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Diagnhose Brustkrebs
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Zu wenig Wissen tiber Brustkrebs
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ANGST VOR BRUSTKREBS ZEITZ.ONLINE
Angelina Jolie lieR sich Bruste

abnehmen

US-Schauspielerin Angelina Jolie hat sich beide Briiste
operativ entfernen lassen. Nach eigenen Angaben ist sie

wegen eines Gendefekts anfillig fiir eine Krebserkrankung.

Trotz medizinischer Fortschritte und besserer Oberlebensraten ist Brustkrebs nach wie vor die hiufigste Krebs-
todesursache bei Frauen. Um einen Tumer friihzeitig erkennen zu kénnen, wurde in Deutschland das Mammographie-
Screening eingefiihrt. Obwohl das Programm von den Teilnehmerinnen duBerst positiv bewertet wird, nehmen

insgesamt noch zu wenige Frauen daran teil.

Brustkrebs: Gene verraten die Prognose - Neues
Testverfahren auf dem Markt

MEDIZINREPORT

Mammakarzinom: Die Leitlinien wurden aktualisiert
Dtsch Arztebl 2013; 110(22); A-1087 / B-953 / C-930

Die GBG-Mitglieder haben seit inrem Bestehen mehr als 32 000 Kranke in Studien
behandelt, derzeit werden mehr als 10 000 Patientinnen in GBG, AGO-B oder
gemeinsamen Studien versorgt. Als Folge der Etablierung interdisziplindrer Leitlinien, der

Chemotherapie ja oder nein? Micht bei allen Brustkrebspatientinnen kann die
Frage, ob eine Chemotherapie sinnvoll ist, eindeutig beantwortet werden. Seit
Kurzem gibt es ein neues Testverfahren, das erlaubt, den Verlauf der
Erkrankung vorherzusagen und so die Frage beantwortet: Ist eine belastende
Chemotherapie wirklich nétig oder kann mit gutem Gewissen darauf verzichtet
werden? (Newsletter 58 / Juli 2012) @

Bundesministerium
fiir Bildung
und Forschung

Qualitatssicherung und der Nutzung von Tumorregisterdaten befrage das
Funf-Jahresiberieben bei Brustkrebs inzwischen 90 Prozent, hieR es beim GBG-Treffen.
Brustkrebs sei heilbar geworden.
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Informationsflut/ -mangel und deren
maogliche Auswirkungen

Angste werden geschrt
Beeinflussung der Therapie-Adharenz
Beeinflussung der Lebensqualitat

Quellen:

Puts MTE, Papoutsis A, Springall E et al. (2012) A systematic review of
unmet needs of newly diagnosed older cancer patients undergoing active
cancer treatment. Support Care Cancer 20(7): 1377-1394. doi:
10.1007/s00520-012-1450-7

Raupach J et al. Information and support for women following the primary
treatment of breast cancer; 2002

Squiers L, Finney Rutten LJ, Treiman K et al. (2005) Cancer patients'
information needs across the cancer care continuum: evidence from the
cancer information service. J Health Commun 10(Suppl 1): 15-34
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Gesundheitskompetenz gemald HLS-EU

Health literacy is linked to literacy and encompasses
people’s knowledge, motivation and competences to
access, understand, appraise and apply health information
In order to make judgments and take decisions

In everyday life concerning

healthcare, disease prevention and health promotion

to maintain or improve quality of life during the life course.

Filmbeitrag zum Thema Gesundheitskompetenz:

http://www.youtube.com/watch?v=xIxGil-bnmg
Quelle:
Sgrensen et al. (2012) Health literacy and public health: A systematic review
and integration of definitions and models. BMC Public Health 12(80). doi:
10.1186/1471-2458-12-80.
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Fragestellung im Projekt PIAT

Wie hoch ist der Bedarf an Informations- und
Schulungsmalinahmen, mittels derer sich die
Gesundheitskompetenz von Brustkrebspatientinnen
erhdhen lasst?
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Angaben zur PIAT-Studie

Woflr steht die Abklrzung:

Strengthening patient competence: Breast cancer patients’
Information and training needs (PIAT-study)

Projektforderung:

Bundesministerium fur Gesundheit, im Rahmen des Nationales
Krebsplans; Koln Fortune

Projektlaufzeit:
03/2012 bis 03/2015

Positives Ethikvotum:
Mitte August 2012 durch die Uniklinik KoIn
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Ziele der PIAT-Studie

= Bedarf an kompetenzorientierten Informations- und
Schulungsmalinahmen ermitteln

= Einteilung der Patientinnen in Gruppen nach unterschiedlichen
kompetenzorientierten Informationsbedurfnissen zu unterschiedlichen
Zeitpunkten

= Im Rahmen eines Malihahmen-Workshop der DKG sollen die
Ergebnisse in zielgruppenspezifische Malihahmen umgesetzt werden
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Studiendesign
= Qualitative Vorstudie zur Entwicklung und Uberprifung der
Erhebungsinstrumente

= Quantitative Hauptstudie erfolgt durch eine prospektive multizentrische
Kohortenbefragung (Patienteneinschluss Februar 2013 — August 2013)

Nach der Operation, Nach Abschluss der
wahrend des Behandlung,
Krankenhausaufenthaltes nach 40 Wochen
® ® ®
T2
Wahrend der
Nachbehandlung,

nach 10 Wochen

= Durchfihrung einer einmaligen Befragung der Brustkrebszentren zur
Ermittlung von Struktur- und Prozessdaten sowie des Organisationsklimas
(Erhebungszeitraum Juni 2013)
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PIAT-Stichprobe

Bundesweit nehmen 44 Brustkrebszentren,
mit insgesamt 60 Standorten teil. —

ennmund

Frankfurt
am Main
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Ergebnisse der T1, T2 und T3 Patientinnenbefragung

Versorgungssituation aus Patientinnensicht
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Ein Blick in ein Interview-Transkript...

/.. Aber nochmal auf diesen, auf diesen(.) diesen Stapel, auf diesen\
dicken Hefter [ja]. Also ich bin ganz ehrlich. Wahrend der Zeit, wo ich
hier gelegen hab [mhh], hab ich nich ein Mal dadrin gelesen [mhh]. Ich
konnte irgendwann, irgendwann vor lauter Aufklarung [mhh] und vor
lauter Informationen [mhh], konnt ich das Wort Krebs nicht mehr

héren. ... wenn ich zuhause bin, nehm ich mir Heftchen fir Heftchen
[mhh] vor... Es wird ja immer alles so detailliert in medizinischen
Abschnitten erzahlt ehm aber das macht einem dann irgendwo eh da
Ist man einfach als Laie ist man da Uberfordert einfach ...Ja und eh eh
da also da war ich dann froh, dass ich das hier nicht gelesen habej
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Stichprobenbeschreibung PIAT-Studie
N=1359 Patientinnen (T1l=postoperativ)

Geschlecht
Weiblich

Mannlich
Fehlende Angaben

Haufigkeiten (N)

1344

6
9

Haufigkeiten (N)

Verheiratet
Ledig
Geschieden

Verwitwet
Fehlende Angaben

892
123
181

154
9

Altersgruppen Hauflgkelten (N)

20-30 Jahre

31-40 Jahre 57
41-50 Jahre 307
51-60 Jahre 376
61-70 Jahre 346
71-80 Jahre 220
81-90 Jahre 29

Fehlende Angaben 20
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Stichprobenbeschreibung PIAT-Studie
N=1359 Patientinnen (T1=postoperativ)

Berufsausbildung Haufigkeiten

Ohne Berufsausbildung 8%
Berufsausbildung 65%
Studium 20%

Erwerbsfahiges Alter Haufigkeiten

Erwerbsfahiges Alter 65%
Nicht erwerbsfahiges Alter  33%
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Klinische Befunde (N=1359 Patientlnnen, T1=postoperativ)

Haufigkeiten @ Art der durchgefiihrten Operation Haufigkeiten

Nein 89% Mastektomie ohne direkte Rekonstruktion 14%
Ja 2% Mastektomie mit direkter Rekonstruktion 6%
Fehlende Angaben 9% Brusterhaltene Therapie 73%
Fehlende Angaben 7%

Tis in situ 7%

Tl <=2cm 53%

T2 > 2-5cm 28%

T3 >5cm 5%

T4 Brustwand/Haut, entztindliches Karzinom 1%
Fehlende Angaben 6%
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Informationsbediurfnisse (T1=postoperativ)

Hatten Sie sich von Ilhrem Brustkrebszentrum mehr Informationen zu
folgenden Themen gewlnscht?

gesundheitsforderliche Mittel
Bewegung und Sport

korperliche Belastung im Alltag

lja
Enein

Ernéhrung

Entspannungsiibungen

erganzende Naturheilverfahren

Verringerung von Nebenwirkungen

0% 25% 50% 75% 100%
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Informationsbedirfnisse (T2=10 Wochen nach Diagnose)

Hatten Sie sich von lhrem Brustkrebszentrum mehr Informationen zu
folgenden Themen gewinscht?

gesundheitsforderliche Mittel
Bewegung und Sport
korperliche Belastung im Alltag

Ernahrung

|
Q

Entspannungstubungen ®nein
erganzende Naturheilverfahren

Nebenwirkungen

Medikamente

0% 25% 50% 75% 100%
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Informationsbedirfnisse (13=40 Wochen nach Diagnose)

Hatten Sie sich von Ihrem Brustkrebszentrum mehr Informationen zu
folgenden Themen gewlnscht?

gesundheitsforderliche Mittel

korperliche Belastung im Alltag

Ernahrung

Entspannungsibungen

erganzende Naturheilverfahren

Nebenwirkungen

Medikamente

0% 25% 50% 75% 100%

lja
mnein
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Haben Sie das Geflihl, dass Sie derzeit noch offene Fragen zu
folgenden Themen haben?

100%

75%

50%
=Tl
mT2
25% = T3

0%
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Medizinische Fakultat Rehabilitationswissenschaft

Wenn Sie sich aussuchen kdnnten, wie Sie Informationen zum Umgang mit
Ihrer Brustkrebserkrankung erhalten, wie sehr wtrden Sie folgende
Informationsquellen nutzen? (T2=10 Wochen nach Diagnose)

100% ]7
7

5% -
50% +
...uberwiegend nutzen.
...teilweise nutzen.
...eher nicht nutzen.
25% -
fehlende Angaben
0% - . .
e 2\
(2C @ &€
0“"9? (0 1,?;\\9"
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Wie hilfreich waren die Informationen, die Sie von folgenden
Personen erhalten haben?

T1

p D0
I
I S A
0
/| gyeniger hilfreich
I e
T2
I e . [frei
3 m hilfreich
e
T1
I = Ich hatte keinen

I Kontakt zu dieser

T3 Person.

T2

Arzte

T3

T1

Pflegekrafte

T2

Psycho-
onkologen

T1

T2

Sozialdienst-
mitarbeiter

0% 25% 50% 75% 100%
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Haben Sie bis zum jetzigen Zeitpunkt an Schulungsangeboten/
Patientenseminaren teilgenommen?

100%
75%
50%
Enein
] J a
25%
0%
T2 ‘ T3 T2 ‘ T3 T2 ‘ T3 T2 ‘ T3

Thema Brustkrebs Ernahrung bei Informationssuche zu| Selbstuntersuchung
Brustkrebs Brustkrebs der Brust




Gesundheitskompetenz nach HLS EU

sehr ziemlich  ziemlich sehr

Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile nur einfach einfach  schwierig schwierig

eine Antwortmaéglichkeit an.

...Informationen Uber Therapien fur Krankheiten, die

Sie betreffen, zu finden? o D) o o
...die Anweisungen lhres Arztes oder Apothekers ~

zur Einnahme der verschriebenen Medikamente 0 20 ] ]

zZu verstehen?

...ZU beurteilen, ob die Informationen tber
Gesundheitsrisiken in den Medien ] ] ] ]
vertrauenswirdig sind?

...aufgrund von Informationen aus den Medien zu
entscheiden, wie Sie sich vor Krankheiten ] ] ]
schitzen kdnnen?

...Informationen in den Medien dariber, wie Sie
Ihren Gesundheitszustand verbessern ] 1 ] ]
kénnen, zu verstehen?

...Entscheidungen zu treffen, die |hre Gesundheit
verbessern? I:I D I:I I:I

H Patientinnen und Patienten T1
.—‘ Patientinnen und Patienten T2
Patientinnen und Patienten T3
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Zusammenfassung der Ergebnisse aus
Patientinnensicht

= Brustkrebspatientinnen haben vielfaltige
Informationsbedurfnisse, vor allem hinsichtlich alltaglicher
Belange

= Schulungsangebote werden so gut wie nicht angenommen

= Die Befragten verfligen gro3tenteils Uber eine ,,gute bis
mittlere®“ Gesundheitskompetenz
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Falls Sie uns noch etwas mittellen mochten,
haben Sie hier die Moglichkeit dazu.
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Ergebnisse der Brustkrebszentren-Befragung

Versorgungssituation aus Brustkrebszentrensicht
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Angaben zu den Brustkrebszentren

= Von 60 angeschriebenen Zentren haben 53 Zentren einen
ausgeflllten Fragebogen zurickgeschickt

= 86% sind Lehrkrankenhauser

= Die Informationsweitergabe an Brustkrebspatientinnen erfolgt
Uberwiegend durch:

= durch Flyer (98%)

= (Uber die Homepage (98%)

= Uber eine eigens zusammengestellte Informationsmappe (92%)
= durch Informationsveranstaltungen (91%)
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Wer entscheidet in Inrem Brustkrebszentrum dartber, welche
Informationsmaterialien an die Betroffenen weitergegeben werden?

Berufsgruppen Ja-Antworten

Arzte 88%
Brustkrebszentrumsleiter 96%
Pflegekrafte (allgemein) 42%
Breast Care Nurse 93%
Sozialdienstmitarbeiter 94%
Psychoonkologen 86%
Qualitatsmanagementbeauftragte 38%
Physiotherapeuten 57%
Seelsorger 39%
Vertreter Selbsthilfegruppen 47%

Vertreter Pharmaindustrie -
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Medizinische Fakultat

Wenn Informationsmaterialien eingesetzt werden, werden dann
jeder Patientin mit primarem Mammakarzinom die gleichen
Informationsmaterialien zur Brustkrebserkrankung zur Verfliigung

gestellt?

Jeder Patient erhalt die . :
: : Haufigkeiten
gleichen Informationen.

Falls nein:
Der Materialeinsatz ist

Haufigkeiten

abhangig von der

Ja 48% Einschéatzung des Personals.

Nein 52% Ja 44%
Nein 52%
Weil3 nicht 4%

Falls nein:
Der Materialeinsatz ist

Falls nein:

Der Materialeinsatz ist Haufigkeiten Haufigkeiten

abhangig von der Schwere der
Krankheit.

Ja 93% Ja 86%
N 0 Nein 14%

abhangig vom Wunsch des (%)
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Zusammenfassung der Ergebnisse aus
Brustkrebszentrensicht

= Informationsweitergabe vorwiegend Uber Flyer und eigens
zusammengestellte Informationsmappe

= Multiprofessionelle Zusammenstellung des
Informationsmaterials

* Individualisierte Zusammenstellung der
Informationsmaterialien wird bedingt vorgenommen
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Praxisbezug

= Ergebnisvideo flur Patientinnen sowie flr alle Interessierten
(http://www.imvr.de/index.php?page=piatVideo)

= Entwicklung von Handlungshilfen (Diskussion in den heutigen
Kleingruppen zu den Themen)

= |nnovation: Prompt Sheet
= Zukunftsmodelle: Psychosoziale Belastungen im
Krankheitsverlauf

= Zukunftsideen: Langzeit-Nachsorge von
Brustkrebspatientinnen und Patienten

= Zukunftsvisionen: Was gibt es im Hinblick auf die
berufliche Wiedereingliederung zu tun?


http://www.imvr.de/index.php?page=piatVideo
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DANK an:

alle teilnehmenden Patientinnen und Patienten

alle teilnehmenden Brustkrebszentren der Vor- und Hauptstudie
alle Kooperationspartner der PIAT-Studie

= Deutsche Krebsgesellschaft e.V.

= Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V.

= Padagogische Hochschule Freiburg

alle Projektkolleginnen und Kollegen
die Forderer der PIAT-Studie: BMG & Koln Fortune
alle heute Anwesenden fur Ihr Interesse an der Studie.
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Ich winsche Ihnen allen nun eine schdne
Mittagspause und freue mich auf spannende
Diskussionen in den Kleingruppen.

Fur weitere Fragen stehe ich Ihnen gerne zur Verfligung:
Dr. Anna Schmidt (Dipl.-Pflegewirtin, M.Sc. Public Health)
Tel.: 0221/478-97105

E-Mail: anna.schmidt@uk-koeln.de

www.imvr.de



http://www.imvr.de/

