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1. Einfihrung in die Thematik

Die steigenden Neuerkrankungsraten bei verschiedenen Krebsarten aber auch die gro3en
Fortschritte bei Friherkennung, Diagnostik, Therapie und Nachsorge von Krebspatienten
gehen mit wachsenden Herausforderungen fir die Versorgung der Betroffenen einher.

Um die Aktivitaten aller an der Krebsbekampfung Beteiligten wirksamer aufeinander abzu-
stimmen und ein zielorientiertes Vorgehen zu forcieren initiierte das Bundesministerium fiir
Gesundheit (BMG) im Juni 2008 gemeinsam mit der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG),
der Deutschen Krebshilfe (DKH) und der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren
(ADT) den Nationalen Krebsplan. Dessen Schwerpunkte liegen gegenwartig auf vier ver-
schiedenen Handlungsfeldern: auf der Weiterentwicklung der Krebsfriherkennung, der Wei-
terentwicklung der onkologischen Versorgungsstrukturen und der Qualitatssicherung, der
Sicherstellung einer effizienten onkologischen Behandlung und der Starkung der Patien-
tenorientierung. Um die Handlungsfelder zielgerichtet bearbeiten zu kénnen, wurden insge-
samt 13 Ziele inkl. weiterer Teilziele formuliert und Empfehlungen zu deren Umsetzung
durch Expertengruppen erarbeitet (Bundesministerium fir Gesundheit, 2017).

Die Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs (NVKH; www.nvkh.de) befasst sich mit der
Umsetzung der Ziele des Nationalen Krebsplans im Bereich der dermatologischen Onkolo-
gie. Analog sehen die Handlungsfelder im Strategiepapier der NVKH u.a. die Weiterentwick-
lung der Hautkrebspravention und -friiherkennung, der onkologischen Versorgungsstrukturen
und der Qualitatssicherung sowie die Sicherstellung der effizienten Behandlung von Haut-
krebs vor. Das Handlungsfeld 4 widmet sich ebenfalls der Starkung der Patientenorientie-
rung. Um einen Beitrag zur Umsetzung der Ziele des Handlungsfeldes 4 im Bereich Derma-
toonkologie zu leisten und konkret zur Qualitatssicherung von Informationsangeboten fir
Hautkrebspatienten, hat die NVKH das Projekt EBPIDASC — Evidenzbasierte Patientenin-
formationen und Entscheidungshilfen fir Patienten mit Hautkrebs (engl. Evidence-Based
Patient Information and Decision Aids on Skin Cancer) ins Leben gerufen
(www.nvkh.de/ebpidasc).

Informationsangebote flr deutschsprachige Hautkrebspatienten existieren bereits zahlreich.
Jedoch ist bislang unklar, ob sie inhaltlich den Informationsbedirfnissen der Patienten ent-
sprechen und ob die Angebotsformen und Formate den Praferenzen verschiedener Sub-
gruppen gerecht werden.

Die zustandige Expertengruppe des BMG empfiehlt 2011 zum Zweck einer Bestandsauf-
nahme, die verfligbare, neuere Literatur zu dieser Thematik zu recherchieren. Sollten daraus
keine hinreichenden Erkenntnisse hervorgehen, empfiehlt die Expertengruppe weiter, ,Stu-
dien zum Informationsbedarf und zu den Informationspraferenzen von Krebskranken®

(Bundesministerium fir Gesundheit, 2017, S.48) durchzufihren.



Ein erster und grundlegender Arbeitsschritt des EBPIDASC-Projektes sah deshalb vor, den
Informationsbedarf und das Informationsverhalten von Melanom-Patienten in Deutschland

zunachst zu recherchieren und zu untersuchen.

Die beiden nachfolgenden wissenschaftlichen Fachartikel, die hiermit als kumulative Disser-
tation eingereicht werden, présentieren die Ergebnisse einer Befragung von Melanom-
Patienten, die 2016 deutschlandweit an 27 zertifizierten deutschen Hauttumorzentren durch-
gefuhrt wurde. Dabei wurden zum einen die Informationsbedurfnisse und -praferenzen von
Melanom-Patienten erhoben und zum anderen deren Nutzungsverhalten verschiedener In-
formationsquellen, einschlieBlich ihrer Medienpraferenzen zum Zweck der Beschaffung von

Informationen Uber die eigene Erkrankung.

Fur die wissenschaftliche Publikation der Ergebnisse wurden zwei Journale aus dem Bereich
der Dermatologie gewahlt, da die betreffenden Zielgruppen, fir deren Berufspraxis die Er-
gebnisse von vorrangiger Bedeutung sind, namlich medizinisches und gesundheitliches Per-
sonal aus dem Bereich der dermatologischen Onkologie, auch erklarte Zielgruppen des
Journals der Deutschen Dermatologischen Gesellschaft sowie des Journals Melanoma Re-
search sind. Beide Journale begrif3en die Einreichung von Manuskripten aus dem Bereich
der Gesundheits- und Versorgungsforschung (Health Services Research) mit spezifischer
Relevanz fiir die Dermatologie und bieten fiir den Bereich entsprechende Subkategorien fir
Publikationen an.

1.1 Wissenschaftliche Ausgangssituation

1.1.1 Verbreitung des Melanoms in Deutschland

Das Melanom ist die funfthaufigste maligne Tumorerkrankung in Deutschland und gehért zu
den Malignomen mit dem hdchsten Inzidenzanstieg in den vergangenen Jahren (Zentrum fir
Krebsregisterdaten am Robert Koch-Institut, 2017). Seit den 1970er Jahren ist ein Anstieg
der altersstandardisierten Inzidenzraten von 3 auf 15 Félle pro 100.000 Einwohner im Jahr
zu beobachten. So hat sich die Inzidenz in vier Jahrzehnten um das FiUnffache erhdht. Ein
besonderer Anstieg um 20% wurden beobachtet, als das &rztliche Hautkrebs-Screening
2008 in Deutschland eingefihrt wurde (Kaatsch et al., 2013). Im Durchschnitt wird das Mela-
nom bei Frauen in Deutschland im Alter von 60 Jahren, bei Mannern im Alter von 67 Jahren
diagnostiziert. Im Vergleich zu anderen Krebsarten hat das Melanom in den meisten Fallen
jedoch eine gunstige Prognose: Ungefahr 93 von 100 Betroffenen leben noch 5 Jahre nach
der Diagnose und mehr als 89 von 100 Betroffenen leben auch noch 10 Jahre spater. Wah-
rend die Uberlebenschancen bei Diagnose des Melanoms in einem frilhen, lokalen, nicht-
metastasierten Stadium (AJCC Stadium | oder Il (Balch et al., 2009)) sehr gut sind, nehmen

sie bei der Entwicklung von Metastasen signifikant ab und waren bis vor kurzem prognos-
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tisch deutlich unginstiger (Uong and Zon, 2010). Die Zahl verfigbarer systemischer Thera-
pien, insbesondere fur das metastasierte Melanom, hat sich in den letzten Jahren allerdings
stark erweitert. Die Zulassung sowie der Einsatz neuer wirksamer Immuntherapien und ziel-
gerichteter Wirkstoffe haben zu bedeutend besseren Uberlebensraten gefiihrt (Ugurel et al.,
2016; Ugurel et al., 2017).

Sowohl die steigende Inzidenz als auch die neuen Therapiemdglichkeiten gehen jedoch in
quantitativer sowie qualitativer Hinsicht mit einem Anstieg des Informations- und Aufkla-
rungsbedarfs der Melanom-Patienten einher.

Um Informationen nicht nur inhaltlich korrekt, sondern fiir eine spezifische Patientengruppe
einschlieBlich deren Subgruppen auch bedarfsgerecht vermitteln zu kénnen und um be-
darfsgerechte Informations- und Hilfsangebote entwickeln und bereitstellen zu kénnen, sind

Kenntnisse zu ihren Informationsbedirfnissen und ihnrem Informationsverhalten grundlegend.

1.1.2 Forschungsstand zu Informationsbedtirfnissen von Melanom-Patienten

Die Literaturrecherche im Vorfeld der durchgefiihrten Untersuchung ergab, dass die bedarfs-
gerechte Informationsversorgung eine der wichtigsten supportiven MaBnahmen der Krebs-
behandlung bei Melanom-Patienten darstellt, da der Bedarf an Aufklarung und Informationen
Uber die eigene Erkrankung sowie Uber den eigenen Gesundheitszustand zu einem ihrer
wichtigsten Bedurfnisse zahlt (Hetz and Tomasone, 2012; Mitchell et al., 2014). Die Informa-
tionsbedurfnisse von Krebspatienten zu befriedigen ist auch deshalb besonders wichtig, da
dies nicht nur dazu beitragt, das erkrankungsbezogene Wissen und das Krankheits- und
Therapieverstéandnis zu verbessern, sondern auch dazu, die Angst bei den Patienten zu re-
duzieren, die Therapietreue und das persénliche Krankheitskontrollgeflihl zu erhéhen und in
Konsequenz die Zufriedenheit, die Lebensqualitat und die Fahigkeit zum Umgang mit der
Erkrankung (Coping) zu verbessern (Mclnnes et al., 2008; Husson et al., 2013; Faller et al.,
2016; Lamers et al., 2016).

Jedoch variieren Umfang und Inhalte der Informationsbeddrfnisse u.a. mit der Krebsdiagno-
se, der Erkrankungsschwere oder dem Tumorstadium, der Behandlungsphase, dem Ge-
schlecht, dem Alter, dem Bildungsstatus und auch mit der Nationalitat der Patienten (Husson
et al., 2010; Maddock et al., 2011; Faller et al., 2016). Dementsprechend wurden in ver-
schiedenen Studien mit variierenden Designs (z.B. qualitative, quantitative, Querschnitt- oder
Langsschnittstudien) die Bedurfnisse von Melanom-Patienten verschiedener Lander (z.B.
GroBbritannien, Australien, Italien), in verschiedenen Phasen der Erkrankung (z.B. nach Di-
agnosestellung, nach der Tumorresektion, in der Nachsorge, bei Uberlebenden) und mit un-
terschiedlichen Schwerpunkten (z.B. Bedarf an Informationen oder psychosozialer Unterstit-
zung) untersucht (Constantinidou et al., 2009; Husson et al., 2010; Passalacqua et al., 2012;
Molassiotis et al., 2014; Beesley et al., 2015; Bird et al., 2015; Fischbeck et al., 2015;
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Stamataki et al., 2015; Beesley et al., 2017). Die Studien beschrankten sich allerdings bis-
lang auf nur ein Zentrum bzw. eine Klinik oder eine bestimmte Region eines Landes
(Passalacqua et al., 2012; Molassiotis et al., 2014; Fischbeck et al., 2015), betrachteten ent-
weder eine sehr kleine Stichprobe (Hetz and Tomasone, 2012; Passalacqua et al., 2012),
eine (berwiegend tumorfreie Stichprobe (Melanom-Uberlebende mit maximal klinischem
Stadium Ill, Jahre nach der Resektion) (Constantinidou et al., 2009; Fischbeck et al., 2015),
eine Stichprobe ohne Melanom-Patienten im Stadium IV (Husson et al., 2010; Molassiotis et
al., 2014; Beesley et al., 2015; Fischbeck et al., 2015; Beesley et al., 2017) oder hauptsach-
lich Patienten mit nicht-metastasiertem Melanom (d.h. 90% mit klinischem Stadium | oder Il
bzw. 8% oder 28% mit Stadium Ill, 0% mit Stadium IV (Husson et al., 2010; Molassiotis et
al., 2014)).

Daten zu den Bedurfnissen von Melanom-Patienten in fortgeschrittenen Tumorstadien sowie

Daten zu in Deutschland behandelten Melanom-Patienten lagen hierzu bisher kaum vor.

1.1.3 Forschungsstand zum Informationsverhalten von Melanom-Patienten

Um sich Gber ihren gesundheitlichen Zustand und ihre Erkrankung zu informieren, préaferie-
ren Krebspatienten in Deutschland bislang das persénliche Gesprach mit dem Arzt bzw. der
Arztin (Heimer and Henkel, 2012; Hiller, 2012). Nicht selten ist die Zeit fiir Arzt-Patienten-
Gesprache jedoch sehr begrenzt (Irving et al., 2017). Werden in dieser Zeit zudem viele
(medizinische) Informationen auf einmal vermittelt, kbnnen die Patienten Schwierigkeiten
haben, alles zu verstehen, sich anschlieBend an alles zu erinnern und fihlen sich ggf. nicht
ausreichend aufgeklart (Baile and Aaron, 2005; Eggly et al., 2013). Ein weiteres Problem
besteht darin, dass Patienten zuweilen Probleme haben, Aspekte anzusprechen, die sie be-
schaftigen, sodass nach dem personlichen Gesprach Fragen offen bleiben (Eggly et al.,
2011). Um fehlende Informationen zu kompensieren und zu akquirieren, nutzen viele Krebs-
patienten weitere Informationsquellen (iber das Gesprach mit dem Arzt oder der Arztin hin-
aus (Maddock et al., 2011; Heimer and Henkel, 2012; Moreland et al., 2015). Bisherige Un-
tersuchungen legen nahe, dass sich das Informationsverhalten und die Nutzung verschiede-
ner Informationsquellen durch Krebspatienten, einschlieBlich Melanom-Patienten, mit den
modernen Medien und den strukturellen Veranderungen in der Gesundheitsversorgung ver-
andert haben und weiter verandern werden (Rutten et al., 2006; Heimer and Henkel, 2012;
Hamilton et al., 2015; Damude et al., 2017). Trotz steigender Beliebtheit der modernen Me-
dien, nutzen oder bevorzugen jedoch nicht alle Krebspatienten das Internet oder Smartpho-
nes, um sich Informationen Uber ihre Erkrankung zu beschaffen (Maddock et al., 2011;
Heimer and Henkel, 2012). Vielmehr variieren Nutzung und Praferenzen von Informations-
quellen mit dem Alter, dem Bildungsstatus, dem sozio6konomischen Status, der Nationalitat
und dem generellen Wunsch der Patienten nach umfassender Aufklarung Gber ihre Erkran-
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kungssituation (Tian and Robinson, 2008; Maddock et al., 2011; Hiller, 2012; Kav et al.,
2012). Auch die Informationssuche sowie die Nutzung von Informationsquellen durch Mela-
nom-Patienten in Deutschland sind bislang kaum untersucht. Wie bereits angesprochen, sind
Daten dazu jedoch grundlegend fiir die bedarfsorientierte (Weiter-) Entwicklung und Bereit-
stellung von Informations- und Hilfsangeboten und die Informationsvermittiung an Patienten
im dermatoonkologischen Setting. Deren Untersuchung wurde folglich zu einem weiteren
Gegenstand der durchgefihrten Befragung und damit zu einem grundlegenden Teilschritt
des Projektes EBPIDASC.

1.2 Theoretischer und wissenschaftlicher Ansatz der eigenen Arbeiten

Im Vorfeld der durchgefiihrten Befragung wurde eine systematische Recherche und Sichtung
der verfigbaren wissenschaftlichen Literatur durchgefiihrt. Diese ergab, dass Erhebungsin-
strumente zum Zweck der Ermittlung von Informationsbedirfnissen und des Informa-
tions(such-)verhaltens von Krebspatienten im Allgemeinen sowie von Melanom-Patienten im
Speziellen, jeweils fUr die einzelnen Studien entwickelt wurden (Husson et al., 2010;
Neumann et al., 2011; Passalacqua et al., 2012; Faller et al., 2016). Ein validierter Fragebo-
gen fur Melanom-Patienten zu dieser Thematik stand vor Befragungsbeginn jedoch nicht zur
Verfugung.

1.2.1 Fragebogenentwicklung

Unter der Federfihrung und Projektverantwortung der Erstautorin der beiden vorgelegten
Publikationen wurde deshalb ein neunseitiger standardisierter Patientenfragebogen zusam-
mengestellt. Dieser beinhaltet Abschnitte zu verschiedenen Schwerpunkten, so u.a. fur die
Ermittlung der Informationsbedirfnisse, der Nutzung verschiedener Informationsquellen, der
praferierten Informationsmedien, Erwartungen an Arzt-Patienten-Gesprache sowie der Be-
kanntheit bereits verfligbarer Informationsangebote fir Hautkrebs-/Krebspatienten.

Die Fragenbogenentwicklung beinhaltete ein mehrstufiges Verfahren, in das nacheinander
Gesundheits- und Sozialwissenschaftler, Mediziner und Melanom-Patienten deutscher Haut-
krebsselbsthilfegruppen (Buxtehude, Dresden, Freiburg, Berlin) ihre jeweilige berufsbezoge-
ne oder individuelle Expertise einbrachten. Auf diese Weise wurde der Fragenbogen inhalt-
lich sowie strukturell angepasst und auf die Projektziele von EBPIDASC zugeschnitten —
namlich u.a. zu ermitteln, welche Informationen zukinftig fir Melanom-Patienten verfugbar
gemacht werden sollten und welche Formate/Institutionen die Mehrheit von ihnen nutzt und
praferiert. Ein Pre-Test der préfinalen Fragebogenversion erfolgte anschlieBend mit zwanzig

Melanom-Patienten am Hauttumorzentrum Dresden.



1.2.2 Studiendurchfihrung

Das Projektvorhaben wurde bei der Ethikkommission an der Technischen Universitat Dres-
den eingereicht (einschlieBlich des finalisierten Fragenbogens, den Patientenaufklarungs-
und -einwilligungsbégen) und am 23.06.2016 durch diese zugestimmt (Aktenzeichen:
EK277062016).

Unter hauptverantwortlicher Koordination durch das Hauttumorzentrum Dresden wurde an-
schlieBend zwischen Juli und Oktober 2016 mit den entsprechenden Unterlagen, eine multi-
zentrische Befragung (im Querschnittdesign) mit Melanom-Patienten an 27 teilnehmenden
zertifizierten deutschen Hauttumorzentren durchgefihrt.

Patienten, die fur die Studienteilnahme in Frage kamen, waren (1) von einem Melanom be-
troffen, (2) waren zum Erhebungszeitpunkt mindestens 18 Jahre alt und (3) der deutschen
Sprache méchtig. Von der Studienteilnahme hingegen ausgeschlossen wurden Melanom-
Patienten < 18 Jahren, mit eingeschrankten geistigen Fahigkeiten, fehlenden Deutschkennt-
nissen oder solche, die unwillig waren, ihre schriftliche Einverstédndniserklarung zur Stu-
dienteilnahme zu geben. Eingeschlossen werden konnten Melanom-Patienten aller Tu-
morstadien, die an den Hauttumorzentren stationar oder ambulant betreut wurden. Der Fo-
kus lag jedoch auf Melanom-Patienten im fortgeschrittenen Tumorstadium, da zu diesen bis-
lang nur sehr wenige Daten vorlagen.

Teilnehmende Melanom-Patienten erhielten den Fragebogen in Papierform und konnten die-
sen vor Ort am Hauttumorzentrum ausfillen oder ihn mit nach Hause nehmen und ihn an-
schlieBend mittels eines frankierten Umschlages an das Hauttumorzentrum Dresden zurlick
schicken.

1.2.3 Datenauswertung

Nach Ende des Befragungszeitraums, wurde die Analyse der Daten aus den zurlck erhalte-
nen Fragebdgen durch die Erstautorin und unter Nutzung der Statistiksoftware SPSS (Versi-
on 23; IBM, Armonk, New York, USA) vorgenommen.

Im Rahmen der Datendeskription werden die ermittelten prozentualen und absoluten Haufig-
keiten angegeben, mit der die Melanom-Patienten auf die einzelnen Fragen und Items ge-
antwortet haben. Bei metrischen Variablen wurden der Median sowie das 25. und 75. Quartil
berechnet. Der nicht-parametrische U-Test, der Kruskal-Wallis-Test oder der Chi2-Test wur-
den angewendet, um Subgruppenunterschiede bei den Informationsbedirfnissen und dem
Informationsverhalten zu detektieren. Pradiktoren flur die Zufriedenheit mit dem eigenen In-
formationsstand, das Vorhandensein unerfillter Informationsbedurfnisse sowie die Praferen-
zen verschiedener Medien (Broschiren, Internet, Blicher, Journale/Magazine, TV/Radio)
wurden durch die Anwendung der bindren logistischen Regression ermittelt. Die statistische
Signifikanz wurde bei allen Tests fiir einen P-Wert < 0.05 festgelegt. Fehlende Daten werden
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jeweils durch die angegebene Anzahl der eingeschlossenen Teilnehmer in jeder Analyse
adressiert.

1.3 Erarbeitete wissenschaftliche Ergebnisse

Von insgesamt 980 ausgegebenen Fragebdgen wurden 542 von den Patienten zurtick erhal-
ten bzw. durch die teilnehmenden Zentren zuriickgeschickt. Acht Fragebdgen konnten nicht
fir die Auswertung bericksichtigt werden, da die unterschriebenen Einwilligungsbégen fehl-
ten und 4 Fragebdgen waren nicht ausgeflllt, sodass die Angaben von insgesamt 529 Mela-
nom-Patienten ausgewertet wurden (entsprechend einer Response-Rate von 54%).

1.3.1 Charakteristika der teilnehmenden Melanom-Patienten

Von den 529 Teilnehmern waren insgesamt 56% mannlich und 61% Uber 55 Jahre alt. Die
Mehrheit der Patienten (67%) war von Metastasen betroffen (klinisches Stadium Il oder 1V)
und 49% befanden sich zum Zeitpunkt der Befragung in medizinischer Behandlung. 14% der
Teilnehmer wurden stationar und 83% wurden ambulant betreut. Weitere Charakteristika der

untersuchten Kohorte kénnen Tabelle 1 in Publikation 1 enthommen werden.

1.3.2 Informationsstand der Patienten zu verschiedenen Aspekten ihrer Erkrankung

Die meisten der teilnehmenden Melanom-Patienten (52-94%,) fUhlten sich sehr oder ziemlich
gut Uber die verschiedenen abgefragten Aspekte ihrer Erkrankung informiert. Am haufigsten
nicht oder kaum informiert flhlten sich die Teilnehmer jedoch Uber soziale (31%) und psy-
chologische Unterstitzungsmaéglichkeiten (24%) sowie Uber mdgliche Konsequenzen der
Erkrankung fur ihr Privatleben (23%).

1.3.3 Zufriedenheit mit dem eigenen Informationsstand

Insgesamt 78% der Teilnehmer gaben an sehr oder eher zufrieden mit ihrem aktuellen er-
krankungsbezogenen Informationsstand zu sein. Dreizehn Prozent waren jedoch wenig oder
gar nicht zufrieden. Unter letzteren befanden sich signifikant haufiger Melanom-Patienten >
55 Jahre (17% vs. 9%, P = 0.009) und tendenziell eher Patienten die bereits in der Nachsor-
ge betreut wurden (P = 0.05). Die signifikant niedrigsten Zufriedenheitswerte wiesen Mela-
nom-Patienten auf, die nach eigenen Angaben nicht Uber ihren aktuellen Erkrankungsstatus
Bescheid wussten (P = 0.027).

Generell wiinschten sich 69% der Teilnehmer so viele Informationen wie méglich tber ihre
Erkrankung bzw. Gber ihren Gesundheitszustand zu erhalten, wahrend 25% der Teilnehmer

angaben, sich durch zu viele Informationen eher Gberfordert zu flhlen.
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1.3.4 Prasenz unerflllter Informationsbedlirfnisse

Trotz der mehrheitlichen Zufriedenheit mit ihrem Informationsstand gaben insgesamt 55%
der Teilnehmer an, zu verschiedenen Aspekten ihrer Krebserkrankung weiteren Informati-
onsbedarf, also unbefriedigte Informationsbedlrfnisse, zu haben. Die Wahrscheinlichkeit,
weiteren Informationsbedarf zu haben war unter den teilnehmenden Melanom-Patienten < 55
Jahren sowie unter Melanom-Patienten, die sich zum Erhebungszeitpunkt in Behandlung
befanden, fast doppelt so hoch im Vergleich zu Melanom-Patienten > 55 Jahren und solchen
in Nachsorge. AuBerdem war die Wahrscheinlichkeit bei Teilnehmern, die sich generell so
viele Informationen wie mdéglich wiinschten 2.4 Mal héher, unerfllite Informationsbedurfnisse
zu haben, als bei denen, die angaben, dass zu viele Informationen sie eher Uberforderten.
Den signifikant héchsten Informationsbedarf (gemessen an der Angabe der Anzahl an The-
men, zu denen sich weitere Informationen gewiinscht wurden) gaben Patienten an, die von
einem Tumorprogress betroffen waren, gefolgt von Patienten ohne Veranderungen im Er-

krankungsstand (stable disease) und Patienten mit partieller Remission (P = 0.018).

1.3.5 Inhaltliche Informationsbedtirfnisse und -préferenzen

Aber nicht nur in der Haufigkeit und dem Umfang unterschieden sich die Informationsbeddirf-
nisse der teilnehmenden Melanom-Patienten, auch inhaltlich variierten diese mit verschiede-
nen Subgruppen. Die meisten Teilnehmer wiinschten sich jedoch v.a. weitere Informationen
zu Behandlungsmdglichkeiten, dem wahrscheinlichen Verlauf und den Heilungschancen ih-
rer Erkrankung (jeweils 35%) (Publikation 1, Tabelle 2). Darunter waren jeweils signifikant
haufiger Patienten mit einem metastasierten Melanom als Patienten ohne Metastasen (zwi-
schen 38 — 39% vs. 25 — 27%; P = 0.002 - 0.017). Die Teilnehmer mit Metastasen wiinsch-
ten sich auBerdem signifikant haufiger mehr Informationen zu Risiken und Nebenwirkungen
der Behandlung (33% vs. 22%, P = 0.019). Signifikant mehr weibliche als ménnliche Mela-
nom-Patienten hatten weiteren Informationsbedarf zu psychologischen (28% vs. 15%, P <
0.001) und sozialen Unterstitzungsmaéglichkeiten (34% vs. 25%, P = 0.028). An mehr Infor-
mationen zu Konsequenzen der Erkrankung far ihr Privatleben waren v.a. jungere Teilneh-
mer (< 55 Jahren) interessiert im Vergleich zu Teilnehmern > 55 Jahren (29% vs. 18%, P =
0.003) sowie alleinstehende und geschiedene Melanom-Patienten im Vergleich zu verheira-
teten Melanom-Patienten bzw. Melanom-Patienten mit einem Partner (32% vs. 20%, P =
0.02). Weitere inhaltliche Subgruppenunterschiede werden in der nachfolgenden Publikation

1 Unmet information needs of patients with melanoma in Germany berichtet.

1.3.6 Nutzung verschiedener Informationsquellen

Die Studienteilnehmer gaben an, in erster Linie persdnliche Gesprache zu nutzen, um sich

dber ihre Erkrankung und ihren Gesundheitszustand zu informieren. 81% nutzen dazu hdufig
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oder regelméBig Gesprache mit dem Arzt bzw. der Arztin, 43% nutzen auBerdem Gespréche
mit Familie oder Freunden und 29% mit Vertretern anderer Gesundheitsfachberufe (z.B.
Psychologen, Pflegekrafte). Als am héufigsten und regelméBig genutzte Medien wurden das
Internet (34%) und Broschiren (22%) angegeben. Die Angebote von Versicherungen,
Krebsberatungsstellen und Selbsthilfegruppen wurden hingegen durch 82% bzw. 92% der
Teilnehmer gar nicht genutzt.

1.3.7 Préferenzen medialer Informationsquellen

Auf die Frage, wie wichtig konkrete Medien fir die Beschaffung von Informationen Gber ihrer
Erkrankung seien, wurde durch die Mehrheit der Melanom-Patienten als wichtigstes oder
zweit wichtigstes Medium das Internet (63%), gefolgt von Broschlren (58%) angegeben
(34% TV/Videos; 30% Zeitschriften/Magazine). Die univariate als auch die multivariate Ana-
lyse ergaben, dass v.a. Melanom-Patienten < 55 Jahren (OR 2.2; 95% CI 1.3-3.6; P =
0.002), mit hdheren Bildungsgraden (OR 1.6; 95% CI 1.0-2.6; P = 0.047) und mit einem ge-
nerell hohen Bediirfnis nach Informationen Gber die eigene Erkrankung (OR 1.8; 95% CI
1.1-3.1; P = 0.028) das Internet fir die Beschaffung von Informationen bevorzugten. Altere
Melanom-Patienten und Melanom-Patienten mit niedrigeren Bildungsgraden bevorzugten
eher konventionelle Medien wie Broschiren und Fernsehbeitrage/Radio. Detaillierte Ausfiih-
rungen zur Nutzung von Informationsquellen und zu den Préferenzen von Medien werden in
der Publikation 2 Information-seeking and use of information resources among melanoma

patients of German skin cancer centers beschrieben.

1.3.8 Rolle des Arztes bzw. der Arztin

Unter den teilnehmenden Melanom-Patienten winschten sich 58% von ihren betreuenden
Arzten bzw. Arztinnen Empfehlungen zu verlésslichen Informations- und Hilfsangeboten, die
sie auBerhalb der Klinik nutzen kénnen. Diese Erwartung wurde unabh&ngig von den meis-
ten Subgruppenzugehdrigkeiten angegeben, jedoch signifikant haufiger durch die Melanom-
Patienten, die sich generell winschten, so viele Informationen wie mdglich tber ihre Erkran-

kung bzw. zu ihrem Gesundheitszustand zu erhalten (66% vs. 39%, P < 0.001).

1.3.9 Zufriedenheit mit erhaltenen Informationen aus verschiedenen Informationsquellen

Far die meisten Teilnehmer waren die Informationen zufriedenstellend, die sie in persoénli-
chen Gesprachen mit dem Arzt oder ihrer Arztin (80%) und mit Vertretern anderer Gesund-
heitsfachberufe (70%) erhalten haben. Obwohl das Internet als das am haufigsten préaferierte
und genutzte Informationsmedium durch die Melanom-Patienten angegeben wurde, gaben
die meisten Befragten (44%) an, mit den dabei erhaltenen Informationen zu ihrer Erkrankung
nur teilweise zufrieden gewesen zu sein. Zufrieden waren die meisten Melanom-Patienten

mit den Informationen die sie aus Broschiren (50%) und Biichern (44%) erhalten hatten.
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Unzufrieden waren die meisten Melanom-Patienten mit Informationen von Selbsthilfegruppen
(42%), Versicherungen (37%) und Krebsberatungsstellen (35%).

Die aus der Befragung hervorgegangenen Ergebnisse werden in den beiden nachfolgenden,
(inter-)national publizierten Fachartikeln noch ausfuhrlicher beschrieben und z.T. mit Hilfe
von Tabellen und Grafiken Ubersichtlich visualisiert. Im sich daran anschlieBenden Diskussi-
onsteil werden die Ergebnisse in einen gréBeren Zusammenhang eingeordnet und ihre Be-
deutung fur die Versorgung von Melanom- und Hautkrebspatienten im dermato-
onkologischen Setting sowie auch von Krebspatienten im Allgemeinen diskutiert.

Beide Publikationen stehen in einem engen thematischen Zusammenhang, da sowohl die
Informationsbedirfnisse als auch das Informationsverhalten von entscheidender Relevanz
fir die bedarfsgerechte Informationsversorgung sowie -vermittlung sind. Sie liefern Ansatz-
punkte fir kinftige Arzt-Patienten-Gesprache, mediale (Weiter-)Entwicklungen und deren
inhaltliche Ausgestaltung sowie fur weiterfihrende Untersuchungen, um die Patientenorien-

tierung in der Dermatoonkologie weiter zu optimieren und besser praktizieren zu kdnnen.
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2. Publikation 1: Unmet information needs of patients with melanoma in Ger-
many

Zit.: Britting J, Bergmann M, Garzarolli M, Rauschenberg R, Weber C, Berking C, Tilgen W,
Schadendorf D, Meier F, on behalf of the NVKH supporting group. 2018. Unmet
information needs of patients with melanoma in Germany. Melanoma Research [Epub
ahead of print]. DOI: 10.1097/CMR.0000000000000464. JIF (2017): 3.135
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Original article 1

Unmet information needs of patients with melanoma in

Germany

Julia Briitting®, Maike Bergmann?®, Marlene Garzarolli®, Ricarda Rauschenberg?,
Christiane Weber®, Carola Berking®, Wolfgang Tilgen®, Dirk Schadendorf®®
and Friedegund Meier®; on behalf of the NVKH supporting group

There is a scarcity of available data on unmet information
needs (UINs) of melanoma patients (MPs) from Germany
and of MPs with clinical stage IV. In a multicenter cross-
sectional survey, we explored the UINs of 529 MPs by
applying a standardized questionnaire. Subgroup
differences in scope and contents of UINs were determined
by univariate analyses. Predictors of the presence of UINs
were identified by binary logistic regression. Overall, 55% of
MPs reported UINs. Most MPs felt poorly or not informed
about psychosocial support (24-31%). In MPs currently
receiving medical treatment [odds ratio (OR): 1.9; P=0.017],
MPs aging of at least 55 years (OR: 1.7; P=0.029), and in
MPs who generally had a high need for information on their
condition (OR: 2.4; P=0.001), the presence of UINs was
significantly more likely than in post-treatment MPs, MPs
more than 55 years of age, and those whose general
information need was low. Most UINs concerned treatment-
related information and were reported by MPs with tumor
progression. Presence and scope of UINs did not differ
significantly between metastatic and nonmetastatic MPs
(57 vs. 53%; P=0.436). We highlighted differences in the
presence, scope, and contents of UINs between MP

Introduction

Melanoma incidence has been increasing worldwide [1,2]
which not only is accompanied by a higher need for
treatment but also by a higher need for information and
supportive care in patients with melanoma (MPs). The
information need is one of the greatest needs reported by
MPs [3,4] and other patients with cancer [5]. Satisfying the
unmet information needs (UIN) is important as it can
reduce anxiety, improve compliance with therapy, and
increase the feeling of personal control, thereby improving
coping with the disease itself [6-8]. Previous research has
shown that information and supportive care have to be
adapted to the diagnosis, the stage of disease, and even the
patients’ nationality [9,10]. Therefore, several studies have
investigated the unmet needs of MPs in different coun-
tries, in various stages of the disease (e.g. after diagnosis,
after resection, post-treatment, and survivors), focused on
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several aspects (e.g. supportive care and psychosocial or
information needs), and accounting for different applied
approaches (qualitative, quantitative, cross-sectional, or
longitudinal study designs) [11-16]. However, the studies
have been limited to a center or a particular region of a
country [11,15,17], considered either a very small sample
[3,17], a predominantly tumor-free sample (survivors
of maximum melanoma stage III, years after resection)
[15,18], a sample without stage IV MP [11-13,15,19], or
mainly patients with nonmetastatic disease (i.c. 90% clin-
ical stage I or 11, 8% stage 111, 0% stage IV [19] or resected
stage I-III melanoma, and 28% stage III [11]). So far, the
needs of patients with melanoma in Germany and of MPs
with metastases are not covered well in the literature. As
part of the EBPIDASC project and the Skin Cancer
Council Germany (Nationale Versorgungskonferenz
Hautkrebs; called: NVKH) [20], this study was aimed at
helping to optimize the education of MPs in Germany
and to provide need-based, tailored information for MP
subgroups. Before new informative material can be

DOI: 10.1097/CMR.0000000000000464
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developed, it is necessary to upgrade the currently avail-
able evidence with more data on the UINs of clinical stage
IIT and IV MPs and define what information would benefit
patients with metastatic melanoma. Therefore, it was the
aim of this study to determine first, how much MPs in
Germany felt educated about single domains on their dis-
ease and how satisfied they were with the information they
had already received, and then to explore the scope and
contents of their UIN. Given the lack of UIN data on
metastatic MP (melanoma stage I1I and IV), exploring their
UIN was of particular interest.

Patients and methods

Study design and recruitment

We conducted a nationwide, multicenter, cross-sectional
survey at 27 German skin cancer centers between July
2016 and October 2016, which was approved by the
Ethics Committee of the Dresden Technical University
(2016/06/23, file number: EK 277062016). Centers
addressed belong to the tertiary sector and were accre-
dited by the German Cancer Society [21].

Patients were eligible for study participation if they (a) had
a melanoma, (b) had a minimum age of 18 years, and
(¢c) were able to speak and understand the German
language. We included both inpatients and outpatients as
well as treatment and post-treatment MPs. Patients
attending a center during the recruitment period were
invited to participate by a clinician or study staff.
Depending on their resources, each skin cancer center was
provided with between 20 and 100 paper and pencil
questionnaires, including consent forms (980 in total)
for data collection. Completing and returning the
questionnaire during their visit or at home was optional for
the patients. If they were unwilling or unable to give
written informed consent, patients were excluded.

Outcome measurement

To identify a tool appropriate for our survey, we critically
appraised the literature on unmet needs of MPs and
patients with cancer in general. We found that the
assessment of supportive and psychosocial care needs
in MPs by validated instruments is a standard practice
[11,12,15]. However, tools to inquire information needs
of patients with melanoma or cancer were mostly expli-
citly devised for a study, as a cancer-specific information
needs measure suitable to the German health system did
not exist [5,15,22,23]. We also compiled a comprehensive
standardized questionnaire based on an interdisciplinary
consensus arrived at between MPs in skin cancer self-
help groups (Berlin, Buxtehude, Dresden, Freiburg) and
medical and scientific staff. To explicitly tailor the
questions to the tasks of the project, focusing on infor-
mation provision and information acquisition in MP, we
adapted decisive elements from recent publications
about the information needs of German patients with
cancer [5,22].

"The interdisciplinary consensus was achieved on a three-
step process as follows: (a) after the questionnaire was
compiled by health research professionals, it was for-
warded to medical staff with the request to check ques-
tions and response options on melanoma for their
correctness and completeness. (b) Thereafter, a social
scientist checked the structure of the questionnaire for
consistency with evidence-based guidelines for ques-
tionnaire design [24]. (c) Finally, the questionnaire was
pretested by members of the aforementioned skin cancer
self-help groups, with the order to suggest aspects they
would like to be covered by the survey, to indicate items
they do not understand, to highlight potential response
formats problems, and to document the time they nee-
ded for completion of the prefinal questionnaire version.
We considered data from several sets of questions of the
comprehensive survey for this analysis to determine the
current information level of MP, their UIN, and corre-
lated factors. Correlates of interest were demographic and
medical data of the participants (variables see Table 1),
their general information need, and their satisfaction with
the information they had already received.

Table1 Demographic and medical sample characteristics (/=529)
n (%)
Sex 529
Women 232 (44)
Men 297 (56)
Age (groups) (years) 529
<565 206 (39)
>55 323 (61)
Family status 528
Partnered/married 375 (71)
Not partnered: single, divorced, or widowed 153 (29)
NS 1 (0.2)
Professional graduation level 516
Higher or academic graduation 255 (48)
No or middle-level graduation 261 (50)
NS 13 (2)
Region 529
Eastern Germany 91 (17)
Western Germany 438 (83)
Melanoma stage (AJCC 2009) 502
0 2 (0.4)
| 81 (15)
1l 64 (12)
Il (metastatic) 143 (27)
IV (metastatic) 211 (40)
NS 28 (5)
Stage of treatment 508
Medical treatment (inpatient or outpatient) 257 (49)
Post-treatment 251 (47)
NS 21 (4)
Self-reported disease status 494
Complete remission/no tumor and signs 289 (59)
Partial remission/decline of tumor and signs 111 (23)
Progressive disease/worsening 37 (8)
Stable disease/no changes 13 (3)
Uncertain 44 (9)
NS 35 (7)

Bold values indicate the total number of patients who provided information on
each variable.
NS, not stated.
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The individual information level on various aspects of
melanoma disease was addressed for 11 domains
(including diagnosis, course of disease, chances of cure,
treatments, risks/side effects, psychological support, or
social support) and assessed on a five-point scale (ranging
from ‘not at all’ to ‘very much’), indicating how well
informed MPs felt about each domain. We calculated a
Cronbach’s a of 0.84, indicating a high internal
consistency.

Thereafter, UINs were inquired, by asking whether or
not the MPs wish more information about each domain
(dichotomous answering ‘yes’ or ‘no’). As previously done
[5], missing answers were rated as ‘no’. The sum of ‘yes’
responses ranged from 0 to 11 and was used as a score to
quantify the extent of UIN. Reporting at least one UIN
was considered as presence of UIN and merged in a
dichotomous variable (‘UIN’ or ‘no UIN’). In an open-
end question, MPs were additionally given the option to
specify topics about they would like to have more
information.

Satisfaction with the patient’s own information level was
assessed on a four-point scale (‘not at all’ to ‘very much’)
and dichotomized (cutoff <2 ‘not satisfied’ vs. ‘satisfied’)
for data analysis.

Concerning the general information need, MPs were
asked whether they preferred to get as much information
on their condition as possible or whether too much
information made them feel insecure (dichotomous
response format). This question aimed at exploring if
MPs wanted to be informed in detail and comprehen-
sively, or if they generally have problems with receiving
and processing too much medical information at once.

Data analysis

We used SPSS (version 23; IBM, Armonk, New York,
USA) for data analysis. Statistical description indicates the
proportions reported by the patients for each item. Of
metric variables, the median and 25th — 75th interquartile
range (IQR) were calculated. The nonparametric U-test,
Kruskal-Wallis test, or y*-test were applied to assess the
presence and extent scope of UIN in relation to demo-
graphic and medical characteristics, the general information
need, and satisfaction. To detect significant correlates of
the presence of UINs (dichotomous dependent variable 1:
‘UIN’ vs. ‘no UIN’), binary logistic regression analysis was
conducted using the entrance method and presenting all
variables within a single model. The same analysis was
applied to identify correlates of satisfaction with informa-
tion received (dichotomous dependent variable 2: ‘not
satisfied’ vs. ‘satisfied’). Statistical significance was set for
P value of less than 0.05. Missing data were addressed by
indicating the number of participants considered in each
analysis.

Unmet information needs of MPs Briitting et al. 3

Results

Participants

Of the 542 questionnaires returned, we excluded eight
owing to missing consent forms and four which were not
filled in. The data of 529 questionnaires were analyzed,
which corresponds to a response rate of 54%.

Of the 529 participating MPs, 56% were male, 61% aged
more than 55 years, 67% were affected by metastatic
melanoma (clinical stage III or IV), and 49% were under
treatment at the time of the survey (Table 1). Of the
treatment patients, 88% were affected by metastases
(n=226), 14% of participants (#=73) were inpatients,
and 83% (n=434) received outpatient care.

Information level

Most (52-94%) MPs felt very or quite well informed
about the various domains in terms of their condition
(Fig. 1). However, they most often felt poorly or not at all
informed about social (31%) and psychological support
(24%), and about the consequences of the disease for
their private life (23%).

Significant sex differences were found in the self-
assessed information level on diagnosis (P=0.024),
diagnostics (P=0.045), the course of disease (P=0.035),
and psychological support (P=0.014), indicating that
women felt less often very or quite well informed com-
pared with men. Significant age differences were found
regarding risks/adverse effects of treatment (P=0.041),
psychological support (P<0.001), and consequences for
private life (P=0.031), indicating that MPs aging more
than 55 years more often felt poorly or not at all (8-29%)
informed compared with MPs aging up to 55 years. More
MPs under medical treatment felt poorly or not at all (24
vs. 9%; P<0.001) informed about post-treatment care
compared with post-treatment MP. However, we found
no significant differences between metastatic and non-
metastatic MPs (P=0.105-0.831) and between clinical
stage 11T and IV MPs (P=0.067-0.861).

Satisfaction with own information level

Among all respondents, 56% described themselves as
rather satisfied, and 22% as even very satisfied with their
knowledge about their condition. However, 13% felt
little or not at all satisfied. Satisfaction of MPs with their
information level was irrespective of sex, professional
graduation level, family status, geographical region, and
melanoma stage (I-1V). However, among the MP who
reported to be dissatisfied significantly more aged more
than 55 years (17 vs. 9%, P=0.009). The stage of treat-
ment was linked to a marginal significant difference
(P=0.05) in satisfaction, indicating that MPs under
treatment were rather satisfied with their information
level compared with post-treatment MPs. Satisfaction
scores were lowest for MPs who reported to be unaware
about their current disease status and for MPs in self-
reported stage of stable tumor disease (P=0.027).
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Fig. 1
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Self-reported information level about various domains of their disease among patients with melanoma.

General information need

In general, 69% (72 =2364) of MPs preferred comprehen-
sive information on their condition, whereas 25%
(n=132) felt overwhelmed by too much information.
Concerning the general information need, no significant
differences were found between the MP subgroups
considered.

Unmet information needs

Presence of unmet information needs

More than half of the participating MPs (55%, 7 =289)
reported UINs about at least one of the domains con-
sidered, 8% expressed UINs about one domain, and 9%
about all 11 domains.

Univariate analyses

The presence of UINs significantly differed by age and
the stage of treatment, but it was irrespective of sex and
melanoma stage (Table 2). We found no differences as
well between high-graduated and low-graduated MPs
(59 vs. 51%; P=0.06), and between single/divorced
(61%), widowed (43%), and partnered MPs (54%;
P=0.119).

Multivariate analysis

Binary logistic analysis revealed that the probability of
having UIN was almost two times higher in MPs under
treatment and in MPs aging up to 55 years compared with
post-treatment MPs and MPs aging more than 55 years,
and it was 2.4 times higher in those who generally pre-
ferred comprehensive information on their condition
(Table 3).

The probability of being satisfied with their information
level was 2.4 and 2.5 times higher in MPs under treat-
ment and MPs aging up to 55 years than in post-
treatment MPs and MPs aging more than 55 years. In
MPs who reported UIN, the probability was 60% lower to
be satisfied with information they had already received.

Number of unmet information needs

The significantly highest number of UIN was reported
by MP with tumor progression, followed by MP with
stable disease and MP with partial tumor remission
(P=0.018) (Fig. 2). Interestingly, the median number of
UIN did not differ significantly between metastatic
[1 IQR: 0-7)] and nonmetastatic MPs [1 (IQR: 0-5);
P=0.175], and between clinical stage III [2 (IQR: 0-8)]
and IV MPs [1 (IQR: 0-6); P=0.399]. Median UIN score
of MPs aging up to 55 years was 3 (IQR: 0-7) compared
with MPs aging more than 55 years with a score of 1
(IQR: 0-7; P=0.008). MP under treatment reported a
significantly higher median UIN score of 2 (IQR: 0-8)
compared with 0 (IQR: 0-5) in post-treatment MPs
(P<0.001). The number of UIN, however, was not sig-
nificantly linked to sex, geographical region, professional
graduation, and family status of the MPs.

Contents of unmet information needs: subgroup
differences

Most MPs wished more information on treatments, the
course of disease, and chances of cure (each for 35%)
(Table 2). Interestingly, UINs were least for information
on psychological support (20%) and on consequences of
the disease for private life (22%). Significant subgroup
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diagnosis and psychological support. On treatments, the
course of disease, chances of cure, and risks/adverse
effects, UINs were significantly more often expressed by
MPs with metastases compared with nonmetastatic MPs.
In contrast, UINs of MPs with and without metastases
did not differ on other domains. More higher graduated
MPs (35 vs. 26%; P=0.018) expressed UIN on risk/
adverse effects of treatment compared with less grad-
vated MPs, and more alone-standing (single and
divorced) MPs (32%) reported UINs on the con-
sequences of disease for their private life compared with
partnered (20%) or widowed MPs (20%; P =0.020).

Additional information needs were also reported in a
small number of participants (# =74) answering the open-
ended question, including more (detailed) information
about current clinical studies, treatment adverse effects
(e.g. the development of lymphedema or drug interac-
tions), rehabilitation, metastatic mechanism, alternative
treatments, prevention, supportive nutrition, more
information resources, family planning, and occupational
reintegration.

Discussion

To the authors’ knowledge, this is currently the largest
study that explicitly explored the information level,
satisfaction with information received, and the UINs of
patients with melanoma in Germany. We surveyed a
sample of 529 MPs, of whom 27% were affected by
clinical stage III and 40% by clinical stage IV. By our
results, we upgraded the currently available evidence on
UINs with more data about patients with melanoma with
clinical stage III and with life-threatening distant
metastases (clinical stage IV). Although our results varied

in a few respects, they are mainly in line with findings on
unmet needs of MPs described in previous studies. Our
findings suggest that UINSs reflect supportive care needs
in MPs and that, vice versa, addressing UINs is an
important contribution to supportive cancer care.

General information need

We found 69% of the MPs in our sample preferred to
know as much as possible about their condition, which
was a bit lower than 88% in another study [18]. However,
it confirms that the need to be comprehensively
informed about own condition is generally high in most
MPs and may exceed those of other patients with cancer
[17], and therefore, it is worthwhile to pay special
attention.

Information level and satisfaction

We found that most MPs felt very or quite well informed
about the single domains on their disease, and 78%
reported to be satisfied with the information level they
had about their own condition. This in line with previous
findings on German patients with cancer [5]. However, in
this previous study, it was also demonstrated that satis-
faction with information level, and the presence of UIN
in almost 50% of patients with cancer may well coexist
[5]. This coexistence is also demonstrated by our results
implying that being satisfied with the information
received does not necessarily mean that an MP has

no UINs.

Unmet information needs
The 55% of MPs in our study who reported UINs in
terms of their condition slightly exceeded the 15-52% of
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MPs who previously expressed unmet information [4,19]
or supportive care needs [3,11,12,25]. In line with pre-
vious findings [17,18], treatments and prognosis had been
the domains most MPs wished more information about.
However, from previous research we have learned that
the presence, scope, and contents of unmet needs usually
vary between MP subgroups and in particular, are cor-
related with the stage of treatment [12], the disease status
[11,12], as well as a patient’s individual characteristics
and mental condition [17].

Correlations with medical variables (stage of treatment,
disease status, and melanoma stage)

Unmet needs in MPs were previously found to be
highest at first diagnosed and at relapse, and they were
lowest in MPs with complete remission and in
post-treatment MPs [12,19]. However, previous studies
[11,12,17] further demonstrated that having unmet needs
was not necessarily correlated with a particular number of
months or years of treatment and post-treatment period,
or the time since diagnosis (e.g. 6, 12, 18, or 24-month).
We took this evidence into account and did not ask the
patients for quantitative time information in this context
(e.g. the duration of treatment or the number of months
of post-treatment period) and solely concentrated on the
exploration of UIN in different stages.

The effect of the stage of treatment is also evident from
our results, indicating that MP currently undergoing
medical treatment reported a higher scope of UIN
and reported UIN more frequently compared with
post-treatment MPs. In addition, post-treatment MPs
reported less UIN on all considered domains except for
diagnosis and psychological support, and they were
marginally less satisfied with the information received
compared with MP under treatment. It was previously
shown that in MPs the interest in treatment-related
information diminishes after the end of their medical
treatment but the need for psychological support
persists and should be further met in melanoma
survivors [12,15].

The effect of the disease status on needs expression can
only partially be supported by our results. On the one
hand, we found that MPs with tumor progression repor-
ted the highest number of UINs and least UINs were
expressed by MP with complete tumor remission. On the
other hand, we interestingly found no differences
between metastatic and nonmetastatic MPs as well as
between clinical stage III and IV MPs in the presence
and the number of UINs. Differences became only
visible by the exploration of UIN contents, indicating
that more metastatic MPs desired more treatment-related
information (e.g. on treatments, the course of the disease,
chances of cure, and treatment adverse effects) compared
with nonmetastatic MPs.

Unmet information needs of MPs Briitting et al. 7

Correlations with individual characteristics (sex, age,
family, educational status, general information need,
and satisfaction)

Our results in particular confirm the correlations between
some personal characteristics as well as aspects of the
mental condition of patients with melanoma [17] and the
expression of UINs among them. We found that younger
MPs, MPs with a high general information need, and
dissatisfied MPs expressed UINs more often in relation
to their reference groups. A higher age was linked with
less satisfaction of the information received, but not
necessarily with more UIN. As previously reported, older
patients prefer to get as much information on their con-
dition and treatments as possible, but they are less
interested in details [26]. Less satisfaction in this sub-
group with information received may be attributed to
more difficulties in understanding, processing, and
recalling medical facts [26,27], and can lead to feeling
insufficiently informed. We further found MP who
reported to be unaware about their current condition also
reported the lowest level of satisfaction with the infor-
mation they had received. Identifying these patients is of
utmost importance as educating them in accordance with
their needs is one of the most important aspects of sup-
portive cancer care that helps patients in reducing anxiety
and coping with the disease itself [6-8]. Such a lack of
information was previously found to be predictive of the
need for psychological intervention in German melanoma
survivors [15].

As previously demonstrated [17], the presence of UINs
was also irrespective of the MPs’ sex in our study.
However, the female MPs surveyed as well as the
younger MPs were more interested in information on
psychosocial support than male and older MPs. Younger
MPs and alone-standing MPs were more often interested
in information related to their future and private situation
(e.g. how disease consequences affect their private life)
[11,17]. We found the presence of UINs was irrespective
of the educational and family status of MP and thereby
our results were not in line with previous findings [11,17].
This may be attributed to different proportions of edu-
cational and family levels in our sample and the samples
of other studies.

Limitations

Although our results provide some important findings
about the UIN of MPs treated in Germany, some lim-
itations of our study must be considered. Firse, it is
possible that recruiting MPs via convenience and con-
sidering only participants from accredited skin cancer
centers has introduced a selection bias. In addition, we
have no data on those who failed to respond to the survey
(46%) and may have different characteristics. They were
not included in the response pattern of the analyzed
samples. We did not address the perspectives of MP
treated at other centers, nor those in nonclinical settings.
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Hence, our findings cannot necessarily be generalized to all
patients with melanoma in Germany. In addition, respon-
ses to surveys are of a subjective nature and thus the
problem of social desirability may also have been an added
source of response bias. Second, our questionnaire was
specially compiled for this study and could thus require
further statistical validation. However, extensive and
interdisciplinary pilot trials were carried out before they
were finally employed and they were rated as suitable and
face-valid by patients, scientific staff, and medical staff, as it
is standard practice in this field [5,28]. Third, the stage of
disease was self-assessed by MPs (not melanoma staging
by clinicians) and therefore might have differed from the
clinical stage assessed by the clinician when the survey was
done. However, to depict melanoma stage from the
patients’ point of view, we decided to assess the self-
reported stage of disecase when considering UIN.

Conclusion

Nowadays, tailored information provision is supposed to be
standard in medical consultation practice and patient-
centered care, and tailored media information is also avail-
able. However, our findings suggest that some information
needs seem to be insufficiently met in MP subgroups.
Currently available evidence, including our findings, indi-
cates what special unmet needs different subgroups of MP
have and what contents should be more addressed when
providing information to them during medical consultations
and by media. The findings can be used as a solid base for
the optimization of information provision and media devel-
opment addressing patients with melanoma. It should be
taken into account that particularly younger MPs, MPs with
tumor progression, MPs currently undergoing medical treat-
ment, and those who generally prefer to know everything
about their condition may have UINs. Female and younger
MPs may have UINs on psychosocial care more frequently
than male or older MPs. For younger and alone-standing
patients, it may be in particular important to discuss the
aspects of the disease that affect their private life and future.
Interestingly, metastatic MPs were not necessarily found to
have more information needs than nonmetastatic patients
but they may desire more (detailed) information in terms of
their medical treatment to better cope with their condition.

Based on findings like these, an assessment and upgrade of
media providing contents on melanoma is desirable. In
addition, applying more interventions to improve infor-
mation provision during medical consultations might be
helpful. Multifaceted communication skill training for
clinicians could improve their ability to deliver information
during consultation time with the patient [29,30]. Another
approach would be to help patients addressing their needs
concretely. This could be done through provision of tai-
lored information in a diagrammatic form before consulta-
tion [31]. Finally, patients should be advised to include
trusted persons to take up more information during con-
sultations and to recall them together thereafter.
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Information-seeking and use of
information resources among
melanoma patients of German
skin cancer centers

Summary

Background: This study aimed to explore the information-seeking behavior (ISB) of
melanoma patients (MPs) and MP subgroups, in order to provide data for needs-ba-
sed adaptation of information provision.

Methods: In a cross-sectional survey in 27 German skin cancer centers, we explored
characteristics of the ISB of MPs with the aid of a standardized questionnaire. Sub-
group differences were determined with the chi-squared test and predictors of media
preferences with logistic regression.

Results: 67 % of the 529 participating MPs had clinical stage Il or IV melanoma. Most
of the participants (81 %) reported medical consultations as their regularly or fre-
quently used information resource (IR). 58 % wished to have more advice about IRs
from their physician. Only 8 % of MPs used the services of self-help groups and 12 % of
MPs took advantage of the services of cancer counseling centers. The internet (63 %)
and booklets (58 %) were reported to be the preferred media. Age, educational level,
general need for information and lack of awareness of their own condition proved to
be predictors for media preferences.

Conclusions: Most MPs expected their physician to advise them about IRs they could
use in addition to medical consultations. Peer support services were quite underused
by MPs. The various preferences of media by MPs should be considered when deve-
loping and providing IRs.

information about their condition [3], but physicians rarely
have time for long consultations. However, if too much me-

The need for information is one of the greatest needs repor-
ted by melanoma patients [1, 2]. So far, cancer patients in
Germany prefer to consult with their physician to acquire

dical information is conveyed at once, patients may find it
difficult to understand or recall it and consequently feel ina-
dequately informed [4, 5]. Another problem is that patients
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may find it difficult to get the information they need during
medical consultations, so that some of their questions remain
unanswered. To compensate for this, many cancer patients
seek and use other information resources (IRs) [3, 6, 7].
Recent research suggests that the information-seeking beha-
vior of cancer patients [3], including those with melanoma
[8-10] as well as the IRs used, has changed along with the
development of modern media and structural changes in
healthcare provision. However, not all cancer patients use or
prefer the internet or smartphone apps to seek information
[7, 11]. Rather, usage and preferences of IRs vary with the
patient’s age, educational level, socioeconomic status, natio-
nality and their general needs for comprehensive informati-
on about their condition [7, 12, 13]. Determining which IRs
are preferred by different groups of patients is a fundamental
step towards making IRs more needs-based and useful for
more patients, which is one objective of the German Natio-
nal Cancer Plan. In the field of dermatological oncology, this
objective is addressed by the Skin Cancer Council Germany
(Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs; www.nvkh.
de), and this study. Given the lack of research on this topic,
our aim was to investigate the IRs used and preferred by me-
lanoma patients (MPs) in Germany, and to inquire about how
satisfied they were with the information they had received.

Patients and Methods

Study design and recruitment

Between July and October 2016, we conducted a nationwide,
multi-center cross-sectional survey at 27 German skin cancer
centers. This was approved by the ethics committee of the
Technical University of Dresden (2016/06/23, file number:
EK 277062016). Participating centers were accredited by the
German Cancer Society [14].

Patients eligible for study participation had a melanoma
(1), a minimum age of 18 years (2) and were able to speak
and understand the German language (3). We included both
in- and outpatients as well as treatment and post-treatment
MPs. Patients attending a center during the recruitment pe-
riod were invited to participate by a clinician or a member
of the study staff. Depending on each center’s resources, we
provided 20-100 paper and pencil questionnaires (including
consent forms) for data collection. Patients were able to com-
plete and return their questionnaire during their visit or from
home. Patients were excluded if they were unwilling or unab-
le to give informed consent in writing.

Outcome measurement

We searched and critically appraised the literature to identify
a tool suitable for our survey. We found that the methods

and questionnaires used to explore the information-seeking
behavior of cancer patients were mostly adapted or devised
for a particular study, since validated measures did not exist
[9, 15-18]. To investigate the information-seeking behavior
of MPs in Germany, we devised a comprehensive standar-
dized questionnaire based on an interdisciplinary consensus
between MPs belonging to skin cancer self-help groups
(Berlin, Buxtehude, Dresden, Freiburg) as well as medical
and scientific staff. Items on IRs were adapted from a pre-
vious standardized survey of German cancer patients [19].

For this study we analyzed data from several sets of ques-
tions to determine the use of IRs, satisfaction with the infor-
mation received and preferences regarding common media
for information-seeking, and to identify correlated factors.
Correlates of interest were the participants’ demographic and
medical data as well as their general need for information
(GNI) about their condition.

—  To assess the use of IRs, patients were asked to rate on a
5-point Likert scale how often (“not at all” to “regularly”)
they used various given resources to acquire information.

—  Satisfaction was assessed on a 3-point Likert scale by
asking how satisfied (“yes”, “partly”, “no”) the MPs felt
with the information received from each resource.

— To quantify media preferences, patients were asked
how important common media (internet, booklets, TV/
videos, magazines/journals) were in helping them to find
information about their own condition by rating them
from 1 (most important) to 5 (least or not important).
For data analysis and to distinguish the “important” and
“less or not important” media, answers were collapsed
into a dichotomous variable. Media rated with 1 (most
important) or 2 (second most important), were merged
as “important” whereas media rated with 3-5 were mer-
ged as “less or not important”.

— To inquire about the general need for information, pa-
tients were asked whether they preferred to receive as
much information on their condition as possible, or
whether too much information made them feel insecure
(dichotomous response).

- Finally, we asked whether or not the MPs wished to have
more advice from their physician regarding IRs they
could rely on when informing themselves independently.

Statistics

We used SPSS (v. 23) for data analysis. Statistical description
was used to determine the proportion of patients reporting
on each IR item. The chi-squared test of independence was
applied to assess subgroup differences in relation to demo-
graphic and medical variables, and to the general need for
information. With dichotomized variables, 2 x 2 contingency
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tables were used, while for multiple variables, contingency
tables with more columns were used. To detect significant
correlates of media preferences in terms of the internet,
booklets, journals/magazines and TV/videos (dichotomous:
important vs. less or not important), binary logistic regres-
sion was conducted separately for each domain, considering
all variables within a single model (entrance method). To
check the full model’s goodness of fit, Nagelkerke’s R? test,
the Hosmer Lemeshow test and a likelihood ratio test were
applied. Missing data were addressed by indicating the num-
ber of participants considered in each analysis. Statistical si-
gnificance was set as p < 0.05.

Results

Of 980 distributed questionnaires, 541 were returned. Eight
questionnaires were excluded due to missing consent forms,
and four were not filled in. In total, the data of 529 questi-
onnaires (corresponding response rate: 54 %) were analyzed.

Participants

Of the 529 MPs, 56 % were male and 61 % were aged > 55
years. 67 % were affected by metastases (clinical stage III or
IV), and 49 % were undergoing treatment at the time of the
survey (Table 1). 14 % of MPs (n = 73) were inpatients and
83 % (n = 434) received clinical outpatient care.

Use of information resources

The MPs reported consultations as the IR they most fre-
quently used to acquire information about their condition.
81 % (n = 407) regularly or frequently consulted their physi-
cian (Figure 1). Additionally, 43 % consulted family or friends
as well, and 29 % consulted other healthcare professionals.
Apart from personal consultations, the media most regularly
or frequently used were the internet (34 %) and booklets
(22 %). Services from self-help groups (SHGs), cancer coun-
seling centers (CCCs) and health insurance companies were
used by only 8 % — 18 % of the total number of MPs surveyed.

Preferences of media information resources

When asked how important particular media were for in-
formation-seeking, the IR regarded as “first or second most
important” was the internet for 63 % of MPs, and booklets
for 58 % (34 % TV/videos; 30 % journals/magazines). Media
preferences were independent of gender, family status, disease
or treatment status and stage of melanoma, but there were
significant differences between age and educational groups.
The internet was the first or second most important 1R for
more MPs aged < 55 than for older MPs (75 % vs. 54 %;

p < 0.001) (Figure 2; online supporting information). By con-
trast, for MPs aged > 55, booklets (36 % vs. 22 %; p = 0.016)
and TV/videos (18 % vs. 6 %; p = 0.002) were most import-
ant significantly more often than for younger MPs, while the
internet was more often not important to obtain information
for the older group than for the younger group (21 % vs. 6 %;
p < 0.001). We also found that booklets were more often the
first most important medium for MPs with a lower educatio-
nal level (34 % vs. 25 %; p = 0.037), while those with a hig-
her educational level more often regarded the internet as the
most important medium (54 % vs. 42 %; p = 0.055). No sig-
nificant differences between age groups or educational levels
were found for journals/magazines. Interestingly, 7o medium
was reported as not important for information-seeking by
more than 10 % of the MPs, except for the internet (15 %).

Satisfaction with information received

For most MPs, the information that was satisfying was that
received in personal consultations with the physician (80 %)
or with healthcare professionals (70 %) (Figure 3, online sup-
porting information). Although the internet was the slightly
more important and the more frequently used medium, most
responding MPs described themselves as satisfied by the in-
formation in booklets (50 %; n = 138) and books (44 %;
n = 124). Most respondents (44 %; n = 124) felt only partly
satisfied by the online information they used and by informa-
tion from journals/magazines (51 %) and TV/videos (53 %)
as well. Most MPs regarded information received from self-
help groups (42 %), health insurance companies (37 %) and
cancer counseling centers (35 %) as not satisfactory.

General need for information (GNI)

In general, 69 % (n = 364) of the MPs wished to get as much
information on their condition as possible, whereas 25 %
(n = 132) felt overwhelmed by too much information. The
general need to receive comprehensive information on their
condition was independent of gender, age group, geographi-
cal region, family status, level of education, and melanoma
stage or treatment group.

Wish for advice about information resources
during medical consultations

Of all MPs, 58 % (n = 306) desired advice from their physici-
an about IRs that they could use to inform themselves. In this
respect, no significant differences were detected between the
subgroups, except for MPs with a high GNI, who reported
significantly more often that they would like advice about
IRs during medical consultations (66 % vs. 39 %; x* = 25.40;
p <0.001).
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Table 1 Demographic and medical sample characteristics (n = 529).

% n
Gender 529
Women 44 232
Men 56 297
Age 529
=55 years 39 206
>55 years 61 323
Family status 528
Partnered/married 71 375
Not partnered (single, widowed or divorced) 29 153
n.s. 0.2 1
Educational level 516
High (higher or academic) 48 255
Low (none or middle-level) 50 261
n.s. 2 13
Region 529
Eastern Germany 17 91
Western Germany 83 438
Melanoma Stage (AJCC 2009) 502
o 0.4 2
| non-metastatic 15 81
1 12 64
11 ) 27 143

metastatic

1\ 40 211
n.s. 5 28
Treatment status 508
Under medical treatment (inpatient or outpatient) 49 257
Post-treatment 47 251
n.s. 4 21
Self-reported disease status 494
Complete remission 59 289
Partial remission 23 11
Progressive disease 8 37
Stable disease 3 13
Unaware 9 44
n.s. 7 35

Abbr.: n.s., not stated.
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Physician (n = 503)

Family/Friends (n = 463)

Internet (n = 455)

Other Healthcare Professionals (n = 448)
Booklets (n =458)
Journals/Magazines (n = 460)
TV/Videos (n = 458)

Books (n = 445)

Other Patients (n = 465)

Health Insurance Companies (n = 446)
Cancer Counseling Centers (n = 445)

Self-help Groups (n = 446)

m regularly or frequently

H sometimes or seldom

not at all

Figure 1 Usage frequency of information resources by melanoma patients.

Multivariate analysis: correlations with media
preferences

Based on binary logistic regression analyses, none of the
considered correlates significantly predicted the preferred
use of booklets or journals/magazines by MPs. However,
the probability of rating the internet as an important IR
was 2.2 times higher in MPs aged < 55 years, 1.6 times hig-
her in MPs with a high level of education and almost two
times higher in those reporting a high GNI than MPs aged
> 55 years, MPs with a lower level of education and MPs
who reported a low GNI (Table 2). Furthermore, compa-
red to MPs with complete tumor remission, the probability
of rating the internet as important was 3.2 times higher in
MPs who reported that they were unaware of the stage of
their condition. The probability of regarding TV/videos as
an important IR was 1.8 times higher in MPs with a lo-
wer level of education than for MPs with a higher level of
education. However, the models that were applied only
explained 16 % (Nagelkerke R2 = 0.157) and 7 % (Nagel-
kerke R2 = 0.074) of data variability for preference of the
internet and TV/videos, respectively. Furthermore, while the
internet preference model passed all the goodness-of-fit tests

(Hosmer-Lemeshow: chi-squared = 5.9; p = 0.658; like-
lihood ratio test: chi-squared = 43.958; p < 0.001), this
was not the case with the TV/videos preference model
(Hosmer-Lemeshow’s: chi-squared = 8.361; p = 0.399; li-
kelihood ratio test: chi-squared = 19.571; p = 0.144), i.e.
the TV/videos preference model is very fragile, and level of
education has little predictive value in this context.

Discussion

This study aimed to determine which information resources
melanoma patients in Germany used frequently to satisfy
their needs for information, and which media they prefer-
red for information-seeking. The following messages can be
derived from our findings, and should be taken into account
when providing and developing information resources for
melanoma patients.

First: Personal consultations continue to be the
primary IR for MPs

As melanoma and cancer patients have previously expres-
sed [13, 19, 20], the majority of the 529 MPs in our sample
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Table 2 Binary logistic regression models for the prediction of media preferences (dependent variables) in melanoma patients.

Internett(important?) (n = 361)

TV/videos® (important?) (n = 356)

Odds ratios P value Odds ratios P value
(95 % CI) (95 % CI)

Gender Female 1.0 (0.6—1.6) 0.985 1.2 (0.8—2.0) 0.412
Male Reference Reference

Age =55 years 2.2 (1.3-3.6) 0.002** 0.6 (0.4—1.0) 0.058
>55 years Reference Reference

Family status 0.225 0.417
Single 0.4 (0.1-1.4) 0.150 0.9 (0.5-1.9) 0.853
Married/partnered 0.4 (0.1-1.0) 0.056 0.6 (0.2—1.4) 0.235
Divorced 0.3 (0.1-1.1) 0.069 0.6 (0.2—1.7) 0.302
Widowed Reference Reference

Educational level High 1.6 (1.0—2.6) 0.047* Reference 0.015*
Low Reference 1.8 (1.1—2.8)

Region Eastern Germany 1.5 (0.8—2.7) 0.195 0.9 (0.5-1.6) 0.680
Western Germany Reference Reference

Melanoma stage  Metastatic 1.0 (0.5—1.7) 0.883 0.9 (0.5-1.7) 0.806
Non-metastatic Reference Reference

State of care Treatment 1.3 (0.7—2.3) 0.394 1.3 (0.7—2.3) 0.396
Post-treatment Reference Reference

Self-reported 0.148 0.447

disease status Complete remission  Reference Reference
Partial remission 1.7 (0.9-3.2) 0.116 0.7 (0.4—1.4) 0.340
Progressive disease 1.1 (0.5—2.9) 0.769 0.5 (0.2—1.3) 0.162
Stable disease 1.8 (0.4—7.9) 0.418 3.1 (0.4—27.5) 0.309
Unaware 3.2 (1.2-8.5) 0.020* 0.8 (0.3—2.0) 0.598

GNI High 1.8 (1.1-3.1) 0.028* 1.4 (0.8—2.4) 0.292
Low Reference Reference

Models’ goodness of fit: INagelkerke R? = 0.157; $Nagelkerke R? = 0.074.

'No covariate was predictive for the preferences of booklets or journals/magazines. Covariates in the stepwise regression
model included gender, age group, family status, educational level, geographical region of Germany, melanoma stage,
state of care, self-reported disease status and GNI (general need for information about patients' own condition).

2Reference: not important for information-seeking.
*p < 0.05; **p < 0.01.

(69 %) generally wished to get as much information on their
condition as possible. To acquire information, MPs most fre-
quently used face-to-face consultations with the physician,
family or friends and other healthcare professionals, whose
information was satisfactory for most MPs. However, more
than half of the MPs also expected their physician to inform

them of IRs that they could rely on and use beyond medical
consultations; this is also a common wish among cancer pa-
tients [21]. To be able to fulfil this mediator role, physicians
must be familiar with services that are locally available and
must also have enough media literacy to suggest appropriate
resources.
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Second: Internet and booklets were the most
important media

We found that MPs, like other cancer patients [7, 22], used
multiple media to satisfy unmet informational needs, most
frequently and preferably the internet, closely followed by
booklets. This confirms the growing importance of the in-
ternet for information acquisition alongside medical consul-
tations and printed information [3, 9, 10, 23]. However, we
also found that media were of different importance to MP
subgroups. Preferences varied predominantly with indivi-
dual characteristics of MPs such as age, educational level,
GNI and whether they felt sufficiently informed about their
current condition or not. However, we found no differen-
ces in information-seeking between MPs with and without
metastases.

Third: Conventional vs. modern media: subgroup
preferences must be considered

While the internet has slightly overtaken booklets as the
preferred medium for information-seeking, it was the most
likely to split MPs into users and non-users. In particular,
the internet was less important for older and less-educated
MPs. They preferred more conventional and less challen-
ging media for acquiring information, such as booklets and
TV/videos. By contrast and as previously found in other
cancer patients [10, 12, 24], younger and better educated
MPs preferred the internet. However, some older MPs in
our survey did use the internet, consistent with other fin-
dings [9, 23]. In general, low use of the internet is attribu-
ted to limited access and low media literacy, which was
previously most evident in older and less educated persons
[25, 26]. Our analysis revealed that lack of awareness of
their own condition and a high GNI were also significant
predictors of internet use for information-seeking. This
unawareness and the high GNI imply a significant motiva-
tion to acquire information about the MPs own condition,
and make it more likely that they will use the internet to
obtain information.

Fourth: Written information was
more satisfying

We found that MPs felt more satisfied by written infor-
mation received from booklets or books but only partly
satisfied by online information. This supports previous
findings for MPs [11] and indirectly confirms that cancer
patients are skeptical about online information [27, 28].
One reason for this might be that online information was
found to be difficult to understand for most melanoma
patients [9].

Finally: Peer support was underused
by melanoma patients

Services available from cancer counseling centers and self-
help groups were unfortunately underused by MPs. In this
regard, MPs differed from other cancer patients [18], almost
half of whom reported that they made use of these facilities.
There are several causes of low use, but the main reason
seems to be inadequate public awareness of the scope and
availability of support options [29, 30].

Limitations

Although our results provide considerable information
about the information-seeking behavior of MPs, some study
limitations must be acknowledged. Firstly, a selection bias
might have been introduced by recruiting only MPs who
attended selected skin cancer centers. In addition, we could
not describe non-responders (46 %), who might have had
different characteristics and were not included in the in-
formation-seeking behavior of the analyzed sample. We
did not address the information-seeking of MPs treated at
other clinics, and those who received oncological treatment
in non-clinical settings. Hence, our findings cannot be ge-
neralized to all melanoma patients in Germany. Secondly,
our questionnaire was especially designed for this study and
might need further statistical validation. However, it is ba-
sed on extensive and interdisciplinary piloting before initi-
ation and was rated as suitable and face-valid by patients,
scientific and medical staff according to standard practice
in this field [19, 31]. Thirdly, the stage of disease was self-as-
sessed by MPs, and might therefore have differed from the
clinical stage assessed by the clinicians when the survey was
done. However, we decided to consider the self-reported
stage of disease when exploring information-seeking beha-
vior in order to depict the melanoma stage from the pati-
ents’ point of view. Finally, our regression models of media
preferences were fragile and explained only a small part of
the data variability; in other words, the predictors found
cannot fully explain the media preferences among melano-
ma patients. Further potential correlates such as the cultu-
ral or socioeconomic backgrounds of the MPs, which might
impact the use of IRs [32, 10], should also be considered in
future analyses.

Conclusions

Personal consultations with the physician continue to be the
primary source of information for MPs in Germany. As such,
they should be recognized and continued by both participa-
ting parties. However, the use and influence of information
from modern media is increasing. In particular, although

© 2018 Deutsche Dermatologische Gesellschaft (DDG). Published by John Wiley & Sons Ltd. | JDDG | 1610-0379/2018/1609

1099



1100

Original Article

Information-seeking among melanoma patients

online information will be even more important to the next
generation of MPs, conventional media should still be avai-
lable for older and less-educated patients. Most MPs wished
their physician to educate them about information resources
appropriate for their needs. Current underuse of peer sup-
port from self-help groups and cancer counseling centers by
MPs should be explored and remedied, because both sour-
ces provide help in various ways and can supplement clinical
care. Providers of peer support should ideally keep patients
and physicians up to date about their services with regular
communication, substantial networking and easy accessibili-
ty. When educating MPs about IRs and when developing or
restructuring media addressing MPs, these findings should
be taken into account in order to adapt information provi-
sion more closely to the needs of dermatological oncology
patients.
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4. Diskussion und Ausblick

Der Paradigmenwechsel von der historischen ,krankheitszentrierten® hin zur ,patienten-
zentrierten* Medizin (Balint, 1983) vollzieht sich anhaltend seit mittlerweile vielen Jahren. Mit
ihm geht die Etablierung von mehr und mehr MaBnahmen zur Verbesserung oder Stérkung
der Patientenorientierung in der gesundheitlichen Versorgung einher. Dabei geht es v.a. da-
rum, die Interessen, Praferenzen und QualitdtsmaBstabe von Patienten aufzugreifen und
starker zu berticksichtigen (Dierks et al., 2006).

Auf Makro- und Mesoebene macht sich dies bspw. durch die zunehmende Integration von
Patientenvertretern in Gremien bemerkbar, die flir grundlegende, wichtige Entscheidungen
im Gesundheitswesen zustandig sind (z.B. im Gemeinsamen Bundesausschuss oder Ethik-
kommissionen). Auch auf Gesetzesebene — z.B. im GKV-Modernisierungsgesetz (GMG) von
2004 - ist die Beteiligung von Patientenbeauftragten in relevanten politischen Entschei-
dungsprozessen festgeschrieben.

Patientenorientierung auf der Mikroebene, also in der taglichen Versorgungspraxis, soll sich
vor allem durch mehr Unterstitzung, Partizipation, Information und Integration von Patienten
im gesundheitlichen Versorgungsprozess auszeichnen (Dierks et al., 2006). Partizipatives
Handeln im Kontext der eigenen Erkrankung setzt jedoch eine adéquate und ausreichende
Informiertheit auf Seite der Patienten voraus. Die Informationsvermittlung und Aufklarung in
Zusammenhang mit einer Erkrankung wird in Deutschland in erster Linie als Aufgabe der
betreuenden Arzte und Arztinnen gesehen (Heimer and Henkel, 2012; Rudolph et al., 2015).
Seit Jahren wird durch Patienten jedoch wiederholend der Zeitmangel von Medizinern kriti-
siert, sodass in persénlichen Gesprachen nicht immer ausreichend Uber individuelle Erkran-
kungssituationen und assoziierte Aspekte informiert werden kann. Die Folge sind kommuni-
kative und informative Defizite, die Patienten ihrerseits durch den Zugriff auf verfliigbare me-
diale Informationen und/oder die Konsultation anderer Informationsquellen auszugleichen
suchen (Heimer and Henkel, 2012; Hiller, 2012).

Aufgrund von mittlerweile mehrfach aufgedeckten Fehlinformationen im medialen Bereich,
werden jedoch hierzulande zunehmend Forderungen laut, die Qualitat von Gesundheits- und
Patienteninformationen besser zu sichern und sie gezielter auf verfiigbare Evidenz zu basie-
ren (Mudhlhauser, 2010; Muhlhauser, 2016). Evidenzbasierung von Patienteninformationen
bedeutet einerseits, dass deren Inhalte den ermittelten Informationsbedurfnissen der Patien-
ten und gleichzeitig dem aktuellen Wissen- und Forschungsstand entsprechen sollen. Ande-
rerseits bedeutet es, dass die Struktur der Formate an Empfehlungen anzupassen sind, die

auf wissenschaftlichen Erkenntnissen zur Benutzerfreundlichkeit von Gesundheitsinformatio-
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nen beruhen, sodass die Nutzer sie bestmdglich verstehen, anwenden und davon profitieren
kénnen (LUnen et al., 2017).

Dass hinsichtlich der Stérkung der Patientenorientierung, einschlieBlich der Qualitatssiche-
rung von Patienteninformationen, auch im onkologischen Bereich Handlungsbedarf besteht,
zeigt sich an der Formulierung von Handlungsfeld 4, Ziel 11a im Nationalen Krebsplan. Die-
ses Ziel lautet ,Sicherung der Qualitat und Seriositat der verfligbaren Informationsangebote
(u. a. durch evidenzbasierte Patienteninformationen)“ (Bundesministerium fir Gesundheit,
2018).

Da sich die verschiedenen Tumorentitaten in vielerlei Hinsicht unterscheiden (u.a. Lokalisati-
on, Risiko, Haufigkeit, Aggressivitat, Diagnostik, Behandlung etc.), unterscheiden sich folg-
lich auch die Informationsbedlrfnisse der Krebspatienten sowie die existierenden Patienten-
informationen und Vermittlungsformate (Maddock et al., 2011; Faller et al., 2016). Aber auch
das aktuell verfligbare Wissen bzw. die Datenlage zu den Informationsbedlrfnissen und dem
Informationsverhalten von Patienten unterschiedlicher Krebserkrankungen variiert (Tian and
Robinson, 2008; Kav et al., 2012). Auch die vom BMG berufene Expertengruppe zu Ziel 11a
stellte in ihrem Zielepapier von 2011 fest, dass die Studien- und Datenlage zu diesem The-
menfeld sehr heterogen ist, die Ubertragbarkeit verfiigbarer (internationaler) Daten auf deut-
sche Krebspatienten aus verschiedenen Grinden nur eingeschrankt méglich ist und nicht zu
allen Tumorentitaten Literatur Uber die Informationsbedurfnisse und das Informationsverhal-
ten vorliegen (Bundesministerium fiir Gesundheit, 2018). Die Empfehlung der Expertengrup-
pe lautete deshalb ,Falls [eine] Literaturdurchsicht relevante Licken im Wissen Uber die In-
formationsbedurfnisse von Patienten mit einer Krebserkrankung und deren Angehdrigen in
Deutschland ergibt, schlagt die Arbeitsgruppe die Beauftragung einer Primarstudie zu dieser
Thematik vor (Bundesministerium fir Gesundheit, 2011, S. 8).

Wie bereits einfihrend erwahnt, widmet sich die NVKH der Umsetzung der Ziele des Natio-
nalen Krebsplans im Bereich Dermatoonkologie (Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs
(NVKH) 2015 - 2020, 2015). Im Rahmen des Projektes EBPIDASC wurde, entsprechend den
Empfehlungen der BMG-Expertengruppe, im Vorfeld der in dieser Arbeit vorgestellten Befra-
gung, zum Zweck der Bestandsaufnahme eine systematische Recherche der neueren Litera-
tur durch die Erstautorin der beiden hier eingereichten Publikationen Gber den Informations-
bedarf und das Informationsverhalten von Melanom-Patienten durchgefuhrt. Die Recherche
ergab, dass nur wenig und ausschlie3lich internationale Literatur vorlag, die explizit die In-
formationsbedlrfnisse von Melanom-Patienten berichtet. Deshalb wurde, ebenfalls unter
Federfihrung der Erstautorin, die Befragung unter Melanom-Patienten zertifizierter deut-
scher Hauttumorzentren geplant, organisiert und umgesetzt.

Die vorgestellten Ergebnisse erweitern nun den bisherigen verfligbaren Datenpool zu Infor-

mationsbedirfnissen von Melanom-Patienten um Daten zu Patienten aus Deutschland und
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um mehr Daten zu Patienten mit metastasiertem Melanom. AuBerdem skizzieren die Ergeb-
nisse das Informationsverhalten der Befragten und erméglichen Einblicke in die eigenstandi-
ge Informationsakquise sowie die durch Melanom-Patienten in Deutschland préferierten und
gewulinschten Zugangswege zu Krebsinformationen.

Zusammengefasst ging aus der Befragung Folgendes zum Informationsbedarf bzw. zu den
Informationsbedtirfnissen der befragten Melanom-Patienten hervor:

1. 69% gaben an, so viele Informationen wie mdglich zu ihrer Erkrankung und individuellen
Erkrankungssituation erhalten zu wollen. Dies Ubertrifft leicht den Anteil von 59% mit einem
generell allumfassenden erkrankungs- bzw. krebsbezogenen Informationsbediirfnis aus ei-
ner reprasentativen Umfrage in der deutschen Bevélkerung (einschlieBlich einem Anteil von
18% Krebspatienten)) (Heimer and Henkel, 2012) und untertrifft einen vormals ermittelten
Anteil von 88% befragter Melanom-Patienten aus einer englischen Studie (Constantinidou et
al., 2009). Insgesamt zeigen die Anteile, dass der Informationsbedarf bei der Uberwiegenden
Mehrheit der Melanom-Patienten hoch und im Vergleich zu Studien mit anderen Krebspati-
enten sogar jeweils starker ausgepragt ist (Constantinidou et al., 2009; Kent et al., 2012; von
Heymann-Horan et al., 2013).

2. Ein Viertel (25%) der befragten Melanom-Patienten gab an, sich durch zu viele erkran-
kungsbezogene Informationen eher Uberfordert zu fihlen und stimmt damit mit dem Anteil
von 24% der Befragten aus der Allgemeinbevélkerung Uberein, die nicht mehr als unbedingt
ndtig zur eigenen Erkrankung wissen wollten (Heimer and Henkel, 2012).

3. Die Mehrheit der teilnehmenden Melanom-Patienten (52 - 94%) flihlte sich zu den einzel-
nen abgefragten Aspekten ihrer Erkrankung sehr oder ziemlich gut informiert und 78% gaben
an mit ihrem erkrankungsbezogenen Informationsstand zufrieden zu sein. Dies stimmt mit
Ergebnissen einer anderen Befragung deutscher Krebspatienten Uberein, in der 64% ange-
geben hatten, zufrieden zu sein (Faller et al., 2016). Unter den unzufriedenen Melanom-
Patienten befanden sich signifikant haufiger solche im Alter > 55 Jahre und tendenziell eher
Nachsorge-Patienten. Insbesondere altere Krebspatienten haben Probleme, alle Gbermittel-
ten Informationen aufzunehmen und im Gedé&chtnis zu behalten (Elkin et al., 2007). Eine
Unzufriedenheit mit ihrem Informationsstand kénnte Folge des daraus resultierenden Infor-
mationsdefizites sein. In der Befragung verschiedener Krebspatienten in Deutschland wur-
den keine Alterseffekte in Bezug auf die Zufriedenheit detektiert (Heimer and Henkel, 2012).
Bei Nachsorge-Patienten hingegen nimmt die Haufigkeit der Arztkontakte nach Abschluss
ihrer medizinischen Behandlung ab. Folglich reduzieren sich die erkrankungsbezogene Be-
treuung und der Informationsfluss durch persénliche Gesprache mit dem Arzt/der Arztin, wo-
raus ebenfalls eine tendenzielle Unzufriedenheit mit dem Informationsstand im Vergleich zu
den Patienten, die sich aktuell in medizinischer Behandlung befinden, resultieren kann
(Husson et al., 2010).
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4. Trotz der Uberwiegenden Zufriedenheit der Melanom-Patienten, gab Uber die Halfte (55%)
der Befragten an, weiteren Informationsbedarf bzw. unbefriedigte Informationsbedirfnisse zu
mindestens einem der abgefragten erkrankungsbezogenen Aspekte zu haben. Diese Koexis-
tenz von Zufriedenheit und weiterem Informationsbedarf zeigte sich auch bei anderen
Krebspatienten (Faller et al., 2016) und impliziert die Notwendigkeit der fortlaufenden Infor-
mation Uber den gesamten Krankheits- und Betreuungsverlauf.

5. Weiterer Informationsbedarf wurde signifikant haufiger durch jingere Melanom-Patienten
(= 55 Jahren), solche die sich in Behandlung befanden und von denjenigen geauBert, die
einen generell hohen Informationsbedarf angaben. Den héchsten Informationsbedarf gaben
Melanom-Patienten an, die von einem Tumorprogress betroffen waren. Die Relevanz des
Alters, der Erkrankungsschwere (Erkrankungsstatus) und der Behandlungsphase fir die
Auspragung von Informationsbediirfnissen bestatigen Ergebnisse vorangegangener (interna-
tionaler) Studien mit Melanom-Patienten (Husson et al., 2010; Passalacqua et al., 2012;
Fischbeck et al., 2015). Auch der durch jingere sowie weibliche Melanom-Patienten signifi-
kant haufiger geduBerte Wunsch nach mehr Informationen zu psycho-sozialer Unterstiitzung
entspricht friiheren Studienergebnissen (Hamama-Raz, 2012; Fischbeck et al., 2015). Teil-
nehmer, die sich zum Erhebungszeitpunkt in medizinischer Behandlung befanden, winsch-
ten zu allen Aspekten mehr Informationen, auBer zur Diagnose an sich und zu psychologi-
schen Unterstutzungsmaéglichkeiten. Patienten mit metastasiertem Melanom hingegen préfe-
rierten ausschlieBlich behandlungsbezogene Informationen (Behandlungsoptionen, wahr-
scheinlicher Krankheitsverlauf, Heilungschancen, Risiken und Nebenwirkungen) signifikant
haufiger, wiesen insgesamt jedoch keinen hdheren Informationsbedarf auf als Melanom-
Patienten ohne Metastasen. Auch zwischen Melanom-Patienten im Stadium Il und IV zeig-
ten sich keine signifikanten Unterschiede im Umfang des Informationsbedarfs. Aussagen
dazu, ob das Fehlen stadien-spezifischer Unterschiede im Umfang des Informationsbedarf
bei metastasierten Melanom-Patienten exemplarisch ist, kbnnen zum aktuellen Zeitpunkt
nicht gemacht werden, da dieser Aspekt in bisherigen Studien entweder nicht untersucht
oder in sehr kleinen Stichproben nicht detektiert wurde (Constantinidou et al., 2009; Husson
et al., 2010; Passalacqua et al., 2012).

Zum Informationsverhalten der Melanom-Patienten der zertifizierten Hauttumorzentren lasst
sich auf Basis der Ergebnisse der hier vorgestellten Befragung zudem Folgendes sagen:

1. Persdnliche Gesprache, allem voran mit dem Arzt oder der Arztin, aber auch mit Familie
und Freunden sowie mit anderem Gesundheitspersonal sind fur die Befragten weiterhin die
primare Informationsquelle, wenn es darum geht, sich tber Aspekte ihrer Erkrankung zu in-
formieren oder auszutauschen. Darin stimmen sie mit anderen Krebspatienten in Deutsch-
land Uberein (Heimer and Henkel, 2012; Rudolph et al., 2015).
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2. Uber die Halfte der befragten Melanom-Patienten erwartet von ihrem Arzt/ihrer Arztin aber
auch, dass er oder sie verlassliche Informationsquellen und Hilfsangebote empfehlen kann,
die die Patienten auBerhalb der Klinik nutzen, konsultieren oder aufsuchen kénnen.

3. Ebenso wie flr andere Krebspatienten sind das Internet und Patientenbroschiren die
wichtigsten medialen Informationsquellen flr die Befragten, wobei das Internet durch die
Melanom-Patienten mittlerweile haufiger genutzt und préaferiert wird als Broschiren (Heimer
and Henkel, 2012). Wie in der Allgemeinbevélkerung auch variieren die Medienpraferenzen
bei den Melanom-Patienten mit dem Alter und dem Bildungsstatus (Rice, 2006; Hiller, 2012),
aber auch mit dem aktuellen Wissensstand Uber die eigene Erkrankungssituation und mit
dem generellen Bedurfnis nach erkrankungsbezogenen Informationen. Vor der Vermittlung
von Informationsquellen in Arzt-Patienten-Gesprachen beispielsweise sollten deshalb die
individuellen Praferenzen und Medienkompetenzen der Melanom-Patienten ergrindet wer-
den. Insbesondere die élteren Melanom-Patienten und die Melanom-Patienten mit niedrige-
ren Bildungsgraden préaferieren eher konventionelle Medien, wie Broschuren oder audio-
/visuelle Beitrage aus Fernsehen und Radio fir die Informationsbeschaffung und nutzen das
Internet z.T. gar nicht.

4. Trotz der préaferierten Internetnutzung waren die bisher genutzten Online-Informationen fur
die meisten Melanom-Patienten nur teilweise zufriedenstellend. Mit den erhaltenen Informa-
tionen aus Broschiren waren die meisten Melanom-Patienten hingegen zufrieden. Die Er-
gebnisse bestéatigen die bisherigen und bestatigen ebenfalls indirekt die weiterhin bestehen-
de Skepsis von Krebspatienten gegeniber Informationen aus dem Internet (Huang and
Penson, 2008; Husson et al., 2010; Hamilton et al., 2015). Ein Grund daflr kdnnte sein, dass
Online-Informationen zum Melanom fir viele Nutzer bislang schwierig zu verstehen sind
(Bratting, Steeb, Reinhardt, Berking, & Meier, 2018; lbrahim et al., 2016).

5. Die Angebote von Krebsberatungsstellen und Selbsthilfegruppen werden durch die befrag-
ten Melanom-Patienten bislang sehr wenig genutzt. In dieser Hinsicht unterscheiden sich die
Melanom-Patienten von anderen Krebspatienten, von denen bis zu knapp der Halfte angibt,
diese Einrichtungen zu nutzten (Zeissig et al., 2014; Rudolph et al., 2015; Stickel et al.,
2015). Dahingehend besteht demnach weiterfuhrender Untersuchungsbedarf, da die Selbst-
hilfe sowie Krebsberatungsstellen Institutionen darstellen, die einen wesentlichen Beitrag zur

auBerklinischen Unterstiitzung von Melanom-Patienten leisten kénnen.

Mit der vorgestellten Befragung und ihren Ergebnissen soll ein Beitrag zur Umsetzung des
Ziels 11a im Nationalen Krebsplan und konkret im Bereich der dermatologischen Onkologie
geleistet werden. Die Ergebnisse kénnen als eine Grundlage fir MaBnahmen(-planungen)
zur Optimierung der Informationsversorgung herangezogen werden, da daraus entsprechen-
de Ansatzpunkte hervorgehen und sie die Mdglichkeit bieten, subjektive Patientenangaben

zu berlcksichtigen. Patientenangaben und -interessen zu berticksichtigen ist mittlerweile ein
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wichtiges und grundlegendes Kriterium bei der Entwicklung von seriésen, evidenzbasierten
und v.a. bedarfsgerechten Informationsangeboten (Lunen et al., 2017).

4.1 Limitationen

Trotz der praktischen Relevanz der vorgestellten Ergebnisse, miissen bei deren Interpretati-
on und Ubertragbarkeit Einschrankungen der Studienmethodik und -durchfiihrung beriick-
sichtigt werden. Dabei ist zuerst auf die bestehende Mdglichkeit hinzuweisen, dass durch die
Rekrutierung einer Gelegenheitsstichprobe im Rahmen des Querschnittstudiendesigns und
durch die ausschlieBliche Rekrutierung von Melanom-Patienten zertifizierter Hauttumorzen-
tren, ein Selektionsbias eingeflihrt wurde. Dadurch wurden die Informationsbedurfnisse und
das Informationsverhalten von Melanom-Patienten, die an anderen Zentren, anderen Klini-
ken oder ganzlich im ambulanten Setting (also bspw. onkologischen Fachpraxen oder durch
niedergelassene Dermatologen) betreut wurden, nicht beriicksichtigt. Eine Ausweitung der
Untersuchung auf diese Bereiche war aufgrund finanzieller Limitationen nicht praktikabel.
Des Weiteren liegen keine Daten zu Patienten vor, die trotz Einladung zur Studie nicht an
der Befragung teilnahmen (Non-Responder, 46%) und die mdglicherweise andere Charakte-
ristika aufwiesen als die Studienteilnehmer. lhre Perspektiven werden demnach nicht in den
Antwortmustern der analysierten Stichprobe reprasentiert.

Daher kdnnen die Ergebnisse nicht fur alle Patienten mit Melanom in Deutschland verallge-
meinert werden. Auch kdnnen sie nicht fir alle Melanom-Patienten verallgemeinert werden,
die an zertifizierten deutschen Hauttumorzentren betreut werden, da der Uberwiegende Teil
der Befragten von einem metastasierten Melanom betroffen war (67%). GemaB dem Jah-
resbericht der zertifizierten Hautkrebszentren mit Daten zum Jahr 2016, lag der Anteil der
betreuten Patienten mit metastasiertem Melanom bei insgesamt etwa 16% (Grabbe et al.,
2018). Jedoch bestand ein Ziel der Befragung darin, mehr Daten zu den Informationsbedtirf-
nissen von Patienten mit fortgeschrittenem Melanom zu erheben, da diese in der Literatur
bislang kaum verflgbar sind. Allein durch die Anwendung neuer Therapien ergibt sich insbe-
sondere flr diese Patientensubgruppe gegenwartig und auch zuklnftig ein erhéhter und um-
fangreicherer Aufklarungsbedarf.

Zweitens wurde der verwendete Fragebogen speziell fir die Studie zusammengestellt und
kdénnte daher eine weitere statistische Validierung brauchen. Vor seiner endgultigen Anwen-
dung wurde der Fragebogen jedoch von Patienten, wissenschaftlichem und medizinischem
Personal in einem mehrstufigen und interdisziplindren Verfahren entwickelt, getestet und
anschlieBend als geeignet fir seine Anwendung eingeschatzt. Ein solches Vorgehen gilt in
diesem Zusammenhang als hinreichend systematisch und ist bei derartigen Forschungsan-
liegen zu diesem Themenfeld bislang Ublich (z.B. (Husson et al., 2010; Kent et al., 2012;

Rudolph et al., 2015; Faller et al., 2016).
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Drittens sind Befragungsdaten generell subjektiver Natur, sodass Antworten im Sinne sozia-
ler Erwlinschtheit eine zusatzliche Quelle fir Antwortverzerrungen (Response Bias) darstel-
len kénnen. Auch das aktuelle Stadium im Krankheitsverlauf (z.B. komplette Remission oder
Tumorprogress) wurde nach der Kenntnis der Melanom-Patienten angegeben und konnte
daher von dem klinischen Stadium abweichen, das von den Arzten zum Erhebungszeitpunkt
angegeben wurde. Wir entschieden uns jedoch daflr, das durch die Patienten selbst einge-
schatzte Stadium bei der Untersuchung der Informationsbedirfnisse und des Informations-
verhaltens zu berlcksichtigen, um den aktuellen Erkrankungsstand aus Patientensicht dar-
zustellen. Die Angabe der klinischen Melanom-Stadien (I — IV) erfolgte hingegen durch die
betreuenden Arzte vor Ort.

4.2 Ausblick

Die Erkenntnisse aus der vorliegenden explorativen Priméarstudie dienen nun, zusammen mit
Ergebnissen aus weiteren projektassoziierten Untersuchungen (z.B. Britting, Bergmann, &
Meier et al., 2018; Britting, Reinhardt, Bergmann, Schadendorf, Weber, et al., 2018;
Britting, Steeb, Reinhardt, Berking, & Meier, 2018), als Bausteine und Anhaltspunkte fir die
Weiterentwicklung und Sicherung von Informationsangeboten fir Melanom-Patienten im
deutschsprachigen Raum.

Zu diesem Zweck wurden die Ergebnisse zunachst durch Prasentationen auf verschiedenen
Fachtagungen und -kongressen an Betreffende und Multiplikatoren aus dem Bereich Der-
matologie, Onkologie und Versorgungsforschung herangetragen.

Des Weiteren beteiligen sich die EBPIDASC-Projektmitarbeiter bspw. an der 2. Auflage der
Patientenleitlinie Melanom, die im Rahmen des Leitlinienprogramms Onkologie
(www.leitlinienprogramm-onkologie.de/patientenleitlinien/melanom/) aktuell Gberarbeitet wird.
Die Daten lieferten auBerdem den Anreiz und das Bewusstsein dafir, zukinftig die Entwick-
lung und Qualitatssicherung von Online-Angeboten noch mehr zu forcieren, da diese insbe-
sondere fir die nachste Generation von Melanom-Patienten als Informationsquelle immer
wichtiger werden. In diesem Zusammenhang wird insbesondere eine intensivere weiterfiih-
rende Zusammenarbeit mit Spezialisten aus dem IT-Bereich sowie mit Patientenvertretern
angestrebt, die bereits im Online-Bereich aktiv und organisiert sind (z.B. Melanom Info
Deutschland auf Facebook).

Die Befragungsergebnisse zeigten auch, dass Uber die Hélfte der befragten Melanom-
Patienten eine Mediatorrolle ihrer Arzte hinsichtlich der Vermittlung verlasslicher Informa-
tions- und Hilfsangebote sieht. Laut einer bisher nicht publizierten Studie mit den Arzten und
Arztinnen zertifizierter Hauttumorzentren, wird diese Rolle auch durch die Uberwiegende
Mehrheit der Kliniker wahrgenommen und ausgefillt. Jedoch bestehen z.T. gréBere Diskre-

panzen zwischen dem, was die befragten Melanom-Patienten an Informationsangeboten
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nutzen und dem, was ihre behandelnden Arzte empfehlen (Briitting, Bergmann, & Meier,
2018), sodass dahingehend Aufklarungs- und ggf. weiterfihrender Untersuchungsbedarf
besteht.

Weiterer Untersuchungsbedarf besteht auch im Hinblick auf die geringe Konsultationsrate
von Selbsthilfegruppen und Krebsberatungsstellen durch die befragten Melanom-Patienten
und die Ermittlung hierflr bestehender Griinde, da beide Institutionsformen auch fur Mela-
nom-Patienten wichtige, unterstiitzende, supplementare Angebote zur klinischen Versorgung
darstellen kénnen.

Alles in allem stellte die hier vorgestellte Befragung zu den Informationsbedirfnissen und
dem Informationsverhalten von Melanom-Patienten zertifizierter deutscher Hauttumorzentren
einen der grundlegenden Arbeitsschritte im Rahmen des NVKH-Projektes EBPIDASC dar.
Auf Basis der gewonnenen Erkenntnisse aus den bereits umgesetzten Arbeitsschritten, wer-
den aktuell Informationsangebote fir Melanom-Patienten im deutschsprachigen Raum wei-
ter- oder neu entwickelt. Von diesen soll zuklnftig eines hinsichtlich seiner Wirkung auf die
Auspragungen verschiedener Patient Reported Outcomes im Rahmen einer randomisierten

Interventionsstudie Uberpruft werden.
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5. Zusammenfassung

Hintergrund: Das Informationsbedurfnis z&hlt zu den wichtigsten Bedurfnissen von Mela-
nom-Patienten (MP). Diesem zu entsprechen und Patienten adaquat dber ihren gesundheit-
lichen Zustand zu informieren, ist daher auch eine der wichtigsten supportiven MaBnahmen
der Krebstherapie. Uber die eigene Situation konkret Bescheid zu wissen, tragt dazu bei,
Angst zu reduzieren, das persdnliche Krankheitskontrollgefiihl zu erh6hen sowie die Erkran-
kung besser bewaltigen zu kénnen. In Konsequenz ist die Zufriedenheit und Lebensqualitat
bei Krebspatienten héher, die sich gut aufgeklart fihlen. Dennoch bleibt das Informationsbe-
durfnis haufig auch unerfillt. Primare Informationsquelle fir Krebspatienten in Deutschland
ist das persénliche Gesprach mit dem Arzt oder der Arztin. Ist die Zeit fir Arzt-Patienten-
Gesprache jedoch knapp und/oder werden viele (medizinische) Informationen auf einmal
vermittelt, ist es méglich, dass sich die Patienten Gberfordert und anschlieBend nicht ange-
messen informiert fihlen. Krebs- und so auch MP, nutzen verschiedene weitere Informati-
onsquellen um Informationsdefizite auszugleichen. Trotz der steigenden Bedeutung des In-
ternets, variieren Nutzung und Praferenzen der Informationsquellen mit Patientensubgrup-
pen — so u.a. mit dem Alter, dem Bildungsstatus, dem sozio-6konomischen Status, der Nati-
onalitdt und dem generellen Bedarf nach umfassender Aufklarung Uber den eigenen Ge-
sundheits- und Behandlungsstand. Analog variieren Inhalte und Umfang der Informationsbe-
dirfnisse von MP u.a. mit dem Geschlecht, dem Alter, dem Stadium im Verlauf der Tumorer-
krankung und der Erkrankungsschwere.

An Primardaten aus Deutschland fehlt es jedoch bislang. Zudem werden auch die spezifi-
schen Bediirfnisse von MP mit Metastasen in der Literatur nur unzureichend abgedeckt. Um
die Informationsbereitstellung und -versorgung von MP in Deutschland optimieren sowie be-
darfsgerechter gestalten zu kénnen, ist es grundlegend deren Informationsbedarf und Infor-

mationsverhalten zu kennen.

Fragestellung: Ziel der vorliegenden Untersuchung war es, a) die Informationsbedirfnisse
von MP in Deutschland (und deren Subgruppen) sowie b) die durch sie bevorzugten Informa-
tionsquellen explorativ zu ermitteln. Es sollten Ansatzpunkte fir Optimierungen bei der In-
formationsversorgung, insbesondere im Hinblick auf mediale Neu- oder Weiterentwicklungen
aufgezeigt werden.

Methodik: Zwischen Juli und Oktober 2016 wurde an insgesamt 27 zertifizierten deutschen
Hauttumorzentren eine multizentrische (Querschnitts-)Befragung unter MP durchgefihrt. MP
konnten daran teilnehmen, wenn sie mindestens 18 Jahre alt und der deutschen Sprache
machtig waren. Patienten, die wahrend des Befragungszeitraums eines der Hauttumorzen-

tren besuchten, wurden konsekutiv zur Teilnahme eingeladen. Fiur die Befragung wurde ein
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eigens entwickelter, standardisierter Papierfragebogen genutzt, der kollektiv mit Patienten
deutscher Hautkrebsselbsthilfegruppen, medizinischem sowie sozialwissenschaftlichem Per-
sonal entwickelt wurde. Ein Pretest der préafinalen Version erfolgte mit zwanzig MP am Haut-
tumorzentrum Dresden.

Die Auswertung der Daten erfolgte mittels SPSS (Version 23). Um Subgruppenunterschiede
bei den Informationsbedirfnissen sowie dem Informationsverhalten zu ermitteln, wurde fir
kategoriale Variablen der Chi2 Unabhangigkeitstest und far metrische Variablen der nicht-
parametrische U-Test nach Mann-Whitney bzw. der Kruskal-Wallis-Test angewandt. Die bi-
nar logistische Regression wurde angewandt, um Pradiktoren fir a) die Prasenz unerflllter
Informationsbedirfnisse, b) die Zufriedenheit mit dem eigenen Informationsstand sowie c)
die Praferenzen verschiedener medialer Informationsquellen (Internet, Broschiren,
TV/Videos, Journale/Magazine) zu ermitteln. Die statistische Signifikanz fur alle Tests wurde
flr p < 0.05 festgelegt.

Ergebnisse: Insgesamt 542 Melanom-Patienten nahmen an der Befragung teil. Die Daten
von 529 Patienten (Response-Rate: 54%) konnten ausgewertet werden. Von den Teilneh-
mern waren 56% mannlich, 61% alter als 55 Jahre, 67% waren von Metastasen betroffen
(klinisches Stadium Il oder 1V), 49% erhielten zum Befragungszeitpunkt eine medizinische
Behandlung und 47% befanden sich in der Nachsorge. 14% der MP wurden stationar und
83% ambulant betreut.

Informationsbedarf: 69% der Befragten gaben an, sich generell so viele Informationen wie
maoglich Uber ihre Erkrankung und deren Behandlung zu winschen und 78% gaben an sehr
oder eher zufrieden mit dem eigenen Informationsstand zu sein. Gleichzeitig duBerten 55%
der Befragten jedoch auch, weiteren Informationsbedarf zu haben. Am wenigsten fiihlten
sich die MP Uber psychosoziale Unterstitzungsmaéglichkeiten (24-31% kaum oder gar nicht)
informiert. Am haufigsten (von jeweils 35%) wurden sich mehr Informationen zum voraus-
sichtlichen Krankheitsverlauf, Behandlungsoptionen und Heilungschancen gewlnscht. Den
héchsten Informationsbedarf gaben MP mit Tumorprogression an. AuBerdem berichteten MP
< 55 Jahren signifikant haufiger als altere MP (63% vs. 50%; p = .003) weiteren Informati-
onsbedarf zu verschiedenen Aspekten der Erkrankung, ebenso wie MP die sich aktuell in
Behandlung befanden im Vergleich zu Nachsorgepatienten (63% vs. 47%; p < .001). Die
bindre Regressionsanalyse ergab u.a., dass die Wahrscheinlichkeit unerfillte Informations-
bedilrfnisse zu haben bei MP, die sich generell viele Informationen wiinschten, um 2.4 Mal
hoéher war als bei denen, die sich durch viele Informationen eher Uberfordert fihlten. Sub-
guppenunterschiede zeigten sich zudem bei den inhaltlichen Praferenzen, so z.B. wiinschten
sich Frauen und MP < 55 Jahren haufiger Informationen zu psychologischer Unterstiitzung

als Manner (28% vs. 15%; p < .001) und MP = 55 Jahre (25% vs. 17%; p = .038).
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Informationsverhalten: 81% der Befragten nutzten am haufigsten das persénliche Gesprach
mit dem Arzt/der Arztin um sich (iber ihre Erkrankung zu informieren. 58% wiinschten sich
von diesem jedoch auch Empfehlungen zu Informationsquellen, die sie auBerhalb der Klinik
nutzen kénnen. Das Internet (63%) und Patientenbroschiiren (58%) wurden am haufigsten
als erst- oder zweitwichtigstes Medium fir die indikationsbezogene Informationsbeschaffung
angegeben. Die Angebote von Selbsthilfegruppen und Krebsberatungsstellen wurden nur
durch 8 bzw. 12% jemals oder Uberhaupt genutzt. Als Pradiktoren flr die praferierte Internet-
nutzung erwiesen sich das Alter < 55 Jahre, ein héherer Bildungsabschluss, ein generell
hoher Informationsbedarf sowie Unwissenheit tiber den eigenen, aktuellen Stand der Erkran-
kung. Audiovisuelle Medien wurden hingegen von MP mit geringeren Bildungsabschlissen
praferiert.

Schlussfolgerungen: Die Ergebnisse sensibilisieren daftr, welche Inhalte MP deutscher
Hauttumorzentren primar interessieren, welche Defizite bei der Informationsversorgung ak-
tuell bestehen und welche Inhalte fir bestimmte Subgruppen wichtig sind. Diese Kenntnisse
sind fUr die FUhrung von Arzt-Patienten-Gesprachen wichtig. Zum anderen liefern sie wichti-
ge Anhaltspunkte flr die inhaltliche Ausgestaltung bedarfsgerechter Informationsangebote.
Die Ermittlung der wichtigsten medialen Informationsquellen ist richtungsweisend fir kiinftige
Entwicklungen im Bereich der Medien zur Informationsversorgung von MP. Den Grinden fur
die geringe Inanspruchnahme der Angebote von Selbsthilfegruppen und Krebsberatungsstel-
len durch MP sollte weiter nachgegangen werden, da beide Institutionsformen wichtige, un-
terstitzende, supplementare Angebote zur klinischen Versorgung darstellen.
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6. Summary

Background: The need for information is one of the greatest needs reported by melanoma
patients (MP). Satisfying unmet information needs (UIN) is an important measure of support-
ive cancer care since it can reduce anxiety, improve compliance with therapy and, increase
the feeling of personal control, thereby improving coping with the disease itself.

Cancer patients in Germany prefer consultations with the physician to acquire information
about their condition. However, the physician’s time is usually limited and sometimes many
detailed medical facts are provided at once. In such cases patients may have difficulty in un-
derstanding or be unable to absorb all the information and recall them correctly. This can
lead to their feeling inadequately informed. Another problem is that patients may fail to ad-
dress all their concerns during medical consultations and thus some questions may remain
unanswered.

To compensate for information deficits, many cancer patients search and use other infor-
mation resources (IR). Recent research suggests that the information-seeking behavior of
cancer patients, including those with melanoma, has been changing alongside the applica-
tion of modern media. However, not all cancer patients use and prefer the internet or
smartphone apps to seek for information, for instance. Rather, usage and preferences of IR
vary with the patient’'s age, education, socioeconomic status, nationality and the general
need in receiving comprehensive information about their own condition.

Previous research further has shown that information and supportive care for melanoma pa-
tients has to be adapted to the stage of disease, the patients’ gender age and educational
level. So far, the UIN of melanoma patients in Germany and of MP with metastases are not
covered well in the literature. In order to optimize and adapt information provision to the
needs of MPs in Germany, it is essential to know about their specific UIN and information-
seeking behavior.

Objective: The aim of the present study was therefore, to exploratively investigate a) the UIN
of MP in Germany (and their subgroups), and b) to determine the IR they prefer. Starting
points for the optimization of information provision in MP should be determined, in particular

in terms of developments in the media.

Methods: From July to October 2016, a multicenter cross-sectional survey of MP was con-
ducted at 27 accredited German skin cancer centers. MPs were eligible for participation if
they had a minimum age of 18 years and were able to understand and speak the German
language. Patients attending a skin cancer center during the survey period were consecu-
tively invited to participate. For the survey, a standardized paper questionnaire was specially
devised, and was developed collectively with patients of German skin cancer self-help
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groups as well as medical and scientific staff. A pretest was done by twenty MP at the Dres-
den skin cancer center.
For data analysis SPSS (version 23) was used. The Chi? test was used for categorical varia-
bles and the non-parametric U-test (Mann-Whitney) or the Kruskal-Wallis test were used for
metric variables to identify subgroup differences in UIN and the information-seeking behav-
ior. Binary logistic regression analysis was used to identify predictors of a) the presence of
UIN, b) satisfaction with the MPs’ own information level, and c) the preferences of various
media (internet, booklets, TV/videos, journals/magazines). Statistical significance was set at
p <0.05 for all tests.

Results: 542 questionnaires were returned, and the data of 529 questionnaires was ana-
lyzed, corresponding to a response rate of 54%.0f the participating MP, 56% were male,
61% aged > 55 years, 67% were affected by metastatic melanoma, and 49% received medi-
cal treatment at the time of the survey. 14% of participants were inpatients and 83% received
outpatient care.

Unmet information needs: In general, 69% of the MP preferred to be informed on their condi-
tion as much as possible, and 78% described themselves as rather or even very satisfied
with their knowledge about their condition. However, more than half of the participants (55%)
reported UIN. They most often felt poorly or not at all informed about social (31%) and psy-
chological support (24%), and about the consequences of the disease for their private life
(23%). Most MP wished more information on treatments, the course of disease and chances
of cure (each for 35%). The significantly highest number of UIN was reported by MP with
tumor progression. Furthermore, MP aging < 55 years as well as MPs currently receiving
medical treatment reported UIN significantly more often than older MPs (63% vs. 50%, p =
.003) and post-treatment MP (63% vs. 47%, p <.001). Binary regression analysis indicated
that the probability of having UIN was 2.4 times higher for MPs who generally preferred as
much information as possible, than for those who felt overwhelmed by too much information.
Subgroup differences were also found in the content preferences, e.g. women and MP aging
< 55 years more often wished information on psychological support than men (28% vs. 15%,
p <.001) and MP 2 55 years (25% vs. 17%, p = .038).

Information-seeking: 81% of the MP reported consultations with the physician as the source
of information they most frequently used to acquire information about their own condition.
However, 58% also wanted recommendations on sources of information that they could use
outside the clinic. When asked about how important particular media were, 63% of MP
awarded the internet and 58% awarded booklets as first or second most important for infor-
mation-seeking. Services from self-help groups and cancer counseling centers were used by

only 8% - 12% of the surveyed MP at all. Aging < 55 years, a higher education, a generally
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high need for information as well as unawareness about the own current condition proved to
be predictors of the preferred internet use. Audiovisual media, however, were preferred by
MP with lower education.

Conclusions: The results raise awareness of topics that are primarily of interest for MP of
German skin cancer centers, which deficits in information provision currently exist and what
topics are more important to several subgroups. The findings are important to be considered
during medical consultations. On the other hand, they indicate what content MPs expect to
be educated about, even by media. The identification of media preferences points out what
information resources will be important to MPs for information acquisition in the future, and in
which area developments should be forced. Current underuse of peer support from self-help
groups and cancer counseling centers by MP should be further explored and ideally reme-
died because both types of facility provide help in various respects and can supplement clini-

cal care.
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