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1 Zusammenfassung

Die patientenorientierte Medizin hat einen zentralen Stellenwert in der modernen
Medizin. Die EinfUhrung des Patientenrechtegesetztes 2013 in das Burgerliche
Gesetzbuch in Deutschland starkte die Rechte der Patienten. Die Beteiligung von
Patienten an der Entscheidung und die Berlcksichtigung ihrer Praferenzen und
Prioritaten ermoglicht die beste Behandlung. Patientenbeteiligung wird direkt an
Forschungsprojekten gefordert. Die Ermittlung seiner Gesundheitskompetenz spielt
eine wichtige Rolle.

Eine multizentrische, prospektive Querschnittsstudie wurde bundesweit in einer zuvor
angekundigten Awareness-Woche im Juni 2021 in 12 Universitatskliniken, 20 Kliniken
und 27 Praxen in der Hals-Nasen-Ohrenheilkunde (HNO) durchgeflhrt. Erwachsene
HNO-Patienten hatten die Maoglichkeit, einen Fragebogen mit Fragen zur
Patientenorientierung,  evidenzbasierten =~ Medizin, = Forschungsbedarf  und
Gesundheitskompetenz auszuflllen. Die Gesundheitskompetenz der Patienten wurde
mithilfe des Brief Health Literacy Score (BHLS) erhoben.

2042 Fragebdgen konnten ausgewertet werden. Die Mehrheit der Befragten war
mannlich (45,4%), im Alter von 46 bis 60 Jahren (26,1%), kam aus Nordrhein-
Westfahlen (16,6%), war in der gesetzlichen Krankenkasse (77,2%) versichert und
hatte einen mittleren Schulabschluss (30,7%). Die meisten Fragebdgen wurden in den
HNO-Praxen (39,4%) ausgefullt. Als HNO-Erkrankung wurde am haufigsten eine
Sinnesstorung (19,0%), ein Tumor (12,4%) und eine Entzindung bzw. Infektion
(11,9%) angegeben. Der Alltag der Patienten war stark von sozial-emotionalen
Veranderungen (22,0%) gepragt. In Entscheidungen nahmen die Patienten in der
Mehrheit die aktive Rolle (42,9%) ein, wobei sie die gemeinschaftliche Rolle (42,8%)
praferierten. Sie gaben an, dass ihre Winsche und Prioritaten immer (33,6%) bis oft
(26,2%) von den HNO-Arzten berticksichtigt worden sind. Fur die Patienten spielte der
Zugang zu medizinischen Informationen (35,6%) eine entscheidende Rolle fir eine
moderne Patientenbeteiligung. Bei der Suche nach Informationen suchten die
Patienten zuerst den HNO-Arzt (48,4%) auf. Dieser konnte ihr Informationsbedurfnis
voll und ganz zufrieden stellen (41,7%). Bei der elektronischen Informationssuche
wurden vor allem allgemeine Internetsuchmaschinen (49,8%) verwendet. Drei Viertel
der Patienten (72,1%) hatte noch nie an klinischen Studien teilgenommen. Etwa zwei

Drittel (61,5%) konnte sich dies auch nicht vorstellen. Dabei winschten sie sich, dass



die Forschung in der Zukunft nicht neue Arzneimittel (6,0%) — sondern die Thematik
der Lebensqualitat (27,9%) untersucht.

Die Gesundheitskompetenz der HNO-Patienten war mit einem BHLS von >9 in der
Mehrheit (67,1%) adaquat. Ein Funftel (22,2%) der Befragten wies eine inadaquate
Gesundheitskompetenz (BHLS<9) auf. Eine inadaquate Gesundheitskompetenz war
dabei mit dem mannlichen Geschlecht (p=0,001), einem Alter ab 61-Jahren (p<0,001)
und mit einem niedrigen Schulabschluss (p<0,001) assoziiert. HNO-Patienten mit
einer inadaquaten Gesundheitskompetenz waren in ihrem Alltag vor mehr Probleme
gestellt (p=0,028), was insbesondere die sozial-emotionalen Bereiche (p=0,002)
betraf. Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz wiinschten sich eine
gemeinschaftliche Rolle in Entscheidungen einzunehmen, wobei die Patienten mit
einer adaquaten Gesundheitskompetenz in der Mehrheit die aktive Rolle praferierte
(p=0,036). Zugleich wurden die Praferenzen von Patienten mit einer adaquaten
Gesundheitskompetenz haufiger bertcksichtigt (p=0,012). Patienten mit einer
inadaquaten Gesundheitskompetenz wurden nicht ausreichend informiert (p=0,006).
FUr diese Patientengruppe war der Erfahrungsaustausch mit anderen Patienten und
die Vereinfachung medizinischer Informationen wichtiger als fur Patienten mit einer
adaquaten Gesundheitskompetenz (p<0,001). Diese Patientengruppe gab an, dass
sie bei offenen Fragen eher auf ihre Familie und Freunde als auf den HNO-Arzt
zuruckgriffen (p=0,007). Bei der Frage nach der Forschungsbeteiligung zeigte sich
auch hier, dass Patienten mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz eher in der
Vergangenheit (p=0,009) an klinischen Studien teilgenommen haben. Zugleich konnte
sich diese Patientengruppe auch eher vorstellen sich in der Zukunft an der Forschung
zu beteiligen (p<0,001).

Der Wunsch nach Patientenorientierung ist in den HNO-Patienten stark vertreten. Das
Konzept wird bereits erfolgreich von den HNO-Arzten in Praxen und Kliniken
umgesetzt. Jeder Patient ist individuell und hat andere Praferenzen und Prioritaten.
Der Grad an Gesundheitskompetenz muss dabei berlcksichtigt werden. Die
Herausforderungen, mit denen sich Patienten mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz  konfrontiert sehen, mussen in Forschungsprojekten

untersucht und beseitigt werden.



2 Einleitung

Aufgrund der besseren Lesbarkeit wird im Text das generische Maskulinum
verwendet. Dies bezieht sich zugleich auf mannliche, weibliche und andere

Geschlechteridentitaten.

2.1 Patientenorientierung — ein modernes Konzept

Patientenorientierung ist ein Trend der modernen Gesundheitsversorgung des 21.
Jahrhunderts (Farin 2014, Megwalu und Lee 2016). Sie wird als der Schlissel zu einer
qualitativ hochwertigen Medizin verstanden (Epstein und Street 2011). Im Mittelpunkt
der gesundheitlichen Versorgung steht dabei der Patient. Richards et al. sehen in
diesem Konzept eine ,patient revolution®, die das traditionelle medizinische System in
Frage stellt und zu einer Machtverschiebung fuhrt (Richards et al. 2013). Fir die
Umsetzung dieses Konzeptes ist die Berlcksichtigung der Patientenperspektive, die
Beteiligung des Patienten, die partizipative Entscheidungsfindung und der Fokus auf
Therapieergebnisse, die direkt vom Patienten beobachtet werden, entscheidend
(Wiering et al. 2017). Dies fihrt dazu, dass der Patient als individuelle Person mit
seinen Prioritaten und Praferenzen bertcksichtigt wird. Gleichzeit verschafft es ihm
mehr Selbstbestimmung in seiner medizinischen Versorgung (Langberg et al. 2019).

Viele wichtige Forschungsprojekte untersuchen die Patientenorientierung. Der
Erkenntniszuwachs hat dazu beigetragen zu verstehen, dass die Sichtweise von
Patienten unerlasslich ist. Patienten und Arzte missen zusammenarbeiten, um die
gesundheitliche Versorgung der Patienten zu verbessern. Nur so kdnnen die wahren

Probleme der Patienten identifiziert und unnétige MaRnahmen reduziert werden.

2.2 Patientenorientierung — Definition

Unter Patientenorientierung im Gesundheitswesen wird die Orientierung der
gesundheitlichen Versorgung an den Interessen und Prioritaten von Patienten
verstanden. Nach Mead und Bower gibt es funf Dimensionen der Patientenorientierung
(Mead und Bower 2000). Die erste Dimension wird biopsychosoziale Perspektive
bezeichnet (Engel 1981). Diese beinhaltet die Berlcksichtigung von allgemeinen
psychosozialen Problemen neben den medizinischen Symptomen. Darunter fallen
Korperfunktionsstorungen, Aktivitats- und Teilhabebeeintrachtigungen, psychosoziale
Probleme und der soziookonomische Kontext des Patienten. Die zweite Dimension

ruckt den Patienten als Individuum in den Fokus. Es ist wichtig die spezifischen
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Krankheitserfahrungen, die Praferenzen und die individuelle Bedeutung des
Gesundheitsproblems fur das Alltagsleben des Patienten zu erfragen (Bower 1998).
Die dritte Dimension ist die partizipative Entscheidungsfindung (,shared decision
making“). Der Arzt und der Patient sind gemeinsam am Entscheidungsprozess
beteiligt. Sie teilen gleichberechtigt die Verantwortung und Entscheidungskompetenz.
Dabei wird der Patient umfassend und transparent von seinem behandelnden Arzt
informiert. Der Behandler geht auf die Erfahrungen und das Vorwissen des Patienten
ein. Wichtig ist, dass ein gemeinsamer Konsens gefunden wird. Zuvor sollte
herausgefunden werden, inwieweit der Patient in Entscheidungen eingebunden
werden mdchte. Dies gilt es zu tolerieren (Charles et al. 1997). Die vierte Dimension
bertcksichtigt die Patient-Behandler-Beziehung. Es muss eine Interaktion von beiden
Seiten hergestellt werden. Zum einen muss der Arzt selbst Fragen stellen, auf
Ruckfragen eingehen bzw. in Diskussion mit dem Patienten gehen. Zum anderen
muss der Patient sich aktiv in das Gesprach integrieren und seine Winsche und
Prioritaten darlegen. Daflr ist es notwendig, dass er Uber kognitive und soziale
kommunikative Kompetenzen verfugt. Die letzte Dimension berucksichtigt den
Behandler als Person. Der Arzt muss neben seiner Profession als Individuum gesehen
werden. Dies berilcksichtigt seine emotionalen Reaktionen, die wissenschaftlichen
Kenntnisse und die Einflussnahme auf den Patienten (Farin 2014). Das US Institute of
Medicine (IOM) erganzte dieses Konzept von Patientenorientierung um eine weitere
Dimension (2001): die Koordination der medizinischen Versorgung. Sie ist wichtig fur
sehr kranke Patienten. Diese sind nicht in der Lage ihre eigene Versorgung zu

organisieren.

2.3 Patientenorientierung — positive Auswirkungen

Die Studienlage fur die Umsetzung der Patientenorientierung ist sehr komplex. Die
Anwendung des Konzepts hat positive Auswirkungen auf den Patienten, den
Behandler und die Gesellschaft (Farin 2014). Der Patient ist selbst zufriedener mit der
Behandlung. Sein Selbstmanagement verbessert sich (Rathert et al. 2013). Seitens
des Arztes wird die Last der Verantwortung reduziert. Die arztlichen Aufgaben kénnen
durch das Mitwirken des Patienten erleichtert werden. Indem sich der Patient aktiv am
Behandlungsprozess mitwirkt, kdnnen Diagnosen schneller gestellt bzw. Misserfolge
in Therapien identifiziert werden. Die partizipative Entscheidungsfindung entlastet den

Arzt in Entscheidungen (Dobler et al. 2017). Fir die Gesellschaft besteht in erster Rolle
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ein okonomischer Vorteil. Bertakis und Azari konnten herausfinden, dass die
Umsetzung des Konzepts der Patientenorientierung mit einer geringeren
Inanspruchnahme von medizinischen Diensten in der hausarztlichen Versorgung
einhergeht (Bertakis und Azari 2011). Unnétige Kosten kdnnen gespart werden.

Bisher gibt es kein Messinstrument in Deutschland, um zu erfassen, wie gut das
Konzept der Patientenorientierung aus Patientensicht umgesetzt wird (Christalle et al.
2018). Es existieren zahlreiche Studien, die die Anwendung einzelner Dimensionen
untersuchten. Unter anderem kann man mithilfe der Control Preference Scale (CPS)
ermitteln, welche Rolle Patienten in gesundheitlichen Entscheidungen haben wollen
(Motamedi-Azari et al. 2020). Diese Studien konnten Zusammenhange flr
verschiedene medizinische Fachbereiche belegen, liefern aber keine allgemeinen
Schlussfolgerungen (Farin 2014). Oft werden Fragebdgen als Messinstrument
verwendet. Diese sammeln die Erfahrungen von Patienten. Aufgrund von fehlenden
Informationen zur Art des psychometrischen Tests und dem Nutzen des Fragebogens,
herrscht oft Verwirrung in der Wahl des Messinstruments (Beattie et al. 2015). Aktuell
untersucht das Team des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf in einem
umfassenden Methoden-Mix-Ansatz die Messung von Patientenorientierung durch

patientenberichtete Erfahrungsmale (Christalle et al. 2018).

2.4 Medizinisches Informationsbediirfnis

Die zunehmende Autonomie der Patienten beeinflusst deren Informationsbedurfnis
immens. Patienten suchen Informationen auf verschiedene Art und Weise auf. Friher
war an erster Stelle der behandelnde Arzt die Informationsquelle Nummer eins
(Donohue et al. 2009). Die Patienten vertrauten diesem und zweifelten nicht an seiner
Autoritat und seinem Urteilsvermogen. Das Konzept der Patientenorientierung
markiert zugleich eine Abkehr von der paternalistischen Beziehung zwischen Arzt und
Patient (Bethge und Danner 2017). In dieser trifft der Arzt beruhend auf seinem Wissen
und seinen Erkenntnissen allein alle Entscheidungen (Charavel et al. 2001). Das Ziel
der modernen Medizin ist es, den Patienten aktiv in Entscheidungen zu beteiligen.
Daflr ist es entscheidend mehr Uber das Informationsbedurfnis dieser zu erfahren.
Dies fuhrt zu einem verbesserten Informationsstatus. Insgesamt kann die Beteiligung
und Mitwirkung von Patienten am medizinischen Versorgungsprozess verbessert

werden (Klemperer 2006).
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Patienten verwenden heutzutage schriftliche und elektronische Medien, um Antworten
auf ihre Fragen zu bekommen. Eine weitere wichtige Quelle sind Gesprache mit der
Familie, Freunden oder medizinischen Akteuren. Durch die zunehmende
Digitalisierung der medizinischen Versorgung sind die Patienten vor zusatzlichen
Problemen gestellt. Das World Wide Web bietet eine breite Fulle an Webseiten,
Videos, Apps und Foren (Rak et al. 2019). Zahlreiche Studien erkannten, dass die
Verstandlichkeit der Texte fur den medizinischen Laien oft zu kompliziert ist. Die
Informationen mussen auf einem einfachen Niveau geschrieben sein (Sax et al. 2019,
Wong und Levi 2017). Informationsbroschiren, Internetseiten der Kliniken und Praxen
und wissenschaftliche Publikationen erfullen diese Bedingung sehr selten (Hansberry
et al. 2014). Somit kommt es zu Missverstandnissen seitens der Patienten. Dies kann
den Erfolg des Behandlungsergebnisses reduzieren (Murray et al. 2003).

Daher ist es elementar, dass das Gesprach zwischen Arzt und Patient interaktiv
gestaltet ist (Faller 2012). Fir den behandelnden Arzt ist es wichtig, zu erfahren,
welche Ziele die Patienten bei der Informationssuche haben. Welche Informationen
wollen sie finden und welche Quellen nutzen sie dafur? Gleichzeitig bietet dies die
Moglichkeit den Patienten Uber geeignete und vertrauenswurdige Informationsquellen
aufzuklaren. Patienten, denen es mdglich war uUber ihre Fragen, Erwartungen und
Beflrchtungen mit dem behandelnden Arzte zu sprechen, zeigten positive
Auswirkungen auf ihren Gesundheitszustand. Das fuhrt unter anderem zu einer
Verbesserung des Gesundheitszustandes, besseren Funktionszustandes und einer
Symptomminderung (Stewart et al. 2000). Langfristig 6ffnet dies den Weg flr eine

Verbesserung der medizinischen Versorgung.

2.5 Evidenzbasierte Medizin

Die Fulle an medizinischen Informationen ist immens und wachst taglich. Sowohl fur
den behandelnden Arzt als auch fur den medizinischen Laien ist diese Informationsflut
kaum zu uberblicken. Dies macht es fur Wissenschaftler schwierig auf dem aktuellen
Stand der Forschung zu bleiben (Butzlaff et al. 1998). Patienten Uberfordert diese
Informationsflut. lhnen fallt es schwer relevante Informationen zu identifizieren. Die
Bedeutung der evidenzbasierten Medizin (EbM) hat dabei zugenommen. EbM stitzt
sich auf drei Saulen: die individuelle klinische Erfahrung, die Werte und Winschen des
Patienten und den aktuellen Stand der Forschung. Die Cochrane Library definiert die

EbM als den ,gewissenhaften, ausdricklichen und vernlnftigen Gebrauch der
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gegenwartig besten externen, wissenschaftlichen Evidenz fir Entscheidungen in der
medizinischen Versorgung individueller Patienten. Die Praxis der EbM bedeutet die
Integration individueller klinischer Expertise mit der bestverfugbaren externen Evidenz
aus systematischer Forschung.” (Cochrane Deutschland 2021).

EbM hat in den vergangenen drei Jahrzehnten deutlich an Bedeutung gewonnen.
Dieses Modell wurde wesentlich durch das Wirken von David Sackett und Archibald
Cochrane beeinflusst (Cochrane 1972, Sackett et al. 1996). Vor funfzehn Jahren
wurde auch in Deutschland das Deutsche Cochrane Zentrum (Cochrane Germany)
und das Deutsche Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e.V. (German Network for
Evidence-based Medicine) gegrindet. In der International Cochrane Collaboration
arbeiten Arzte und Methodiker zusammen, um gemeinsam die Methoden von EbM
weiterzuentwickeln. Sie diskutieren die Maoglichkeiten der Generierung und
Verarbeitung von EbM, sowie der Ubertragung dieses Wissen (Bliimle et al. 2009).
EbM qualifiziert klinische Studien hinsichtlich ihrer Aussagefahigkeit. Studien werden
nach den Empfehlungen der Agency for Healthcare Research and Quality in
verschiedene Evidenzklassen von la bis IV eingeteilt. Diese geben Auskunft dartber,
ob eine klinische Studie qualitativ hochwertig ist und ob man ihre Ergebnisse
wissenschaftlich Gbertragen kann. Je héher der Evidenzgrad ist, umso besser ist die
wissenschaftliche Begriundbarkeit flr eine Therapieempfehlung. Die hoéchste
Aussagefahigkeit haben Studien der Evidenzklasse la. Dies umfassen Meta-Analysen
und randomisierte klinische Studien (systemische Ubersichtsarbeiten) (AHRCP 1992).
Dies 6ffnet Arzten und Patienten einen wichtigen Pfad, um auf der Grundlage der EbM
Entscheidungen treffen zu kdnnen.

Die Identifikation und das Schliel3en von Evidenzliicken ist das grol3e Ziel der EbM. Es
bedarf den umfassenden Einsatz der Mitarbeiter der Organisationen, finanziellen
Mitteln und organisatorischen Bemuhungen. Nur durch den Einsatz von klinischer und
methodischer Expertise und Erfahrungen hinsichtlich der Durchflihrung Kklinischer
Studien kann dies von Erfolg gekront sein. Schlussendlich muss dieses generierte
Wissen in den Alltag Ubertragen werden. Um dies zu erleichtern, wird es in Leitlinien,
Versammlungen und Datenbanken integriert. Wichtig ist, dass zahlreiche Studien und
deren Ergebnisse transparent der gesamten Welt zuganglich gemacht werden (Dreier
und Lohler 2016).
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2.6 Deutsches Studienzentrum fiir HNO-Heilkunde, Kopf- und Halschirurgie

Das Deutsche Studienzentrum fur HNO-Heilkunde, Kopf- und Halschirurgie (DSZ-
HNO) ist ein gemeinsames Projekt der Deutschen Gesellschaft fur Hals-Nasen-
Ohrenheilkunde, Kopf und Halschirurgie e.V. (DGHNO) und des Deutschen
Berufsverband der Hals-Nasen-Ohrenarzte e.V. (BVHNO). Es wurde im November
2012 gegrindet, um Forschung auf dem Gebiet der HNO-Heilkunde zu bundeln.

Das langfristige Ziel ist es, die Evidenzlage in der HNO-Heilkunde systematisch
aufzuarbeiten.  Evidenzlicken mussen identifiziert und in  zukunftigen
Forschungsprojekten aufgearbeitet werden. Die ersten Projekte wurden initiiert.
Darunter eine Befragung aus dem Jahr 2016. Diese untersuchte die vorhandenen oder
empfundenen Evidenzlicken in der HNO-Heilkunde mithilfe eines generierten
Fragebogens. Die Zielgruppe waren dabei die HNO-Arzte aus Kliniken und Praxen
(Lohler et al. 2016).

Das Team der DSZ-HNO ist ein wichtiger Ansprechpartner der HNO-Arzte in
Niederlassungen und Kliniken. Es berat Studiendurchfihrende in allen Aspekten der
Planung, Finanzierung, Durchfuhrung und Veroffentlichung klinischer Studien. In der
durchgefuhrten Befragung konnte die Rekrutierung der teilnehmenden HNO-Kliniken
und -Praxen durch die Hilfe der Mitarbeiter der DSZ-HNO erfolgreich unterstitzt
werden. Es konnte ermoglicht werden, dass viele Patienten bundesweit an der
Befragung teilnehmen konnten. Die Zusammenarbeit mit dem Deutschen Register
Klinischer Studien (DRKS), dem nationalen Studienregister fur Deutschland im
Netzwerk der von der WHO akkreditierten Register (WHO 2022) ermdglicht es, dass
die Studien in der HNO-Heilkunde sichtbar gemacht werden. Zusatzlich wird die

Transparenz der Studien durch ein Studienportal erhéht (Lohler et al. 2016).

2.7 Gesundheitskompetenz — Definition

Nach dem Deutschen Netzwerk Gesundheitskompetenz e.V. (DNGK) bedeutet
,Gesundheitskompetenz [...] verlasslich informiert entscheiden koénnen!* (DNGK
2022). Dies betrifft Entscheidungen bezlglich der eigenen Gesundheit treffen zu
koénnen. Es ist ein sehr komplexer Begriff. Das Konzept stammt aus den Vereinigten
Staaten, wo es unter dem Begriff ,Health Literacy” bekannt ist (Kickbusch et al. 2013).
Die Diskussion um die Relevanz der Gesundheitskompetenz begann im Jahre 1974
(Simonds 1974). Damals wurde die Frage gestellt, inwieweit die

Gesundheitserziehung in den Lehrplan der allgemeinbildenden Schulen in den
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Vereinten Staaten integriert werden sollte (Simonds 1977). Seit Beginn der 1990er
Jahren findet das Konzept Umsetzung in dem Verstehen von arztlichen Anweisungen,
Packungsbeilagen und Patienteninformationen (Parker et al. 1995). Die
Begriffsdefinition war zu diesem Zeitpunkt gleichzusetzen mit der Fahigkeit von
Patienten zu Lesen, zu Rechnen bzw. Text- und Zahlenverstandnis fir gesundheitliche
Sachverhalte zu entwickeln. Die Forschung von Uber drei Jahrzehnten konnte belegen,
dass die Definition des Begriffs Uber die basalen kognitiven Fahigkeiten hinausgeht
(Nutbeam 2000). Drei Konzepte liegen im Fokus der Begriffsdefinition. Die
grundlegende bzw. funktionelle, die kommunikative bzw. interaktive und die kritische
Gesundheitskompetenz. Die grundlegende bzw. funktionelle Gesundheitskompetenz
setzt das Kdénnen von Schreiben und Lesen voraus, um im Alltag zurechtzukommen.
Die kommunikative bzw. interaktive Dimension umfasst die Fahigkeit
gesundheitsrelevante Informationen aus verschiedenen Quellen zu finden, zu
bewerten und flr eigene Entscheidungen anzuwenden. Der Patient sucht selbst das
Gesprach mit dem arztlichen Personal und bringt sich in Diskussionen ein. Die kritische
Gesundheitskompetenz ruckt die Fahigkeit der kritischen und reflektierten
Auseinandersetzung gesundheitlicher Fragen in den Mittelpunkt. Der Patient hat die
komplette Kontrolle Uber seine gesundheitliche Situation (Nutbeam 2000, Bitzer und
Sorensen 2018). Zum Stand der aktuellen Forschungslage hat die WHO das Konzept
der Gesundheitskompetenz definiert: ,Gesundheitskompetenz umfasst das Wissen,
die Motivation und die Kompetenzen von Menschen, um relevante
Gesundheitsinformationen in unterschiedlicher Form zu finden, zu verstehen, zu
beurteilen und anzuwenden, um im Alltag in den Bereichen der Krankheitsbewaltigung,
der Krankheitspravention und der Gesundheitsforderung Urteile féllen und
Entscheidungen treffen zu kdnnen, die die Lebensqualitat im gesamten Lebensverlauf
zu erhalten oder verbessern.” (Sorensen et al. 2012, Bitzer und Sorensen 2018). Der
Grad der Gesundheitskompetenz wird durch das Bildungs-, Sozial- und/oder

Gesundheitssystem beeinflusst (Levin-Zamir et al. 2017).

2.8 Gesundheitskompetenz — Forschungsstand

FUr die Messung der Verteilung der Gesundheitskompetenz in der Bevdlkerung
wurden weltweit zahlreiche Studien durchgefuhrt. Anfanglich beruhten diese
vorwiegend US-amerikamischen Studien auf der funktionale Gesundheitskompetenz.

Spater setzten sich weiter gefasste Ansatze (finden, verstehen, beurteilen, anwenden)
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durch (Sorensen et al. 2012, Sorensen et al. 2015). In bevodlkerungsweit
ausgerichteten Befragungen wurde die Pravalenz geringer Gesundheitskompetenz
sowie den Zusammenhang zu soziookomischen Merkmalen untersucht. Diese
Befragungen beruhten auf verschiedenen validierten Fragebdgen, z.B. BHLS
(Megwalu 2017a). Diese Studien wurden zunachst in Amerika, Kanada oder Australien
durchgefuhrt (Choudhry et al. 2019, Canadian Council on Learning 2008, Kutner et al.
2006) In Europa rickte die Thematik der Untersuchung der Gesundheitskompetenz
spater in den Fokus. Dem europaischen Health Literacy Survey (HLS-EU) kam dabei
eine besondere Bedeutung zu. Die Untersuchung wurde in acht europaischen Landern
mit jeweils tausend Burgern durchgefuhrt. In dieser Studie war Deutschland mit der
Bevolkerung des Bundeslandes Nordrhein-Westfalen vertreten. Das Thema erhielt
Aufmerksamkeit in vielen europaischen Landern (Sorensen et al. 2015).

Auch in Deutschland wurde die Gesundheitskompetenz der Bevolkerung untersucht.
2014 folgte die Health Literacy Survey Germany 1 (HLS-GER1). Die Befragung zeigte,
dass Uber die Halfte der befragten Personen (54,3%) Probleme im Umgang mit
gesundheitsrelevanten Informationen hatten. Die Stichprobe enthielt 2000 Burger ab
einem Alter von funfzehn Jahren (Berens et al. 2016).

Die Health Literacy Survey Germany 2 (HLS-GER?2) ist eine aktuelle, reprasentative
Studie aus dem Jahre 2021. Diese zeigte, dass mehr als die Halfte (58,8%) der
deutschen Bevolkerung im Umgang mit gesundheitsrelevanten Informationen vor
gro3en Problemen gestellt sind. Allerdings ist im Rahmen der Corona-Pandemie der
Anteil der Bevoélkerung mit einer geringen Gesundheitskompetenz um 3 Prozentpunkte
zurtickgegangen. Schaeffer et al. schlussfolgerten, dass sich die Bevdlkerung seit
Beginn der Pandemie mehr und intensiver mit gesundheitsrelevanten Informationen
auseinandersetzen musste. Dadurch ist die Sensibilitait der Bevolkerung fur
Gesundheitsthemen und -informationen gestiegen. Dies hat ihre
Gesundheitskompetenz gestarkt. Insgesamt zeigt sich, dass eine geringe
Gesundheitskompetenz ein erhebliches Public Health-Problem fir die Mehrheit der
Bevdlkerung in Deutschland darstellt. Ihnen fallt es schwer Informationen bezuglich
ihrer Gesundheit zu finden, zu verstehen und zu interpretieren. Zu den vulnerablen
Gruppen mit einer geringen Gesundheitskompetenz gehéren Menschen mit einem
niedrigen Bildungsniveau, niedrigen Sozialstatus, ab dem Alter von 65 Jahren, mit
chronischen Erkrankungen oder einem Migrationshintergrund. Die Patienten sehen

sich bei der Beurteilung und Anwendung von Gesundheitsinformationen vor grof3en
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Herausforderungen gestellt. Ein geschlechtsspezifischer Unterschied besteht

zwischen Frauen und Mannern nur geringflgig (Schaeffer et al. 2021).

2.9 Gesundheitskompetenz — Folgen geringer Gesundheitskompetenz

Zahlreiche Studien untersuchten den Zusammenhang zwischen sozio6konomischen
Charakteristika und Gesundheit und Krankheit (Braveman und Gottlieb 2014).

Eine systemische Ubersichtsarbeit fasste die Ergebnisse von Uber hundert Studien
zusammen. Diese kam zu dem Schluss, dass eine geringe Gesundheitskompetenz mit
einer hoheren Anzahl an Hospitalisierungen und Notfalleinsatzen assoziiert war.
Gleichzeitig wurden Praventionsmalinahmen (z.B. Mammografie, Impfungen) weniger
in Anspruch genommen. Die Fahigkeit von Patienten Medikamente richtig
einzunehmen und Gesundheitsinformationen zu lesen und zu verstehen war deutlich
reduziert. Patienten in einem hohen Lebensalter und mit einem schlechten
Gesundheitszustand hatten einen geringen Grad an Gesundheitskompetenz. Die
Ubersichtsarbeit kam zu dem Schluss, dass eine geringe Gesundheitskompetenz die
Behandlungserfolge reduziert (Berkman et al. 2011). Aktuelle prospektive Studien in
verschiedenen medizinischen Bereichen bestatigen diese Ergebnisse (Saeed et al.
2018, Scarpato et al. 2016). In Deutschland und weltweit ist die
Gesundheitskompetenz ungleich verteilt. Ein Zusammenhang zwischen dem sozialen
Status und dem Grad der Gesundheitskompetenz konnte festgestellt werden
(Schaeffer et al. 2021).

2.10 Gesundheitskompetenz auf der internationalen Agenda

Das Konzept der Gesundheitskompetenz wird umfassend geférdert und findet
Anwendung in zahlreichen internationalen Strategien. Investitionen werden getatigt,
um die Gesundheitssysteme der Welt auch in Zukunft nachhaltig weiterzuentwickeln.
Zugleich wird das Ziel verfolgt soziale und gesundheitspolitische Ungleichheiten
abzubauen (Bitzer und Sorensen 2018). Die Umsetzung des Konzeptes der
Gesundheitskompetenz wird durch die WHO (Kickbusch et al. 2013) und die
Europaische Kommission gefordert (Europaische Kommission. 2008). Die Shanghai-
Deklaration zur Gesundheitsforderung der Agenda 2030 zu nachhaltiger Entwicklung
markiert die Férderung von Gesundheitskompetenz zu einer der drei wichtigsten
Handlungsbereiche (WHO. 2016). Fur Deutschland wurde der ,Nationale Aktionsplan
Gesundheitskompetenz® im Jahre 2018 erstellt. Er wurde zusammen mit den

Wissenschaftlern der Universitat Bielefeld und der Hertie School of Governance sowie
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den Vertretern des AOK-Bundesverbandes entwickelt. Spater wurde dieser an den
Akteuren der Politik, der Gesellschaft und des Gesundheitswesens konsentiert. Das
Konzept umfasst 15 explizite Empfehlungen, die das Ziel haben, die
Gesundheitskompetenz in Deutschland zu starken (Schaeffer et al. 2018). Dies
umfasst sowohl das Gesundheitswesen, den Bildungsbereich, die Arbeitswelt und
Familie bzw. Freizeit. Das Bundesministerium flur Gesundheit (BMG) etablierte das
staatliche Gesundheitsportal gesund.bund.de. Dieses ermoglicht Patienten Zugang zu
qualitatsgesicherten und allgemein verstandlichen Informationen. Diese sind
wissenschaftlich belegt und beruhen auf evidenzbasierten Quellen. Die Webseite
enthalt viele Informationen zu Gesundheitsthemen, Krankheitsbildern und
Behandlungsmaoglichkeiten. Das Ziel ist es dabei, die Gesundheitskompetenz und die
Selbstbestimmung der Burger zu fordern (BMG 2022).

Gesundheitskompetenz bietet die Chance Menschen in die Lage zu versetzen, aktiv
ihre eigene Gesundheit in die Hand zu nehmen. Auf der anderen Seite kdnnen die
Organisationen und Einrichtungen gesundheitlicher Versorgung darin gestarkt werden
sich auf die Bedurfnisse und die Gesundheitskompetenz der Patienten anzupassen.
Die Kosten im Gesundheitssektor kdnnen reduziert und Leben gerettet werden (Bitzer
und Sorensen 2018). Durch zuklnftige Forschungsprojekte kdénnen die Defizite in
diesem Bereich besser untersucht werden. Damit wird der Weg einer gezielten

Forderung der Gesundheitskompetenz geoffnet.

2.11 Burgerwissenschaften (Citizen Science)

Die Beteiligung von Burgern in der Forschung ist nicht neu, sondern wird seit mehreren
Jahrzehnten praktiziert. Den aktuellen Stand der Forschung wurde nicht nur durch die
Expertise von Wissenschaftlern errungen, sondern durch das Mitwirken von Blrgern.
Die im angloamerikanischen Raum genannte Citizen Science findet in Deutschland
unter den Begriff Burgerwissenschaft Gebrauch (Hammel et al. 2021). Sie wird im
GEWISS-Grunbuch definiert als ,die Beteiligung von Personen an wissenschaftlichen
Prozessen, die nicht in diesem Wissenschaftsbereich institutionell gebunden sind.
Dabei kann die Beteiligung in der kurzzeitigen Erhebung von Daten bis hin zum
intensiven Einsatz von Freizeit bestehen [...].“ (Bonn et al. 2016). Kurzum ist
Blrgerwissenschaft eine partizipative Methode in der Wissenschaft, die Laien die
Moglichkeit gibt, sich aktiv in die Forschung einzubringen. Auf vielen Gebieten der

Naturwissenschaften hat sich dieses Prinzip bereits durchgesetzt (Hecht und Spicer
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Rice 2015). In der Medizin ist es eine junge Methode, die sich zunehmend etabliert
(Walls et al. 2019). Gerade in der Erforschung von COVID-19 hat sie zuletzt an
Bedeutung gewonnen (Ulahannan et al. 2020).

Die Umsetzung des Konzepts Blrgerwissenschaften bietet Patienten und deren
Angehdrigen eine grof3e Chance sich aktiv in die Forschung einzubringen. Sie kbnnen
den gesamten Forschungsprozess erleben und erfahren hautnah, wie Wissenschaft
funktioniert. Die Patienten werden nicht nur als Probanden in die Studien integriert,
sondern als Beitragende, Mitarbeiter, Projektleiter oder in anderen wichtigen Rollen
(ECSA 2015). Sie sind an der Formulierung von Forschungszielen, Durchfihrung von
Beobachtungen und Messungen, Analyse und Interpretation von Daten und der
Publikation von Ergebnissen beteiligt (Schaaf et al. 2021). Dieser Grad der
Partizipation hat es ermadglicht, dass die Laienperspektive neben der
wissenschaftlichen Expertise als eigenstandiges Element anerkannt wurde. Die
vielfaltigen Mdglichkeiten der modernen Medien ermdoglichen es, dass sich Burger
unkompliziert und einfach an der Wissenschaft beteiligen. Mit der Hilfe von Webseiten
oder Apps sind sie in der Lage Daten zu sammeln, zu analysieren und Ergebnisse zu
veroffentlichen (Wald et al. 2016). Durch die Zusammenarbeit von Wissenschaftlern
und Blrgern kann neues Wissen generiert und die Beteiligung von Patienten am
Forschungsprozess gefordert werden (Petersen et al. 2020).

Die zunehmende Eigenstandigkeit der Patienten spielt auch hier eine wichtige Rolle.
Gibt man den Patienten die Chance sich aktiv in der Forschung zu beteiligen, eroffnet
dies einen neuen Blickwinkel. Patienten sind daran interessiert in der Forschung zu
arbeiten, um Antworten zu ihrer Erkrankung zu bekommen. Gleichzeitig bietet dies die
Chance, dass Patienten ihre Expertise und Erfahrungen einbringen (Petersen 2018).
Sie haben die Moglichkeit die Probleme aufzudecken, mit denen sie sich oft im Alltag
durch ihre Erkrankung konfrontiert sehen. Die Patienten erlangen einen Einblick in
wissenschaftliche Forschungsarbeit und erweitern dadurch ihr eigenes Wissen
(Aristeido und Herodotou 2020). Die Wissenschaft erhalt damit Zugang zu neuen
Ideen, Perspektiven und Daten. Dieser Erkenntniszuwachs bereichert zugleich die
Gesellschaft (BMBF 2021).

Auf der anderen Seite ist die Integration von Birgern in der Praxis oft schwer
umsetzbar. Patienten verfigen nicht Uber die notwendigen technischen und

wissenschaftlichen Fahigkeiten. Um diese zu erlangen, muss wertvolle Zeit, Kosten
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und andere Ressourcen geopfert werden. Fur die Wissenschaftler selbst bedeutet dies
oft einen Mehraufwand (Roche et al. 2020).

2.11.1 James Lind Alliance Priority Setting Partnership

Die James Lind Alliance ist eine britische gemeinnutzige Initiative. Diese wurde 2004
gegrundet (Partridge und Scadding 2004). Sie hat sich das Ziel gesetzt, Patienten,
Pfleger und Arzte an einem Tisch zusammen zu bringen. Ungewissheiten und offene
Fragen unterschiedlicher Krankheiten und Gesundheitszustande werden
zusammengetragen. Dies geschieht im Rahmen der sogenannten Priority Setting
Partnership (PSP). In zwdIf bis achtzehn Monaten werden die zehn wichtigsten
Forschungsfragen  formuliert. Diese  werden mit  den bestehenden
Forschungsergebnissen verglichen. Damit kdnnen Evidenzlicken identifiziert werden.
In der Folge ist es moglich, eine Forschungsagenda zu definieren (James Lind Alliance
2021). In der Vergangenheit wurden bereits zahlreiche Projekte in den verschiedenen
medizinischen Fachdisziplinen, unter anderem in der HNO-Heilkunde, ins Leben
gerufen (Fackrell et al. 2019). Damit wurde ein wichtiger Schritt getffnet, um Patienten
die Moglichkeit zu geben sich in der Forschung zu integrieren. Dies ermaglicht
Patienten ihre Perspektive den Arzten und Wissenschaftlern darzustellen. Diese
erkennen damit, welche Themen die Patienten am meisten beschaftigen. Das National
Institute for Health Research (NIHR) finanziert die James Lind Alliance (Thornton
2008). 2016 erhielt die James Lind Alliance den Societal Award of the Fundation
Federation of Dutch Medical Scientific Societies (Federa). Diese Auszeichnung ehrte
die Bemuhungen der Initiative (Federa 2016).

Neben all dem Positivem steht die Umsetzung dieser Methode vor einigen Hurden.
Dies betrifft die Seite der Patienten, als auch die Seite der Forscher. Zerbrechliche,
altere Patienten, welche mehr als eine Begleiterkrankung haben, kdnnen oft an dem
Prozess der PSP nicht teilnehmen. Sie sind nicht mobil genug, um an Aktivitaten
aulerhalb ihres Hauses teilzunehmen. Dadurch wird diese Patientengruppe haufig
nicht mit in klinische Studien einbezogen. lhre Perspektive bleibt der Wissenschaft
verwehrt (Madden und Morley 2016). Wissenschaftler aullern Skepsis an der aktiven
Teilnahme der Burger in diesem Konzept. Sie verstehen nicht, warum die Meinung der

Patienten die Forschung wegweisen sollte (Petit-Zeman et al. 2010).
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2.12 Studienlage in der HNO-Heilkunde

Die Messung der Patientenorientierung spielt in vielen Studien in der HNO-Heilkunde
eine Rolle. Das Problem ist, dass das Konzept multidimensional ist und kein
einheitliches Messinstrument existiert (Christalle et al. 2018). Oft wird die Messung der
Patientenzufriedenheit und der Lebensqualitdt sowie von Patient-reported outcome
measures herangezogen (Rudmik et al. 2015, Schmidt et al. 2009, Sterba et al. 2016).
Letztere dienen dazu, den vom Patienten subjektiv. wahrgenommenen
Gesundheitszustand vor und nach einer Behandlung mess- und vergleichbar zu
machen. Die von Blanchard et al. angefertigte Ubersichtsarbeit untersuchte die
Praferenzen und Erwartungen von Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren. Die
Wissenschaftler kamen zu dem Schluss, dass es weitere Studien bedarf, um die
Umsetzung der Patientenorientierung naher zu untersuchen, weil Wissen in vielen
Bereichen Uber das Lebens der Patienten fehlt. Die Forschung sollte sich darauf
konzentrieren patientenzentrierte funktionelle Daten in vielen Bereichen in den
verschiedensten Patientengruppen zu sammeln. Damit konnen zielgerichtete
Therapiestrategien erschaffen werden (Blanchard et al. 2016). Die Studien sind haufig
auf einzelne Krankheitsbilder und Patientengruppen, z.B. Kinder, konzentriert (Espinel
et al. 2014). Sie reprasentieren nicht die gesamte HNO-Heilkunde. In Deutschland ist
die Studienlage mangelhaft. Die bisherigen Publikationen kommen ausschlieRlich aus
dem Ausland. Es gibt keine vergleichbaren Studien in Deutschland oder weltweit, die
die Umsetzung des Konzepts der Patientenorientierung sowohl in der HNO-Heilkunde
als auch in anderen medizinischen Fachdisziplinen wie unsere Patientenbefragung
untersucht hat.

Die intensive Literaturrecherche zeigte, dass das Thema der Gesundheitskompetenz
eine hohe Relevanz hat. Zahlreiche Studien untersuchten die Gesundheitskompetenz
der Patienten in verschiedenen medizinischen Bereichen. Dagegen ist dies in der
HNO-Heilkunde bisher nicht umfassend untersucht worden (Megwalu 2017b).
Einzelne Studien haben damit vorwiegend im amerikanischen und australischen
Sprachraum begonnen. Megwalu und Lee untersuchten erstmals die
Gesundheitskompetenz von 316 Patienten an der HNO-KIlinik der Universitat Stanford.
lhre Ergebnisse ergaben, dass 10% der Patienten eine inadaquate
Gesundheitskompetenz hatten. Eine adaquate Gesundheitskompetenz war mit einer
weillen Hautfarbe und der Muttersprache Englisch verbunden. Ein geringer

Schulabschluss war hingegen mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz
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verbunden (Megwalu und Lee 2016). Fischer et al. untersuchten die
Gesundheitskompetenz  von 160  rhinologischen  Patienten in  einem
Militarkrankenhaus an der Ostkuste der Vereinigten Staaten. 2,5% der Soldaten
wiesen eine inadaquate Gesundheitskompetenz auf. Ein hoher Grad an
Gesundheitskompetenz war verbunden mit dem aktiven militarischen Dienst, einer
schwarzen Hautfarbe, vor einem Auslandseinsatz, ohne posttraumatische
Belastungsstdrungen oder ohne traumatische Kopfverletzungen (Fischer et al. 2021).
Beitler et al. untersuchten die Gesundheitskompetenz von acht Patienten an einem
innerstadtischen Krankenhaus in den Vereinigten Staaten. Diese hatten eine
Laryngektomie aufgrund von Kehlkopfkrebs erhalten. Drei dieser Patienten wiesen
eine inadaquate Gesundheitskompetenz auf (Beitler et al. 2010). Koay et al.
untersuchte die Gesundheitskompetenz in 60 Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren sowie
33 Patienten mit Lungenkrebs in Australien. Sie kamen zu dem Schluss, dass 11,9%
der Patienten eine geringe Gesundheitskompetenz aufwiesen. Ein hohes Alter und ein
niedriges Bildungsniveau war mit einer niedrigen Gesundheitskompetenz verbunden
(Koay et al. 2013). In Deutschland mangelt es an Studien. Mit der HLS-EU, HLS-GER1
und HLS-GER2 konnte die allgemeine Gesundheitskompetenz der europaischen und
deutschen Bevolkerung gemessen werden (Sorensen et al. 2015, Berens et al. 2016,
Schaeffer et al. 2021). Die HLS-EU untersuchte vier Levels der
Gesundheitskompetenz in acht europaischen Landern: insuffizient, problematisch,
suffizient, exzellent. 12% wiesen eine insuffiziente und 35% eine problematische
Gesundheitskompetenz auf. Zu beachten ist, dass dabei die Verteilung der Levels
zwischen den untersuchten europadischen Landern stark schwankte (29 bis 62%)
(Sorensen et al. 2015). Die HLS-GER1 konnte zeigen, dass 54,3% der Deutschen Uber
eine eingeschrankte Gesundheitskompetenz verfugten (Berens et al. 2016). Die
Gesundheitskompetenz hat sich im Verlaufe der Jahre flr die deutsche Bevdlkerung
verschlechtert. Die HLS-GER2 kam im Jahre 2021 zu dem Ergebnis, dass 58,8% der
Deutschen eine geringe Gesundheitskompetenz aufwiesen (Schaeffer et al. 2021). Es
fehlt an Daten fur die Gesundheitskompetenz von HNO-Patienten.

Die Umsetzung der Burgerwissenschaft findet in der Medizin selten statt. Das
Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) in Deutschland unterstitzt
diesen Gedanken. In der Initiative des Aktionsplanes Versorgungsforschung von 2016
wurde das Konzept Patientenorientierung als ein wichtiger Aspekt der

Forschungsprojekte angesehen. Die Beteiligung von Patientenvertretern ist in jeder
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Phase der Forschungsprojekte gefordert (BMBF 2016). Das BMBF unterstitzt
insgesamt 15 Citizen Science-Projekte Uber eine Laufzeit von bis zu vier Jahren. Vier
dieser Projekte fokussieren sich darauf Blrger in die medizinische Forschung zu
integrieren (BMBF 2021). Gerade in der HNO-Heilkunde finden sich aktuell keine
Publikationen, die eine Beteiligung von Patienten in der Forschung einschlielen. Die
Frage ist daher, ob Buirger selbst in der Forschung der HNO-Heilkunde integriert

werden wollen? Und wenn ja, welche Themen erforscht werden sollten?
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3 Zielsetzung

Die Identifizierung von Evidenzllcken ist ein wichtiges Ziel der DSZ-HNO. Um dies zu
erreichen wurde 2016 eine Befragung an HNO-Arzten durchgefiihrt. Zahlreiche
Wissenslicken konnten erkannt werden (Lohler et al. 2016). Der Fokus lag dabei auf
der Expertise der HNO-Arzten. Mit der vorliegenden Befragung wurde als Zielgruppe
die HNO-Patienten gewahlt. Zahlreiche Fragen rickten den Patienten selbst in den
Mittelpunkt. Das Bestreben ist es, mehr Uber die Erfahrungen und die Erwartungen der
HNO-Patienten an die medizinische Versorgung zu erfahren. Dadurch kann Wissen
generiert und wichtige Schlussfolgerungen fir die Planung von Studien in der HNO-
Heilkunde gewonnen werden.

Die Umsetzung des Konzepts der Patientenorientierung spielt dabei eine wichtige
Rolle. Das Ziel war es folgende Dimensionen zu untersuchen: biopsychosoziale
Perspektive, Patient als Individuum, partizipativen Entscheidungsfindung und die
Patient-Behandler-Beziehung. Die Antworten offenbaren, inwieweit die Umsetzung
des Konzeptes erfolgreich war. Gleichzeitig kann untersucht werden, was den
Patienten bei der Umsetzung des Konzeptes wichtig ist.

Ein weiterer Fragenkomplex untersucht das Informationsbedurfnis der Patienten.
Weiterhin soll die Partizipation von Patienten in der Forschung der HNO-Heilkunde
untersucht werden. Wurden Patienten bereits beteiligt und winschen sie sich dies?
Welche Themen sollten naher untersucht werden und welche nicht?

Ein groRRes Ziel ist es, die Gesundheitskompetenz der Patienten in der HNO-Heilkunde
zu ermitteln. Zum einen soll die Verteilung dieser in der Population der HNO-Patienten
ermittelt werden. Zum anderen soll der Zusammenhang zwischen dem Grad der
Gesundheitskompetenz und den  sozioOkonomischen  Merkmalen, der
Patientenorientierung, dem Informationsbedurfnis und der Beteiligung der Patienten in
der Forschung untersucht werden.

Aus den Ergebnissen der Studie koénnen Evidenzlicken identifiziert und in

nachfolgenden Studien gezielt geschlossen werden.
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4 Material und Methoden

4.1 Studienrahmen und -design

Es handelt sich um eine multizentrische, prospektive Querschnittstudie im Sinne einer
Patientenbefragung. Diese wurde gemeinsam vom DSZ-HNO und der HNO-KIinik des
Universitatsklinikums Jena (UKJ) bundesweit durchgefuhrt.

Die Ethik-Kommission der Friedrich-Schiller-Universitat Jena erteilte am 01.04.2021

ein positives Votum fur die Befragung (Reg. Nr.: 2021-2167 Bef).

4.2 Studienpopulation

Die Rekrutierung der teilnehmenden Praxen und Kliniken erfolgte durch ein Schreiben
des DSZ-HNO (Anhang 9.3) per E-Mail an alle Mitglieder der DGHNO und des
BVHNO. Dies sind sowohl wissenschaftlich tatige HNO-Arzte in den HNO-Kliniken und
den -Universitatskliniken als auch praktisch arbeitende HNO-Arzte in den
Niederlassungen.

12 Universitatskliniken, 20 HNO-Kliniken und 27 HNO-Praxen bestatigten ihre
Teilnahme an der Studie. Alle an der Befragung teilnehmenden Einrichtungen sind in
Tabelle 1 aufgelistet. Nach positiver Rickmeldung wurden die betreffenden
Einrichtungen kontaktiert und Uber den genauen Ablauf der Befragung in Kenntnis
gesetzt (Anhang 9.4).

Tabelle 1: Teilnehmende HNO-Universitatskliniken, HNO-Kliniken und HNO-Praxen
HNO-Universitatsklinik

e Medizinische Hochschule Hannover, Klinik fur Hals-, Nasen-, Ohrenheilkunde

e Universitatsklinikum Augsburg, Klinik fur Hals-Nasen-Ohrenheilkunde

e Universitatsklinikum Bonn, Klinik und Poliklinik fur Hals-Nasen-
Ohrenheilkunde

e Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden, Klinik und Poliklinik fur
Hals-Nasen-Ohrenheilkunde

e Universitatsklinikum Essen, Klinik fur Hals-Nasen-Ohrenheilkunde

¢ Universitatsklinikum Gottingen, Klinik fur Hals-Nasen-Ohrenheilkunde

e Universitatsmedizin Greifswald, Klinik und Poliklinik fir Hals-, Nasen-,
Ohrenkrankheiten, Kopf- und Hals-Chirurgie

e Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, Kopf- und Neurozentrum, Klinik

und Poliklinik fur Hals-, Nasen-, Ohrenheilkunde
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Universitatsklinikum Jena, Klinik fur Hals-Nasen-Ohrenheilkunde
Universitatsklinikum Leipzig, Klinik und Poliklinik far Hals-Nasen-
Ohrenheilkunde

Universitatsklinikum der Ruhr-Universitat Bochum, Klinik fur Hals-Nasen-
Ohrenheilkunde, Kopf- und Halschirurgie

Universitatsklinikum  Tdbingen,  Universitatsklinik  fur  Hals-Nasen-
Ohrenheilkunde

HNO-KIinik

Caritas Klinikum Saarbriicken, akademische Lehrkrankenhaus der
Universitatsklinik des Saarlandes, Klinik fir HNO-Heilkunde, Kopf- und
Hals-Chirurgie, plastische Operationen

Evangelisches Krankenhaus Dusseldorf, Klinik fur HNO-Heilkunde und
Kopf- und Halschirurgie

Heinrich-Braun-Klinikum gemeinnitzige GmbH, Standort Zwickau, Klinik fr
Hals-Nasen-Ohrenheilkunde, Kopf- und Halschirurgie

Helios-Klinikum Aue, Klinik fur HNO-Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie,
plastische Operationen

Helios Klinikum Erfurt, Klinik fir Hals-Nasen-Ohrenheilkunde

Helios Klinikum Pirna, Klinik fur HNO-Heilkunde, plastische Kopf- und
Halschirurgie

Karl-Hansen-Klinik GmbH, Klinik fir Hals-Nasen-Ohrenkrankheiten, Kopf-
und Halschirurgie, plastische Operationen, Bad Lippspringe

Katholisches Marienkrankenhaus gGmbH, HNO-KIinik, Kopf-, Hals- und
Plastische Gesichtschirurgie, Hamburg

Klinikum Dortmund gGmbH, Klinik fir Hals-Nasen-Ohrenheilkunde
Klinikum Erst von Bergmann gGmbH, Klinik fur Hals-Nasen-
Ohrenheilkunde, Potsdam

Krankenhaus Bethanien Plauen, Klinik fur Hals-Nasen-Ohrenheilkunde,
Kopf- und Hals-Chirurgie

Kreiskrankenhaus Stollberg gGmbH, Klinik fir HNO-Heilkunde, Kopf- und
Halschirurgie

Marienhospital Gelsenkirchen, akademisches Lehrkrankenhaus der

Universitat Duisburg-Essen, Klinik fir Hals-Nasen-Ohrenheilkunde
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MediClin Muritz Klinikum, HNO-KIlinik, Waren (Muritz)

Oberhavel Kliniken GmbH, Praxis fur Hals-Nasen-Ohrenheilkunde, Poliklinik
Hennigsdorf, Oberhavel Gesundheitszentrum

Rheinland Klinikum Neuss GmbH, Lukaskrankenhaus, Klinik fur Hals-
Nasen-Ohrenheilkunde, Kopf- und Halschirurgie, plastische und asthetische
Operationen, Stimm- und Sprachstérungen

St. Elisabeth-Krankenhaus Koéln-Hohenlind GmbH, Klinik fur Hals-Nasen-
Ohrenheilkunde, Plastische Operationen

Stadtisches Klinikum Dresden, Klinik fur HNO-Heilkunde, Kopf- und
Halschirurgie, Plastische Operationen

Stadtisches Klinikum Gorlitz gGmbH, Klinik fur Hals-Nasen-Ohrenheilkunde
Vincentius-Diakonissen-Kliniken gAG, Diakonissenkrankenhaus, Klinik fur
HNO-Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie, plastische Gesichtschirurgie,
Karlsruhe

HNO-Praxis

Dipl.-Med. Hanka Beutling, Furstenwalde

Dipl.-Med. Ina Hinz, HNO-Praxis Hohen Neuendorf

Dr. med. Angelika Uebelhoer, Vilsbiburg

Dr. med. Antje Lohmann, Meil3en

Dr. med. Christa Wilcke, Hamburg

Dr. med. Claus Muller-Kortkamp, Soltau

Dr. med. Eberhard Schauwienold, Heide

Dr. med. Frank Althof, Dr. med. Christian Bermduller, Dr. med. Christian
Droste, Wiesbaden

Dr. med. Frank Weber, Bietigheim-Bissingen

Dr. med. Friederike Raquet, Bischofsheim

Dr. med. Gabriele Haibt-Luttke, Stockach

Dr. med. Gesine Hildebrandt/Dr. med. Gernot Hermanussen, Hamburg
Dr. med. Haji Ahmadian, Osterburg

Dr. med. Krieger & Dr. med. Talartschik, Vellmar

Drs. med. Lundershausen, Erfurt

Dr. med. Manfred Heide, Alsfeld

Dr. med. Peter Immer, Cottbus

28



e Dr. med. Stefan Schwarz, Speyer

e Dr. med. Sylke Graumdller, Rostock

e Dr. med. Tobias Murthum, Bad Worishofen

e Dr. med. Uwe Krieger, Nordhausen

e J. M. Eich; Bergisch Gladbach

e Lindemann HNO-Praxis, Neustadt am Rubenberge

e Marina Gosemann, Kiel

e MVZ Bad Salzungen GmbH, Praxis fur Hals-Nasen-Ohrenheilkunde 2

e Prof. Dr. med. Thomas Lenarz, Privatpraxis, Hannover

4.3 Einschlusskriterien der Befragten

Die Teilnahme an der Studie war fir jeden HNO-Patienten freiwillig und wurde nicht
vergutet. Die Daten wurden anonym erhoben. An der Befragung konnten alle HNO-
Patienten, die das 18. Lebensjahr vollendet hatten, teilnehmen. Voraussetzung war,
dass sie uber ausreichend gute Deutschkenntnisse verfugten, um die Fragebdgen
ausfillen zu kénnen. Zudem war ein schriftiches Einverstandnis der Patienten
notwendig. Dieses wurde mit der 1. Frage des Fragebogens erhoben. Es gab keine

weiteren Auswahlkriterien.

4.4 Ort und Zeitpunkt der Befragung

Die Patientenbefragung fand im Rahmen einer Awareness-Woche vom 14.06.2021 bis
zum 20.06.2021 in allen teilnehmenden HNO-Kliniken und -Praxen statt. Eine
Ausnahme war die Praxis von Frau J. M. Eich, in welcher die Befragung vom
21.06.2021 bis zum 27.06.2021 durchgefuhrt wurde.

Im Vorfeld wurden jeweils hundert papierbasierte Fragebdogen (Anhang 9.7.), ein
Plakat (Anhang 9.8, GroRke: A3) und zwei frankierte Briefumschlage (GroRRe: Maxi) an
die Einrichtungen gesendet. Bei Bedarf wurden weitere Plakate und Fragebdgen zur
Verflgung gestellt. Die Plakate wurden gut sichtbar in die Wartezimmer gehangt. Auf
den Plakaten war der Link und der QR-Code zur Online-Befragung enthalten. Die
papierbasierten Fragebogen wurden den Patienten in den Warteraumen zur
Verfligung gelegt. Nach Abschluss der Befragungswoche konnten die ausgefillten
Fragebdgen mithilfe der frankierten Briefumschlage zurliickgesendet werden. Die
teiinehmenden HNO-KIliniken und -Praxen erhielten eine schriftliche Danksagung
(Anhang 9.5).
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Werbung fur die Studie wurde auf der Facebook- und Instagram-Seite des UKJ
gemacht. Ein entsprechender Beitrag wurde am 14.06.2021 veréffentlicht (Anhang
9.6).

4.5 Struktur des Fragebogens

Der achtseitige Fragebogen (Anhang 9.7) wurde selbst erstellt. Zugrunde lag eine
intensive Literaturrecherche Zu den Themen Gesundheitskompetenz,
Patientenorientierung, Burgerwissenschaften und EbM. Der Fragebogen war auf
einem einfachen sprachlichen Niveau erstellt worden. Mehrere Moglichkeiten fur die
Fragen wurden erstellt und drei individuelle Fragebdgen konzipiert. Diese wurden in
mehreren Testrunden auf Verstandlichkeit und Durchfuhrbarkeit gepruft. Die sechs
Tester hatten ein Alter zwischen 23 und 85 Jahren. Der finale Fragebogen gliederte
sich schlieldlich in sieben Abschnitte und enthielt nur geschlossene Fragen. Alle
Antworten waren mit einer Einfachauswahl zu treffen. Zu Beginn wurde der Patient
Uber die Ziele und Inhalte der Studie informiert. Die Institutionen und Kontaktdaten der
Studienverantwortlichen wurden genannt. Der Fragebogen wurde mit dem Ziel
konzipiert, dass er fUr jeden Patienten verstandlich und einfach auszufillen ist. Es
wurde eine maximale Bearbeitungszeit von 15 min bis 20 min angesetzt. Den
Patienten wurde keine Hilfestellung bei der Beantwortung der Fragen gegeben. Damit

wurde kein Einfluss auf ihre Antwortauswahl genommen.

4.5.1 Einwilligung in die Studie

Der erste Abschnitt enthielt die Frage zur Einwilligung zur Studie. Der Patient wurde
Uber die Verarbeitung der erhobenen Daten informiert. Die Wahrung der Privatsphare
und des Datenschutzes wurden betont. Hinweise zum Ausflllen des Fragebogens
wurden angegeben. Mit einem Kreuz unter dem Antwortfeld ,,Ja“ bestatigte der Patient
seine Teilnahme an der Studie. Alle mit ,Nein“ ausgefillten Fragebdgen wurden nicht

in die Auswertung herangezogen.

4.5.2 Fragen zum Patienten

Der zweite Abschnitt umfasste drei selbstgenerierte Fragen. Diese ermittelten die
Krankheitsdiagnose, den Behandlungsort und die Dauer der medizinischen Betreuung
in der HNO-Heilkunde (Lohler et al. 2016).
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4.5.3 Patientenorientierung

Der dritte Abschnitt untersuchte, inwieweit das Konzept der Patientenorientierung in
der HNO umgesetzt wurde. Die Domanen ,biopsychossoziale Perspektive,
spartizipative Entscheidungsfindung®, ,Patient als Individuum® und ,Patient-Behandler-
Beziehung“ wurden in zehn Fragen untersucht (Farin 2014). Zum Schluss wurde nach

dem wichtigsten Faktor flr eine moderne Patientenbeteiligung gefragt.

4.5.3.1 Biopsychosoziale Perspektive

Die Patienten wurden gefragt, ob die Erkrankung einen sehr gro3en Einfluss auf ihr
alltagliches Leben genommen habe (Lee et al. 2020). Fur die Beantwortung stand eine
funfstufige Likert-Skala zu Verfugung. Die 1 stand fur ,Ich stimme tberhaupt nicht zu.,
wahrend die 5 fir ,Ich stimme voll und ganz zu.“ stand.

Zum Schluss sollten die Patienten den Bereich in ihrem Alltag auswahlen, der am
starksten beeinflusst wurde (Lee et al. 2020). Zur Antwortauswahl standen 11

verschiedene Bereiche zur Wahl.

4.5.3.2 Partizipative Entscheidungsfindung — Control Preference Scale

Die Control Preference Scale (CPS) wurde konstruiert, um zu untersuchen, welche
Beteiligung Patienten im Entscheidungsprozess Uber ihre Therapieoption haben
wollen. Das Instrument wurde von Degner und Beaton (1987) entwickelt (Degner et al.
1997). In der Originalfassung wurden funf Karteikarten verwendet. Diese waren mit
einer Zeichnung und Beschriftung versehen. Jede Karte stand fir eine Rolle, die man
in der Entscheidungsfindung einnehmen kann. Zuerst lie3 man den Patienten eine
Karte wahlen, die darstellt, welche Rolle er aktuell in Entscheidungen einnimmt.
Danach wurde er aufgefordert die Karte zu ziehen, die am besten beschreibt, welche
Rolle er einnehmen will. Damit konnte ein Vergleich gezogen werden.

Fur die Patientenbefragung wurde das Setting an einen Fragebogen entsprechend
angepasst. Dem Patienten wurden zwei Fragen nach der aktuellen und der
gewunschten Rolle im Entscheidungsprozess gestellt. Mithilfe einer funfstufigen Likert-
Skala konnte man von einer aktiven (1, 2) Uber eine gemeinschaftliche (3) bis hin zu

einer passiven Rolle (4, 5) wahlen.

4.5.3.3 Patient als Individuum

Zwei Fragen wurden erstellt, um zu untersuchen, inwieweit die personlichen

Bedurfnisse und Erwartungen der Patienten berlcksichtigt wurden (Farin 2014).
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Zuerst wurde gefragt, inwieweit der Patient der Aussage zustimmt, dass er mdchte,
dass seine Wuinsche und Prioritaten bericksichtigt werden. Eine Skala von ,Ich
stimme Uberhaupt nicht zu.“ bis ,Ilch stimme voll und ganz zu.” diente als
Antwortmoglichkeit. Danach wurde die Frage nach der Haufigkeit der Berticksichtigung
von dem behandelnden HNO-Arzt gestellt. Eine Skala mit 5 Antwortmaoglichkeiten von

Jmmer” bis ,Nie“ wurde verwendet.

4.5.3.4 Patient-Behandler-Beziehung

Es wurden Fragen entwickelt, die die Verstandigung zwischen Arzt und Patient
untersuchten. Zuerst erfragte man das wichtigste personliche Thema, das der Patient
bei seinem Arzt ansprechen wollte (Hashim 2017). Die nachste Frage zielte darauf ab,
zu untersuchen, was die wichtigste Grundlage der Kommunikation zwischen Arzt und
Patient ist (Hashim 2017, Faller 2012). Danach erfragte man den wichtigsten Faktor,
der die Grundlage fur eine partnerschaftliche Beziehung zwischen Arzt und Patient
bildet (Ernst et al. 2014, Honavar 2018). Die letzte Frage zielte darauf ab, den
entscheidenden Faktor fur eine partnerschaftliche Beziehung zwischen Arzt und
Patient zu finden (Farin 2014).

4.5.4 Medizinische Informationsmaterial

Sechs Fragen wurde selbstgeneriert, um die Ziele bei der Suche von medizinischem
Informationsmaterial, den Grad der Anderung des Informationsbediirfnisses
(Papadakos et al. 2018) und der Wahl der Informationsquellen (1. Wahl, personlich,
elektronisch) zu ermitteln (Semple und McGowan 2002, lhler und Canis 2019b,
Bernard et al. 2020). Aullerdem wurde die Frage gestellt, inwieweit der Patient der
Aussage zustimmen kann, dass er ausfuhrlich Uber alle Schritte im Behandlungsablauf
informiert worden ist (Papadakos et al. 2018). Eine funfstufige Likert-Skala wurde
genutzt, um den Grad der Zustimmung zu bestimmen. Je héher der Punktwert, umso

héher der Grad der Zustimmung.

4.5.5 Forschung in der HNO-Heilkunde

Es wurden Fragen selbstgeneriert, um den Grad der Forschungsbeteiligung in der
Vergangenheit und der Zukunft zu erfragen (Sandberg et al. 2019). Patienten, die die
Antwort ,Ja“ unter der Forschungsbeteiligung in der Zukunft getroffen hatten, wurden
gebeten zwei weitere Fragen zu beantworten. Sie sollten aus sechs verschiedenen

Gebieten dasjenige auswahlen, welches sie am liebsten und welches sie nicht
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untersuchen wirden. Zum Schluss wurde die Frage gestellt, inwieweit sie der Aussage
zustimmen, ob ihre Fragen und Anregungen in der Gestaltung von
Forschungsprojekten bertcksichtigt wurden. Das Spektrum der moglichen Antworten
reichte dabei von 1 (Ich stimme Uberhaupt nicht zu.) bis 5 (Ich stimme voll und ganz

zu.).

4.5.6 Brief Health Literacy Score

Der BHLS dient der Ermittlung der Gesundheitskompetenz der Patienten. Es beruht
auf 3 Fragen, die von den Patienten selbst beantwortet werden (Megwalu 2017b).
Dieses Testverfahren wurde entwickelt, um schnell und einfach Patienten mit einer
inadaquaten Gesundheitskompetenz ermitteln (Chew et al. 2004, Chew et al. 2008).
Der Test wurde gegen den Short Test of Functional Health Literacy in Adults (Baker et
al. 1999) und den Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine validiert. Diese beiden
genannten Instrumente werden haufig zur Ermittlung der Gesundheitskompetenz
verwendet. In der klinischen Praxis hat sich der BHLS bewahrt und wurde in dieser

Studie verwendet.

Die gestellten Fragen lauten folgendermal3en:

1. How confident are you filling out medical forms by yourself?
o Extremely
o Quite a bit
o Somewhat
o A little bit
o Not at all

2. How often do you have someone help you read hospital materials?
o All of the time
o Most of the time
o Some of the time
o A little of the time
o None of the time

3. How often do you have problems learning about your medical condition because

of difficulty understanding written information?

o All of the time

o Most of the time
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o Some of the time
o Alittle of the time

o None of the time

Die Fragen wurden ins Deutsche Ubersetzt.

Die genannten Antworten wurden als finfpunktige Likert-Skala kodiert. Die erste Frage
war umgekehrt kodiert. Jede Frage konnte eine Punktzahl von 1 bis 5 erzielen. Es
wurde die Summe der drei Fragen gebildet. Je hdher die Summe der drei Antworten
ist, umso hoher ist die Gesundheitskompetenz (Willens et al. 2013). Die Summe <9
indizierte eine inadaquate Gesundheitskompetenz (Chew et al. 2008, Wallace et al.
2007), wahrend eine Punktzahl von >9 flr eine adaquate Gesundheitskompetenz

sprach.

4.5.7 Demografische Fragen

Erfasst wurden das Geschlecht, das Alter in Jahren, das Bundesland, die Art der

Krankenversicherung und der hochste abgeschlossene Schulabschluss.

4.6 Plakat

Das Plakat (Anhang 9.8) wurde mithilfe von Herrn Gumpert vom Medienzentrums des
UKJ erstellt. Das Logo des BVHNO, des DSZ-HNO und der DGHNO wurde von den
Fachgremien zur VerflUgung gestellt. Der QR-Code der Online-Befragung wurde

mithilfe folgender Webseite erstellt: https.//www.qrcode-monkey.com/de/.

4.7 Pilotstudie

Die Patientenbefragung wurde in einem Anschreiben den Prasidien der BVHNO und
der DGHNO am 27.02.2021 (Anhang 9.9) vorgestellt. Die DGHNO erteilte ihre
Zustimmung zur Durchflihrung des Fragebogens. Der BVHNO aulerte Zweifel an der
praktischen Umsetzung des Fragebogens. Die Verstandlichkeit der Fragen und die
Lange des Fragebogens wurden kritisiert.

Infolgedessen wurde eine Pilotstudie zur Verifizierung des Fragebogens durchgefiihrt.
An dem Probelauf nahmen die Praxis in Bad Bramstedt von Herrn Priv.-Doz. Dr. med.
habil. Jan Lohler, die Praxis von Dres. Zeise & Chaoui in Berlin und die Ambulanz der
Klinik und Poliklinik fir HNO am UKJ teil. Zwei Fragebogenexemplare wurden mit den
Softwares Microsoft Word (Firma Microsoft 365 MSO, Version 2112, Washington) und

Klaus (Firma Blubbsoft GmbH, Version 4.2.0 klaus-inst, Berlin) erstellt. An die Praxen
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wurden jeweils 50 papierbasierte Fragebogen, welche mit Microsoft Word erstellt
wurden, und ein frankierter Rickumschlag versendet. In der Ambulanz der HNO-KIinik
des UKJ wurden 50 papierbasierte Fragebogen, die mit Klaus erstellt wurden, in den
Wartebereich ausgelegt. Zusatzlich wurde allen Praxen ein Plakat in der Grolie A4 zur
Verfligung gestellt.

Die Pilotwoche wurde vom 22.03.2021 bis zum 26.03.2021 in der Praxis in Bad
Bramstedt und in der Ambulanz der HNO-KIlinik des UKJ durchgefuhrt. In der Praxis in
Berlin fand die Patientenbefragung vom 29.03.2021 bis zum 02.04.2021 statt.

Die Auswertung der Daten ergab eine Rucklauferquote von 99,33% fur die
papierbasierten Fragebogen. Den Online-Fragebogen flllte kein Patient aus.

Dies bestatigte die Durchflhrbarkeit des Fragebogens. Das Format der Plakate wurde

auf A3 geandert. Es wurden Hinweise zum Ausflllen des Fragebogens hinzugeflgt.

4.8 Online-Fragebogen

Die Online-Befragung wurde mithilfe des Online-Umfragetools LimeSurvey 3.0
(https://www.limesurvey.org/de) erstellt. Die Befragung lief vom 14.06.2021 (0:00 Uhr)
bis zum 27.06.2021 (23:59 Uhr). Die URL-Adresse
https://dokt2020.limequery.com/174617?lang=de wurde mithilfe der Webseite
https://t.ly/home in folgende URL-Adresse gekurzt: https://t1p.de/.

4.9 Papierbasierte Fragebogen

Die papierbasierten Fragebdgen wurden mithilfe der Software Klaus (Firma Blubbsoft
GmbH, Version 4.2.0 klaus-inst, Berlin) erstellt. Die Software wurde durch das IT-
Zentrum des UKJ auf den PC (P210183, Intel® Core™ i5-9500 CPU @ 3.00GHz,
Seriennummer EIBK019100) eingerichtet. Die Fragebdgen wurden individualisiert,
indem jedem Fragebogen ein QR-Code zugeordnet wurde. Die Fragebdgen wurden

im Medienzentrum des UKJ ausgedruckt und geklammert.

4.10 Statistische Auswertung

Die statistische Auswertung erfolgte mit Hilfe der Statistik-Software SPSS Statistics
(Firma IBM, Version 27, New York). Die Daten waren nominal und ordinal skaliert. Im
ersten Schritt wurden mithilfe deskriptiver Statistik Haufigkeitsanalysen vorgenommen.
Es wurden die Anzahl sowie der prozentuale Anteil fur das Gesamtkollektiv
angegeben. Einzelne Antwortkategorien, die eine geringe Haufigkeit aufwiesen,
wurden zu einer neuen Antwortkategorie zusammengefasst.
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Im zweiten Schritt wurde der BHLS fir jeden Patienten ermittelt. Die Punkte der drei
Fragen wurden summiert und die Patienten gemaR ihres Punktwertes dichotom
aufgeteilt. Patienten mit einem BHLS von <9 wurden in Gruppe der inadaquaten
Gesundheitskompetenz und die Patienten mit einem BHLS von >9 in die Gruppe der
adaquaten Gesundheitskompetenz eingeteilt. Mithilfe unterschiedlicher Tests wurde
untersucht, inwieweit sich die getroffenen Antworten zwischen den beiden Gruppen
unterscheiden. Zum Vergleich von kategorialen Variablen wurden Kreuztabellen und
der Pearson Chi-Quadrat Test verwendet. Bei einer erwarteten Haufigkeit kleiner 5
Uber 25% der Zellen wurde der exakte Test nach Fisher verwendet.

Um den Zusammenhang zwischen zwei ordinalen Variablen zu bestimmen, wurde der
McNemar-Bowker-Tests und Cohens Kappa bestimmt. Das Signifikanzniveau wurde
auf p<0,05 festgelegt.

Unbeantwortete Fragen und Mehrfachantworten wurden in der Auswertung unter dem

Antwortfeld ,ungultige Angabe“ erwahnt.
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5 Ergebnisse

5.1 Anzahl auswertbarer Fragebogen bzw. GroRe der Stichprobe

Vor Beginn der Awareness-Woche wurden insgesamt 5900 papierbasierte
Fragebogen an die HNO-Kliniken und -Praxen versendet. Nach Abschluss der
Befragung wurden 2023 papierbasierte Fragebdgen ausgefullt. Die Rucklauferquote
betrug 34,3%.

116 Patienten nutzten den Online-Fragebogen. Das Studienkollektiv aller an der
Befragung teilnehmenden Patienten umfasste 2139 Personen. 97 Patienten lehnten
die Teilnahme an der Studie ab. Insgesamt konnten 2042 Fragebdgen ausgewertet
werden (n=2042).

5.2 Demografische Parameter

5.2.1 Alter

Eine Ubersicht zur Verteilung des Alters der Patienten zeigt Abbildung 1. Die meisten
Patienten hatten ein Alter zwischen 46 und 60 Jahren. Die Befragung wurde am
wenigsten von Patienten im Alter von Uber 76 Jahren ausgefillt.

Abbildung 1: Altersverteilung (absolute Haufigkeiten)
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5.2.2 Geschlecht

Die Verteilung des Geschlechts der Population war gleichverteilt mit 45,2% (n=924)
weiblichen und 45,4% (n=927) mannlichen Probanden (Tabelle 2).
Tabelle 2: Geschlecht

n %
Geschlecht
Weiblich 924 45,2
Mannlich 927 | 454
Ungultige Angabe 191 9,4

5.2.3 Schulabschluss

Die meisten Patienten hatten einen mittleren Schulabschluss. Darauf folgten das
Abitur/Allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife, der Hauptschulabschluss und
die Fachhochschulreife. Den geringsten Anteil machten die Personen aus, die keinen
Schulabschluss hatten oder noch zur Schule gingen (Tabelle 3).

Tabelle 3: Schulabschluss

n %

Schulabschluss

ohne Schulabschluss'’ 52 25
Hauptschulabschluss? 314 15,4
Mittlerer Schulabschluss?® 627 | 30,7
Fachhochschulreife 222 10,9
Abitur/Allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife 525 25,7
Ungultige Angabe 302 14,8

1 Das Antwortfeld umfasst sowohl Schiiler, die zum Zeitpunkt eine allgemeinbildende Vollzeitschule besuchten, als
auch Patienten, welche von der Schule ohne Schulabschluss abgegangen sind.

2 Dieses Antwortfeld umfasst Patienten, die einen Hauptschulabschluss oder einen Abschluss der 8. Oder 9. Klasse
an einer Polytechnischen Oberschule der DDR erlangt haben.

3 Dieses Antwortfeld umfasst Patienten, die einen Realschulabschluss oder einen Abschluss der 10. Klasse an
einer Polytechnischen Oberschule der DDR erlangt haben.
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5.2.4 Krankenkasse

Die Mehrheit der Patienten war in der gesetzlichen Krankenkasse versichert. 9,2% der
Patienten gaben an in der privaten Krankenkasse versichert zu sein (Tabelle 5).

Tabelle 4: Krankenkasse

n %
Krankenversicherung
Gesetzliche Krankenkasse 1577 | 77,2
Private Krankenkasse 187 9,2
Ungultige Angabe 278 13,6

5.2.5 Herkunft

Patienten aus allen Bundeslandern in Deutschland nahmen an der Befragung teil. Der
grote Anteil mit 16,6% kam aus Nordrhein-Westfahlen, wahrend der geringste Anteil
mit 0,1% aus Bremen stammte (Tabelle 4).

Tabelle 5: Herkunft

n %

Herkunft

Baden-Wirttemberg 125 6,1
Bayern 90 4,4
Berlin 12 0,6
Brandenburg 144 7.1
Bremen 3 0,1
Hamburg 104 51
Hessen 186 9,1
Mecklenburg-Vorpommern 144 71
Niedersachsen 114 5,6
Nordrhein-Westfalen 338 16,6
Rheinland-Pfalz 50 2,4
Saarland 25 1,2
Sachsen 218 10,7
Sachsen-Anhalt 22 1,1
Schleswig-Holstein 119 58
Thiringen 166 8,1
Ungultige Angabe 182 8,9
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5.3 Fragen zum Patienten

5.3.1 Krankheitsdiagnose

Die Mehrheit der Patienten (35,6%) wahlten die Antwortoption ,Sonstiges” unter dieser
Frage aus. Jeder funfte Patient hatte eine Stérung der Sinne, der Sprache bzw. eine
Geruchs-, Geschmacks- oder Horstérung. Danach folgten die Patienten mit der
Diagnose Tumor (12,4%) und Entziindungen bzw. Infektionen (11,9%). Der Anteil an
Patienten, die eine Allergie oder Schlafstérungen hatte, lag unter 10% (Tabelle 6).

Tabelle 6: Krankheitsdiagnose

n %
Mit welcher Diagnose befinden Sie sich in der HNO-Heilkunde in
Behandlung?
Tumor 254 12,4
Allergie 155 | 7,6
Entzindungen und/oder Infektionen 242 |1 11,9
Stoérungen der Sinne', der Sprache 389 | 19,0
Schlafstérungen 70 3,4
Sonstiges 726 | 35,6
Ungultige Angabe 206 | 10,1

1 Dieses Antwortfeld umfasst Geruchs-, Geschmacks- und Hérstérungen.

5.3.2 Behandlungsort

Patienten aus allen drei Behandlungsorten konnten befragt werden. An erste Stelle
waren Patienten aus den HNO-Praxen, gefolgt von den HNO-KIliniken und den HNO-
Universitatskliniken (Tabelle 7).

Tabelle 7: Behandlungsort

n %
In welcher Raumlichkeit befinden Sie sich momentan in der HNO-
Heilkunde?
HNO-Universitatsklinik 577 | 28,3
HNO-KIlinik 592 | 29,0
HNO-Praxis 805 | 39,4
Ungultige Angabe 68 3,3
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5.3.3 Dauer der medizinischen Behandlung

Der Fragebogen wurden mit einem grof3en Anteil von Patienten ausgeflllt, die sich
erstmalig in der HNO vorstellten und die Uber funf Jahre in der HNO-Heilkunde
behandelt wurden. Der Fragebogen erfasste weniger die Erfahrungen von Patienten,
die sich weniger als ein, zwischen ein und zwei und zwischen drei und funf Jahren in
der HNO-Heilkunde befanden (Tabelle 8).

Tabelle 8: Dauer der medizinischen Behandlung

n %
Wie lange sind Sie in medizinischer Betreuung in der HNO-
Heilkunde?
Ich war zum ersten Mal hier. 611 | 29,9
Weniger als 1 Jahr 339 | 16,6
1-2 Jahre 253 12,4
3-5 Jahre 241 | 11,8
Uber 5 Jahre 472 | 23,1
Ungultige Angabe 126 | 6,2

5.4 Patientenorientierung

5.4.1 Einfluss der Erkrankung auf das alltagliche Leben

Uber zwei Drittel (62,5%) der Patienten bestatigten die Aussage, dass die Erkrankung
einen grofRen Einfluss auf ihr Leben genommen hat. 18,4% lehnten die Aussage ab.
12,9% der Befragten konnte sich auf keine Aussage festlegen (Tabelle 9).

Tabelle 9: Einfluss der Erkrankung auf das alltagliche Leben

n %
Wie sehr stimmen Sie folgender Aussage zu?
,Die Erkrankung hat einen gro8en Einfluss auf mein Leben im
Alltag.”
Ich stimme Uberhaupt nicht zu. 117 57
Ich stimme eher nicht zu. 260 12,7
Ich stimme weder zu, noch lehne ich die Aussage ab. 263 12,9
Ich stimme eher zu. 629 30,8
Ich stimme voll und ganz zu. 647 31,7
Ungultige Angabe 126 6,2
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5.4.2 Bereich des alltaglichen Lebens, der am starksten beeinflusst wurde

Die Antwortoption ,Sonstiges® wurde von 40,2% der Befragten ausgewahlt. Die Daten
zeigen, dass die Patienten stark mit sozial-emotionalen Beeintrachtigungen zu
kampfen hatten. Knapp ein Funftel der Patienten war mit Kkorperlichen
Einschrankungen im Alltag konfrontiert (Tabelle 10).

Tabelle 10: Bereich des alltaglichen Lebens, der am starksten beeinflusst wurde

n %
Welchen Bereich in Ihrem Alltag hat die Erkrankung am
starksten beeinflusst?
Korperliche Veranderungen' 385 18,9
Sozial-emotionale Veranderungen? 450 22,0
Sonstiges 821 40,2
Ungultige Angabe 386 18,9

1 Diese Antwortoption umfasst, dass die Patienten ihre Ernahrung komplett umstellen mussten.

2 Diese Antwortoption umfasst Veranderungen der Personlichkeit (z.B. Abnahme des Selbstbewusstseins), der
Riickzug ins Private, das Meiden von Risikofaktoren, die Zunahme an Sorgen und Angsten und die Abhéngigkeit
von Personen und Dingen (z.B. Kopfhérern).

5.4.3 Eingenommene Rolle im Entscheidungsprozess

Die Patienten nahmen in der Mehrheit eine aktive Rolle in Entscheidungen ein. Die
Daten zeigen, dass daneben die gemeinschaftliche Rolle neben der passiven Rolle
prozentual mehr belegt wurde (Tabelle 11).

Tabelle 11: Eingenommene Rolle in Entscheidungen

n %
Welche Rolle nehmen Sie momentan am Entscheidungsprozess
Uber Ihre Therapieoption ein?
Aktive Rolle 875 42,9
Gemeinschaftliche Rolle 696 34,1
Passive Rolle 257 12,6
Ungultige Angabe 214 10,5

5.4.4 Gewiinschte Rolle im Entscheidungsprozess

Die Patienten wlnschten sich gemeinsam mit ihren HNO-Arzt Entscheidungen zu
treffen. Daneben gab die Mehrheit der Patienten an, dass sie eine aktive statt einer

passiven Rolle bevorzugten (Tabelle 12).
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Tabelle 12: Gewunschte Rolle in Entscheidungen

n %
Welche Rolle méchten Sie am Entscheidungsprozess Uber die
Therapieoption einnehmen?
Aktive Rolle 784 38,4
Gemeinschaftliche Rolle 874 42,8
Passive Rolle 200 9,8
Ungultige Angabe 184 9,0

5.4.5 Wiinsche nach der Beriicksichtigung von Prioritaten

81,1% der Patienten stimmten der Aussage zu, dass sie moéchten, dass ihre

personlichen Werte und Prioritdten berlcksichtigt werden. Nur 2,4% lehnten die

Aussage ab, wahrend sich 8,8% nicht festlegen konnten (Tabelle 13).

Tabelle 13: Winsche nach der Bertcksichtigung von Prioritaten

n %
Wie sehr stimmen Sie folgender Aussage zu?
»Ich méchte, dass meine Wiinsche und Prioritdten von dem
behandelnden Arzt berticksichtigt werden.“
Ich stimme Uberhaupt nicht zu. 17 0,8
Ich stimme eher nicht zu. 35 1,6
Ich stimme weder zu, noch lehne ich die Aussage ab. 179 8,8
Ich stimme eher zu. 647 31,7
Ich stimme voll und ganz zu. 1008 49,4
Ungultige Angabe 156 7,6

5.4.6 Haufigkeit der Berlicksichtigung von Prioritaten

Es zeigte sich, dass die persdnlichen Winsche und Prioritaten der Patienten mit einem

Prozentsatz von 59,8% ,Immer® und ,Oft* bericksichtigt wurden. Die Patienten

wahlten die Antwortoption ,Gelegentlich® mit 6,2 %, ,Selten“ mit 1,9 % und ,Nie® mit

0,4 % aus. Ausgenommen von dieser Aussage waren die Patienten, welche sich zum

ersten Mal in der HNO vorstellten (Tabelle 14).
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Tabelle 14: Haufigkeit der Bertcksichtigung von Prioritaten

n %
Wie oft werden lhre personlichen Winsche und Prioritaten von
dem/der behandelnden HNO-Arzt bertcksichtigt?
Immer 687 33,6
Oft 534 26,2
Gelegentlich 127 6,2
Selten 39 1,9
Nie 9 0,4
Ich bin zum ersten Mal hier. 458 22,4
Ungultige Angabe 188 9,2

5.4.7 Personliches Gesprachsthema

Drei personliche Themen waren fur die Patienten wichtig. Darunter fielen in
zunehmender Haufigkeit personliche Werte und Prioritaten, Erfahrungen und
Erwartungen sowie Einfluss der Erkrankung auf das alltagliche Leben. Auf das
wichtigste personliche Thema konnte sich nicht festgelegt werden (Tabelle 15).

Tabelle 15: Personliches Gesprachsthema

n %
Wabhlen Sie das wichtigste persodnliche Thema aus, Uber das Sie
mit dem behandelnden Arzt sprechen wollen.
personliche Werte und Prioritaten 148 7,4
Erfahrungen und Erwartungen 233 11,4
Einfluss auf das alltagliche Leben 469 23,0
Alle genannten Themen treffen zu. 536 26,2
Ungultige Angabe 656 32,1

5.4.8 Patientenorientierte Kommunikation

Die Mehrheit der Patienten konnte nicht eine der drei Aussagen priorisieren. Fur fast
die Halfte der Probanden spielten die drei genannten Aussagen zusammen eine
wichtige Grundlage fur die Kommunikation mit ihrem Arzt. Darunter fiel ,sich genligend
Zeit zu nehmen®, ,dem Patienten aufmerksam zuhéren“ und ,alle Details ausfuhrlich
zu erklaren®. Statistisch gesehen war dabei der letztgenannte Faktor einzeln betrachtet
am wichtigsten (Tabelle 16).

44



Tabelle 16: Patientenorientierte Kommunikation

n %
Die patientenorientierte Kommunikation ist ein wichtiger
Bestandsteil in der Arzt-Patienten-Beziehung. Welche der
folgenden Aussagen spiegelt fur Sie die wichtigste Grundlage
fur die Kommunikation wider.
Der Arzt nimmt sich genligend Zeit. 312 15,3
Der Arzt erklart alle Details.’ 381 18,7
Der Arzt hort aufmerksam zu.2 104 5,1
Alle genannten Aussagen spielen eine wichtige Rolle. 985 48,2
Ungultige Angabe 260 12,7

1 auf verstandliche Art und Weise und beantwortet alle Fragen.
2 respektiert seine Sichtweise und zeigt Einfihlungsvermogen fiir ihn

5.4.9 Faktor fur partnerschaftliche Beziehungen

Die vier genannten Themen wurden in absteigender Haufigkeit genannt: Vertrauen,
Information bzw. Aufklarung, Ehrlichkeit, Mitspracherecht bei Entscheidungen. Mit
54,6% spielten fur die Patienten diese vier Faktoren gemeinsam die grofte Rolle fur
eine partnerschaftliche Beziehung zwischen Arzt und Patient (Tabelle 17).

Tabelle 17: Faktor fir partnerschaftliche Beziehungen

n %
Welcher der folgenden Faktoren spielt fur Sie die grofRte Rolle
fur eine gute bzw. partnerschaftliche Beziehung zu dem
behandelnden Arzt?
Vertrauen 290 14,2
Ehrlichkeit 111 5,4
Information bzw. Aufklarung 217 10,6
Mitspracherecht bei Entscheidungen 27 1,3
Alle genannten Faktoren spielen eine wichtige Rolle. 1114 54,6
Ungultige Angabe 283 13,9

5.4.9.1 Moderne Patientenbeteiligung

Fur die Mehrheit der Patienten hatte der Zugang zu allen wichtigen medizinischen
Informationen die grofte Bedeutung fur eine moderne Patientenorientierung. An
zweiter Stelle folgte die patientenorientierte Kommunikation. In absteigender

Haufigkeit reihten sich daran das Eingehen auf Patientenpraferenzen und eine
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gleichberechtigte Rolle in Therapieentscheidungen. Fir weniger als 2% der Patienten

spielte es eine Rolle, dass sie in die Forschung eingebunden werden (Tabelle 18).

Tabelle 18: Moderne Patientenorientierung

n %
Welcher der folgenden genannten Faktoren ist fur Sie der
Wichtigste, der eine moderne Patientenbeteiligung in der HNO-
Heilkunde widerspiegelt?
der Zugang zu medizinischen Informationen 726 35,6
patientenorientierte Kommunikation 541 26,5
Eingehen auf Patientenpraferenzen 208 10,2
gleichberechtigte Partnerschaft in Therapieentscheidungen 153 7,5
die verstarkte Einbindung in die Forschung 36 1,8
Ungultige Angabe 378 18,5

5.5 Medizinisches Informationsmaterial

5.5.1 Aufklarung uber den Behandlungsverlauf

Knapp 70% der Patienten bestatigte die Aussage Uber alle Schritte im
Behandlungsverlauf ausfihrlich informiert worden zu sein. Nur 4,3% der Patienten
lehnten die Aussage ab. Die restlichen Patienten konnten sich auf keine Aussage
festlegen (Tabelle 19).

Tabelle 19: Aufklarung Uber den Behandlungsverlauf

n %
Wie sehr stimmen Sie folgender Aussage zu?
»Ich bin ausfihrlich (ber alle Schritte in dem Behandlungsverlauf
informiert worden?*
Ich stimme Uberhaupt nicht zu. 24 1,1
Ich stimme eher nicht zu. 65 3,2
Ich stimme weder zu, noch lehne ich die Aussage ab. 235 11,5
Ich stimme eher zu. 573 28,1
Ich stimme voll und ganz zu. 851 41,7
Ungultige Angabe 294 14,4
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5.5.2 Anderung des Informationsbediirfnisses

Uber die Halfte der Patienten gab an, dass sich ihr Informationsbediirfnis im Verlaufe
ihrer Erkrankung nicht verandert hatte (Tabelle 20).

Tabelle 20: Anderung des Informationsbediirfnisses

n %
Hat sich lhr Informationsbedurfnis vom Anfang der Erkrankung
bis zum heutigen Zeitpunkt verandert?
Ja 591 28,9
Nein 1152 | 56,4
Ungultige Angabe 299 14,6

5.5.3 Ziel bei der Informationssuche

Mit einer grollen Mehrheit von 54,4% zielten die Patienten darauf ab, detailliertere
Informationen zum medizinischen Versorgungsprozess aufzufinden. Danach folgte in
absteigender Haufigkeit die Vereinfachung medizinischer Sachverhalte, die
Veranschaulichung von Krankheiten und die Suche nach einer Zweitmeinung. Zuletzt
schloss sich der Erfahrungsaustausch zwischen Patienten an (Tabelle 21).

Tabelle 21: Ziel bei der Informationssuche

n %
Was ist |hr oberstes Ziel, wenn Sie medizinische
Informationsquellen aufsuchen?
Erfahrungsaustausch zwischen Patienten 107 5,2
Veranschaulichung von Krankheiten 186 9,1
Suche nach einer Zweitmeinung 108 53
Vereinfachung med. Sachverhalte 223 10,9
detaillierte Informationen zum med. Versorgungsprozess 1111 | 54,4
Ungultige Angabe 307 15,0

5.5.4 Informationsquelle erster Wahl

In der Mehrheit wurden die personlichen Gesprache praferiert. Die elektronischen
Medien wurden mit knapp einem Funftel und die schriftlichen Informationsmaterialien

mit weniger als 3 % ausgewahlt (Tabelle 22).
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Tabelle 22: Informationsquelle erster Wahl

n %
Auf welche Informationsquelle greifen Sie als Erstes zurick,
wenn Sie medizinische Informationen suchen?
personliche Gesprache 597 29,2
schriftliches Informationsmaterial 59 2,9
elektronische Medien 360 17,6
Ungultige Angabe 1026 | 50,2

5.5.5 Wahl der Gesprachsperson

Knapp die Halfte der Patienten gab an bei offenen Fragen zuerst den HNO-Facharzt
aufzusuchen. Daneben wurde der Allgemeinarzt mit 23,0% haufig ausgewahlt. Danach
schloss sich in absteigender Bedeutung die Familie, die Freunde und die HNO-
Schwestern/-Pfleger an (Tabelle 23).
Tabelle 23: Wahl der Gesprachsperson

n %
Wabhlen Sie eine Person aus, die Sie aufsuchen, wenn Sie
Fragen zur Erkrankung haben.
Familie 229 11,2
Freunde 45 2,2
Allgemeinarzt 470 23,0
HNO-Facharzt 989 48,4
HNO-Schwester/-Pfleger 8 0,4
Ungultige Angabe 301 14,7

5.5.6 Wahl der elektronischen Informationsquelle

Fur die Mehrheit der Patienten standen allgemeine Internetsuchmaschinen an erster
Stelle. Danach folgten die Webseiten der HNO-Kliniken/-Praxen. Mit weniger als 10%
wurden medizinische Datenbanken, Apps, Videos und die Leitlinien der
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
(AWMF) aufgesucht (Tabelle 24).
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Tabelle 24: Medizinisches Informationsmaterial

n %
Auf welche elektronische Informationsquelle greifen Sie zurtick,
wenn Sie auf der Suche nach medizinischen Informationen sind?
App 74 3,6
Medizinische Datenbanken 130 6,4
Videos 63 3,1
Allgemeine Internetsuchmaschinen 1017 | 49,8
Webseiten der HNO-KIinik/-Praxis 316 15,5
AWMEF-Leitlinien 20 1,0
Ungultige Angabe 422 20,7

5.6 Forschung in der HNO-Heilkunde

5.6.1 Forschungsbeteiligung in der Vergangenheit

Die Mehrheit der Patienten gab an, dass sie noch nicht an einer Studie teilgenommen

haben (Tabelle 25).

Tabelle 25: Forschungsbeteiligung in der Vergangenheit

n %
Haben Sie schon mal an einer Studie teilgenommen?
Ja 392 19,2
Nein 1472 | 72,1
Ungultige Angabe 178 8,7

5.6.2 Forschungsbeteiligung in der Zukunft

Fir die Mehrheit der Patienten bestand der Wunsch zukinftig an Forschungsprojekten

teilzunehmen nicht (Tabelle 26).

Tabelle 26: Forschungsbeteiligung in der Zukunft

n %
Wirden Sie gern aktiv an der Gestaltung zuklnftiger
Forschungsthemen in der HNO-Heilkunde teilnehmen?
Ja 581 28,5
Nein 1255 | 61,5
Ungultige Angabe 206 10,1
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5.6.3 Forschungsthema erster Wahl

Patienten, die sich winschten in der Zukunft als Probanden an Forschungsprojekten
teilzunehmen, wlnschten sich in der Mehrheit das Thema Lebensqualitat zu
untersuchen. Die Thematik Erndhrung wurde mit 16,7 % ausgewahlt. Danach folgten
Genetik, neue medizin-technische Gerate, neue OP-Techniken und neue Arzneimittel
in absteigender Reihenfolge (Tabelle 27).

Tabelle 27: Forschungsthema erster Wahl

n %
Den Patienten, die selbst aktiv an der Forschung teilnehmen
mdchten, wurde folgende Frage gestellt,
Stichprobe (n) 581 100
Angenommen Sie hatten die Chance selbst aktiv in der
Forschung in der HNO-Heilkunde mitzuwirken.
Auf welchen der folgenden Gebiete wirden Sie am liebsten selbst
aktiv mitwirken?
neue Arzneimittel 35 6,0
Lebensqualitat 162 27,9
neue medizin-technische Gerate 80 13,8
Genetik 91 15,7
Ernahrung 97 16,7
neue OP-Techniken 57 9,8
Ungultige Angabe 59 10,1

5.6.4 Forschungsthema letzter Wahl

Fir die Mehrheit der Patienten war das Thema neue Arzneimittel an der ersten Stelle
der Themen, die sie nicht untersucht wissen wollen. In absteigender Reihenfolge
folgten: neue OP-Techniken, Genetik, neues medizin-technisches Gerat, Ernahrung

und Lebensqualitat (Tabelle 28).
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Tabelle 28: Forschungsthema letzter Wahl

n %
Den Patienten, die selbst aktiv an der Forschung teilnehmen
mdchten, wurden folgende Frage gestellt,
Stichprobe (n) 581 100
Auf welchen der folgenden Gebiete wirden Sie nicht selbst aktiv
mitwirken wollen?
neue Arzneimittel 168 28,9
Lebensqualitat 44 7,6
neue medizin-technische Gerate 64 11,0
Genetik 66 11,4
Erndhrung 60 10,3
neue OP-Techniken 127 21,9
Ungultige Angabe 52 8,9

5.6.5 Berucksichtigung von Themenvorschlagen von Patienten

Die Patienten konnten sich mit 35,0 % nicht festlegen, ob sie die Aussage zustimmen

oder ablehnen. (Tabelle 29).
Tabelle 29: Forschung

n %
Wie sehr stimmen Sie folgender Aussage zu?
LAlle meine eigenen Fragen und Anregungen fiir die Gestaltung
von Forschungsprojekten in der HNO-Heilkunde werden
berticksichtigt.“
Ich stimme Uberhaupt nicht zu. 38 1,9
Ich stimme eher nicht zu. 118 5,8
Ich stimme weder zu, noch lehne ich die Aussage ab. 715 35,0
Ich stimme eher zu. 428 21,0
Ich stimme voll und ganz zu. 210 10,3
Ungultige Angabe 533 26,1

5.7 Gesundheitskompetenz

Tabelle 30 zeigt die Haufigkeiten auf die drei Fragen des BHLS. Die Patienten gaben

an sich in der Mehrheit ,Sehr sicher® im Ausfillen von medizinischen Formularen zu

51




fuhlen. Mit Uber zwei Drittel beantworteten die Patienten die zweite Frage mit ,Selten®

bis ,Nie“. Die letzte Frage wahlten die Patienten in der Mehrheit mit der Antwort

.oelten” aus. Die Analyse zeigt, dass die Patienten jede Frage mit einem Score von 3

bzw. 4 auswahlten.
Tabelle 30: Brief Health Literacy Score

n %
Wie sicher flhlen Sie sich, wenn Sie medizinische Formulare
allein, ohne die Hilfe von anderen ausflllen miissen?
5 - Extrem sicher 179 | 8,8
4 - Sehr sicher 993 | 48,6
3 - Weniger sicher 462 | 22,6
2 - Eher unsicher 163 | 8,0
1 - Uberhaupt nicht sicher 55 |27
Ungultige Angabe 190 | 9,3
Wie oft lassen Sie sich beim Lesen und Ausfullen medizinischer
Formulare helfen?
1 - Immer 67 3,3
2 - Oft 116 | 5,7
3 - Gelegentlich 405 | 19,8
4 - Selten 693 | 33,9
5 - Nie 572 | 28,0
Ungultige Angabe 189 | 9,3
Wie oft verstehen Sie medizinisches Informationsmaterial nicht und
haben dadurch Probleme Uber lhre eigene medizinische
Verfassung etwas zu lernen?
1 - Immer 34 1,7
2 - Oft 215 10,5
3 - Gelegentlich 645 | 31,6
4 - Selten 755 | 37,0
5 - Nie 184 | 9,0
Ungultige Angabe 209 | 10,2
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5.8 Vergleich der Gruppe der inadaquaten und adaquaten

Gesundheitskompetenz

5.8.1 GroRe der Stichprobe

Die Gesundheitskompetenz konnte von insgesamt 1.825 Patienten erhoben werden.
Die Punktwerte der drei Fragen wurden summiert und das Gesamtkollektiv dichotom
aufgeteilt. Die Gruppe der Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz
umfasste 454 Probanden (22,2%). Die Gruppe der Patienten mit einer adaquaten
Gesundheitskompetenz bestand aus 1371 Patienten (67,1%). Die 10,6% Patienten,
die ungultige Antworten zu diesem Fragenkomplex gaben, wurden von dieser

Auswertung ausgeschlossen.

5.8.2 Demografische Parameter

Signifikante Unterschiede konnten hinsichtlich des Geschlechts, des Alters und des
Schulabschlusses gefunden werden. Der exakte Test nach Fischer zeigte, dass mehr
Manner eine inadaquate Gesundheitskompetenz hatten. Frauen wiesen eine
adaquate Gesundheitskompetenz auf (p<0,001). Altersrelevante Unterschiede wurden
mithilfe des Pearson-Chi-Quadrat belegt (p<0,001). Es zeigte sich, dass Patienten ab
einem Alter von 61 Jahren eine inadaquate Gesundheitskompetenz aufweisen. In der
Altersgruppe der 18 bis 30 Jahrigen, 31 bis 45 Jahrigen und 46 bis 60 Jahrigen konnte
eine adaquate Gesundheitskompetenz nachgewiesen werden. Daneben konnte ein
signifikanter Unterschied bezlglich des Schulabschlusses gezeigt werden (p<0,001).
Je geringer der Schulabschluss war, umso héher war die Wahrscheinlichkeit, dass die
Patienten eine inadaquate Gesundheitskompetenz aufwiesen. Es zeigte sich ein
prozentual hoherer Anteil einer inadaquaten Gesundheitskompetenz in den
Schulabschlissen ,ohne Schulabschluss®, ,Hauptschulabschluss® und ,Mittlere Reife"
mit insgesamt 67,6%. Wohingegen ein hdherer Schulabschluss mit einer adaquaten
Gesundheitskompetenz assoziiert war. Die Schulabschlisse Fachhochschulreife und
Abitur waren mit 46,8% starker in der Gruppe der adaquaten Gesundheitskompetenz
vertreten. In Bezug auf die Herkunft (p=0,064) und die Art der Krankenversicherung

(p=0,306) gab es keine signifikanten Unterschiede (Tabelle 31).
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Tabelle 31: Demografische Parameter

Gesundheitskompetenz

Inadaquat Adaquat

(< 9 Punkte) (> 9 Punkte)

n % n %

454 22,2 1371 | 67,1
Geschlecht n % n % p-Wert
Weiblich 192 42,9 702 51,7 <0,001"
Mannlich 256 57,1 656 | 48,3
Altersgruppe n % n % p-Wert
18-30 Jahre 69 15,4 232 17,0 <0,001™
31-45 Jahre 92 20,5 317 23,3
46-60 Jahre 114 25,4 411 30,2
61-75 Jahre 118 26,3 316 23,2
76 Jahre und alter 55 12,3 87 6,4
Schulabschluss n % n % p-Wert
ohne Schulabschluss 20 4,9 27 2,1 <0,001™
Hauptschulabschluss 103 25,1 198 15,7
Mittlerer Schulabschluss 154 37,6 447 35,4
Fachhochschulreife 46 11,2 172 13,6
Abitur/Allgemeine oder 87 21,2 420 33,2
fachgebundene Hochschulreife
Krankenversicherung n % n % p-Wert
Gesetzliche Krankenkasse 354 87,8 1065 | 89,7 0,306"
Private Krankenkasse 49 12,2 121 10,3
Herkunft n % n % p-Wert
Baden-Wirttemberg 23 5,2 96 7.1 0,064~
Bayern 24 54 65 4,8
Berlin 5 1,1 7 0,5
Brandenburg 32 7,2 109 8,1
Bremen 1 0,2 2 0,1
Hamburg 21 4,8 78 5,8
Hessen 44 10,0 132 9,8
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Mecklenburg-Vorpommern
Niedersachsen
Nordrhein-Westfalen
Rheinland-Pfalz

Saarland

Sachsen

Sachsen-Anhalt

Schleswig-Holstein

Tharingen

31
20
97
11
12
51

25
36

7,0
4,5
21,9
2,5
2,7
11,5
2,0
5,7
8,1

106
89
225
35
13
161
13
90
122

7,9
6,6
16,8
2,6
1,0
12,0
1,0
6,7
9,1

* Exakter Text nach Fisher
** Person-Chi-Quadrat

5.8.3 Fragen zum Patienten

Tabelle 32 zeigt, dass keine signifikanten Unterschiede zwischen der inadaquaten und

adaquaten Patientengruppe beziglich der Krankheitsdiagnose (p=0,188), dem Sektor

(p=0,051) und der Lange der medizinischen Betreuung (p=0,090) gefunden werden

konnte.

Tabelle 32: Patientencharakteristika

Gesundheitskompetenz

Inadaquat
(< 9 Punkte)

Adaquat

(> 9 Punkte)

n % n %

454 22,2 1371 | 67,1
Mit welcher Diagnose befinden Sie | n % n % p-Wert
sich in der HNO-Heilkunde in
Behandlung?
Tumor 74 17,9 166 13,0 0,188**
Allergie 28 6,8 114 8,9
Entzindungen und/oder Infektionen | 51 12,3 163 12,8
Storungen der Sinne, der Sprache 89 21,5 273 21,4
Schlafstérungen 14 3,4 45 3,5
Sonstiges 158 38,2 517 40,5
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In welcher Raumlichkeit befinden n % n % p-Wert
Sie sich momentan in der HNO-

Heilkunde?

HNO-Universitatsklinik 137 30,3 399 29,3 |0,051**
HNO-KIlinik 154 34,1 396 29,1
HNO-Praxis 161 35,6 567 | 41,6

Wie lange sind Sie in medizinischer | n % n % p-Wert
Betreuung in der HNO-Heilkunde?

Ich war zum ersten Mal hier. 157 36,3 415 31,3 | 0,090**
Weniger als 1 Jahr 84 19,4 226 17,0

1-2 Jahre 55 12,7 176 13,3

3-5 Jahre 45 10,4 174 13,1

Uber 5 Jahre 91 21,1 336 25,3

* Exakter Text nach Fisher
** Person-Chi-Quadrat

5.8.4 Patientenorientierung

Tabelle 10 zeigt, dass es einen signifikanten Unterschied zur Zustimmung zu der
Aussage gab, ob die Erkrankung einen grof3en Einfluss auf das alltagliche Leben des
Patienten genommen hat (p=0,028). Patienten mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz konnten der Aussage im Vergleich zur Gruppe der Patienten
mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz mit 7,9% mehr ,voll und ganz“ zustimmen
(p=0,028).

Es konnte ein signifikanter Unterschied zwischen dem Grad an
Gesundheitskompetenz und dem Bereich, der im Alltag am meisten beeinflusst wurde,
erkannt werden (p=0,002). Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz
waren eher mit sozial-emotionalen Problemen konfrontiert. Patienten mit einer
adaquaten Gesundheitskompetenz hatten eher mit korperlichen Veranderungen zu
kampfen.

Es konnte mithilfe des Pearson-Chi-Quadrat gezeigt werden, dass ein signifikanter
Unterschied zwischen den beiden Gruppen in Bezug auf die aktuelle Rolle im
Entscheidungsprozess bestand (p<0,001). Die Gruppe der Patienten mit einer
inadaquaten Gesundheitskompetenz gab mit einer groRen Haufigkeit an, eine
gemeinschaftliche Rolle im Entscheidungsprozess zu haben (p<0,001). Dagegen

nahm das andere Patientenkollektiv eine aktive Rolle ein (p<0,001). Auch hinsichtlich
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der gewtlinschten Rolle im Entscheidungsprozess gab es signifikante Unterschiede
(p=0,007). Die Gruppe der Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz
wunschte sich im Vergleich zum anderen Patientenkollektiv zu 7,1% mehr die
Entscheidung gemeinschaftlich zu treffen bzw. zu 1,6% mehr sie ganz dem HNO-Arzt
zu Uberlassen (p=0,007). Die Gruppe der Patienten mit einer adaquaten
Gesundheitskompetenz praferierte im Vergleich zum anderen Patientenkollektiv zu
8,7% mehr eine aktive Rolle einnehmen zu kdnnen (p=0,036).

Die Fragen, welche die Berlcksichtigung von Patientenpraferenzen erfragte, zeigte
signifikante Unterschiede (p<0,05). Die Gruppe der Patienten mit einer adaquaten
Gesundheitskompetenz winschte sich im Vergleich zum anderen Patientenkollektiv
zu 6,6% mehr, dass ihre ,Winsche und Prioritaten“ berlcksichtigt werden (p=0,027).
Die Beantwortung der folgenden Frage zeigt, dass diese Wunsche und Prioritaten in
der Gruppe der Patienten mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz zu 3,2%
haufiger berlcksichtigt wurden (p=0,012).

Die Antworten bezlglich des wichtigsten persénlichen Themas, mit dem der Patient
mit dem behandelnden Arzt sprechen mdchte, zeigten keinen signifikanten
Unterschied zwischen beiden Gruppen (p=0,563). Auch die Wahl der Grundlage fur
die Kommunikation zwischen Arzt und Patient, unterschied sich nicht in beiden
Patientenkollektiven (p=0,107). Das Pearson-Chi-Quadrat zeigte keinen signifikanten
Unterschied in Bezug auf den wichtigsten Faktor fUr eine partnerschaftliche Beziehung
zwischen Arzt und Patient zwischen beiden Patientengruppen (p=0,071). Die Analyse
der letzten Frage dieses Teilabschnittes zeigte keinen signifikanten Unterschied in

Bezug auf die beiden Gruppen (p=0,857).
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Tabelle 33: Patientenorientierung

Gesundheitskompetenz

Gemeinschaftliche Rolle

Passive Rolle

193 45,7 463 35,8
64 15,2 178 13,8

Inadaquat Adaquat
(< 9 Punkte) (> 9 Punkte)
n % n %
454 22,2 1371 | 67,1
Wie sehr stimmen Sie folgender n % n % p-Wert
Aussage zu?
,Die Erkrankung hat einen grof3en
Einfluss auf mein Leben im Alltag.*
Ich stimme Uberhaupt nicht zu. 19 4.4 90 6,8 0,028**
Ich stimme eher nicht zu. 56 12,9 187 14,1
Ich stimme weder zu, noch lehne ich | 58 13,4 183 13,8
die Aussage ab.
Ich stimme eher zu. 130 30,0 452 34,0
Ich stimme voll und ganz zu. 170 39,3 418 31,4
Welchen Bereich in Ihrem Alltag hat | n % n % p-Wert
die Erkrankung am starksten
beeinflusst?
Korperliche Veranderungen 80 22,2 280 23,9 |0,002**
Sozial-emotionale Veranderungen 122 33,9 288 24,5
Sonstiges 158 43,9 606 51,6
Welche Rolle nehmen Sie n % n % p-Wert
momentan am
Entscheidungsprozess uber lhre
Therapieoption ein?
Aktive Rolle 165 39,1 652 50,4 | <0,001**
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Welche Rolle mdchten Sie am n % n % p-Wert
Entscheidungsprozess uber die

Therapieoption einnehmen?

Aktive Rolle 154 35,6 582 442 |0,007**
Gemeinschaftliche Rolle 228 52,7 600 45,6

Passive Rolle 51 11,8 134 10,2

Wie sehr stimmen Sie folgender n % n % p-Wert
Aussage zu?

,lch mochte, dass meine Wiinsche

und Prioritaten von dem

behandelnden Arzt berucksichtigt

werden.”

Ich stimme Uberhaupt nicht zu. 6 1,4 8 0,6 0,027**
Ich stimme eher nicht zu. 12 2,7 17 1,3

Ich stimme weder zu, noch lehne ich | 43 9,7 124 9,3

die Aussage ab.

Ich stimme eher zu. 166 37,6 448 33,6

Ich stimme voll und ganz zu. 215 48,6 737 55,2

Wie oft werden lhre personlichen n % n % p-Wert
Wunsche und Prioritaten von

dem/der behandelnden HNO-Arzt

berlcksichtigt?

Immer 147 34,4 500 37,6 | 0,012**
Oft 123 28,7 380 28,7
Gelegentlich 38 8,9 85 6,4

Selten 15 3,5 17 1,3

Nie 4 0,9 5 0,4

Ich bin zum ersten Mal hier. 102 23,8 335 25,3
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Wabhlen Sie das wichtigste n % n % p-Wert
personliche Thema aus, Uber das

Sie mit dem behandelnden Arzt

sprechen wollen.

personliche Werte und Prioritaten 39 12,1 101 10,4 | 0,563**
Erfahrungen und Erwartungen 48 15,0 171 17,6

Einfluss auf das alltagliche Leben 116 36,1 331 34,1

Alle genannten Themen treffen zu. 118 36,8 367 37,8

Die patientenorientierte n % n % p-Wert
Kommunikation ist ein wichtiger

Bestandteil in der Arzt-Patienten-

Beziehung. Welche der folgenden

Aussagen spiegelt fur Sie die

wichtigste Grundlage fur die

Kommunikation wieder.

Der Arzt nimmt sich genligend Zeit. | 83 19,9 201 15,9 |0,107**
Der Arzt erklart alle Details. 96 23,0 266 21,0

Der Arzt hort aufmerksam zu. 25 6,0 70 55

Alle genannten Aussagen spielen 213 51,1 729 57,6

eine wichtige Rolle.

Welcher der folgenden Faktoren n % n % p-Wert
spielt fur Sie die grote Rolle fir

eine gute bzw. partnerschaftliche

Beziehung zu dem behandelnden

Arzt?

Vertrauen 76 18,6 195 15,5 |0,071**
Ehrlichkeit 32 7,8 72 57
Information/Aufklarung 44 10,8 161 12,8
Mitspracherecht bei Entscheidungen | 10 2,4 16 1,3

Alle genannten Faktoren spielen 247 60,4 813 64,7

eine wichtige Rolle.

60



Welcher der folgenden genannten n % n % p-Wert
Faktoren ist fur Sie der Wichtigste,
der eine moderne
Patientenbeteiligung in der HNO-
Heilkunde widerspiegelt?

der Zugang zu med. Informationen 170 43,8 516 43,3 |0,857**
patientenorientierte Kommunikation | 122 31,4 397 33,3

Eingehen auf Patientenpraferenzen | 54 13,9 146 12,3
gleichberechtigte Partnerschaft in 33 8,5 109 9,2
Therapieentscheidungen

verstarkte Einbindung in die 9 2,3 23 1,9
Forschung

* Exakter Text nach Fisher
** Person-Chi-Quadrat

5.8.4.1 Vergleich der aktuellen und gewiinschten Beteiligung an

Entscheidungen

Der McNemar-Bowker Test wurde durchgefuhrt, um zu untersuchen, ob es eine
Ubereinstimmung zwischen der aktuellen und der gewiinschten Rolle im
Entscheidungsprozess gab.

Fur die Gruppe der Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz konnte
kein signifikanter Unterschied zwischen der gewunschten und der aktuellen Rolle in
Entscheidungen gefunden werden (p=0,093). Dies =zeigt, dass es eine
Ubereinstimmung zwischen der aktuellen und der gewlinschten Beteiligung an
Entscheidungen gibt. Um den Grad der Ubereinstimmung zu untersuchen, wurde
Cohens kappa bestimmt. Der Wert betrug bei 0,347. Es zeigt sich damit eine geringe
Ubereinstimmung zwischen der aktuellen und der gewilinschten Beteiligung an
Entscheidungen aus (Tabelle 34). 62,65% der Patienten nahmen genau die Rolle im
Entscheidungsprozess ein, die sie sich wlnschten. 17,83% der Patienten waren
weniger im Entscheidungsprozess involviert als gewilnscht. Knapp ein Funftel
(19,52%) der Patienten war starker im Entscheidungsprozess eingebunden als gewollt
(Tabelle 35).

Ein signifikanter Unterschied zwischen der aktuellen und gewunschten Rolle im
Entscheidungsprozess konnte auch fiir die Gruppe der Patienten mit einer adaquaten

Gesundheitskompetenz beobachtet werden (p<0,001). Cohens kappa betrug 0,468.
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Es zeigt sich eine moderate Ubereinstimmung in der Involvierung von Patienten mit

einer adaquaten Gesundheitskompetenz im Entscheidungsprozess (Tabelle 34). Flr

71,79% der Patienten gab es eine Ubereinstimmung zwischen der eingenommen und

gewlnschten Partizipation im Entscheidungsprozess. 15,52% der Patienten waren

weniger im Entscheidungsprozess involviert als gewunscht. Der Anteil der Patienten,

welche weniger in Entscheidungen einbezogen wurden als sie wollten, lag bei 12,69%

(Tabelle 36).

Tabelle 34: Vergleich der Gruppe der inadaquaten und der adaquaten Gesundheitskompetenz

Inadaquate

Gesundheitskompetenz

Adaquate

Gesundheitskompetenz

McNemar-Bowker- 0,093 < 0,001
Test (p-Wert)
Cohens kappa 0,347 0,468

Tabelle 35: Vergleich der Entscheidungsrolle in der Gruppe der Patienten mit einer

inadaquaten Gesundheitskompetenz

Frage 1
Aktive Rolle | Gemein- Passive total
schaftl. Rolle | Rolle
n % n % n % n %
Frage 2
Aktive Rolle 100 | 24,09 | 53 12,77 |7 1,69 | 160 38,5
Gemeinschaftl. Rolle | 42 10,12 | 134 [ 32,29 |14 |3,37 |190 45,7
Passive Rolle 9 217 |30 7,23 26 |6,26 |65 15,6
total 151 | 36,38 | 217 | 52,29 |47 11,32 | 415 100
Frage 1: Welche Rolle nehmen Sie momentan am Entscheidungsprozess tber
Ihre Therapieoption ein?
Frage 2: Welche Rolle mochten Sie am Entscheidungsprozess Uber die

Therapieoption einnehmen?
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Tabelle 36: Vergleich der Entscheidungsrolle in der Gruppe der Patienten mit einer adaquaten

Gesundheitskompetenz

Frage 1
Aktive Rolle | Gemein- Passive total
schaft. Rolle | Rolle
n % n % n % n %
Frage 2
Aktive Rolle 470 | 36,83 | 158 | 12,38 |19 1,49 | 647 50,7
Gemeinschaftl. Rolle | 78 |6,11 |357 |[27,98 |21 1,65 | 456 35,7
Passive Rolle 19 1,49 |65 |5,09 89 |6,97 |173 13,56
total 567 | 44,43 | 580 |4545 |129 | 10,11 | 1276 | 100
Frage 1: Welche Rolle nehmen Sie momentan am Entscheidungsprozess Uber
Ihre Therapieoption ein?
Frage 2: Welche Rolle méchten Sie am Entscheidungsprozess Uber die

Therapieoption einnehmen?

5.8.5 Medizinisches Informationsmaterial

Abhangig von der Gesundheitskompetenz der Patienten zeigte sich ein signifikanter
Unterschied in der Beantwortung der ersten Frage. Tabelle 37 zeigt, dass Patienten
mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz zu 8,7% mehr der Aussage voll und ganz
zustimmen, dass sie ausflhrlich Uber alle Schritte im Behandlungsverlauf informiert
worden waren (p=0,006). Zudem ergaben sich Unterschiede bezliglich des obersten
Zieles bei der Informationssuche (p<0,001). Ein signifikanter Unterschied lag darin,
dass fur die Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz mit einer
Mehrheit von 10,6% folgende Themen wichtiger waren: Erfahrungsaustausch
zwischen Patienten und Vereinfachung med. Sachverhalte. Im Gegensatz dazu, war
fur die Patienten mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz folgendes Thema mit
10,7% wichtiger: detaillierte Informationen zum medizinischen Versorgungsprozess.

Bei der Antwort auf die Frage nach der Informationsquelle erster Wahl konnte ein
signifikanter Unterschied zwischen beiden Patientenkollektiven festgestellt werden
(p=0,005). Dieser bestand darin, dass die Gruppe der adaquaten
Gesundheitskompetenz mit Vergleich zur anderen Patientengruppe haufiger auf
.elektronische Medien“ und ,schriftliches Informationsmaterial“ zurtckgriffen. Bei der

Wahl der Person, die man zuerst bei Fragen aufsucht, gab einen signifikanten
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Unterschied zwischen beiden Gruppen (p<0,001). Dieser bestand darin, dass
Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz mit 13,0% mehr die Familie,
Freunde und den Allgemeinarzt auswahlten. Fur die Frage nach der Wahl der
elektrischen Informationsquelle ergab sich ein signifikanter Unterschied abhangig der
Gesundheitskompetenz (p=0,007). Der Unterschied bestand darin, dass Patienten mit
einer inadaquaten Gesundheitskompetenz eher AWMF-Leitlinien, Apps und Videos
auswahlten. Die andere Patientengruppe griff eher auf med. Datenbanken und
allgemeine Internetsuchmaschinen zurtck.

Hinsichtlich der Anderung des Informationsbediirfnisses konnte kein signifikanter
Unterschied zwischen beiden Patientengruppen gefunden werden (p=0,070).

Tabelle 37: Medizinisches Informationsmaterial

Gesundheitskompetenz

Inadaquat Adaquat
(< 9 Punkte) (> 9 Punkte)
n % n %

454 22,2 1371 | 67,1

Wie sehr stimmen Sie folgender n % n % p-Wert

Aussage zu?
»lch bin ausfuhrlich Gber alle Schritte
in dem Behandlungsverlauf

informiert worden?*

Ich stimme Uberhaupt nicht zu. 7 1,7 13 1,0 0,006**
Ich stimme eher nicht zu. 23 5,6 40 3,2

Ich stimme weder zu, noch lehne ich | 54 13,1 173 13,8

die Aussage ab.

Ich stimme eher zu. 154 37,5 392 31,2

Ich stimme voll und ganz zu. 173 42,1 638 50,8

Hat sich lhr Informationsbedtirfnis n % n % p-Wert

vom Anfang der Erkrankung bis zum
heutigen Zeitpunkt verandert?

Ja 153 37,5 407 32,5 |0,070*
Nein 255 62,5 845 67,5
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Was ist Ihr oberstes Ziel, wenn Sie | n % n % p-Wert
medizinische Informationsquellen

aufsuchen?

Erfahrungsaustausch zw. Patienten | 35 8,8 67 53 <0,001**
Veranschaulichung von Krankheiten | 43 10,8 136 10,8

Suche nach einer Zweitmeinung 23 5,8 73 5,8
Vereinfachung med. Sachverhalte 72 18,1 139 11,0

detaillierte Informationen zum med. | 255 56,5 849 67,2
Versorgungsprozess

Auf welche Informationsquelle n % n % p-Wert
greifen Sie als Erstes zuruck, wenn

Sie medizinische Informationen

suchen?

personliche Gesprache 176 69,3 388 57,7 | 0,005**
schriftliches Informationsmaterial 11 4,3 44 6,5
elektronische Medien 67 26,4 241 35,8

Wabhlen Sie eine Person aus, die n % n % p-Wert
Sie aufsuchen, wenn Sie Fragen zur

Erkrankung haben.

Familie 83 20,0 137 10,9 | <0,001**
Freunde 16 3,9 27 2,1
Allgemeinarzt 120 29,0 338 26,9
HNO-Facharzt 193 46,6 748 59,6
HNO-Schwester/-Pfleger 2 0,5 6 0,5

Auf welche elektronische n % n % p-Wert
Informationsquelle greifen Sie

zuruick, wenn Sie auf der Suche

nach medizinischen Informationen

sind?

App 22 6,1 45 3,8 0,007**
Med. Datenbanken 18 50 108 9,0

Videos 17 4,7 39 3,3

Allgemeine Internetsuchmaschinen | 213 59,3 770 64,3
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Webseiten der HNO-KlIinik/-Praxis 82 22,8 223 18,6
AWMF-Leitlinien 7 1,9 13 1,1

* Exakter Text nach Fisher
** Person-Chi-Quadrat

5.8.6 Forschung in der HNO-Heilkunde

Tabelle 38 zeigt, dass ein signifikanter Unterschied in der Forschungsbeteiligung in
der Vergangenheit (p=0,009) und in der Zukunft (p<0,001) abhangig von der
Gesundheitskompetenz gefunden werden konnte. Die Gruppe der Patienten mit einer
adaquaten Gesundheitskompetenz hatte haufiger bereits an einer Studie
teilgenommen und auch den Wunsch in der Zukunft in der Forschung teilzunehmen.
Fir die Wahl des am liebsten untersuchten Forschungsthema (p=0,314) und nicht
gewunschten Forschungsthemas bestand kein Unterschied zwischen beiden Gruppen
(p=0,795). Auch die Zustimmung zur Aussage, ob die eigenen Fragen und
Anregungen fir die Gestaltung von Forschungsprojekten bericksichtigt wurden, war
nicht davon abhangig, ob der Patient eine inadaquate oder adaquate
Gesundheitskompetenz besal} (p= 0,446).

Tabelle 38: Forschung

Gesundheitskompetenz

Inadaquat Adaquat

(< 9 Punkte) (> 9 Punkte)

n % n %

454 22,2 1371 | 67,1
Haben Sie schon mal an einer n % n % p-Wert
Studie teilgenommen?
Ja 76 17,1 309 23,0 | 0,009
Nein 368 82,9 1037 | 77,0
Wiurden Sie gern aktiv an der n % n % p-Wert
Gestaltung zukinftiger
Forschungsthemen in der HNO-
Heilkunde teilnehmen?
Ja 109 25,1 454 34,1 | <0,001
Nein 326 74,9 877 65,9
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Den Patienten, die selbst aktiv an
der Forschung teilnehmen mdchten,
wurden folgende Frage gestellt.
Stichprobe (n)

Fir Angenommen Sie hatten die n % n % p-Wert
Chance selbst aktiv in der

Forschung in der HNO-Heilkunde

mitzuwirken.

Welchen der folgenden Gebiete

wirden Sie am liebsten selbst

untersuchen?

neue Arzneimittel 6 6,3 28 6,8 0,314™
Lebensqualitat 37 38,9 121 29,4

neue medizin-technische Gerate 15 15,8 61 14,8

Genetik 10 10,5 79 19,2
Ernahrung 16 16,8 79 19,2

neue OP-Techniken 11 11,6 44 10,7

Den Patienten, die selbst aktiv an

der Forschung teilnehmen mochten,

wurden folgende Frage gestellt.

Stichprobe (n)

Welchen der folgenden Gebiete n % n % p-Wert
wurden Sie nicht selbst untersuchen

wollen?

neue Arzneimittel 29 30,5 130 | 31,1 |0,795"
Lebensqualitat 11 11,6 30 7,2

neue medizin-technische Gerate 11 11,6 52 12,4

Genetik 11 11,6 55 13,2
Ernahrung 12 12,6 48 11,5

neue OP-Techniken 21 22,1 103 24,6
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Wie sehr stimmen Sie folgender n % n % p-Wert
Aussage zu?

LAlle meine eigenen Fragen und

Anregungen fiir die Gestaltung von

Forschungsprojekten in der HNO-

Heilkunde werden berticksichtigt.“

Ich stimme Uberhaupt nicht zu. 11 3,1 23 2,1 0,446~
Ich stimme eher nicht zu. 29 8,1 88 7,9

Ich stimme weder zu, noch lehne ich | 168 47,2 535 48,0

die Aussage ab.

Ich stimme eher zu. 107 30,1 306 27,5

Ich stimme voll und ganz zu. 41 11,5 162 14,5

* Exakter Text nach Fisher
** Person-Chi-Quadrat
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6 Diskussion

6.1 Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse

Die vorliegende prospektive, multizentrische Studie untersuchte mittels eines
Fragebogens die Perspektive der Patienten hinsichtlich der Patientenorientierung, des
Informationsbedurfnisses, der Partizipation in der Forschung wund der
Gesundheitskompetenz in der HNO-Heilkunde. 2042 Fragebdgen konnten
ausgewertet werden. Die Umfrage konnte in den HNO-Universitatskliniken, -Kliniken
und -Praxen in ganz Deutschland durchgefihrt werden. Das Patientenkollektiv
umfasste dabei gleichermallen die Erfahrungen von Frauen und Manner. Die
Perspektive von 18- bis Uber 76-Jahrigen wurde eingefangen. Die Mehrheit der
Patienten war in der gesetzlichen Krankenkasse versichert und hatte einen mittleren
Schulabschluss. Der Fragebogen vertrat dabei die Sichtweise von Patienten, die das
erste Mal in der HNO-Praxis/-Klinik vorstellig waren, bis hin zu HNO-Patienten, die
uber funf Jahre in Behandlung waren.

Ein Fragenkomplex untersuchte, inwieweit das Konzept der Patientenorientierung in
der HNO-Heilkunde umgesetzt wurde. Im Hinblick auf die biopsychosoziale
Perspektive, betonten die Patienten, dass die Erkrankung die korperlichen und sozial-
emotionalen Bereiche in ihrem Alltag stark beeinflusst hat. Weiterhin konnten wichtige
Erkenntnisse Uber den Patienten als Individuum gefunden werden. Diese wiinschten
sich, dass ihre Wuiunsche und Prioritaten berlucksichtigt werden. Die Antworten
bestatigten, dass dies bereits erfolgreich in der HNO-Heilkunde umgesetzt wird.
Daneben fand sich eine Diskrepanz in der Partizipation von Patienten in
Entscheidungen. Patienten nahmen nicht die Rolle in Entscheidungen ein, die sie sich
wulnschen. Zuletzt zeigen die Daten wichtige Antworten auf die Patient-Behandler-
Beziehung. Fur die Patienten spielte die Kommunikation zu ihrem Arzt eine wichtige
Rolle. Viele Themen mochten Sie mit dem Arzt besprechen. Aus Sicht der Patienten
sind viele Faktoren fur eine gute Beziehung zu ihrem HNO-Arzt relevant. Der Zugang
zu Informationen stand dabei auf Prioritat Nummer eins.

Der Fragebogen lieferte wichtige Hinweise zum medizinischen Informationsbedurfnis
der Patienten. Diese bestatigten, dass sie zu einem grof3en Anteil ausfuhrlich Uber alle
Behandlungsschritte informiert worden sind. Viele Patienten gaben an, dass sich ihr
Informationsbedurfnis im Laufe der Erkrankung nicht verandert hat. Sie suchten stets

detaillierte Informationen zum medizinischen Versorgungsprozess. Informationsquelle
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Nummer Eins wurde von personlichen Gesprachen der Patienten zu ihrem HNO-
Facharzt belegt. Bei der Wahl der elektronischen Informationsquelle wurden die
allgemeinen Internetsuchmaschinen priorisiert.

Die Antworten zum Fragenkomplex ,Forschung® zeigen, dass die Thematik der
Blrgerwissenschaften in der HNO-Heilkunde bisher kaum umgesetzt wurde. Die
Mehrheit der Patienten gaben an, nicht an Forschungsprojekten teilgenommen zu
haben. Der Wunsch daran besteht aus ihrer Sicht nicht. Bei der Frage nach dem zu
untersuchenden Forschungsthema, platzierten sie ,Lebensqualitat® auf den ersten
Platz und ,neue Arzneimittel“ auf den letzten Platz.

Die Gesundheitskompetenz wurde mittels des BHLS ermittelt. Sie konnte von
insgesamt 1.825 Patienten erhoben werden. Die Mehrheit der Patienten hatte eine
adaquate Gesundheitskompetenz (67,1%). 22,2% der Patienten wiesen eine
inadaquate Gesundheitskompetenz auf. Die Patienten wurden in die Gruppe der
Patienten mit einer inadaquaten und mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz
aufgeteilt. Daraufhin wurde untersucht, inwieweit sich die Antworten zwischen den
beiden Gruppen differenzieren. Signifikante Unterschiede konnten bezlglich der
demografischen Fragen zwischen beiden Gruppen gefunden werden. Patienten mit
einer inadaquaten Gesundheitskompetenz waren vorwiegend Manner des hohen
Alters. Je geringer der Bildungsabschluss war, desto niedriger war der Grad an
Gesundheitskompetenz. Fur Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz,
spielte der Einfluss der Erkrankung auf den Alltag eine grof3ere Rolle als fur Patienten
mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz.

Die Befragung zeigt, dass die Umsetzung des Konzepts der Patientenorientierung an
die Bedurfnisse der Patienten mit einer inadaquaten und adaquaten
Gesundheitskompetenz angepasst werden muss. Unterschiede zwischen beiden
Gruppen bestehen sowohl in der Partizipation von Patienten in Entscheidungen als
auch in der Bericksichtigung der Praferenzen von Patienten.

Das medizinische Informationsbedurfnis ist zwischen beiden Gruppen unterschiedlich
ausgepragt. Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz gaben an, dass
sie weniger ausfuhrlich Uber alle Details im medizinischen Versorgungsprozess
informiert worden sind. Unterschiede zeigten sich zugleich beim obersten Ziel der
Informationssuche, Informationsquelle erster Wahl, Wahl der Gesprachsperson und

elektronischen Informationsquelle.
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Ein Unterschied bestand auch in der Forschungsbeteiligung. Je hoher der Grad der
Gesundheitskompetenz, umso eher wurden die Patienten bereits in
Forschungsprojekte einbezogen bzw. hatten den Wunsch danach. Zugleich

unterschieden sich beide Gruppen in der Wahl des praferierten Forschungsthemas.

6.2 Methodenkritik

Der Fragenbogen dieser Studie wurde aus mehreren Fragebdgen zusammengesetzt
und um eigene Fragen erganzt. Aktuell fehlen validierte Instrumente in deutscher
Sprache fur die Umsetzung des Konzepts der Patientenorientierung. Dadurch wurden
Fragen selbst erstellt, um die Dimensionen biopsychosoziale Perspektive, Patient als
Individuum, partizipative Entscheidungsfindung und Patient-Behandler-Beziehung zu
untersuchen. Fur die Dimension partizipative Entscheidungsfindung wurde die CPS
verwendet. Es existieren zahlreiche objektive und strukturierte Instrumente, um die
Beteiligung von Patienten an Entscheidungen zu untersuchen (Scholl et al. 2011). Die
CPS ist ein validiertes Instrument, durch welches die Patienten selbst die Rolle im
Entscheidungsprozess auswahlen konnen, die sie einnehmen. Dieses hat in vielen
Studien in verschiedenen medizinischen Bereichen Anwendung gefunden (Motamedi-
Azari et al. 2020, Nota et al. 2014, Caress et al. 2005, Baumann und Brutt 2022).
Dadurch koénnen Vergleiche zu anderen Studien gezogen werden. Zugleich wurden
Fragen fur die Untersuchung des Informationsbedirfnisses der Patienten und der
Umsetzung des Konzepts der Burgerwissenschaften selbst erstellt.

Patienten lieRen einige Fragen des papierbasierten Fragebogens unbeantwortet oder
setzten Mehrfachantworten. Die jeweiligen Antworten konnten nicht in die Analyse
herangezogen werden. Dies ist ein allgemein bekanntes Problem beim Arbeiten mit
papierbasierten Fragebogen. Diese Fehlerquelle ist bei den online-Fragebogen nicht
aufgetreten. Dieser wurde so konfiguriert, dass die Patienten eine Frage ausflllen
mussten, bevor Sie die nachste dargelegt bekamen. Die Beantwortung aller Fragen
war damit gesichert und die Studienergebnisse reprasentativer. Die Studie hat in der
Mehrheit papierbasierte Fragebogen verwendet, weil altere Patienten vertraut im
Umgang mit diesen sind. Der Umgang mit online-Medien bereitet ihnen
Schwierigkeiten. Es ware gut gewesen den Patienten Unterstitzung beim Ausflllen
der Fragebdgen zu geben. Dafur waren keine Personalressourcen vorhanden.

Die vorliegende Studie basiert auf einen umfassenden Fragebogen. Viele komplexe

Fragen wurden gestellt. Patienten mit einem hohen Bildungsstand waren eher in der
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Lage diesen zu beantworten. Die Gesundheitskompetenz wurde gegen Ende des
Fragebogens ermittelt. Dadurch liegt es nahe, dass vorwiegend Patienten mit einem
hohen Grad an Gesundheitskompetenz die Befragung ausgefullt haben. Dadurch fangt
der Fragebogen weniger die Perspektive von Patienten mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz ein. Die Studie reprasentiert damit eher die Erfahrungen von
Patienten mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz. Dies ist zugleich eine Starke
der vorliegenden Studie, denn bisher existierende Fragebdgen reprasentieren
vorwiegend die Erfahrungen von Patienten mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz. In Zukunft sollten Fragebdgen vorrangig darauf ausgerichtet
sein, Patienten mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz zu ermitteln.

Weltweit existieren verschiedene Fragebdgen, um die Gesundheitskompetenz der
Burger zu erheben. In der vorliegenden Studie wurde der BHLS verwendet. Die
Starken dieses kurzen Fragebogens liegen darin, dass er fur Laien leicht verstandlich
und einfach auszufillen ist. Die Gesundheitskompetenz ist damit leicht zu erheben
(Megwalu 2017b). Es ist ein validiertes Instrument, welches in zahlreichen Studien
weltweit verwendet wurde (Megwalu und Lee 2016, Wallston et al. 2014, Morrison et
al. 2021). In Deutschland wurde erst im letzten Jahrzehnt mit der Erhebung der
Gesundheitskompetenz der Blrger begonnen. Die HLS-EU, HLS-GER1 und HLS-
GER2 verwendeten den Fragebogen European Health Literacy Survey mit 47 Fragen
(HLS-EU-Q47), welcher Uber die Jahre weiterentwickelt wurde (Sorensen et al. 2015,
Berens et al. 2016, Schaeffer et al. 2021). Dieser Fragebogen untersucht die
Schwierigkeiten beim Finden, Verstehen, Beurteilen und Anwenden von Informationen
in den drei gesundheitsrelevanten Bereichen: Krankheitsbewaltigung, Pravention und
Gesundheitsforderung. Die Erhebung der Gesundheitskompetenz fand auf Basis von
Rechner-unterstutzten personlichen oder papierbasierten Befragungen statt. Die HLS-
GER2 untersuchte zusatzlich die digitale Gesundheitskompetenz anhand von 8 ltems
mit einem im International Health Literacy Population Survey 2019-2021 (HLS19) neu
entwickelten Instrument (HLS19-DIGI-DE). Durch die Verwendung unterschiedlicher
Skalen und Niveaugrenzen wird der Grad der Gesundheitskompetenz in den Studien
unterschiedlich verteilt. Dies muss beim Vergleich der Studien miteinander beachtet
werden. Trotz dessen konnen Trends und Antwortmuster beider Instrumente
miteinander in Beziehung gesetzt werden (Schaeffer et al. 2021).

Der BHLS umfasst nicht alle Dimensionen der Gesundheitskompetenz. Der

Fragebogen untersucht die grundlegende bzw. funktionelle Gesundheitskompetenz.
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Mit den Fragebogen wird aber nicht die kommunikative bzw. interaktive und die
kritische Gesundheitskompetenz ermittelt. Dies ist eine Limitation der Studie.

Eine Schwache des Fragebogens ist, dass er nur geschlossene Fragen enthalt. Dies
erleichtert zwar die Datenauswertung, auf der anderen Seite gibt man den Patienten
keine Mdglichkeit seine Perspektive ausfuhrlich zu schildern. Die Antworten werden
durch die Perspektive des Forschers, welcher den Fragebogen erstellt hat,
vorbestimmt. Mit freien Textfeldantworten kann dieses Problem umgangen werden.
Der Patient kann man aus seiner Sichtweise die Fragen beantworten. Dies kann zu
einem zusatzlichen Erkenntnisgewinn fihren. Der Nachteil dabei ist, dass die
Auswertung limitierter ist, weil keine standardisierten Antworten verwendet werden.
Dadurch ist die Untersuchung von statistischen Zusammenhangen im Vergleich zum

standardisierten Verfahren eingeschrankt.

6.3 Demografische Parameter

Die Patienten dieser Studie haben zu 45,2% das weibliche und zu 45,4% das
mannliche Geschlecht. Die Ergebnisse des Mikrozenzus vom 30.09.2021 haben die
gesamtdeutsche Bevolkerung auf 83.222.442 Menschen gezahlt. Der Anteil der
weiblichen Bevdlkerung lag bei 42.161.888 (50,6%). Der Anteil der mannlichen
Bevolkerung betrug 41.060.554 (49,3%) (Destatis 2021). Die vorliegende
Studienpopulation spiegelt somit die Geschlechterverteilung der deutschen
Bevolkerung wider.

Die vorliegende Stichprobe war mit Patienten im Alter von 18 bis Uber 76 Jahren zu
unterschiedlichen Anteilen vertreten. Die Ergebnisse des Mikrozensus im Berichtsjahr
2021 zeigen, dass 18,5 % ein Alter unter 20 Jahren hatten. 24,4% der deutschen
Bevolkerung ein Alter von 20 bis 40 Jahren. 27,7% der Deutschen waren im Alter von
40 bis 60 Jahre. 22,0% der Deutschen befanden sich im Alter von 60 bis 80 Jahren.
7,3% der deutschen Bevolkerung hatten ein Alter von 80 bis 100 Jahren. 0,0% der
Deutschen befanden sich im Alter von tUber 100 Jahren (Destatis 2022). Aufgrund der
Verwendung von unterschiedlichen Altersgruppen kann kein direkter Vergleich zu der
vorliegenden Studie vorgenommen werden.

Die vorliegende Studie wurde in allen Bundeslandern Deutschlands durchgefihrt. Der
Anteil der Patienten aus den einzelnen Bundeslandern reprasentiert nicht den Anteil
der Bevolkerung in den jeweiligen Bundeslandern. Dies zeigt ein Vergleich mit den
Daten des statistischen Bundesamtes vom 31.12.2020 (Destatis 2020).
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Zusammenhange zwischen den vorliegenden Ergebnissen kdnnen nicht in Bezug zur
Bevolkerungsverteilung in den einzelnen Bundelandern gebracht werden.

2020 waren in Deutschland 73,4 Millionen Menschen in der gesetzlichen
Krankenkasse versichert (Bundesministerium fur Gesundheit 2022). Daneben waren
8,7 Millionen der deutschen Bevodlkerung in der privaten Krankenkasse versichert
(Statista 2022). Das zeigt, dass die vorliegende Stichprobe Deutschland in Bezug auf
die Mitgliedschaft der Patienten in den Krankenkassen gut vertritt.

Die Stichprobe umfasst Patienten, die in der Mehrheit einen mittleren Schulabschluss
aufwiesen. Daneben beantworteten Patienten mit verschiedenen
Bildungsabschlissen unseren Fragebogen. Das statistische Bundesamt hat zuletzt
2019 die Bildungsabschlisse der deutschen Bevolkerung erfasst. 3,5% der
Bevolkerung waren noch in schulischer Ausbildung. 4,0% der Menschen hatten keinen
Schulabschluss. 28,6% der Bevdlkerung hatte einen Hauptschul-(Volks-)-
schulabschluss. 6,5% hatte einen Abschluss an einer polytechnischen Oberschule.
23,5% der Menschen hatten einen mittleren Schulabschluss. 33,5% hatte einen
Fachhochschul- oder Hochschulabschluss. 0,2% der Bevdlkerung gab keine Angabe
zur Art des Schulabschlusses an (Destatis 2019). Der Vergleich der Ergebnisse des
Mikrozensus 2019 mit den vorliegenden Studienergebnissen zeigt, dass die Verteilung
der Stichprobe die deutsche Bevdlkerung hinsichtlich der Schulabschlisse
,=Fachhochschulreife“ und ,Abitur/Allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife*
vertritt. Dagegen ist die Patientengruppe, die keinen Schulabschluss bzw. sich in
schulischer  Ausbildung befanden, einen Hauptschulabschluss hatten,
unterreprasentiert. Die Gruppe der Patienten mit einem ,Mittleren Schulabschluss® ist

Uberreprasentiert.

6.4 Fragen zum Patienten

Diese Befragung spiegelt ein breites Krankheitsspektrum in der HNO-Heilkunde wider.
In der Stichprobe waren Patienten mit verschiedenen HNO-Krankheiten vertreten.
Knapp ein Funftel der Patienten hatte Geruchs-, Schmeck-, Hoérstérungen bzw.
Stérungen der Sprache. Uber zehn Prozent der Patienten hatte die Diagnose Tumor
oder Entzindungen bzw. Infektionen. Patienten mit Allergien und Schilafstorungen
waren mit jeweils unter zehn Prozent vertreten. Fur die Mehrheit der Befragten konnte
keine eindeutige Krankheitsdiagnose zugeordnet werden. Auch die Studie von Witsel

et al. befragte die Patienten hinsichtlich ihrer Diagnose. Zur Auswahl standen die
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zwanzig haufigsten HNO-Diagnosen (Witsell et al. 2001). Die Schwache der
vorliegenden Studie liegt darin, dass die Patienten zwischen acht konkreten
Krankheiten auswahlen mussten. In der Mehrheit wurde angekreuzt, dass die
Patienten eine andere als die aufgelisteten Diagnosen hatten. Die vorliegenden
Studienergebnisse sind somit nicht reprasentativ fir das gesamte Krankheitsspektrum
in der HNO-Heilkunde.

Eine Starke dieser Befragung ist, dass die Erfahrungen von Patienten aus den HNO-
Universitatskliniken, -Kliniken und -Praxen gesammelt werden konnte. Lohler et al.
fuhrte die Befragung in 160 HNO-KIliniken, davon 34 Lehrstuhlinhaber, und 2670 HNO-
Praxen durch. Die Ergebnisse zeigten, dass unterschiedliche
Forschungsschwerpunkte zwischen den HNO-Kliniken und -Praxen definiert wurden.
In den HNO-KIliniken dominierten otologische und onkologischen Themen bezlglich
aktueller diagnostischer und therapeutischer Probleme. Der Schwerpunkte der HNO-
Praxen lag bei Fragen bezlglich der diagnostischen Verfahren (Lohler et al. 2016).
Der Ort der HNO-Behandlung ist anscheinend relevant. Die Ergebnisse kdnnen somit
differenziert betrachtet werden. Probleme und offene Fragen konnen entsprechend
prazise identifiziert werden.

In der Stichprobe waren Patienten mit unterschiedlich langer HNO-Betreuung
vertreten. Zu einem groRen Anteil wurden die Erfahrungen von neuen Patienten
eingefangen. Daneben finden sich in der Stichprobe Patienten mit langer
Krankheitsgeschichte. Die Patienten von Witsel et al. wurden ebenso befragt, ob sie
sich zum ersten Mal oder erneut in der HNO-Ambulanz vorstellen (Witsell et al. 2001).
Die Starke unserer Studie liegt darin, dass wir verschiedene Zeitspannen abfassen.

Erfahrungen der Patienten konnten damit besser eingefangen werden.

6.5 Patientenorientierung

Die patientenorientierte Medizin rlckt den Patienten in den Mittelpunkt des
Geschehens. Die Perspektive der Patienten auf die Erkrankung ist entscheidend.
Krankheiten haben einen Einfluss auf das Leben der Patienten. Der Patient offenbart
durch seine Perspektive mit welchen Problemen er sich konfrontiert sieht. Dem Arzt
bleibt diese Perspektive verwehrt, sofern er den Patienten keinen Raum gibt Sorgen
zu aulern. Diskussionen sollten den Einfluss der Erkrankung auf die Aktivitaten im

Alltag und soziale Verantwortungen untersuchen (Hashim 2017).
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Die vorliegende Befragung hat die Umsetzung des Konzepts der Patientenorientierung
in der HNO-Heilkunde untersucht. Bezlglich der Domane ,biopsychosoziale
Perspektive® und ,Patient als Individuum® zeigen die Studienergebnisse, dass fur die
Mehrheit der Patienten die Erkrankung einen grof3en Einfluss auf ihr Leben genommen
hat. Dies bestatigt die Ergebnisse von Witsell et al., welche gezeigt haben, dass die
Erkrankungen von HNO-Patienten ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitat negativ
beeinflusst hat. Dies betraf korperliche und emotionale Elemente in ihrem Alltag
(Witsell et al. 2001). Auch fur Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren oder Traumen hat die
Erkrankung ihr Leben stark gepragt. Infolgedessen entwickelten 39% der Patienten
Depressionen, 43% hatten schwere Angste und 28% zeigten eine akute
Belastungsreaktion. Einen Nervenzusammenbruch erlitten 43% der Trauma-Patienten
und 13% der Kopf-Hals-Tumor-Patienten (Rogers 2010). Die Befragung zeigte, dass
fur die Patienten viele Bereiche in ihnrem Leben von der Erkrankung stark beeinflusst
wurden. Zu einem grof3en Teil spielten dabei ,sozial-emotionale Veranderungen® eine
grof3e Rolle. Auch ,korperliche Veranderungen® beklagten viele Patienten. Rogers kam
zu den gleichen Erkenntnissen. Die Diagnose Kopf-Hals-Tumoren hat das Leben der
Patienten umfassend beeinflusst. Die Patienten erfuhren zunehmend korperliche,
emotionale und soziale Beeintrachtigungen (Rogers 2010). Eine aktuelle Studie
bestatigt diese Ergebnisse (Rogers et al. 2020). Insgesamt zeigt sich, dass die
Lebensqualitat der Patienten vorwiegend durch die emotionalen und sozialen
Beeintrachtigungen beeinflusst wird. Die korperlichen Probleme spielen eine Rolle,
sind aber weniger bedeutsam (Rogers et al. 2016, Lee et al. 2016). Damit bestatigt die
vorliegende Studie die Relevanz der Domane ,biopsychosoziale Perspektive® und
,Patient als Individuum® von Mead und Bowler (Mead und Bower 2000). Die Probleme,
mit denen sich Patienten im Alltag konfrontiert sehen, sind den Arzten oft unbekannt.
Kdénnen die Patienten ihre Schwierigkeiten schildern, zeigt es den Arzten, mit welchen
Einschrankungen diese konfrontiert sind. Medizinische Probleme kdnnen von den
Arzten gelést werden. Arzte kdénnen Patienten begleitende Therapien (z.B.
Physiotherapie oder Psychotherapie) zukommen lassen. Dadurch kénnen Patienten
die noétige Hilfe bekommen, die sie bendtigen. Patienten schatzen diese Mdglichkeit
sehr (Rogers et al. 2016).

Diese Studie hat wichtige Erkenntnisse bezlglich des Bereiches ,Patient als
Individuum® erkannt. Wichtig fur die patientenzentrierte Medizin ist, dass der

behandelnde Arzt die Winsche und Praferenzen des Patienten berucksichtigt. Die
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Mehrheit der Patienten der vorliegenden Studie winschte sich dies. Dies belegt die
Studien von Swenson et al. und van Overveld et al. (Swenson et al. 2004, van Overveld
et al. 2018). Van Overveld et al. hat gezeigt, dass Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren
einen hohen Wert auf die Umsetzung einer personenzentrierten Medizin legen. Diese
sollte sich an ihren Werten und Prioritaten orientieren (van Overveld et al. 2018). Auch
die Mehrheit der Patienten der Studie von Swenson et al. praferierte den
patientenorientierten Kommunikationsstil. 30% der befragten Patienten wollte dies
allerdings nicht (Swenson et al. 2004). Damit zeigt sich, dass jeder Patient individuell
ist. Die Aufgabe des Arztes liegt darin zu untersuchen, inwieweit der Patient sich im
Gesprach integrieren mochte (Frankel 2004). Den vorliegenden Studienergebnissen
zufolge werden die Praferenzen von Patienten bereits erfolgreich von den
behandelnden HNO-Arzten beriicksichtigt. Das belegt die Erkenntnisse von Winn et
al.. Es herrscht bereits ein hohes MaR an Ubereinstimmung zwischen den Préaferenzen
der Patienten und der medizinischen Versorgung (Winn et al. 2015). Dies hat im
Vergleich zu vorherigen Studien deutlich zugenommen. Noch vor einem Jahrzehnt gab
es Unstimmigkeiten in der Definition und der Methodik, um den Zusammenhang
zwischen den Praferenzen von Patienten und der Wahl der Behandlung zu
untersuchen (Sepucha und Ozanne 2010).

Patientenzentrierte Medizin wird immer bedeutender. Aktuell untersuchen immer mehr
Studien die Beziehung zwischen den Praferenzen von Patienten und ihren
Entscheidungen. Wichtig ist, dass der Patient umfassend uber verschiedene
Therapien und Ablaufe aufgeklart wird. Der Arzt sollte ihn dabei unterstitzen die beste
Therapie fur den Patienten zu finden. Der Patient selbst muss seine Prioritaten im
Leben festlegen. Basierend darauf kann er die Entscheidung treffen, welche
Therapieoptionen mit seinen Wuinschen und Praferenzen Ubereinstimmt. Somit
kénnen Patienten, die Behandlung bekommen, die sie flr sich selbst praferieren (Winn
et al. 2015). Die Einflihrung des Patientenrechtegesetzes hat dabei einen
entscheidenden Beitrag zur Starkung der Patientenrechte geleistet. Es wurde 2013
vom deutschen Gesetzgeber erlassen und verfolgt das Ziel, Transparenz und
Rechtssicherheit hinsichtlich der Rechte der Patienten herzustellen. Es starkt die Rolle
der Patienten als gleichberechtigte Partner. Der Patient wird nicht auf seine Krankheit
beschrankt, vielmehr ist er Beitragszahler und kritischer Verbraucher. Er hat das Recht
auf eine umfassende Aufklarung und die Einsicht in Behandlungsunterlagen. Er kann

Angebote hinterfragen und Leistungen einfordern. Damit wird das Arzt-Patienten-

77



Verhaltnis als eigener Vertrag im Rahmen des Blrgerlichen Gesetzbuches verankert
(Bundesministerium flr Gesundheit 2014).

Das Gesprach zwischen Arzt und Patient muss auf Augenhohe geflhrt werden.
Grundlage dafir bietet gegenseitiger Respekt und Aufrichtigkeit. Diese Studie hat
erkannt, dass die Patienten Uber viele personliche Themen sprechen mochten. Neben
den personlichen Werten und Prioritdten zahlen dazu die Erfahrungen und
Erwartungen sowie der Einfluss der Erkrankung auf das Leben. Hashim et al. konnte
zeigen, dass die Perspektive des Patienten, einen Einblick in seine Geflhle, Ideen,
Sorgen und Erfahrungen im Hinblick auf die Erkrankung offenbart. Versteht der Arzt
die Perspektive des Patienten, lernt er mehr Uber den Patienten als Individuum.
Zugleich kann er die Erwartungen des Patienten nachvollziehen (Hashim 2017).

Die Relevanz der Domane ,partizipative Entscheidungsfindung® ist in den Patienten in
der HNO-Heilkunde stark vertreten. Die Ergebnisse dieser Studie zeigen, dass viele
Patienten eine aktive Rolle in Entscheidungen in der Vergangenheit eingenommen
haben. An zweiter Stelle folgte die gemeinschaftliche Rolle. Zuletzt folgte die passive
Rolle. Dies widerlegt die Studie von Driever et al. (Driever et al. 2022). Dieser
untersuchte die praferierte und aktuelle Rolle in Entscheidungen von Patienten, die
einen Facharzt aus 18 unterschiedlichen medizinischen Bereichen in den
Niederlanden aufsuchten. Driever et al. erkannte, dass vorwiegend die Arzte allein die
Entscheidungen fur Patienten trafen (Driever et al. 2022).

Dagegen praferierten die Patienten der vorliegenden Studie préaferierten
Entscheidungen gemeinsam mit ihrem behandelnden HNO-Arzt zu treffen. Die zweite
Stelle belegte die aktive Rolle, gefolgt von der passiven Rolle. Damit belegen wir die
Ergebnisse von Driever et al.. Diese haben gezeigt, dass Patienten sich wiunschen,
Entscheidungen gemeinsam mit ihrem behandelnden Arzt zu treffen (Driever et al.
2022).

Die Patienten wollen zunehmend an Entscheidungen bezuglich ihrer eigenen
Gesundheit beteiligt sein. Es zeigt sich ein Wandel vom einem paternalistischen hin
zu einem partizipativen Weg (Bethge und Danner 2017). Die Patienten sehen oft, dass
die Arzte die Entscheidungen allein treffen (Driever et al. 2022). Das
Patientenrechtegesetz starkt in Deutschland die Partizipation von Patienten an
medizinischen Entscheidungen. Andere Lander sollten sich daran ein Beispiel
nehmen. Wichtig gilt zu berlcksichtigen, dass jeder Patient eine andere Rolle in

Entscheidungen einnehmen will. Die Patienten sollten genau die Rolle einnehmen, die
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sie praferieren. Arzte miissen sich die Zeit nehmen mit ihren Patienten zu reden,
welche Rolle diese in Entscheidungen einnehmen mochten (Brom et al. 2014).

Die Partizipation von Patienten in der HNO-Heilkunde wird bereits erfolgreich
umgesetzt. Unsere Patienten winschen sich allerdings die Entscheidungen nicht allein
zu treffen. Sie préaferieren die Entscheidung gemeinsam mit den Arzten zu treffen.
Fur die Patienten in der HNO-Heilkunde spielt die Dimension ,Patient-Behandler-
Beziehung® eine wichtige Rolle. Entscheidend dafur ist eine erfolgreiche
Kommunikation zwischen Patienten und Behandler. Die Patienten dieser Befragung
betonten, dass sich der Arzt gentigend Zeit fir das Gesprach nehmen muss. Er sollte
alle Informationen grindlich erklaren und auf Rickfragen eingehen. Dem Patienten
sollte er aufmerksam zuhtren, seine Sichtweise respektieren und
EinfGhlungsvermogen zeigen. Dies bestatigt die Ergebnisse von Hashim et al., van
Overheld et al., Stewart et al. und Bartholomaus et al. (Hashim 2017, van Overveld et
al. 2018, Stewart et al. 2022, Bartholomaus et al. 2019). Fur eine patientenzentrierte
Kommunikation sollte der Arzt offene Fragen an den Patienten richten. Der Patient
sollte nicht unterbrochen werden. Er sollte ermutigt werden sein Fragen zu stellen. Der
Arzt muss die Perspektive des Patienten verstehen. Wichtig ist dabei, dass dem
Patienten Empathie gezeigt wird (Hashim 2017). Die Ergebnisse von van Overheld et
al. und Stewart et al. bestatigen, dass der Schlissel zu einer patientenzentrierten
Kommunikation darin liegt dem Patienten aufmerksam zuzuhdren. Der Arzt sollte
aufgeschlossen und freundlich sein. Der Patient will ernst genommen werden. Seine
Wiunsche und Lebensumstande mussen in den Therapieplan integriert werden.
Gleichzeit ist es fur den Patienten wichtig, dass ihm genigend Zeit und
Aufmerksamkeit seitens des Arztes geschenkt wird. Gegenseitiger Respekt zwischen
Arzt und Patient ist essenziell (van Overveld et al. 2018, Stewart et al. 2022).
Bartholomaus et al. betont, dass wissenschaftliche Kompetenz, Ehrlichkeit, Respekt
und Geduld die Schliusselelemente einer erfolgreichen Kommunikation zwischen Arzt
und Patient sind. Die Patienten wiinschen sich eine gute Beziehung zu ihrem Arzt und
schatzen dies. Arzte sollten Kommunikationstechniken erlernen, um diese Aspekte in
Gesprachen umzusetzen. Zusatzlich sollte trainiert werden, Mitgefihl und Empathie
dem Patienten zu zeigen. Dies hilft den Arzten schwierige Lebensumstande, z.B.
Komplikationen, Leid, Tod besser zu kommunizieren (Bartholomaus et al. 2019).

Die vorliegende Studie hat gezeigt, dass vier Faktoren eine wichtige Rolle fur die Basis

einer partnerschaftlichen Beziehung zwischen Arzt und Patient bilden. Dazu gehort
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,Vertrauen, Ehrlichkeit’, ,Information/Aufklarung® und ,Mitspracherecht bei
Entscheidungen®. Dies bestatigt die Ergebnisse von Honavar und Josfeld et al.
(Honavar 2018, Josfeld et al. 2021). Zahlreiche Studien belegten, dass Vertrauen die
Basis jeglicher Beziehung zwischen Arzt und Patient bildet. Je mehr sie ihrem Arzt
vertrauen, umso zufriedener und loyaler sind sie. In der Folge wechseln Patienten
weniger den Arzt und empfehlen diesen weiter (Platonova et al. 2008, Honavar 2018).
Die Beziehung zwischen Arzt und Patienten sollte neben Vertrauen auf gegenseitiger
Ehrlichkeit beruhen.

Patienten haben mehr Zugang zu Informationen. Sie informieren sich autonom im
World Wide Web Uber ihre gesundheitliche Situation. Die Informationsflut Gberwaltigt
sie oft und verwirrt sie. Arzte sollten Patienten fragen, welche Informationen sich diese
bereits eingeholt haben. Die Aufgabe der Arzte liegt darin die Patienten umfassend
Uber ihre gesundheitliche Situation aufzuklaren. Die Informationen sollten einfach und
verstandlich sein. Gleichzeitig muss der Arzt auf die Sorgen und Fragen der Patienten
eingehen (Ray und Pathak-Ray 2018, Honavar 2018, Josfeld et al. 2021).

Patienten wunschen sich zunehmend an Entscheidungen bezuglich ihrer Erkrankung
beteiligt zu sein. Die Partizipation von Patienten an dem medizinischen
Versorgungsprozess steigert die Zufriedenheit mit getroffenen Entscheidungen. Dies
fihrt dazu, dass Patienten die Anweisungen der Arzte zuverlassiger befolgen (Josfeld
et al. 2021).

Fur die Mehrheit der Patienten dieser Befragung lag der SchlUssel fur eine moderne
Patientenbeteiligung im Zugang zu allen wichtigen medizinischen Informationen. Dies
bestatigt die Ergebnisse von Telfer, Khoshnood et al. und Gaston und Mitchell (Telfer
2018, Khoshnood et al. 2019, Gaston und Mitchell 2005). Patienten bendtigen
Informationen, um sich umfassend ein Bild Uber ihre gesundheitliche Situation machen
zu konnen. Sie sind oft nicht in der Lage zu beurteilen, welcher diagnostische Test
oder welche Therapieoption die beste Wahl ist. Sie wiinschen sich dabei, dass ihr
behandelnder Arzt sie dabei unterstutzt. Sie missen ausfuhrlich informiert werden.
Alle mdglichen Therapieoptionen mit Betrachtung der Vor- und Nachteile missen
diskutiert werden. Der Patient sollte ausreichend Zeit bekommen, um die
Informationen zu verarbeiten (Telfer 2018). Khoshnood et al. haben gezeigt, dass flr
Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren das Informationsbedurfnis das wichtigste Bedurfnis
darstellt. Patienten suchten Informationen bezuglich ihrer Erkrankung (z.B. Ursachen,

Pravention, Verlauf), den Strategien zum Selbstmanagement und den verschiedenen
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Therapien. Es konnte ein positiver Effekt zwischen einem erflllten
Informationsbedlrfnis und dem Gesundheitszustand des Patienten erkannt werden.
Patienten waren in der Lage Entscheidungen bezuglich ihrer Erkrankung
selbstbewusster zu treffen. Sie befolgten den Anweisungen von Therapien
zuverlassiger. lhre Angste schwanden und ihre Lebensqualitdt wurde gesteigert
(Khoshnood et al. 2019). Letztendlich fuhrt dies zu einer gesteigerten Autonomie und
Eigenmacht der Patienten. (Gaston und Mitchell 2005). Wichtig ist zu bemerken, dass
jeder Patient individuell ist und ein anderes Informationsbedurfnis hat. Um
Entscheidungen bezlglich der eigenen Gesundheit zu treffen, sind mehr als nur
Informationen notwendig. Die vorliegenden Studienergebnisse zeigen, dass der
Zugang zu medizinischen Informationen den Weg zu einer patientenorientierten

Medizin eroffnen kann.

6.6 Medizinisches Informationsmaterial

Diese Studie hat zeigt, dass sich fur etwas mehr als die Halfte (56,4%) der Patienten
das Informationsbedtrfnis im Verlaufe ihrer Erkrankung nicht verandert hat. Dies
widerlegt eine Studie aus dem Jahr 2016. Bittner et al. befragte mit einer
Onlinebefragung 804 ambulant tatigende Arzte von November bis Dezember 2015 in
Deutschland. Die Befragung untersuchte die Erfahrungen, Einstellungen und den
Umgang mit selbstinformierten Patienten der Arzte. Die Arzte gehdrten zwolf
unterschiedlichen medizinischen Fachbereichen, unter anderem der HNO-Heilkunde,
an. 98% der ambulant titigenden Arzte berichteten, dass ihre Patienten sich
zunehmend in den letzten funf Jahren anhand von gesundheitsrelevanten
Informationen informierten. Einen Zuwachs des Informationsbedurfnisses der
Patienten wurde erkannt (Bittner 2016). Die zunehmende Autonomie der Patienten
spiegelt sich hier wider. Die Starke der vorliegenden Studie ist, dass die Patienten
selbst gefragt wurden. Ihre Perspektive rackt damit in den Vordergrund.

Fur viele Patienten ricken nehmen neben dem Gesprach zu ihrem behandelnden
HNO-Arzt oder Informationsbroschuren, elektronische Informationsquellen in den
Mittelpunkt. Der Zugang zum Internet ist in den letzten Jahrzehnten deutlich gestiegen.
Hatten die Burger in Deutschland im Jahr 2004 nur 60% Zugang zum Internet, so ist
dies auf 92% im Jahr 2021 gestiegen (Eurostat 2022). Gleichzeitig erkannte die
vorliegende Befragung, dass Patienten zunehmend das Internet zur Suche nach

medizinischen Informationen nutzen. Rokade belegte, dass 13% der Patienten im
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Vereinigten Konigreich das Internet bei der Suche nach medizinischen Informationen
im Jahr 2002 aufsuchten (Rokade et al. 2002). Eine aktuelle Studie zeigt, dass knapp
ein Viertel der Patienten (38,8 %) in den Vereinigten Staaten das Internet zur
medizinischen Recherche heranzogen (Pagedar et al. 2018). Eine Studie von
Papadakos et al. aus Kanada bekraftigt diese Erkenntnisse. Patienten sind vorwiegend
auf der Suche nach medizinischen Informationen (Papadakos et al. 2018).

Die vorliegende Befragung zeigte, dass die die Patienten das personliche Gesprach
zu ihrem HNO-Facharzt oder Hausarzt praferierten. Dies bestatigt die Studie von
Dumitru et al.. Die im Jahr 2007 deutschlandweit angelegte Befragung kam zu dem
Ergebnis, dass Burger die personlichen Gesprache zu ihnrem behandelnden Arzt, der
Familie oder Freunden bei der Informationssuche praferierten. Danach folgte
schriftliches Informationsmaterial und zuletzt die Verwendung des Internets (Dumitru
et al. 2007). Auch weitere Studien sind zu dem gleichen Ergebnis gekommen (Rokade
et al. 2002, Papadakos et al. 2018, Gurr et al. 2009, Shaw et al. 2012, Nogueira Junior
et al. 2009). Rokade et al. zufolge praferierten viele Patienten das Internet zur
Informationssuche nicht (Rokade et al. 2002). Die vorliegende Befragung zeigte, dass
fur viele Patienten der behandelnde HNO-Arzt die wichtigste Informationsquelle war.
Direkt danach suchten Patienten haufig ihren Hausarzt auf, wenn sie Fragen hatten.
Eine Studie von Glynn et al. bestatigt, dass der HNO-Facharzt die wichtigste
Informationsquelle ist (Glynn et al. 2013). Zugleich ergab die Befragung von Gurr et
al., dass die Patienten Informationen von ihrem HNO-Facharzt bzw. Hausarzt (84,4%)
bevorzugten (Gurr et al. 2009).

Die vorliegende Studie zeigt, dass elektronische Medien an zweiter Stelle bei der Wahl
der praferierten Informationsquellen ausgewahlt wurden. Die Ergebnisse der Health
Information National Trends Survey (HINTS) zeigen, dass 70% der amerikanischen
Erwachsenen das Internet als erste Informationsquelle aufsuchten (Prestin et al. 2015,
Jacobs et al. 2017). Diese Schlussfolgerung wird von den Studien von Roehr und
Jacobs bestatigt (Roehr 2011, Jacobs et al. 2017). Auch in Europa wird das Internet
immer wichtiger. 44% der Patienten verwenden das Internet beim Aufsuchen von
medizinischen Informationen. Basierend darauf, entscheiden sie, ob und welchen Arzt
sie aufsuchen (Andreassen et al. 2007). Die vorliegende Studie bestatigt, dass
Patienten dabei zuerst auf allgemeine Internetsuchmaschinen zurlckgreifen. Eine
systemische Ubersichtarbeit zur Rolle des Internets fiir die Gesundheitsinformationen

in der HNO-Heilkunde ist zu den gleichen Erkenntnissen gekommen (lhler und Canis
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2019a). Auch Kurup et al. untersuchte das Informationsbedurfnis von Patienten nach
erfolgter praanasthetischer Aufklarung vor einer Operation an der medizinischen
Fakultat der Yale University. Die Studie zeigte, dass die Mehrheit der Patienten
Informationen zur Anasthesie aus allgemeinen Internetsuchmaschinen (z.B. Google)
nahmen (Kurup et al. 2013). Zu den gleichen Erkenntnissen kam die Studie von
Nogueira Junior et al. in Brasilien (Nogueira Junior et al. 2009).

Die vorliegende Befragung hat gezeigt, dass sich knapp siebzig Prozent (69,8%) der
Patienten ausfuhrlich informiert GUber alle Schritte in ihrem Behandlungsablauf fuhlten.
Dies Uberrascht bei der Tatsache, dass das Internet als Informationsquelle oft nicht fir
den Laien geeignet ist. Goslin et al. zeigten in ihrer Untersuchung, dass die
Zuganglichkeit, die Benutzerfreundlichkeit, die Glaubwurdigkeit und die Lesbarkeit
vieler Internetseiten schlecht ist (Goslin und Elhassan 2013). Auch
Informationsbroschuren oder die Webseiten der HNO-KIliniken oder -Praxen sind fur
die Patienten schwer verstandlich. Die Quantitat der Studien ist in den letzten Jahren
gestiegen, haufig aber nicht deren Qualitat. Patienten fuhlen sich oft ausreichend
informiert. Dies belegt die Studie von Shrestha in Nepal, welche erkannte, dass 90%
der Patienten zufrieden sind mit den Informationen, die sie von ihrem HNO-Arzt
erhalten haben (Shrestha 2010). Auch eine Studie von Henney und Rahrha bestatigt,
dass uber 60% der Patienten zufrieden sind mit den Informationen, die sie erhalten
haben (Henney und Rakhra 2011). Im Rahmen der Studie ,Gesundheit in Deutschland
aktuell® des Robert-Koch-Institutes wurde 2009 eine Zusatzbefragung an den
deutschen Birgern erhoben. Die Befragten gaben an, dass sie mit knapp 28% ,sehr
zufrieden® und Uber 60% ,zufrieden” mit den Informationen waren, die sie beim letzten
Kontakt im Gesundheitswesen erhielten (Horch et al. 2012).

FUr Patienten ist es schwer zu identifizieren, ob medizinische Informationen, die sie
erhalten, wissenschaftlich fundiert sind. Aktuell gibt es kein zentrales Internetportal in
deutscher Sprache, welche Informationen fir den Patienten zur Verfigung stellt. Somit
rickt der Arzt als Vermittler zu vertrauenswuirdigen Quellen in den Mittelpunkt.
Gleichwohl muss der Arzt bedenken, dass die Informationssuche im Internet einen
entscheidenden Einfluss auf das Arzt-Patienten-Verhaltnis hat — sowohl in positivem

als auch negativen Sinne (Wilms 2020).
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6.7 Forschung in der HNO-Heilkunde

Blrgerwissenschaft fuhrt zu einer aktiven Beteiligung von Patienten im
Forschungsprozess. Diese aktive Patientenpartizipation wird neben der partizipativen
Entscheidungsfindung in der Forschung gefordert. Zwischen Theorie und Praxis liegen
Welten. Die vorliegende Studie konnte zeigen, dass die Mehrheit der Patienten in der
Vergangenheit nicht an einer Studie teilgenommen hat. Dies bestatigt die Studie von
Sood et al. Diese hat gezeigt, dass nur 28% der Patienten in den Vereinigten Staaten
an klinischen Studien in der Vergangenheit teilgenommen haben (Sood et al. 2009).
Auch die Studie von Udrea et al. hat zeigt, dass die Minderheit (23%) der Patienten in
Rumanien bisher an Forschungsprojekten teilgenommen hat (Udrea et al. 2009).

Die Beteiligung von Patienten an der lIdentifizierung von Evidenzlicken hat im
Vereinigten Konigreich erfolgreich begonnen. Aktuell gibt es funf PSP der James Lind
Alliance, die Krankheitsbilder in der HNO-Heilkunde vertreten (Henshaw et al. 2015,
Fackrell et al. 2019, Lechelt et al. 2018, Hall at al. 2013, James Lind Alliance 2011).
Fur Deutschland gibt es Nachholbedarf. Die vorliegende Befragung bestatigt die
Erkenntnisse zahlreicher Studien. Die Partizipation von Patienten in der Forschung fur
Deutschland ist mangelhaft (Brunsmann 2020, Dierks 2019). Die Studien fordern nach
mehr Patientenbeteiligung in Forschungsprojekten. Die Studie von Rathjen konnte
bereits zeigen, dass es Moglichkeiten gibt auch vulnerable Patientengruppen in die
Forschung zu integrieren (Rathjen et al. 2020). Fur die HNO-Heilkunde betrifft dies
Patienten, die aufgrund von Tumoren stark geschwacht sind. Patienten haben oft mit
Hor- oder Sprechstérungen zu kdmpfen. Die Kommunikation ist dadurch erschwert.
Patienten sind sehr selten in Deutschland aktiv in Projekte in der
Gesundheitsforschung eingebunden sind. Das mdglicherweise fehlende Interesse
seitens der Wissenschaftler fuhrt dazu, dass Patienten wenig Uber die vielfaltigen
Moglichkeiten wissen, wie sie sich in die Forschung einbringen konnen. Patienten
sehen die Arzte in der Pflicht sie Uber die Mdglichkeiten, sich in der Forschung zu
beteiligen, zu informieren (Sood et al. 2009). Dabei obliegt es den staatlichen
Institutionen Initiativen zu starten, die die Blurger an klinischen Studien aktiv beteiligt.
Sie sollten die Wissenschaftler bei der praktischen Umsetzung unterstutzen.
Gleichzeitig moéchte nicht jeder Patient aktiv an der Forschung teilnehmen. Die
Mehrheit der Befragten der vorliegenden Studie verneinte den Wunsch nach einer
aktiven Forschungsbeteiligung in der Zukunft. Auch in anderen Studien zeigte sich,

dass die Patienten weniger an der Partizipation in der Wissenschaft interessiert waren.
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Patienten mit der Diagnose Turner-Syndrom schatzten die Forschungsarbeit, die sich
mit diesem Krankheitsbild beschaftigt, als sehr wichtig ein. Allerdings wollen sich aber
nur knapp die Halfte der Befragten an klinischen Studien beteiligen. Patienten fehlt das
Wissen uber die Mdoglichkeiten der Teilnahme und die Bedeutung verschiedener
Forschungsformen. Indem die Hindernisse fur eine vertrauliche Teilnahme abgebaut
werden, soll die Bereitschaft zur Teilnahme an klinischen Studien gesteigert werden
(Sandberg et al. 2019). Andere Studienergebnisse bestatigten diese Erkenntnis
(Shuman et al. 2020). Patienten sind haufig dazu bereit, dass ihre Patientendaten zu
Forschungszwecken verwendet werden (Grande et al. 2015). Von einer aktiven
Forschungsbeteiligung wird dagegen in wenigen Studien gesprochen. Vielmehr halten
sich die Patienten im Hintergrund. Damit zeigt sich, dass der Wunsch der
Forschungsbeteiligung in den Patienten unterschiedlich vertreten ist. Viele praferieren
die passive Teilnahme. Die Frage ist, ob dies darin begrindet liegt, dass sie nicht Uber
die Mdéglichkeiten der aktiven Forschungspartizipation wissen? Oder ob Sie sich aktiv
dagegen entschieden?

Schon im Jahr 2000 wurde eine Diskrepanz zwischen den durchgeflhrten
Forschungsprojekten und den Forschungspraferenzen der Patienten festgestellt.
(Tallon et al. 2000). An dieser Tatsache hat sich bislang kaum etwas geandert. Auch
aktuell zeigt sich ein Missverhaltnis zwischen den Winschen der Patienten und den in
der Vergangenheit durchgefuhrten Studien. Diese sind auf die Untersuchung neuer
Arzneimittel in den verschiedensten medizinischen Fachbereichen fokussiert (Crowe
et al. 2015).

Diese Studie konnte zeigen, dass die Mehrheit der Patienten das Thema ,neue
Arzneimittel* am wenigsten untersucht wissen wollen. Das bestatigt eine systemische
Ubersichtsarbeit, die die Ergebnisse zahlreicher James Lind Alliance PSP
zusammenfasst. Viele Patienten wahlten das Thema ,die Entwicklung und Bewertung
von krankheitsspezifischen Therapien“ als eines der am wichtigsten zu
untersuchenden Forschungsthemen. Sie forderten, dass neue Therapieansatze neben
der medikamentdsen Behandlung untersucht werden. Der Fokus sollte dabei auf
innovativen, bahnbrechenden Forschungsprojekten liegen. Damit kbnnen neue und
effektive Behandlungen entwickelt werden, die spater in die Praxis umgesetzt werden
kénnen (Levelink et al. 2020). Es verwundert dabei nicht, dass digitale Therapieformen
aktuell in den Mittelpunkt ricken. Osthues et al. erkannten, dass fur Patienten mit der

Diagnose Fazialisparese die Motivation an der Rehabilitation mit computer-gestutztem
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Gesichtstraining zu Hause im Vergleich zu vorherigen Therapien stieg. Patienten
zeigten ein grolles Interesse an innovativen digitalen Lésungen in der Rehabilitation
des Gesichts (Osthues et al. 2022).

Die Mehrheit der Befragten dieser Studie wahlten das Thema ,Lebensqualitat® zum
Forschungsthema Nummer eins. Darauf folgten die Themen ,Ernahrung“ und
,Genetik®. Dies bestatigt Studie von Lechelt et al. (Lechelt et al. 2018). Diese fragten
Patienten, Familienangehorige, Pfleger und Krankenhausarzte nach unbeantworteten
Fragen hinsichtlich der Behandlung und Planung von Kopf-Hals-Tumoren. Mithilfe der
James Lind Alliance PSP listeten die Befragten die Thematik der Lebensqualitat als
eines der zehn wichtigsten Themen. Unbeantwortete Fragen betrafen den Einfluss der
Behandlung auf die Lebensqualitat und die koérperliche und sozial-emotionale
Funktionen der Patienten. Was wird getan, um die die Sichtweise von Patienten,
Pflegern und Familienmitgliedern auf die Lebensqualitat vor, wahrend und nach einer
Therapie zu diskutieren? Gibt es Therapien, die Tumoren entfernen und zugleich die
negativen Nebenwirkungen auf die Lebensqualitat reduzieren? Was sind die
SchlUsselpradikatoren, die auf eine geringe Lebensqualitat nach einer Behandlung
schlielfen? All dies soll zukunftig in der Forschung untersucht werden (Lechelt et al.
2018). Das bekraftigt das Ergebnis der vorliegenden Studie, dass fur Patienten die
Lebensqualitat eine wichtige Rolle in ihrem Leben spielt.

Zuletzt zeigten die Studienergebnisse, dass sich die Patienten nicht festlegen konnten,
ob ihre Themenvorschlage fur die Gestaltung von Forschungsprojekten berucksichtigt
worden sind. Das legt dar, dass die Patienten wenig wissen, wie sie sich Uber laufende
Projekte informieren kdnnen. Im Leitlinienprogramm der Onkologie gibt es seit Jahren
zu jeder Leitlinie eine Patienten-Leitlinie. Die Frage ist, ob diese fur Patienten einfach
und verstandlich geschrieben sind. Zugleich ist die Frage, ob Patienten wissen, woher
sie diese Informationen nehmen kénnen. Die Birgerwissenschaft muss zahlreiche
Hurden nehmen. Dazu gehort unter anderem die Finanzierung, Erfahrungen, unklares
Rollenverstandnis, sowie Leistungsunterschiede zwischen Wissenschaftlern und
Mitforschern. Bisher gibt es wenige Studien, in denen Patienten als aktive Forscher
wirken (Shen et al. 2017). Es findet sich keine Patientenbeteiligung in den laufenden
Projekten des BMBF, die sich mit Themen der HNO-Heilkunde beschaftigen.
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6.8 Gesundheitskompetenz

Die Messung der Gesundheitskompetenz der Biarger fand in Australien, in den
Vereinigten Staaten, in Australien, Kanada und in Europa in national angelegten
Befragungen statt. Die Mehrheit der Blrger wies dabei eine schlechte
Gesundheitskompetenz auf. Die Patienten hatten haufiger Schwierigkeiten mit den
basalen Fahigkeiten medizinische Informationen zu finden, zu verstehen, zu
interpretieren und anzuwenden (Australian Bureau of Statistics 2006, Kutner et al.
2006, Murray et al. 2008, Sorensen et al. 2015, Berens et al. 2016, Schaeffer et al.
2021). Die Studien verwendeten unterschiedliche Instrumente bei der Erhebung der
Gesundheitskompetenz. Dies macht direkte Vergleiche der Studien schwierig.
Schlussfolgerungen und Trends aus den Studien kdnnen aber in Verbindung gesetzt
werden.

Das Australian Bureau for Statistics veroffentliche die Adult Literacy and Life Skills
Survey (ALLS) im Jahre 2006. Diese zeigte, dass circa 59% der Erwachsenen in
Australien eine geringe Gesundheitskompetenz aufwiesen (Australian Bureau of
Statistics 2006). Eine aktuelle Studie, ebenfalls aus Australien, aus dem Jahr 2019
untersuchte mit einzelnen Fragen die Gesundheitskompetenz der Blrger in Australien
und den Zusammenhang mit soziodemografischen Merkmalen (Australian Bureau of
Statistics 2019).

Der National Assessment of Adult Literacy (NAAL) in den Vereinigten Staaten kam zu
ahnlichen Ergebnissen. Die Mehrheit (63%) der US-Amerikaner wies eine mittlere
Gesundheitskompetenz auf (Kutner et al. 2006).

In Kanada fand sich ein ahnliches Bild. Murray et al. zeigten, dass 60% der
Bevolkerung eine geringe Gesundheitskompetenz aufwiesen. Dies ist ein
erstaunliches Ergebnis, weil die kanadischen Burger weltweit am gebildetsten
Bevdlkerung sind (Murray et al. 2008).

Insgesamt zeigt sich der Trend, dass die Gesundheitskompetenz der Bevdlkerung
weltweit bedenklich niedrig ist.

Auch fur den europaischen Raum mangelt es an einem hohen Niveau an
Gesundheitskompetenz. Dies zeigt sich in den Ergebnissen der HLS-EU, HLS-GER-1
und HLS-GER-2 (Sorensen et al. 2015, Berens et al. 2016, Schaeffer et al. 2021).

Im Kontrast dazu ist die vorliegende Studie zu einem anderen Ergebnis gekommen.
Sie konnte belegen, dass die Mehrheit (67,1%) der HNO-Patienten in Deutschland

eine adaquate Gesundheitskompetenz aufwies. Dies widerspricht den internationalen
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und nationalen Ergebnissen. Allerdings bestatigt es die wenigen Untersuchungen der
Gesundheitskompetenz in der HNO-Heilkunde (Fischer et al. 2021, Megwalu und Lee
2016, Koay et al. 2013, Bailey et al. 2019).

Zur Ermittlung der Gesundheitskompetenz wurde der BHLS verwendet. Dieser
umfasst drei Fragen zur Erhebung der Gesundheitskompetenz. Dadurch kann dieser
in der klinischen Praxis einfach und schnell erhoben werden. Die international
angelegten Studien verwendeten dagegen komplexe Fragebdgen, um alle
Dimensionen der Gesundheitskompetenz einzuschliel3en. Es besteht der Verdacht,
dass der BHLS fir die Erhebung der Gesundheitskompetenz nicht ausreicht. Somit
kann es zu einer falschen Einschatzung der Gesundheitskompetenz der HNO-
Patienten gekommen sein. Weitere Studien sind notwendig, welche die

Gesundheitskompetenz der Patienten in der HNO-Heilkunde untersuchen.

6.9 Vergleich der Gruppe der inadaquaten und adaquaten

Gesundheitskompetenz

6.9.1 Demografische Parameter

International und national konnte ein Zusammenhang eines sozialen Gradienten und
dem Gradienten der Gesundheitskompetenz bewiesen werden. Die vorliegende
Studie zeigte dabei einen Zusammenhang zwischen dem Geschlecht, dem Alter, dem
Bildungsniveau des Patienten und dem Mal} an Gesundheitskompetenz.

Die vorliegenden Studienergebnisse zeigten, dass Manner im Vergleich zu Frauen
eine inadaquate Gesundheitskompetenz aufwiesen. Auf internationaler Ebene
bestatigt dies die NAAL (Kutner et al. 2006) und widerlegt die ALLS und die Ergebnisse
von Murray et al. (Australian Bureau of Statistics 2006, Murray et al. 2008). Diese
konnten keinen geschlechtsspezifischen Unterschied nachweisen. In Europa zeigte
sich ein ahnlicher Trend. Die Ergebnisse der HLS-EU und HLS-GER-2 zeigten nur
einen schwachen Zusammenhang zwischen dem Grad der Gesundheitskompetenz
und dem Geschlecht (Schaeffer et al. 2021, Sorensen et al. 2015). Dagegen konnte
die HLS-GER-1, die Studie von Fisher et al. und Megwalu und Lee keinen deutlichen
Unterschied nachweisen (Berens et al. 2016, Fischer et al. 2021, Megwalu und Lee
2016). Es lasst sich schlussfolgern, dass ein geschlechtsspezifischer Unterschied in
nur schwach besteht. Die Tendenz zeigt, dass das mannliche Geschlecht dabei

geringflgig eine geringere Gesundheitskompetenz aufweist.
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Die vorliegende Studie konnte belegen, dass ein hdheres Alter ein Pradikator fir eine
inadaquate Gesundheitskompetenz ist. In den Altersgruppen der 18 bis 30-Jahrigen
bis hin zu den 46 bis 60-Jahrigen konnte eine adaquate Gesundheitskompetenz
nachgewiesen werden. Ab 61 Jahren bis ins hohe Lebensalter wurde eine inadaquate
Gesundheitskompetenz nachgewiesen. Die ALLS, die NAAL und die Studie von
Murray et al. kamen zu ahnlichen Ergebnissen (Australian Bureau of Statistics 2006,
Kutner et al. 2006, Murray et al. 2008). Sie konnten belegen, dass ein hohes Alter der
Patienten mit einer geringeren Gesundheitskompetenz verbunden war. Allerdings
legten sich alle drei Befragungen auf ein unterschiedliches Alter fest. Die ALLS
postulierte, dass ab einem Alter von 41 Jahren die Gesundheitskompetenz abnimmt
(Australian Bureau of Statistics 2006). Die NAAL legte dieses Alter auf 65 Jahren und
Murray et al. auf 66 Jahren (Kutner et al. 2006, Murray et al. 2008).

Auf europaischer Ebene setzte sich diese Entwicklung fort. Die Studienergebnisse der
HLS-EU, HLS-GER-1, HLS-GER-2 und Koay at al. kamen zu dem Schluss, dass
Menschen ab einem Alter von 65 Jahren einen geringeren Grad an
Gesundheitskompetenz aufwiesen (Sorensen et al. 2015, Berens et al. 2016,
Schaeffer et al. 2021, Koay et al. 2013). Fisher et al. und Megwalu und Lee kamen zu
anderen Ergebnissen (Fischer et al. 2021, Megwalu und Lee 2016). Dies kann an der
kleinen Stichprobengrol3e liegen.

Je alter Menschen werden, desto mehr verschlechtern sich ihre kognitiven
Fahigkeiten. Ihnen fallt es zunehmend schwer neue Informationen aktiv zu lernen und
zu verarbeiten. Dies bestatigten die Publikationen von Kobayashi et al (Kobayashi et
al. 2015, Kobayashi et al. 2016). Die Starke der vorliegenden Studie liegt darin, dass
funf statt vier Altersgruppen verwendet wurden. Die Verteilung des Grades der
Gesundheitskompetenz bezogen auf das Alter kann damit praziser bestimmt werden.
Das Mal} an Bildung jedes Burgers hat einen entscheidenden Einfluss auf sein
Verstandnis und den Umgang mit medizinischen Informationen. Die vorliegende
Studie legte dar, dass ein geringer Bildungsgrad mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz verbunden ist. Die Bildungssysteme weltweit differenzieren
stark. Dennoch kann dieser Zusammenhang sowohl in Europa als auch weltweit belegt
werden (Australian Bureau of Statistics 2006, Kutner et al. 2006, Murray et al. 2008,
Sorensen et al. 2015, Berens et al. 2016, Schaeffer et al. 2021, Megwalu und Lee
2016, Koay et al. 2013). Die Daten zeigen, dass Bildung der Schlissel zu einer

adaquaten Gesundheitskompetenz ist.
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Die vorliegende Studie konnte keinen Zusammenhang zwischen dem Grad der
Gesundheitskompetenz und der regionalen Herkunft nachweisen. Auch in Australien
zeigte die ALLS keine regionalen Unterschiede innerhalb der Staaten und Territorien
und dem Grad der Gesundheitskompetenz. Mit Ausnahme des australischen
Hauptstadtterritoriums. In diesem wiesen mehr Buarger eine niedrigere
Gesundheitskompetenz auf (Australian Bureau of Statistics 2006).

Auch in Canada verteilte sich der Grad an Gesundheitskompetenz in den
verschiedenen Provinzen und Territorien Kanadas unterschiedlich (Murray et al.
2008). Die HLS-EU bestatigt diese regionalen Unterschiede innerhalb der
europaischen Lander (Sorensen et al. 2015). Es sind weitere Studien notwendig, die
die Gesundheitskompetenz der HNO-Patienten regional untersuchen.

Die vorliegende Studie konnte keinen Zusammenhang zwischen der Art der
Krankenversicherung und dem Grad der Gesundheitskompetenz nachweisen.

Dies bestatigt die Ergebnisse von Scarpato et al. (Scarpato et al. 2016). Zugleich
widerlegt es die NAAL (Kutner et al. 2006). Diese konnte nachweisen, dass
Erwachsene, die eine Krankenversicherung durch ihren Arbeitgeber erhielten, eine
bessere Gesundheitskompetenz aufwiesen. Dagegen wiesen Patienten, die nicht oder
durch  Medicare oder Medicaid versichert waren, eine geringere
Gesundheitskompetenz auf (Kutner et al. 2006). Weltweit gesehen ist die deutsche
Bevdlkerung sehr privilegiert, da jedem Menschen eine Krankenversicherung zusteht.
Viele Menschen weltweit konnen sich dies nicht leisten. Eine Krankenversicherung zu

haben, ist damit eine wichtige gesundheitliche Absicherung.

6.9.2 Fragen zum Patienten

Die vorliegenden Studienergebnisse zeigen, dass es keinen signifikanten Unterschied
zwischen der Krankheitsdiagnose und dem Grad der Gesundheitskompetenz gibt.
Aktuell gibt es keine Studie, die diesen Zusammenhang untersucht hat. Bisherige
Studien haben sich auf kleine Patientengruppen fokussiert. Dies betrifft in der HNO-
Heilkunde Patienten mit Kopf- und Halskrebs und rhinologische Patienten (Beitler et
al. 2010, Koay et al. 2013, Fischer et al. 2021). Einzig die Studie von Megwalu et al.
betrachtete die gesamte Population einer HNO-KIlinik (Megwalu und Lee 2016). Diese
untersuchte aber nicht den Zusammenhang zwischen der Krankheitsdiagnose und der

Gesundheitskompetenz der Patienten.
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In der vorliegenden Studie wurde zugleich der Zusammengang zwischen dem
medizinischen Versorgungszentrum und der Gesundheitskompetenz ermittelt. Hier
konnte kein signifikanter Unterschied belegt werden. In allen medizinischen
Fachbereichen hatten die Patienten in der Mehrheit eine adaquate
Gesundheitskompetenz. Megwalu et al. untersuchte die Gesundheitskompetenz der
Patienten mit Kopf- und Halskrebs in verschiedenen HNO-Universitatskliniken in
Amerika. Die Studienergebnisse zeigten, dass nur 10% der Patienten eine inadaquate
Gesundheitskompetenz aufwiesen (Megwalu und Lee 2016). Auch Beitler et al.
untersuchte die Gesundheitskompetenz der Patienten, die sich einer totalen
Laryngektomie unterzogen, in Kliniken. Die Studienergebnisse legen dar, dass ein
Drittel der Patienten eine inadaquate Gesundheitskompetenz aufwies (Beitler et al.
2010). Die gleichen Ergebnisse trafen fur rhinologische Patienten aus
Militarkrankenhausern zu. 2,5% der Patienten wies eine inadaquate
Gesundheitskompetenz auf (Fischer et al. 2021). Auch Patienten mit Kopf- und
Halskrebs oder Lungenkrebs in einem Krebszentrum hatten in 5,4% eine inadaquate
Gesundheitskompetenz (Koay et al. 2013). Es zeigt sich, dass die Mehrheit der
Patienten in der HNO-Heilkunde eine adaquate Gesundheitskompetenz aufwies.
Bislang existiert keine Studie, die einen Vergleich der Gesundheitskompetenz der
Patienten in den Universitatskliniken, Kliniken oder Praxen vorgenommen hat. Die
vorliegende Studie ist bislang die Erste, die diese Erkenntnisse erweitert.

Des Weiteren konnte die vorliegende Studie keinen Unterschied zwischen der
Krankheitslange und dem Grad der Gesundheitskompetenz nachweisen. Dies steht im
Widerspruch mit den Ergebnissen der HLS-GER1, der HLS-GER2 und der HLS-EU
(Schaeffer et al. 2021, Sorensen et al. 2015, Berens et al. 2016). Diese kamen zu dem
Schluss, dass chronisch  kranke Patienten vermehrt eine  geringe
Gesundheitskompetenz aufwiesen. Patienten mit lang andauernden gesundheitlichen
Problemen haben vermehrt Probleme Gesundheitsinformationen zu verstehen, zu
interpretieren und anzuwenden. Die vorliegende Studie untersuchte den
Zusammenhang zwischen dem Grad der Gesundheitskompetenz und der Lange der
Behandlung. Es konnte gezeigt werden, dass fur die Population der HNO-Patienten
gegenuber der gesamtdeutschen Bevolkerung ein hohes Mall an adaquater
Gesundheitskompetenz vorhanden ist. Diese verandert sich in Abhangigkeit von der

Lange der Behandlung nicht.
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6.9.3 Patientenorientierung

Die patientenzentrierte Medizin muss in den verschiedenen Dimensionen auch die
individuelle Gesundheitskompetenz der Patienten berucksichtigen. In dieser Studie
hat fur Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz hat die Erkrankung
tendenziell einen starkeren Einfluss auf ihr Leben im Alltag genommen. Clarke et al.
bestatigen dies. Die Studie hat gezeigt, dass die Lebensqualitat von Patienten mit
einer geringen Gesundheitskompetenz schlechter ist als im Vergleich zu Patienten mit
einer adaquaten Gesundheitskompetenz (Clarke et al. 2021). Die Ergebnisse von
Berkmann et al. zeigen, dass Patienten mit einer geringen Gesundheitskompetenz mit
einem schlechteren Gesundheitszustand konfrontiert sind. Diese Patienten weisen
eine hdéhere Anzahl an Hospitalisierungen und Notfalleinsatzen auf. Ihnen fallt es
schwer, Medikamente richtig einzunehmen, Beipackzettel zu lesen und zu verstehen
(Berkman et al. 2011). Gleichzeitig sind sie in ihrem Krankheitsverlauf mit mehr
Komplikationen konfrontiert (Saeed et al. 2018, Scarpato et al. 2016). Auch die
Ergebnisse der HLS-GER-1 zeigen, dass Patienten mit einer niedrigen
Gesundheitskompetenz das Gesundheitssystem haufiger nutzten. Knapp 60% der
Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz verzeichneten mehr als zwei
Hausarztbesuche. Knapp 40% der Patienten mit einer adaquaten
Gesundheitskompetenz hatten nur maximal zwei Hausarztbesuche (Berens et al.
2016). Die Ergebnisse der HLS-GER-2 zeigen, dass Patienten mit einer geringen
Gesundheitskompetenz mehr krankheitsbedingte Fehltage aufweisen. Knapp 50% der
Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz waren in den letzten zwolf
Monaten sechs Tage krankgeschrieben. Im Gegensatz dazu betraf dies Patienten mit
einer adaquaten Gesundheitskompetenz nur zu 35%. Zusatzlich nutzen Patienten mit
einer geringen Gesundheitskompetenz das Gesundheitssystem haufiger (Schaeffer et
al. 2021).

Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz sind in ihrem Alltag vor
deutlich mehr Herausforderungen gestellt. Dies betrifft zu einem grofen Teil ihre
Lebensqualitat. Die vorliegende Studie konnte zeigen, dass diese Patientengruppe,
zumindest HNO-Patienten, dabei starker mit sozial-emotionalen Problemen
konfrontiert sind. Patienten mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz haben
dagegen eher mit kérperlichen Veranderungen zu kdmpfen. Dies bestatigt die Studie
von Nilson et al.. Diese hat gezeigt, dass Kopf- und Halskrebspatienten mit einer

inadaquaten Gesundheitskompetenz haufiger eine schlechtere sozial-emotionale
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Lebensqualitat hatten. Ein Zusammenhang zwischen der korperlichen Komponente
der Lebensqualitit und dem Grad an Gesundheitskompetenz konnte nicht
nachgeweisen werden (Nilsen et al. 2020). Auch die Studienergebnisse von Xia et al.
zeigen, dass eine geringe Gesundheitskompetenz mit einer schlechteren
Lebensqualitat verbunden war. Die Patienten, die Krebs besiegt hatten und eine
geringe Gesundheitskompetenz aufwiesen, zeigten dabei eine geringe kdrperliche
Aktivitat (Xia et al. 2019). Hier zeigt sich eine Schwachstelle im medizinischen
Versorgungsprozess. Die biopsychosoziale Dimension muss die
Gesundheitskompetenz der Patienten bertcksichtigen. Dies ist ein wichtiger Schritt,
um die Medizin patientenorientierter zu gestalten.

Die vorliegende Studie hat einige Erkenntnisse im Hinblick auf die Domane ,Patient
als Individuum® erkannt. Patienten wunschten sich, dass ihre Winsche und Prioritaten
von ihrem behandelnden Arzt berlcksichtigt werden. Allerdings trifft dies fur die
Gruppe der Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz weniger zu. Die
Ergebnisse zeigen, dass ihre Praferenzen in der Vergangenheit weniger bericksichtigt
worden sind. Studien konnten zeigen, dass sich Patienten mit einer geringen
Gesundheitskompetenz weniger in Gesprache mit ihrem Arzt interagieren. Eine
limitierte Gesundheitskompetenz stellt eine Barriere flr eine effektive Patienten-Arzt-
Kommunikation dar (Tormey et al. 2016). Sie stellen weniger Fragen bezlglich der
medizinischen Versorgung ihres Behandlungsschemas oder ihrer medizinischen
Situation (Menendez et al. 2017, Katz et al. 2007). Patienten schamen sich uber ihre
eingeschrankte Gesundheitskompetenz. Sie versuchen Gesprachen auszuweichen
(Parikh et al. 1996). Dahingegend kénnen Arzte nur schwer ihre Praferenzen erkennen
und beriicksichtigen. Arzte sollten aktiv Nachfragen stellen. Damit fordern sie die
aktive Beteiligung von Patienten in den medizinischen Versorgungsprozess.

Eine Voraussetzung fir eine die partizipative Entscheidungsfindung ist, dass Patienten
Uber eine adaquate funktionelle Gesundheitskompetenz verfligen. Das ist die Basis
daflr, dass die Patienten Information verstehen. Sie muissen zugleich Uber die
interaktive und kritische Gesundheitskompetenz verfugen (Murugesu et al. 2021).

Die vorliegenden Ergebnisse zeigen, dass Patienten mit einer adaquaten
Gesundheitskompetenz in der Mehrheit eine aktive Rolle in Entscheidungen in der
Vergangenheit eingenommen haben. Patienten mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz nahmen dagegen eine gemeinschaftliche Rolle ein. Es zeigt

sich, dass ein niedriger Grad an Gesundheitskompetenz eine Barriere zur Beteiligung
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von Patienten in der medizinischen Versorgung darstellt. Dies bestatigt die Ergebnisse
on Roh et al. und Aboumatar et al. (Roh et al. 2018, Aboumatar et al. 2013). Roh et al.
konnte zeigen, dass Patienten mit einem geringen Grad an Gesundheitskompetenz in
der Mehrheit eine passive Rolle in Entscheidungen einnahmen (Roh et al. 2018). Auch
Aboumatar et al. zeigte, dass diese Patientengruppe weniger in Entscheidungen
eingebunden  wurden. Zugleich stellten Patienten mit einer geringen
Gesundheitskompetenz weniger Fragen. Dieser Patientengruppe fallt es schwer sich
auf die patientenorientierte Kommunikation einzulassen (Aboumatar et al. 2013).
Murugesu et al. legen dar, dass es Patienten mit einer geringen
Gesundheitskompetenz schwer fallt die richtigen Informationen zu finden und diese zu
verstehen. Sie haben Probleme damit eigene Praferenzen zu definieren und sich auf
Gesprache mit ihrem Arzt vorzubereiten (Murugesu et al. 2021).

Die vorliegende Studie hat gezeigt, dass sich beide Patientengruppen wuinschten,
gemeinsam mit ihrem Arzt Entscheidungen zu treffen. Dabei muss erkannt werden,
dass Patienten mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz im Gegensatz zur
anderen Patientengruppe die aktive Rolle tendenziell mehr praferierten. Dies bestatigt
die Ergebnisse von Roh et al.. Diese konnten keinen signifikanten Unterschied
zwischen dem Grad der Gesundheitskompetenz und der praferierten Rolle in
Entscheidungen belegen. Die Studie konnte jedoch zeigen, dass beide
Patientengruppen gemeinsam mit ihrem Arzt Entscheidungen treffen wollten (Roh et
al. 2018). Auch Aboumatar et al. konnte keinen signifikanten Unterschied zwischen
dem Grad an Gesundheitskompetenz und der Beteiligung bei Entscheidungen
erkennen. Beide Patientengruppen praferierten sowohl die gemeinschaftliche als auch
die aktive Rolle (Aboumatar et al. 2013). Eine Ursache fur die Diskrepanz der
Ergebnisse kann in der jeweiligen Krankheit der Population liegen. Der Wunsch nach
Partizipation variiert je nach Diagnose. Patienten mit Krebs oder invasiven Therapie
bevorzugen Entscheidungen gemeinschaftlich zu treffen. Dies ist in Patienten mit
chronischen Krankheiten oder der allgemeinen Bevdlkerung weniger stark ausgepragt
(Chewning et al. 2012). Es zeigt sich der Trend, dass Patienten sich wunschen, mehr
an medizinischen Entscheidungen beteiligt zu sein. Im Laufe der Zeit ist dabei der
Wiunsch nach gemeinschaftlichen Entscheidungen von 50% im Jahr 2000 auf 71% im
Jahr 2012 gestiegen (Chewning et al. 2012). Wichtig dabei ist, dass die Arzte den
Patienten zuverlassige Informationen geben. Sie sollten diese dabei unterstitzen die

Informationen bezuglich Kosten bzw. Nutzen zu verstehen (Murugesu et al. 2021).
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Es zeigt sich eine Diskrepanz zwischen der aktuellen und der gewunschten Rolle in
Entscheidungen zwischen den beiden Patientengruppen. Fir die Gruppe der
Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz konnte eine ausreichende
Ubereinstimmung zwischen der aktuellen und gewilinschten Rolle im
Entscheidungsprozess gezeigt werden. Uber zwei Drittel der Patienten nahmen bereits
die Rolle in Entscheidungen ein, die sie praferierten. Knapp ein Flnftel der Patienten
wulnschte sich mehr Beteiligung. Wohingegen ein Funftel der Patienten weniger im
Entscheidungsprozess involviert sein wollte. Dies bestatigt die Studienergebnisse von
Roh et al.. Diese konnten eine Diskrepanz zwischen der aktuellen und der
gewilnschten Rolle von Patienten mit einer geringen Gesundheitskompetenz
nachweisen. Arzte sollten den Patienten Entscheidungshilfen zur Verfligung stellen.
Diese sollte einfach und verstandlich sein, damit Patienten mit einer geringen
Gesundheitskompetenz davon profitieren konnen. Die Entscheidungshilfen helfen
Patienten ihre praferierte Rolle einzunehmen (Roh et al. 2018).

Fur die Gruppe der Patienten mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz konnte eine
mittelmaRige Ubereinstimmung zwischen der aktuellen und gewinschten Rolle im
Entscheidungsprozess identifiziert werden. Uber 70% der Patienten hatten die Rolle
in Entscheidungen, die sie sich wunschten. Knapp 15% der Patienten wirden gern
starker in Entscheidungen involviert sein. Dagegen wollten knapp 13% weniger
involviert sein. Dies bestatigt die Ergebnisse von Sak et al.. Diese Studie hat gezeigt,
dass eine adaquate Gesundheitskompetenz der Schlussel zu einer hoheren
Beteiligung von Patienten an Entscheidungen ist. Patienten waren mit mehr als 70%
zufrieden mit ihrer Partizipation am medizinischen Entscheidungsprozess. Knapp ein
Funftel der Patienten winschte sich mehr Beteiligung. Weniger als zehn Prozent der
Patienten wlnschte sich dagegen weniger in Entscheidungen involviert zu sein (Sak
et al. 2017).

Im Fokus der Arzt-Patienten-Beziehung ist die Kommunikation. Die Patienten sind
gepragt von ihrer jeweiligen gesundheitlichen Situation und ihrer emotionalen
Verfassung. Gerade Patienten mit einer geringen Gesundheitskompetenz haben
besondere Bedurfnisse. Dies hat einen Einfluss darauf, wie Patienten Informationen
erhalten, verstehen, verarbeiten und anwenden. Die Aufgabe der Arzte ist es diese
Bedurfnisse zu erkennen und zu erfillen (Roodbeen et al. 2020).

Die vorliegenden Studienergebnisse zeigen, dass beide Patientengruppe Uber die

gleichen Gesprachsthemen hatten. lhnen ist es wichtig, dass der Arzt das Gesprach
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weniger auf medizinische Fragen lenkt. Das bestatigt die Studie von Aboumatar et al.
(Aboumatar et al. 2013). Patienten winschen sich, dass Uber ihre personlichen
Erfahrungen und Erwartungen gesprochen wird. Wichtig ist es fiir sie, dass die Arzte
ihre Winsche und Praferenzen diskutieren. Der Einfluss der Erkrankung auf das
Leben der Patienten muss aufgegriffen werden. Zeh et al. bestatigt dies. Pateinten
legen einen grolen Wert darauf, dass ihre individuelle Situation berlcksichtigt wird.
Fir die patientenzentrierte Medizin ist es wichtig, dass sich die Arzte ein umfassendes
Bild Giber die Patienten machen (Zeh et al. 2021). Dadurch lernen Arzte ihre Patienten
besser kennen. Sie koénnen ihre individuelle Situation besser verstehen und
bertcksichtigen.

Die vorliegende Studie konnte zeigen, dass beide Patientengruppen die gleichen
Faktoren als Grundlage der Kommunikation zwischen Patienten und Arzt auswahlten.
Dies bestatigt die Erkenntnisse von Roodbeen et al.. Viele Arzte kennen das
theoretische Modell der Gesundheitskompetenz. In der Praxis fallt es den Arzten
schwer, Patienten mit einer geringen Gesundheitskompetenz zu identifizieren. Arzte
sollten Zeit in die Gesprache zu ihren Patienten investieren. Die Informationen sollten
an die jeweiligen Fahigkeiten und Bedurfnisse der Patienten zugeschnitten sein
(Roodbeen et al. 2020). Die Studienergebnisse von Chu et al. zeigen, dass es helfen
kann, Empathie in die Gesprache mit den Patienten zu integrieren. Gerade Patienten
mit einer geringen Gesundheitskompetenz profitieren davon. Sie verstehen die
Informationen, die Sie von den Arzten erhalten, besser (Chu und Tseng 2013).

Auch andere Studien konnten zeigen, dass es wichtig ist Patienten mit einer geringen
Gesundheitskompetenz zu identifizieren. Diese Patienten sind eingeschrankt in ihrer
Fahigkeit Informationen zu erhalten, verstehen und anzuwenden. Die Kommunikation
zwischen Arzt und Patient muss daran angepasst werden. Gleiches gilt fur die
Partizipation von Patienten an Entscheidungen. Informationen missen so Ubermittelt
werden, dass Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz diese
verstehen. Noordman et al. erkannten, dass es bisher nur wenige kommunikative
Strategien gibt, die dies verbesserten. Darunter fallen die Teach-Back-Methode und
die Vermeidung von medizinischer Fachsprache. Medizinische Entscheidungshilfen
und Listen von strukturierten Fragen unterstitzen den Patienten. Weitere Methoden
muissen an Patienten mit einer geringen Gesundheitskompetenz entwickelt und
getestet werden. Dies erdffnet den Weg zu einer qualitativ patientenzentrierten
Medizin (Noordman et al. 2019).
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Die vorliegende Studie konnte zeigen, dass sich beide Patientengruppen einig im
Faktor fur partnerschaftliche Beziehungen zwischen Patienten und Arzt waren.

FUr beide Patientengruppen spielte Vertrauen eine wichtige Rolle. Bertram et al. zeigt
einen Zusammenhang zwischen dem Grad an Gesundheitskompetenz der Patienten
und dem Level an Vertrauen gegenuber dem Arzt. Patienten mit einer sehr geringen
Gesundheitskompetenz haben kaum Vertrauen in ihren behandelnden Arzt. Gleiches
gilt fur Patienten mit einer sehr hohen Gesundheitskompetenz. Beide
Patientengruppen haben individuelle Bedurfnisse. Die Gruppe der Patienten mit einer
geringen Gesundheitskompetenz hat die Erfahrung gemacht, dass das
Gesundheitssystem nicht kooperativ genug ist. Fir Patienten mit einer sehr hohen
Gesundheitskompetenz erflllt das Gesundheitssystem ihre Erwartungen bezlglich
der Qualitat der Versorgung nicht. Die Gruppe der Patienten mit einer mittleren
Gesundheitskompetenz hat das meiste Vertrauen in den Arzt. Wichtig ist, dass jeder
Patient individuelle Bedurfnisse und Fahigkeiten hat. Einige Patienten mdchten starker
in die Behandlung eingebunden werden. Die Gesundheitskompetenz der Patienten
spielt dabei eine wichtige Rolle (Bertram et al. 2021). Ehrlichkeit war fur die Patienten
dieser Studie ein wichtiger Faktor in der Arzt-Patienten-Beziehung. Roodbeen et al.
bestatigt dies. Fur die befragten Krankenschwestern der Studie von Roodbeen et al.
war Ehrlichkeit und Aufrichtigkeit die Basis flr eine enge Arzt-Patienten-Beziehung
(Roodbeen et al. 2020). Die Informationen, die die Patienten erhalten, missen an den
Patienten zugeschnitten sein. Oft besteht ein Widerspruch zwischen der
Gesundheitskompetenz der Patienten und der Lesbarkeit von schriftlichen Medien,
z.B. medizinischen Broschiiren und Webseiten. Arzte sollten in den Gesprachen die
individuellen Fahigkeiten und Kapazitaten der Patienten erkennen. Die medizinischen
Informationen sollten dementsprechend angepasst werden (Muscat et al. 2021).

Die Gesundheitskompetenz der Patienten ist kein statisches Konstrukt. Mit der Hilfe
der betreuenden Arzte kénnen sich Patienten weiterbilden. lhre verbalen Fahigkeiten
hinsichtlich der funktionellen, interaktiven und kritischen Gesundheitskompetenz sollte
gefordert werden. Je mehr die Patienten sich weiterbilden, desto selbstbewusster
werden sie. Dies beeinflusst zugleich ihre Beteiligung am medizinischen
Versorgungsprozess. Sie winschen sich mehr Partizipation an Entscheidungen und
mdchten, dass ihre Winsche und Prioritdten bertcksichtigt werden (Muscat et al.

2017). All dies 6ffnet den zu einer patientenorientierten Medizin.
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Die vorliegende Studie konnte zeigen, dass beide Patientengruppen den Zugang zu
medizinischen Informationen als Schlissel flir eine moderne Patientenbeteiligung
ansahen. Patienten suchen umfassend Informationen bezuglich ihrer gesundheitlichen
Situation, der Selbstfursorge und der Pravention von Krankheiten. Dieses Wissen hilft
ihnen dabei personliche Risikofaktoren und praventive Strategien zu verstehen. Indem
sie die notigen Fahigkeiten besitzen, medizinische Informationen zu finden, zu
verstehen und anzuwenden, kdnnen sie sich an medizinischen Entscheidungen
beteiligen (Brashers et al. 2002, Benigeri und Pluye 2003). Gesundheitsinformationen
helfen Patienten ihre Diagnose zu verstehen. Sie sind in der Lage zwischen
verschiedenen Therapieoptionen eine auszuwahlen und ihre Prognose abschatzen zu
konnen (Brashers et al. 2002). Dies ermdglicht es ihnen mit ihrer Erkrankung im Alltag
besser zu leben (Lambert und Loiselle 2007). Es muss berucksichtigt werden, dass
Patienten mit einer geringen Gesundheitskompetenz haufig weniger von der
bereitstehenden Gesundheitsinformationen profitieren (Kandula et al. 2009). Patienten
mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz verfigen Uber die funktionelle, kritische
und interaktive Gesundheitskompetenz. Diese Fahigkeiten befahigen sie medizinische
Informationen zu finden, zu verstehen und anzuwenden. Der Weg zu einer
patientenorientierten Medizin liegt darin den Patienten die richtigen Informationen
bereitzustellen. Diese sollte an das Mal} ihrer individuelle funktionelle, interaktive und

kritische Gesundheitskompetenz angepasst sein.

6.9.4 Medizinisches Informationsmaterial

Gesundheitskompetenz ist ein sehr komplexes Konzept. Es umfasst die Fahigkeit,
Gesundheitsinformationen zu beschaffen, zu verstehen, zu bewerten und zu befolgen.
Diese Kompetenz wird im Rahmen des gesamten Gesundheitssektors zur
medizinischen Versorgung, der Pravention von Krankheiten und der Férderung eines
gesunden Lebensstiles bendtigt. Dabei spielen die individuellen und sozialen
Faktoren, die diese beeinflussen, eine wichtige Rolle (Sorensen et al. 2012).

Der Informationsgrad der Patienten hat einen wichtigen Einfluss darauf den Umgang
mit Gesundheitsfragen. Je mehr Informationen Patienten haben und verstehen, umso
besser kdnnen sie ihre gesundheitliche Situation nachvollziehen. Auch die
Medienkompetenz spielt dabei eine Rolle. Das Internet als neues Informations- und
Kommunikationsmedium rickt dabei in den Mittelpunkt (McCray 2005). In der digitalen

Welt spielt dabei zunehmend der Zugriff und die Verwendung von Informationen von
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mobilen Apps, dem Internet und dem TV eine Rolle. Um den Einfluss des Internets auf
die Gesundheitskompetenz zu untersuchen, wurde der Begriff Health literacy zu Media
Health Literacy (MHL) und electronic Health literacy (eHealth literacy) erweitert (Levin-
Zamir und Bertschi 2018).

Die Studienergebnisse der HLS-GER-2 konnten zeigen, dass die digitale
Gesundheitskompetenz der deutschen Bevdlkerung schwach ausgepragt ist. Die
Patienten haben Schwierigkeiten digitale Medien hinsichtlich deren Neutralitat und
Vertrauenswurdigkeit zu evaluieren (Schaeffer et al. 2021). Die vorliegenden
Studienergebnisse  bestatigten dies. Patienten mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz gaben an, dass sie weniger ausfuhrlich Uber alle
Behandlungsschritte aufgeklart worden sind. Dies bekraftigt die Studie von Williams et
al.. Diese hat gezeigt, dass die Mehrheit der Patienten Probleme im Lesen und
Verstehen von medizinischen Informationen hatte. Knapp 42% der Patienten konnten
direkte Anweisungen zur Einnahme von Medikamenten nicht nachvollziehen. 26% der
Patienten verstanden nicht, wann sie ihren nachsten Termin hatten. Nahezu 60% der
Patienten begriffen den Aufklarungsbogens nicht (Williams et al. 1995). Dies zeigt,
dass Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz zu einer vulnerablen
Gruppe gehdrt. Das Risiko medizinische Informationen nicht zu verstehen, ist fur diese
Patienten groller. Gleichzeitig zeigen viele Studien, dass die Informationsquellen fur
Patienten zu kompliziert geschrieben sind (Goslin und Elhassan 2013, Kim et al. 2021).
Medizinische Laien verstehen die medizinischen Informationen dadurch schlechter.
Die vorliegende Studie zeigt, dass Patienten mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz bei der Informationssuche zwei primare Ziele verfolgen. Zum
einen mochten sie medizinische Informationen einfach und verstandlich erhalten. Dies
bestatigt die Ergebnisse von Perrault et al. und Osei Asibey et al. (Perrault et al. 2020,
Osei Asibey et al. 2017). Zum anderen mochten sie Erfahrungen mit anderen Patienten
auszutauschen. Patienten betonen auch in anderen Publikationen, dass sie den
Austausch mit anderen Patienten wertschatzen. Dadurch erlangen sie einen Einblick
in viele unterschiedliche Perspektiven (Augustaitis et al. 2021).

Die Studie konnte darlegen, dass fur die Gruppe der Patienten mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz ,personliche Gesprache“ die wichtigste Informationsquelle
war. Patienten mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz griffen dagegen eher auf
.elektronische Medien“ und ,schriftliches Informationsmaterial“ zurick. Die bestatigt

die systemische Ubersichtsarbeit von Daviani et al.. Patienten mit einer inadaquaten
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Gesundheitskompetenz  fallt die Beurteilung der Richtigkeit medizinischer
Informationen aus dem Internet schwerer. Sie vertrauen online-Medien weniger
(Diviani et al. 2015). Auch Jia et al. erkannten, dass eine geringe
Gesundheitskompetenz  eine  Barriere zum Zugang zu elektronischen
Informationsquellen darstellt (Jia et al. 2021). Patienten mit einem hohen Grad an
Gesundheitskompetenz suchten dagegen haufiger Informationen aus dem Internet auf
(Osei Asibey et al. 2017).

Die HNO-Patienten dieser Studie bevorzugten Informationen von der Familie, Freunde
und dem Hausarzt zu erhalten. Dies bestatigt die Studienergebnisse von Lubetkin et
al.. Diese konnte zeigen, dass Patienten mit einem geringen BHLS insgesamt haufiger
auf Gesprache mit der Familie, Freunden und religidsen Organisationen und Anfihrern
zuruckgriffen (Lubetkin et al. 2015).

Die vorliegende Studie zeigt, dass Patienten mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz eher auf Videos, Apps, Webseiten der HNO-KIinik/-Praxis und
auf AWMEF-Leitlinien zurtckgriffen. Die Studie von Benotsch et al. konnte zeigen, dass
Patienten online-Informationen nicht immer kritisch evaluieren. Die Gefahr, an
fehlerhafte Informationen zu gelangen, ist erhoht (Benotsch et al. 2004).

Fur viele Patienten ist die Lesbarkeit der medizinischen Informationen zu schwierig.
Studien empfehlen die Verwendung von multimedialen Elementen, z.B. Bilder, Videos,
Animationen und Ton (Sun 2012). Houts et al. kamen zu dem Ergebnis, dass das
Hinzufugen von Bildern zu Texten die Aufmerksamkeit der Leserschaft erhoht. Die
Patienten verstanden die Texte besser, konnten Informationen wiedergeben und
befolgten den arztlichen Anweisungen besser (Houts et al. 2006). Das legt dar, dass
medizinische Informationen in einfacher Sprache mit multimedialer Unterstitzung an
die Patienten Ubermittelt werden sollten.

Die vorliegende Studie zeigt, dass es keinen signifikanten Unterschied zwischen der
Anderung des Informationsbedirfnisses zwischen beiden Gruppen gab. Beide
Patientengruppen gaben an, dass sich ihr Informationsbedurfnis nicht verandert habe.
Dies widerspricht den Studienergebnisse der HLS-GER-2. Diese zeigten, dass im
Rahmen der Pandemie die digitale Gesundheitskompetenz der Burger sich tendenziell
verbessert hat. Diese nutzen digitale Gesundheitsinformationsangebote und
Kommunikationsmaoglichkeiten haufiger. Dadurch hat sich der Anteil inadaquater und
exzellenter digitaler Gesundheitskompetenz zum Positivem entwickelt (Schaeffer et al.
2021). Die Starke der HLS-GER-2 liegt darin, dass die digitale Gesundheitskompetenz
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zu zwei Zeitpunkten ermittelt wurde. Dadurch konnte eine zeitliche Veranderung

untersucht werden.

6.9.5 Forschung in der HNO-Heilkunde

Die vorliegende Studie konnte zeigen, dass eine inadaquate Gesundheitskompetenz
eine Barriere zum Zugang fur die Partizipation von Patienten in der Forschung darstellt.
Die  Ergebnisse offenbaren, dass Patienten mit einer adaquaten
Gesundheitskompetenz im Gegensatz zu Patienten mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz eher in Studien in der Vergangenheit teilgenommen haben.
Dies bestatigt die Studie von Protheroe at al. Diese konnte zeigen, dass eine geringe
Gesundheitskompetenz ein Hindernis zur aktiven Patientenbeteiligung darstellt
(Protheroe et al. 2009). Patienten haben  Schwierigkeiten  damit
Einverstandniserklarungen von Studien zu verstehen. Sie scheuen sich davor diese
Schwache zu offenbaren. Dadurch kdnnen Patienten, die damit Probleme haben, nicht
richtig identifiziert werden. Die richtige Unterstutzung bleibt ihnen oft verwehrt. In der
Folge beteiligen sich Patienten mit einer geringer Gesundheitskompetenz weniger an
klinischen Studien (Young 2019). Gleichzeitig zeigen diese Ergebnisse, dass
Patienten mit einer adaquaten Gesundheitskompetenz im Vergleich zu Patienten mit
einer inadaquaten Gesundheitskompetenz eher gewillt waren an Forschungsprojekten
in der Zukunft teilzunehmen. Dies unterstutzt die Ergebnisse von Kripalani et al. Diese
konnten zeigen, dass ein hoher Grad an Gesundheitskompetenz (BHLS) mit einem
héheren Interesse an Forschung und der Teilnahme an Forschungsprojekten
verbunden war (Kripalani et al. 2021). Gleichzeitig erhohte eine Studienteilnahme in
der Vergangenheit die Wahrscheinlichkeit an der Teilnahme an klinischen Studien in
der Zukunft (Kripalani et al. 2019). Die Studie von Nelson et al. kam zu den gleichen
Erkenntnissen. Je hoher die Gesundheitskompetenz der Patienten war, umso besser
verstanden, wertschatzten und sahen sie die Notwendigkeit der Studie.
Dementsprechend zeigte sich ein hoherer Grad an Gesundheitskompetenz mit einem
gesteigerten Interesse an Forschung (Nelson et al. 2016).

Die vorliegende Studie legt dar, dass beide Patientengruppen die gleichen Themen fir
zuklnftige Forschungsprojekte priorisierten. Platz eins belegte das Thema
Lebensqualitdt. Eine Studie konnte einen Zusammenhang zwischen der

Gesundheitskompetenz und der Lebensqualitat nachweisen (Zheng et al. 2018).
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Daher verwundert es nicht, dass die Thematik ,Lebensqualitat® in
Forschungsprojekten priorisiert werden sollte.

Die vorliegende Studie zeigt, dass beide Gruppen am geringsten neues Arzneimittel
untersucht wissen wollten. Auch die Studie von Kripalani et al. zeigt, dass Patienten
nicht gewillt waren an Studien teilzunehmen, wo sie Medikamente einnehmen missen
(Kripalani et al. 2019).

Die vorliegende Studie konnte keinen Unterschied zwischen beiden Patientengruppen
bezluglich der Aussage, ob ihre Themenvorschlage fir Forschungsprojekte
berlcksichtigt worden sind, zeigen. Das bekraftigt die Tatsache, dass der Weg flr
Patienten zur aktiven Forschungsteilnahme oft nicht einfach gemacht wird. Die
Moglichkeit von Patienten in der Beteiligung und Mitgestaltung von
Forschungsprojekten wird aktiv gefordert. In der Realitat trifft dies selten zu (Dierks
2019). Patienten sind motiviert sich in der Forschung zu beteiligen. Oft fehlen ihnen
die nétigen Hintergrundinformationen, um an Projekten zu partizipieren (Sood et al.
2009). Dabei hat die Beteiligung von Patienten einen positiven Einfluss auf die
Forschung. Patientenbeteiligung fuhrt zu Forschungsergebnissen, die die Probleme
von Patienten besser widerspiegeln. Bisher fand eine Beteiligung von Patienten am
Anfang einer Studie statt. Dies betraf die Entwicklung einer Forschungsagenda oder
von Protokollen (Domecq et al. 2014). Patienten betonen dabei ihre Rolle als erfahrene
Experten, kreative AulRenstehende, ungebundene Herausforderer, Brickenglieder, als
Motivatoren oder passive Anwesende. Durch die Beteiligung von Patienten konnen die
richtigen Forschungsfragen und -themen identifiziert werden. Die entscheidenden
Zielparameter konnen ausgewahlt werden. Forschungsergebnisse konnen an die
Laien kommuniziert werden (Crocker et al. 2017). Dennoch ist die Beteiligung von
Patienten mit einigen Nachteilen und Hindernissen behaftet. Logistisch gesehen
werden mehr Zeit und finanzielle Mittel bendtigt, um die Studien durchzufiihren zu
kénnen. Forscher flrchten, dass durch die Perspektive der Patienten irrelevante
Probleme, Interessen und Belange die Forschungsprojekte belasten. Wissenschaftler
sind vorsichtig in der Partizipation von Patienten in der Forschung. Um diese
Hindernisse zu bewaltigen, sind einige Schritte notwendig. Es sollte Zeit aufgewendet
werden, um eine Beziehung zwischen Patienten und Wissenschaftler aufzubauen.
Gegenseitiger Respekt muss zwischen den beiden Forscher gezeigt werden. Die
Erwartungen beider Beteiligter sollten offenbart werden (Domecq et al. 2014). Weitere

Bestrebungen sind notwendig, um Patienten aktiv in der Forschung zu beteiligen.
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7 Schlussfolgerung

Patientenorientierung hat einen zentralen Stellenwert in der modernen Medizin. Die
Recherche zeigt, dass dies nicht in allen medizinischen Fachdisziplinen erkannt
wurde. In der HNO-Heilkunde dagegen wird dieses Konzept von den behandelnden
HNO-Arzte bereits erfolgreich in die Praxis umgesetzt. Die HNO-Patienten bestatigten,
dass ihre Prioritaten und Praferenzen bericksichtigt worden sind. Zugleich wurden sie
in medizinischen Entscheidungen beteiligt. Die vorliegende Studie zeigt zugleich, dass
die Patienten vor vielen Herausforderungen in inrem Alltag gestellt sind. Sie haben ein
groBes Informationsbedirfnis. Viele Themen mdchten sie mit ihrem behandelnden
HNO-Arzt besprechen. Die Patienten greifen dabei zunehmend auf digitale Medien
zurlick. Der HNO-Arzt kann diese Medien zu seinem Vorteil nutzen, um das
Informationsbedurfnis seiner Patienten mit wissenschaftlich fundierten Informationen
zu bedienen. Die Informationen mussen dabei sprachlich einfach formuliert sein, damit
die Patienten diese verstehen und nutzen konnen. Weitere Studien sollten
untersuchen, wie die Umsetzung des Konzeptes die Behandlung des Patienten
verbessern kann.

Fir viele Patienten in der HNO-Heilkunde ist der Begriff Burgerwissenschaften fremd.
Die meisten Patienten dieser Studie haben noch nie an klinischen Studien aktiv
teilgenommen. Interessant ware es zu untersuchen, worin die Grinde fur diese
passive Beteiligung sind. In der Literatur wurde als Ursache von einer eingeschrankten
Mobilitat und Multimorbiditat der Patienten gesprochen. Die Patienten dieser
Befragung wurden nicht dazu befragt. Durch Antworten auf diese Frage, kénnen
Barrieren fur die aktive Forschungsbeteiligung von Patienten abgebaut werden. Die
vorliegende Studie zeigte, dass ein kleiner Anteil der Befragten eine aktive Beteiligung
in klinischen Studien vorstellen konnte. Diesen Anteil gilt es zu vergrofiern.

In der Literatur wird die Gesundheitskompetenz in der deutschen Bevolkerung in der
Mehrheit als gering angegeben. Die vorliegende Befragung erkannte, dass die HNO-
Patienten hauptsachlich eine adaquate Gesundheitskompetenz aufwiesen. Dies
bestatigen andere Studien, die die Gesundheitskompetenz in der HNO-Heilkunde
untersuchten. Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz waren meist
mannlich, sehr alt und hatten einen geringen Schulabschluss. Die Umsetzung der
Patientenorientierung konnte fir diese Patientengruppe haufig nicht erfolgreich
umgesetzt werden. Die Prioritdten und Praferenzen von Patienten wurden dabei

weniger von den HNO-Arzten beriicksichtigt. Das Informationsbeduirfnis wurde nicht
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vollkommen befriedigt. Die aktuelle Beteiligung der Patienten mit einer inadaquaten
Gesundheitskompetenz stimmt nicht immer mit ihrer gewlnschten Partizipation
uberein. All dies kann dazu fuhren, dass Patienten nicht die bestmdgliche Behandlung
erhalten. Zugleich wurden Patienten mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz
weniger in klinischen Studien einbezogen. Dabei ist es umso wichtiger zu erfahren, mit
welchen Problemen sich Patienten in ihrer Erkrankung konfrontiert werden.

Zukunftige Studien sollten sich darauf konzentrieren, dass sie Patienten aktiv bei der
Planung, Durchfuhrung und Analyse in klinischen Studien beteiligen. Dabei gilt es zu
berucksichtigen, dass untersucht wird, wie man Alte, schwer Erkrankte oder Patienten
mit einer inadaquaten Gesundheitskompetenz an Forschungsprojekten einbeziehen
kann. Die Themenwlnsche der Patienten sollten dabei aufgegriffen werden. Eine
Diskrepanz  zwischen den durchgefuhrten Forschungsprojekten und den
Themenwulnschen der Patienten haben mehrere Studien gezeigt (Tallon et al. 2000).
Die Wissenschaft ist haufig an der Erforschung neuer Pharmaka interessiert (Crowe
et al. 2015). Wichtig fir die Patienten ist dagegen, dass der Fokus auf ihr Leben
konzentriert ist. Neue moderne und digitale Therapieformen sollten untersucht werden.
Die Probleme, mit denen sie sich in ihrem Alltag konfrontiert sehen, sollten erkannt
und Lésungen gefunden werden, diese zu beseitigen. Somit kann die Behandlung der
Patienten verbessert werden. Darin liegt der Schlissel zu einer erfolgreichen

Patientenpartizipation in der Forschung.
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9.3 Anschreiben des DSZ-HNO an die Mitglieder der DG-HNO und des BV-HNO

Patientenbefragung
Welche Forschungsfragen
sind HNO-Patienten/-innen wichtig?

Jena, 15.04.2021

Sehr geehrte HNO-Praxis-Inhaberinnen und Inhaber!
Liebe Kolleginnen und Kollegen!

Das Deutsche Studienzentrum fir HNO-Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie (DSZ-HNO) plant eine
bundesweite Patientenbefragung in HNO-Kliniken und HNO-Praxen.

Nachdem man sich vor einigen Jahren mit der Evidenz in der HNO-Heilkunde aus der Sicht der HNO-
Experten beschaftigt hat, will man nun mehr Uber die Sichtweise der Patienten erfahren.
Birgerwissenschaft (Citizen Science) ist noch eine sehr junge Wissenschaft, die in den letzten Jahren
insbesondere mit der Auseinandersetzung mit Fake Science erheblich an Bedeutung gewonnen hat.
Birgerwissenschaft gibt Interessierten, hier unseren HNO-Patienten, die Méglichkeit, sich einzubringen,
an wissenschaftlicher Forschung teilzunehmen und so neues Wissen zu schaffen, wenn wir aus den
Antworten HNO-Forschungsprojekte ableiten. Ein Testlauf in der Klinik in Jena und in zwei HNO-Praxen
hat reibungslos geklappt.

Wir wiirden gern den Patienten/-innen lhrer Praxis unseren Fragebogen bzw. den Link zum Online-
Fragebogen zur Verfiigung stellen. Wir wirden uns sehr freuen, wenn Sie an dieser Studie
teilzunehmen wirden. Wir informieren Sie dann noch tber den Zeitraum der Befragung und tiber den
genauen Ablauf, der den teilnehmenden Praxen so wenig Arbeit wie méglich machen soll. Wenn Sie
mitmachen wollen, schicken Sie uns bitte dieses Schreiben ausgefiillt per Fax (03641-9329302) oder
per E-Mail (josephine.hoebler@uni-jena.de) zuriick.

Name der Praxis:

Name und Email-Adresse des Ansprechpartners:

Mit freundlichen GriiRen

o B R4 4
Prof. Dr. med. O. Guntinas-Lichius ~ Priv.-Doz. Dr. med. J. Lohler cand. med. dent. J. Hobler
Vorsitzender Lenkungsausschluss Stellv. Vorsitzender Lenkungsausschluss Doktorandin
DSZ-HNO DSZ-HNO Friedrich-Schiller-Universitat Jena
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9.4 Anschreiben an die teilnehmenden HNO-Kliniken und -Praxen

Studienzentrum

der Deutschen Gesellschatt far
Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde,
Kopf- und Hals-Chirurgie e. V

und des
- m —— Deutschen Berufsverbandes

BERUSSVERBAND DEN der Hals-Nasen-Ohrendrzte e. V

HALS-NASEN-DHRENARETE £V,

Deutsches Studienzentrum fir
HNO-Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie
UNIVERSITATSMEDRZIN *
‘ﬁ,',WS“,iJM,g Kooperationspartner
Studienzentrum

DSZ-HNO = Friednch-Wilhelm-Str. 2 = D-53113 Bonn

Ansprechpartner:

Vorsitzender Lenkungsausschuss
Prof. Dr. Ofando Guntinas-Lichius, Jena

Kontaki:
Ralf Tostmann, Gotiingen
Jana Schildknecht, Gottingen

Email: dsz@hno.org
J 6

Patientenbefragung ol 0561
Welche Forschungsfragen ! o
sind HNO-Patienten/-innen wichtig? Mo pane

www hno org/dsz-hno

Jena, 18.05.2021
Liebe Kolleginnen und Kollegen!

wir freuen uns, dass Sie sich dazu entschlossen haben an unserer Patientenbefragung teilzunehmen.
Die Befragungswoche wird in der Woche vom 14.06.-20.06.2021 stattfinden.

Im Vorfeld werden wir [hnen in der 22. Kalenderwoche 2 Briefumschldge zukommen lassen. Darin
sind insgesamt 100 papierbasierten Fragebdgen, 1 Plakat und 2 frankierte Rickumschldge enthalten.
Bitte bestatigen Sie uns den Erhalt der Briefumschlége mit einer kurzen E-Mail an folgende E-Mail-
Adresse: josephine.hoebler@uni-jena.de

Wir bitten Sie die Frageb&gen in der Befragungswoche den Patienten an der Anmeldung auszulegen
und Sie auf die Studie aufmerksam zu machen. Die Frageb&gen kénnen auch in den Wartezimmern
ausgelegt werden.

Das Plakat soll den Patienten liber die Studie informieren. Aus diesem Grund bitten wir Sie es gut
sichtbar in den Warterdumen aufzuhédngen. Auf diesem Plakat wird sich der Link und QR-Code fur die
online-Befragung befinden.

Zusatzlich kdnnen Sie auch gern den Link der online-Befragung auf lhrer online Webseite
veréffentlichen. Dieser lautet: https://t1p.de/si1q

Nach Abschluss der Befragungswoche senden Sie uns bitte alle ausgefiillten Fragebégen mit den 2
frankierten Briefumschldgen zurick.

Bei Rickfragen kontaktieren Sie Frau Hobler unter folgender Telefonnummer: 0177 7983224

Mit freundlichen Griilken

Prof. Dr. med. O. Guntinas-Lichius  Priv.-Doz. Dr. med. J. Léhler cand. med. dent. J. Hobler
Vorsitizender Lenkungsausschluss Stellv. Vorsitzender Lenkungsausschluss Doktorandin
DSZ-HNO DSZ-HNO Friedrich-Schiller-Universitat Jena

Lenkungsausschuss DSZ-HNO

DG HNO BV HNO

Prof. Dr. med. O. Guntinas-Lichius, Jena (Vorsitzender) PD Dr. med_ habil_J. Lohler, Bad Bramstedt (Stellv. Vorsitzender)
Prof. Dr. med. Th. Deitmer, B ! Prof. Dr. med. S. Plontke, Halle/S Dr. med. D. Heinrich, Hamburg

Prof. Dr. med. Dr. med. dent. H.-J. Welkoborsky, Hannover Dr. med. E. Lundershausen, Erfurt

Prof. Dr. med. T. Stéver, Frankfurt a. M. / Prof. Dr_ med. S. Lang, Essen Prof. Dr. med_ L. E. Walther, Sulzbach

Prof. Dr. med. A Dietz, Leipzig
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DSZ-HNO

Deutsches Studienzentrum fir
HNO-Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie

DSZ-HNO = Friedrich-Wilhelm-Str. 2 = D-53113 Bonn

Patientenbefragung
Welche Forschungsfragen
sind HNO-Patienten/-innen wichtig?

Liebe Kolleginnen und Kollegen!

Hiermit mdchten wir uns herzlich bei Ihnen und

UNIVERSITATSMEDIZIN ¢ UMG
GOTTINGEN »

Studienzentrum

der Deutschen Gesellschaft far
Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde,
Kopf- und Hals-Chirurgie . V

und des
Deutschen Berufsverbandes
der Hals-Nasen-Ohrenarzte e. V

DEUTSCHER
BERUFSVERBAND DER
HALS-MASEN-OHE EMARZTE E.V.

Kooperationspartner

Studlenzentrum

Ansprechpartner:

Vorsitzender Lenkungsausschuss
Prof. Dr. Oriando Guntinas-Lichius, Jena

Kontakt:
Ralf Tostmann, Gottingen
Jana Schildknecht, Gattingen

Email: dsz@hno.org

Tel +49 (0) 551 /3960 815
Fax:  +49 (0) 551 /39 60 846
Homepage

www_hno org/dsz-hno

Jena, 05.07.2021

lhrem Team fur die Teilnahme an der

Patientenbefragung bedanken. Die bisherigen Riickmeldungen weisen auf einen reibungslosen Ablauf
hin. Wir hoffen, dass wir lhnen — wie vorher zugesagt — tatsachlich nicht zu viel Arbeit gemacht haben.

Momentan treffen taglich Briefumschlage mit den ausgefiillten Fragebdgen bei uns ein. Bis wir von allen
die Rickmeldung haben, wird es sicherlich noch ein paar Tage dauern. Anhand des bisherigen
Ricklaufs kénnen wir aber schon jetzt sagen, dass die Befragung in den Praxen und Kliniken sowie die
parallele online-Befragung ein voller Erfolg war. Wir sind auf die Ansichten unserer Patienten sehr

gespannt!

Wir werden die Fragebdgen im Detail auswerten, eine Publikation vorbereiten und Sie umfanglich tiber

die Ergebnisse informieren.

Mit freundlichen GriRen

0.00.0,

Prof. Dr. med. O. Guntinas-Lichius  Priv.-Doz. Dr. med. J. Léhler

Vorsitzender Lenkungsausschluss
DSZ-HNO DSZ-HNO

Lenkungsausschuss DSZ-HNO

DG HNO:

Prof. Dr. med. O. Guntinas-Lichius, Jena (Vorsitzender)

Prof. Dr. med. Th. Deitmer, Bonn / Prof. Dr. med. S. Plontke, Halle/S.
Prof. Dr. med. Dr. med_ dent. H-J. Welkoborsky, Hannover

Prof. Dr. med. T. Staver, Frankfurt a. M. / Prof. Dr. med. S. Lang, Essen
Prof. Dr. med. A. Dietz, Leipzig

cand. med. dent. J. H&bler

Stellv. Vorsitzender Lenkungsausschluss Daoktorandin

Friednch-Schiller-Universitét Jena

BV HNO:

PD Dr med_ habil. J. Lohler, Bad Bramstedt (Stellv. Vorsitzender)
Dr. med. D. Heinrich, Hamburg

Dr. med. E. Lundershausen, Erfurt

Prof. Dr. med. L. E. Walther, Sulzbach
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9.6 Facebook-Beitrag des UKJ am 14.06.2021

o Universitatsklinikum Jena

KLImMIKum
jena

vor etwa 6 Monat%:n

+++ An alle HNO-Patienten da drauf3en... +++

Wir hatten da mal ne (Um)Frage fur euch: Was ist euch wichtig in der HNO-
Heilkunde? Wortber sollte mehr geforscht werden? Jetzt habt ihr die
Chance, euch aktiv in die zukunftige Forschung in der HNO einzubringen.
Dafiur musst ihr lediglich den Fragebogen ausfullen, den ihr online hier findet
- https://t1p.de/siiq

In Papierform liegt der Fragebogen tbrigens auch in unserer Ambulanz aus.
Ob online oder in Papierform: Die Umfrage ist selbstverstandlich anonym.
Und ihr unterstitzt mit dem Ausfullen nicht nur die HNO-Forschung, sondern
auch eine unserer Doktorandinnen, die im Rahmen dieser Befragung ihre
Promotion macht. Also vielen Dank fiirs Mitmachen und der Beitrag darf
naturlich gerne geteilt werden.

k74 ®W1 1
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9.7

=

Fragebogen
Fragebogen: Welche Forschungsfragen sind HNO-Patienten/-innen wichtig?, Seite 1 von 8
Information zur Studie - Sege p m}
DT ... DSZ-HNO ;3:":}

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient!

Vielen Dank, dass Sie sich flr unsere Untersuchung interessieren. Hiermit mdchten wir lhnen den Hintergrund
erldutern. Wir méchten gerne Ihre Sicht auf die zukiinftige Forschung in der HNO-Heilkunde erfahren. Was ist lhnen
wichtig? Worliber sollte mehr geforscht werden? Als HNO-Patient/-in kénnen Sie durch die Beantwortung des
Fragebogens lhre Sichtweise und lhre Erfahrung einbringen. Auf diese Weise helfen Sie uns die Sichtweise der
Patienten besser zu verstehen und daraus gezielt Forschung zu planen um lhre Fragen an die HNO-Heilkunde zu
beantworten.

Es handelt sich um eine wissenschaftliche Untersuchung, die der Deutsche Berufsverband der HNO-Arzte e.V. und
die Deutsche Gesellschaft fur HNO-Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie e.V. mit ihrem gemeinsamen
Studienzentrum, dem Deutschen Studienzentrum fir HNO-Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie (DSZ-HNO) und der
HNO-Klinik des Universitatsklinikums Jena durchfilhren. Bei weiteren Fragen wenden Sie sich gerne an das DSZ-
HNO: DSZ-HNO, Friedrich-Wilhelm-Str. 2, D-53113 Bonn, Tel. 0551 / 39 60 815, Fax: 0551 / 39 60 846, Email:
dsz@hno.org, Homepage www.hno.org/dsz-hno.

Prof. Dr. med. O. Guntinas-Lichius
Vorsitzender Lenkungsausschluss
DSZ-HNO

Priv.-Doz. Dr. med. J. Léhler
Stellv. Vorsitzender Lenkungsausschiuss
DSZ-HNO

cand. med. dent. J. Hobler
Doktorandin
Friedrich-Schiller-Universitat Jena

Fragebogen: Welche Forschungsfragen sind HNO-Patienten/-innen

wichtig?
Einwilligung in die Studie

1.1 Dieser Fragebogen ist streng vertraulich und anonym und dient ausschliellich wissenschaftlichen Zwecken.
Ihre Privatsphére ist zu jedem Zeitpunkt geschitzt. Das bedeutet auch, dass die erhobenen Daten in der HNO-
Klinik des Universitatsklinikums verbleiben und nicht an Dritte weitergegeben werden.

Alle Angaben sind freiwillig. Sie kénnen die Befragung jederzeit abbrechen, ohne dass lhnen dadurch Nachteile
entstehen.

Bitte beantworten Sie alle Fragen méglichst vollsténdig, ehrlich und spontan. Setzen Sie unter jede Frage genau
ein Kreuz. Die Beantwortung wird ca. 15-20 Minuten in Anspruch nehmen.

Verwenden Sie bitte zum Ausfiillen des Fragebogens einen schwarzen oder blauen Stift.

Bestétigen Sie bitte, dass Sie ein/fe HNO-Patient/-in sind, mindestens 18 Jahre alt sind, diese Erklarung gelesen
haben und an der Umfrage teilnehmen méchten:

Q Ja
O Nein

Bitte beantworten Sie diese Frage, bevor Sie mit dem Ausflillen des Fragebogens fortfahren.

[N Medizinische Fakultat der Uni Jena Klaus Scannerkorrektur, siehe hitp:/fiwww.blubbsoft. de
2.1 10 ull
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Fragebogen: Welche Forschungsfragen sind HNO-Patienten/-innen wichtig?, Seite 2 von 8

Patient/-in

2.1 Mit welcher Diagnose befinden Sie sich in der HNO-Heilkunde in Behandiung?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Tumor

O Wunden und Verletzungen infolge eines Unfalls
O Geruchs-, Geschmacks-, Horstérungen

O Allergie

O Gelenkerkrankungen im Kopf-Hals-Bereich

O Entzindungen und/oder Infektion

O Schiafstérungen

O Stimm-, Sprech- und Schlafstérungen

O Sonstiges

2.2 In welcher Rdumlichkeit befinden Sie sich aktuell in der HNO-Heilkunde?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O HNO-Klinik
[0 HNO-Praxis

2.3 Wie lange sind Sie in medizinischer Betreuung in der HNO-Heilkunde?

Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Ich war zum ersten Mal in dieser HNO-Klinik/-Praxis.
O Weniger als 1 Jahr.

O 1-2 Jahre

O 3-5 Jahre

O dber 5 Jahre

2.4 Wie sehr stimmen Sie folgender Aussage zu?

Die Erkrankung hat einen sehr grofen Einfluss auf mein Leben im Alltag.

0O Ich stimme Gberhaupt nicht zu.

O Ich stimme eher nicht zu.

O Ich stimme weder zu, noch lehne ich die Aussage ab.
O Ich stimme eher zu.

O Ich stimme voll und ganz zu.

mm  Medizinische Fakultat der Uni Jena Klaus Scannerkorrektur, siche hitp:/www.blubbsoft.de

2.2 W ull
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r Fragebogen: Weiche Forschungsfragen sind HNO-Patienten/-innen wichtig?, Seite 3 von 8 1

2.5 Welchen Bereich in Ihrem Alltag hat die Erkrankung am starksten besinflusst?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Ich habe mit kérperlichen Veranderungen zu kédmpfen.
[ leh bin nicht mehr so selbstbewusst, wie vor der Erkrankung.
O Ich habe viele Sorgen und Angste.

O Ich ziehe mich privat zurlick.

O Ich habe finanzielle Porbleme.

[ leh kann nicht mehr allein Auto fahren.

O Ich bendtige Kopfhérer, um TV schauen zu kénnen.

0O Ich musste meine Erndhrung komplett umstellen.

O Ich meide Treffen mit Familie und Freunden.

O lch meide Risikofaktoren.

[ Sonstiges

Patientenorientierung

3.1 Welche Rolle nehmen Sie momentan am Entscheidungsprozess lber lhre Therapieoption ein?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Alle Entscheidungen werden von mir getroffen.

O Alle Entscheidungen werden von mir getroffen, nachdem ich die Meinung meines/-r behandelnden HNO-Arztes/-
in bedacht habe.

O Mein/-e HNO-Arzt/-in und ich treffen alle Entscheidungen, welche Therapieoption fiir mich am besten ist,
gemeinsam.

O Mein/-e Hno-Arzt/-in trifft die Entscheidung liber meine Therapieoption, nachdem er/sie meine Meinung
beriicksichtigt hat.

[ Alle Entscheidungen werden allein von meinem/-r HNO-Arzt/-in getroffen.

3.2 Welche Rolle méchten Sie am Entscheidungsprozess liber die Therapieoption einnehmen?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Ich bevorzuge die Entscheidungen, welche Therapieooption ich bekomme, selbst zu wahlen.

O Ich bevorzuge die finale Entscheidung tber die Therapieoption selbst zu treffen, nachdem ich die Meinung
meines/-r behandelnden HNO-Arztes/-in bedacht habe.

O Ich bevorzuge es mit meinen/-r behandelnden HNO-Arzt/-in die Entscheidung lber die Therapieoption, die fiir
mich am besten ist, gemeinsam zu treffen.

O Ich bevorzuge es, wenn mein/-e behandelnder HNO-Arzt/-in die finale Entscheidung Uiber meine Therapieoption
trifft, nachdem er/sie meine Meinung bedacht hat.

O Ieh bevorzuge es alle Entscheidungen, die meine Therapieoption betreffen, komplett meinen/-r behandelnden
HNO-Arzt/-in zu Uiberlassen.

3.3 Wie sehr stimmen Sie folgender Aussage zu?

Ich méchte, dass meine Wiinsche und Prioritdten von dem/der behandelnden Arzt/-in beriicksichtigt
werden.

O Ich stimme berhaupt nicht zu.

O Ieh stimme ehr nicht zu.

O Ich stimme weder zu, noch lehne ich die Aussage ab.
O leh stimme eher zu.

O Ich stimme voll und ganz zu.

mm  Medizinische Fakultat der Uni Jena Klaus Scannerkorrektur, siehe http:/www.blubbsoft.de
| 2.3 [ M ull
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Fragebogen: Welche Forschungsfragen sind HNO-Patienten/-innen wichtig?, Seite 4 von 8

3.4 Wie oft werden lhre persénlichen Wiinsche und Prioritéten von dem/der behandelnden HNO-Arzt/-in
beriicksichtigt?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Immer

O Oft

O Gelegentlich

O Selten

O Nie

O Ich bin zum ersten Mal in dieser HNO-Klinik/-Praxis und kann dies nicht beurteilen.

3.5 W4hlen Sie das wichtigste persénliche Thema aus, lber das Sie mit dem/der behandelnden Arzt/-in sprechen
wollen.

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O persénliche Werte und Prioritaten

[ persénliche Bediirfniss

[0 Erfahrungen und Erwartungen

O Gefiihle und Emotionen

[ Einfluss der Erkrankung auf das alltdgliche Leben
O Alle genannten Themen treffen zu.

3.6 Die patientenorientierte Kommunikation ist ein wichtiger Bestandteil in der Arzt-Patienten-Beziehung. Welche der
folgenden Aussagen spiegelt fiir Sie die wichtigste Grundlage fiir die Kommunkation wieder.

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Aussagen.

O Der/die Arzt/-in nimmt sich geniigend Zeit fir das Gesprach.

[ Der/die Arzt/-in erklart alle Details des Vorgehens auf verstandliche Art und Weise.

O Der/die Arzt/-in hért dem/der Patienten/-in aufmerksam zu und respektiert seine/ihre Sichtweise.
[ Der/die Arzt/-in zeigt Einfihlungsvermogen fur den/die Patienten/-in.

O Der/die Arzt/-in fragt, ob der/die Patienten/-in noch Fragen hat und beantwortet alle Fragen.

O Alle genannten Aussagen spielen eine wichtige Rolle.

3.7 Welcher der folgenden Faktoren spielt fiir Sie die gréfte Rolle fiir eine gute bzw. partnerschattliche Beziehung
zu dem/der behandelnden Arzt/-in?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Vertrauen

O Ehrlichkeit

O Information/Aufklarung

O Mitspracherecht bei Entscheidungen

O Alle genannten Faktoren spielen eine wichtige Rolle.

3.8 Welcher der folgenden genannten Faktoren ist fiir Sie der Wichtigste, der eine moderne Patientenbeteiligung in
der HNO-Heilkunde widerspiegelt?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Zugang zu allen relevanten medizinischen Informationen (z.B. Diagnose- und Therapieverfahren)
[ eine patientenorientierte Kommunikation

0O das Eingehen auf Patientenpraferenzen (z.B. Wiinsche und Erwartungen von Patienten)

O gleichberechtigte Partnerschaft in Therapieentscheidungen

O verstarkte Einbindung der Patienten/-innen in die Forschung

" Medizinische Fakultat der Uni Jena Klaus Scannerkorrektur, siehe hitp://iwww blubbsoft de
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Fragebogen: Welche Forschungsfragen sind HNO-Patienten/~innen wichtig?, Seite 5 von 8

Medizinisches Informationsmaterial

4.1 Wie sehr stimmen Sie folgender Aussage zu?

Ich bin ausfiihrlich iiber alle Schritte in dem Behandlungsverlauf informiert worden.

O Ich stimme Gberhaupt nicht zu.

O Iech stimme eher nicht zu.

O Ich stimme weder zu, noch lehne ich die Aussage ab.
O Ich stimme eher zu.

O Ich stimme voll und ganz zu.

4.2 Hat sich lhr Informationsbediirfnis vom Anfang der Erkrankung bis zum heutigen Zeitpunkt verdndert?

O Ja
O Nein

4.3 Was ist Ihr oberstes Ziel, wenn Sie medizinische Informationsquellen aufsuchen?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Erfahrungsaustausch zw. Patienten

O Veranschaulichung von Krankheiten

O Suche nach anderen Arzten/-innen filr eine Zweitmeinung

O Vereinfachung medizinischer Sachverhalte

O detailliertere Informationen zum medizinischen Versorgungsprozess (z.B. Diagnose- und Therapieverfahren)

4.4 Auf welche Informationsquelle greifen Sie als Erstes zurtick, wenn Sie medizinische Informationen suchen?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O personliche Gesprache
O schriftliches Informationsmaterial
[ elektronische Medien

4.5 Wahlen Sie eine Person aus, die Sie aufsuchen, wenn Sie Fragen zur Erkrankung haben.

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Familie

O Freunde

O Allgemeinarzt/-in

O HNO-Facharzt/-in

O HNO-Schwester/-Pfleger

4.6 Auf welche elektronische Informationsquelle greifen Sie zuriick, wenn Sie auf der Suche nach medizinischen
Informationen sind?

Bitte wahlen Sie eine der folgenden Aussagen.

O App

[0 medizinische Datenbanken (z.B. PubMed)

O Videos (z.B. YouTube)

0O allgemeine Internetsuchmaschinen (z.B. Wikipedia)
0 Webseiten der HNO-Klinik/-Praxis

O AWMF-Leitlinien
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Fragebogen: Welche Forschungsfragen sind HNO-Patienten/~innen wichtig?, Seite 6 von 8

Forschung

5.1 Haben Sie schon mal an einer Studie teilgenommen?

O Ja
[0 Nein

5.2 Wirden Sie gern aktiv an der Gestaltung zukinftiger Forschungsthemen in der HNO-Heilkunde teilnehmen?

0O Ja
O Nein

5.3 Wenn Sie die Frage 5.2 mit,,Ja“ beantwortet haben, beantworten Sie bitte diese Frage.

Angenommen Sie hétten die Chance selbst aktiv in der Forschung in der HNO-Heilkunde mitzuwirken.
Welchen der folgenden Gebiete wiirden Sie am liebsten selbst untersuchen?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

[ neues Arzneimittel

O Lebensqualitat

[0 neues medizin-technisches Gerat

O Untersuchung von Erbinformationen (Genetik)
O Ernahrung

O neue OP-Techniken

5.4 Wenn Sie die Frage 5.2 mit,,Ja“ beantwortet haben, beantworten Sie bitte diese Frage

Angenommen Sie hétten die Chance selbst aktiv in der Forschung in der HNO-Heilkunde mitzuwirken.
Welchen der folgenden Gebiete wiirden Sie nicht selbst untersuchen wollen?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O neues Arzneimittel

O Lebensqualitat

O neues medizin-technisches Gerat

O Untersuchung von Erbinformationen (Genetik)
O Erndhrung

O neue OP-Techniken

5.5 Wie sehr stimmen Sie folgender Aussage zu?

Alle meine eigenen Fragen und Anregungen fiir die Gestaltung von Forschungsprojekten in der HNO-
Heilkunde werden beriicksichtigt.

O Ich stimme Gberhaupt nicht zu.

O Ich stimme eher nicht zu.

O Ich stimme weder zu, noch lehne ich die Aussage ab.
O Ich stimme eher zu.

O Ich stimme voll und ganz zu.
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Fragebogen: Weiche Forschungsfragen sind HNO-Patienten/-innen wichtig?, Seite 7 von 8

Gesundheitskompetenz

6.1 Wie sicher fiihlen Sie sich, wenn Sie medizinische Formulare allein, ohne die Hilfe von anderen ausfiillen
miissen?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

[0 Extrem sicher

[ Sehr sicher

O Weniger sicher

[ Eher unsicher

O Uberhaupt nicht sicher

6.2 Wie oft lassen Sie sich beim Lesen und Ausfilllen medizinischer Formulare helfen?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten.

O Immer

0O Oft

O Gelegentlich
O Selten

O Nie

6.3 Wie oft verstehen Sie medizinisches Informationsmaterial nicht und haben dadurch Probleme tiber lhre eigene
medizinische Verfassung etwas zu lernen?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Immer

0O Oft

[ Gelegentlich
[ Selten

0O Nie

Demografische Fragen

7.1 Welches Geschlecht haben Sie?

O Weiblich
O Mannlich
[0 Keine Antwort

7.2 Welcher Altersgruppe sind Sie zuzuordnen?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Antworten:

[ 18-30 Jahre
O 31-45 Jahre
0O 46-60 Jahre
0 61-75 Jahre
O 76 Jahre und alter

[} Medizinische Fakultat der Uni Jena Klaus Scannerkorrektur, siehe hitp:/www blubbsoft de
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Fragebogen: Welche Forschungsfragen sind HNO-Patienten/-innen wichtig?, Seite 8 von 8

7.3 In welchem Bundesland sind Sie wohnhaft?

Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Baden-Wirttemberg

O Bayern

O Berlin

O Brandenburg

O Bremen

O Hamburg

[ Hessen

OO0 Mecklenburg-Yorpommern
[0 Niedersachsen

O Nordrhein-Westpfahlen
O Rheinland-Pfalz

O Saarland

O Sachsen

O Sachsen-Anhalt

O Schleswig-Holstein

O Thiringen

7.4 Wie sind Sie krankenversichert?

Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:

[0 Gestzliche Krankenkasse
[ Private Krankenkasse
O Sonstige

1.5 Welchen héchsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie? Was in dieser Liste trifff auf Sie zu?

Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten:

O Schiler/-in, besuche eine allgemeinbildende Vollzeitschule

O von der Schule abgegangen ohne Schulabschluss

O Hauptschulabschluss (Volksschulabschluss) oder gleichwertiger Abschluss

O Polytechnische Oberschule der DDR mit Abschluss der 8. oder 9. Klasse

O Realschulabschluss (Mittlere Reife) oder gleichwertiger Abschluss

O Polytechnische Oberschule der DDR mit Abschluss der 10. Klasse

O Fachhochschulreife

O Abitur/Allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife (Gymnasium bzw. EQS, auch EOS mit Lehre)
[ Einen anderen Schulabschluss

Vielen Dank fiir Ihre Teilnahme an dieser Umfrage.

Bitte priifen Sie vor der Abgabe des Fragebogens, dass Sie jede Frage mit einem Kreuz beantwortet haben.
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9.8 Plakat

>

UNIVERSITATS
KLINIKUM
JENA

MACHEN SIE MIT!

ot AWARENESS-WOCHE

Welche Forschungsfragen sind
HNO-Patientinnen und HNO-Patienten wichtig?

Worum geht es?

Wir wollen HNO-Patientinnen und HNO-Patienten mehr Moglichkeit geben, sich aktiv in die
Forschung einzubringen. Wir sind das Deutsche Studienzentrum fiir HNO-Heilkunde, Kopf- und
Hals-Chirurgie. Das Studienzentrum ist ein gemeinsames Forschungszentrum des Deutschen
Berufsverbands der Hals-Nasen-Ohrendrzte e.V. und der Deutschen Gesellschaft fiir Hals-Na-
sen-Ohren-Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie. Wir wollen gerne von Ihnen wissen, was lhnen
besonders wichtig in der HNO-Heilkunde ist. Worliber sollte mehr geforscht werden? Als HNO-
Patientin und HNO-Patient sind Sie in der einzigartigen Lage durch Beantworten des Fragebo-
gens lhre Sichtweise zu offenbaren. Somit kdnnen wir lhren personlichen Blickwinkel besser
verstehen und in der Zukunft an HNO-Themen forschen, die Ihnen wichtig sind.

Wie kann ich mitmachen?

Im Rahmen der Awareness-Woche finden Sie den gedruckten Fragebogen im Wartezimmer Ih-
rer HNO-Klinik oder Ihrer HNO-Praxis vor. Sie kdnnen den Fragebogen ausfiillen und abgeben.

Alternativ kdnnen Sie den Fragebogen auch online ausfiillen. Dieser ist unter folgendem Link zu
finden: https:/ /t1p.de/sliq oder Sie scannen mit der Kamera Ihres Smartphones den QR-Code:

Kontakt

Deutsches Studienzentrum flir HNO-Heilkunde,
Kopf- und Hals-Chirurgie (DSZ-HNO)

Friedrich-Wilhelm-Str. 2 |D-53113 Bonn E
Telefon: 0551 / 39 60 815 - Fax: 0551 / 39 60 846 =
E-Mail:  dsz@hno.org El,g

]

- L/ A
"]
9% %
nnnnnnnnnnnnnnnn
MALS NASEN-OHREMARZTE EVa D S Z 0y H N o
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9.9 Anschreiben an die Prasidenten der DG-HNO und des BV-HNO

) @ _ £4
O Qghfj b \ 1
N7 .HNO |

Bonn und Jena, 27.02.2021
Patientenbefragung
Welche Forschungsfragen sind HNO-Patienten/-innen wichtig?

Liebe Kolleginnen und Kollegen!

Vielen Dank flir |hre Bereitschaft an dieser Studie des Deutschen Studienzentrum fiir HNO-Heilkunde,
Kopf- und Hals-Chirurgie (DSZ-HNO) teilzunehmen. Die Auswertung erfolgt im Rahmen einer
Promotion an der HNO-Klinik des Universitatsklinikums Jena.

Nachdem wir uns gemeinsam vor einigen Jahren mit der Evidenz in der HNO-Heilkunde aus unserer
eigenen Sicht, aus Sicht der HNO-Experten, beschaftigt haben, wollen wir nun mehr tiber die Sichtweise
der Patienten erfahren.

Biirgerwissenschaft (Citizen Science) ist noch eine sehr junge Wissenschaft, die in den letzten Jahren
insbesondere mit der Auseinandersetzung mit Fake Science erheblich an Bedeutung gewonnen hat.
Biirgerwissenschaft gibt Interessierten, hier HNO-Patienten, die Moglichkeit, sich einzubringen, an
wissenschaftlicher Forschung teilzunehmen und so neues Wissen zu schaffen, wenn wir aus den
Antworten HNO-Forschungsprojekte ableiten. Neben dem eigentlichen HNO-Forschungsthema
erfahren die Patienten dabei mehr (ber den Forschungsprozess und erleben, wie Wissenschaft
funktioniert.

Unser Fragebogen wurde basiert auf anderen Fragebdgen aus dem Bereich der Birgerwissenschaft
und auf Basis unser Analysen zur Evidenz in der HNO-Heilkunde entwickelt. Mehr dazu finden Sie im
Literaturverzeichnis im Anhang dieses Schreibens. Auf der nichsten Seite ist der Ablauf der Befragung
genau beschrieben. Bei Riickfragen wenden Sie sich bitte gerne an das DSZ-HNO.

Mit freundlichen GriiRen

0., U Flwbir—

Prof. Dr. med. O. Guntinas-Lichius Priv.-Doz. Dr. med. J. Lohler cand. med. dent. J Hobler
Vorsitzender Lenkungsausschluss Stellv. Vorsitzender Lenkungsausschluss Doktorandin
DSZ-HNO DSZ-HNO Friedrich-Schiller-Universitat Jena
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DSZ-HNQ - Patientenbefragung: Welche Forschungsfragen sind HNO-Patienten/-innen wichtig?

Ablauf der Studie

Im Rahmen einer Awareness-Woche wird die Patientenbefragung in der Woche vom 19.04. bis zum
25.04.21 durchgefihrt. Alle HNO-Kliniken und eine ausgewahlte Anzahl an HNO-Praxen in Deutschland
werden an dieser Befragung teilnehmen. Im Vorfeld werden diese angeschrieben und tber das Ziel und
den Zweck dieser Studie aufgeklart. In den Wartezimmern wird ein Plakat angebracht werden, dass die
Patienten auf die Studie aufmerksam machen soll. Auf diesem wird sich ein QR-Code befinden, liber
den die Patienten zu den Fragebogen online gefiihrt werden. Die Fragebogen werden aul3erdem den
Patienten in den Wartezimmern zur Verfligung gestellt. Sie haben dort die Moglichkeit die
ausgedruckten Fragebogen auszufiillen und tber einen frankierten Umschlag zu versenden. Es besteht
auch die Maglichkeit die Fragebogen einzuscannen und zu faxen. Nach Abschluss dieser Woche
werden alle versendeten Frageb&gen zusammengetragen und ausgewertet.
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