Angabe:

Anmerkung - die oben ausgewahlte Kategorie sollte hier nicht mehr aufscheinen (z.B. war der be-
handelnde Arzt die Hauptansprechperson, so darf die Kategorie ,Behandelnde Arztin / behandelnder
Arzt im Krankenhaus” bei 13a nicht mehr aufscheinen).

% Mehrfachantworten moglich

Behandelnde Arztin / behandelnder
Arzt im Krankenhaus

Hausarztin / Facharztin (z. B. Gynikolo-

Pflegepersonal im Krankenhaus

Spezialisierte Cancer Nurse (z. B. Breast Care

O gin, Internistin) bzw. Hausarzt / Facharzt O Nurse)
(z. B. Urologe, Hautarzt)
O Sozialarbeiterin / Sozialarbeiter O Psychoonkologin / Psychoonkologe

Ich hatte keine weiteren Ansprechper-

sonen im medizinischen Bereich O Keine Angabe

0 Andere: [Freitext]
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Frage 14 / Pflichtfeld: Sind Sie als Angehdrige/r in einer Selbsthilfegruppe beteiligt bzw.
haben Sie eine solche schon mal besucht?

[l Ja LI Nein, weil ich nicht davon wusste

0 Nein, weil ich mich nicht beteiligen 0 Ich war zu einem friheren Zeitpunkt beteiligt
wollte/konnte (aktuell nicht mehr)

" Keine Angabe 0 Q;twort mit Weiterleitung ¥ weiter mit (J

> (A)

Frage 14a: Wie haben/hatten Sie von dieser Selbsthilfegruppe erfahren? (Weiterleitung,
wenn ja oder ,Ich hatte mich zu einem friitheren...”)

0 Mindlich durch Fachpersonen der be- 0 Durch Aushange in den Ambulanzen / auf
handelnden Einrichtung der Station

Mindlich durch die Hausarztin / Fach- Durch Aushénge bei der Hausarztin / der

0 arztin (z. B. Gynakologin, Internistin) bzw. 0 Facharztin (z.°B. Gynakologin, Internistin) bzw.
den Hausarzt / Facharzt (z. B. Urologe, dem Hausarzt / dem Facharzt (z.B. Urologen,
Hautarzt) Hautarzt)

[ Durch andere Krebspatient:innen [ Durch die Krebshilfe (z. B. Broschiiren, Beratung)

0 Durch Angehdrige von anderen

[ 1 Durch Freunde oder Familienangehdrig Krebspatient:innen

[ Keine Angabe [ Durch das Internet/soziale Medien

[ | Anders: [Freitext]
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Frage 15 / Pflichtfeld: Tauschen Sie sich als Angehérige/r in einem online-Forum (z. B. Face-
book-Gruppe zu Brustkrebs; Herrenzimmer der Krebshilfe) wiederholt mit anderen Krebspatien-
tinnen und -patienten aus?

[ Ja [ 1 Nein, weil ich nicht davon wusste

0 Nein, weil ich mich nicht beteiligen 0 Ich hatte mich zu einem friitheren Zeitpunkt
wollte/konnte ausgetauscht (aktuell nicht mehr)

L] Keine Angabe [] Durch die Krebshilfe (z. B. Broschiiren, Beratung)

[1 Antwort mit Weiterleitung ¥ weiter mit (A)
> (A)

Frage 15a: Wie haben/hatten Sie von diesem online-Forum erfahren? (Weiterleitung, wenn ja
oder ,lIch hatte mich zu einem friiheren...”)

0 Mindlich durch Fachpersonen der be- 0 Durch Aushange in den Ambulanzen / auf
handelnden Einrichtung der Station
Mindlich durch die Hausarztin / Fach-

0 arztin (z. B. Gynékologin, Internistin) bzw. 0 Durch Aushange bei meiner Hausarztin /
durch den Hausarzt / Facharzt (z. B. Uro- meiner Facharztin (z. B. Gynakologin, Internistin)
loge, Hautarzt)

0 Durch die Krebshilfe (z. B. Broschiiren, Be- 0
ratung)

0 Durch Angehérige von anderen Krebs- 0
patient:innen

Durch andere Krebspatient:innen
Durch Freunde oder Familienangehdrige
[ Durch das Internet/soziale Medien [ Keine Angabe

[ | Anders: [Freitext]

Frage 16: Was waren fiir Sie als Angeht‘)[_ige/r die drei wichtigsten Unterstiitzungshilfen au-
Berhalb des medizinischen Bereichs? “[X Mehrfachantworten méglich

o Mein eigenes medizinisches Vorwissen o  Privates Umfeld (Familie, Freunde, Partner:in)

Austausch mit anderen Betroffenen

5 und Angehdrigen (in Person oder virtu- o Unterstiitzung von Arbeitgebern und Kolle-

el genschaft
o Beratungsangebote der Krebshilfe o Psychologische Unterstiitzungsangebote
. Ich habe keine Unterstiit in A h
5 Selbsthilfegruppen 5 g;:eno?nr%eﬁine nterstlitzungen in Anspruc
o Anderes: [Freitext] o Keine Angabe
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Drehscheibenfunktion

Im folgenden Abschnitt méchten wir Uber die Drehscheibenfunktion sprechen.
Was ist mit Drehscheibe gemeint?

Mit "Drehscheibe” ist eine Person gemeint, die zusatzlich zur arztlichen Ansprechperson im Kran-
kenhaus, die eine an Krebs erkrankte Person sowie deren Angehérige Uber die Krankheitsphasen
hinweg unterstltzt. Diese Person steht als zentrale Ansprechperson zur Verfiigung.

Derzeit steht solch EINE zentrale Ansprechperson noch nicht allen Patientinnen / Patienten
und Angehdrige zur Verfiligung.
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Frage 17 / Pflichtfeld: Welche Aufgaben sollte eine Person mit einer Drehscheibenfunktion
tibernehmen?

stimme stimme  stimme  stimme Keine
zu eher zu eher nicht zu = Angabe /
nicht zu trifft nicht
Zu
Sie soll neben der arztlichen Ansprechperson
im Krankenhaus EINE zentrale Ansprechper-
¢ nsprechb 0 0 0 0 0
son fir alle Fragen rund um meine Krebser-
krankung sein.
Sie soll als Informationsquelle fiir alle Fragen
zur Erkrankung und dem Leben mit Krebs die- ] 0 0 ] ]
nen
Sie soll an geeignete Stellen weiterverwei-
sen/vernetzen (wie medizinische Behandlung,
/ ( g g 0 0 0 0

psychologische Unterstiitzung, Krebshilfe, Ar-
beiterkammer, ...)

Sie soll organisatorische Aufgaben tberneh-
men (z. B. Terminkoordination, Unterstitzung ] ] ] U U
bei Antrégen)

Sonstiges: [Freitext]

Frage 18 (analog zu Patient:innenversion): Was sind die drei wichtigsten Themengebiete, die
eine Drehscheibe abdecken soll? % Mehrfachantworten moglich

Medizinische Themen (z. B. Behand- Sozialrechtliche Themen (z. B. Anspruch Behin-
lungsprozess, Nebenwirkungen) dertenpass, Krankengeld)

Thema Arbeit (z. B. Krankenstand, Kindi- 5 Psychologische Unterstiitzungs-
gungsschutz, Entgeltfortzahlung) moglichkeiten

Finanzielle Unterstltzungs- o Selbsthilfegruppen

2 méglichkeiten
o Bewegung und Erndhrung o Familie und Partnerschaft
o Sexualitdt und Intimitat o Keine Angabe

o Anderes: [Freitext]

Frage 19: Wann sollte die Drehscheibenfunktion aus lhrer Sicht das erste Mal hinzugezo-
gen werden?

[ Diagnose und Therapieplanungsphase [ | Therapiebeginn

[ 1 Onkologischer Rehabilitation [ Nachsorge

0 Sonstige Erkrankungs-/Behandlungsphase:

[] Phase der Palliativbetreuung [Freitext]

[ Keine Angabe
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Frage 20: Zu welchen weiteren Zeitpunkten ware die Drehscheibenfunktion noch wichtig?
% Mehrfachantworten moglich

o Diagnose und Therapieplanungsphase o Therapiebeginn

o Nach der Therapie o Onkologischer Rehabilitation
o Phase der Palliativbetreuung o  Wahrend der Nachsorge

. Sonstige Erkrank -/Behand| hase:
- Keine Angabe 5 [Forglfsté)g(a rkrankungs-/Behandlungsphase

Angaben zu meiner Person

Zum Schluss stellen wir noch ein paar allgemeine Fragen zu lhnen als Angehorige:r bzw. enge
Bezugsperson. Alle Angaben werden streng vertraulich behandelt und anonym ausgewertet.

Frage 21/ Pflichtfeld: Geschlecht
[ Weiblich [1 Ménnlich

[ | Diverse

Frage 22 / Pflichtfeld: Ihr Alter

[ 18 bis 29 Jahre [ 30 bis 39 Jahre
[ 40 bis 49 Jahre [1 50 bis 59 Jahre
[ 60 bis 69 Jahre [ 70 bis 79 Jahre
[ 70 bis 79 Jahre [] 80 und alter

Frage 23 / Pflichtfeld: Das Alter der von Krebs betroffenen Personen (zum Zeitpunkt der Di-
agnose)

[ 18 bis 29 Jahre [1 30 bis 39 Jahre
[ 40 bis 49 Jahre [ 50 bis 59 Jahre
[1 60 bis 69 Jahre [ 70 bis 79 Jahre
[ 70 bis 79 Jahre [ 80 und alter

[ Keine Angabe
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Frage 24 / Pflichtfeld: Ihr hochster Schulabschluss / hochste Ausbildung

[ Pflichtschule [ | Berufsschule/Lehre

berufsbildende oder allgemeine héhere

[ Meisterprifung N Schule (BHS/AHS)

[ berufsbildende mittlere Schule (BMS) L] andere Ausbildung

[ Hochschule (Fachhochschule/Universitat) || kein Schulabschluss / keine Ausbildung

Frage 25 / Pflichtfeld: Bundesland des Hauptwohnsitzes

[ Wien [ Burgenland

[ Niederosterreich [ Oberosterreich
[ Salzburg [ Steiermark

[l Karnten [ Tirol

[ Vorarlberg

Frage 26 / Pflichtfeld: Bundesland, indem iiberwiegend die medizinische Versorgung der
betroffenen Person stattfand

[ Wien [ Burgenland

[ Niederosterreich [ Oberosterreich
[ Salzburg [ Steiermark

[ Karnten [ Tirol

[ Vorarlberg

» (A)
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Weiterleitung je nach Bundesland - Frage 26aa: In welchen Krankenhaus wurden Sie iiber-

wiegend behandelt?
Nach Auswahl des Bundeslandes in Frage 26

Wien
[ | Universitatsklinikum AKH

[1 Klinik Ottakring

[l

Burgenland

[ ] Anderes: [Freitext]
Niederdsterreich

[l Universitatsklinikum Krems

[l Universitatsklinikum Wiener Neustadt

Oberdsterreich

Ordensklinikum Linz (Kepler Universitats-

B klinikum, Krankenhaus der Elisabethinen
Linz, Krankenhaus der Barmherzigen
Schwestern Linz)

Salzburg
[ Landeskrankenhaus Salzburg
Steiermark

LKH-Univ. Klinikum Graz
Karnten
[1 Klinikum Klagenfurt am Worthersee
Tirol
[ Universitatsklinik Innsbruck
Vorarlberg

[ ] Anderes: [Freitext]

Auswahloptionen

[ Anderes

[l Anderes

[l Anderes

[l Anderes

[l Anderes

[ Anderes

[l Anderes

Klinik Floridsdorf

Klinik Donaustadt

. [Freitext]

Universitatsklinikum St. Polten

. [Freitext]

. [Freitext]

. [Freitext]

. [Freitext]

. [Freitext]

. [Freitext]

Frage 27 / Pflichtfeld: Lebten Sie mit der von Krebs betroffenen Person zum Zeitpunkt, als
Sie von der Krebsdiagnose erfahren haben, in einem Haushalt?

[ Ja

[ Keine Angabe
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Frage 28 / Pflichtfeld: Hatten Sie, als Angehorige:r, Kinder unter 14 Jahren, die mit lhnen
im gemeinsamen Haushalt gelebt haben, als Sie von der Krebsdiagnose erfahren haben?

[ Ja [ Nein

Frage 29 / Pflichtfeld: Ihr Beschaftigungsstatus als Angehorige:r zum Zeitpunkt, als Sie von
der Krebsdiagnose erfahren haben?

0 berufstétig (in Vollzeit, in Teilzeit, ange- 0 in Ausbildung (z. B. Studierende, andere Vollzeit-
stellt, selbststandig) ausbildung)

[ ausschlieBlich haushaltsfihrend [ arbeitslos/arbeitssuchend

[ arbeitsunfahig/invalid [ Pensionistin

[ Sonstiges:

Frage 30 / Pflichtfeld: Ist die / der Betroffenen gesetzlich krankenversichert?

[1 Ja (z. B. OGK, SVS, BVAEB) [] Nein

[ Keine Angabe

Frage 31/ Pflichtfeld: Ist die / der Betroffenen privat zusatzversichert?

[ Ja [ Nein

[ Keine Angabe

Danke, dass Sie sich fiir diesen Fragebogen Zeit genommen haben!

lhre Teilnahme gibt uns einen wertvollen Einblick in die Lebenssituation von Krebspatientinnen
und -patienten sowie deren Angehdrigen.
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