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' 10 Jahre Krebstelefon: zum Jubildum ein Internetforum

Information ist fiir Krebspatienten und ihr Umfeld in jeder Phase der Erkrankung

wichtig. Als von 10 Jahren das Krebstelefon entstand, ging es darum, Informa-

tionen des Arztes oder des Behandlungsteams den Betroffenen und ihren An-

gehdrigen zu erganzen und eventuell zu erldutern. Auch heute — wo sehr viele

Gesundheitsinformationen im Internet auch fir Laien zuganglich sind — bietet das

Krebstelefon eine Orientierungshilfe in dieser Informationsflut.

Silvia Den, Leiterin Krebstelefon, Krebsliga Schweiz

10 Jahre Krebstelefon: zum Jubilaum

ein Internetforum

63

Patienten, die das Gefiihl haben, mangelhaft informiert
zu sein, sind unzufriedener mit ihrer Versorgung und ihrer
Situation und fihlen sich schlechter. Eine besonders sen-
sible Phase im Krankheitsverlauf ist der Wechsel von einer
kurativen zu einer palliativen Situation. Viele Patienten
erleben diesen Wechsel als Zeit, in der sie «hdangen ge-
lassen» werden. Wurden vorher genaue Behandlungspla-
ne abgegeben, Termine fur Blutkontrollen mit akribischer
Genauigkeit eingehalten, eilt es pl6tzlich nicht mehr, kann
man noch in die Ferien, bevor mit der geplanten Therapie
begonnen wird. Begriffe wie «Lebensqualitat» und «Wohl-
befinden» stehen im Vordergrund. Diese Anderungen sind
fur die Betroffenen oft nicht nachvollziehbar. Darum ist es
fur sie gerade in dieser Phase wichtig, ausreichend und
bedarfsgerecht informiert zu werden, damit sie das Krank-
heitsbild der fortgeschrittenen Krebserkrankung und den
therapeutischen Ansatz verstehen kénnen. Auch in Pallia-
tivsituationen fuhrt Information zu héherer Zufriedenheit,
besserer Lebensqualitdt und besserer Krankheitsbewalti-

gung.

Vielfaltige Informationsquellen

Obwohl der Arzt und das Behandlungsteam die wich-
tigsten und vertrauenswurdigsten Quellen fur Informa-
tionen sind, nutzen die meisten Betroffenen zahlreiche
zusatzliche Informationsquellen wie Broschiren, Pati-
entenliteratur, Printmedien, Fernsehen und zunehmend
auch das Internet. Keine dieser Quellen bietet auf die
individuelle Situation zugeschnittene Informationen, und
oft ist es flr medizinische Laien schwierig, sich in diesem
Uberangebot zurechtzufinden und die fir sie relevanten
Aussagen zusammenzusuchen. Dies erklart die ungebro-
chene Beliebtheit telefonischer Beratungsdienste, z.B. des
Krebstelefons der Krebsliga Schweiz. Telefonische Bera-
tung durch ein unabhangiges, kompetentes Beraterteam
ergdnzt auf ideale Weise die Informationen des Arztes, des
Behandlungsteams und der Massenmedien.

10 Jahre - 26 000 Fragen und Antworten

Das nationale Krebstelefon ist im Marz 1995 er6ffnet und
1997 in die Krebsliga Schweiz integriert worden. Die acht
Beraterinnen sind in der Onkologie erfahrene Pflegefach-
frauen mit verschiedenen Zusatzausbildungen. Mit perma-
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nenter Weiterbildung halten sie sich auf dem aktuellsten
Stand des Wissens.

Obwohl sich das Angebot an alle richtet, die Fragen zum
Thema Krebs haben, sind Gber 70% der Anrufenden Pa-
tientinnen und ihre Angehorigen. Bis Mai 2005 hat das
Krebstelefonteam ca. 26 000 Fragen beantwortet. Gefragt
waren Informationen zu Krankheitbild, Therapien und Ne-
benwirkungen, Mdglichkeiten, selber etwas zur Behand-
lung und Genesung beizutragen, aber auch das Angebot,
mit jemandem Uber die Lebensfiihrung mit oder nach der
Erkrankung zu sprechen.

Das Krebstelefon

vermittelt fehlende Information zu allen krebsbezo-

genen Fragen;

— interpretiert und integriert vorhandene Informationen;

— ermoglicht Betroffenen, in Fragen ihrer Versorgung mit-
zuentscheiden;

— bietet Orientierungshilfe im Gesundheitswesen;

— unterstitzt mit einem «offenen Ohr».

Neues Angebot im Jubildumsjahr

Am 1. Juli 2005 hat das Krebstelefon — nach E-Mail und
Chat — sein Angebot weiter ausbauen kénnen. Mit dem
Internetforum www.krebsforum.ch gibt es jetzt eine vir-
tuelle Austauschplattform fur Menschen, die von Krebs
betroffen sind oder aus andern Griinden mehr tber Krebs
wissen mochten. Zweck des Forums ist einerseits die
Moglichkeit, Erfahrungen auzutauschen, sich gegenseitig
zu unterstiitzen und zu vernetzen, anderseits das Bereit-
stellen von aktuellen Informationen rund um das Thema
Krebs. Das Krebsforum, entstanden mit der Unterstiitzung
von Schering (Schweiz) AG und Stavros S. Niarchos Foun-
dation, gibt es vorerst nur auf Deutsch, 2006 kommen
Franzosisch und ltalienisch dazu.

Vielfaltige Moglichkeiten

Der besondere Reiz des Mediums Internet besteht da-
rin, dass es von jedermann aktiv genutzt werden kann.
Programme, Dokumente, Bilder konnen mit anderen In-
ternetbenutzern ausgetauscht werden, Internetforen
ermdglichen einen Erfahrungs- und Meinungsaustausch
unter Menschen, die sich sonst nie begegnen wiirden. Auf
einfache Weise kann man sich national und international
miteinander vernetzen.

Ein Forum bietet aber auch professionellen Leistungser-
bringenden eine Chance: Es ist mit diesem Medium auch
moglich, sich als Experte oder Expertin eines bestimmten
Fachgebietes einzuschalten oder Online-Krebssprechstun-
den durchzufiihren. Das Forum ist eine lebendige, un-
komplizierte Kommunikationsplattform, die auch Platz fur
spontane und kreative Einfélle bietet.

Eine schweizerische Losung
In den bisher existierenden schweizerischen Krebsforen
— sie wurden oft von Selbsthilfeorganisationen aufgebaut
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— wird dank der Initiative von Betroffenen ein differen-
ziertes Expertenwissen, meist bezogen auf ein bestimmtes
Krankheitsbild — weitergegeben.

Der Wunsch vieler Betroffenen, sich national vernetzen
zu kénnen, hat den Betreiber von www.forum.krebs-kom-
pass.de schon vor einiger Zeit veranlasst, speziell einen Be-
reich fur die Schweiz einzurichten, der rege genutzt wird.

Die Implementierung des ersten Internetforums einer
schweizerischen, national tatigen Krebsorganisation ist
also langst Uberfallig. Im benachbarten Ausland werden
Patientenforen seit langerer Zeit mit grossem Erfolg betrie-
ben.

Kundenorientierung im Gesundheitswesen

Hinter der Idee eines Internetforums steht der Gedanke,
die Patientenkompetenz zu erhéhen und die Selbsthilfebe-
wegung zu fordern, indem den Betroffenen eine einfach
zugangliche Austauschplattform zur Verfigung gestellt
wird. Durch die Verlinkung mit der Internetseite der Krebs-
liga Schweiz (www.swisscancer.ch) wird zudem der Zugriff
auf aktuelle, relevante Informationen zum Thema Krebs
sichergestellt. Wichtig ist auch die Prasenz der kantonalen
Krebsligen, die sich mit ihren psychosozialen Angeboten
direkt einschalten kénnen.

Internetforen tragen zur Kundenorientierung im Ge-
sundheitswesen bei. Die Besonderheit an den Gutern des
Gesundheitswesens ist, dass die Anbieter im allgemeinen
bessere Informationen Uber die Eigenschaften der Gter
haben als die Nachfragenden. Den Patientinnen und Pa-
tienten fehlen in der Regel individuelle Vergleichsmoglich-
keiten, insbesondere in unerwartet auftretenden Notfallsi-
tuationen oder bei lebensbedrohlichen Krankheiten. Aber
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auch bei undramatischeren Ereignissen kann fir den ein-
zelnen Konsumenten die Unterscheidung von guter und
schlechter Qualitat lediglich aufgrund von Beobachtungen
schwierig bis unmdglich sein.

Ein Dilemma bei der Umsetzung der Informationspflicht
durch den Arzt liegt darin, dass er Arzt durch seinen Wis-
sensvorsprung die wesentlichen Nachfragen nach medizi-
nischer Leistung selbst festlegt und zugleich das Leistung-
sangebot bereitstellt. Dieses Dilemma ist nur auflésbar,
wenn die Stellung des Patienten, der Patientin nachhaltig
gestarkt wird. Nur ein gut informierter Patient kann die fur
sich besten Entscheidungen treffen.

krebsliga schweiz
ligue suisse contre le cancer
lega svizzera contro il cancro

www.krebsforum.ch

— Fragen stellen

— Antworten finden

— Einander informieren und unterstiitzen

Probieren Sie es aus und sagen Sie es weiter —
besonders auch lhren Patientinnen und Patienten!
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