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KOKON Projekte 2012-2015

Einleitung

In Deutschland nutzen mehr als die Halfte aller Menschen mit
Krebs Behandlungsverfahren der —a Komplementarmedizin
(KM]. Hinzu kommen viele, die Komplementarmedizin zwar nicht
anwenden, aber als Teil ihres Gesundheitsverhaltens nach Infor-
mationen und Beratung suchen und ihre Entscheidung Gber die
Anwendung von ihrem jeweiligen sozialen und therapeutischen
Umfeld abhangig machen. Damit ist die Komplementarmedizin
zu einem selbstverstandlichen Bestandteil der Versorgungs-
leistungen unserer heutigen Medizin geworden und die moder-
ne Onkologie ist aufgefordert, sich diesem Themenkomplex und
den Fragen der Menschen dazu zu stellen.

Behandlungen der Komplementarmedizin sollten als solche ver-
standen werden, die in Verbindung mit der konventionellen The-
rapie und mit dem Ziel angewendet werden, Symptome besser
zu kontrollieren, Beschwerden zu mindern und Lebensqualitat
zu verbessern. Komplementarmedizin steht dabei als Sammel-
begriff sowohl fir Gberlieferte Verfahren aus der ganzen Welt,
sei es die Traditionelle Chinesische Medizin oder Ayurveda mit
indischen Wurzeln als auch weitaus jingere Therapieformen wie
die Homdopathie, die anthroposophische Medizin und psycholo-
gische, spirituelle oder energetische Methoden. Auch die traditi-
onelle europaische Naturheilkunde mit ihren Bereichen der Hy-
dro-, Bewegungs-, Phyto-, Erndhrungs- und Ordnungstherapie
ebenso wie regionales, volksmedizinisches Wissen werden von
dem Begriff eingeschlossen.

Etliche Behandlungen der Komplementarmedizin sind noch da-
durch gekennzeichnet, dass die behauptete klinische Wirksam-
keit nicht ausreichend belegt ist. Auch werden einige der Be-
handlungen nicht als erganzend, sondern als Alternativen zur
konventionellen onkologischen Therapie angeboten. Bei al-
ler Unterschiedlichkeit der Verfahren und Konzepte, die un-
ter dem Begriff der Komplementarmedizin zusammengefasst
werden, finden sich in den Beschreibungen zu den postulier-
ten Wirkprinzipien Gemeinsamkeiten. Oft geht es dabei um
Begriffe der Forderung, Unterstitzung oder auch der Anre-
gung und Stimulation von Ordnungsleistungen und Heilungs-
vorgangen des Organismus beziehungsweise des Individuums.
Aus Griinden der Ubersichtlichkeit wird im Weiteren der Begriff
Komplementarmedizin verwendet.

—a Das dem Projekt zugrundeliegende
Verstandnis von Komplementarmedizin
wird in den folgenden Absatzen genauer

erlautert.



KOKON Projekte 2012-2015

Einleitung

Fur Interessierte ist es meist kein Problem, an Informationen zur
Komplementarmedizin zu gelangen. Das Internet ist voller Ange-
bote bspw. an Nahrungserganzungsmitteln, ,Mega-Vitaminen”
oder pflanzlichen Praparaten unklarer Qualitat. In vielen Zeit-
schriften, Bichern oder auch Fernsehsendungen werden ,na-
tdrliche Krebsmittel” duRerst positiv dargestellt, in anderen wie-
derum werden dieselben Maftnahmen als unwirksam oder gar
schadlich bewertet und es wird vor einer Anwendung gewarnt.

Oft ist es — sowohl fiir medizinische Laien als auch fir Fachleute -
schwer, sich aus den widersprichlichen Informationen ein anna-
hernd klares Bild zu verschaffen. Im Gesprach von Arztinnen und
Arzten mit den von ihnen Behandelten sind Fragen zur Komple-
mentdarmedizin oft unterreprasentiert. Ratsuchende thematisieren
ihre Fragen nicht, aus Sorge, dass daraus —= negative Auswir-
kungen auf das therapeutische Verhaltnis resultieren kénnten.
Von arztlicher Seite wird der Themenkomplex nicht selten aus
dem Geflihl heraus vermieden, diesen nicht wirklich verstehen
zu kdnnen und aus der Beflirchtung, Fragen nicht gerecht wer-
den zu kdnnen.

Da das Thema Komplementarmedizin in der Aushildung von
Arztinnen und Arzten, Pflegekréften oder Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern in Beratungsstellen jedoch keinen hohen Stellenwert
hat, wissen diese viel zu wenig dariber, um Ratsuchende wirklich
gut informieren und unterstiitzen zu kénnen.

Deshalb kiimmert sich das Projekt KOKON um die Beantwortung
von Fragen wie: Welches Wissen brauchen Fachleute? Welches
Wissen brauchen Erkrankte, um entscheiden zu kénnen? Wie soll-
te ein Beratungsangebot aussehen? Wie kann man Beratung zur
Komplementarmedizin lehren?

—a ,They don't ask me, so | don't tell.”



KOKON Projekte 2012-2015

Einleitung

Das Kompetenznetz KOKON wurde als deutschlandweites,
multidisziplinares Verbundprojekt von 2012 bis 2015 durch
die Deutsche HKrebshilfe im Rahmen des Foérderungsschwer-
punkt-Programmes ,Komplementarmedizin in der Onkologie’
geférdert. Mit der Initiierung des Férderungsschwerpunkt-Pro-
grammes hat die Deutsche Krebshilfe den Impuls gegeben, das
Wissen Uber Komplementarmedizin in der Krebstherapie und
Uber die gegenwartige Versorgungspraxis in Deutschland zu
sammeln und wissenschaftlich zu bewerten und ein Kompetenz-
netz zur Komplementarmedizin in der Onkologie einzurichten,
um:

e Methoden und Qualitatsstandards zur Auswahl und Erstellung
von Informationen zu definieren,

e Informations- und Beratungsmdéglichkeiten fir Ratsuchende
und Fachleute im deutschen Gesundheitssystem aufzubauen,

¢ Standards zur Aus- und Weiterbildung fiir Berufsgruppen, die
in der Onkologie tatig sind, zu entwickeln und

e die Umsetzung unter Praxisbedingungen zu evaluieren.

Das Kompetenznetz KOKON hat in der ersten Férderphase ei-
nen Forschungsverbund aus 13 Institutionen in Deutschland auf-
gebaut. Als Ergebnisse der ersten Forderphase liegen empirisch
fundierte und evaluierte Informations-, Kommunikations-, Bera-
tungs- und Schulungskonzepte zur Komplementarmedizin vor,
von denen einige bereits in der Versorgung eingesetzt werden
kénnen.

Mit diesem Bericht geben wir Ihnen Einblick in unsere Arbeit
—a in der ersten Forderperiode und machen die Vorgehenswei-
sen und Ergebnisse einer interessierten Offentlichkeit zugang-
lich. Wir winschen lhnen Erkenntnisgewinn und Spaf} bei der
Lektlre und freuen uns Gber konstruktiven und bereichernden
Austausch.

In einer weiteren Projektphase von KOKON haben wir im Novem-
ber 2016 begonnen, unsere bisherigen Ergebnisse aufzugreifen,
weiterzuentwickeln und zu vertiefen. Wir hoffen, dass viele Men-
schen, die entweder krankheitsbedingt oder beruflich mit unse-
ren Themen in Kontakt sind, unsere Erkenntnisse nach dem Ende
der Férderzeit im November 2019 nutzen und davon profitieren.

—=u 2012 - 2015



Welche Informationsbediurfnisse
haben Menschen mit Krebs?
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Kurzbeschreibung

Menschen mit Krebs informieren sich auf unterschiedlichen
Wegen Uber Komplementdarmedizin. Auch welche Informatio-
nen sie genau suchen, kann sehr unterschiedlich sein, abhangig
von Art und Verlauf der Erkrankung oder allgemeiner Lebenssi-
tuation. Die Bedirfnisse und Winsche von Menschen mit Krebs
nach Informationen und Beratung zu komplementarmedizini-
schen Verfahren (Komplementarmedizin] zu erfassen und zu
beschreiben, war Ziel dieses Teilprojekts von KOKON.

Die Untersuchung war —= zweiphasig aufgebaut. Zuerst wur-
den in halbstandardisierten Interviews die Inanspruchnahme
von Komplementarmedizin sowie das Informations- und Bera-
tungsverhalten qualitativ erfasst. Die semi-strukturierten In-
terviews wurden mithilfe eines Leitfadens durchgefihrt und
umfassten Fragen zur Inanspruchnahme, dem Informations-
verhalten sowie den Informations- und Beratungsbedurfnissen.
Die Befragungen fanden bevorzugt als Face-to-Face-Inter-
views statt, jedoch auch als —= Telefonate. Alle Interviews
wurden mit einem Audiorecorder aufgezeichnet.

Die anonymisierten Interviews wurden vollstandig transkribiert
und kodiert. Fur die Analyse entwickelte die Projektgruppe im
Austausch mit zwei Expertengruppen induktiv ein Kategorisie-
rungsschema, welches sie in vier Doppelkodierungen validierte.

Aufbauend auf dieser ersten qualitativen Phase folgte eine

quantitative Follow-up-Fragebogenstudie. Als Forschungsfra-

gen fir die quantitative Datenanalyse wurden folgende Aufga-

ben formuliert:

-+ Beschreibung der Inanspruchnahme, des
Informationsverhaltens sowie der
Informationswiinsche

-+ Subgruppenanalysen

- Einfluss soziodemografischer, medizinischer
und psychischer Faktoren

-+ Analyse der Verdnderung iiber den Zeitraum
von sechs Monaten

Kapitel 1:
Welche Informationsbedirfnisse haben

Menschen mit Krebs?

—a Mixed-Methods-Ansatz

—a 10 von 88 Interviews als

Telefoninterviews
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Kurzbeschreibung

Die Studie konzentrierte sich in beiden Phasen auf die hinsicht-
lich der Inzidenzraten —= haufigsten Krebserkrankungen bei
Mannern und Frauen.

Die Rekrutierung von Patientinnen und Patienten fand in un-
terschiedlichen Settings (Rehabilitationsklinik, Palliativstation,
Selbsthilfegruppe, onkologische Schwerpunktpraxis, mehre-
re Akutkliniken) statt, um eine Bandbreite an Therapieverlau-
fen und Krankheitsstadien abzubilden. In Erganzung gab es eine
kleinere Stichprobe von Menschen mit anderen Krebserkran-
kungen. Weitere Einschlusskriterien waren ein Alter von min-
destens 18 Jahren sowie solide Deutschkenntnisse. Dardber hi-
naus gab es keine Ein- oder Ausschlusskriterien.

Kapitel 1:
Welche Informationsbedirfnisse haben

Menschen mit Krebs?

—a Brustkrebs, Prostatakrebs und Darmkrebs



KOKON Projekte 2012-2015

Ergebnisse

In der qualitativen Phase der Untersuchung (n=88 Interviews)
zeigte sich, dass vielfaltige Faktoren die Motivation fur die Nut-
zung von Komplementdrmedizin beeinflussen. Dies kann die
jeweilige Therapiesituation sein, wie z.B. ein Palliativstadium
oder starke Nebenwirkungen der Therapie. Des Weiteren kon-
nen das subjektive Krankheitsverstandnis sowie die Haltung zur
Standardmedizin eine Rolle spielen. Wenn eine Fehlfunktion des
Immunsystems als Ursache fiir die Erkrankung gesehen wird,
kann eine Stdarkung der kdrpereigenen Abwehrkrafte zur Tu-
morbekampfung bzw. Rezidivprophylaxe daraus als Zielsetzung
folgen. Positive und negative eigene —= Vorerfahrungen haben
ebenfalls einen Einfluss auf die Motivation.

Liegt die grundsatzliche Bereitschaft fir die Verwendung von
Komplementarmedizin vor, so beginnt die Informationssuche.
Dabei erhalten Menschen vielfaltige Informationen aus unter-
schiedlichen Quellen: Arztinnen und Arzte, andere Menschen
mit einer dhnlichen Erkrankung, Internet oder Broschtiren. Alle
genannten Faktoren kdnnen sich gegenseitig beeinflussen.

Die Befragten hatten ein sehr breites Verstandnis von Komple-
mentarmedizin. Fast 80% der Befragten hatten aktuell oder in
der Vergangenheit komplementdarmedizinische Verfahren in
Anspruch genommen. Hierbei wurden Vitamine, Mineralstoffe
und Spurenelemente am haufigsten genannt, gefolgt von Phy-
totherapie und Homdoopathie. Der Ubergang von Nahrungser-
ganzungsmitteln zu Ernahrung war dabei flieRend. Auch Sport
sowie ein gesunder Lebensstil wurden genannt.
-3 Vielfdltige Faktoren beeinflussen die
Nutzung von Komplementiarmedizin

-3 Breites Verstiandnis von Komplementar-
medizin

-+ Wunsch nach Beratung durch Arztinnen
und Arzte

-+ Bedarf fiir eine Internetplattform
mit Informationen

Beratung und Information zu Komplementdarmedizin winschten
sich die Teilnehmenden hauptsachlich von ihren Arztinnen und
Arzten. Insbesondere nannten sie hier die fiir die tumorspezifi-
sche Behandlung Verantwortlichen. Erganzend dazu bestand

Kapitel 1:
Welche Informationsbedirfnisse haben

Menschen mit Krebs?

—a z. B. Akupunktur bei Rickenschmerz
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Ergebnisse

der Bedarf nach Informationsmaterialien wie Broschiren oder
einer Internetplattform. Dabei sollte die Information seriés und
verlasslich sein. Zudem wurde eine breite Ubersicht tber alle
vorhandenen Verfahren gewtnscht mit umfangreichen und
konkreten Informationen. Beratung und Informationsmateriali-
en sollten durch eine neutrale Institution ohne finanzielle Inte-
ressen bereitgestellt werden. Bei den Broschiren wurde die
,Blaue Reihe” der Deutschen Krebshilfe als Vorbild genannt.

Kapitel 1:
Welche Informationsbedirfnisse haben

Menschen mit Krebs?

Abbildung 1: Zusammenfassung der qualitativen Analyse von Einflussfaktoren

auf die Inanspruchnahme von Komplementarmedizin

In der quantitativen Phase (n;;=801) wurden die Befragten
zundchst in —= Nutzergruppen unterteilt. Wenn Teilnehmen-
de mindestens ein Verfahren auf einer Liste aktuell verwende-
ten oder schon einmal angewendet hatten, wurden sie den Nut-
zern zugeordnet. Als Nicht-Nutzer galten Personen, die keines
der aufgefihrten Verfahren verwendet hatten, aber auch Teil-
nehmende, die lediglich Entspannungsverfahren oder Yoga ein-
setzten oder eingesetzt hatten. Hieraus ergab sich eine Nutzer-
gruppe von n=629 (78,5 %) und eine Nicht-Nutzer-Gruppe von
n=160 (20,0 %).

Bei der Betrachtung der Untersuchungsgruppe nach Art der
Erkrankung (Vergleich der Diagnosegruppen] zeigten sich
Unterschiede in der Inanspruchnahme von Komplementar-
medizin (x3(4)=27,55, p<.001). Brustkrebspatientinnen nutzten
Komplementarmedizin am ehesten, Prostatakrebspatienten am
wenigsten.

10

—a Nutzer vs. Nicht-Nutzer
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Ergebnisse

Menschen mit Darm- und Brustkrebs suchten eher Rat zu Kom-
plementarmedizin bei einer Arztin oder einem Arzt als Prosta-
takrebspatienten (x?(4)=31,36, p<.001). Hinsichtlich der ver-
schiedenen Erwartungen an die Komplementarmedizin ergab
sich fur den Faktor ,Unterstitzung” ein signifikanter Hauptef-
fekt fur Diagnose (F(1/613)=7,16, p<.01). Post-hoc-Tests zeigten,
dass Brustkrebspatientinnen starker eine unterstitzende Wir-
kung erwarteten als Manner mit Prostatakrebs (p<.001). Auch
fur den Faktor ,Direkte Tumorwirkung” ergab sich ein signifi-
kanter Haupteffekt fir die Diagnose (F(1/572)=4,95, p<.01).
Post-hoc-Tests zeigten, dass Menschen mit Lungenkrebs im
Vergleich zu Brustkrebspatientinnen starker eine direkte Tu-
morwirkung erwarteten (p<.05). Bei den spezifischen Wiinschen
ergab sich sowohl fiir die Nutzer- als auch die Nicht-Nutzer-
gruppe ein Unterschied zwischen den Diagnosegruppen hin-
sichtlich der Items ,Infos zu Komplementarmedizin, die sich auf
bestimmte Folge- oder Nebenwirkungen beziehen” (Nutzer:
x2(4)=17,52, p<.01 und Nicht-Nutzer: x*(4)=17,59, p=.001) und
JInfos zu Komplementarmedizin, die nach €nde der standard-
medizinischen Therapie eingesetzt werden kénnen” (Nutzer:
x2(4)=11,76, p<.05 und Nicht-Nutzer: x2(4)=11,10, p<.05). €s zeigt
sich kein Unterschied bei dem Item ,Informationen zu Komple-
mentarmedizin spezifisch fir meine Krebserkrankung”. Unter
den Nutzern sind Informationen zu Komplementarmedizin nach
Ende der Therapie und bei Folge- und Nebenwirkungen fir
Menschen mit Brustkrebs und sonstigen Krebserkrankungen
wichtiger als fir Menschen mit Lungen-, Prostata- und
Darmkrebs.

In einer weiteren Analyse untersuchte die Forschungsgruppe
den Einfluss des Stadiums der Erkrankung auf Wahrnehmung
und Nutzung von Komplementarmedizin. Hierbei wurden zwei
Gruppen mit n=152 (palliativ) und n=402 (kurativ] gebildet, die
sich jedoch hinsichtlich der aktuellen Verwendung von Kom-
plementarmedizin oder der Inanspruchnahme einer arztlichen
Beratung nicht unterschieden. Mithilfe logistischer Regressi-
onsanalysen wurden verschiedene soziodemografische und
medizinische Merkmale sowie Merkmale der Lebensqualitat als
Einflussfaktoren auf die Inanspruchnahme von Komplementar-
medizin Uberprift.

11

Kapitel 1:
Welche Informationsbedirfnisse haben

Menschen mit Krebs?
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Ergebnisse

Als erstes wurden diese Variablen auf univariate Unterschiede
zwischen den Nutzergruppen geprift und bei einem signifikan-
ten Unterschied als Pradiktor blockweise nach Bereichen in das
Modell eingeschlossen. Im univariaten Vergleich zeigte sich,
dass die Nutzer jinger sind und die Diagnose vor langerer Zeit
erhalten hatten. Zudem sind sie —= psychisch und physisch
starker belastet. €s sind eher Frauen mit héherem Bildungsab-
schluss und einer abgeschlossen Therapie sowie einer
Brustkrebsdiagnose.

-+ Frauen wenden eher Komplementirmedizin

an als Madnner

-+ Komplementarmedizin wird eher spater im
Verlauf der Erkrankung eingesetzt

-+ Nutzer von Komplementarmedizin sind
durch Krankheit und Therapiefolgen stirker
belastet

Information und Rat zu Komplementdrmedizin bei einem Arzt oder
einer Arztin suchten Frauen eher als M&nner sowie Menschen mit
—= hoherem Schulabschluss, einer abgeschlossenen Therapie,
mit der Diagnose Darmkrebs und solche, die von der Komplemen-
tarmedizin eine unterstitzende Wirkung erwarteten.

Sowohlim qualitativen als auch im quantitativen Teil unserer Unter-
suchung zeigten die vielschichtigen Ergebnisse, dass Komple-
mentarmedizin und damit verbunden die Informations- und Be-
ratungslage zu diesen Verfahren ein wichtiges Thema fir Men-
schen mit Krebs ist — unabhangig davon, ob sie solche Verfahren
tatsachlich anwenden oder nicht. Unsere Studie war nicht darauf
angelegt, reprdsentative Zahlen zu liefern. Unser Ziel war es, Be-
darfnislagen hinsichtlich Komplementarmedizin detailliert be-
schreiben zu kénnen. Deshalb konnten wir gerade Menschen, die
der Komplementarmedizin positiv begegnen, fir unsere Studie
interessieren und zur Teilnahme bewegen. Daher weist unsere
Untersuchung im Vergleich zu anderen Studien einen hdheren
Anteil von Menschen auf, die Komplementarmedizin nutzen. In
der Fragebogenerhebung lag der Anteil der Nutzerinnen und Nut-
zer bei fast 80 %, obwohl Entspannungsverfahren noch nicht ein-
mal mit eingerechnet wurden. €in Teil der Nutzerinnen und Nutzer
sah sich selbst auch gar nicht als Nutzer — ein weiterer Beleg, dass
der Begriff Komplementarmedizin nicht klar umrissen ist.

12

Kapitel 1:
Welche Informationsbedirfnisse haben

Menschen mit Krebs?

—a PHQ9, EORTC Emotional Functioning
bzw. EORTC Fatigue, EORTC Pain

—a Realschulabschluss oder Abitur
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Ergebnisse

Hinsichtlich der Erwartungen an die Komplementdarmedizin
konnten wir zusammengefasst die Dimensionen ,Unterstit-
zung zur Schulmedizin” sowie ,Direkte Tumorwirkung” abbilden.
Ebenso ist die Zuschreibung, dass Methoden der Komplemen-
tarmedizin sanfter seien als standardmedizinische Verfahren,
flir —a bestimmte Gruppen von Bedeutung. Uber einen Zeitraum
von sechs Monaten schienen Inanspruchnahme und Wirkungs-
zuschreibung stabil.

Die Ergebnisse unserer Bedarfserhebung bildeten die Grundlage
fir konkrete Umsetzungen. Das gilt fir Art und Inhalte der In-
formationsvermittlung, die Benennung wichtiger Anlaufstellen
in der Versorgungskette sowie die Entwicklung gezielter Bera-
tungsangebote.

Aus den Ergebnissen unserer Studie ist abzuleiten, dass die
fachliche Beratung bezliglich Komplementarmedizin durch eine
Arztin oder einen Arzt grofRe Bedeutung hat und somit als ei-
nes der wichtigsten Anliegen seitens der Patientinnen und Pa-
tienten bewertet werden kann. In der Beratung sollte individuell
auf die Bedurfnis- und Motivationslage der Ratsuchenden ein-
gegangen werden. Menschen mit einer Erkrankung bendétigen
fachliche Hilfe zur Einordnung und Anpassung an ihre indivi-
duelle Situation und ihren Therapiestatus. Unsere Studiener-
gebnisse weisen auch darauf hin, dass Komplementarmedizin
ein schwieriger und nicht von allen gleich verstandener Begriff
ist, der im Bedeutungsspektrum sehr vielfaltige Assoziationen
weckt. In der klinischen Praxis und Beratung empfiehlt es sich
daher, Gber konkrete und fir die Situation mdégliche und hilfrei-
che Verfahren zu sprechen.

13

Kapitel 1:
Welche Informationsbedirfnisse haben

Menschen mit Krebs?

—a 7. B. Menschen in einer

Palliativsituation
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Wie erfolgt die Darstellung von
Komplementarmedizin in den Medien?
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Kurzbeschreibung

Welche Informationen zu Komplementarmedizin erreichen die
Bevdlkerung Uber Zeitungen, Fernsehen und Internet? Wie wird
das Thema in unterschiedlichen Medien behandelt? Und wie
nehmen Menschen mit Krebs diese Informationen wahr? Diesen
grundlegenden Fragen widmete sich KOKON in einem Teilprojekt,
das die Reprasentation komplementarmedizinischer Verfahren
und Substanzen in der —= Medienberichterstattung und deren
Rezeption aus kommunikationswissenschaftlicher Perspektive
beleuchtete. Ziel war es, die subjektiven Vorstellungen der
Menschen von komplementarmedizinischen Verfahren besser
zu verstehen, um das Themain der Folge besser kommunizieren
zu kénnen.

Fir die systematische Inhaltsanalyse von Mediendarstellungen

waren zwei Forschungsfragen leitend:

-+ Welche komplementarmedizinischen Ver-
fahren und Substanzen werden thematisiert?

-3 Wie werden die thematisierten Verfahren
und Substanzen dargestellt?

In der Studie wurden deutschsprachige Print-, TV- und On-
line-Angebote Uber den Zeitraum —= eines halben Jahres im
Hinblick auf die Darstellung von Komplementarmedizin un-
tersucht. Um der Medienvielfalt Rechnung zu tragen, wurden
neben acht Uberregionalen Tageszeitungen und 205 Publi-
kumszeitschriften auch die Apotheken-Umschau sowie sechs
ausgewahlte HKrebspatientenzeitschriften berlcksichtigt. Bei
der TV-Erhebung wurden die non-fiktionalen Programminhalte
von insgesamt 30 6ffentlich-rechtlichen und privaten Sendern
durchsucht. Um relevante Online-Beitrage zu identifizieren,
wurde einmal monatlich eine systematische Google-Abfrage
durchgefihrt.

Die Auswertung der Daten erfolgte zum einen auf der Ebene
des Beitrags, zum anderen auf der Ebene einzelner Sinneinhei-
ten. Als eine Sinneinheit zahlten jede Nennung einer komple-
mentarmedizinischen Therapie oder Substanz und alle auf die-
se Therapie oder Substanz bezogenen Informationen.
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Abbildung 1: Ubersicht iber das methodische Vorgehen bei der Medienanalyse

Fur jede Sinneinheit wurde codiert,

e wie die entsprechende komplementarmedizinische Behand-
lung beschrieben (z. B. anhand sprachlicher Zuschreibungen
wie ,neu”, ,alternativ” etc],

 wie sie bewertet (z. B. Vorteile wie ,heilt Krebs” oder Nachtei-
le wie ,mindert die Wirkung von schulmedizinischen Behand-
lungen”) und

« welche Handlungsempfehlung nahegelegt wurde (z. B. ,sollte

zusammen mit schulmedizinischen Behandlungen angewandt
werden”].
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Kurzbeschreibung

Abbildung 2: Analyseschema fir die Medienanalyse Rezipientenbefragung

Rezipientenbefragung

In einem zweiten Projektabschnitt wurde untersucht, wie Krebs-
patientinnen und -patienten das Thema Komplementarmedi-
zin in den Medien wahrnehmen. Hierzu wurden Betroffene mit
unterschiedlichen Krebserkrankungen in unterschiedlichen
Krankheitsstadien befragt. Auf Basis der Interviews sollte zu-
dem ermittelt werden, welchen Anspruch Patientinnen und
Patienten an die Qualitat von Informationen zum Thema Kom-
plementdarmedizin stellen, um daraus Anhaltspunkte fur kianfti-
ge kommunikative Matnahmen zum Themenfeld der Komple-
mentarmedizin abzuleiten. In diesem Projektabschnitt waren
insbesondere zwei Fragen leitend:
-+ Welche komplementirmedizinischen
Behandlungen werden in welchen Medien-
angeboten wahrgenommen?

- Wie bewerten Patientinnen und Patienten

die mediale Darstellung von Komplementir-
medizin?
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Ergebnisse

Im Rahmen der Rezipientenbefragung wurden 50 qualitative
Leitfadeninterviews geflhrt. Bei der Rekrutierung wurde eine
maoglichst breite Streuung hinsichtlich des Geschlechts, des Al-
ters und des Behandlungsstadiums angestrebt. Alle Interviews
wurden vollstandig transkribiert und mithilfe eines deduk-
tiv-induktiv entwickelten Codewortbaums einer qualitativen,
strukturierenden Inhaltsanalyse unterzogen und ausgewertet.

Die Ergebnisse der Medienanalyse zeigen, dass in den drei Gat-
tungen Print, TV und Online ein breites Spektrum an verschie-
denen komplementarmedizinischen Verfahren und Substanzen
thematisiert wird. Behandlungen aus dem Bereich Ernahrung/
Stoffwechsel treten in allen drei Mediengattungen besonders
haufig auf. Daneben werden auch pharmazeutische, biologi-
sche sowie psychologische Behandlungen thematisiert. Am
seltensten finden manuelle Verfahren Erwahnung.

Die Perspektive, aus der heraus Komplementarmedizin in den
Beitragen betrachtet wird, ist in allen drei Mediengattun-
gen vorrangig wissenschaftlich-medizinisch. Hinsichtlich der
sprachlichen Zuschreibungen zeigt sich im Print-Bereich, dass
die Begriffe ,alternativ” (19,1 %) und ,komplementar” (14,8 %]
am haufigsten verwendet werden. In TV-Darstellungen wer-
den vergleichsweise oft die Bezeichnungen ,alternativ” (13,6 %),
,begleitend” (15,2 %) und ,erganzend” (15,2 %) verwendet.
Die letzten beiden Adjektive verweisen auf die Thematisie-
rung des Anwendungsverhaltnisses von Komplementarmedi-
zin zu anderen Therapieformen: Komplementarmedizinische
Behandlungen werden hier explizit als eine Erganzung bzw.
eine Begleitung anderer Therapieschritte versprachlicht. Im
Online-Bereich wurde ein Viertel aller Komplementarmedi-
zin-Behandlungen als ,alternativ” (25, 1 %) bezeichnet. Am
zweithdufigsten wurden sie ,erganzend” (14,2 %) und dann
,Jkomplementar” (12,1 %) oder ,natdrlich” (12,1 %) genannt.

Am haufigsten werden komplementarmedizinische Behandlun-
gen —sofern konkrete Krebserkrankungen genannt werden —im
Zusammenhang mit Brustkrebs thematisiert. Uberdies werden
komplementarmedizinische Behandlungen in den —= Medien-
berichten haufig im Zusammenhang mit Patientinnen und Pa-
tienten thematisiert, die sich in einem kurativen Stadium der
Erkrankung befinden.

19

Kapitel 2:
Wie erfolgt die Darstellung von Komplementar-

medizin in den Medien?

—ain den Printmedien: 54,8 %,
imTV:76,5 %



KOKON Projekte 2012-2015

Kapitel 2:
Ergebnisse Wie erfolgt die Darstellung von Komplementar-
medizin in den Medien?
Fir das Online-Datenmaterial lieRen sich hierzu aufgrund nied-
riger Reliabilitatswerte keine zuverlassigen Aussagen ablei-
ten. Komplementdarmedizin im palliativen Stadium wurde nur
—= marginal betrachtet. — = Print: 3,6 %; TV: 6,1 %
-+ Breites Spektrum verschiedener Verfahren in
den Medien
-+ Darstellung von Vorteilen der Komplemen-
tirmedizin tiberwiegt

Der Tenor der Medienberichterstattung lasst sich als Uberwie-

gend positiv charakterisieren. In allen —= Mediengattungen —ain Print- und TV-Beitrdgen in tber der
Uberwog die Thematisierung von Vorteilen. Die Vorteile wur- Halfte der Sinneinheiten, in Online-Beitragen
den beschrieben mit Aussagen wie z. B. ,[...] kann Krebs heilen inknapp 40 % der Sinneinheiten

bzw. die Heilungschancen verbessern”, ,[...] bewahrt/steigert

die psychische Gesundheit wahrend Krankheit/Krebstherapie®”.

Nachteile wurden deutlich seltener thematisiert. In jeweils gut
einem Funftel der Darstellungen wurden sowohl Vor- als auch
Nachteile aufgezeigt (Print: 13 %, TV: 24 %, Online: 17 %). Au-
%erdem wurde in einem Finftel der TV-Beitrage darauf ver-
wiesen, dass Krebs durch Komplementarmedizin nicht geheilt
werden kénne.

Abbildung 3: Uberblick iiber Verteilung von Vor- und Nachteilen in den

Sinneinheiten
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Ergebnisse

Auf wissenschaftliche Evidenz fir die Bewertungen wurde im
Online-und TV-Bereich nur in knapp einem Finftel aller Be-
schreibungen verwiesen, in Print-Medien nur zu einem Drittel.

Handlungsempfehlungen zur Anwendung von komplementar-
medizinischen Behandlungen wurden kaum ausgesprochen.
Auch zur Kombination von komplementarmedizinischen Be-
handlungen mit anderen Therapien gab es nur wenige Aussa-
gen. SchlieRlich waren auch Handlungsempfehlungen zur Kon-
sultation eines Arztes sowohl in der Printberichterstattung (3,6
%) als auch in den TV-Berichterstattung (3,0 %) nur selten zu
finden. Im Online-Bereich hingegen wurde in knapp einem Drit-
tel der Sinneinheiten darauf verwiesen (29,9 %).

Komplementarmedizin in den Medien aus Sicht Betroffener:

Aber was genau kommt von diesen Inhalten bei den Nutzerin-
nen und Nutzer an, wie bewerten sie die Angebote? Die Ergeb-
nisse der Rezeptionsanalyse zeigen, dass die Medien — zumin-
dest beim ersten Kontakt mit der Komplementarmedizin — eine
eher untergeordnete Rolle spielen. Arzte und andere soziale
Kontakte sind im Vergleich dazu wichtiger.

Entsprechend schwer fiel es den befragten Personen, sich an
konkrete Medienbeitrdge zu Komplementarmedizin zu er-
innern. Am besten im Gedachtnis waren ihnen Beitrage aus
—a weniger flichtigen Print-Medien.

Die Befragten nehmen durchaus ein breites Spektrum an ver-
schiedenen komplementarmedizinischen Behandlungen in den
Medien wahr. Auffallig ist, dass auch hier — neben Hinweisen
auf Komplementdarmedizin als Ganze —vorrangig Behandlungen
aus dem Bereich Ernahrung wahrgenommen wurden. Erinnert
wurden auch Inhalte aus den Bereichen pharmazeutische und
biologische Komplementarmedizin. Hier finden sich Parallelen
zu den Themenschwerpunkten der Medienanalyse.

Im Hinblick auf die Bereitstellung von Informationen zu Kom-
plementarmedizin ist den Betroffenen insbesondere eine
—=a ansprechende und zugangliche Aufbereitung wichtig, um
die komplexen und facettenreichen Zusammenhdnge besser
verstehen zu kénnen.
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-+ Medien sind fiir den Erstkontakt mit
Komplementdrmedizin weniger wichtig
als Arzte oder soziale Kontakte

-+ Entscheidend fiir die Bewertung der
Darstellung sind inhaltliche Kriterien

Entscheidend fir die Bewertung sind jedoch vor allem inhaltli-
che Kriterien. Die Betroffenen orientieren sich stark an Kriteri-
en, wie sie auch Journalistinnen oder Mediziner zur Bewertung
der Qualitat eines Medienberichts heranziehen. Hierzu zahlen
Genauigkeit und Richtigkeit, Vollstandigkeit, Aktualitat, Aus-
gewogenheit, Transparenz und Nuatzlichkeit. Dartber hinaus
bezogen sich die Befragten auch auf —a Kriterien, die fiir den
Bereich der Gesundheitskommunikation typisch sind. Weitere
Kriterien waren die Personalisierung von Beitragen, die Fokus-
sierung auf positive Aspekte, das Nichtvorhandensein einer
Profitorientierung sowie die Seriositdat und Wissenschaftlich-
keit der medialen Informationen.

Insgesamt zeigten die Interviews, dass sowohl die Wahrneh-
mung als auch die Bewertung von unterschiedlichen Faktoren
abhadngig sind. So hat beispielsweise das individuelle Medien-
repertoire einen Einfluss darauf, welche Angebote genutzt wer-
den, um sich Uber die Erkrankung zu informieren und welche
Qualitat den Medien(-inhalten]) zugeschrieben wird. Auch das
Krankheitsstadium und die aktuelle Behandlungssituation der
Betroffenen sind wichtige Einflussgrofien. Fir kinftige Studi-
en zu Veranderungen des Informationsverhaltens im zeitlichen
Verlauf kdnnten sich insofern Panelerhebungen als sinnvoll er-
weisen, in denen die Patientinnen und Patienten in verschie-
denen Stadien ihrer Erkrankung zu ihren jeweils spezifischen
Informationsbedirfnissen sowie ihrem Informationsverhalten
befragt werden.

Medien Uben neben dem medizinischen Fachpersonal und per-
sonlichen Kontakten einen groflen Einfluss auf die Vorstel-
lungen der Menschen von Krankheit und Gesundheit aus. Auf
Grundlage der Ergebnisse lassen sich verschiedene relevan-
te Handlungsfelder aufzeigen, in denen die Information und
Kommunikation Gber Komplementarmedizin unterstitzt wer-
den kann. So kénnen Journalistinnen und Journalisten durch
eine klare Unterscheidung zwischen erganzenden und alterna-
tiven Matnahmen dazu beitragen, die begriffliche Verwirrung
zu verringern. Behandelnde sollten fir die mediale Darstellung

22

Kapitel 2:
Wie erfolgt die Darstellung von Komplementar-

medizin in den Medien?

—a z.B. Komplementaritdat medialer
Informationen zur drztlichen Beratung

und deren Evidenz



KOKON Projekte 2012-2015

Ergebnisse

von Komplementarmedizin sensibilisiert sein, damit sie die
Sicht ihrer Patientinnen und Patienten besser verstehen und
gegebenenfalls falsche Erwartungen korrigieren kénnen. In
den Interviews zeigte sich zudem, dass die heterogene und
teilweise widersprichliche Medienberichterstattung tberfor-
dernd sein kann. Hilfestellungen zur Qualitatsbeurteilung von
gesundheitsbezogenen Informationen erscheinen vor diesem
Hintergrund ebenso sinnvoll wie die Etablierung und Benen-
nung konkreter Anlaufstellen und Angebote, an die sich Men-
schen mit ihren Fragen und Unsicherheiten wenden kénnen.
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Kurzbeschreibung

Ein Ziel, das sich das Kompetenznetzwerk KOKON gesteckt hat-
te, war die Entwicklung eines zielgruppengerechten Informa-
tions- und Kommunikationskonzepts, um Wissen aus dem Be-
reich der Komplementarmedizin zu vermitteln. Die im Rahmen
dieses Konzepts ausgearbeiteten MaRnahmen sollten den Zu-
gang zu Informationen erleichtern, die Transparenz in diesem
Themenfeld erhdhen und zu einer verbesserten Kommunika-
tion zwischen den Akteurinnen und Akteuren beitragen. Im
Fokus standen die Entwicklung und Realisierung einer quali-
tatsgesicherten Informationsplattform fir Menschen mit einer
Krebserkrankung und ihre Angehorigen sowie konzeptionelle
Uberlegungen zu einer Informationsplattform fiir medizinische
Expertinnen und Experten.

In der ersten von zwei Projektphasen wurden die Kommunikati-

onsziele im Hinblick auf die bericksichtigten Zielgruppen kon-

kretisiert. Basierend auf der Ubergeordneten Zielsetzung des

Kompetenznetzwerks KOKON und korrespondierend mit dem

—a Nationalen HKrebsplan legte die Projektgruppe folgende

Kommunikationsziele fest:

-+ Verbesserung des Kenntnisstands von Pati-
entinnen und Patienten und medizinischem
Personal im Bereich Komplementiarmedizin
in der Onkologie

-+ Vermittlung qualitiatsgesicherter Informati-
onen zum Thema Komplementiarmedizin im
onkologischen Kontext

-+ Erstellung eines Angebots, das den Forderun-
gen nach patientenorientierten Informations-
angeboten Rechnung tragt

Menschen mit einer Krebserkrankung sollten in die Lage
versetzt werden, informierte Entscheidungen treffen zu kénnen,
indem sie gesundheitsrelevantes Wissen zu Krankheitsbildern,
zu komplementarmedizinischen Behandlungsmethoden sowie
zu psychosozialen und praktischen Auswirkungen von Krebser-
krankungen und deren Bewaltigung erhalten.

Ein —= Informationsangebot in diesem Bereich sollte evidenz-
basierte Informationen bereitstellen, die einen Beitrag zur
Verbesserung des Gesundheitszustands, Verlangerung des
Uberlebens und Steigerung der Lebensqualitat leisten. Fir
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die konkrete Umsetzung ergaben sich daraus folgende

Anforderungen flr das zu entwickelnde Informationsangebot:

- Bereitstellen evidenzbasierter Informationen
in verstindlicher Sprache

-+ Verfiigbarmachen von Orientierungs- und
Entscheidungshilfen

- Bereitstellen von Informationen zur
Verbesserung der Lebensqualitidt im
Krankheitsfall

-+ Verbesserung der Kommunikation zwischen
Betroffenen und Arztinnen/Arzten (zur Un-
terstiitzung einer partizipativen Entschei-
dungsfindung)

In der zweiten Phase des Projekts erfolgte die Umsetzung die-
ser Kommunikationsziele in Form einer Informationsplattform,
wobei fr die beiden Zielgruppen ,Betroffene” und ,Medizini-
sche Fachleute” separate Konzepte entwickelt wurden. Um den
Anspruch einer empirisch-analytisch fundierten Konzeption
einzuldsen, griff das Projekt u. a. auf Erkenntnisse aus anderen
Projekten aus dem KOKON-Forschungsverbund zurtick (s. Ta-
belle 1). So duRerten Krebspatientinnen und -patienten, die zu
ihren Erwartungen an Informationen zu Komplementdarmedizin
befragt wurden, dass sie sich ausfihrliche und seriése Informa-
tionen, einen Uberblick tber die Forschungslage sowie Hinwei-
se zur Anwendung wiinschen (siehe Kap. 2). Dies fUhrte zu der
Entscheidung, Texte des —a CAM-Cancer Projects als Grund-
lage fur die Darstellung von Behandlungsverfahren zu wahlen.
CAM-Cancer ist ein europdisches nicht-kommerzielles Pro-
jekt, das evidenzbasierte und fachbegutachtete systematische
Ubersichtsarbeiten zu komplementirmedizinischen Behand-
lungsverfahren fiir Fachleute in englischer Sprache anbietet.
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Einige Befragte formulierten zudem den Wunsch nach indivi-
dualisierten Informationen. Dieses Bedlrfnis wurde im Rahmen
der Informationsplattform durch einen Zugang tber die Suche
nach Symptomen, durch erganzende Erfahrungsberichte so-
wie die Bereitstellung von Kommunikationshilfen, z. B. zum An-
sprechen von Fragen in Gesprachen mit Arzten, beriicksichtigt.

Schlietlich wiinschten sich einige der Befragten auch vertrau-
enswirdige Adressen zu Angeboten bestimmter Verfahren und
Behandlungen. Dies wurde auf der Informationsplattform zum
einen durch einen eigenen Bereich flir —= Service-Informati-
onen realisiert, zum anderen in Form von Fragelisten, die den
Betroffenen Auswahl und Beurteilung von seridsen Angeboten
bzw. Anbietern erleichtern sollen.

Erwartungen von Betroffenen Beriicksichtigung in KOKONinfo

Ausfihrliche Informationen

Seridse Informationen

Behandlungstexte in verstandlicher Sprache, ba-
sierend auf qualitatsgesicherten CAM-Cancer
Informationen tber Wirkungen Summaries

Forschungslage

Informationen Gber Anwendung (u.a. mogliche
Risiken, Dosierung)

Individualisierte Informationen Zugang Uber Symptome
Erfahrungsberichte
Kommunikationshilfen/Frageliste

Vertrauenswiirdige Behandlungsadressen Service-Informationen
Fragen zu seridsen Angeboten/Anbietern

(Quelle: Ergebnisse aus WP2-1 ,Analysis of cancer patients’ CAM information and consultation
needs and current use of CAM information offers and consultation” [Weis, Gschwendtner] )

Tabelle 1: Erwartungen von Betroffenen an Informationen zur Komplementar-

medizin und Umsetzung in KOKONinfo

Weiterhin lieften sich aus den Befragungen auch Erwartungen ab-
leiten, die Betroffene generell an Online-Angebote haben und die
damit relevant fur die Konzeption der Informationsplattform wa-
ren. So wurde bei der Gestaltung der Website der Wunsch nach
einer Ubersichtlichen Darstellung durch eine klare, Uberschaubare
Struktur und Navigation antizipiert.
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Die Erwartung, einen schnellen Uberblick Giber Online-Inhalte zu
erhalten, wurde durch eine kurze Zusammenfassung zu Beginn je-
des ausfihrlichen Behandlungstextes berticksichtigt. Der Wunsch
nach Erfahrungen anderer wurde bei der Realisierung der Website
durch die Erstellung und Einbettung von Erfahrungsberichten so-
wie fallbezogenen Videos umgesetzt.

Um den definierten Anspruch an qualitatsgesicherte Informa-
tionen zu erfiillen, erfolgte die Erstellung, Uberarbeitung und
Abnahme der Inhalte in enger Kooperation mit den medizini-
schen Expertinnen und Experten aus dem KOKON-Netzwerk.

Um zu Gberprifen, inwiefern die Umsetzung des Konzepts den
Bedirfnissen und Erwartungen der Zielgruppe entsprach, wurden
qualitative Interviews mit 20 Betroffenen und zwei Interviews mit
Expertinnen fir Gesundheitsinformationen durchgefihrt. Die In-
terviewten wurden gebeten, frei auf der Pilotversion der Informa-
tionsplattform zu navigieren, sich einen Uberblick zu verschaffen
und dabei ihren —= ersten Eindruck zu schildern. Um im Rahmen
einer gezielten Informationssuche nachvollziehen zu kénnen, in-
wiefern die geplante Nutzerfihrung auf der Website funktioniert,
wurden die Befragten anschlieftend gebeten, —= drei Suchauftra-
ge zu erfullen. Weiterhin wurden die Befragten gebeten, anhand
eines standardisierten Bewertungsbogens Schulnoten von 1 bis 6
fur unterschiedliche Aspekte der einzelnen Bereiche zu vergeben
und ihre Bewertung in einem offenen Gesprach zu begriinden.
Dabei erhielten sie aus jedem Bereich einen Beispieltext, anhand
dessen sie jeweils den entsprechenden —= Website-Bereich der
Informationsplattform bewerten sollten. Sowohl die Interviews als
auch die Aktivitaten auf dem Bildschirm wurden aufgezeichnet,
um die Navigation auf der Website rekonstruieren und die AuRe-
rungen der Befragten zuordnen zu kénnen.

Die Mittelwerte der Benotungen aus den standardisierten Bewer-
tungsbdgen lagen fur alle Aspekte und Bereiche im guten bis sehr
guten Bereich. Unter Verwendung der qualitativen Analysesoft-
ware MAXQDA wurden die Interviews strukturierend ausgewer-
tet und Uberarbeitungsbedarfe identifiziert. Im Anschluss an die
Evaluation wurde das Online-Angebot sowohl konzeptionell als
auch redaktionell und aus technischer Sicht Gberarbeitet und die
Pilotversion optimiert.
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Ergebnisse

Analog zur Informationsplattform fir Betroffene wurde auf Ba-
sis vorliegender Studien und der Ergebnisse aus Befragungen zu
den Informationsbedarfen von medizinischen Expertinnen und
Experten (vgl. Kap. 7) eine Bedarfsanalyse durchgefihrt und —
unter Bericksichtigung der bereits im Forschungsverbund ent-
standenen Produkte — ein erster Strukturvorschlag fiir eine In-
formationsplattform flr Fachleute entwickelt.

Als Ergebnis des Projekts liegt ein umfassendes, empirisch-ana-
lytisch fundiertes Kommunikationskonzept fir Komplementar-
medizin vor. Das Kernstlck des Forschungsprojekts bildete die
Entwicklung einer onlinebasierten Informationsplattform fir
Menschen mit Krebserkrankungen und deren Angehdorige, auf
der evidenzbasierte Informationen zielgruppenadaquat be-
reitgestellt werden. Eine funktionsfahige Pilotversion dieser
Plattform ist —= online erreichbar.

Bei Abschluss des Forderzeitraums befanden sich 15 Texte zu
Symptomen, 11 Texte zu komplementarmedizinischen Behand-
lungen, vier Texte zu Gutes-fir-mich-Handlungsfeldern sowie 14
Videos auf der Plattform. KOKONinfo wurde Ende Mai 2015 ei-
nem Fachpublikum vorgestellt und sehr positiv aufgenommen.
Die im Rahmen des Projekts entwickelte Informationsplattform
KOKONinfo ist auf einen weiteren redaktionellen Ausbau und
eine kontinuierliche und dabei mdéglichst ressourcenschonende
Aktualisierung der Informationen ausgelegt, um dem Anspruch
nach umfangreicher Bereitstellung von Informationen gerecht
zu werden. Im Rahmen des KOKON-Verbundes werden nach Ab-
schluss der Forderphase Maglichkeiten zur Verstetigung und
Weiterfihrung der Informationsplattform geprift. Mittelfristig
soll die Informationsplattform KOKONinfo auch im Beratungs-
und Behandlungsalltag sowie im Rahmen von Beratungen und
Schulungen genutzt werden kénnen.

Kinder und Menschen mit Migrationshintergrund konnten bei
der Entwicklung der Pilotversion nicht bertcksichtigt werden.
Fir beide Personengruppen waren eigene kommunikative MaR-
nahmen erforderlich, die den spezifischen Voraussetzungen und
Kommunikationsbedarfen angemessen Rechnung tragen.
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Kurzbeschreibung

Das Projekt wurde in Kooperation mit folgenden Selbsthilfeverbanden
umgesetzt: Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH), Bundesverband der
Prostatakrebsselbsthilfe (BPS), deutsche Leukamie- und Lymphom-
hilfe (DLH) und Selbsthilfeverband fiir lleostoma und Colostoma (ILCO).

In speziellen Train-the-Trainer-Seminaren wurden die Leiterin-
nen und Leiter von Selbsthilfegruppen aus diesen vier Verban-
den mit komplementdarmedizinischen Schulungsinhalten und
Unterlagen zur Schulungsdurchfiihrung vertraut gemacht. Die
Gruppenleiterinnen und -leiter sollten in die Lage versetzt wer-
den, die Inhalte in ihren Selbsthilfegruppen weiterzugeben. Ziel
war dabei nicht, sie zu Fachleuten in der Komplementarmedizin
auszubilden, sondern Kenntnisse zu vermitteln, die eine Suche,
Bewertung und Einordnung von Informationen zu komplemen-
tarmedizinischen Verfahren erleichtern. Es zeigte sich, dass ex-
tra angesetzte Train-the-Trainer-Veranstaltungen auf geringe
Resonanz stieRen. Daher wurden die Train-the-Trainer-Seminare
wahrend requldrer Tagungen oder Fortbildungsveranstaltungen
der jeweiligen Selbsthilfeverbande durchgefthrt.

Das Schulungscurriculum wurde auf Basis qualitativer und
quantitativer Untersuchungen von anderen Projekten des For-
schungsverbundes entwickelt. Die Ergebnisse zu inhaltlichen
Fragestellungen und daraus abgeleitete Empfehlungen dien-
ten als Grundlage. Ein Konsensus-Workshop mit Vertreterinnen
und Vertretern der Selbsthilfeverbande ergab, dass in den ver-
schiedenen Organisationen grofte Unterschiede hinsichtlich der
Umsetzbarkeit von Schulungskonzepten bestehen. Daher stand
am €&nde des Prozesses ein modulares Schulungsprogramm, mit
dessen Hilfe Lehrinhalte in Modulform zusammenhdngend oder
auch einzeln prasentiert werden kénnen.

Zusammengefasst hatte das Projekt folgende Ziele:

-+ Entwicklung eines Schulungsmanuals

mittels Experten-Konsensus-Prozess

-+ Schulung von Gruppenleiterinnen und
Gruppenleitern aus verschiedenen Selbst-
hilfeverbdnden

-+ Evaluation der Train-the-Trainer-Seminare

-3 Evaluation der Umsetzung der Schulungen
in den Gruppen
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Kurzbeschreibung

Zielvariablen der Evaluation umfassten auf Seite der Selbst-
hilfegruppenleitung die inhaltliche Sicherheit und organisato-
rische Umsetzbarkeit des modularen Schulungskonzepts, die
erlebten Schwierigkeiten bei der Umsetzung und Bewertung
der zur Verfligung gestellten Materialien. Fir die spatere Um-
setzung in den Gruppen wurden auf Seite der Teilnehmenden
die Bewertung der Schulungsinhalte und des modularen Kon-
zeptes sowie der Wissenszuwachs erfasst. Die Evaluation diente
der Optimierung und Anpassung des Fortbildungskonzeptes an
die Bedurfnisse der verschiedenen Selbsthilfeverbande.

Die Unterlagen fir die Durchfihrung der Schulungen in den
Gruppen beinhalteten einen Handlungsleitfaden fir Gruppenlei-
terinnen und -leiter, Foliensatze fir einzelne Module, Handouts
far die Teilnehmenden in den Gruppen und Evaluationsfragebd-
gen —sowohl fur die Train-the-Trainer-Seminare als auch fir die
Umsetzung der Module in den Selbsthilfegruppen.

34

Kapitel 4:
Schulung zu Komplementarmedizin in
der Krebshilfe



KOKON Projekte 2012-2015

Ergebnisse

Bei Verbandsversammlungen und einem von der Projektleitung
organisierten Konsensus-Workshop flr Vertreterinnen und Ver-
treter aus mehreren Bundesverbanden wurden insgesamt
n=152 Gruppenleiter/innen der oben genannten Selbst-
hilfeverbande in Train-the-Trainer-Seminaren geschult sowie
im Anschluss daran durch einen entsprechenden Fragebogen
evaluiert. Das Durchschnittsalter der Gruppenleiterinnen und
-leiter lag bei 63,35 Jahren. 46,7 % der Teilnehmenden waren
weiblich. Der Selbsthilfegruppe FSH gehdrten 37,7 % an, 3,3 %
der ILCO, 39,1 % dem BPS und 16,6 % der DLH. Als hdchsten
Bildungsabschlusses gaben 16,2 % der Befragten einen
Hauptschulabschluss an, 20,9% einen Realschulabschluss, 22,3 %
einen Abschluss der Fachoberschule sowie 28,4 % das Abitur.

Die Veranstaltung insgesamt wurde durchschnittlich mit ,gut”
bewertet (siehe Tabelle 1). Die Daten werden hier jeweils fur die
Gesamtgruppe prasentiert und abhdangig davon, ob die
Gruppenleitung sich eine Durchfihrung der Schulung in der
Gruppe vorstellen konnte. Im Vergleich der —a beiden Gruppen
zeigten sich in den Fragen keine signifikanten Unterschiede in
der Bewertung mit einer Ausnahme: Teilnehmende, die die
Schulung nicht in ihrer Gruppe anbieten wollten, fanden die
Inhalte signifikant schlechter verstandlich (siehe Tabelle 1.

Schulung vorstellbar

Wie beurteilen Sie... Gesamt ja nein
MW (SD) MW (SD) MW (SD) p

1= sehr gut; 6= ungeniigend

...die Auswahl der Inhalte/ Themen? 1,92 (0,68) 1,90 (0,66) 2,00 (0,77) n.s.
...die Verstandlichkeit der Inhalte? 1,73 (0,64) 1,68 (0,65) 1,96 (0,58) <,01
...die Vortragsweise des Gruppenleitenden? 1,71 (0,76) 1,69 (0,77) 1,79 (0,74) n.s.
...die Gestaltung der Folien bzw. Arbeitsmaterialien? 1,93 (0,76) 1,93 (0,70) 1,96 (0,96) n.s.
...die Méglichkeit zum Erfahrungsaustausch in der Gruppe? 1,96 (0,86) 1,91 (0,76) 2,14 (1,18) n.s.
...die Atmosphire/ das Wohlbefinden in der Gruppe? 1,89 (0,68) 1,87 (0,69) 1,96 (0,64) n.s.
...die Méglichkeit zu Anmerkungen, Riickfragen und Diskussionen? 1,81 (0,86) 1,76 (0,78) 2,00(1,12) n.s.

(

...die GruppengroBe? 2,31(1,09) 2,31(1,02) 2,33(1,36) n.s.

Tabelle 1: Bewertung der Schulung insgesamt

Ebenfalls untersucht wurde der Einfluss von Alter und Ge-
schlecht sowie der Zugehdrigkeit zu einzelnen Selbsthilfever-
banden auf die allgemeine Bewertung des Seminars. Fir keine
der genannten Variablen zeigte sich ein signifikanter
Zusammenhang.
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Die Bewertung der einzelnen Module fiel insgesamt positiv aus
(siehe Tabelle 2]. €s zeigten sich jedoch Unterschiede zwischen
den beiden Gruppen: Teilnehmende, die sich eine Durchftihrung
der Schulung nicht vorstellen konnten, waren eher der Meinung,
ihre Gruppe konnte von den Inhalten der Module ,Einzelne
Verfahren” und ,Glaubwuirdigkeit” UGberfordert sein. Sie
winschten sich weitere Inhalte fir das Modul ,Eigene
Erwartungen”. Unterschiede in der Gesamtzufriedenheit mit
den einzelnen Modulen waren nicht signifikant.

Ebenfalls untersucht wurde der Einfluss von Alter und
Geschlecht sowie der Zugehdrigkeit zu einzelnen Selbst-
hilfeverbanden auf die Bewertung der einzelnen Module.
Mitglieder der DLH beflurchten bei den Modulen ,Einzelne
Verfahren” und ,Glaubwdirdigkeit” eher als die Mitglieder
anderer Verbande, dass ihre Gruppen von den Inhalten der
Schulung Uberfordert sein kénnten. €s konnte kein Zusam-
menhang zwischen dem Geschlecht und der Bewertung der
einzelnen Module gefunden werden. Jiingere Gruppenleitungen
konnten sich eher vorstellen, das Modul ,Glaubwdirdigkeit” in
ihrer Gruppe zu verwenden (r=,207, p=,012) und bewerteten
die Inhalte des Moduls ,Eigene Erwartungen” eher als gqut
ausgewahlt (r=-,177, p=,033).

Einzelne Verfahren Eigene Glaubwiirdigkeit | Seriose Quellen
Erwartungen
Schulung Schulung Schulung Schulung

Gesamt orstellbar| Gesamt [vorstellbar| Gesamt [vorstellbar| Gesamt [vorstellbar|
ja/ nein ja/ nein ja/ nein ja/ nein

1 — 6 (trifft voll und ganz zu MW (sD) MW (sD) MW (D) MW (sD)
+ trifft Gberhaupt nicht zu) p P p P

Ich finde die Inhalte des Moduls| 1,93 1,96 1,70 1,59
gut ausgewshlt (0,66) n-s. (0,65) n-s. (0,68) ns: (0,62) n-s.

. . — 1,75 1,83 1,72 1,65
Die Inhalte sind verstandlich (0,59) n.s. (©,61) n.s (0,66) n.s. (0,60) n.s.
Dz?s Modul klonnte .dle 3,41 3,70 3,65 3,67
Teilnehmenden in meiner| (1,34) <,001 2.23) n.s. (1.35) <,05 (1.37) n.s.
Selbsthilfegruppe tiberfordern. ! ’ ! !
Ich wiirde mir weitere Inhalte fir] 2,63 s 3,02 <ol 3,05 s 2,99 s
das Modul wiinschen: (1,40) - (1,42) ! (1,44) - (1,53) -
Ich kann mir vorstellen, das

. - 2,32 2,42 2,23 2,26

Modul in der Schulung meine (0.95) <,001 (0,93) <,001 (0.86) <,01 (0,98)* <,05

Gruppe zu verwenden

Tabelle 2: Bewertung der Einzelmodule im Vergleich der Schulungsbereitschaft
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In 63 Fallen wurden Eintragungen im Freitextfeld fur ,Was hat
Ihnen besonders gut gefallen?” gemacht. Gelobt wurde die
Maoglichkeit zur Diskussion (n=18], der Informationsgehalt der
Schulung (n=25), die Referierenden (n=12] und die Atmosphdre/
Stimmung (n=8).

In 29 Fallen wurden Eintragungen im Freitextfeld fir ,Was hat
Ihnen Gberhaupt nicht gefallen?” gemacht. Kritisiert wurden die
zu groRe Gruppe in einem der Train-the-Trainer-Seminare
(n=11) und Zeitmangel (n=9). In neun Fallen hatten
Teilnehmende Anmerkungen zu inhaltlichen Problemen.

Der Uberwiegende Teil der Gruppenleitungen (n=112; 78,9 %)
konnte sich vorstellen, die Forthildung in ihrer Selbsthilfegruppe
durchzufihren. Die Teilnehmenden gaben etwa zu gleichen
Anteilen an, dafir die regelméafigen Gruppentreffen (47,7 %,
n=53) oder ein extra anberaumtes Einzeltreffen (43,2 %, n=48]
nutzen zu wollen.

Als Grinde fir die Ablehnung der Durchfliihrung in der eigenen
Gruppe gaben 53,3 % (n=16) der Teilnehmenden an, sich
inhaltlich nicht genug vorbereitet zu fuhlen. 43,3 % (n=13]
gaben an, dass bei ihren Mitgliedern zu wenig Interesse fur das
Thema vorhanden sei. AuRerdem fehle die —= technische
Ausstattung (30 %, n=9) oder es mangele an PC-Kenntnissen
(30 %, n=9). Zusammengefasst konnen 43,3 % der Leiterinnen
und Leiter, die eine Durchflihrung der Schulung in ihrer Gruppe
ablehnen, sich dies aufgrund fehlender technischer
Voraussetzungen oder mangels technischen Wissens nicht
vorstellen. Eher selten wird der zeitliche Aufwand flr die
Gruppenleitung als zu gro® angesehen (20 %, n=6). Es konnten
keine signifikanten Zusammenhdnge zwischen Alter oder
Geschlecht und der Bereitschaft, die Schulung durchzufihren,
gefunden werden.

Insgesamt forderten 68 Selbsthilfegruppenleiterinnen und
-leiter Schulungs-Unterlagen fir ihre Gruppe an. Dies
entspricht 44,73 % aller Train-the-Trainer-Teilnehmenden und
60,71 % derjenigen, die angegeben hatten, die Schulung in ihrer
Gruppe durchfihren zu wollen. Aufgrund unterschiedlicher
Probleme wurde die Schulung jedoch nur in vier Gruppen
umgesetzt. Einige Gruppenleiterinnen und -leiter konnten die
Schulung wegen gesundheitlicher Probleme nicht durchfiihren,
andere gaben an, das Interesse in der Gruppe sei entgegen
ihrer Erwartung zu niedrig gewesen. Aufgrund des geringen
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Rdcklaufs kénnen Ergebnisse nur als erste Trends interpretiert
werden.

Aus drei der vier Selbsthilfegruppen, in denen die Schulung
durchgefihrt wurde, liegen Evaluationsbégen der Gruppenleite-
rinnen und -leiter vor. Alle hielten die zur Vermittlung der Inhal-
te bereitgestellten Folien fir geeignet. Nach ihren Angaben wa-
ren die Teilnehmenden von den Inhalten nicht Gberfordert, und
alle zeigten sich mit der Durchfihrung der einzelnen Module ins-
gesamt zufrieden. Nur bei einzelnen Modulen wurde die Zeit als
nicht ausreichend bewertet. Teilweise fihlten sich die Gruppen-
leiterinnen und -leiter unsicher in der Moderation der Diskussio-
nen. Das Interesse der Gruppenmitglieder wurde in allen Grup-
pen als hoch eingeschatzt.

Aus den vier Gruppen, in denen die Schulung zu Komplementar-
medizin durchgefihrt wurde, liegen Rickmeldungen von insge-
samt 39 teilnehmenden Personen vor. Das Durchschnittsalter der
Befragten liegt bei 62,42 Jahren. Der Anteil der weiblichen Be-
fragten (84,6 %) ist hoher als der Anteil der mannlichen (15,4 %).
Die Mitglieder in den Gruppen bewerteten durchschnittlich alle
unten angegebenen Fragen mit ,trifft eher zu” oder ,trifft zu”
(siehe Tabelle 3). Die Inhalte der einzelnen Module wurden als
.gut ausgewahlt” und ,verstandlich” bewertet. Die Teilnehmen-
den gaben an, ,flr ihre persdnliche Situation nitzliche Informa-
tionen” erhalten zu haben und insgesamt ,zufrieden mit den
Modulen” zu sein. Die grofite Zustimmung fand sich bezuglich
der Aussage ,lch wirde das Modul anderen Teilnehmern von
Selbsthilfegruppen empfehlen”. Insgesamt waren die Teilneh-
menden mit den einzelnen Modulen zufrieden oder sehr zufrie-
den (MW 4,1-4,7).

Einzelne Eigene Seridse
Verfahren | Erwartungen |Glaubwiirdigkeit| Quellen

1_ — 6 (trifft voll und ganz zu - trifft Giberhaupt MW (SD) MW (SD) MW (SD) MW (SD)

nicht zu)

Inhalte des Moduls gut ausgewéhlt 2,21(0,81) 2,28 (0,70) 2,18 (0,59) 1,74 (0,55)

Inhalte verstindiich 2,18 (0,82) 2,39 (0,69) 2,36 (0,66) 1,97 (0,58)

Niitzliche Informationen fiir meine persénliche Situation 2,38(1,09) 2,53(0,85) 2,27 (0,94) 2,00 (0,80)

mit dem Handout zufrieden 2,36(0,79) : 2,52(0,75) 2,23(0,78)
1,79 (0,89) 1,81(0,79) 2,36 (0,85) 1,69 (0,69)

Modul anderen Selbsthilfegruppen empfehlen

Tabelle 3: Bewertung der Einzelmodule durch die Teilnehmer
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Allgemein bewerteten die Teilnehmenden die Seminare in den
Gruppen als insgesamt positiv. Am besten wurde ,Atmosphare/
das Wohlbefinden in der Gruppe” (M=1,59], gefolgt von
der ,Vorstellung des Themas durch die Gruppenleiter/in”
(M=1,85] bewertet. Ebenso wurde die ,Mdglichkeit zum
Erfahrungsaustausch” (M=2,05) hervorgehoben. Am wenigsten
Nutzen sahen die Teilnehmenden fiir die Bewaltigung ihrer
eigenen Erkrankung (M=2,46). 92,3 % der Teilnehmenden wirden
die Veranstaltung insgesamt weiterempfehlen.

Im Hinblick auf die themenbezogenen Effekte halfen die
Veranstaltungen den Teilnehmenden, ihre eigene Einstellung
zu Komplementdrmedizin zu Uberprifen (M=2,28). Sie
entdeckten neue Aspekte des Themas (M=2,51). Bei der Halfte
der Teilnehmenden (n=19; 51,4 %) konnte die Einstellung
zur Komplementarmedizin verandert werden. 47,4 % waren
hinterher positiver eingestellt, 42,1 % kritischer (siehe Tabelle 4).

In den Freitextantworten (n=17) wurden die Madglichkeit zur
Diskussion (n=8], der Informationsgehalt der Schulung (n=4), die
Referierenden (n=1) und das Aufzeigen von Méglichkeiten zur
Eigeninitiative (n=4) positiv hervorgehoben. Nur in drei Fallen
wurden kritische Eintragungen vorgenommen. Kritisiert wurde
die zur Verfligung stehende Zeit (n=1). In zwei Fallen wurden
Anmerkungen zu inhaltlichen Problemen gemacht.

Die Veranstaltung... N =39
1= Trifft voll und ganz zu; 6= Trifft gar nicht zu MW (SD)
...hat mir geholfen, meine eigenen Einstellungen zu KM zu tiberpriifen 2,28 (0,92)
...hat mir neue Aspekte zum Thema KM aufgezeigt 2,51 (0,89)
...hat mir nicht viel Neues gebracht 4,26 (1,25)
...hat bei mir noch viele Fragen offen gelassen 4,00 (1,30)
Die Veranstaltung hat meine Einstellung zu KM verdndert N (%)
ja 19 (51,4%)
nein 18 (48,6%)
Wenn ja,
Positiver eingestellt 9 (47,4%)
Kritischer eingestellt 8(42,1%)
Fehlende Angaben 2(10,5%)

Tabelle 4: Bewertung des Nutzens der Veranstaltung fiir die Teilnehmer
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Ergebnisse

Der in diesem Projekt gewdhlte Ansatz, die Selbsthilfeverbande
als patientennahe Organisationen in die Schulung von Patien-
tinnen und Patienten einzubeziehen, ist im deutschsprachigen
Raum einzigartig. Der Begriff der Schulung ist in diesem Kontext
nicht im Sinne des klassischen Konzeptes der Patientenschulung
zu verstehen. Das Schulungskonzept begreift sich als Mediato-
renschulung, in der nicht Fachwissen vermittelt werden soll, son-
dern Fahigkeiten, fir das Thema der Komplementarmedizin zu
sensibilisieren, Bewusstsein bei den Betroffenen zu schaffen und
Wege zu qualifizierten Sachinformationen aufzeigen zu kénnen.

Zentrale Inhalte des Projektes:

-3 Selbsthilfeverbande als Mediatoren

-+ Modulares Schulungskonzept

-+ Uberpriifung und Schiirfung der Haltung zu

Komplementiarmedizin

Die Ergebnisse der Evaluation zeigen, dass dieses Konzept
und seine hisherige Umsetzung sehr erfolgreich waren. Von
den 152 geschulten Gruppenleiterinnen und -leitern gaben
79 % an, die Schulung in ihrer Gruppe durchfihren zu wol-
len. Bei den ersten Umsetzungen in den Selbsthilfegruppen
wurde das Konzept insgesamt als positiv bewertet. 92 % der
Teilnehmenden gaben an, dass sie die Schulung anderen Be-
troffenen empfehlen wiarden. Die inhaltliche Evaluation zeig-
te darliber hinaus, dass die Schulungen dazu beitragen kén-
nen, das Wissen Uber komplementdarmedizinische Verfahren
zu verbessern, das Bewusstsein zu verschiedenen Teilaspek-
ten der Komplementarmedizin zu scharfen und zu einer kriti-
schen Auseinandersetzung mit der Komplementdrmedizin zu
befahigen. Diese Befunde sind noch als vorlaufig zu bewerten
und sollten in einer breit angelegten Implementierungsphase
auch hinsichtlich des mittelfristigen Nutzens evaluiert werden.

Die Entscheidung, die Schulungen im Rahmen regularer Ver-
sammlungen der Selbsthilfeverbande durchzufihren, hat Vor-
und Nachteile. Sie ist jedoch aufgrund der unterschiedlichen
Bedirfnislage der Verbande als zielfihrend zu bewerten. Die
Vorteile dieser Vorgehensweise waren die gleichzeitige An-
sprache vieler Gruppenleiter/innen und die grofte Anzahl der
Teilnehmenden. Als nachteilig erwies sich die organisatorische
Abhangigkeit von den Verbandssitzungen und deren Turnussen.
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Ergebnisse

Nur rund ein Finftel der Gruppenleitungen gab an, die Schulung
nicht durchfiihren zu wollen oder zu kénnen. Als Grinde hierftr
wurden sowohl inhaltliche als auch technische Probleme
genannt. In der breiten Umsetzung der Schulung sollte vor
diesem Hintergrund in Betracht gezogen werden, die
Durchfihrung auch ausschlietlich mit schriftlichen Materialien
zu ermoglichen.

Die organisierte Selbsthilfe stellt einen wichtigen Baustein in
der psychosozialen Versorgung fir an HKrebs erkrankte
Menschen dar. Mit dem vorliegenden Programm liegen
konkrete und umsetzbare Handlungsanweisungen vor, wie
Gruppenleiterinnen und -leiter das teilweise kontrovers
diskutierte Thema der Komplementarmedizin in ihren Gruppen
bearbeiten und optimale Informations- und Beratungsstrategien
vermitteln kénnen.

Publikationen

Weis J, Jablotschkin M, Bartsch H. (in Vorber.] Development, implementation

and evaluation of a CAM training program for cancer self-help groups.
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Kurzbeschreibung

Im Projekt ,Arztliche Beratung von Menschen mit Krebs’ wurde
ein empirisch fundiertes Beratungskonzept fir die arztliche
Beratung von Tumorpatienten und ihren Angehérigen zur
Komplementarmedizin in der Onkologie weiterentwickelt, als
KOKON-Beratungskonzept in einem —a Handbuch niedergelegt
und unter —a Praxisbedingungen evaluiert. Dieses Beratungs-
konzept berilcksichtigte die Ergebnisse eines empirisch
fundierten Beratungsmodells eines Projekts der Deutschen
Krebshilfe (AGBKT), die Empfehlungen internationaler Experten-
gruppen zur arztlichen Beratung zur Komplementarmedizin in
der Onkologie, sowie die Ergebnisse aus der Beratungstatigkeit
des Projektteams wdhrend der Konzeptionsphase und beglei-
tende qualitative Analysen.

Im KOKON-Beratungskonzept wurde drztliche Beratung als ein

helfender Kommunikations- und Handlungsprozess verstanden,

der drei zentrale Elemente enthalt:

-+ Vermittlung von Informationen und Wissen
unter Einbezug der konkreten Situation des
Ratsuchenden

-3 Sichtbarwerden lassen von Losungs- und
Auswegen, die der Ratsuchende nicht oder
nicht mehr zu erkennen vermochte und

-+ Forderung von Handlungs- und Selbst-
managementkompetenz

Zeitgleich mit der Entwicklung des Konzepts und des Handbuchs
wurden an den —a drei Standorten der Projektleitung
Uberregional arztliche Beratungen zu Komplementarmedizin
far Tumorpatienten und deren Angehdrige angeboten. In diesen
Beratungen wurden Daten zu Gber 800 Beratungsgesprachen
erfasst und ausgewertet. Zusatzlich analysierte ein Team unter
der Leitung von Frau Prof. A. Mehnert (Universitatsklinikum
Leipzig) mittels einer qualitativen Studie inhaltliche und
kommunikative Aspekte der Beratungen. Das Ergebnis der Analyse
trug wesentlich zur Weiterentwicklung des Beratungskonzepts und
des zugrunde liegenden Kommunikationsmodells bei.
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Kurzbeschreibung

Auf Grundlage der Resultate der Analyse und der in den Beratungen
gemachten Erfahrungen wurde ein —a zentrales EDV-basiertes
Dokumentationssystem und das Konzept fiir die Evaluation der
GCesprache der Beratungsphase Il entwickelt, letzteres in en-
ger Zusammenarbeit mit dem KOKON-Methodenzentrum. Das
Evaluationskonzept stutzt sich dabei matgeblich auf ein Modell
der Kommunikation, das eine Bewertung des Beratungsgespra-
ches unabhangig vom konkreten Inhalt auf einer (ibergeordnten
Ebene ermdglicht.

Im Teilprojekt 3 wurde das Beratungsnetzwerk um vier Institu-
tionen erweitert, an denen Fachdrzte mit Zusatzqualifikationen
aus —a verschiedenen Bereichen der Komplementarmedizin
tatig waren. An den nun insgesamt sieben Standorten wurden
deutschlandweit weitere drztliche Beratungen nach dem kon-
sentierten und im Beratungshandbuch niedergelegten KO-
KON-Beratungskonzept durchgefiihrt und evaluiert.

Die Erfahrung aus der Gesamtzahl der Beratungsgesprache
und ihre wissenschaftliche Evaluation bietet ausreichend em-
pirische Grundlage fir die im Beratungshandbuch nieder-
gelegten kommunikativen und inhaltlichen Bestandteile des
KOKON-Beratungskonzepts.

Die Ergebnisse und Erfahrungen stellen eine solide Basis dar,
sowohl fir die Konzeption eines entsprechenden Beratungs-
modells in der Regelversorgung als auch fir weiterfihrende
Forschungsprojekte.
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Ergebnisse

Die Ergebnisse kdnnen hier nur kurz skizziert werden, da wir diese
zurzeit flr eine Publikation vorbereiten. Den Schwerpunkt bildet da-
her im Folgenden eine Darstellung der Vorgehensweisen, mit denen
wir die Ziele des Projekts erarbeiteten. Ziel war die —a Entwicklung
eines Handbuchs zur arztlichen Beratung zur Komplementar-
medizin in der Onkologie auf der Basis eines empirisch fundierten
Beratungskonzeptes.

Hierflr fanden finf eng miteinander vernetzte Arbeitsprozesse
statt:

e Analyse der Ergebnisse eines Forderprojekts zur Beratung,

e Literaturrecherche zu arztlichen Beratungsmodellen,

e Beratungsangebot durch Arztinnen und Arzte des Projektteams
» begleitende Untersuchungen des Beratungsangebots,

e Entwicklung des Handbuchs.

Den Ausgangspunkt der Entwicklung des Handbuchs bilde-
ten die Analyse der Ergebnisse eines Forderprojekts zur Be-
ratung der Deutschen HKrebshilfe. In diesem hatte die AG
,Biologische Krebstherapie’ (AGBKT]) in der Onkologie des Kli-
nikums Ndrnberg in den Jahren 1999 bis 2012 ein deutsch-
landweites, unabhangiges, arztliches Beratungskonzept zur
Komplementarmedizin in der Onkologie entwickelt und eva-
luiert (Horneber 2018]). Diese Analyse hatte zum Ziel zu un-
tersuchen, welche Anliegen und Bedirfnisse Ratsuchen-
de in den Beratungsgesprachen der AGBKT geadufiert hatten.

Es wurde dafir eine Zufallsstichprobe von 280 Freitexten aus
der —a Cesamtstichprobe der arztlichen Gesprachsdokumen-
tationen inhaltsanalytisch ausgewertet. Die Ergebnisse zeigten
Folgendes:

» Viele Erkrankte und Angehdrige suchen sehr konkret
Informationen zu komplementarmedizinischen Therapien
und ihren Wirksamkeiten und Sicherheiten,

e viele melden sich, um Umgang mit den emotionalen Aspekten
einer Krebserkrankung zu finden. Ein solches Anliegen

steht haufiger auch hinter den Informationsanfragen,
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e daher sollten auch der emotionale und gesellschaftliche
Rahmen einer Krebserkrankung und die jeweiligen sub-
jektiven Krankheitserfahrungen berlcksichtigt werden,

e viele suchen Unterstitzung fur Therapieentscheidungen,
egal ob konventionell oder komplementarmedizinisch,

e daher lasst sich die Beratung zur Komplementarmedizin
nicht von der zur konventionellen Therapie trennen,

e Ratsuchende berichten von negativen Erfahrungen mit
Arztinnen oder Arzten und medizinischen Institutionen,
die zu emotionalen oder kognitiven Informationslicken
flhren, die in der Beratung zu Komplementarmedizin
bearbeitet werden sollen.

Zeitgleich zur Analyse der Beratungsergebnisse der AGBKT
fihrten wir eine Literaturrecherche zu arztlichen Beratungs-
modellen zu Komplementarmedizin durch, mit dem Ziel, solche
Beratungsmodelle in der wissenschaftlichen Literatur zu identi-
fizieren. Die gefundenen Arbeiten sahen wir durch, extrahierten
entsprechende Daten, stellten sie im Projektteam vor, diskutier-
ten ihre Bedeutung fir die Weiterentwicklung des Konzepts der
AGBHKT und konsentierten, welche Inhalte fir die Entwicklung
des Handbuchs und des damit verbundenen KOKON-Beratungs-
konzepts bertcksichtigt werden sollten.

Bereits in den spaten 1980er-Jahren hatte die fihrende Psy-
choonkologin in den USA, Prof. Jimmie Holland, Leitlinien ver-
offentlicht, die klar dazu Stellung nahmen, wie hilfreiche Kom-
munikation Gber Komplementarmedizin entstehen kann (Holland
1989]:

e ,evaluate the reasons for the interest in CAM and assess if
they reflect needs that are not met within conventional care,

e encourage questions, listen actively and
take related concerns seriously,

 provide balanced information about limitations,

interactions with other treatments, risks, and poten-
tial benefits of CAM to patients and their families,
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e encourage open discussion, and avoid
making moral judgements.”

Diese wurden durch die konsentierten Empfehlungen einer
australischen Expertengruppe auf der Basis einer systemati-
schen Ubersichtsarbeit folgendermaRen aufgegriffen und er-
ganzt (Schofield 2010]:

« “Elicit the person’s understanding of their
situation, respect cultural and linguistic diversity
and different epistemological frameworks,

e ask questions about CAM use at criti-
cal points in the illness trajectory,

» explore details and actively listen,
e respond to the person’s emotional state,

e discuss relevant concerns while
respecting the person’s beliefs,

 provide balanced, evidence-based advice,
e summarize discussions,
e document the discussion,

« monitor and follow-up.”

Mit dem Ziel, Erfahrungen und empirische Daten im ,natlr-
lichen’ Beratungskontext zu gewinnen, richteten wir an den
onkologischen Kliniken der —a drei Projektstandorte ein
deutschlandweites Beratungsangebot durch Arztinnen und
Arzte des Projektteams fir Tumorpatienten und deren
Angehdrige ein. Die Beratungen wurden nach dem ad-
aptierten Konzept der AGBKT und auf der Grundlage
der —a ersten beiden Arbeitsschritte durchgefihrt. Die Beratun-
gen wurden von vier erfahrenen, onkologisch tatigen Arztinnen
und Arzten unter der Supervision der Projektleiter durchgefiihrt.
Auf das Beratungsangebot als Teil des KOKON-Projekts wurde auf
der Website des Forschungsverbunds hingewiesen und die Bera-
tungsdienste der Deutschen Krebshilfe und des Krebsinformati-
onsdiensts am DKFZ konnten Ratsuchende an KOKON verweisen.

47

Kapitel 5:
Arztliche Beratung von Menschen

mit Krebs

—a Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf, Universitatsklinikum Nirnberg

und Universitatsklinikum Rostock

—a Analyse, Literaturrecherche
(siehe S. 45)



KOKON Projekte 2012-2015

Ergebnisse

In der Koordinationsstelle von KOKON wurde eine Beratungszen-
trale zur Annahme von Anfragen, zum Terminmanagement und
zur zentralen Koordination fir das Verschicken und Archivieren
von Unterlagen eingerichtet. Beratungen wurden sowohl tele-
fonisch als auch in persénlicher Form vor Ort durchgefihrt. Das
Beratungsangebot stand allen (erwachsenen) Betroffenen mit
oder nach Krebserkrankungen oder ihren Angehdrigen zur Ver-
figung. Soziodemografische und krankheitsbezogen Daten zu
den Gesprachen wurden in einer EDV-basierten Dokumentation
erfasst.

Die Auswertung der Anliegen, mit welchen sich Ratsuchende an
KOKON gewendet hatten, erfolgte durch die beratenden
Arztinnen und Arzte nach den Gesprichen durch Doku-
mentation eines Hauptanliegens nach einer kategorialen
Einteilung. Das Projektteam traf sich regelmafig zum Erfah-
ungsaustausch Uber die Beratungstatigkeit, zur kollegialen
Intervision und zu Hospitationen.

Wahrend dieser Beratungen des Projektteams fuhrte Prof. A.
Mehnert, Universitatsklinikum Leipzig, begleitende qualitative
Untersuchungen des Beratungsangebots durch:

e teilnehmende und nicht-teilnehmende Beobachtungen zum
Inhalt und Verlauf des Gesprachs bei 30 zufallig ausgewahl-
ten Beratungsgesprachen innerhalb eines Zeitraums von acht
Wochen,

« leitfadengestitzte, halbstandardisierte telefonische
Interviews mit 15 Ratsuchenden zu den Erwartungen
an die Beratung und zur Zufriedenheit sowie

« eine teilstrukturierte Fragebogenerhebung bei
vier der beratenden Arztinnen und Arzte zu den
Erfahrungen in der Beratungssituation.

Auf Basis der Ergebnisse dieser Untersuchungen und der vor-
angehenden Analysen in Teilprojekt 1 erstellte das Team der
Psychoonkologie in Leipzig ein spezielles Kommunikationstrai-
ningsprogramm nach dem —a COMSKIL-Programm des Memo-
rial Sloan Kettering Cancer Centers. Dieses war auf die speziellen
kommunikativen Anforderungen der Beratungen ausgerichtet und
alle Arztinnen und Arzte des Projektteams wurden darin geschult.
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Alle vier —a Arbeitsschritte flossen in die Entwicklung des
Handbuchs ein. Dazu fanden regelmdRig moderierte
Gruppendiskussionen und Redaktionssitzungen des Projektteams
statt. Auf den Redaktionssitzungen wurde gemeinsam
entschieden, wie das Beratungskonzept im Handbuch dargestellt
wird und schrittweise ein Entwurf des Handbuchs verfasst.

Im Handbuch wird dargelegt, dass die arztliche Beratung bei
der Vermittlung von Informationen und Wissen zur
Komplementarmedizin in der Onkologie nach den —a Prinzipien
der evidenzbasierten Medizin und ihrer Praxis vorgeht. Das Ziel
der arztlichen Beratungen wird im Handbuch folgendermafen
beschrieben: ,Das zentrale Ziel ist es [...] Krebspatientinnen und
-patienten sowie deren Angehorigen auf empathische und
verstandliche Weise einen Zugang zu verlasslichen Informationen
zur Komplementarmedizin zu bieten und sie zu ihren Fragen zu
beraten. Als verlassliche Informationen werden in diesem
Zusammenhang solche erachtet, die aktuell, sachlich richtig und
von wirtschaftlichen Interessen unabhangig sind und in denen
sich das verflighare Wissen wie auch die klinische Erfahrung zu
der jeweiligen Fragestellung widerspiegeln. Verlasslichkeit
bedeutet aber auch, dass die Informationen durch die
beratenden Experten in Beziehung zum Anliegen des
Ratsuchenden gesetzt und in verstandlicher sowie der Situation
angemessener Form vermittelt werden und zum Ziel haben,
eigenverantwortliche Entscheidungen und Handlungen zu
beférdern.”

Begleitend zur Entwicklung des Handbuchs in Teilprojekt 1 ent-
wickelte das Team von Teilprojekt 2 das Evaluations- und Doku-
mentationskonzept fur das Teilprojekt 3. Im Teilprojekt 3 wurde
die Beratung nach dem KOKON-Handbuch an —a sieben Stand-
orten evaluiert. Hierflr legte das in Teilprojekt 2 erarbeitete
Konzept Ziel und Vorgehensweise der Evaluation dar und um-
fasste die Instrumente zur Erhebung bei den Ratsuchenden nach
den Gesprachen und zur Dokumentation der Gesprache durch
die beratenden Arztinnen und Arzte. Durch die Datenerhebung
aufseiten von Beratenden und Ratsuchenden wurde eine Gegen-
uberstellung relevanter Konstrukte ermdoglicht.

Zu den zentralen Elementen des Evaluationskonzepts zahlten die
empathische Kommunikation und die adaquate Informationsver-
mittlung im Rahmen der Gesprache. Diese Schwerpunktsetzung
ermdoglichte eine Evaluation ohne Berlcksichtigung der indivi-
duellen onkologischen Situation und war sowohl fir Menschen
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in verschiedenen Krankheitssituationen als auch fir deren An-
gehdrige adaquat.

Folgende Evaluationsziele wurden definiert:
e eine deskriptive Beschreibung der Ratsuchenden,

 Evaluation des im Handbuch niedergelegten Beratungs-
konzepts im Sinne einer Qualitatssicherung,

¢ Abbildung erlebens-, verhaltens- und versorgungsbezo-
gener Effekte der Beratung aufseiten der Ratsuchenden.

Fir zwei Teilbereiche der Befragung der Ratsuchenden konnten
—= validierte Instrumente identifiziert werden. Fir die ver-
bliebenen Zielkonstrukte wurden ltems entwickelt, die die
folgenden Aspekte abdeckten:

¢ Qualitat und Relevanz der Informationsvermittlung,

» Verhaltenskonsequenzen aus der Beratung,

e emotionale Konsequenzen aus der Beratung.

In die Itementwicklung, besonders zu den Anliegen der Rat-
suchenden und den aus der Beratung erfolgten Konsequenzen,
gingen sowohl theoretische Modelle ein als auch die Rickmel-
dungen von Beratenden und die Ergebnisse aus den Analysen der
AGBHKT-Beratungen. In einem iterativen, qualitativen Prozess

wurde eine zufriedenstellende Operationalisierung der Anlie-
gen in —a funf Oberkategorien erreicht.

Abbildung 1: Konzeptuelle Darstellung der Evaluation
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Zusatzlich sollte die Evaluation auch eine Anpassung der Vor-
gehensweisen der Beratenden und des Beratungskonzepts
selbst wahrend der zweiten Projektphase ermdglichen. Dies er-
folgte durch:

e Feedback an das Projektteam zur Entwicklung des Handbuchs

e Rickmeldungen an die einzelnen Beratenden zu den von ihnen
durchgefihrten Beratungen.

Das Teilprojekt 3, das nach Beendigung der ersten beiden Teil-
projekte begann, hatte folgende Ziele:

 die Erweiterung des Beratungsnetzwerkes um Institutionen, in
denen Arztinnen und Arzte unterschiedlicher Fachrichtungen
mit einer Zusatzqualifikation in Bereichen der Komplementar-
medizin und langjahriger Beratungserfahrung tatig waren,

e Implementierung des Beratungsangebots an allen Standorten

e Beratungen nach dem in Teilprojekt 1 konsentierten und im
Handbuch niedergelegten KOKON-Beratungskonzept und

« die Evaluation der Beratungsgesprache mittels des in
Teilprojekt 2 entwickelten Evaluationskonzepts.

Im Teilprojekt 3 fiihrten 13 Arztinnen und Arzte an sieben Stand-
orten 1.955 Beratungen zur Komplementarmedizin in der Onko-
logie nach dem in Teilprojekt 1 konsentierten KOKON-Beratungs-
konzept durch. Zusatzlich zu den drei Projektstandorten an den
Universitatskliniken Hamburg-€Eppendorf, Nirnberg und Rostock
waren daran folgenden Standorte beteiligt:

o Klinik fir Naturheilkunde und Integrative Medizin,
Kliniken Essen Mitte
(Leitung Prof. Dr. med. Gustav Dobos)

e Kompetenzzentrum fir Komplementarmedizin und

Naturheilkunde, Klinikum rechts der Isar, TU Minchen
(Leitung: Prof. Dr. med. Dieter Melchart],
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o Klinik fir Strahlenheilkunde und spezielle Onkologie,
Medizinische Hochschule Hannover
(Leitung: Prof. Dr. med. Hans Christiansen]

e Charité Hochschulambulanz fir Naturheilkunde Berlin Mitte,
Institut fir Sozialmedizin, Epidemiologie und Gesundheits-
0konomie, Charité-Universitatsmedizin Berlin
(Leitung: Prof. Dr. med. Benno Brinkhaus)

Die meisten Ratsuchenden waren von Arztinnen und Arzten aus
Klinik und Praxis zur Beratung an KOKON verwiesen worden.
Haufig erfolgte die Vermittlung auch Gber das INFONetz Krebs
der Stiftung Deutsche Krebshilfe und den Krebsinformations-
dienst am DKFZ.

-+ Insgesamt nahezu 2000 Beratungen zu

Komplementidrmedizin im onkologischen
Kontext an insgesamt 7 Zentren

-+ Evidenz-basiertes und empirisch untersuch-
tes KOKON-Beratungskonzept mit Handbuch

-3 Grofie Zufriedenheit der Ratsuchenden

-3 Hoher Stellenwert des drztlichen Gesprachs
in der medizinischen Versorgung

Die Evaluation der Beratungen ergab eine hochgradige Zufrie-
denheit der Ratsuchenden mit den Beratungsgesprachen. Dieses
erfreuliche Ergebnis sollte insbesondere vor dem Hintergrund
bewertet werden, dass in mehr als der Halfte bei den Patienten
eine palliative Therapiesituation vorlag und sich die Anliegen,
mit denen sich die Ratsuchenden an KOKON gewandt hatten, in
zwei Dritteln der Gesprache darauf richteten, was mit Komple-
mentdarmedizin unmittelbar gegen die Krebserkrankung getan
werden kann. Es muss also in vielen Gesprachen gelungen sein,
positive und fur die Ratsuchenden akzeptable Optionen aufzu-
zeigen, auch wenn damit ein urspringliches und von Betroffe-
nen erhofftes und erwlnschtes Ziel nicht oder kaum zu errei-
chen war.

Dies lasst sich auch mit einer der Zielsetzungen des Beratungs-
konzepts verstehen, immer zu versuchen, die Handlungskom-

petenz der Patienten zu stdrken und die Aufmerksamkeit auf
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Maoglichkeiten zu lenken, mit denen sie ihren Bedlrfnissen nach-
kommen kdnnen, selbst etwas zur Gesundung oder Besserung
beizutragen. Welchen Stellenwert die kommunikative Kompe-
tenz dabei hat, zeigt die hohe Korrelation der Zufriedenheit der
Ratsuchenden mit der empfundenen Empathie und der Gate der
Informationen. Die Ergebnisse dieses Projekts weisen darauf hin,
welch unverandert hohen Stellenwert das arztliche Gesprach in
der medizinischen Versorgung hat.
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Kurzbeschreibung

Das KOKON-Teilprojekt untersuchte das aktuelle Informations-
verhalten und den Fortbildungsbedarf zu Fragen rund um
Komplementarmedizin bei allen Personen, die onkologische
Patientinnen und Patienten versorgen. Die Untersuchung war
—= zweiphasig aufgebaut. Zuerst fihrte KOKON in der qua-
litativen Studienphase semi-standardisierte Interviews mit
Arzten und Arztinnen, Pflegekraften, medizinischen Fach-
angestellten [MFA], Psycho-Onkologen/-Onkologinnen und
anderen in der stationdren Versorgung, der Rehabilitation
und in psycho-onkologischen Beratungsstellen Tatigen.

Der Interviewleitfaden umfasste Fragen zu folgenden Bereichen:
 Rolle von Komplementdrmedizin im Berufsalltag,

e Fragen von Menschen mit Krebs zu Komplementarmedizin
und Beratungsthemen,

¢ Umgang mit Patientenfragen und Herausforderungen
in der Beratung,

e bisheriges Informationsverhalten zu Fragen
rund um Komplementarmedizin,

e Informationsbedarf: Themen,

e Erfahrungen mit und Erwartungen an Informations-
bzw. Fortbildungsangebote,

e Fragen zur Person: Soziodemografie, Ausbildung, Berufs-
erfahrung, Einstellung zu Komplementarmedizin.
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Anschlieftend wurde in der quantitativen Studienphase ein

Online-Survey mit den gleichen Berufsgruppen durchgefihrt.

Der Fragebogen wurde auf der Grundlage der Erkenntnisse

aus der qualitativen Studie erstellt und umfasste v. a. folgende

Fragen:

-+ Welche Inhalte von Informations- und Fort-
bildungsangeboten zu komplementarmedi-
zinischen Verfahren in der Onkologie sind

gewiinscht?

-3 In welcher Form und Gestaltung wird das
Informations- und Fortbildungsangebot ge-
wiinscht?

Die Rekrutierung der Teilnehmenden erfolgte aus folgenden
Berufsgruppen: Hausarzte/-drztinnen (HA); ambulant, stationar
sowie in der onkologischen Rehabilitation tatige Facharzte/-arz-
tinnen (FA); Gesundheits- und Krankenpfleger/innen bzw. MFAs
(PF); in allen Sektoren der Versorgung sowie in Patientenbera-
tungsstellen im Bereich der Psychoonkologie tatige Psycholog/
inn/en, Sozialpadagog/inn/en und Sozialarbeiter/innen (PO).

Um die bis dahin noch unterreprasentierten ambulant tatigen
Facharzte/-arztinnen sowie die in der onkologischen Reha-
bilitation tatigen Fachéarzte/-arztinnen und MFAs besser zu
erreichen, wurden in einer zweiten Rekrutierungsphase Zufalls-
stichproben von niedergelassenen Onkologen/Onkologinnen,
Hamatologen/Hamatologinnen, Gynakologen/Gynakologinnen
und Gastroenterologen/Gastroenterologinnen um Teilnahme
gebeten.

Bei der Rekrutierung wurde auf eine bundesweite Streuung der
Einladungen geachtet, und es konnten Teilnehmende aus allen
Bundeslandern gewonnen werden.

Im —a Erhebungszeitraum konnten insgesamt 1.257 Personen —a September 2013 bis August 2014
flr die Teilnahme gewonnen werden, die den Online-Fragebo-

gen vollstandig ausfillten. 128 Personen wurden wegen fehlen-

der beruflicher Erfahrung in der Arbeit mit Menschen mit Krebs

ausgeschlossen. Von den verbleibenden 1.129 Teilnehmenden

waren 80 Personen keiner der o. g. vier Berufsgruppen zuzu-

ordnen. Die finale Analysestichprobe besteht somit aus n=1.049

Befragten.
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Ergebnisse

Die Teilnehmenden der Online-Befragung berichteten unab-
hangig von der Zugehdrigkeit zu einer Berufsgruppe Uber er-
heblichen Informations- und Fortbildungsbedarf zu Komple-
mentdrmedizin in der Versorgung von Menschen mit Krebs. Es
ist jedoch nicht auszuschlieften, dass die an Komplementarme-
dizin Interessierten auch eher bereit waren, an der Befragung
teilzunehmen.

Hinsichtlich der zu schulenden Inhalte ist die Nachfrage nach ei-
nem Uberblick (iber komplementdrmedizinische Verfahren be-
sonders hoch. Aufterdem winschen sich die Teilnehmenden
Schulungsinhalte zum Thema Lindern von Symptomen der Kreb-
serkrankung und/oder Nebenwirkungen der Standardtherapie.
Hinsichtlich der wahrgenommenen Wichtigkeit verschiedener
Einzelinformationen zu komplementarmedizinischen Verfahren
erbrachte eine statistische Modellierung verschiedene ,Sub-
typen”, die nach Intensitat und Muster ihres Interesses an ver-
schiedenen madglichen Informationen zu komplementarmedizi-
nischen Verfahren eingeteilt wurden. So winschen sich manche
Befragte eher eine Orientierung am (Einzel-)Fall, andere interes-
sieren sich mehr flr Daten aus Studien. Diese Orientierung kann
nicht fir eine Berufsgruppe festgelegt werden, da alle finf iden-
tifizierten Subtypen mit heterogenen Interessensmustern in al-
len Berufsgruppen zu finden waren.

Hinsichtlich der Winsche an Themen neuer Informations-
und Fortbildungsangebote beurteilten circa drei Viertel der
Befragten einen Uberblick (iber komplementirmedizini-
sche Verfahren als ,sehr wichtig”. In allen vier Gruppen wur-
de einem solchen Uberblick eine hohere Wichtigkeit beige-
messen als jedem der 25 Einzelverfahren. In Tabelle 2 (unten
folgend) sind die Verfahren aufgelistet, die von mindestens
25 % der Befragten einer oder mehrerer der vier Berufsgruppen
als ,sehr wichtig” eingestuft wurden, und zwar in der Reihenfol-
ge der Bewertung in der Gesamtstichprobe.
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Ergebnisse

HA FA PF PO  Gesamt

Uberblick iiber komplementiarmed. Verfahren bei Krebspat. 721 70.0 72.2 83.5 73.9
Komplementirmedizinische Verfahren

Entspannungsverfahren/ Meditation 50.5 50.9 61.6 60.8 54.8
Pflanzliche Arzneimittel 47.1 41.1 53.5 39.8 43.8
Z:;:;:ég'lsjer;gné/n::;sg;mzel/ Vitamine/ Spurenelemente/ 5.9 39.2 35.9 5.6 30.2
Homdopathie 60.6 29.2 40.4 37.4 39.1
Misteltherapie 53.8 35.9 30.6 375 39.1
Visualisierung 36.5 27.0 313 52.1 35.6
Selen 37.0 29.5 234 30.2 30.3
Yoga/ Qi Gong/ Tai Chi 28.4 273 27.6 35.7 29.5
Traditionelle Chinesische Medizin (TCM) 23.0 25.6 33.5 37.4 29.0
Hyperthermie 37.6 25.2 17.0 32.9 28.3
Krebsdigten 31.9 25.7 20.5 28.6 26.8
Osteopathie/ Chiropraktik/ Craniosacrale Therapie 22.0 22.6 36.1 21.7 243
Akupunktur/ Akupressur 22.8 22.2 25.6 13.7 20.9
Wickel/ Auflagen 26.2 14.9 45.2 9.4 20.6
Anthroposophische Medizin 34.8 14.8 14.8 17.6 19.5
Massagen 16.2 13.7 39.9 123 17.9
Aromatherapie 7.7 7.4 41.0 8.7 13.0
Mégliche Anwendungsgebiete von Komplementadrmedizin

Fatigue/ Erschépfung 721 74.4 79.9 76.6 75.3
(Tumor-)Schmerzen 76.4 68.7 86.8 68.5 73.0
Psychische Beschwerden, z.B. Angst, Depression 72.7 65.5 80.5 77.0 71.9
Ubelkeit und Erbrechen 721 62.2 89.3 61.8 68.2
Appetitlosigkeit, Geschmacksverdnderungen 64.9 63.0 83.0 54.4 64.4
Schlafstérungen 61.1 59.8 63.5 70.9 63.2
Entziindungen der Schleimh&ute, z.B. der Mundschleimhaut 67.8 55.9 84.3 49.0 61.0
Kognitive Beeintrachtigungen 56.0 53.8 69.8 71.7 60.9
Polyneuropathie 59.6 58.1 71.1 49.6 58.4
Abdominelle Beschwerden 62.0 50.6 75.5 411 54.5
Hand-FuB-Syndrome 43.5 48.0 62.2 41.0 47.7
Hautveridnderungen/ -verbrennungen (nach Strahlentherapie) 53.6 42.8 65.4 39.2 47.6
Klimakterische Beschwerden (Pat. mit Mammakarzinom) 46.1 44.4 43.7 44.5 44.7

HA Hausérzte, FA Fachirzte, PF Gesundheits- und Krankenpfleger/ MFAs, PO Psychologen/ Sozialpadagogen/ Sozialarbeiter;

Tabelle 1: Verfahren und mdégliche Anwendungsgebiete von Komplementar-
medizin: Relative Haufigkeit der Bewertung als ,sehr wichtige” Themen fir
Informations- und Fortbhildungsangebote beziiglich Komplementarmedizin in
der onkologischen Versorgung (% der Teilnehmer mit Angabe ,sehr wichtig”

auf einer funfstufigen Likertskala von ,sehr wichtig” bis ,gar nicht wichtig")
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Auch unterscheiden sich die vier Berufsgruppen wenig

hinsichtlich der fanf am haufigsten als ,sehr wichtig” beur-

teilten komplementarmedizinischen Verfahren.

In der Gesamtstichprobe sind dies:

1) Entspannungsverfahren/Meditation,

2.) pflanzliche Arzneimittel,

3.) Nahrungserganzungsmittel/Vitamine/Spurenelemente/
Aminosduren/Fettsduren,

4) Homoopathie,

5.) Misteltherapie.

Im Gegensatz zu den anderen drei Gruppen bewerteten viele
Gesundheits- und Krankenpfleger/innen bzw. MFA auch Wickel/
Auflagen sowie Aromatherapie als sehr wichtige Themen fir
neue Informations- und Fortbildungsangebote. Die Gruppe der
Psychologen/Psychologinnen, Sozialpadagogen/-padagoginnen
und Sozialarbeiter/innen stufte hingegen auch Visualisierung oft
als ,sehr wichtig” ein.

Im unteren Teil der Tabelle 2 sind die Ergebnisse der in analoger
Weise erfolgten Wichtigkeitsbewertungen von 13 Symptomen
der Krebserkrankung bzw. Nebenwirkungen der antitumoralen
Therapie als potenziellen Anwendungsfeldern von Komplemen-
tarmedizin abgetragen. Hier fallen die Prozentanteile der Bewer-
tungen als ,sehr wichtig” durchgehend hoch bzw. sehr hoch aus.
Bezogen auf die Gesamtstichprobe sind die finf am wichtigsten
beurteilten Anwendungsfelder:

1) Fatigue/Erschopfung,

2.) (Tumor-]Schmerzen,

3.) Psychische Beschwerden, z. B. Angst und Depression,
4.) Ubelkeit und Erbrechen,

5.) Appetitlosigkeit, Geschmacksveranderungen.
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Ergebnisse

Die Gruppen der Hausarzte/-arztinnen sowie die der Gesund-
heits- und Krankenpfleger/innen bzw. MFA bewerteten oft auch
Entzindungen der Schleimhaute als sehr wichtiges Thema fur
neue Informations- und Fortbildungsangebote zu Komplemen-
tarmedizin. Weiterhin schatzte ein Grofsteil der an der Befragung
teilnehmenden Psychologen/Psychologinnen, Sozialpadago-
gen/-padagoginnen und Sozialarbeiter/innen kognitive Beein-
trachtigungen als sehr wichtig ein.

-+ Hoher Informations- und Fortbildungsbedarf

-+ Schulungsinhalte: Uberblick iiber komple-
mentirmedizinische Verfahren

-+ Angebote: Sowohl Internet als auch
Pridsenzveranstaltungen

Bezuglich der Form, in der Informationen angeboten werden sol-
len, zeigten sich folgende Ergebnisse: ,Informationsplattformen
im Internet”, ,Fachvortrage zu spezifischen Komplementarmedi-
zin-Themen" sowie ,elektronische Newsletter” wurden von den
Befragten am haufigsten als —a bevorzugte Arten von Informa-
tionsangeboten angegeben. ,Publikationen in wissenschaftlichen
Fachzeitschriften” wurde besonders oft von nicht hausarztlich
tatigen Arzten/Arztinnen sowie Gesundheits- und Krankenpfle-
ger/innen bzw. MFAs ausgewahlt. Hausarztlich tatige Arzte/Arz-
tinnen dagegen gaben auch haufig ,Kontaktmaoglichkeit zu €x-
perten” als bevorzugtes Informationsangebot an. Eine weitere
Frage war, welche Suchmadglichkeiten/Funktionalitaten die Teil-
nehmenden auf einer neuen Internetplattform bevorzugen wdar-
den. Die beiden meistgenannten Funktionen waren ,Stichwort-
suche nach bestimmten Krankheitssymptomen” (81,3 %) und
,Stichwortsuche nach bestimmten Heilverfahren” (75,2 %). Auch
bei der Frage nach der —a bevorzugten Art von Fortbildungs-
angeboten wurden ,Vortrage” sehr haufig ausgewahlt, dicht ge-
folgt von ,Workshops”. ,Zeitunabhangige Fortbildungen im In-
ternet” stellten die am dritthaufigsten gewahlte Fortbildungsart
dar.
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Ergebnisse

Item HA FA PF PO  Gesamt
Bevorzugte Informationsangebote

Informationsplattform/-seiten im Internet 56.0 67.3 69.8 72.8 66.7
Fachvortrage 59.8 59.7 73.0 59.7 61.7
RegelméaRiges Rundschreiben mit Informationen per E-Mail 54.1 56.7 66.7 733 61.5
Publikation in wissenschaftlichen Fachzeitschriften 45.9 60.1 56.0 30.5 49.8
Kontaktmaoglichkeit zu Experten (per Telefon oder E-Mail) 54.1 41.5 333 48.1 44.3
Informationsbroschiire(n) 24.4 18.7 46.5 43.2 29.8
Bevorzugte Fortbildungsangebote

Vortrag (z.B. am Rande eines Fachkongresses) 69.4 75.1 71.7 67.6 71.7
ein Workshop (Présenzveranstaltung) 61.2 61.3 59.1 68.4 62.6
zeitunabhangige Fortbildung im Internet 49.8 48.5 41.5 37.7 45.2
Fortbildung im Internet, mit der Moglichkeit, mit 28.7 22.0 28.9 25.0 25.1
dem/r Dozent/-in zu kommunizieren

Sich regelmaRig treffender Arbeitskreis in der 311 19.0 37.1 16.0 23.5
Nahe des Arbeitsortes

Zeitunabhéangige Fortbildung fir das mobile Internet 9.6 9.6 11.3 2.9 8.3

HA Hausérzte, FA Fachérzte, PF / MFAs, PO Psychologen/ Sozialpadagogen/ Sozialarbeiter;

* % der Befragungsteilnehmer, die die jeweilige Informations-/Fortbildungsart ausgewéhlt haben (Mehrfachnennung war
méglich). Auch hier fettgedruckt: 5 haufigste mit , sehr wichtig” bewertete Angebote

Tabelle 2: Bevorzugte Informations- und Fortbildungsangebote*
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Kurzbeschreibung

Ziel dieses Teilprojekts war es, ein Trainingsprogramm fir Arz-
tinnen und Arzte inklusive Schulungshandbuch zu entwickeln.
Das Training sollte Kommunikationskompetenzen zum The-
ma Komplementdarmedizin vermitteln und wurde auf Durch-
fihrbarkeit und vorlaufige Effekte bei Frauen mit Brustkrebs
evaluiert.

Mit dem Trainingsprogramm kam KOKON einerseits dem
Wunsch von Menschen mit Krebs nach, Informationen zu die-
sem Thema von Arztinnen und Arzten zu erhalten. Anderer-
seits entsprach es dem arztlichen Wunsch, mehr Sicherheit
beim Thema Komplementarmedizin im Gesprach mit Patientin-
nen zu erreichen (Corbin Winslow 2002). Fachkundige &rztliche
Beratung kdnnte helfen, die Unsicherheit bei der Suche nach
Informationen zu vermindern und mdégliche Wechselwirkungen
von komplementdrmedizinischen Therapien mit der konventio-
nellen Krebsbehandlung zu reduzieren.
-3 Trainingsprogramm fiir Arztinnen und Arzte,
um zum Thema Komplementarmedizin zu
beraten

-+ Quantitative und qualitative Evaluation der
Beratungsgesprache

-+ Vergleich von geschulten und ungeschulten
Arztinnen und Arzten

In einer prospektiven-multizentrischen, cluster-randomisier-
ten, pragmatischen Mixed-Method-Pilotstudie wurde eine
Gruppe geschulter Arztinnen und Arzte mit einer ungeschul-
ten Kontrollgruppe verglichen. Das Design der Studie wurde in
einem Stakeholder-Meeting und in mehreren Delphi-Runden
festgelegt. Je zwei arztliche Fachkrafte aus acht Brustzentren
wurden in die Schulungs- oder in die Kontrollgruppe rando-
misiert. Die an der Studie Teilnehmenden sollten je zehn un-
abhangige Beratungen mit Brustkrebspatientinnen, bei denen
sie nicht primar behandelnd waren, durchfihren. Quantitati-
ve Messparameter beinhalteten die Beurteilung des Gesprachs
von beratender und Rat suchender Seite.
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Kurzbeschreibung

Fir die —a qualitative Analyse waren pro Gruppe acht
Gesprache mit Videoaufzeichnung vorgesehen. Nach
Beendigung des Beratungszeitraums sollte mit den
Teilnehmenden beider Gruppen je eine Fokusgruppe
durchgefihrt werden. Die Studie wurde sowohl von der
Ethikkommission der Charité — Universitatsmedizin Berlin als
auch von den Ethikkommissionen der teilnehmenden Zentren
geprift und genehmigt.

8 Videomitschnitte
(2 Zentren, 2 A. 4 2 Videos)

— |
Schulungsgruppe
LT 80 Beratungen Outcomes
KOKON-Schulung (10 Arzt) (Patientinnen
ro Arz A
(4 Zentren) ? und Arzte)
Randomisierung n =8 Arzte
(8 Zentren)
. ( \
n=16Arzte Kontrollgruppe
Keine Schulung 80 Beratungen Outcomes
(Patientinnen
(4 Zentren) (10 pro Arzt) und Arzte)
n =8 Arzte
A —

8 Videomitschnitte
(2 Zentren, 2 A. 4 2 Videos)

Abbildung 1: Studienablauf

In die Studie wurden 16 Arztinnen und Arzte aus acht
Brustzentren eingeschlossen.  Einschlusskriterien  waren:
Alter als 18 Jahre, Arbeit in einem Brustzentrum, Méglichkeit
zu Beratungen innerhalb der Arbeitszeit, Bereitschaft zur
Teilnahme an der Vor-0Ort-Schulung, nicht primar behandelnd
fir die zu beratenden Patientinnen, gute Deutsch-Kenntnisse,
informed consent. Die Rekrutierung der Zentren erfolgte tber
das Methodenzentrum in Berlin.

Die Rekrutierung der Patientinnen erfolgte Gber die jeweiligen
Zentren durch Informationsmaterial  (Flyer) oder/und
persdnlichen Kontakt. Frauen konnten an der Studie teilnehmen,
wenn sie dlter als 18 Jahre waren, eine Brustkrebs-Diagnose
erhalten hatten, im teilnehmenden Zentrum in Behandlung
waren, aber nicht vom an der Studie teilnehmenden Arzt
behandelt wurden, gute Deutsch-Kenntnisse besafen und ein
Informed Consent vorlag.
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Waren alle Kriterien erfillt, wurden die Zentren entweder in die
Schulungs- oder die Kontrollgruppe —a randomisiert.

Als Grundlage fir die Schulung wurde ein detailliertes Schu-
lungshandbuch inklusive Schulungscurriculum entwickelt. Die
KOKON-Schulung bestand aus folgenden Komponenten:

1) Beratungshandbuch mit Konzept fir KOKON-Beratungen
und Beispielen (vgl. Kapitel 5],

2.) Online-Schulung zur Vermittlung von Wissen zu wichtigen
komplementarmedizinischen Verfahren bei Brustkrebs sowie
Darstellung des Ablaufs einer Beratung - neun Unterrichts-
einheiten a 45 Minuten mit wissenschaftlichen Fachartikeln,
Fallbeispielen, Quizfragen, Audios und Videos, durchgefihrt
mit der Lehrplattform Blackboard der FU Berlin,

3.) Zwei Tage —= Vor-Ort-Schulung mit praktischen Ubungen
zur allgemeinen Gesprachsfihrung, Rollenspielen, Einflih-
rung in das Beratungshandbuch und in die vom Kompe-
tenznetz KOKON entwickelten internetbasierten Wissens-
plattformen, Fachvortragen zu komplementarmedizinischen
Verfahren, Evidenz und Umgang mit unsicherer Evidenz.

Die Arztinnen und Arzte der Kontrollgruppe wurden nach
Beendigung der Studie geschult. Vorher fihrten sie die
komplementarmedizinischen Beratungen auf der Basis des
Wissens und der Erfahrungen durch, die sie aufgrund ihrer
Berufspraxis mitbrachten.

Zu Studienbeginn wurden soziodemografische Daten der
Arztinnen und Arzte sowie Angaben zu Beratungserfahrung
etc. erhoben. Nach jedem Beratungsgesprach wurden diese
gebeten, die Qualitat des Gesprachs in Bezug auf Empathie,
Struktur, Komplexitdat und Informationsvermittlung selbst
einzuschatzen. Ein weiterer Zielparameter war auf arztlicher
Seite der Wissensstand zu Komplementarmedizin in der
Onkologie und zu Beratungen. Dieser wurde zu Baseline und
nach der letzten Beratung durch elf Multiple-Choice-Fragen zu
den Themen der Online-Schulung erfasst.

Auf Seite der Beratenen wurden nach jedem Gesprach u. a.
folgende Zielparameter erfasst: Empathie, Zufriedenheit mit
der Beratung sowie Fragen zur Qualitat der erhaltenen
Informationen und der Informationsvermittiung.
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Die statistische Auswertung der erhobenen Daten erfolgte
aufgrund des Pilotcharakters der Studie explorativ. In der
deskriptiven Auswertung wurde nicht zwischen Haupt- und
Nebenzielparametern unterschieden, und es wurden nur
Mittelwerte und 95%-HKonfidenzintervalle berichtet.

Die Auswahl der Zentren fir die Videoaufnahmen erfolgte nach
Region und Hriterien wie Universitatsklinik vs. keine
Universitatsklinik, mit dem Ziel der Diversitat und
Vergleichbarkeit der Stichprobe. Von jedem Video wurde
zunachst ein Content-Log in Gruppensessions verfasst, in dem
der Gesprachsverlauf, das Setting und die wichtigsten
inhaltlichen Punkte zusammengefasst wurden. Die Auswertung
der Video-Content-Logs erfolgte mithilfe der Software
MAXQDA® in Anlehnung an die Methodik der Grounded Theory.
Die Fokusgruppen wurden anhand eines zuvor auf Basis der
Videoauswertung entwickelten Interviewleitfadens gefihrt.
Dieser enthielt Fragen zu den Themen: —a Bewertung der
Schulung und Verbesserungsvorschlage, Erfahrungen mit den
Beratungen, Beratungskonzept, eigene Erwartungshaltung,
Umgang mit fehlenden Informationen zu Komplementdarmedizin
in der Beratung. Die Diskussionen wurden von einer erfahrenen,
nicht in das Projekt involvierten Moderatorin geleitet und
digital aufgezeichnet. Die beiden Fokusgruppen wurden
pseudonymisiert transkribiert und mithilfe des
Computerprogramms MAXQDA® ausgewertet. Dabei wurden
die far die Fragestellung relevanten Themen kodiert,
kategorisiert und anschlieRend zwischen Schulungs- und
Kontrollgruppe verglichen [Hsieh 2005).

Folgende Zentren beteiligten sich an der Studie:

J Charité - Universitatsmedizin Berlin,
) DRK Klinikum Westend,

) Klinikum Heidelberg,

) Klinikum Nord Nirnberg,

) Klinikum Universitat Minchen (LMU],
6.) Sana Klinikum Lichtenberg,

7) Universitatsklinikum Wurzburg,

8.) Vivantes Klinikum am Urban.

1
2
3
n
5

Sie wurden aus 54 angefragten Zentren rekrutiert. Insge-
samt konnten 137 Patientinnen mit Brustkrebs in die Stu-
die aufgenommen werden. Trotz der Cluster-Randomisierung
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unterschieden sich die Arztinnen und Arzte in den beiden Grup-
pen in relevanten Punkten. So waren diejenigen in der Schu-
lungsgruppe deutlich jinger (siehe Tabelle 1) und hatten weniger
Erfahrung in der Beratung von onkologischen Patientinnen. Alle
nahmen an der zweitagigen Vor-Ort-Schulung teil.

Schulungsgruppe (n=8)  Kontrollgruppe (n=9)

Informationen zu den Arzten MW=SD/ n (%) MW=SD/ n (%)
Anzahl Gespréche 10,00 +0,00 6,33+3,94
Geschlecht weiblich 7 (87,5%) 9 (100%)
Alter 33,38+8,88 40,00+8,47
Facharzt abgeschlossen 2 (25,0%) 8 (88,8%)
Arzt/Arztin in Weiterbildung 6 (75,0%) 1(11,1%)
Berufserfahrung mit Krebspatienten 5,38+8,89 11,06+7,36
Bisherige CAM-Beratung 2 (25,0%) 3(33,3%)
Einschétzung: “Wichtig, iiber CAM informiert zu sein”

Stimme iiberhaupt nicht zu 0 (0%) 0 (0%)
Stimme eher nicht zu 0 (0%) 0 (0%)
Stimme eher zu 3 (37,5%) 1(11,1%)
Stimme sehr zu 5(62,5%) 8 (88,9%)

Einschétzung: “Fiihle mich sicher in Gesprichen iiber CAM”

Stimme iiberhaupt nicht zu 2 (25,0%) 2 (22,2%)
Stimme eher nicht zu 5(62,5%) 4 (44,4%)
Stimme eher zu 1(12,5%) 2 (22,2%)
Stimme sehr zu 0 (0%) 1(11,1%)
Einschétzung: “Vermeide Gespriiche iiber CAM”

Stimme tiberhaupt nicht zu 1(12,5%) 4 (44,4%)
Stimme eher nicht zu 4 (50,0%) 5 (55,6%)
Stimme eher zu 3 (37,5%) 0 (0%)
Stimme sehr zu 0 (0%) 0 (0%)
Einschétzung: “Wiinsche, dass Patienten sich weniger mit CAM beschiiftigen”

Stimme tiberhaupt nicht zu 4 (50,0%) 4 (44,4%)
Stimme cher nicht zu 3 (37,5%) 4 (44,4%)
Stimme eher zu 1(12,5%) 1(11,1%)
Stimme sehr zu 0 (0%) 0 (0%)

Tabelle 1: Baseline-Daten der Arztinnen und Arzte

Die Zufriedenheit der Patientinnen mit der komplementarmedi-
zinischen Beratung war insgesamt in beiden Gruppen hoch, ohne
dass es relevante Unterschiede zwischen den Gruppen gab (sie-
he Abb. 2a). Nach Adjustierung fir Unterschiede in Alter und Er-
fahrung hatte die Schulungsgruppe leicht bessere Ergebnisse in
einigen Ergebnisparametern (siehe Abb. 2b].
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Abbildung 2: Ergebnis der Patientenbefragung Summenscore zur Zufriedenheit,
Empathie und Informationsvermittlung a) Roh-und Mittelwerte b) Un- und adjus-

tierte Differenzen

Die Arztinnen und Arzte in beiden Gruppen erzielten im
Wissenstest nach Abschluss der letzten Beratung im Vergleich
zu Baseline ein besseres Ergebnis, wobei die geschulten
Arztinnen und Arzte im Mittel eine Frage mehr beantworten
konnten als die Ungeschulten. Die mittlere Beratungsdauer der
Gesprache (n=137) war 46,50 + 26,26 Min. in der Schulungs-
und 29,44 + 13,41 Min. in der Kontrollgruppe. 98,8 % in der
Schulungs- und alle Teilnehmenden in der Kontrollgruppe
gaben an, dass die Gesprachssituation zur Durchfiihrung von
komplementarmedizinischen Beratungen geeignet war. Die
durchgefiihrten Beratungen wurden von den Arztinnen und
Arzten insgesamt positiv bewertet, ohne relevante Unterschiede
zwischen den beiden Gruppen (s. Tabelle 2).
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Schulungsgruppe Kontrollgruppe
MW=SD/ n (%) MW=SD/ n (%)
Beratungen pro Gruppe 80 (58,4%) 57 (41,6%)
Gesprachssituation insg. geeignet 79 (98,8%) 57 (100,0%)
Einzufiihlen 1,69+0,52 1,88+0,68
Strukturieren 2,11+0,83 1,91+0,83
Informationen vermitteln 2,14+0,87 2,14+0,69
Verstandigung 1,61+0,86 1,63+0,84
Zufrieden mit Gesprich 2,04+ 1,01 2,07+0,80
Komplexitt 2,56+1,34 2,53+1,00

Tabelle 2: Bewertung der Beratung durch die Arztinnen und Arzte. Bei den Va-
riablen ist 1 die beste (,sehr gut”) und 6 die schlechteste Antwortoption (,iber-
haupt nicht”).

In beiden Gruppen zusammen wurden insgesamt 15 Beratungen
auf Video aufgezeichnet. Von den acht Videos der Schulungs-
gruppe entstanden sechs mit komplementarmedizinisch uner-
fahrenen Arztinnen und Arzten, zwei mit sehr erfahrenen. In der
Kontrollgruppe wurden finf mit komplementarmedizinisch un-
erfahrenen und zwei mit wenig erfahrenen Teilnehmenden auf-
gezeichnet. In den Videos wurden Patientinnen in unterschied-
lichen Erkrankungsstadien, von kurz nach Diagnose bis hin zum
metastasierten Stadium, beraten. Das Erkrankungsstadium der
Patientin beeinflusste sowohl die Beteiligung am Gesprach als
auch den Gesprachsverlauf.

In den meisten der aufgezeichneten Beratungen wandten die
geschulten Arzte Elemente der erlernten KOKON-Beratungs-

struktur an:

e Erfassen und Priorisieren der Anliegen und Bedurfnisse
der Ratsuchenden,

e Strategien zur Vermittlung der Evidenzlage eines Verfahrens,

e Verstandliche Vermittlung von relevanten
komplementarmedizinischen Informationen,

e Gesprachsabschluss mit Zusammenfassung und Ausblick.
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In der Kontrollgruppe waren diese Elemente weniger zu finden.
Im Gesprach Gber komplementarmedizinische Verfahren beton-
ten alle Arzte die Bedeutung dieser Therapien vor allem fir die
—= Lebensqualitat der Patientinnen. In der Schulungsgruppe
wurden den Patientinnen meist individuell auf ihre Situation an-
gepasste komplementarmedizinische Verfahren empfohlen. Die
Arztinnen und Arzte stiitzten ihre Empfehlungen dabei hiufig
auf positive Erfahrungsberichte und hatten sich oft schon vorher
am Telefon bei der jeweiligen Patientin nach ihren Interessen be-
zlglich komplementarmedizinischer Verfahren erkundigt. Auch in
den Beratungsgesprachen der nicht-geschulten und gleichzeitig
unerfahrenen Arztinnen und Arzte war zu erkennen, dass sie sich
vor der Beratung vorbereitend informiert hatten. In allen Videos
(sowohl der Schulungs- als auch der Kontrollgruppe) war zu be-
obachten, wie die Beratung zu Komplementarmedizin den Pati-
entinnen Raum eroffnete, ihre Sorgen und Angste anzusprechen
und ungeklarte Fragen an ihren nichtprimarbehandelnden Arzt
zur konventionellen Therapie zu stellen. Diese Beobachtung war
unabhdngig davon, ob das Gesprdch eher eine allgemeine, theo-
retische Beratung zu Komplementarmedizin oder auf die Situation
der Patientin zugeschnitten war.

Abschlieftend fanden die Fokusgruppengesprache mit den bei-
den —a Studiengruppen statt. In der Fokusgruppe der geschul-
ten Fachkrafte wurde die Schulung insgesamt als sehr positiv
bewertet. Die erlernte KOKON-Gesprachsstruktur fiihrte bei den
Teilnehmenden dazu, ihre Gesprdache zu reflektieren und sich
insgesamt mehr Zeit und Ruhe daflir zu nehmen. Aufterdem be-
richteten die Geschulten, dass die Schulung zu einer héheren
Erwartung an sich selbst beztglich der Qualitat ihrer Beratung
fihrte. Vor allem die weniger erfahrenen Arztinnen und Arzte
betonten, durch die Schulung mehr Sicherheit im Umgang mit
Fragen zu Komplementdrmedizin erlangt zu haben. Dabei halfen
ihnen besonders die Strategien, die zum Umgang mit unsicherer
Evidenz vermittelt wurden.

Viele winschten sich eine Erweiterung der Schulung um zwei
Tage, um Wissen zu den wichtigsten komplementarmedizini-
schen Verfahren sowie zur Evidenz zu vertiefen. Zudem wurde
der Wunsch nach gemeinsamer Recherche zu komplementar-
medizinischen Verfahren als auch das gemeinsame Lesen und
Bewerten von Fachartikeln gedufiert. Auerdem sprachen sich
mehrere der geschulten Fachkrafte fir eine Hotline zu komple-
xen komplementarmedizinischen Fragen aus.
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Die erfahreneren Arzte in der Kontrollgruppe waren in der Fo-
kusdiskussion der Meinung, Uber ausreichendes Wissen zu Kom-
plementdrmedizin zu verfligen. Sie hatten in der Vergangenheit
Forthildungen besucht und sich Wissen zu Komplementarmedi-
zin angeeignet, um so auf die in den letzten Jahren zunehmende
Nachfrage ihrer Patientinnen reagieren zu kénnen.

Die unerfahrenen Arztinnen und Arzte in der Kontrollgruppe be-
klagten jedoch, dass ihnen das fur die Beratungen notwendige
Basiswissen und die Sicherheit im Umgang mit Evidenz fehlten.
Sie fuhlten sich fur die Beratungsgesprache unzureichend vor-
bereitet und berichteten, sich vorher vor allem im Internet in-
formiert zu haben, was sie jedoch als unbefriedigend erlebten.
Sie waren besonders verunsichert, wenn Patientinnen konkrete
Fragen zu komplementarmedizinischen Therapien stellten und
ihnen Wissen dazu fehlte.

Arztinnen und Arzte beider Fokusgruppen erlebten das aktive
Ansprechen komplementarmedizinischer Themen als positiv. Sie
hatten den Eindruck, dass die Integration des Themas zu einer
Verbesserung der Beziehung fihrte, weil Patientinnen offen tber
ihre Erfahrungen sprechen konnten. Patientinnen, die den kon-
ventionellen Therapien kritisch oder ablehnend gegeniber stan-
den, fihlten sich durch die Beratung zur Komplementarmedizin
besser verstanden. Das schaffte Vertrauen und erhéhte die Ak-
zeptanz fur die konventionellen Therapieempfehlungen. Insge-
samt fihrte die Beratung nach Meinung der Arztinnen und Arzte
zu einer in die Praxis umgesetzten Integration von Schul- und
Komplementarmedizin. Jedoch empfanden die unerfahrenen
Arztinnen und Arzte die Vereinbarkeit der Beratungen mit ihrem
Arbeitsalltag als schwierig, sodass sie diese haufig nach Dienst-
schluss durchfihrten.
-+ Patientinnen in beiden Gruppen bewerteten
das zusitzliche Gesprach zur Komplementar-
medizin positiv

-+ Vor allem unerfahrene Arztinnen und Arzte
profitieren von der Schulung

- Die Beratung ermoglicht die Integration von
Schul- und Komplementarmedizin in der Praxis

73

Kapitel 7:

Training fiir Arztinnen und Arzte



KOKON Projekte 2012-2015

Ergebnisse

In der Zusammenschau der Ergebnisse zeigt sich, dass die Schu-
lung durchfiihrbar war. Die Beratung wurde von Beratenden und
Ratsuchenden gleichermaRen positiv bewertet. Mit dem im Rah-
men dieses Projekts entwickelten Training steht ein modulares,
individuell einsetzbares Trainingsprogramm zur Verfligung. Es
kann konventionell onkologisch tatige Arztinnen und Arzte ohne
grofte komplementarmedizinische Vorkenntnisse unterstitzen,
ein respektvolles, ausgewogenes und hilfreiches Gesprach Uber
Komplementdarmedizin mit Patientinnen zu fihren und eigene
Angste beziiglich fehlenden Wissens abzubauen. Obwohl es zu-
nehmend Fortbildungen und Seminare zu Komplementarmedizin
fir konventionell tatige Arztinnen und Arzte gibt, fehlte bisher
ein solch qualifiziertes Trainingsprogramm (Trimborn 2013).

Das verwendete Schulungscurriculum wurde von den Teilneh-
menden sowohl in der Schulungs- als auch in der Kontrollgruppe
positiv bewertet. Die Zufriedenheit der Arztinnen und Arzte war
hoch und die Lerninhalte konnten gut umgesetzt werden. In der
quantitativen Analyse zeigten sich kaum Gruppenunterschiede,
was unter anderem durch Deckeneffekte bei den Outcomes und
mehr Erfahrung in der Kontrollgruppe bedingt war. €s gab jedoch
Hinweise, dass junge und unerfahrene Arztinnen und Arzte eher
profitierten. Das wurde durch die qualitative Analyse der Fokus-
gruppen gestiitzt und spricht dafiir, insbesondere jungen Arztin-
nen und Arzten die Schulung anzubieten.

Die Patientinnen in beiden Gruppen nahmen das Beratungsan-
gebot sehr positiv wahr. Die hohe Zufriedenheit der Patientinnen
kdonnte einen Effekt der Schulung tGberdeckt haben. Die Beratung
im Rahmen der Studie als zusatzliche Mdaglichkeit fir Gesprach
und Information kénnte ein wesentlicher Grund fir die auRer-
gewoOhnlich positive Bewertung sein. In der Fokusgruppenaus-
wertung zeigte sich, dass das Thema Komplementarmedizin die
Behandlungsbeziehung und bei kritischen Patientinnen die Ak-
zeptanz konventioneller Therapien verbessern kann.

Die Stdrke der Studie war die Kombination von quantitativer und
qualitativer Methodik, mit der zum einen ein differenziertes Bild
der Intervention, ihrer Akzeptanz bei den Teilnehmenden und
der Umsetzbarkeit im klinischen Alltag gewonnen wurde. Dar-
dber hinaus wurden Schwachen des quantitativen Studienteils
deutlich, die bei einer Folgestudie bertcksichtigt werden mus-
sen, insbesondere hinsichtlich der Wahl der Zielparameter.
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Die groRte Limitation der Studie lag darin, dass sich trotz
Cluster-Randomisierung die teilnehmenden Arztinnen und
Arzte in Kontroll- und Schulungsgruppe hinsichtlich Alter und
der Beratungserfahrung relevant unterschieden. Die
Kontrollgruppe war deutlich erfahrener. Insbesondere bei einer
kleinen Anzahl von Clustern, wie in Pilotstudien typisch, kann es
grundsatzlich aufgrund der Zufallswahrscheinlichkeit zu einer
ungleichen Verteilung kommen (de Hoop 2012].

Da sich gezeigt hat, dass ein zusatzlicher Beratungstermin far
die Arztinnen und Arzte schwierig in den Berufsalltag zu
integrieren war, sollte in einem nachsten Entwicklungsschritt
die komplementarmedizinische Beratung in die Behandlung
integriert werden. Dies wiirde es ermdglichen, dass onkologisch
tatige Arztinnen und Arzte ihre eigenen Patientinnen und
Patienten beraten (vgl. Kapitel 1).
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Kurzbeschreibung

In der ersten Phase des Teilprojekts wurde ein Fragebogen zur
Erfassung des Weiterbildungsbedarfs beztglich Komplementar-
medizin unter Pflegenden entworfen. Die Erarbeitung der Fragen
erfolgte in enger Abstimmung mit dem KOKON-Netzwerk. Die
Fragen wurden an einer Stichprobe (n=10) einem Vortest unter-
zogen und im Anschluss daran abschlieRend tUberarbeitet.

Der fertige Fragebogen wurde an alle Leitungen onkologischer
Pflege-Weiterbildungen versendet, dabei handelt es sich bun-
desweit um ca. 40 Weiterbildungsstatten. Verknupft damit war
die Bitte, diesen Fragebogen an alle Personen zu verteilen, die
in der jeweiligen Institution eine Weiterbildung absolvieren. Eine
Schatzung hatte ergeben, dass auf diesem Weg ca. 1.600 Pfle-
gende mit abgeschlossener Weiterbildung fir die Pflege in der
Onkologie zu erreichen sein sollten. Der Ricklauf lag mit ca. 6 %
(n=91) unter der erwarteten Quote.

In der zweiten Phase wurde das Schulungsmodul auf Basis der
Ergebnisse aus den Fragebdgen und unter Beteiligung verschie-
dener Lehrkrafte inhaltlich entwickelt. Bertcksichtigt wurden
dabei die Richtlinien der Deutschen Krankenhausgesellschaft
(DKG), landesrechtliche Weiterbildungsbestimmungen sowie das
Basiscurriculum der European Oncology Nursing Society (EONS].
Das Schulungsmodul sollte allen Richtlinien entsprechen und
bundesweit in die Fachweiterbildung integrierbar sein.

Die Testschulungen in der dritten Projektphase wurden ge-
meinsam mit den —a vier Kooperationspartnern geplant und
durchgefihrt.

Die Ziele der drei Projektphasen lassen sich wie folgt
zusammenfassen:

-+ Phase 1: Erfassung der Beratungsbediirfnisse

von Pflegenden zu komplementiaren Verfahren
in der Onkologie

-+ Phase 2: Entwicklung eines Schulungsmoduls
entsprechend internationaler Ausbildungs-
standards fiir Pflegende

-+ Phase 3: Implementierung des Schulungsmo-
duls in die Ausbildungspraxis und Evaluation
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Die Evaluation des Schulungsmoduls erfolgte mittels Befragung
zu zwei Zeitpunkten. Beide Fragebdgen bestanden aus Fragen
zu den Unterrichtsinhalten, deren Gestaltung, Dauer und
methodischer Aufbereitung. In der Regel konnten die
Probanden eine Bewertung mittels einer 5-stufigen Likert-
Skala abgeben. Zusatzlich wurde erfragt, ob die Schulung dazu
beigetragen hat, das Interesse an komplementaren Manahmen
in der onkologischen Pflege zu erhdhen. Der Fragebogen T1
wurde direkt nach der Schulung an die Teilnehmenden
ausgegeben, der T2 Fragebogen wurde sechs Monate nach der
Schulung postalisch versandt.

Ergebnisse

91 Personen fillten den Fragebogen zu den Beratungsbedurf-
nissen von Pflegenden hinsichtlich Komplementarmedizin in
der Onkologie aus. €Es nahmen —a Uberwiegend Frauen teil, das
durchschnittliche Alter lag bei 37,6 Jahren. Im Durchschnitt wa-
ren die Teilnehmenden seit 17,3 Jahren in der Pflege, ca. 10 Jahre
onkologisch pflegend und hatten seit 2,7 Jahren die onkologi-
sche Fachweiterbildung abgeschlossen. Die Fachbereiche, in de-
nen die meisten der Pflegenden arbeiteten, waren die Onkolo-
gie (>40 %) sowie der allgemein internistische Bereich (rund 30 %).
Die deutliche Mehrheit der Teilnehmenden, namlich 95,5 %, hat-
te eine sehr positive oder eher positive Einstellung zur Komple-
mentdrmedizin. Das Interesse sowie die AnknlUpfungspunkte im
Berufsalltag lagen klar bei pflanzlichen Arzneimitteln/Phyto-
therapie, Aromapflege, Ernahrung, Misteltherapie und Entspan-
nungsverfahren. Bei der Abfrage der didaktischen Methoden fir
den Unterricht wiinschten sich die meisten praktische Ubungen,
Erfahrungsaustausch, das Arbeiten an Fallbeispielen und klassi-
sche Vortrage. Videotraining und E-Learning betrachteten sie
eher ablehnend.

Das auf Crundlage dieser Ergebnisse im Rahmen des Projekts
entwickelte Schulungsmodul umfasste 16 Unterrichtseinheiten
a 45 Minuten. €s konnte im Rahmen der —a Weiterbildung far
die Pflege in der Onkologie an zwei Schulungstagen zu je acht
Unterrichtseinheiten eingesetzt werden. Die Unterrichts-
tage waren in einen arztlichen und einen pflegerischen Tag
aufgeteilt, die auch entsprechend von arztlichen und pfle-
gerischen Lehrkraften begleitet wurden. Das Schulungsmo-
dul bestand aus acht Unterrichtsthemen, die den drei Grun-
delementen medizinisches Wissen, pflegerisches Wissen und
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Ergebnisse

Entscheidungsfindung/Kommunikation  zugeordnet  waren.
Die Schulung war modular aufgebaut, sodass sie nicht zwin-
gend an zwei kompletten Tagen durchgefihrt werden musste.

Die folgenden acht Unterrichtsthemen konnten auch einzeln in
der Praxis geschult werden:

1) Einfihrung in die Komplementarmedizin (med. Schwerpunkt),
2.) Komplementare Therapien/Verfahren (med. Schwerpunkt),

3.) Patienten-Alltagskompetenz-Lebenskompetenz, Salutogenese
(med. Schwerpunkt],

4.) Kontaktaufnahme und Gesprachsverldufe (Entscheidungsfin-
dung und Kommunikation),

5.) Rahmenbedingungen der komplementaren onkologischen
Pflege (pfleg. Schwerpunkt],

6.) Komplementare Therapien/Verfahren (pfleg. Schwerpunkt],

7) Praktische Anwendung von komplementaren Verfahren durch
Pflegekrafte (pfleg. Schwerpunkt],

8.) Rechtliches und Kommunikation (Entscheidungsfindung und
Kommunikation).

Das Ubergeordnete Ziel der Schulung bestand darin, die Sensi-
bilitat bezlglich komplementarmedizinischer Themen durch die
Vermittlung von aktuellem, praxisorientiertem und evidenzba-
siertem Wissen zu erhdhen sowie die Beratungskompetenz der
Fachpflegenden in der Onkologie zu stdrken. Das Schulungsma-
terial wurde den Weiterbildungsstatten kostenfrei zur Verfiigung
gestellt.

Insgesamt 51 Pflegende nahmen an den Test-Schulungen teil,
49 von ihnen fillten den Fragebogen T1 aus. Die Mehrzahl der
Befragten waren Frauen (74 %). Das durchschnittliche Alter lag
bei 32 + 7 Jahren (Spannweite 23 bis 48 Jahre). Die Teilnehmen-
den befanden sich zum Befragungszeitpunkt iberwiegend am
Ende des ersten (49 %) oder zweiten (31 %) Ausbildungsjahres.
Die Befragten waren am haufigsten in der Hamatoonkologie
beschaftigt.
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Ergebnisse

Bei der Befragung zum Zeitpunkt T1, unmittelbar nach Durch-
fihrung der Schulung, war die —a Mehrheit der Teilnehmen-
den mit der Aufteilung in einen arztlichen und pflegerischen
Teil voll oder lGberwiegend zufrieden. 80 % der Befragten gaben
an, dass ihrer Meinung nach die Schulung am sinnvollsten in
der Mitte der zweijahrigen Fachweiterbildung stattfinden sollte
(s. Abbildung 1). Dies bestatigte sich in den Freitextangaben.

Frage 3: Die Schulung sollte...

9%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
T —

6 ———

...eher am Anfang der ...eher in der Mitte der ...eher am Ende der missing
onkologischen onkologischen onkologischen
Fachweiterbildung Fachweiterbildung Fachweiterbildung
stattfinden stattfinden stattfinden

Abbildung 1: Antwortverteilung auf die Frage: Wann ist der optimale Zeit-
punkt wahrend der Onkologie-Weiterbildung fiir Pflegende, um die komple-

mentdrmedizinische Schulung zu implementieren?

Betont wurde zudem eine enge Verknipfung zu Inhalten der
Palliative Care. Teilnehmende wiinschten sich weniger Vortrage,
dafiir mehr Fallbeispiele, praktische Ubungen sowie Erfahrungs-
austausch. Zu den Inhalten gaben die Teilnehmenden an, mehr
Uber Alltagskompetenzen der Patienten wissen zu wollen. Eben-
so wurden mehr praktische Ubungen und Anwendungen ge-
wlnscht, wohingegen nach Meinung der Befragten das Thema
Aromatherapie weniger Raum einnehmen kdénnte. Eine deutliche
Mehrheit (83,7%) war mit der Schulung voll oder Gberwiegend
zufrieden (s. Abbildung 2).

Frage 15: Insgesamt war ich mit der Schulung...
u ...vollkommen
80% zufrieden

...Uberwiegend
60% zufrieden

...weniger
zufrieden

M ...gar nicht
zufrieden

20% - Emissing
0%

Insgesamt war ich mit der Schulung...

40%

Abbildung 2: Zufriedenheit mit der Schulung
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Ergebnisse der Untersuchung nach der Schulung (T2)

Immerhin 35 der 49 Teilnehmenden beteiligten sich an der Nach-

befragung zum —a Zeitpunkt T2. Acht von ihnen hatten ihre —anach sechs Monaten
Fachweiterbildung zwischenzeitlich abgeschlossen. Ein Pflegen-

der befand sich am Ende des ersten Weiterbildungsjahres, 17 am

Anfang und finf am Ende des zweiten Weiterbildungsjahres. Die

Ergebnisse von T2 bestatigten, dass die Teilnehmenden komple-

mentdrmedizinischen Themen weiterhin positiv begegneten. Der

Uberwiegende Teil konnte die Schulungsinhalte in der Praxis ein-

setzen (s. Abbildung 3.

Frage 1. Bewertung folgender Aussagen

M Trifft vollkommen zu Trifft iberwiegend zu Trifft eher nicht zu M Trifft gar nicht zu M missing
60%

500%
40%
30%
20%

10%

- .2 E_.= ' B

Nach der Schulung stehe Die Schulungsinhalte Seit ich die Schulung Nach der Schulung bringe

ich dem Thema konnte ich in meiner besucht habe, berate ich  ich mehr CAM-Themen in
komplementéare Medizin Pflegepraxis einsetzen. die Patienten/innen meinem Team zur Sprache.
kritischer gegendiber als haufiger zu CAM-Fragen.

vorher.

Abbildung 3: Implikationen der Schulung nach 6 Monaten

Die Teilnehmenden fhlten sich zudem sicherer in der Beratung
von Patientinnen und Patienten zur Komplementarmedizin
(s.Abbildung 4).

Frage 2. Ich fiihle mich insgesamt seit der Schulung in der
Patientenberatung bezgl. komplementérmedizinischer Themen...

90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0% I

...sicherer ...eher sicherer ...eher unsicherer ...unsicherer ...missing

Abbildung 4: Aussagen zum Verhalten (zur Sicherheit) nach der Schulung
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Im Gegensatz zu T1 bewerteten die Teilnehmenden in T2 die
Themenbereiche Aromatherapie, pflanzliche Heilmittel, Nah-
rungserganzung, Sport bei Krebs, Homdéopathie und Mistelthe-
rapie als im ,genau richtigen Ausmaf®” unterrichtet. Sie gaben
an, vor allem die Themen Aromatherapie, pflanzliche Heilmittel
und Erndhrung/Sport bei Krebs in ihrer Pflegepraxis umsetzen
zu kénnen. Schwierigkeiten beim Transfer in die Praxis ergaben
sich vorwiegend aus dem Fehlen bestimmter Materialien im Ar-
beitsalltag und Zeitmangel. Uber 80 % der Teilnehmenden fiihl-
ten sich nach der Schulung bei komplementaren Themen eher si-
cherer. Das galt vor allem fir die Beratung zu den —a Themen,
die vermittelt worden waren. Bei anderen Themen, wie bspw.
Krebsdidaten oder Entspannungsverfahren, flihlten sich die Teil-
nehmenden tendenziell eher unsicher. Unsicherheit empfanden
sie zudem bei der Beratung zu Themen wie Hyperthermie, Yoga,
Ayurveda oder —a TCM. Diese Themen waren nicht Gegenstand
des Unterrichts. Bei der Behandlung klassischer onkologischer
Symptome wie Ubelkeit, Erbrechen, Mukositis, Schmerzen und
Unruhe fuhlten sich die Befragten tGberwiegend sicher.

-+ Grofdes Interesse an komplementirmedizini-

schen Themen in pflegerischen Fortbildungen

-+ Nachfrage nach praktischen Ubungen und

Erfahrungsaustausch

Mit Blick auf die Ergebnisse aus dieser Untersuchung lasst sich
fragen, wie praxistauglich sich komplementdres Wissen in ein
bestehendes Forthildungssystem integrieren lasst. Schon bei
der Bedlrfnisabfrage zeigte sich die grundsatzliche
Schwierigkeit, Pflegende zu erreichen. Bei der Konzeption der
Schulungseinheit zeigte sich eine zweite Schwierigkeit: Ob nach
landesrechtlicher Regelung oder nach DKG, es gibt keine
einheitliche Festlegung der theoretischen Lerninhalte.
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Ergebnisse

So gibt es bundesweit eine Differenz von 470 Stunden flr die im
Rahmen der zweijahrigen Fachweiterbildung zu leistenden
Theoriestunden. Allein bei unseren HKooperationspartnern
unterschied sich die Unterrichtsstundenzahl wahrend der gleich
langen Weiterbildungszeit um —a 180 Stunden. Bei dem durch
KOKON entwickelten Schulungsmodul fir Pflegende einigte
man sich unter den vier Kooperationspartnern auf einen
Schulungsumfang von zwolf Unterrichtseinheiten. Die durch die
Kooperationspartner  vorgegebene  Begrenzung flhrte
zwangslaufig zu einer Kurzung der Inhalte, vor allem was die
Vermittlung der praktischen Umsetzung betraf.

Wie findet nun die Anwendung der Schulungsinhalte im
beruflichen Alltag statt? Nach unseren Erfahrungen und den
Ergebnissen aus der Evaluation ist der Inhalt der zwdlf
Schulungsstunden ausreichend, um sowohl ein gemeinsames
Basiswissen als auch ein Grundverstandnis far
komplementarmedizinische Verfahren zu schaffen. Die
Sensibilitat fir das Themenfeld erhodht sich, wie dies auch die
Ergebnisse aus den Befragungen T1 und T2 bestatigten. Das
Schulungsmodul bietet einen ersten Ansatz. Um einen
sinnvollen Praxistransfer in den beruflichen Alltag zu erreichen,
sind jedoch weitere Schulungsangebote nétig. Die erweiterten
Inhalte sollten dann auch vermehrt praktische Anwendungen
und konkrete Ubungen, wie beispielsweise Gesprachstraining
oder die konkrete Zubereitung eines Mazerats, beinhalten.

Grundsatzlich zeigten die Konzeption und die Studie, dass sich
das Thema Komplementarmedizin in eine zweijahrige
Fachweiterbildung fir die Pflege in der Onkologie integrieren
lasst. Die Berufsgruppe Pflege ist oft die entscheidende Stelle,
an der Menschen mit ihrem Bedlrfnis nach mehr Information
abgeholt und professionell weitergeleitet werden kénnen. Fir
solch ein professionelles Abholen bendétigt die Pflege mehr
Wissen und mehr praktische Ubung. Eine Weiterentwicklung ist
daher wichtig, weitere Forschung in diesem Bereich
unabdingbar. Das hier vorgestellte Schulungsmodul kann als
erstes Pilotmodul angesehen werden, auf dessen Inhalte
aufgebaut werden kdnnte.
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Publikationen
Kongressbeitrage
Kopp R & Hecke M. Komplementare Pflegemethoden in der Onkologie - Vom alltdglichen etablierten

Pflegegebrauch zum Curriculum in der onkologischen Fachweiterbildung. Vortrag beim

,Gesundheitspflege-Kongress” am 25.10.2015 in Hamburg.
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Wissensbasis fur Fachleute

Projektleitung

Dr. Markus Horneber und Prof. Dr. Christoph Ritter

Projektmitarbeit

Dr. Biljana Dimitrijevic, Dr. Alexander Kalisch, Annette Lendeckel,
Mario Rottorf, Dr. Adele Stapf, Barbara Wider (CAM Cancer),
Prof. Dr. Bernhard Wérmann (DGHO)

Laufzeit

2012-2015

Offizieller Titel

Teilprojekt 1 [Dr. M. Horneber]): Aufbau und Etablierung der
Wissensbasis zur klinischen Wirksamkeit und Sicherheit

Effectiveness and safety of CAM: development and implementation
of the evidence-base

Teilprojekt 2 (Prof. Dr. C. Ritter]): Aufbau und Etablierung der
Wissensbasis zum Risiko von Arzneimittelinteraktionen

Herb-drug interactions: development and implementation of a
knowledge database and decision support tools
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Kurzbeschreibung

Zwei Teilprojekte von KOKON entwickelten in enger Zusammen-
arbeit eine Wissensbasis mit wissenschaftlichen, fiir die Behand-
lungspraxis relevanten Fachinformationen zu komplementarme-
dizinischen Verfahren in der Onkologie. €s ging um die klinische
Wirksamkeit und Sicherheit einer Vielzahl komplementarmedizi-
nischer Verfahren in der Onkologie. Einen Schwerpunkt bildeten
dabei Informationen zum Risiko von Arzneimittelinteraktionen
zwischen pflanzlichen Arzneimitteln (Phytopharmaka) und in der
Onkologie genutzten Chemotherapeutika bzw. weiteren antitu-
mords eingesetzten Medikamenten. Die Informationen wurden
als Wissensdatenbank unter dem Namen KOKONbase zur Verfi-
gung gestellt. Die beiden Teilprojekte haben daflr in enger Ab-
stimmung die Textformate und Arbeitsabldaufe entwickelt und
dabei berlcksichtigt, dass

e die neu erstellten Texte in Aufbau und Format den Be-
dirfnissen der Nutzerinnen und Nutzer entsprachen,

e die Textinhalte in KOKONbase mdaglichst
einheitlich dargestellt wurden,

e die Erstellung, Bearbeitung und Aktualisierung der
Texte flexibel und einfach handhabbar war,

e s systematische und explizite Vorgehensweisen
zur Recherche und Erstellung der Inhalte gab,

e alle Arbeitsprozesse Raum boten fir methodische Weiterent-
wicklung und Anpassung an die Anforderungen der Praxis,

e die Inhalte, Funktionalitat und Nutzungsmaglichkeiten in
ein nachhaltiges Konzept Gberfihrt werden kénnen.
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Kurzbeschreibung

Fur die Wissensdatenbank KOKONbase entstand durch die Pro-
jektarbeit in der ersten Férderperiode eine umfangreiche Samm-
lung strukturiert angelegter Texte mit aktuellen, wissenschaft-
liche Informationen zu etwa 100 komplementarmedizinischen
Behandlungsverfahren und eine relationale Datenbank zu Arz-
neimittelinteraktionen. Hierfir wurden wahrend der Projektar-
beit mehr als 4.500 Originalpublikationen ausgewertet. Der Um-
fang und die Aufbereitung der Informationen macht es Arzten
maoglich, trotz der im Arbeitsalltag eingeschrankten Zeit, sich
gezielt einen raschen Uberblick iber den aktuellen Kenntnis-
stand zu einzelnen komplementarmedizinischen Behandlungs-
verfahren zu machen, die bspw. von Patienten angefragt oder
angewendet werden.

KOKONbase wurde Gber eine Portal-Software (Liferay] als Pilot-
version einer webbasierten Wissensdatenbank mit passwortge-
schitztem Zugriff realisiert. Die Texte wurden in einer MySQL-
Datenbank als XML-Dokumente abgelegt. Fir die Darstellung
der Textdokumente wurde eine grafische Benutzeroberflache
entwickelt. KOKONbase unterstitzte die Arbeit der Fachleute in
anderen Teilprojekten von KOKON, z. B. die Fachberatung (siehe
Kapitel 5), das arztliche Schulungsprogramm (siehe Kapitel 7) und
den Aufbau der Informationsplattform KOKONinfo (siehe Kapitel 3).

-+ Sicherheit und Wirksamkeit komplementar-

medizinischer Verfahren

-+ Pharmakokinetische Wechselwirkungen
zwischen pflanzlichen Praparationen und
Chemotherapeutika

-3 Internetbasierte Wissensdatenbank fiir
Fachleute

KOKONbase stellt eine in dieser Form einzigartige Wissensbasis
dar, fir deren Aufbau die beiden Teilprojekte eng mit dem EU-
Projekt ,CAM Cancer’ und der Deutschen Gesellschaft fir
Hamatologie und Onkologie (DGHO) zusammenarbeiteten und
eine Vielzahl von Fachtexten auf dem Informationsportal
,Onkopedia’ der DGHO veroffentlichten.
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Ergebnisse

Teilprojekt 1 (TP-1) entwickelte fir die wissenschaftlichen Tex-
te in KOKONbase zwei Formate. Eines informierte in monogra-
fischer Form Uber Grundlagen zu komplementarmedizinischen
Verfahren und Gber deren klinische Wirksamkeit und Sicherheit.
Das andere Format bot die Méglichkeit, Fragen zur Wirksamkeit
und Sicherheit von komplementarmedizinischen Verfahren, wie
sie in der taglichen Praxis der onkologischen Beratung und Be-
handlung entstehen, rasch und evidenzbasiert zu beantworten.

Die Texte entsprachen mit einem einheitlichen Aufbau und Glie-
derung des Textes in aussagekraftige Sinnabschnitte dem Nut-
zungsverhalten, mit dem Informationstexte insbesondere im In-
ternet gelesen werden (Nielsen 2009). Der strukturierte Aufbau
der Texte kam auch den Autoren entgegen, da er es ermdglich-
te, z. B. nur die Teile der Inhalte zu aktualisieren, flir die es neue
und relevante Ergebnisse gab. So konnten Informationen mit be-
grenztem Aufwand auf dem neuesten Stand gehalten werden.

In den Texten wurden keine Empfehlungen ausgesprochen. Da-
mit folgte TP-1 nicht nur den Erfahrungen aus der langjahrigen
Arbeit fir die Cochrane Collaboration, sondern auch den Ergeb-
nissen einer Umfrage bei den KOKON-Verbundpartnern, nach
denen die Informationen Fachleute dazu befdhigen sollen, sich
durch ,eigenes Nachvollziehen selbst ein Urteil zu bilden, ob die
Evidenzlage ausreicht fir eine klinische Entscheidung”.

Mit seiner systematischen Vorgehensweise hat das TP-1 Tex-
te zu einer Vielzahl von komplementarmedizinischen Verfahren
neu erstellt und die —= englischen Monografien des CAM Can-
cer-Projekts ins Deutsche Gbersetzt und bearbeitet (s. Tabelle 1).
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Nahrungserganzungmittel/Diaten

Breuss-Diat, Budwig-Diat, Coenzym Q10, Fermentierter
Weizenkeimextrakt, Gerson-Didat, Ketogene Diat, Kolostrum,
L-Carnitin, Makrobiotik, Selen (Pravention], MMS (Miracle Mineral
Supplement], Moerman Diat, Mumijo, Selen, Vitamin C (hochdosiert),
Vitamin D, Amygdalin/Laetrile

Mind-Body-Verfahren

Akupunktur bei Atemnot, Akupunktur bei Fatigue, Akupunktur bei
Hitzewallungen, Akupunktur bei Leukopenie, Akupunktur bei
Schmerzen, Akupunktur bei Ubelkeit/Erbrechen, Aromatherapie,
Autogenes Training, Biofeedback, Hypnotherapie, Massage,
Musiktherapie, Progressive Muskelrelaxation, Qigong,
Reflexzonentherapie, Reiki, Tai Chi, Visualisierung nach Simonton,
Yoga

Pflanzliche Stoffe

Acerola (Malpighia glabra), Baldrian (Valeriana officinalis), Beifuf
(Artemisia annua), Carctol, Echte Aloe (Aloe vera), Essiac-Tee,
Gelbwurz (Curcuma longa), Ginseng (Panax spp.), Granatapfel
(Punica granatum), Griiner Tee (Camellia sinensis), Hanf (Cannabis
sativa), Johanniskraut (Hypericum spp.), Katzenkralle [(Uncaria
tomentosa), Knoblauch (Allium sativum), Lapacho (Handroanthus
spp.), Maitake (Grifola frondosa), Mariendistel (Silypum marianum),
Meerrettichbaum (Moringa oleifera), Mistel (Viscum album),
Rosenwurz (Rhodiola rosea), Rotklee (Trifolium pratense], Shiitake
(Lentinus edodes), Spaltkérbchen (Schisandra spp.), Sonnenhut
(Echinacea spp.), Tragant (Astragalus spp.), Traubensilberkerze
(Actaea racemosa), Weihrauch (Boswellia spp.), Wermut (Artemisia
absinthium)

Weitere Verfahren

Dichloroazetat, Escazul, Fiebertherapie, Galvanotherapie, GCMAF
(Gc-Protein-Makrophagen-aktivierender Faktor), Glucosinolate,
Horvi Enzym-praparate, Insulinpotenzierte Therapie, Melatonin,
Ozontherapie, Vidatox

Tabelle 1: Themen, zu denen Fachtexte in KOKONbase erarbeitet wurden
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Ergebnisse

Durch die Kooperation mit dem CAM Cancer-Projekt und der
DGHO hat TP-1 den Wissensschatz der ,CAM Summaries’ fir den
deutschsprachigen Raum verfiigbar gemacht und Uber das
Informationsportal ,Onkopedia’ einem sehr grofen Fachpublikum
zur Verfligung gestellt.

Eine weitere Aufgabe von TP-1 war es, eine Vorgehensweise zur
Bewertung komplementdrmedizinischer Behandlungen in der
Onkologie zu entwickeln, mit der ausgewogen Uber die Verlass-
lichkeit des vorhandenen Wissens informiert sowie eine transpa-
rente Grundlage fir Kklinische Entscheidungen geschaffen wer-
den kann. Diese Bewertungsgrundlage soll auch dazu beitragen,
vor Fehlentscheidungen und falschen Erwartungen zu schitzen
und dafir sorgen, dass hilfreiche Behandlungen in die Versor-
gung aufgenommen werden bzw. Schaden durch nutzlose Be-
handlungen abgewendet wird.

Diese Vorgehensweise wurde in einer Arbeitsanleitung niederge-
legt und bei der Erstellung der Texte fiir KOKONbase beriicksich-
tigt. Sie orientierte sich an Standards zur Bewertung der Evidenz
zur klinischen Wirksamkeit und Sicherheit, wie sie die Cochra-
ne Collaboration erarbeitet hat und bertcksichtigt dabei, dass
fir Verfahren der Komplementarmedizin haufig nur wenige aus-
sagekraftige Ergebnisse aus der klinischen Forschung vorliegen
und die externe Evidenz deshalb haufig nicht mit der gleichen
Belastbarkeit als Grundlage fur arztliche Entscheidungen heran-
gezogen werden kann wie in anderen Bereichen der Medizin.

Die Vorgehensweise wurde mit den arztlichen Experten im
KOKON-Projekt Fachberatung (siehe Kapitel 5] abgestimmt und
fultt auf einer standardisierten Bewertung der Wirksamkeit
und Sicherheit eines Verfahrens, einer €inschatzung des Auf-
wands und der Belastungen, die mit einer Behandlung verbun-
den sind und mindet in einer zusammenfassenden, struktu-
rierten Stellungnahme. Dort wird explizit ausgedriickt, welchen
Stellenwert ein komplementarmedizinisches Behandlungsver-
fahren in onkologischen Behandlungskonzepten haben kénnte.
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In diese Stellungnahme wird eine Nutzen-Schaden-Abwagung
einbezogen, welche Bedeutung eine Behandlung fiir Betroffene
maglicherweise hat und was Uber Wirkmechanismen bekannt ist.

-+ KOKONbase als einzigartige Wissensbasis

-3 Informationsliicke schliefdt sich

-+ Unsicherheit von Onkologinnen und Onkolo-
gen im Umgang mit komplementiarmedizini-
schen Verfahren wird entgegengewirkt

Teilprojekt 2 (TP-2) untersuchte das Wechselwirkungsrisiko
pflanzlicher Praparationen im Kontext der Tumorchemothera-
pie. Um die Informationen zum Wechselwirkungsrisiko auf még-
lichst vielen Wegen zuganglich zu machen, wurden verschiedene
Informationsformate entwickelt.

Ein neu entwickelter und standardisierter Fragebogen trug dazu
bei, die Fragestellung zundchst prazise zu definieren. Die unter-
schiedlichen Formate ermdglichten es, den Anforderungen der
Anfragenden hinsichtlich Dauer und Informationstiefe der Ant-
worten zu entsprechen. Die Kurzform der Schnellberichte war so
angelegt, dass sie sich sukzessive oder konzertiert zu den um-
fassenderen Interaktionsprofilen erweitern lieRen.

Unter Berlcksichtigung der Ein- und Ausschlusskriterien hat TP-2

fir die —a finf exemplarisch ausgewahlten Pflanzen 167 Studien —a Amerikanischer Ginseng,
zur Bewertung des pharmakokinetischen Wechselwirkungsrisikos  Johanniskraut, Mariendistel,
herangezogen. Aus diesen Studien wurden 541 Datensatze zur Mistel und Sonnenhut
Beeinflussung der Pharmakokinetik von Chemotherapeutika bzw.

der Aktivitdt von Enzym- und Transportsystemen extrahiert.

Die Datensatze erfassten:

e Autor, Jahr der Publikation und Identifikationsnummer,

e Angaben zur untersuchten Pflanze und deren Prdparation
oder verwendete Pflanzeninhaltsstoffe,

e untersuchte Arzneistoffe oder Testsubstrate,
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Ergebnisse

» an der pharmakokinetischen Wechselwirkung beteiligtes
Enzym- oder Transportsystem,

e Art und Ausmaf der maéglichen Wechselwirkung,

 Art der Untersuchung (préaklinische Studie am Zellmodell,
klinische Studie oder Case Report).

Die Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche und der
Datenextraktion bildeten die Grundlage fir die Erstellung ei-
ner Ubersicht zum Wechselwirkungspotenzial der ausgewahl-
ten Pflanzen. Die Interaktionsprofile waren gegliedert und
gaben zundchst —a wichtige Informationen zur Pflanze. Da-
ran schloss sich eine kompakte Darstellung der Studienla-
ge zum Wechselwirkungsrisiko der Pflanze an, die praklinisch
zellexperimentelle von klinischen Untersuchungen trenn-
te. Im dritten Abschnitt erfolgte die Bewertung des Wechsel-
wirkungsrisikos nach —a Wahrscheinlichkeitskategorien. Die-
se wurde vorgenommen fir einzelne Chemotherapeutika oder
Substanzgruppen entsprechend den Enzym- und Transportsys-
temen, die an der Metabolisierung der Substanzen beteiligt wa-
ren. Abgeschlossen wurde das Interaktionsprofil durch Angabe
der zugrunde liegenden Literatur.
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Ergebnisse

Um die Bewertung des Wechselwirkungsrisikos von Pflan-
zen und deren Prdparationen fir einzelne Chemotherapeutika
zu systematisieren, entwickelte TP-2 einen neuartigen Bewer-
tungsalgorithmus. Diesem Algorithmus lag ein Bewertungssys-
tem zugrunde, das Art und Anzahl an Interaktionsstudien, das
Ausmafd der Interaktion und eine Abschdtzung der klinischen
Relevanz der Interaktion berlcksichtigte (vgl. Abbildung 1J.

Abbildung 1: Vereinfachte Darstellung des Algorithmus zur Bewertung des
Interaktionsrisikos zwischen Pflanze, pflanzlicher Praparation oder pflanz-
lichen Inhaltsstoffen und Chemotherapeutika. Der Grad der Wahrschein-
lichkeit einer Wechselwirkung ergibt sich aus der Art der Untersuchung, der
untersuchten Wechselwirkungspartner und Art sowie Anzahl der erzielten

Studienergebnisse.

Die Ergebnisse des Bewertungsalgorithmus entsprachen dem
Grad des Interaktionsrisikos, das fir jede paarweise Kombination
einer pflanzlichen Praparation mit einem Chemotherapeutikum
auftreten kann.

Alle Datensatze wurden in eine relationale Datenbank einge-
geben. Zusatzlich wurden Informationen zu den Pflanzen (n=5),
Pflanzeninhaltsstoffen (n=27), —a Arzneistoffen (n=242] sowie
Enzym- und Transportsystemen (n=51) erstellt. Die Algorithmus-
basierte Verknipfung der Datensatze erzeugt eine sogenannte
Interaktionsmatrix zwischen allen Chemotherapeutika und den
ausgewdhlten Pflanzen, die in einer dynamisch erzeugten
Ubersicht das Interaktionspotenzial von Extrakten einer Pflanze
mit allen in der Onkologie eingesetzten Arzneistoffen mithilfe
einer Farbcodierung jeweils paarweise darstellte. Die
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Ergebnisse

Farbcodierung basiert auf einem  ,modular” aufgebauten
Bewertungssystem, in das alle verfligharen und relevanten
Studien- und Untersuchungsdaten einbezogen wurden. Das
Bewertungssystem wurde so aufgebaut, dass es neue Daten
flexibel beridcksichtigt. Die Farbgebung der Matrixfelder sollte
signalisieren, welche Hinweise flr eine Beeinflussung existieren
und wie ausgepragt die Evidenz ist (vgl. Abbildung 2).

Arzneistoff Echinacea Ginseng i iendi: Mistel

5-Aminolavulinséure

5-Fluorouracil

Abarelix

Abirateron ‘
Afatinib

Aldesleukin

Alemtuzumab

Amsagcrin

Anagrelid

Anastrozol

Abbildung 2: Beispiel fiir eine Darstellung der Interaktionsmatrix in
KOKONbase

Mit den Informationen in der Interaktionsdatenbank kénnen In-
teraktionsrisiken zwischen haufig eingesetzten Pflanzenstoffen
und Uber 200 synthetischen Medikamenten der Onkologie visu-
ell und auf Grundlage aktueller wissenschaftlicher Informationen
dargestellt werden.
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Interview mit Professor Claudia Witt,
Leiterin des Methodenzentrums

Q: Warum ist es aus lhrer Sicht fr ein grofes Forschungsprojekt
wie KOKON von Vorteil, ein Methodenzentrum zu haben?

A: Ein Methodenzentrum hat zwei Ziele: 1. Die methodische
Qualitat eines Forschungsverbundes zu sichern und 2. die
verschiedenen Projektpartner ganz konkret bei methodischen
Fragen und Ausfihrungen zu unterstitzen. Je gréfier ein
Forschungsverbund und umso interdisziplinarer er ist, umso
wichtiger ist es, dass diese Querschnittsaufgabe vorgehalten
wird.

Q: Was genau waren die Aufgaben des Methodenzentrums? Wie
haben die unterschiedlichen Teilprojekte von KOKON vom
Methodenzentrum profitiert?

A: Wir haben beispielsweise gemeinsame Standards fur
Forschungsprozesse wie Datenerfassung oder Dateneingabe
entwickelt und bei Auswertungen beraten und diese teilweise
auch durchgefihrt. Wir haben aber auch bei der qualitativen
Forschung in den Planungen und Auswertungen unterstitzt.
Zudem haben wir eigene Projektaufgaben Gbernommen wie
z. B. in einem Konsensusprozess das Evaluationskonzept fir die
Beratung entwickelt (vgl. Kapitel 5).

Q: Wo liegen nach lhrer Erfahrung die besonderen Heraus-
forderungen, mehrere Teilprojekte mit verschiedenen Stake-
holdern und Interessen methodisch zu begleiten?

A: €ine Herausforderung liegt in der Breite der Forschung,
guantitativ und qualitativ. Eine weitere besteht darin, dass die
verschiedenen Partner aus ganz unterschiedlichen Disziplinen,
z. B. Medizin und Psychologie, kommen und damit auch die
Forschungskulturen sich etwas unterscheiden. Vorteil unseres
Instituts ist, dass wir methodisch sehr erfahren und breit
aufgestellt sind, unser Team ist ebenfalls interdisziplinar. Damit
kdnnen wir dieser Diversitat Rechnung tragen, aber auch gut
Kompromisse vorschlagen.
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Interview

Q: Wie sollten sich quantitative und qualitative Verfahren am
besten erganzen?

A: Ich mag die sogenannten ,mixed methods”, das heif’t wenn
man quantitative und qualitative Forschung kombiniert.
Insbesondere wenn es in einem Forschungsbereich noch nicht
so viele Erkenntnisse gibt, dann kann man damit die
verlasslichsten Aussagen bekommen. Die Fragen nach dem
Lwie, warum und weshalb” — also qualitative Forschung — sind
sehr hilfreich, wenn man erste Ergebnisse einordnen oder
Hypothesen fir die weitere Forschung generieren mdéchte. Mit
quantitativen Methoden lassen sich klar vorgegebene Fragen
beantworten und — je nachdem wie man die Studie anlegt -
eine prazisere und sicherere Aussage Uber eine groftere
Patientengruppe treffen. Beides komplementiert sich also sehr
gut.

Q: Wenn Sie in der Rickschau auf Ihre Arbeit im
Methodenzentrum von HKOKON blicken, womit sind Sie
besonders zufrieden? Wie lautet lhr Fazit? Was nehmen Sie
vielleicht fir zukUnftige Projekte oder die zweite Forderphase
von KOKON mit?

A: Es war schon zu sehen, wie effizient das Gesamtteam im Ver-
bund funktioniert hat und wie gut wir eingebunden waren. Die
Interdisziplinaritat hat sich dabei sehr positiv ausgewirkt. €s hat
sich aber auch klar gezeigt, dass wir als Methodenzentrum mit
unserer Expertise in Konsensusprozessen in der zweiten
Forderphase sehr viel aktiver eigene Projekte angehen kénnen.
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Interview mit Dr. Markus Horneber,
Sprecher des KOKON-Projekts

Q: Was waren die wesentlichen Aufgaben der Koordinationsstelle?
A: Die Koordinationsstelle hat folgende zentrale Aufgaben erfallt:

e Flhrung einer Geschaftsstelle zur administrativen Leitung von
KOKON (Finanz-, Vertrags- und Veranstaltungsmanagement]

e Unterstitzung der Sprecher und des Lenkungsgremiums bei
der Steuerung des Verbundprojekts

e Foérderung der Zusammenarbeit der Verbundpartner durch
den Aufbau einer nachhaltigen und engen Verbundstruktur
und interner Kommunikationswege

e Steigerung des  Bekantheitsgrades durch gezielte
Offentlichkeitsarbeit

e Implementierung einer elektronischen Infrastruktur, ein-
schliefdlich Website und Extranet

o Pflege des Kontakts und der Zusammenarbeit mit externen
Kooperationspartnern

e Kommunikationsschnittstelle zur Deutschen Krebshilfe (DKH]
sowie termingerechte Erstellung der erforderlichen Berichte

Q: Wo liegen die besonderen Herausforderungen bei der
Steuerung eines grofsen Forschungsprojekts wie KOKON?

A: Bei einem groften und interdisziplinaren Forschungsverbund
wie KOKON — 7 Projekte mit 14 Teilprojekten an 13 Institutionen —
sind Schnittstellenfunktionen und eine gute Vernetzung unab-
dingbar, um Synergien nutzen und Kompetenzen fokussieren zu
konnen. Dabei stellt die Synchronisation von Standort-Ubergrei-
fenden Forschungstatigkeiten einerseits und Verwaltungsab-
[dufen an den verschiedenen beteiligten Institutionen anderer-
seits eine zentrale Herausforderung dar. Die Interdisziplinaritat ist
gleichzeitig Herausforderung und Starke dieses Projekts. Durch
verschiedene Partner aus unterschiedlichen Disziplinen wurde
ein breites Arbeitsprogramm ermaoglicht, um der Komplexitat des
Themas gerecht zu werden. Die Koordinationsstelle hat, wo im-
mer maglich, den einzelnen Projekten und Teilprojekten bei der
Durchfihrung oder Koordination von Arbeitsprozessen geholfen
und stand als Ansprechpartnerin mit Informationen, Organisati-
onshilfen und fachlichem Rat zur Verfigung.
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Interview

Q: KOKON hat in einem Forschungsbereich deutschlandweit
arztliche Beratungen zur Komplementarmedizin angeboten.
Welche Erfahrungen haben Sie mit der Koordinationsstelle als
Studienzentrale fur dieses Projekt gemacht?

A: Die Koordinationsstelle hat fur das Projekt ,Fachberatung’
eine Beratungszentrale zur Koordination der deutschlandweiten
Anfragen eingerichtet. Hier wurden unter Studienbedingungen
Termine fiir nahezu 2.000 Beratungen fiir 13 Arztinnen und
Arzte an sieben Standorten organisiert und dokumentiert, die
Studienunterlagen verschickt und zur Evaluation an das
Methodenzentrum weitergeleitet. Dass dies neben all den
administrativen Tatigkeiten fir den KOKON-Verbund gelungen
ist, war den langjahrigen Erfahrungen der Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter aus dem Vorlauferprojekt ,AG Biologische
Krebstherapie’ der Deutschen Krebshilfe zu verdanken. In
diesem Projekt war das Beratungsmodell und eine
deutschlandweite Beratungskoordination in den Jahren 1999-
2011 entwickelt worden. Und dadurch, dass die Koordi-
nationsstelle an einer der grofsten onkologischen Fachkliniken
angesiedelt war, konnte sie auch andere Projekte bei der
Rekrutierung von Studienteilnehmern unterstitzen.

Q: In Bezug auf Kommunikation innerhalb des Projekts, welche
Aspekte sind hier aus lhrer Erfahrung besonders wichtig? Wie
schafft eine Koordinationsstelle es, ein Projekt zusammen-
zubringen und zusammenzuhalten?

A: Fur die interne Projektkommunikation informierte die
Koordinationsstelle regelmafiig alle KOKON Mitarbeiter durch
Newsletter Gber aktuelle Ergebnisse, Termine und Wissens-
wertes und sorgte fiir einen regen Austausch von Informationen,
Erfahrungen und Fachwissen im Forschungsverbund. Mit dem
Extranet (KOKONnet] wurde eine interne, sowohl projekt-
bezogene als auch projektibergreifende Informationsplattform
geschaffen. KOKONnet ermdglichte als geschlossene, KOKON-
interne Plattform allen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern von
KOKON einen orts- und zeitunabhdngigen Zugang und Uber-
blick Gber Informationen und Ressourcen des Forschungs-
verbunds und einzelner Projekte und Teilprojekte sowie den
direkten Zugriff darauf.

103

Kapitel 11:

Koordinationsstelle



KOKON Projekte 2012-2015

Interview

Zwei groRRe Gesamttreffen des Forschungsverbunds wurden von
der Koordinationsstelle inhaltlich vorbereitet, organisiert und
geleitet, auf denen das gesamte Team des Verbundprojekts die
Forschungsvorhaben und Ergebnisse und Erfahrungen mit den
Experten des Wissenschaftlichen Beirats, den Vertreter der
Deutschen Krebshilfe und externem Fachpublikum diskutieren
konnten.

Dariber hinaus hat sich die Koordinationsstelle durch
Teilnahme an Treffen und Telefonkonferenzen der einzelnen
Projekte immer bemuht, ein mdglichst aktuelles und lebendiges
Bild von den Arbeitsprozessen im Forschungsverbund und den
BedUrfnissen der Projektpartner zu haben.

Diese Vernetzung hat es ermdglicht, Schwierigkeiten frih zu
erkennen und rechtzeitig Unterstitzung geben zu kdnnen.
Letztendlich wurde der auf enge Kooperation ausgerichtete
Forschungsverbund jedoch getragen durch die immer
konstruktive Zusammenarbeit aller Projektmitarbeiter. Nur so
konnten die tragfahigen Strukturen geschaffen, Arbeitsprozesse
optimiert und Synergien genutzt werden, um die gemeinsamen
Forschungsziele zu erreichen.

Q: Neben der Koordination der Arbeit fir das Projekt (nach
innen] steht die Arbeit nach auften, die Reprasentation des
Forschungsprojekts in der Offentlichkeit.

A: Die Prasentation der KOKON-Aktivitaten und Ergebnisse fand
mafRgeblich lGber folgende Kanale statt:

e Veroffentlichungen in Fachjournalen, Zeitschriften und
Magazinen,

e Vortrage und Poster auf Tagungen der Fachgesellschaften,

o direkte Kontakte zu zahlreichen Fachgesellschaften und
Forschungsinstitutionen,

¢ Aufbau einer eigenen —a Web-Prasenz,

e Zusammenarbeit mit der Abteilung Presse- und Offentlich-
keitsarbeit der DKH,

e HKooperation mit dem DGHO-Leitlinienportal ,Onkopedia’
und dem EU-Projekt ,CAM Cancer’.
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Abkiirzungsverzeichnis

AGBKT
BPS
CAM
)
DCGHO
DKFZ
DKG
DKH
DLH
EONS
EORTC
FA
FSH
HA
ILCO

KOKON
KOKONbase

KOKONinfo
MFA

Mw

KM

SD

M

n.s.

PO

PHQ

TCM
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Arbeitsgruppe Biologische Krebstherapie

Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V.

Complementary and Alternative Medicine

CAM Summaries

Deutsche Gesellschaft fir Hadmatologie und medizinische Onkologie e.V.
Deutsches Krebsforschungszentrum

Deutsche Krebsgesellschaft

Deutsche Krebshilfe

Deutsche Leukamie- und Lymphom-Hilfe

European Oncology Nursing Society

European Organisation for the research and treatment of cancer
Facharzte

Frauenselbsthilfe nach Krebs

Hausdrzte

Selbsthilfeverband fir Stromatrager und Menschen mit Darmkrebs
sowie deren Angehdrige

Kompetenznetz Komplementarmedizin in der Onkologie

Datenbank mit wissenschaftlichen Informationen zu komplementarmedizinischen
Behandlungsverfahren

Informationsplattform zu Komplementarmedizin fir Menschen mit Krebs
Medizinische Fachangestellte

Mittelwert

Komplementarmedizin

Standard Deviation (Standardabweichung]

Mean (Mittelwert)

nicht signifikant

Psychoonkologie

Patient Health Questionnaire

Traditionelle Chinesische Medizin
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