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Referat

Hintergrund: Um Partizipation bei Gesundheitsthemen zu stirken, sollte die
Gesundheitskompetenz von Patient*innen gefordert werden. Da auf die Bedarfe der
verschiedenen Zielgruppen individuell eingegangen werden sollte, behandelt diese Arbeit die
vulnerable Gruppe der Patient*innen mit Lungenkrebs. Das Wissen um Informationsbedarfe
und Priaferenzen ist notwendig, um gezielte, strukturierte Informations- und
Unterstiitzungsangebote erstellen zu kénnen.

Zielsetzung: Ziel ist es, die Informationsbedarfe und Préferenzen von Patient*innen mit
Lungenkrebs anhand von Foreneintragen und Interviews zu explorieren.

Methoden: Fiir die Forenanalyse wurden die aktuellsten Eintrdge von Internetforen bis zur
Informationssittigung eingeschlossen. Die leitfadengestiitzten Interviews wurden in der Klinik
fiir Strahlentherapie des Universititsklinikums Halle (Saale) durchgefiihrt, audioaufgezeichnet
und anschlieBend transkribiert. Zur Auswertung der Daten wurde eine zusammenfassende
qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring durchgefiihrt.

Ergebnisse: Es wurden 356 Foreneintrage analysiert und 18 Interviews mit Betroffenen gefiihrt
(11 Ménner, 7 Frauen; Alter: 38 - 87 Jahre). Die Diagnose bestand bei den Betroffenen zum
Zeitpunkt der Interviews seit wenigen Monaten bis zu fiinf Jahren. Die Patient*innen
durchliefen unterschiedliche Behandlungen. Es wurden folgende Hauptkategorien an Bedarfen
und Préferenzen identifiziert: Medizinische Information, Informationssuche und -verarbeitung,
Entscheidungsfindung, Gesundheitssystem, Auswirkungen auf den Alltag, Kommunikation und
psychosoziale Situation. Es bestand deutlicher Bedarf an Informationen zu Risikofaktoren,
Diagnose und Behandlungen. Auffillig war auch ein geringes Bewusstsein fiir die Prognose der
Erkrankung. Neben dem Bedarf an medizinischer Information stellte besonders die
Kommunikation mit dem é&rztlichen Personal sowie der Umgang mit Information ein groB3es
Thema dar.

Schlussfolgerungen: Es konnten zentrale Informationsbedarfe identifiziert werden. In einem
nichsten Schritt konnten die Ergebnisse als Grundlage fiir die Entwicklung eines
Surveyfragebogens genutzt werden, um die Bedarfe in einer grof8eren Stichprobe zu erheben.
Langfristig konnen die Ergebnisse als Grundlage fiir die Entwicklung evidenzbasierter

Gesundheitsinformationen genutzt werden.

GroBmann, Kristin: Informationsbedarfe und Priaferenzen von Patientinnen und Patienten mit Lungenkrebs, Halle
(Saale), Univ., Med. Fak., Diss., 80 Seiten, 2025

II



Inhaltsverzeichnis

Abkiirzungsverzeichnis

L EINLCIEUNG . ...cvveeevieiecieeie et ettt ettt e et e et e et eseb e s b e e st e esbeasbessbeesbeesbeasseasseasseasseasseassessseessesssesssenssas 1
1.1 GeSUNAhEItSKOMPELENZ........ccvieiieiieiieie ettt ere et ereebe e esbeebeesbeesbeesseesseesseesseesseenns 1
1.2 Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen (EBGI)..........cccccceevvveiiiviecienieniicieeieeieeen, 2
1.3 Krankheitsbild LUNENKIEDS........cccuerviiiiiieriieriesiesieeie et ereesieesieeseeesresseesseesseesseesenesenenns 2
1.4 FOrsChUNESSIANG. ........eeivieiieiieiieieeie ettt ettt e e te et esbeesseesbeesseesseasseasseesseenseessesssennns 3

1.4.1 Bedarfe und Préferenzen der Patient*innen in sozialen Medien...........ccccecceverrnnennee. 4
1.4.2 Bedarfe und Préferenzen der Patient*innen in der Literatur...........ccccoeeeevenienenennens 5

2 ZARISEEIIUNG. .....eeveeiieiieit ettt ettt ettt ettt et e e esbe e seesbeesseenseenseenseenseasseenseenseenseenseanseans 7
2.1 FOTENANALYSE....ccuviiiieiieiieie ettt ettt ettt ettt et ettt este et e enbeesseenseenseenseensaenseenseenseesaens 7
2.2 IIERIVIEWS. ¢ttt ettt sttt et b e st b e e bt et et b e e bt et e st e s bt e st et e sbesbe et e bt sbeeneeneenne 7

3 Material Und MeEthOAEN..........c.occuiiiiiiiiiiiicie ettt ettt ettt et et e seaesanesneeens 8
3.1 FOTENANALYSE. ... .cecuiieiiieiieeie ettt ettt ettt ettt et et et e et eeateeabeeabeeaseenseenseenseeane 8

TR I D 1S5 ¥ s FO OO RO 8
3.1.2 DatenerReDUNG. .....cccuiiiiiiiii ettt et ettt ettt be s 8
3.1.3 DateNanalySe......ceeueeeueieieeiieitieeite ettt ettt ettt ettt e b e h et ettt ebeenaeas 10
3.1.4 VOTaNNANIMEN. ...c..eeiiiiiiieie ettt ettt ettt ettt et ettt et et e et eeeeate e 10
3.1.5 Ethik und DatensChutz..........ccccoiiiiiiiiiiiiieeeeeeeee e 11
R I 1 (S5 % ()£ TSP 11
TR B B 13 Py s DO RSSO PRRTRRP 11
3.2.2 Rekrutierung und Studienpopulation............cceeecveeeciieecirenieenicecieeeiee e 11
3.2.3 Ablauf und Datenerhebung............ccccueeeiiiiiiiiiiecicee e 12
3.2.4 DateNanalySe.......cccueevievueeirieriiesiiesteere ettt esseesteesteestaeerbeerbeebeeba e taestbesebeerbeerbeenraeteas 12
3.2.5 VOTanNaNIMEIL. ......coiieieiieieieet ettt ettt ettt et e s ae st eneeteseeeaeensennens 13
3.2.6 Ethik und DatenSChULZ. ..........coeeiiiiiiieiee e 13

4 BT @EDIISSEC. ... vevreereiiesteesteesteestteste e teesttesteesteeteesseessaesstessseseasssessees st e s e ereeteesbeenseenreenseenraenreenes 14

4.1 FOT@NANALYSE.....ccuviieieiirieiieiieieeteete e eve et e et e b e e b e esbeesbeesbaessesssessseasseasseesseessesssensseessennns 14
o I A /S) il 11 1 1<+ RSOOSR 14
4.1.2 Uberblick der Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse................cccccoevevevevevennnne. 14
4.1.3 Ergebnisse der Kategorie Medizinischer Hintergrund.............coccoeoenieniniincenennnns 15
4.1.4 Ergebnisse der Kategorie Entscheidungsfindung............ccccoeevevvevienienieneeneeneenen. 26
4.1.5 Ergebnisse der Kategorie GesundheitSSyStem........c.cccvveveeieerieeiiecieeieeieeeeeeeeneenns 27
4.1.6 Ergebnisse der Kategorie Auswirkungen auf den Alltag...........ccocoveviivenincnnenene. 30
4.1.7 Ergebnisse der Kategorie KommuniKation............ccceecvrerierienieesiesieeeesee e 32
4.1.8 Ergebnisse der Kategorie Psychosoziale ASpekte........c.coovevereroiineneeneneneenenene 33

4.2 IIEEIVICWS. ...euveeireeeieeteeteeeteeiteseteeeteeateenteessesssesssesssesnseensesssesnsesssesnsesnsesnsesnsesnsesnsesnsesnsesnses 36

III



4.2.1 S0ziodemografisSChe Daten.........c.cccveviirierierierierieree e e s 36

4.2.2 Uberblick der Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse................ccccccevevevevennnnnn. 37
4.2.3 Ergebnisse der Kategorie Medizinischer Hintergrund............cocceeoeniininiiencencnnns 39
4.2.4 Ergebnisse der Kategorie Informationssuche und -verarbeitung...........c..cceceeveenneee 49
4.2.5 Ergebnisse der Kategorie Entscheidungsfindung............ccccoeeeevieniininnienienceneeen, 51
4.2.6 Ergebnisse der Kategorie GesundheitSSyStem...........cceevueruieiiieiiieiieeieeieeie e 53
4.2.7 Ergebnisse der Kategorie Auswirkungen auf den Alltag...........cccceveevieninninnncnn. 56
4.2.8 Ergebnisse der Kategorie KommunikKation............cccceeviieiierireiienieniceeesiee e 58
4.2.9 Ergebnisse der Kategorie Psychosoziale Situation...........ccecceeveeeenieeniieneeiicnnieene 61
5 DISKUSSION. ...ttt ettt ettt ettt e bt e e b e s at e e at e et e e bt e bt e sb e e sateeaeeenteebeeebeesneeeneeeaee 67
5.1 FOT@NANALYSE. ... ueiiiiieiiiciiieet ettt ettt e st e st e et e e eate e e tbeesabeessbeeesseesnsaeensaeensseenssens 67
5.1.1 Zusammenfassung der Ergebnisse.........ccccevvieeeiieiiiiieriie et e 67
5.1.2 Stirken und Limitationen........cc.eerueeriieieeniienieeieeieeie ettt sbe e 67
5.1.3 Einordnung in die Literatur...........ccceeiiiierciieiiieeieesiie et eveeeteeenveeeveesene e 69
5.2, INEIVIEWANALYSE....cuviiviiieiiiireciiiciectreeite et et e e et e st e steesteestaestsestaesseassaestaesssesssesnessaesseens 70
5.2.1 Zusammenfassung der ErgebniSSe........ccvivuierieiiiieiieiieeieesee e esreesiee e e sieesneeneens 70
5.2.2 Stérken und LimitationeNn..........cceeieiriirieieneeieeteeet et 71
5.2.3 Einordnung in die LIteTatur..........c.cccveriieriieriieriieieesieesieesieesieesieesseesseesreesseesseesseeseas 72
5.3 Implikationen und Schlussfolgerungen...........cccvevveeiirciieciieierierie e 74
6 ZUSAMMENTASSUNG. .....cveeviiiieiieiieiieteesieesteete e seeseeseesseesseesseasseasseesseasseesseesseessesssesssenssesseans 75
7 LAtETatUrVETZEICHIIIS. «...eteteeeieiete ettt ettt ettt et et b e bt et et e et eneeeenees 77
8 THESEIL. ...ttt st e e e e b e bt e a et b e e a et et bt e a e et e et e en e et e ntesteeneetennens 80
Anhang
Erklérungen

v



Abkiirzungsverzeichnis

ACP
AOK
Aufl.
BBH
CDK
COREQ
CT
EBGI
EbM
EBUS
et al.
e.V.
GEDA
Hrsg.
ICD

KG
MeSh
MLU
MRT
MVZ
NET
o.D.
PDL1
PET
PRO
ROSI1
UK-MRC
z.B.

advanced care planning

Allgemeine Ortskrankenkasse

Auflage

Birte Berger-Hoger

cyclin-dependent kinase

Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
Computertomographie

Evidenzbasierte Gesundheitsinformation
Evidenzbasierte Medizin

Endobronchialer Ultraschall

et alii (und andere)

eingetragener Verein

Gesundheit in Deutschland aktuell
Herausgeber

International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems

Kristin GroBBmann

medical subject headings
Martin-Luther-Universitét
Magnetresonanztomographie

Medizinisches Versorgungszentrum
Neuroendokriner Tumor

ohne Datum

programmed cell death ligand 1
Positron-Emissions-Tomographie

patient reported outcomes

Protoonkogen Rezeptortyrosinkinase ROS 1
United Kingdom - Medical Research Council
zum Beispiel



1 Einleitung

Die evidenzbasierte Medizin (EbM) gilt heute als Goldstandard bei der Entscheidung iiber
praventive MafBnahmen, Diagnostik und Behandlung von Erkrankungen. Sie umfasst die
Einbeziehung der best-verfligbaren Evidenz, die klinische Erfahrung der Behandelnden und die
Priaferenzen der Patient*innen in die Entscheidungen [1]. Entscheidungshilfen reduzieren den
Entscheidungskonflikt und  fordern die  partizipative  Entscheidungsfindung  bei
Gesundheitsthemen [2]. Dass Partizipation hier erwiinscht ist, hat der Bertelsmann
Gesundheitsmonitor bei Befragungen von Patient*innen iiber viele Jahre herausgefunden [3].
Onkologische Leitlinien sehen diese ebenso vor. Um zu partizipieren, brauchen Patient*innen
jedoch Gesundheitskompetenz, das heilt die Fahigkeit, Gesundheitsinformationen zu finden, zu
verstehen, zu bewerten und anzuwenden. Voraussetzung dafiir ist die Bereitstellung von
laienverstiandlicher, evidenzbasierter Gesundheitsinformation (EBGI). Das Recht auf diese
Informationen ist gesetzlich [4] und auch ethisch gegeben [5]. Bei der Entwicklung von EBGI
sollten Bedarfe und Préferenzen der jeweiligen Zielgruppen beriicksichtigt werden, wobei die
Einbeziehung dieser bei der Planung, Erstellung, Pilotierung und Evaluation erfolgen kann [6].
Diese Arbeit setzt bei der Planung von EBGI, mit der Identifizierung von Informationsbedarfen
und Préferenzen der Zielgruppe Patient*innen mit Lungenkrebs an. Diese Zielgruppe wurde
aufgrund ihrer Vulnerabilitdt und Stigmatisierung gewahlt. Zunéchst soll eine kurze Einfiihrung
in die Themen Gesundheitskompetenz, evidenzbasierte Gesundheitsinformation (EBGI) und das
Krankheitsbild Lungenkrebs erfolgen sowie der aktuelle Forschungsstand zum Thema
vorgestellt werden.

1.1 Gesundheitskompetenz

Die Notwendigkeit zur Erstellung von EBGI lésst sich aus ethischen Griinden herleiten sowie
mit  Forschungsergebnissen = zur  Gesundheitskompetenz ~ begriinden.  Mangelnde
Gesundheitskompetenz bedeutet, dass ,,Menschen Schwierigkeiten haben, gesundheitsbezogene
Informationen zu suchen, zu finden, zu bewerten und die richtigen Entscheidungen fiir eine
gesunde Lebensweise oder zur Krankheitsbewdltigung zu treffen®, so formuliert es die Allianz
fiir Gesundheitskompetenz in einer gemeinsamen Erklérung [7]. Laut GEDA-Studie (Gesundheit
in Deutschland aktuell) ist eine hohere Gesundheitskompetenz seltener mit dem Auftreten
chronischer Erkrankungen, korperlicher Schmerzen oder depressiver Symptomatik assoziiert
und eher mit einem gesiinderen Lebensstil und hoherem Gesundheitsbewusstsein [8]. Allerdings
verfiigt ungefahr die Hilfte der Deutschen iiber keine ausreichende Gesundheitskompetenz
[8,9]. Die Relevanz dieses Themas bildet sich in verschiedenen Aktionen vom
Bundesministerium fiir Gesundheit und anderen Organisationen ab. Der nationale Krebsplan,
2008 initilert und regelméBig aktualisiert, fordert die Stirkung der Kompetenz von
Patient*innen, den Einbezug dieser in Entscheidungen iiber medizinische Maflnahmen im

Prozess der Behandlung und die Bereitstellung evidenzbasierter Information [10]. Ein 2013



erlassenes Gesetz zur Verbesserung der Rechte von Patient*innen soll gewéhrleisten, dass durch
die Bereitstellung hochwertiger Informationen mehr Transparenz und Rechtssicherheit fiir diese
hergestellt wird [4]. Als weitere Aktion wurde 2017 die ,,Allianz fiir Gesundheitskompetenzen*
in Zusammenarbeit mit Spitzenorganisationen des Gesundheitswesens und der
Gesundheitsministerkonferenz ins Leben gerufen. Auch hier ist eines der Ziele, die allgemeine
Gesundheitskompetenz  der Bevdlkerung  durch  Gesundheitsbildung zu  stirken.
Informationsangebote sollen wissenschaftlich abgesichert sein und — insbesondere im Internet —
gebiindelt und allgemein verstindlich aufbereitet werden [7]. Der ,Nationale Aktionsplan
Gesundheitskompetenz“ von 2018 riickt die Stirkung der Gesundheitskompetenz vulnerabler
Gruppen wie chronisch Erkrankte, é&ltere Menschen oder Menschen mit niedrigem
Bildungsstand in den Mittelpunkt [11]. Wie bisherige Forschung zeigt, sind Erwerb und
Anwendung von  Gesundheitskompetenzen eng verbunden mit Biografie und
Lebensbedingungen und somit fiir vulnerable Gruppen deutlich erschwert [9].

1.2 Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen (EBGI)

Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen setzen sich aus mehreren Einzelkomponenten
zusammen, wie Sachtexten, bildlicher Darstellung, Sprache und Layout, die sich gegenseitig
beeinflussen. Sie werden somit zu komplexen Interventionen gezédhlt. Die Leitlinie
Evidenzbasierte Gesundheitsinformation [6] beschreibt den Erstellungsprozess der EBGI. Ziel
ist es, Patient*innen eine informierte Entscheidung, das heifit eine Entscheidung bei der die
verfligbare Information {liber Alternativen abgewogen und genutzt wurde und welche auch mit
individuellen Werten iibereinstimmt [12], iiber Gesundheitsfragen zu ermdglichen. Ein
Qualitétskriterium ist die Einbeziehung der Zielgruppe in den Erstellungsprozess. Es ist ,,ethisch
geboten, respektvoll und sensibel auf die Wertvorstellungen und Sorgen der Nutzerinnen und
Nutzer von Gesundheitsinformationen einzugehen [6] und zu vermuten, dass EBGI
verstidndlicher werden, wenn Zielgruppen in den Erstellungsprozess einbezogen werden. Die
Einbeziehung ist beispielsweise mit Methoden, wie FEinzelinterviews und Fokusgruppen
moglich [6, 13].

1.3 Krankheitsbild Lungenkrebs

Als Lungenkrebs werden laut dem ICD-11-Klassifikationssystem flir medizinische Diagnosen
(engl. International Classification of Diseases 11th Revision - for Mortality and Morbidity
Statistics) bosartige Neubildungen verstanden, die aus dem Lungengewebe oder
Bronchialsystem entstehen und in der Fachsprache Lungenkarzinome genannt werden
(Codierung 2C25). Diese konnen weiter in Adenokarzinome, Plattenepithelkarzinome und
neuroendokrine Neubildungen eingeteilt werden. Wird im Folgenden der Begriff Lungenkrebs
verwendet, meint dies die iibergeordnete Bezeichnung. Die Festlegung auf das Krankheitsbild
Lungenkrebs begriindet sich aus der Vulnerabilitit dieser Zielgruppe. Laut der S3 Leitlinie

Psychoonkologie ist die Erkrankung mit einem erhohten Risiko fiir psychische Komorbiditit



verbunden, da eine schlechte Prognose hinsichtlich der Uberlebenszeit und eine fortschreitende
Erkrankung das Risiko fiir Krebspatient*innen, unter psychischen Beschwerden zu leiden
erhohen [14]. Zusitzlich besteht bei einer Erkrankung mit Lungenkrebs eine unzureichende
Symptomkontrolle [15] und spezifisches soziales Stigma, da sie als Raucherkrankheit betrachtet
und somit eigenes Verschulden und Vermeidbarkeit assoziiert wird [16]. Diese Stigmatisierung
fiihrt bei Patient*innen zu einer Zuriickhaltung bei der Suche nach medizinischer Hilfe und ist
assoziiert mit niedrigeren Forschungsgeldern fiir Lungenkrebs [16]. Folgende Daten belegen die
Bedeutsamkeit der Erkrankung fiir die Gesellschaft und das Gesundheitssystem und die
schwerwiegenden Auswirkungen auf das Leben der Patient*innen. Im Jahr 2020 erkrankten in
Deutschland etwa 22.590 Frauen und 34.100 Méanner an Lungenkrebs [17]. Dass fiir die meisten
Krebstodesfille unter Méannern Lungenkrebs verantwortlich ist, zeigt wie prognostisch
ungiinstig dieser ist [17]. Auch bei Frauen hat Lungenkrebs nach Brustkrebs die zweithochste
Sterberate von allen Krebsarten in Deutschland [17, 18]. 2020 starben in Deutschland insgesamt
rund 44.000 Betroffene daran [17]. Grund hierfiir scheint unter anderem die spédte Diagnose zu
sein, da im frithen Stadium hiufig keine Beschwerden auftreten. Rauchen ist der wichtigste
Risikofaktor fiir eine Erkrankung, wobei Menge und Dauer des Konsums das Erkrankungsrisiko
bestimmen [19]. Typische Symptome konnen chronischer Husten, Luftnot, Brustschmerzen,
Bluthusten und Gewichtsverlust sein, doch treten diese hdufiger in hoheren Lungenkrebsstadien
auf [19]. Die Diagnose findet radiologisch statt, wobei zur Diagnosesicherung eine
Probengewinnung mittels Lungenspiegelung, ct-gesteuerter Punktion oder einer offenen
Brustkorbspiegelung notwendig ist [19]. Eine Aussicht auf Heilung besteht nur in frithen
Stadien durch eine operative Therapie, gegebenenfalls in Kombination mit einer Chemotherapie
und Bestrahlung. Es gibt insbesondere bei fortgeschrittener FErkrankung komplexe
Behandlungsoptionen, und ein Studieneinschluss sollte gepriift werden. Die Grundpfeiler der
Therapie des fortgeschrittenen Lungenkrebses sind die palliative Chemotherapie und
Bestrahlung sowie medikamentdse, zielgerichtete Therapieformen. Diese kénnen das Uberleben
um Monate oder wenige Jahre verlédngern [19]. Eine vorausschauende Versorgungsplanung
(advanced care planning, ACP) wird empfohlen, da es in fortgeschrittenen Stadien zwar hiufig
noch Therapiemoglichkeiten gibt, doch im Fall eines Scheiterns der Therapie den Patient*innen
meist nur sehr wenig Lebenszeit bleibt [19]. Gegenstand von Gespriachen im Rahmen des ACP
sollte auch die Versorgung in der letzten Lebensphase sein sowie gegebenenfalls eine friihzeitige
Anbindung an die Palliativmedizin [19, 20]. Die 5-Jahres-Uberlebensrate nach Diagnosestellung
steigt langsam und wird 2020 mit etwa 19 % bei Ménnern und 25 % fiir Frauen angegeben [17].
14 Forschungsstand

Die Darstellung des Forschungsstandes beruht auf systematischen Literaturrecherchen zu
Informationsbedarfen und Préaferenzen von Patient*innen mit Lungenkrebs. Die Dokumentation

der Recherchen befindet sich im Anhang 1.1. und 2.1.



1.4.1 Bedarfe und Priferenzen der Patient*innen in sozialen Medien

GemiB einer systematischen Ubersichtsarbeit von Smailhodzic et al. (2016) [21] werden
soziale Medien und forendhnliche Strukturen genutzt, um Bediirfnissen zu begegnen, denen
arztliches Personal nicht entsprechen kann und um soziale Unterstiitzung zu erlangen.
Schook et al. (2014) [22] befragte Lungenkrebspatient*innen und deren Angehdrige, die online
Lungenkrebs-Spezialisten konsultiert hatten. Sie gaben an, sich auf kommende é&rztliche
Gespriche sowie den Krankheits- und Therapieverlauf vorbereiten zu wollen. Die Anonymitit,
die empathische Art der Online-Spezialisten, deren 24-stiindige Erreichbarkeit und schnelle
Antworten forderten die Suche nach Informationen online. Positiv bewertet wurde auch der
Kontakt zu anderen Betroffenen iiber das Internetportal und die damit verbundene emotionale
Unterstiitzung. Kuijper et al. (2015) [23] explorierte die Erwartungen von Uberlebenden einer
Lungen- oder Brustkrebserkrankung. Vor allem Informationen zu diagnostischen und
therapeutischen Moglichkeiten, Nebenwirkungen, Folgeschiden, dem Krankheitsverlauf,
Empfehlungen fiir einen gesiinderen Lebensstil sowie der Erfahrungsaustausch waren von
Interesse. Die Analyse von Schook et al. (2013) [24] von Fragen an einen Online-Spezialisten
des ,,Dutch Lung Cancer Information Centre” ergab zentrale Themen wie eine Zweitmeinung,
allgemeine Krankheitsinformationen, die Terminologie, Erlduterungen drztlicher Erkldrungen,
Hilfe bei der Entscheidungsfindung und Empfehlungen zum Lebensstil. Lu, Wu et al. (2017)
[25] untersuchte unterschiedliche Akteure auf Internetportalen fiir Lungenkrebs und konnte
feststellen, dass die Anzahl an Anfragen von Patient*innen mit 50 % &hnlich hoch war wie die
der Angehdrigen mit 44 %. Da in den genannten Studien das Augenmerk auf Fragen an érztliche
Spezialisten gerichtet war, wurden weitere Arbeiten herangezogen, in denen hauptsichlich
Betroffene untereinander kommunizierten. Lu et al. (2013) [26], identifizierte anhand von Text-
Clustering wichtige Themen im Bezug auf die Erkrankungen Lungenkrebs, Brustkrebs und
Diabetes im Internetforum ,,Medhelp.org™. Die Ergebnisse zeigten, dass sich die Interessen der
Patient*innen dhnlich wie in den bisher genannten Studien hauptsichlich auf folgende Bereiche
bezogen: Symptome, Untersuchungen, Medikamente, Therapien und Komplikationen. Lee et al.
(2020) [27] untersuchte Eintrdge von Krebspatient*innen auf Social-Media-Plattformen in
Stidkorea auf Informationsbedarfe und Emotionen. Zu den Informationsbedarfen wurden die
Oberkategorien Krebsart, Pridvention, Diagnose, Behandlung, Prognose, Risikofaktoren,
Symptome und Krankheitsbewiltigung und zu den Emotionen die Oberkategorien
Uberforderung, Verleugnung, Arger, Angst, Traurigkeit, Depression, Schuld, Einsamkeit,
Hoffnung und Dankbarkeit identifiziert. Lobschuk et al. (2015) [28] konnte anhand der
qualitativen Analyse von Eintrigen und Antworten auf Internet-Plattformen folgende Themen
identifizieren: Krankheitsinformationen, Diagnostik, Behandlung, Symptome, markante
Verschlechterung, Fiirsprache/Anwaltschaft, Erfahrungen im Gesundheitssystem, Uberlebende

und Emotionen. Walsh et al (2021) [29] hingegen zeigte anhand von Interviews mit
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Patient*innen in einem fortgeschrittenen Lungenkrebs-Stadium, dass Internet-Plattformen
Gesundheitsinformationen und emotionale Unterstiitzung bieten, allerdings auch Nachteile wie
Falschinformationen und das Gefiihl von Missgunst damit einhergehen. Welche Bediirfnisse
Patient*innen bereits vor der Kommunikation ihrer Diagnose haben und welche Informationen
im Intervall bis zur sicheren Diagnose wichtig sind, hat Miiller et al. (2017) [30] identifiziert.
Anhand eines Surveys und halbstrukturierten Interviews wurde die webbasierte Suche nach
Informationen von 113 Patient*innen mit Lungenkrebs analysiert. Zwischen dem dringenden
Verdacht auf eine Erkrankung mit Lungenkrebs, der durchgefiihrten Diagnostik und der
endgiiltigen Kommunikation der Diagnose durch é&rztliches Personal wurde das Internet
hauptsichlich zur Ubersetzung und zum leichteren Verstéindnis von medizinischen Begriffen
genutzt. Es zeigte sich eine Unzufriedenheit mit der &rztlichen Kommunikation, vor allem
aufgrund der Nutzung medizinischen Jargons. Tsuya et al (2014) [31] zeigte, dass auch Twitter
geeignet ist, Informationen {iber Interessen von Krebspatient*innen zu explorieren.

1.4.2 Bedarfe und Priferenzen der Patient*innen in der Literatur

Um zunichst einen Uberblick iiber den aktuellen Stand der Forschung und deren allgemeine
Entwicklung zu erlangen, wurde die Ubersichtsarbeit von Molassiotis et al. (2015) [15]
herangezogen. Zu Beginn der 70er Jahre waren Patient*innen mit Beschwerden wie Luftnot und
Schmerzen weitestgehend sich selbst iiberlassen. Mitte der 80er Jahre zeigte sich ein starker
Anstieg an Evidenz zu individuellen Bedarfen der Patient*innen im Hinblick auf Symptome,
deren Management und Lebensqualitét. Folgende Themen wurden identifiziert: Unterstiitzungs-
und Versorgungsbedarfe, Symptome und deren Management, psychosoziale Bedarfe,
Krankheitsbewiltigung, Lebensqualitidt, Abwagung zwischen supportiver Behandlung und
spezifischer Lungenkrebstherapie und Unterstiitzung bei der Rauchentwohnung. Ein zentrales
Ergebnis dieser Arbeit ist der weiterhin hohe Bedarf an Forschung zu physischen und
psychosozialen Bedarfen von Lungenkrebspatient*innen. Ahnliche Bedarfe und Kategorien
konnten auch in der Arbeit von Fitch, Steele (2010) [32] in Kanada und Sanders et al. (2010)
[33] in den USA identifiziert werden, welche Patient*innen mit Lungenkrebs befragten, sowie
in der systematischen Ubersichtsarbeit von Maguire et al. (2012) [34]. Diese Arbeiten
berichteten iiber folgende Informationsbedarfe: physischer und psychischer Zustand,
alltidgliches Leben, Gesundheitssystem, Informationen, Kommunikation, Soziales und Familie,
Spiritualitidt und existenzielle Fragen und Kognition. 91 % der Befragten von Sanders et al.
(2010) waren an einer Ausweitung des Betreuungsangebotes interessiert, 51 % explizit an
psychologischen Hilfsangeboten. Mehr Informationsbedarf bestand vor allem allgemein iiber
die Erkrankung und deren Behandlung, iiber sportliche Aktivitdten und iiber Unterstiitzung bei
Fatigue. Maguire et al. (2012) stellte auBerdem dar, dass Aspekte des tiglichen Lebens sowie
praktische und kognitive Anliegen noch nicht ausreichend untersucht sind. Eine grof3 angelegte

multizentrische Studie in China wertete 554 Fragebogen von Lungenkrebspatient*innen



beziiglich deren Unterstiitzungsbedarfe aus [35]. Zusétzlich zu den bereits genannten Aspekten
konnten hier der Wunsch nach technisch erfahrenem Gesundheitspersonal (z.B. in
Venenpunktionen) und der Wunsch nach Selbstwirksamkeit, wie das Erlernen von
Lungentraining, herausgestellt werden. Hsieh et al. (2018) [36] zeigte, dass der Bedarf bei
Diagnosestellung am hochsten war und im Verlauf sank. Am meisten interessierte die
Patient*innen das Krebsverhalten, gesundheitsforderndes Verhalten, finanzielle Aspekte,
Veranderungen des Alltages und die Dauer der Behandlung. Speziell auf Informationsbedarfe zu
Prognose und Heilungschancen ging Rumpold et al. (2015) [37] in Wien ein. 76% der
Patient*innen wiinschten sich Informationen zu Heilungschancen und Prognose, die Hélfte
davon sogar mit Kennzahlen. 24 % lehnte Informationen hierzu jedoch explizit ab. Auf die
Préaferenzen der Patient*innen in Bezug auf die Behandlung und Entscheidungsfindung ging
Schmidt et al. (2015) [38] ein. Patient*innen tendierten dazu fiir eine Verldngerung des Lebens
mehr Nebenwirkungen in Kauf zu nehmen und die Lebensqualitit zuriick zu stellen. Wichtig
war es Nebenwirkungen wie Ubelkeit und Erbrechen zu vermeiden oder zu behandeln. Die
Ergebnisse von Oswald et al. (2018) [39] in GroBbritannien und Husain et al. (2012) [40] in
Kanada, welche auf Bedarfe in einer speziellen Krankheitsphase eingingen, bekréiftigen bereits
genannte Erkenntnisse. Husain et al. (2012) konzentrierte sich auf Patient*innen in einem
fortgeschrittenen Stadium. Die zentralen Bedarfe waren in die Kategorien physische Aktivitit,
tagliches Leben, psychosoziale Komponente, Sexualitit, Gesundheitssystem, Pflege der
Patient*innen und Informationen einzuordnen. Es konnte gezeigt werden, dass sich eine
Verbesserung der Kontinuitdt der Behandlung und Pflege positiv auf Bedarfe der Patient*innen
auswirkte. Hinsichtlich der geplanten Durchfiihrung von Interviews erschienen die Arbeiten von
Brown et al. (2014) [41] aus Australien und Bausewein et al. (2010) [42] aus Deutschland
relevant. Brown et al. (2014) befragte Patient*innen mit Lungenkrebs mittels halb-strukturierten
Interviews nach ihren Unterstiitzungsbedarfen und Priferenzen. Folgende Oberkategorien
wurden identifiziert: medizinische Information, kdrperliche Beschwerden, alltidgliche Aufgaben,
emotionale Bediirfnisse. Beispielsweise war die Informationsvermittlung von érztlicher Seite
Patient*innen wichtiger als Broschiiren oder online verfiigbare Information, und eine offene und
ehrliche #rztliche Kommunikation wurde geschétzt. Auf Unabhéngigkeit im Alltag wurde
groflen Wert gelegt, die Unterstiitzung der Familie als wichtig erachtet und Selbsthilfegruppen
kaum genutzt. Um detaillierte Informationen zu beeintrdchtigenden Symptomen zu erlangen,
wurde die Arbeit von Bausewein et al. (2010) herangezogen. Es zeigte sich eine starke
Beeintriachtigung der Patient*innen durch Luftnot, Fatigue und Husten sowie ein Bedarf an
palliativer Versorgung. Wie wichtig es ist auf die Bedarfe der Patient*innen mit Lungenkrebs
einzugehen, zeigt Cochrane et al. (2021) [43] mit einem systematischen Review von sechs
Studien und insgesamt 562 Patient*innen. Es konnte herausgearbeitet werden, dass ungeniigend

behandelte psychische und physische Leiden mit niedrigerer Lebensqualitét assoziiert sind.



2 Zielstellung

Zielstellung dieser Arbeit ist die Eruierung der Informationsbedarfe und Priferenzen von
Betroffenen mit Lungenkrebs. Auch eventuell weiterfilhrende Unterstiitzungsbedarfe und
Probleme neben der Wissensvermittlung und abseits der indizierten medizinischen Therapie
sollen erhoben werden. Der Begriff Informationsbedarf ist hier definiert als ,,das Erkennen, dass
das eigene Wissen unzureichend ist, um einen Bedarf in der aktuellen Situation/im aktuellen
Kontext zu bedienen® [44]. Es soll expliziter und impliziter Bedarf der Zielgruppe Patient*innen
mit  Lungenkrebs eruiert ~werden. Zu expliziten AuBerungen gehdren  z.B.
Interessenschwerpunkte, Erwartungen und Wiinsche. Implizite Bedarfe werden aus
Wissensliicken, Sorgen, Angsten und Bedenken hergeleitet.

2.1 Forenanalyse

Die Forenanalyse soll explizite und implizite Bedarfe und Priaferenzen von Betroffenen auf
Internetforen identifizieren. Dabei wurde auch die Sichtweise der Angehdrigen einbezogen, was
sich durch die damit einhergehende Varianzsteigerung begriinden ldsst. Bei manchen
Patient*innen konnen bestimmte Bedarfe mdglicherweise nur von Angehorigen reflexiv erfasst
werden, z.B. psychologischer Unterstiitzungsbedarf oder Wissensliicken.

2.2 Interviews

Ziel ist es aus den konkreten Antworten, Reaktionen, Eindriicken und Ansichten der Befragten

explizite Bedarfe und wertvolle Hinweise auf implizite Bedarfe und Préaferenzen zu generieren.



3 Material und Methoden

3.1 Forenanalyse

Im ersten Teil dieser Arbeit soll durch die Analyse von schriftlichen Quellen in Form von
Foreneintriigen ein Uberblick iiber die Bedarfe und Priferenzen erstellt werden.

3.1.1 Design

Da Bedarfe von Lungenkrebspatient*innen bisher noch unzureichend untersucht sind, wurde
eine qualitativorientierte Herangehensweise gewéhlt. Die qualitative Forschung bietet die
Moglichkeit, das Individuelle und Komplexe zu erfassen [45], was bei der Analyse subjektiver
Bedarfe sinnvoll erscheint, im Gegensatz zur quantitativen Forschung, die ihren Schwerpunkt
auf allgemeine Prinzipien, zahlenmiBige Zusammenhinge und auf die Uberpriifung von
Hypothesen legt [45]. Die Arbeit mit Interviews und geschriebenen Quellen wie Eintrdge in
einem Internetforum eignet sich fiir einen qualitativen Forschungsansatz [46]. Ziel ist es,
subjektives Material zu ordnen, zu strukturieren und zusammenzufassen, um es anschlieend
intersubjektiv bewerten zu konnen [45]. Wir erhoffen uns durch dieses Vorgehen, auch die
weniger frequentierten Themen in Bezug auf Bedarfe und Priferenzen der Patient*innen zu
identifizieren, da weniger populdre Themen nicht gleich weniger wichtig sind. Online-
Kommunikation, wie sie in sozialen Netzwerken und forendhnlichen Plattformen stattfindet,
stellt eine asynchrone Form der Kommunikation dar, was bedeutet, dass eine Unterhaltung
zeitversetzt, also nicht unmittelbar stattfindet [47]. Ein Vorteil hierbei sind die besonders
verzerrungsfreien AuBerungen der Nutzer*innen, da die Anwesenheit von Forschenden oder
arztlichem Personal keine Rolle spielt und somit keine direkte Bewertung stattfinden kann,
sodass auch tiber von der Gesellschaft noch nicht validierte Erfahrungen berichtet wird [47].

3.1.2  Datenerhebung

Die Sichtung der Foren und Datenerhebung fand von April bis September 2017 statt. Um
passende Foren zu finden, wurde in der Internetsuchmaschine ,,Google* nach den Begriffen
,Lungenkrebs“ und ,,Forum* gesucht. Es sollten einfache Begriffe sein, um dhnliche Ergebnisse
zu erlangen wie suchende Patient*innen. Einschlusskriterien waren eine eigene Rubrik fiir
Lungenkrebs mit mindestens einem Eintrag im Jahr der Suche (2017) und mindestens zehn
Eintrdgen in den letzten zehn Jahren. Hiermit sollte gewihrleistet werden, dass das Forum in
Benutzung ist, um zeitgemiBe Beitrdge untersuchen zu konnen. Eine eigenstéindige Rubrik
,Lungenkrebs® war wichtig, um die Spezifitit der Beitrdge sicherzustellen. Ausschlusskriterien
waren Antworten von arztlichem Personal, da die medizinische Expertise moglicherweise zu
Einschiichterung und eingeschrankten Offenheit gefiihrt hétte und Foren mit einem festgelegten
Thema, da die Représentativitit gefdhrdet gewesen wire. Entsprechende Kriterien und einen
freien Zugang lieferten die Internetseiten ,Krebskompass®“ [48], ,,Selbsthilfe
Bronchialkarzinom® [49] und ,,Med1* [50], sodass sie eingeschlossen wurden. Das Forum

,Krebskompass“ der gemeinniitzigen Volker Karl Oehlrich Gesellschaft e.V. beschreibt sich als



»mit dem Griindungsdatum 1997 das dlteste deutschsprachige Forum fiir Krebspatient*innen
und deren Angehdrige” [48]. Es gibt Rubriken fiir 22 verschiedene Krebsarten, fiir
Behandlungsmethoden, Nutzergruppen, Lénder und weitere allgemeine Themen. Seit Griindung
registrierten sich 38.699 Nutzende, die 1.185.868 Betrige in 56.066 Themenbereichen
verdffentlichten (Stand 04.02.2023). Es gibt keine Registrierungspflicht, um Beitrdge zu lesen,
sodass wahrscheinlich viele Patient*innen erreicht werden. Die Internetseite ,,Selbsthilfe
Bronchialkarzinom* [49] wird vom Selbsthilfe Lungenkrebs Berlin e. V. betrieben, einer
Selbsthilfegruppe fiir Patient*innen und Angehorige mit Lungenkrebs. Auf der Internetseite gab
es zur Zeit der Datenerhebung ein Forum mit 13 Oberkategorien, u.a. Allgemeines, Behandlung,
Plauderecke, in Gedanken, Soziales, Angehorige und Umfragen/Marktforschung. Seit der
Griindung 2003 waren von 1130 Nutzenden 11 919 Beitrdge in 515 Themenbereichen zu lesen
(Stand 2017). Im Gegensatz zum Forum ,Krebskompass® hatten nur registrierte Nutzende
Zugriff auf die Beitrdge. Im Jahr 2023 war das Internetforum geschlossen. Auf der Internetseite
»Med1“ [50] konnte in 12 Foren zu verschiedensten Gesundheitsthemen diskutiert werden. Die
Rubrik ,,Krebserkrankungen® beinhaltete folgende Kategorien: Lungenkrebs, andere
Krebserkrankungen und Krebsangst. Die Seite wurde von der medl Online Service GmbH
betriecben und hatte 522.972 Mitglieder, welche in 973.394 Themenbereichen 25.724.025
Beitrdge verfassten (Stand 2017). Ein Griindungsdatum war nicht zu eruieren. Im Jahr 2023 war
auf das Med1-Forum das Med2-Forum gefolgt, auf Ersteres war kein Zugriff mehr moglich. Das
Med2-Forum bezeichnet sich als Forum fiir ,,Diskussionen iiber medizinische Themen,
Probleme im Alltag, gesundheitliche Einschrinkungen und aktuelle gesellschaftliche Themen *
[51]. Eine eigene Rubrik fiir Lungenkrebs existiert nicht mehr. Die Anzahl der Eintrdge pro
Forum variierte je nach Spezialisierungsgrad der Website fiir Lungenkrebs. Das ,,Krebs-
Kompass“ hatte im Jahr der Erhebung ca. 60 Eintrige. ,,Selbsthilfe-Bronchialkarzinom* und
»Med1“ zihlten jeweils 30 Eintrdge, Antworten nicht inbegriffen. Da es sich bei unserer Studie
um eine qualitative Arbeit handelt, stand die quantitative Untersuchung der Foreneintridge nicht
im Vordergrund. Aus diesem Grund entschieden wir uns fiir die Methode der
Informationssittigung, um eine angemessene Anzahl an personlichen Eintrdgen pro Forum zu
analysieren [52]. Dabei ist es wichtig, die Untersuchung nicht bei der -erstbesten
Themenwiederholung zu beenden, sondern ein mdglichst breites Spektrum an AuBerungen von
Patient*innen zu erfassen. Alle Daten, unabhingig von der Quantitit, sollten gleichméBig
beriicksichtigt werden [52]. Je einheitlicher die Probe ist, desto schneller kommt es zu einer
Informationsséttigung, aber desto schwieriger ist die Verallgemeinerbarkeit [52], weshalb drei
verschiedene Foren ausgesucht wurden. Wéhrend der Analyse des ersten Forums [48] stellte
sich die Informationsséttigung nach ca. 50 Eintrdgen ein. Trotzdem wurden weitere 50 Eintriage
mit einbezogen, um sicherzugehen, dass keine Information tibersehen wird. Fiir die Analyse der

zwei folgenden Foren [49, 50] wurde die vorher erarbeitete Anzahl von ca. 100 Eintrdgen pro



Forum angewendet. Antworten zu den Beitrdgen und in diesem Rahmen entstandene Themen
wurden nicht beriicksichtigt.

3.1.3 Datenanalyse

Die Auswertung der Daten erfolgte 2018 in Orientierung an sozialwissenschaftliche Standards
mittels der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring [45]. Das Ziel war, durch Reduktion des
Materials einen iiberschaubaren, abstrakten Korpus zu erstellen und den wesentlichen Inhalt
trotzdem zu erhalten. Es wurde das Programm MAXQDA 2018 (Release 18.2.4) genutzt, um
eine tlibersichtliche Darstellung bei der Auswertung zu gewéhrleisten. Zunédchst wurden mittels
deduktiver Kategorienbildung, unter Einbezug des Forschungsstandes, folgende Oberkategorien
definiert: Medizinische Information, Auswirkungen auf den Alltag, Gesundheitssystem,
physische  Beeintrdchtigungen, = Kommunikation,  kognitive  Fahigkeiten,  Familie,
Emotionalitdt/Spiritualitdt, Selbsthilfe/Austausch und psychische Verfassung. Hieraus konnte
ein vorldufiger Kodierleitfaden erstellt werden, mit welchem die Probekodierung eines Drittels
des Datenmaterials erfolgte. Mittels induktiver Kategorienbildung wurde der vorldufige
Kodierleitfaden schrittweise bearbeitet und um neue Kategorien erweitert. Mit dieser offenen
Herangehensweise erfolgte eine Riickkopplung, wodurch die Kategorien flexibel angepasst
werden konnten [45]. Die Definition der Kategorien erfolgte mdglichst eindeutig und
verstidndlich, um eine nachvollziehbare Zuordnung zu ermdglichen. AnschlieBend wurde das
Material vollstindig durch zwei Forscherinnen unabhéngig voneinander kodiert (KG, BBH),
einschlieBlich einer Rekodierung des ersten Drittels. Die Aussagen wurden den Themen
zugehorig zu verschiedenen Subkategorien zusammengefasst. Darauthin folgte die Uberpriifung
der Intercoderreliabilitit und die inhaltliche Strukturierung. Unstimmigkeiten wurden in der
Forschungsgruppe bis zu einem Konsens {iiber Ober- und Subkategorien sowie die
Kategorisierung diskutiert. Es konnten folgende Oberkategorien formuliert werden:
Medizinische Information, Entscheidungsfindung, Gesundheitssystem, Auswirkungen auf den
Alltag, Kommunikation und Psychosoziale Situation. Beitrdige von Angehdrigen wurden mit
einbezogen, um eine Varianzsteigerung der Bedarfe zu erhalten.

3.1.4  Vorannahmen

Aufgrund der Aspekte aus oben genanntem Forschungsstand und subjektiver Vermutungen
konnen im Rahmen der Forschungsfrage folgende Vorannahmen als mdgliche Ergebnisse
formuliert werden:
e Es fehlt an medizinischen Grundkenntnissen zu Erkrankung und Prognose
e Patient*innen brauchen zusdtzlich zum &rztlichen Gesprich unabhingige
Informationsquellen
e Patient*innen leiden unter starken korperlichen und psychischen Beeintrdchtigungen
durch ihre Erkrankung und die Nebenwirkungen der Therapie

e Personliche und gesellschaftliche soziale Unterstiitzung ist wichtig fiir Patient*innen
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3.1.5 Ethik und Datenschutz

Die Notwendigkeit eines Ethikvotums durch eine Ethikkommission lag nicht vor, da die
Informationen anonym auf 6ffentlichen Internetforen zur Verfiigung standen. Die Eintrdge und

Benutzernamen lieBen keinen Riickschluss auf bestimmte Personen zu.

3.2 Interviews
3.2.1 Design

Fiir eine ausfiihrliche Begriindung des qualitativen Forschungsansatzes wird auf den Absatz
3.1.1 verwiesen. Im diesem Teil der Arbeit wurden Einzelinterviews gewdhlt, um nach der
Forenanalyse ein einzelfallanalytisches Vorgehen zu gewéhrleisten, mit dem subjektive Bedarfe
und Priferenzen tiefer gehend exploriert werden konnen [53]. Einzelinterviews wurden
Fokusgruppen vorgezogen, da Aussagen der Patient*innen sehr individuell und personlich
eingeschétzt wurden und diese deshalb vor anderen moglicherweise nicht ausgesprochen oder
erwahnt werden wiirden. Der Vorteil von Fokusgruppen, dass sich getraut wird etwas
auszusprechen, weil auch andere dies aussprechen erschien bei diesem Thema in Anbetracht des
Vorteils der Einzelinterviews vernachlédssigbar. Ein leitfadengestiitztes Interview wurde gewahlt,
da hierdurch eine thematische Gliederung der Interviewfragen moglich ist und somit die
inhaltliche Strukturierung des Erzdhlten gefordert wird, was wiederum den Vergleich der
Ergebnisse unterschiedlicher Interviews erleichtert [53]. Dennoch sollte der Leitfaden eher als
Hilfestellung genutzt und nicht strikt danach verfahren werden, um die Moglichkeit zu haben,
auf wichtige Aussagen einzugehen.

3.2.2  Rekrutierung und Studienpopulation

Der Kontakt zu den Patient*innen wurde personlich (face-to-face) durch das behandelnde
drztliche Personal der Poliklinik fiir Strahlentherapie am Universititsklinikum Halle (Saale)
iiber die Ambulanz oder Station hergestellt. Interessierte Patient*innen in der Ambulanz
hinterlieBen ihre Telefonnummer und ihr schriftliches Einverstiandnis zur Kontaktaufnahme. Im
stationdren Bereich wurde personlich ein Termin fiir das Interview ausgemacht, sodass die
Patient*innen ein paar Tage Zeit hatten, ihre Teilnahme zu tiberdenken und sich gegebenenfalls
vorzubereiten. Es wurde deutlich mit den Teilnehmenden kommuniziert, dass sie jederzeit bis
zur Anonymisierung ihrer Daten von der Studie zuriicktreten, das Interview abbrechen oder
verschieben konnen. Die Zustimmung zum Interview wurde durch die Interviewende (KG)
eingeholt. Beim ersten Kontakt wurden Einschlusskriterien tiberpriift und Basischarakteristika
erhoben. FEinschlusskriterien fiir die FEinzelinterviews stellten Einwilligungsfahigkeit (nach
Ermessen des behandelnden &arztlichen Personals) und gesicherter Lungenkrebs laut ICD-11
Kodierung 2C25 dar. Es wurde weder zwischen Neubildungen des Bronchialsystems und der
Lunge unterschieden, noch zwischen verschiedenen Untergruppen (Adenokarzinomen,
Plattenepithelkarzinomen, neuroendokrinen Neubildungen) oder Lokalisationen.

Ausgeschlossen waren Patient*innen, welche nicht sicher auf Deutsch kommunizieren konnten,
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aufgrund des Risikos von Missverstindnissen. In der qualitativen Forschung spielt die
inhaltliche Représentativitdt eine groBere Rolle als die statistische. Aus diesem Grund wurde
keine Zufallsstichprobe, sondern relevante Fille mit einbezogen. Das Ziel war, durch selektives
Sampling eine moglichst heterogene Gruppe in Hinblick auf Geschlecht, Alter, Bildungsstatus,
Zeit seit der Diagnose und Mitgliedschaft in Selbsthilfegruppen auszuwéhlen.

3.2.3  Ablauf und Datenerhebung

Kontaktaufnahme und Datenerhebung fanden von Oktober 2017 bis Mérz 2019 in der Klinik

statt. Aufgrund unvorhersehbarer Umstinde musste das Interview in seltenen Fillen kurz
unterbrochen werden. In einem Fall wurde der Raum zwischendurch gewechselt. Die Interviews
sollten in der Klinik stattfinden und einen zeitlichen Rahmen von 90 Minuten nicht
iiberschreiten, um den Aufwand fiir Patient*innen moglichst gering zu halten. Diese wurden von
einer Forschenden (KG) durch das Interview geleitet, um eine geschiitzte, personliche
Atmosphédre entstechen zu lassen. Patient*innen und Interviewende waren sich vor
Kontaktaufnahme nicht bekannt. Zunéchst stellte die Interviewende sich und die Ziele der
Forschungsarbeit vor, anschlieBend wurden das Interview und die verschiedenen
Themenbereiche mit allgemeinen Fragen erdffnet und Aussagen dann gezielt exploriert.
Wiahrend des Interviews wurden Inhalte miindlich zusammengefasst und wiederholt, sodass die
Teilnehmenden die Moglichkeit hatten, Gesagtes zu kommentieren oder zu ergédnzen.
Gesprochenes wurde auf einer Audio-Datei festgehalten und im Anschluss transkribiert. Das
Angebot an alle Teilnehmenden, das transkribierte Interview zu erhalten, durchzulesen und
gegebenenfalls zu korrigieren und zu kommentieren, nahm niemand an. Die benétigte Anzahl an
Interviews wurde auf 15 geschitzt und im Verlauf fiir eine bessere Informationsséttigung auf 18
ausgeweitet. Die Methode der Informationssittigung fand Anwendung, um eine adiquate
Anzahl an Patient*innen zu explorieren und gleichzeitig sicher zu gehen, alle relevanten
Informationen gesammelt zu haben.

3.2.4 Datenanalyse

Ein Transkriptionssystem in Anlehnung an das System von Kuckartz [54] wurde gewihlt, um
Ressourcen zu schonen, eine gute Lesbarkeit zu gewéhrleisten und trotzdem korrekt und
standardisiert vorzugehen. Es erfolgte somit eine wdrtliche Transkription mit Ubertragung ins
Schriftdeutsche. Da bei der Transkription Emotionen, nonverbale AuBerungen und Stimmlagen
verloren gehen, ist ein geschriebenes Interview etwas anderes als ein gesprochenes und kann
folglich nie das wirkliche Interview wiedergeben [53]. Die Auswertung der Daten erfolgte wie
im ersten Teil der Arbeit mittels der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring [45] und mit Hilfe
des Programms MAXQDA 2018 (Release 18.2.4). Zunichst wurden mittels deduktiver
Kategorienbildung unter Einbezug des Forschungsstandes und der vorldufigen Ergebnisse des
ersten Teils folgende Kategorien pradefiniert: Medizinische Information, Physische

Beschwerden, Auswirkungen auf den Alltag, Kommunikation, Gesundheitssystem,
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vorgegangen. Schlussendlich konnten folgende Oberkategorien formuliert werden: Medizinische
Information, Informationssuche und -verarbeitung, Entscheidungsfindung, Gesundheitssystem,
Auswirkungen auf den Alltag, Kommunikation und Psychosoziale Situation. Die Kodiereinheiten
bestanden aus Phrasen oder Sitzen. Klare Nennungen und Interpretationen des Gesagten wurden
abstrahiert.

3.2.5 Vorannahmen

Aufgrund der Aspekte aus oben genanntem Forschungsstand, den Ergebnissen der Forenanalyse
und subjektiver Vermutungen konnten im Rahmen der Forschungsfrage folgende Vorannahmen
zusétzlich zu den bereits in Kapitel 3.1.4 genannten, als mdgliche Ergebnisse der
Interviewanalyse formuliert werden:

e Es gibt Informationsbedarf zu Ursachen und Risikofaktoren, der Diagnostik, den
Behandlungsméglichkeiten, dem Gesundheitssystem, alltédglichen
Unterstlitzungsmoglichkeiten und psychosozialen Faktoren

e Es besteht Interesse an alternativen Heilmethoden

e Es gibt Probleme bei der Informationsvermittlung zwischen arztlichem Personal und
Patient*innen

e Die Behandlungsentscheidung wird haufig &rztlichem Personal iiberlassen

3.2.6  Ethik und Datenschutz

Fir die Durchfiihrung der Interviews wurde die Zustimmung des FEthik-Komitees der
medizinischen Fakultdt der Martin-Luther Universitdit (MLU) Halle-Wittenberg am 14.09.2017
eingeholt (Bearbeitungsnummer 2017-115). Das Einverstdndnis zum Interview und zur
Aufzeichnung der Daten mittels Tonbandgerdt wurde von den Befragten vorab eingeholt. Die
Tonbandaufnahmen wurden nach Transkription geloscht und die Transkripte anonym eingelagert.
Alle Studienunterlagen werden auf zugangsgeschiitzten Rechnern bearbeitet und anschlieBend fiir
zehn Jahre im Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft der MLU Halle-Wittenberg
aufbewahrt.

13



4 Ergebnisse
4.1 Forenanalyse

4.1.1 Nutzer*innen

Charakteristika zu den Nutzer*innen der Foren konnten nicht erhoben werden, da diese nur bei
wenigen Eintrdgen eindeutig mitgeteilt wurden. Es konnte ebenso nicht immer sicher zwischen
Patient*innen und Angehdrigen unterschieden werden, sodass auch Anliegen, welche implizit
auf Bedarfe der Patient*innen schlieen lieen, mit einbezogen wurden.

4.1.2  Uberblick der Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse

Die Auswertung des Materials identifizierte Informationsbedarfe und Priferenzen der
Patient*innen mit Lungenkrebs, welche in sechs Oberkategorien eingeteilt werden konnten. In
Tabelle 1 wird das endgiiltige Kategoriensystem anschaulich dargestellt. Der Kodierleitfaden
mit Angaben von Ankerbeispielen zu den Kategorien ist als Tabelle 4 im Anhang 1.2 beigefiigt
(Die Forenbeitrage wurden orthografisch korrigiert). Die Oberkategorien sind fett und

unterstrichen, die Subkategorien fett und weitere Unterteilungen punktiert unterstrichen

dargestellt.

Tabelle 1: Kategoriensystem der Forenanalyse.

Oberkategorie Subkategorien

Ursachen und Risikofaktoren

Diagnostik
e Diagnostischer Ablauf bei Erstdiagnose
e Verlaufskontrolle und Nachsorge

Behandlung
e Behandlungsbeginn
e Bestrahlung
e Chemotherapie
e Operation
e  Weitere Behandlungsmethoden
Medizinischer e Alternative und komplementire Behandlungsmethoden
Hintergrund e Studienteilnahme
Krankheitsverlauf
e Was erwartet mich?
e Krebsverhalten
e Krankheit beeinflussen durch gesundheitsforderndes
e Verhalten
e Prognose
e Natiirlicher Verlauf, symptomorientierte Therapie und
Sterbephase
Nebenwirkungs- und Symptommanagement
Befund verstehen
Rolle der érztlichen Empfehlung und Tumorkonferenz
Entscheidungsfindung

Entscheidungskonflikt
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Oberkategorie Subkategorien

Zweitmeinung

Wo kann ich mich behandeln lassen?

T e e Stationdre Ve‘rsorgung
Anschlussheilbehandlung
Krankenkasse

Leistungen

Allgemein
Beruf
Lebensstil
Wohnsituation
Familie

Auswirkungen auf den
Alltag

L Das arztliche Gespréch
Kommunikation o
Vertrauen in drztliches Personal

Krankheitsbewaltigung

Trauer
Psychosoziale Situation Angét.e und Sorgen
Familie
Umgang mit Wartezeit
Umgang mit dem Lebensende

4.1.3  Ergebnisse der Kategorie Medizinischer Hintergrund

Ursachen und Risikofaktoren
Patient*innen und Menschen mit dringendem Verdacht auf Lungenkrebs berichteten von ihrem
Lebensstil (kein Alkohol- und Nikotinkonsum, gesunde Erndhrung, korperliche Aktivitit),
welcher als gesund empfunden und somit nicht mit einer Lungenkrebserkrankung assoziiert
wurde. Viele erzdhlten von Rauchgewohnheiten und fragten sich, inwieweit diese, auch wenn
schon beendet, in Zusammenhang mit der Erkrankung stehen.
»Es ist fiir mich unvorstellbar, dass ich so etwas bekommen kann. Ich bin 47 Jahre alt,
habe noch nie geraucht, niemand in meiner Familie raucht, ich habe mich bis zur
Diagnose topfit gefiihlt, wollte mit meinem Mann im Februar nach Vietnam zum
Radfahren. Wie kann so was passieren?* (3/271)
Wobei einigen der Zusammenhang deutlich erschien, da eine haufige Reaktion auf die Diagnose
die Beendigung des Nikotinkonsums war.
»INach der Diagnose horte ich in der Sekunde das Rauchen auf, der Wille zur Heilung,
zum LEBEN hat iiberwiegt und ich hatte absolut keinerlei Entzugserscheinungen, wie so

oft in Jahren zuvor, bei den vergeblichen Rauchstopp-Versuchen. “ (1/133)
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Es wurde auch iiberlegt, ob eine zuriickliegende medizinische Behandlung die Ursache der

Erkrankung sein konnte. Manchen Patient*innen stellten eine familidire Héufung an

Krebserkrankungen fest, weshalb Informationen zu genetischen Risikofaktoren gesucht wurden.
,,Seit heute ist der Verdacht auf Lungenkrebs bei meinem Vater gestellt worden! Er ist
59 Jahre, seine drei Briider hatten bereits Lungenkrebs und sind alle daran verstorben. *
(2/249 — 250)

Diagnostik

Diagnostischer Ablauf bei Erstdiagnose: Betroffene haben grofles Interesse am medizinischen

Ablauf zur Sicherung der Diagnose Lungenkrebs. Viele Patient*innen wollten wissen, welche
Untersuchungen zu welchem Zeitpunkt notwendig sind sowie ob und auf welche Art sicher
zwischen gutartigem und bosartigem Tumor unterschieden werden kann.
,Auf jeden Fall wurde eine CT-Thorax durchgefiihrt, wodurch der behandelnde Arzt
meiner Oma sagte, sie habe bosartigen Lungenkrebs!? Durch Sichtbefund so einfach zu
sagen ohne vorher eine Bronchoskopie durchgefiihrt zu haben? “ (2/404)
Betroffene beschiftigte die Frage, ab wann der Lungenkrebs auf der bildgebenden Diagnostik
erkennbar ist, ob er frither hétte erkannt werden kdnnen und wie aussagekriftig und objektiv die
arztliche Interpretation dieser Diagnostik sei.
,Ich bin total am Ende! Und frage mich die ganze Zeit, ob es was geholfen hditte, wenn
ich friiher ins Krankenhaus gegangen wdre bzw. wenn mich mein Hausarzt frither zum
Réntgen oder ins Krankenhaus geschickt hdtte. (2/329)
Uber mogliche Schuld des #rztlichen Personals wurde spekuliert sowie iiber Mdglichkeiten der
Ahndung &rztlicher Fehler.
»Wir haben nun nach seinem Tod so viele offene Fragen. Was ist schief gelaufen? Wie
kann bei einer Bypass-OP Krebs nicht erkannt werden? Kann ein Krebs in so kurzer
Zeit so schnell wachsen, dass er zum Tod fiihrt? Sollte man doch jetzt im Nachhinein
klagen?* (2/373 —384)
Des Weiteren interessierten die Patient*innen die Lungenspiegelung und die Gewinnung von
bosartigem Gewebe. Es wurden allgemeine Erfahrungsberichte und Informationen zum Ablauf,
der Indikationen, Kontraindikationen, Komplikationen, Nebenwirkungen und Alternativen
gesucht. Spezielle Fragen richteten sich nach dem Ablauf der Gewebegewinnung mittels
Mediastinoskopie und Schnellschnittuntersuchungen wéhrend einer Operation. Auch die
Aussagekraft einer Gewebeuntersuchung in Bezug auf den Ursprungstumor war von Interesse.

Verlaufskontrolle und_Nachsorge: Patient*innen benétigten Informationen zum Ablauf der

Verlaufskontrolle wihrend einer Behandlung und zum Ablauf der Nachsorge. Es wurde nach
dem richtigen Ort, den Untersuchenden, dem Zeitpunkt, zeitlichem Abstand und der
Untersuchungsmethode gefragt.

,»Meine erste Nachsorge fand heimatnah in einem grofien Krankenhaus statt, dort, wo
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ich die Chemo stationdr bekam. Allerdings ist das keine Fachklinik fiir die Lunge. Am
19. gehe ich dann zu meiner Onkologin, die an dem grofien Krankenhaus angebunden
ist. Da frage ich mich, was ich dort noch machen soll? (...) Daher auch meine Frage,
wie eure Nachsorgen aussehen? * (1/28)
Teilweise unklar war auch die Bedeutung von Tumormarkern und anderen Blutwerten wihrend
der Verlaufskontrolle.
Behandlung
In dieser Subkategorie wurden die Informationsbedarfe und Préferenzen der Patient*innen
beziiglich verschiedener Behandlungsmoéglichkeiten, deren Zeitpunkt und Auswirkungen sowie
mogliche Studienteilnahmen zusammengefasst. Wichtige Themen bei den einzelnen
Behandlungsmethoden waren der allgemeine Ablauf, die Indikation, die Wirkung, der Nutzen,
die Wirkungsweise, Nebenwirkungen und Folgeschidden sowie die Prognose.
Behandlungsbeginn; Betroffene fragten sich, wann der richtige Zeitpunkt fiir den
Behandlungsbeginn und wie groB die Dringlichkeit einer Behandlung sei. Auch die Uberlegung
nach der Dringlichkeit einer Untersuchung fiihrte letztendlich zur Frage, wie viel Zeit bis zum
Behandlungsbeginn vergehen darf.
,Ach diberlege jetzt, ob ich den Untersuchungstermin nicht einfach verschieben sollte,
bis nach dem Urlaub - meine Frau hat aber Angst, dadurch wertvolle Zeit zu verlieren.
Was wiirdet ihr mir raten? “ (3/109)
Manche Patient*innen empfanden die Wartezeit bis zur Behandlung als sehr lang und fragten
sich ob oder warum vorher noch weitere Diagnostik notwendig sei.
»Mir kommt das alles so ewig lange vor, die ganze Warterei macht mich wahnsinnig,
keiner kann mir was Genaues sagen. Seit der Entlassung sind jetzt iiber 2 Wochen
vergangen, seitdem ist nichts passiert. Ich habe Angst, dass wir durch zu langes Warten
irgendwas verpassen, was man jetzt noch aufhalten kénnte.” (1/160)
Ein verzogerter Behandlungsbeginn aufgrund von Platzmangel oder Personalausfillen im
Krankenhaus war fiir Patient*innen schwer nachvollziehbar. Andere empfanden das Vorgehen
als sehr schnell, was zu Unsicherheit beziiglich der Prognose fiihrte.
., Warum muss er so dringend und schnell wieder hin? Ist es ein normales Vorgehen, den
Patienten komplett durch zu checken, obwohl noch kein Ergebnis vorliegt? Oder liegt es
daran, dass man vielleicht schon ein Ergebnis hat, das eine dermafien schlechte
Prognose ergeben hat, dass man keine Zeit verlieren will? ** (1/205)
fiir Moglichkeiten, diese positiv zu beeinflussen. Viele fiihlten sich wahrend der Behandlung gut
aufgehoben.
,.Die sind wirklich sehr bemiiht dort, und man kann sagen, die menschliche Seite kommt

da auch nicht zu kurz. “ (3/244)
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Patient*innen berichteten von ihren Bestrahlungsindikationen und -kontraindikationen wie zum
Beispiel einer Indikation aufgrund eines metastasierten Stadiums oder einer Absage der
Bestrahlung wegen einer Zunahme des Lungenkrebses. Des Weiteren bestand Interesse an der
Indikation von spezialisierten Bestrahlungen wie einer Bestrahlung mit einem so genannten
,Cyberknife”. Wissen iiber den Nutzen einer Bestrahlung fiir die Lebensqualitidt war wichtig.
»Wie lduft es mit den Schmerzen, die Bestrahlung ist nun 20 Tage erfasst, werden die
Schmerzen besser? Ich brauch noch einmal ein bisschen Lebensqualitdt, denn das, was
Jetzt ist, ist kein Leben das ist ein Uberleben. *“ (1/40)
Auch der Nutzen einer Bestrahlung im Vergleich zu anderen Therapiemdglichkeiten, wie zum
Beispiel der kombinierten Radiochemotherapie war von Interesse sowie der Nutzen fiir den
weiteren Krankheitsverlauf und flir weitere Therapiemoglichkeiten.
,Ist denn durch die momentane Chemotherapie/Bestrahlung zu erwarten, dass sich der
Allgemeinzustand so weit verbessert, dass das OP-Risiko gesenkt werden kann? Oder
verschlechtern sich die Chancen je ldinger man auf die OP wartet? “ (2/302)
Patient*innen teilten zudem ihre positiven und negativen Erfahrungen zur Wirkung der
Bestrahlung auf ihren Lungenkrebs mit. Es war wichtig fiir sie zu wissen, welche Erwartungen
an die Wirksamkeit der Bestrahlung gestellt werden diirfen.
,, Die Arzte meinten, dass es nur noch darum geht, Zeit zu gewinnen...es ist so
grausam...es ging alles so schnell und plotzlich...gibt es nicht noch Chancen auf ein
Wunder oder mache ich mir da was vor? *“ (2/432 — 440)
Dass vorab ein Bedarf an Informationen zur Wirksamkeit der Bestrahlung bestand, lieBen auch
die negativen Erfahrungsberichte vermuten.
,Die Tumore in der Lunge und den Lymphen waren weiterhin da — zwar wesentlich
verkleinert, aber weiterhin nicht operabel. Eine Bronchopneumonie Mitte Mdrz brachte
zutage, dass sie ihr Wachstum wieder aufgenommen hatten. “ (3/107)
Betroffene wollten Informationen zu den korperlichen Auswirkungen der Bestrahlung, deren
Dauer sowie zu Unterschieden dieser Auswirkungen je nach Lungenkrebsart sammeln.
Im Abschlussgesprich sagte die Arztin, dass die Bestrahlung noch sechs Wochen
nachwirken wiirde. Erst zu Hause habe ich gemerkt, dass mir nicht wirklich klar ist,
was sie damit gemeint hat. Bedeutet das, dass die Strahlen noch sechs Wochen munter
den Tumor verkleinern? Und kann es sein, dass da noch Nebenwirkungen stdirker
werden oder gar neu auftreten? “* (3/234)
Ebenso war es wichtig fiir Betroffene zu wissen, wie Nebenwirkungen gelindert werden kénnen,
wihrenddessen und vorab, da Angst vor diesen im Voraus bestand. Allgemein wurde die
Bestrahlung mit sehr starken Beschwerden korperlicher und psychischer Art in Verbindung
gebracht, lediglich vereinzelt wurde von vernachldssigbaren Nebenwirkungen berichtet.

Beschrieben wurden: Schluckbeschwerden, Husten, Gewichtsabnahme, Hautausschlag,
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Langzeitschdden an Speiserbhre und Bronchien, Kraftlosigkeit, allgemeine Schmerzen,
krampfartige Schmerzen in den Beinen und Brennen in den Handen.
wissen. Sie fragten, was in dieser Zeit und nach Beendigung auf sie zukomme und ob die
Therapie individuell an die Bediirfnisse der Patient*innen angepasst werden konne.
,, Welche Bestandteile hat die Chemo, wie viele Zyklen, ambulant oder stationdr, mit
oder ohne Port-System, welche Nebenwirkungen, gibt es Empfehlungen, diese zu
"meistern” (Erndhrung, begleitende Medikamente usw.)? “ (1/180)
Es wurde auBerdem nach Information zu speziellen Verfahren wie einer regionalen
Chemotherapie und zu spezifischen Zytostatika gesucht.
,» Wer hat Erfahrungen mit Cisplatin, Alimta®? *“ (3/123)
Betroffene wollten wissen, ob in ihrer Krankheitssituation eine Chemotherapie wirksam ist und
welche Vorteile fiir den Allgemeinzustand und die Lebensqualitét zu erwarten sind.
., Was bringt mir eine Chemo bei diesem Wachstum? Ich habe Angst, dass ich mich
dadurch erst recht krank fiihle. Bisher geht es mir kérperlich super und man ist so
krank, wie man sich fiihlt. “* (3/222)
Indikationen und Kontraindikationen wurden ausgetauscht, um moglicherweise Unsicherheiten
zu lindern. Patient*innen waren aullerdem interessiert an der Wirkungsweise ihrer
Chemotherapie und was dadurch mit dem Korper geschehe, um sich gegebenenfalls
Beschwerden erklédren zu konnen.
., Nach unserer Nachfrage beim Arzt wurde uns gesagt, dass der Tumor sich langsam
auf Grund der Therapie auflost und der vermehrte Husten die Reste des Tumors in
Form von Schleim sind. Genau iiber so etwas habe ich nach Recherche im Netz nichts
gefunden. Weil wenn ja, wdre es doch ein Zeichen, dass die Chemo was bewirkt. “ (1/74)
Betroffene wollten bei der Entscheidung fiir eine Chemotherapie zwischen den
Nebenwirkungen, der Lebensqualitit und ihrer Prognose abwégen. Konkret wurde nach der
Verlangerung des Lebens, einer spiirbaren Verbesserung der Lebensqualitit und dem Nutzen als
Voraussetzung fiir eventuell mogliche anschliefende Therapien wie eine Operation gefragt. Es
wurde auch von fehlender Wirkung der Therapie auf die Krebserkrankung berichtet und nach
Informationen zu Griinden hierfiir gesucht.
. (-..) leider habe ich wohl erst jetzt richtig kapiert, dass dieser "Mitbewohner" sich
nicht so leicht durch OP und Chemo vertreiben ldsst. Im Gegenteil, er hat sich in der
Lunge vermehrt. Ein Ca, was wdhrend einer Cisplatin/Vinorelbin-Chemo metastasiert -
damit hatte auch meine Arztin ein Erkldrungsproblem. “ (3/125)
Viele Patient*innen suchten Informationen zu moglichen Nebenwirkungen und der Dauer von
Beeintrachtigungen durch die Chemotherapie und spezifische Zytostatika. Des Weiteren wurde

von Nebenwirkungen berichtet und nach Moglichkeiten der Linderung oder Verhinderung
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gefragt. Die  héufigsten = Nebenwirkungen  waren  Schwiche,  Polyneuropathie,
Gewichtsverdnderungen, Magen-Darm-Probleme und Infektionen. Etwas seltener wurde von
Problemen mit den Ohren, von psychischen Problemen, Heiserkeit und Haarausfall berichtet.
Jeweils einmalig wurden Geschmacksverdnderungen, Schluckbeschwerden, Luftnot,
Auswirkungen auf die Knochenfestigkeit, Hautausschlige, Brustwachstum beim Mann,
Lungenembolie, Kopfschmerzen, Hitzewallungen, Sprachstérungen und Hustensynkope
genannt.
»(-..) denn in den letzten 14 Tagen habe ich mich sehr antriebsschwach und paralysiert
gefiihlt. Ich will endlich wieder mehr als nur ein Notprogramm durchziehen.* (3/107)
Betroffene bendtigten Informationen zum Verlauf der Erkrankung unter einer Chemotherapie,
zum Teil auch im Vergleich zum natiirlichen Verlauf ohne Behandlung, um eine
Therapieentscheidung treffen zu kénnen.
»Was ist richtig und wie viel Zeit kann ich mir mit dieser Behandlung erkaufen? Gibt es
Erfahrungswerte iiber das Wachstum von Metastasen? Wie lduft diese Krankheit ab mit
oder ohne diese weitere Chemo? “ (1/174)
Nach einer Behandlung bestand teilweise Unsicherheit beziiglich der richtigen Durchfiihrung
der Behandlung und ob diese Auswirkungen auf die Prognose haben konnte.
Sowohl bei der Bestrahlung als auch bei der Chemo wurde nach dem Prinzip "darf’s
auch ein bisschen mehr sein?", "sicher ist sicher" verfahren. Wer traut sich da gegen
die Empfehlung des Arztes ,,nein Danke* zu sagen, aber die bleibenden Schiiden bei
mir stammen grofitenteils von genau diesem "etwas mehr". Ob ich "ohne" auch
tumorfrei wdre, weifs ich natiirlich nicht . (1/103)
Ablauf.
»Wie lange dauert so eine OP etwa, wann (wenn tiberhaupt) wacht man auf, wann kann
man das Khs. verlassen?* (3/279)
Neben allgemeinen Informationen wurde sich auch nach speziellen Verfahren wie der
Embolisation der Lungenarterien, der Pleurodese (Verddung des Pleuraspaltes) und der
Fensterung erkundigt. Betroffene interessierten sich fiir Indikationen und Kontraindikation einer
operativen Behandlung.
,ie wollen zuerst noch eine Mediastinoskopie machen, um zu priifen, ob sie iiberhaupt
operieren kénnen. Jetzt habe ich doch wieder ein bisschen Muffensausen. Wenn sie
Tumorzellen finden, bedeutet das, dass nicht operiert wird. Hat Jemand schon so einen
Eingriff hinter sich gebracht? Wie lange liegt man denn da im Krankenhaus? FEine
weitere Frage ist, wie es bei einem positiven Befund weitergeht. Mein Onkologe sagt,
dass dann weiter gestrahlt wird. Bedeutet das, dass eine OP auch in Zukunft

ausgeschlossen ist?* (3/269)
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Speziell wurde nach Operationsmoglichkeiten bei folgenden Voraussetzungen gefragt:
schlechter Allgemeinzustand, Vorerkrankungen, bestimmte Krebsart, andere Therapien im
Vorfeld, unsichere Dignitdt, bestimmte Krebsgrofle, Metastasierung und bestimmte
Krebslokalisation. Zum Teil wurde die érztliche Ablehnung einer Operation nicht verstanden.
»Weifs jemand, warum eine OP abgelehnt wurde? Der Tumor ist ganz auflen und
blockiert nichts.” (1/62)
Auch bestand die Frage, wie endgiiltig die drztliche Entscheidung gegen eine Operation ist und
ob sich diese im Verlauf dndern konnte. Folgende Kontraindikationen fiir eine Operation waren
den Betroffenen bekannt: Metastasen, starke Ausbreitung, Einwuchs in andere Organe,
ungiinstige Lage. Beziiglich Nebenwirkungen und Folgeschiden einer Operation berichteten
Patient*innen von ihren Nebenwirkungen und suchten nach allgemeinen Erfahrungen, aber auch
nach Informationen zu Schwere und Dauer korperlicher Beeintrachtigungen.
,Vor diesem Eingriff hab ich aber schon Angst. Wer hat Erfahrungen damit und kann
mir sagen, wie es ihm dabei ging? Wie lange bin ich, bei normalem Verlauf, ca. krank?*
(1/162)
Des Weiteren bestand Interesse an Moglichkeiten der Linderung von Nebenwirkungen der
Operation und Folgeschidden. Die am hiufigsten genannten Beschwerden nach Operationen
waren Luftnot, Brustenge, Nervenschadigungen, Schmerzen und Schwiéche. Die Schmerzen
waren hauptsichlich an den Operationsnarben und am Riicken lokalisiert. Vereinzelt wurde von
folgenden Beschwerden postoperativ berichtet: psychische Probleme, Opioidiiberdosis,
Hitzewallungen, Magenprobleme, Gicht, Schilddriiseniiberfunktion, Verschiebung von Organen,
Reizhusten und Korperschiefstand. Patient*innen suchten nach Informationen zu
Heilungschancen und Rezidivrisiko nach einer Operation in metastasiertem und nicht
metastasiertem Krankheitszustand, um Nutzen und Risiko besser einschitzen zu kénnen und
sich damit die Therapieentscheidung zu erleichtern.

Weitere Behandlungsmethoden; Die am héufigsten thematisierten Medikamente, abgesehen von

herkdmmlichen  Zytostatika, = waren  Tyrosinkinase-Inhibitoren. @~ Es  wurde nach
Erfahrungsberichten in der Kombinations- und Monotherapie gesucht sowie nach Informationen
zu der Prognose unter solch einer Therapie und Therapiealternativen.
., Hat jemand von euch schon Erfahrungen mit dem Medikament [Afatinib] gesammelt
und konnte mir berichten, wie der Verlauf der Therapie war? Gibt es
Langzeiterfahrungen mit dem Medikament? Hat es bei jemanden vielleicht doch noch
zu einer Heilung gefiihrt? Welche Therapieoptionen bestehen, falls Giotrif® nicht mehr
wirken sollte? " (1/30)

Ebenso bestand Interesse an der Wirkungsweise dieser Medikamente.
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, Nun hatte ich mein Kontroll-CT und der Tumor ist um ca. 3 mm gewachsen. Mein

Onkologe meint, dass das bei Tarceva® normal ist, dass der Tumor erst etwas grofier
wird, weil sich da irgendeine Schicht drum legt. *“ (1/62)
Wichtig fiir Patient*innen waren auBlerdem Informationen zu Nebenwirkungen und
Folgeschdden von oben genannten Medikamenten sowie zu Behandlungsmoglichkeiten und

darauf spezialisierte Behandlungsorte. In Zusammenhang mit den héufig erwéhnten

Medikamenten Erlotinib  (Tarceva®) und Bevacizumab (Avastin®) wurden starke
Nebenwirkungen wie Haarausfall, Hautschiddigungen, Polyneuropathie, Hitzewallungen,
SchweiBausbriiche und Durchfall beschrieben. Des Weiteren wurden Informationen zu einer
Therapie mit Glukokortikoiden gesucht sowie zu deren Nebenwirkungen und mdglichen
Alternativen. Eine weitere Behandlungsmethode, die Patient*innen interessierte, war die
Immuntherapie, wobei Informationen zu Indikation, Wirkungsweise, Nebenwirkungen und der
Prognose einer Immuntherapie bendtigt wurden.
,Auf jeden Fall ist die Rolle des PDLI Status noch zu wenig erforscht, da manche
PDLI-negative Tumore ebenfalls darauf ansprechen. Hoffe dass da was bei mir
anschlagen wiirde. Bin aber erst mal fiir eure Erfahrungen dankbar.** (1/48)
Mehrere Patient*innen berichteten von starken Nebenwirkungen, wie Schmerzen in Muskeln
und Gelenken, Sensibilititsstorungen, Schwiche, Atemnot und Nierenschmerzen.

Alternative _und komplementire Behandlungsmethoden: Patient*innen suchten nach

Alternativen zu Behandlungsempfehlungen ihres &rztlichen Personals oder kiinftigen
Behandlungsmoglichkeiten, um sich auf ein mogliches Rezidiv oder einen Progress
vorzubereiten. Auch unabhéngig von der krebsspezifischen Behandlung wurde bei édrztlichen
Empfehlungen nach Alternativen gesucht.
., Ich bin momentan in der Chemotherapie und habe nach dem 2. Zyklus zu wenig rote
Blutkorperchen. Nun soll ich eine Bluttransfusion bekommen. Ich mochte euch fragen,
ob dieses die einzige Moglichkeit ist? Bitte um Antworten. “ (3/214)
Patient*innen duBerten auch Interesse an komplementédren und alternativen Heilmethoden und
wandten sich diesbeziiglich auch an Heilpraktiker oder Spezialisten fiir komplementére
Therapien. Spezielles Interesse galt Heilmethoden wie der Hyperthermie, Sauerstofftherapie,
Mikrowellentherapie und der insulinpotenzierten Therapie. Nicht ganz deutlich wurde, ob diese
Behandlungsmethoden zuséitzlich zur schulmedizinischen Therapie oder als Alternative dazu
angewandt wurden oder werden sollten.

Studienteilnahme: Betroffene waren auf der Suche nach Teilnahmemdoglichkeiten an Phase-3-

Studien, gaben sich gegenseitig Tipps und tauschten sich iber mogliche Risiken aus. Zum Teil

konnten Patient*innen durch den Ausschluss oder die fehlende Moglichkeit, an einer Studie
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teilzunehmen, vielversprechende Medikamente nicht einnehmen, was zu Unverstindnis und

Frustration fiihrte.
»Nachdem man mir am 30. Mai telefonisch mitgeteilt hat, dass ich an der Studie nicht
mehr teilnehmen kann, da meine Hirnmetastase gewachsen ist, bin ich nun verzweifelt
auf der Suche nach einer Anschlusstherapie. Ich hétte den CDK4/CDKG6 Inhibitor gerne
noch weiter in geringerer Dosis ausprobiert, da meine Metastasen ziemlich stabil
waren. Keine Chance - selbst wenn ich mich auf den Kopf stelle und mit dem Arsch
wackele - man wird es mir nicht mehr geben.* (3/23)

Krankheitsverlauf

Was _erwartet mich?; Die Diagnose Lungenkrebs schien Patient*innen und Angehdrige zu

iiberfordern, da vor allem bei Erstdiagnose wenig Vorstellung von der Erkrankung und
bevorstehenden Therapie vorhanden war. Somit wollten sie wissen, was in der kommenden Zeit
auf sie und ihr Umfeld zukomme. Teilweise waren die Fragen zum Verlauf an spezielle
Krebseigenschaften oder das Tumorstadium gebunden. Besonders haufig wollten Betroffene
wissen, welche Therapien auf sie zukommen kdnnten.
., Hat jemand von euch Erfahrungen, vielleicht auch mit meinem Krebstyp und kann mir
helfen, wie ich jetzt am besten weiter vorgehe? “ (3/191)
Patient*innen und Angehorige nach Informationen zum Verhalten des Lungenkrebses wie den
Metastasierungswegen und Eigenschaften von Lungenkrebsunterarten. Ort und Zeitpunkt einer
Metastasierung waren von Interesse und anhand welcher korperlichen Beschwerden diese zu
erkennen ist.
,Zum Beispiel bin ich auf einen Bericht gestoffen in dem steht, dass vor den
Hirnmetastasen meist andere Metastasen im Koérper manifestiert sind. Die
Hirnmetastasen machen allerdings als erstes Symptome, habt ihr Erfahrungen damit? “
(2/493)
Speziell wurde gefragt, ob in einem bereits behandelten Organ Metastasen entstehen konnten.
Auch Informationen zu gesonderter Diagnostik und Behandlung seltener Lungenkrebsarten wie
neuroendokrine Tumore, Pancoasttumore, Lungenkrebs mit ROS1-Mutation und kleinzelliger
Lungenkrebs wurden benétigt.
krebsspezifischen Behandlungen bestand Interesse an gesundheitsfordernden Mafinahmen, als
Unterstiitzung einer schulmedizinischen Therapie oder auch als alternative Behandlung.
~Hat jemand Tipps wie man den Korper vor der Chemo fit machen bzw. stirken kann,
damit man das ganze besser vertrdgt? *“ (3/220)
Besonderes Interesse galt der Tertidrpravention durch Sport, Erndhrung und Stressabbau.

Patient*innen nutzten hierfiir Yoga, Pilates, Reiki, Atemiibungen, autogenes Training, Gebete,
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Meditation und verzichteten auf Erwerbsarbeit. Bestimmte Nahrungsempfehlungen, wie
Gemiise- und Obstsorten, die Einnahme von Omega-3-Fettsduren und die Reduktion von rotem
Fleisch wurden einander gegeben. Patient*innen erhofften sich durch mentales Training, mit
dem Krebs reden, positives Denken, bestimmte Einstellungen zum Leben und Qigong eine
Stérkung ihrer Selbstheilungskréfte. Speziell zur Stirkung des Immunsystems wurde folgenden
Erndhrungsgewohnheiten positive Auswirkungen zugeschrieben: Verzicht auf tierisches Eiweil,
Zucker, Gluten und Kohlenhydrate, Einnahme von Produkten aus biologischem Anbau,
Erndhrungserginzungsmittel mit Selen, Mistelextrakten, Amygdalin und Vitaminen sowie
Artensunat, Curcumin, Léwenzahnpulver, Ozon und Echinacea.
kommenden Jahre beschiftigte viele Patient*innen und deren Angehdrige. Ein Teil der
Betroffenen wiinschte sich hierzu eine konkrete, ehrliche Aussage und beklagte sich {iber
unzureichende Kommunikation des drztlichen Personals.

., Ich kenne niemanden der Lungenkrebs tiberlebt hat und das spricht irgendwie fiir sich,

aber ich wiirde erst mal gerne wissen ob so ein Krankheitsbild iiberhaupt noch

Hoffnung zuldisst? Keine falsche Scheu, ihr diirft wirklich ehrlich sein. “ (2/470)
Besonders wichtig erschien die Informationsvermittlung zur Prognose und moéglichen
medizinischen Maflnahmen bei fortgeschrittenem Lungenkrebs wie einer optimalen
symptomatischen Behandlung, um Patient*innen und Angehorigen die Angst zu nehmen, es
werde ihnen nicht mehr geholfen.

,Ich habe nur mitbekommen, dass sie im Stadium 4 ist. Was heifit das? Wird sie

aufgegeben von den Arzten? “ (2/722)
Die Angabe der verbleibenden Lebenszeit sollte teilweise konkret in Wochen, Monaten oder
Jahren sein.

,Ich wollte mal von euch wissen, wie so die Prognosen sind? Wir haben das Gefiihl,

dass sie nur noch ein paar Monate hat oder gar Wochen? Da das mit der Atemnot

immer schlimmer wird und auch so der allgemeine Zustand. *“ (2/310)
Nicht nur allgemeine Informationen zur Prognose wurden gesucht, sondern auch Angaben zur
Prognose bei konkreten Voraussetzungen, wie zum Beispiel ROS1-Translokation, kleinzelligem
Lungenkrebs oder einem bestimmten Krebsstadium. Ebenso war die
Wachstumsgeschwindigkeit des Krebses und der Metastasen von Interesse und welche
Einflussfaktoren es gebe. Ein Teil der Betroffenen verzichtete auf konkrete Angaben zur
Prognose oder misstraute den é&rztlichen Angaben diesbeziiglich. Als geheilt betrachtete
Patient*innen benotigten Angaben zum Rezidivrisiko.

Natiirlicher Verlauf, symptomorientierte Therapie _und Sterbephase;: Um eine bewusste

Therapieentscheidung treffen zu kénnen, wurde Wissen iiber den Verlauf der Krebserkrankung

und die Lebenserwartung ohne eine tumorspezifische Behandlung bendtigt. Zum Thema
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symptomatischer Therapie und Sterbephase lagen nur Beitrdge von Angehdrigen in den Foren
vor. Diese beschiftigte insbesondere der Ablauf und die Dauer der Sterbephase sowie die
korperlichen und psychischen Beschwerden, die auf die Patient*innen zukommen koénnten, und
welches Leid und welche Beeintrachtigungen diese mit sich bringen wiirden.
,,Der Doc meine nur, da weitere Behandlungen nichts bringen, hat sie vielleicht noch
paar Wochen, aber vielleicht wird sie ihren Geburtstag nicht erleben (wdire im April).
Ich hoffe nur, dass sie friedlich einschlafen wird und nicht wie erwartet erstickt. Und,
dass sie sich nicht qudlen muss. ** (2/40)
Es wurde nach Unterstiitzungsmoglichkeiten bei folgenden expliziten Beschwerden gesucht:
plotzliche Atemnot, Lungenembolien, Lungenentziindung, Verwirrung/Halluzinationen,
Schmerzen, Schwiche, Beinddeme, Sepsis, Thrombose, Fieber und Blut im Urin. Ein weiteres
Thema war der Ort, an dem die Patient*innen ihre letzte Lebenszeit verbringen wiirden.
Angehorige wiinschten sich, dass sie in einem Hospiz, Pflegeheim oder Krankenhaus betreut
wiirden. Ein Problem bei der Unterbringung zu Hause war die Pflege, die oft durch die Familie
nicht bewiltigbar sei. Die Palliativstation wurde sich als Sterbeort nicht gewiinscht. Angehorige
machten sich Gedanken iiber mogliche medizinische Mafinahmen in der Sterbephase und die
Umsetzung der Angaben in einer Patientenverfiigung durch das medizinische Personal.
»In der Patientenverfiigung steht, dass sie keine lebenserhaltenden Mafinahmen mochte
und dass man sie dann gehen lassen soll. Im Moment haben wir aber das Gefiihl, dass
alles andere als ihr letzter Wille unternommen wird. Wie sind eure Meinungen dazu,
handeln die Arzte hier bezogen auf die Patientenverfiigung gerecht oder ist das so
eigentlich nicht zuldssig? “ (2/88)
Nebenwirkungs- und Symptommanagement
In dieser Subkategorie wurden physische Beschwerden identifiziert, welche zum Teil als stark
beeintrachtigend empfunden wurden und einen Bedarf an Vorabinformation, Unterstiitzung zur
Linderung sowie im Umgang mit diesen Beschwerden und Informationen zu Ursachen
wahrnehmen lieBen. Im Folgenden soll unabhingig von Ursachen auf die bestehenden
korperlichen Beschwerden und ihr Management eingegangen werden. Mit Abstand am
hiufigsten wurden Atemnot und Husten beschrieben und nach Mdglichkeiten zur Linderung
gesucht, vor allem wenn drztliche Empfehlungen, wie Physiotherapie und Atemtherapie nicht
die gewiinschte Wirkung erzielten.
WWir wissen nicht mehr weiter. die Arzte sagen, sie muss lernen, mit der Luftnot
umzugehen. Das Komische ist aber, dass nach der Operation keine Lufinot bestand. Hat
vielleicht jemand von Euch einen Tipp oder Erfahrungen in die Richtung? “ (3/63)
Husten trat mit oder ohne Auswurf auf, sei oft blutig und variiere von Reizhusten zu
Hustenanféllen, wobei er nachts im Liegen am stirksten war. Teilweise wurde ein

Sauerstoffgerdt benétigt. Durch die chronische Atemnot kam es zu Verdnderungen der
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Fingernidgel, sogenannten ,,Uhrglasndgeln™ (3/5). Lungenentziindungen mit Pleuraergiissen
(Flissigkeit zwischen den Lungenfellen) verschlimmerte die Luftnot. Sehr haufig litten
Patient*innen unter Schmerzen an verschiedenen Korperteilen, wie an Kopf, Nacken, Schultern
und Armen. Des Weiteren wurde von Schmerzen im Brustkorb, vor allem beim Atmen berichtet,
sowie von allgemeinen Gliederschmerzen. Weitere Beschwerden waren Appetitlosigkeit mit
Gewichtsverlust, Ubelkeit, Erbrechen, Durchfall, Bauchschmerzen, Schwiche, Schwindel,
Vergesslichkeit, Schlifrigkeit, Herzrasen, Herzrhythmusstérungen, Haarverinderungen,
Korperschiefstand, geschwollene Gelenke, Polyneuropathie, Hautprobleme, Thrombosen und
metallischer =~ Geschmack. FEinige Beschwerden wurden Metastasen  zugeordnet.
Knochenmetastasen wiirden Schmerzen im Skelett sowie Briiche verursachen. Metastasen im
zentralen Nervensystem wiirden zu Schwindel, epileptischen Anfille, Sprachproblemen,
Personlichkeitsverdnderungen, Sehstdrungen, Gangunsicherheiten und Lihmungen bis hin zu
einem Querschnittsyndrom fiihren.

» (-..) Mitte Mdirz, da wurden drei Metastasen im Gehirn entdeckt, er hat schrittweise

das Laufen, das reden und das denken verlernt. *“ (2/535)

Geholfen habe den Betroffenen zur Linderung der Nebenwirkungen einer Chemotherapie Reiki,

die Behandlung von Ubelkeit mit Kevatril® und von Polyneuropathie mit Vitamin-B-
Komplexen. Im stationdren Setting vermuteten Patient*innen unter weniger Nebenwirkungen
leiden zu miissen.
Befund verstehen
Es wurde nach Hilfe bei der Ubersetzung von érztlichen Berichten und Briefen, radiologischen
Befunden oder anderen Untersuchungsbefunden gesucht. Explizit gab es Fragen zur Bedeutung
des Stadiums, einer bestimmten Lungenkrebsart oder zu medizinischen Begriffen. Die Suche
nach der Bedeutung von Ergebnissen im Internet sei nicht ausreichend.
., Laut dem Befund ist alles okay, aber da steht ein Absatz dabei den ich auch mit Hilfe
des Internets nicht verstehe. Meinen Lungenarzt kann ich schlecht fragen, da er seit
Donnerstag zwei Wochen Urlaub macht. Ich hoffe jemand hier kennt sich damit
vielleicht etwas aus und kann es mir erkldren.* (1/127)

4.1.4 FErgebnisse der Kategorie Entscheidungsfindung

Rolle der iirztlichen Empfehlung und Tumorkonferenz
Die Entscheidung iiber eine Therapie zu treffen war fiir Patient*innen und Angehorige
schwierig, sodass hdufig zusétzlich zur &rztlichen Meinung im Internet nach Informationen
gesucht wurde.
»Allerdings werden die Nebenwirkungen (...) fiir mich immer unertrdglicher. Habe
meinen Onko-Doc gefragt, ob man die Chemo-Gabe hinaus zogern kann. Also statt 4-
Wochen-Rhythmus z.b.: 12-Wochen-Rhythmus. Er sagt nein. Das entsprdche nicht den

"klinischen" "Forschungs-" Standards ... Hat jemand von Euch mit ldnger auseinander
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liegenden Zyklen Erfahrung? Ich iiberlege wegen u.a. der Nebenwirkungen die
sogenannte Evhaltungstherapie abzubrechen.* (3/180)
Grund fiir eine Verunsicherung bei Entscheidungen, trotz drztlicher Informationsvermittlung
waren unterschiedliche Meinungen der verschiedenen behandelnden Fachérzt*innen. Eine
Verunsicherung beziiglich der eigenen Entscheidung entstand auch, wenn starke
Nebenwirkungen einer Therapie auftraten. Haufig wurde das Ergebnis einer Tumorkonferenz
abgewartet, sodass sich Betroffene in Abhingigkeit von dieser fiir ein therapeutisches Vorgehen
entschieden.
Entscheidungskonflikt
Der groBte Konflikt bestand in der Abwagung zwischen dem Nutzen einer Therapie und deren
Auswirkung auf die Lebensqualitdt. Am héufigsten trat dieser bei der Entscheidung fiir oder
gegen eine Chemotherapie oder Bestrahlung und insbesondere bei fortgeschrittener Erkrankung
oder bei Erkrankung in einem fortgeschrittenen Alter auf. Betroffene hatten Angst vor den Kurz-
und Langzeitnebenwirkungen und waren verunsichert, ob eine Therapie iiberhaupt die erwartete
Wirkung zeigen wiirde. Zudem fiihlten sich manche unter Zeitdruck, da unklar war, wie viel
Zeit bis zur Behandlung verstreichen diirfe.
,Lebensverlingernde MafsSnahmen mit einer eingeschrinkten Lebensqualitit kommt fiir
mich nicht in Frage.” (3/95)

4.1.5 Ergebnisse der Kategorie Gesundheitssystem

Zweitmeinung

Eine Zweitmeinung beschéftigte die Patient*innen, obwohl viele berichteten, darauf verzichtet

zu haben. Griinde dafiir waren eine gute Bewertung des behandelnden Krankenhauses, ein

bereits ersichtlicher Therapieerfolg und ein gefiihlter Zeitmangel, durch die Empfehlung des

arztlichen Personals den Therapiestart damit nicht zu verzogern.
»Der Pneumatologe hat von der Einholung einer Zweitmeinung indirekt abgeraten und
vorgeschlagen sofort mit der Bestrahlung zu beginnen, weil sonst nur Zeit verloren
geht. Er hat gesagt man konne nicht sagen wie lange er noch leben kann mit einer
Bestrahlung. Eine Chemotherapie ist nicht moglich sagen beide. Was meint ihr? Sofort
bestrahlen oder zuerst Zweitmeinung einholen?* (3/250)

Der Verzicht auf eine zweite &rztliche Meinung aufgrund von Vertrauen ins behandelnde

arztliche Personal, bedeutete weniger Aufwand und reduzierte somit die psychische Belastung.
wDa uns von allen Seiten und auch nach unseren Internetrecherchen dieses
Krankenhaus als , beste Wahl* nahe gelegt wurde, haben wir auf die ,,2. Meinung*
verzichtet und unser Vertrauen voll auf die dort arbeitenden Arzte gerichtet. Das war
damals fiir mich notwendig, um nicht verriickt zu werden. ““ (3/5)

Ein Teil der Patient*innen suchte nach einer geeigneten Moglichkeit fiir eine Zweitmeinung und

im Zuge dessen nach zertifizierten Lungenkrebskliniken. Es wurde als groBler Aufwand

27



wahrgenommen, diese einzuholen, und es bestand Verunsicherung beziiglich der
Unabhéngigkeit einer Zweitmeinung.
»Thoraxoffnung und Lungenkollaps sind keine kleinen Operationen und so will ich mir
eine zweite Meinung holen. Aber wie? Ich brauche die Bilder wieder usw., dann wohin
damit, wer stellt sich gegen einen Berufskollegen? “ (2/319)
Vertrauen in die Unabhéngigkeit einer Zweitmeinung erscheint wichtig, da ein Grund fiir eine
Zweitmeinung fehlendes Vertrauen in das behandelnde érztliche Personal war.
Wo kann ich mich behandeln lassen?
Patient*innen gaben sich gegenseitig Ratschlidge und suchten nach Empfehlungen zu Kliniken
und Praxen, um dort ihre Behandlung durchfiihren zu lassen. Niedergelassene Onkologen waren
schwer zu finden. Neben der Suche auf Onlineplattformen wurde auch anderweitige
Internetrecherche genutzt, um sich zu informieren. Fachkrankenhéuser wurden unspezialisierten
Krankenhdusern vorgezogen, da es zum Beispiel die Vermutung gab, dort unter weniger
Nebenwirkungen leiden zu miissen. Allerdings herrschte Unklarheit iiber den Unterschied
zwischen Fachkliniken und unspezialisierten Kliniken und dariiber, wo eine Behandlung
stattfinden konnte, beziehungsweise ob ein Wechsel der Einrichtung nach einer Diagnose
erlaubt sei.
»Oder bin ich verpflichtet, die OP in diesem ,, Krankenhaus“, in dem die Punktion,
einige Untersuchungen und das PET/CT gemacht wurden, jetzt auch dort zu machen?
Die sind ndmlich nicht auf solche OPs spezialisiert.” (1/137)
Stationére Versorgung
Patient*innen berichteten von organisatorischen Mingeln vor und wéhrend des stationdren
Aufenthaltes, was mit Verunsicherung verbunden war. Bemingelt wurden lange Wartezeiten auf
eine stationdre Aufnahme von bis zu sechs Wochen, begriindet mit krankheitsbedingten
personellen Ausfillen und geringer Bettenkapazitit. Zudem wurde von mangelhafter Aufklarung
iiber die Notwendigkeit von Wartezeiten und die Abldufe in der Klinik berichtet.
»Das Krankenhaus war leider mehr als inkompetent. Nach 3,5 Wochen gab es immer
noch kein Board, bzw. Gremium, eine Aufkldrung erfolgte so gut wie nicht. ““ (2/306)
Die personelle Organisation hatte Auswirkungen auf das Wohlbefinden der Patient*innen.
Wechselndes drztliches Personal fiihrte zu fehlendem Vertrauen. Zeitmangel sowie Uberlastung
des medizinischen Personals machte es schwer erreichbar fiir Patient*innen. Die Chemotherapie
in einer onkologischen Ambulanz durchfiihren zu lassen war manchen Patient*innen lieber als
im Krankenhaus, da die Umstinde im Krankenhaus unter anderem ein Gefiihl der Anonymitét
hinterlieen.
»(-..) da ist man eine Nummer und nur die Chemo zdhlt, sofern man nicht ganz

vergessen wird, ist auch schon passiert.* (3/244)
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Anschlussheilbehandlung
Patient*innen suchten nach Empfehlungen zZu und Bewertungen von
Rehabilitationseinrichtungen, teilweise regional. Es wurde auflerdem nach Informationen zu
Anspriichen auf eine Anschlussheilbehandlung und deren Kostenerstattung durch Kranken- oder
Pflegekasse gesucht. Der richtige Zeitpunkt einer solchen Behandlung war fiir Patient*innen
wichtig, da kurz nach einer Krebstherapie die sinnvolle Inanspruchnahme einer
Anschlussheilbehandlung teilweise eingeschrankt war.

»Obwohl sie immer noch korperlich schwach war und jetzt auch noch schlecht Luft

bekam wurde sie Ende Januar in Reha geschickt. Die Reha war eine Katastrophe

danach war sie noch schwdcher und hat fast keine Anwendung nehmen konnen.* (3/63)
Krankenkasse
Wichtige Anliegen der Patient*innen in Bezug auf die Krankenkasse waren die finanzielle
Unterstiitzung durch das Krankengeld und die Mdglichkeiten der Erstattung von Diagnostik und
Therapien. Zu den nicht regelhaft von der Krankenkasse bezahlten Therapien gehdrten
individuelle Heilversuche und besondere Medikamenten aus dem Ausland. Im Rahmen der
Diagnostik wurde von begrenzten Maoglichkeiten aufgrund von Budgetlimitierungen des
niedergelassenen é&rztlichen Personals berichtet. Die Hohe des Krankengeldes fiihrte bei
manchen Patient*innen vom Verzicht auf Wiedereingliederungsmaflnahmen nach
krankheitsbedingtem Ausfall bis zu Existenzéngsten. Es bestand der Verdacht, Krankenkassen
forderten einen Antrag auf Erwerbsunfihigkeitsrente der Patient*innen, um finanziellen
Belastungen zu entgehen. Die Kommunikation mit der Krankenkasse wurde als sehr belastend
empfunden.

»(...) aufler es drgern mich Krankenkasse oder Rentenanstalt, die mich versuchen

miirbe zu machen.* (3/283)
Leistungen
Patient*innen hatten Fragen zu Rentenarten und der Anerkennung einer Schwerbehinderung und
berichteten von Erfahrungen mit der Biirokratie der Rentenversicherungen. Informationen zu
moglichen Anspriichen auf eine Erwerbsunfihigkeitsrente, der Dauer, den Moglichkeiten eines
Nebenjobs, dem Zeitpunkt der Beantragung und dem Vorgehen im Falle einer Ablehnung der
Rente wurden gesucht. Ablehnungen von Antrigen, komplizierte Vorgénge bei der Beantragung
und Probleme bei der Koordination zwischen Krankenkasse und Rentenkasse hinterlieBen bei
Patient*innen Enttiuschung, Arger und Wut. Zum Teil gab es den Wunsch, weiter zu arbeiten,
trotz der drztlichen Empfehlung, einen Rentenantrag zu stellen. Eine Herabstufung der

Schwerbehinderung wegen anhaltender Krebsfreiheit fiihrte zu Irritation und Unversténdnis.
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4.1.6  Ergebnisse der Kategorie Auswirkungen auf den Alltag

Allgemein
Ursache der Verdnderung der Lebensumstinde waren vor allem psychische und korperliche
Beschwerden wie eine geringe Belastbarkeit und eine Antriebsschwiche, die zu
Einschrankungen im Alltag fiihrten. Dies wurde von Patient*innen selbst und von Angehorigen
beobachtet und fiihrte zur Abhingigkeit von anderen Personen, da beispielsweise selbstindiges
Autofahren und Gehen ohne Hilfsmittel nicht mehr moglich waren. Besonders fiir
Patient*innen, die vorher einen aktiven Lebensstil gefiihrt hatten, war das ein Problem. Selbst
nach Beendigung der Therapie kehrten Normalitét und Lebensfreude nur langsam zuriick.
,Und nun fange ich ndchste Woche mit der stufenweisen Wiedereingliederung im Job
an. Es scheint also zundchst alles prima zu verlaufen. Aber diesen Schein empfinde ich
irgendwie als triigerisch. Die letzten Monate war ich - auch wenn man mir das
duferlich nicht angemerkt hat - im absoluten Ausnahmezustand. Und bin es ja
eigentlich noch. Und da scheint nun diese wiederkehrende (und sehnlichst
gewtinschte!!!) Normalitdt triigerisch, nicht real. Irgendwie ist NICHTS mehr wie
vorher. Ich bin vollig verunsichert. “ (3/75)
Beruf
Die beruflichen Auswirkungen der Erkrankung wurden als einschneidend empfunden. Bei
Diagnose erhielten viele Patient*innen eine Arbeitsunfahigkeitsbescheinigung. Auch iiber die
Zeit der Therapie und anschlieBenden Anschlussheilbehandlung hinweg waren sie nicht
arbeitsfahig. Danach sehnten sich viele nach Normalitit und einer Wiederaufnahme der Arbeit,
wenn moglich bereits wihrend oder kurz nach Abschluss der Therapie, in Vollzeit oder mit
Wiedereingliederungsstaffelung. Grund fiir einen ziigigen Wiedereinstieg war die als gering
empfundene Hohe des Krankengeldes. Es fehlten aber auch Kraft und Geduld fiir den
Wiedereinstieg in den Beruf. Einigen Patient*innen war es unmdglich, kurz nach der
Behandlung ihren Beruf wieder aufzunehmen, da sie an starken Nebenwirkungen litten oder der
Therapieerfolg nicht ausreichend war. Dies war bedriickend, da das Gefiihl autkam, eine Last
fiir Kolleg*innen zu sein, aber auch weil die Arbeit Freude bereitet hatte. Manchmal wurde die
Arbeit wieder aufgenommen, um kurze Zeit spéter erneut abgebrochen zu werden.
,Ich kriege nichts mehr nach meinen Anspriichen geregelt und das macht mich traurig
und richtig sauer. Am Freitag musste ich mich krank melden. Meine Arztin hat mir
direkt fiir zwei Wochen die Arbeitsunfihigkeit bestdtigt.” (3/53)
Lebensstil
Aktive Entscheidungen flir einen gesiinderen Lebensstil verdnderten den Alltag der
Patient*innen oder sollten ihn in Zukunft dndern. Die Vermeidung von Stress, die Erlangung
eines inneren Gleichgewichts und die Stirkung der Selbstheilungskrifte gehorten dazu.

Methoden hierfiir waren Yoga, Pilates, Spaziergdnge, Atemiibungen, autogenes Training,
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Meditation, Gebete und Entspannungsiibungen. Die Nutzung natiirlicher Kosmetik und der
Verzicht auf chemische Hausmittel wurden zu einem gesiinderen Lebensstil dazu gezéhlt.
Patient*innen erhielten durch die Erkrankung eine neue Sicht auf ihr Leben, andere Mafstébe
fiir Gliick wurden gesetzt, was beispielsweise zum Kauf eines Wohnmobils fiihrte oder zur
Einfilhrung eines neuen Geburtstages. Patient*innen waren unsicher, ob fiir sie allgemeine
Einschrankungen im Alltag galten, wie zum Beispiel im StraBenverkehr, oder ob gewisse
Tatigkeiten ungesund seien.
,,Hallo, ich lese immer das man nicht in die Sauna soll, wenn man einen Tumor hat, wer
hat Erfahrung damit? *“ (3/167)
Die Themen Erndhrung und Sport spielten vor allem bei Patient*innen, welche die Behandlung
bereits hinter sich hatten, eine grof3e Rolle.
,HIst es moglich, die Lungenkapazitit wieder durch Training zu steigern? (...) Aktuell
hab ich grad’ meine Reha abgeschlossen und konnte meine Atemkapazitdit schon etwas
verbessern.” (1/190)
Sportliche Aktivitdten wurden trotz verminderter Leistungsfdahigkeit aufgenommen. Aber auch
wihrend einer Therapie spielten Sport und Erndhrung eine Rolle, wie bereits in der Kategorie

Krankheit beeinflussen durch gesundheitsforderndes Verhalten beschrieben. Appetitlosigkeit

und Schwiche erschwerten Aktivititen und eine gesunde Erndhrung. Nach der Diagnose zeigte
sich bei vielen Patient*innen der Wille zur Anderung des Rauchverhaltens, da die Hoffnung
bestand, damit die Heilung zu unterstiitzen und die korperliche Verfassung zu verbessern.
Manchen fiel es leicht, die Nikotinkarenz fortzufiihren, teilweise leichter als bei vorherigen
Versuchen. Andere wiederum hatten Schwierigkeiten und begannen zum Teil nach anfénglicher
Nikotinkarenz wieder zu rauchen.
Wohnsituation
Die Wohnsituation musste sich bei manchen Patient*innen aufgrund unspezifischer Angste,
Verwirrung und fehlender Selbstindigkeit dndern. Wenn fiir Angehdrige die Pflege der
Patient*innen aufgrund grofler Distanzen oder anderer Verpflichtungen nicht moglich war,
bestand Unsicherheit darin, welche Unterbringung am besten geeignet wére. Sie sollten nicht
gegen ihren Willen in Betreuungseinrichtungen gegeben werden.
wlch will ihn auf gar keinen Fall "abschieben" aber was er brduchte, wdre wirklich ein
stationdirer Aufenthalt oder betreutes Wohnen damit er nicht allein mit seinen Angsten
ist. Was machen wir nur?* (2/104)
Familie
Patient*innen machten sich Gedanken {iiber die Verdnderungen des Familienlebens durch ihre
Erkrankung. Auf der einen Seite kam die Angst auf, sich nicht mehr angemessen um die Familie

und vor allem die Kinder kiimmern zu konnen.
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,Ich lebe und bin dafiir sehr dankbar. Nur diese stindigen Beeintrdchtigungen strengen
sehr an. Die Kraft und Geduld fiir die Kinder und den Beruf fehit manchmal sehr.
(1/176)
Auf der anderen Seite wurde die Sorge geduflert, die Kinder wiirden sich nicht adédquat um ihre
Eltern kiimmern.
., Es tut weh, wenn man sie so sieht! Sie hat einen Sohn, der ist 20 heute geworden und
der ist auch nie fiir sie da. Er war in den 5 Wochen Strahlentherapie im Krankenhaus
nur einmal da und auch nach den OPs war er nie da. “ (2/723)

4.1.7  Ergebnisse der Kategorie Kommunikation

Das érztliche Gesprich
Gesprache mit drztlichem Personal und die Art der drztlichen Kommunikation waren fiir
Patient*innen und den Informationsfluss sehr wichtig. Wihrend eines Gespréches fiihlten sie
sich allgemein iiberfordert, was dazu fiihrte, dass wichtige Fragen vergessen wurden und dem
Inhalt des Gespraches schlecht gefolgt werden konnte. Deshalb wurden manchmal nur wenige
Informationen aus diesen Gesprachen mitgenommen.
,,Bei diesem Diagnosegesprdch, wusste ich gar nicht mehr was der Arzt noch alles zu
mir gesagt hat, so fertig war ich. ““ (3/301)
Ein weiterer Grund fiir einen mangelnden Informationsfluss war die fiir Patient*innen teilweise
unklare Ausdrucksweise des drztlichen Personals.
»Kein Arzt redet richtig mit uns. Mal heifst es "wir tun alles damit sie noch 1-2 Jahre
haben", dann heifst es "die Prognose ist schlecht, aber sie befinden sich in einem guten
Allgemeinzustand”. Ich weifs nicht was ich davon halten soll. " (2/759)
Es wurde vermutet, dass Zeitmangel und Uberforderung des drztlichen Personals ursichlich fiir
eine schlechte Kommunikation sind.
., Deshalb wende ich mich an dieses Forum, in der Hoffnung, von anderen Betroffenen
im Stadium I vielleicht etwas mehr Informationen "aus dem Leben" zu bekommen, statt
nichtssagender Spriiche iiberforderter Fachdrzte zwischen Tiir und Angel. “ (1/80)
Um gegen die eigene Uberforderung anzugehen und relevante Informationen zu erlangen,
bereiteten sich Patient*innen und Angehorige schriftlich auf Gespriche vor. Des Weiteren
vermissten Patient*innen eindeutige und empathische Aufklarungsgespréiche iiber die Diagnose
und weitere notwendige Maflnahmen.
» (-..) Termin beim Rheuma-Dok, der etwas erstarrt hinter seinem Tisch saf3, sagte nur,
er wiirde mich gerne zum Lungenfacharzt schicken, bzgl. Bronchoskopie/Biopsie, er hat
kein Wort dariiber verloren von wegen Krebs. Ich immer noch in dem Glauben "Rheuma
(knoten)" oder so was. (...) ab zur Ambulanz ins KH zur Aufkldrung Bronchoskopie.

Dort wurde ich mit einem Hdndedruck und mit den Worten "und Sie sind hier weil Sie
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Lungenkrebs haben" begriifst. Ich: "nee, das soll abgeklirt werden, was das sein

konnte". Er: "Was soll das sonst sein"? Danach, Schockzustand.* (3/71)
Es gab zum Teil grofle Wissensliicken bei der eigenen Erkrankung, aufgrund mutmaflich
unzureichender érztlicher Aufklarung und Schwierigkeiten bei der Informationsbeschaffung.
Vertrauen in érztliches Personal
Patient*innen berichteten von fehlendem Vertrauen in ihr &rztliches Personal und von Aspekten,
die das Vertrauen forderten. Ursache fiir den Vertrauensverlust war haufig das Gefiihl, die
Diagnose Lungenkrebs sei vom behandelnden arztlichen Personal zu spét gestellt worden.
Griinde dafiir waren fehlende erweiterte Diagnostik, die Entlassung aus dem Krankenhaus trotz
vorhandener Beschwerden und das vermeintliche Verkennen von Krebsmanifestationen in der
Bildgebung. Weitere Ursachen fiir Misstrauen oder Skepsis waren wechselndes Personal im
stationdren Bereich, arrogantes drztliches Auftreten, unzureichende Gespriche mit den
Patient*innen, die Vermutung von Unwissenheit auf drztlicher Seite und fehlendes Ansprechen
der Erkrankung auf eine Therapie. Das mangelnde Vertrauen fiihrte zu Unsicherheit, Wechsel
des éarztlichen Personals und fehlender Compliance. Gefordert wurde das Vertrauen durch
bekanntes é&rztliches Personal, einen empathischen Umgang, Wohlbefinden bei stationdren
Aufenthalten und Unterstiitzung bei der Beantragung von Sozialleistungen.

4.1.8 FErgebnisse der Kategorie Psychosoziale Aspekte

Krankheitsbewiiltigung
Die Herausforderungen bei der Krankheitsbewéltigung scheinen sich durch alle Phasen der
Erkrankung zu ziehen. Es wurde von Gefiihlen und Bewéltigungsstrategien im Zusammenhang
mit der Erkrankung berichtet und nach Hilfe und Erfahrungen bei der Verarbeitung der
Erkrankung, auch nach Abschluss der Therapie gesucht. Vor allem am Anfang der Erkrankung,
im Zusammenhang mit der Diagnosestellung kam es zu Ablehnung, Verdringung und
Uberforderung, gerade wenn die kérperliche Verfassung gut war. Auch von Angehdrigen wurde
die Uberforderung und Verdringung wahrgenommen.
»Mein Vater ist nie krank gewesen, war nie beim Arzt und auch nie in einem
Krankenhaus. Er kommt mit dieser Situation iiberhaupt nicht zurecht. ““ (3/129)
Im Rahmen der Krankheitsbewiltigung kam es zudem zu depressiven Episoden oder wurde eine
Depression diagnostiziert. Dies duBlerte sich durch Aggressivitit gegeniiber Angehdrigen oder
durch sozialen Riickzug.
weit er weifs, dass er Krebs hat ist er total depressiv, aggressiv, man kann einfach nichts
mehr recht machen. (...) Er klagt iiber Luftnot, sitzt einfach nur noch herum. Redet
tiberhaupt nicht, weint sehr oft und wenn er was sagt dann nur noch schreiend am
meckern. “ (2/33)
Da Patient*innen unter ihren depressiven Phasen zum Teil stirker litten als unter ihrer

Krebserkrankung, waren sie auf der Suche nach Hilfsangeboten.
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., Gibt es Betroffene hier, die ein dhnliches Krankheitsbild haben? Vielleicht sogar in
meiner Ndhe mit Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe, sowohl zum Thema Krebs als auch
zum Thema Depressionen? Wobei mir das Thema Depressionen aktuell mehr Probleme
bereitet, als die eigentliche Krankheit.** (3/143)
Eine Strategie zur Krankheitsbewiltigung war die Suche nach positiven Erfahrungsberichten
und somit Hoffnung. Der Austausch im Forum und das gegenseitige Motivieren wurden sehr
wertgeschitzt und gaben Kraft.
,,Dieses Forum hat mich so sehr beeindruckt, weil ihr alle solche Kdmpfer seid. Jeder
ist mal mies drauf, aber insgesamt lasst ihr euch nicht unterkriegen und schafft es,
Optimismus und auch Lebensfreude an andere weiterzugeben.* (3/139)
Zum Teil wurde explizit nach Erfahrungen einer Heilung gefragt. Patient*innen berichteten
gerne von einer positiv verlaufenen Krankheitsgeschichte mit der Absicht, ,,(...) Menschen mit
der gleichen Krankheit vielleicht Hilfe geben zu kénnen“ (3/13). Auch Angehorige nutzten diese
Auskiinfte, um hoffnungsvoll zu bleiben und Hoffnung an die Patient*innen weitergeben zu
konnen. Stressbewiéltigung und die mentale Einstellung zur Erkrankung waren weitere wichtige
Themen im Rahmen der Krankheitsbewiltigung. Um mit der eigenen mentalen Einstellung das
Wohlbefinden zu verbessern, wurde auf Humor und Glauben gesetzt. Patient*innen versuchten,
die Erkrankung nicht als Feind zu erleben, sondern als Ereignis im Leben, welches dieses in
eine neue Richtung lenkte. Die Erkrankung sollte das Leben nicht dominieren.
wDarum ist nach wie vor die Einstellung zu dieser Krankheit die halbe Miete, eine
Gesundung oder Genesung zu erreichen, hierfiir wichtiger denn je. Es heifst nicht
umsonst "der Glaube kann Berge versetzen"!* (3/121)
Trauer
Um die Trauer iiber ein verstorbenes Forumsmitglied ausdriicken zu konnen, gab es zum Teil
einen extra Bereich im Forum. Das Wissen vom Tod anderer Mitglieder konnte sehr negative
Emotionen ausldsen.
»lch bin total fassungslos. Das zieht mich jetzt total runter. Diese ganze Scheifie kotzt
mich voll an. Entschuldigt bitte meine Ausdrucksweise, aber ich will das einfach alles
nicht sehen.* (3/153)
Angste und Sorgen
Unspezifische und spezifische Angste und Sorgen zogen sich durch alle Krankheitsphasen und
Verldufe. Die groBten Angste gab es vor der Therapie, vor einem Rezidiv oder vor der
Sterbephase. Bestimmte Situationen und Voraussetzungen wie korperliche Beschwerden,
vorbestehende  Angststorungen,  Kontrolluntersuchungen und das  Warten  auf
Untersuchungsergebnisse verstirkten Angste oder riickten diese in den Vordergrund. Tipps und

Hilfestellungen im Umgang mit diesen Angsten wurden gesucht.
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,Ich habe wirklich versucht mich abzulenken, positiv zu bleiben, aber ich bin trotzdem
total panisch. Gefiihlt bin ich jetzt schon am Ende. Ich frage mich, ob es sich iiberhaupt
lohnt mich operieren zu lassen. So oft habe ich hier von erneuten Tumoren gelesen und
von euren schrecklichen Kdmpfen. Und dann immer wieder die Befiirchtungen, dass
wieder was in einem wdchst begleiten einen den Rest des Lebens. “ (1/32)
Nach einer Chemotherapie, Bestrahlung oder Operation litten manche vor allem beim Alleinsein
unter Angstzustinden, die auf korperliche und psychische Einschrinkungen im Alltag
zuriickzufiihren waren. Des Weiteren bestand Angst und Sorge vor unentdeckten
Manifestationen oder Metastasen und Zweittumoren in der Zukunft. Diese Angste blieben iiber
die Genesung hinaus erhalten.
,Ich habe einfach ANGST, wenn ich irgendein Wehwehchen habe denke ich sofort an
Metastasen. (...) Die ANGST ist jedenfalls mein tdglicher und fast stindiger Begleiter!
Wie geht ihr damit um und habt ihr vielleicht Ratschldge fiir mich? “ (1/107)
Manche wollten ihrer Angst ,,(...), dass der Spafs wieder von vorne beginnt am liebsten
davonlaufen (3/61). Anhaltende Sorge und Gedanken an ein mdogliches Rezidiv fiihrten zu
langfristigen Problemen, wie dem Verlust von Lebensmut, zu Gewichtsabnahme oder der
Unfahigkeit Uiber Gefiihle zu sprechen. Eine psychoonkologische Betreuung half, aber es gab
lange Wartezeiten. Unter Angsten vor der Sterbephase litten insbesondere Patient*innen mit
einer weit fortgeschrittenen Erkrankung zuhause.
Familie
Die Familie stellte eine groBe Stiitze dar. Insbesondere die Partner*innen, Kinder und
Enkelkinder gaben Kraft, um die Erkrankung und deren Therapie durchzustehen.
,Meine innigst geliebte Ehefrau, die mir iibrigens immer Kraft gibt, ohne sie wiisste ich
nicht, ob ich hier und heute noch schreiben wiirde, hat mich allerdings super
unterstiitzt. “ (3/131)
Patient*innen machten sich Sorgen um die Belastung, welche sie selbst fiir ihre Angehdrigen
darstellten und darum, wie diese mit der psychischen Belastung zurechtkommen wiirden.
weelisch komme ich eigentlich ganz gut damit zurecht. Mach mir da mehr Sorgen um
meine Frau als um mich. * (3/169)
Umgang mit Wartezeit
Das Warten auf Untersuchungen wie eine Bildgebung oder Probenentnahmen, ausstehende
Befunde oder &rztliche Gesprache stellte eine groBe Belastung fiir Patient*innen dar und zog
sich durch den gesamten Krankheitsverlauf. Es kam in dieser subjektiv sehr langen Zeit gehauft
zu Gedankenkreisen, dem Gefiihl der Hilflosigkeit, Abhédngigkeit und Unsicherheit.
»Wurde leider heute nicht angerufen. Ganzen Nachmittag bzw. immer noch warte ich

mit dem Telefon fast in der Hand. Nerven liegen bisschen blank.* (3/97)
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Patient*innen wussten nicht, warum das Ergebnis einer Untersuchung nicht gleich im Anschluss
mitgeteilt wurde. Um Wartezeiten zu iiberbriicken, wurde nach Informationen zur Interpretation
der Ergebnisse im Forum gesucht.
Umgang mit dem Lebensende
Mit der Erkenntnis iiber ein baldiges Lebensende gingen Patient*innen unterschiedlich um. Ein
Teil verspiirte Hilflosigkeit, Traurigkeit und Uberforderung oder versuchte, die Tatsache zu
verdridngen.
,Ich bin gerade richtig hilflos und muss nur noch weinen. Meine Hausdrztin meinte,
dass ich vielleicht noch zwei Jahre leben kann. Dieser Gedanke ist schrecklich. Wie
kann man mit dem Wissen, dass man bald stirbt, leben?* (3/59)
Andere Patient*innen beschrieben eine gewisse Sorglosigkeit im Angesicht des Lebensendes
und waren in der Lage, ihren Nachlass zu regeln.
4.2 Interviews

4.2.1 Soziodemografische Daten

Von 27 angefragten Patient*innen konnten 18 rekrutiert werden. Sechs Patient*innen lehnten
ein Interview begriindet ab (Zeitaufwand zu groB3, zu anstrengend/aufwiihlend, keine Lust auf
Teilnahme an Studie oder Projekt), zwei Patient*innen konnten auf Station nicht mehr
angetroffen werden und ein Patient verstarb. Es handelte sich um sieben Frauen und elf Manner
mit einem Altersdurchschnitt von 68 (38 bis 87 Jahre), welche stationdr oder ambulant
behandelt wurden. Die Dauer der Erkrankung variierte zwischen weniger als einem Jahr und
fiinf Jahren. Alle Patient*innen durchliefen wihrend ihrer Therapie eine Bestrahlung oder diese
war in naher Zukunft geplant. Bei einem Grofiteil wurde zusitzlich eine Chemotherapie
durchgefiihrt oder geplant, zwei Patient*innen hatten eine Operation hinter sich und eine
Patientin durchlief eine Immuntherapie. Die exakte Diagnose und genauen Therapieabldufe
waren schwierig zu eruieren, da die Angaben der Patient*innen zum Teil nicht eindeutig waren
und sonst keine andere Quelle genutzt wurde. Es waren Patient*innen mit unterschiedlichen
Schulabschliissen vertreten (Haupt— und Realschulabschluss, Abitur). Sie lebten groBtenteils mit
einem Partner oder einer Partnerin zusammen und hatten Kinder. Ein Teil lebte alleine
(verwitwet oder ledig). Niemand war zu gegebenem Zeitpunkt Mitglied in einer

Selbsthilfegruppe. Die folgende Tabelle zeigte die detaillierten Daten.

Tabelle 2: Tabelle iiber soziodemografische Daten der Interviewten.

Anzahl der Patient*innen

Geschlecht
weiblich 7
mannlich 11
Alter
30-39 1
40-49 1
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50-59 2

60-69 5

70-79 6

80-89 3
Erkrankungsdauer

<1 Jahr 14

1-2 Jahre

3-5 Jahre 2
Art der Behandlungen*

Bestrahlung 18

Chemotherapie 12

Operation 2

Immuntherapie 1
Ort der Behandlung

stationér 11

ambulant 7
Schulabschluss

Hauptschulabschluss 6

Realschulabschluss 11

Abitur
Lebensumstinde*

verheiratet 13

verwitwet

ledig 2

Kinder 15
Mitgliedschaft in Selbsthilfegruppen

Jja -

nein 18

* Mehrfachantworten moglich

4.2.2  Uberblick der Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse

Die Auswertung des Materials identifizierte Informationsbedarfe und Préferenzen der
Patient*innen mit Lungenkrebs, welche in sieben Oberkategorien eingeteilt werden konnten.

Tabelle 3 zeigt das endgiiltige Kategoriensystem veranschaulicht. Der Kodierleitfaden mit
Angaben von Ankerbeispielen zu den Kategorien ist als Tabelle 5 im Anhang 2.4 beigefiigt. Die

Oberkategorien sind fett und unterstrichen, die Subkategorien fett und weitere

Subsubkategorien punktiert unterstrichen dargestellt.

Tabelle 3: Kategoriensystem der Interviewanalyse.

Oberkategorie Subkategorien

Krankheitssymptome

Ursachen & Risikofaktoren
L. . Diagnostik
Medizinische Information
Behandlung
e Behandlungsbeginn
e Bestrahlung
e Chemotherapie
[ ]

Operationen
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Oberkategorie Subkategorien
e [mmuntherapie
e Alternative und komplementére Behandlungsmethoden
Krankheitsverlauf
e Krebsverhalten

e Krankheit beeinflussen durch gesundheitsforderndes
Verhalten

e Prognose
Umgang mit Nebendiagnosen
Nebenwirkungs- und Symptommanagement

Informationsquellen

Informationssuche und  Verlisslichkeit von Information
-verarbeitung Zeitlicher Ablauf

Umgang mit Informationen

Behandlungsort
Entscheidungsfindung
Behandlungsart

Organisation und Ablauf
Zweitmeinung
Ambulante Versorgung
Stationédre Versorgung
Gesundheitssystem Anschlussheilbehandlung
Finanzielle Aspekte

Leistungen

Beeintrachtigung der Unabhéngigkeit

Belastung der Mitmenschen
Auswirkungen auf den  Beruf
Alltag Finanzen
Lebensstil
Wohnsituation und Haushalt

Zwischen Patient*innen und arztlichem Personal
e Informationsvermittlung
e Vertrauen in arztliches Personal
Kommunikation e Diagnoseiiberbringung
e Kommunikation liber Prognose und Verlauf
Zwischen Patient*innen und Pflegepersonal
Zwischen drztlichem Personal

Krankheitsbewiltigung

Angste und Sorgen
Kognition
Bedarf an Zuwendung
Psychosoziale Situation 5 <<
e Mit der Familie
e Mit anderen Patient*innen und in Selbsthilfegruppen

Bedeutung von professioneller psychologischer Hilfe
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Oberkategorie Subkategorien
Zwischenmenschliche Beziehungen
o AuBerfamilidr
e Familiar

4.2.3 Ergebnisse der Kategorie Medizinischer Hintergrund

Krankheitssymptome
In dieser Subkategorie wurden Krankheitssymptome in verschiedenen Phasen der Erkrankung
und die Informationsbedarfe hierzu identifiziert. Die ersten Anzeichen der
Lungenkrebserkrankung, worauthin im Verlauf die Diagnose gestellt wurde, beschrieben die
Patient*innen sehr unterschiedlich. Viele berichteten von Luftnot, die sich schnell oder langsam
entwickelte, bei Belastung auftrat oder der initial kein Krankheitswert zugesprochen wurde.
,Ich habe gemerkt, dass ich seit knapp zwei Jahren - habe das aber nicht gemerkt, habe
das schlicht aufs Alter geschoben - nicht mehr mit der Luft so haushalten kann und
nicht mehr so eine Ausdauer hatte, wie vor zwei oder drei Jahren.” (14/103)
Es wurde von Beschwerden wie rezidivierendem Schwindel, Kreislaufbeschwerden und
Bewusstseinsverlust berichtet, worauthin Angehorige auf eine &rztliche Untersuchung gedrangt
hatten. Des Weiteren haben Schmerzen, zum Beispiel in den Schultern oder im Gesicht und
leichter bis hartnéckiger anhaltender Husten und Bluthusten im Verlauf zur Diagnose gefiihrt,
obwohl oft auch diesen Beschwerden initial kein Krankheitswert zugesprochen wurde.
Weiterhin wurde vereinzelt von Fatigue und geschwollenen Lymphknoten als ersten Anzeichen
der Lungenkrebserkrankung berichtet. Nach Diagnosestellung waren Luftnot und
Belastungsluftnot weiterhin eine starke Beeintrachtigung sowie Fatigue und Schwindel mit
Stiirzen im Alltag.
»Wenn ich dran denke, wie mir da am Anfang die Luft gefehlt hat, da hab ich gedacht,
dass ich an Weihnachten nicht mehr lebe, wenn das so weiter geht. (...) Konnte nicht
mal bis zur Tiir laufen, habe einfach keine Luft gekriegt.* (08/47)
Als storend und zum Teil bedngstigend flir Patient*innen und Angehdrige wurden kognitive
Defizite, Husten und Bluthusten beschrieben. Des Weiteren litten Befragte unter
Appetitlosigkeit und unerkléarlicher Gewichtsabnahme. Sie wiinschten sich Informationen zu
moglichen Ursachen ihrer Beschwerden. Unwissenheit hieriiber fithrte zu MutmafBungen und
erschwerte deren Behandlung. Sie fragten sich, ob eine Lungenentziindung, Riickenschmerzen
oder das Gefiihl ,,unter so einer Glocke* (12/24) zu stehen, durch die krebsspezifische Therapie
verursacht wurden.
»Wie gesagt, ich hatte ja auch mal mit der Lunge irgendeine Entziindung. Woher das
kam weif3 ich auch nicht. Wir hatten angenommen, durch die Immunbehandlung, aber
Frau Dr. (NAME) hatte sich da erkundigt bei anderen Kollegen und die hatten das eben
ausgeschlossen.” (05-1/56)

39



Andere vermuteten die Lungenkrebserkrankung und deren Metastasen als Ursache fiir
Beschwerden, wie zum Beispiel Vergesslichkeit oder Haarausfall. Unsicherheit bereitete den
Patient*innen die Unwissenheit, ob ursdchlich fiir die Beschwerden ein somatisches oder
psychisches Geschehen sei. Es kam die Frage auf, welche Beschwerden im Verlauf der
Erkrankung auf die Patient*innen zukommen konnten. Teilweise bestand Unsicherheit dariiber,
ob Informationen iiber den Krankheitsverlauf sinnvoll seien, da nicht jeder gleich verlaufe.
~Hat man halt nicht mehr lange zu leben. Oder wenn es friih erkannt wird oder man
konnte es operativ weg kriegen. So weit war ich schon informiert. Aber so hier mit
Bestrahlung und wie ... Ich glaube man konnte das auch einem erzdhlen und er wiirde
das nicht verstehen. Wenn man jetzt sagen wiirde, so ergeht es dir dann. Kann man ja
einfach nicht machen, weil ja jeder Mensch anders ist.* (18/42)
Nicht alle Patient*innen verspiirten korperliche Beschwerden oder eine Beeintrachtigung durch
diese. Daraus ergab sich die Frage, warum eine so schwere Erkrankung nicht spiirbar sei,
insbesondere, wenn diese schon lange bestand.
,Laut der Oberdrztin trage ich die Krankheit angeblich schon jahrelang in mir herum,
aber gemerkt habe ich gar nichts. Ich habe alles unternommen. Ich konnte Sport
machen, ich konnte Rad fahren. Ich habe tiberhaupt keine Schmerzen gehabt.* (16/2)
Insbesondere das Fehlen von Schmerzen war unverstindlich und wurde als ,,heimtiickische*
(09/181) oder ,,kuriose* Sache bezeichnet (12/66).
Ursachen und Risikofaktoren
Viele wiinschten sich detaillierte Informationen zu mdglichen Ursachen und Risikofaktoren
ihrer Lungenkrebserkrankung. Es wurden Vermutungen angestellt, ohne dass diese addquat
bestitigt oder widerlegt werden konnten. Andere vermuteten den Zufall als Ursache und sahen
keinen Mehrwert in weiterer Information hierzu oder empfanden diese als zermiirbend. Das
eigene Rauchverhalten wurde von vielen als wahrscheinlichste Ursache ihrer Erkrankung
vermutet.
»Naja, grundsdtzlich habe ich Schuld, weil ich habe ja geraucht. Wie ein bléder 60
Jahre lang. Und da mit dem Finger auf jemanden zu zeigen, wire Blodsinn.* (09/189)
Vereinzelt sahen die Patient*innen ihr Rauchverhalten nicht als einzige Ursache fiir die
Erkrankung. Eine Patientin wiinschte sich dringend eine andere Erklérung, um nicht mit der
eigenen Schuld leben zu miissen. Des Weiteren wurde eine mogliche Ursache in der fritheren
beruflichen Exposition gegeniiber Chemikalien, Schwermetallen, physikalischen und
psychischen Belastungen durch Stress und Nachtarbeit vermutet. Weitere Ursachen stellten fiir
Patient*innen ihre eigene Genetik und die Umwelt dar, zum Beispiel Schimmelexposition oder

medizinische Vorbehandlungen wie eine antibiotische Therapie.
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Diagnostik
In dieser Kategorie wurden Themen eruiert, welche die Patient*innen wahrend diagnostischer
Abléufe und Verfahren beschiftigten. Im Rahmen der Erstdiagnose berichteten Patient*innen
von ihren Erlebnissen und Untersuchungen zu Anfang ihrer Krankengeschichte. Folgende
Untersuchungen fiihrten zur Diagnose: MRTs, CTs, PET/CTs, Rontgen, Lungenspiegelungen
und Biopsien. Nicht allen war klar, wofiir und in welcher Reihenfolge diese notwendig waren.
Eine Patientin wusste nicht mehr, welche Untersuchungen durchgefiihrt worden waren.
,Da haben sie, weifs gar nicht mehr, was sie da gemacht haben. Fragen Sie mich nicht,
das war mir alles zu viel.*“ (12/2)
Einige fragten sich, was erste Anzeichen der Krankheit gewesen sein kdnnten und ob é&rztliches
Personal im Vorfeld etwas iibersehen habe oder wie und zu welchem Zeitpunkt die Krankheit
hatte frither erkannt werden konnen. Diese Unsicherheit beschéddigte das Vertrauen in érztliches
Personal. Zu Verunsicherung fiihrte auch Unklarheit iiber die Indikationen zu bildgebenden
Verfahren, da die Geféhrlichkeit diagnostischer Strahlung von Patient*innen unzureichend
eingeschétzt werden konnte. Bildgebende Verfahren waren zudem mit zeitlichem Aufwand
verbunden und stellten eine korperliche Belastung dar. Bei Komorbiditdt, wie zum Beispiel
einem implantierten Defibrillator oder vorhandenem Metall im Korper verkomplizierte sich die
Durchfiihrung zusétzlich und erzeugte Stress.
»Denn bei mir ist ja so, ich hab ja eine kaputte Pumpe. Die ist auch blofs nur noch 21
Prozent. Ja und wenn der Defi aus ist, also ich hatte Schiss vor der ganzen Sache, auf
Deutsch gesagt. Ja, naja und es ist gut gegangen.* (02/34)
Es war interessant fiir Patient*innen, den Lungenkrebs und dessen Verdnderung im Verlauf
selbst auf der Bildgebung zu sehen. Haufig wurde danach eine Lungenspiegelung mit Biopsie
durchgefiihrt. Die Indikation, der Nutzen, der Ablauf und das Ergebnis dieser beiden
Untersuchungen waren nicht allen Befragten klar. Da die Verlaufskontrollen héufig eine
Auswirkung auf das weitere Procedere hatten, waren deren Abldufe auch von Interesse. Sie
wiirden gerne im Vorfeld wissen, zu welchem Zeitpunkt diese stattfinden und welche Aussagen
daraus getroffen werden konnten. Bei Blutuntersuchungen im Verlauf wiinschten sie sich mehr
Aufklarung zur Interpretation der Ergebnisse.
Ja, aber dann wurden auch noch Blutwerte abgenommen und ich mdéchte natiirlich
auch gerne wissen, nicht jeden einzelnen Blutwert, wie meine Blutwerte sind.* (01-1/52)
Die Nachsorge war bei einigen Patient*innen schon geregelt. Andere berichteten von Unklarheit
iiber deren Ablauf und Zeitpunkt.
Behandlung
In dieser Subkategorie wurden die Informationsbedarfe und Priferenzen der Patient*innen
beziiglich des Behandlungsbeginns und verschiedener spezifischer und unspezifischer

Behandlungsmoglichkeiten  untersucht.  Wichtige ~ Themen  bei  den  einzelnen
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Behandlungsmethoden waren der allgemeine Ablauf, die Indikation, die Wirkungsweise, der
Nutzen, die Nebenwirkungen und Folgeschidden. Expliziter Wunsch an das Therapieziel war vor
allem die Verldngerung des Lebens um einige Jahre.

Behandlungsbeginn: Zwischen den ersten Symptomen, der Diagnosestellung und dem Beginn

der Behandlung entstanden Zeitrdume, die sich fiir Patient*innen durch Ungewissheit lang und
unangenehm anfiihlten. Der Grund fiir diese Dauer und die in dieser Zeit durchgefiihrten
Untersuchungen war den Patient*innen zum Teil nicht klar, sodass die Notwendigkeit fiir
Untersuchungen und Wartezeiten infrage gestellt wurde. Es gab kein Verstindnis fiir eine
Verzégerung der Behandlung durch einen erst spiat mdglichen drztlichen Termin. Die Wartezeit
bis zum Behandlungsbeginn war eine emotionale Strapaze, denn ,,eigentlich méchte man, dass,
wenn so was diagnostiziert wird, dass sofort etwas getan wird“ (11/8).
,»Man hat ja eben Angst. Es zdhlt jeder Tag. Ich hatte dann zu meinem Mann gesagt:
'Die lassen mich hier sterben, die machen nichts'. Also die Angst und die Panik, die
dann aufkommt.* (11/16)
ohne starke korperliche Beeintrachtigung empfunden. Krebsbedingte Schmerzen waren danach
ricklaufig.
Llch hdtte nicht gedacht, dass eine Bestrahlung so schnell geht. Man liegt ja wirklich
nur zehn Minuten drauf und dann fertig.” (03-1/148)
Es traten allerdings auch Schmerzen durch das Liegen auf dem Riicken und eine bedngstigende
Einengung durch eine Haube auf dem Kopf und laute Gerdusche auf.
wDann kommt die andere Maske riiber, die wird dann an der Maske angeklebt. Oben
drauf kommt dann so ein runder Plexiglaskasten. Und jetzt versuchste Mal (...), kannst
dich nicht mehr bewegen. Es geht nicht mehr!“ (10/179)
Viele Patient*innen waren iiber die Indikation ihrer Bestrahlung informiert. Einigen war
allerdings nicht klar, warum bei ihnen eine Bestrahlung durchgefiihrt oder weitergefiihrt wurde,
da der Lungenkrebs zum Beispiel unter einer Chemotherapie schon kleiner geworden war oder
nur gering auf die Bestrahlung ansprach. Eine genaue Erkldrung zur Funktionsweise der
Bestrahlung und verschiedener Maflnahmen, wie den Markierungen auf dem Koérper und der
Gesichtsbedeckung, wurde erwartet. Es bestand ebenso Interesse an der Wirkungsweise der
Strahlung im Korper, an der Wechselwirkung zwischen Bestrahlung und Chemotherapie, an der
Zielgenauigkeit der Bestrahlung und an der Wirkung auf gesundes Gewebe.
,»Und da werden dann ja andere Kérperteile mit bestrahlt drum herum, da gehen die
auch zugrunde ... das wissen Sie jetzt auch nicht so genau, nee? (...) Und ob sich das
nachher regenerieren wiirde oder nicht?* (06-2/221 - 223)
Unwissenheit {iber die Wirkungsweise der Strahlung war bedngstigend, die Bestrahlung zu

verstehen flir Patient*innen teilweise schwierig.
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»Na, ja die Strahlung ist gefihrlich irgendwie. Und sehen kann man's nicht. Ja, bin da

bisschen dngstlich. (06-2/32)
Schon kurz nach der Therapie wiinschten sich Patient*innen iiber den Nutzen aufgeklért zu
werden, welcher aber hdufig nicht unmittelbar dargestellt werden konnte. Wissen iiber den
moglichen Nutzen und den Zeitpunkt, wann dieser dargestellt werden kann, erscheint wichtig
sowie auch sich selbst davon in der Bildgebung iiberzeugen zu kdénnen, wurde einer nur
miindlichen Aussage des drztlichen Personals vorgezogen. Nicht jeder wusste, wie der Nutzen
dargestellt werden kann.

»Wenn die Strahlung gemacht wird, kann man das irgendwie nachher sehen? Was da

passiert? Was sich verdndert, oder? Das ist der vordere Bereich. Das muss man doch

tiberpriifen, was ist da passiert, jetzt.“ (06-2/219)
Patient*innen fragten sich, ob korperliche Verdnderungen, die sie nach der Bestrahlung
verspiirten, auch auf diese zuriickzufiihren waren. Die meisten der Befragten berichteten, {iber
mogliche Nebenwirkungen und Folgeschéden der Bestrahlung gut aufgeklart worden zu sein.
Zum Teil waren diese Nebenwirkungen aufgetreten, viele Patient*innen gaben allerdings an,
keine Beeintrachtigungen durch die Bestrahlung zu verspiiren und bezeichneten diese sogar
wwie so eine Badekur (02/254). Eine Nebenwirkung, die Patient*innen beeintrdchtigte, war
Fatigue, welche sich wie ,,dkkus leer < (09/308) anfiihlte. Hieriiber schien wenig aufgeklart
worden zu sein. AuBerdem wurde iber Schluckbeschwerden berichtet, auch
swpeiseréhrensonnenbrand* (01-1/126) genannt. Hieriiber und tiber leichte Verbrennungen der
Haut waren die Patient*innen gut aufgekldrt worden und konnten sich mit bestimmter
Eméhrung und Salben selbst helfen. Weitere Beschwerden im Zusammenhang mit der
Bestrahlung waren leichte bis starke Schmerzen. FEine Aufklarung iiber folgende
Nebenwirkungen hatte stattgefunden: Schluckbeschwerden, Lungenentziindung, trockene und
blasse Haut, Verfarbungen, Verbrennungen, Durchfille und Gewichtsabnahme. Ein Patient hatte
wenig Interesse an der Aufkldrung iiber Nebenwirkungen, da er keinen Vorteil fiir sich durch das
vorzeitige Wissen sah.
Patient*innen. Es bestand Unklarheit beziiglich der Dauer einer Chemotherapie und warum die
Implantation eines Portkathetersystems notwendig war. Aufgrund dieses fehlenden Wissens kam
es bei einer Person zur Ablehnung der Chemotherapie. Eine stationidre Therapie wurde aufgrund
eines hoheren Sicherheitsgefiihls bevorzugt, obwohl lange Wartezeiten hierauf als unangenehm
empfunden wurden. Beziiglich der Indikation bestand die Frage, warum eine Chemotherapie
zusitzlich zu einer anderen Therapie wie der Bestrahlung notwendig war. Es gab Interesse an
der Wirkungsweise einer Chemotherapie, speziell der Wechselwirkung bei gleichzeitiger
Bestrahlung. Informationen zum individuellen Nutzen wurden benétigt. Der Blick auf einen

bildgebenden Beweis wurde auch hier gewliinscht.
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»Wie das nun weiter geht hier mit dieser Chemotherapie, ob sich der jetzt auflosen tut.
Ich hoffe es jedenfalls.” (15/58)
Das Spiiren des Therapienutzens, wie zum Beispiel das Tasten eines verkleinerten
Lymphknotens ermutigte Patient*innen. Es wurden folgende Nebenwirkungen genannt:
Ubelkeit, Erbrechen, Gewichtsverlust, Appetitlosigkeit, Verstopfung, Durchfall, Sodbrennen,
Fatigue, Geruchsstorungen, Haarausfall, Polyneuropathie, Schwindel, Taubheitsgefiihle,
Gingivitis und kognitive Beeintrachtigungen. Besonders schlimm fiir Patient*innen waren
Ubelkeit und Erbrechen mit Gewichtsverlust sowie Haarausfall und Fatigue. Vor Beginn der
Therapie bestand Angst vor kognitiven Einschrinkungen und Verschlechterungen bisheriger
korperlicher Beschwerden. Wissen iiber die Dauer dieser Einschrinkungen war wichtig. Viele
der erwarteten und angekiindigten Nebenwirkungen waren nicht eingetreten, bezichungsweise
stellten keine grof3e Beeintrachtigung dar.
Vorgehensweise bei einer Operation und 1iiber den anschlieBenden erwartbaren
Allgemeinzustand.
,Der Arzt der hat ja operiert. Das ist ja gar nicht so einfach, der sieht das ja vielleicht
alles gar nicht so genau. Das kann ich auch nicht wissen so richtig. Und da sagt er:
Passen Sie auf, wenn da noch was wdre, das bestrahlen wir dann besteht eine héhere
Chance, dass das dann weg ist nachher.* (06-2/221)
Uber Indikationen und Kontraindikationen fiir eine Operation bestand Unsicherheit.
wDann hab ich noch gefragt: Wie sieht das aus mit der OP? Operieren eventuell. Haben
sie auch abgelehnt. Hat keinen Zweck, Sie kriegen nur Bestrahlung.* (04/62)
Aufgrund fehlenden Wissens iiber den individuellen Nutzen oder aufgrund von méglichen damit
einhergehenden Komorbidititen kam es zur Ablehnung einer Operation. Die héaufigste
Nebenwirkung einer Operation war Luftnot. Des Weiteren wurden Schmerzen im Narbengebiet
und viel Wundsekret beschrieben. Vorab wurde eine ausfiihrliche Aufkldrung iiber mogliche
Ursachen von Nebenwirkungen und Folgeschiden gewiinscht, um auf die Zeit nach der
Operation vorbereitet zu sein.
Informationen mehr bréiuchte man eigentlich vor der OP. Denn vom Arzteteam, da
fand ich das war nicht viel, was ich da gekriegt habe. Die haben ihren Bildschirm an
geschmissen, haben mir das gezeigt, was befallen ist, was gemacht werden soll. Aber
nun paar Informationen wie das hinterher ist und wie es dann weiter geht, das wurde da
nicht so besprochen. Also wie das hinterher ist mit dem Atmen und so, da hdtte man
noch ein bisschen mehr Aufklirung gebrauchen konnen. (13/34)

wie einer voriibergehenden Entziindung in der Lunge, Husten, Fieber und Schiittelfrost, iiber
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welche sie nicht ausreichend aufgekldrt war. Sie war an der Wirkung der Therapie auf ihr
Immunsystem interessiert, um sich die Nebenwirkungen erkléren zu konnen.
»Es wurde mir eigentlich auch nur gesagt, dass sie weitaus vertrdglicher ist und dass so
gut wie keine Nebenwirkungen aufireten.* (05-2/3)

Alternative und komplementire Behandlungsmethoden: Bei einem Teil der Befragten bestand

Interesse an Therapien abseits der herkdmmlichen Schulmedizin, alternativ oder als
komplementére Therapie. Es wurde bedauert, dass das schulmedizinisch behandelnde &rztliche
Personal héufig kein Interesse an diesem Thema zeigte, dies als irrelevant bezeichnete und
somit ausfiihrliche Gespridche und Aufklarungen iiber mogliche komplementére Therapien oder
Alternativen nicht stattfanden, obwohl Patient*innen sich gerne &rztlichem Personal anvertraut
hitten. Es war schwierig, an verldssliche Informationen hierzu zu gelangen.
»Man beliest sich da schon und dann finde ich es immer traurig, dass man jetzt
eigentlich nicht jemanden hat, wo man sagen kann, ja da wiirde ich jetzt mal hingehen.
Also so was wiirde ich schon mal toll finden, wenn es da noch irgendwelche Sachen
gdbe, wo man sagt, man kann mit den Leuten reden und das Fiir und Wieder vielleicht
abwiegen.* (11/156)
Diese mangelnde Thematisierung fiihrte dazu, dass eine komplementidre Therapie dem
schulmedizinisch behandelnden drztlichen Personal verschwiegen wurde. Das grofite Interesse
bestand an Methadon und somit ein Bedarf an weiterfiihrender Information zu der Indikation,
speziellen Voraussetzungen fiir die Therapie, der Behandlungsdauer, den Wechselwirkungen mit
schulmedizinischen Therapien und dem tatsdchlichen Nutzen der Therapie, da die Studienlage
sehr diinn sei. Auch iliber Nebenwirkungen und Folgeschdden wussten Patient*innen wenig, das
Risiko einer Abhingigkeit wurde vermutet. Ein weiteres Medikament war ,,irgendein
Malariamedikament (11/156), welchem eine unterstiitzende Funktion wihrend der
schulmedizinischen Therapie zugeschrieben und nach weiterfithrender Information gesucht
wurde. Patient*innen zeigten Interesse an mdglichen Alternativen zu der ihnen vorgeschlagenen
Therapie, obwohl ihnen zum Teil keine bekannt waren, da sie nur {ber eine
Behandlungsmoglichkeit aufgeklirt wurden. Als Alternative waren hochdosierte Schmerzmittel
wie Morphin vorstellbar. Bei anderen Patient*innen wurde eine alternative Therapie, wie zum
Beispiel eine Laserbehandlung schon durchgefiihrt, es wurde sich trotzdem noch mehr
Information gewiinscht. Interesse bestand auch an mdglichen zukiinftigen Therapieoptionen
sowie die Bereitschaft, diese auszuprobieren.
»Was mich interessiert hat: Ich hatte das in einer Zeitschrift gelesen und hatte mich
dann im Internet schlau gemacht. Diese Fressbakterien oder Killerbakterien, die in
Dresden irgendwie entwickelt wurden und bis zu 30 % wo die Heilungschance besteht.
Aber wie weit die Entwicklung bis jetzt fortgeschritten ist, das ist die andere Seite. Wie

weit der neueste Stand der Wissenschaft ist, bin ich jetzt iiberfragt.” (07-2/59)
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Einige Befragte duflerten deutlich kein Interesse an jeglichen anderen Therapien abseits der von
ihrem behandelnden é&rztlichen Personal vorgeschlagenen. Als Grund wurde Vertrauen in und
Verlass auf das schulmedizinische Personal angegeben und fehlende wissenschaftliche Beweise
fiir bekannte alternative Therapien.
Wch verlasse mich da auf die Fihigkeiten meiner Arzte und zwar die Hilfe der
Schulmedizin. Also ich bin nicht so einer der sich jetzt - man sieht ja manchmal, vorhin
habe ich gerade so einen Mist gesehen, dass da irgendwelche mit Hypnose-Dingen da
auf OPs vorbereitet werden. Finde ich vollig - und auch ziemlich risikovoll.* (14/58)
Krankheitsverlauf
Lungenkrebses, wie die Wachstumsgeschwindigkeit, ob diese altersabhingig ist, wie es zu
Resistenzen kommt, wann und ob es nach abgeschlossener Behandlung zu einem Rezidiv
kommt und woher man weil}, dass ein Rezidiv da ist. Besondere Eigenschaften von
Lungenkrebsunterarten wie dem kleinzelligen Lungenkarzinom und daraus resultierende
Konsequenzen fiir die Behandlung und Prognose waren zum Teil schwer zu verstehen.
wDadurch, dass der einzellig ist, zwar besser zu behandeln ist, aber gefihrlicher.
Verstehe ich zwar auch nicht so richtig, aber naja.* (03-1/30)
Unter vom drztlichen Personal genutzten Begriffen wie der Krebs ,,wandere” (03-1/30) oder
,wSspringt® (17/12) konnten Patient*innen sich nichts vorstellen. Sie wiinschten sich mehr
Informationen zum Vorgang der Metastasierung, insbesondere wann, auf welchem Weg und
wodurch dies geschehe.
»Das ist mir ein Rditsel. Das ist mir einfach ein Rdtsel. Es war damals alles, es war ja
nichts, es war ja letztes Jahr nichts, es war Anfang des Jahres nichts, es war einfach
nichts im Kopf. Mein Kopf war frei. Ich hab das MRT, das Kopf~MRT hab ich alles
durch, zwei Mal.* (10/42)
Ebenso beschiftigte die Frage, ob und wie eine Metastasierung spiirbar sei, um frithestmoglich
darauf reagieren zu konnen. Patient*innen wollten auch wissen, wie eine Metastasierung die
Therapie beeinflussen kann.

Krankheit beeinflussen durch gesundheitsforderndes Verhalten: Patient*innen verspiirten das

Bediirfnis, selbst etwas fiir ihre Gesundheit und ihr Wohlbefinden zu tun, wodurch der Wunsch
nach mehr Anleitung zur Selbsthilfe entstand.
,»Und eben auch so, fiirs Blutbild dann eben so ein bisschen Rotbdckchen, wo man sagt,
gut. Und wenn es nur fiir den Kopf ist. Ich denke, das hilft ja trotzdem weiter, ist ja
bekannt, dass rote Sdfte da ganz gut sind. Ja, eben solche Sachen, dass auf so was
vielleicht auch mal mit hingewiesen wird. Dass man eben, zuhause etwas noch machen

konnte.* (11/170)
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Insbesondere fiinf grole Themen konnten identifiziert werden: Rauchentwdhnung, sportliche
Aktivitdten, gesunde Eméhrung, Stressvermeidung und Infektionsprophylaxe. Zum Teil
erhielten Patient*innen Hinweise hierzu von érztlicher Seite, ein GroBteil allerdings beschiftigte
sich aus eigenem Interesse heraus damit und wiinschte sich weiterfilhrende Informationen zu
gesundheitsfordernden MaBnahmen vom &rztlichen Personal. Viele Befragte gaben an, nach
Diagnosestellung ziigig mit dem Rauchen aufgehdrt zu haben oder dies aktuell zu versuchen.
» (...) also wenn du die Moglichkeit der Bestrahlung bekommst, schworst du dieser
Sache ab und das habe ich auch so getan. Also seit vier Wochen jetzt total abstinent und
ich muss mal sagen also so von der Sucht her fehlt mir nichts.* (11/132)
Ziel war fiir die Patient*innen die Verbesserung der Uberlebenschancen, obwohl dies nicht
immer explizit von arztlicher Seite so kommuniziert wurde.
,Also erstaunlicherweise hat keiner darauf hingewiesen (...) Und drum hatte ich auch
das anfdnglich gar nicht so fiir wahr genommen aufzuhoren. “ (11/152)
RegelmiBlige sportliche Aktivititen im Alltag wurden positiv bewertet, zum Beispiel
Spaziergdnge, Riickensport und Yoga, sodass der Wunsch nach diesen Angeboten in
Gesundheitseinrichtungen bestand. Vereinzelt wurden diese Aktivitdten auch von &rztlicher
Seite empfohlen. Auch eine gesundheitsfordernde Erndhrung beschéftigte Patient*innen. Sie
wiinschten sich Erndhrungstipps und Hinweise zu vertrauenswiirdigen Quellen zum Nachlesen
fiir Zuhause.
,Ja man konnte sich da driiber im Internet informieren. Es gibt heutzutage ja so viele
Moglichkeiten, aber ob immer alles stimmt, was im Internet steht, ist die andere Seite
der Medaille.” (07-3/166)
Bereits etablierte MaBBnahmen waren ausreichend zu trinken, wenig Zucker zu konsumieren und
zusitzliche Vitaminen einzunehmen. Es gab auch das Ziel, Stress zu vermeiden, da dies von
arztlicher Seite empfohlen wurde und im Verdacht stand, sich negativ auf die Genesung
auszuwirken. Hierflir wurde auf die bisherige Erwerbsarbeit verzichtet oder versucht, weniger
zu griibeln.
»Wie ich selber dazu beitragen kann, um den Krebs zu besiegen. (...) Indem ich nicht
laufend griibel, iiber das, was jetzt ist. Denn das bringt auch keine Pluspunkte.* (07-
3/160-162)
Ein weiterer Ansatz zur Gesundheitsfiirsorge war die Vermeidung von Infektionen, indem
Menschenansammlungen bewusst gemieden wurden.
den Heilungschancen durch eine Therapie sowie am Verlauf der Erkrankung ohne eine
spezifische Therapie. Eine schlechte Prognose bedeutete nicht automatisch schwindende
Zuversicht der Patient*innen, sie entschieden sich zum Teil weiterhin fiir eine Therapie. Andere

Patient*innen entschieden sich explizit gegen Informationen zur Prognose oder befiirworteten
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eine ungenaue Kommunikation von drztlicher Seite, da dies eher Auftrieb gab und fehlendes
Wissen weniger Angst erzeugen konnte. Einem Patienten waren Informationen zu seiner
Lebenserwartung aufgrund seines hohen Alters unwichtig. Patient*innen rechneten allgemein
mit einer schlechten Prognose, unabhingig von drztlicher Information, da sie zum Beispiel
bereits Erfahrung mit einer Krebserkrankung in der Familie gemacht hatten.
Lungenkrebs, hat man halt nicht mehr lange zu leben. Oder wenn es friih erkannt wird
oder man konnte es operativ weg kriegen. So weit war ich schon informiert.” (18/42)
Umgang mit Nebendiagnosen
Aufgrund der Lungenkrebserkrankung war die Behandlung von sogenannten Nebendiagnosen,
also korperlichen und psychischen Beschwerden, welche nicht in Zusammenhang mit der
Erkrankung standen, erschwert. Es bestand das Gefiihl eben diese Beschwerden wiirden vom
arztlichen Personal als zweitrangig angesehen, was zu verzégerten Diagnosen und Unsicherheit
seitens der Patient*innen fiihrte.
»Da habe ich schon mal gesagt, ich habe Schmerzen im Schienbein. Und da hat der Arzt
gesagt: Wenn Sie da was hdtten, das wiirde in der Wirbelsdule anfangen. Und damit
war's erledigt, fiir ihn. Ja, was mache ich jetzt?* (06-2/157)
Umgekehrt filhrten Nebendiagnosen zu eingeschriankter oder verzogerter Diagnostik und
Behandlung des Lungenkrebses. Beispielsweise wurde eine bildgebende Diagnostik aufgrund
eines vorhandenen Herzschrittmachers verzégert oder die Dosis einer Chemotherapie aufgrund
einer Niereninsuffizienz oder Polyneuropathie reduziert.
lch weifs blof so viel, dass sie mir eine andere Dosierung geben miissen, wegen der
einen Niere, die chronisch ist.* (07-3/72)
Nebenwirkungs- und Symptommanagement
Patient*innen berichteten von verschiedenen Nebenwirkungen und korperlichen Beschwerden
wihrend der Therapien und von MaBinahmen, die von &rztlicher Seite und ihnen selbst ergriffen
wurden. Am héufigsten litten sie unter Schmerzen, vor allem in der Wirbelsdule im Rahmen der
Bestrahlung. Durch Schmerzmedikamente war es zu Verstopfung, Appetitlosigkeit und
Therapieunterbrechung gekommen. Zur Vorbeugung schmerzmittelbedingter Nebenwirkungen
waren weitere Medikamente verschrieben worden. Die Zunahme an Medikamenten seit der
Krebserkrankung fiihrte zu fehlender Ubersicht iiber die eigene Medikation. Fiir Patient*innen
war es teilweise wichtig, iiber Indikation, Wirkung, Wechselwirkung, Nutzen und
Nebenwirkungen ihrer Medikamente Bescheid zu wissen.
WIch will von meinen Tabletten runter. Ich verstehe nicht, dass ich neun Tuabletten
nehmen muss jetzt. Auf ein Mal, friih. Die vertragen sich doch nicht!* (02/258)
Um das Symptom Luftnot, zum Beispiel nach einer Operation, zu verbessern, wurden Sprays,
Ubungsgerite und Sauerstoffgerite in der Klinik und fiir die Hauslichkeit zur Verfiigung

gestellt. Es fehlte teilweise eine genaue Anleitung zur Anwendung, sodass vor allem in der
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Hiuslichkeit eine Uberforderung entstand und die vorhandenen Médglichkeiten zur
Symptomlinderung nicht ausgeschopft werden konnten. Eine Perticke bei Haarausfall wurde als
wichtig empfunden. Eine Wundnachsorge in der Héuslichkeit erwies sich als kompliziert, da
diese nicht hausérztlich durchgefiihrt werden konnte.

4.2.4  Ereebnisse der Kategorie Informationssuche und -verarbeitung

Informationsquellen
Haufige Informationsquellen der Patient*innen waren Medien, wie das Fernsehen und
Internetseiten, sowie das behandelnde édrztliche Personal und von der behandelnden Klinik
bereitgestellte Informationen, wie Broschiiren. Auflerdem waren Informationen durch das
soziale Umfeld, den Sozialdienst im Krankenhaus und die Krankenkasse erlangt worden.
Internetseiten oder Beitrdge im Fernsehen fiihrten vereinzelt zu Verunsicherung und Misstrauen
gegeniiber dem éarztlichen Personal oder waren den Patient*innen manchmal nicht konkret
genug. Informationsquellen zu alternativen Behandlungsmethoden waren insbesondere das
Fernsehen und das Internet. Aber auch Broschiiren. Das Internet wurde als Quelle fiir
allgemeine Informationen zur Lungenkrebserkrankung genutzt. Als Vorteil wurde die
Einfachheit der Informationsbeschaffung hervorgehoben. Viele Patient*innen vermieden
allerdings die Suche im Internet explizit, da sie dort keine Antworten auf spezielle Fragen
fanden und sie der Informationsquelle nicht vertrauten. Missverstindnisse waren durch die
Individualitdt jeder Erkrankung vorprogrammiert, was zu félschlichen Annahmen und
Erwartungen fiihrte.
wlch habe auch im Internet gelesen und ja, das hat mich aber immer mehr runter
gezogen. Wo ich dann gesagt habe: Schluss! Jeder Mensch ist verschieden. Bei jedem
ist es anders und so braucht es bei dir nicht zu verlaufen.* (05-1/32)
Von einer Konfrontation des drztlichen Personals mit den Informationen aus dem Internet wurde
sich kein Mehrwert erhofft und dies deswegen meist unterlassen. Eine weitere wichtige
Informationsquelle war das behandelnde fachdrztliche und hausérztliche Team, wobei manche
Patient*innen sogar auf andere Informationsquellen verzichteten.
»Ich gehdre nicht zu solchen Patienten, die sich vor den Computer setzen und googeln,
was ist denn fiir eine Krankheit frei? Und ich dann zu meinem Arzt gehe und sage: So
melden Sie mich zur Therapie an. (...) Ich habe meinen Hausarzt und Fachdrzte zu
denen ich gehe und die sagen mir dann, was fiir Probleme ich habe. Dann wird das
dementsprechend bekaspert und besprochen und unter Umstinden auch behandelt.
(14/30)
Arztliches Personal, welches nicht an der krebsspezifischen Therapie beteiligt war, stellte auch
eine Informationsquelle fiir alternative Therapien dar. Haufiger erfuhren Patient*innen aber
Ablehnung gegeniiber diesem Thema. Informationen von anderen Patient*innen wurden kritisch

gesehen, da diese nicht auf jede Krankheitssituation iibertragbar seien.
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Verlisslichkeit von Informationen
Misstrauen gegeniiber Information oder Informationsquellen entstand aus der Fiille an
unterschiedlichen verfiigbaren Informationen. Vor allem Informationen aus dem Internet wurden
als wenig verldsslich und hilfreich eingestuft, da diese oft nicht speziell auf die personliche
Krankheitsgeschichte zutrafen. Zum Teil wurde deshalb die Suche im Internet grundsétzlich
eingestellt oder gar nicht erst begonnen und als Informationsquelle nur das &rztliche Personal
gewdhlt. Schwierig stellte es sich fiir Patient*innen dar, wenn unterschiedliche Aussagen zu
einem Thema von unterschiedlichem é&rztlichen Personal kamen.
,,Die konnen sich nicht vorstellen, warum die da oben plotzlich sind (Hirnmetastasen).
Gut, eventuell, ich habe ein Antibiotika bekommen zwischendurch. Man sagt ja, man
gibt einem Krebspatienten kein Antibiotika. Der eine sagt so, der Ndchste sagt so.*
(10/58)
Zeitlicher Ablauf
Warten auf Informationen zu neuen Ergebnissen beziiglich der Behandlung oder Diagnostik
konnte Patient*innen grofle Schwierigkeiten bereiten. Die Zeit fiihlte sich lang an, die eigene
Handlungsféhigkeit war eingeschrinkt und die Abhéngigkeit vom drztlichen Personal grof3.
»Weil ich noch nicht weif3, wie es hier weiter geht. Muss alles erst mal abwarten, ich
muss eben auch immer warten wie die sagen, miissen sie warten.” (01-1/44)
Umgang mit Informationen
Viele Patient*innen berichteten davon, Informationen zu ihrer Erkrankung zu vermeiden oder
sahen keinen Sinn darin, weiterfilhrende Informationen einzuholen. Die Motive dafiir waren
unterschiedlich. Einen Teil der Patient*innen belastete detaillierte Information und fiihrte zu
Griibeln und Angst vor schlechten Nachrichten.
»Das wiirde nur zermiirben und eine Frage nach der anderen aufwerfen. Und, ob das so
gut ist, weif3 ich nicht.* (07-2/55)
Gerade die Fiille an Informationen aus den Medien oder Beipackzetteln fiihrte zu Misstrauen
und Verunsicherung. Auch Gespriche mit Mitpatient*innen erzeugten Angste, vor allem vor
moglichen Nebenwirkungen der Behandlung. Es wurden speziell Informationen zu Prognose,
Ursachen und Risikofaktoren vermieden. Letzteres, weil beflirchtet wurde, sonst zu viel eigene
Schuld auf sich nehmen zu miissen. Es wurde betont, dass der Bedarf an Information immer
individuell vom drztlichen Personal eingeschitzt werden sollte.
»Das liegt auch am Patienten, da gibt es solche und solche. Wenn Sie einen haben, der
unsicher ist, wenn Sie dem zu viel erzdhlen, der weif3 nachher gar nicht, was er machen
soll.*“ (06-2/131)
Ein weiteres Motiv Wissen abzulehnen, war der fehlende subjektive Mehrwert und die

Unsicherheit dariiber, ob mehr Information einen deutlichen Nutzen oder Konsequenzen haben.
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,,Das ist ein blodes Thema. Wie man's macht, der andere kann's verstehen, der andere
der dreht durch und nimmt sich den Strick gleich. Also es ist schwer das Thema
anzufassen. Es tut weh, das ist mir klar, man méchte, man méchte aber auch nicht. Oder
was hat man davon, wenn man's weif3? Ja, weif3 ich nicht.” (02/82)
Fiir einige war tiefer gehende Information keine Option, da schon Grundlageninformationen
fehlten, was zu einer Einschiichterung gegeniiber drztlichem Personal fiihrte.
»Ja, das sind doch die Fachleute, was soll ich denn damit anfangen? Ich rede blof} dann
dummes Zeug eventuell noch. Na, weil man ja mit den ganzen Ausdriicken und und und
gar nicht mehr mitkommt. Ja, nee, die Sache sollen die untereinander - und die rufen
sich auch untereinander an.” (02/249)
Wenn ein stabiles Vertrauen zum é&rztlichen Personal bestand waren tiefer gehende
Informationen ebenso nachrangig, da darauf vertraut wurde, dass notwendige Informationen zur
richtigen Zeit vom é&rztlichen Personal iiberbracht wiirden. Es half Patient*innen, wenn das
arztliche Personal ungefragt iiber die wichtigsten Aspekte der Erkrankung aufklérte, ohne dass
eine Eigeninitiative ergriffen werden musste. Nicht zuletzt war Wissenserwerb eine Frage der
Prioritit. Starke kdrperliche Beeintrachtigung, wie zum Beispiel Schmerzen reduzierten ihn. Fiir
manche Patient*innen war eine genaue Erkldrung und ehrliche, deutliche Wissensvermittlung
von Seiten des drztlichen Personals von hoher Prioritdt, damit die Schwere der Erkrankung
verstanden und mit diesem Wissen die richtige Entscheidung getroffen werden konnte.

4.2.5 FErgebnisse der Kategorie Entscheidungsfindung

Behandlungsort

Manche Patient*innen wollten die Entscheidung iiber ihren Behandlungsort selber treffen,
andere {iberlieBen sie dem drztlichen Personal. Der Bekanntheitsgrad eines Krankenhauses und
die Bewertung &rztlicher Mitarbeitenden hatten Einfluss auf die Entscheidung. Eine offizielle
Plattform zur Bewertung von Kliniken war gewiinscht. Eine weitere Rolle spielte die
Spezialisierung der Klinik, da Patient*innen Wert auf besondere Behandlungsformen und
spezialisierte Forschungseinrichtungen wie Universitdtskliniken legten, obwohl dies die
Auswahlmoglichkeiten einschrankte. Frithere Erfahrungen und personliche Verbindungen
trugen auch zur Entscheidung bei. Fiir eine ambulante Behandlung sprach die Néhe zur Familie
und zum Wohnort. Fiir eine stationére Behandlung sprach die erhoffte Ruhe und der Abstand
zum Alltag. In vielen Félle hatten Patient*innen fach- oder hausérztliches Personal iiber den
Behandlungsort entscheiden lassen. Einer der wesentlichen Griinde dafiir war vorhandenes
Vertrauen in diese und die Bekanntschaft des &rztlichen Personals mit Fachkolleg*innen. Ein
weiterer Grund, die Entscheidung tiber den Ort nicht selbst zu treffen, war der befiirchtete hohe
Aufwand einer Suche. Zudem fehlte Patient*innen Wissen iiber wichtige Suchkriterien, sodass

die Entscheidung als drztliche Aufgabe gesehen wurde.
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»Na ich nehme an, dass ich so betroffen bin, dass die Fachdrzte wissen, wo ich
hingehére. Ja, das verlange ich von einem guten Arzt, dass der meine Diagnose
weitergibt. (02/130)
Behandlungsart
Bei der Entscheidung fiir oder gegen eine bestimmte Therapie spielten das drztliche Personal
und die Familie eine groBe Rolle. Haufig wurde die Entscheidung ginzlich dem arztlichen
Personal {iberlassen, da Vertrauen in dieses bestand oder der Behandlungsvorschlag nicht
angezweifelt wurde. Dem drztlichen Personal die Entscheidungen zu {iberlassen, konnte
beruhigend auf Patient*innen wirken.
,»Dir muss geholfen werden. Und da frage ich im Moment sehr wenig, weil ich darauf
vertraue, dass das immer das Richtige ist. Und wird auch das Richtige sein.* (12/30)
»Wenn sie dann anrufen, dann mache ich das, was der Arzt sagt.” (06-2/51)
Von anderen Patient*innen wurde die A&rztliche Empfehlung hinterfragt und sollte
nachvollziehbar sein. Behandlungsentscheidungen wurden héufig gemeinsam mit dem
drztlichen Personal und der Familie getroffen.
,wDann wurden die Aussprachen gefiihrt mit den Oberdrzten. Da habe ich die Kinder
dazu geholt. Und mir wurde dann vorgeschlagen, weil ich eigentlich sehr aktiv so bin,
allgemein nicht gebrechlich aussehe: Ich sollte dann doch mit Chemo versuchen. Wir
schaffen das und schaffen das. Ja, dann haben mir die Kinder das auch zugeraten und
ich habe dann zugestimmt und habe dann im September die Chemo angefangen.” (16/6)
Das Wissen um die familidre Unterstiitzung der Entscheidung forderte das Durchhaltevermdgen
wihrend der Behandlung. Einzelne entschieden sich gegen den drztlichen Rat oder dafiir, sich
im Falle eines Rezidivs gegen die empfohlene Therapie zu entscheiden. In vielen Féllen wurde
die  Empfehlung der  Tumorkonferenz ~ von  Patient*innen als  endgiiltige
Behandlungsentscheidung gesehen. Mehr Information iiber den Ablauf und die Bedeutung einer
solchen Konferenz war erwiinscht.
“Also ich hdtte schon gerne gehabt, dass mir eben erzihlt wird, was bei dem
Tumorboard genau besprochen wurde, was welche Konfession dazu gesagt hat. Also
was der Chirurg gesagt hat, was der Strahlentherapeut gesagt hat.” (11/28)
Die ausschlaggebende Informationsquelle fiir eine Behandlungsentscheidung war neben Medien
und Angehdrigen das drztliche Personal. Die Motive der Patient*innen gegen oder fiir eine
Behandlung waren unterschiedlich. Dies galt auch fiir alternative Therapieansétze. Oft wurde
der Therapie auch aufgrund einer Vertrauensbasis zum arztlichen Personal zugestimmt, welche
durch ausfiihrliche Gespréache und eine beruhigende Wirkung auf Patient*innen erreicht wurde.
»Es kommt immer drauf an, wie man es jemandem erklirt, wie der Arzt mir das so

erkldrt hat. Gerade der Arzt auf der Krebsstation, wie das weiter lduft mit der Chemo
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und spdter dann Bestrahlung. So wie der riiber kam, so ehrlich und korrekt, da ist klar,
das ist das Richtige, was ein Patient braucht.” (03-1/110)
Neben dem Vertrauen in drztliches Personal bestand zum Teil eine gefiihlte Alternativlosigkeit,
weshalb Patient*innen sich fiir eine Behandlung entschieden. Ursachen hierfiir waren fehlende
Informationen zu alternativen Behandlungsmdglichkeiten.
,Ich dachte schon, dass der die richtige Behandlung auswdhlit. Ich kann ja sowieso
nicht entscheiden. Da fehlen mir auch die Kenntnisse dazu.” (06-2/127)
Ein weiteres Motiv fiir eine Therapieentscheidung waren die Angst vor einem vorzeitigen Tod
oder die Angst, bei Ablehnung ohne drztliche Unterstiitzung dazustehen.
,,Der hat mir's angeboten und ich habe ja gesagt. Das ist ganz klar, wenn ich nein
gesagt hdtte, hdtte er mich auch sitzen lassen. Und das bringt doch nichts.” (02/106)
Bei der Entscheidung {iber eine Behandlung war auBlerdem die Aussicht auf verbleibende
Lebensqualitit ausschlaggebend, bezichungsweise die Angst vor einem Verlust an
Lebensqualitit. Zum einen entschieden sich Patient*innen, im Hinblick auf bereits vorhandene
Komorbidititen gegen eine Therapie.
Hlch bin 83 Jahre alt, habe einen Herzinfarkt hinter mir, das ist zwar schon ldnger
zurtick und eine starke Arrhythmie, die mit verschiedenen Medikamenten gut behandelt
wird.” (01-1/22)
Bei Verschlechterung der Lebensqualitit unter einer Behandlung wurde ein Therapieabbruch
erwogen oder iiber die Ablehnung einer kiinftigen Therapie nachgedacht. Wahrgenommener
Zeitdruck hatte ebenfalls einen Einfluss auf die Therapieentscheidung.
»Die Entscheidung zur Behandlung? Na, ich habe gleich ja gesagt. Mein Arzt hatte
mich ja schon angemeldet. Mein Hausarzt hatte mich hier in (ORT) schon angemeldet.
Mdnnertag, da kénnen Sie noch zuhause bleiben, aber Montag miissen Sie antreten. Da
blieb mir gar nichts anderes iiber. Die haben gesagt, so schnell, wie moglich.” (08/67)
Manche Patient*innen hatten sich fiir eine Behandlung entschieden, bereuten diese
Entscheidung aber. Strapazen wihrenddessen konnten dazu fiihren, die Entscheidung zu bereuen
beziehungsweise diese Behandlung nicht noch einmal auf sich nehmen zu wollen.
,Ich hdtte da die Kraft nicht mehr. Wenn das wieder von vorne so anfangen wiirde wie
das anfing - nee, da wiirde ich dann versagen glaube ich.* (16/56)

4.2.6  Ergebnisse der Kategorie Gesundheitssystem

Organisation und Ablauf

Durch medizinische Fortschritte und Entwicklungen der letzten Jahre war das
Gesundheitssystem fiir Patient*innen umfangreicher und somit uniibersichtlicher geworden,
sodass ein erschwerter Zugang zu Gesundheitsleistungen wahrgenommen wurde. Ein

iibersichtlicheres System und eine einfachere Kommunikation zwischen den Beteiligten des
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Gesundheitssystems wurde gefordert, sowie Strukturen, welche zu mehr Menschlichkeit
zwischen drztlichem Personal und Patient*innen fiihren.
»Da miissen ja dann erst mal alle Termine abgekaspert werden, dann muss alles
ausgewertet werden. (..) Das ist typisch deutsch. Jeder muss seine
Existenzberechtigung nachweisen.* (14/20)
Gewiinscht wurde auch ein einfacher Uberblick iiber eigene gesundheitsrelevante Daten, zum
Beispiel in Form einer digitalen Akte.
Zweitmeinung
Ein GroBteil der Patient*innen gab an, sich keine Zweitmeinung eingeholt zu haben. Griinde
hierfiir waren fehlendes Wissen iiber Wege zu einer Zweitmeinung sowie grofles Vertrauen in
das behandelnde érztliche Personal oder die behandelnde Klinik.
»Ich habe da einen Arzt gehabt, hier, bin ich top zufrieden. Da brauche ich mir nicht
noch einen Arzt zu suchen. Das ist ja das beste Krankenhaus mit hier, was man so hort.
Ob es stimmt weif3 ich nicht, aber ich glaube, es ist schon so.* (08/117)
Viele Patient*innen sahen aullerdem keinen Sinn in einer Zweitmeinung, da zum Teil bereits
weiteres drztliches Personal an der Diagnosestellung beteiligt gewesen war oder die Diagnose
eindeutig erschien. Die Angst vor zunehmender Verwirrung durch eine weitere éarztliche
Meinung sowie subjektiver Zeitmangel waren auch Hindernisse.
., Ich hatte keine Zeit mehr, mich woanders zu erkundigen. Bin ich froh driiber, dass ich
das nicht getan hatte, wer weif3, wenn ich noch linger gewartet hitte, ob der Krebs
dahin vielleicht noch mehr gewuchert wdre, das weifs ich nicht. *“ (10/132)
Der Grofteil der Patient*innen gab an, verschiedene Wege zu einer Zweitmeinung zu kennen,
auch wenn diese nicht genutzt wurden. Bekannte Wege waren die Vorstellung in
Universitétskliniken oder bei niedergelassenem drztlichem Personal, die Suche im Internet,
Anfragen bei der Krankenkasse und Empfehlungen vom hausérztlichen Personal oder anderen
Patient*innen zu folgen. Griinde fiir das Einholen einer Zweitmeinung waren Vorschlige aus
dem sozialen Umfeld, Ungléubigkeit in Bezug auf die Erkrankung, Verdréingung und ein
Mangel an Vertrauen in das behandelnde é&rztliche Personal. Grofles Vertrauen in bekanntes
arztliches Personal fithrte zum Einholen einer Zweitmeinung bei diesem.
Ambulante Versorgung
Die ambulante Versorgung wurde durch die fachérztliche Ambulanz des Krankenhauses,
niedergelassenes fachirztliches Personal, medizinische Versorgungszentren (MVZ) und das
hausérztliche Personal gewihrleistet. Groftenteils wurde von einer zufriedenstellenden
ambulanten Versorgung berichtet, speziell von einer guten Vernetzung in MVZs und einer guten
Versorgung durch ambulantes hausérztliches und fachéirztliches Personal. Bei der ambulanten
psychotherapeutischen Betreuung wurde eine schnelle Terminvergabe positiv hervorgehoben.

Beklagt wurde die schwierige Suche nach geeigneten Praxen, lange Wartezeiten auf Termine, zu
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wenig Zeit des érztlichen Personals und eine fehlende Ausfiihrlichkeit von Untersuchungen.
Wichtig waren den Patient*innen kurze Wege zu érztlichen Praxen. Es bestand das Gefiihl, die
Fachspezialisierung sei zu weit fortgeschritten, sodass eine ganzheitliche medizinische Sicht des
arztlichen Personals verloren gehe.
, Die eine Abteilung machte Lungen, die andere macht Magen und die anderen
Wirbelsdule oder was, aber der ganze Zusammenhang, der geht glaube ich irgendwie
verloren dadurch. Weil jeder spezialisiert ist auf seinem Gebiet und irgendwie der ganze
Patient ist da irgendwie durchgerutscht. So empfinde ich das. “ (13/124)
Stationire Versorgung
Auch mit der stationdren Versorgung bestand iiberwiegend Zufriedenheit. Insbesondere waren
die Patient*innen zufrieden mit der Organisation im Krankenhaus, der Versorgung durch das
Personal sowie mit dem Essen und der Gestaltung des Krankenhauses. Das Gefiihl von mehr
Ruhe war ein Grund fiir die Wahl einer stationidren Bestrahlung im Vergleich zur ambulanten.
Ein Problem stellte die Betreuung durch wechselndes arztliches Personal dar, wodurch sich
Patient*innen immer wiederkehrenden Fragen ausgesetzt fiihlten, was den Anschein erweckte,
nicht ernst genommen zu werden. Es bestand deshalb auch die Angst, Informationen konnten
verloren gehen oder gegangen sein.
»Da rede ich vielleicht noch mal mit denen, aber es ist jedes Mal ein anderer Arzt. Und
dann bleibt eins beim anderen hingen. Und immer die gleichen Fragen, ich sage:
Mensch, kann man das nicht mal driiber schreiben. Fragt er: Was haben Sie, Herr
(NAME)? Alles das gleiche jedes Mal. Da fiihle ich mich am meisten geeiert.” (08/30)
Zudem stellte die Beeintrachtigung durch Bettnachbarn eine Unannehmlichkeit dar, aufgrund
von Gerduschbelédstigung und der Gefahr einer psychischen Beeintrichtigung durch das nahe
Miterleben fremder Krankengeschichten.
Anschlussheilbehandlung
Von einer Anschlussheilbehandlung wurde die Forderung des eigenen Wohlbefindens und der
Fitness erwartet. Viele der Befragten wiinschten sich eine solche Behandlung. Der richtige
Zeitpunkt war wichtig, um guten Nutzen daraus zu ziehen. Diagnostik und Therapie sollten
dafiir abgeschlossen sein.
»Also das habe ich tiberhaupt nicht verstanden. Diagnose ist gestellt worden und ein
paar Wochen spdter, die Behandlung hatte gerade erst mal angefangen. Man wusste gar
nicht, wo geht der Weg hin. Und da musste ich schon zur Reha fahren.” (05-1/84)
Finanzielle Aspekte
Kritisiert wurde, dass finanzielle Belange im Gesundheitssystem offensichtlich iiber die
Bediirfnisse der Patient*innen gestellt wurden.
»Was mich stort ist, ja manchmal spiirt man es ganz deutlich, dass eben erst nach den

Kosten geschielt wird. Und dann erst nach der Notwendigkeit.“ (09/169)
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Leistungen
Die wichtigsten Sozialleistungen waren die Einstufung in einen Pflegegrad, die
Erwerbsunfihigkeitsrente und der Schwerbehindertenausweis. Unterstiitzung durch den
Sozialdienstes im Krankenhaus wurde fiir die Beantragung von Leistungen gerne angenommen
und nur vereinzelt abgelehnt, zum Beispiel wenn die Unterstiitzung der Familie ausreichte oder
das Gefiihl bestand, andere Patient*innen hitten die Hilfe womdglich dringender nétig. Die
Beantragung von Leistungen bedeutete Zeitaufwand und Stress fiir Patient*innen.
., Also ich habe nur im Auto gesessen und bin von A nach B und von B nach C, um das
eigentlich alles abzukldren. Und das ist nervig und ja (...) da macht man es den Leuten
wirklich schwer. Das ist nicht gut. Und auch nicht forderlich fiir den
Gesundheitszustand des Patienten.* (05-1/84 — 86)

4.2.7  Ergebnisse der Kategorie Auswirkungen auf den Alltag

Beeintriichtigung der Unabhéngigkeit
Die grofite Beeintrachtigung der Unabhingigkeit splirten die Patient*innen in einer
eingeschrankten Mobilitdt. Durch die fehlende Leistungsfahigkeit wurde auf das Autofahren
verzichtet, was den Verlust der Selbststdndigkeit zur Folge hatte. Dies wurde beim Einkaufen
und der Erreichbarkeit von medizinischer Hilfe, wie z.B. der eines Psychotherapeuten, deutlich.
Vereinzelt wurde von gegenteiliger Entwicklung Dberichtet, da aufgrund fehlender
Leistungsfahigkeit das Auto hdufiger zur Fortbewegung genutzt wurde. Ein weiterer Punkt,
welcher Patient*innen beschéftigte, war die Abhéngigkeit von ihren Angehdrigen bei
alltdglichen Aufgaben, was sich schon beim Kochen zeigte. Die alltidgliche Hilfe von
Familienangehorigen wie dem Ehepartner wurde auf der einen Seite als Segen betrachtet, auf
der anderen Seite fiihlten sich Patient*innen in der Abhéngigkeit von Angehorigen nicht wohl.
wlch muss was machen. Ich sag: Und wenn's was langsames ist. Ich sag: Irgendwie
muss ich mich betdtigen. Und wenn’s blof; abwaschen ist. Ich meine Staub saugen, das
kann ich noch nicht mit dem schweren Ding da. Aber so was, ja oder Fenster putzen,
das bringe ich auch noch nicht. Aber sonst, bisschen Staub wischen oder so was, das
konnte ich schon machen oder mache ich auch. Wenn ich es darf-* (18/184)
Die Vorstellung, der weitere Verlust von Selbstindigkeit bedeute Pflegebediirftigkeit,
bedngstigte Patient*innen, da viele nie in eine solche abhéngige Situation gelangen wollten.
Belastung der Mitmenschen
Im Alltag bekamen Patient*innen Hilfe von Angehdrigen angeboten. Da sie diese aber nicht
belasten und vor einer Uberforderung bewahren wollten, wurde Hilfe nicht immer in Anspruch
genommen.
,Aber manchmal nehme ich den Rasenmdher doch. Das sieht sie ungern, aber naja. Ich
will sie ja auch nicht so belasten. Mann, die geht auch arbeiten, immerhin sechs

Stunden am Tag. Und Sie wissen wie das ist.* (10/211)
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Es wurde auf den Empfang von Besuch im Krankenhaus verzichtet und der lingere Verbleib
dort gewdhlt, um keine Belastung fiir die Ehepartner*innen darzustellen. Zum Teil wurde Hilfe
zugelassen, um Angehorige einzubinden und nicht vor den Kopf zu stof3en.
Beruf
Aufgrund der Erkrankung waren Patient*innen gezwungen, ihre Erwerbsarbeit aufzugeben, was
eine einschneidende Veridnderung ihres Alltags war.
»Es passiert eben nichts den Tag. Wenn ich mich mit jemandem treffe: 'Und?' 'Ja, und?’
Ja, so hdtte man mal von der Arbeit erzihlen konnen, dies, das, jenes. Aber, es ist ein
bisschen, sagen wir mal, das Leben ist ein bisschen runter gefahren gerade. Und im
Moment jetzt fingt es an, mir wieder zu fehlen, sag ich mal so. Ja, die erste Zeit gar
nicht, weil da war ich so mit mir beschdftigt. Aber jetzt so langsam sage ich, wdre schon
nett, wenn man da wieder bisschen teilhaben konnte. < (11/82)
Stressreduktion war ein wichtiger Grund, die Erwerbsarbeit niederzulegen, obwohl vereinzelt
gerne weiter gearbeitet worden wire. Es gab Plidne, mit dem Arbeitgebenden iiber geregelte
Arbeitszeiten zu verhandeln. Hiufig war wihrend der Therapie noch unklar, ob die
Erwerbstatigkeit anschlieBend wieder aufgenommen werden konnte. Es bestand die Angst,
danach keine Erwerbsarbeit mehr zu finden.
Finanzen
Die meisten Patient*innen berichteten, keine finanziellen Sorgen zu haben, da sie zum Beispiel
berentet und zuzahlungsbefreit oder durch die finanzielle Situation des Partners oder der
Partnerin abgesichert waren. Zu Verdnderungen der finanziellen Moglichkeiten kam es aufgrund
vermehrter Ausgaben bei Medikamenten- und Krankenhauszuzahlungen und Wegfall des Lohns.
Weniger finanziellen Spielraum zu haben, wurde zum Teil ohne Probleme in Kauf genommen.
»Wenn man in so einer Situation dann ist, sagt man wirklich: Geld ist nicht alles. Das
ist einfach so. Man kann sich nicht alles kaufen” (05-1/136)
Zu einer finanziellen Verbesserung kam es durch den Erhalt einer Pflegestufe.
Lebensstil
Das Leben hatte sich nach der Diagnose ,,um hundertachtzig Grad gedreht (12/80) und war
nun bestimmt durch die Erkrankung. Diese Fremdbestimmung fithrte bei manchen
Patient*innen zu Langeweile, da bekannte Freizeitaktivititen kaum durchgefiihrt werden
konnten. Andere hoben positiv hervor, dass durch die Entbindung alltiglicher Verpflichtungen
volle Konzentration auf die Heilung moglich war. Ein Patient beschrieb, achtsamer durchs
Leben zu gehen, sich auf Wesentliches zu konzentrieren und mehr genielen zu konnen.
Patient*innen wihlten hiufig einen ruhigeren Alltag mit ausreichendem Schlaf und reduzierten
sozialen Kontakten, um Stress und einem Ansteckungsrisiko zu entgehen.
“Und das war mir dann alles zu viel, war ein bisschen iiberlastet. Ich war froh, dass ich

meine Ruhe hatte in der Zeit, die drei Wochen, die ich mal zuhause war. Dass ich mal
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ein bisschen Luft hatte. Man ist ja doch froh, wenn man dann ein bisschen in Ruhe
gelassen wird. Mich hat jede Scheifse gestort, jede Fliege an der Wand hat mich gestort
manchmal.” (08/161)
Eine Patientin fiihlte sich dem eigenen Anspruch als Gastgeberin nicht mehr gewachsen und zog
sich zuriick, was von der Familie akzeptiert wurde. Manche Patient*innen hatten das Bediirfnis
nach mehr sozialer Interaktion als vorher. Diesem wurde zum Beispiel mit ehrenamtlichem
Engagement oder dem Pflegen von sozialen Kontakten nachgegangen. Zum Teil bestand das
Gefiihl, etwas zu verpassen und vom Freundeskreis vernachldssigt zu werden, da durch die
Behandlung weniger Zeit fiir soziale Aktivititen vorhanden war. Viele Patient*innen mussten
aufgrund ihrer korperlichen oder psychischen Verfassung Freizeitaktivititen wie Handarbeit,
Lesen, Fernsehen, Schach spielen oder Gartenarbeit einschranken.
,Ich habe auch nicht die Ruhe gefunden mich hinzusetzen und zu stricken und Maschen
zu zdhlen, weil die Gedanken kreisten dann doch irgendwo anders.* (11/92)
Sport wurde als wohltuend empfunden, wahrend der Erkrankung fortgefiihrt, oder geplant,
diesen bald fortzufiihren. Ein Patient berichtete, zu miide fiir sportliche Betitigungen zu sein.
Wohnsituation und Haushalt
Keiner der Befragten musste aufgrund der Erkrankung die Wohnsituation dndern, doch die
Bewiltigung der alltdglichen Aufgaben im Haushalt stellte ein Problem dar. Angehorige halfen
oder dem Haushalt wurde weniger Prioritit zugesprochen.
wDann sagt man, naja warum eigentlich jeden Tag? Vielleicht kann man das ja jeden
zweiten machen oder jeden dritten. So in einem Zwei-Personen-Haushalt, warum muss
ich da jeden Tag mit dem Staubsauger durch die Bude quietschen? So das mache ich
Jetzt ein Mal in der Woche.” (14/127)
Des Weiteren wurde eine stationire Behandlung einer ambulanten vorgezogen, um besser
versorgt zu sein. Griinde gegen einen Umzug in ein Pflegeheim waren filir einen Patienten
schlechte personliche Erfahrungen und die Befiirchtung, sich dort aufzugeben.

4.2.8 Ergebnisse der Kategorie Kommunikation

Zwischen Patient*innen und arztlichem Personal

Informationsvermittlung: Allgemeine fordernde Faktoren fiir die Informationsvermittlung waren

regelméfige Gesprache mit kurzen Wartezeiten, eine personliche Informationsvermittlung durch
drztliches Personal, die Einbeziehung von Verwandten in &rztliche Gespriche und die
Moglichkeit, jederzeit Fragen zu stellen, wie zum Beispiel durch eine telefonische
Erreichbarkeit des drztlichen Personals. Deutlich positiv hervorgehoben wurde die Vermittlung
von Ruhe sowie Ehrlichkeit, Kurzweiligkeit und Deutlichkeit im Gespréch.
»Sollte mir sagen, was gehauen und gestochen ist, damit ich richtig gegen wirken kann,
die richtigen Entscheidungen treffen kann, was zu machen ist (...) ich mochte zu meinen

Fragen verniinftige, korrekte, kurze Antworten haben. Kurz und knackig.* (14/82)
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Weiterhin war es wichtig, dass das drztliche Personal Freundlichkeit, Aufmerksamkeit, Interesse
und Empathie aufbrachte.
»Na, zwei, drei Sdtze der Anteilnahme vielleicht. Das ist viel wichtiger, als
Hochglanzbroschiiren im Eingangsbereich. Und ich war erstaunt, das ist ja der Trend,
diese absolute Entfernung vom Arzt zum Patienten.” (09/111)
Einer der haufigsten hemmenden Faktoren in der Informationsvermittlung war das fehlende
Aufsuchen oder Einfordern eines &rztlichen Gespriches durch die Patient*innen. Zum Teil
wurde kein Sinn in einem arztlichen Gesprich gesehen, da zum Beispiel Informationen aus dem
Internet ausreichend erschienen oder die Entscheidung fiir das Vorgehen dem &rztlichen
Personal komplett iiberlassen wurde. Ein anderer Teil der Patient*innen suchte kein &rztliches
Gesprich, da diese ihren eigenen Belangen eine niedrige Prioritdt zuordneten oder fehlendes
arztliches Interesse vermuteten.
,»Es gibt keine Griinde eigentlich. Warum soll ich ihm das sagen? Die wollen damit
nichts zu tun haben, die wollen das nicht héren. Warum soll ich denn da was sagen?
Wenn sie nicht fragen, brauche ich nicht antworten.* (08/99)
Bei einem érztlichen Gesprach war die Informationsaufnahme der Patient*innen begrenzt. Dem
zugrunde lagen Aufregung, Uberforderung oder eine Sprachbarriere, wohingegen das
Mitbringen eines Angehorigen sich positiv auf die Informationsautnahme auswirkte.
,Und in den Gesprdchen selber habe ich fiir mich so festgestellt, dass man immer so -
Ich kriege wirklich nicht alles, also ich habe immer das Gefiihl man ist nicht richtig
Herr so seiner Sinne und kriegt eigentlich nicht wirklich alles mit. Ja, man ist ziemlich
gefordert und teilweise eben iiberfordert mit den Situationen, ja.” (11/120)
Weitere hemmende Faktoren waren mangelndes Eingehen auf oder Beantworten von Fragen
und Anliegen, fehlendes Bereitstellen von Informationen durch drztliches Personal, fehlendes
Anbieten eines arztlichen Gespriaches und fehlende Moglichkeiten, Fragen zu stellen.

Vertrauen in_drztliches Personal: Vertrauen in drztliches Personal fiihrte zu weniger

Informationsverlust und mehr Compliance sowie zum Verzicht auf eine Zweitmeinung.
Vertrauen wurde durch eine personliche Beziehung zwischen dem é&rztlichen Personal und den
Patient*innen gefordert, wodurch das Gefiihl entstand, keine ,, Nummer* zu sein (05-1/68), und
durch das Wissen iiber die Fachkenntnis und somit Kompetenz des behandelnden &rztlichen
Personals. Es war Patient*innen wichtig, ernst genommen zu werden und Sicherheit beziiglich
der Diagnose vermittelt zu bekommen. Zu einem Vertrauensverlust hingegen fithrten mangelnde
Sorgfalt und Fachkompetenz sowie das Gefiihl, falsch behandelt zu werden.

,»Und bei dieser Rontgerei kam die ganzen Jahre nichts raus, auch dieses Jahr nicht.

Und plétzlich spuckte ich Blut und kriegte Schiss. Und dann bin ich zum Arzt und dann

ging das natiirlich los mit Ultraschall und iiberall hingerannt und dann sitze ich jetzt
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hier. Ja, obwohl er mir versichert hat bei der letzten Untersuchung ich habe nichts. Es
ist alles okay, ja und nun ist erst mal das Vertrauen erst mal weg zu dem Arzt.* (02/18)

Diagnoseiiberbringung: Das Gespriach zur Diagnoseiiberbringung war eine spezielle Situation.

Die Uberbringung erfolgte im persdnlichen Einzelgesprich oder am Telefon und wurde zum
Teil im Verlauf auf einer Bildgebung verdeutlicht. Ausfiihrliche Gespriche mit genauer
Erklarung der Diagnose und Erorterung aller bevorstehenden Mdglichkeiten waren erwiinscht
und wurden als beruhigend wahrgenommen. Deutliche Aussagen von arztlicher Seite mit
offener und ehrlicher Kommunikation wurden als hilfreich empfunden.

,.Es ist schon gut, dass die Arzte so offen sind und die Situation in der man sich befindet

mit den Patienten auch offen bespricht. Und offen und ehrlich ist, als wenn man da um

den heiflen Brei redet. Aus meiner Sicht hilft dem Patienten nicht wirklich.* (05-1/40)
Ein Teil der Befragten war sehr unzufrieden mit der Diagnoseiiberbringung, da das Gesprich
,hebenbei (10/10) erfolgte oder als ,,eiskalt” (07-1/2) empfunden wurde. Einem Patienten war
die Diagnose zu Beginn unvollstindig iiberbracht worden, und er hatte erst im Nachhinein das
ganze Ausmal} erfahren, was ihn sehr belastete. Ein Teil der Patient*innen reagierte mit
Uberforderung, Traurigkeit und Verdringung.

Lwlch wire im Bett umgefallen. Das musste ich erst mal verarbeiten. Ich konnte nicht

weinen. Geht nicht. Ich wollte so gerne, wollte das so raus lassen.* (18/6)

Kommunikation iiber Prognose und Verlauf: Uber die Kommunikation der Prognose,

insbesondere der Heilungschancen und des Krankheitsverlaufs gab es unterschiedliche
Erfahrungen und Vorlieben, wobei Unsicherheit iiber die eigenen Bediirfnisse diesbeziiglich
bestand. Dass Verbesserungen hier notwendig sind, zeigte sich bei Fragen zum Therapieverlauf
und der Lebenserwartung, welche teilweise nicht beantwortet werden konnten. FEine
unaufgeforderte, offene drztliche Kommunikation iiber die Prognose und den Therapieerfolg mit
prézisen, klaren Aussagen wurde von einigen Befragten positiv bewertet und erwartet, dass
negative Neuigkeiten automatisch ohne Nachfrage kommuniziert werden. Ein Grund fiir
fehlende Fragen zur Prognose war moglicherweise Unsicherheit beziiglich der Vorteile des
Wissen dariiber, sodass die Entscheidung iiber die Uberbringung dieser Information dem
drztlichen Personal iiberlassen wurde.
wAch jetzt. Wenn jetzt zufdllig jemand sagen wiirde wie es jetzt wdre, dann wiisste ich es
jetzt. Aber ich bin der Meinung, solange wie behandelt wird und so lange irgendwas
gemacht wird, ist die Hoffnung noch recht grof3. Und wenn's dann nicht geht, das sagt
der Arzt schon von selber: Sehen Sie mal zu, dass Sie Ihre Sachen in Ordnung bringen,
kénnte nicht mehr lange gut gehen.* (06-2/151)
Ein weiterer Grund fiir fehlende Nachfragen war die Vermutung, das arztliche Personal wisse
sowieso keine Antwort. RegelméBige Gespriache mit festen adrztlichen Ansprechpartner*innen

wirkten sich positiv auf das Verstdndnis der Prognose und die Krankheitsbewéltigung aus. Ein
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ausweichendes Verhalten des drztlichen Personals auf eindeutige Fragen nach Heilungschancen
verunsicherte Patient*innen und reduzierte Vertrauen.
Zwischen Patient*innen und Pflegepersonal
Die meisten Patient*innen berichteten von einem guten Verhédltnis und gelungener
Kommunikation mit dem Pflegepersonal. Dies wurde durch wohltuende Gespriche und
Freundlichkeit erreicht. Belastend wirkte sich eine unzureichende Kommunikation {iber
Angelegenheiten der Stationsorganisation und ein Mangel an Zeit des Pflegepersonals aus.
»Die Schwestern haben auch drauf hingewiesen zwischendurch mal inhalieren und
dieses Lungentraining mit dem Ball. Auch mal Sauerstoff, aber mehr war auch nicht.
Naja, die haben ja auch keine Zeit. Die waren ausgelastet.* (13/94)
Eine ausfiihrliche Ubergabe zwischen den Schichten des Pflegepersonals war erwiinscht, da hier
ein Informationsverlust vermutet wurde. Die Einmischung des Pflegepersonals in private
Angelegenheiten wurde als unangenehm wahrgenommen, ein neutralerer Umgang bevorzugt.
Zwischen érztlichem Personal
Von der Kommunikation zwischen dem é&rztlichen Personal im ambulanten und stationédren
Bereich erfuhren Patient*innen wenig. Fast alle berichteten, dass ihr hausérztliches Personal die
Berichte aus dem Krankenhaus erhielt und bei Bedarf auch mit dem klinischen é&rztlichen
Personal telefonieren wiirde.
»Da ich nicht dabei bin, kann ich das nicht beurteilen. Aber er bekommt ja, also meine
Hausdrztin bekommt ja die Berichte und sie nimmt sie auch zur Kenntnis.“ (01-1/102)
Einige Patient*innen schétzten die Kommunikation als besser ein, wenn sich das é&rztliche
Personal kannte.

4.2.9 Ergebnisse der Kategorie Psychosoziale Situation

Krankheitsbewiltigung
Insbesondere kurz nach der Diagnosestellung fiihlten Patient*innen sich iiberfordert und
verdriangten die Diagnose, was unter anderem mit den Worten ,,weglaufen (10/92) zu wollen
beschrieben wurde. Einige beschéiftigten sich mit der Frage nach dem Warum, waren leicht
reizbar und verspiirten Arger iiber ihre Situation und die Erkrankung.
,wDass es drgerlich ist. Ich dachte jetzt eigentlich, dass ich das schon - ich hdtte es schon
weg. Ich hatte das ja schon mal und - ich habe gar nicht damit gerechnet, dass das noch
mal so kommen kénnte. Es ist aber jetzt eine Tatsache und das muss man akzeptieren
dann. (...) Aber drgerlich ist das ja. Aber was soll man da machen?* (06-5/22)
Manche Patient*innen konnten den Verlauf der Erkrankung und die damit einhergehenden
Einschrankungen noch nicht akzeptieren.
»lch hatte noch Minimum, habe ich Ihnen ja gesagt, Minimum zehn, fiinfzehn Jahre

wollte ich noch machen. Also ich wollte eigentlich ein stattliches Alter haben.* (10/32)
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Viele Patient*innen beschrieben depressive Symptome wie Antriebslosigkeit, Schlaflosigkeit,
vermehrtes Griibeln, Angst und eine tiefe Traurigkeit, welche eine starke psychische Belastung
darstellten.
,Das ist dann schon noch ein bisschen, wo man sich so nach dem Sinn im Moment
fragt.« (11/92)
Einige Patient*innen hatten ihre Erkrankung fiir sich akzeptiert und konnten mit Zufriedenheit
auf ihr Leben zuriickblicken.
»lch hab eine schone Jugend gehabt, obwohl wir nichts hatten. Ich hab schon Sport
getrieben die ganzen Jahre. Ich war vierzig Jahre verheiratet. Meinen Jungen grof3
gezogen, lieb und nett. Ich hab alles geschalfft, mir geht's gut.* (02/212)
In den Gespriachen zeigten sich unterschiedliche Bewailtigungsstrategien im Umgang mit der
Erkrankung. Eine unterstiitzende Familie wurde als groB3e Hilfe angesehen. Es wurde bevorzugt,
die Krankheitsbewéltigung alleine zu beginnen und anschlieend die Familie mit einzubeziehen.
»Ja, ich muss sagen, wo ich die Diagnose - ich habe das meinen Kindern nicht gleich
gesagt. Ich musste ja selber erst mal das ganze verdauen.* (05-2/51)
Von ausfiihrlichen familidren Gespriachen wurde profitiert, ebenso von Gespriachen im Rahmen
einer professionellen psychologischen Hilfe. Diese Gespriche wurden als Lernprozess
bezeichnet. Ein Patient sah es im Nachhinein als Fehler an, nicht genug iiber seine Erkrankung
gesprochen zu  haben. Viele Patient*innen nutzten positive Gedanken  zur
Krankheitsbewéltigung. Sie berichteten davon zu k@mpfen, nicht aufzugeben, nicht vom
Negativen ausgehen zu wollen, immer die Hoffnung zu bewahren und sich auf das Positive in
ihrem Leben zu konzentrieren.
»lch habe mir auch noch keine grofien Gedanken dariiber gemacht. Was kommt, das
kommt. Und ich lebe jetzt so, gebe mein Bestes, nehme am Leben teil und denke nicht
dariiber nach: Was ist morgen?” (05-1/32)
Zu guter Letzt war Ablenkung eine weitere Strategie der personlichen Krankheitsbewiltigung.
Angste und Sorgen
Patient*innen durchlitten viele Angste und machten sich Sorgen iiber ihre Gesundheit und
Familie wéhrend der Erkrankung. Viele Angste entstanden bei Gedanken an mdgliche
Krankheitsverldufe, wie ein ausbleibender Therapieerfolg, Auswirkungen einer verspiteten oder
fehlenden Therapie und unvorhersehbare Ereignisse. Hier kniipften Angste vor dem Verlust der
Selbsténdigkeit, wie Hilfsbediirftigkeit bei der Haushaltsfithrung bis hin zur Bettldgerigkeit an.
wlch will laufen, ich will keine Schmerzen haben und mich selbst versorgen. So lange
das anfingt, dass mich jemand waschen will oder sonst was, ist das fiir mich sowieso
kein Leben mehr. Ja, und dann hért der Spafs auf, auf Deutsch gesagt. (...). Ein anderer
hdngt da noch mehr dran, am Leben. Aber ich méchte nicht gewaschen, nicht kiinstlich

erndhrt oder an Maschinen dran gehangen werden, mochte ich nicht!* (02/113)
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Manche Patient*innen vermieden Gedanken an das Lebensende und somit auch Informationen
hierzu, da diese zu Traurigkeit, Angst und Unwobhlsein fiihrten. Als weiteres Thema drehten sich
Angste und Sorgen um die Familie. Um Familienangehérige, zu denen eine emotionale Bindung
bestand oder um die, die bisher auf Hilfe der Patient*innen angewiesen waren, wie
pflegebediirftige Kinder, Eltern und Ehepartner*innen. Auflerdem bestand Sorge darum, wie die
Familie die eigene Erkrankung verkrafte und ob sie iiberfordert sei.
»Dann habe ich nachher eine Strategie entwickelt (...) fiir mich ist das eine Losung,
aber fiir meine Familie kann ich es nicht immer losen. Die kommen jetzt schlechter
damit zurecht wie ich.” (17/18)
Vereinzelt wurde berichtet, sich explizit keine Sorgen um die Familie zu machen, da diese sehr
selbstindig sei. Patient*innen hatten auch Angst vor dem Verlust der familidren Unterstiitzung,
da Familienangehorigen etwas zustoBen konne oder sie sich nicht ausreichend kiimmern
konnten. Angst wurde auch ganz unspezifisch verspiirt.
»Das kann man gar nicht greifen. Das geht einfach so los zeitweise. Ich mache die
Augen zu und dann packt mich eine Angst oder Panik und ich weifs gar nicht was los
ist.“ (17/24)
Kognition
Die Konzentrationsfihigkeit lieB beim Auftreten von Schmerzen nach, was zu einer
Einschriankung im Alltag fiihrte. Zudem hatte sich eine bereits vor der Diagnose vorhandene
Vergesslichkeit verschlimmert. Eine Patientin beschrieb, sich wie ,,unter dieser Glocke™ zu
fiihlen (12/106). Andere Patient*innen berichteten vom genauen Gegenteil, mehr
Aufmerksamkeit auf ihre Umwelt zu richten oder davon, keine kognitiven Verdnderungen zu
spiiren. Es bestand das Bestreben, kognitiv fit zu bleiben.
Bedarf an Zuwendung
Patient*innen erzihlten von angenehmer und unangenehmer Zuwendung durch Angehdrige
oder Bekannte. Besonders wichtig war ihnen, nicht bemitleidet oder bedauert zu werden,
sondern lieber Zuspruch und somit Mut gemacht zu bekommen. Angehorige wie Kinder oder
Partner*innen sollten den Patient*innen weiterhin Aufgaben zutrauen.
,»Und wenn man kann, dann wird einem das doch aus der Hand genommen. Mein Mann
der ist tiber fiirsorglich. "Setz dich hin, setz dich hin.” Oh. Manchmal ist es nicht schon,
aber er meint es ja auch blofs gut. Aber ich meine von bloffem Hinsetzen ist mir ja auch
nicht geholfen. Ich sag: “Ich muss was machen. (18/184)
Besuche von Angehorigen oder Bekannten wurden zum Teil als unangenehm wahrgenommen.
Bekannte und Nachbar*innen sollten weniger aufdringlich sein, ein diskretes Interesse an der

Erkrankung war in Ordnung. Arztliches Personal sollte mehr Nihe und Anteilnahme zeigen.
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Austausch

Mit der Familie; Gespriche innerhalb der Familie beschrdankten sich hauptséchlich auf den

Austausch der Patient*innen mit Partner*innen und den Kindern. Regelméflige Gespriche mit
der Familie waren wichtig, da diese beim Verstindnis der Erkrankung und der
Entscheidungsfindung eine groBe Rolle spielten. Bereits die Familie als Gespréichspartner zu
haben, war ein Argument gegen die Notwendigkeit einer professionellen psychologischen Hilfe.
Auf die Frage nach psychotherapeutischem Bedarf antwortete eine Patientin:

Eigentlich nicht. Ich kann wie gesagt mit meinem Mann iiber alles reden. Er merkt das

auch, wenn irgendwie was sein sollte. (05-1/20)
Vereinzelt habe erst die Familie Patient*innen zu Gesprichen iiber die Erkrankung bewegen
konnen. Andere Patient*innen berichteten, Gespréche iiber die Erkrankung mit der Familie auf
das Notwendigste zu begrenzen, um diese und die Patient*innen selber vor Leid und Traurigkeit
zu schiitzen. In diesem Fall wurden bei Gesprichen iliber die Erkrankung keine positiven
Auswirkungen verspiirt. Es wurde erwartet, dass die Familie diese Einstellung respektiere.
Umgekehrt vermieden auch Angehdrige Gespréche liber die Erkrankung, aufgrund vermuteter
fehlender Gespréchsiibung, fehlenden Interesses oder fehlender Empathie.

»Da sagt sie: Sterben miissen wir alle mal, Papa. In einer Phase, wo ich gerade

erfahren habe, dass ich Krebs habe vielleicht.” (09/97)

Mit_anderen Patient*innen und in_Selbsthilfegruppen; Im Rahmen der Diagnostik und

Behandlung waren viele der Befragten mit anderen Patient*innen in Kontakt gekommen, was zu
positiven und negativen Erfahrungen fiihrte. Niemand war Mitglied in einer Selbsthilfegruppe
oder hatte vor, dies zu werden. Was die Patient*innen von ausfiihrlicherem Austausch mit
anderen Patient*innen abhielt, war der Selbstschutz vor negativen Emotionen durch
bedriickende Krankheitsgeschichten und individuelle Vergleiche.
Hlch weifs, wie ich reagiere, wenn ich jemanden sehe, wo die Krankheit schon weit
fortgeschrittener ist. Da verfalle ich immer so ein bisschen in Panik. Wo die Angst dann
wieder richtig hoch kommt und ich denke: Um Gottes Willen. Und dann habe ich wieder
zu tun, um das wieder in die richtigen Bahnen zu bringen. (05-2/69)
Die Erkrankung wurde als zu individuell angesehen und somit kein Mehrwert in Gespridchen
mit anderen Patient*innen erwartet. Zudem wollten sich Patient*innen vor falschen
Vorstellungen und unzutreffenden Informationen schiitzen.
,Jeder Korper reagiert anders auf solche Sachen. Das ist immer unterschiedlich und da
kann man nicht davon ausgehen, mir tut das und das gut und den anderen konnte das
eventuell schaden. Also die Erfahrung muss dann schon jeder selber machen in solchen
Situationen. Es kann sein, dass einige Erfahrungswerte, die man in der Zeit gesammelt

hat, den anderen auch so gut tun, es kann aber auch das Negative entstehen.* (07-2/33)
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Andersherum bestand sogar auch eine gewisse Angst vor einer Schuldzuweisung aufgrund eines
weniger hilfreichen Tipps.

,»Und ich méchte mir nicht von irgendjemandem vorheulen lassen: Na du hast mir doch

geraten, ich solle das so und so machen.* (07-2/33)

Des Weiteren bevorzugten manche Patient*innen Gespréchsthemen abseits ihrer Erkrankung,
um nicht das ganze Leben von der Erkrankung bestimmen zu lassen. Zum Teil wurde ein
Austausch mit anderen Patient*innen als positiv und hilfreich bewertet. Es konnte ein
Gemeinschaftsgefiihl entstehen und Einsamkeit reduziert werden.

»Aber das ist irgendwie eine Beruhigung, dass es mir nicht alleine so geht.* (18/176)
Manche Patient*innen waren sich tiber die Vorteile vom Austausch mit anderen Patient*innen
unsicher, aber die Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe nach Beendigung der Diagnostik
und Therapie oder bei in Zukunft aufkommendem Gesprichsbedarf war vorstellbar. Uber das
Internet oder soziale Kontakte wussten Patient*innen von Selbsthilfegruppen, doch nicht allen
waren Moglichkeiten, einer Gruppe beizutreten, bekannt. Von der Mitgliedschaft in
Selbsthilfegruppen wurde erwartet, Hilfsbereitschaft zu erfahren und zu zeigen sowie
gegenseitig Tipps und Erfahrungen austauschen zu konnen.

Bedeutung von professioneller psychologischer Hilfe

Den meisten der Befragten war wéahrend eines Krankenhausaufenthaltes mindestens ein
psychotherapeutisches Gesprach angeboten worden, wenige hatten selbststdndig ihren Bedarf
geduBlert. Viele der Patient*innen, ob ihnen ein Gesprichsangebot im Krankenhaus gemacht
wurde oder nicht, standen Gesprachen mit Psycholog*innen ablehnend gegeniiber und konnten
sich auch im weiteren Krankheitsverlauf nicht vorstellen, auf diese Angebote zuriickzukommen.

»Puh, eigentlich, der kann mir auch nicht helfen. Nee, mochte ich sagen, nee.” (04/256)
Grund hierfiir war der fehlende subjektive Bedarf, da es bereits viele Gespridchsangebote im
Freundes- und Familienkreis gab und die als ausreichend bewertet wurden. Zum Teil gab es
negative Erfahrungen mit Psycholog*innen im Krankenhaus, da diese aufdringlich wirkten und
nicht auf Bediirfnisse eingegangen waren. Psychotherapeutische Betreuung wurde eher in
Krisensituationen angenommen, wie zum Beispiel direkt nach der Diagnosestellung. Vereinzelt
war eine im Krankenhaus begonnene psychologische Betreuung ambulant fortgefiihrt oder
geplant worden, da sie bei psychischen und physischen Beschwerden geholfen hatte. Ein Patient
hatte bereits vor dem Klinikaufenthalt ambulante psychologische Hilfe in Anspruch genommen,
eine andere Patientin hétte gerne weitere Gespriche im Krankenhaus gehabt.
Zwischenmenschliche Beziehungen
positive, negative und neutrale Auswirkungen. Aufgrund von korperlichem und seelischem
Unwohlsein, schneller Uberlastung bei Anstrengungen und einem groBen Bediirfnis nach Ruhe

und Zeit zur Krankheitsverarbeitung wurden Kontakte reduziert. Explizit bestand keine Lust,
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sich erkldren zu miissen, Angst vor Spekulationen, eine schnelle Reizbarkeit und ein hoher
eigener Anspruch an soziale Interaktion, welcher nicht mehr erfiillt werden konnte. Auf der
anderen Seite belastete Patient*innen die ungewollte soziale Isolation durch den Riickzug von
Bekannten, guten Freunden und der Nachbarschaft nach Bekanntwerden der Diagnose. Es
wurde vermutet, dass eine Unsicherheit beziiglich des Umgangs mit den Patient*innen herrschte
oder der Kontakt aus Eigenschutz vermieden wurde.

,»Ja, aber wie gesagt, bei den anderen stofst das auch schon auf, das Wort Krebs. Und da

schreckt jeder schon zuriick ein bisschen. Ich kann Ihnen das nicht sagen, wie das mal

wird. (...) An einem gewissen Punkt ist man doch wieder alleine.* (02/177)
Zu einem groflen Teil wurden unaufdringliches Interesse und Hilfsbereitschaft, ausgehend vom
Bekannten-, Kolleg*innen- und Freundeskreis sowie aus dem nachbarschaftlichen Umfeld
geschildert und positiv bewertet. Es gab praktische und mentale Unterstiitzung aus diesem
Personenkreis, und Gespriche wurden als wichtig erachtet, da diese hilfreich bei
Entscheidungen rund um die Erkrankung sein konnten.
von Hilfsangeboten durch Ehepartner*innen, Kinder, Nichten und Neffen. Die Hilfe bestand aus
praktischen Tatigkeiten und mentaler Unterstiitzung, zum Beispiel durch regelmiaflige Besuche.
Eine herausfordernde psychische Konstitution der Patient*innen war kein Hindernis fiir
familidre Unterstlitzung. Harmonie sowie offene und klare Kommunikation waren wichtige
Bestandteile des familidren Miteinanders.

,Und das familidre Umfeld muss passen. Dass die Frau zu dir steht, dass der Sohn zu

dir steht. Das muss alles passen. Wenn ich nur Krach und dies und das zuhause hab.

Dann hab ich die Schnauze voll (...).“ (10/34)
Geschitzt wurde die Aufmunterung durch die Familie, ohne Mitleid zum Ausdruck zu bringen.
Von Partner*innen wurde erwartet, die Interessen der Patient*innen zu unterstiitzen und zu
vertreten. Wichtig war es, Unterstiitzungsangebote auch anzunehmen, um Wertschitzung zu
zeigen. Seltener wurde von fehlender Unterstiitzung durch die Familienangehorigen,
insbesondere durch Kinder, berichtet. Aufgrund eines schwierigen Verhéltnisses zueinander,
weiter Ortlicher Entfernungen oder subjektiv fehlender Zeit konnten sich Angehdrige aus Sicht

der Patient*innen zu wenig kiimmern, was zu Einsamkeit und Isolation bei diesen fiihrte.
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5 Diskussion
5.1 Forenanalyse

5.1.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die Analyse der Foreneintrige von Patient*innen mit Lungenkrebs lieferte wertvolle
Erkenntnisse zu Informationsbedarfen und Unterstiitzungsmoglichkeiten in verschiedenen
Bereichen. Es besteht Bedarf an Informationen zu Krankheitssymptomen, zu Ursachen und
Risikofaktoren des Lungenkrebs, zu Ablauf und Bedeutung der Diagnostik sowie zum
optimalen Behandlungsbeginn, zu verschiedenen Behandlungsmdglichkeiten und zu mdglichen
Studienteilnahmen. Beim Thema Gesundheitssystem zeigte sich ein Schwerpunkt des Bedarfs
an Unterstiitzung und weiterfithrenden Informationen bei der Organisation der Behandlung und
bei Anspriichen auf Krankenkassen- und Sozialleistungen. Die Bereitstellung von Informationen
iiber einen leichteren Zugang und Nutzen einer Zweitmeinung, iiber mdgliche Kliniken und
ambulante Einrichtungen konnte helfen, den individuell passenden Behandlungsort und die
passende Behandlungsart zu finden. Verdnderungen im Alltag durch korperliche und psychische
Beschwerden sind in fast allen Lebensbereichen zu finden und dauern bis {iber die Beendigung
der Behandlung hinaus an. Beruflich sind Patient*innen gezwungen zuriickzutreten. Eine neue
Wohnsituation muss zum Teil aufgrund reduzierter Selbstindigkeit gefunden werden. Héufig
besteht der Wunsch zu mehr Selbstwirksamkeit, vor allem durch einen gesiinderen Lebensstil.
Die Beziehung zur Familie verdndert sich entweder zum Negativen durch Erwartungen, die
nicht erfiillt werden, oder zum Positiven, da Hilfestellungen und Halt gegeben wird.
Psychologische Unterstiitzung bei der Bewiéltigung dieser Verdnderungen und Informationen zu
beruflichen Perspektiven und zu moglicher hiuslicher Unterstiitzung kénnten von Nutzen sein.
Die Kommunikation zwischen &rztlichem Personal und Patient*innen erweist sich, aufgrund
von Uberforderung und Vergesslichkeit auf Seiten der Patient*innen sowie Zeitmangel und
Uberforderung auf Seiten des #rztlichen Personals als unzureichend. Das Vertrauen zum
drztlichen Personal und damit auch eine bessere Kommunikation und Informationsvermittlung
kann durch Empathie und konstantes Personal gefordert werden. Die Reaktionen und Strategien
im Rahmen der Krankheitsbewiltigung sind sehr unterschiedlich und stellten Patient*innen vor
Herausforderungen. Gerade zu Beginn der Erkrankung erscheint somit eine psychologische
Betreuung mit Anleitung zu Bewiltigungsstrategien sinnvoll. Da Angste und Sorgen hingegen
aber wihrend des gesamten Krankheitsverlaufs zu finden sind, konnte es helfen, auch im
weiteren Verlauf, Patient*innen regelmifig mit psychologischer Betreuung zu unterstiitzen.
Dies kann auch helfen mit der grofle Belastung des Wartens auf Untersuchungen, Ergebnisse
und arztliche Gespriache besser umzugehen. Wobei es hier auch wichtig erscheint, von érztlicher
und organisatorischer Seite aus, diese Wartezeit auf ein Minimum zu reduzieren.

5.1.2 Stiarken und Limitationen

Eine Stérke der Arbeit liegt in der Auswahl des Studiendesigns. Durch Eintrdge in Lungenkrebs-
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Internetforen zur Analyse der Bedarfe und Préaferenzen von Patient*innen war die Erhebung von
ehrlichen und deutlichen Aussagen dieser Gruppe moglich. Es ist anzunehmen, dass die
Anonymitdt und asynchrone Kommunikation Patient*innen ermoglichte, wenig beeinflusst
durch &uBlere Umstinde, Fragen zu stellen oder Aussagen zu tétigen, bei denen es in
Anwesenheit anderer Personen, vornehmlich aus dem Gesundheitssektor, moglicherweise zu
Hemmungen gekommen wére. Da es fiir jeden, der Zugang zum Internet hat, moglich war
Beitrdge in den drei Foren zu lesen und zu verfassen, kann davon ausgegangen werden, dass die
Foren eine gro3e Reichweite hatten. Eine weitere Stirke liegt in der Hinzunahme von Eintrdgen
der Angehorigen, da diese wertvolle Aspekte von Patient*innen benannten, welche zum Teil
selber nicht die Moglichkeit hatten, online aktiv zu werden. Fiir eine transparente
Berichterstattung erfolgte die Orientierung an der Methodik nach COREQ [55]. Durch eine
systematische Literaturrecherche und sorgfiltige Studienauswahl konnte das Kategoriensystem
zuerst deduktiv und im Verlauf der Auswertung durch zwei Forscherinnen induktiv ergénzt
werden. Des Weiteren wurden die Bedarfe aus expliziten und impliziten Daten wie Sorgen,
Bedenken und Vorstellungen abgeleitet. Auflerdem hervorgehoben werden sollte, dass
Interkoderreliabilitit gefordert wurde, indem die Foreneintrige von beiden Forscherinnen
unabhingig voneinander nach einem vorgefertigten Kodierleitfaden kodiert und anschlieBend
Nicht-Ubereinstimmungen diskursiv geldst wurden.

Eine Limitierung der Arbeit ergibt sich aus der Analyse von bereits bestechenden Aussagen mit
teilweise ungenauen Formulierungen und der fehlenden Moglichkeit nachzufragen. Hieraus
entsteht ein noch groferer Interpretationsspielraum, welcher sowieso bei qualitativen Arbeiten
schon vorhanden ist. Des Weiteren konnte das Geschlecht der Patient*innen nicht beriicksichtigt
und keine soziodemografischen Daten erfasst werden, sodass keine Aussage iiber die
Reprisentativitit der Stichprobe getroffen werden kann. AuBBerdem konnte keine exakte Anzahl
der beteiligten Patient*innen ermittelt werden, lediglich die der eingeschlossenen Eintrége, da
mehrfache Eintrége einer Person, gegebenenfalls auch unter verschiedenen Benutzernamen,
moglich waren. Allerdings wurde auf eine Informationssittigung geachtet und somit drei
verschiedene Foren und die Eintrdge der letzten zehn Jahre einbezogen. Patient*innen in einem
schlechten Allgemeinzustand oder ohne Internetzugang war es wahrscheinlich nicht mdglich,
ihre Anliegen in den Foren zu teilen, sodass hier eine Verzerrung zugunsten jiingerer und
weniger schwerkranken Patient*innen in einem moglicherweise fritheren Krankheitsstadium
stattgefunden haben konnte. Allerdings iibernahmen Angehorige zum Teil die Vertretung, sodass
auch Informationen zu Patient*innen in reduziertem Allgemeinzustand und sehr
fortgeschrittenem Stadium vorhanden waren. Diese Eintrdge waren aber nicht immer eindeutig
von denen der Patient*innen zu unterscheiden. Es wurde versucht, die Sicht der Dinge aus der
Perspektive der Patient*innen darzustellen und die eigenen Anliegen der Angehorigen nicht mit

in die Analyse aufzunehmen.
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5.1.3  Einordnung in die Literatur

Das Ergebnis eines breit angelegten Informations- und Unterstiitzungsbedarfes wird von den
Resultaten der vorgestellten Studien iiber verschiedene Krankheitsstadien und Schwerpunkte
hinweg unterstiitzt. Es zeigt sich ein Bedarf an allgemeinen Informationen zur Erkrankung
Lungenkrebs. Hierzu gehoren die Ursachen, Diagnostik, Therapie, deren Nebenwirkungen und
Komplikationen, der Krankheitsverlauf und die Prognose [24, 28]. Im Vergleich zu Schook et al.
(2014) [22] und Lu et al. (2017) [25] sollte in dieser Arbeit hauptsidchlich die Sicht der
Patient*innen dargelegt werden, dies auch zum Teil mit Hilfe von Eintrigen durch Angehorige,
wobei festzuhalten bleibt, dass nicht jeder Eintragende sicher zu identifizieren ist. Ein
Unterscheidungsmerkmal zu den vorgestellten Studien stellt auch das Forschungsland
Deutschland dar. Lee et al. (2020) [27] eruierte ein besonderes Interesse der Krebspatient*innen
an Screeningverfahren und somit Sekundérpravention. Es zeigt sich ein Unterschied zu unserer
Arbeit, da Primér- und Sekundérpridvention bei den Betroffenen kaum eine Rolle spielten.
Grund dafiir kann sein, dass in den letzten Jahren eine etablierte Empfehlung zu einem
flichendeckenden Lungenkrebsscreening fehlte. Allerdings konnten wir Interesse an
Tertidirprivention identifizieren, welche vor allem den Wunsch nach Anderung des Lebensstils,
mit Rauchentwohnung, Erndhrungsempfehlungen und Bewegung zeigte, sowie Interesse an
Rehabilitationsmafinahmen. Lee et al. (2020) [27] identifizierte als einzige der vorgestellten
Studien besonderes Interesse an Ursachen und Risikofaktoren der Krebserkrankung,
insbesondere in Bezug auf Umwelt, Genetik und Demografie. Diese Themen waren auch bei
den Lungenkrebspatient*innen in den Foren von Interesse. Eruierte Unterstiitzungsbedarfe wie
beim Umgang mit Symptomen, beim alltdglichen Leben, bei der Entscheidungsfindung und bei
der Einholung einer Zweitmeinung deckten sich mit den Ergebnissen von Kuijpers et al. (2015)
[23]. Des Weiteren unterstiitzen die Studien von Schook et al. (2014) [22], Lee et al. (2020) [27]
und Walsh et al. (2021) [29] unsere Ergebnisse beziiglich der Notwendigkeit emotionaler
Unterstiitzung. Vor allem Lee et al. (2020) [27] identifizierte passend zu unseren Ergebnissen
bei Lungenkrebspatient*innen in dieser Kategorie am hiufigsten Angste und Sorgen sowie
Traurigkeit und Depression. Dass auch der reine Erfahrungsaustausch fiir
Lungenkrebspatient*innen in Internetforen von Bedeutung ist, zeigt ebenso Kuijper et al. (2015)
[23]. Was Schook et al. (2014) [22] und Kuijper et al. (2015) [23] unter anderem als Grund fiir
die Zuwendung zu Online-Spezialisten identifizierten, ist vergleichbar mit den Ergebnissen
unserer Arbeit. Die als lang beschriebene Wartezeit auf Untersuchungsergebnisse und drztliche
Gespriche ist sehr belastend fiir Patient*innen, sowie auch die Uberforderung und damit
zusammenhédngende Vergesslichkeit wéhrend der 4arztlichen Gespriche. Mithilfe von
Internetportalen wollen sich Patient*innen auf diese vorbereiten. Ebenso wie Schook et al.
(2014) [22] und Miiller et al. (2017) [30] identifizierte unsere Arbeit einen hohen Bedarf an

Erklirungen oder Ubersetzungen von medizinischen Fachbegriffen, welche die Patient*innen in
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arztlichen Gesprachen gehdrt oder in ihren érztlichen Berichten gelesen hatten. Wie auch Miiller
et al. (2017) [30] und Lobchuk et al. (2015) [28] ausschlieBlich bei Lungenkrebspatient*innen
beschreiben, konnte unsere Arbeit eine Unzufriedenheit mit der drztlichen Kommunikation
feststellen, welche sich allerdings wie bei Miiller et al. (2017) [30] nicht nur auf die arztliche
Verwendung von Fachbegriffen bezog, sondern auch auf Zeitmangel, Uberforderung, hiufigen
Wechsel des érztlichen Personals und somit unzureichende Gespriachsmdoglichkeiten
zuriickzufiihren war. In der Arbeit von Lobchuk et al. (2015) [28] wurden zwar unzureichende
Erklarungen und fehlendes Vertrauen in drztliches Personal bemingelt, allerdings konnte bei
einem Teil der Betroffenen, wie auch in unserer Arbeit, Zufriedenheit mit der Kommunikation
identifiziert werden. Mit unseren Ergebnissen deckten sich auch die von Lobchuk et al. (2015)
[28] beim Thema Gesundheitssystem. Dies waren vor allem Unsicherheiten auf Seite der
Patient*innen bei langen Wartezeiten auf die Therapie und der Verdacht auf falsche Beratung
durch drztliches Personal. Des Weiteren ist zu erwdhnen, dass die beruflichen Aussichten und
Einschrankungen in Zusammenhang mit den Verdnderungen des alltdglichen Lebens der
Patient*innen und damit mdglicherweise prekéren finanziellen Situation sowie die Bedeutung
der Familie eine Rolle bei unseren Befragten spielte. Diese Aspekte waren in den vorhandenen
Studien nicht zu finden. Zu unterschiedlichen Akteuren in den Internetforen kann in dieser
Arbeit aufgrund der nicht immer eindeutigen Eintrdge im Vergleich zu den Arbeiten von
Lobchuk et al. (2015) [28] und Lu et al. (2017) [25] leider keine genaue Aussage getroffen
werden. Es wird aber von einer dhnlichen Verteilung der Eintragenden ausgegangen, also 50 %
Patient*innen und 50 % Angehorige.

5.2. Interviewanalyse

5.2.1  Zusammenfassung der Ergebnisse

Bei der Analyse der Interviews konnte eruiert werden, dass zu einer partizipativen
Entscheidungsfindung medizinische Information und Information zu Abldufen und
Verantwortlichkeiten fehlen. Es zeigt sich ein Bedarf an grundlegenden Informationen zu
Krankheitssymptomen,  Ursachen,  Risikofaktoren,  Diagnostik und  verschiedenen
Behandlungsmoglichkeiten von Lungenkrebs. Fiir eine ausreichende Informationsvermittlung
und somit auch die Compliance, ist eine gute Kommunikation zwischen drztlichem Personal
und Patient*innen notwendig sowie Vertrauen ins &rztliche Personal. Insbesondere sollte auf
hochwertige und zielfilhrende Gesprache bei der Diagnoseiiberbringung und der
Kommunikation iiber die Prognose und den Verlauf der Erkrankung geachtet werden. Als
Informationsquellen abseits des drztlichen Personals gibt es vor allem das Internet und soziale
Netzwerke, welche zu Verwirrung und Missverstidndnissen filhren konnen. Hier erscheint es
wichtig, auf seridse und objektive Informationsquellen zu verweisen und bei der Einordnung
erhaltener Informationen zu helfen. Griinde warum medizinische Entscheidungen dem

arztlichen Personal iiberlassen werden sind unter anderem gefiihlte Alternativlosigkeit sowie
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wahrgenommener Zeitdruck und Angst vor fehlender drztlicher Unterstiitzung bei Ablehnung
des empfohlenen Weges. Diese Arbeit zeigt neben medizinischen Informationsbedarfen auch
Priferenzen und Bedarfe von Patient*innen abseits der allgemeinen medizinischen Betreuung
auf, welche in den Bereichen Gesundheitssystem, Alltag und der psychosozialen Situation
identifiziert wurden. Insbesondere im internationalen Vergleich besteht Zufriedenheit mit dem
deutschen Gesundheitssystem. Um Patient*innen alle Angebote des Gesundheitssystems zu
ermoglichen, um Zeit zu sparen und um ein Verstindnis flir notwendige Vorginge zu erzeugen,
konnte dessen Organisation transparenter und mdglicherweise digitaler gestaltet werden.
Deutliche Verdnderungen des Alltages zeigen sich vor allem in einem Verlust an Unabhéngigkeit
und beruflichen Perspektiven der Patient*innen sowie reduzierter Maoglichkeiten,
Freizeitbeschiftigungen aufgrund korperlicher, zeitlicher oder kognitiver Einschrinkungen
nachzugehen. Depressive Episoden wihrend der Krankheitsbewiltigung und Angste und Sorgen
vor moglichen Krankheitsverldufen stellen Herausforderungen fiir Patient*innen dar und sollten
potentielle Ansatzpunkte fiir eine professionelle Begleitung sein. Da eine langfristige
Psychotherapie kaum durchgefiihrt wird, konnte deren moglicher Mehrwert den Patient*innen
verdeutlicht werden, um eine hoéhere Akzeptanz hierfiir zu schaffen. Die Familie hat einen
grolen Stellenwert und sollte somit von Anfang an von é&rztlicher Seite mit in das
Krankheitsgeschehen eingebunden werden.

5.2.2  Stirken und Limitationen

Eine Starke der Arbeit liegt in der Auswahl des Studiendesigns. Mittels der qualitativen

Einzelinterviews in ruhiger, ungestorter Atmosphidre war eine genaue Analyse der
Informationsbedarfe und Priferenzen der Patient*innen moglich. Einige allgemeingiiltige
Aspekte konnten somit identifiziert werden, aber vor allem auch einzelne individuelle Bedarfe.
Zudem konnte trotz der geringen Vorerfahrung seitens der Interviewerin Kristin Grofmann
taktvoll bei Abschweifungen auf das eigentliche Thema fokussiert werden. Da die Patient*innen
bereits behandelt wurden oder die Behandlung unmittelbar bevorstand, war die
Krankheitsbewéltigung meist fortgeschritten und einige Erfahrungen rund um das
Krankheitsbild schon gesammelt. Eine weitere Stirke liegt in der Auswahl der Stichprobe, da
auf eine reprasentative Quote an Méannern und Frauen geachtet wurde und so viele Interviews
durchgefiihrt wurden, bis eine Informationssittigung erreicht war. Auch beim Bildungsstand ist
positiv hervorzuheben, dass viele Patient*innen mit eher niedrigem Bildungsstand interviewt
wurden. Durch eine systematische Literaturrecherche und die vorhandenen Ergebnisse der
Forenanalyse konnte das Kategoriensystem zuerst deduktiv und im Verlauf der Auswertung
durch zwei Forscherinnen induktiv ergdnzt werden. Des Weiteren wurden die Bedarfe aus
expliziten und impliziten Daten wie Sorgen, Bedenken und Vorstellungen abgeleitet. Aulerdem
hervorgehoben werden sollte die kommunikative Validierung, da die Transkripte wie bei der

Forenanalyse von zwei Forscherinnen unabhingig voneinander nach einem vorgefertigten
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Kodierleitfaden kodiert und anschlieBend Unstimmigkeiten ausdiskutiert wurden. Zu guter Letzt
kann auch hier die transparente Berichterstattung der Methodik nach COREQ [55] als Stirke
genannt werden.

Eine Limitierung der Arbeit ergibt sich aus der Tatsache einer monozentrischen Studie mit
kleiner Stichprobe von 18 Patient*innen. Durch die ErhShung der anfénglich geplanten 15
Interviews auf 18 konnte weitestgehend eine Informationsséttigung erreicht werden. Das Ziel
des selektiven Samplings gelang allerdings nur im Hinblick auf Alter und Geschlecht. Personen
mit einem hohen Bildungsabschluss waren unterreprésentiert, nur ein Patient hatte ein Abitur
absolviert. Von einer Verzerrung der Ergebnisse ist durch eine Uberreprisentation von
Patient*innen in einem fortgeschrittenen Stadium der Lungenkrebserkrankung auszugehen, da
in fritheren Stadien nicht zwingend eine Bestrahlung notwendig ist. Auf der anderen Seite war
die Durchfithrung eines Interviews nur filir Patient*innen in einem stabilen korperlichen und
psychischen Allgemeinzustand moglich, sodass auch hier eine Verzerrung zugunsten weniger
schwerkranker Patient*innen stattgefunden haben konnte. Die Forschende Kristin Gro3mann
hatte keine Vorerfahrung mit der Durchfiihrung von Interviews und qualitativen Studien. Initial
erfolgte ein Probeinterview und die ersten Interviews wurden reflektiert und supervidiert.
Trotzdem konnte die fehlende Erfahrung dazu gefiihrt haben, dass einige Aspekte nicht erfasst
worden sind. Zudem erfolgte keine Uberpriifung der Aussagen der Teilnehmenden iiber ihre
medizinische Vorgeschichte. Die Angaben {iber Details der Lungenkrebserkrankung sowie der
Diagnostik, Behandlung und Prognose basierten auf Selbstauskunft. Vereinzelt konnten nicht
alle Fragen des Leitfadens gestellt werden, da zum Teil aus personlichen Griinden der
Patient*innen die Zeit begrenzt war.

5.2.3  Einordnung in die Literatur

Die Ergebnisse dieser Studie ergénzen und unterstiitzen die im Vorfeld zum Forschungsstand
identifizierten Studien. Die Erkenntnis iiber fehlende grundlegende medizinische Informationen
zur Erkrankung und deren Behandlung sowie zu eigenen Handlungsmdglichkeiten bei
korperlichen Beschwerden deckt sich mit den Ergebnissen anderer Studien [35, 36, 38]. Eine
weitere Parallele zu diesen Studien zeigte sich beim Thema alltdgliches Leben. Fitch, Steele et
al. (2010) [32] zeigten deutlich, dass sich der Alltag der Patient*innen veréndert, sie durch ihre
Erkrankung und deren Behandlung nicht mehr in der Lage sind, Dinge zu tun, die sie vorher
gemacht haben und sie Gedanken iiber ihre finanzielle Situation belasten. Sanders et al. (2010)
[33] fand einen deutlichen Bedarf an Unterstiitzung beim Umgang mit der Fatigue im Alltag.
Starke alltigliche Einschrankungen aufgrund von Fatigue konnte unsere Arbeit auch darlegen,
finanzielle Sorgen standen eher im Hintergrund. Maguiere et al. (2012) [34] stellte fest, dass
Aspekte des tdglichen Lebens noch nicht ausreichend untersucht worden sind. Unsere Arbeit
konnte hier detaillierte Ergebnisse vorweisen, wie beispielsweise die Reduktion der sozialen

Interaktion, welche Patient*innen sowohl positiv als auch negativ bewerteten, und Probleme
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durch den Verlust der Unabhéngigkeit. Wie auch die Arbeit von Brown et al. (2014) [41] anhand
von halbstrukturierten Interviews zeigte, war ebenso bei den von uns befragten Patient*innen
der Wunsch nach weitestgehend moglicher Erhaltung der Unabhéngigkeit im Alltag vorhanden.

In der Arbeit von Molassiotis et al. (2015) [16] stellte sich heraus, dass vor allem das
Management der Toxizitdt einer Behandlung in Zukunft eine groBere Rolle spielen sollte. Die
Toxizitdt spielte zwar bei unseren Ergebnissen eine untergeordnete Rolle, da viele Patient*innen
eine Bestrahlung als wenig beeintrichtigend wahrnahmen, aber gerade bei vorhandener
Komorbiditit konnten auch wir darlegen, dass die Toxizitdt einer Behandlung, vor allem der
Chemotherapie, einschrinkende Auswirkungen zeigte. Nach der Behandlung wiinschten sie sich
mehr Wissen, um mit Folgeschdden und Nebenwirkungen umgehen zu kénnen, was wiederum
auch Zhang et al. (2019) [35] beschrieb mit dem Wunsch nach Selbstwirksamkeit. Wie in
unserer Arbeit zeigte auch Brown et al. (2014) [41], dass weitere Unterstiitzung beim
Symptommanagement notwendig ist. Brown et al. (2014) interviewte zwar Patient*innen mit
Lungenkrebs nach einer Operation, wenn im Vordergrund stehende Symptome Schmerzen,
iberraschend ausgeprigte Fatigue und Kurzatmigkeit sind, aber die Patient*innen berichteten
auch von schlecht kontrollierten Symptomen, unzureichender Kommunikation mit dem
Gesundheitspersonal und fehlenden Informationen zu Symptomen, deren Behandlung und
welche noch auf sie zukommen wiirden. Trotz der speziellen Patient*innengruppe finden sich
also deutliche Ubereinstimmungen mit unserer Arbeit. Ganz eindeutig zeigte sich auch in der
Kategorie Kommunikation eine Parallele zu der genannten Arbeit. Zwar nutzen die interviewten
Patient*innen mitunter als Informationsquelle auch das Internet und Broschiiren, doch wurde
insgesamt eine Informationsvermittlung von &rztlicher Seite bevorzugt, da diese fiir
vertrauenswiirdiger gehalten wurde. Auch die von Brown et al. (2014) [41] beschriebene
gewiinschte und geschitzte Offenheit und Ehrlichkeit in der drztlichen Kommunikation konnte
in unserer Arbeit identifiziert werden. Beziiglich der Kommunikation iiber die Prognose konnten
die Ergebnisse von Rumpold et al. (2015) [37] bestitigt werden, wonach es wichtig erscheint,
den Bedarf an Genauigkeit prognostischer Information zu eruieren, da dieser bei den
Patient*innen sehr unterschiedlich sein kann. Ahnliche Ergebnisse wie wir sie beim Thema
Gesundheitssystem erlangten, dass sich Patient*innen mehr Kontinuitdt der é&rztlichen
Versorgung im stationdren Bereich wiinschten, zeigt auch die Studie von Husain et al (2012)
[40]. Eine bessere Kontinuitit in der Behandlung war assoziiert mit zufriedeneren Patient*innen
und weniger Unterstiitzungsbedarfen. Weiter stehen unsere vorliegenden FErgebnisse der
Kategorie Entscheidungsfindung in Ubereinstimmung mit denen von Schmidt et al. (2015) [38],
welcher zeigen konnte, dass viele Patient*innen eine passive Entscheidung bevorzugten, also
dem #rztlichen Personal diese iiberlieBen. Unsere Ergebnisse identifizierten Ahnliches und
konnten zudem mogliche Griinde hierfiir aufzeigen: gefiihlte Alternativlosigkeit durch fehlende

Informationen zu anderen Behandlungsmoglichkeiten sowie wahrgenommener Zeitdruck und
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Angst vor dem Wegfall der drztlichen Unterstiitzung. Weitere deutliche Parallelen zeigen sich
bei den Ergebnissen zu psychosozialen und emotionalen Bediirfnissen zu fast allen vorgestellten
Arbeiten [16, 38, 40, 41]. Insbesondere konnte unsere Arbeit auch darlegen, dass die von Brown
et al. (2014) [41] beschriebene Unterstiitzung durch Familie einen groBeren Stellenwert hat als
die durch externe Organisationen und dass die Akzeptanz von und Teilnahme an
Selbsthilfegruppen noch wenig vorhanden ist. Im Vergleich zur Arbeit von Husain et al. (2012)
[40] zeigte sich bei den von uns befragten Patient*innen keine Relevanz des Themas Sexualitét,
welches allerdings in den Interviews auch nicht direkt angesprochen wurde.

5.3 Implikationen und Schlussfolgerungen

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die Ergebnisse dieser Arbeit trotz der
Limitierungen die Literatur bereichern und ergdnzen konnten. Viele Aspekte konnten bestétigt
und vertieft werden, wodurch neue Aspekte hinzu gewonnen wurden. Unsere Erkenntnisse
konnen bei der Entwicklung von EBGI angewandt werden und stellen eine Grundlage fiir diese
dar. Hiermit wiederum kann durch gezielte Informationsangebote das Verstdndnis der
Erkrankung bei den Patient*innen gefordert und somit die partizipative Entscheidungsfindung
unterstiitzt werden, was relevant fiir den klinischen Alltag ist. Auch kénnen die Ergebnisse fiir
aktive Unterstiitzungsangebote sowie strukturelle Verdnderungen genutzt werden, welche den
Alltag der Patient*innen mdglicherweise erleichtern. Zudem konnen die gewonnenen
Informationen dazu beitragen Stigmata abzubauen und mehr Verstdndnis fiir die Bedarfe dieser
Zielgruppe beim Gesundheitspersonal aufzubringen. Ankniipfungspunkte gibt es somit auch fiir
die Curricula der Medizinstudierenden und fiir Weiterbildungen des Gesundheitspersonals. Fiir
die Forschung wichtig erscheint es nun, die Ergebnisse mit Lungenkrebspatient*innen in einer
grofleren Stichprobe zu reevaluieren und quantifizieren, z.B. mit Hilfe eines Fragebogens.
AnschlieBend ergibt sich auch fiir die Lernforschung die Mdglichkeit zu eruieren, in welcher Art
und RegelmaBigkeit Gesundheitsinformation dieser Zielgruppe bereitgestellt werden sollte, um

zum Verstdndnis der Erkrankung beizutragen.
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6 Zusammenfassung

Bekannt ist, dass es der Mehrheit der Bevolkerung schwer fillt, evidenzbasierte
Gesundheitsinformationen zu finden und anzuwenden. Um eine partizipative
Entscheidungsfindung zu ermoglichen sowie den Therapieerfolg zu fordern, sind diese
Informationen notwendig. Auch die Lebensqualitit und mentale Gesundheit wirkt sich auf eine
Erkrankung und deren Behandlung aus, weshalb Informations- und Unterstiitzungsbedarfe auch
abseits der rein medizinischen Betreuung wichtig sind. Fiir eine bessere Gesundheitsversorgung
in Deutschland sollte deshalb die Gesundheitskompetenz der Bevolkerung, gerade der
vulnerablen Gruppen, gestirkt werden. Um dies zu ermoglichen, ist das Wissen um
Informationsliicken und Unterstiitzungsbedarfe wichtig. Als besonders vulnerable Gruppe gelten
Patient*innen mit Lungenkrebs, da hier die psychosoziale und physische Belastung aufgrund
einer hohen Sterberate und Stigmatisierung sehr hoch ist. Ziel der vorliegenden Arbeit war es,
Informationsbedarfe, Wissensliicken, bendtigte Unterstiitzungsangebote und weiterfiihrende
Interessen und Probleme der Patient*innen mit Lungenkrebs zu identifizieren. Um
Foreneintrige von Patient*innen und anschlieBend Einzelinterviews auszuwerten, wurde eine
qualitative Herangehensweise gewéhlt und die Kodierleitfiden mittels deduktiver und
induktiver Kategorienbildung erstellt. Fiir den ersten Teil der Arbeit wurden drei Foren
identifiziert, die auf Lungenkrebspatient*innen spezialisiert waren oder in denen es extra
Rubriken fiir diese gab. Fiir eine angemessene Informationsséttigung wurden pro Forum ca. 100
Eintrdge analysiert. Die Analyse dieser Eintrdge lieferte wertvolle Erkenntnisse zu
Informationsbedarfen und Unterstiitzungsmoglichkeiten in verschiedenen Bereichen. Anhand
der Ergebnisse und einer weiteren Literaturrecherche konnte ein Leitfaden fiir die
nachfolgenden Interviews erstellt werden. AnschlieBend erfolgte die Befragung von 18
Lungenkrebspatient*innen, welche aus der Ambulanz und Station der Strahlenklinik des
Universitétsklinikums Halle (Saale) rekrutiert wurden. Beide Teile lieferten dhnliche Ergebnisse
mit etwas unterschiedlichen Schwerpunkten. Identifiziert wurden folgende Oberkategorien:
Medizinische Information, Informationssuche und -verarbeitung, Entscheidungsfindung,
Gesundheitssystem, Auswirkungen auf den Alltag, Kommunikation, Psychosoziale Situation. Es
konnte ein deutlicher Bedarf an medizinischer Hintergrundinformation wie Wissen zu Ablauf
und Bedeutung der Diagnostik, der Behandlungsmoglichkeiten und den mdoglichen Verldaufen
der Lungenkrebserkrankung mit und ohne Therapie gezeigt werden. Da Informationen fiir die
Entscheidungsfindung bendtigt werden, ist es wichtig, auf verlédssliche Informationsquellen zu
verweisen und gegebenenfalls zu diskutieren, sowie mogliche individuelle Konflikte der
Patient*innen zu identifizieren und diese somit bei ihrer Entscheidungsfindung zu unterstiitzen.
Informations- und Unterstiitzungsbedarfe gibt es auerdem bei der Organisation der Behandlung
und bei Anspriichen auf Krankenkassen- und Sozialleistungen. Eine weitere grof3e Belastung

stellt das Warten auf Untersuchungen, Ergebnisse und drztliche Gespréiche dar. Der Alltag der
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Patient*innen verdndert sich durch korperliche und psychische Beschwerden in fast allen
Lebensbereichen, welche zum Teil bis {iber die Beendigung der Behandlung hinaus andauern,
wodurch Unabhingigkeit reduziert wird und Patient*innen auf Hilfen angewiesen sind. Auch im
Bereich der Kommunikation zwischen drztlichem Personal und den Patient*innen zeigt sich
Verbesserungsbedarf. Insbesondere bei der Kommunikation iiber die Prognose und den
Krankheitsverlauf sollte auf eine addquate Informationsvermittlung geachtet werden. Ebenso im
psychosozialen Bereich konnten Bedarfe und Priaferenzen herausgestellt werden. Die
Krankheitsbewiltigung stellt vor allem zu Beginn der Erkrankung eine grofle Herausforderung
fiir die Patient*innen dar, und Angste und Sorgen, wie beispielsweise die Angst vor Rezidiven,
Metastasen, Zweittumoren und der Sterbephase, sind im gesamten Krankheitsverlauf zu finden.
Durch die qualitative Herangehensweise ergab sich bei der Analyse der Daten ein
individuellerer Interpretationsspielraum als bei der quantitativen Forschung, wo Ergebnisse
deutlicher durch Daten und Zahlen gestiitzt sind. Obwohl es auf den vagen Daten, die die
qualitative Forschung liefern kann, schwieriger ist, konkrete Empfehlungen zu geben, kann
insgesamt Folgendes zusammenfassend gesagt werden: Fiir eine gute Informationslage der
Patient*innen mit Lungenkrebs und somit informierte Entscheidungen im klinischen Alltag
bedarf es gezielter und verldsslicher Informationen aus gut zugénglichen und serisen Quellen.
Die Evaluation von sonstigen Bedarfen durch medizinisches Personals ist notwendig, um
Patient*innen individuell beraten und auf weitere Hilfen verweisen zu kdnnen. Diese Ergebnisse
ergidnzen und unterstiitzen die im Vorfeld zum Forschungsstand identifizierten Studien. Im
nichsten Schritt konnte nun anhand der gewonnen Informationen ein Fragebogen erstellt
werden, wodurch eine deutlich groBere Anzahl von Patient*innen erreicht wiirde. Orientierend
am UK Medical Research Council Framework wiirde sich im weiteren Verlauf die Erstellung
einer Pilotversion von EBGI unter Beriicksichtigung der Leitlinien-Empfehlungen anschlieSen
sowie die Phase zwei — Pilotierung. Diese konnte mit qualitativen Erhebungen wie Gruppen-
und Einzelinterviews durchgefiihrt werden und anschlieBend die Uberarbeitung der EBGI

folgen.
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Thesen

Patient*innen mit Lungenkrebs haben einen Bedarf an medizinischer
Hintergrundinformation zu Ursachen der Erkrankung, Ablauf und Bedeutung der
Diagnostik, den Behandlungsmdoglichkeiten und den moglichen Verldufen der
Lungenkrebserkrankung mit und ohne Therapie.

Das Warten auf Untersuchungen, Ergebnisse und drztliche Gespriche stellt eine
Belastung fiir Patient*innen mit Lungenkrebs dar.

Die Informationsvermittlung bei der Kommunikation zwischen &rztlichem Personal und
Patient*innen ist insbesondere im Hinblick auf Prognose und Krankheitsverldufe nicht
ausreichend.

Medizinische Entscheidungen werden dem é&rztlichen Personal iiberlassen. Griinde
hierfiir sind gefiihlte Alternativlosigkeit, wahrgenommener Zeitdruck und Angst vor
fehlender arztlicher Unterstiitzung bei Ablehnung des empfohlenen Weges .

Das Internet kann als Informationsquelle zu Verunsicherung und Missverstindnissen
fiihren.

Die Familie hat einen hohen Stellenwert fiir Lungenkrebspatient*innen, sodass sie zum
einen in die Behandlungsentscheidung mit eingebunden werden soll und sich zum
anderen Sorgen und Angste um diese drehen.

Durch psychische und physische Einschrinkungen der Erkrankung und deren
Behandlung éndert sich der Alltag der Patient*innen im beruflichen und privaten
Lebensbereich, was zu Konflikten fiithren kann.

Die Krankheitsbewiltigung ist eine Herausforderung fiir Patient*innen. Die Reaktionen

und Strategien hierbei sind individuell sehr unterschiedlich.
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Anhang 1: Anhiinge zur Forenanalyse

Anhang 1.1: Dokumentation Literaturrecherche PubMed

Hinsichtlich der Fragestellung wurde in der Datenbank PubMed recherchiert. Die Suche nach den
Publikationen fand mittels MeSh- und Freitextbegriffen statt, die den Suchkomponenten ,,L.ung
cancer”, ,,patient needs” und ,,internet* zuzuordnen waren. Die erste systematische Recherche
fand von Mérz 2017 bis April 2017 statt. Da die Suche 246 Treffer erzielte, wurden keine weiteren
Limitierungen eingesetzt und elf Arbeiten fiir das Volltextscreening ausgewdhlt. Eine
Aktualisierung der Suche erfolgte im Mérz 2022. Dabei wurden von 326 Treffern neun Arbeiten

zum Volltextscreening ausgewéhlt.
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Search  Add lo buikier Quary ltems found

u5hs Aadd Search ((#12) AND #42) AND #55 Sort by iters: E ; 246
#57 Add Search ((#12) AND #42) AND #55 Sorl by Relevance Fillers. English 244
56 A Sesrch ((#12) AND #42) AND #55 25¢
155 Add Search (((((((1#43) OR #44) OR #45) OR 246} OR #47) OR #48) OR #49) OR #50) OR #51) OR #52) OR 153611
#53) OR #64
%54 Add Search "online community" 3n
#53 Agd Sewch "discussion board" 129
52 Dkl Semch blogging 906
£51 Asd Search blogging[MeSH Terms] 7a4
#50 Ak Semch "social media”™ 8603
249 ekl Semich social media[MeSH Terms] 3572
£48 Agd search "social networking™ o9
£at Acd Search soclal networking[MeSH Terms] 1ies
=46 fekd Seach “social network™ §599
£45 Asd Search social network[MeSH Terms)] 60427
544 Aad Sesrch Internet B85 72
13 Add Search internet{Me SH Terms) 63836
£47 Add Seseh [(HUIEUIIIIIIERT3) OR #14) OR #15) OR #16) OR #17) OR #18) OR #19) OR #20) OR #21) 2047350

OR #22) OR #23) OR #24) OR #25) OR £26) OR #27) OR #28) OR #29) OR £30) OR #31) OR #32) OR #33)
OR £34) OR #35) OR #36) OR #37) OR #38) OR #39) OR #40) OR #41

41 Add Search "patient perception” 1307
=40 A Sewch "patient choices™ 160
#29 Add Search "patient choice" 1358
£33 Ada Search needs 918
837 Ada Search "patlent experiences" 1602
H36 Add Search "patient experience” 3483
35 Add Search "patient problems” 551
#34 Add Search "patient problem™ 201
£33 Add Search "supportive care need” 15
#32 Add Search "supportive care needs" 442
31 Add Search "information need” 261
#30 Add Search "information needs™ 364
429 Add Search uncertainty 60353
H28 Add Search uncertainty[Me SH Terms) 9088
727 Add Search "decision making” 164197
#J6 Agd Search decision making[MeSH Terms) 167404
425 Ada Search "Informati king behavlors” 187
#24 Add Search "informati king behavior™
723 Add Saarch inf i king behavior[MeSH Terms)
£#22 Add Search "information service" i
ival Ada Search Information service[MeS8H Terms) 834424
%20 Add Search "attitude to health" 78523
%19 Add Search attitude to health[MeSH Terms] 351630
#14 Agd Search "patient satisfaction” 43455
17 Add Search patient satisfaction[Me8H Terms] 74502
416 Add Saarch "quality of life" 256104
#15 Add Search quality of life[MeSH Terms] 148787
#14 Add Search "patient preference” 8301
#13 Add Search patient preference[MeSH Terms) 53
#12 Add Sesrch ({{(((1{{(#1) OR #2) OR #3) OR #4) OR #5) OR #6) OR #7) OR #8) OR #9) OR #10} OR #11 297447
11 Add Search “pulmonary carcinoma” 1065
#10 Add Search “pulmonary carcinomas™ 251
# Add Searcn “cancer in the lung” 204247
# Add Sesrch "pulmonary cancer" 1090
# Add Search “lung cancer” 1272844
6 Add Search “bronchogenic carcinomas” 308
# Add Search “bronchial carcinomas™ J84
4 Add Search “bronchogenic carcinoma™ 10596
#3 Add Sesrch “bronchial carcinoma” 3452
s Add Sesrch bronchial carcinoma[MeSH Terms) 52410
#1 Add Saarch bronchogenic carcinoma[MeSH Terms] 52410

Abbildung 1: Suchverlauf in PubMed 2017, Foren
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Search Actions Details Query Results Time

#58 CECR | Y Search: ((#12) AND #43) AND #57 326 12:16:09
#57 > search: (((((((((((((#44) OR #45) OR #46) OR #47) OR #48) OR #49) OR 200,684  08:47:09
#50) OR #51) OR #52) OR #53) OR #53) OR #54) OR #55) OR #56
#56 nes. > Search: forum 51,993 08:44:36
#55 ol > Search: "online community” 714 06:27:41
#54 see > Search: "discussion board"” 215 06:27:32
#53 ) > Search: blogging 2,224 06:27:23
#52 s > Search: "social media” 25,785 06:27:17
#51 wail > Search: "social networking” 7319 06:27:10
#50 oA > Search: "social network” 11,612 06:26:59
#49 bich > Search: internet 135780 06:26:51
#48 S48 > Search: blogging[MeSH Terms] 1,068 06:26:39
#47 oL > Search: social media[MeSH Terms] 12,851 06:26:33
246 bak; > Search: social networking[MeSH Terms] 5320 06:26:27
#45 e > Search: social network[MeSH Terms] 5320 06:26:22
#44 L) > Search: internet[MeSH Terms) 91,132 06:26:13
#43 > search: ((CCCCCCCCCCECCCCUCCCC(((((#13) OR #14) OR #15) OR #16) OR #17) 3126988 06:25:23

OR #18) OR #19) OR #20) OR #21) OR #22) OR #23) OR #24) OR #25)
OR #26) OR #27) OR #28) OR #29) OR #30) OR #31) OR #32) OR #33)
OR #34) OR #35) OR #36) OR #37) OR #38) OR #39) OR #40) OR #41)

OR #42
#42 ) > Search: "infi i king behaviors™” 355 06:21:17
#41 > Search: "patient preferences” 6,076 06:21:03
#40 avd > Search: "patient perception” 2,043 06:19:08
#39 > Search: "patient choices” 232 06:18:59
#38 éus > Search: "patient choice™ 1,908 06:18:51
#37 i’ > Search: needs 1,148,746 06:18:44
#36 > Search: “patient experiences” 3,284 061839
#35 e > Search: "patient experience” 8473 061827
#34 sve > Search: “patient problems” 637 06:18:18
#33 (L > Search: "patient problem" 254 06:18.07
#32 > Search: "supportive care need” 41 06:17:57
#31 L > Search: “supportive care needs” 843  06:17:49
#30 > Search: "information need” 387 06:17:38
#29 e > Search: “information needs” 5108 06:16:57

Abbildung 2: Suchverlauf in PubMed 2022 - 1, Foren
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Anhang 1.2: Kodierleitfaden der qualitativen Inhaltsanalyse

Tabelle 4: Kodierleitfaden der qualitativen Inhaltsanalyse, Foren.

| Oberkategorie

Medizinischer

Hintergrund

Subkategorie

Definition

Ursachen und Risikofaktoren

Diagnostik

Diagnostischer
Ablauf bei
Erstdiagnose

Verlaufskontrolle
und Nachsorge

Behandlung
Behandlungsbeginn

Bestrahlung

Chemotherapie

Informationsbedarfe und Annahmen zu
moglichen Ursachen und Risikofaktoren fiir
Lungenkrebs, wie dem Lebensstil, med.
Vorbehandlungen und moglichen
genetischen Pradispositionen

Informationsbedarfe und Praferenzen zum
Ablauf und zeitlichen Rahmen der
Erstdiagnostik und zu einzelnen
Untersuchungsmethoden

Informationsbedarfe und Préferenzen zu
Verlaufskontrollen und Nachsorge-
untersuchungen

Informationsbedarfe zum richtigen
Zeitpunkt des Behandlungsbeginns und
Dringlichkeit von Untersuchungen, die vor
Behandlungsbeginn notwendig sind.

Informationsbedarfe zu Indikation, Wirkung,
Wirkweise, Nutzen, Nebenwirkungen,
Folgeschidden und Prognose der
Bestrahlung.

Informationsbedarfe zu Indikation, Wirkung,
Wirkweise, Nutzen, Nebenwirkungen,
Folgeschiden und Prognose der
Chemotherapie.

Ankerbeispiele

., Es ist fiir mich unvorstellbar, dass ich so etwas bekommen kann. Ich bin 47
Jahre alt, habe noch nie geraucht, niemand in meiner Familie raucht, ich
habe mich bis zur Diagnose topfit gefiihlt, wollte mit meinem Mann im
Februar nach Vietnam zum Radfahren. Wie kann so was passieren? “(3/271)

., Ist es moglich, dass ein zentraler Kleinzeller ein halbes Jahr nicht mit der
genannten Bildgebung gefunden werden kann? Wie sind eure
Erfahrungen? “(1/10)

,» Was genau sagen Tumormarker aus? Wenn der Tumormarker sinkt sagt
das gleichzeitig aus, dass weniger Tumorzellen im Kérper sind?“ (1/12)

., Ich tiberlege jetzt, ob ich den Untersuchungstermin nicht einfach
verschieben sollte bis nach dem Urlaub - meine Frau hat aber Angst,
dadurch wertvolle Zeit zu verlieren. Was wiirdet ihr mir raten? “ (3/109)

»Erst zu Hause habe ich gemerkt, dass mir nicht wirklich klar ist, was sie
damit gemeint hat. Bedeutet das, dass die Strahlen noch sechs Wochen
munter den Tumor verkleinern? Und kann es sein, dass da noch
Nebenwirkungen stirker werden oder gar neu auftreten?* (3/234)

»Was bringt mir eine Chemo bei diesem Wachstum? Ich habe Angst, dass ich
mich dadurch erst recht krank fiihle. Bisher geht es mir kérperlich super
und man ist so krank, wie man sich fiihlt. Hat jemand von euch mit einem
dhnlich niedrigen Wachstum schon eine Chemo hinter sich und kann mich
ermutigen?* (3/222)



| Oberkategorie

Medizinischer

Hintergrund

Subkategorie

Operation

weitere
Behandlungs-
methoden

Alternative und
komplementére
Behandlungs-
methoden

Studienteilnahme

Krankheitsverlauf

Was erwartet mich?

Krebsverhalten

Krankheit
beeinflussen durch
gesundheits-
forderndes
Verhalten

Prognose

Definition

Informationsbedarfe zu Indikation, Wirkung,
Wirkweise, Nutzen, Nebenwirkungen,
Folgeschéden und Prognose einer Operation.

Informationsbedarfe zu Indikation, Wirkung,
Wirkweise, Nutzen, Nebenwirkungen,
Folgeschiden und Prognose sonstiger
Behandlungsmethoden, wie z.B.Tabletten
und Immuntherapie.

Informationsbedarfe zu alternativen und
komplementédren Behandlungs-
moglichkeiten zu der vorgeschlagenen
Therapie.

Informationsbedarfe zum Vorhandensein
von Studienteilnahmeméglichkeiten und
Priferenzen zur Teilnahme.

Informationsbedarfe zum allgemeinen
Ablaufund Verlauf der Erkrankung.

Informationsbedarfe zum Krebsstadium, zu
Unterarten, zu genetischen Eigenschaften
und zu Lokalisationen.

Informationsbedarfe und eruierte Aspekte
zum Thema was Patient*innen selber tun
kénnen und wollen, um den
Krankheitsverlauf zu beeinflussen,
einschlieBlich Tertidrpravention und
Pravention von Sekundérkrankheiten.

Aussagen zum Bedarf an Information zur
eigenen oder allgemeinen Prognose, wie u.a.

Ankerbeispiele

»lch frage mich ob es sich iiberhaupt lohnt mich operieren zu lassen. So oft
habe ich hier von erneuten Tumoren gelesen und von euren schrecklichen
Kdampfen.© (1/32)

., Hat jemand von euch schon Erfahrungen mit dem Medikament [Afatanib]
gesammelt und konnte mir berichten, wie der Verlauf der Therapie war?
Gibt es Langzeiterfahrungen mit dem Medikament? Hat es bei jemanden
vielleicht doch noch zu einer Heilung gefiihrt?* (1/14)

,,Gibt es zusdtzliche alternative Behandlungsmethoden (Hyperthermie,
Mistel, Selen, Vitamine, Ozon/Sauerstoff...)?* (1/180)

wNachdem man mir am 30. Mai telefonisch mitgeteilt hat, dass ich an der
Studie nicht mehr teilnehmen kann, da meine Hirnmetastase gewachsen ist,
bin ich nun verzweifelt auf der Suche nach einer Anschlusstherapie. (3/23)

wBei mir haben die Untersuchungen begonnen und werden sich wohl noch
diesen Monat hinziehen bis es mit einer Therapie losgehen kann. Was
erwartet mich?“ (1/186)

., Hat hier in dem Forum jemand Erfahrungen mit NET und dessen
Behandlung? * (1/72)

»Der andere Ansatz, der mir plausibel erscheint ist die Stdrkung des
Immunsystems. Immerhin ist unser Immunsystem mdchtig genug, den Krebs
zu vernichten, wenn es den Krebs als Feind erkennt. Hat jemand in dieser
Richtung etwas ausprobiert? Gibt es etwas, was man empfehlen

konnte?* (3/105)

,, Wie viel Zeit kann ich mir mit dieser Behandlung erkaufen? Gibt es
Erfahrungswerte iiber das Wachstum von Metastasen? * (1/80)



Oberkategorie Subkategorie Definition Ankerbeispiele

zur Restlebenszeit, zu Heilungschancen, zur
Mortalitdt und zur rezidivfreien Zeit.

Natiirlicher Verlauf, Informationsbedarfe zum Verlauf der ,,Ich hoffe nur, dass sie friedlich einschlafen wird und nicht wie erwartet
symptomorientierte Erkrankung, wenn keine spezifische erstickt. Und, dass sie sich nicht qudlen muss. Habt ihr solche Erfahrungen
Therapie & Therapie eingeleitet wird oder diese beendet gemacht. Wie seid ihr damit umgegangen?* (2/40-41)
Sterbephase wird, zum Umgang mit der Sterbephase und

zu supportiven Behandlungs-moglichkeiten.

Nebenwirkungs- und Symptommanagement

Medizinischer .
AuBerungen iiber Moglichkeiten der Hat jemand auch durch die Bestrahlung einen juckenden Hautausschlag
Hintergrund Behandlung von Nebenwirkungen einer bekommen? Obwohl wir die Haut vier Mal tiglich einpudern, wird der
Therapie und Symptomen der Erkrankung.  Juckreiz nicht gelindert. “ (3/248)
Befund verstehen
Informationsbedarfe iiber den Inhalt von ~EVvtl. konnt ihr mir helfen den Bericht zu verstehen, da wir im Krankenhaus
medizinischen Dokumenten. Dieser Code keine richtigen Auskiinfte bekommen und Sie von Januar nichts
trifft zu, wenn zum Beispiel ein Befund wissen!*“ (2/419)
hochgeladen wurde und um Ubersetzung
gebeten wurde.
Rolle der érztlichen Empfehlung und Tumorkonferenz
Eruierte Aspekte iiber die Rolle der ~Heute soll mein Fall der Tumorkonferenz vorgestellt werden, die
drztlichen Therapieempfehlung und die Strahlendrztin will mich Morgen dariiber informieren, wie es weiter
Entscheidungs- Bedeutung von Tumorkonferenzen im geht.” (3.131)
Rahmen der Therapieentscheidung
findung

Entscheidungskonflikt

Eruierte Aspekte zu Konflikten im Rahmen  ,,Mein Onkologe rit ‘verkochen’. Der Chirurg minimalinvasive OP, die
der Therapieentscheidung und zu dem Radiologin Bestrahlung, genau stereotaktische Radiotherapie.
Thema wer Behandlungsentscheidung trifft  Kann mir jemand einen Rat geben?* (3/259)

Gesundheits-  ZVeltmeinung

system Priaferenzen von Patient*innen und ,.,Da uns von allen Seiten und auch nach unseren Internetrecherchen dieses

bendtigte Informationen zum Einholen Krankenhaus als ,beste Wahl‘ nahe gelegt wurde, haben wir auf die zweite
|



Oberkategorie =~ Subkategorie Definition
e ——

arztlichen Zweitmeinungen

Wo kann ich mich behandeln lassen?

Informationsbedarfe zu verschiedenen
Behandlungsorten, wie deren Vor- und
Nachteile und Voraussetzungen

Stationdre Versorgung

Aspekte zu strukturellen Probleme,
Gesundheits- Schwierigkeiten oder Unzufriedenheit bei
einem stationdren Krankenhausaufenthalt

system
Anschlussheilbehandlung

Informationsbedarfe und
Priferenzen der Patient*innen zu
Anschlussheilbehandlungen und

Ankerbeispiele

Meinung verzichtet und unser Vertrauen voll auf die dort arbeitenden Arzte
gerichtet. Das war damals fiir mich notwendig, um nicht verriickt zu
werden.* (3/5)

., Ich frage mich auch, ob ich jetzt noch das Krankenhaus wechseln kann?
Oder bin ich verpflichtet die OP in diesem Krankenhaus in dem die
Punktion, einige Untersuchungen und das PET-CT gemacht wurden, jetzt
auch dort zu machen? “ (1/137)

,,Im Krankenhaus in dem sie aktuell liegt ist leider kaum jemand vom
Personal ansprechbar. Die sind chronisch iiberlastet und haben so gut wie
gar keine Zeit. Furchtbare Zustdinde.* (1/25)

,,Solange die Rentenversicherung zustindig sei, zahlt die Krankenkasse
nicht. Die Rentenversicherung zahlt nicht, da ich voraussichtlich nicht mehr
erwerbsfihig werden kann. Das bedeutet: falls ich ldnger als erwartet lebe,

Aspekte zu Problemen bei der Beantragung w werde ich bis zum 67 Lebensjahr keine Reha-Mafsnahmen mehr erhalten.

Durchfiihrung
Krankenkasse

AuBerungen zu Problemen und
Unzufriedenheiten im Zusammenhang mit
der Krankenkassen sowie
Informationsbedarfe zu Kosteniibernahmen,
Zustandigkeiten in sozialrechtlichen Fragen,
Rentenanspriichen und Krankengeld

Leistungen

Informationsbedarfe zu und Hiirde bei der
Beantragung von Sozialleistungen und

Kann man da irgendetwas machen? * (3/77)

,,Ich hatte mich die letzten Wochen iiber die Immuntherapie informiert und
wollte diese als néichsten Therapieschritt haben. Leider sind noch keine
Medikamente zugelassen und ich kénnte diese im Moment nur iiber einen
individuellen Heilversuch bekommen. Ich habe bei der Krankenkasse
nachgefragt und die haben gleich mal abgelehnt. ** (3/53)

»Was habt ihr fiir eine Erfahrung mit Rentenantrag/Ablehnung? Habe ich
eine Chance die EM-Rente zu bekommen? (...) Ich dachte nach dieser



Definition

Oberkategorie =~ Subkategorie

Leistungen des Gesundheitssystems

Ankerbeispiele

harten Therapie mit Folgeschdden komme ich endlich mal zur Ruhe. Ich
habe mich nie gefragt, warum ich. Aber jetzt frage ich mich, warum werden
mir solche Steine in den sowieso beschwerlichen Weg gelegt?* (3/72)

Allgemein
Aspekte zu allgemeinen Auswirkungen der
Erkrankung auf das alltidgliche Leben
Beruf
Auswirkungen der korperlichen und
psychischen Beeintrichtigungen durch die
Erkrankung auf das berufliche Leben
Lebensstil
Auswirkungen
¢ Aspekte zu Verdnderungen des Lebensstils
auf den Alltag nach Diagnose der Erkrankung
Wohnsituation
Aspekte zu Anderungen der Wohnsituation
aufgrund der Erkrankung
Familie

AuBerungen Verinderungen des
Familienlebens nach Diagnose der
Erkrankung

., Und da scheint nun diese wiederkehrende (und sehnlichst gewiinschte!!!)
Normalitdt triigerisch, nicht real. Irgendwie ist NICHTS mehr wie vorher.
Ich bin véllig verunsichert. “ (3/75)

,, Die Kraft und Geduld fiir die Kinder und den Beruf fehlt manchmal
sehr.“ (1/81)

,,Ich personlich werde wohl meinen kompletten Lebensstil dndern, um mein
inneres Gleichgewicht wieder zu finden. (3/103)

., Wir machen uns auch Gedanken um die Pflege, wenn sie aus dem KH
entlassen wird. Sie wohnt leider nicht in der selben Stadt, so dass wir schon
extern Hilfe bendtigen? *“ (2/310)

., Ich bin verheiratet und habe einen Sohn mit 16 Jahren. Ich habe im
Oktober die Diagnose neuroendokrines Lungenkarzinom Stadium 1V
bekommen. Fiir mich und meine Familie ist eine Welt
zusammengestiirzt. ** (3/193)

Das érztliche Gesprach

Kommunikation

Erwartungen sowie Unklarheiten und
|

AuBerungen zu Wiinschen, Hoffnungen und ,,Der Onkologe hat den Arztbrief und die Therapieempfehlung

abgeschrieben und meinte, er konnte jetzt keine zwei Jahre aufarbeiten. Er



Oberkategorie

Psychosoziale

Situation

Subkategorie

Definition

Unzufriedenheit in Zusammenhang mit dem
arztlichen Gespriach

Vertrauen in arztliches Personal

Aspekte zu Vertrauen in drztliches Personal
und eruierte Faktoren, die Vertrauen in
dieses fordern oder hemmen

Krankheitsbewaltigung

Trauer

Angste und Sorgen

Familie

Eruierte Strategien und Probleme in
verschiedenen Phasen der
Krankheitsbewaltigung

Ausdruck von Trauer

Eruierte allgemeine und spezifische Angste
und Sorgen vor der Erkrankung und deren
Auswirkungen auf Patient*innen und deren
soziales Umfeld

Ankerbeispiele

hat mir ein Rezept fiir Kortison mitgegeben. Fiir mich war das dann auch

direkt erledigt. Die Medikamente habe ich erst gar nicht aus der Apotheke
geholt. Ich wollte doch nur einen Arzt, der sich um mich kiimmert und mit
mir versucht meine Blutwerte wieder in Ordnung zu bekommen.* (3/23)

»Die Therapie seit 07.05.2011: Tarceva 150 mg pro Tag, Nebenwirkungen
evtl. ein paar Pickel, die wdren aber gewollt und wiirden erst nach 4 - 5
Wochen auftreten. OK, wir vertrauen also wieder den stindig wechselnden
Assistenzdrzten, einen externen Onkologen habe ich nicht, es gibt auch nur
einen in Dortmund! Also muss die Onko-Ambulanz reichen.” (3/131)

,» Was soll ich jetzt denken und machen aufser versuchen so normal wie
moglich zu leben? Eigentlich war ich durch mit dem Thema Lungenkrebs
und ich hatte und habe viele Pline fiir die nichsten Jahre gemacht!“(1/29)

,,Habe eben leider lesen miissen, dass Brigitte612 am 27.04. verstorben ist.
Ich kann das gar nicht fassen. Sie sollte Ende April eine Kontroll-
Untersuchung haben. Warum? Mitte Mdrz hat sie mir noch geschrieben. Ich
bin total fassungslos. Das zieht mich jetzt total runter. Diese ganze Scheifse
kotzt mich voll an. Entschuldigt bitte meine Ausdrucksweise, aber ich will
das einfach alles nicht sehen.* (3/153)

,» Nun zu meinem Problem: Ich habe einfach ANGST, wenn ich irgendein
Wehwehchen habe denke ich sofort an Metas. (...) Die ANGST ist jedenfalls
mein tdglicher und fast stindiger Begleiter!* (1/52)



Oberkategorie Subkategorie Definition Ankerbeispiele

Eruierte Erwartungen, Wiinsche an und ,,Seelisch komme ich eigentlich ganz gut damit zurecht. Mache mir da mehr
Sorgen um die Familie und deren Umgang  Sorgen um meine Frau als um mich. Gut die Kinder sind soweit alle
mit Erkrankung grof3.“ (3/169)
Umgang mit Wartezeit
Psychosoziale Aspekte zum Umgang mit Wartezeiten und ,, Wurde leider heute nicht angerufen. Ganzen Nachmittag bzw. immer noch
Situation deren Auswirkungen auf das Wohl der warte ich mit dem Telefon fast in der Hand. Nerven liegen bisschen blank,
Patient*innen aber das Warten bin ich ja gewohnt. Ich hoffe morgen friih gleich mehr zu

erfahren. Ab 9 Uhr sind die telefonisch erreichbar. Dann bin ich
wahrscheinlich die 1. (3/97)

Umgang mit dem Lebensende

Probleme, Sorgen und Gedanken zum .Meine Hausdrztin meinte, dass ich vielleicht noch zwei Jahre leben kann.

Lebensende Dieser Gedanke ist schrecklich. Wie kann man mit dem Wissen, dass man
bald stirbt, leben? “ (3/59)




Anhang 2: Anhiinge zur Interviewanalyse

Anhang 2.1: Dokumentation Literaturrecherche PubMed

Die Literaturrecherche wurde in der Datenbank PubMed Mitte 2017 durchgefiihrt und im Mirz
2022 aktualisiert. Ziel war es, Bedarfe und Praferenzen von Patient*innen mit Lungenkrebs in der
Literatur zu identifizieren. Die Suche nach Publikationen fand mit MeSh- und Freitextbegriffen
statt, welche den Oberkategorien ,,Lungenkrebs® und ,,Patientenbedarfe zuzuordnen waren. Da
das Ergebnis bei der ersten Suche in der Datenbank PubMed 16.963 Titel enthielt, wurde auf
englische und deutsche Publikationen sowie auf Publikationen iber Menschen, Publikationen der
letzten 10 Jahre und ,,Core Clinical Journals limitiert und somit ein Ergebnis von 509 Titeln
erlangt. Zwolf Artikel wurden fiir ein Volltextscreening ausgesucht und davon sieben als relevante
Studien identifiziert. Bei der Aktualisierung wurde zusétzlich zu oben genannten Kriterien auf

Studien ab 2017 limitiert und weitere fiinf relevante Artikel mit einbezogen.
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Anhang 2.2: Leitfaden der Einzelinterviews

Begriilung
e Erlauterung des Vorgehens
e Darf das Interview aufgezeichnet werden?
e Aufklarung, dass das Interview mit einem Pseudonym gespeichert wird und Daten nicht
weiter gegeben werden
e Gibt es Fragen im Vorfeld?
Aufwirmphase
e Was ging Thnen auf dem Weg hierher durch den Kopf?
e Haben Sie sich besonders auf dieses Gespriach vorbereitet?

Hauptfragen
Allgemeines

e Erzdhlen Sie mir erst mal wie Thre Krankheit bis jetzt verlief?

e  Was bedriickt Sie im Moment am meisten? (z.B. Sorgen, Wiinsche, Bediirfnisse)
Physische Aktivitédt/korperliche Symptome

e Welche korperlichen Beschwerden beeintridchtigen Sie am meisten? (z.B. fehlende
Energie, Kurzatmigkeit, Husten, Unwohlsein, Schmerzen, Appetitlosigkeit,
Ubelkeit/Erbrechen)

e Haben Sie vor Ihrer Erkrankung eine Tétigkeit oder einen Sport ausgeiibt, welchem Sie
aus Krankheitsgriinden nicht mehr nachgehen konnen? Wie sehr nimmt Sie das mit?

e Haben Sie Enkelkinder oder jiingere Kinder? Fiihlen Sie sich im Umgang mit Thnen
eingeschrankt?

Alltagliches Leben

o Fiihlen Sie sich durch Ihre Erkrankung oder deren Behandlung eingeschriankt bei
alltdglichen Aktivititen? Wie sehr beeintrachtigt Sie IThre Erkrankung oder deren
Behandlung bei alltdglichen Tatigkeiten?

e Wie kommen Sie im Alltag mit ihrer Erkrankung und deren Behandlung zurecht?

e @Gibt es Dinge, fiir die sie nun Hilfe bendtigen? (z.B. Haushalt, Korperpflege, Einkaufen,
Kochen, aus dem Haus gehen) Wer leistet Thnen diese Hilfe? (z.B. Partner, Kinder,
Bekannte) Wie fiihlen Sie sich damit?

e Hat die Erkrankung etwas an lhrer Unabhéngigkeit gedndert? Wenn ja, wie fithlen Sie
sich damit?

Medizinische Informationen

e Wie fiihlen Sie sich {iber Thre Erkrankung informiert?

e Wie wurden Sie informiert? Wie haben Sie sich informiert?

e Wie fiihlen Sie sich von Threm behandelnden fachérztlichem Personal informiert? (z.B.
iiber Therapien, Diagnostika, Behandlung, Nebenwirkungen)

o  Wie fiithlen Sie sich von Threm hausérztlichen Personal informiert?

e Gibt es Bereiche, in denen Sie sich mehr Information wiinschen? Wenn, ja: welche?
Gibt es unbeantwortete Fragen zur Chemotherapie, Operationen, Bestrahlung oder
Medikamenten?

Haben Sie Probleme mit Nebenwirkungen?

Sind Sie informiert iiber Ihre eigene Prognose?

Wie verlief die Therapieentscheidung? Gab es Konflikte?

Rauchen Sie? Haben Sie sich mit Threm Rauchverhalten im Bezug auf Ihre Erkrankung

auseinander gesetzt?

e Wurden Sie von ihrem behandelnden arztlichen Personal iiber Alternativen zu der
vorgeschlagenen Behandlung aufgeklart?

e Haben Sie schon mal iiber Alternativen zu der vorgeschlagenen Behandlung nachgedacht?

Welche Informationswiinsche haben Sie in diesem Bereich?
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Gibt es neue Behandlungsmethoden, von denen Sie gehort haben und iiber die Sie gerne
mehr wissen wiirden?
Wie wichtig ist es Ihnen schnell Ergebnisse von Untersuchungen zu bekommen?

Kommunikation

Wie gefillt Thnen die Kommunikation mit Threm behandelnden fachérztlichem und
hausérztlichem Personal?

Fiihlen Sie sich richtig verstanden und ernst genommen von Ihrem arztlichen Personal?
Wird Thnen zugehort?

Verstehen Sie alles, was Thr drztliches Personal Thnen erklért? (z.B. Befunde, Diagnose,
Stadium)

e Trauen Sie sich Threm &rztlichen Personal personlich jede Frage zu stellen?
e  Wiinschen Sie sich mehr Zeit von Threm é&rztlichen Personal?
e Haben Sie das Gefiihl Ihr drztliches Personal erzihlt Ihnen alles, was es selber weil3?
e Wie bewerten Sie die Kommunikation zwischen Ihrem hausérztlichem und
facharztlichem Personal? (z.B. Informationsaustausch, Befunde, Briefe)
o Istes [hnen wichtig, dass Thr hausirztliches Personal iiber Ihr Krankheitsstadium und Thre
Therapien informiert ist?
e Hat sich das &rztliche Personal im Krankenhaus schon mal mit ihrem hausérztlichem
Personal in Verbindung gesetzt oder umgekehrt?
Gesundheitssystem
® Wie zufrieden sind Sie mit dem Gesundheitssystem?
® Haben Sie sich eine Zweitmeinung zu Ihrer Erkrankung und deren Behandlung eingeholt?
® @ibt es Behandlungen, die Sie gerne in Anspruch nehmen wiirden, aber nicht konnen,
weil diese von Threr Krankenkasse nicht bezahlt werden?
® Wie sind Sie auf das Universitdtsklinikum Halle gekommen?
e Haben Sie sich schon mal tiberlegt die Klinik zu wechseln?
Kognitive Fahigkeiten
e Haben Sie bei sich selbst kognitive Verdnderungen im Bezug auf lhre Erkrankung oder

Therapie = wahrgenommen? (z.B. Vergesslichkeit, verlangsamte Denkweise,
zwischenzeitliche Verwirrung) Wie sehr beeintrichtigt dies Sie?

Psychosoziale Situation

XXIII

Fihlen Sie sich im Krankenhaus gut aufgehoben? Haben Sie das Gefiihl vom
Krankenhauspersonal unterstiitzt zu werden?

Wie fiihlen Sie sich von Threm sozialen Umfeld (Freunden, Familie) unterstiitzt?

Wollen Sie iiber Thre Erkrankung sprechen? Gibt es Personen mit denen Sie offen iiber
Ihre Erkrankung sprechen kénnen?

Wiinschen Sie sich manchmal mit Personen zu reden, die Ahnliches durchmachen oder
durchgemacht haben wie Sie?

Haben Sie das Gefiihl Menschen um Sie herum éndern Ihre Einstellungen und Verhalten
Ihnen gegeniiber?

Haben Sie Angste? Wovor? (z.B. vor Ausbreitung, Rezidiv, Schmerz, bleibenden
korperlichen Beeintrachtigungen, Unabhéangigkeit verlieren)

Haben Sie schon professionelle psychologische Hilfe in Anspruch genommen? Warum
nicht? Wie erging es lhnen damit?

Wie gehen Thre Angehorigen mit Threr Erkrankung um?

Gibt es manchmal Uneinigkeit zwischen lhnen und lhrer Familie in Bezug auf die
Erkrankung und deren Behandlung?

Machen Sie sich Sorgen um Ihre Angehorigen?

Wie wichtig ist es Thnen, dass Freunde und Verwandte Sie jederzeit m Krankenhaus
besuchen kdnnen?



Emotionalitdt/Spiritualitét

Wie fiihlen Sie sich seit der Erkrankung? (z.B. deprimiert, traurig, gelangweilt,

unbrauchbar, dngstlich, motiviert)

Wie ist Ihre allgemeine Einstellung zu Threr Erkrankung? (z.B. Unsicherheit iiber Zukuntft,
positive Einstellung, Verwirrung, Frage nach dem Warum, das Beste aus der Zeit machen)

Machen Sie sich Gedanken iiber den Sinn des Lebens?

Interesse an Unterstiitzungsangeboten

Hitten Sie Interesse an einem der folgenden Unterstiitzungsangebote?
— Mehr Information {iber Ihre Diagnose

— Sportliche Aktivitdten

— Hilfe bei Miidigkeit, Depression, Angst, Schmerzen
— Erndhrungsberatung

— Unterstiitzung im Internet

— Hospiz Informationen

— Selbsthilfegruppen

— Finanzielle Beratung

— Information und Hilfe bei der Raucherentwéhnung
— Spirituelle Angebote

Fragen zur Person

Wie alt sind Sie?

Weiblich/Mannlich

Was ist Thr hochster Bildungsabschluss?

Unter welchen Umsténden leben Sie im Moment?
Sind Sie Mitglied in einer Selbsthilfegruppe?

Zur Erkrankung: Wann wurde Thre Krankheit das erste Mal festgestellt? In welchem
Stadium befindet sich der Krebs? Welche Therapie werden Sie erhalten/haben Sie bereits
erhalten?

Haben Sie weitere Erkrankungen?

Abschlussphase
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Mochten Sie mir noch etwas erzdhlen? (z. B. zu einem Thema auf das ich nicht
eingegangen bin)

Haben Sie Fragen an mich oder iiber die Studie?

Wie geht es Ihnen nach unserem Gespriach?

Auf welchem Wege soll ich Thnen das Transkript zukommen lassen



Anhang 2.3: Kodierleitfaden der qualitativen Inhaltsanalyse

Tabelle 5: Kodierleitfaden der qualitativen Inhaltsanalyse, Interviews.

Oberkategorie

Medizinische

Information

Subkategorie

Definition

Krankheitssymptome

Korperliche Beschwerden von
Patient*innen und
Informationsbedarfe zu Ursachen
dieser und zu mdéglichen zukiinftigen
Beschwerden.

Ursachen und Risikofaktoren

Diagnostik

Behandlung

Behandlungs-
beginn

Informationsbedarfe zu moglichen
Ursachen und zu den Risikofaktoren
von Lungenkrebs.

Informationsbedarfe und Praferenzen
zum Ablauf der Diagnostik und zu
einzelnen diagnostischen Verfahren
bei der Erstdiagnose,
Verlaufskontrolle und in der
Nachsorge.

Informationsbedarfe zum richtigen
Zeitpunkt des Behandlungsbeginns
und zur Dringlichkeit von
Untersuchungen, die vor
Behandlungsbeginn notwendig sind.

Ankerbeispiel

,lch hatte ja auch mal mit der Lunge irgendeine Entziindung. Woher das kam, weifs
ich auch nicht. Wir hatten angenommen, durch die Immunbehandlung, aber Frau Dr.
(NAME) hatte sich da erkundigt bei anderen Kollegen und die hatten das eben
ausgeschlossen.” (05-1/56)

,,Na und wie entsteht das? Geraucht habe ich nun schon seit 35 Jahren nicht mehr.
Tja, hat der Arzt gesagt, das kann durch genetische Sachen sein und, wie hat er
gesagt, irgendwann wird dann in der Zelle die Information nicht richtig weiter
gegeben, die Erbinformation, wird wieder der Schalter falsch umgelegt und dann
passiert es.“ (06-2/109)

., Und die haben auch eine Bronchoskopie paar Mal gemacht. Und kriegen einfach
nicht - ich weif3 auch nicht so richtig was die da suchen. Irgendwie den zu kriegen
oder was. Jedenfalls haben Sie es nicht gekriegt. Und dann haben sie noch ein Mal
Oberkorperpunktion gemacht. Na das ist erst einmal krass.” (17/28-32)

»INa das hat ein bisschen gedauert, weil das beim ersten Mal war ein bisschen zu
wenig Material beim EBUS entnommen worden und dann konnten diese
Mutationstests nicht gemacht werden. Und dann musste ich ja ein zweites Mal zur
Bronchoskopie mit EBUS. Dass man das dann alles noch machen kann, das hat sich
schon ein bisschen hingezogen, das war schon ein bisschen anstrengend, dann. Ja,
aber naja, eigentlich méchte man, dass, wenn so was diagnostiziert wird, dass sofort
etwas getan wird.” (11/7-16)



Oberkategorie

Medizinische

Information

Subkategorie

Bestrahlung

Chemotherapie

Operation

Immuntherapie

Alternative und
komplementire
Behandlungs-
methoden

Krankheitsverlauf

Krebsverhalten

Krankheit
beeinflussen
durch
gesundheits-
forderndes
Verhalten

Definition

Informationsbedarfe zu Indikation,
Wirkung, Wirkweise, Nutzen,
Nebenwirkungen, Folgeschdden und
Prognose der Bestrahlung.

Informationsbedarfe zu Indikation,
Wirkung, Wirkweise, Nutzen,
Nebenwirkungen, Folgeschdden und
Prognose der Chemotherapie.

Informationsbedarfe zu Indikation,
Wirkung, Wirkweise, Nutzen,
Nebenwirkungen, Folgeschidden und
Prognose einer Operation.

Informationsbedarfe zu Indikation,
Wirkung, Wirkweise, Nutzen,
Nebenwirkungen, Folgeschdaden und
Prognose einer Immuntherapie

Informationsbedarf zu alternativen
oder komplementéren
Behandlungsmoglichkeiten zu der
vorgeschlagenen Therapie.

Informationsbedarfe zum
Krebsstadium, zu Krebsunterarten, zu
genetischen Eigenschaften und zu
Lokalisationen des Krebses.

Informationsbedarfe und Aspekte zum

Thema was Patient*innen selber tun
konnen und wollen, um den
Krankheitsverlauf zu beeinflussen.

Ankerbeispiel

wDoch das wiirde mich mal interessieren: Wie viele Strahlen so ein Mensch aushalten
kann? Denn das war ja heftig den Monat November und Dezember. Vom Kopf her
und von der Lunge.* (18/72)

I: “Und iiber welche Nebenwirkungen hat man sie aufgekldrt bei der
Chemotherapie?”

B: “Naja, vorrangig eben diese Ubelkeit, ja. (...) Nee, eigentlich. Na, wie gesagt, ich
habe bei den Gesprdichen nicht wirklich immer alles mitgekriegt, ja. Nee, vorrangig
war es eben die Ubelkeit und dass man sich eben so ein bisschen schlapp fiihlt”
(11/59-60)

,,yon meiner Seite aus wurde ja gesagt, wir operieren jetzt rechts und dann nehmen
wir den Lungenlappen gleich raus. Da habe ich dann gefragt: Ist der denn auch
befallen? Oder so weiter. Da hat der Oberarzt zu mir gesagt: Nee, das machen wir
immer so hier. Fand ich doof.* (13/48)

,Und ich denke mal, vielleicht hingt das auch mit der Immunbehandlung zusammen.
Ich habe seit dem keinen Schnupfen und keinen Husten und keine
Erkdiltungserscheinungen. Ich denke ja mal, dass durch diese Immunbehandlung, das
ganze Immunsystem angekurbelt wird und auf Hochtouren lduft.* (05-1/150)

,Also das wire so eine Sache, wo man sagt, das finde ich schon, wenn das mehr in
der, in dieser Behandlungsstrategie mit angeboten wiirde, ja. So diese alternativen
Heilmethoden. Wie zum Beispiel letztens habe ich dann erst mehrfach gelesen, dass
irgendein Malariamedikament, ja eben auch zumindest im Laborversuch dazu
beitrdgt, die Metastasierung eben aufzuhalten, ja.* (11/155-156)

wDadurch, dass der Einzellig ist, zwar besser zu behandeln ist, aber gefihrlicher.
Verstehe ich zwar auch nicht so richtig, aber naja. Ja. Der wandert haben sie gesagt,

ja.“ (03-1/30)

»INa, ich laufe dann, dass ich immer in Bewegung bin. Wenn meine Tochter kommt,
laufen wir unsere Runde. Ja. Das machen wir dann. Als Unterstiitzung. Und die Arzte
sagen auch so viel laufen, wie es geht. Immer so ein bisschen mehr. Und das machen

wir. (12/72)



Oberkategorie = Subkategorie Definition Ankerbeispiel
Prognose Aussagen zum Bedarf an Information ,,Ja, was haben Sie noch fiir Chancen mit dem Leben davon zu kommen, also wie
zur eigenen oder allgemeinen lange geht es noch gut. Hitte ich ja in Erfahrungen bringen kénnen, aber irgendwie
Prognose, wie u.a. zur Restlebenszeit, wollte ich das gar nicht so genau wissen.* (06-2/149)
zu Heilungschancen, zur Mortalitét
und zur rezidiv-freien Zeit.
Umgang mit Nebendiagnosen
Medizinische Fragen und Unsicherheiten dazu was ,,Und das sind meine zwei Befiirchtungen, die eine die von der Krankheit herriihrt,
Information beim Umgang mit Nebendiagnosen  die andere (...) und da ich nun aufSerdem noch meine Augenbehandlung abbrechen
beachtet werden sollte und dazu musste, hat man natiirlich Bedenken man kénnte mal blind werden, das ist noch
welchen Einfluss Nebendiagnosen auf schlimmer. *“ (01-1/42)
Diagnostik und Therapie des
Lungenkrebses haben.
Nebenwirkungs- und Symptommanagement
AuBerungen iiber Moglichkeiten der  ,,4lso das ist etwas, dass mich belastet, wenn ich dann gerade jetzt bei diesem Wetter
Behandlung von Nebenwirkungen mit dem Hund eine Runde mache und denke: Mensch, mal so schon die Lunge
einer Therapie und Symptomen der  durchliiften, tief Luft holen, schon einatmen. Wo ich sage, das merke ich eben, das ist
Erkrankung. so ein Druckschmerz, ja. Aber da hat eben auch noch keiner eine Losung
gefunden.* (11/226)
Informationsquellen
Genutzte Informationsquellen von »Wenn ich was nicht weif3, frage ich und den Rest belese ich mich. Ich habe ja hier
Patient*innen. noch Biicher, eine Menge hier. Gerade wegen Krebspatienten und so, aber wie
gesagt, da kann man sich ja relativ viel, zumindest hier, informieren. Vielleicht nicht
vom Arzt, aber von Biichern halt.* (03-1/81)
Informations- Verlésslichkeit von Information
Aspekte zur empfundenen ., Der Arzt hat friiher angeordnet und der Patient hat das gemacht. Da konnte man
suche und - Verlisslichkeit von sich drauf verlassen. Heute wird man da ganz schon verunsichert. Durch Medien und
verarbeitung Informationsquellen so hauptsdichlich. Internet mache ich schon gar nicht da. Das soll gar nicht so gut

Zeitlicher Ablauf

sein. “ (06-2/61)

Wiinsche und Bedarfe von »Da denke ich eigentlich nicht an so was dann. Da kann ich sowieso nichts machen.
Patient*innen zum Informationsfluss Da bin ich abhdngig davon und da mache ich mir keinen Kopf. Da ist gut organisiert
nach Untersuchungen und Aspekte zu und wenn sie dann anrufen, dann mache ich das, was der Arzt sagt.” (06-2/51)
Wartezeiten.



Oberkategorie

Subkategorie Definition

Umgang mit Information

Aspekte zum Umgang mit
Informationen durch Patient*innen
und zu deren Einstellungen, wenn
Informationen nicht zur Verfligung
stehen sowie Motive sich
Informationen einzuholen oder nicht.

Ankerbeispiel

»Wie gesagt, die Werte, diese Auswertungen gehen meistens an meinen Hausarzt oder
an den Facharzt. Und der sagt zwar, das und das und das. Aber das andere behdlt der
auch fiir sich. Ich will es auch gar nicht wissen. Ja, das sind doch die Fachleute, was
soll ich denn damit anfangen? “ (02/249)

Entscheidungs-

findung

Behandlungsort
Informationsbedarfe, um eine
Entscheidung tiber den richtigen
Behandlungsort zu treffen.
Behandlungsart

Informationsbedarfe, um eine
Entscheidung iiber die richtige
Behandlungsart zu treffen.

»lch habe ja heutzutage freie Arztwahl. Wenn ich jetzt mit einem Arzt nicht zufirieden
bin, gehe ich da nicht wieder hin. Suche ich mir den ndchsten. Und genauso miisste
das - eine Bewertung, Benotung von Krankenhdusern, ich weifs nicht, ob das sinnvoll
ist. Aber so in der Richtung miisste das auch etwas geben.* (07-3/18)

»Naja, das wurde ja mit dem Tumorboard, wurde ja festgelegt welche Therapie
gemacht wird und da wurden wir eigentlich nur driiber informiert. Das ist auch so ein
bisschen, da muss man sich drauf verlassen, ja, was die Arzte da in dem Tumorboard
feststellen und machen.* (11/20)

Gesundheits-

system

Organisation und Ablauf

Informationsbedarfe zu Abldufen,
Strukturen und dem Aufbau des
Gesundheitssystems.

Zweitmeinung

Priferenzen von Patient*innen und
bendtigte Informationen zum
Einholen arztlichen Zweitmeinungen.

Ambulante Versorgung

Informationsbedarfe zu Struktur und
Aufgaben der ambulanten
Versorgung.

wAber was mir so aufgefallen ist, sind so die ganzen Spezialisierungen der Medizin
hier. Die eine Abteilung macht Lungen, die andere macht Magen und die anderen
Wirbelsdule oder was, aber der ganze Zusammenhang, der geht glaube ich irgendwie
verloren dadurch. Weil jeder spezialisiert ist auf seinem Gebiet und irgendwie der
ganze Patient ist da irgendwie durchgerutscht.* (13/124)

»Ich hatte keine Zeit mehr, mich woanders zu erkundigen. Bin ich froh driiber. Dass
ich das nicht getan hatte, wer weifs, wenn ich noch ldnger gewartet hdtte, ob der
Krebs bis dahin vielleicht noch mehr gewuchert wdre, das weif3 ich nicht.** (10/132)

»Und meine Hausdrztin ist auch lieb und gut. Wenn ich da komme, die reift sich den
Arsch auf... Wer macht denn das heute noch gerne, die haben doch keine Zeit. Ja, nee,
also die Arzte hier, die so kompetent sind hier.” (02/117)



Oberkategorie

Subkategorie Definition Ankerbeispiel

Stationdre Versorgung

Aspekte zu strukturellen Problemen, ,,Da wird erst mal eine neue Akte angelegt und dann was in der anderen steht, das
Schwierigkeiten oder Unzufriedenheit weifs in dem Moment keiner. Gucken vielleicht mal in den Computer. So kommt mir
bei einem stationdren das vor. Das ist mir auch so aufgefallen. “ (13/128)

Krankenhausaufenthalt.

Anschlussheilbehandlung

Informationsbedarfe und Préferenzen ,, Aber letztendlich haben sie mir doch die Pistole auf die Brust gesetzt. Und haben
der Patient*innen zu Anschlussheil- eben gesagt, wenn ich jetzt bis dann und dann den Reha-Antrag nicht stelle, stellen

behandlungen und Aspekte zu sie die Zahlung ein, dann habe ich keinen Anspruch mehr auf Krankengeld. Also
Problemen bei der Beantragung und  musste ich dann mehr oder weniger zur Reha. Und ich meine das haben sie dann so
Durchfiihrung. organisiert, dass ich dann im Vorfeld, ehe ich zur Reha ging, meine Behandlung
bekommen habe. Bin dann drei Wochen zur Reha.* (05-1/84)
Gesundheits- Finanzielle Aspekte
system Aspekte und Informationsbedarfe zum ,,Was mich stort ist, ja manchmal spiirt man es ganz deutlich. Dass eben erst nach
Kostenmanagement im den Kosten geschielt wird und dann erst nach der Notwendigkeit. *“ (09/169)
Gesundheitssystem und Erstattungen
durch die Krankenkassen.
Leistungen
Informationsbedarfe zu und Hiirden ,,Ja, meine Hausdrztin hat gefragt: Haben Sie denn einen
bei der Beantragung von Schwerbeschddigtenausweis? Nee auch nicht. Den miissen Sie unbedingt besorgen
Krankenkassen- und Sozialleistungen, und dann miissen Sie Hilfe haben. Ja, das belastet mich natiirlich, dass ich diesen
wie unter anderem Rentenanspriichen Forderungen nicht unbedingt entsprechen will.“ (01-1/146)
und dem Schwerbehindertenausweis.
Beeintriachtigung der Unabhéngigkeit
Auswirkungen der Erkrankung auf die ,,Nur ich traue es mir im Moment nicht zu. Ich hdtte schon vorigen Mittwoch mal
Auswirkungen Unabhingigkeit der Patient*innen und nach Hause gekonnt, aber da haben Sie mir gleich gesagt, da miisste ich jeden Tag
deren Unterstiitzungsbedarfe. um acht Uhr ambulant zur Bestrahlung und das traue ich mir nicht zu. Aufgrund
auf den Alltag dieser Schlappheit. Da haben sie gesagt: Dann bleiben Sie hier. Und das war das

Richtige, was ich gemacht habe. Denn ich wiirde es nicht schaffen.© (12/88)



Oberkategorie

Auswirkungen

auf den Alltag

Subkategorie Definition

Belastung der Mitmenschen

Verdnderungen des Alltages die
moglicherweise zu einer Belastung
der Mitmenschen fiihren und Sorgen
diesbeziiglich von Patient*innen.

Beruf
Auswirkungen der korperlichen und
psychischen Beeintrichtigungen
durch die Erkrankung auf das
berufliche Leben.

Finanzen
Auswirkungen der Erkrankung auf die
finanzielle Situation der Patient*innen.

Lebensstil

Aspekte zu Verdnderungen des
Lebensstils nach Diagnosestellung.

Wohnsituation und Haushalt

Aspekte zu Verdnderungen der
Wohnsituation aufgrund der
Erkrankung.

Ankerbeispiel

»Da habe ich sehr viel Unterstiitzung. Mein Mann der bringt sich um, macht alles, tut
alles. Sagt: Wir stehen das zusammen durch. Mach dir keine Sorgen, denk daran hier
zuhause ist alles in Ordnung. Das geht alles seinen Gang, du sollst dich nur um dich
kiimmern.* (18/28)

., Ich wollte arbeiten gehen, aber es wurde mir gesagt, Stress wdre fiir mich das
grofite Gift. Und dann habe ich gesagt: Also sagen Sie mir eine Tdtigkeit, wo es nicht
Stress gibt. Das ist einfach so und ich weifs ja was ich gemacht habe und das. “ (05-
1/96)

,,Die Erwerbsunfihigkeitsrente liegt natiirlich ein ganzes Stiick unter dem, was man
verdient hat. Aber deswegen verhungern wir nicht. Und ich habe gesagt, in so einer
Situationen, wo man vielleicht noch vor ein paar Jahren ganz anders driiber
gesprochen und eine andere Meinung hatte. Aber, wenn man in so einer Situation
dann ist, sagt man wirklich: Geld ist nicht alles..” (05-1/136)

., Also bin seit vier Wochen jetzt total abstinent und ich muss mal sagen also so von
der Sucht her fehlt mir nichts, erstaunlicherweise. Aber von den Ritualen. Es gibt ja
so Situationen, ja, was weif3 ich, wenn ich mit meinem Mann wie letzte Woche vom
Einkaufen gekommen bin. Wir safien dann im Auto und dann war’s eben wirklich fast
ein Ritual Samstags nach dem Einkaufen, so jetzt trinken wir erst mal schéon einen
Kaffee und rauchen eine. “ (11/132)

,,Denn meine Nichte und mein Neffe haben mir zugesagt, wenn's so nicht mehr geht,
kann ich auch zu ihnen ziehen. Ist zwar ein Stiick weg, dann ist es mit dem Schach
bisschen schlecht, aber die Zusage habe ich und ich méchte deshalb keine anderen
Verbindlichkeiten eingehen, wenn ich das versprochen habe.* (01-1/146)

Kommunikation

Zwischen Patient*innen und drztlichem Personal

Informations- Faktoren, die den Informationsfluss
vermittlung zwischen den Beteiligten fordern oder
hemmen.

,,Jedes Mal, wenn ich da hin gekommen bin, war ein anderer Arzt da, der mich
aufgenommen hat. Und immer ein und das selbe. Anstatt, dass die das mal
digitalisieren. Immer ein und das selbe, immer die gleichen Fragen. (...) Ich habe
nicht mal erfahren, dass mein Lymphknoten war wohl befallen und dass die Leber



Oberkategorie

Kommunikation

Subkategorie Definition

Vertrauen in Aspekte zu Vertrauen in arztliches
arztliches Personal und Faktoren, die Vertrauen
Personal in dieses fordern oder hemmen.
Diagnose- Aspekte zur Uberbringung der
iiberbringung Diagnose und Wiinsche und

Erwartungen der Patient*innen an
dieses Gespréich.

Ankerbeispiel

auch was hatte. Ich habe ja Lungenkrebs. Die Leber war befallen, sie hat Metastasen
gehabt und die Lymphknoten waren auch mit Metastasen. Das hat mir kein Mensch
erzdhlt, das habe ich auch nicht im Bericht mit nach Hause bekommen.” (08/8-14)

., Und bei dieser Rontgnerei kam die ganzen Jahre nichts raus, auch dieses Jahr nicht.
Und plotzliche spuckte ich Blut und kriegte Schiss. Und dann bin ich zum Arzt und
dann ging das natiirlich los mit Ultraschall und iiberall hingerannt und dann sitze ich
Jetzt hier. Ja, obwohl er mir versichert hat bei der letzten Untersuchung ich habe

nichts. Es ist alles okay, ja und nun ist erst mal das Vertrauen erst mal weg zu dem
Arzt.” (02/18)

,Also es ist nicht einfach! Eigentlich mochte man es wissen, aber auf der anderen
Seite méchte man es auch nicht wissen. Man hat Angst davor. Aber es bringt ja
nichts. Es ist schon gut, dass die Arzte so offen sind und die Situation in der man sich
befindet mit den Patienten auch offen bespricht. Und offen und ehrlich ist, als wenn
man da um den heif3en Brei redet. Aus meiner Sicht hilft dem Patienten nicht
wirklich.* (05-1/40)

Kommunikation  Aspekte zur Kommunikation iiber die ,, Ich vermeide die ganze Information. Dem konnten Angst oder so was entspringen.

iiber Prognose Prognose und Informationsbedarfe der Ich warte ab, was passiert. (...) Da war noch so ein Kernsatz, Heilung. Zwei Mal

und Verlauf Patient*innen hierzu und zu gefiragt, ganz explizit nach dem Motto: Sie kommen mir als Arzte nicht davon, ohne,
bestimmten Zeitpunkten im dass sie mir noch mal - Sie sprachen von Heilung, Sie wissen wie Heilung iibersetzt
Krankheitsverlauf. wird? Ja, sagt er, Sie gehen von (ORT) geheilt nach Hause. Ich spreche nicht von

Zwischen Patient*innen und Pflegepersonal
Aspekte zum Ablauf der
Kommunikation zwischen
Patient*innen und Pflegepersonal und
Erwartungen hieran.

Zwischen arztlichem Personal
Aspekte zum Ablauf der
Kommunikation zwischen arztlichem
Personal zum Teil verschiedener
Fachbereiche.

Lebensverlingerung.* (09/284)

Von den Schwestern vielleicht. Dass die sich ein bisschen, von der Schicht her ein
bisschen besser unterhalten. Weil manchmal denke ich immer: kriege ich doch noch
was? Sind doch wieder mehr Tabletten? Nee, doch nicht, gut. Und da habe ich immer
gedacht, dass, na vergessen kann man ja was, das ist ja kein Problem. Aber die
machen eben so den Eindruck, als ob sie was vergessen haben.* (03-1/130)

»Wollte denen einfach mal erzihlen, wie es weiter geht. Weil ich gedacht habe: Also
du gibst den immer an fiir alle Informationen und der weif3 eigentlich gar nichts. Ja
auch das mit der Reha oder so. Ja, woher soll er es denn wissen? Ja. Also, aber
ansonsten, denke ich mal. Ich habe ihn immer angegeben, dass eben auch die Briefe
alle dorthin gesandt werden. Und wenn Nachfragen kommen von Seiten des
Hausarztes, dass die auch beantwortet werden, also denke ich mal.” (11/214)



Oberkategorie

Subkategorie

Definition

Ankerbeispiel

Psychosoziale

Situation

Krankheitsbewéltigung

Angste und Sorgen

Kognition

Strategien und Probleme in
verschiedenen Phasen der Krankheits-
bewiltigung.

Allgemeine und spezifische Angste
und Sorgen vor der Erkrankung und
deren Auswirkungen auf
Patient*innen und deren soziales
Umfeld.

Subjektive Verdnderungen der
kognitiven Féhigkeiten.

Bedarf an Zuwendung

Austausch
Mit der Familie

Mit anderen

Bedarf von Patient*innen an Art und
Menge der Zuwendung aus dem
sozialem Umfeld.

Aspekte zum Ablauf des
Informations-austausches zwischen
den Patient*innen und ihren Familien
sowie Wiinsche hieran und
Herausforderungen in diesem
Zusammenhang.

Bedarf und Wiinsche an Austausch

,Ich kann wie gesagt mit meinem Mann tiber alles reden. Er merkt das auch, wenn
irgendwie was sein sollte. Wenn mal, ja die Untersuchung nicht so verlaufen ist. Es
wirft ja einen immer wieder zuriick und man denkt: Naja gut, wo soll es noch hin
fiihrven? Hat es iiberhaupt einen Sinn? Aber wie gesagt, durch lange Gesprdche, das
hilft.“ (05-1/20)

,Die Angst nicht zu iiberleben. Ja, denn, ich mein denn es war der zweite Infarkt. Da
hatte ich ja noch nicht mal Angst, weil das heilbar ist. Ja, durch OPs und Tabletten
und so. Aber Krebs hab ich Schiss. Krebs das Wort, das kann ich schon nicht

horen. “ (02/36)

“Zumindest in der Zeit wo ich Schmerzen hatte, ldsst natiirlich die
Konzentrationsfihigkeit nach. Kann Ihnen das jetzt gar nicht erkldren, aber man ist
einfach hilflos.” (01-2/41)

,,Die wollten alle gleich kommen und da habe ich gesagt: Es bringt mir nichts. Im
Gegenteil, wenn ihr jetzt da sitzt und heult, weil den hat es auch den Boden unter den
FiifSen, den Boden weg gezogen. Und da habe ich gesagt, das wiirde mich noch mehr
runter ziehen. Ich mochte im Moment alleine sein und wenn ich bereit bin, dann kénnt
ihr gerne kommen, aber dann mochte ich auch, dass sie mir nicht nur, ich informiere
euch, aber ich mochte dann nicht die ganzen Tage wo ihr da seid, nur iiber das eine
Thema reden.* (05-2/51)

B: ,Ja, man macht nicht alles richtig. Auch wenn man schon dlter ist, jeder Mensch
macht Fehler. Andere machen es vielleicht besser. Ich weif3 nicht so.*

I: ,,Meinen Sie Sie haben Fehler gemacht?*

B: ,,Naja, sicher. Ich spreche nicht iiber meine Krankheit. Auch zuhause nicht. “ (13,
178-80)

,Das habe ich im Krankenhaus schon alles gemacht. Weil wir im Zimmer mit vier



Oberkategorie

Psychosoziale

Situation

Subkategorie

Definition

Patient*innen und mit Leidensgenoss*innen sowie

in Selbsthilfe-
gruppen

Herausforderungen in diesem
Zusammenhang.

Bedeutung von professioneller psychologischer Hilfe

Aspekte zum Angebot von
psychologischer Unterstiitzung und
Bedarfe hierzu sowie hemmende
Faktoren bei der Annahme dieser
Unterstiitzung.

Zwischenmenschliche Beziehungen

AulBlerfamiliar

Familiar

Verénderungen von und Erwartungen
an aulerfamiliére
zwischenmenschliche Beziehungen.

Verdnderungen von und Erwartungen
an familidre zwischenmenschliche
Beziehungen.

Ankerbeispiel

Frauen waren. Manchmal konnte ich da nicht zuhéren. Das war mir zu viel. Und da
habe ich dann gesagt: Nee, nicht zu viel wissen. Da mache ich mir dann zu grofle
Sorgen und das mochte ich nicht. ** (16/74)

,» Sagen Sie mir einen Grund, weshalb ich psychologische Hilfe annehmen sollte?
Weshalb? (...) Das brauche ich nicht. Dafiir habe ich meine Frau. Und ich sage so
viel: Das haben wir beide miteinander auszumachen und ich brauche da keinen
dritten zu, der anfingt: Herr (NAME), aber Sie wissen doch wie das ist, Sie sind nicht
der einzige. Wenn ich das schon wieder hore.* (10/311-315)

., Wenn ich die Chemozeit hatte, da konnte ich nicht noch bei jemandem zum
Geburtstag gehen. Und das war mir dann alles zu viel, war ein bisschen iiberlastet.
Ich war froh, dass ich meine Ruhe hatte in der Zeit, die drei Wochen, die ich mal
zuhause war. Dass ich mal ein bisschen Luft hatte. Man ist ja doch froh, wenn man
dann ein bisschen in Ruhe gelassen wird. Mich hat jede Scheifse gestort, jede Fliege
an der Wand hat mich gestort manchmal, ja.* (08/161)

B: “Na bis jetzt geht’s, bis jetzt hab ich mich blof im Krankenhaus durchgefressen
und aber ja klar hat man bisschen Schiss an Weihnachten. Wenn die schon erzdhlen
die wollen wegfahren die Kinder. Wir sind friiher auch gefahren und haben nicht die
Eltern gefragt diirfen wir oder diirfen wir nicht. Das ist so heutzutage.”

I: “Wovor genau haben Sie Angst?”

B: “Vorm Alleinsein.”
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