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1. Praambel

Der Krebsinformationsdienst (KID) des Deutschen Krebsforschungszentrums (DKFZ) wurde 1986 nach
dem Vorbild des Cancer Information Service des National Cancer Institutes der USA gegriindet. Krebs-
kranke und ihre Angehdrigen sollten die Moglichkeit bekommen, am Telefon mit einer kompetenten
Person Uber das damals noch mit vielen Tabus behaftete Thema Krebs zu sprechen, auf Wunsch auch
anonym.

Fundierte Information zu allen Fragen

Immer noch ist die telefonische Vermittlung individueller Information eine der Hauptaufgaben des
Krebsinformationsdienstes. Nutzerinnen und Nutzer wollen ihre Fragen aber heute auch per E-Mail
oder in den sozialen Netzwerken stellen. Im Internet erwarten sie verstandliche und verlassliche
Sachinformationen. Broschiiren und Informationsblatter haben nach wie vor einen hohen Stellenwert.
All diesen Anforderungen kommt der Krebsinformationsdienst nach.

Genutzt wird der Krebsinformationsdienstes nicht mehr nur von Menschen mit Krebs und ihren Ange-
horigen oder Freunden. Es sind auch Gesunde, die sich mit Fragen zu Risikofaktoren, zur Krebspraven-
tion und zur Friherkennung an den Dienst wenden. Fiir Multiplikatorinnen und Multiplikatoren ist der
Krebsinformationsdienst zur wichtigen Anlaufstelle fir fundierte, wissenschaftlich aktuelle und dabei
neutrale Information geworden. Nicht zuletzt ist er auch ein gefragter Partner fiir Projekte im Gesund-
heitswesen.

Starkung der Patientenorientierung

Die groRen Fortschritte in der Krebsforschung, die Ausbreitung des Internets sowie gesellschaftliche
Entwicklungen haben zu nachhaltigen Verdnderungen gefiihrt. Zum einen nimmt das Wissen Gber
Krebserkrankungen und deren Behandlung kontinuierlich zu: Immer mehr Krebskranke erhalten einen
individuell auf die molekularen Merkmale ihrer Tumorerkrankung zugeschnittenen Behandlungsplan.
Zum anderen mochten immer mehr Patientinnen und Patienten heute aktiv an medizinischen Ent-
scheidungen teilhaben: Sie wiinschen sich eine partnerschaftliche Entscheidungsfindung gemeinsam
mit ihren Arztinnen und Arzten ("shared decision making").

Diese auch politisch gewollte Starkung der Patientenorientierung setzt jedoch voraus, dass Betroffene
verstandlich und qualifiziert Gber die vorgeschlagenen Gesundheitsleistungen informiert werden.
Auch der Zugang Gesunder zu Méglichkeiten der Vorbeugung und der Krebsfriiherkennung hangt we-
sentlich davon ab, dass ihnen entsprechende Kenntnisse vermittelt und sie (iber Angebote des Ge-
sundheitswesens entsprechend ihrer persdnlichen Bediirfnisse informiert werden.

Gesundheitskompetenz: Wissen gegen Angst und Verunsicherung

Zwar hat das Internet zu einer Globalisierung des Wissens gefiihrt. Die inflationare Verbreitung von
Information Uber Krebs flihrt jedoch zur Verunsicherung vieler Ratsuchender Sie sehen sich haufig
nicht in der Lage, die fachliche Richtigkeit und die Seriositdt von Online-Informationen zu beurteilen.
Erschwerend hinzu kommt die zunehmende Komplexitat der individuellen Krebstherapie.

Mit seinem Angebot an neutraler und wissenschaftlich abgesicherter Information erfillt der Krebsin-
formationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums eine wichtige gesellschaftliche Aufgabe.



Die Kommunikation evidenzbasierter Information zu allen Krebserkrankungen und zu neuen wissen-
schaftlichen Erkenntnissen ist dabei mit unmittelbarem Nutzen fiir die individuelle Situation Ratsu-
chender verbunden. Mit der Vermittlung der Adressen von Angeboten der medizinischen sowie psy-
chosozialen Beratung und Betreuung von Krebskranken ibernimmt der Krebsinformationsdienst die
wichtige Funktion eines Wegweisers. Mit seinem Angebot fiir alle Fachkreise, die an der Versorgung
Betroffener beteiligt sind, tragt er zur raschen Verbreitung aktueller praxisrelevanter Ergebnisse der
Forschung bei.

Kostenfrei, neutral, unabhédngig

Der Krebsinformationsdienst ist ein kostenfreies Angebot des Deutschen Krebsforschungszentrums,
einem Mitglied der Helmholtz-Gemeinschaft. Seit 2010 wird der Krebsinformationsdienst durch das
Bundesministerium fir Bildung und Forschung und vom Ministerium fiir Wissenschaft, Forschung und
Kunst des Landes Baden-Wiirttemberg institutionell gefordert. Im Rahmen von Projekten kommen
Mittel des Bundesministeriums fiir Gesundheit und anderer férdernder Institutionen und Organisatio-
nen hinzu. Durch diese Form der Férderung ist der Krebsinformationsdienst finanziell unabhangig und
frei von Interessenskonflikten. Er informiert ausschlieflich auf Basis der besten verfligbaren wissen-
schaftlichen Evidenz.

Die hohe Kompetenz des Dienstes beruht auch auf der Erfahrung seiner Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter - eines Teams mit wissenschaftlicher Qualifikation, das fir die Erstellung von Informationen zu-
standig ist, und den hoch engagierten, in Kommunikationstechniken geschulten Arztinnen und Arzte
der Teams im Beratungsdienst. Grundlage ist eine umfangreiche und kontinuierlich aktualisierte Wis-
sensdatenbank mit evidenzbasierten Informationen zu Krebs sowie Links und Adressen von Institutio-
nen und Organisationen der medizinischen und psychosozialen Versorgung, Betreuung und Beratung.
Hinzu kommt die langjahrige institutionelle Erfahrung im Fachgebiet Gesundheitskommunikation.

Die Einbindung des Krebsinformationsdienstes in das Deutsche Krebsforschungszentrum garantiert die
wissenschaftlichen wie auch organisatorischen Maoglichkeiten zur Weiterentwicklung des Angebots so-
wie eine umfassende Infrastruktur.

Die Arbeit des Krebsinformationsdienstes ist vielfdltig, aufwandig und anspruchsvoll. Die Erstellung
von Informationen, die Aktualisierung der internen Wissensdatenbank und des Internetauftritts stellen
alle Mitarbeitenden durch den immensen Wissenszuwachs in der Onkologie vor quantitative und qua-
litative Herausforderungen. Die zielgruppengerechte, sachliche und doch empathische Vermittlung
von Informationen tber Krebs ist flr die beratenden Teams eine sehr verantwortungsvolle Tatigkeit,
nicht zuletzt wegen der potenziellen Konsequenzen insbesondere fiir Betroffene.

In diesem Methodenpapier sind grundlegende Ablaufe der Erstellung und Vermittlung von Informati-
onen Uber Krebs beschrieben. Es stellt einen Auszug aus den Handblichern des Krebsinformations-
dienstes dar, die Methodik und Qualitaitsmanagement der verschiedenen Arbeitsbereiche abbilden.



2. Hintergrund: Erstellung und Vermittlung von Krebsinformation

2.1.Konzeption des Krebsinformationsdienstes

Menschen, die mit dem Thema Krebs konfrontiert sind, haben in der Regel eine Vielzahl von Fragen —
zur Diagnostik, zur Therapie, aber auch zum Leben mit der Erkrankung und dem Umgang mit ihren
Folgen. Krebsrisikofaktoren, Vorbeugung und Friherkennung sind Themen, die fast alle irgendwann
betreffen.

Deshalb benétigen Patienten und Patientinnen, ihre Angehérigen, die allgemeine Offentlichkeit sowie
Fachkreise einen schnellen Zugang zu evidenzbasierten praxisrelevanten Forschungsergebnissen.

Der Krebsinformationsdienst hat sich zum Ziel gesetzt, alle Fragen zu Krebs zu beantworten — sei es
durch Vermittlung des international verfligbaren Wissens oder durch Nennung geeigneter Anlaufstel-
len und Beratungsangebote.

e Kernprodukt des Krebsinformationsdienstes ist die individuell vermittelte und auf die jeweilige
Situation zugeschnittene Information rund um das Thema Krebs, per Telefon, E-Mail und bei
Bedarf auch in persénlichen Gesprachen.

e Hinzu kommen allgemeine Informationen zu besonders haufig gefragten Themen im Internet,
in Sozialen Medien, Informationsblattern und Broschiiren des Krebsinformationsdienstes.

e Welche Bedeutung Information zu Krebs hat, vermittelt der Krebsinformationsdienst in Vor-
tragen, Publikationen sowie in nationalen wie internationalen Gremien.

Basis aller Informationen ist eine interne Wissensdatenbank, die nach den Vorgaben der evidenzba-
sierten Medizin erstellt und kontinuierlich gepflegt wird.

Wichtige Vorgaben fir die Erstellung und Vermittlung von Informationen sind fiir den Krebsinformati-
onsdienst Neutralitat, Aktualitat, sachlich richtige, inhaltlich angemessene und verstandliche Darstel-
lung, die Nutzung aktueller evidenzbasierter Quellen sowie die Transparenz Uber das Zustandekom-
men der jeweils vermittelten Aussagen. Hinzu gehéren unabdingbar Empathie sowie der Respekt vor
der Situation, der Sichtweise und den Werten seiner Nutzerinnen und Nutzer.

Ergdnzende Informationen

e Ein kurz gefasstes Leitbild steht zur Verfugung unter https://www.krebsinformations-
dienst.de/info/krebsinformationsdienst-leitbild-2021.pdf.

e Wie der Krebsinformationsdienst arbeitet und welchen Qualitatsvorgaben die Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter folgen, ist in der Selbstdarstellung "Uber uns" unter www.krebsinforma-

tionsdienst.de/wirueberuns.php offengelegt.

2.2.Ziele des Krebsinformationsdienstes

Ziele des Krebsinformationsdienstes sind die Erstellung und Vermittlung von wissenschaftlich fundier-
ten Informationen rund um das Thema Krebs: liber seine Ursachen, die Moglichkeiten der Vorbeugung,


http://www.krebsinformationsdienst.de/wirueberuns.php
http://www.krebsinformationsdienst.de/wirueberuns.php

die Angebote zur Friiherkennung, Gber Untersuchungs- und Behandlungsverfahren und tiber das Le-
ben mit einer Tumorerkrankung. Dazu gehort auch die Nennung wichtiger Anlaufstellen zur Informa-
tion, Beratung und Versorgung bei Krebs.

Versorgung optimieren: Durch wissenschaftlich fundierte Aufklarung Gber Moglichkeiten und Alterna-
tiven in einer bestimmten Krankheitssituation will der Krebsinformationsdienst dazu beitragen, die in-
dividuelle Versorgung von Menschen mit Krebs zu verbessern. Einer Unterversorgung, aber auch Uber-
oder Fehlversorgung gilt es vorzubeugen.

Gesundheitskompetenz steigern: Mit Informationen lber Krebs soll die Kompetenz Ratsuchender und
ihre Souveranitat im Umgang mit krebsbezogenen Themen gestarkt werden. Dies gilt fir Fragen der
Pravention und Friiherkennung ebenso wie fiir die Diagnose und Therapie von Krebs. Gesundheits-
kompetenz ist auch eine wichtige Voraussetzung, um den eigenen Bedarf an Unterstlitzung bei der
Verarbeitung der seelischen, psychischen und sozialen Folgen von Krebs zu erkennen.

Orientierung im Gesundheitswesen erleichtern: Der Krebsinformationsdienst nimmt eine Wegweiser-
Funktion ein und hilft bei der Orientierung im deutschen Gesundheitssystem: Er vernetzt Patientinnen
und Patienten, Angehdrige und Interessierte mit den fiir sie jeweils relevanten Leistungsanbieterinnen
und -anbietern im Gesundheitswesen sowie weiteren Einrichtungen, die Information, Beratung und
Unterstlitzung vermitteln.

Lebensqualitat verbessern: Durch die Vermittlung entsprechender Hilfs- und Beratungsangebote will
der Krebsinformationsdienst Betroffenen und ihrem sozialen Umfeld den Umgang mit entsprechenden
Problemen erleichtern und zu einer Verbesserung ihrer Lebensqualitat beitragen.

Forschungsergebnisse zugdnglich machen: Als Bindeglied zwischen Forschung und Praxis wirkt der
Krebsinformationsdienst am schnellen Wissenstransfer klinisch relevanter Forschungsergebnisse mit.
Dazu tragt insbesondere der krebsinformationsdienst.med fiir Fachkreise bei.

Der Krebsinformationsdienst entwickelt nicht nur die Inhalte, sondern auch die Formate seiner Ver-
mittlung von Gesundheitsinformation kontinuierlich weiter.

Qualitatskriterien weiterentwickeln: Der Krebsinformationsdienst beachtet Qualitatskriterien fir die
Erstellung und Vermittlung von Gesundheitsinformationen, an deren Entwicklung er sich in Deutsch-
land seit seiner Griindung beteiligt hat. Sowohl auf nationaler wie auch auf internationaler Ebene setzt
sich der Krebsinformationsdienst fiir verbindliche Standards in der Erstellung und Vermittlung von
Krebsinformation ein.

Entwicklungen beobachten und anstoRen: Voraussetzung dafiir ist die Beobachtung aktueller Ent-
wicklungen und Trends im Bereich der Gesundheitskommunikation. Grundlage sind aber vor allem re-
gelmaRige Analysen der anonymisierten Dokumentation der Anfragen und Nutzungsstatistiken, ge-
zielte Nutzungsbefragungen sowie Projekte im Bereich Versorgungsforschung. Durch sie erlangt der
Krebsinformationsdienst wichtige Einblicke in die Situation der Menschen, die ihn in Anspruch neh-
men: ihren objektivierbaren Bedarf an Information, aber auch ihr subjektives Erleben und ihr individu-
elles Bedirfnis nach Wissen (iber Krebs. Diese Daten kénnen wertvolle Impulse fir die Weiterentwick-
lung des Informationsangebots, aber auch des deutschen Gesundheitssystems geben.



Grenzen des Krebsinformationsdienstes

e Das Informationsangebot ist auf die Situation in Deutschland zugeschnitten.

Ratsuchenden aus anderen Landern nennt der Krebsinformationsdienst nach Moglichkeit fiir sie ge-
eignete Anlaufstellen, etwa im Rahmen der Zusammenarbeit innerhalb der Internationalen Arbeits-
gruppe der Krebsinformationsdienste (International Cancer Information Service Group, ICISG).

e Individuell am Telefon oder per E-Mail vermittelte Informationen kénnen den Kontakt zwi-
schen Krebskranken und Arztinnen, Arzten oder weiteren fachlich zustindigen Ansprechper-
sonen nicht ersetzen. Dies gilt auch fir Informationen aus dem Internet oder in Broschiiren.

Ziel des Krebsinformationsdienstes ist es stattdessen, den Dialog zwischen denen, die Behandlung be-
notigen, und denen zu starken, die sie behandeln und betreuen. So tragt der Dienst zu einer Verbes-
serung der Arzt-Patienten-Beziehung bei. Wo Ratsuchende rechtsverbindliche Auskiinfte benétigen,
etwa in sozialrechtlichen Fragen, vermittelt der Krebsinformationsdienst Basiswissen, weist aber im-
mer auch auf geeignete Anlaufstellen hin.

2.3.Zielgruppen des Krebsinformationsdienstes

Die Angebote des Krebsinformationsdienstes richten sich an alle, die Fragen zu Krebs haben.

Betroffene: Besonders angesprochen sind Krebspatientinnen und -patienten, ihre Angehorigen und
ihr Freundeskreis.

Allgemeine Offentlichkeit: Menschen, die sich fiir Krebsrisikofaktoren, Krebsvorbeugung und Krebs-
friiherkennung interessieren, sind eine weitere wichtige Zielgruppe, die der Krebsinformationsdienst
besonders adressiert.

Fachkreise: Mit krebsinformationsdienst.med steht ein Informationsangebot fir alle zur Verfligung,
die an der Versorgung Krebskranker beteiligt sind.

Patientenorganisationen: Die Zusammenarbeit mit den Verbanden der Krebs-Selbsthilfe ist dem
Krebsinformationsdienst ein wichtiges Anliegen.

Multiplikatoren und Entscheidungsverantwortliche: Der Krebsinformationsdienst steht aulerdem als
Ansprechpartner fir alle Berufsgruppen in der Medizin, fur Forschende, fiir Multiplikatorinnen und
Multiplikatoren sowie fiir alle Entscheidungsverantwortlichen im Gesundheitswesen zur Verfligung.
Ein besonderes Angebot fir diese Zielgruppe sind Auswertungen und Berichte zum Informationsbedarf
zu Krebs. AuBerdem besteht die Moglichkeit der Kooperation zu besonderen Fragestellungen und The-
men.

Medien: In Zusammenarbeit mit der Stabsstelle Kommunikation und Marketing des Deutschen Krebs-
forschungszentrums kann der Krebsinformationsdienst auch Ansprechpartner fir Journalistinnen und
Journalisten, fiir Redaktionen, Verlage und weitere Medienunternehmen sein.



2.3.1. Identifizierung besonderer Informationsbediirfnisse einzelner Zielgruppen

Grundlage zur Ermittlung des Informationsbedarfs der verschiedenen Zielgruppen ist die regelmaRige
anonymisierte Dokumentation der an den Krebsinformationsdienst gerichteten Anfragen. Dabei un-
terscheidet der Krebsinformationsdienst zwischen dem objektivierbaren Informationsbedarf seiner
Nutzerinnen und Nutzer und dem aus ihrer Sicht formulierten Informationsbediirfnis zu krebsbezoge-
nen Fragen.

Die anonymisierte Auswertung der Nutzungsstatistiken seiner Angebote in Print und online bietet Ein-
blick in die Interessen und Anliegen der Zielgruppen, die den Krebsinformationsdienst nicht personlich
kontaktieren, aber niederschwellige Angebote wie Broschiiren und Internetseiten nutzen.

Weiter herangezogen werden zielgruppenspezifische Nutzungsbefragungen und Begleituntersuchun-
gen im Rahmen der Forschung zu besonderen Fragestellungen. Bei Bedarf gibt der Krebsinformations-
dienst aulRerdem bevolkerungsbezogene Befragungen bei dafir qualifizierten Einrichtungen oder Un-
ternehmen in Auftrag.

Ein weiteres Instrument zur Erfassung des Informationsbedarfs ist die Zusammenfiihrung der selbst
erhobenen Daten mit aktuellen Daten des Gesundheitswesens in Deutschland. Dies sind aufRer aktuel-
len Publikationen zur onkologischen Forschung und Versorgung insbesondere die Daten zur Krebsinzi-
denz, Krebspravalenz und Krebsmortalitdt der epidemiologischen Krebsregister, auflerdem, soweit
verfligbar, Daten der klinischen Krebsregister (vergl. Kapitel 3.6.2).

Ebenso wichtig fiir die zielgruppengerechte Vermittlung von Krebsinformation ist der Abgleich der er-
reichten Nutzerinnen und Nutzer mit allgemeinen soziodemographischen Daten potenzieller Zielgrup-
pen in der Bevolkerung: So soll geklart werden, welche Zielgruppen der Krebsinformationsdienst mit
seinen Angeboten erreicht und welche nicht, bzw. welche Barrieren fiir den Zugang zum Krebsinfor-
mationsdienst bestehen kénnen.

2.3.2. Zielgruppengerechte Gestaltung von Ansprache, Format, Umfang und Verstandlich-
keit von Informationen

Um allen Zielgruppen gerecht zu werden, nutzt der Krebsinformationsdienst nicht nur verschiedene
Kanale und Angebotsformen, sondern achtet auch auf die Gestaltung, den Umfang und die Verstand-
lichkeit der vermittelten Information. Alle Kontakte wie auch die schriftlichen Informationen werden
getragen von Empathie sowie Respekt gegeniiber den Fragestellern, ihrer individuellen Situation und
ihrer Sichtweise auf die Krankheit Krebs.

Im individuellen Kontakt: Anfragen am Telefon oder per E-Mail werden zugeschnitten auf die Bedrf-
nisse der Fragestellerinnen und Fragesteller beantwortet. Darliberhinausgehende Informationen wer-
den nur vermittelt, wenn sie zur Kldarung eines Sachverhaltes unbedingt erforderlich sind, oder wenn
sie Betroffene vor Schaden bzw. unerwiinschten Ereignissen schiitzen kénnen.

Auch die Dauer und Gestaltung eines Gesprachs bzw. die Lange einer schriftlichen Information werden
den individuellen Bediirfnissen nach Moéglichkeit angepasst, ebenso die Informationstiefe (vergl. Kapi-
tel 2.3.1 zur Erfassung von Nutzungsbedirfnissen und Kapitel 5.3 zur Gesprachsfiihrung und zur Qua-
litdtssicherung von Gesprachen).



Eine geschlechtergerechte Sprache bei allen Auskiinften ist selbstverstandlich (mehr dazu in Kapitel
2.3.2.2).

Allgemein vermittelte Informationen im Internet oder in Broschiiren etc. werden da begrenzt, wo die
Relevanz nicht mehr fir alle angesprochenen Zielgruppen gegeben ist und eine weitere Individualisie-
rung den Rahmen des jeweiligen Formats sprengen wiirde. Leserinnen und Leser werden aber darauf
aufmerksam gemacht, dass der Krebsinformationsdienst am Telefon oder per E-Mail auf ihre eigene
Situation zugeschnittene Auskiinfte bieten kann.

Fiir besondere Zielgruppen hélt der Krebsinformationsdienst ausgewahlte schriftliche Informationen
auch in "Leichter Sprache" bereit.

Die Usability oder Nutzerfreundlichkeit von Online-Angeboten nach DIN EN ISO 9241 setzt voraus,
dass das Lesen von Informationen unabhangig vom Endgerat moglichst "komfortabel” sein sollte. Der
Ubergang von Usability zu Barrierefreiheit ist flieBend. Wesentliche Voraussetzungen fiir die Usability
und Barrierefreiheit werden durch das Content Management System des Krebsinformationsdienstes
sowie die formale und technische Gestaltung seiner E-Mail-Informationen, Newsletter etc. erfiillt,
vergl. Kapitel 4.4.

2.3.2.1. Empathie und Neutralitit

Auch der ausdriickliche Wunsch vieler Betroffener, statt Information persénliche oder emotional
gepragte Ratschlage zu erhalten, darf nicht dazu verleiten, nicht evidenzbasierte Bewertungen oder
gar individuelle Handlungsanweisungen zu vermitteln. Vorgabe des Krebsinformationsdienstes ist
vielmehr die nichtdirektive und neutrale Aufbereitung der vermittelten Informationen.

Empathie ist die Grundlage aller Kontakte. Sie lasst sich auch in schriftlichen Formaten zum Ausdruck
bringen. Nicht sinnvoll ist dagegen die weitgehende Identifikation mit der Situation Ratsuchender, das
"Mitleiden" oder das "Helfen wollen" {iber die konzeptionellen, organisatorischen und technischen
Moglichkeiten des Krebsinformationsdienstes hinaus.

Der Krebsinformationsdienst achtet im Rahmen seiner Konzeption darauf, die bestehenden inhaltli-
chen bzw. fachlichen sowie organisatorischen Grenzen seiner Tatigkeit nicht zu Uberschreiten und
diese Grenzen Ratsuchenden gegeniiber auch offen zu legen. Diese Grenzen sind insbesondere dort zu
sehen, wo Nutzerinnen und Nutzer konkrete medizinische, psychologische oder sozialrechtliche Bera-
tung und Begleitung vor Ort bendtigen wiirden.

Der Krebsinformationsdienst bietet in seinen verschiedenen Formaten keine Plattform fir individuelle
bzw. subjektive Erfahrungsberichte zum Austausch Betroffener untereinander. Wo Nutzerinnen und
Nutzer den Wunsch nach einem Erfahrungsaustausch oder der Vermittlung personlicher Patientenge-
schichten duBern, verweist sie der Krebsinformationsdienst auf die Angebote der Selbsthilfe sowie auf
wissenschaftlich fundierte Projekte mit validierten Erfahrungsberichten.

Wesentlich fiir die Weiterentwicklung aller Angebote ist fiir den Krebsinformationsdienst die Riickmel-

dung der Menschen, die ihn nutzen. Diese Riickmeldung ist auch auBerhalb gezielter Befragungen je-
derzeit formlos moglich und wird kontinuierlich ausgewertet.
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2.3.2.2. Anpassung von Krebsinformation an Geschlecht, Alter und weitere individuelle
Einflussfaktoren auf Entscheidungen in der Onkologie

Der Krebsinformationsdienst achtet bei allen seinen Informationen darauf, diese neutral, fur alle
und ohne Diskriminierung moglicher Zielgruppen zu vermitteln. Deshalb ist auch die Nutzung einer
geschlechtergerechten Sprache fiir Krebsinformationsdienst selbstverstandlich.

Sofern individuelle Faktoren wie Alter, Geschlecht, genetische Disposition oder auch die individuelle
Lebenssituation von Nutzerinnen und Nutzern Entscheidungen in onkologischen Fragen beeinflus-
sen, weist der Krebsinformationsdienst aber auf diese Sachverhalte hin.

In allen Kontakten, Auskiinften und Informationen ist die Vorgehensweise des Krebsinformations-
dienstes von Respekt gegeniiber seinen Nutzenden gepragt und folgt den Vorgaben des Gesetzes zur
allgemeinen Gleichbehandlung (AGG).

Bei der Gestaltung schriftlicher Informationen und der direkten Ansprache Ratsuchender orientiert
sich der Krebsinformationsdienst darliber hinaus an den Empfehlungen der Gesellschaft fiir Deutsche
Sprache e.V. (https://gfds.de/schwerpunkt-gendering/).

Wo es jedoch geschlechtsbedingte Unterschiede bei Entscheidungen und Vorgehensweisen in der On-
kologie gibt, weist der Krebsinformationsdienst auf diese hin. Dies gilt auch fiir weitere individuelle
Umstande, die vom Alter, von der genetischen Disposition oder weiteren Faktoren bestimmt werden
und sich auf die Wahl von praventiven MalRnahmen, von Untersuchungen, Therapien oder Nachsorge-
strategien auswirken: Sind solche individuellen Voraussetzungen als relevant und maRgeblich fiir Ent-
scheidungen in der Fachliteratur dokumentiert, oder werden sie von Nutzenden als fiir sie wichtig be-
nannt, passt der Krebsinformationsdienst die vermittelte Information auf die individuelle Lage der Rat-
suchenden an. Auch in seinen Informationen in Print, online oder anderer allgemeiner Form weist der
Dienst auf gegebenenfalls bestehende Unterschiede hin.

2.3.2.3. Beispielhafte Darstellung unterschiedlicher Mdglichkeiten und Verléufe

Wo notig, nutzt der Krebsinformationsdienst als Stilmittel zur Darstellung individuell unterschiedlicher
Moglichkeiten und Verldaufe auch kurze, sehr verallgemeinerte Beispiele. Solche Narrative sollen deut-
lich machen, dass die Vorgehensweise ebenso wie das personliche Erleben in einer definierten Situa-
tion von Mensch zu Mensch unterschiedlich sein kdnnen. Zum anderen kénnen sie besonders typische
oder wichtige Fragestellungen bildhaft und damit leichter nachvollziehbar machen.

Quelle fiir solche Narrative oder redaktionell bearbeitete, typische Fragenbeispiele sind einmal die
anonymisierten Anfragen an den Dienst. Zum anderen wird die verfiigbare Fachliteratur zu unter-
schiedlichen Krankheitsverlaufen, zum unterschiedlichen Erleben bzw. Coping und zu weiteren be-
kannten Unterschieden herangezogen.

Dass es sich bei diesen "Krankengeschichten" oder "typischen Fragen" nicht um echte Erfahrungen,
sondern um beispielhafte Darstellungen handelt, legt der Krebsinformationsdienst offen.
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2.3.3. Barrieren fiir ziel- und zielgruppenorientierte Krebsinformation

Ob und wie Anforderungen an die Qualitdt von Krebsinformation angemessen umgesetzt werden
koénnen, wird auch von dem Weg der Vermittlung mitbestimmt, den Nutzerinnen und Nutzer jeweils
praferieren. Es gibt Angebote, die Barrieren fiir bestimmte Nutzergruppen beinhalten, welche sich
nicht ohne Kompromisse bei der Qualitat und Vollstéandigkeit der Inhalte ausraumen lassen.

Ist dies bei einem Angebot des Krebsinformationsdienstes der Fall, bemiiht sich der Dienst, die ent-
sprechenden Inhalte zusatzlich in einem weiteren Format oder lGber einen anderen Kanal zu prasen-
tieren. So lassen sich Art, Umfang und Form der Vermittlung besser an die Bedirfnisse der jeweiligen
Zielgruppe anpassen.

Ein Beispiel ist der Verzicht auf die Angabe der genutzten Quellen, um in Formaten wie den kurz ge-
fassten Informationsblattern, bei Posts in den Sozialen Medien oder bei Informationen in ,Leichter
Sprache” die Nutzbarkeit zu optimieren. Die wesentlichen Quellen finden sich aber auf den korrespon-
dierenden Internetseiten oder kdnnen zusatzlich bei Bedarf beim Krebsinformationsdienst angefor-
dert werden.

& Hinweis: Auch die zur Verfiigung stehenden finanziellen bzw. personellen Kapazitéten und die
technischen Méglichkeiten kénnen zeitweilig die Mdglichkeiten begrenzen, die Angebote des
Krebsinformationsdienstes optimal fiir alle Zielgruppen zu gestalten. Wo solche Hindernisse be-
stehen, bemiiht sich der Krebsinformationsdienst, diese innerhalb seiner langfristigen Planung
auszurédumen.

2.4.Systematische, evidenz- und endpunktorientierte Recherche

Grundsatzlich stehen dem Krebsinformationsdienst alle in Deutschland verfligbaren Recherchequellen
offen. Die Grundlagen fiir die Suche nach Fachliteratur oder die Suche in medizinischen, pharmazeuti-
schen oder psychoonkologischen Datenbanken schafft die Zentralbibliothek des Deutschen Krebsfor-
schungszentrums. In diesem Methodenpapier wird daher auf eine ausfihrliche Darstellung der Quel-
len verzichtet. Weitere Informationen finden sich unter www.dkfz.de/de/zbib/.

Uber die Publikationen in Fachzeitschriften und kostenpflichtigen Datenbanken hinaus nutzt der Krebs-
informationsdienst nationale wie internationale Informationen, die im Internet zur Verfligung stehen.

e Diese reichen von fachlichen Informationen wie etwa evidenzbasierten Leitlinien oder Studi-
endatenbanken bis zu den Ergebnissen von Meta-Analysen, HTA-Berichten oder etwa den fiir
neue Arzneimittel vorgeschriebenen Zulassungsdaten und deren friihe Nutzenbewertungen.

e Ebenfalls online abrufbar sind Informationen der Bundesministerien und Bundesbehorden, na-
tionale und europaische Gesetze und Verordnungen.

e Eine wichtige Quelle im Internet sind die Anbieter des Gesundheitswesens, bis hin zu zertifi-
zierten Zentren und Angeboten der onkologischen Versorgung und den umfangreichen Ange-
boten der Krebs-Selbsthilfe.

e Bei Bedarf nutzt der Krebsinformationsdienst auch Produkt- bzw. Herstellerinformationen,
gleicht diese aber mit neutralen Quellen ab.

12


http://www.dkfz.de/de/zbib/

Der Krebsinformationsdienst nimmt an Veranstaltungen fiir die allgemeine wie fiir die Fachéffentlich-
keit teil. Sofern es keine anderen evidenzbasierten Quellen fiir eine Fragestellung gibt, nimmt der
Krebsinformationsdienst bei Bedarf auch Kontakt mit Expertinnen und Experten auf oder erfragt bei
Selbsthilfeorganisationen und weiteren Fokusgruppen gezielt die Sichtweise und das Erfahrungswissen
Betroffener.

SchlieRlich kdnnen auch Medienberichte fiir die Recherche nach Krebsinformation relevant sein: Sie
vermitteln, welche Fragestellungen gerade in der Offentlichkeit diskutiert werden, und iiber welche
Informationen Ratsuchende bereits verfligen kénnen, bevor sie den Krebsinformationsdienst kontak-
tieren.

Angesichts der Fille moglicher Ressourcen sind dem Krebsinformationsdienst wichtig: eine syste-
matische Vorgehensweise bei der Auswahl der Quellen, die Prifung der bestmoglichen jeweils ver-
flgbaren Evidenz sowie eine Recherche, die sich an den fiir die jeweilige Fragestellung und Situation
relevanten Endpunkten orientiert.

Nutzt der Krebsinformationsdienst Quellen, die sich mit Methoden der evidenzbasierten Medizin nicht
beurteilen lassen, so setzt er zur Bewertung der Qualitat dieser Ressourcen weitere Kriterien ein: Dies
sind insbesondere Qualitatskriterien fir onlinebasierte Gesundheitsinformationen, etwa die Transpa-
renz Uiber die Herausgeber einer Information, die Trennung von Information und Werbung usw., wie
sie der Krebsinformationsdienst auch fiir sich selbst als bindend erachtet (mehr dazu im Kapitel 4.5).

Genutzte Quellen, deren Evidenzniveau sowie bei Bedarf auch die Vorgehensweise bei jeder Recher-
che dokumentiert der Krebsinformationsdienst. Er legt sie in seinen schriftlichen und Online-Infor-
mationen sowie im direkten Kontakt mit seinen Nutzerinnen und Nutzern offen.

Eine standardisierte und in den einzelnen Arbeitsgruppen in Handblichern festgehaltene Vorgehens-
weise ermoglicht es, umfangreiches Wissen nach den Bedirfnissen der Zielgruppen und trotzdem res-
sourcenschonend zu erarbeiten. Individuelle Recherchen wie {ibergeordnete Informationen zu Krebs-
themen werden primar in der internen Wissensdatenbank dokumentiert (vergl. Kapitel 3.2).

Alle Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter werden kontinuierlich zum Thema Evidenzbasierte Medizin ge-
schult, mehr dazu im Kapitel 4.3.

2.4.1. Auswahl der Evidenz und nutzerorientierte Auswahl dargestellter Endpunkte

Quellen mit hohem Evidenzniveau haben Vorrang vor Quellen mit niedrigem Evidenzniveau. Die Art
der Untersuchung und Publikation (Studientyp, Fragestellung, Format usw.) wird bericksichtigt.

Die Aktualitat vorliegender Informationen beeinflusst die Eignung als Quelle ebenfalls.

Welche Endpunkte die Eignung einer Studie als Quelle bestimmen, ergibt sich aus der jeweiligen Fra-
gestellung bzw. den Anforderungen der jeweiligen Zielgruppe. Relevant sind bei klinischen Fragestel-
lungen Mortalitat, Morbiditat und Lebensqualitat, sowie weitere Punkte, die insgesamt fiir den Alltag
Ratsuchender bedeutsam sind oder von ihnen gezielt benannt werden.
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Neutralitdt und Ausgewogenheit sind weitere Vorgaben bei der Erstellung und Vermittlung von Krebs-
information: Dies bedeutet zum Beispiel, bei Fragen zu Produkten nicht nur Herstellerangaben zu zi-
tieren, sondern nach Méglichkeit eine unabhangige Darstellung anhand neutraler Quellen hinzuzufu-
gen.

Der Krebsinformationsdienst weist Ratsuchende aktiv darauf hin, wo neutrale Darstellungen als
Quelle fehlen, wo Informationen keine ausreichende Evidenz haben oder wo Nutzen und Schaden
einer MaRnahme nur anhand von Surrogat-Parametern oder gar nicht dargestellt werden. Gibt
es zu einer Fragestellung verschiedene Meinungen oder mehrere gleichwertige Optionen, zeigt
der Krebsinformationsdienst diese auf und benennt die Quellen.

Vermittelt der Krebsinformationsdienst evidenzbasierte Empfehlungen an Ratsuchende, wie sie u.a. in
Leitlinien festgehalten sind, so

e werden diese Empfehlungen nach Maoglichkeit als Zitat unter Angabe der Quelle gekennzeich-
net,

e wird die Begriindung fur eine Empfehlung offengelegt, soweit dies von Fragenden gewiinscht
oder bei schriftlichen Informationen fiir eine allgemeine Zielgruppe umsetzbar ist,

e werden Empfehlungen durch den Hinweis erganzt, dass Auskinfte des Krebsinformations-
dienstes fiir Betroffene nicht den Kontakt zu behandelnden Arztinnen, Arzten und gegebenen-
falls weiteren Experten und Expertinnen ersetzen kénnen.

2.4.2. Kontext, Wahl und Darstellung von Vergleichen

Der Krebsinformationsdienst bemiiht sich, Informationen eingebettet in einen fiir die Zielgruppe rele-
vanten Kontext zu vermitteln, um die Verstandlichkeit zu verbessern und Ratsuchenden die Ubertrag-
barkeit auf die eigene Situation zu erleichtern. Dies beinhaltet auch die Nutzung von Vergleichen sowie
redaktionell bearbeiteten, verallgemeinerten und beispielhaften Narrativen (siehe auch Kapitel
2.3.2.3).

Fiir die Abwagung von Nutzen und Risiken eignet sich der Vergleich einer Intervention mit einem Pla-
cebo. In der Krebsmedizin ist der Einsatz von Placebos jedoch aus ethischen Uberlegungen heraus sel-
ten moglich. Daher achtet der Krebsinformationsdienst auf Quellen, in denen Nutzen und Schaden

e im Vergleich zu bisherigen als Standard geltenden Verfahren beschrieben wird, und
e zieht die Folgen einer Nicht-Untersuchung, Nicht-Behandlung bzw. die Folgen der Unterlas-
sung anderer relevanter Interventionen zum Vergleich heran.

2.4.3. Umgang mit Zahlen und Risikoangaben

Wichtig fur alle Zielgruppen des Krebsinformationsdienstes ist die Vermittlung von Zahlen, Risikoanga-
ben und Wahrscheinlichkeiten in einer Form, die allen Anspriichen an hohe Evidenz und Ausgewogen-
heit genligt, Ratsuchenden aber das Verstehen und die Nutzung fiir ihre persodnliche Situation erleich-
tert. Dazu gehort die nicht direktive und an den jeweiligen Anliegen orientierte Aufbereitung von In-
formationen (vergl. Kapitel 2.3.2.1). Dazu gehoren aber auch die Darstellung von absoluten vorrangig
vor relativen Zahlen bzw. die Vermittlung von Basisdaten zum Bezug, etwa der Haufigkeit einer Krebs-
art ohne Friherkennung, oder dem Verlauf einer Erkrankung ohne Intervention.
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Epidemiologische Daten zu Krebsrisiken oder Daten zu Nutzen und Risiken medizinischer und psy-
chosozialer Interventionen bieten mehr oder weniger verlassliche Anhaltspunkte zur Orientierung.
Sie ermoglichen aber keine absolut sichere Voraussage fiir das eigene, personliche Schicksal.

2.4.4. Recherche von Adressen, Links und weiteren "Wegweiser"-Informationen

Der Krebsinformationsdienst bietet seinen Zielgruppen tber die krebsbezogene Sachinformation hin-
aus Adressen und Internet-Links. Diese Informationskategorien erfiillen mehrere Funktionen:

e Siedienen als Wegweiser zu weiterfihrenden Informationsangeboten und ausgewahlten qua-
litatsgepriften Publikationen, etwa Broschiiren.

e Sie zeigen die Struktur des Gesundheitswesens auf, erleichtern die Suche nach Leistungstra-
gern bzw. Versorgungsangeboten und nennen wichtige Institutionen des Gesundheitswesens.

Im weiteren Sinn erfiillt auch die Angabe der Quellen, die der Krebsinformationsdienst selbst bei der
Informationsrecherche verwendet, die Funktion eines Wegweisers: Diese Quellen dienen nicht nur der
Transparenz lber das Zustandekommen der Informationen. Sie bieten Fachkreisen und weiteren Inte-
ressierten auch die Mdoglichkeit, vermittelte Informationen durch eigene Recherchen zu erweitern.

Qualitatskriterien: Die Auswahl der Wegweiser-Informationen unterliegt qualitativen Kriterien. Sie
missen werbefrei und unabhangig sein. Vorrangig nutzt der Krebsinformationsdienst die Informatio-
nen von Anbietern, die sich ihrerseits der evidenzbasierten Medizin verpflichtet haben. Ebenso wichtig
sind Informationen von Ministerien, Behérden oder weiteren Autoren, die fiir die Herausgabe per Ge-
setz zustandig sind.

Datenschutzaspekte: Wo personliche oder personenbeziehbare Daten als "Wegweiser" gesammelt
werden, stimmt der Krebsinformationsdienst deren Vermittlung an Ratsuchende mit den Betreffenden
ab, unter Beachtung der Vorgaben der Datenschutzgesetzgebung. Dies gilt insbesondere fiir die zwei
Adresskategorien, die der Krebsinformationsdienst als einziger Anbieter in Deutschland vermittelt:

e das tragerunabhangige Verzeichnis regionaler psychosozialer Krebsberatungsstellen wie auch
e das Verzeichnis ambulant tatiger Psychoonkologinnen und Psychoonkologen

werden anhand von schriftlichen bzw. onlinebasierten Befragungen erstellt und regelmaRig in Abstim-
mung mit den Einrichtungen und Praxen aktualisiert.

Bei der Auswahl von Adressen und Links achtet der Krebsinformationsdienst auf Ausgewogenheit.
Er macht deutlich, dass zu den meisten Fragen noch weitere Anbietende und Anlaufstellen existie-
ren, und erhebt bei seinen Angaben keinen Anspruch auf Vollstandigkeit.
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3. Produkte und Informationskanile

3.1.Informationen zum Thema Krebs fiir verschiedene Zielgruppen

Um moglichst alle Menschen mit Fragen zu Krebs zu erreichen, nutzt der Krebsinformationsdienst
verschiedene Angebotsformen und Informationskanale.

Ziel des breitgefacherten Angebots ist es, unterschiedliche Zielgruppen in der fiir sie jeweils passenden
Weise anzusprechen und sie bedarfsgerecht zu informieren:

Nutzerinnen und Nutzer stolRen beispielsweise liber eine Internetsuche oder die Sozialen Netzwerke
auf den Krebsinformationsdienst und finden erste, allgemeine Informationen oder Nachrichten zu ak-
tuellen Themen, ebenso aber die Telefonnummer und E-Mail-Adresse. Sie konnen den Krebsinforma-
tionsdienst anrufen oder anschreiben, um ihre individuellen Fragen zu stellen. Bei diesem Kontakt ver-
mitteln die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter evidenzbasiertes und auf die Situation zugeschnittenes
Wissen, geben bei Bedarf zusatzlich Linktipps, und sie kdnnen Broschiiren und Informationsblatter des
Krebsinformationsdienstes verschicken.

Um sein Angebot moglichst vielen Menschen zugénglich zu machen, strebt der Krebsinformations-
dienst einen hohen Bekanntheitsgrad in der Bevolkerung an: durch seine bundesweite Prdsenz bei
krebsbezogenen Veranstaltungen, durch die Abgabe seiner Flyer, Broschiiren und Informationsblatter
durch Praxen, Kliniken, Apotheken etc., Gber strategische Partnerschaften im Gesundheitswesen sowie
durch seine Medienarbeit.

e Die Angebote und Formen der Vermittlung des Krebsinformationsdienstes sind barrierefrei,
soweit dies im Rahmen des technisch Umsetzbaren liegt, und sie ergdnzen einander.

e Die Vorgehensweise bei der Erstellung und Vermittlung von Informationen unterliegt einem
Qualitatsmanagement. Sie ist in Handblichern und Anleitungen beschrieben.

e Fir alle datenschutzrechtlich relevanten Vorgéange rund um die Informationserhebung und In-
formationsvermittlung liegen die gesetzlich vorgeschriebenen Meldungen zur Verarbeitungs-
tatigkeit vor (vergl. Kapitel 4.2.2).

Als Urheber aller Inhalte zeichnet der Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszent-
rums, sofern die Urheberschaft Dritter nicht ausdriicklich ausgewiesen ist oder durch Kennzeich-
nung als Zitat unter Angabe der Quelle transparent gemacht wird.

3.2.Grundlage: Die Wissensdatenbank

Die Inhalte der Wissensdatenbank des Krebsinformationsdienstes ermoglichen die individuelle Beant-
wortung der Fragen Betroffener und der allgemeinen Bevélkerung ebenso wie die Vermittlung von
Detailwissen an Fachkreise. Auch Informationen flir Multiplikatorinnen und Multiplikatoren sowie Ent-
scheidungsverantwortliche im Gesundheitswesen lassen sich aus der Wissensdatenbank des Krebsin-
formationsdienstes zusammenstellen.
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Die Wissensdatenbank ist auflerdem die wesentliche inhaltliche Grundlage fiir die Erstellung der Inter-
netseiten und der Printmaterialien des Krebsinformationsdienstes - von den Fachinformationen tber
das Wissen fir alle bis hin zu besonderen Informationsangeboten in "Leichter Sprache".

Verantwortlich fiir die Inhalte ist die AG Wissensmanagement, die mit

Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern aus Medizin, Naturwissenschaf- Mehr zum Team Wissens-

ten, Psychologie und Sozialrecht interdisziplinar besetzt ist. B Kaplie] 2o

Ziele: Die in der Wissensdatenbank vorgehaltene evidenzbasierte Textinformation sowie die nach
standardisierten Vorgaben ermittelten Adressverzeichnisse machen die Informationsvermittlung un-
abhangig vom individuellen Wissen einzelner Mitarbeiter.

Die Wissensdatenbank stellt sicher, dass allen Nutzerinnen und Nutzern zu jeder Zeit und iber jeden
Informationskanal das gleiche fundierte und evidenzbasierte Wissen zur Verfligung gestellt wird.

Zielgruppen fiir die vorgehaltenen Informationen sind alle Teams des Krebsinformationsdienstes: pri-
mar der Telefondienst, der E-Mail-Service und die Redaktion Internet und Soziale Medien. Die Wis-
sensdatenbank ist wichtige Quelle fir Informationsblatter und Broschiiren ebenso wie fiir Fachtexte,
Vortrage oder Publikationen des Krebsinformationsdienstes.

Die Inhalte dienen aber auch als Grundlage fiir die Zusammenstellung von Informationen fiir die Me-
dien und weitere Adressatinnen und Adressaten in Politik und Gesellschaft durch die KID-Leitung und
die Arbeitsgruppe Kommunikation & Outreach.

Zeitlicher Rahmen fiir die Bearbeitung: Die Aktualisierung von Texten in der Wissensdatenbank erfolgt
fortlaufend. Als Grundlage einer Priorisierung nutzt das Team Wissensmanagement die Aktualitat. Eine
Abschatzung des Bedarfs geschieht aufgrund der Anzahl der internen Abrufe fiir die einzelnen Themen.
Eine wesentliche Rolle spielt die anlassbezogene Aktualisierung: Basis ist eine tagliche Rasterrecherche
nach neuen wissenschaftlichen Fakten, etwa der Publikation neuer Leitlinien oder wichtiger Studien.

Bei Recherchen soll die Bearbeitungsdauer eine Woche nicht tiberschreiten. Nachrichten zu Themen,
die in der Offentlichkeit diskutiert werden bzw. zu denen Anfragen an den Krebsinformationsdienst zu
erwarten sind, werden tagesaktuell erstellt und bei Bedarf zeitnah aktualisiert.

Adressverzeichnisse werden fortlaufend aktualisiert; flr die beiden Verzeichnisse regionaler Krebsbe-
ratungsstellen und Psychoonkologie-Praxen erfolgen regelmaRige Aktualisierungsumfragen.

3.2.1. Datenbankstruktur

Die Wissensdatenbank steht als Teil des Intranet-Angebotes des Krebsinformationsdienstes zur Verfi-
gung. Der Zugang ist passwortgeschiitzt.

&~ Hinweis: Die Wissensdatenbank des Krebsinformationsdienstes ist fiir Dritte nicht zugénglich.
Ausnahmen bediirfen der vertraglichen Regelung im Rahmen von Kooperationen.

Grund dafir ist die gezielte Anpassung an die Bediirfnisse der primaren Endnutzenden namlich der
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Krebsinformationsdienstes. Bediirfnisse potenzieller externer
Zielgruppen werden im Rahmen der Konzeption und Kapazitdt des Krebsinformationsdienstes derzeit
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nicht bericksichtigt. Auch enthalt die Wissensdatenbank Inhalte, Adress- und Kontaktinformationen,
die nicht ohne Zustimmung betroffener Personen bzw. Institutionen zu anderen Zwecken als denen
des Krebsinformationsdienstes verwendet werden dirfen.

Technische Plattform: Als technische Grundlage der Wissensdatenbank dient eine Intranet-Anwen-
dung auf einem Server des Deutschen Krebsforschungszentrums. Die technische Anpassung an aktu-
elle Anforderungen sowie die Evaluation der Nutzung Gbernehmen das Team Softwareentwicklung
und das Dokumentationsteam des Krebsinformationsdienstes (vergl. Kapitel 5.7). Der Abruf von Infor-
mationen durch die KID-Teams erfolgt Giber eine Browser- bzw. Weboberflache.

Struktur: Sie ermoglicht eine Volltextsuche, eine Stichwortsuche und die gezielte Suche nach Titel bzw.
nummerierten Datensatzen. Ebenfalls moglich ist die inhaltliche Suche anhand der Hauptgruppen
(Haupttexte, Hintergrundtexte, Recherchen, Adressen, ausgewahlte Links "Favoriten") sowie differen-
zierten Informationskategorien (Risiko, Diagnostik, Therapie, Studien, etc.).

Alle Inhalte sind in sich weiter strukturiert, um das Auffinden von Detailinformationen zu erleichtern,
etwa Uber standardisierte Inhaltsverzeichnisse bzw. zentral festgelegte Kapitellberschriften sowie
Sprungmarken. Verlinkungen verkniipfen themenverwandte Datenbankinhalte und dienen auch als
Hinweis auf die Internetseiten, die Broschiren und weitere Informationsangebote des Krebsinforma-
tionsdienstes, auf die Ratsuchende aufmerksam gemacht werden kénnen.

Bearbeitung: Die AG Wissensmanagement sowie bei Bedarf Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter weite-
rer Teams kénnen Inhalte direkt einpflegen, die Einbindung Dritter ist nicht erforderlich.

3.2.2. Datenbank-Inhalte

3.2.2.1. Metadaten

Als Meta-Informationen fiir die Suche dienen Schlagworte nach einem intern gepflegten Thesaurus.
Allen Eintragen sind auBerdem die Namen bzw. Kirzel der zustandigen Autoren, das Erstellungs- sowie
das Datum der letzten vollstandigen Aktualisierung und ggfs. auch der Zeitpunkt gesonderter Ergan-
zungen beigefligt.

Bei Informationstexten, Recherchen und Nachrichten sind den Autoren und Autorinnen durch vorge-
gebene Templates wichtige Eintrage vorgegeben: Dazu gehoren die Offenlegung der genutzten Quel-
len, gegebenenfalls erganzt durch Hinweise zur Suchstrategie, den Grad der Evidenz einer Information,
aber auch Linktipps oder Hinweise, die bei der Vermittlung die eigentlichen Inhalte erganzen kénnen.
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DEUTSCHES
z KREBSFORSCHUNGSZENTRUM
. IN DER HELMHOLTZ-GEMEINSCHAFT

KREBSINFORMATIONSDIENST

abmelden Startseite Pools v Service v
Arbeitsgruppen v Suche

Wissensdatenbank
Suche
> Suche n
Filter Diese Suche Schlagwortsuche Volltextsuche

‘ Litrefsuche

Suchergebnisse widb
nach Schlagworten / Textnummer suchen

SHcheruetiaweh busgewéhlte Schlagworter: \

im(‘)‘gliche Schlagworter / Direktlinks:

Abbildung 1: Interne Wissensdatenbank des Krebsinformationsdienstes, Arbeitsebene
mit Stichwort- und Volltextsuche

3.2.2.2. Inhaltliche Kategorien

Alle Datenbankinhalte sind bestimmten Kategorien zugeordnet. Dazu gehoren die am haufigsten ge-
nutzten "Tumorarten", "News" "Adressen" und Service-Dateien fiir die Nutzenden. KID-Mitarbeitende
sind aufgefiihrt, um bei Riickfragen insbesondere die Kontaktdaten der im Homeoffice Tatigen oder
der Sicherheitsbeauftragten zur Verfligung zu stellen. Hinter der Kategorie "Favoriten" verbergen sich
Links zu freigegebenen und qualitatsgepriften externen Quellen, die direkt zur Beantwortung von An-
fragen genutzt werden diirfen.

Weitere inhaltliche Kategorien dienen vor allem der Pflege der Texte, konnen aber auch Uber die Stich-
wortsuche gezielt angesteuert werden.

Informationstexte werden unabhdngig von aktuellen Anfragen dauerhaft vorgehalten. Dazu gehoéren
etwa Texte zur Entstehung, Friiherkennung, Diagnose und Behandlung von Krebs, grundlegende Texte
zu Behandlungsverfahren etc.

Diese Texte sind streng strukturiert: Sie bieten eine zitierfahige kurze Zusammenfassung wesentlicher
Inhalte, die direkt fiir Telefonate oder E-Mails genutzt werden kann. Es gibt ausfiihrliche Detailinfor-
mationen, genutzte Quellen sowie als Service Links zu verwandten Themen oder zu flr Endnutzer re-
levanten weiterfiihrenden Informationen.
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Bei Bedarf konnen den Informationstexten sogenannte Hintergrundtexte zugeordnet werden, die aus-
gewadhlte Details darlegen und einzelne Sachverhalte vertiefen, die das Verstandnis einer Information
erleichtern. Diese Hintergrundinformationen sind besonders fiir die Zielgruppe der Fachkreise rele-
vant.

Recherchen: Diese Texte entstehen anfragengesteuert. Sie enthalten situations- bzw. kontextbezo-
gene Informationen zur Beantwortung einer Anfrage, erheben aber keinen Anspruch auf die vollstan-
dige Darlegung eines Sachverhaltes. Flr eine begrenzte Zeit stehen sie trotzdem auch zur Nutzung bei
weiteren dhnlichen Anfragen zur Verfligung. Danach werden Recherchen archiviert, oder, falls sich ein
dauerhaftes Interesse an einem Thema zeigt, in einen Informationstext tUberfihrt.

Adressen: Angesichts der Vielzahl der heute online frei verfligbaren Adressen von Gesundheitsdienst-
leistern und weiteren Einrichtungen und Angeboten im Gesundheitswesen hat sich der Krebsinforma-
tionsdienst entschlossen, nur wenige selbst recherchierte Adressverzeichnisse zu fiihren.

Eine kleine Auswahl frei verfligbarer, aber besonders wichtiger, haufig genutzter sowie qualitatsge-
prifter Adressen steht den Mitarbeitenden in Form von Linktipps in der internen Wissensdatenbank
zur Verflgung. Beispiele sind etwa die Arztsuchverzeichnisse der Bundesarztekammer und Kassenarzt-
lichen Bundesvereinigung, oder die Verzeichnisse zertifizierter Zentren unter www.oncomap.de

Zwei Adressverzeichnisse erstellt der Krebsinformationsdienst jedoch als bundesweit einziger Anbie-
ter:

e ein tragerunabhangiges Verzeichnis der regionalen psychosozialen Krebsberatungsstellen so-
wie

e ein Verzeichnis niedergelassener Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten, die eine von
der Deutschen Krebsgesellschaft zertifizierte Weiterbildung in Psychoonkologie absolviert ha-
ben.

Diese beiden Verzeichnisse bietet der Krebsinformationsdienst auch unter www.krebsinformations-

dienst.de/wegweiser/adressen/adressen-index.php an. In der internen Wissensdatenbank sind zusatz-

liche Informationen zuganglich, die die befragten Personen bzw. Institutionen nicht fiir die Weitergabe
im Internet, sondern nur zur Nutzung im direkten Kontakt mit Ratsuchenden autorisiert haben. Zu-
standig ist die Psychoonkologin des Krebsinformationsdienstes.

Nachrichten: Auf der Startseite der Wissensdatenbank bzw. im Datenbankreiter "News" greift der
Krebsinformationsdienst aktuelle Meldungen aus der Wissenschaft oder auch den Medien auf und
verknipft sie fir die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter mit Hintergrundinformationen sowie Links zu
den entsprechenden Informationstexten. So soll insbesondere Telefondienst und E-Mail-Service im
Kontakt mit Ratsuchenden ein schneller Zugriff auf geprifte Fakten zu tagesaktuellen Geschehnissen
ermoglicht werden.
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3.2.3. Bearbeitungshinweise, Beantwortungsrichtlinien und Textbausteine

Das Ziel von Beantwortungsrichtlinien ist die einheitliche Bearbeitung von Anfragen, in denen der
Krebsinformationsdienst im Rahmen seiner Konzeption die Anliegen seiner Nutzerinnen und Nutzer
nicht im gewlinschten Sinn beantworten kann. Hinzu kommen prozessorientierte Beantwortungs-
richtlinien: Sie stellen sicher, dass Anfragen korrekt weitergeleitet werden, in denen der Krebsinfor-
mationsdienst nicht der richtige Ansprechpartner ist.

Beantwortungsvorgaben und verbindliche Textbausteine werden teamiibergreifend erarbeitet und
mit der Leitung abgestimmt.

Ein Beispiel ware etwa

e die Beantwortungsrichtlinie "Risikofaktoren", falls nach Gutachten und Stellungnahmen zu in-
dividuellen Krebsrisikofaktoren gefragt wird, die der Krebsinformationsdienst im Rahmen sei-
ner Konzeption nicht Gbernehmen kann,

ein weiteres Beispiel

e Textbausteine zur Beantwortung von Anfragen aus dem Ausland, die fir E-Mail-Antworten ge-
nutzt werden konnen und u.a. allgemeine Informationen zur Behandlung in Deutschland ab-
decken, auch in englischer, ukrainischer und russischer Sprache.

Hinterlegt sind in der Wissensdatenbank auch prozessorientierte Beantwortungsrichtlinien, etwa zur
standardisierten Vorgehensweise bei

e "Anfragen von Medien": Diese werden an die Leiterin des Krebsinformationsdienstes bzw. die
Pressestelle des DKFZ weitergegeben und nicht direkt in E-Mail-Service oder Telefondienst be-
antwortet.

e Ein weiteres Beispiel sind die abgestimmten Prozesse zum Beschwerdemanagement (vergl.
Kapitel 4.2.4).

Inhalte, die am Telefon, per E-Mail oder in anderer Form vermittelt werden sollen, um den Qualitats-
vorgaben des Krebsinformationsdienstes zu entsprechen, sind direkt innerhalb der jeweiligen Texte
farblich gekennzeichnet.

e EinBeispiel ware die Aussage, dass ein Kontakt mit dem Krebsinformationsdienst das Gesprach
mit behandelnden Arztinnen und Arzten nicht ersetzt, bzw. dass eine rechtsverbindliche Aus-
kunft zu bestimmten Fragestellungen nicht moglich ist.

Inhalte, die zum internen Verstandnis eines Textes wichtig sind, aber ohne Beriicksichtigung des indi-
viduellen Kontextes an die Nutzenden des Krebsinformationsdienstes nicht weitergegeben werden sol-
len, sind ebenfalls farblich gekennzeichnet.

e Ein Beispiel waren Informationen zu Prognose-Statistiken. Dazu kann der Krebsinformations-
dienst zwar allgemein informieren. Anhand der allein miindlich oder in E-Mails benannten und
nicht selten liickenhaften Angaben zum Befund lassen sich jedoch keine individuellen Aussa-
gen machen. Auch fehlt im Telefonat und insbesondere in E-Mails die Mdoglichkeit, Betroffene
so zu begleiten, wie es bei Aussagen zu unglinstigen Prognosen angemessen ware.
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3.3.Telefon, E-Mail: Individuelle Information (1:1)

Die Beantwortung von individuellen Anfragen beim Krebsinformationsdienst erfolgt telefonisch, per E-
Mail, per Brief und in begrenztem Umfang auch personlich. Die Angebote des Krebsinformationsdiens-
tes sind kostenfrei. Allen Nutzerinnen und Nutzern wird Vertraulichkeit garantiert. Die Dokumentation
der individuellen Anfragen geschieht ausschlieBlich anonymisiert und unter Beachtung der Daten-
schutzvorgaben (vergl. Kapitel 4.5.1.).

In Telefonteam und E-Mail-Service arbeiten Arztinnen und Arzte, die nicht nur in Sachthemen, sondern
auch in Kommunikation geschult werden.

Grundlage der Information ist die interne Wissensdatenbank, bei Bedarf kdnnen zusatzlich individuelle
Recherchen beim Team der Wissensdatenbank beauftragt werden (vergl. Kapitel 3.2.2.2). Die Nutzung
der qualitatsgesicherten Wissensdatenbank ist verpflichtend. Die darin dokumentierten Originalquel-
len werden Dritten gegenilber offengelegt; flir Fachkreise recherchiert der Krebsinformationsdienst
auch gezielt nach weiterflihrender Fachliteratur. Fachpublikationen Dritter werden aus urheberrecht-
lichen Griinden jedoch nicht verschickt. Eine Ausnahme kénnen Sonderdrucke eigener wissenschaftli-
cher Veroéffentlichungen sein.

Den Rahmen fiir die Beantwortung und die Abldufe geben Beantwortungsrichtlinien sowie Handbii-
cher vor. Empathie und Respekt gegeniiber den Ratsuchenden sind dabei ebenso wichtige Anforde-
rungen wie die Neutralitdt bei der Information und Beratung. Alle Prozesse unterliegen einem konti-
nuierlichen Qualitatsmonitoring (vergl. Kapitel 4).

Die Beantwortung erfolgt bedirfnisorientiert: Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter gehen auf die je-
weils gestellten Fragen ein. Darliberhinausgehende Informationen werden nur vermittelt, wenn sie
zur Klarung von Sachverhalten oder zur Vermeidung von Nachteilen fiir die Ratsuchenden notwen-
dig sind.

¥~ Hinweis: Auch im Rahmen von Kooperationen mit Projektpartnerinnen und -partnern oder mit
den Medien kann der Krebsinformationsdienst die Beantwortung von Anfragen libernehmen.
Vertragliche Regelungen setzen voraus, dass die Qualitdtsvorgaben des Krebsinformations-
dienstes eingehalten werden, sind im Detail aber nicht Gegenstand dieses Methodenpapiers.

3.3.1. Telefon

Uber die kostenfreie Rufnummer 0800 — 420 30 40 steht der Krebs-
informationsdienst Ratsuchenden an allen Tagen der Woche von 8.00

Mehr zum Telefondienst:
Kapitel 5.3

bis 20.00 Uhr zur Verfiigung. Die Beantwortung erfolgt vertraulich und

auf Wunsch anonym. Eine Aufzeichnung ausgewahlter Gesprache er-
folgt anonymisiert nur im Rahmen des Qualitatsmanagements und nur mit ausdriicklicher Zustimmung
des Anrufers.

Fachkreise kénnen unter 0800 — 430 40 50 ihre Anfragen von Montag bis Freitag stellen, ebenfalls von
8.00 bis 20.00 Uhr, vertraulich und anonym.
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Am Telefon vermittelt der Krebsinformationsdienst Informationen zu allen krebsbezogenen Themen
und nennt weitere geeignete Anlaufstellen. Bei Bedarf kbnnen Nutzende mit Internetzugang ergan-
zende Linktipps zu Online-Informationen erhalten. Bei Angabe der Adresse werden auf Wunsch auch
gedruckte Informationsmaterialien des Krebsinformationsdiensts verschickt.

Um Anruferinnen und Anrufern den Rahmen des Kontakts offen zu legen, erlautert der Krebsinfor-
mationsdienst auRerdem in jedem Telefonat seine Aufgaben und nennt die Grenzen. Dazu gehort
insbesondere der Hinweis, dass der Kontakt nicht das Gesprach mit behandelnden Arztinnen und
Arzten oder weiteren fachlich relevanten Ansprechpersonen ersetzen kann.

& Hinweis: Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Arbeitsgruppe Telefondienst arbeiten als
einzige Arbeitsgruppe des Krebsinformationsdienstes an beiden Standorten, also sowohl im
Deutschen Krebsforschungszentrum Heidelberg wie auch in der Auflenstelle am Universitdits
KrebsCentrum Dresden.

Moglich wird die Beantwortung von Anfragen an zwei Standorten - ohne Verlust an Qualitat und zu
den gleichen Arbeitsbedingungen - durch moderne Systeme der Bliirokommunikation, eine Videokon-
ferenzanlage sowie regelmafige Treffen an beiden Standorten. Alle Ressourcen, die in Heidelberg zur
Verfligung stehen, sind auch in Dresden zuganglich.

Quelle fiir Informationen ist die interne Wissensdatenbank, bei Bedarf werden auch die Internetseiten
des Krebsinformationsdienstes genutzt. In der Wissensdatenbank gibt es Verweise auf ausgewahlte
Internetseiten Dritter, die ebenfalls herangezogen werden kénnen (s.a. Kapitel 3.2).

Mehr als 99 Prozent der Gesprache kdnnen mit den vorhandenen Informationsressourcen beantwor-
tet werden. Bei Anfragen von Fachkreisen liegt der Anteil bei knapp 96 Prozent. Ist ausnahmsweise
eine sofortige Beantwortung nicht moglich, erfolgt ein Rechercheauftrag an das Team Wissensma-
nagement, das Ergebnis wird bei einem zeitnahen Ruckruf vermittelt.

Zeitlicher Rahmen: Eine zeitliche Begrenzung fiir die Dauer von Telefonaten gibt es nicht, die Beant-
wortung erfolgt rein anfragengesteuert. Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sind jedoch darin ge-
schult, nicht mehr zielfihrende oder sich im Kreis drehenden Gesprache zu erkennen und die Situation
ihrem Gegenliber zu spiegeln.

Ziel des Krebsinformationsdienstes ist es, einen méglichst hohen Prozentsatz der innerhalb seiner Off-
nungszeiten eingehenden Anrufe sofort entgegenzunehmen und zu beantworten. Um Anruferinnen
und Anrufer auch bei hoher Nachfrage moglichst persénlich antworten zu konnen, nehmen am Stand-
ort Heidelberg auch eine Telefonistin und ein Telefonist Gesprache entgegen: Sie vereinbaren Termine
fiir Rickrufe durch die arztlichen Teams in Heidelberg und Dresden, in der Regel am gleichen Tag oder
zum Wunschtermin der Ratsuchenden. Erst, wenn auch diese beiden Personen ausgelastet sind, bietet
der Krebsinformationsdienst die Moglichkeit, einen Rickrufwunsch auf einem Anrufbeantworter zu
hinterlassen.

Die anonyme Dokumentation der codierten Gespréachsinhalte sowie der Art der Beantwortung erfolgt
innerhalb der Erfassungssoftware EDDA (s.a. Kapitel 3.6) des Krebsinformationsdienstes. Dieses Sys-
tem beinhaltet Verkniipfungen, Gber das Recherchen an das Team Wissensmanagement weitergege-
ben oder Anfragen an die KID-Leitung vermittelt werden kdnnen.
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Als technische Plattform fiir die Telefonate nutzt der Krebsinformationsdienst ein gesondertes und
von der Telefonanlage des Deutschen Krebsforschungszentrums getrenntes System (vergl. Kapitel 4.4),
das im Auftrag durch einen Dienstleister betrieben wird. Mit diesem Dienstleister hat das DKFZ einen
Vertrag zur Auftragsdatenverarbeitung abgeschlossen. Das System verteilt eingehende Anrufe gleich-
maRig auf die freien Telefonplatze in Heidelberg und Dresden. Es ermoglicht eine individuelle Anpas-
sung der Besetzung an das jeweilige Anfrageaufkommen und bietet verschiedene Ansagefunktionen
bzw. Moglichkeiten der Aufzeichnung von Rickrufbitten.

Innerhalb dieses Systems werden die Kontaktdaten der Anrufenden im Rahmen der gesetzlich vorge-
schriebenen Speicherung von Telekommunikationsdaten erfasst. Dem Krebsinformationsdienst ste-
hen sie allerdings nur in allgemeiner und anonymisierter Form fir eine Auswertung seiner Leistungs-
daten zur Verfligung: Dies entspricht allen Vorgaben zum Datenschutz und garantiert Vertraulichkeit,
da eine Verknipfung von Frageinhalten und Telefonnummern nicht moglich ist.

% Hinweis: Anruferinnen und Anrufer mit Fragen zu Krebs, die den Krebsinformationsdienst (iber
die Zentrale des Deutschen Krebsforschungszentrums oder die Nebenstellen des Krebsinforma-
tionsdienstes innerhalb des DKFZ erreichen, erhalten das Angebot des kostenlosen Riickrufs
und/oder werden auf die kostenlosen Telefonnummern des Krebsinformationsdienstes hinge-
wiesen. Die bei der Weitervermittlung anfallenden Daten werden nach Bearbeitung geldscht.

3.3.2. Sprechstunde, persodnliche Gesprache

Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Telefonteams tibernehmen zudem die persoénlichen Sprech-
stunden, die in Heidelberg und Dresden angeboten werden. Diese Sprechstunden sind integriert in die
Angebote des Nationalen Centrums fir Tumorerkrankungen (NCT) an den Standorten Heidelberg und
Dresden. Die Anmeldung erfolgt liber das Sekretariat des Krebsinformationsdienstes (Kapitel 5.1.1).

Die Beratung erfolgt kostenfrei, ohne Anbindung an die Behandlungsdokumentation oder personli-
chen Akten der Betroffenen in den Kliniken und Ambulanzen, und sie steht auch Menschen offen, die
nicht im NCT behandelt werden. Auch hier werden Nutzerinnen und Nutzer auf die Grenzen eines sol-
chen Gesprachs hingewiesen, bzw. darauf, dass es nicht die Termine mit den Arzten und Arztinnen
innerhalb des jeweiligen Klinikums ersetzt.

SchlieBlich stehen die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter fiir persénliche Gesprache bei Veranstaltun-
gen wie etwa Patiententagen zur Verfligung, soweit dies unter Gewahrleistung der Anonymitat und
Vertraulichkeit bzw. des Datenschutzes am Veranstaltungsort geschehen kann. Ebenfalls Vorausset-
zung fiir Gesprache ist die Moglichkeit zur Nutzung der internen Wissensdatenbank sowie der KID-
Dokumentations-Software. Ist beides nicht gegeben, verweist der Krebsinformationsdienst auf seine
Kontaktangebote per Telefon und E-Mail.

Zeitlicher Rahmen: Eine enge Begrenzung fiir die Dauer personlicher Gesprache innerhalb der Sprech-
stunden gibt es nicht.

3.3.3. E-Mail

Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter beantworten E-Mails, die Giber

ein datensicheres Kontaktformular unter www.krebsinformations- | Mehr zum E-Mail-Service:
Kapitel 5.4
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dienst.de oder direkt an krebsinformationsdienst@dkfz.de eingehen. Fir Fachkreise gibt es ein geson-
dertes datensicheres Kontaktformular und die E-Mail-Adresse kid.med@dkfz.de.

Auch E-Mails mit Fragen zu Krebs an andere Adressatinnen und Adressaten innerhalb des Deutschen
Krebsforschungszentrums werden nach Priifung bei Bedarf und unter Beachtung der datenschutz-
rechtlichen Vorgaben durch das E-Mail-Team beantwortet; die Ratsuchenden werden dabei auch ex-
plizit Gber die datensichere Weiterleitung ihrer Anfrage innerhalb des DKFZ an die Abteilung Krebsin-
formationsdienst informiert.

Zeitlicher Rahmen: Die Beantwortung von E-Mails erfolgt innerhalb von zwei Arbeitstagen (Mo-Fr).
Wird eine Recherche erforderlich, informiert der Krebsinformationsdienst tiber die entstehende Ver-
zogerung.

Qualitdtssicherung: Jede E-Mail-Antwort durchlauft einen mehrstufigen Redaktionsprozess und wird
erst nach Freigabe verschickt. Alle Fragestellerinnen und Fragesteller werden darauf hingewiesen, dass
ihre Anfrage nur solange gespeichert wird, bis ihr Anliegen bearbeitet wurde, und dass danach —auch
technisch — ausgetauschte personenbezogene oder personenbeziehbare Daten den Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern nicht mehr zuganglich sind.

Die Moglichkeiten, per E-Mail oder Brief individuelle Anfragen vollstdndig zu beantworten, kénnen
begrenzt sein: Riickfragen zur Klarung eines Sachverhalts wiirden eine langere Speicherung personen-
bezogener Daten sowie gegebenenfalls die Zuordnung neuer Anfragen zu alteren Vorgéangen voraus-
setzen, die der Krebsinformationsdienst aus Datenschutzgriinden nicht vornimmt. Alle E-Mail-Antwor-
ten des Krebsinformationsdienstes enthalten deshalb einen Hinweis darauf, dass fiir individuelle Fra-
gen auch die Moglichkeit des Anrufs besteht, erganzt werden Linktipps oder Adressen weiterer Anlauf-
stellen.

Jede E-Mail enthalt einen auf die jeweilige Anfrage abgestimmten Hinweis, dass die Antworten des
Krebsinformationsdienstes weder eine arztliche Beratung ersetzen, noch als gutachterliche Aus-
kunft oder Stellungnahme zu verstehen sind.

Nicht ibernommen wird die Beantwortung von Anfragen, die durch Dritte auBerhalb des DKFZ an den
Krebsinformationsdienst weitergeleitet werden: Solange sich aus diesen E-Mails nicht eindeutig ablei-
ten lasst, dass die urspriinglich Ratsuchenden mit dieser Weiterleitung einverstanden sind, stehen der
Beantwortung datenschutzrechtliche Griinde entgegen. Dies gilt entsprechend fiir Anfragen, in denen
Ratsuchende den Versand der Antwort an eine dritte Person wiinschen (etwa: "Schicken Sie das bitte
auch meiner kranken Cousine!").

In beiden Situationen erhalten die Absenderinnen und Absender solcher Anfragen den Ratschlag, diese
Personen aktiv auf den Kontakt zum Krebsinformationsdienst aufmerksam zu machen.

Quelle fur Informationen ist die interne Wissensdatenbank. Inhaltlich passende Linktipps zu den In-
ternetseiten des Krebsinformationsdienstes gehoren als Service zu den Vorgaben fiir die E-Mail-Beant-
wortung. In der Wissensdatenbank gibt es Verweise auf ausgewdhlte Internetseiten Dritter, die eben-
falls herangezogen werden kdnnen (s.a. Kapitel 3.2).
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Die anonymisierte Dokumentation von E-Mail-Anfragen und -Antworten im Volltext erfolgt innerhalb
der KID-eigenen Erfassungssoftware EDDA (s.a. Kapitel 3.6Fehler! Verweisquelle konnte nicht gefun-
den werden.). Die Daten stehen damit nicht nur fiir die Evaluation der Abldufe und Inhalte im Rahmen
der Qualitatssicherung, sondern auch fiir Fragen der Versorgungsforschung zur Verfligung. Dieses Do-
kumentationssystem beinhaltet auRerdem Verknlipfungen, lber die Recherchen an das Team Wis-
sensmanagement weitergegeben oder Anfragen an die KID-Leitung vermittelt werden kdnnen.

Fiir die eigentliche E-Mail-Kommunikation stehen auf www.krebsinformationsdienst.de verschliis-

selte Kontaktformulare zur Verfligung. Die Beantwortung erfolgt auf der Basis der vom Deutschen
Krebsforschungszentrum zur Verfligung gestellten E-Mail-Systeme, derzeit noch unverschlisselt. Der
Zugang zum E-Mail-Postfach des Krebsinformationsdienstes ist passwortgeschitzt und nur den beauf-
tragten Mitarbeiterinnen sowie den Administratoren zuganglich. Der Krebsinformationsdienst plant
eine passwortgeschitzte Online-Plattform flir den Austausch mit Fragestellern.

3.3.4. Briefe, Faxe

Fiir schriftliche Anfragen in jeder anderen Form steht der Krebsinformationsdienst ebenfalls zur Ver-
fligung, auch wenn diese weiteren Kanale nicht gezielt beworben werden. Die Bearbeitung von Anfra-
gen per Brief oder Fax erfolgt analog zur Beantwortung von E-Mails durch das E-Mail-Team, unter Be-
achtung der gleichen Qualitatsvorgaben.

Auch bei schriftlichen Anfragen gewahrleistet der Krebsinformationsdienst die Vertraulichkeit, soweit
es das Medium Brief ermdglicht: Eingegangene Briefe werden nicht gespeichert, sondern nach Beant-
wortung der Anfrage vernichtet oder, falls umfangreiche Unterlagen beigefligt waren, auch zusammen
mit der Antwort zurilickgeschickt.

3.3.5. Soziale Medien

Die Beantwortung von Anfragen in den Sozialen Medien erfolgt durch die Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter der Internetredaktion (vergl. Kapitel 3.4.3).

Die bestehende Datenschutzproblematik bei Sozialen Netzwerken begrenzt inhaltlich allerdings die
Art und den Umfang vermittelbarer Auskiinfte: Da der Krebsinformationsdienst in Medien wie Face-
book, Instagram, LinkedIn oder YouTube nicht selbst fiir den Datenschutz bzw. die Vertraulichkeit ga-
rantieren kann, werden Fragestellerinnen und Fragesteller individuell mit kurzen, allgemeinen Infor-
mationen und Linktipps versorgt sowie auf die Moglichkeit des vertraulichen Telefonats oder der E-
Mail-Beantwortung hingewiesen.

Auf diese Einschrankung weist der Krebsinformationsdienst in den Nutzungsbedingungen seiner An-
gebote in den sozialen Netzwerken hin; er fligt sie auch bei Bedarf als Erklarung fur die knappe Beant-
wortung in "Posts" zu entsprechenden Anfragen bei. Stellt ein Nutzer oder eine Nutzerin ihrerseits sehr
personliche oder auch heikle vertrauliche Anfragen online, kann der Krebsinformationsdienst entschei-
den, diese zumindest flir andere zu verbergen oder zu I6schen.

Zeitlicher Rahmen: Nutzerinnen und Nutzer sozialer Netzwerke erwarten eine sehr zeitnahe Beant-
wortung ihrer Anfragen. Dies versucht der Krebsinformationsdienst zu gewahrleisten, soweit es inner-
halb der Grenzen seiner Kapazitat moglich ist. Angestrebt wird eine kurzfristige Beantwortung wah-
rend der Dienstzeiten der AG Internet und Soziale Netzwerke. Bei Themen, die voraussichtlich eine
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hohe Resonanz hervorrufen, kann auch eine Beantwortung auRerhalb der {iblichen Biirozeiten garan-
tiert werden.

Als Quellen genutzt werden ausschlieBlich die vorhandenen und freigegeben Inhalte. Form und Inhalt
einer Antwort werden nach Moglichkeit einem Redaktionsprozess unterworfen. Um zeitnahe Reaktio-
nen ohne umfanglichen Redaktionsprozess zu gewahrleisten, nutzt der Krebsinformationsdienst eine
Reihe selbst entwickelter Textbausteine, die auch ohne Abstimmung verwendet und mit individuell
und passend zur Frage ausgewdhlten Links erganzt werden kénnen.

Die Dokumentation von Anfragen in den Sozialen Netzwerken erfolgt im KID-eigenen System EDDA
(vergl. Kapitel 3.6).

3.4.Internet, Newsletter, Soziale Medien, Print: Aligemeine Informationen (1:n)

In allgemeiner Form stellt der Krebsinformationsdienst Informa- . -
. A . . Die schreibenden Teams:
tionen zu haufig nachgefragten Themen in Flyern, Broschiren .
. . . . Wissensmanagement:
und Informationsblattern zur Verfligung, auBerdem im Internet il 55
apitel 5.
und in ausgewahlten Sozialen Medien. Diese Informationen sind 2
. i Internet:
vom Inhalt und vom Umfang her auf breitere Zielgruppen ausge- il 5.5
apitel 5.
richtet, die in den jeweiligen Texten auch gezielt angesprochen P
werden. Kommunikation & Outreach:
Kapitel 5.6
Erstellt werden schriftliche und Online-Informationen von den >

Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern des Teams Wissensmanage-

ment, der Internetredaktion und des Teams Kommunikation & Outreach. Diese haben zusatzlich zu
ihrer jeweiligen naturwissenschaftlichen oder medizinischen Ausbildung eine Ausbildung in Journalis-
mus oder verwandten Medienberufen absolviert und erhalten regelmalige Fortbildungen.

Alle Texte durchlaufen einen mehrstufigen Redaktionsprozess, bevor sie publiziert werden. Als pres-
serechtlich Verantwortliche fungiert die Leitung des Krebsinformationsdienstes (vergl. Kapitel 5.1).

Die Nutzung der Information setzt keine Angabe nutzungsbezogener Auskiinfte voraus, die Anonymi-
tat der Nutzerinnen und Nutzer wird gewahrleistet. Deshalb kann in diesen Medien vermittelte Infor-
mation zwangslaufig auch nicht die Detailtiefe und individuelle Ausrichtung erreichen, wie es bei In-
formationen am Telefon oder in E-Mails moglich ist.

In seinen Angeboten in Print und online weist der Krebsinformationsdienst alle Nutzerinnen und
Nutzer darauf hin, dass die vermittelten Informationen keinen Anspruch auf Vollstandigkeit oder
Rechtsverbindlichkeit haben. Hinzu gehort auRerdem ein Hinweis, dass die vermittelte Information
fiir Betroffene den Austausch mit behandelnden Arztinnen und Arzten zu ihrer individuellen Situa-
tion nicht ersetzt.

Fiir ergdnzende Informationen nennt der Krebsinformationsdienst seine Kontaktmdglichkeiten am Te-
lefon und per E-Mail. Alle Texte listen Hinweise auf weitere Anlaufstellen oder tiefergehende Informa-
tionen auf. Genutzte Quellen werden innerhalb der Angebote bzw. bei kurz gefassten schriftlichen In-
formationen auf Nachfrage offengelegt.
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Alle schriftlichen Angebote des Krebsinformationsdienstes sind unabhangig von Medium und Kontext
der Vermittlung urheberrechtlich geschitzt.

& Hinweis: Innerhalb von Kooperationen kann der Krebsinformationsdienst gemeinsam mit Drit-
ten Printprodukte sowie online vermittelte Informationen erarbeiten. Die jeweiligen vertragli-
chen Regelungen setzen voraus, dass die Qualitédtsvorgaben des Krebsinformationsdienstes
eingehalten werden, diese sind aber kein Gegenstand dieses Methodenpapiers.

3.4.1. Internet

Seine Seiten unter www.krebsinformationsdienst.de nutzt der Krebsinformationsdienst zur Vermitt-

lung von Informationen wie auch zur Bekanntmachung seiner individuellen Informationsangebote.

Zustandig ist die Redaktion Internet und Soziale Netzwerke (vergl. Kapitel 5.5). Inhalte fir die Internet-
seiten des Fachkreise-Angebots krebsinformationsdienst.med werden vom Team Wissensmanage-
ment erstellt (vergl. Kapitel 5.2).

e Beide Arbeitsgruppen sind inhaltlich und organisatorisch eng vernetzt.

Texte, Linktipps und Adressen zu ausgewahlten krebsbezogenen Themengebieten bieten evidenzba-
sierte und aktuelle Fakten fiir Betroffene, die allgemeine Offentlichkeit wie fiir Fachkreise. AuBerdem
fungiert der Krebsinformationsdienst auch online durch die vermittelten Verweise zu Organisationen
und Angeboten von Versorgungsleistungen als Wegweiser im Gesundheitswesen.

Nachrichten im Bereich "Aktuelles" bereiten aktuelle Entwicklungen in Krebsforschung und Krebsme-
dizin fiir die Zielgruppen Betroffene und allgemeine Offentlichkeit sowie fiir Fachkreise auf.

Als multimediale Erganzung sind der in Textform vermittelten Information Fotos, Informationsgrafi-
ken und weitere lllustrationen sowie zu einzelnen Themen auch kurze Videos beigefiigt. Insbesondere
bei Nachrichten kénnen erganzende Interviews als selbst produzierte Videoclips beigefligt werden
("Mobile Reporting").

Eigene Printmaterialien sind grundsatzlich online abrufbar. In einem gesonderten Verzeichnis weist
der Krebsinformationsdienst zudem auf kostenlose und bundesweit bestellbare Broschiiren Dritter
hin, die qualitativ gdngigen Anforderungen an Gesundheitsinformationen entsprechen (Kriterien siehe
Kapitel 4.5).

Transparenz liber den Krebsinformationsdienst: In Texten, Nachrichten sowie den Rahmeninformati-
onen der Internetseite beschreibt der Krebsinformationsdienst seine Angebote sowie seine Arbeits-
weise und Struktur. Dort wird auch offengelegt, welchen Qualitdtsvorgaben die Angebote unterliegen.

In Online-Inhalten werden die genutzten Quellen offengelegt. Ziele und Zielgruppe eines Textes bzw.
seiner einzelnen Abschnitte werden benannt; erfolgt keine direkte Ansprache, richtet sich eine In-
ternet-Information an jedermann.

Erstellung und Redaktion: Da online vermittelte Informationen nicht wie im individuellen Kontakt auf
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den jeweiligen Adressaten oder die Adressatin abgestimmt werden kdnnen, gelten fiir die Internetsei-
ten des Krebsinformationsdienstes gesonderte Qualitdtsanforderungen, um die Zielgruppen und die
Grenzen der vermittelten Information transparent zu machen.

Der gesamte Content der Internetseiten wird innerhalb des Krebsinformationsdienstes erarbeitet, mit
Ausnahme von Pressemitteilungen des Deutschen Krebsforschungszentrums, die bei thematischer Eig-
nung Gbernommen werden konnen (zur Erstellung des online ebenfalls verfligbaren Printmaterials
vergl. Kapitel 0). Zugekauft oder beauftragt wird bei Bedarf Illustrations- und Filmmaterial.

Alle Texte wie auch lllustrationen oder Filme durchlaufen einen mehrstufigen Redaktionsprozess. Au-
torinnen und Autoren sowie an der Redaktion beteiligte Mitarbeitende und die presserechtliche Ver-
antwortung der KID-Leiterin werden zentral im Impressum der Seiten benannt. Alle fur die Internet-
seite schreibenden Teammitglieder unterliegen der Verpflichtung zur Offenlegung ihrer Qualifikatio-
nen und moglicher Interessenkonflikte. Bei Bildern, Grafiken und Fotografien erfolgt die Nennung der
Urheberschaft bei der Abbildung.

Zeitlicher Rahmen: Die Aktualisierung der Informationen erfolgt fortlaufend. Eine Priorisierung wird
anhand der Aktualitat der vorgehaltenen Texte und Adressen sowie der Nachfrage vorgenommen.

Quellen fiir die online vermittelte Information sind die Wissensdatenbank, aulerdem erfolgt bereits
bei der Textplanung der Informationen fiir die allgemeine Offentlichkeit eine enge inhaltliche Abspra-
che der Internet-Redaktion mit dem Team Wissensmanagement. Bei Bedarf nutzen die Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter alle Moéglichkeiten der systematisierten Recherche nach evidenzbasierter Infor-
mation, die auch fir die Erstellung der Inhalte in der Wissensdatenbank gelten.

Plattform fiir die Publikation ist ein Content Management System (CMS). Die Eingabe aller Informati-
onen Uibernimmt die jeweilige Autorin oder der Autor. Uber die intern gepflegte Wissensdatenbank
werden zwei Adresskategorien direkt eingebunden: ein bundesweites tragerunabhangiges Verzeichnis
von Krebsberatungsstellen sowie ein bundesweites Verzeichnis niedergelassener Psychoonkologen
(mehr zur Erstellung und Pflege dieser Adress-Datenbanken im Kapitel 3.2.2).

Mit dem Angebot fiir onkologische Fachkreise krebsinformationsdienst.med sowie mit dem derzeit
online vorgehaltenen Projekt "Fit in Gesundheitsfragen" fur Lehrkrafte ist eine Newsletter-Software
(vergl. Kapitel 3.4.2) verknipft. Mit dem Anbieter besteht ein Rahmenvertrag, der die datensichere
Verwaltung und Verarbeitung entsprechend der gesetzlichen Vorschriften gewahrleistet. In gréReren
Abstanden erfolgt die Anbindung einer DKFZ-Umfrageplattform, tber die der Krebsinformationsdienst
Befragungen zur Zufriedenheit der Nutzenden sowie Umfragen zu Themen der Versorgungsforschung
durchfiihren kann (vergl. Kapitel 3.6).

Dokumentation und Evaluation des Internet-Angebots erfolgt liber einen Anbieter, der sich zum Da-
tenschutz entsprechend der deutschen und EU-Vorgaben verpflichtet hat und mit dem ein Vertrag des
Deutschen Krebsforschungszentrums zur Auftragsdatenverarbeitung besteht. Die Einbindung freier
bzw. anderer Analyse-Tools oder von Software, die Vernetzungen zu anderen Tracking-Tools enthal-
ten, ist durch das Deutsche Krebsforschungszentrums untersagt. Ein Monitoring der Sichtbarkeit der
Inhalte in gdngigen Suchmaschinen sowie der Vergleich mit anderen krebsbezogenen Online-Angebo-
ten gehoren ebenfalls zum Qualitdtsmanagement.
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3.4.2. Newsletter

Aktuell bietet der Krebsinformationsdienst drei Newsletter an. Zielgruppen sind zum einen psychoon-
kologische Fachkreise, zum anderen medizinische Fachkreise. Ein dritter Newsletter wird derzeit fir
die Zielgruppe Lehrkrdfte an allgemeinbildenden Schulen im Projekt "Fit in Gesundheitsfragen"
(www.krebsinformationsdienst.de/service/fit-in-gesundheitsfragen/projekt.php) angeboten. Die An-

meldung steht jedoch grundsatzlich allen Interessierten offen: Qualifikation oder weitere personliche
Daten werden nicht erfragt, zur Registrierung ist lediglich eine gtiltige E-Mail-Adresse erforderlich.

Zeitlicher Rahmen und Zustandigkeit: Die Newsletter werden viermal im Jahr verschickt. Die redakti-
onelle Auswahl und Bearbeitung von Inhalten Gibernehmen fiir die onkologischen Newsletter die Mit-
arbeiterinnen des Wissensmanagements, fiir den Fit-in-Gesundheitsfragen-Newsletter das Projekt-
team. Als presserechtlich Verantwortliche fiir alle drei Newsletter fungiert die Leitung des Krebsinfor-
mationsdienstes.

Inhalte und Quellen: Die Inhalte der onkologischen Newsletter sind zum einen aktuelle Nachrichten,
die der Krebsinformationsdienst bereits online veroffentlicht hat und die deshalb bereits einen Redak-
tionsprozess durchlaufen haben. Zum anderen werden eigens fiir die Newsletter weitere Nachrichten
und Inhalte generiert und in einem redaktionellen Prozess auf Richtigkeit und Angemessenheit fiir die
Zielgruppen gepriift, entsprechend der qualitativen Vorgaben fiir die Online-Publikationen.

e Auch in seinen Newslettern bewirbt der Krebsinformationsdienst seine Angebote und weist
auf Neuerungen hin.

Als technische Plattform dient eine Newsletter-Software, die vom Deutschen Krebsforschungszent-
rum zur Verfiigung gestellt wird. Mit dem Anbieter besteht ein Rahmenvertrag, der auch bei eventuell
anfallenden Wartungsarbeiten die Sicherheit der Daten aller angemeldeten Nutzer garantiert.

Zur Gewahrleistung des Datenschutzes sind zudem Registrierung oder Abmeldung ausschlie8lich im
Double-Opt-In-Verfahren tber die mit dem System verknlipfte Anmeldeseite unter www.krebsinfor-

mationsdienst.de moglich. Eine An- oder Abmeldung per Telefon oder in anderer Form wird nicht ak-

zeptiert. Diese Trennung von Inhalten und Kontaktdaten der Nutzer garantiert, dass es nicht zu einer
Verkniipfung der Newsletter-Nutzung mit anderen personenbeziehbaren Daten oder den Nutzungs-
daten der Internetseiten kommen kann.

3.4.3. Soziale Netzwerke

Krebsbezogene Nachrichten und Erkldr-Formate, die fiir eine breite Zielgruppe interessant sind und
sich in kurzer, leicht verstandlicher Form, als Bild mit Begleittext oder auch als Videoclip vermitteln
lassen, stellt der Krebsinformationsdienst als "Posts" auch in ausgewahlten Sozialen Netzwerken ein.
AulRerdem nutzt der Krebsinformationsdienst Soziale Netzwerke, um auf eigene Angebote und neue
Produkte hinzuweisen.

Technische Plattformen: Fiir Beitrage mit Text und Bild sowie kurze Videoclips (Reels) werden Ende
2022 LinkedIn, Facebook und Instagram genutzt. Sofern es sich um langere Videoformate oder auf
www.krebsinformationsdienst.de eingebundene Videos handelt, stellt der Krebsinformationsdienst
diese auch im Kanal YouTube zur Verfligung.
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Zeitlicher Rahmen: Die Verdéffentlichung auf Facebook und Instagram orientiert sich an einer internen
Planung, die mindestens einen Beitrag pro Woche vorsieht, bei aktuellen Anlassen auch mehr. Die
Veroffentlichungen auf YouTube sind zurzeit anlassbezogen, ohne feste Publikationstermine.

Quelle der Posts: Grundlage fiir Beitrage in Sozialen Netzwerken sind eigene Texte, die auch fir die
Internetseiten Verwendung finden und in denen die verwendeten Quellen aufgefiihrt sind. Diese In-
formationen sind in den in der Regel kurz gefassten Posts in geeigneter Weise verlinkt. Daneben gibt
es Beitrage, die der Krebsinformationsdienst gezielt fiir diese Medien (hier auRer LinkedIn, Facebook,
Instagram auch YouTube) produziert. Als Besonderheit entfallen in diesen Beitragen ausfiihrliche Quel-
lenverweise, da diese den Rahmen der Sozialen Medien sprengen wiirden. Recherchequellen fir diese
Beitrage sind die qualitatsgeprifte interne Wissensdatenbank des Krebsinformationsdienstes sowie
die redaktionell freigegebenen Texte auf www.krebsinformationsdienst.de.

Eine Besonderheit der Sozialen Medien ist der Umgang mit Fremdcontent: Entsprechend der Netz-
werkidee etc. teilt der Krebsinformationsdienst geeignete Beitrage anderer Anbieterinnen und Anbie-
ter, sofern sie den Qualitatsvorgaben des Krebsinformationsdienstes entsprechen. Nachrichten, Bilder
oder weitere Posts Dritter konnen zudem durch den Krebsinformationsdienst auf deren Seiten "geli-
ked", also mit "gefallt mir" gekennzeichnet werden.

Redaktionelle Bearbeitung und Publikation: Alle Posts erarbeiten die Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
ter der Internetredaktion. Die Produkte fiir die Sozialen Netzwerke durchlaufen einen mehrstufigen
Redaktionsprozess, in den bei eigenen Texten, Bildern oder Filmen auch die AG Kommunikation &
Outreach eingebunden sein kann; je nach Bedarf erfolgt bei besonderen Aktionen auch eine Abstim-
mung mit der Stabsstelle Kommunikation und Marketing des Deutschen Krebsforschungszentrums.

Die presserechtliche Verantwortung liegt bei der Leitung des Krebsinformationsdienstes.

Dokumentation und Evaluation: Die Nutzungsanalyse erfolgt innerhalb der auf den Plattformen zur
Verfligung stehenden Tools. Dariiber hinaus nutzen die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter Methoden
des Benchmarkings und der Analyse der Online-Sichtbarkeit, um die Reichweite und Auffindbarkeit der
Angebote zu optimieren.

3.4.4. Printprodukte

Der Krebsinformationsdienst nutzt Printprodukte sowohl zur Bewerbung seines Angebots wie auch zur
Vermittlung von Krebsinformation. Die Inhalte der Informationsmaterialien orientieren sich an haufig
nachgefragten Themen. Dariber hinaus werden auch Nischenprodukte erstellt, zu Themen bzw. fur
Zielgruppen, die innerhalb Deutschlands bisher auch von den Angeboten anderer Organisationen und
Einrichtungen nicht abgedeckt werden. Vorhandene Produkte werden in regelmaligen Abstanden auf
Aktualitat geprift und bei Bedarf neu erarbeitet.

Flyer und Karten vermitteln Informationen tiber die Angebote des Krebsinformationsdienstes, jeweils
getrennt fiir die Zielgruppe Betroffene / allgemeine Offentlichkeit und fiir die Zielgruppe Fachkreise.

Auf Informationsblittern bietet der Krebsinformationsdienst einen kurz gefassten Uberblick zu haufig
nachgefragten Themen.

Broschiiren stellt der Krebsinformationsdienst zu ausgewahlten Krebsthemen zur Verfligung.
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Jahresberichte und weitere ausgewahlte eigene Publikationen stehen fiir Interessierte ebenfalls in
Print bereit.

Alle Printprodukte bietet der Krebsinformationsdienst kostenlos, auch Versandkosten werden derzeit
nicht erhoben. Die Titel kdnnen einzeln bestellt werden. Privatpersonen mit Internetzugang werden
darauf hingewiesen, dass alle Produkte auch online zum Laden und Ausdrucken zur Verfligung stehen.
Fiir Multiplikatorinnen und Multiplikatoren bietet der Krebsinformationsdienst den kostenlosen Ver-
sand groRerer Mengen und thematisch gegliederter bzw. zielgruppenspezifischer Informationspakete
an, etwa fir Veranstaltungen oder zur Auslage in Wartebereichen von Kliniken und Praxen.

Ziele und Zielgruppe jedes Textes bzw. seiner einzelnen Abschnitte werden benannt. Erfolgt keine
direkte Ansprache, richtet sich eine schriftliche Information an jedermann.

Auf Nachfrage vermittelt der Krebsinformationsdienst die genutzten Quellen seiner Informationen.
Fachpublikationen etc. werden aus urheberrechtlichen Grinden jedoch nicht verschickt. Eine Aus-
nahme kdénnen Sonderdrucke eigener wissenschaftlicher Veroéffentlichungen sein.

Die Inhalte der Printprodukte werden in der Regel von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern des Krebs-
informationsdienstes erstellt; bei vertraglicher Regelung ist auch die Erarbeitung von Texten in Koope-
ration mit Dritten maoglich. lllustrationen, Fotos und weitere Abbildungen werden innerhalb des Krebs-
informationsdienstes oder durch die Stabsstelle Kommunikation und Marketing des Deutschen Krebs-
forschungszentrums erstellt. Bei Bedarf erfolgen auch eine Beauftragung oder ein Einkauf entspre-
chender Abbildungen.

Quellen fiir Printprodukte sind wie bei allen anderen Informationsangeboten des Krebsinformations-
dienstes die interne Wissensdatenbank und bei Bedarf erganzende Recherchen durch das Team Wis-
sensmanagement bzw. die beteiligten Autoren und Autorinnen (vergl. Kapitel 3.2).

Ein mehrstufiger Redaktionsprozess gilt auch flr Broschiren und Informationsblatter. Er erfolgt in-
nerhalb der Abteilung Krebsinformationsdienst, kann aber je nach Art der Publikation auch Dritte mit
einbeziehen. Dazu gehdort zum Beispiel auch die Testung eines Produkts durch Personen aus der Ziel-
gruppe, beispielsweise in Fokusgruppen. Bei Materialien zur Selbstdarstellung kann die Stabsstelle
Kommunikation und Marketing des Deutschen Krebsforschungszentrums einbezogen werden. Voll-
standig neue Produkte zur Bewerbung des Krebsinformationsdienstes werden auch den Vorstdanden
des DKFZ vorgelegt.

Presserechtlich verantwortlich ist die Leiterin des Krebsinformationsdienstes. Alle Printprodukte ent-
halten einen Vermerk lber die Urheberschaft und die Kontaktdaten des Krebsinformationsdienstes
sowie gegebenenfalls die Einbeziehung Dritter bei Erstellung und Redaktion, Bebilderung oder Produk-
tion. In langeren Broschiiren, Berichten etc. ist ein formales Impressum beigefligt.

Auf die Vergabe Internationaler Standardnummern (ISSN), Internationaler Standardbuchnummern
(ISBN) oder einer Digitalen Objektidentifikation (DOI) verzichtet der Krebsinformationsdienst. Der
kommerzielle Handel der Printprodukte durch Dritte ist ausgeschlossen.

Produziert und vermittelt werden Printprodukte innerhalb des Krebsinformationsdienstes. Das Deut-
sche Krebsforschungszentrum stellt dafiir moderne Softwarel6sungen zur Text- und Bildverarbeitung
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und zum Layout zur Verfligung, entsprechend qualifizierte Mitarbeitende kénnen zudem auf spezielle
Software zur Gestaltung von Publikationen, Grafiken und weiteren Produkten zugreifen. Bei besonde-
rem Bedarf kann der Krebsinformationsdienst externe Agenturen beauftragen. Kleinere Mengen an
kurz gefassten Informationsblattern kénnen im Deutschen Krebsforschungszentrum auch gedruckt
werden. Bei gréBeren Mengen sowie bei Broschiiren und den Materialien zur Selbstdarstellung erfolgt
der Druck extern im Auftrag, gemal der Ausschreibungs- und Vergabevorgaben des DKFZ.

Der Versand kleinerer Mengen an Broschiiren und Informationsblattern kann individuell durch alle Ar-
beitsgruppen erfolgen, wird insbesondere aber vom Sekretariat und der Telefonistin bzw. dem Telefo-
nisten ibernommen (vergl. Kapitel 5) . Adressen der Empfangerinnen und Empfanger werden nach
Bearbeitung geldscht. GroRRere Mengen werden im Auftrag von einem Dienstleister verschickt, mit
dem das DKFZ einen Rahmenvertrag sowie einen Vertrag zur Auftragsdatenverarbeitung getroffen hat.

Dokumentiert wird der Versand in anonymisierter Form innerhalb des auch fiir Anfragen genutzten
Systems EDDA (vergl. Kapitel 3.6), bei Einzelbestellungen wie auch bei Bestellungen gréRerer Mengen.
Die eigene Entnahme z.B. fiir Veranstaltungen wird ebenfalls dokumentiert. Beide Angaben stehen fir
die Evaluation der KID-Leistungsdaten ohne personenbezogene Angaben zur Verfligung.

3.5. Offentlichkeitsarbeit: Bekanntmachung der Angebote

Der Krebsinformationsdienst bewirbt seine Angebote und setzt weitere Mallnahmen ein, um einen
insgesamt hoheren Bekanntheitsgrad bei seinen unterschiedlichen Zielgruppen zu erreichen. Dieses
Ziel ist durch den Auftrag bedingt, bedarfsgerechte Krebsinformation einem maglichst groSen Perso-
nenkreis zur Verfligung zu stellen.

Die Medien sind Multiplikatoren fiir evidenzbasiertes und wissenschaftlich fundiertes Wissen zu
Krebs. Daher stellt der Krebsinformationsdienst fiir sie besondere Angebote zur Verfligung.

Die klassische Pressearbeit hat in den letzten Jahren jedoch wesentliche Veranderungen erfahren: Ins-
besondere durch Internet und Soziale Medien stehen Informationen, die gezielt fiir Printmedien, Fern-
sehen oder Horfunk erarbeitet wurden, heute auch direkt der allgemeinen Offentlichkeit zur Verfii-
gung. Andererseits fungieren Medienunternehmen heute durch ihre Onlineseiten zunehmend als An-
bietende von dauerhaft verfligbarem und nicht mehr nur anlassbezogenem Wissen Uber Krebs.

e Beiden Entwicklungen tragt der Krebsinformationsdienst bei seiner Offentlichkeitsarbeit Rech-
nung.

Zustandig fiir die Konzeption und Umsetzung aller MaBnahmen ist innerhalb des Krebsinformations-
dienstes die Arbeitsgruppe Kommunikation & Outreach. Sie arbei-

tet je nach Anforderungen und Art geplanter MaBnahmen mit allen Mehr zu Kommunikation &

weiteren AGs des Dienstes zusammen und Uibernimmt die Abstim- Outreach: Kapitel 5.6

mung innerhalb des DKFZ sowie bei Bedarf mit Dritten, wie etwa

Kooperationspartnerinnen und -partnern. Die Freigabe aller Aktio-
nen und Produkte geschieht innerhalb des Krebsinformationsdienstes durch die KID-Leitung.
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Alle grundlegenden Prozesse wie auch einzelne Projekte der Offentlichkeitsarbeit geschehen in Ab-
stimmung mit der Stabsstelle Strategische Kommunikation und Offentlichkeitsarbeit (Pressestelle)
des Deutschen Krebsforschungszentrums. Diese tragt fiir einen Teil der MaRnahmen auch die in-
haltliche bzw. presserechtliche Verantwortung.

Gestaltung und Produktion: Alle Materialien zur Bewerbung des Krebsinformationsdienstes unterlie-
gen einem vorgegebenen Corporate Design. Auch die Gestaltung von Broschiiren, Informationsblat-
tern, der Onlineseiten sowie aller weiteren Materialien folgt dieser Vorgabe. Das Corporate Design des
Krebsinformationsdienstes orientiert sich an den Vorgaben des Deutschen Krebsforschungszentrums.

Die im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit vermittelte Information zu Krebs unterliegt inhaltlich und for-
mal den gleichen Qualitatsanforderungen wie alle weiteren Informationsangebote des Krebsinforma-
tionsdienstes.

Die technische Infrastruktur fiir die Offentlichkeitsarbeit des Krebsinformationsdienstes wird iiber-
wiegend vom Deutschen Krebsforschungszentrum gestellt. Dazu gehoren v.a. Systeme zum Versand
von Pressemitteilungen oder das Management von Veranstaltungen. Um tiber die vom DKFZ angespro-
chenen Zielgruppen hinaus weitere Medien zu erreichen, nutzt der Krebsinformationsdienst auRerdem
das Angebot eines kommerziellen Dienstleisters flir Journalistinnen und Journalisten.

Das Monitoring des Bekanntheitsgrads, die Erfassung der Medienberichterstattung sowie der gesam-
ten Vernetzung innerhalb des Gesundheitswesens sind ebenfalls in der AG Kommunikation & Outreach
angesiedelt. Zur Evaluation des Bekanntheitsgrades kann die AG auf das Presse-Monitoring eines be-
auftragten Dienstleisters zugreifen, zusatzlich zu den Analysen, welche die Stabsstelle Kommunikation
und Marketing fir das gesamte DKFZ durchfihrt.

Im Rahmen des Monitorings der Internetseiten und der Sozialen Netzwerke (vergl. Kapitel 3.4) kénnen
die entsprechenden Tools auch zur anonymisierten Erfassung genutzt werden, wie die Nutzerinnen
und Nutzer auf die Angebote aufmerksam wurden, wo Linkhinweise bestehen oder wo solche auffal-
lend fehlen. Im Telefondienst erfolgt ein Monitoring, wie die Anrufenden auf die Nummer aufmerksam
wurden; vergleichbare Fragen werden auch in die Nutzungsbefragungen im E-Mail-Service, im Internet
oder in bevolkerungsbezogenen Umfragen integriert.

3.5.1. Pressearbeit

Pressemitteilungen: Zur Bekanntmachung seiner Angebote setzt der Krebsinformationsdienst Presse-
mitteilungen ein: Diese werden (iber die Adressverteiler des DKFZ und dessen weitere Kanéle ver-
schickt. Da der Krebsinformationsdienst teilweise andere Zielgruppen anspricht als das Deutsche
Krebsforschungszentrum, nutzt er bei Bedarf auch einen eigenen Verteiler und publiziert Pressemit-
teilungen auBerdem Uber die eigenen Informationskanale (Internet, Suchmaschinen-News, Soziale
Netzwerke, Newsletter). Zielgruppe fiir Pressemitteilungen sind daher Journalisten und Journalistin-
nen sowie Redaktionen, aber auch Fachorgane und Einrichtungen, die ihrerseits Informationen wei-
tergeben, und die allgemeine Offentlichkeit.

Interviews: Die Leitung des Krebsinformationsdienstes und in ihrem Auftrag weitere Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter stehen fiir Interviews, Fotos, Horfunk- und Filmaufnahmen sowie Hintergrundgespra-
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che zu krebsbezogenen Themen zur Verfiigung. Die Annahme und Durchfiihrung solcher Termine ge-
schieht in Abstimmung und nach Vorgaben der Stabsstelle Kommunikation und Marketing des Deut-
schen Krebsforschungszentrums bzw. der Pressesprecherin des DKFZ.

Keine primaren Kontakte fir Journalisten sind die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Telefondiens-
tes und des E-Mail-Service des Krebsinformationsdienstes. Medienvertreterinnen und Medienvertre-
ter, die den Krebsinformationsdienst Gber die zentralen Telefon- und E-Mail-Adressen fiir Ratsuchende
kontaktieren, werden zur Prifung und Beantwortung ihrer Fragen an die Leiterin des Krebsinformati-
onsdienstes sowie die Pressestelle des DKFZ weitervermittelt.

Weitere Angebote: Im Rahmen der Medienarbeit produziert die AG Kommunikation & Outreach wei-
tere Produkte fir die Medien und gegebenenfalls weitere Zielgruppen. Dies kdnnen beispielsweise
Themen- oder Artikel-Dienste oder Faktenblatter zu ausgewahlten Themen sein, aber auch Fotos, In-
formationsgrafiken oder Videos, die entweder zusammen mit Pressemitteilungen oder anlass- bzw.
nachfragebezogen zur Verfligung gestellt werden.

3.5.2. Veranstaltungen

Der Krebsinformationsdienst beteiligt sich mit Vortragen, der Teilnahme an Podiumsdiskussionen oder
Fachgesprdachen sowie mit Informationsstanden an Veranstaltungen Dritter. Die Teilnahme geschieht
in der Regel aufgrund einer Einladung. Er ist auSerdem als Abteilung des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums bei ausgewahlten Veranstaltungen des DKFZ prasent. Alle zwei Jahre veranstaltet der Krebs-
informationsdienst selbst ein Patientenforum (entsprechend der Corona-Verordnungen 2020 bis 2023
ausgesetzt), mehrmals im Jahr werden Betroffene und ihr Umfeld zu Videoveranstaltungen mit Vor-
tragen zu aktuellen Themen eingeladen.

Ziele sind die Bekanntmachung des Krebsinformationsdienstes und seiner Angebote und damit die
Schaffung eines niederschwelligen Zugangs zu aktueller Krebsinformation fiir die jeweils angesproche-
nen Zielgruppen. Die fachliche Mitarbeit in Gremien und Organisationen des Gesundheitswesens ist
im Unterschied hierzu im Kapitel 3.7 erlautert.

Zielgruppen von Veranstaltungen, an denen sich der Krebsinformationsdienst beteiligt, sind Patienten,
Patientinnen und ihre Angehérigen, etwa bei Offentlichkeitstagen ausgewahlter Kliniken und Organi-
sationen. Ebenso angesprochen werden Fachkreise etwa bei wissenschaftlichen Kongressen, auller-
dem weitere Zielgruppen Bezug zur Onkologie, etwa bei Veranstaltungen zu gesundheitspolitischen
Themen. Auch in das Besuchswesen des Deutschen Krebsforschungszentrums ist der Krebsinformati-
onsdienst eingebunden.

Mit seinem eigenen Patientenforum und seinen Online-Veranstaltungen fiir die Offentlichkeit richtet
sich der Krebsinformationsdienst insbesondere an Betroffene und ihr soziales Umfeld. In besonderem
Mal’ angesprochen sind hier auch die Mitglieder der organisierten Krebsselbsthilfe in Deutschland.

Inhalte: Bei Veranstaltungen bietet der Krebsinformationsdienst aktuelles und evidenzbasiertes Wis-
sen in Vortragen, Workshops und Gesprachen und stellt sein kostenloses Informationsmaterial zur
Verflgung.
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Eine individuelle Beratung bei Veranstaltungen ist nur dann méglich, wenn als Grundlage die interne
Wissensdatenbank des Krebsinformationsdienstes zur Verfligung steht, Vertraulichkeit und Anony-
mitat gewahrleistet sind und im Rahmen der Veranstaltung die allgemeinen Qualitdtsvorgaben des
Krebsinformationsdienstes eingehalten werden kénnen.

Die Organisation rund um Veranstaltungen tbernimmt die Abteilung Kommunikation & Qutreach in
Abstimmung mit der Leitung des KID und den je nach Anlass beteiligten Arbeitsgruppen. Als Vortra-
gende fungieren Mitarbeitende aus den verschiedenen Teams oder die Leitung des Krebsinformati-
onsdienstes sowie externe Gaste. Informationsstande werden in der Regel von den Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern des Telefondienstes besetzt.

Die Rahmenbedingungen der Organisation und des Ablaufs werden durch die Vorgaben der jeweiligen
Veranstalter mitbestimmt. Bei eigenen Veranstaltungen unterliegt der Krebsinformationsdienst den
Vorgaben des Deutschen Krebsforschungszentrums beziiglich der Organisation, des Ressourcenmana-
gements (Rdume, Prasentationsmaterial etc.) und des Datenschutzes.

3.5.3. Besondere MaRnahmen

Im Rahmen seiner Offentlichkeitsarbeit beteiligt sich der Krebsinformationsdienst an Aktionen, die
vom Deutschen Krebsforschungszentrum und weiteren Organisationen des Gesundheitswesens sowie
gefs. auch von den Medien oder im Rahmen von MaRnahmen der Gesundheitspolitik getragen werden.
Als Beispiele zu nennen waren begleitende Aktionen anlasslich von Motto-Tagen oder Aktions-Mona-
ten (Darmkrebsmonat Marz, weitere), Medienkampagnen wie etwa anlasslich besonderer Themenwo-
chen, oder Aktionen im Rahmen des betrieblichen Gesundheitsmanagements groRerer Betriebe.

Als Voraussetzung fiir die Beteiligung bzw. die Ausgestaltung vertraglicher Regelungen gelten die qua-
litativen Anforderungen, die der Krebsinformationsdienst grundsatzlich seiner Arbeit zugrunde legt.

3.6.Erhebung von Daten: Qualitatssicherung und Versorgungsforschung

Der Krebsinformationsdienst dokumentiert in anonymisierter Form die Nutzung aller seiner Angebote.
AuBerdem flihrt der Krebsinformationsdienst anlassbezogene Befragungen unter seinen Nutzerinnen
und Nutzern durch, im Telefonat, per E-Mail oder tiber Fragebégen online und in schriftlicher Form.

Fiir besondere Fragestellungen werden zudem Interviews mit Fokusgruppen oder strukturierte Ein-
zelinterviews durchgefiihrt, in der Regel in Kooperation mit Partnerorganisationen aus dem Gesund-
heitswesen oder Wissenschaftlerinnen bzw. Wissenschaftlern. Bevolkerungsreprasentative Befragun-
gen zum Informationsbedarf zu Krebs sowie weiteren krebsbezogenen Fragestellungen lasst der Krebs-
informationsdienst in gréBeren Abstdanden durch beauftragte Einrichtungen oder entsprechend quali-
fizierte Firmen durchfiihren.

Grundsatzlich beachtet der Krebsinformationsdienst bei seinen Erhebungen alle Vorgaben des Da-
tenschutzes und beriicksichtigt ethische Grundsatze, wie sie fir den Umgang mit Patientendaten
formuliert wurden.
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Ziele: Die Erhebung von Daten erfolgt unter mehreren Gesichtspunkten:

e Sje dient dem Qualitdtsmanagement, durch die Erfassung der Ablaufe bei der Bearbeitung,
dem kontinuierlichen Abgleich von nachgefragten mit vorgehaltenen Informationen sowie der
Frage nach der Nutzungszufriedenheit mit den einzelnen Angebotsformen. Diese Daten nutzt
der Krebsinformationsdienst zur Evaluation und Optimierung der eigenen Angebote, ausge-
richtet an den Bedirfnissen der angesprochenen Zielgruppen (vergl. Kapitel 2.3.1).

e Mit der Erhebung, Analyse und Publikation von Daten zu verschiedenen Fragestellungen, bei-
spielsweise zum Informationsbedarf zu Krebs oder zu besonderen Anliegen definierter Ziel-
gruppen will der Krebsinformationsdienst die Versorgung Betroffener und ihres sozialen Um-
feldes verbessern und zur Optimierung von Angeboten der Prdvention und Friiherkennung,
Diagnostik und Therapie von Krebserkrankungen beitragen.

3.6.1. Voraussetzungen fiir die Datenerhebung

Grundsatzlich erfasst der Krebsinformationsdienst personenbezogene oder personenbeziehbare Da-
ten nur, soweit es fiir die Erledigung des jeweiligen Anliegens erforderlich ist — etwa um eine Broschiire
zu versenden oder einen Rickruf zu tatigen, wenn im ersten Kontakt nicht alle Fragen sofort beant-
wortet werden konnten. Danach werden diese Daten geldscht bzw. von der eigentlichen Dokumenta-
tion abgetrennt,

e mehr dazu unter https://www.krebsinformationsdienst.de/datenschutz.php.

Die Ablaufe bei der Datenerhebung sind in Handbichern festgehalten und mit den Zustandigen im
Deutschen Krebsforschungszentrum fiir Biostatistik abgestimmt, sofern nicht beteiligte Forschende die
entsprechende Expertise mitbringen. Bei Befragungen von Patientinnen und Patienten kann auch eine
Freigabe durch die regionale Ethikkommission erforderlich sein. Alle Datenerhebungen werden dem
DKFZ-Datenschutz angezeigt und sind von ihm freigegeben.

3.6.2. Datenerhebung

Datenerfassung in der Routine: Kontinuierlich erfasst der Krebsinformationsdienst anonymisierte Da-
ten aus den Anfragen am Telefon, per E-Mail und Brief, Giber soziale Netzwerke sowie aus den Vor-Ort-
Sprechstunden in Heidelberg und Dresden.

Festgehalten werden die Inhalte der Kommunikation, soziodemographische Daten der Anfragenden
und Daten zur Erkrankung der Betroffenen, sofern diese sich nicht selbst an den Krebsinformations-
dienst wenden.

Ebenfalls festgehalten werden die Art des Kontakts, die Form der Bearbeitung und die genutzten Quel-
len. Anlassbezogen kann das erhobene Spektrum um weitere Daten ergdnzt werden, die zeitlich be-
fristet erhoben und gespeichert werden, um beispielsweise eine Forschungsfrage gezielt zu beantwor-
ten.

Die Eingabe erfolgt durch die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter unmittelbar beim oder nach dem Kon-
takt. Die Auswertung liegt bei der AG Dokumentation (vergl. Kapitel 5.7), die auch die Berichte fiir die
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KID-Leitung vorbereitet und auch in alle weiteren Formen der Datenerhebung eingebunden ist.

Zur Vorbereitung, Durchfliihrung und Auswertung von Sonderauswertungen und Umfragen kdnnen im
Auftrag der Leitung weitere Mitarbeiter oder Mitarbeiterinnen aus allen AGs als Projektleitung einbe-
zogen werden, insbesondere die Zustandige fiir Projekte (vergl. Kapitel 5.1.3).

EDDA 2.0 Elektronischer Anfrageerfassungsbogen

Grunddaten zur Anfrage

Suche Anfrage

DEUTSCHES

dk z KREBSFORSCHUNGSZENTRUM
@ HELMHOLTZ-CEMEINSCHAFT

KREBS TIONSDIEN

Bearbeitungsdatum, Uhrzeit  21.01.2020 09:47.47
KiDKanal nicht ausgefulit +

Anfragende Person (Anfrager)

Wer fragt nicht ausgefilit |«
Bundesland nicht ausgefilit
Inhalte der Anfrage

Inhalte

_)\\ nicht ausgefulit v
—

Bearbeiter ojv

EDDA Nummer
nicht ausgefulit «~ Ausgang nicht ausgefulit +| Zusatzinformation nicht ausgefullt |+

Patient / Betroffener (wenn nicht der Anfrager)

nicht ausgefullt + Tumorlokalisation nicht ausgefiilit v

Fermnmetastasen  nicht ausgefilit ~

Neuen Datensatz
anlegen

Info zu
Inhalten = | =P
Letzter Datensatz |

verwendete Datenbanktexte/ Quellen

Textkategorie Textnummer Beantwortungsquelle
T] nicht ausgefillt v 0 'j nicht ausgefilit G

Bearbeitungsschritte der Anfrage

Differenzierung Bearbeiter Bearbeitungsdauer
P nicht ausgefilt v 0 ~ 0 Text
- einfiigen

Materialversand
dokumentieren

Abbildung 2: Interner Elektronischer Anfrageerfassungsbogen (EDDA)

Nutzerbefragungen: In regelmaRigen Abstanden befragt der Krebsinformationsdienst seine Nutzerin-
nen und Nutzer. Bei der Planung kdnnen sich die Erhebung der Nutzerzufriedenheit und Fragen im
Rahmen der Versorgungsforschung erganzen. Umfragen erfolgen telefonisch, per E-Mail sowie per On-
line-Fragebogen, bei Bedarf auch durch Versand schriftlicher Fragebogen.

Fokusgruppen oder strukturierte Einzelinterviews: Bei Bedarf fiihrt der Krebsinformationsdienst Be-
fragungen ausgewahlter Zielgruppen durch. Auch hier kann das Ziel sowohl das Qualitatsmanagement
wie auch die Erhebung von forschungsrelevanten Daten sein. Beispiel fiir ersteres ist die Testung ge-
planter Produkte durch die relevante Zielgruppe, etwa von Broschiiren. Bei Forschungsfragen kénnen
eine Fokusgruppenbefragung oder strukturierte Einzelinterviews als Pilot fir eine spatere umfangrei-
chere Datenerhebung dienen.

Die Befragungen fiihrt der Krebsinformationsdienst in der Regel mit wissenschaftlichen Partnern durch
oder beauftragt entsprechende Dienstleistungsunternehmen.

Bevolkerungsbezogene Umfragen: In groReren Abstanden beauftragt der Krebsinformationsdienst
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qualifizierte Dienstleister mit bevolkerungsbezogenen Umfragen. Diese dienen unter anderem dazu,
die Inanspruchnahme der Angebote mit dem Bedarf der allgemeinen Bevolkerung abzugleichen: So
wird deutlich, welche Zielgruppen bisher nicht erreicht oder nicht addquat angesprochen werden.

Literaturrecherche und Benchmarking: Begleitend zur gezielten Datenerhebung dienen regelmaRige
Auswertungen publizierter Studien zum Informationsverhalten bei chronischen Erkrankungen und ins-
besondere Krebs, ebenso die Daten der Krebsregister. Wo entsprechende Daten zur Verfligung stehen,
nutzt der Krebsinformationsdienst auch die Angaben zur Inanspruchnahme anderer Angebote von Ge-
sundheitsinformationen zum Benchmarking.

3.6.3. Publikation von Daten und Ergebnissen

Der Krebsinformationsdienst stellt in regelmaRigen Abstdanden Beitrage im Rahmen des Berichtswe-
sens des Deutschen Krebsforschungszentrums fir dessen Aufsichtsgremien, die Zuwendungsgeben-
den und die Helmholtz-Gemeinschaft zusammen. Ein Jahresbericht, der dem wissenschaftlichen Beirat
des Krebsinformationsdienstes und anderen Adressatinnen und Adressaten aus der Forschungs- und
Gesundheitspolitik und dem Gesundheitswesen zur Verfligung gestellt wird, steht online 6ffentlich zur
Verfligung (vergl. Kapitel 4.2).

Ergebnisse der Datenerhebung kénnen von den jeweils Zustandigen in Absprache mit der KID-Leitung
als Vortrag oder Prasentation auf Kongressen angemeldet und nachfolgend zur Publikation in Fachzeit-
schriften eingereicht werden. Ausgewadhlte Ergebnisse stellt der Krebsinformationsdienst auflerdem
der interessierten Offentlichkeit iber seine Internetseiten und iber Pressemitteilungen zur Verfiigung.

3.6.4. Technische Plattform

Fiir die anonymisierte Dokumentation aller krebsbezogenen Anfragen wurde KID-intern ,EDDA” ent-
wickelt, die "Elektronische Dokumentation der Anfragen". Dieses System kombiniert eine SQL-Daten-
bank mit Formularen in einem Microsoft-Access-Frontend zur Eingabe der zu erfassenden Daten durch
alle KID-Mitarbeitenden. Fiir die Analyse und Aufbereitung der Daten gibt es ein weiteres Formular,
das nur den beauftragten Administratorinnen der Datenbank zuganglich ist und auch die Grundlage
flr Zusammenstellung von Grafiken zur Statistik liefert.

e Das System ist ausschlielich fiir Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Krebsinformations-
dienstes (ber ihre personliche Nutzerkennung zuganglich. Eine Anzeige der Verarbeitungsta-
tigkeit an die Datenschutzbeauftragten des Deutschen Krebsforschungszentrums regelt die da-
tenschutzrechtlichen Aspekte.

Zur Gestaltung von Online-Befragungen steht als Angebot innerhalb des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums eine Softwareldsung zur Verfligung. Die erhobenen Daten liegen auf DKFZ-Servern. Die Soft-
ware-Firma selbst hat im Regelfall keinen Zugriff auf Nutzungsdaten und ist vertraglich verpflichtet,
diese auch im Fall von Wartungsarbeiten etc. geheim zu halten.

Die Nutzung ist nur nach Anmeldung bei der Information Technology Core Facility des Deutschen
Krebsforschungszentrums sowie nach Freigabe der Anzeige einer Verarbeitungstatigkeit fir die ge-
plante Umfrage durch die Datenschutzbeauftragten des DKFZ moglich. Zugang zu den erhobenen Da-
ten erhalten nur ausgewahlte KID-Mitarbeiterinnen und -Mitarbeiter nach Freigabe durch die Leitung
des Krebsinformationsdienstes.
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Die Nutzung der Internetseiten wird mit Tools deutscher Firmen evaluiert, mit denen das Deutsche
Krebsforschungszentrum einen Rahmenvertrag zur Auftragsdatenverarbeitung geschlossen hat.
Grundlage der Entscheidung fiir diese Anbieter war die Einhaltung aller Vorgaben der europaischen
und deutschen Datenschutzgesetzgebung.

& Hinweis: Dem Krebsinformationsdienst ist bewusst, dass durch die Entscheidung gegen die
Nutzung frei verfiigbarer, aber datenschutzrechtlich bedenklicher Tools die Méglichkeiten der
Datenauswertung eingeschriinkt sind. Dies gilt insbesondere im Vergleich zu anderen Angebo-
ten von Online-Gesundheitsinformationen, die ihre Nutzungsdaten durch Dienstleister aufSer-
halb der EU auswerten lassen (z.B. Google Analytics).

Bei weiteren Angeboten des Krebsinformationsdienstes sind die Mdéglichkeiten des Monitorings be-
reits in die technische Plattform integriert, z.B. bei den Sozialen Netzwerken oder im Newsletter-Tool.

& Hinweis: Insbesondere im Rahmen von Kooperationen kénnen weitere technische Plattformen
zur Erfassung und Auswertung von Daten genutzt werden. Diese sind nicht Gegenstand dieses
Methodenpapiers; die jeweilige Verwendung wird aber auf Nachfrage bzw. bei der Publikation
von Daten offengelegt.

3.7.Mitarbeit in Initiativen und Projekten des Gesundheitswesens

Der Krebsinformationsdienst beteiligt sich in vielfaltiger Weise an der Weiterentwicklung des Angebots
qualitativ hochwertiger Gesundheitsinformationen fiir alle Zielgruppen in Deutschland. Dies setzt auch
die Mitarbeit in entsprechenden Gremien, in Projekten und Initiativen auf nationaler und internatio-
naler Ebene voraus. Uber die Leiterin, Giber einzelne Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter oder auch insti-
tutionell ist der Krebsinformationsdienst zudem Mitglied in Fachgesellschaften, Verbdanden und Verei-
nen, deren Ziele mit denen des Dienstes Ubereinstimmen.

In welcher Form der Krebsinformationsdienst jeweils eingebunden ist, hdangt von den Rahmenbedin-
gungen des konkreten Projekts bzw. der konkreten Organisation ab und ist daher nicht Gegenstand
dieses Methodenpapiers.

¥ Hinweis: Grundsdtzlich ausgeschlossen sind Beteiligungen oder Kooperationen, deren Ziele im
Widerspruch zu den Regelungen des Offentlichen Dienstes und den Dienstvereinbarungen des
Deutschen Krebsforschungszentrums stehen (vergl. Kapitel 4.2).

% Hinweis: Ebenso ausgeschlossen ist die individuelle bzw. persénliche Beteiligung einzelner Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter an Projekten oder in Gremien, die zu einem Interessenkonflikt
mit den Zielen des Krebsinformationsdienstes und des Deutschen Krebsforschungszentrums
fiihren kénnten (vergl. Kapitel 4.3.3).
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4. Qualititsmanagement

4.1.Grundlagen: Beschreibung aller Prozesse und Projekte

Die Angebote des Krebsinformationsdienstes sind einem standigen Optimierungsprozess unterwor-
fen. Grundlage ist ein Qualitdtsmanagement auf der Basis definierter Qualitatskriterien. Es bezieht
alle Prozesse und Projekte des Krebsinformationsdienstes mit ein.

Darliber hinaus wird in mehrjahrigen Abstdanden das Konzept des Krebsinformationsdienstes im
Rahmen von Strategieklausuren Uberprift und an den Zielsetzungen des Deutschen Krebsfor-
schungszentrums, aber auch an sich wandelnden Umfeld-Faktoren ausgerichtet.

Planung: Das Qualitatsmanagement baut auf den allgemeinen Zielen des Krebsinformationsdienstes
auf (vergl. Kapitel 2.2). Fiir Projekte werden gesonderte Zielvereinbarungen definiert.

Durchfiihrung: Alle Arbeitsprozesse bei der Erstellung und Vermittlung von Krebsinformation sind
standardisiert und in Handbichern, kurz gefassten SOPs (Standard Operation Procedures) sowie tech-
nischen Anleitungen festgehalten. Die jeweiligen Zustandigkeiten sind definiert. Bei Projekten des
Krebsinformationsdienstes werden Instrumente des Projektmanagements angewendet.

e Um alle Ablaufe auch fir AuRenstehende transparent zu machen, legt der Krebsinformations-
dienst ein regelmaRig aktualisiertes Methodenpapier vor.

Priifung: Alle Arbeitsergebnisse unterliegen einer kontinuierlichen Evaluation. Hierzu gehéren eine
standardisierte Dokumentation aller Vorgange entsprechend vorgegebener Aktenpldne, aullerdem ein
Berichtswesen. Berichte erfassen quantitative Aspekte (z.B. monatliche und jahrliche Nutzungsstatis-
tiken) ebenso wie qualitative (inhaltliche Berichte aus den einzelnen Arbeitsgruppen des Krebsinfor-
mationsdienstes, beispielsweise in Sitzungen sowie deren Protokollen oder schriftliche Berichte, Be-
richte beispielsweise zu Projekten).

Das Berichtswesen umfasst auch die Vorlage der erzielten Ergebnisse und deren Priifung durch den
Vorstand des Deutschen Krebsforschungszentrums, die zuwendungsgebenden Ministerien und wei-
tere fordernde Einrichtungen sowie einen wissenschaftlichen Beirat des Krebsinformationsdienstes.
Dazu gehort auch der Nachweis der Mittelverwendung bzw. des effizienten Umgangs mit den zur Ver-
fligung stehenden Ressourcen.

Einzelne Produkte des Krebsinformationsdienstes kdnnen zudem einer externen Evaluation durch
Dritte unterworfen werden.

Wo entsprechende Kennzahlen zur Verfligung stehen, nutzt der Krebsinformationsdienst auch diese
als Benchmarks, um seine Angebote und die dahinterstehenden Abldufe im nationalen und internati-
onalen Vergleich zu Gberprifen.

Weiterentwicklung: Die Ergebnisse der kontinuierlichen Evaluation dienen als Grundlage der Optimie-
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rung vorhandener Angebote und Abldufe sowie der Entwicklung neuer Produkte und Informationska-
nale des Krebsinformationsdienstes. Auch die Schulung der Mitarbeitenden orientiert sich an der kon-
tinuierlichen Beobachtung und Auswertung aller Prozesse und Projekte.

Verantwortlich fir die Steuerung aller Prozesse und Projekte sowie das Qualitdtsmanagement ist die
Leiterin des Krebsinformationsdienstes.

Die Qualitat seiner Arbeit Gberprift der Krebsinformationsdienst anhand seiner definierten Ziele
und deren Erreichung. Dazu gehort insbesondere

o die Messung der Zufriedenheit der Nutzerinnen und Nutzer mit der vermittelten Informa-
tion sowie der Abgleich mit dem objektivierbaren Bedarf und den subjektiven Bedirfnissen
seiner Zielgruppen, sowie

o die regelmaRig Gberprifte Durchfliihrung einer systematisierten Recherche, die

e sich an den Vorgaben der evidenzbasierten Medizin orientiert und

e dargestellte Endpunkte dem Bedarf der jeweils angesprochenen Zielgruppen anpasst.

e Auch die Nutzung anerkannter Kriterien zur Beschreibung von Gesundheitsinformationen
gehort hinzu.

Diese Vorgehensweise wurde bereits in der Einflihrung (Kapitel 2) dargelegt.

4.2.Einbindung in das Deutsche Krebsforschungszentrum

Das Deutsche Krebsforschungszentrum (DKFZ, www.dkfz.de) ist die groRte biomedizinische For-
schungseinrichtung in Deutschland und Mitglied in der Helmholtz-Gemeinschaft deutscher For-
schungszentren (www.helmholtz.de). Es widmet sich gemal seiner Satzung der Aufgabe, Krebsfor-

schung zu betreiben.

Uber 3.000 Mitarbeiter, davon (iber 1.200 Wissenschaftler/innen, erforschen in mehr als 90 Abteilun-
gen und Arbeitsgruppen wie Krebs entsteht. Sie erfassen Krebsrisikofaktoren und suchen nach Strate-

gien, die verhindern, dass Menschen an Krebs erkranken. Sie entwickeln neue Ansatze, mit denen Tu-
moren praziser diagnostiziert und Krebspatienten erfolgreicher behandelt werden kénnen.

Der Krebsinformationsdienst ist als Abteilung des DKFZ in die zentralen Einheiten ,Service und Wissen-
schaft” des Zentrums integriert, mit der Aufgabe, das in der Forschung generierte Wissen der Offent-
lichkeit zugédnglich zu machen.

Das DKFZ stellt nicht nur die gesamte Infrastruktur des Krebsinformationsdienstes zur Verfligung, son-
dern tragt auch allgemeine administrative Vorgange, von der Finanz- und Personalverwaltung bis hin
zum Beschaffungswesen.

&~ Hinweis: In diesem Methodenpapier fiir den Krebsinformationsdienst werden Methoden der
Organisation und Verwaltung, die durch das DKFZ definiert sind, nur kurz angesprochen.
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4.2.1. Vertretungsberechtigte Personen

Als Trager des Krebsinformationsdienstes tGibernimmt die generelle Haftung das Deutsche Krebsfor-
schungszentrum: Vertretungsberechtigte Personen sind die Wissenschaftlichen und Administrativ-
kaufmannischen Vorstande. Die Leiterin der Abteilung Krebsinformationsdienst berichtet direkt an die
Vorstande.

Inhaltlich verantwortlich ist die Leiterin des Krebsforschungsdienstes, die auch als presserechtlich Ver-
antwortliche fiir Printprodukte, Internetseiten und Angebote in den Sozialen Medien zeichnet.

Auch die organisatorische Struktur des Krebsinformationsdienstes wird von der Leiterin gestaltet. Sie
verantwortet innerhalb der zur Verfligung stehenden Finanzierung und des von ihr verantworteten
Konzepts den Stellenplan, die Einrichtung von Arbeits- oder Projektgruppen und die Bereitstellung der
Abteilungsinfrastruktur. Sie ist allen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern weisungsbefugt.

Eine zweite, ihr untergeordnete Leitungsebene stellen die Leiterinnen der sechs Arbeitsgruppen des
Krebsinformationsdienstes dar. Themen- und projektbezogen kann die Leiterin des Krebsinformations-
dienstes weitere Verantwortlichkeiten auch auBerhalb dieser Hierarchien definieren, beispielsweise
im Rahmen von Team-{ibergreifenden Projekten.

Einen Uberblick bietet das Kapitel "Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen - die Arbeitsebenen".

4.2.2. Dienstvereinbarungen, Vertrage, Datenschutz-Verfahrensmeldungen

Fir den Krebsinformationsdienst bzw. seine Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sind zusatzlich zu den
Regelungen des Offentlichen Dienstes und den individuellen Arbeitsvertragen die Dienstvereinbarun-
gen des Deutschen Krebsforschungszentrums verpflichtend. Um auch die Zusammenarbeit mit Dritten
verbindlich zu regeln, gibt das DKFZ flir Kooperationen mit Partnerinnen und Partnern sowie Auftrage
an Externe die Vertragsform vor und regelt die Ausgestaltung. Fiir alle datenschutzrechtlich relevanten
Arbeitsprozesse und Projekte legt der Krebsinformationsdienst Anzeigen der Verarbeitungstatigkeit
den Datenschutzbeauftragten des DKFZ zur Freigabe vor.

¥~ Hinweis: Arbeitsvertrdge, Dienstvereinbarungen sowie die Ausgestaltung von Kooperations-
vertrédigen und Auftrédgen an Dritte durch das Deutsche Krebsforschungszentrum sind kein Ge-
genstand dieses Methodenpapiers fiir den Krebsinformationsdienst.

4.2.3. Gremien: Planung, Berichte und Evaluation

Intern: Planungen, Abstimmungen und Entscheidungen werden innerhalb des Krebsinformations-
dienstes auf mehreren Ebenen getragen und kommuniziert: In regelmaRigen Abstanden finden proto-
kollierte Besprechungen fiir das gesamte Team statt, weiter Besprechungen der Arbeitsgruppenleitun-
gen, AG-interne Sitzungen sowie projekt- oder themenbezogene Besprechungen. Darliber hinaus be-
steht ein System von Jour fixes fiir Gesprache mit der jeweils zustdandigen Gruppenleitung bzw. direkt
mit der Leitung des Krebsinformationsdienstes.

DFKZ-intern, wissenschaftlicher Beirat, Helmholtz-Gemeinschaft: Die Leiterin des Krebsinformations-
dienstes berichtet regelmaRig den Stiftungsvorstanden des Deutschen Krebsforschungszentrums. Ein-
mal jahrlich erfolgt ein Bericht an den wissenschaftlichen Beirat des Krebsinformationsdienstes.
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Die Ergebnisse des Krebsinformationsdienstes sind auBerdem Teil der halbjdhrlichen Berichte fiir das
Kuratorium des Deutschen Krebsforschungszentrums sowie des jahrlichen Zentrenfortschrittsberichts
an die Zuwendungsgebenden (Bundesministerium fir Bildung und Forschung und Ministerium fir Wis-
senschaft, Forschung und Kunst, Baden-Wiirttemberg). Auf Aufforderung berichtet die Leiterin in wei-
teren Gremien, etwa dem Wissenschaftlichen Rat oder dem Wissenschaftlichen Komitee des DKFZ
(vergl. www.dkfz.de/de/dkfz/struktur/organisation.html).

Angebot und Ergebnisse des Krebsinformationsdienstes als Abteilung des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums unterliegen in groReren Abstanden der externen wissenschaftlichen Begutachtung im Rah-
men der Programmorientierten Férderung als zentralem Verfahren zur Verteilung der institutionellen
Fordermittel in der Helmholtz-Gemeinschaft Deutscher Forschungszentren (www.helmholtz.de).

e Der Krebsinformationsdienst legt einmal im Jahr einen Jahresbericht vor, der in gedruckter
Form fiir den wissenschaftlichen Beirat des Dienstes, aber auch fiir interessierte Fachkreise
sowie online fiir die allgemeine Offentlichkeit zur Verfiigung steht: als PDF in den Anhingen
zu "Uber uns" auf www.krebsinformationsdienst.de/der-krebsinformationsdienst-ueber-

uns.php.

4.2.4. Umgang mit Beschwerden

Der Krebsinformationsdienst verfligt (iber ein abgestimmtes Beschwerdemanagement, in das alle
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter eingebunden sind. Beschwerden oder Riickmeldungen zu Proble-
men werden innerhalb von hochstens flinf Werktagen bearbeitet und beantwortet. Hauptverant-
wortlich fur die Klarung von Beschwerden ist die Leitung des Krebsinformationsdienstes.

Auf die Moglichkeit der Beschwerde wird explizit auf den Internetseiten unter www.krebsinformati-
onsdienst.de/impressum.php hingewiesen. Grundsatzlich bearbeitet der Krebsinformationsdienst je-

doch auch jede Beschwerde, die iber andere KID-Kanéle oder Gber das Deutsche Krebsforschungs-
zentrums eingeht. Voraussetzung fiir eine direkte Riickmeldung an die Urheber einer Beschwerde ist
jedoch die Angabe einer Kontaktmoglichkeit.

In Handbuichern und Beantwortungsrichtlinien sowie durch die technische Plattform zur Dokumenta-
tion von Anfragen ist der Ablauf der Bearbeitung, der Information und Dokumentation von Beschwer-
den festgelegt. Darin ist explizit aufgefiihrt, welche Verantwortlichkeiten einzelne Mitarbeitende tber-
nehmen kénnen und wo sie ihre Arbeitsgruppenleitung bzw. die Leitung des Krebsinformationsdiens-
tes einbeziehen missen.

Je nach Situation und Thema sind in das Beschwerdemanagement auch andere Abteilungen des Deut-
schen Krebsforschungszentrums einzubeziehen, etwa die Stabsstelle Kommunikation und Marketing,
die Rechtsabteilung oder der Stiftungsvorstand.

e Eingehende Beschwerden werden lber die individuelle Bearbeitung hinaus anonymisiert aus-
gewertet, um die ihnen zugrundeliegenden Fehler zu beheben, Prozesse zu optimieren und/o-
der das Informationsangebot entsprechend anzupassen.
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4.3. Auswahl, Einarbeitung, Fortbildung von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern

4.3.1. Einstellung und Einarbeitung

Der Krebsinformationsdienst hat fir alle anfallenden Aufgaben ein definiertes Anforderungsprofil fr
die zustandigen Mitarbeitenden. Dies umfasst die Ausbildung bzw. den akademischen Werdegang und
die gegebenenfalls notwendige berufliche Erfahrung. Die Ausschreibung von Stellen und die administ-
rativen Vorgadnge rund um eine Einstellung erfolgen durch die Personalabteilung des Deutschen Krebs-
forschungszentrum unter Einbeziehung des Personalrats. Sie sind daher nicht Gegenstand dieses Me-
thodenpapiers.

Mit der Einstellung beginnt fiir neue Mitarbeitende eine Phase der Einarbeitung. Sie hat nicht nur das
Kennenlernen des jeweiligen Arbeitsbereichs zum Ziel: Sie soll ihnen auch die Grundprinzipien des
Krebsinformationsdienstes vermitteln, wie sie in diesem Methodenpapier und den vertiefenden Hand-
blichern der einzelnen Arbeitsgruppen dargelegt sind. Arbeitsgruppenspezifische Details sind im Kapi-
tel 5 aufgefihrt.

4.3.2. Kontinuierliche Weiterbildung

Das Deutsche Krebsforschungszentrum bietet seinen Mitarbeitenden ein umfassendes Fort- und Wei-
terbildungsprogramm an, das in diesem Methodenpapier nicht weiter beschrieben werden kann. Ab-
teilungsintern fiihrt der Krebsinformationsdienst regelmaRige und verpflichtende weitere Fortbildun-
gen durch:

e medizinische, naturwissenschaftliche bzw. forschungsbezogene, psychosoziale oder sozial-
rechtliche Fortbildungen (8-10x pro Jahr, mit externen und ggfs. auch KID-internen Referen-
tinnen und Referenten)

e Kommunikations- und Gesprachstraining fir den Telefondienst (externe Fachleute)

e Kurse in evidenzbasierter Medizin fiir die recherchierenden Teams Wissensmanagement und
Internetredaktion (externe zertifizierte Kurse des Deutschen Netzwerks evidenzbasierte Me-
dizine.V.)

e Schreibwerkstatten bzw. journalistische Fortbildungen fir alle Teams, die schriftliche Informa-
tionen erstellen (interne und externe Durchfiihrung)

e Weiterbildung in Biostatistik, Studiendurchfiihrung und verwandten Bereichen fir Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter im Bereich Dokumentation und Evaluation (DKFZ und extern)

e Fortbildungin der Nutzung der vorhandenen Infrastruktur (Anwendungsprogramme, vergl. Ka-
pitel 4.4, DKFZ oder extern)

e Weitere Fortbildungen werden Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern aufgabenspezifisch ermdg-
licht. Wichtige Beispiele sind Fachkongresse und fachliche Weiterbildungen anderer Art, aber
auch Kurse im Projektmanagement oder zur Qualitatssicherung.

4.3.3. Offenlegung von Interessenkonflikten

Kooperationen, an denen sich der Krebsinformationsdienst beteiligt, schlieRen Verpflichtungen von
vornherein aus, die die Neutralitdt des Dienstes gefdhrden kdnnten. Alle Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter des Deutschen Krebsforschungszentrums unterliegen auBerdem den Vorgaben des Zentrums
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zur Vermeidung personlicher Interessenkonflikte. Diese ergeben sich aus den Regelungen des Offent-
lichen Dienstes ebenso wie aus Dienstvereinbarungen des DKFZ. So sind beispielsweise Nebentatigkei-
ten grundsatzlich genehmigungspflichtig.

Auf den Internetseiten des Krebsinformationsdienstes legen alle Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des
Krebsinformationsdienstes, die Leitungsaufgaben Gbernehmen oder an der Informationserstellung be-
teiligt sind, ihre Qualifikationen und mdgliche Interessenkonflikte offen. Auf Nachfrage kann diese
Transparenz auch von allen anderen Mitarbeitenden gegeniber Dritten hergestellt werden: Ein Bei-
spiel dafiir ware etwa die Offenlegung von Interessenkonflikten, wie sie bei Publikationen oder Vor-
tragen gefordert wird.

e Weitere Details finden sich unter www.krebsinformationsdienst.de/interessenkonflikte.php.

4.4.Informationelle, technische und IT-Infrastruktur

Das Deutsche Krebsforschungszentrum stellt die grundlegende Infrastruktur fir die Informations-
recherche und -vermittlung beim Krebsinformationsdienst bereit; auBerdem Software und Hardware,
die zur Dokumentation und Evaluation sowie Optimierung der Angebote bendtigt wird. Weitere Quel-
len, Arbeitsmittel und Ausstattungen konnen bei Bedarf im Rahmen der vorhandenen Finanzierung fur
den Krebsinformationsdienst beschafft werden.

Der Krebsinformationsdienst kann auf eine sehr groRe Auswahl an internationalen Literaturdaten-
banken und weiteren wissenschaftlichen Quellen zugreifen. Fir IT-basierte Anwendungen stehen
innerhalb des DKFZ viele kommerzielle Angebote zur Verfligung. Der Krebsinformationsdienst hat
aber auch die Moglichkeit, eigene Anwendungen zu entwickeln oder Open Source-Software zu indi-
vidualisieren. Auch die Vergabe von Auftragen an Dritte zur Entwicklung von Infrastrukturlésungen
ist moglich.

Quellen: Zustandig fiir die Bereitstellung der IT ist die Information Technology Core Facility (ITCF), fiir
Telekommunikation die Abteilung Technische Infrastruktur des DKFZ. Uber die Zentralbibliothek des
Deutschen Krebsforschungszentrum stehen Zeitschriften und Blicher online und in Print zur Verfi-
gung, auBerdem eine grolRe Auswahl an wissenschaftlichen Datenbanken. Die Zentralbibliothek nimmt
zudem individuelle Rechercheauftrage an.

e Hinweis: Grundlegende Abldufe bei der Auswahl, Beschaffung und Etablierung von Recherche-
mdéglichkeiten, technischen bzw. IT-Lésungen sowie der IT- und Datensicherheit innerhalb des
Deutschen Krebsforschungszentrums sind nicht Gegenstand dieses Methodenpapiers.

Verantwortlich: Innerhalb des Krebsinformationsdienstes sind fir die Auswahl, die Etablierung sowie
Wartung der technischen und IT-Infrastruktur Mitarbeitende im Team Anwendungsentwicklung (Kapi-
tel 5.1.2) und die AG medizinisch-wissenschaftliche Dokumentation (Kapitel 5.7) zustandig. Die Ver-
antwortung fir die IT-Sicherheit Gbernimmt im Auftrag die AG-Leiterin Dokumentation. Anzeigen der
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Verarbeitungstatigkeit fir Arbeitsprozesse und Projekte, in denen personenbezogene oder -bezieh-
bare Daten verarbeitet werden, erhalten die Datenschutzbeauftragten des DKFZ zur Freigabe.

Schulung: Alle Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter werden im Rahmen ihres jeweiligen Aufgabenbe-
reichs in der Nutzung der firr sie wichtigen Infrastruktur geschult und kontinuierlich fortgebildet.
Grundlage ist auRerdem die Nutzung moderner Systeme zur Birokommunikation, zur Dateiverwaltung
und Datenablage, zur Bildbearbeitung u.v.m.

4.5. Allgemeine Qualitatskriterien fiir Krebsinformation

Wesentliche Kriterien, an denen der Krebsinformationsdienst sein Qualitdtsmanagement ausrichtet,
werden durch die Einbettung in das Deutsche Krebsforschungszentrum und die Konzeption des Krebs-
informationsdienstes als solches bestimmt. Bei der Erstellung und Vermittlung von Krebsinformation
nutzt der Dienst jedoch auch nationale und internationale Kriterienkataloge, die zur Beschreibung der
Qualitat von Gesundheitsinformation erarbeitet wurden.

4.5.1. Gesetzliche Vorgaben, Kammer-Vorgaben

Bei der Planung von Arbeitsprozessen und Projekten priift der Krebsinformationsdienst auch rechtliche
Aspekte, die eventuell beriihrt werden konnten. Unterstitzt wird er dabei von den jeweils zustandigen
Abteilungen des Deutschen Krebsforschungszentrums (z.B. Technologietransfer, Einkauf, Finanzwesen
Personalabteilung, Rechtsabteilung, Stiftungsvorstand).

e Ein besonderer Schwerpunkt dabei ist der Datenschutz, insbesondere der von Gesundheitsda-
ten der Nutzerinnen und Nutzer: Fur wesentliche Arbeitsprozesse und Projekte erstellt der
Krebsinformationsdienst Anzeigen der Verarbeitungstatigkeit, die von den Datenschutzbeauf-
tragten des DKFZ freigegeben und anschlieBend im zentralen Datenverfahrensverzeichnis des
Deutschen Krebsforschungszentrums verwaltet werden, mehr dazu auch unter www.krebsin-
formationsdienst.de/datenschutz.php.

e Ein weiterer Schwerpunkt ist die Priifung, ob der Krebsinformationsdienst bei der Informati-
onsvermittlung zu Gesundheitsthemen konform mit gesetzlichen Regelungen im Gesundheits-
bereich arbeitet: Diese Regelungen umfassen eine Vielzahl einzelner Gesetze, vom Arzneimit-
telrecht bis hin zum Heilmittelwerbegesetz oder den rechtlichen Regelungen fiir die Durchfih-
rung von Studien zur Versorgungsforschung. Relevant sind zudem alle gesetzlichen Vorgaben
zur Ansprache und Versorgung moglicher Zielgruppen, insbesondere das Allgemeine Gleichbe-
handlungsgesetz.

e Fiir die Arbeit des Dienstes sind aullerdem Gesetze wie das Telemediengesetz oder die Pres-
segesetzgebung der Lander verbindlich.

Fiir die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Krebsinformationsdienstes, die durch Approbation ei-
nem der Kammerberufe zugeordnet werden (Arztberuf, Tiermedizin, Psychologie, Pharmazie, Rechts-
wissenschaften)), enthalten die jeweiligen Arbeitsvertrage mit dem Deutschen Krebsforschungszent-
rum besondere Regelungen: Sie stellen sicher, dass durch die Tatigkeit beim Krebsinformationsdienst
dessen qualitative Vorgaben fiir die Beratung Ratsuchender Vorrang vor der ansonsten freien und ei-
genverantwortlichen Berufsausiibung dieser Gruppen haben.
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4.5.2. Selbstverpflichtung zur Qualitdt von Gesundheitsinformation

Der Krebsinformationsdienst beachtet Kriterien, mit denen die formale und inhaltliche Qualitdt von
Gesundheitsinformationen beschrieben werden kann. Er engagiert sich durch die Mitarbeit in entspre-
chenden Fachgesellschaften und Gremien bei der Weiterentwicklung solcher Qualitatskriterien. Wo
die Qualitat durch eine externe Priifung nachgewiesen werden kann, bemiiht sich der Krebsinformati-
onsdienst um diese Zertifizierung.

» Hinweis: Die fir den Krebsinformationsdienst relevanten Kriterienkataloge und Selbstver-
pflichtungen sind im folgenden Abschnitt benannt und mit einem Hinweis auf die jeweilige
Quelle im Internet versehen. Details sind daher nicht Gegenstand dieses Methodenpapiers.

Transparenzkriterien:

e Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem e.V., www.afgis.de

Transparenz und inhaltliche Qualitat:

e DISCERN — Qualitatskriterien fiir Patienteninformationen, www.discern.de

e Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin "Gute Praxis Gesundheitsinformation",
www.ebm-netzwerk.de/was-wir-tun/fachbereiche/patienteninformation/gpgi

e Martin Luther-Universitat Halle-Wittenberg, Institut fir Gesundheits- und Pflegewissenschaft,
Leitlinie evidenzbasierte Gesundheitsinformation, www.leitlinie-gesundheitsinformation.de

e Deutsches Netzwerk Gesundheitskompetenz, Programm "Verlassliches Gesundheitswissen",
https://dngk.de/verlaessliches-gesundheitswissen/.

Vorgaben zur Kommunikation innerhalb evidenzbasierter Leitlinien:

Auch die Leitlinien zur Therapie einzelner Tumorlokalisation sowie zu lokalisationsiibergreifenden Fra-
gen in der Onkologie enthalten zum Teil prozessorientierte Hinweise zur Vermittlung von Gesund-
heitsinformationen, zur Aufklarung und zur Kommunikation mit Betroffenen. Wo solche Vorgaben be-
stehen, integriert sie der Krebsinformationsdienst in seine Arbeit.

e www.awmf.org/leitlinien

e www.leitlinienprogramm-onkologie.de
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5. Anhang: Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen - die Arbeitsebenen
Dieses Methodenpapier hat in den vorausgegangenen Abschnitten offengelegt, welche Ziele der
Krebsinformationsdienst verfolgt und welche Zielgruppen er anspricht. In den thematisch gegliederten
Kapiteln ist dargestellt, welche Methoden zur Erarbeitung seiner jeweiligen Produkte und Angebote
sowie zu deren Qualitatssicherung genutzt werden.

In den folgenden Abschnitten stellt der Krebsinformationsdienst die verschiedenen Arbeitsebenen so-
wie ihre Aufgaben vor.

5.1.Leitung Krebsinformationsdienst

Zustindig: Arztin, Magister fiir Verwaltungswissenschaften mit Schwerpunkt Wissenschaftsmanage-
ment, langjahrige Erfahrung in der Konzeption und Koordination wissenschaftlicher Projekte und Or-
ganisationen

Aufgaben: Die Leiterin zeichnet verantwortlich fiir die Konzeption des Krebsinformationsdienstes so-
wie aller seiner Informationsangebote und die Abldufe bei der Informationsvermittlung. Bei ihr liegen
auBerdem die Verantwortung fur das Qualitatsmanagement und die presserechtliche Verantwortung.

Sie vertritt den Krebsinformationsdienst innerhalb des Deutschen Krebsforschungszentrums als Abtei-
lungsleiterin sowie extern in Gremien, Netzwerken, Verbiinden und in Kooperationen. lhr sind alle
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Krebsinformationsdienstes unterstellt. Folgende Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter arbeiten ihr direkt zu bzw. sind keiner Arbeitsgruppe im engeren Sinn zugeordnet.

5.1.1. Sekretariat

Zustdndig: Team aus zwei Sekretédrinnen

Aufgaben: Alle Sekretariatsaufgaben; Fihrung der zentralen Terminkalender inkl. der Raumplanung
flr Veranstaltungen; Betreuung der zentralen Kontaktmaglichkeiten (Telefon, E-Mail, Korrespondenz),
Versand von Informationsmaterialien, Materialbereitstellung fiir Informationsstande des Krebsinfor-
mationsdienstes, Organisation von Dienstreisen, Besucherterminen und weiteren Veranstaltungen,
Berichte und Protokollen, Bestellungen und Rechnungsbearbeitung sowie abteilungsinterne Doku-
mentation zur Mittelverwendung (zur Weitergabe an die Abteilungen Beschaffung und Finanzen des
DKFZ), abteilungsinterne Personaldokumentation (fiir Personalabteilung des DKFZ)

5.1.2. Anwendungsentwicklung, IT-Unterstiitzung

Zustdndig: Anwendungsentwickler, zeitweilig Auszubildende "Fachinformatik" des DKFZ

Aufgaben: Anpassung bzw. Konzeption und Entwicklung abteilungseigener Softwarelésungen (Wis-
sensdatenbank, Content Management System, weitere nach Bedarf bzw. in Projekten), Planung von
IT-Auftragen an Dritte, Betreuung des Abteilungsservers und der Netzwerkarchitektur, Unterstiitzung
der AG-Dokumentation bei der Planung neuer Projekte in Zusammenarbeit mit der Information Tech-
nology Core Facility des DKFZ
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5.1.3. Projekte

Zustandig: Medizinerin

Aufgaben: Planung, Durchfiihrung und Publikation von Begleituntersuchungen und Studien zu Fragen
der Krebsinformation und zum besonderem Bedarf ausgewahlter Zielgruppen, im Auftrag der KID-Lei-
terin Konzeption und Begleitung von Projekten sowie Betreuung von Kooperationen des Krebsinfor-
mationsdienstes

5.1.4. Psychoonkologie
Zustandig: Dipl. Psychologin mit Schwerpunkt Psychoonkologie

Aufgaben: Adressdatenbanken "Krebsberatungsstellen" und "Psychoonkologen" (vergl. Kapitel 3.2.2),
Erarbeitung von psychoonkologischen Inhalten als Grundlage der Wissensvermittlung, Vertretung des
Krebsinformationsdienstes in nationalen wie internationalen Gremien bei den Themen Psychoonkolo-
gie bzw. psychosoziale Beratung

5.1.5. Strategische Initiativen

Zustandig: Dipl. Biologin / Wissenschaftsjournalistin

Aufgaben: Mitarbeit im Qualitdtsmanagement des Krebsinformationsdienstes, im Auftrag der KID-Lei-
terin Beteiligung an Netzwerken und und Kooperationen des Krebsinformationsdienstes, Durchfiih-
rung von Projekten, Erstellung von Broschiiren sowie Vortrage zu krebsbezogenen Themen, Beantwor-
tung von Medienanfragen
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5.2.AG Wissensmanagement

5.2.1. Das Team

e AG-Leitung: Arztin, Fachredakteurin
e Interdisziplindres Team aus den Bereichen Medizin, Naturwissenschaften, Sozialrecht
e Organisatorisch integriert: Psychologin (vergl. 5.1.4)

& Hinweis: Ein Teil der Mitarbeiterinnen im Team Wissensmanagement ist auch im Telefondienst
titig. Mit der Redaktion Internet und Soziale Netzwerke besteht eine enge Zusammenarbeit bei
krebsinformationsdienst.med online, dem Internet-Angebot fiir Fachkreise.

5.2.2. Aufgaben im Uberblick

Das Team Wissensmanagement ist insbesondere fiir die Wissensdatenbank zustdndig, die als Grund-
lage der Informationsvermittlung durch den Krebsinformationsdienst dient (vergl. Kapitel 3.2).

e Jede Mitarbeiterin bearbeitet mehrere Themengebiete, innerhalb der sie Texte aktualisiert,
Recherchen lGbernimmt und als Ansprechpartnerin fiir die Fragen der anderen Teams zur Ver-
figung steht.

e Grundlage sind eine tagliche Rasterrecherche nach aktuellen Publikationen, Leitlinien, aber
auch nach Medienberichten und allen weiteren relevanten Quellen zum Thema Krebs (vergl.
Kapitel 2.4).

Aufgrund seiner fachlichen Expertise ist das Team Wissensmanagement wichtigste Anlaufstelle fiir Te-
lefondienst und E-Mail-Service, aber auch die Leitung des Krebsinformationsdienstes, die AGs Internet,
Kommunikation und Outreach. Wo moglich, fungieren sie selbst als Autorinnen von Informationsblat-
tern und Broschiren.

Die Mitarbeiterinnen sind aulRerdem einbezogen in die Planung von Projekten und Publikationen und
stehen als inhaltliche Ansprechpartnerinnen fir Fragen der Versorgungsforschung zur Verfiigung. Sie
vertreten im Auftrag der Leiterin den Krebsinformationsdienst in Gremien und Netzwerken. Sie tiber-
nehmen Forschungsaufgaben und vermitteln Ergebnisse in Form von Vortragen und Publikationen an
Fachkreise ebenso wie an Betroffene bzw. die allgemeine Offentlichkeit.

Zwischen der AG Wissensmanagement und der Redaktion Internet und soziale Netzwerke besteht eine
enge Zusammenarbeit zur Gestaltung des Online-Angebots krebsinformationsdienst.med (Kap. 3.4.1).
Auch die Erarbeitung der Newsletter (Kap. 3.4.2) des Krebsinformationsdienstes gehort zu den Aufga-
ben.
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5.2.3. Abliufe im Uberblick
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Abbildung 4: AG Wissensmanagement

5.3.AG Telefondienst

5.3.1. Das Team

e AG-Leitung: Arztin
e AG: Arzte, Arztinnen, Telefonistin, Telefonist

¥~ Hinweis: Ein Teil der Mitarbeiterinnen im Telefonteam ist auch in anderen Arbeitsgruppen
tatig.

5.3.2. Aufgaben im Uberblick

Beantwortung von Anfragen: Das Team des Telefondienstes libernimmt die telefonische oder per-
sonliche Beantwortung von Anfragen sowie die Sprechstunden des Krebsinformationsdienstes in Hei-
delberg und Dresden. Dazu gehort die anonymisierte Dokumentation jedes Gesprachs.

Bei besonderen Aktionen stehen die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter auch fiir Sonderdienste au-
Rerhalb der Kernarbeitszeiten des Telefondienstes zur Verfligung.
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Sie betreuen die Informationsstande des Krebsinformationsdienstes bei Patiententagen und Fach-
kongressen, und sind damit in die AuRendarstellung und Bekanntmachung des Krebsinformations-
dienstes eingebunden.

Riickmeldung zum Bedarf an Krebsinformation: Das Team unterstiitzt sowohl die regelmaRigen Be-
fragungen zur Qualitatskontrolle als auch Erhebungen im Rahmen von Projekten und Kooperationen
zur Versorgungsforschung.

Aufgrund seines unmittelbaren Kontaktes mit Ratsuchenden kann das Telefonteam insgesamt eine
qualitative Riickmeldung liber Bedarf und Bedirfnisse wesentlicher Zielgruppen des Krebsinformati-
onsdienstes an die Arbeitsgruppen vermitteln, die fiir die Erarbeitung und Bereitstellung von Krebsin-
formation verantwortlich sind.

Qualitatssicherung: Wesentliche Grundlage fir die Beantwortung aller krebsbezogenen Anfragen ist
die kontinuierliche Schulung aller Mitglieder der AG: Sie stellt sicher, dass trotz der steigenden Kom-
plexitat der Anfragen und der haufig emotional und psychisch belastenden Gesprache eine gleich-
bleibend hohe Qualitat erzielt werden kann.

Auller den fir alle Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter verpflichtenden inhaltlichen Fortbildungen ge-
horen eine monatlich stattfindende externe Supervision und ein jahrliches Kommunikationstraining
zu den Methoden.

Da im Gesprach ein redaktioneller Prozess wie bei den schriftlichen Formen der Informationsvermitt-
lung nicht moglich ist, wurden andere Verfahren der Qualitatssicherung entwickelt. Dazu gehéren

e eine Begrenzung der Dienstzeit pro Tag auf eine maximale Schichtdauer, um Uberlastung
vorzubeugen,

e ein sogenanntes Kernteam aus besonders qualifizierten Mitarbeitenden, das in jeder Schicht
fiir organisatorische und inhaltliche Fragen zur Verfligung steht und bei schwierigen Gespra-
chen unterstiitzend tatig ist,

¢ ein "Kollegiales Coaching", das unter externer Moderation entwickelt wurde, als selbstge-
steuertes und prozessorientiertes Qualitdtsmanagementsystem.

Dazu gehoren die Aufzeichnung einzelner Gesprache (nur mit Zustimmung der Anrufenden und die
systematische Analyse anhand definierter Kriterien.

Durchfiihrung: der oder die Mitarbeitende gemeinsam mit jeweils zwei der besonders als "Coach"
geschulten Kolleginnen oder Kollegen aus der AG Telefondienst; die Zustandigkeiten fiir diese Coaches
rotieren.
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5.3.3. Abliufe im Uberblick

Quellen
nach den Kriterien der EBM Prozess
Wissensdatenbank . QM
KID-Internet
Rechercheauftrag . Ressourcen
Qualitatsgeprufte Literatur- )
und Linkauswahl Evaluation
Telefonische Ph .
Anfrage Phase | ase
0800 42330 40 Anliegen und Situation llass e
(KID) g e Informationsvermittlung und Abschluss,
0800 — 430 40 50 interne Dokumentation

(kid.med)

Telefondienst-Handbuch,
allgemeine QM-Vorgaben
Kollegiales Coaching
Supervision

Kommunikationstraining
Medizinische, naturwissenschaftliche,
psychologische, sozialrechtliche
Fortbildungen

Abbildung 5: AG Telefondienst

5.4.AG E-Mail-Service

5.4.1. Das Team

e AG-Leitung: Tierdrztin, Fachjournalistin
e AG: Arztinnen

5.4.2. Aufgaben im Uberblick

Beantwortung schriftlicher Anfragen: Die Arbeitsgruppe E-Mail-Service Gbernimmt die Beantwortung
aller schriftlichen Anfragen zu krebsbezogenen Themen, die per E-Mail, per Brief oder Fax beim Krebs-
informationsdienst eingehen. Die Beantwortung erfolgt von Montag bis Freitag innerhalb von maximal
zwei Werktagen. Im Rahmen von Projekten und Kooperationen des Krebsinformationsdienstes beant-

Nutzerbefragung

Nutzungsstatistiken

v

Anonymisierte Auswertung
der Gespriachsdokumentation

wortet der E-Mail-Service auSerdem krebsbezogene Anfragen in Internet-basierten Foren.

Redaktioneller Prozess zur Qualitatssicherung: Eine besondere Aufgabe fiir das Team ist die Anpas-
sung aller Antworten auf die individuelle Anfrage und die aus dem jeweiligen Schreiben ableitbaren

Angaben zum Kontext und der persodnlichen Situation der Fragesteller und Fragestellerinnen:
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e Diese Angaben lassen sich, anders als im Telefonat, nicht durch Riickfragen verifizieren oder
erganzen.

Jedwede vermittelte Information muss daher sowohl inhaltlich und vom Umfang her wie auch sprach-
lich so gut wie moglich an den Bedarf der Angeschriebenen angepasst werden. Ein umfangreicher re-
daktioneller Prozess nach festgelegten Kriterien stellt sicher, dass die Beantwortung von Anfragen
trotzdem einheitlich und mit gréBtmoglicher Neutralitdt geschieht. Fir besonders komplexe Sachver-
halte nutzt das Team daher auch vorformulierte Textbausteine, Formulierungshilfen und Disclaimer.

Gleichzeitig gilt es, Fragestellerinnen und Fragestellern mit Empathie und dem individuellen Eingehen
auf ihr personliches Anliegen zu begegnen. Dies bedeutet auch, bei Bedarf die Grenzen einer E-Mail
aufzuzeigen und auf die Moglichkeit zu verweisen, den Krebsinformationsdienst auch anzurufen. Wo
es sinnvoll ist, vermittelt der E-Mail-Service zudem Linktipps oder nennt weitere geeignete Anlaufstel-
len. Das Team tragt daher im Rahmen der Beantwortung von schriftlichen Anfragen zur weiteren Be-
kanntmachung des Krebsinformationsdienstes und seiner Angebote bei und fungiert fiir Nutzerinnen
und Nutzer als Wegweiser im Gesundheitssystem.

5.4.3. Abliufe im Uberblick
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Prozess
Wissensdatenbank
KID-Internet @ ov

Rechercheauftrag . Ressourcen
Qualitatsgeprifte Literatur-
und Linkauswahl Evaluation

E-Mail-
. Antwortentwurf - .
Anfrage:
KID individuelle Information, Re"ak““'c“el':'e F‘eirbe'tunsl Versand
. Linktipps und Adressen, und Freigabe interne
k_ld.med Biedkimar Autor, Gegenleser Dokumentation
Briefe, Faxe

E-Mail-Handbuch, Checkliste "E-
Mail-Anfragen”, allgemeine QM-

Vorgaben

Medizinische, naturwissenschatftiiche, - Nutzerbefragung
psychologische, sozialrechtliche
Fortbildungen
Schreibtraining Nutzungsstatistiken

v

Anonymisierte Auswertung
- der E-Mail-Dokumentation

Abbildung 6: AG E-Mail-Service
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5.5.AG Internet und Soziale Netzwerke

5.5.1. Das Team

e AG-Leitung: Fachapothekerin fiir Arzneimittelinformation, Wissenschaftsjournalistin
e AG: Interdisziplindres Team aus Medizin und Naturwissenschaften mit Weiterbildung im Wis-
senschaftsjournalismus

5.5.2. Aufgaben im Uberblick

Die Redaktion tGbernimmt die Erstellung und Publikation aller Internet-basierten Informationen. Ge-
nutzte Kanéle sind www.krebsinformationsdienst.de sowie aktuell Facebook, Instagram, LinkedIn

und in geringerem Umfang YouTube (Kapitel 3.4).

Krebsinformation bereitstellen: Die Redaktion Internet und Soziale Netzwerke arbeitet in engem
Austausch mit der AG Wissensmanagement, wenn es um die Erstellung von Texten zu Tumorarten,
zu Diagnostik und Therapie oder zum Leben mit Krebs geht, und ist an die gleichen qualitativen Vor-
gaben gebunden. Die Publikation im Internet oder in sozialen Medien erfordert jedoch eine beson-
dere redaktionelle Aufbereitung durch die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter: Angesprochen werden
unterschiedliche Zielgruppen, mit unterschiedlichen Bediirfnissen und Hintergriinden. Uber die ei-
gentliche Texterstellung hinaus ist daher die Optimierung der Verstandlichkeit, Usability und insge-
samt der Nutzerflihrung wesentliche Aufgabe der AG.

Wegweiserfunktion und Vernetzung fordern: Das Internet ist als Medium auch besonders geeignet,
um die Wegweiser-Funktion des Krebsinformationsdienstes zu erfillen: durch die Redaktion ausge-
wahlte und qualitatsgepriifte Links sind zentraler Bestandteil der Webseite. In die Internetseiten in-
tegriert sind Adress- und Broschirenverzeichnisse, die von der AG Wissensmanagement bzw. der
Psychoonkologin des Krebsinformationsdienstes erarbeitet und von der AG Dokumentation mit ge-
pflegt werden.

In den Sozialen Medien kommt noch der Aspekt der Vernetzung hinzu: Durch gegenseitiges Teilen
von Beitrdagen sowie durch "Liken" dokumentiert der Krebsinformationsdienst seine Zusammenarbeit
mit anderen Institutionen des Gesundheitswesens und unterstiitzt insbesondere die Anliegen der
Krebsselbsthilfe.

Angebote bekannt machen: Bei der Bekanntmachung des Krebsinformationsdienstes ist die Redak-
tion in stetigem Austausch mit der AG Kommunikation und Outreach, wenn es um die Publikation
von Nachrichten, Terminen oder neuen Printangeboten geht.

Teil des Internetangebots sind die Printmedien selbst, die von der Redaktion auf Ubersichtsseiten wie
in thematisch relevanten Texten erlautert und zum Download oder zur Bestellung bereitgestellt wer-
den.

Im weiteren Sinn dient auch der individuelle Austausch der Redaktion mit Nutzerinnen und Nutzern
in den sozialen Netzwerken der besseren Bekanntheit des Krebsinformationsdienstes: Aufgrund der
bestehenden Datenschutzproblematik gehen die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter auf die Anliegen
zwar individuell ein, verweisen gleichzeitig aber auf die weit umfanglicheren Maoglichkeiten des indi-
viduellen Austausches am Telefon oder per E-Mail (Kapitel 3.3).
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Transparenz liber den Krebsinformationsdienst herstellen: In enger Abstimmung mit der Leiterin
des Krebsinformationsdienstes Gibernimmt die Redaktion zudem die Publikation grundlegender Do-
kumente des Krebsinformationsdienstes: etwa der allgemeinen Selbstdarstellung, der zentralen Da-
tenschutzerklarung, der Jahresberichte und weiterer ausgewahlter Publikationen bis hin zu diesem
Methodenpapier. Ebenfalls hinzu gehort die Offenlegung von Qualitatsstandards, die fiir den Krebs-
informationsdienst verpflichtend sind und an deren Weiterentwicklung sich die Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter der Redaktion beteiligen (Kapitel 4.5).

5.5.3. Abliufe im Uberblick
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Abbildung 7: AG Internet und soziale Netzwerke

5.6.AG Kommunikation und Outreach

5.6.1. Das Team

e AG-Leiterin: Dipl. Biologin mit Ausbildung in Wissenschaftskommunikation
e Biologin
e Grafikdesignerin
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5.6.2. Aufgaben im Uberblick

Vorrangiges Ziel der AG ist es, fiir den Krebsinformationsdienst einen nachhaltigen Bekanntheitslevel
zu erreichen, um das Wissen liber seine Angebote breitflachig in der Bevolkerung zu implementieren.
Zur Bekanntmachung des Krebsinformationsdienstes arbeitet das Team Kommunikation und Outreach
eng nicht nur mit der Leiterin zusammen, sondern Gbernimmt wesentliche Querschnitts- und Koordi-
nationsaufgaben in Abstimmung mit allen weiteren AGs. Das Team unterstitzt die Leiterin des Krebs-
informationsdienstes auRerdem bei der Zusammenarbeit des Krebsinformationsdienstes mit Fachkrei-
sen, Multiplikatoren und Entscheidungstragern im Gesundheitswesen.

Medienarbeit: Die AG Kommunikation und Outreach ist zustandig fiir die jahrliche und monatliche
Planung, Erstellung und Abstimmung von Pressemitteilungen. Sie bindet dabei auBer der Leiterin des
die inhaltlich Zustandigen aus der AG Wissensmanagement ein und recherchiert relevante Themen
anhand der Anfragen an Telefondienst und E-Mail-Service. Bei ihr liegt auch die Koordination aller Frei-
gabe- und Publikationsprozesse, in Abstimmung mit der KID-Leiterin, der Pressestelle und den Vor-
standen des Deutschen Krebsforschungszentrums.

Zur Evaluation der Medienarbeit (Zielgruppen, Reichweite, Themen etc.) nutzt die AG das Monitoring-
Tool eines externen Dienstleisters und erganzt entsprechende Daten in Zusammenarbeit mit der AG
Dokumentation durch eigene Analysen.

Publikationen: Bei der AG Kommunikation und Outreach liegen Planung, Koordination und Evaluation
sowohl der Materialien zur Krebsinformation (Broschiiren, Informationsblatter) wie auch der Produkte
zur Bewerbung des Angebots (Flyer, Broschiiren, Plakate etc.). Dazu gehort nicht nur die Texterstel-
lung, sondern auch die Produktion oder der Einkauf geeigneter lllustrationen und Fotos, die grafische
Gestaltung und schlief8lich die Koordination von Druckauftrdagen.

Die AG libernimmt auRerdem in Abstimmung mit der KID-Leitung sowie allen Arbeitsgruppen die Zu-
sammenstellung und Publikation von Berichten (z.B. Jahresberichte).

Veranstaltungsmanagement: In der AG Kommunikation und Outreach ist die Planung eigener Veran-
staltungen des Krebsinformationsdienstes wie auch die Teilnahme an Veranstaltungen anderer Ak-
teure angesiedelt. Dazu gehoren beispielsweise die 6ffentlichen Online-Veranstaltungen des Krebsin-
formationsdienstes wie auch Informationsstinde bei Kongressen fiir die allgemeine Offentlichkeit o-
der Fachpublikum.

Auch die Planung und Organisation der KID-internen Fortbildungsveranstaltungen gehort zu den Auf-
gaben.
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5.6.3. Abliufe im Uberblick

Prozess

B av

. Ressourcen

| Evaluation
Bedarfs- Themenplanung - .
Redaktionelle Bearbeitung .
Nutz:rzlt‘;zsetikl und E\,rrcs,:e"ung Ll AR DrEcukbtm;agﬁl?ne
. Autor, Gegenlesen WM-Team . ’
Nutzerbefragu_ng Infomaterialien und KID-Leitung, ggfs. Bereitstellung,
Internetstatistik Pressemiﬁe“ungen Freigabe durch I:’)KFZ- BeWerbUng,
Medienanalyse Versand

u. weitere Texte,
Rasterrecherche lllustration,

Benchmarking

Pressekodex, allgemeine QM-
Vorgaben KID, Corporate Design-

Vorgaben (DKFZ), SOPs
Fortbildungen
in Multimedia, Grafikdesign, Moderation

Abbildung 8: AG Kommunikation & Outreach

5.7.AG Dokumentation

5.7.1. Das Team

o AG-Leitung: Medizinische Dokumentarin
o Medizinische Dokumentationsassistentin

5.7.2. Aufgaben im Uberblick

Dokumentation und Evaluation: Die AG Dokumentation Gbernimmt fiir alle Arbeitsgruppen die Eva-
luation der krebsbezogenen Anfragen. Fiir Berichte zur Verfligung gestellt werden auRerdem die Daten
zur Nutzung der Online-Informationen sowie der Printangebote. Als weitere Routineaufgabe Uber-
nimmt das Team zudem die statistische Aufbereitung des Medienspiegels. Die Begleitung von Sonder-
umfragen und von Projekten der Begleitforschung gehort ebenfalls zu den Aufgaben der AG Dokumen-
tation: Diese werden entweder innerhalb der Abteilung Krebsinformationsdienst geplant, durchge-

Pressesprecherin und Vorstand

Presse-

Monitoring

Monitoring Print (Abrufe
online und Bestellungen)

Monitoring Leistungsdaten
und Umfragen

fiihrt und ausgewertet, oder in Kooperation mit Dritten bearbeitet.
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Programmierung und Pflege von Datenbanken: Eine wesentliche Aufgabe der AG Dokumentation ist
die Programmierung und Wartung aller notwendigen Datenbankanwendungen, insbesondere der Do-
kumentationsdatenbank EDDA und der Wissensdatenbank (Kapitel 3.2). Je nach Anforderung arbeitet
die AG auch mit dem KID-Anwendungsentwickler (vergl. Kapitel 5.1.2) sowie mit der Information Tech-
nology Core Facility des DKFZ zusammen. Fiir Sonderumfragen oder Dokumentationen anderer Inhalte
stellt die AG Dokumentation auf der Basis der vom DKFZ zur Verfligung gestellten Software (vergl. Ka-
pitel 4.2) individuelle Lésungen bereit.

Verzeichnisse Adressen, Broschiiren, Links: Die AG (ibernimmt gemeinsam mit den jeweils inhaltlich
zustandigen Mitarbeitende aus anderen AGs auch die Pflege und Aktualisierung ausgewahlter Daten-
bankinhalte. Dies sind insbesondere die Adressverzeichnisse von Krebsberatungsstellen, niedergelas-
senen Psychoonkologen, die Liste kostenloser Broschiiren anderer Anbieter unter www.krebsinforma-

tionsdienst.de/wegweiser/broschueren/ sowie weitere intere Adress- und Linkverzeichnisse.

Support IT und Technik: In enger Zusammenarbeit mit der Information Technology Core Facility und
der Abteilung Telekommunikationstechnik des Krebsforschungszentrums leistet die AG Dokumenta-
tion Unterstiitzung bei der Nutzung der vorhandenen Software- und technischen Infrastruktur.

Im Auftrag der KID-Leitung ist die AG-Leiterin fiir den Bereich IT-Sicherheit zustdndig und begleitet die
Umsetzung datenschutzrechtlicher Prozesse.

5.7.3. Abliufe im Uberblick

Systematische Planung von
Routineerfassung und
Befragungen

nach den Kriterien der EBM Prozess
KID-Dokumentationssystem . QM
EDDA*
Internet-Erfassung Econda® . Ressourcen
Umfrage-Tool LimeSurvey™ .
Beauftragung zertifizierter Evaluation
Dienstleister
Daten-
erfassung Auswertung Erstellung von Berichten Anpassung
krebsbezogene Festlegung von Zuarbeit zu KID-Leitung, AG Datenerfassung
Inhalte Fragestellung, Kommunikation & Outreach,
Soziodemo- Datensatzauswahl, weiteren KID-AGs und Optimierung
graphische Daten Auswertungsform Kooperationen Datenplattformen
Ablaufe der .
Bearbeitung von Dokumer]tatlonshandbuch,
Kontakten allgemeine QM-Vorgaben J’
Internet-Nutzung
Soziale Medien Verfahrensverzeichnisse zum Analyse
Print-Nutzung Datenschutz " Inhalte, Leistungs- u.
Prifung Abt. Biostatistik-DKFZ Prozessdaten
gofs. Freigabe Ethikkommission
Fortbildungen in med. Statistik, med. Gremien-Priifung
Informatik DKFZ, wiss. Beirat, BMBF,
Fortbildungen IT-Technik weitere Zuwendungsgeber v
Peer Review
bei Publikation in Fachzeitschriften

Abbildung 9: AG Dokumentation
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