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Abstrakt/Abstract

Hintergrund/Zielstellungen: Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, ein Verstandnis Uber die
arztliche Zusammenarbeit in der ambulanten Krebsversorgung zu erlangen sowie der
Bedeutung von Krankheitserfahrungen anderer Betroffener fir Krebspatienten nachzugehen.
Hierzu wird (1) die Sicht von niedergelassenen Onkologen, Urologen und Hausérzten auf die
arztliche Zusammenarbeit in der Krebsversorgung analysiert; (2) die Sicht von
niedergelassenen Onkologen auf die Bedeutung von Hausérzten fiir Krebspatienten analysiert;
(3) eine Website mit Krankheitserfahrungen zu Brust-, Prostata-, und Darmkrebs evaluiert,
um die Erwartungen von Krebspatienten sowie die Nutzung der Website zu untersuchen.

Methodik: (1) In einer Sekund&ranalyse qualitativer Daten wurden insgesamt 84
Interviewtranskripte mit niedergelassenen Onkologen, niedergelassenen Urologen und
Hausdrzten in einem Datensatz zusammengefihrt und in MAXQDA mit thematischer
Analyse ausgewertet. (2) In einer qualitativen Studie wurden mit 15 niedergelassenen
Onkologen leitfadengestiitzte Telefoninterviews gefiihrt. Die Interviews wurden transkribiert
und in MAXQDA mit thematischer Analyse ausgewertet. (3) Fir eine Mixed-Methods-Studie
wurden 23 Prostatakrebspatienten, 20 Brustkrebspatientinnen und 13 Darmkrebspatienten
rekrutiert. Studienteilnehmer erhielten zwei Wochen Zugang zum Modul ihrer jeweiligen
Erkrankung auf krankheitserfahrungen.de, und ihre Aktivitdten auf der Website wurden
gespeichert. Zudem wurden die Teilnehmer gebeten, den eHealth Impact Questionnaire

(eHIQ) auszufillen und an Fokusgruppendiskussionen teilzunehmen.

Ergebnisse: (1) Niedergelassene Onkologen, Urologen und Hausédrzte betrachteten
Kooperation als Voraussetzung guter Krebsversorgung. Onkologen und Urologen
fokussierten dabei auf die bestmdgliche Tumortherapie, wohingegen Hausérzte Patienten die
Begleitumstdnde der Krebserkrankung erleichtern wollten. Urologen und Onkologen
berichteten von gemeinsamen Fallbesprechungen, wohingegen Hausdrzte Informationen zu
ihren Patienten einfordern mussten. Anders als Urologen und Onkologen berichteten
Hausdarzte selten von der Zusammenarbeit in formalen Kooperationszusammenhangen wie
Tumorboards. (2) Die interviewten niedergelassenen Onkologen verorteten den Hausarzt als
Vertrauensperson des Patienten in einer eher freundschaftlichen Sphare des Kimmerns und
grenzten diese von ihrer eigenen Sphére der evidenzbasierten Therapieentscheidungen ab. Ein
Uberlappen beider Spharen wurde sowohl mit Risiken als auch mit Mdglichkeiten verbunden.
(3) Die Studienteilnehmer schétzten die Vielfalt der présentierten Krankheitserlebnisse sowie

die wissenschaftliche Begleitung der Website. Mithilfe der Filteroptionen suchten sie nach



Personen, die ihnen in Alter und Krankheitsdauer &hnlich waren und deren

Krankheitsgeschichten ihnen Mut machten.

Diskussion und Fazit: (1) Weitere Forschung sollte Mdglichkeiten, den Hausarzt in die
Krebsversorgung zu integrieren, beleuchten und der Frage nachgehen, ob dies durch die
Einbindung in formale Kooperationszusammenhénge moglich ist. (2) Im Sinne einer
patientenzentrierten Versorgung sollten psychosoziale Unterstitzung und evidenzbasierte
Therapieentscheidungen Hand in Hand gehen und von den beteiligten Arzten geférdert
werden. (3) Patientenerfahrungen stellen eine wichtige Ressource fir den alltaglichen

Umgang mit der Erkrankung flr andere Patienten dar.

Background/Aims: This doctoral thesis aims to contribute to an understanding of physician
cooperation in outpatient cancer care and the meaning of others’ illness experiences for cancer
patients. For this purpose: (1) Oncologists’, urologists’ and general practitioners’ (GPs)
perspectives on physician cooperation in outpatient cancer care are analyzed; (2) oncologists’
views on the importance of general practitioners for cancer patients are analyzed; (3) a
website presenting illness experiences of prostate, breast and colorectal cancer patients is
evaluated, and users’ expectations and navigation of the website are analyzed.

Methods: (1) In an amplified secondary analysis of qualitative interview data, eighty-four
transcripts from interviews with oncologists, urologists and general practitioners were
combined in one MAXQDA data set and analyzed using thematic analysis. (2) In a qualitative
study, we conducted guideline-based telephone interviews with 15 oncologists. Interviews
were transcribed and analyzed in MAXQDA using thematic analysis. (3) In a mixed methods
study, twenty-three prostate cancer patients, 20 breast cancer patients and 13 colorectal cancer
patients were granted access to krankheitserfahrungen.de for two weeks. Their website
activities were tracked and analyzed. Participants were also asked to fill in the eHealth Impact
Questionnaire (eHIQ) and to participate in focus group discussions.

Results: (1) All participants regarded cooperation as a prerequisite for good cancer care.
Oncologists and urologists mainly reported cooperating for tumor-specific treatment tasks,
while GPs’ reasoning for cooperation was more patient-centered. While oncologists and
urologists reported experiencing reciprocal communication with other physicians, GPs had to
gather the information they needed. Different from specialists GPs seldom reported engaging
in formal cooperation structures such as tumor boards. (2) Oncologists situated GPs as
persons of trust for patients in a rather amicable sphere of caring in contrast to their own

sphere of evidence-based treatment-decisions. An overlapping of these spheres was seen as
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both risky and promising. (3) Participants appreciated the diversity of the presented illness
experiences and the academic leadership of krankheitserfahrungen.de. They used filter

options to search for similar patients whose experiences reassured them.

Discussion and conclusion: (1) Further research should explore ways to integrate general
practitioners in cancer care and evaluate if this can be reached by incorporating GPs in formal
cooperation structures. (2) To reach patient-centered care psychosocial support and evidence-
based tumor-treatment should go hand in hand. The fulfillment of both patient needs should
be supported by the involved physicians. (3) Patient narratives as presented on

krankheitserfahrungen.de are a helpful contribution to existing patient information.



1. Einfiihrung: Arztliche Zusammenarbeit und Patientenperspektive in der

Krebsversorgung

In dieser Dissertation mit dem Titel ,,Cancer Care and Cancer Patients’ Experiences with
Cancer” soll die Versorgung von Krebspatienten unter zwei Gesichtspunkten betrachtet
werden: 1) der Perspektive an der Versorgung beteiligter Arzte; und 2) dem
Krankheitserleben von Krebspatienten.

Multidisziplinaritdt und Multiprofessionalitdat werden als Standard guter Krebsversorgung
betrachtet [1-3]. Die éarztliche Zusammenarbeit im stationdren Sektor ist meist formal in
Tumorboards organisiert [4, 5]. Auch im ambulanten Sektor sind an der Versorgung von
Krebspatienten Arzte multipler Disziplinen beteiligt. Abhingig von der jeweiligen
Erkrankung betreuen organspezifische Fachérzte und Onkologen Patienten von der Diagnose
uber die kurative Therapie bis hin zur Palliativversorgung [6]. Hausérzte verabreichen keine
Tumortherapien, aber betreuen Krebspatienten unterstitzend wahrend der gesamten
Erkrankung von Screening bis zu End-of-Life-Care [7].

Die Zusammenarbeit niedergelassener Arzte untereinander und mit stationaren Kollegen ist
wichtig, um die Behandlungskontinuitat zu wahren, Mehrfachuntersuchungen sowie Neben-
und Wechselwirkungen zu verhindern, die bestmdgliche Therapie fur den einzelnen Patienten
zu finden und ihn bei der Verarbeitung seiner Erkrankung zu unterstutzen [8, 9]. Aufgrund
von vertraglicheren Therapien und steigenden Uberlebensraten erhéht sich die Beteiligung
niedergelassener Arzte an Pravention, Behandlung und Nachsorge [10, 11]. Anders als im
stationdren Sektor gibt es fir die Zusammenarbeit im ambulanten Sektor jedoch kein
einheitliches Modell [9] und nur wenige Studien, die sich mit Praktiken und Vorstellungen
von Zusammenarbeit unterschiedlicher Arztgruppen beschaftigt haben [12-14]. Hier schliel3t
diese Dissertation an. Mithilfe qualitativer Methoden sollen die unterschiedlichen
Perspektiven niedergelassener Arztgruppen auf die Zusammenarbeit in der Krebsversorgung
herausgearbeitet und somit ein Beitrag zum Verstdndnis &rztlicher Zusammenarbeit im
ambulanten Sektor geleistet werden.

GleichermaRen soll in dieser Dissertation die Bedeutung von Krankheitserfahrungen anderer
fur Krebspatienten naher betrachtet werden. Das Leben mit Krebs als potentiell
lebensbedrohliche Erkrankung und die Notwendigkeit einer teilweise langwierigen
Behandlung bedeuten nicht nur physischen, sondern auch psychischen Stress [15]. Zur
Krankheitsbewéltigung wunschen sich Patienten und Angehorige neben medizinischen

Informationen auch Berichte zu den sozialen Auswirkungen und Umgangsweisen in Familie,
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Beruf und Freundeskreis [16-18]. Diese Suche nach Gesundheitsinformationen findet
zunehmend auch online statt [19, 20]. Daher geht diese Dissertation der Frage nach, wie
Krankheitserfahrungen im Internet nutzerfreundlich préasentiert werden kdénnen. Mithilfe einer
Mixed-Methods-Studie wird hierzu eine Website mit Erfahrungen von Brust-, Prostata- und

Darmkrebspatienten evaluiert.

1.1.  Arztliche Zusammenarbeit in der Krebsversorgung aus Sicht von niedergelassenen
Onkologen, Urologen und Hausarzten

In der Literatur werden eine klare Rollenverteilung, geteilte Ziele und eine Vorstellung vom
Beitrag anderer Versorger als Voraussetzung guter Zusammenarbeit in der Krebsversorgung
beschrieben [21]. Arztliche Zusammenarbeit im stationdren Setting ist uber
Kommunikationszusammenhénge wie Tumorboards organisiert und ist relativ breit beforscht
[4, 5]. Uber die arztliche Zusammenarbeit im ambulanten Setting ist weniger bekannt.
Vorhandene Studien lassen Onkologen und Hausérzte in Fragebdgen die Zustandigkeit fur
bestimmte Aspekte der Krebsversorgung abstimmen [13, 14] oder beschaftigen sich mit der
Sicht von Hausdrzten auf die Zusammenarbeit. Diese Artikel stellen meist eine unzureichende
Informationsubermittlung durch Facharzte fest [22—-25]. Auch im Projekt ,,Onkologie in der
Hausarztpraxis* (OHa) des Instituts fur Allgemeinmedizin Frankfurt war die Zusammenarbeit
mit anderen Arzten und die unzureichende Ubermittlung von Informationen ein
wiederkehrendes Thema [26]. Das Projekt ,Interdisziplindre Behandlung urologischer
Tumore” (IBuTu) der Stiftung Mannergesundheit und des Instituts fir Public Health der
Charité-Universitatsmedizin Berlin beschaftigte sich mit der Zusammenarbeit von Urologen
und Onkologen sowie diese Zusammenarbeit behindernden und begiinstigenden Faktoren. Ein
Ergebnis der Studie war, dass die Zusammenarbeit sowohl Uber formale als auch informelle
Zusammenhange praktiziert wurde [12]. In einer erweiterten Sekundéranalyse, die die
qualitativen Interviewdaten beider Projekte kombiniert, sollen nun die Blickwinkel von
Urologen, Onkologen und Hausérzten auf Zusammenarbeit herausgearbeitet, miteinander
verglichen und kontrastiert werden. Die Kombination beider Datensdtze und die Integration
der Perspektive von drei Arztgruppen soll erméglichen, ein gleichermalRen umfangreiches und
spezifisches Verstandnis von arztlicher Zusammenarbeit in der ambulanten Krebsversorgung

zu erlangen.



1.2. Die Bedeutung von Hausérzten fiir Krebspatienten aus Sicht von niedergelassenen
Onkologen

Hausdrzte Ubernehmen zahlreiche Aufgaben in der Krebsversorgung: Sie konnen an der
Krebspravention, Screening und Diagnosestellung, Blutabnahmen und der Behandlung von
Nebenwirkungen wahrend der Therapie, der Nachsorge und der Palliativversorgung beteiligt
sein [7]. Patienten schatzen an Hausdarzten vor allem deren psychosoziale Unterstiitzung und
patientenzentrierte Kommunikation: Sie beraten sich mit ihrem Hausarzt in Hinblick auf
Therapieentscheidungen und das Ende von Therapien [27-29], schédtzen die Mdoglichkeit,
Gesprache beim Onkologen nach zu besprechen [30] und ,,andere” Fragen stellen zu kénnen
als beim Onkologen [29]. Sie fuhlen sich als ,,ganze Person* gesehen [29, 31] und emotional
unterstitzt [28, 30, 32-34]. In Surveys bewerteten Onkologen die Bedeutung und Fahigkeiten
von Hausdérzten in der Krebsversorgung geringer als Hausarzte oder Patienten dies tun, etwa
in Hinblick auf die Nachsorge [13, 14]. Allerdings wurde hier kaum nach den von Patienten
hervorgehobenen psychosozialen Tatigkeiten von Hausdrzten gefragt. Um die
Zusammenarbeit zwischen Onkologen und Hausdrzten besser zu verstehen, muss die
Perspektive von Onkologen auf die Rolle des Hausarztes in der Krebsversorgung und auf das

Verhaltnis von hausérztlichen und onkologischen Tétigkeiten betrachtet werden.

1.3.  Erwartungen zu und Nutzung einer Website mit Krankheitserfahrungen zu Brust-,
Prostata-, und Darmkrebs von Krebspatienten

Das Internet ist eine hdufig genutzte Ressource von Krebspatienten, um sich Uber ihre
Krankheit zu informieren [19, 20]. Oftmals fokussieren Websites auf medizinische Aspekte
von Krebs und Krebstherapien; viele Patienten und deren Angehdrige winschen sich
allerdings breitere Informationen zu ihrer Krankheit, den psychosozialen Effekten und dem
Einfluss der Krankheit auf das alltdgliche Leben [35]. Die genauen Informationsbedurfnisse
von Krebspatienten variieren abhdngig von der Krebsart [36], soziodemographischen
Faktoren [37] sowie Krankheitsstadium und Behandlungsphase [38], so dass sich selbst
Patienten der gleichen Krebsart hier stark unterscheiden konnen. Um die
Informationsbedirfnisse aller Patienten bestmdglich zu befriedigen sind deshalb mdglichst
unterschiedliche und individualisierte Informationen notwendig. Hier setzt das internationale
Projekt ,,Database’ of Individual Patients’ Experiences” (DIPEX) an, bei dem Wissenschaftler
und Wissenschaftlerinnen mithilfe der Maximum-variation-Samplemethode individuelle
Krankheitserfahrungen von Patienten sammeln und als Video-, Audio-, oder Textmitschnitt
online stellen [39, 40]. Auf der deutschen Website finden sich neben chronischem Schmerz,

Diabetes mellitus Typ 2, Epilepsie, chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen und
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Medizinischer Reha auch Module zu den drei hdufigsten Krebserkrankungen: Brustkrebs bei
Frauen, Prostatakrebs und Darmkrebs [41]. Es gibt zwei Mdoglichkeiten, die Inhalte der
Krebsmodule abzurufen: Entweder Uber Themenseiten, die Krankheitserfahrungen
unterschiedlicher Patienten zu einem spezifischen Thema wie ,,Leben mit Krebs* bindeln,
oder ber Personenseiten, die die individuelle Krankheitsgeschichte einer Person darstellen.
Durch eine Filteroption kénnen Personenseiten z.B. nach ,, Alter zum Zeitpunkt der Diagnose*
und ,,Dauer der Krankheitserfahrung“ sortiert werden. In einer Evaluation sollen die
Erwartungen der Nutzer an die Website sowie ihr tatsdchliches Nutzungsverhalten analysiert

werden.

2. Zielstellungen

Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, ein Verstandnis Uber die arztliche Zusammenarbeit in der
ambulanten Krebsversorgung zu erlangen sowie der Bedeutung von Krankheitserfahrungen
anderer Betroffener flir Krebspatienten nachzugehen. Dazu wurden folgende Punkte

untersucht:

(1) In einer erweiterten Sekundéranalyse qualitativer Daten aus zwei Forschungsprojekten soll
die Sicht von niedergelassenen Onkologen, Urologen und Hausédrzten auf die drztliche
Zusammenarbeit in der Krebsversorgung herausgearbeitet werden (Publikation 1).

(2) In einer qualitativen Studie soll die Sicht von niedergelassenen Onkologen auf die
Bedeutung von Hausérzten fur Krebspatienten tiefergehend untersucht werden (Publikation 2).

(3) Unter der Anwendung von Mixed Methods (log-file-Analysen, Fragebogenerhebung,
Fokusgruppendiskussionen) soll eine Website mit Krankheitserfahrungen zu Brust-, Prostata-
und Darmkrebs evaluiert werden: Die Erwartungen von Krebspatienten sowie die tatsachliche

Nutzung der Website sollen untersucht werden (Publikation 3).

3. Methodik

Diese Dissertation basiert auf zwei qualitativen und einer Mixed-Methods-Studie. Die
Auswahl qualitativer Methoden liegt im Frageinteresse dieser Arbeit begriindet. So sollte in
der Publikation 1 zugrundeliegenden Sekundéranalyse qualitativer Daten herausgearbeitet
werden, was Onkologen, Urologen und Hausédrzte Uberhaupt unter Zusammenarbeit
verstehen, in welchen Kontexten sie Zusammenarbeit verorten und welche Uberschneidungen
oder Unterschiede im Sprechen Uber Zusammenarbeit zwischen den einzelnen Arztgruppen
bestehen. Fir diese offene, nicht hypothesengeleitete Fragestellung ist ein qualitatives

Studiendesign passend. Publikation 2 baut auf einer Feststellung aus Publikation 1 auf,
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namlich der Abwesenheit von Hausérzten im Sprechen der Onkologen und Urologen Uber
Zusammenarbeit. Um die Perspektive von Onkologen auf den Hausarzt in der
Krebsversorgung zu beforschen, wurden in einer qualitativen Interviewstudie mit offenen
Fragen Onkologen nach der Rolle des Hausarztes befragt. In Publikation 3 schliellich
interessierten die Erwartungen und tatsdchliche Nutzung einer Website mit
Krankheitserfahrungen von Krebspatienten. Hier war ein qualitativer Teil notwendig, um
Erwartungen, Nutzungsweisen und Schwierigkeiten, die bei der Konzeption der Website
womaoglich nicht bedacht wurden, zu erfragen. Diese Erkenntnisse wurden mit
Fragebogendaten zur Webseite und logfile-Analyse der tatsdchlichen Bewegungen der Nutzer

auf der Website erganzt.

Die Forschungsprojekte wurden am Institute of Public Health, Charité-Universitdtsmedizin
Berlin sowie am Institut fir Allgemeinmedizin, Goethe-Universitat Frankfurt nach
Quialitatskriterien der Arbeitsgruppe Qualitative Methoden im Deutschen Netzwerk
Versorgungsforschung (DNVF) e.V. durchgefuhrt [42] und nach dem COREQ-Standard
publiziert [43]. Die Datenerhebungen wurden von den lokalen Ethikkommissionen der
Charité bzw. des Universitatsklinikums Frankfurt genehmigt. Alle Studienteilnehmer gaben

ihre mundliche und schriftliche Einwilligung.

3.1.  Arztliche Zusammenarbeit in der Krebsversorgung aus Sicht von niedergelassenen
Onkologen, Urologen und Hausarzten

In einer erweiterten Sekundaranalyse [44] wurden qualitative Interviewdaten aus den beiden
voneinander unabhdngigen Projekten IBuTu-Interdisziplindre Behandlung urologischer
Tumore [12], verortet an der Charité-Universitdtsmedizin Berlin, und OHa-Onkologie in der
Hausarztpraxis [26, 45, 46], verortet am Institut fir Allgemeinmedizin der Goethe-Universitat
Frankfurt, zusammengefuhrt und gemeinsam neu ausgewertet. Aus beiden Projekten wurden
diejenigen Interviews ausgewahlt, in denen Uber &rztliche Zusammenarbeit gesprochen wurde
und diese in einer MAXQDA-Datei zusammengefiihrt. Aus IBuTu wurden die
pseudonymisierten Transkripte aller 21 face-to-face-Interviews mit Urologen und aller 21
face-to-face Interviews mit Onkologen zu interdisziplindrer Zusammenarbeit in den
Datenkorpus integriert. Aus OHa wurden alle 42 pseudonymisierten Transkripte der
Interviewserien zur allgemeine Rolle von Hausérzten bei der Betreuung von Krebspatienten,
Multimorbiditat und Komplementarmedizin sowie Patientenmanagement und Patientenwege
integriert, da in diesen Gesprachen Zusammenarbeit mit Fachdrzten eine Rolle spielte. Der
Fokus der leitfadenbasierten IBuTu-Interviews lag auf der Zusammenarbeit mit anderen

Arzten sowie auf den die Zusammenarbeit behindernden oder unterstiitzenden Faktoren. Die
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OHa-Interviews orientierten sich an einem Leitfaden mit Fragen zu der generellen Rolle des
Hausarztes in der Krebsversorgung, Komplementarmedizin, komorbiden Krebspatienten und
Patientenpfaden. In einem ersten deduktiven Schritt wurden alle Segmente markiert, die
Antwort auf die folgenden Fragen gaben: ,,Warum kooperieren Arzte?* und ,,Wie kooperieren
Arzte?“. In einem zweiten induktiven Schritt wurde auf Grundlage der ausgewdihlten
Segmente mit thematischer Analyse [47] ein umfassendes Codesystem erstellt. Um die
Plausibilitdit des Codesystems und die Vergleichbarkeit der codierten Segmente zu
gewahrleisten, wurden Codesystem und codierte Segmente regelméafig in einer qualitativen
Arbeitsgruppe an der Charité sowie mit an den Primarprojekten beteiligten

Wissenschaftlerinnen diskutiert.

3.2. Die Bedeutung von Hausarzten fiir Krebspatienten aus Sicht von niedergelassenen
Onkologen

Fur diese qualitative Studie wurden mithilfe des Wissenschaftlichen Instituts der
Niedergelassenen Onkologen (WINHO) niedergelassene Onkologen per Email rekrutiert und
telefonisch interviewt. Grundlage der Interviews war ein Leitfaden mit offenen Fragen nach
den von Hausérzten tbernommenen Aufgaben in der Krebsversorgung, der Sinnhaftigkeit
dieser Ubernahme, der Kommunikation zwischen Onkologen und Hausarzten und der
Bedeutung von Hausérzten fur Krebspatienten. Die Rekrutierung wurde nach dem Prinzip der
Séttigung solange fortgesetzt, bis in den Interviews keine neuen Aspekte mehr genannt
wurden [42]. Dies war nach 15 Interviews der Fall. Die Interviews wurden aufgezeichnet,
transkribiert und pseudonymisiert. Die Transkripte wurden, unterstiitzt durch die QDA-
Software  MAXQDA, induktiv mit thematischer Analyse [47] ausgewertet. Um die
Plausibilitdit des Codesystems und die Vergleichbarkeit des Codierungsprozesses zu
gewadhrleisten, waren mehrere Wissenschaftlerinnen an der Analyse der Daten beteiligt und
diskutierten Codesystem und codierte Segmente. Das Konzept des Hausarztes als
Vertrauensperson des Patienten war in den Daten besonders prominent. In einem zweiten
Schritt wurden deshalb aus dem Codesystem diejenigen Codes ausgewahlt, in denen Uber die
Bedeutung des Hausarztes fir Krebspatienten gesprochen wurde und diese einer

tiefergehenden Analyse unterzogen [47].

3.3.  Erwartungen und Nutzung einer Website mit Krankheitserfahrungen zu Brust-,
Prostata-, und Darmkrebs von Krebspatienten
In  dieser Mixed-Methods-Studie  wurden  logfile-Analysen,  Fragebogendaten,

Fokusgruppendiskussionen und Einzelinterviews zur Evaluation der Krebsmodule auf der
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Website krankheitserfahrungen.de analysiert. Brust-, Prostata- und Darmkrebspatienten
wurden tber Selbsthilfegruppen und Aushdnge in ambulanten Krebstherapiezentren rekrutiert.
Ziel war ein moglichst diverses Sample in Hinblick auf Alter und Dauer der
Krankheitserfahrung. Basierend auf Erfahrungen anderer qualitativer Studien zur
Websitenevaluation [48] wurden ein Sample von insgesamt 60 Personen, 20 Personen je
Krebsart, angestrebt. Studienteilnehmer erhielten zwei Wochen Zugriff auf die noch nicht
offentlich zugéangliche Website ihrer Erkrankung.

Ihre Aktivitaten auf der Website wurden anhand der auf dem Webserver gespeicherten log
Informationen in eine MySQL Datenbank ausgelesen und in Excel analysiert. Die
kumulativen logfile-Daten wurden einzeln fiir jede Krebsart mit Hinblick auf die Haufigkeit
der Klicks auf Themen- und Personenseiten und die Haufigkeit der Nutzung von

Filteroptionen ausgewertet.

Nach der zweiwdchigen Testphase wurden die Studienteilnehmer gebeten, die deutsche
Version des e-Health Impact Questionnaire (eHIQ) [49] auszufillen. Die Teilnehmer wurden
gebeten, auf einer fiinfstufigen Skala ihre Zustimmung zu 11 allgemeinen Aussagen zu
Gesundheitsinformationen  im  Internet und 26  spezifischen  Aussagen  zu
krankheitserfahrungen.de anzugeben. Die Daten wurden in SPSS eingelesen und fur jede

Krebsart einzeln sowie fiir das gesamte Sample deskriptiv ausgewertet.

Nach Ausfillen des Fragebogens nahmen die Studienteilnehmer an
Fokusgruppendiskussionen mit anderen an der gleichen Krebsart erkrankten Patienten teil. Sie
wurden gebeten, ihre Erfahrungen mit der Website zu schildern, und nach
Verbesserungsvorschldgen gefragt. Zwei Patientinnen aus der Brustkrebsgruppe und eine
Patientin aus der Darmkrebsgruppe konnten an den Fokusgruppen nicht teilnehmen und
wurden einzelinterviewt. Fokusgruppendiskussionen und Einzelinterviews wurden auditiv
aufgezeichnet. Die Audiotapes wurden sorgsam angehdrt und wiederkehrende
Diskussionspunkte zum Bereich Websitenavigation und Wahrnehmung der Website ermittelt.
Die entsprechenden Stellen wurden transkribiert und es wurde ein Protokoll je Krebsart

erstellt.

4. Ergebnisse

4.1.  Arztliche Zusammenarbeit in der Krebsversorgung aus Sicht von niedergelassenen
Onkologen, Urologen und Hausarzten
19 der der 42 interviewten Hausérzte, 2 der 21 interviewten Urologen und keiner der

Onkologen waren weiblich. Im Durchschnitt arbeiteten die interviewten Hausarzte seit 15,2 +
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9.8 Jahren in ihrer eigenen Praxis, die Urologen seit 13,6 £ 8,7 Jahren und 19 der interviewten

Onkologen seit 10,5 + 6,5 Jahren; 2 der Onkologen arbeiteten in einer Klinik.

Arzte aller interviewten Arztgruppen betrachteten Kooperation als Voraussetzung guter
Krebsversorgung. Allerdings unterschieden sich Onkologen, Urologen und Hausérzte in ihren
Vorstellungen, was ,,gute Krebsversorgung® bedeutet und somit auch in den Vorstellungen
davon, mit welchem Ziel Arzte kooperieren sollten. Im Fokus von Onkologen und Urologen
stand der Austausch von Expertenwissen um die bestmdgliche Tumortherapie zu erzielen,
wohingegen Hausérzte starker auf die Begleitumstdnde von Krankheit und Therapien
abzielten und Patienten etwa durch die wohnortnahe Blutentnahme in der HA-Praxis entlasten

wollten.

Kommunikation wurde von Mitgliedern allen Arztgruppen als die zentrale Komponente von
Kooperation genannt. Onkologen und Urologen berichteten hier von der gemeinsamen
Diskussion von Patienten, der gemeinsamen Entscheidung tber Behandlungsplédne sowie
Absprachen dartber, wer welchen Therapieschritt durchfuhren soll. Ein GroRteil der
interviewten Onkologen und Urologen erhielt zudem verl&sslich und zeitnah Informationen
zum Patienten vom jeweils anderen Arzt. Hausérzte hingegen erzahlten, selten in
Therapieentscheidungen  eingebunden zu  werden und  beschrieben sich als
»Erfullungsgehilfen” von Krankenhdusern und niedergelassenen Spezialisten. Viele Hausarzte
berichteten zudem, notwendige Informationen zum Patienten gar nicht oder nicht zeitnah zu

erhalten und diese selbststandig nachfordern zu missen.

Alle Arztgruppen sprachen (in unterschiedlichem MaRe) Uber formale Strukturen wie
Tumorboards sowie Uber informelle Wege wie Telefonanrufe, mit deren Hilfe sie
Zusammenarbeit praktizieren. Niedergelassene Onkologen und Urologen berichteten, haufig
an Tumorboards in Kliniken teilzunehmen und diese zu nutzen um Beziehungen zu anderen
Arzten aufzubauen und zu pflegen. Die in der Struktur des Tumorboards praktizierte
Zusammenarbeit wurde dann auch in informelle Zusammenhdnge wie Absprachen und
Fallbesprechungen am Telefon bertragen. Hausarzte hingegen berichteten selten (ber die
Teilnahme an Tumorboards und fiihlten sich auch in informelle Kooperationszusammenhange

wenig integriert.
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4.2.  Die Bedeutung von Hausérzten fur Krebspatienten aus Sicht von niedergelassenen
Onkologen

Das Sample bestand aus drei Onkologinnen und 12 Onkologen mit einer medianen

Arbeitserfahrung von 23 Jahren, die alle in Gruppenpraxen in unterschiedlichen Teilen

Deutschlands arbeiteten.

Der Begriff ,,Vertrauensperson* zur Beschreibung der hausarztlichen Rolle in der
Krebsversorgung wurde von zahlreichen Onkologen eingefiihrt und der Rolle des Onkologen
als Spezialisten entgegengesetzt. Den besonderen Status als Vertrauensperson des Patienten
erklarten die Interviewten mit hausérztlichem Wissen zu Krankengeschichte und
Familiensituation der Patienten sowie der langjédhrigen Betreuungssituation. Als
Vertrauensperson wurden Hausérzte in einer eher freundschaftlichen Sphére des ,,Kimmerns*
verortet und von der onkologischen Sphdare der evidenzbasierten Therapieentscheidungen

abgegrenzt.

Mit der Rolle des Hausarztes als Vertrauensperson des Patienten wurden von den interviewten
Onkologen und Onkologinnen Potentiale und Risiken verknipft. Als Potential wurde zum
einen die Fahigkeit des Hausarztes, angstliche Patienten zu beruhigen und psychosoziale
Probleme zu behandeln, genannt. Zum anderen kdnne der Hausarzt als Vertrauensperson dem
Patienten Therapieentscheidungen des Onkologen erkldren und fir Akzeptanz derselben
werben. In diesen Interviewsegmenten werden Hausarzt und Onkologe in der
Krebsversorgung als sich positiv erganzend beschrieben. Als mdgliches Risiko der
besonderen Bedeutung des Hausarztes fur Patienten wurde die Weitergabe veralteter
Informationen und das Infrage stellen onkologischer Therapieentscheidungen genannt, was
die Beziehung zwischen Onkologe und Patient belasten kénne. Hier wurde der Hausarzt in

der Krebsversorgung als eher stérend empfunden.

4.3.  Erwartungen und Nutzung einer Website mit Krankheitserfahrungen zu Brust-,
Prostata-, und Darmkrebs von Krebspatienten

Das Sample bestand aus 23 Prostatakrebspatienten, 20 Brustkrebspatienten und 13

Darmkrebspatienten im Alter von 32-79 Jahren und einer Krankheitserfahrung von wenigen

Monaten bis Uber 20 Jahren. Aus technischen Grinden waren die logfile-Daten der

Darmkrebspatienten unvollstandig und konnten deshalb in einigen Féllen nicht in die Analyse

einbezogen werden.

Vierundachtzig Prozent aller Studienteilnehmer bewerteten die Ratschlédge, die auf
krankheitserfahrungen.de gegeben werden, als nitzlich und 92% fanden, die Website biete

eine grolle Bandbreite an Informationen. Insgesamt wurde von Studienteilnehmern aller
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Patientengruppen héufiger auf Personenseiten als auf Themenseiten zugegriffen und die
Filterfunktion der Website genutzt, um Personen mit spezifischen Charakteristika zu finden.
Sowohl Brust- als auch Prostatakrebspatienten filterten am h&ufigsten nach Alter, wobei
Prostatakrebspatienten am haufigsten nach Personen Uber 50 und Brustkrebspatientinnen am
héaufigsten nach Personen unter 50 suchten. Die von Brust- und Darmkrebspatienten am
haufigsten genutzte Themenseite beschéftigte sich mit ,Leben mit Krebs”; bei
Prostatakrebspatienten war die Themenseite ,,Diagnose* am beliebtesten.

Die Analyse der Fokusgruppendiskussionen ergab, dass Studienteilnehmer aller Krebsarten
gezielt nach Personen in einer &hnlichen Situation und mit ahnlichen Charakteristika wie sie
selbst suchten. Die Erfahrungen und Entscheidungen dieser ihnen &hnlichen Patienten wurden
als besonders hilfreich, tbertragbar und Mut machend beschrieben. Ahnliche Patienten
wurden von Teilnehmern der Darmkrebs- und Prostatakrebsgruppe vor allem (ber die
Filteroptionen gesucht, wobei sich Prostatakrebspatienten eine zusatzliche Filteroption nach
PSA und Gleason Scores wiinschten. Teilnehmer aus der Brustkrebsgruppe suchten &hnliche
Patientinnen auch Uber die Themenseiten. Teilnehmer aller Gruppen schétzten, dass
krankheitserfahrungen.de mit wissenschaftlichen Standards erstellt wurde, und grenzten die
Website von anderen ,,unseridsen* Webformaten wie Internetforen ab. Die Informationen in
Foren seien oft einseitig, wohingegen auf krankheitserfahrungen.de vielfaltige Personen und
Madoglichkeiten, mit einer Krebserkrankung umzugehen, prasentiert wirden. Dies gab den
Teilnehmern Zuversicht, ebenfalls ihren eigenen Weg der Krankheitsbewéltigung zu finden.
Studienteilnehmer formulierten entweder eine Praferenz fur Videobotschaften oder fir das
Lesen von Text, wohingegen Audiobotschaften generell selten genutzt wurden. Text lasse
sich schneller aufnehmen als eine Videobotschaft, argumentierten diejenigen, die Text
bevorzugten. Der Vorzug von Videobotschaften wurde mit der gréfieren Emotionalitit und
einem umfangreicheren Kennenlernen und Erfahren der erzéhlenden Person begriindet. Einige

Teilnehmer erlebten diese durch Videobotschaften evozierte Nahe allerdings als tiberfordernd.

5. Diskussion

5.1. Gemeinsame Diskussion der Ergebnisse

In der vorliegenden Dissertation wurde ein Beitrag zum Verstdndnis der drztlichen

Zusammenarbeit in der ambulanten Krebsversorgung sowie der Bedeutung von

Krankheitserfahrungen anderer Betroffener fur Krebspatienten geleistet: Hierzu wurde 1) in

einer Sekund&ranalyse qualitativer Daten die Sicht von niedergelassenen Onkologen,

Urologen und Hausarzten auf die é&rztliche Zusammenarbeit in der Krebsversorgung
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herausgearbeitet; 2) in einer qualitativen Studie die Sicht von niedergelassenen Onkologen auf
die Bedeutung von Hausarzten fur Krebspatienten genauer untersucht; und 3) unter der der
Anwendung von Mixed Methods eine Website mit Krankheitserfahrungen zu Brust-, Prostata-

und Darmkrebs evaluiert.

In der ersten Publikation wurde deutlich, dass niedergelassene Onkologen, Urologen und
Hausarzte gleichermallen Kooperation als VVoraussetzung guter Krebsversorgung betrachten.
Allerdings fokussierten Onkologen und Urologen dabei auf die bestmdgliche Tumortherapie,
wohingegen Hausérzte durch Zusammenarbeit mit anderen Arzten den Patienten die
Begleitumstdnde der Krebserkrankung erleichtern wollten. Urologen und Onkologen
berichteten von gemeinsamen Fallbesprechungen und Absprachen, wohingegen HA sich eher
als ,,Erfallungsgehilfen* der Spezialisten beschrieben und Informationen zu ihren Patienten
einfordern mussten. Es ist anzunehmen, dass Onkologen und Urologen haufiger als Hauséarzte
von gelungener Zusammenarbeit berichten, da sie den gemeinsamen Fokus auf die
Tumortherapie teilen. Die begleitenden Aufgaben des Hausarztes [7] fallen unter Umstanden
aus Sicht der Spezialisten nicht in die Kategorie ,,Krebsversorgung®, und der Hausarzt wird
somit seltener integriert. Das geteilte Verstandnis von Krebsversorgung und den Aufgaben
des anderen entwickelte sich bei Urologen und Onkologen durch die Zusammenarbeit in
formalen Kooperationszusammenhangen wie Tumorboards; die so etablierten Beziehungen
konnten sie dann auch informell weiter nutzen. Ubertragen konnte dies bedeuten, dass das
Zusammentreffen mit Hausédrzten den Blick von organspezifischen Fachérzten und
Onkologen fir den hausérztlichen Anteil an der Krebsversorgung scharfen und somit auch zu
einer starkeren informellen Integration von Hausérzten fihren konnte. Allerdings ist fraglich,
ob dies wie bei Urologen und Onkologen im Rahmen von Tumorboards geschehen kann. Es
gibt kaum Literatur zur Prévalenz der Teilnahme von Hausarzten an Tumorboardmeetings,
der Durchftihrbarkeit oder begunstigenden und behindernden Faktoren [2, 50, 51]. Um die
Informationsweitergabe zwischen Spezialisten und Hauséarzten zu fordern, scheinen
standardisierte Berichte von Tumorboardmeetings [52] und Chemotherapieregimen [53]

sowie Patientenausweise [54] hilfreich.

Als zweites Ergebnis der vorliegenden Dissertation konnte in Publikation 2 gezeigt werden,

dass die interviewten Onkologen den Hausarzt als Vertrauensperson des Patienten

beschreiben, der aufgrund der langwierigen Beziehung zum Patienten eine besondere

Bedeutung fur diesen hat und bei Fragen zur Lebensplanung und Krankheitsdngsten

herangezogen wird. Als Ansprechpartner flr psychosoziale Belange wurde der Hausarzt

allerdings in einer freundschaftlichen Sphare des Kimmerns verortet und von der
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onkologischen Sphére der evidenzbasierten Therapieentscheidungen abgegrenzt. Die in
Publikation 2 herausgearbeitete Aufteilung in eine Sphére der evidenzbasierten
Therapieentscheidungen und eine Sphére des Kimmerns erklart unter Umstanden, weshalb
Onkologen in einigen Surveys die hausérztliche Beteiligung zum Beispiel an der Nachsorge
deutlich geringer einschatzen als Hausarzte [13, 55]. Wird die Rolle des Hausarztes in der
Krebsversorgung auf die Aufgabe des ,,Kimmerns* beschréankt und dieses nicht als Teil der
eigentlichen Krebsversorgung verstanden, erscheint der Hausarzt als unbeteiligt. Ein Survey
unter 256 Krebspatienten unter Chemotherapie deutet allerdings darauf hin, dass Patienten,
die vom Hausarzt Gbernommenen Aufgaben als bedeutsamen Teil der Krebstherapie bewerten
[56]: Zwar beschrieben nur 32% der Patienten ihren Hausarzt als fahig, medizinische Aspekte
der Krebstherapie zu ubernehmen; immerhin 58% betrachteten ihn aber als Teil ihrer
Krebstherapie und 75% der Befragten war eine Beteiligung des Hausarztes wichtig [56]. Auch
zahlreiche andere Studien belegen, dass Patienten die vom Hausarzt Ubernommenen
psychosozialen Versorgungsaufgaben wert schédtzen und diese aus Sicht der Patienten ein
wichtiger Teil der Krebsversorgung sind [28-34]. Die Uberlappung der hausérztlichen Sphére
des Kimmerns mit der onkologischen Sphére der Therapieentscheidungen wurde von den
interviewten Onkologen unterschiedlich diskutiert. Die wahrgenommenen Mdglichkeiten wie
das Erklaren und Werben um Akzeptanz der Therapieentscheidung des Onkologen verweist
auf den Wunsch, der Hausarzt mdge als Mediator zwischen Onkologe und Patient fungieren,
der auch auf Patientenseite besteht [29]. Wahrgenommene Risiken wie eine Belastung der
Onkologen-Patientenbeziehung durch falsche Informationen zur Tumortherapie verweisen
unter Umstanden auf einen zusétzlichen Fortbildungsbedarf bei Hausérzten. Sie verweisen
aber auch auf den hausérztlichen Bedarf an zusétzlichen Informationen zur Tumortherapie
[25, 57], um Gesprache mit Krebspatienten fundierter fihren zu kdnnen. Im Sinne einer
patientenzentrierten Versorgung ist zu hoffen, dass in zukinftigen Diskussionen Uber die
Zusammenarbeit von Onkologen und Hausérzten der Fokus auf die Mdglichkeiten, die eine
Einbeziehung des Hausarztes ertffnet, gelegt wird. Denn letztendlich ist es der gleiche
Krebspatient, der den Bedarf nach psychosozialer Unterstitzung und evidenzbasierter
Tumortherapie in sich vereint, auch wenn diese Aufgaben als unabhangig voneinander und

auf unterschiedliche Arzte verteilt betrachtet werden.

Die Bedeutung psychosozialer Aspekte einer Krebserkrankung fiir Patienten wurde auch in
der dritten Publikation dieser Dissertation, der Evaluation einer Website mit
Krankheitserfahrungen, deutlich. Die Studienteilnehmer schétzten die Vielfalt der
prasentierten Krankheitserlebnisse und suchten mithilfe der Filteroptionen nach Personen, die
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ihnen ahneln und deren Krankheitsgeschichten und Bewadltigungsstrategien ihnen Mut
machten. Die hohe Anzahl von Zugriffen auf das Thema ,,Leben mit Krebs“ verweist zudem
auf das Interesse an Informationen, die auf Alltagserfahrungen mit Krebs Bezug nehmen und
Patienten helfen, die Erkrankung in ihr Leben zu integrieren. Die positiven Effekte des
Zuganglichmachens der Erfahrungen anderer Betroffener wurde auch in anderen Studien
gezeigt: Krebspatienten flhlten sich durch online Peer Support ermutigt [58, 59], berichteten
uber eine hohere Lebensqualitat [60, 61] und fuhlten sich besser informiert [58, 60]. Videos
und Tonmitschnitte als Vermittlungsformate erweckten bei den Studienteilnehmern ein
Gefiihl von Né&he und Authentizitat; dieser Effekt wurde auch in anderen Studien zu
Videonarrativen berichtet [62—66]. Gleichzeitig war den Studienteilnehmern aber auch die
wissenschaftliche Begleitung der Website wichtig. Diese Begleitung forderte das Vertrauen in
die Richtigkeit und Ausgewogenheit der bereitgestellten Informationen. Dies deckt sich mit
den Ergebnissen einer internationalen Studie, in der ein GroRteil der befragten Krebspatienten
angaben, dass sie Gesundheitsinformationen im Internet starker vertrauen, wenn sie von einer

anerkannten Organisation bereitgestellt werden [67].

Betrachtet man die drei Publikationen dieser Dissertation gemeinsam, so werden die
unterschiedlichen Facetten der Behandlung einer Krebserkrankung sichtbar: Zum einen gibt
es medizinische Aspekte wie die Tumortherapie oder das Nebenwirkungsmanagement. Zum
anderen gibt es psychosoziale Aspekte wie das Leben mit Krebs und den Umgang mit
Angsten und Einschrankungen in der Familie und im sozialen Umfeld. Eine Leistung der
vorliegenden Dissertation ist es zu zeigen, wie Krebsversorgung von Arzten und Patienten
gedacht wird, welche Schwerpunkte sie setzen und wie die Beziehung psychosozialer und

medizinischer Aspekte in der Krebsversorgung verhandelt wird.

5.2. Starken und Limitationen

Bei der Interpretation der Ergebnisse von Publikation 1 und 2 sollte bedacht werden, dass
diese auf Interviewdaten basieren. Die beiden Studien sagen uns demnach nichts Uber die
tatséchliche Kontaktfrequenz von Urologen, Onkologen und Hausarzten, wohl aber tber die
Einschétzung der Zusammenarbeit und der Rolle des anderen.

Hier ist das Mixed-Methods-Design von Publikation 3 umfassender. Durch die Kombination
von Fokusgruppeninterviews mit Fragebogendaten und logfile-Analysen, die die Bewegungen
der Studienteilnehmer auf der Homepage wiedergeben, kann hier eine Datentriangulation [68]
erfolgen: Das Sprechen uber Erfahrungen und Nutzungsweisen kann so mit der quantitativen
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Bewertung der Website, aber vor allem mit der tatsdchlichen Nutzung der Website

abgeglichen werden.

Weiterhin ist bei Publikation 3 vor allem das Sampling zu diskutieren. Die geplante Fallzahl
von 20 Patienten je Krebsentitat konnte fir die Darmkrebsgruppe nicht erreicht werden. Die
Rekrutierung von Studienteilnehmern musste hier in kurzer Zeit geschehen, da die Evaluation
vor dem Start einer randomisierten kontrollierten Studie zum Effekt der Webseite
durchgefuhrt werden sollte [69]. Aufgrund von Problemen bei der Datensicherung konnten
zudem in einigen Fallen keine logfile-Daten der Darmkrebsgruppe in die Analyse einbezogen
werden. Fokusgruppengespréche und eHI1Q-Daten waren aber fir alle Gruppen komplett. Das
wichtigste Ziel der Zusammenstellung des Studiensamples wurde erreicht: Eine mdglichst
diverse Gruppe in Hinblick auf Krebsart, Alter, und Dauer der Krankheitserfahrung. Dieses
diverse Sample ermdglichte es, die Website fiir eine breite potentielle Nutzergruppe zu

evaluieren.

In Hinblick auf die erweiterte Sekundaranalyse qualitativer Daten in Publikation 1 ist wie bei
jeder Sekundéranalyse und insbesondere Sekundaranalysen, fur die Daten aus
unterschiedlichen Quellen zusammengefiihrt werden, die Datenpassung zu diskutieren [70].
Ein mogliches Problem bei qualitativen Sekundaranalysen kann die unterschiedliche
Fragestellung der Priméarprojekte und der dadurch unterschiedliche Inhalt des
Interviewmaterials sein. Umso wichtiger ist hier die Entwicklung eines umfassenden
Codesystems, das sensitiv flir die Daten aus beiden Projekten ist. Ein solches Codesystem
wurde fir die Auswertungen in Publikation 1 entwickelt. Nach einem ersten deduktiven
Schritt wurde das Codesystem induktiv aus den Interviewdaten beider Projekte entwickelt.
Somit wurden nicht Annahmen aus einem Projekt dem anderen ,,ubergestilpt” und an diesem
getestet, sondern beide Projekte gleichermaRen in die Entwicklung des Analyseinstruments
integriert.
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