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Vorwort

»Angesichts der demografischen Entwicklung

der Bevélkerung und des steigenden Risikos
einer Krebserkrankung mit zunehmendem

Alter ist ein aufeinander abgestimmtes,
zielorientiertes Vorgehen aller an der
Krebsbekdmpfung beteiligten Akteure erforderlich”

aus: "Forschung im Nationalen Krebsplan® vom 20.06.2011

Die Idee zu dem Projekt ,Therapiebedingte Versorgungsbedarfe onkologischer Patienten im
hauslichen Milieu“ ist aus der Beobachtung entstanden, dass Patienten, die eine ambulante
Chemo- und/oder Strahlentherapie erhalten und unter starken Nebenwirkungen leiden, zu
Hause eine professionelle pflegerische Unterstitzung bendétigen. Wird die erforderliche Be-
treuung ausschlieBlich durch die Angehdrigen geleistet, besteht die Gefahr, dass diese damit
psychisch oder physisch Gberfordert sind. Das waren zunachst persdnliche Beobachtungen.
Belastbare empirische Daten zum pflegerischen Versorgungsbedarf im ambulanten Setting

gab es bisher nicht.

Das hier vorgestellte Forschungsprojekt hatte zum Ziel, den Versorgungsbedarf und die Ver-
sorgungsdefizite onkologischer Patienten wahrend und nach der ambulanten Chemo- bzw.
Strahlentherapie empirisch zu erheben. Hinter der Untersuchungsfrage steht das Postulat,
dass onkologische Patienten, die ambulant behandelt werden, nicht nur medizinisch, son-
dern auch pflegerisch eine gleich gute und sichere Versorgung erhalten soll(t)en wie die Pa-
tienten, die im Krankenhaus behandelt werden. Nur unter diesen Voraussetzungen kann die
»<Ambulantisierung“ der onkologischen Therapie im wohlverstandenen Interesse der Patien-

ten erfolgen.

Das Forschungsprojekt wurde vom Berliner Wissenschaftssenat geférdert. Es war von An-
fang an darauf ausgelegt, mit Einrichtungen der Praxis zusammen zu arbeiten. Zu den Part-
nern unseres Projektes gehdrten die Konferenz Onkologischer Kranken- und Kinderkranken-
pflege (KOK) in der Deutschen Krebsgesellschaft e.V., der Pflegedienst Gesundheitspflege
Helle-Mitte, der Verein Home Care Berlin e.V. sowie die Mitglieder des Beirates. Anlasslich
des am 2. Dezember 2011 zum Abschluss des Projektes veranstalteten Workshops wurden
die Forschungsergebnisse und die Vorschlage zur Weiterentwicklung der Versorgungssitua-
tion prasentiert. Mit den Teilnehmern, zu denen die Projektpartner und Experten aus dem

Versorgungsbereich gehdrten, wurden sie anschlieBend diskutiert.



Das Projekt hat eine Vielzahl von neuen Daten und Erkenntnissen hervorgebracht. Zu die-
sem Erfolg haben die Praxispartner wesentlich beigetragen. Wahrend der Projektlaufzeit
(Juni 2010 bis Dezember 2011) konnten wichtige Versorgungsaspekte untersucht und An-
satzpunkte fir notwendige Veranderungen gefunden werden. Auch ist es mit Hilfe der Pro-
jektpartner gelungen, Akteure zusammenzubringen, die mit der pflegerischen Versorgung
ambulanter onkologischer Patienten tagtaglich in Berlin befasst sind. Die Laufzeit hat aller-
dings nicht ausgereicht, um all die Fragen zu beantworten, die im Zuge des Projektes neu
entstanden sind und die zu beantworten wéaren, um zu ganz konkreten, politisch durchsetz-
baren Verbesserungsvorschlagen zu gelangen. Infolge der verkirzten Laufzeit des Projekts
musste auf die 6konomische Analyse verzichtet werden.

Die Forschung zur pflegerischen Versorgung onkologischer Patienten hat erst begonnen,
weitere Untersuchungen missen folgen. Vor allem stehen noch die Antworten auf Fragen
aus wie ,Welche Patientengruppen haben den gréBten Bedarf an professioneller hauslicher
Pflege?”, oder ,Wie viele Krankenhausaufenthalte und damit verbundene Kosten kdénnten
durch eine ausreichende professionelle hausliche Pflege vermieden werden?“

Durch die Projektarbeit sind wir mit zahlreichen engagierten Arzten, Pflegekraften, Patienten
und Patientenvertretern in Kontakt gekommen. Wir haben viel lber das tatsachliche Versor-
gungsgeschehen erfahren und die Akteure haben uns immer wieder darin bestérkt, die For-
schung voranzutreiben, um Licht ins Dunkel der hauslichen Versorgung zu bringen. Mit die-
sem Projektbericht kommen wir der Bitte nach Verdffentlichung der Ergebnisse nach. Wir
mdchten uns mit dem Bericht bei allen Partnern, insbesondere bei den Mitgliedern des Pro-
jektbeirates, fur die zahlreichen Hinweise und Anregungen zu unserem Projekt herzlich be-
danken.

Unser ganz besonderer Dank gilt den wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen des Projektes,
Frau Christiane Gollin, MPH, Frau Dr. Sabine Kies, Frau Dipl.-Med. Susanne Woskanjan als
freier Mitarbeiterin sowie den studentischen Mitarbeiterinnen, Frau Maren Knade (cand.
B.Sc. Pflegemanagement) und Frau Katrin Jettkowski (B.Sc. Ergotherapie), ohne deren Kre-
ativitdt und Ausdauer die Projektergebnisse nicht zustande gekommen waren und die auch
unter Zeitdruck die Nerven und die Freude an der Arbeit nie verloren haben.

Der Projektbericht mit Anhang ist auch auf der Homepage der Alice Salomon Hochschule

unter www.ash-berlin.eu verflgbar.
Berlin, im Februar 2012

Jutta Rébiger und
Jochen Breinlinger-O"Reilly
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Kurzfassung

Die ,Ambulantisierung” der gesundheitlichen Versorgung liegt sowohl im Interesse der Pati-
enten, als auch der Krankenkassen als Kostentrager. Voraussetzung dafir ist, dass die am-
bulante Behandlung in der gleichen Qualitat und mit der gleichen Sicherheit fir den Patien-

ten geleistet wird, wie die stationare Versorgung im Krankenhaus.

Das Projekt geht der Frage nach, inwieweit onkologische Patienten, die ihre Chemo- bzw.
Strahlentherapie ambulant erhalten, aufgrund der bekannten Nebenwirkungen unter einem
pflegerischen Defizit leiden oder ob sie zu Hause angemessen versorgt werden. Um diese
Frage beantworten zu kdnnen, wurden verschiedene Methoden eingesetzt: Interviews mit
Arzten, Pflegedienstleitern, Patientenvertretern u.a., Analyse von Versichertendaten einer
Krankenkasse und von Patientenakten einer onkologischen Schwerpunktpraxis sowie eine
schriftliche Patientenbefragung. Die Untersuchung beschrankte sich auf die Region Berlin,
eingeschlossen waren Personen mit einer Krebserkrankung im Alter ab 25 Jahre und einer
Chemo- bzw. Strahlentherapie im Jahre 2009.

Die Ergebnisse haben gezeigt, dass die meisten Patienten, die eine ambulante Chemo- bzw.
Strahlentherapie erhalten, unter Nebenwirkungen und Beeintrachtigungen (Fatigue, Schmer-
zen, Ubelkeit usw.) leiden, dadurch in ihren taglichen Aktivitdten eingeschrankt sind und zu-
hause Hilfe benétigen. Etwa drei Viertel der Patienten werden zu Hause von ihren Angehori-
gen, also von Laien, unterstltzt. Nur eine Minderheit (rd. ein Viertel) erhalt eine professionel-
le Pflege, und diese fast ausschlieBlich in Form einer medizinischen Behandlungspflege (z.B.
Verbandwechsel, Medikamentengabe). Grundpflege (wie Kdrperpflege, An- und Auskleiden
usw.) und hauswirtschaftliche Versorgung (wie Einkaufen, Waschewaschen usw.), mit denen
die Einschrankungen bei den taglichen Verrichtungen kompensiert werden kdnnten, wird

kaum von den Arzten verordnet bzw. von den Krankenkassen gewéhrt.

Die Frage, warum so selten und so einseitig hdusliche Krankenpflege verordnet wird, konnte
in diesem Projekt nicht abschlieBend beantwortet werden. Es lie3 sich auch nicht eindeutig
nachweisen, dass die Patienten, die eine professionelle hdusliche Pflege erhalten, wahrend
der Therapiephasen weniger haufig (notfallméaiig) ins Krankenhaus kommen als die Patien-
ten, die ausschlieBlich von Angehérigen gepflegt werden, jedoch deuten die Ergebnisse der
Datenanalyse in diese Richtung.

Weiterhin hat die Patientenbefragung ergeben, dass bei den meisten Patienten ein groBer
Bedarf an Informationen rund um die Krebserkrankung, vor allem bezlglich der verfligbaren

Unterstlitzungsangebote, besteht.
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Im Projekt wurden verschiedene Hypothesen untersucht. Nicht zu allen mit dem Thema zu-
sammenhangenden Fragen konnten Antworten gefunden werden. Vielfach kann das Projekt
aber DenkanstdBe fur weiterfihrende Forschung im Bereich der hauslichen Pflege bei onko-
logischen Patienten geben. Weitere Untersuchungen waren erforderlich, um auch versor-
gungspolitische und ékonomische Fragen beantworten zu kénnen. Bisher liegen zur hausli-
chen Versorgung onkologischer Patienten so gut wie keine Untersuchungen vor, mit dem
Projekt wurde in gewisser Weise ,Neuland betreten®. Eine Weiterverfolgung dieses For-

schungsthemas ist begrindet und erforderlich.
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1 Ausgangssituation, Hintergrund und Forschungsziele

Der Forderung des Gesetzgebers ,ambulant vor stationar® entsprechend werden immer
mehr onkologische Therapien, so auch die Chemo- und Strahlentherapie, aus dem stationa-
ren in den ambulanten Sektor verlagert. Dies hat neben dem Effekt, dass die Patienten’ ih-
rem Wunsch entsprechend wohnortnah therapiert werden und in ihrem vertrauten Umfeld

verbleiben kénnen, auch den Vorteil einer Kostenersparnis.

1.1 Verbreitung der Krankheit, Behandlungsart und -ort

In Berlin sind im Jahre 2009 rund 40.000 onkologische Patienten ambulant in Arztpraxen
betreut worden, davon zwei Drittel in onkologischen Schwerpunktpraxen (KV Berlin 2010).
Im Vergleich zu 2005 wurden 2009 in Berliner Arztpraxen 33% mehr Krebspatienten ambu-
lant behandelt, die Anzahl der ambulanten Chemotherapien stieg im gleichen Zeitraum um
20% (Tabelle 1).

Tabelle 1 Ambulant behandelte onkologische Patienten in Berliner Arztpraxen 2005 und 2009,
Schéatzungen
Jahr Anzahl ambulant betreuter Patienten Anzahl Patienten mit ambulanter Chemo-
(Berlin) therapie (Berlin)
2005 30.000 5.000
2009 40.000 6.000
Quelle: Eigene Darstellung, modifiziert nach KV Berlin (2010)

Beispielhaft sei die Entwicklung in der ambulanten Betreuung krebskranker Versicherter der
AOK Berlin genannt: Wahrend im Jahr 1992 1.819 bei der AOK versicherte Krebspatienten
in einer onkologischen Arztpraxis betreut wurden, von denen 122 eine ambulante Chemothe-
rapie erhielten, waren es im Jahr 2009 11.186 Betreute, davon 2.020 mit ambulanter Chemo-
therapie (KV Berlin 2010).

Die Entscheidung fUr die konkrete Art der tumorspezifischen Therapie wird von verschiede-
nen Faktoren, wie dem allgemeinen Gesundheitszustand und dem Alter des Patienten sowie
dem Stadium, dem Ausbreitungsgrad und den biologischen Eigenschaften des Tumors be-
einflusst.

! Nachfolgend wird zur Wahrung der Ubersichtlichkeit und Lesbarkeit ausschlieBlich die ménnliche Form bei Per-
sonenbezeichnungen verwendet, die Leserin/der Leser wird gebeten grundsétzlich die weibliche Form mitzuden-
ken.
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Als Tumortherapien sind in erster Linie Operationen, Bestrahlung und medikamentése Be-
handlungen wie Chemo-, Hormon- und Immuntherapie gangig. Eine Chemotherapie lauft
i.d.R. in Zyklen ab, ein Zyklus besteht aus mehreren Sitzungen, mehrere Zyklen folgen in
bestimmten zeitlichen Abstidnden aufeinander. Ahnlich erfolgt die Bestrahlung, hier werden

ebenfalls mehrere Sitzungen im Zeitraum von zumeist mehreren Wochen durchgefihrt.

Grundsatzlich sind Chemo- und Strahlentherapie ambulant (in einer spezialisierten onkologi-
schen Praxis, einer Klinikambulanz bzw. in einem Medizinischen Versorgungszentrum oder
stationdr im Krankenhaus moglich. Wie die Art der Therapie hangt auch die Wahl des Be-
handlungsorts von vielen Faktoren ab, z.B. vom Allgemeinzustand des Patienten, der Art der
Erkrankung und der Art der Therapie. Tabelle 2 zeigt die verschiedenen Therapieformen im
Uberblick.

Tabelle 2 Ubersicht iiber die verschiedenen Ansitze in der Tumortherapie
Lo . R o Palliativmedizin, SAPV als
Tumorthe.raple mit kurativer Tumortheraple mit palliativer spezieller Teil der Palliativ-
Zielstellung Zielstellung s
medizin
. . irreversible, fortgeschrittene
frihes Stadium, bei soliden L?;%?:ﬁmtt‘“:jr;s.rsut;%fsr?r’] und weiter fortschreitende
Stadium: Tumoren kein Nachweis von 9 Ausbreitung des Tumors
andere Regionen (Metasta- X
Metastasen sierung) (Endstadium, begrenzte
9 verbleibende Lebenszeit)
Heilung
. Ubergehende)
Heilung, . __(voru .
Ziel: d.h. Zerstérung und Beseiti- Et'ggsag‘;?‘fé‘r%g’:;; gﬁiﬁ?‘re"
gung aller Krebszellen Leb I 9,
ebensveriangerung Erhaltung von Lebensquali-
tat, insbesondere durch
Erhaltung von Lebensqualitat Symptomlinderung
oft aggressive tumorspezifi- weniger agaressive tumor-
sche Therapie mit starken g.r gg Th o keinerlei bel d
Besonder- Nebenwirkungen: die damit spezifische Therapie mit einerlei belasten e.(tumor-
heiten der verbundene Einséhrénkun weniger Nebenwirkungen, spezifische) Therapien, Le-
Therapie: der Lebensqualitat wird m? die Lebensqualitat wird flir bensqualitat ist wichtigs-

das mdgliche Ergebnis der
Heilung in Kauf genommen

die verbleibende Lebenszeit
starker gewichtet

Quelle: Eigene Darstellung (durchgestrichen: nicht mehr mdglich)

tes/einziges Kriterium

Die onkologischen Therapien sind nach wie vor mit Nebenwirkungen verbunden, auch wenn
bei deren Reduzierung einige Erfolge zu verzeichnen sind. Die Krebserkrankung selbst und
die Nebenwirkungen der Therapien fuhren insbesondere dazu, dass die Patienten kérperlich
rasch erschopft, Gberdurchschnittlich mide und letztlich bei den alltaglichen Verrichtungen
eingeschrankt sind und infolgedessen zuhause Fremdhilfe bendtigen (Feyer 2009). Bleibt die
Hilfe aus besteht die Gefahr, dass der gesamte Therapieverlauf negativ beeinflusst wird und
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Krankenhauseinweisungen notwendig werden. Bislang findet diese Tatsache bei der Betreu-

ung ambulanter onkologischer Patienten jedoch nicht gentigend Beachtung.

Das Forschungsprojekt verfolgt das Ziel, die hausliche Versorgungssituation von ambulant
behandelten onkologischen Patienten zu erfassen, bestehende Versorgungsliicken zu identi-
fizieren und daraus Empfehlungen fir Leistungserbringer und Kostentrager abzuleiten.

Onkologische Erkrankungen sind weit verbreitet. Nach Schatzungen des Robert Koch Institut
lebten im Jahr 2010 in Deutschland 1,45 Millionen Menschen mit einer Krebserkrankung,
deren Diagnose nicht langer als 5 Jahre zuriick lag (Deutsches Krebsforschungszentrum
2010). Das Robert Koch-Institut wies fir das Jahr 2006 insgesamt ca. 426.800 Krebsneuer-
krankungen (Inzidenz) in Deutschland aus. Bei den Frauen steht 2006 Krebs der Brustdrise
mit ca. 58.000 Fallen an erster Stelle, bei den Mannern ist es der Prostatakrebs mit ca.
60.100 Neuerkrankten (Robert Koch-Institut 2010). In Berlin erkranken jahrlich mehr als
15.000 Menschen an bdsartigen Tumoren (KV Berlin 2009). Mit steigendem Lebensalter
nimmt die Zahl der Neuerkrankungen erheblich zu (Robert Koch-Institut 2010, Abbildung A
[.1, Anhang I). Bedingt durch die demografische Entwicklung werden auch in Zukunft immer
mehr Menschen von einer Krebserkrankung betroffen sein: Nach Erhebungen des statisti-
schen Bundesamtes wird die Zahl der Krebserkrankungen bis 2050 um ca. 45% ansteigen,
so werden sich zum Beispiel bei 80- bis 85-jdhrigen Frauen bis 2050 die Fallzahlen nahezu
verdoppeln und bei gleichaltrigen Mannern verdreifachen (DGHO 2009).

1.2 Gesetzliche Grundlagen fir eine hausliche Versorgung

Mit der wachsenden Anzahl von Krebserkrankungen und der Zunahme ambulanter Thera-
pien muss die Sicherstellung der hauslichen Versorgung verstarkt in den Blickpunkt riicken.
Relevant sind folgende Regelungen: Die zeitlich begrenzte hausliche Krankenpflege und die
Haushaltshilfe werden im Sozialgesetzbuch V in den §§ 37 und 38 geregelt, die Pflege, die
sich Uber einen Zeitraum von mindestens einem halben Jahr erstreckt, im SGB XI. Fir be-
sondere soziale Falle ist Hilfe zur Pflege nach SGB XII §§ 48 und 70 mdglich. Voraussetzung
fir die Beantragung hauslicher Krankenpflege (HKP) ist das Vorliegen einer arztlichen Ver-
ordnung mit einer die Leistungen begriindenden Diagnose (s. § 37 Abs. 1 SGB V, Anhang
l,). HKP als Krankenhausvermeidungspflege kann verordnet werden, wenn eine Kranken-
hausbehandlung geboten, aber nicht ausfihrbar ist, dadurch eine Krankenhausbehandlung
vermieden oder verkirzt wird. Diese Form der HKP umfasst die im Einzelfall erforderliche
Behandlungs- und Grundpflege sowie hauswirtschaftliche Versorgung.
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Die HKP in Form einer Sicherungspflege (§ 37 Abs. 2 SGB V Anhang I) kann verordnet wer-
den, wenn die vertragsarztliche Behandlung nur mit Unterstitzung durch MaBnahmen der
HKP durchgefiihrt werden kann, die Sicherungspflege enthalt regelhaft ausschlieBlich die
Behandlungspflege. Grundpflege und hauswirtschaftliche Versorgung kénnen nur verordnet
werden, wenn sie ausdrickliche Satzungsleistungen der jeweiligen Krankenkasse sind, und
auch dann nur im Zusammenhang mit erforderlicher Behandlungspflege (H&usliche Kran-
kenpflege — Richtlinie, vgl. Gemeinsamer Bundesausschuss 2010). Einige Krankenkassen
gewahren Grundpflege und hauswirtschaftliche Versorgung entsprechend ihrer Satzung (z.B.
BKK Kassana, TK). Andere gesetzliche Krankenkassen, wie die AOK Nordost, DAK Ge-
sundheit oder die IKK Brandenburg-Berlin, schlieBen die Grundpflege und die hauswirt-
schaftliche Versorgung bei der Sicherungspflege hingegen aus (Stiftung Warentest, 2012).

Betrachtet man die Leistungsfalle der Hauslichen Krankenpflege nach § 37 SGB V insge-
samt, so ist eine Erh6hung um 46% im Zeitraum von 2000 bis 2010 festzustellen. Ein diffe-
renzierteres Bild ergibt sich bei der Unterscheidung zwischen ,Krankenhausvermeidungs-
pflege“ nach § 37 Abs. 1 und der ,Sicherungspflege® nach § 37 Abs. 2 (vgl. Tabelle 2). Dem-
nach sind die Leistungen der Krankenhausvermeidungspflege um ca. 90% zurlickgegangen,
wahrend sich die Gewéahrung der Sicherungspflege um etwa 56% erhéhte (vgl. Tabelle 3).

Tabelle 3 Entwicklung der Hauslichen Krankenpflege nach § 37 SGB V von 2000 bis 2010
Jahr
hausliche Krankenpflege (Leistungsfalle) 2000 2005 2010
Darunter: Krankenhausvermeidungspflege 127.451 15.597 12.497
Darunter: Sicherungspflege/Behandlungspflege 2.025.469 1.895.233 3.155.243
Insgesamt 2.174.963 1.914.739 3.174.019

Quelle: Eigene Darstellung, modifiziert nach Statistisches Bundesamt 2011

Die ,Haushaltshilfe“ nach § 38 SGB V ist eine Regelleistung, kommt allerdings nur infrage,
wenn ein Kind im Haushalt lebt, das das zwdlfte Lebensjahr noch nicht vollendet hat oder
das behindert und auf Hilfe angewiesen ist und eine im Haushalt lebende Person den Haus-
halt nicht weiterfihren kann. Der Anspruch besteht bei Krankenhausbehandlung, medizini-
schen Vorsorgeleistungen (Kuren), medizinischer Rehabilitation (s. § 38 SGB V, Anhang |,
und Tabelle 4). Die Satzungen der Krankenkassen kénnen bestimmen, dass auch dariber
hinaus Haushaltshilfe gewahrt werden kann. Die AOK Nordost beispielsweise gewahrt
Haushaltshilfe bei einer akuten Erkrankung bis zu 52 Wochen, wenn ein Kind unter 14 Jahre
oder ein behindertes Kind im Haushalt lebt. AuBerdem Ubernimmt diese Krankenkasse die
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Kosten der Haushaltshilfe auch Cber einen Zeitraum von bis zu vier Wochen, wenn die Pati-

enten alleinstehend sind und aufgrund einer akuten, schweren Krankheit ihren Haushalt nicht

weiterflhren kénnen (Stiftung Warentest 2012).

Tabelle 4

Gesetzliche
Grundlage

Varianten

Bezeichnung

Ziel

Was ist dem
Gesetzestext
nach enthalten?

Voraussetzung
fiir Gewahrung

Unterscheidung

nach Regelleis-

tung/Satzungslei
stung

Vorgaben fiir
Antragstellung

§37SGB YV

Abs 1

hausliche Kranken-
pflege (Kranken-
hausvermeidungs-

pflege)

Krankenhausbehand-
lungen sollen ver-
mieden bzw. verkirzt
werden

Behandlungspflege,
Grundpflege und
HWV

Krankenhausbehand-
lung ist geboten,
aber nicht ausfihr-
bar. Keine Person im
Haushalt kann Be-
handlungspflege
und/oder Grundpfle-
ge und hauswirt-
schaftliche Versor-
gung Ubernehmen

Grund-, Behand-
lungspflege und
Hauswirtschaftliche
Versorgung sind
Regelleistung

arztliche Verordnung
ist erforderlich

HWYV = Hauswirtschaftliche Versorgung

Quelle: Eigene Darstellung

Krankenversicherung

§37SGBV
Abs. 2

h&usliche Kranken-
pflege (Sicherungs-
pflege)

eine ambulante ver-
tragsarztliche Ver-
sorgung soll abgesi-
chert werden, z.B.
durch Medikamen-
tengabe

nur Behandlungs-
pflege

keine Person im
Haushalt kann Be-
handlungspflege
Ubernehmen

Behandlungspflege
ist Regelleistung,
Grundpflege und
HWYV kdénnen Sat-
zungsleistung sein

arztliche Verordnung
ist erforderlich

§38SGB YV

Haushaltshilfe

Sicherung der haus-
wirtschaftlichen Situ-
ation

nur hauswirtschaftli-
che Versorgung

Kind unter 12 Jahren
im Haushalt, eigene
Haushaltsfihrung
infolge mit Abwesen-
heit verbundener
medizinischer Maf3-
nahmen nicht még-
lich, keine andere
Person im Haushalt
kann die Versorgung
Ubernehmen

Satzungsvarianten
sind mdglich

muss vom Patienten
selbst bei der Kasse
beantragt werden,
arztliches Attest ist
i.d.R. nétig

Ubersicht iiber hausliche Pflegeleistungen der Kranken- und Pflegeversicherung

Pflegeversiche-
rung

SGB XI

Pflegeversicherung

Erleichterung der
Pflegesituation,
Erhalt und Reakti-
vierung der verblie-
benen Féhigkeiten

Grundpflege und
HWV

Dauer der Pflege-
beddrftigkeit min-
destens 6 Monate
und taglicher Bedarf
vorhanden

Grundpflege und

HWV sind als Re-

gelleistung enthal-
ten

Antrag muss vom
Versicherten selbst
bei der Pflegekasse

gestellt werden
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Die Leistungsfalle nach § 38 SGB V haben sich ricklaufig entwickelt: Im Jahr 2010 wurden
38% weniger Haushaltshilfen gewahrt als 2000 (Statistisches Bundesamt 2011, siehe Tabel-
le A 1.1, Anhang I). Mit Inkrafttreten des Gesundheitsstrukturgesetzes ab dem 01.01.2012 hat
der § 38 eine Anderung erfahren. Hier heiBt es jetzt, dass die Krankenkassen (iber die
Pflichtleistungen hinaus auch Satzungsleitungen im Bereich der Haushaltshilfe vorsehen
,sollen” (zuvor ,kdénnen®) (vgl. § 38 SGB V im Anhang ).

Im Unterschied zu den Leistungen im SGB V sind die Leistungen der sozialen Pflegeversi-
cherung nach SGB Xl darauf gerichtet, dem dauerhaften Hilfebedarf im Bereich der Grund-
pflege und der hauswirtschaftlichen Versorgung zu begegnen. Voraussetzung ist das Vorlie-
gen einer Pflegebedurftigkeit: ,Pflegebedurftig sind Personen, die wegen einer kdrperlichen,
geistigen oder seelischen Krankheit oder Behinderung fur die gewéhnlichen und regelmasig
wiederkehrenden Verrichtungen im Ablauf des téglichen Lebens auf Dauer, voraussichtlich
fir mindestens 6 Monate, in erheblichem oder héherem Maf3e der Hilfe bedurfen.” (§ 14 SGB
Xl Anhang I).

Die Zahl der Empfénger von Leistungen der sozialen Pflegeversicherung ist von 2000 bis
2010 um ein Viertel auf rund 2.3 Mio. Personen gestiegen. Die Leistungsfalle nehmen mit
steigendem Lebensalter zu, rund drei Viertel der Leistungsempfénger sind 70 Jahre und &lter
(Statistisches Bundesamt 2011).

Es sei an dieser Stelle noch darauf hingewiesen, dass hausliche Krankenpflege und Haus-
haltshilfe auch im Rahmen der Sozialhilfe nach § 48 und § 70, SGB XII gewahrt werden kén-
nen, die Bedingungen fir den Erhalt dieser Leistung orientieren sich an den in § 37 SGB V

genannten Voraussetzungen.
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2 Stand der Forschung

Hinsichtlich der Frage, inwieweit Menschen mit einer Krebserkrankung wahrend der ambu-
lanten Therapien einen pflegerischen Versorgungsbedarf in ihrer Hauslichkeit haben und wie
damit umgegangen wird, liegen noch keine empirischen Daten vor. Ebenso wenig sind inte-
grierte onkologische Versorgungsmodelle unter Beteiligung der Pflege in der Literatur be-
schrieben (Hasenbein 2011). Auch im Nationalen Krebsplan, der insgesamt 13 Ziele in vier
Handlungsfeldern beinhaltet, wird der pflegerische Versorgungsbedarf onkologischer Patien-
ten in ihrer Hauslichkeit nicht explizit berucksichtigt (Bundesministerium fir Gesundheit
2011).

Ein viel starkerer Fokus bezliglich des Zusammenhangs von Krankheit, Therapie und Pflege
liegt in der Forschung und in der Literatur allgemein auf dem Bereich der spezialisierten am-
bulanten Palliativversorgung (Gétze 2009; Goétze 2010; Gaspar 2009; Miller 2011; Prenzler
2010; Herrlein 2009; Nolte 2010; Kayser 2009), auf dem Ubergang von stationérer zu ambu-
lanter Versorgung (Stiel et al. 2009) und der onkologischen Behandlungspflege aufgrund von
Nebenwirkungen (Menche 2007; Mayer 2008). Insbesondere der Fatigue, die bei fast allen in
Therapie befindlichen Patienten und auch danach eine gravierende Belastung darstellt wird
in der Forschung zunehmend Beachtung geschenkt (Reif 2010).

Die tragende Rolle und damit die Gefahr der Uberforderung der Angehérigen wird insbeson-
dere bei der langfristigen Pflege von (Demenz-) Kranken beschrieben (Gleichweit 2009;
Kienzle 2009; Sismuth-Reinhold 2008; Georg 2005; Bierhinkel 2008; Grond 2009; Hametner
2007; Héwler 2007; Litzka 2007; Engel 2006).

Um erste Erkenntnisse bezliglich der hauslichen Situation von Krebskranken wéahrend ihrer
Chemo- und/oder Strahlentherapie und des damit verbundenen Betreuungs- bzw. Pflegebe-

darfs zu gewinnen, wurden folgende Hypothesen formuliert:

- Onkologische Patienten sind direkt nach einem Krankenhausaufenthalt und wahrend
der ambulanten Therapien (Chemo- und/oder Strahlentherapie) aufgrund ihrer Krank-
heit und/oder aufgrund von Nebenwirkungen der tumorspezifischen Therapie in ihren
alltaglichen Verrichtungen stark eingeschrankt und bedurfen einer (professionellen)
Unterstitzung in der Hauslichkeit. Neben einer ggf. erforderlichen Behandlungspflege
ist auch ein Bedarf an grundpflegerischer und hauswirtschaftlicher Versorgung vor-
handen.

- Der Bedarf an professioneller pflegerischer Unterstitzung ist bei onkologischen Pati-

enten im hdheren Lebensalter und bei alleinlebenden Patienten besonders hoch.
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Nicht alle Patienten, die hausliche Krankenpflege in Form von Grundpflege und haus-
wirtschaftlicher Versorgung bendtigen, erhalten diese auch. Es ist anzunehmen, dass
die Defizite bei der hduslichen pflegerischen Versorgung zu (vermeidbaren) Kranken-

hauseinweisungen flhren.

Die grundpflegerische und hauswirtschaftliche Versorgung wird hauptséchlich durch
Laienhelfer ibernommen, wodurch die Gefahr einer Uberforderung der Helfer besteht.
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3 Methodisches Vorgehen

3.1 Ziele und Zielgruppen

Zur Klarung der in Kapitel 2 genannten Forschungshypothesen wurden im Projekt verschie-
dene Methoden angewandt. Zun&chst war ein dreistufiges Forschungsdesign vorgesehen,
bestehend aus Fokusgruppen- und Experteninterviews, der Analyse von Krankenakten und
einer schriftlichen Patientenbefragung. Zusétzlich lie sich die AOK Nordost, die im Beirat
des Forschungsprojektes vertreten war, fir die Bereitstellung ausgewahlter Versichertenda-
ten gewinnen. Im Laufe des Projektes entstand so ein umfangreicher Datenpool auf der Ba-

sis von qualitativen und quantitativen Erhebungsverfahren:

- Zur Exploration des Forschungsfeldes der ambulanten onkologischen Versorgung
wurden mit insgesamt 29 Interviewpartnern (Arzten, Pflegekraften, Patienten u.a.) so-

wohl Einzel- als auch Fokusgruppeninterviews gefihrt.

- Es wurden forschungsrelevante Angaben aus 147 Patientenakten einer onkologischen
Schwerpunktpraxis erfasst und ausgewertet.

- Es wurde eine schriftliche Befragung mit einem Ricklauf von 267 onkologischen Pati-
enten durchgefihrt.

Es erfolgte eine Auswertung der Leistungsdaten der AOK Nordost (damals AOK Berlin-
Brandenburg) von 5.770 im Jahre 2009 ambulant behandelten onkologischen Patien-
ten mit Wohnsitz Berlin.

Als Zielgruppe des Projekts wurden onkologische Patienten

- aller Krebs-Primérdiagnosen, ICD-10-GM, Klasse |l

- in einem Alter Uber 25 Jahren

- mit Wohnsitz in Berlin

- die keine SAPV- Leistungen (Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung) erhalten

definiert.

Der Erhalt von SAPV-Leistungen als Ausschlusskriterium ist dadurch begrindet, dass der
Fokus nicht auf final kranken Patienten lag, denen zudem durch das engmaschige Netz Ho-

me Care Berlin e.V. und dessen Zusammenarbeit mit spezialisierten Pflegediensten vermut-

21



lich auch ausreichend pflegerische Leistungen im hé&uslichen Bereich zur Verfliigung stan-
den. Die Abgrenzung zur SAPV war auch dadurch begriindet, dass Palliativpatienten nur
eine kurze verbleibende Lebenszeit haben und keine aggressive tumorspezifische Therapie

mehr erhalten.

3.2 Experten-/Fokusgruppeninterviews

Zu Beginn des Projektes wurden Experten- und Fokusgruppeninterviews mit Patienten, Arz-
ten, Sozialarbeitern, Mitarbeitern von Krankenkassen, Pflegediensten und Vertretern von
Selbsthilfegruppen durchgefihrt, um die Pflegebedarfe und die h&usliche Versorgung aus
Sicht der Betroffenen und Beteiligten ndher kennenzulernen. Die Konzeption und Durchfiih-
rung dieser Einzel- und Gruppeninterviews erfolgte nach Meuser und Nagel, die den Begriff
.Experte“ als eine methodische und nicht als eine soziale Konstruktion definieren (Meuser;
Nagel 2005). Demnach sind Experten Personen, die Uber ein Sonderwissen verfugen, das
andere nicht teilen. Dazu gehéren nicht nur spezifische Qualifikationen, sondern auch sub-
jektive Erfahrungen und Perspektiven von Betroffenen. Der Expertenbegriff erklart sich dabei
aus dem jeweiligen Forschungsinteresse und ist begrenzt auf die spezifische Fragestellung
(ebd.). Dieses methodische Verstandnis von Experten zielt auch darauf, die soziale Wirklich-
keit der durch die Alltagswelt bedingten Erfahrungen, Perspektiven, Sinngebungen und
Relevanzstrukturen der jeweiligen Akteure als Experten zu rekonstruieren (Liebold 2009;
Pryborski 2009). Meuser und Nagel (2005) unterscheiden Expertenwissen, Betriebswissen
und Handlungswissen. Bezogen auf das Forschungsfeld der ambulanten onkologischen Ver-
sorgung war dartber hinaus auch das Kontextwissen der Akteure (Muller-Mundt 2002) von
Interesse. Patienten, die ambulant eine Chemo- und/oder Strahlentherapie erhalten, haben —
z.B. OP-bedingt - haufig auch eine Zeit der stationdren Versorgung im Behandlungsverlauf,
daher wurden auch Krankenhausmitarbeiter in die Interviews einbezogen. Hinzu kamen Ak-
teure an den Schnittstellen zwischen ambulantem und stationdrem Sektor, wie Krankenhaus-

Sozialdienst, Pflegepersonal des stationaren Entlassungsmanagements oder Case Manager.

Mit einer Gruppe von Pflegedienstleitern und einer Gruppe von Patientenvertretern wurden
Fokusgruppeninterviews durchgefiihrt. Gegenlber Einzelinterviews bieten Gruppengespra-
che und die Interaktionen der Experten untereinander sowie zwischen den Experten und den
Moderatoren des Forscherteams zusatzliche Erkenntnisgewinne, z.B. Uber kollektive Orien-
tierungen und Wissensbestande (Bohnsack 2010; Lamnek 2005). Die Fokusgruppen be-
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standen jeweils aus einer Akteurs- bzw. Berufsgruppe, um eine mdgliche "Hierarchiebildung’

unter den Gesprachsteilnehmern zu vermeiden.

Fir die Durchfuhrung der Interviews wurden Leitfaden entwickelt. Die gemeinsamen zentra-

len Themenfelder aller Interviews waren:

- Onkologische Erkrankungen, Therapien und Nebenwirkungen

- Hausliche Versorgungsbedarfe und Versorgungsdefizite von ambulanten therapierten
Patienten

- Rechtliche und finanzielle Aspekte der pflegerischen Versorgung
- Kooperationen der an der Versorgung beteiligten Institutionen und Akteure

- Verbesserungsvorschlage fur die Versorgung onkologischer Patienten.

Insgesamt wurden 29 Personen in Fokusgruppen oder Einzelinterviews befragt:

- Mit acht onkologischen Patienten mit unterschiedlichen Krebsdiagnosen wurde ein
Fokusgruppeninterview gefiihrt (Keiner der Patienten befand sich zum Zeitpunkt des
Interviews in einer akuten Krankheits- und Therapiephase); auBerdem wurde eine An-
gehdrige eines Krebskranken befragt.

- Mit vier Vertretern von auf onkologische Pflege spezialisierten Pflegediensten und ei-
ner nicht spezialisierte Sozialstation fanden Fokusgruppen- bzw. Experteninterviews

statt.

- Mit drei Facharzten flir Strahlentherapie, drei Facharzten fir Innere Medizin mit
Schwerpunkt Hamatologie, drei Gynakologen und einem Hausarzt wurden Experten-
gesprache in Form von Einzelinterviews gefiihrt. Vier Arzte waren in Arztpraxen tatig,
fanf im stationaren Bereich. Eine Interviewpartnerin war zum Zeitpunkt des Interviews
fir den Medizinischen Dienst des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen e.V.
und damit nicht mehr praktisch tatig.

- Mit vier Sozialarbeitern, die im klinischen Sozialdienst oder in Beratungsstellen tatig
sind wurden Einzelinterviews gefuhrt. Eine Interviewpartnerin ist als Sozialarbeiterin in

einem Pflegestitzpunkt in Potsdam téatig.

- Mit einer Case Managerin eines medizinischen Versorgungszentrums und mit der

Psychoonkologin dieses Tumorzentrums wurden Interviews geflhrt.

- Drei Mitarbeiter von Krankenkassen (TK, AOK- und IKK Brandenburg-Berlin) wurden

interviewt.
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Die Interviews wurden handprotokolliert, inhaltlich analysiert und zusammengefasst, die we-

sentlichen Ergebnisse sind in einer Ubersicht (Tab. All.2, Anhang Il) dargestellt.

3.3 Analyse von Patientenakten in einer onkologischen Schwerpunktpraxis

Mit der Auswertung von 147 Patientenakten einer onkologischen Schwerpunktpraxis bot sich
dem Projekt ein Zugang zu Daten, die Uber die Art der Krebserkankung, die Nebenwirkungen
von Tumortherapien, die Verordnung hauslicher Krankenpflege sowie Krankenhauseinwei-
sungen Aufschluss gaben. Alle Akten von Patienten mit einer Krebsdiagnose, die im Jahr
2010 in der Praxis behandelt wurden, wurden von einer Mitarbeiterin der Praxis gesichtet.
Ausgeschlossen wurden Patienten, die bereits SAPV-Leistungen erhielten. Auch hierfir wur-
de ein Erhebungsinstrument entwickelt, das die relevanten ltems enthielt, der Erhebungsbo-
gen (siehe Anhang lll) wurde von einer Praxismitarbeiterin ausgeflllt. Die erfassten Daten
wurden anonymisiert und mittels eines passwortgeschitzten Zugangs an das Projekt tber-
mittelt.

3.4 Schriftliche Patientenbefragung

Ziel der schriftlichen Patientenbefragung war die Erfassung der hauslichen pflegerischen
Versorgungssituation von onkologischen Patienten. Gefragt wurde sowohl nach den erlebten
Einschrankungen nach Krankenhausentlassung und wahrend der ambulanten Therapie, als
auch nach Versorgungsbedurfnissen und der Versorgungszufriedenheit (Fragebogen schrift-
liche Patientenbefragung, Anhang 1V). Der Fragebogen und das Erhebungsverfahren wurden
von dem zusténdigen Berliner Datenschutzbeauftragten genehmigt. Insgesamt wurden 1.400
Fragebdgen in onkologischen Arztpraxen, Medizinischen Versorgungszentren, in Selbsthilfe-
gruppen und in Krankenhdusern verteilt. Dem Fragebogen war ein frankierter Riickumschlag
beigelegt, den die Teilnehmer anonym an die Projektadresse zurlickschicken sollten. Nach
drei Monaten betrug der Ricklauf 19% (N=267); die Auswertung erfolgte mit der Statistik-
software SPSS.

3.5 Versichertendaten der AOK Nordost

Die AOK Nordost als eine der groBen Kranken- und Pflegekassen im Land Berlin (2009
711.263 Versicherte) ermdglichte dem Projekt Zugang zu einem umfangreichen Datenpool

von ambulant versorgten onkologischen Patienten.
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Eingeschlossen wurden

- AOK-Versicherte, die 2009 eine Krebsdiagnose hatten,

- wegen/mit dieser Diagnose in 2009 ambulant kausal behandelt wurden (Chemothera-
pie und/oder Strahlentherapie),

- 25 Jahre und alter waren und
- ihren Wohnsitz in Berlin hatten.

Dem Projekt wurden mehrere Dateien zur Verfliigung gestellt. Dazu gehdrten eine Datei mit
Angaben zum Geburtsjahr der Versicherten, zum Geschlecht, zur Pflegestufe, zum Erhalt
einer HKP und zur Art der ambulanten Therapie (Chemotherapie und/oder Strahlentherapie)
im Jahr 2009. Darliber hinaus erhielten wir eine Datei mit allen Krankenhauseinweisungen
der Auswahlpopulation inklusive der Aufnahme-, Neben- und Entlassungsdiagnosen, Auf-
nahme- und Entlassungsdatum sowie Dateien mit Angaben zu allen Tumordiagnosen, zu
Notfalleinweisungen, zu weiteren Behandlungszeiten und —orten und zur Art und Dauer der
hauslichen Krankenpflege (§ 37 SGB V). Die Krankenhausdatei lag weder zum Kranken-
hausaufenthalt, noch zur Person zusammengefihrt vor und bestand aus 86.736 Datensat-
zen. Fir die Zusammenfihrung der Daten zur Person war ein 5-stelliges Pseudonym verge-
ben worden, das auch alle weiteren Dateien als einziges gemeinsames Kennzeichen enthiel-
ten. Samtliche Félle der Krankenhausdatei wurden auf das Vorkommen von Doppeldiagno-
sen, von Diagnosen C80 (CUP) und sekundaren (C77-C79) und nicht naher bezeichneten
Lokalisationen (C76) Uberprift und ggf. erganzt. Alle Datenquellen wurden schlieBlich in ei-
ner Gesamtdatei zum Pseudonym (zur Person) zusammengefuhrt. Nach der Bearbeitung lag
eine Datei tber 5.770 AOK-Versicherte vor.

Zur Einschatzung der Krankenhauseinweisungen infolge eines Pflegedefizits wurden pflege-
relevante Diagnosen — im Weiteren ,aufféllige Diagnosen® genannt - definiert. Hierzu gehér-
ten diejenigen ICD-Diagnosen, die einen (angenommenen) direkten oder indirekten Bezug
zur Tumorerkrankung selbst, zur tumorspezifischen Therapie und/oder zu einem mdglichen
Hilfe- und Unterstitzungsbedarf hatten. Sie wurden fir jeden Krankenhausaufenthalt erho-
ben und nach folgenden Kriterien sortiert: Beschwerden durch die Krankheit selbst oder
durch die Therapie, Diagnosen mit psychischer Relevanz und pflegerelevante Diagnosen.
Die Einordnung ist aufgrund der Datenlage mit Ungenauigkeiten verbunden, da es hier defi-
nitionsgemé&Be Uberschneidungen gab und nicht immer sicher war, ob die Nebendiagnosen
einen direkten Bezug zur Tumorerkrankung hatten. Eine vollstandige Auflistung aller als ,auf-
fallig“ bezeichneten Diagnosen und deren Zuordnung zu verschiedenen Untergruppen befin-
det sich im Anhang V in der Tabelle AV.17.
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4 Ablauf des Projekts

Das Projekt wurde fur den Zeitraum 01.06.2010 bis 31.12.2011 mit einem Budget von rund

160.000 Euro bewilligt. Aufgrund der Kirzung der beantragten Projektlaufzeit von 24 auf 19

Monate und der damit einhergehenden Reduzierung der beantragten Projektmittel um

20.000 € erfolgte eine Anpassung des Zeit- und Finanzplanes. Inhaltlich musste auf die Ana-

lyse der 6konomischen Aspekte verzichtet werden. Alle anderen Untersuchungsschritte und -

methoden konnten planmaBig durchgefiihrt werden. Das Forschungsdesign ist sogar erheb-

lich erweitert worden, da das Projekt im Frihjahr 2011 durch den Vertreter der AOK im Beirat

die Moglichkeit erhielt, Versichertendaten der AOK Nordost auszuwerten. Die Fortschritte

des Forschungsprojektes sind in den regelméBig erstellten Quartalsberichten festgehalten.

Nachfolgend werden der Ablauf des Projekts und die durchgeflhrten Arbeiten aufgefihrt:

Kalendermonat

06.2010

07.2010

08.2010

08.-09.2010

Aktivitaten

Projektstart

Stellenausschreibungen

Auftaktsitzung mit den Projektpartnern

Definition der Forschungsfragen

Literaturrecherche zum Stand der Forschung

Klarung organisatorischer Fragen

Bewerbungsgesprache fir studentische Mitarbeiter
Arbeitsbeginn der studentischen Mitarbeiterin Maren Knade, Studentin im Bachelorstu-
diengang Gesundheits- und Pflegemanagement an der ASH
Prazisierung der Forschungsfragen

Bewerbungsgesprache fir wissenschaftliche Mitarbeiter
Rekrutierung von Beiratsmitgliedern

Arbeitsbeginn der wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen
(Dr. Sabine Kies, Christiane Gollin MPH)

Arbeitsbeginn der studentischen Mitarbeiterin Katrin Jettkowski, Studentin im Bachelor-
studiengang Physio-/Ergotherapie an der ASH

Recherchen zur Entwicklung der Methodik und zu rechtlichen Grundlagen der onkologi-
schen Versorgung

Konkretisierung der Zusammensetzung der Fokusgruppen:
Patienten und Angehdrige, Mitarbeiter von ambulanten Pflegediensten, Mitglieder von
Selbsthilfegruppen

Konkretisierung der Gruppe der Expertinnen flr Einzelinterviews:
Arzte onkologischer Schwerpunktpraxen, Mitarbeiter von Krankenkassen, Mitarbeiter
von Beratungsstellen

Rekrutierung der Interviewpartner

Gestaltung der Website fir das Projekt
Einrichtung einer Internet-Plattform zum Projekt
weitere Literaturrecherche
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Kalendermonat

09.2010

10.2010

11.2010

12.2010-
01.2011

02.2011

03.2011

Aktivitaten

Vorbereitung der konstituierenden Sitzung des Projektbeirates

Findung eines Biroraums fiir das Projekt
Abschluss des Mietvertrages mit der HWR

Antragsstellung auf Ausstattung der Arbeitsplatze, auf Telefon- und Internetzugang und
auf eine eigene Postadresse

Besprechung des Finanzplanes
Erarbeitung einer Kurzdarstellung des Projektes fiir die Offentlichkeitsarbeit
Formulierung von Arbeitshypothesen zu den Versorgungsbedarfen der Zielgruppe

Vorstellung des Forschungsprojektes im Nachbarschaftsheim Schéneberg, auf dem 2.
Berliner Tag zum Eierstockkrebs und Bauchfellkrebs, in der psychoonkologische Bera-
tungsstelle ,Oncocare®, im Brustzentrum anl&sslich einer Informationsveranstaltung

Erstellen des ersten Quartalsberichts

Erstellung von Interviewleitfaden fir die Fokusgruppen- und Experteninterviews

Teilnahme an der Jahrestagung der deutschen, dsterreichischen und schweizerischen
Gesellschaften fiir Hamatologie und Onkologie

Vorbereitung und Durchflihrung der ersten Beiratssitzung gemeinsam mit den Projekt-
partnern

Prasentation des Forschungsprojektes vor Studierenden des Bachelorstudiengangs
Gesundheits- und Pflegemanagement an der ASH

Auswertung der ersten Beiratssitzung

Vorbereitung und Durchflihrung der Fokusgruppeninterviews mit ambulanten Pflege-
diensten und Patienten, z.T. gemeinsam mit den Projektpartnern

Gesprach mit dem Geschaftsfihrer der Deutschen Krebshilfe e.V. wegen eines mogli-
chen Anschlussprojektes

Auswertung der Fokusgruppeninterviews
Uberarbeitung der Interviewleitfaden, Spezifizierung fiir Mitarbeiter von Krankenkassen
Durchfiihrung von Experteninterviews

Besuch im Tumorzentrum Land Berlin e.V. und Prifung der Verwendbarkeit des dorti-
gen Krebsregisters in Hinblick auf das Projektthema

Vergabe eines Spezialthemas des Forschungsprojektes an Sandra Drewes, eine Stu-
dentin des Masterstudiengangs MQG an der ASH (Masterarbeit ist abgeschlossen)

Erstellen des Quartalsberichts

Vorbereitung der zweiten Beiratssitzung
Durchflihrung von Experteninterviews
Auswertung der Experteninterviews

Literaturrecherche ,Integrierte Versorgungsmodelle fiir onkologische Patienten” und zu
Regelungen der pflegerischen, psychoonkologischen und Notfall-Versorgung

Vorstellung des Projektes vor den Master-Studierenden in der Berlin School of Public
Health (Charité Berlin)

Teilnahme am Kongress OncoQuoVadis

Durchfiihrung und Nachbearbeitung der zweiten Beiratssitzung
Pretest und Durchfiihrung der Analyse von Patientenakten einer Berliner Praxis flr
Hamatologie und Onkologie

Teilnahme an der Anhérung im Deutschen Bundestag, Ausschuss fir Gesundheit ,Ver-
sorgungsliicke nach Krankenhausaufenthalt und ambulanter medizinischer Behandlung
schlieBen” - Antrag der Abgeordneten Fraktion Biindnis 90/Die Griinen mit anschlie-
Bender Auswertung durch das Projekt
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Kalendermonat

04.-05.2011

06.2011

06.-09.2011

08.-09.2011

10.-11.2011

12.2011

Aktivitaten

Teilnahme am 7. Berliner Krebskongress

Einstellung einer Studentin des Masterstudiengangs Public Health als Praktikantin im
Projekt ; Vergabe eines projektassoziierten Thema an diese Studentin (Masterarbeit
wird in 3/2012 fertiggestellt)

Entwurf eines Fragebogens fiir die schriftliche Patientenbefragung

Besuch von Selbsthilfegruppen/Vorstellung des Projekts zur Findung von Teilnehmern
an der schriftlichen Patientenbefragung, Testung des Fragebogens

Fertigstellung des Fragebogens

Uberarbeitung der Hypothesen, der Einschluss- und Ausschlusskriterien fiir die Erhe-
bung von ,Versichertendaten der AOK Nordost”

Erarbeitung von Hypothesen zu ,6konomischen Implikationen*

Einstellung von Frau Bianca Fischer, einer Studentin des Masterstudiengangs MQG an
der ASH als studentische Mitarbeiterin

Erstellen des Quartalsberichts

Durchfiihrung der Patientenbefragung: Verteilung von Patientenfragebdgen in diversen
Krankenhdusern, Selbsthilfegruppen, Arztpraxen, MVZ

Erstellung einer Datenmaske Uber SPSS zur Auswertung der Befragung
Dateneingabe der Riicklaufe der Patientenbefragung

Erstellung einer Datenmaske Uber SPSS flr die Dokumentation von Angaben aus den
Patientenakten

Auswertung der Angaben aus den Patientenakten

AOK-Datenanalyse: Absprachen zur Datenauswahl mit dem Statistiker der AOK Nord-
ost

Vergabe eines Spezialthemas des Forschungsprojektes an Claudia Lyhs, einer Studen-
tin des Masterstudiengangs Public Health an der Charité

Rucksprache mit dem Geschaftsfihrer der Deutschen Krebshilfe e.V. wegen eines
moglichen Anschlussprojektes

Planung des Workshops “Empirie-Praxis-Transfer' zum Abschluss des Forschungspro-
jektes

Vortrag auf dem KOK-Kongress in Berlin
Vorbereitung der dritten Beiratssitzung

Durchfiihrung und Auswertung der dritten Beiratssitzung

Vorbereitung der Prasentation und Posterentwicklung fir die IFAF-Veranstaltung
Prasentation des Projektes und des Projektposters auf der IFAF-Veranstaltung
Auswertung der Patientenfragebdgen

Auswertung der AOK-Daten

Vorbereitung des Empirie-Praxis-Workshops

Durchflihrung des Workshops am 2. 12. in der AOK Nordost, Berlin, WilhelmstraBe mit
ca. 40 Teilnehmerinnen

Aktualisierung der Homepage des Projektes

Erstellen des Quartalsberichtes

Erstellung des Projekt-Abschlussberichts
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5 Ergebnisse

Wie im Methodenteil beschrieben, kamen in dem Forschungsprojekt verschiedene Methoden
und Datenquellen zum Einsatz, die Ergebnisse werden nachfolgend dargestellt. Zur besse-

ren Ubersicht werden die Ergebnisse den jeweiligen Methoden zugeordnet.

5.1 Soziodemografische und morbiditatsbezogene Angaben

5.1.1 Experten-/Fokusgruppeninterviews

Alle befragten Arzte und Pflegedienste betonten, dass Krebs eine altersassoziierte Krankheit
ist und dass die betagten Patienten daher auch unabhangig von der Krebserkrankung viel-
fach multimorbide und hilfsbedrftig sind. Neben alten und/oder alleinstehenden Menschen
wlrden auch jingere Krebspatienten, die kleine Kinder haben, zu den besonders hilfsbedlrf-
tigen Patientengruppen gehdren. Wie sich der Pflegebedarf nach Inhalt und Umfang dar-
stellt, hangt nach Aussagen der Befragten nicht nur von soziodemografischen Faktoren,

sondern auch von der Art der Krebserkrankung ab.

5.1.2 Patientenakten

Die erfasste Grundgesamtheit der Patienten (N= 147) in der onkologischen Schwerpunktpra-
xis setzte sich aus 78 Mannern und 69 Frauen zusammen. Alle Patienten waren im Erhe-
bungszeitraum gesetzlich versichert. 65% der Patienten waren 65 Jahre und &lter. Die Mehr-
zahl der Patienten (61%) lebte mit einem Partner/einer Partnerin, ein geringer Teil (3%) mit
Kindern in einem gemeinsamen Haushalt. Nur rund 13% waren als allein lebend identifiziert

worden; bei 23% waren zum Familienstatus keine Angaben verflgbar.

Bei der Mehrzahl der Patienten wurde die Krebsdiagnose in den Jahren 2010 (39%) und
2009 (22%) gestellt. Von den 147 Patienten wurden 36% als kurativ eingestuft (d.h. die tu-
morspezifische Therapie zielte auf eine Heilung) und 64% als palliativ (d.h. eine Heilung war
nicht mehr mdéglich, die Therapie zielte auf eine Remission/Lebensverldngerung). Mit stei-
gendem Alter nimmt der Anteil der Patienten mit palliativem Therapieziel zu. In der Alters-
gruppe unter 65 Jahre sind je 50% der Patienten kurativ bzw. palliativ, in der Altersgruppe ab
65 Jahre wurden 32% der Patienten als kurativ und 68% der Patienten als palliativ beschrie-

ben.
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Die haufigsten behandelten Krebserkrankungen in der Praxis waren:

- Bosartige Neubildungen des Darms (ICD C17-C21, 17% der Patienten insgesamt, je
17% der Frauen und der Méanner)

- Bosartige Neubildungen der Bauchspeicheldrise (C25, 14% insgesamt, 17% der
Frauen und der 12% der Manner)

- Bosartige Neubildungen der Lunge (C34, 14% insgesamt, 13% der Frauen und 14 %

der Manner)

- Non-Hodgkin-Lymphome (C81-C85, 12% insgesamt, 13% der Frauen und 12% der

Ménner)

- Krebserkrankungen des Magens (C16, 7% der Patienten insgesamt, 4% der Frauen
und 10% der Méanner)

- Plasmozytom und bdésartige Plasmazellen-Neubildungen (C90, 7% insgesamt, 9% der
Frauen und 6% der Manner).

5.1.3 Patientenbefragung

An der schriftlichen Befragung beteiligten sich 267 Personen. Zum Zeitpunkt der Erhebung
waren die Teilnehmer zwischen 26 und 90 Jahre alt, der Mittelwert lag bei rund 63 Jahren,
der Median bei 64 Jahren. Die 65-74Jahrigen stellten die gréBte Gruppe dar, mehr als die

Halfte der Teilnehmer waren im Alter von 55 bis 74 Jahren.

33%

26%

Abbildung 1
Altersgruppen der befragten Pa-

17% tienten
15%

T%

1% 2%
35-34 35-44 A5-54 E5-B4 B5-74  T75-B4 85+

Etwa zwei Drittel der Befragten gaben an, mit einem Partner zusammenzuleben, bei rund
18% gehorten Kinder zum Haushalt. Zu ihrer finanziellen Situation befragt, schatzten nur 5%

diese als sehr gut ein, 68% befanden sie als gut bis ausreichend, ein Flnftel beurteilte sie
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als ungeniigend. Fast 90% der Befragten waren gesetzlich, der Rest war privat krankenver-
sichert (vgl. Tabelle AIV.1, Anhang IV).

Mit einer Ausnahme litten alle Befragten an einer Krebserkrankung, einer der Befragten gab
eine Neubildung unsicheren Verhaltens als Diagnose an. Das Jahr der Erstdiagnose lag im
Schnitt 4,4 Jahre zurlick (Median 2), bei Uber 50% wurde der Tumor in den letzten 3 Jahren
festgestellt, 6 der Befragten gaben an, seit mehr als 20 Jahren wegen ihres bdsartigen Tu-

mors in arztlicher Betreuung zu sein.

In der Abbildungen 2 sind die Krebsdiagnosen nach Geschlecht und Haufigkeit dargestellt.
Unter den Krebsdiagnosen nahmen bei den Frauen die Mamma-Ca den ersten Rang ein, bei
den Mannern die Tumoren der Prostata. 22 Personen gaben hierzu eine zusatzliche Krebs-
lokalisation an. Bereits die Auflistung nach Primardiagnosen zeigt, dass es sich bei den
Respondern — bedingt durch das selektive Verteilen der Fragebdgen - nicht um eine repra-
sentative Stichprobe handelt, manche Diagnosen fehlen, andere sind Uberreprasentiert (vgl.
Tabelle AIV.2 im Anhang VI). Dies schrankt die Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse merk-
lich ein, nachfolgende Untersuchungen sollten mit gréBeren Stichproben arbeiten. Gleich-
wohl zeigen sich bei der Auswertung bestimmte Tendenzen, die einen Einblick in das Ver-
sorgungsgeschehen geben und als GedankenanstoB3 fir Verbesserungsvorschlage der Situ-

ation von Krebspatienten in und nach einer Tumortherapie dienen kdnnen.

Abbildung 2 Anzahl der Patienten mit den haufigsten Tumor-Primérlokalisationen nach Geschlecht
(Anteile unter 2% zusammengefasst unter ,,Andere”)

1922 Andere
106|1 WMamma-Ca
34: Owarial-Ca
1613 Colon-Ca
l20 Prostata-Ca
TlEi Lymphome/Leukémien
8| Uterus-Ca
3|5 Bronchial-Ca
5|1 CuP
Frauen I Maénner
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5.1.4 Versichertendaten der AOK

Die Auswertung bezieht sich auf die Auswahl von 5.770 Versicherten. Bei der Auswahlpopu-
lation handelt es sich zu 52% um Frauen (N= 3.007) und zu 48% um Manner (N=2.763). Das
Durchschnittsalter lag bei 69,9 Jahren (Median 71 Jahre, Minimum 25, Maximum 103 Jahre).

500

400—

Mittelwert =53 87
Std.-Abw. =12 032
N=5.770

g
i

Haufigkeit

20—

Abbildung 3
- Alter der Versicherten

100+

In der Tabelle AV.4 im Anhang V sind die Diagnosen (nach Geschlecht) zusammengestellt.
Zu den haufigsten Krebslokalisationen zahlen erwartungsgemal Mamma-Ca, Prostata-Ca,
kolorektale Tumoren und die Bronchial-/Lungen-Ca. Jede Diagnose ist durch einen spezifi-
schen Altersschwerpunkt gekennzeichnet: Die jingsten Krebspatienten waren zum Zeitpunkt
ihrer Tumortherapie an Hodenkrebs erkrankt (Durchschnitt: 47 Jahre). Unter den &lteren be-
finden sich Betroffene mit eher seltenen Tumoren (bdsartige Neubildungen der Harnleiter 75,
sonstiger mannlicher Genitalorgane 76, der Trachea 78 Jahre), aber auch die deutlich gréBe-
re Gruppe der an Prostata-Ca Erkrankten (74 Jahre), vgl. Tabelle AV.5 im Anhang V.

Bei den genannten beiden Tabellen und bei den Abbildungen 4 und 5 handelt es sich um die
Darstellung der (behandlungsbezogenen) Pravalenz. Daher ist ein Vergleich mit den Anga-
ben der amtlichen Statistiken, die entweder Inzidenz oder Mortalitdt von Tumorerkrankungen
ausweisen, nicht méglich. Vergleichbar ist jedoch die Schatzung der Pravalenz des Robert
Koch-Institutes zur Verbreitung von Krebserkrankungen in Deutschland zwischen 1990 und
2010, die auf den Morbiditatsdaten der epidemiologischen Krebsregister Deutschlands und
den Mortalitdtsdaten aus der amtlichen Todesursachenstatistik beruht (Robert Koch-Institut
2010).

32



Tumeren Knachen § Gelenbe
Turmoren Auwge § Aunenhengsaosh,
e, Irnmmangnodi. K-heilen

i sonst. il Grnl
Tuveren WS peripier

Al Miewe: £ Wb

Tumegren soret. endolaine Dilisen

Abbildung 4
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Abbildung 5
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nen nach Geschlecht (abso-
lute Zahlen, logarithmische
Skala): Frauen
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5.2 Ambulante Chemo- und Strahlentherapien

5.2.1 Experten-/Fokusgruppeninterviews

Nach Aussagen der Interviewpartner werden onkologische Therapien heute Uberwiegend
ambulant durchgefiihrt. Griinde, die eine stationare Durchfiihrung von Chemo- und Strahlen-
therapie bedingen, seien ein schlechter Allgemeinzustand der Patienten, die Wahrschein-
lichkeit tumor- und komorbiditatsbedingter Komplikationen und die Schwere der zu erwarten-
den Nebenwirkungen. So wiirde die gleichzeitige Behandlung mit Chemo- und Strahlenthe-
rapien haufig stationar durchgefihrt.

Ist eine stationdre Therapie erforderlich, seien die Krankenh&user daran interessiert, die Pa-
tienten so friih wie méglich zu entlassen. Patienten erlebten den stationdren Aufenthalt nach
einer Operation oft als zu kurz und fUhlten sich wahrend der anschlieBenden ambulanten
Therapie im Umgang mit ihrer Krankheit und den Nebenwirkungen der Therapie Uberfordert.

5.2.2 Patientenakten

Auch die 147 Patientenakten wurden hinsichtlich der erhaltenen Therapien analysiert. Rund
58% aller Patienten wurden infolge ihrer Erkrankung operiert, 89% erhielten in der Praxis
eine Chemotherapie, 21% (andernorts) eine Strahlen- und 4% eine Hormontherapie. Die
Mehrzahl der Patienten (68%) erhielten im Erhebungszeitraum mehrere unterschiedliche
Therapien. AusschlieBlich eine Therapieform bekamen 47 Patienten (32%), darunter finf mit
einer Operation und 42 mit ausschlieBlicher Chemotherapie (29%). Die haufigste Kopplung
der Therapien gab es bei Patienten mit Chemotherapie und Operation (45 % der Patienten),
20% der Patienten bekamen neben der Chemo— eine Strahlentherapie. Neben der Chemo-

therapie erhielten zwei weitere Patienten eine Hormontherapie.

Von den Patienten, die sich einer Strahlentherapie unterzogen (insgesamt 31 Personen),
erhielten 84% zusatzliche Therapien (83% eine Chemotherapie, 58% eine Operation). 6 Pa-
tienten erhielten eine Hormontherapie, diese war in jedem Fall mit einer weiteren Therapie-

form verbunden.

5.2.3 Patientenbefragung

Bei Uber drei Vierteln der Befragten hatte die letzte Krebstherapie in den letzten 3 Jahren
stattgefunden, mehr als die Halfte wurde in diesem Jahr (2011) zum (vorerst) letzten Mal
behandelt. Im Durchschnitt lagen die Erstdiagnose 4,4 Jahre, die letzte Behandlung 2,2 Jah-
re zurlick (Tabelle AIV.2, Anhang IV).
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Zwei Drittel wurden im Rahmen ihrer letzten Krebstherapie operiert, fast alle Operationen
wurden im Krankenhaus durchgefiihrt. Die Chemotherapien fanden bei den meisten Befrag-

ten im ambulanten Bereich statt, lediglich bei 11% erfolgten sie stationar

Insgesamt wurden 85% der Befragten im ambulanten Bereich behandelt, 66% (auch) im sta-
tionaren. 55 Patienten gaben an, sich bewusst flr eine ausschlieBlich stationdre Therapie
entschieden zu haben. Als Grund hierflr fihrten 89% den Rat ihres Arztes als ausschlagge-
bend an, 18% ihre Angst vor starken Nebenwirkungen der Therapie. Die Beflrchtung, zu
Hause nicht gentigend pflegerisch versorgt zu werden, nahm mit nur 7% eine untergeordne-
te Rolle ein (vgl. Tabelle AIV.3, Anhang IV).

5.2.4 Versichertendaten der AOK

Aussagen zu ambulanten Chemo- und Strahlentherapien lassen sich auch anhand der AOK-
Daten treffen. Von den 5770 Versicherten erhielten im Jahr 2009 3.474 eine Chemotherapie,
1.896 eine Strahlentherapie und 400 eine Kombination aus Strahlen- und Chemotherapie.
Hier gibt es deutliche Unterschiede in Abhangigkeit von der Tumorlokalisation.

So werden bdsartige Neubildungen des Osophagus deutlich haufiger mit Strahlen- als mit
Chemotherapie behandelt, gleiches trifft fir die Tumoren des Zentralnervensystem und des
Auges zu. Bei Mamma-Ca, Tumoren des Uterus und beim Bronchial-Ca ist das Verhaltnis
der beiden Therapiearten ziemlich ausgewogen. Bei Hoden-Ca und Leukamien liegt der
deutliche Schwerpunkt auf der Chemotherapie. Recht hoch ist mit 89,7 % auch die Haufig-
keit der Chemotherapien bei Pankreas-Ca. Die kombinierte Chemo- und Strahlentherapie
findet sich besonders haufig bei Tumoren der Knochen und Gelenke sowie beim
Plasmozytom (15,6% bzw. 13,3%, vgl. Tabelle AV.3 im Anhang V).

Geschlechtsspezifische Unterschiede sind hinsichtlich der Haufigkeit von Chemo- und Strah-
lentherapie nicht erkennbar. Hingegen ist ein deutlicher Unterschied in Abhangigkeit vom
Alter festzustellen: Kombinierte Therapien werden bei durchschnittlich jingeren Versicherten
(65,9 Jahre) angewandt, solitdre Strahlentherapien und Chemotherapien eher bei alteren
(Durchschnittsalter 68,3 Jahre bzw. 71,2 Jahre). Auffallend sind die Falle, bei denen trotz
hohen Alters noch eine kausale Therapie durchgefihrt wurde. So wurden 17 Versicherte im
Alter von 95 und mehr Jahren mit der Diagnose ,Hautkrebs“ einer Tumortherapie unterzo-
gen, bei den Mamma-Ca waren es 13.

35



5.3 Nebenwirkungen und Einschrankungen bei Aktivitdten des taglichen
Lebens

In unserer Untersuchung galt konsequenter Weise die Hauptaufmerksamkeit den (pflegere-
levanten) Nebenwirkungen der Tumortherapien bzw. den Beschwerden durch die Krankheit
selbst. Als solche gelten die bereits erwahnte Fatigue, aber auch gastrointestinale Sympto-
me wie Appetitmangel, Ubelkeit/Erbrechen und Diarrhoe, des weiteren Anamie, Luftnot, Im-
munschwéche, Mucositis, Haut- und Nagelveranderungen, Schmerzen und neurologische
Symptome. Sowohl in den Interviews und in der schriftlichen Patientenbefragung als auch
bei der Auswertung der AOK-Daten und der Akten der Berliner onkologischen Praxis wurde
nach diesen Beschwerden gefragt bzw. gesucht.

5.3.1 Experten-/Fokusgruppeninterviews

Alle Interviewpartner nannten in erster Linie Mldigkeit (Fatigue), Schmerzen, Haut- und
Schleimhautreizungen, Magen-Darm-Probleme, Ubelkeit und Appetitlosigkeit als haufige
Nebenwirkungen einer Tumortherapie. Die Chemotherapie flhre nicht selten zu einer korper-
lichen Schwache, die die Patienten bei der Erledigung ihrer alltdglichen Aufgaben beein-
trachtige und einen Unterstitzungsbedarf nach sich ziehen kann. Inwieweit ein Patient die
Nebenwirkungen selbst bewéltigen kann, hangt nach Aussagen der Arzte und Pflegedienste
vor allem von seinem Allgemeinzustand (Komorbiditaten), seinem Alter und seinem sozialen
Umfeld ab (vgl. Tabellen All. 1 und All. 2 im Anhang II).

5.3.2 Patientenakten

Bei der Sichtung der Patientenakten ergab sich, dass bei 75% der Patienten Nebenwirkun-
gen infolge der Krebserkrankung bzw. der Therapie auftraten (Tabelle Alll.11, Anhang IlI).
Fatigue/Schwéche, Ubelkeit und akute Schmerzen wurden unter den erfragten Nebenwir-
kungen am haufigsten genannt (Tabelle Alll.12, Anhang Il1).

5.3.3 Patientenbefragung

Mit der Frage 10 im Fragebogen (siehe Anhang IV) wurden die Nebenwirkungen von Krank-
heit und Therapie erfasst, fast alle Befragten (259 Personen) haben sich dazu gedufB3ert, was
die Wichtigkeit dieser Thematik unterstreicht. Nebenwirkungen wurden von 225 ambulant
therapierten und 173 (auch) stationdr behandelten Patienten benannt. Es zeigt sich, dass
Beschwerden infolge der Krankheit und der Tumortherapie nach einem stationaren Aufent-
halt seltener auftreten bzw. genannt werden als bei einer ambulanten Therapie. Im Durch-
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schnitt wurden von den ambulant versorgten Patienten 3 Beschwerden angegeben (von kei-
ne bis 11), von den stationar versorgten hingegen nur 1,5 (keine bis 9). An erster Stelle bei
den Beschwerden unmittelbar nach einem Krankenhausaufenthalt standen Schmerzen, ge-
folgt von Fatigue und Symptomen des Verdauungssystems. Im Zusammenhang mit ambu-
lanten Therapien Uberwogen Fatigue und Haut-/Schleimhautprobleme (vgl. Abb. 6 bzw. Ta-
bellen AlIV.4 und AIV.5 im Anhang IV). Die Fatigue ist demnach allgemein verbreitet; ihr
kommt deshalb eine besondere Bedeutung zu, zumal sie auch maBgeblich fir die Ein-

schrankungen in den Aktivitdten des taglichen Lebens mit verantwortlich ist.

beim Sauberhalten der Wohnung 37%
beim Einkaufen 33%
beim Verlassen der Wohnung 31%
bei der Essenszubereitung/ beim 2% Abbildung 6
Geschirrsplien Einschriankungen/
bei der Bewegung in der Wohnung 17% UnterStUtZUPQSbedarf wah-
rend/nach einer ambulanten
bei der Kérperpflege 16% Chemo- bzw. Strahlentherapie
bei ambulant behandelten Pa-
beim An- und Auskleiden 15% tienten (N=227)
beim Wischewechsell -waschen 15%
bei der Teilettenbenutzung 8%
bei der Kinderbetreuung 6%
Sonstige 6%

Um den Unterstiitzungsbedarf, der sich aus den Nebenwirkungen der ambulanten Therapien
bzw. nach Krankenhaus ergibt, zu erfassen, wurde im Patientenfragebogen nach bestimm-
ten Kriterien in Anlehnung an § 14 SGB Xl ,Gewdhnliche und regelméaBig wiederkehrende
Verrichtungen im Ablauf des im taglichen Lebens* und § 38 SGB V ,Haushaltshilfe” gefragt.
Im Gegensatz zu den Beschwerden waren die Einschrankungen bei der Erledigung alltagli-
cher Dinge nach einem Krankenhausaufenthalt hdufiger als wahrend/nach einer ambulanten
Therapie (vgl. Abb. 7)

Die am haufigsten genannten Einschrédnkungen fallen bei beiden Gruppen in den Bereich der
hauswirtschaftlichen Versorgung (Mobilitét, Einkaufen, Saubermachen, Mahlzeiten zuberei-
ten). MaBnahmen, die der Grundpflege zuzuordnen sind (Ausscheidung, Erndhrung. Koérper-
pflege etc.), werden weniger haufig benannt (vgl. Tabellen AIV.6 und AIV.7, Anhang V).
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beim Sauberhalten der Wehnung 42%
beim Einkaufen 41%

beim Verlassen der Wohnung 33%

bei der Essenszubereitung/ beim

Geschirrsptlen S

bei der Korperpflege 25%
bei der Bewegung in der Wohnung 22% ;

Abbildung 7

beim An- und Auskleiden 20% Einschrankungen/ _
Unterstiitzungsbedarf unmittel-

beim W4schewechsel/ -waschen 19% bar nach einem Krankenhaus-
aufenthalt bei stationér behan-
bei der Toilettenbenutzung 13% delten Patienten (N=176)
bei der Kinderbetreuung 7%

Sonstige 3%

Besonders deutlich ausgepragt sind die Beeintrachtigungen im taglichen Leben bei den Be-
fragten, die eine Fatigue bei den Beschwerden aufgefliihrt hatten (im ambulanten Bereich
105, im stationaren 44). So gaben im ambulanten Sektor 61% dieser Patienten an, Schwie-
rigkeiten beim Sauberhalten der Wohnung zu haben, Uber die Halfte beim Einkaufen, 50%
beim Verlassen der Wohnung. Nach einem stationdren Aufenthalt Gberwogen ebenfalls die
Beeintrachtigungen beim Sauberhalten der Wohnung (lber 77% der Befragten), beim Ein-
kaufen und beim Verlassen der Wohnung (jeweils 70,5%). Die Ergebnisse sind in den Tabel-
len AIV.8 und AIV.9 im Anhang IV dargestellt.

5.3.4 Versichertendaten der AOK

Nebenwirkungen von Krankheit und Therapie und Beeintrachtigungen in den téglichen Aktivi-
taten konnten nicht direkt erhoben werden, sie kdnnen indirekt in den Krankenhausdiagno-
sen enthalten sein. Von den 3.800 AOK-Versicherten, die im Krankenhaus behandelt wur-
den, hatten 2.766 (72,8%) eine auffallige Diagnose, die sich in der Regel in den Nebendiag-
nosen fand. 848 wurden einmal, 626 zweimal, 402 dreimal mit auffélligen Diagnosen statio-
nar versorgt; bei 124 Personen fanden sich tber 10 (Maximum 33) auffallige Diagnosen (vgl.
Tabellen AV.12 und AV.13, Anhang V). Weitere Aussagen zu den ,auffélligen Diagnosen®
finden sich im Abschnitt zu den Krankenhausaufenthalten.
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5.4 Inanspruchnahme von Pflegeleistungen nach SGB V und SGB XI

Eine zentrale Frage des Forschungsprojektes war, wie viele und welche Patienten zu Hause
professionelle Pflegeleistungen erhalten. Hier zeigte sich wiederum die groBe Unsicherheit,

die mit der Verordnung und Gewahrung hauslicher Krankenpflege verbunden ist.

5.4.1 Experten-/Fokusgruppeninterviews

Seitens der interviewten Pflegedienste wurde in den letzten Jahren ein Ausbleiben der Ver-
ordnungen flar Grundpflege und hauswirtschaftlichen Versorgung im Rahmen der hauslichen
Krankenpflege festgestellt. Selbst nach einem Krankenhausaufenthalt wiirde nur noch sehr
selten Grundpflege und Hauswirtschaftliche Versorgung verordnet und wenn, dann nur fir
wenige Tage (3), wohingegen in friiheren Jahren 5-7 Tage Ublich waren. Soweit die Arzte
sich zum Thema Verordnung von Hausliche Krankenpflege (HKP) ge&dufBert haben, sind sie
der Meinung, dass die Krankenkassen — abgesehen von Behandlungspflege — keine Leis-
tungen nach § 37 Abs. 1 SGB V genehmigen und sich somit auch deren Verordnung erlb-
rigt. Wird Pflege bendtigt, wird sie als Sicherungspflege verordnet. Die hausliche Versor-
gungssituation scheint den die behandelnden Arzte vielfach unbekannt zu sein. Solange Pa-
tienten noch in die Praxis kommen kdnnen, wird kein hauslicher Unterstiitzungsbedarf gese-
hen. Im Gegensatz dazu sehen die Pflegedienste sehr wohl einen ungedeckten Bedarf an
grundpflegerischer und hauswirtschaftlicher Versorgung. Aus ihrer Sicht bleiben Patienten
haufig sich selbst Uberlassen. Die Patienten seien in der Regel auch nicht in der Lage bzw.
nicht bereit, fir Pflegeleistungen privat zu zahlen.

5.4.2 Patientenakten

Die Durchsicht der Patientenakten ergab, dass rund 30% der Patienten eine hdusliche Kran-
kenpflege verordnet wurde. Hierbei handelte es sich ausschlieBlich um Behandlungspflege,
es wurde keine Grundpflege oder hauswirtschaftliche Versorgung verordnet. Daten zu Leis-
tungen der Pflegeversicherung waren hier nicht verfligbar.

5.4.3 Patientenbefragung

Ein etwas anderes Ergebnis zeigt die Auswertung der Fragebdgen. 13,5% der Responder
aus der schriftlichen Patientenbefragung gaben an, dass sie eine professionelle Pflege er-
hielten. In den meisten Fallen betraf dies wiederum die Behandlungspflege (18% wéahrend
der ambulanten Therapie bzw. 30% nach Krankenhausentlassung).
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Neben der Behandlungspflege nach § 37 SGB V wurden sowohl Leistungen des § 38 SGB V
(Haushaltshilfen) als auch Leistungen anderer Kostentrager (Familienpflege oder Hilfe zur
Pflege) gewahrt. Insgesamt ist jedoch festzuhalten, dass bei der kleinen Fallzahl von insge-
samt 33 Befragten, die professionelle Unterstiitzung erhielten, lediglich die Tendenz erkenn-
bar ist, dass nach Krankenhausaufenthalt haufiger eine professionelle Hilfe verordnet wird
als bei ambulanten Therapien. Nur in wenigen Féllen erhielten die Befragten wéahrend der
ambulanten Therapien bzw. nach Krankenhausaufenthalten Grundpflege und hauswirtschaft-
liche Versorgung (Tabelle 5). Dabei handelt es sich jedoch mehrheitlich um Personen, die
bereits Leistungen der Pflegeversicherung bekamen (Ausnahme: 2 Befragte ohne Pflegestu-
fe gaben an, dass sie eine professionelle hauswirtschaftliche Hilfe in Anspruch genommen
haben).

Tabelle 5 Art der Unterstiitzung bei den 33 Patienten mit professioneller Unterstiitzung
N %
Behandlungspflege wéhrend/nach einer ambulanten Therapie 6 18,2
Familienpflege wahrend/nach einer ambulanten Therapie 5 15,2
professionelle Haushaltshilfe wéhrend/nach einer ambulanten Therapie 4 12,1
Unterstiitzung/
ambulant Grundpflege wahrend/nach einer ambulanten Therapie 1 3,0
hauswirtschaftliche Versorgung wahrend/nach einer amb. Ther. 1 3,0
Hilfe zur Pflege wahrend/nach einer ambulanten Therapie 1 3,0
Behandlungspflege nach KH-Entlassung 10 30,3
Haushaltshilfe nach KH-Entlassung 8 24,2
Familienpflege nach KH-Entlassung 6 18,2
professionelle
Unterin:ltzung/ hauswirtschaftliche Versorgung nach KH-Entlassung 4 12,1
Grundpflege nach KH-Entlassung 3 9,1
Entlassungs-/Uberleitungspflege nach KH-Entlassung 2 6,1
Hilfe zur Pflege nach KH-Entlassung 2 6,1

Rund die Halfte der Leistungsbezieher professioneller Hilfe empfanden die erhaltene profes-
sionelle Hilfe als ausreichend; 39% gaben hingegen an, dass die Leistungen nicht ausrei-
chend waren (keine Antwort= 3%).
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Von den Befragten hatten 24 (9%) eine Pflegestufe, ihr Durchschnittsalter betrug 70 Jahre.
Von diesen Patienten gaben rund 83% an, dass sie aufgrund der Nebenwirkungen der onko-
logischen Therapien in den Aktivitaten des Lebens eingeschrénkt waren - die gleiche Frage
bejahten lediglich 61% der Personen ohne Pflegestufe (vgl. Tabelle AlV.14, Anhang IV).
Welche Leistungen der Pflegeversicherung konkret in Anspruch genommen wurden (Sach-

leistungen, Geldleistungen oder kombinierte Leistungen), wurde nicht erfragt.

Rund 36% der Patienten gaben an, keinen Bedarf an professioneller Hilfe gehabt zu haben.
Etwa die Halfte der Befragten erklarte, dass ein Bedarf bestanden habe, eine professionelle
Hilfe jedoch nicht in Anspruch genommen wurde. Nach den Grinden fir diese Diskrepanz
befragt, machte ein hoher Anteil derer, die bei bestehenden Bedarf dennoch unversorgt blie-
ben, ihre Unkenntnis Gber mégliche Unterstiitzungsangebote tberhaupt (ca. 40%) bzw. tber
Beantragungsmadglichkeiten (25%) verantwortlich. Damit scheint der Erhalt von Informatio-
nen Uber mogliche pflegerische Leistungen ein Problem fir die Patienten zu sein. Ein weite-
res Drittel der Befragten, die der professionellen Pflege bedurft hatten, gab an, dass die Fa-
milienangehérigen die pflegerische Unterstitzung selbst Ubernehmen wollten; ein weiteres
Viertel der Befragten wollte selbst ohne fremde Hilfe zurechtkommen (Abbildung 8).

keine Kenntnis iiber
Unterstiitzungsangebote

Angehdérige wollten die Hilfe selbst

41%

33%

tibernehmen
|
keine Verordnung der Le|stur‘1:|ge:;iuAr:-:zht ogu; Abbildung 8
| Griinde fiir das Fehlen/
Patient wollte ohne fremde Hilfe o Ablehnen professioneller pflege-
26% ) .
zurechtkommen rischer Unterstiitzung

keine Kenntnis liber Beantragungs-

méglichkeiten b

aus finanziellen Griinden abgelehnt 5%

Verordnung des Arztes wurde von
der Krankenkasse abgelehnt
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5.4.4 Versichertendaten der AOK

Im Datensatz der AOK waren Angaben Uber die Leistungen der hauslichen Krankenpflege
(HKP) und der Pflege nach SGB XI enthalten. Den Daten zufolge erhielten 1.582 Versicherte
(28%) Leistungen der Pflegeversicherung, die auch Grundpflege und hauswirtschaftliche
enthalten kénnen. Das Durchschnittsalter lag mit 74,7 Jahren deutlich Gber dem der Versi-
cherten ohne Pflegestufe (68,1 Jahre). 913 waren in die Pflegestufe 1 (15,8%) eingestuft,
539 (9,3%) in die Pflegestufe 2, und 130 in die Pflegestufe 3 (2,3%). Erwartungsgeman zeig-
te sich bei den Stufen eine signifikante Altersabhangigkeit, das Durchschnittsalter betrug 74
Jahre bei Pflegestufe 1, 75 Jahre bei Pflegestufe 2, 78 Jahre bei Pflegestufe 3 (vgl. Tabelle
AV.2, Anhang V). Die Unterscheidung nach Geld- bzw. Sachleistungen konnte anhand des

Datenmaterials nicht vorgenommen werden.

Die Auswertung ergab weiterhin, dass von den ambulant therapierten Versicherten (N=5770)
lediglich 828 (14,4%) eine hausliche Krankenpflege erhielten. Dabei handelte es sich um
medizinische Behandlungspflege nach § 37 SGB V, zumeist in Form von Medikamentenga-
be, Verbandswechsel und/oder subkutanen Injektionen. Grundpflege und hauswirtschatftliche
Versorgung kamen als Leistungen nicht vor. Anhand der Daten, die uns zur Verfligung stan-
den, ist nicht erkennbar, ob die Behandlungspflege wegen der Krebserkrankung, der Krebs-
therapie oder durch Komorbiditat verordnet worden ist. Auch bei der Inanspruchnahme einer
HKP ist eine signifikante Abhangigkeit vom Alter erkennbar, wenn auch in weitaus geringe-
rem MaBe als bei Leistungen der Pflegeversicherung: So waren die Versicherten mit HKP im
Durchschnitt um 2,7 Jahre alter als die ohne HKP (69,5 Jahre) (vgl. Tabelle AV.1 Anhang V).

Abbildung 9 Prozentuale Anteile der Versicherten mit einer Pflegestufe und mit hauslicher Kranken-
pflege (HKP) nach Altersklassen
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Die Altersabhangigkeit auch der HKP ist in erster Linie damit zu erklaren, dass hochaltrige
Menschen einen steigenden Unterstltzungsbedarf bei den MaBnahmen haben, die der Si-
cherstellung der arztlichen Behandlung dienen, beispielsweise bei der Medikamentenein-
nahme oder der Wundversorgung. 517 (9%) Versicherte erhielten sowohl eine HKP als auch

Leistungen der Pflegeversicherung (Abb. 10).

Eine Abhé&ngigkeit der Leistungen der Pflegeversicherung von der Tumorlokalisation (be-
trachtet wurden die 10 haufigsten Lokalisationen) ist nicht erkennbar. Auch beim Vergleich
der beiden Geschlechter sind keine nennenswerten Unterschiede bezlglich der Pflegestufen
und der HKP ersichtlich. Bei Betrachtung der zehn haufigsten Tumorlokalisationen fallt auf,
dass diese besonders selten eine HKP erhalten. Eine Ausnahme bilden die HNO-Tumoren
(vgl. Tabelle AV.5, Anhang V).

Plisgéstufe und / oder HEP
.l:ma;';-!dg.}"n;u F'fl;a
B PS5t oder KPP
1000 W PSt & HKP

Abbildung 10

Patienten ohne professionelle
&0 Pflege, mit Pflegestufe (PSt)
h und/oder HKP nach Altersgrup-
pen
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5.5 Unterstlitzung durch Laien

5.5.1 Experten-/Fokusgruppeninterviews

Arzte gehen in der Regel davon aus, dass die Angehérigen die pflegerische Unterstiitzungs-
leistungen der Patienten Gbernehmen und dass diese Unterstiitzung ausreichend ist. Im Ge-
gensatz dazu vertraten die befragten Pflegedienste die Meinung, dass sie zuweilen in der
Hauslichkeit der Patienten mit Situationen konfrontiert werden, die — trotz Laienhilfe - auf
eine erhebliche Unterversorgung der Patienten schlieBen lassen. Dartber hinaus stellt sich

die Frage der Zumutbarkeit: Oftmals sind die Laienhelfer mit der Situation Uberfordert.
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5.5.2 Patientenakten

In der Analyse der Patientenakten bestatigt sich die Vermutung, dass Laienhelfer die Basis
der hauslichen Unterstltzung sind: Die Patienten wurden fast vollstandig (97%) durch Fami-
lienangehdrige betreut. Das trifft Uberraschender Weise auch auf alleinlebende Personen zu
(Tabelle Alll.4, Anhang IIl).

5.5.3 Patientenbefragung

Gefragt nach der ,Laienunterstitzung® zu Hause gaben von den 257 Befragten rund drei
Viertel an, dass sie durch Familienangehdérige, Freunde und Nachbarn Unterstiitzung erhiel-
ten. Die Mehrzahl der Patienten wurde durch die Ehe-/Lebenspartner (rund 67%) und weite-
re Familienmitglieder (rund 45%) betreut (Abbildung 11).

69%

Abbildung 11
Hausliche Unterstiitzung durch
Laien (Mehrfachantworten waren
méglich)

46%

30%

5%

Unterstiitzung Unterstitzung Unterstitzung Unterstiitzung
durch Ehe-/ durch andere durch Freunde/ durch selbst
Lebenspartner Familien- Nachbarn hezahlte
angehdérige hausliche Hilfe

Betrachtet man den Erhalt von Laienhilfe in Abhangigkeit vom Alter der Befragten, ist festzu-
stellen, dass in allen Altersgruppen der Anteil derer, die eine Laienhilfe in Anspruch nehmen,
deutlich héher ist als der ohne diese Helfer. In den Altersgruppen bis unter 55 Jahre erhalten
Uber 80%, in den hdheren Altersgruppen ca. 70% Hilfe von Laien (vgl. Tabelle AIV.10 im
Anhang IV).

Anzunehmen ist, dass alleinlebende Menschen ihren Unterstiitzungsbedarf in geringerem
MaBe abdecken kdnnen als diejenigen, die mit einem Partner zusammenleben. Von den
Befragten insgesamt gab ca. ein Drittel an, dass sie alleinlebend waren. Von diesen wurden
rund 64% durch Laienhelfer unterstitzt, bei in Partnerschaft lebenden waren es 77% (Tabel-
len AIV.11 und AIV.12, Anhang V).
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Mehr als ein Drittel derer, die diese Frage beantworteten, gaben an, dass sie ihre Helfer als
Uberfordert einschatzen; 10% machten hierzu keine Angaben. Nach den Ursachen fir die
Uberlastungen der Laienhelfer befragt, fiihrten 49 psychische Griinde an, 35 machten die
Doppelbelastung des Helfers durch Berufstatigkeit und Pflege fiir die Uberforderung verant-
wortlich. Kérperliche und altersbedingte Ursachen spielten den Aussagen der Patienten zu-
folge eine eher untergeordnete Rolle. Auch die altersbedingte Uberforderung nimmt mit 16%
einen geringeren Anteil ein (vgl. Abbildung 12).

o Abbildung 12
Griinde fiir eine Uberforderung
der Laienhelfer (Mehrfachnen-
52% nungen waren moglich, N=70)

24%
16%

Uberforderung  Uberforderung  Uberforderung  altershedingte

wegen wegen wegen Uberforderung
psychischer Berufstatigkeit kérperlicher
Uberlastung Uberlastung

In einer offenen Frage am Ende des Fragebogens konnten die Teilnehmer Anmerkungen
machen, die ihnen zu ihrer Erkrankung und dem sich daraus resultierenden h&uslichen Be-
treuungsbedarf wichtig erschienen. Hier einige Antworten, die sich auf § 38 SGB V beziehen:

»+Auch Kinder mit 14 Jahren sind mit einer kranken Mutter (alleinstehend) und Selbstversor-

gung uberfordert. Die Krankenkasse zahlt nur bis 12 Jahre. Es gab kein Angebot fur mich.”

,Kinder ab 12 Jahre und Jugendliche kénnen weder eine Haushaltskraft noch Pflegekraft
ersetzen. Die Kinder/Jugendlichen sind durch die Erkrankung eines alleinerziehenden Eltern-
teils psychisch sehr schwer belastet. Sie gehen noch zur Schule oder befinden sich in der
Ausbildung. Sie sind viele Stunden am Tage abwesend und leiden unter Angstzustanden,

dass ihren Eltern etwas passiert.”

5.5.4 Versichertendaten der AOK

Angaben zur Laienunterstiitzung waren in der Datei der AOK-Versicherten nicht enthalten.

Daher kénnen auf dieser Datenbasis hierzu keine Aussagen gemacht werden.
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5.6 Krankenhauseinweisungen

Von besonderem Interesse war die Frage, ob Krankenhauseinweisungen infolge fehlender
Behandlungs- oder Pflegemdéglichkeiten in der Hauslichkeit festzustellen sind. Hinweise da-

rauf finden sich in mehr oder minder ausgepragter Deutlichkeit in allen Erhebungen.

5.6.1 Experten-/ Fokusgruppeninterviews

Nach Einschatzung der befragten Arzte kann aufgrund einer unzureichenden hauslichen
Versorgung eine stationdre Einweisung notwendig werden. Die kostenaufwandigen Kran-
kenhausaufenthalte waren nach ihrer Einschatzung zum gro3en Teil vermeidbar. Dennoch
kénnen wahrend einer Chemo- und/oder Strahlentherapie Komplikationen auftreten, die eine
Krankenhauseinweisung erforderlich machen. Die Pflegedienste gehen davon aus, dass
Krankenhausaufenthalte (auch aufgrund von Selbsteinweisungen der Patienten und ihrer
Angehdrigen) bei ambulanten onkologischen Patienten relativ haufig vorkommen. Sie vermu-
ten, dass dies insbesondere zu den SchlieBungszeiten der Arztpraxen, also am Abend, am
Wochenende und zu den Feiertagen, der Fall sei. Nach ihrer Auffassung kénnte eine suffi-
ziente professionelle pflegerische Versorgung die Haufigkeiten von Komplikationen, Notfallen

und stationdren Aufnahmen vermindern.

5.6.2 Patientenakten

Die Auswertung der Patientenakten ergab das folgende Bild: Im Jahr 2010 wurden rund 39%
der in der Praxis behandelten Patienten in ein Krankenhaus eingewiesen. 61% der in ein

Krankenhaus eingewiesenen Personen waren alter als 65 Jahre (Tabelle 6).

Betrachtet man die Krankenhaushaufigkeit nach Altersgruppen, zeigt sich, dass 36% der
Uber 65 jahrigen bzw. 45% der unter 65 jahrigen in ein Krankenhaus eingewiesen wurden.
Die Krankenhauseinweisungen betrafen insbesondere die Patienten mit den Diagnosen
.Bosartige Neubildungen der Verdauungsorgane® (44% der Einweisungen bzw. 42% aller
Patienten mit dieser Diagnose) und Krebserkrankungen der Lunge (25 % aller Einweisungen

bzw. 70% der Patienten mit dieser Diagnose).

Eine Auswertung des Zusammenhangs zwischen hauslicher Pflege und Krankenhausein-
weisungen konnte aufgrund fehlender Angaben zur hduslichen Versorgungssituation nicht

vorgenommen werden.
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Tabelle 6 Krankenhauseinweisung der in der onkologischen Schwerpunktpraxis behandelten Pati-
enten nach Altersgruppen (absolut und in %)

Anteil der Patienten mit Kran-
kenhauseinweisungen an den

e T gt " patenion or Mersripps
(in %)
unter 40 Jahre 2 3 66,7
41-44 Jahre 1 2 50,0
45-49 Jahre 2 6 33,3
50-54 Jahre 2 9 22,2
55-59 Jahre 6 12 50,0
60-64 Jahre 9 17 52,9
65-69 Jahre 9 26 34,6
70-74 Jahre 10 30 33,3
75-79 Jahre 7 19 36,8
80-84 Jahre 7 16 43,8
alter als 85 Jahre 2 7 28,6
Gesamt 57 147 38,8

5.6.3 Patientenbefragung

Auch mit dem Patientenfragebogen wurden Daten zu Krankenhausaufenthalten wah-
rend/nach einer Tumortherapie infolge von Beschwerden und Beeintrachtigungen erhoben.
Hier sind neben den Einweisungsgrinden auch Informationen hinsichtlich der einweisenden
Arzte verfligbar. 74 (30%) der 249 Responder wurden wahrend/nach der Tumortherapie mit
Beschwerden in ein Krankenhaus eingewiesen, 175 (70%) erklarten, keinen Bedarf gehabt
oder einen indizierten stationaren Aufenthalt selbst abgelehnt zu haben. Bei den Grinden fir
Krankenhauseinweisungen Uberwogen Notféalle und Komplikationen (46 Falle, 63%), nur 3
Patienten gaben an, dass die Einweisungen aufgrund fehlender Unterstitzung zu Hause
erfolgten. In 36 Fallen wurde die Einweisung durch einen Not- oder Bereitschaftsarzt veran-
lasst, in 17 durch den Hausarzt, in 12 durch einen anderen (Fach-)Arzt, von ihrem Onkolo-

gen wurden lediglich 11 Patienten stationar eingewiesen.

Darlber hinaus gestattete der Fragebogen Aussagen zu arztlichen Hausbesuchen. Nur 22
Befragte gaben an, von einem Arzt in ihrer Wohnung besucht worden zu sein. Wie erwartet,
war dies zu 73% der Hausarzt, zu 32% ein Notarzt oder ein Bereitschaftsarzt der KV. Nur in
3 Fallen wurden Patienten vom niedergelassenen Onkologen besucht. 215 (85%) erklarten,
ein arztlicher Hausbesuch sei nicht nétig gewesen, 16 Personen beklagten das Fehlen von

Hausbesuchen, obwohl ein Bedarf bestanden hatte.
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5.6.4 Versichertendaten der AOK

Von den 5.770 Versicherten der Auswahlpopulation hatten zwei Drittel (3.800) im Jahr 2009
mindestens einen Krankenhausaufenthalt. Die Griinde fir den Krankenhausaufenthalt, z.B.
OP, Therapie, Komplikationen, blieben dabei zunachst unbericksichtigt. 1.435 Personen
wurden einmal ins Krankenhaus eingewiesen, 922 zweimal, 549 dreimal (Abb. 13, vgl. auch
Tabelle AV.6, Anhang V).
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11 Versicherte hatten Uber 15 (Maximum: 23) Krankenhausaufenthalte in 2009. Bei 19 Ver-
sicherten fielen Aufnahme- und Entlassungsdatum zusammen. Bei den Ubrigen 3.781 Pati-
enten lag der Median bei 16 Tagen. Im Durchschnitt verbrachten sie 25,6 Tage stationéar, das
Minimum lag bei einem Tag und das Maximum bei 244 Tagen. Methodische Schwierigkeiten
bereitete die Tatsache, dass Krankenhausaufenthalte doppelt (d.h. Anfangsdatum gleich,
Enddatum unterschiedlich) bzw. ineinander verschachtelt vorkamen. Auch konnte in mehre-
ren Féllen nicht identifiziert werden, ob der Versicherte sich weiter in stationarer Behandlung
befand oder nach Entlassung noch am selben Tag wieder aufgenommen wurde, wenn Ent-
lassung und Wiederaufnahme am selben Tag erfolgten. Die Plausibilitatspriifung stief3 hier

an ihre Grenzen.

Bei der Auswertung der Daten nach dem Geschlecht zeigt sich, dass Frauen seltener als
Méanner stationar behandelt werden. So wurden nur 61,7% der 3.007 Frauen Uberhaupt sta-
tionar betreut, hingegen 70,4% der 2.763 Méanner. Gleiches zeigt sich bei der Anzahl der
stationdren Aufenthalte sowie bei der durchschnittlichen Gesamtdauer.
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Wahrend die Frauen, die stationar betreut wurden, durchschnittlich 2,4 stationare Aufenthalte
hatten, waren es bei den Mannern 3,0. Die Gesamtdauer der Krankenhausaufenthalte in
2009 liegt bei Frauen mit 23,9 Tagen deutlich unter der der Mé&nner (27,1 Tage), vgl. Tabelle
AV.7, Anhang V.

Eine Abhangigkeit sowohl der Wahrscheinlichkeit eines stationaren Aufenthalts als auch der
Zahl und Gesamtdauer der Aufenthalte vom Alter der Versicherten ist ebenfalls festzustellen.
Besonders niedrig ist die Wahrscheinlichkeit, ins Krankenhaus eingewiesen zu werden, bei
den unter 45-jahrigen. Zwischen 45 und 64 Jahren steigt die Wahrscheinlichkeit deutlich an,
sinkt zwischen 65 und 84 wieder ab und steigt erneut ab dem 85. Lebensjahr an (vgl. Tabelle
AV.8, Anhang V). Betrachtet man nur die Versicherten, die mindestens einmal im Kranken-
haus waren (N=3.800), fallt auf, dass jlingere Versicherte haufiger und langer im Kranken-
haus sind als &ltere. Erst ab dem Alter ab 95 liegt die Krankenhausdauer mit 25 Tagen tber
der Gruppe der 85-94jahrigen (Tabelle AV.9, Anhang V).

Unter allen Patienten mit Krankenhausaufenthalten nahmen erwartungsgemén die Versi-
cherten mit den haufigsten Krebslokalisationen (Mamma-Ca 18,7%, Bronchial-Ca 18,2%,
kolorektale Tumoren 14,6% und Prostata-Ca 12,1%) die gréBten Anteile ein.

Die Wahrscheinlichkeit, stationar behandelt zu werden, ist jedoch je nach Tumorlokalisation
unterschiedlich: So betrug sie bei den Mamma-Ca und bei den Prostata-Ca je ca. 55%, bei
den Bronchial-Ca fast 90%. Die kolorektalen Tumoren lagen mit einer Einweisungswahr-
scheinlichkeit von ca. 70% dazwischen (Tabelle AV.10, Anhang V).
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Die Zahl der Krankenhausaufenthalte zeigt ebenfalls deutliche Unterschiede bei den ver-
schiedenen Tumorprimarlokalisationen: Versicherte mit einem Bronchial-Ca kamen 2009
durchschnittlich 3,7 mal ins Krankenhaus, mit einem Mamma-Ca (1,9 mal) und einem Pros-
tata-Ca (2,3 mal) deutlich seltener. Auch bei der Berechnung der Gesamtdauer, die die Ver-
sicherten 2009 im Krankenhaus verbrachten, zeigte sich eine Abh&ngigkeit von der Tumorlo-
kalisation. Die héchste durchschnittliche Gesamtdauer hatten Patienten mit Mesotheliomen
(37,9 Tage) und mit einem Osophagus-Ca (37 Tage), die geringste Patienten mit Kaposi-
Sarkomen (11,4), aber auch mit Mamma- (17,4) und Prostata-Ca (20,6 Tage). Versicherte
mit kolorektalen Tumoren waren 2009 durchschnittlich 25,9 Tage im Krankenhaus, mit Bron-
chial-Ca 33,5 Tage. Auffallend war, dass Versicherte mit Trachea-Ca, Kaposi-Sarkomen und
Tumoren sonstiger mannlicher Genitalorgane zu 100% stationar aufgenommen wurden, wo-

bei diese Lokalisationen sehr selten vorkommen.

Bei der Analyse von Krebslokalisation und Komorbiditat der stationar behandelten Versicher-
ten zeigt sich wiederum, dass das Alter den gréBten Einfluss auf die Haufigkeiten der Ne-
bendiagnosen hat (vgl. Tabelle AV.11, Anhang V). ICD-Klassen, die einen deutlichen Alters-
bezug aufweisen, behalten diesen auch hier bei.

GroB3es Interesse galt dem Zusammenhang zwischen dem (Nicht-)Erhalt von Pflegeleistun-
gen, dem Vorliegen sog. auffalliger Diagnosen (méglicherweise assoziiert mit einem Pflege-
defizit, vgl. dazu Kap. 3.5) und daraus folgenden stationdren Einweisungen. Hier fallt zu-
nachst folgendes auf: Die Versicherten ohne jegliche Pflegeleistungen machen 51,8% der
mit einer auffélligen Diagnose ins Krankenhaus eingewiesenen Patienten (N=2.766) aus, die
Versicherten mit mindestens einer Unterstitzung (HKP oder Pflegestufe) 34%, die mit bei-
den Hilfen (HKP und Pflegestufe) 14,2% (Abbildung 15, vgl. auch Tabelle AV.14 im Anhang
V). Demnach machen die Patienten, die Pflegeleistungen erhalten, nur einen relativ kleinen
Teil der ins Krankenhaus Eingewiesenen aus, den Uberwiegenden Teil bilden Patienten ohne
oder mit nur einer Pflegeleistung.

AP0, 51,8%
Fflegestufe (-) '
Frlonetae (4 25.0% Abbildung 15
Pflegerische Unterstiitzung bei
Versicherten die mit einer auffal-
HKP (+), 1429% ligen Diagnose ins Krankenhaus
Pllegestufe (+) : eingewiesen wurden (von
N=2.766)
HKP (+),
Fflegestufe (-) 8.0%

HKP = Hausliche Krankenpflege (Behandlungspflege)

50



Wird der Alterseinfluss berilcksichtigt, zeigt sich, dass die Versicherten ohne Pflegestufe bis
zum Alter von 75 Jahren deutlich haufiger wegen einer auffalligen Diagnose stationar be-
handelt werden als die mit einer Pflegestufe, zwischen 75 bis 84 Jahren ist dieses Verhaltnis
ziemlich ausgewogen. Ab dem Alter von 85 Jahren ist das Verhaltnis umgekehrt (vgl. Tabelle
7 und Tabelle AV.15 im Anhang V).

Der Vergleich der Patienten mit und ohne HKP liefert das Ergebnis, dass die Versicherten
mit HKP seltener mit auffélligen Diagnosen ins Krankenhaus kommen. Auch hier ist wieder
festzustellen, dass diese Diskrepanz ab dem 85. Lebensjahr geringer ausféllt (vgl. Tabelle
AV.16 im Anhang V).

Selbst die Unterschiede, die durch die Zugehdrigkeit zu einer Tumordiagnosegruppe bedingt
sind, sind hingegen zu vernachlassigen, sobald die Altersassoziation bestimmter Tumoren

bertcksichtigt wird.

Tabelle 7 Krankenhauseinweisungen von Patienten mit auffélliger Diagnose, die (k)eine Pflegeleis-
tungen erhalten nach Altersgruppen und Art der Pflegeleistungen (in %)

Krankenhauseinweisungen mit auffalliger Diagnose,(in %)

Altersgruppen Pflege nach SGB XI Hausliche Krank%?lzgeeg)]e (Behandlungs-
ohne mit ohne mit

25-34 28,6 8,9 32,1 5,4
35-44 35,5 9,9 38,3 7,1
45-54 39,8 11,0 39,8 11,0
55-64 34,3 14,5 38,6 10,2
65-74 31,2 14,9 36,4 9,8
75-84 24,9 21,8 35,1 11,6
85-94 15,4 41,4 38,5 18,3

95 und alter 41 57,1 40,8 20,4
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5.7 Information und Beratung

5.7.1 Experten-/Fokusgruppeninterviews

In den Interviews hat sich gezeigt, dass in Bezug auf die ambulante pflegerische Versorgung
onkologischer Patienten Informationsdefizite bei allen Beteiligten bestehen, d.h. sowohl bei
den Patienten und ihren Angehérigen als auch bei den Leistungserbringern (Arzten, Pflege-
diensten).

Was die Information und Beratung der Patienten betrifft, sind diese nach Ansicht aller befrag-
ten Gruppen defizitar. Bei der Entlassung aus dem Krankenhaus wirde zu wenig darauf ge-
achtet, ob die Voraussetzungen firr die ambulante Therapie in der Hauslichkeit des Patienten
gegeben sind. Der Sozialdienst des Krankenhauses sei nicht befugt, die Wohnsituation der
Patienten in Augenschein zu nehmen und dirfe einmal entlassene Patienten nicht mehr be-
raten. Die Patienten beméangeln ihrerseits, dass sie im Krankenhaus nicht gentigend auf die
ambulante Therapie vorbereitet werden und dass sie vom Sozialdienst nicht schon vor der
Entlassung Uber ihre Anspriiche gegeniiber der Krankenkasse, z.B. auf hausliche Pflege
oder Krankentransport, aufklart werden. Auch bestiinden groBe Informations- und Bera-
tungsdefizite bei der Hilfsmittelversorgung. Fehle eine sachkundige Unterstlitzung, seien
Patienten nicht selten den Entscheidungen von Krankenkassenmitarbeitern ausgesetzt, die
Antrage auf Hausliche Krankenpflege, Haushaltshilfe oder Hilfsmittel oft ablehnen. Nach
Meinung einiger Pflegedienstleiter wirde sich der Aufwand der Antragstellung wegen der
hohen Ablehnungsrate bei einigen Krankenkassen gar nicht lohnen. Die niedergelassenen
Arzte und die Krankenhausérzte gestehen ein, dass ihnen nicht genug Zeit fiir die persénli-
che Beratung der Patienten bleibt. Zudem vertraten sie die Meinung, dass Patienten keinen
Unterstitzungsbedarf in Grundpflege oder hauswirtschaftlicher Versorgung héatten, solange
sie noch in die Praxis kommen kénnten; auch seitens der Patienten werde kein Bedarf an
grundpflegerischer Betreuung an sie herangetragen. Daher sei eine gezielte Beratung nicht
erforderlich. Darliber hinaus kritisierten die Arzte, dass Beratungen zu wenig oder gar nicht
honoriert werden. Die Pflegedienste stellen hingegen einen erheblichen und wiederkehren-
den Informations- und Beratungsbedarf bei den Patienten fest, dieser lasse sich nicht mit nur
einer Beratung befriedigen.

Auch der Informationsfluss unter den Leistungserbringern ist verbesserungswirdig. Sowohl
die Pflegedienste als auch die niedergelassenen Arzte fiihlen sich durch das Krankenhaus
nicht immer ausreichend informiert. Die befragten Arzte bemangeln, dass der Arztbrief oft
erst Tage nach der Entlassung bei ihnen eintrifft. Den Pflegediensten fehlen nach eigenen
Aussagen haufig Informationen Uber die im Krankenhaus festgestellten Diagnosen, die ver-
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ordneten Medikamente und Hilfsmittel. Arzte wie Pflegedienste kritisieren, dass die Erhe-
bungsbégen zum Pflegebedarf, die die Krankenhauser ausstellen, oft nicht zu ihnen gelan-
gen oder dass die enthaltenen Angaben nicht aussagekraftig seien. Wie vollstandig die In-
formationen sind, die niedergelassene Arzte und Pflegedienste (iber ihre Patienten erhalten,
wirde im Wesentlichen dadurch bestimmt, wie eingespielt und gut die Zusammenarbeit zwi-
schen ihnen und dem Krankenhaus ist. Unter guten Bedingungen sei es z.B. méglich und
Ublich, dass das Krankenhaus rechtzeitig den Pflegedienst ruft und dieser durch Inaugen-
scheinnahme der Wohnsituation, durch Feststellung der Versorgungsbedarfe und Organisa-
tion familidrer Hilfen dafir sorgt, dass die hdusliche Versorgung gesichert ist, bevor der Pati-
ent das Krankenhaus verlasst. Dies wirde bei Patienten, die Pflege nach SAPV oder Pflege
nach SGB Xl erhalten, gut funktionieren, bei den anderen Patienten sei es aber eher die
Ausnahme, da sie in der Regel keine hausliche Pflege erhalten und der Pflegedienst somit
auch nicht gerufen wird. Von den niedergelassenen Arzten werden die Krankenhauser einer-
seits als Partner angesehen, andererseits aber auch als Konkurrenten, da auch die Kliniken
onkologische Patienten ambulant therapieren.

Dartber hinaus entstand bei den Interviewern der Eindruck, dass sowohl von den Sozialar-
beitern als auch von Krankenkassenmitarbeitern zu schnell auf die Pflegeversicherung orien-
tiert (‘abgeschoben’) wird, ohne zu berlcksichtigen, dass die Leistungsvoraussetzungen
dafdr (noch) nicht gegeben sind und die Patienten somit “leer’ ausgehen.

5.7.2 Patientenakten

Bei der Patientenaktenanalyse wurde die Inanspruchnahme von arztlichen Beratungsleistun-
gen in der onkologischen Schwerpunktpraxis (Nottelefon, telefonische und/oder persdnliche
Beratung in Krisensituationen, Verordnungen einer psychoonkologischen Beratung) erfasst.
Von nahezu allen Patienten wurde eine telefonische Beratung wahrgenommen, 50% der
Patienten suchten die Praxis wegen einer Beratung auBBerhalb der regularen Behandlungs-
termine auf. Das Nottelefon wurde von 48% der Patienten in Anspruch genommen

(Tabelle 8).

Tabelle 8 Inanspruchnahme von Beratungsleistungen in der onkologischen Schwerpunktpraxis
(jeweils in % aller Patienten (N= 147)

Telefonische Bera- Persdnliche Bera-
tung (in Krisensi- tung (in Krisensi-

Verordnung fir

psychoonkologische Patienten ohne

Nottelefon in der

Beratung Praxis tuationen) tuationen) Beratungsbedarf
4 71 144 74 3
(3%) (48%) (98%) (50%) (2%)
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5.7.3 Patientenbefragung

Die Mehrzahl (56%) der Befragten gab wider Erwarten an, keinen Beratungsbedarf zur haus-
lichen Pflege gehabt zu haben. Auf die spater gestellte Frage, warum trotz Pflegebedarfs
keine professionelle pflegerische Unterstitzung in Anspruch genommen wurde, war jedoch
die haufigste Antwort (41%), dass keine Kenntnisse Uber Unterstitzungsangebote vorhan-
den seien.

Die im Krankenhaus versorgten Patienten wurden in erster Linie (zu 12,5%) vom Kranken-
haussozialdienst zur h&uslichen Pflege beraten, in 6,5% der Falle wurden sie auch von die-
sem Dienst bei der Leistungsbeantragung unterstitzt. Bei den ambulant Behandelten zeigt
sich ein ahnliches Bild — die beste (am meisten zufriedenstellende) Beratung und Unterstit-
zung hatten auch sie im Krankenhaus erhalten. Niedergelassene Onkologen scheinen eher
selten Uber Fragen der professionellen Pflege zu beraten. Auch andere ambulante Dienste
spielen offensichtlich keine nennenswerte Rolle.

Nach weiterem Beratungsbedarf befragt, wurde von den Respondern als erstes die Beantra-
gung eines Schwerbehindertenausweises (58%) genannt, gefolgt von Informationen zur
Krebserkrankung allgemein (53%) und dem Therapieverlauf nach Krankenhausentlassung
(48%), vgl. Abbildung 16.

Beantragung Schwerbehindetenausweis 58

Krebserkrankungallgemein

Therapieverlaufnach KH-Entlassung

Rehabilitationsm dglichkeiten
Anschlusshelbehandiung

psychoonkologische Betreuungs miglichkeiten
Selbsthifegruppen

Beratungsstellen/spezielle Angebote fir Krebskranke
Beantragung Pflegestufe

Berentung

47

30

43
33

43
20

44
28

30
18

30
21

23 Bedarf
Zufriedenheit

B3

Abbildung 16
Beratungsbedarf und Zu-
friedenheit mit der Bera-
tung (jeweils in % von
insgesamt N=267)

Wie aus der folgenden Tabelle ersichtlich ist, fallt die Zufriedenheit mit der Beratung unter-
schiedlich aus. Die Beantragung eines Schwerbehindertenausweises wird demnach durch

verschiedene Beratungs- und Hilfsangebote unterstiitzt, auch dem Beratungsbedarf Gber die
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Krebserkrankung allgemein und Uber die Anschlussheilbehandlung wird offenbar weitgehend
entsprochen.

Weniger als die Halfte der Patienten sind allerdings mit den zur Verfigung stehenden Infor-
mationen zur Beantragung einer Rente und zu Beratungsstellen und speziellen Angeboten
fir Krebskranke zufrieden (Tabelle 9).

Tabelle 9 Beratungsbedarf der Patienten und Zufriedenheit mit der Beratung (Mehrfachnennungen
waren méglich)

Zufriedenheit mit der

Themen der Beratung Beratungsbedarf vorhanden Beratung (in % der

(in % von N=267) Personen, die Bera-
tungsbedarf hatten)
N % N %

Krebserkrankung allgemein 141 52,8 101 75,9
Therapieverlauf nach KH-Entlassung 127 47,6 89 73,6
psychoonkologische Betreuungsmaéglichkeiten 79 29,6 48 67,6
Rehabilitationsmdéglichkeiten 122 45,7 74 71,8
Anschlussheilbehandlung 117 43,8 78 74,3
Beantragung Pflegestufe 48 18,0 26 59,1
Beratungsstellen/spezielle Angebote fiir Krebskranke 62 23,2 25 47,2
Beantragung Schwerbehindertenausweis 155 58,1 125 86,8
Berentung 38 14,2 18 50,0
Selbsthilfegruppen 79 29,6 55 75,3

5.7.4 Versichertendaten der AOK

Eine Aussage zu der Inanspruchnahme von Informations- und Beratungsleistungen der Ver-

sicherten waren anhand der AOK-Daten nicht méglich.
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6 Diskussion und offene Forschungsfragen

Das vorgestellte Forschungsprojekt verfolgte das Ziel, die hausliche Versorgungssituation
ambulant behandelter onkologischer Patienten zu erfassen, bestehende Versorgungslicken
zu identifizieren und daraus Empfehlungen flr Leistungserbringer und Kostentrager abzulei-
ten.

Die zentralen Hypothesen des Forschungsprojektes waren:

1. Onkologische Patienten sind direkt nach einem Krankenhausaufenthalt und wéhrend
der ambulanten Therapien (Chemo- und/oder Strahlentherapie) aufgrund ihrer
Krankheit und/oder aufgrund von Nebenwirkungen der tumorspezifischen Therapie in
ihren alltaglichen Verrichtungen stark eingeschrankt und bedirfen einer (professio-
nellen) Unterstitzung in der Hauslichkeit. Neben einer ggf. erforderlichen Behand-
lungspflege ist auch ein Bedarf an grundpflegerischer und hauswirtschaftlicher Ver-
sorgung vorhanden.

2. Der Bedarf an professioneller pflegerischer Unterstiitzung ist bei onkologischen Pati-

enten im héheren Lebensalter und bei alleinlebenden Patienten besonders hoch.

3. Nicht alle Patienten, die hausliche Krankenpflege in Form von Grundpflege und
hauswirtschaftlicher Versorgung bendtigen, erhalten diese auch. Es ist anzunehmen,
dass die Defizite bei der hduslichen pflegerischen Versorgung zu (vermeidbaren)

Krankenhauseinweisungen fihren.

4. Die grundpflegerische und hauswirtschaftliche Versorgung wird hauptsachlich durch
Laienhelfer ibernommen, wodurch die Gefahr einer Uberforderung der Helfer be-
steht.

Die in Kapitel 4 dargestellten Ergebnisse kénnen in Bezug auf diese Hypothesen wie folgt

zusammengefasst werden:

Hypothese 1:

Dass ein Bedarf an grundpflegerischer und hauswirtschaftlicher Versorgung nach einem
Krankenhausaufenthalt und wahrend einer ambulanten Tumortherapie besteht, wurde in den
Interviews mit Patienten, Vertretern von Selbsthilfegruppen und Pflegediensten bestétigt.
Seitens der befragten Arzte wurde die Situation unterschiedlich bewertet: Etwa die Halfte der
Arzte war sich sicher, dass lber die Behandlungspflege hinaus kein Bedarf an professionel-

ler Unterstlitzung bestiinde. Die andere Halfte bestatigte zwar einen Bedarf bei den Patien-
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ten, sah jedoch keine Mdglichkeit, diesem Bedarf in Form einer &rztlichen Verordnung zu
begegnen. Daher fragen Arzte vielfach auch nicht nach der hauslichen Situation ihrer Patien-
ten. Auch das Fehlen entsprechender Vermerke in den Patientenakten der Schwerpunktpra-
xis legt die Vermutung nahe, dass dem hauslichen Unterstitzungsbedarf Gber die Behand-
lungspflege hinaus im arztlichen Behandlungsalltag wenig Aufmerksamkeit geschenkt wird.
Hinzu kommt der in den Arzteinterviews angesprochene Aspekt, dass die Patienten selbst
ihren Bedarf nur selten thematisierten — als Grund wurde die Angst vor einer stationéren

Einweisung vermutet.

Dass laut der Patientenbefragung rund drei Viertel der ambulant versorgten Patienten wah-
rend oder nach einer kausalen Tumortherapie unter Nebenwirkungen und/oder Beschwerden
leiden, die sie in den Alltagsaktivitaten beeintrachtigen, kann als Indiz fUr ihren tats&chlich
vorhandenen Unterstitzungsbedarf gewertet werden, wobei der Bedarf an hauswirtschaftli-
cher Hilfe zu Uberwiegen scheint. Besonders ausgepragt sind die Beeintrachtigungen im
taglichen Leben bei den Patienten, die laut Befragung unter einer Fatigue (Midigkeitssyn-
drom) leiden. Auf diese Patienten sollte besonderes Augenmerk gelegt werden, eine Be-
handlungspflege ist in diesen Fallen nicht ausreichend bzw. nicht angebracht. Eine sachge-
rechte Hilfe wilrde voraussetzen, dass die Arzte oder Pflegekrafte den hauslichen Versor-
gungsbedarf der Patienten — ggf. vor Ort - systematisch erheben. Die Verordnung von Pfle-
geleistungen setzt voraus, dass seitens der Arzte Klarheit (iber die Méglichkeiten der Ver-
ordnung besteht und dass die (begrindeten) Leistungen von den Krankenkassen auch ge-
nehmigt werden. Die eng gefassten Anspruchsvoraussetzungen in den §§ 37 (Hausliche
Krankenpflege) und 38 (Haushaltshilfe) SGB V und die weit verbreitete Unkenntnis Uber die
Verordnungsmdglichkeiten scheinen einer adaquaten Versorgung derzeit im Wege zu ste-
hen.

Hypothese 2:

Der Bedarf an grundpflegerischer und hauswirtschaftlicher Versorgung steigt bei Patienten,
die sich in einer Krebstherapie befinden, mit dem Alter signifikant an. Bei den alteren bzw.
sehr alten Patienten kann er zum Teil durch eine bereits vorhandene Pflegestufe (SGB XI)
aufgefangen werden. Die Auswertung der Daten der AOK lieB darliber hinaus eine signifi-
kante Altersabhangigkeit der Verordnung von Behandlungspflege erkennen, was zum einen
mit der Multimorbiditat alterer Menschen zusammenhangen kann und zum anderen damit,
dass alte Menschen oft alleinstehend sind oder Partner haben, die selbst aufgrund von Alter

oder Krankheit nicht in der Lage sind, die Versorgung zu (ibernehmen. Fiir die Uberpriifung
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der Annahme, dass Alleinlebende mehr professionelle pflegerische Unterstlitzung bendtigen
als Patienten, die mit Angehérigen zusammenleben, waren die Fallzahlen in der Patienten-
befragung zu klein. Bei diesem Vergleich ware zu beachten, dass nach dem Gesetz (§§ 37
und 38 SGB V) ein Anspruch auf Grundpflege und hauswirtschaftliche Versorgung bzw.
Haushaltshilfe nur dann besteht, wenn kein Angehdriger im Haushalt die Versorgung des
Patienten Gbernehmen kann. Alleinlebende Patienten haben also gréB3ere Chancen, diese

Leistungen zu erhalten.

Hypothese 3:

Die Ergebnisse der Patientenbefragung bestétigen die Hypothese, dass der Bedarf an pro-
fessioneller Unterstutzung in Form von Grundpflege und hauswirtschaftlicher Versorgung
héher ist als deren Entsprechung durch eine &rztliche Verordnung. Als hdufigste Grinde
hierfir wurden von den Patienten die eigene Unkenntnis und die fehlende Beratung durch
Arzte, Sozialdienste u.a. genannt. Auch das Bediirfnis nach Unabhangigkeit von externen
Hilfen und die eingeschrankte Zahlungsbereitschaft scheint bei Betroffenen und Angehérigen
eine Rolle zu spielen. Aus allen vier Informations- bzw. Datenquellen ist ersichtlich, dass
hausliche Krankenpflege fast ausschlieBlich in Form von Behandlungspflege verordnet und
in Anspruch genommen wird. Sie ist die einzige Form der h&uslichen Krankenpflege, die als
Regelleistung im § 37 Abs. 1 und 2 SGB V gesetzlich formuliert ist. Die Verordnung von
Grundpflege und von hauswirtschaftlicher Versorgung im Rahmen der hauslichen Kranken-
pflege erfolgt hingegen eher selten. Dies dirfte einerseits auf Informationsdefizite und Unsi-
cherheiten bei den behandelnden Arzten, andererseits auf die bereits benannten engen

Grenzen der gesetzlichen Anspruchsvoraussetzungen zurtickzufiihren sein.

Die Auswertung der AOK-Daten l&sst die Vermutung zu, dass eine unzureichende Unterstit-
zung im hauslichen Bereich nicht selten Grund fur stationare Einweisungen ist. Ein direkter
Zusammenhang lasst sich hier nicht nachweisen, was schon durch die Art der Kodierung der
Einweisungsgriinde bedingt ist: Rein pflegerische Griinde bzw. eine unzureichende hausli-
che Versorgungssituation reichen fir eine Krankenhauseinweisung formell nicht aus, sie

werden bestenfalls in den Nebendiagnosen erfasst.

Betrachtet man die Gesamtheit der Versicherten ohne Berlicksichtigung des Alters, zeigt
sich das scheinbar paradoxe Ergebnis, dass Patienten, die Leistungen nach SGB Xl| bzw.
SGB V erhalten, haufiger ins Krankenhaus eingewiesen werden als Patienten ohne diese
Unterstltzungen. Berticksichtigt man jedoch, dass sowohl die Tumormorbiditat als auch die
Haufigkeit von Krankenhauseinweisungen, die Verordnung h&uslicher Krankenpflege und

anderer Pflegeleistungen in engem Zusammenhang zum Alter stehen, kehren sich die Ver-
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héaltnisse um. So ist der Anteil der Versicherten, die mit HKP und/oder Pflegestufe aufgrund
einer auffalligen Diagnose in ein Krankenhaus eingewiesen werden, in der Gruppe der unter
75-Jahrigen deutlich geringer als bei den Gleichaltrigen, die diese Leistungen nicht erhalten.
Den gréBeren Einfluss auf die Krankenhausvermeidung hat die hdusliche Krankenpflege.
Auch die Versicherten mit einer Pflegestufe kommen seltener ins Krankenhaus als die ohne

Pflegestufe; erst ab der Altersgruppe von 75 Jahren und &alter &ndert sich das Verhaltnis.

Weiterfliihrende Untersuchungen mit prospektivem Ansatz waren nétig, um den Einfluss pro-
fessioneller Leistungen im Rahmen einer Hauslichen Krankenpflege auf Krankenhausein-
weisungen genauer quantifizieren zu kénnen. SchlieBlich konnte nicht untersucht werden, ob
es Unterschiede im ambulant-pflegerischen Unterstiitzungsbedarf bei Patienten mit unter-
schiedlichen Krebsdiagnosen gibt. Diese Unterschiede deuten sich allerdings bei der Aus-

wertung der AOK-Daten an.

Hypothese 4:

Sowohl die Analyse der Patientenakten als auch die schriftliche Patientenbefragung zeigen,
dass die Angehérigen den GrofBteil des Unterstitzungsbedarfs bei den Betroffenen auffan-
gen. Es ist zu vermuten, dass ohne sie der Verbleib in der hauslichen Umgebung und die
Aufrechterhaltung der ambulanten Therapien nur schwer realisierbar wéren. Unabhangig
vom Alter werden rund drei Viertel der Patienten von Laien (Angehdérigen, Freunden, Nach-
barn usw.) unterstiitzt. Uberraschenderweise verfiigen Alleinlebende in der Mehrzahl eben-
falls Uber eine Laienunterstiitzung, allerdings ist ihr Anteil erwartungsgeman geringer als bei
den Patienten, die zusammen mit Angehérigen in einem gemeinsamen Haushalt leben. Die
Hypothese, dass alleinlebende Personen einen besonders hohen ungedeckten Bedarf an
professioneller Unterstlitzung haben, konnte aufgrund der geringen Fallzahlen in der Patien-
tenbefragung nicht bestatigt werden, in den die Patientenakten und den AOK-Daten standen
keine Angaben Uber den Familienstand zur Verfigung.

Die Patientenbefragung hat ergeben, dass mehr als ein Drittel der Patienten, die von Laien
unterstiitzt werden, ihre Helfer als (iberfordert einschatzen. Die psychische Uberforderung
steht im Vordergrund. Die Gefahr des ,Ausbrennens” der pflegenden Angehdérigen ist ein
bekanntes Problem, das jedoch in Bezug auf onkologische Patienten in bzw. nach einer Tu-
mortherapie bisher nicht ndher untersucht worden ist. Da in diesem Projekt keine
Angehdrigenbefragung vorgenommen wurde, verbleibt auch hier ein weiterer Forschungsbe-
darf.

Zusammenfassend l&sst sich feststellen, dass professionelle Grundpflege und hauswirt-
schaftliche Versorgung bei Krebspatienten in oder unmittelbar nach einer Tumortherapie
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praktisch nicht vorkommen, obwohl es einen offensichtlichen Bedarf daran gibt. Auf die wei-
terflhrende Frage, worauf das bestehende Versorgungsdefizit zurtickzuflihren ist, kann kei-
ne endgulltige Antwort gegeben werden. Diese Frage war auch nicht unmittelbarer Gegen-
stand unseres Forschungsprojekts. Insbesondere muss die Frage offen bleiben, ob es die
eng gefassten Anspruchsvoraussetzungen der Gesetze und Richtlinien zur hauslichen Kran-
kenpflege, die Unsicherheit der verordnenden Arzte und/oder die restriktive Genehmigungs-
praxis der Krankenkasse sind, die im Ergebnis zu der fest gestellten geringen Verordnung
von Pflegeleistungen fur onkologische Patienten flhren. Alle drei Komponenten scheinen
eine Rolle zu spielen. Aufgrund der Bedeutung dieser Frage soll hier jedoch ein Anstof3 flr
weitere Forschung gegeben werden.

AbschlieBend sei auf einige statistisch-methodische Probleme und Potenziale der Daten im
Projekt hingewiesen, die die Aussagefahigkeit der Projektergebnisse beeintrachtigen und die

in nachfolgenden Untersuchungen evil. Gberwunden werden kdénnten.

Auch wenn die Analyse von Patientenakten einer onkologischen Schwerpunktpraxis eine
gute, vielleicht Gberhaupt erstmalige Einsicht in die Behandlungsverlaufe erlaubt, waren der
Datenauswertung aufgrund der geringen Fallzahlen (147) enge Grenzen gesetzt. Ahnliches
gilt fir die Patientenbefragung. Hier waren von vornherein Verzerrungen aufgrund der einge-
schrankten Verteilungsmdglichkeit der Fragebdgen zu erwarten. Der Zugang zu den Versi-
chertendaten der AOK-Nordost war ein groBer Gewinn fur das Projekt. Hier haben sich viel-
faltige Auswertungsmdglichkeiten geboten, nicht alle konnten ausgeschépft werden. Hier
ware mehr mdéglich, z.B. die Auswertung der Leistungsstatistik fir Haushaltshilfe nach § 38
SGB V. Andererseits zeigen sich auch Grenzen, die in der Natur von Krankenkassendaten
als Sekundardaten liegen. So konnte z.B. nicht festgestellt werden, ob den Versicherten HKP
als Krankenhausvermeidungspflege (nach § 37 Abs. 1 SGB V) oder als Sicherungspflege
(nach § 37 Abs. 2 SGB V) verordnet worden ist und ob die Pflegeleistungen nach SGB XI als
Geld-, Sach- oder Kombinationsleistungen gewahrt worden sind. Eine besonders wichtige,
zugleich aber schwierig zu beantwortende Frage betrifft den Zusammenhang zwischen dem
(Nicht-)Erhalt von Pflegeleistungen und den (notfallméaBigen) Krankenhauseinweisungen.
Einweisungsdiagnosen, die auf ein Pflegedefizit hinweisen wirden, lassen sich nicht eindeu-
tig identifizieren.

Zu den Begrenzungen der Studie gehért weiterhin, dass keine (nur eine) Angehérige befragt
werden konnten, obwohl gerade sie die Frage nach den Versorgungsbedarfe der Patienten
und die Uberforderung der Laienhelfer gut beantworten kénnten. Auch auf diesem Gebiet

waren weitere Projekte wiinschenswert.
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7 Empfehlungen zur Verbesserung der hauslichen Versorgungs-
situation

Im Folgenden werden ausgewahlte Vorschlage zur Verbesserung der hauslichen Versor-
gungssituation ambulanter onkologischer Patienten beschrieben, die mit den Interviewpart-
nern, Beiratsmitgliedern und den Teilnehmern des abschlieBenden Workshops diskutiert
wurden Die Vorschlage erflllen nicht den Anspruch der Vollstandigkeit und kénnen hier auch
nicht vertiefend erdrtert werden. Sie sollen als Denkanst6Be fur weitere Forschung auf die-
sem Gebiet dienen. Die Tabelle im AL3 im Anhang | enthalt eine Ubersicht aller im Projekt-

verlauf angesprochenen VerbesserungsmaBnahmen.

Anderungen zur hauslichen Krankenpflege (§ 37) und Haushaltshilfe (§ 38) im SGB V

In Bezug auf § 37 Abs. 1 SGB V (Krankenhausvermeidungspflege) ist festzustellen, dass
diese Leistungen aufgrund der Einfihrung der DRG- Fallpauschalen und der Vorrangigkeit
der ambulanten gegenlber den stationaren Versorgung (Krankenhausbehandlungsrichtli-
nien, Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen 2003), in immer geringerem Umfang
verordnet werden (vgl. Tabelle 3 im Kapitel 1.2). Zwar kdnnen die ambulanten Therapien
unter dem Gesichtspunkt der Krankenhausvermeidung gesehen werden, dennoch weisen
die Projektergebnisse darauf hin, dass die dabei mégliche Grundpflege und hauswirtschaftli-
che Versorgung von den Arzten nicht verordnet bzw. von den Krankenkassen nicht geneh-

migt werden.

Auch die im § 37 SGB V formulierte Bedingung, dass Leistungsanspriiche nur bestehen,
“soweit eine im Haushalt lebende Person den Kranken in dem erforderlichen Umfang nicht
pflegen und versorgen kann” wird vielfach verhindern, dass onkologische Patienten die Leis-
tungen der Hauslichen Krankenpflege erhalten. Bei ambulant behandelten onkologischen
Patienten geht es nicht (nur) um die Beaufsichtigung von Medikamenteneinnahmen, viel-
mehr muss auf starke kérperliche Reaktionen (Ubelkeit/Erbrechen, Fatigue, Schmerzen)
reagiert werden. Die meisten Angehdrigen diirften mit diesen Aufgaben Uberfordert sein. Im
Falle der onkologischen Patienten sollte die Uberpriifung der Befihigung der Angehérigen

zur Ubernahme der hauslichen Pflege Routine sein.

Der Gemeinsame Bundesausschuss sollte aufgrund der besonderen Erfordernisse der am-

bulanten Chemo- und Strahlentherapie spezielle Richtlinien erlassen.
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Far die hausliche Versorgung von psychiatrischen Patienten wurden bereits Sonderbestim-
mungen in die Hausliche Krankenpflege-Richtlinie (vgl. Gemeinsamer Bundesausschuss
2010) aufgenommen. Danach kénnen MaBnahmen der Psychiatrischen Krankenpflege als
Regelleistung vom Facharzt verordnet werden und missen dann von einem spezialisierten
Pflegedienst, der mit der Krankenkasse des Patienten einen Versorgungsvertrag hat, erb-
racht werden (Naheres vgl. in § 4 der HKP-Richtlinie).

Anders als der § 37 ist der § 38 SGB V (Haushaltshilfe) nicht an die Behandlungspflege ge-
koppelt. Hier sind die Anspruchsvoraussetzungen fir die Gewé&hrung als Regelleistung je-
doch noch enger gefasst. Voraussetzung ist nicht nur, dass durch die Abwesenheit des Pati-
enten die Haushaltsfihrung nicht mehr gewéhrleistet ist, sondern auch, dass ein Kind im
Alter unter 12 Jahre im Haushalt lebt oder das behindert und auf Hilfe angewiesen ist. Mit
dem GKV- Versorgungsstrukturgesetz hat der Paragraph zwar eine Anderung erfahren, die
den Krankenkassen eine Ausweitung der satzungsgemafBen Leistungsgewahrung nahelegt,
aber nicht bindend vorschreibt. Aus Sicht des Projektes wird die Haushaltshilfe nach § 38 die
Hausliche Krankenpflege nach § 37 SGB V nicht ersetzen kénnen. Nur wenn ausgebildete
auf onkologische Erkrankungen spezialisierte Pflegekréafte in die Hauslichkeit der Patienten
kommen, kann gewahrleistet werden, dass die Patienten fachgerecht betreut und beraten
werden und dass komplikationsbedingte (notfallméaBige) Krankenhausaufenthalte verhindert

werden kdnnen. Dies ist nur mit einer Anpassung des § 37 zu erreichen.

Angesichts der Tatsache, dass der Gesetzgeber in § 37 SGB V in erster Linie die Angehdri-
gen in der Rolle bzw. in der Pflicht sieht, die Patienten hauslich zu betreuen und dass die
Uberwiegende Mehrheit der onkologischen Patienten (75%) tatséchlich zuhause von ihren
betreut wird, erhalt die Unterstitzung der pflegenden Angehérigen eine besondere Bedeu-

tung.

Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung als Modell fur die onkologische Versor-

gung

Seit 2008 stehen schwerstkranken Patienten mit einer begrenzten Lebenszeit Leistungen der
“Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung™ - sog. SAPV-Leistungen — von den Kran-
kenkassen zu (§ 37 b SGB V, vgl. Anhang I). Palliativpatienten erhalten die SAPV als Bera-
tungsleistung, als additive unterstitzende Teilversorgung oder vollstandige Patientenbetreu-
ung. Die SAPV-Leistungen standen nicht im Fokus dieses Forschungsprojektes, sie kdnnten
aber als Modell fir die onkologische Versorgung von Bedeutung sein, da alle interviewten
Arzte und Pflegedienstleiter immer wieder betont haben, dass bei den Patienten, die SAPV-
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Leistungen erhalten, die hausliche Pflege gesichert sei. Zu den besonderen Merkmalen der
SAPV gehért, dass die Zusammenarbeit von Arzten und Pflegekréften nach dem Gesetz und
in den Richtlinien des G-BA ausdrtcklich vorgeschrieben ist und dass die Patientenberatung
sowie die Koordination der beteiligten Leistungserbringer abrechenbare Leistungen sind. Die
Erleichterungen, die durch die SAPV erzielt wurden (beispielsweise durch die vereinfachte
Verordnung und Abrechenbarkeit von spezialisierten pflegerischen Leistungen), legen die
Frage nahe, ob und ggf. wie diese MaBnahmenkombination, die auf sterbende Patienten
zugeschnitten ist, in dhnlicher Form auch auf Patienten, die sich noch in einer tumorspezifi-

schen Therapie befinden, Ubertragbar wére.

Temporare Pflegestufe

Solange der Verordnung von Grundpflege und hauswirtschaftlicher Versorgung im Rahmen
der Hauslichen Krankenpflege nach § 37 SGB V und der Haushaltshilfe nach § 38 SGB V
zurzeit gesetzliche Hemmnisse entgegenstehen, liegt die Frage nahe, ob eine Leistungsge-
wahrung nach SGB XI fir die onkologischen Patienten problemlésend ware. Bei den Pflege-
leistungen nach SGB Xl steht — anders als im SGB V — nicht die medizinische Behandlungs-
pflege im Vordergrund, sondern die MaBnahmen, die auch onkologische Patienten wahren
einer Chemo- bzw. Strahlentherapie benétigen: Grundpflege und hauswirtschaftliche Versor-
gung. Nach den derzeitigen gesetzlichen Vorgaben besteht ein Leistungsanspruch nach
SGB Xl allerdings nur dann, wenn die Pflegebedurftigkeit voraussichtlich langer als sechs
Monate und ein taglicher Hilfebedarf bei den kdérperbezogenen Verrichtungen besteht. Da
beide Voraussetzungen bei ambulant therapierten onkologischen Patienten nicht gegeben
sind - im Zusammenhang mit der Chemo- und/oder Strahlentherapien tritt lediglich ein vori-
bergehender Hilfebedarf auf - wurde im Projekt die Einfihrung einer temporaren (zeitlich
befristeten) Pflegestufe diskutiert.

Flr onkologische Patienten wirde der Anspruch auf eine temporéare Pflegestufe und Leis-
tungen nach SGB Xl auch die Méglichkeit der Wahl zwischen Geld-, Sach- oder Kombinati-
onsleistungen bieten. Zudem wirde auch ein Anspruch auf eine vollstationare Kurzzeitpflege
(§ 42 SGB Xl) bestehen, z.B. fir den Fall einer kritischen Krankheitsphase oder zur Entlas-
tung der pflegenden Angehdrigen.
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Intersektorales Case - Management

Die Projektergebnisse haben gezeigt, dass Chemo- und Strahlentherapien bei onkologi-
schen Patienten Uberwiegend ambulant durchgefihrt werden. Dennoch ist ein Krankenhaus-
aufenthalt aufgrund einer Tumoroperation oder einer auftretenden Komplikation bei den
meisten Patienten Bestandteil des Versorgungsverlaufes. Die Ubergange vom Krankenhaus
zum ambulanten Bereich verlaufen aus Sicht der Patienten und auch der Arzte sowie der
Pflegedienste oft unbefriedigend. Den Interviews zufolge liegen die Probleme hauptséachlich
in der defizitdren Informationsibermittlung des Krankenhauses und der unzulanglichen Er-

hebung des h&uslichen Pflegebedarfs.

Einige der interviewten Arzte und Pflegedienstmitarbeiter haben erklart, dass sie bestrebt
sind, ihre Leistungserbringung in Netzstrukturen der onkologischen Versorgung mit anderen
Berufsgruppen sektorenibergreifend abzustimmen. Dies geschieht zum Teil auf informellen

Wegen, in einigen Fallen wurden auch dauerhafte formelle Strukturen aufgebaut.

Seitens des Projektes wird die verbindliche Einrichtung eines Case-Managements in Ausflh-
rung des § 11 Abs. 4 SGB V in Kliniken, onkologischen Schwerpunktpraxen und Medizini-
schen Versorgungszentren angeregt. Das Case-Management sollte personell so ausgestat-
tet sein, dass den Patienten ein fester Ansprechpartner und Berater zur Verfligung steht,
unabhangig davon, ob sie sich gerade im ambulanten oder im stationdren Versorgungsseg-

ment befinden.
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8 Verwertung und Verbreitung der Forschungsergebnisse

Das Forschungsprojekt war von Anfang an darauf ausgelegt, dass die Ergebnisse verwertet
und verbreitet werden. Der Austausch von Forschung und Praxis fand auf verschiedenen

Ebenen und mit verschiedenen Akteuren statt:

- In das Projekt waren von Anfang an drei Praxispartner eingebunden: Die Konferenz
Onkologischer Kranken- und Kinderkrankenpflege (KOK) in der Deut-
schen Krebsgesellschaft e.V. (DKG), der Pflegedienst Gesundheitspflege Helle-Mitte
und der Verein Home Care Berlin e.V.. Diese standen dem Projekt in vielen praxisre-
levanten Fragen zur Verfigung. Das Projekt wurde von einem Beirat begleitet, der
sich aus Vertretern von Verbanden (Deutsche Krebsgesellschaft e.V., Deutsche
Krebshilfe e.V.), von Krankenversicherern (AOK Nordost, Techniker Krankenkasse),
einem Vertreter Selbsthilfe (Deutsche ILCO e.V.) und vier beratenden Wissenschaft-

lerinnen zusammensetzte.

- Wahrend der Projektlaufzeit fanden drei Beiratssitzungen statt (Okt. 2010, Marz 2011,
Okt. 2011), anlasslich derer die Projektplanung und der —ablauf sowie die Projekter-
gebnisse vorgestellt und diskutiert wurden. Die vielféltigen Beziehungen der Beirats-
mitglieder zu Krankenhausarzten, Selbsthilfegruppen usw. haben es dem Projekt
auch erleichtert, Zugang zu Interviewpartnern und Ansprechpartner fur die Verteilung

von Patientenfragebdgen zu gewinnen.

- Die dritte Stufe des Forschungs-Praxis-Transfers stellte der Workshop “Pflegerische
Versorgungsbedarfe onkologischer Patientinnen im hauslichen Umfeld" dar, der am
2. Dezember 2012 mit Unterstiitzung der AOK Nordost veranstaltet wurde. Ziel des
Workshops war es, die Forschungsergebnisse einem weiten Expertenkreis zu pra-
sentieren und kritisch zu diskutieren. Im Feedback unterstrichen die Teilnehmer, dass
mit dem Projekt eine héchst relevante Fragestellung aufgegriffen wurde und dass die
vorgelegten und dass die vorgelegten Daten und Ergebnisse zur pflegerischen Ver-
sorgung eine seit langem bestehende Erkenntnislicke flllen, die nicht nur im onkolo-
gischen Bereich, sondern berhaupt in Bezug auf die Versorgung ambulanter Patien-
ten mit Bedarf an hduslicher Krankenpflege besteht. Die Workshop-Teilnehmer be-
tonten auch, wie wichtig es sei, die Forschung fortzusetzen, um weitergehende Fra-
gen der Praxis beantworten zu kdnnen, z.B. den Zusammenhang von soziodemogra-

fischen Merkmalen, Tumordiagnosen und Pflegebedarf zu ermitteln.

- Angeregt durch die Workshop-Teilnehmer hat sich die Projektleitung entschlossen,
die Projektergebnisse nicht nur tUber die Homepage zugénglich zu machen, sondern
allen Workshop-Teilnehmern und darUber hinaus auch allen Interessierten zur Verfu-
gung zu stellen.
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Dartber hinaus werden die Forschungsergebnisse in Studium und Lehre der Alice Salomon
Hochschule Eingang finden. Im Themenbereich des Forschungsprojektes sind zwei Master-
arbeiten entstanden: Eine Masterarbeit zu “Ambulante Versorgung onkologischer Patienten
am Beispiel von Brustkrebs® von Sandra Drewes, einer Studentin des Masterstudiengangs
"Management und Qualitatsentwicklung im Gesundheitswesen™ an der ASH, konnte bereits
mit Erfolg abgeschlossen werden. Die andere Arbeit zum Thema “Analyse zum Versor-
gungsgeschehen bei Uber 60jahrigen Patienten mit Prostatakarzinom in Berlin® von Claudia
Lyhs, einer Studentin des Masterstudiengangs "Public Health an der Charité, Universitats-
medizin Berlin, wird im Marz 2012 fertig gestellt sein. Daneben haben zwei Studentinnen ihr
Praktikum in dem Forschungsprojekt absolviert, zwei weitere Studentinnen waren als wis-

senschaftliche Hilfskréafte in dem Projekt beschéaftigt.

Angesichts der kurzen Projektlaufzeit (von 6/2010 bis 12/2011) und des dichten Arbeitspro-
gramms waren projektbezogene Publikationen und Vortrage erst in begrenzter Zahl méglich.
Zwei Artikel sind in Hochschulzeitschriften erschienen, ein Beitrag in einer Pflegefachzeit-
schrift ist geplant. Vortradge zum Projekt wurden anldsslich der Berliner Gespréache der Natio-
nalen Gesundheitsakademie am 26. August 2011 , auf der IFaF Veranstaltung am 15. No-
vember 2011, auf dem projekteigenen Workshop am 2. Dezember 2011 sowie vor Studie-
renden des Studiengangs Gesundheits- und Pflegemanagement an der ASH gehalten. Da-
riber hinaus wurde das Projekt in zahlreichen Berliner Einrichtungen (onkologischen Zen-
tren, Selbsthilfegruppen, Pflegediensten usw.) anlasslich der Durchflihrung von Interviews
vorgestellt.

Das Projekt wurde aufgefordert, seine Ergebnisse auf dem 2. Jahreskongress der KOK am
7.-8. September 2012 in der Berlin-Brandenburgischen Akademie der Wissenschaften vor-

zustellen.
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9 Interdisziplinare Weiterverwertung

Die onkologische Versorgung in der Hauslichkeit und ihre 6konomischen Implikationen ist ein
Thema, das die Zusammenarbeit mehrerer Disziplinen erfordert. Uber die beteiligten Hoch-
schullehrer waren folgende Fachrichtungen eingebunden: Prof. Jutta Rébiger (ASH, Projekt-
leitung) Gesundheits- und Pflegedékonomie Prof. Jochen Breinlinger (HWR) Management im
Gesundheitswesen. Uber die wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen und die Werkauftragsneh-
merin kamen weitere Disziplinen hinzu: Frau Gollin ist examinierte Krankenschwester, Poli-
tikwissenschaftlerin und hat ein Public Health Studium absolviert, Frau Dr. Ing. Kies arbeitet
als Hilfsmittelberaterin im Auftrag von Krankenkassen, Frau Woskanjan ist Facharztin far
Sozialmedizin mit Erfahrung in der Versorgungsorganisation flir schwerstkranke Krebspati-

enten.

Das Projekt bietet mehrere Ansatzpunkte flr eine interdisziplinare Weiterentwicklung. An
erster Stelle seien die 6konomischen Dimensionen des Projektes genannt. Die urspriinglich
geplante Kosten-Nutzen-Analyse konnte aufgrund der Laufzeitverkirzung des Projektes
nicht durchgefihrt werden, sollte aber in einem Anschlussprojekt aufgegriffen werden. Ein
weiteres Potential steckt in einer vertieften Auswertung des umfangreichen Datenmaterials,
das uns von der AOK zur Verfugung gestellt wurde. Die AOK Daten kdénnen nicht nur de-
skriptiv, sondern sollten auch mit analytischen Verfahren ausgewertet werden. Eine dritte
Méglichkeit der interdisziplinaren Weiterfihrung des Projektes ergibt sich im juristischen Be-
reich. Die hausliche Pflege und Haushaltshilfen nach SGB V haben in den letzten Jahren
und Jahrzehnten Gesetzesanderungen erfahren (zuletzt im GKV-Versorgungsstrukturgesetz
2011). Die Auswirkungen dieser Gesetzesanderungen auf die Versorgung onkologischer
Patienten sollten n&her untersucht werden. Die Diskussionen um die Anderung der
§§ 37 bzw. 38 SGB V im Vorfeld der Einfihrung des GKV-Versorgungsstrukturgesetzes ha-
ben Unklarheiten in der Auslegung und Handhabung der Gesetze sichtbar werden lassen.
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10 Perspektiven fur weitere Kooperationen und Forschung

Schon zu Beginn des Projektes zeichnete sich ab, dass eine gute Zusammenarbeit mit Ein-
richtungen und Verbanden, die auf dem Gebiet der onkologischen Versorgung tatig sind, fur
eine erfolgreiche, praxisbezogene Forschung unerlésslich ist. Dementsprechend gingen die
Zahl der Praxispartner und die Intensitat der Zusammenarbeit weit Uber das hinaus, was
ursprunglich im Projektantrag beabsichtigt war. Leider hat die Laufzeit des Projektes nicht
ausgereicht, um praxisreife MaBnahmen zu entwickeln, auch sind die kooperierenden Ein-
richtungen, also insbesondere die Arztpraxen, Pflegedienste, Krankenhauser und Selbsthil-

fegruppen finanziell nicht in der Lage, eine Fortsetzung des Projektes zu finanzieren.

In dem Forschungsprojekt ist es aber gelungen, Kooperationsbeziehungen aufzubauen, die
fir weitere Forschungsarbeiten genutzt werden kénnen. Einige Kooperationspartner und —

perspektiven sind besonders hervorzuheben:

- Die Deutsche Krebshilfe (DKH) e.V., namentlich Herr Nettekoven als Geschéftsflihrer
(und Mitglied im Projektbeirat), hat sich an der Frage der pflegerischen Versorgung
ambulanter Patienten sehr interessiert gezeigt. Auf diesem Gebiet hat die Deutschen
Krebshilfe bisher noch keine Forschungsprojekte geférdert. Anfang des Jahres 2012
ist zwischen der Geschéftsfihrung der Deutschen Krebshilfe e.V. und der Projektlei-
tung ein Gesprach tber eine mégliche Fortsetzung des Projektes geplant.

- Sollte es seitens der DKH zu einer Ausschreibung in diesem Themenfeld kommen,
waren auch Partner des Projektes aus der ambulanten und stationaren Versorgung
an einer Forschungskooperation interessiert, insbesondere die Referenten des Work-
shops am 2. 12. 2011, namentlich Prof. Dr. Spath-Schwalbe (Onkologe im Kranken-
haus), Dr. HeBling (niedergelassener Onkologe), Martin Kramer (ambulanter Pflege-
dienst) und Dr. Buhisan (Onkologisches Patientenseminar Berlin-Brandenburg e.V.)

Der Verein Ambulante Versorgungslicken e.V. hat auf dem Workshop angeregt, die
Projektergebnisse an das Bundesgesundheitsministerium weiterzuleiten. Aus Sicht
des Vereins, hat das Projekt "Pilotcharakter’, da es bisher keine empirischen Unter-
suchungen Uber den hauslichen Pflegebedarf und seine Abdeckung durch die existie-
renden gesetzlichen Leistungen gibt. Nicht zuletzt hat auch die AOK Interesse an ei-
ner weiteren Zusammenarbeit mit dem Projekt bekundet. Der Datensatz, den die
AOK Nordost dem Projekt zur Auswertung zur Verfligung gestellt hat, bietet einen
Fundus, der bei weitem noch nicht ausgeschépft werden konnte. Besonders zwei

Fragen kénnten mit Hilfe der verfligbaren Daten untersucht werden: Lassen sich Pa-
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tientengruppen nach Art und Umfang ihres hauslichen Pflegebedarfs klassifizieren?
Wie stellt sich die pflegerische Versorgung onkologischer Patienten in Flachenlan-
dern wie Brandenburg und Mecklenburg Vorpommern im Vergleich zu einer GroB3-
stadt wie Berlin dar?

Uber die genannten Forschungsfelder hinaus sind in dem Projekt weitere For-
schungsbedarfe sichtbar geworden. Einige wurden auf den Beiratssitzungen, andere
auf dem Abschlussworkshop mit den Praxisvertretern diskutiert. Der Beirat hat eine
prospektive (Interventions-)Studie angeregt, um den Einfluss der professionellen
Pflege in die Versorgung von krebskranken Patienten auf die Krankenhauseinwei-

sungsrate zu prufen.

Nicht direkt zum Forschungsgegenstand gehérend, gleichwohl von groBer Bedeutung, sind

dabei auch folgende Fragen im Zusammenhang mit der Gewahrung von hauslicher Kran-

kenpflege:

Wie ist die konkrete Gesetzeslage und Rechtsprechung zur hauslichen Krankenpfle-

ge, wie werden die Gesetze interpretiert und angewandt?

Bietet das Gesetz ausreichend Spielraum fiir die Erbringung von hauslicher Kranken-

pflege in Form von Grundpflege und hauswirtschaftlicher Versorgung?

Was hindert die behandelnden Arzte, Grundpflege und hauswirtschaftliche Versor-
gung fur onkologische Patienten zu verordnen?

Aus welchen Grinden werden Grundpflege und hauswirtschaftliche Versorgung von
den Krankenkassen abgelehnt?
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Anhang |
Grundlagen und Ubersichten

Gesetzestexte

§ 37 SGB V Hausliche Krankenpflege

(1)

(2)

Versicherte erhalten in ihrem Haushalt, ihrer Familie oder sonst an einem geeig-
neten Ort, insbesondere in betreuten Wohnformen, Schulen und Kindergarten,
bei besonders hohem Pflegebedarf auch in Werkstatten fur behinderte Menschen
neben der arztlichen Behandlung hausliche Krankenpflege durch geeignete Pfle-
gekrafte, wenn Krankenhausbehandlung geboten, aber nicht ausfiihrbar ist, oder
wenn sie durch die hausliche Krankenpflege vermieden oder verkiirzt wird. § 10
der Werkstattenverordnung bleibt unberthrt. Die hausliche Krankenpflege umfafdt
die im Einzelfall erforderliche Grund- und Behandlungspflege sowie hauswirt-
schaftliche Versorgung. Der Anspruch besteht bis zu vier Wochen je Krankheits-
fall. In begrindeten Ausnahmefallen kann die Krankenkasse die hausliche Kran-
kenpflege fur einen langeren Zeitraum bewilligen, wenn der Medizinische Dienst
(§ 275) festgestellt hat, dal dies aus den in Satz 1 genannten Grinden erforder-
lich ist.

Versicherte erhalten in ihrem Haushalt, ihrer Familie oder sonst an einem geeig-
neten Ort, insbesondere in betreuten Wohnformen, Schulen und Kindergarten,
bei besonders hohem Pflegebedarf auch in Werkstatten fur behinderte Menschen
als hausliche Krankenpflege Behandlungspflege, wenn diese zur Sicherung des
Ziels der arztlichen Behandlung erforderlich ist; der Anspruch umfasst verrich-
tungsbezogene krankheitsspezifische Pflegemallinahmen auch in den Fallen, in
denen dieser Hilfebedarf bei der Feststellung der Pflegebedurftigkeit nach den §§
14 und 15 des Elften Buches zu berlcksichtigen ist. § 10 der Werkstattenver-
ordnung bleibt unberthrt. Der Anspruch nach Satz 1 besteht Uber die dort ge-
nannten Falle hinaus ausnahmsweise auch fiir solche Versicherte in zugelasse-
nen Pflegeeinrichtungen im Sinne des § 43 des Elften Buches, die auf Dauer, vo-
raussichtlich fir mindestens sechs Monate, einen besonders hohen Bedarf an
medizinischer Behandlungspflege haben. Die Satzung kann bestimmen, dass die
Krankenkasse zusatzlich zur Behandlungspflege nach Satz 1 als hausliche Kran-
kenpflege auch Grundpflege und hauswirtschaftliche Versorgung erbringt. Die
Satzung kann dabei Dauer und Umfang der Grundpflege und der hauswirtschaft-

lichen Versorgung nach Satz 4 bestimmen. Leistungen nach den Satzen 4 und 5
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(6)

sind nach Eintritt von Pflegebedurftigkeit im Sinne des Elften Buches nicht zulas-
sig. Versicherte, die nicht auf Dauer in Einrichtungen nach § 71 Abs. 2 oder 4 des
Elften Buches aufgenommen sind, erhalten Leistungen nach Satz 1 und den Sat-
zen 4 bis 6 auch dann, wenn ihr Haushalt nicht mehr besteht und ihnen nur zur
Durchfiihrung der Behandlungspflege vortibergehender Aufenthalt in einer Ein-
richtung oder in einer anderen geeigneten Unterkunft zur Verfligung gestellt wird.
Der Anspruch auf hausliche Krankenpflege besteht nur, soweit eine im Haushalt
lebende Person den Kranken in dem erforderlichen Umfang nicht pflegen und
versorgen kann.

Kann die Krankenkasse keine Kraft fir die hausliche Krankenpflege stellen oder
besteht Grund, davon abzusehen, sind den Versicherten die Kosten fiir eine
selbstbeschaffte Kraft in angemessener Héhe zu erstatten.

Versicherte, die das 18. Lebensjahr vollendet haben, leisten als Zuzahlung den
sich nach § 61 Satz 3 ergebenden Betrag, begrenzt auf die fir die ersten 28 Ka-
lendertage der Leistungsinanspruchnahme je Kalenderjahr anfallenden Kosten
an die Krankenkasse.

Der Gemeinsame Bundesausschuss legt in Richtlinien nach § 92 fest, an wel-
chen Orten und in welchen Fallen Leistungen nach den Absatzen 1 und 2 auch
aullerhalb des Haushalts und der Familie des Versicherten erbracht werden kon-
nen. Er bestimmt darGber hinaus das Nahere uUber Art und Inhalt der verrich-
tungsbezogenen krankheitsspezifischen PflegemaRnahmen nach Absatz 2 Satz

1. (http://lwww.gesetze-im-internet.de/sgb_5/ 37.html)

§ 38 SGB V Haushaltshilfe (Fassung vom 22.12.2011, gliltig ab 01.01.2012)

(1) Versicherte erhalten Haushaltshilfe, wenn ihnen wegen Krankenhausbehandlung

(2)

oder wegen einer Leistung nach § 23 Abs. 2 oder 4, §§ 24, 37, 40 oder § 41 die
Weiterfuhrung des Haushalts nicht moéglich ist. Voraussetzung ist ferner, da® im
Haushalt ein Kind lebt, das bei Beginn der Haushaltshilfe das zwdlfte Lebensjahr
noch nicht vollendet hat oder das behindert und auf Hilfe angewiesen ist.

Die Satzung soll bestimmen, dal} die Krankenkasse in anderen als den in Absatz
1 genannten Fallen Haushaltshilfe erbringt, wenn Versicherten wegen Krankheit
die Weiterfiihrung des Haushalts nicht méglich ist. Sie kann dabei von Absatz 1
Satz 2 abweichen sowie Umfang und Dauer der Leistung bestimmen.

Der Anspruch auf Haushaltshilfe besteht nur, soweit eine im Haushalt lebende

Person den Haushalt nicht weiterfiihren kann.
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(4)

Kann die Krankenkasse keine Haushaltshilfe stellen oder besteht Grund, davon
abzusehen, sind den Versicherten die Kosten fiir eine selbstbeschaffte Haus-
haltshilfe in angemessener Héhe zu erstatten. Fir Verwandte und Verschwagerte
bis zum zweiten Grad werden keine Kosten erstattet; die Krankenkasse kann je-
doch die erforderlichen Fahrkosten und den Verdienstausfall erstatten, wenn die
Erstattung in einem angemessenen Verhaltnis zu den sonst flir eine Ersatzkraft
entstehenden Kosten steht.

Versicherte, die das 18. Lebensjahr vollendet haben, leisten als Zuzahlung je Ka-
lendertag der Leistungsinanspruchnahme den sich nach § 61 Satz 1 ergebenden

Betrag an die Krankenkasse.

(http://www.gesetze-im-internet.de/sgb_5/ 38.html)

§ 14 SGB XI Begriff der Pflegebediirftigkeit

(1)

(4)

Pflegebedurftig im Sinne dieses Buches sind Personen, die wegen einer kérperli-
chen, geistigen oder seelischen Krankheit oder Behinderung fur die gewohnli-
chen und regelmaflig wiederkehrenden Verrichtungen im Ablauf des taglichen
Lebens auf Dauer, voraussichtlich fiir mindestens sechs Monate, in erheblichem
oder héherem MalRe (§ 15) der Hilfe bedurfen.
Krankheiten oder Behinderungen im Sinne des Absatzes 1 sind:
1. Verluste, LAhmungen oder andere Funktionsstérungen am Stiitz- und Be-
wegungsapparat,
Funktionsstérungen der inneren Organe oder der Sinnesorgane,
Stérungen des Zentralnervensystems wie Antriebs-, Gedachtnis- oder
Orientierungsstérungen sowie endogene Psychosen, Neurosen oder geis-
tige Behinderungen.
Die Hilfe im Sinne des Absatzes 1 besteht in der Unterstitzung, in der teilweisen
oder vollstandigen Ubernahme der Verrichtungen im Ablauf des taglichen Lebens
oder in Beaufsichtigung oder Anleitung mit dem Ziel der eigenstandigen Uber-
nahme dieser Verrichtungen.
Gewohnliche und regelmalig wiederkehrende Verrichtungen im Sinne des Ab-
satzes 1 sind:
1. im Bereich der Kérperpflege das Waschen, Duschen, Baden, die Zahnpfle-
ge, das Kdmmen, Rasieren, die Darm- oder Blasenentleerung,
2. im Bereich der Ernahrung das mundgerechte Zubereiten oder die Aufnah-

me der Nahrung,
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im Bereich der Mobilitdt das selbstandige Aufstehen und Zu-Bett-Gehen,
An- und Auskleiden, Gehen, Stehen, Treppensteigen oder das Verlassen
und Wiederaufsuchen der Wohnung,

im Bereich der hauswirtschaftlichen Versorgung das Einkaufen, Kochen,
Reinigen der Wohnung, Spulen, Wechseln und Waschen der Wasche und
Kleidung oder das Beheizen.

(http://www.gesetze-im-internet.de/sgb_11/__14.html)

§ 15 SGB XI Stufen der Pflegebedlirftigkeit

(1) Far die Gewahrung von Leistungen nach diesem Gesetz sind pflegebedurftige

Personen (§ 14) einer der folgenden drei Pflegestufen zuzuordnen:

1.

Pflegebedurftige der Pflegestufe | (erheblich Pflegebediirftige) sind Perso-
nen, die bei der Kérperpflege, der Erndhrung oder der Mobilitat fir wenigs-
tens zwei Verrichtungen aus einem oder mehreren Bereichen mindestens
einmal taglich der Hilfe bedirfen und zusatzlich mehrfach in der Woche Hil-
fen bei der hauswirtschaftlichen Versorgung bendétigen.

Pflegebedirftige der Pflegestufe Il (Schwerpflegebediirftige) sind Perso-
nen, die bei der Kérperpflege, der Ernahrung oder der Mobilitat mindestens
dreimal taglich zu verschiedenen Tageszeiten der Hilfe bedirfen und zu-
satzlich mehrfach in der Woche Hilfen bei der hauswirtschaftlichen Versor-
gung bendtigen.

Pflegebediirftige der Pflegestufe Il (Schwerstpflegebediirftige) sind Perso-
nen, die bei der Korperpflege, der Ernahrung oder der Mobilitat taglich rund
um die Uhr, auch nachts, der Hilfe bedirfen und zusatzlich mehrfach in der

Woche Hilfen bei der hauswirtschaftlichen Versorgung bendtigen.

(2) Fur die Gewahrung von Leistungen nach § 43a reicht die Feststellung, dal3 die

Voraussetzungen der Pflegestufe | erfullt sind.

(3) Bei Kindern ist fur die Zuordnung der zusatzliche Hilfebedarf gegeniiber einem

gesunden gleichaltrigen Kind mafigebend.

(4) Der Zeitaufwand, den ein Familienangehdriger oder eine andere nicht als Pflege-

kraft ausgebildete Pflegeperson flr die erforderlichen Leistungen der Grundpfle-

ge und hauswirtschaftlichen Versorgung bendtigt, mul® wochentlich im Tages-

durchschnitt

1.

in der Pflegestufe | mindestens 90 Minuten betragen; hierbei missen auf

die Grundpflege mehr als 45 Minuten entfallen,
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()

2. in der Pflegestufe Il mindestens drei Stunden betragen; hierbei mussen auf
die Grundpflege mindestens zwei Stunden entfallen,
3. in der Pflegestufe Ill mindestens flnf Stunden betragen; hierbei missen auf
die Grundpflege mindestens vier Stunden entfallen.
Bei der Feststellung des Zeitaufwandes ist ein Zeitaufwand fir erforderliche ver-
richtungsbezogene krankheitsspezifische PflegemalRnahmen zu bericksichtigen;
dies gilt auch dann, wenn der Hilfebedarf zu Leistungen nach dem Finften Buch
fuhrt. Verrichtungsbezogene krankheitsspezifische Pflegemalinahmen sind Mal}-
nahmen der Behandlungspflege, bei denen der behandlungspflegerische Hilfe-
bedarf untrennbarer Bestandteil einer Verrichtung nach § 14 Abs. 4 ist oder mit
einer solchen Verrichtung notwendig in einem unmittelbaren zeitlichen und sach-
lichen Zusammenhang steht.

(http://www.gesetze-im-internet.de/sgb_11/__15.html)

§ 48 SGB XII Hilfe bei Krankheit

Um eine Krankheit zu erkennen, zu heilen, ihre Verschlimmerung zu verhiten oder Krank-

heitsbeschwerden zu lindern, werden Leistungen zur Krankenbehandlung entsprechend dem

Dritten Kapitel Flinften Abschnitt Ersten Titel des Fiinften Buches erbracht. Die Regelungen

zur Krankenbehandlung nach § 264 des Flinften Buches gehen den Leistungen der Hilfe bei

Krankheit nach Satz 1 vor. (http://www.gesetze-im-internet.de/sgb_12/ 48.html)

§ 70 SGB Xl Hilfe zur Weiterflihrung des Haushalts

(1)

Personen mit eigenem Haushalt sollen Leistungen zur Weiterfuhrung des Haus-
halts erhalten, wenn keiner der Haushaltsangehdrigen den Haushalt fiUhren kann
und die Weiterflhrung des Haushalts geboten ist. Die Leistungen sollen in der
Regel nur voribergehend erbracht werden. Satz 2 gilt nicht, wenn durch die Leis-
tungen die Unterbringung in einer stationaren Einrichtung vermieden oder aufge-
schoben werden kann.

Die Leistungen umfassen die personliche Betreuung von Haushaltsangehdérigen
sowie die sonstige zur Weiterflihrung des Haushalts erforderliche Tatigkeit.

§ 65 Abs. 1 findet entsprechende Anwendung.

Die Leistungen kénnen auch durch Ubernahme der angemessenen Kosten fiir
eine vorubergehende anderweitige Unterbringung von Haushaltsangehorigen
erbracht werden, wenn diese Unterbringung in besonderen Fallen neben oder
statt der Weiterflihrung des Haushalts geboten ist.( http://www.gesetze-im-
internet.de/sgb_12/ 70.html)
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§ 37b SGB V Spezialisierte ambulante Palliativversorgung

(1)

3)

Versicherte mit einer nicht heilbaren, fortschreitenden und weit fortgeschrittenen
Erkrankung bei einer zugleich begrenzten Lebenserwartung, die eine besonders
aufwandige Versorgung bendtigen, haben Anspruch auf spezialisierte ambulante
Palliativversorgung. Die Leistung ist von einem Vertragsarzt oder Krankenhaus-
arzt zu verordnen. Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung umfasst arzt-
liche und pflegerische Leistungen einschlie3lich ihrer Koordination insbesondere
zur Schmerztherapie und Symptomkontrolle und zielt darauf ab, die Betreuung
der Versicherten nach Satz 1 in der vertrauten Umgebung des hauslichen oder
familiaren Bereichs zu ermdglichen; hierzu zahlen beispielsweise Einrichtungen
der Eingliederungshilfe fir behinderte Menschen und der Kinder- und Jugendhil-
fe. Versicherte in stationaren Hospizen haben einen Anspruch auf die Teilleis-
tung der erforderlichen arztlichen Versorgung im Rahmen der spezialisierten am-
bulanten Palliativversorgung. Dies gilt nur, wenn und soweit nicht andere Leis-
tungstrager zur Leistung verpflichtet sind. Dabei sind die besonderen Belange
von Kindern zu bericksichtigen.

Versicherte in stationaren Pflegeeinrichtungen im Sinne von § 72 Abs. 1 des EIf-
ten Buches haben in entsprechender Anwendung des Absatzes 1 einen An-
spruch auf spezialisierte Palliativversorgung. Die Vertrage nach § 132d Abs. 1
regeln, ob die Leistung nach Absatz 1 durch Vertragspartner der Krankenkassen
in der Pflegeeinrichtung oder durch Personal der Pflegeeinrichtung erbracht wird;
§ 132d Abs. 2 gilt entsprechend.

Der Gemeinsame Bundesausschuss bestimmt in den Richtlinien nach § 92 das

Nahere Uber die Leistungen, insbesondere

1. die Anforderungen an die Erkrankungen nach Absatz 1 Satz 1 sowie an den
besonderen Versorgungsbedarf der Versicherten,

2. Inhalt und Umfang der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung ein-
schlieBlich von deren Verhaltnis zur ambulanten Versorgung und der Zusam-
menarbeit der Leistungserbringer mit den bestehenden ambulanten
Hospizdiensten und stationaren Hospizen (integrativer Ansatz); die gewach-
senen Versorgungsstrukturen sind zu bertcksichtigen,

3. Inhalt und Umfang der Zusammenarbeit des verordnenden Arztes mit dem

Leistungserbringer.
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Ubersichten

Abbildung Al. 1 Darstellung der Krebshéaufigkeiten in Deutschland

Abbildung 3.1.1
Altersspezifische Erkrankungsraten in Deutschland nach Geschlecht, fur 1980, 1990 und 2006, ICD-10 Coo-g7 ohne C44
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Quelle: Krebs in Deutschland 2005/2006. Haufigkeiten und Trends. 2010
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Tabelle Al. 1 Indikatoren fiir Haushaltshilfen nach § 38 SGB V

Die Tabelle bezieht sich auf:

Geschlecht: Beide Geschlechter, Art der Haushaltshilfe: Alle Arien der Haushalishilfe, Kassenart: Geseizliche

Krankenkassen insgesamt, Versichertengruppen: GKV-Versicherte insgesamt (GKV) Info

Indikatoren fiir Jahr (absteigend)

Haushaltshilfen & 1993 | & 2000| 2005 2006 2007 2008 2009 2010
Leistungstage 4.277.801|6.247.406|4.273.342 | 3.945.245|4.156.328|4.141.788 | 4.361.469 | 4.511.566
Leistungsfille 351.949| 518.202| 351.826| 324.729| 333.888| 315.995| 323.117| 321.752
Leistungstage je Fall 12,15 12,06 12,15 12,15 12,45 13,11 13,50 14,02

(http://www.gbe-bund.de/oowa921-
install/servlet/oowa/aw92/WS0100/_XWD_PROC?_XWD_2/1/xs_standard_neu/F.IND301)

Tabelle Al. 2 Mittlere Krankenhausverweildauern ausgewahlter DRG's bei Brustkrebs

DRG- Verweildauer in
Tagen)

Eingriff (DRG) 2009 2011

Mastektomie mit Prothesenimplantation und plastischer Operation bei bdsartiger 6.8 59
Neubildung ’ ’

Kleine Eingriffe an der Mamma mit axillarer Lymphknotenexzision oder duf3erst
schweren oder schweren CC bei bésartiger Neubildung, 8,7 7,2
mit beidseitigem Eingriff

Kleine Eingriffe an der Mamma mit axillarer Lymphknotenexzision oder auf3erst
schweren oder schweren CC bei bdsartiger Neubildung, 6,4 5,8
ohne beidseitigen Eingriff

Quelle: Eigene Darstellung nach Fallpauschalenkatalog -drg, Versionen 2009, 2011 dimdi
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Tabelle Al. 3

Ubersicht iiber die im Projekt diskutierten und von Interviewpartnern genannten Vor-

schlage zur Verbesserung der hauslich-pflegerischen Versorgung onkologischer Pa-

tienten

Gesetze und Richtlinien

Erweiterung des § 37 SGB V (hausliche Krankenpfle-

ge) fir onkologische Patienten, Ausweitung der Leis-

tungsanspriiche dieser Patienten in Anlehnung an die
psychiatrische Krankenpflege

verbindlich vorgeschriebenes Entlassungsmanage-
ment mit individueller Ausrichtung

Finanzierung pflegerischer Beratung auch auf3erhalb
von SAPV und SGB XI

Ubernahme von Beratungs- u. Versorgungskonzepten
aus anderen Bereichen (Demenz, Diabetes, Dialyse)
flr Krebspatienten in Therapie

Einfihrung einer temporaren Pflegestufe nach SGB XI
Ausweitung der SAPV-Leistungen (§ 37 b) auf Patien-

ten, die eine tumorspezifische Therapie erhalten, d.h.
noch nicht ,austherapiert® sind

Strukturen und Professionen

Vernetzung aller an der Versorgung beteiligten Leis-

tungserbringer, Entwicklung und Einfiihrung binden-

der Leitlinien fiir die sektoreniibergreifende Versor-
gung

Patienten-Uberleitung als Aufgabe von Pflegekraften
(statt Aufgabe des Arztes), Erweiterung der Kompe-
tenzen des Sozialdienstes (statt dessen Abschaf-
fung)

systematische Einbeziehung von Selbsthilfegruppen
bei Patientenaufklarung und Beratung im Kranken-
haus

Ubernahme von pflegerischen Assessments, Patien-
tenberatung und Pflegeverordnungen durch qualifi-
zierte Pflegekrafte bzw. Med. Fachangestellte in
Onkologischen Schwerpunktpraxen

starkere Beachtung von geriatrischen Aspekten in
der onkologischen Versorgung, mehr Basis- statt
Spezialversorgung
Gemeindeschwestermodell

Mafnahmen zur Unterstlitzung von pflegenden An-
gehodrigen

Einsatz ehrenamtlicher Helfer (dhnlich wie im
Hospizdienst
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Anhang Il

Interviews

Interviewiibersicht
Tabelle All. 1 Ubersicht iiber die durchgefiihrten Interviews
Patienten / Selbsthilfegruppen 8/3
Pflegedienste 5
Arzte 10
- im Krankenhaus—> niedergelassene Fachéarzte 36
Sozialarbeiter / Case-Manager 3
Krankenkassen 2
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Anhang lll

Anhang Il
Erhebung in einer Berliner Onkologischen Schwerpunktpraxis

Ergebnisse
Geschlechterverteilung nach
Altersgruppen
Abbildung Alll. 1
20 4
Altersspezifische
15 - Verteilung der
_ Krebserkrankungen
G 10 4 nach Geschlecht
E (Zahl der Patienten)
5
0 4
o o Q 2 2} Q © ) o
P FE S 4;359 & & ,\4)39 & F
Altersgruppen

Abbildung Alll. 2

Patienten nach Fami-
lienstatus (absolut
und in Prozent)

H alleinlebend
H mit Partner/in lebend
W mitKindern lebend

H keine Angabe
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Krankheitsstatus

M kurativ M palliativ

Anzahl der Patienten

Q Ne) 8] “ D “ Q ") ] & \e)
g > b e ~ o A A & A
g & & & o
malle

Therapieformen

m davon mit zwei weiteren
[herapien

B davon mit einer weiteren
Therapie

u davon ausschlieBlich

Anhang lll

Abbildung Alll. 3
Krankheitsstatus

nach Altersgruppen
(absolut)

Abbildung Alll. 4

Héaufigkeit der The-
rapieformen
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Anhang lll

Tabelle Alll. 1 Anzahl der Krankenhauseinweisungen nach Alter (absolut)
Altersgruppe Krankenhauseinweisungen
ja Nein keine Angabe Insgesamt
<40 2 1 3
>84 2 4 1 7
40<45 1 1 2
45<50 2 4 6
50<55 2 7 9
55<60 6 6 12
60<65 9 8 17
65<70 9 17 26
70<75 10 20 30
75<80 7 12 19
80<85 7 9 16
Insgesamt 57 89 1 147
Tabelle Alll. 2 Krankenhauseinweisungen nach Krankheitsstatus
Krankheitsstatus Krankenhauseinweisung
kurativ 15
palliativ 42
Gesamtergebnis 57
Tabelle Alll. 3 Krankenhauseinweisung im Zusammenhang mit hauslicher Betreuung (absolut)
Hausliche Betreuung
Krankenhauseinweisung ja k. A. Insgesamt
Ja 38 18 57
Nein 66 21 89
k.A. 1 1
Insgesamt 105 39 147
Tabelle Alll. 4 Hausliche Betreuung in kritischen Phasen (Mehrfachangaben moglich)
Hausliche Betreuung in kritischen Phasen Anzanhl
Ja 105
Nein 3
k.A. 39
Gesamtergebnis 147
davon durch einen Pflegedienst 30
davon durch Familienangehérige 102
davon durch die befragte Praxis 2
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Tabelle Alll. 5 Krankenhauseinweisungen nach Krankheitsstatus kurativ (absolut)
kurativ gesamt kurlj:z:)mlt kurativ ohne HKP
unter 40 Jahre 1 0 1
41-44 Jahre 0 0 0
45-49 Jahre 0 0 0
50-54 Jahre 1 1 0
55-59 Jahre 3 1 2
60-64 Jahre 1 1 0
65-69 Jahre 3 2 1
70-74 Jahre 1 1 0
75-79 Jahre 3 0 3
80-84 Jahre 2 1 1
alter als 85 Jahre 0 0 0
Gesamt 15 7 8
Tabelle Alll. 6 Krankenhauseinweisung nach Krankheitsstatus palliativ (absolout)
ZZ!:‘;: rf]?t"ﬂ; palliativ ohne HKP
unter 40 Jahre 1 0 1
41-44 Jahre 1 0 1
45-49 Jahre 2 0 2
50-54 Jahre 1 0 1
55-59 Jahre 3 3 0
60-64 Jahre 8 5 3
65-69 Jahre 6 1 5
70-74 Jahre 9 1 8
75-79 Jahre 4 2 2
80-84 Jahre 5 2 3
alter als 85 Jahre 2 1 1
Gesamt 42 15 27
Tabelle Alll. 7 Komorbiditat nach Geschlecht (absolut)
Komorbiditaten weitere Erkrankungen
Ja nein insgesamt
Mannlich 75 3 78
Weiblich 65 4 69
Insgesamt 140 7 147
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Tabelle Alll. 8 Komorbiditaten und Altersgruppen (absolut)
Altersgruppen Anzahl der Patienten mit
Komorbiditaten
<40 3
40<45 2
45<50 4
50<55 9
55<60 10
60<65 17
65<70 24
70<75 29
75<80 19
80<85 16
=85 7
Insgesamt 140
Tabelle Alll. 9
zent)
Altersgruppe
<35
40<45
45<50
50<55
55<60
60<65
65<70
70<75
75<80
80<85
285
Insgesamt
Tabelle Alll. 10 Beeintrachtigung des Allgemeinzustandes
hauptsachlich durch
hauptsachlich durch = die Begleiterschei-
die Vorerkrankun- nungen der Krebs-
gen erkrankur?g/ Thera-
pie
mannlich 2 45
weiblich 37
Gesamt 4 82

Anhang lll

Anzahl der Patienten der jeweili-
gen Altersgruppe

3
2
6
9
12
17
26
30
19
16
7
147

Begleiterscheinungen der Krebserkrankung /Therapie in den Altergruppen (in Pro-

Begleiterscheinungen der Krebserkrankung
[Therapie in innerhalb der Altersgruppen (%)

nicht beeintrachtigt

10
14
24

33

100

33
67
42
71
62
47
63
44
71
56

durch die Vorer-
krankungen und
Krebs-
erkrankung
/therapie

18
11
29
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Tabelle Alll. 11 Nebenwirkungen bezogen auf die Patienten der jeweiligen Altersgruppe gesamt (An-

gaben in Prozent)

Altersgruppe Nebenwirkungen der Krebserkrankung (in %)
<45 80
45<50 50
50<55 67
55<60 67
60<65 82
65<70 85
70<75 73
75<80 74
80<85 81
=85 71
Gesamtergebnis 76
Tabelle Alll. 12 Art der Nebenwirkungen nach Haufigkeit ihres Auftretens (in Prozent)
Art der Nebenwirkung Anzanhl In Prozent
Ubelkeit 48 33
Erbrechen 21 14
Diarrhoe 38 26
Stomatitis 6
Kachexie 10
Obstipation 6
Akute Schmerzen 44 30
Fieber 9 6
Schwéche 55 37
Fatigue 23 16
Andere 39 27
Keine 37 25
Insgesamt 110 75
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Tabelle Alll. 13 Verordnung Hauslicher Krankenpflege nach Altersgruppen (absolut)

Verordnung HKP

Altersgruppe Ja Nein keine Angaben Insgesamt
<40 3 3
40<45 2 2
45<50 3 3 6
50<55 2 7 9
55<60 4 8 12
60<65 8 9 17
65<70 6 20 26
70<75 6 24 30
75<80 6 13 19
80<85 6 10 16
285 3 3 1 7
insgesamt 44 102 1 147
Tabelle Alll. 14 Verordnung von Hauslicher Krankenpflege nach Altersgruppen (in Prozent)

Anteil der Patienten mit Hauslicher Krankenpflege

Altersgruppe in der jeweiligen Altersgruppe (%)

<40 0
40< 45 0
45<50 50
50<55 22
55<60 33
60<65 47
65<70 23
70<75 32
75<80 32
80<85 38
=85 57
Insgesamt 31
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Tabelle Alll. 15 weitere Unterstiitzung durch die befragte Praxis (Mehrfachnennungen méglich, abso-
lut und in Prozent)

es war keine
weitere Unter-

Verordnung fur psychoon- = Nottelefon in = telefonische Beratung = personliche Beratung stiitzung des/

kologische Beratung der Praxis (in Krisensituationen) | ((in Krisensituationen) der Patienten/in
nétig
4 71 144 74 3
(3%) (48%) (98%) (50%) (2%)
Tabelle Alll. 16 Einschatzung der hauslichen Versorgung der Patienten aus Sicht des behandelnden
Arztes
- . schlecht,
soweilkein | Sutweiles  DCEN e schlecht weil | STECCNEL - weil der
gut, ) ein funktion- a9 keine Pflege- ; Patient die
Alters- Pflege-/ Hilfe- . pflegerische . _ funktio- -
ierendes Hilfe vorhan . notwendige
gruppe bedarf vor- . Versorgung nierendes .
soziales Netz N den ; pflegerische
handen . gewahrleistet . soziales Netz
gibt ist ist ibt Versorgung
9 nicht erhalt
<40
40<45 1
45<50 2 3
50<55 3 3
55<60 2 5 1
60<65 3 1 7 3
65<70 12 6 1
70<75 15 1 7 1
75<80 5 9
80<85 1 1 7 1
=85 2
Gesamt- 44 3 49 0 0 7
ergebnis

(fehlende Angaben:: 44)
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Online-Fragebogen

1. Geschlecht des Patienten [PD01]
Bitte kiicken Sie Zutreffendes an.

> ménnich
© weiblich

2. Geburtsjahr [PD02]
Bitte geben Sie das Geburisjahr des Patienten sin.

Geburtsjahr

3. Versicherungsstatus [PD03]
Bitte geben Sie den Versicherungsstatus des Patienten an

O gesetdich versichert

© privat versichert

4. Familienstatus
Der Patient lebt: [PD04]
Mehrfachnennung ist moglich.
O aliein
[ mit Partnerfin im gemeinsamen Haushalt
[ mit Kindern im Haushalt
[ keine Angabe

Anhang lll

1. Wie lautet die Diagnose des Patienten nach ICD-10-Verschilisselung? [KD01]

ICO-10-Code

2. Wann wurde bei lhrem Patienten die ] gestellt? [KD02]

Jahr

3. Wie warfist der Krankheitsstatus des Patienten? [KD03]
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

© kurativ
© paliativ

1. Wurde bel dem P, eine (Tumor-)Op hgefiihrt? [THO1]

o ja. Art der OP:

o nein
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1. Bei diesem Patienten wurde eine Operation durchgefiihrt. [TH03]
Bitte filllen Sie die untenstehenden Felder aus.

‘Wo (in welchem Krankenhaus)
wurde die OP durchgefiihrt?
Wann wurde die OP
durchgefihrt (Jahr)?

Wie lange dauerte der
Krankenhausaufenthalt (in
Tagen)?

1. Wurde bei dem Patienten eine Chemotherapie durchgefiihrt? [TH02]
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Ch

© nein

1. Bel dem Patienten wurde eine Chemotherapie durchgefiihrt.
Wo wurde diese durchgefiihrt? [TH04]
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Krankenhaus

© ambulant in unserer Praxis

O in einer onkologischen Schwerpunktpraxis

_ In einer anderen Praxis, und 2war (Fachrichtung, Spezialisierung nennen):

© 2u Hause (bel oraler Medikation)

1. Die Chemotherapie wurde bei Ihrem Patienten in einem Krankenhaus durchgefiihrt.
[THOS]

Bitte filllen Sie die entsprechenden Felder aus.

‘Wo wurde die Chemotherapie
durchgefihrt?

‘Wie lange dauerte der
Krankenhausaufenthalt (in
Tagen)

Wurde die Chemotherapie in
Kombination mit iner
Strahlentherapie durchgefinrt
(gleichzeitig)?

1. Wurde bei Ihrem Patienten eine Strahlentherapie durchgefiihrt? [THOT]
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

o ja
o nein
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1. Bei dem Patienten wurde eine Strahlentherapie durchgefiihrt.
Wo wurde diese durchgefiihrt? [TH08]
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

© im Krankenhaus
© in ginem MVZ

S in einer anderen Einrichtung, und zwar (Fachrichtung, Spezialisizrung nennen):

1. Die Strahlentherapie wurde bei lhrem Patienten in einem Krankenhaus durchgefiihrt.
[THO9]
Bitte filen Sie unten stehende Felder aus.

In welchem Krankenhaus wurde
ria Strahlantharanis

Wie lange dauverte der
Krankenhausaufenthalt (in
Tagen)

2. In welchem Rahmen fand die Bestrahlung im Krankenhaus statt? [TH12]

stationdr
teilstationar
> ambuant
> keine Angabe

1. Wurde bel dem Patienten eine Hormontherapie durchgefiihrt? [TH11]
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

ala
nein
1. B bei dem P: ‘weitere Er 7 [KMO1]
Bitte Zutreffendes auswahlen.
o
O nein

1. Welche weiteren Erkrankungen hat der Patient?
[KMmo2]

Bitte Hauptvorerkrankung zuerst nennen und maximal zwei weitere aufzahlen.
Hauptvorerkrankung
welters Erkrankung
weitere Erkrankung
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1. Ist der

il des F igt? [KM03]

[ haupts&chlich durch die Vorerkrankung/en

O hauptséchlich durch die Begleiterscheinungen der Krebserkrankung/ Therapie
O nicht beeintrachtigt

Anhang Il

1. Welche Griinde fiir einen B h in Ihrer Praxis hatte der Patient? [BP01]
Bitte Zutreffendes auswahlen. Mehrfachauswahl moglich.

L Chemotherapie

L) auftretende Nebenwirkungen der Therapie
= andere Grinde, und zwar:

1. Welche der Th treten/ traten bei dem Patienten auf? [NW01]
Bitte wahlen Sie Zi aus. miglich.
0 Ubelkeit [ akute Schmerzen
[ Erbrechen [ Parotitis

[ Diarrhoe £ Mukositis

[ Stomatitis I Pneumonie

O Volumenmangel ) Fieber

[ Kachexie [l Schwache

[ Sauverstoffmangel [ Fatigue

1 Obstipation & andere, und zwar
O Darmverschiuss s

2. Die Nebenwirkungen traten [NW03]
1 nach der OP auf

[ im Zusammenhang mit der Chemotherapie auf

Cl im Zt mit der Str auf
Im Zusammenhang mit anderen Grlinden auf, und zwar folgenden:

o

1. Soweit aus Ihrer Sicht erforderlich: Wurde der Patient in kritischen Phasen hauslich betreut?
[NwWo4]
Bitte Entsprechendes auswahlen.

~ }a

o nein, und zwar aus folgenden Grinden:

o keine Angabe

1. Von wem wurde der Patient hduslich betreut? [NWO05]

Mehrfachauswahl moglich.

[ von einem Plliegedienst

[ von F jehdrigen/ Bel
O von Ihrer Praxs
[ von einem Hausarzt

[ von anderen Personen, und zwar folgenden:
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1. Gab es Krankenhauseinweisungen wihrend der Krebstherapie (nach OP)? [KHO1]
ol
© nein
O Keine Angabe

==

. Haben Sie die Einweisung vorgenommen? [KH02]

_ |a, die Grinde waren folgende:

. hein, die Eimweisung erfolgte durch (bitte Arzityp nennen, bepw. Gyndkologe, Hausarzt):

=]

. An welchem Wochentag erfolgte die Einwei ins Krankenhaus? [KH09]

© Montag

o Dienstag

o Mittwoch

= Donnerstag
o Freitag

© Samstag

o s

) keine Angabe

3. Wenn moglich, geben Sie bitte die ungefihre Uhrzelt der Einwelsung ins Krankenhaus an.
[KH10]

Unrzeit

4. Diagl hat das gestellt? [KHOE]

5. Musste die ambulante Chemotherapie durch den Krankenhausaufenthalt unterbrochen
werden? [KHO3]

__ |8, und zwar fur folgenden Zeitraum (Angabe in Tagen)

© nein

6. Wie lange dauerte der Krankenhausaufenthalt? [KH08]

| Tagle

7. Wurde nach Entlassung aus dem Krankenhaus ein Arztbrief an lhre Praxis libergeben?
[KHOS]

ol
nein
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1. Wurde bei Ihrem Patienten hdusliche Krankenpflege verordnet? [HK01]
ol
2 nein

O keine Angabe

1. Wer hat die Ha Ki plleg t? [HK02]

[l Krankenhaus
O unsere Praxs

o andere, und Zwar:

2. Folgende Leist der Ha Krankenpflege wurden dem Patienten verordnet:
[HK05]

Mehrfachauswahl méglich.

[ Behandlungspflege

£ Grundpflege

[ Hauswirtschaftliche Vrsorgung
[ Haushaltshilfe (nach §38 SGB V)
[ SAPY

3. Bitte nennen Sie die Griinde fiir die Ver g der Hauslich pflege. [HKO0E]

Grinde:

4. Folgende Leistungen der Hauslichen Krankenpflege wurden genehmigt: [HK03]

[ Behandiungspfiege

[ Grundpfiege

[ Hauswirtschaftliche Versorgung
[ Haushaltshife (nach §38 SGB V)
[ SAPV-Leistungen

[ keine Angabe

5. Uber welchen Zeitraum erhielt der Patient Hiusliche Krankenpflege? [HK04]

| Tage

6. GabesF bel der g der g der Ha Kr ge? [HKO7]

Probleme:

Anhang Seite 37



1. Wurde ein Antrag auf Leistungen der P

ola
© nein

© keine Angabe

a ung gestelit? [PV01]

Anhang Il

1. Wurde der Antrag auf Leistungen der Pflegeversicherung genehmigt? [PV02]

O

© nein

1. Waren wahrend der Dauer der Th i atze

_ |a, und 2war aus folgenden Grinden:

O keine Angabe

ig? [NAD1]

1. Wer hat den Notarzteinsatz veranlasst? [NA02]

= Angehdrige/ Freunde/ Nachbam
© Hausarzt

© Pflegedienst

O lhre Praxis

© andere, und Zwar:

1. Wie schatzen Sie die hdusliche Versorgung des Patienten ein? [HV01]

£ gut, well kein Hilfe-/ Pflegebedarf vorhanden ist/ war

£ gut, weil es ein funktionierendes soziales Netz gibt/ gab (Laiennelfer)

1 gut, weil der Patient die notwendige pflegerische Versorgung erhdlt/ erhielt

LI schiecht, weil Hilfe-/ Pflegebedarf vorhanden ist/ war

1 schlecht, weil es kein funktionierendes soziales Netz gibt/ gab (Laienheffer)

L) schlecht, weil der Patient die notwendige pflegerische Versorgung nicht erhdlt/ erhielt

[ keine Angabe

=

Cia
© nein

© keine Angabe

. Haben Sie dem Patienten eine Anschlussheilbehandiung/ Reha empfohlen? [ABO1]
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1. Was wurde dem Patienten verordnet? [AB05]
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

© AHB

© Reha

© keine Angabe

{ic]

Wurde die Anschlussheilbehandlung/ Reha durch den Kostentréger bewilligt? [AB02]
Oja
o nein

© Keine Angabe

3. Wurde die Malnahme durch den F wahr 7 [ABD3]
o
& héin
= keine Angabe

4. In welcher Phase der Theraple wurde die MaBnahme durchgef(ihrt? [AB04]

© nach OP (Primartherapie), vor der ambulanten Therapie
© nach Abschiuss der gesamten Therapie

wiihrend der Therapie
O keine Angabe

5. Wie lange dauerte die AHB/ Reha? [ABO06]
Angabe in Tagen

Tage

1. Der Patient erhielt weitere Unterstlitzung durch lhre Praxis: [SU01]
Mehrfachauswahl moglich.

[ Verordnung zur psychoonkologischen Behandiung

[ Nottelsfon in |hrer Praxs

[ telefonische Beratung (in Krisensituationen)

[l personliche Beratung (in Krisensituationen)

[ es war keine weitere Unterstiitzung des Patienten ndtig

[ andere, und Zwar:

1. Gibt es aus |hrer Sicht weitere Besonderheiten?
[BS01]

Bitte zihlen Sie alles auf, was dazu beigetragen haben kinnte, dass hdusliche Versorgungsbedarfe
entstanden oder hdusliche Versorgungsdefizite vermieden worden sind.

Vielen Dank fur das Ausfiillen des Fragebogens

‘Wir bedanken uns herzlich fir Ihre Unterstiitzung.
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Fragebogen: Definitionen

Anhang AIV

Anhang IV
Schriftliche Patientenbefragung

nachifvigend geben wir ffinen eine kurze Erldutering von Begriffen, die wir in unserem Fragebogen

verwendel haben

Metastasen'

Tumomezidiv *

Krebsbehandlung®

vollstationar im Krankenhaus*

teilstationar im Krankenhauws®

ambulant am Krankenhaus®

amb. in einer Facharztprais®

professionelle Unterstitoung?

sind Tochiergeschwilzte des Tumors an anderen Lokalisationen
(Streukrebs)

izt ein emeutes Aufireten des Tumors an der gisichen Stelle wie bei der
Erstdiagnose

Hieruriter ist nicht ein enzelner Therapiezyklus zu verstehen, sondem dic
Gezamtheit von Malnahmen, dic in einem Therapieabschnitt zur Bekampfung
des Tumors durchgefihet werden.

Beigpiel: 2005 wurde em Tumorrezidiv fectgestellt. 2005 wurde im Krankenhaug
gine Tumor-OP durchgefiihrt, daran schicss sich eine Chemotherapie i 4 Zyklen
an, die ambulant stattfanden. Gleichzeifiy wurds teilstationar eine Bestrahlung
durchgefihrt. Alle diese Therapien zdhlen zu einer Krebsbehandiung.

Die Behandlung fand im Krankenhaws statt. Sie wurden hierfir im Krankenhaus
aufgenommen und haben sich mindestens einen Tag und eine Macht dort
auigehalten.

Darunter ist eine Krankenhausleistung zu verstehen, die eine Verweildawer im
Krankenhaus von weniger ale 24 Stunden vorsieht und die in so genanrtsn
Tages- bew. Nachikliniken statifindet

Die Behandiung findet n einer ambulanten EnnAchiung am oder im Krankenhaus
statt.

= Onkologische Schwerpunkipraxic. Diese Praxen sind spezialiciert auf die
Erkennung, Behandlung und Machsorge von Krebserkrankungen.

Diie Behandhung findet in Praxen statt, die auf besfimmie Fachgebiefe
ausgernichiet sind (beicpielsweise Gynakologie, Linologie etc ). Hausarzipraxen
und Onkologische Schwierpunkipraxen fallen nicht daruntes, sie werden in
uncerem Fragebogen ceparat erfasef!

Danunter sind Hilfen/\Vemichiungen zu verstehen, die durch Plegekraite einer
Soziakstation oder eines ambulanten Pliegedienstes in den Bersichen
Grundpflege, hauswirtzchafliche Versorgung und Behandiungspliese in der
Hauslichkeit erbracht werden.

Definiforsilatt Seite 1 von 2
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Entlassung-/
Oberleitungspflege™

Behandlungspflege

Grundpflege™

Hauswirtschafitliiche
Versorgung™

Haushaltshilfe™

Hilfe zur Pflege™

Familienpflege®™

Anhang AIV

Wird ein Pabient an einem Freitag aus dem Krankenhaus enflazsen, kann durch
dac Krankenhaus fir die Dawer von drei Tagen {Jber das Wochenende) eine
hausliche Krankengflege verordnet werden.

urnfazst die medizinisch-diagnostischen und -herapeutizchen Hifeleistungen, die
Pllegekrafte aufigrund einer drzflichen Verordnung in der Hauslichkeit erbringen.
Diazu gehdren zum Beizpiel Wundversorgung, Verbandswechsel, Tabletiengabe,
Injektionen, Infusionen, Blutdruck- und Blutzuckermessung, Katheter- und
Siomaversongung.

umfasst die Hilfe bei der Kirperpfiege, beim Klesden, b=im Ausscheiden / beim
Toiletiengang, bei der mundaerechten Nahrungezubereitung |
Mahrungzauinahme und die Begleitung innerhalb der Wohnung sowie bei Praxis-/
Therapiebesuchen. (Kochen gehdrt nicht dazu, sondemn zur hauswirtschattlichen
\erzorgung).

beinhaliet Besorgungen (auch von Arzneimittein), Wasche wechsein
und waschen, Einkaufen, Kochen, Geschir spilen, Reinigen der Wohnung,
Millentsorgung, Heizen.

wird gewahrt, wenn Versicherten wegen ilrer Krankenbehandlung die
VWesterfiihrung des Haushaltes nicht moglich ist. Voraussetzung ist ferner, dass
im Haushalt ein Kind lebt, das bei Beginn der Haushaltzhilfe das zwolfie
Lebensjahr noch nicht vollendst hat oder das behindert und auf Hilfe angewiesen
igt Der Anzpruch besteht nur, soweit keine im Haushalt lebende Person den
Haushalt weiteriihnen kann.

Hilfe zur Plege ist eine Leistung der Sozialhilfe und wird einkommens- und
vermagensabhangig gewahrt Sie dient der Uniersiiizung pflegebedirfiiger
Perconen, die den notwendigen Pllegeaufwand micht aus eigenen Mitteln
sicherstellen kinnen.

Die ambulante Famiienpflege ist eine Hilfeleiztung fir Familien mit Kindem biz
7um 14. Lebenciahr. Im Vordergrund steht die Versorgung und Befreuung der im
Haushalt lebenden Kinder, wenn durch Krankheit oder eine andere Motsituation
die Person (EMemteil), die die uberwiegends Betrewung des Kindes Ubemommen
hatte, ausfallt. Die Familienpfiege ist Letstung der Kinder- und Jugendhilfe.

Definiforsklatt Seite 2 von 2
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Fragebogen

7
ALICE saLomoN e
HOCHSCHULE BERLIN

University of Applied Sciences

Fragebogen

Herzlichen Dank, dass Sie sich Zeit fiir unseren Fragebogen nehmen.

Hochschule fiir
Wirtschaft und Recht Berlin

Berlin School of Economics and Law

Zunéchst méchten wir lhnen einige Fragen zu Ihrer Krebserkrankung und zu den sich anschlieBenden Behandlungen
stellen. Die mit einer FuBnote gekennzeichneten Begriffe finden Sie auf einem gesonderten Blatt erléutert.

1. In welchem Jahr wurde lhre Krebserkrankung festgestellt (Jahr der Erstdiagnose)? D:Dj

2. Welche Krebserkrankung(en) wurde(n) bei Ihnen diagnostiziert?

3. Wurden bei Ihnen Metastasen' festgestellt? Wenn ja, in welchem Jahr?

4. Ist bei Ihnen ein Tumorrezidiv? aufgetreten? Wenn ja, in welchem Jahr?

5. Wie viele Krebsbehandlung(en)® haben Sie insgesamt erhalten?

LTI T]
[T
[ 1]

nein O

nein O

Nun erinnern Sie sich bitte an Ihre letzte Krebsbehandlung?, die folgenden Fragen 6 bis 20 beziehen sich darauf.

6. In welchem Jahr fand lhre letzte Krebsbehandlung? statt?

LTI T]

7. Welche Therapie(n) haben Sie bei Ihrer letzten Krebsbehandlung? erhalten? Wo fanden diese statt?

(bitte kreuzen Sie alles Zutreffende an)

OoP Strahlen- /Chemo-

vollstationdr im Krankenhaus* O O O
teilstationar im Krankenhaus? O O O
ambulant am Krankenhaus® O O O
ambulant in einer OSP? O O O
in einer Hausarztpraxis O O O
amb. in einer anderen Facharztpraxis® () O O

Strahlen-
therapie kombiniert therapie

Chemo- Hormon- sonstige
therapie therapie Therapie
O O O
O O O
@) O O
O O O
O O O
O O O
Seite 1 von 7
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8.

10.

Falls Sie nicht ambulant, sondern ausschlieBlich im Krankenhaus stationér behandelt wurden: Welche Griinde gab
es dafiir? (bitte kreuzen Sie alles Zutreffende an)
entfalt O» weiter mit Frage 9

Rat / Entscheidung meines Arztes O

eigener Wunsch:
weil mir keine ausreichende Pflege zu Hause zur Verfliigung stand O
weil ich starke Nebenwirkungen der Therapie befiirchtet habe O
sonstige Griinde O
ich weiB nicht O

Hatten Sie nach der Entlassung aus dem Krankenhaus bzw. wéhrend der ambulanten Therapie psycho-
onkologischen Unterstiitzungsbedarf?

ja O nein O» weiter mit Frage 10
Wenn ja, wann? Haben Sie psychoonkologische Unterstiitzung bekommen? (bitte kreuzen Sie alles Zutreffende an)
ja, Bedarf ja, Unterstitzung
vorhanden bekommen
unmittelbar nach Krankenhausentlassung O O
wahrend / nach einer ambulanten Therapie O O

Traten nach der Entlassung aus dem Krankenhaus bzw. wéhrend der ambulanten Versorgung zu Hause
Nebenwirkungen der Tumortherapie (Chemo- und / oder Strahlentherapie) auf?

ja O nein O» weiter mit Frage 11
Wenn ja, wann traten welche Nebenwirkungen auf? (bitte kreuzen Sie alles Zutreffende an)
nac%nwri;tﬁllgirhaus- Wéhr?\ggé gir:]rgirttelbar
entlassung ambulanten Therapie
Schmerzen O O
Ubelkeit, Erbrechen, Appetitlosigkeit O O
Durchfall / Verstopfung O O
Haut- / Schleimhautprobleme O O
Fieber, Allergien O O
Nieren- / Blasenstorungen O O
Atemnot, Kurzatmigkeit O O
Blutungsneigung O O
Schwindel, Gleichgewichtsstdrungen O O
Herzrasen, Herzthythmusstdrungen O O
Fatigue (standige Erschépfung, Schwéche) O O
andere, und zwar O O
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11. Hatten Sie nach der Entlassung aus dem Krankenhaus bzw. wéhrend der ambulanten Chemo- und / oder
Strahlentherapie unter Nebenwirkungen / Erschopfungszusténden zu leiden, die Ihnen die Erledigung der
notwendigen téglichen Verrichtungen erschwerten oder unmdglich machten?

ja O nein (O» weiter mit Frage 12

Wenn ja, wobei waren Sie eingeschrankt? (bitte kreuzen Sie alles Zutreffende an)

nacﬁr;(r?gailgr?kzaus- wéhrr?ggh/éliﬂrgrittelbar
entlassung ambulanten Therapie
bei der Korperpflege O O
beim An- und Auskleiden O O
bei der Toilettenbenutzung O O
bei der Bewegung in der Wohnung O O
beim Waschewechsel / -waschen O O
beim Einkaufen O O
bei der Essenszubereitung / beim Geschirrspilen O O
bei der Kinderbetreuung O O
beim Sauberhalten der Wohnung O O
beim Verlassen der Wohnung (zum Besuch einer Praxis, O O
flir Amtsgénge usw.)
bei sonstigem, und zwar O O

12. Wer hat Sie tber hausliche Pflegeangebote beraten, wer hat Ihnen bei der Beantragung geholfen, wer hat lhnen eine
héusliche Pflege verordnet? (bitte alles Zutreffende ankreuzen)

entfallt, kein Bedarf O»  weiter mit Frage 13
Bedarf vorhanden, aber keinerlei Beratung / Unterstiitzung erhalten  O»  weiter mit Frage 13

S
unterstutzt verordnet

Krankenhausarzt O O O

Hausarzt O O O

niedergelassener Onkologe O O O
Krankenhaussozialdienst O )
Sozialarbeiter einer Praxis O O
Krankenkasse / Pflegekasse O o
Selbsthilfegruppe O O
Pflegedienst O O
sonstige, und zwar O O
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13. Hatten Sie weiteren Beratungsbedarf, wer hat Sie beraten, war diese Beratung ausreichend?

73

HOCHSCHULE BERLIN

University of Applied Sciences

(bitte alles Zutreffende ankreuzen und ggf. ausfiillen)

OO O O0OO0OO0OO0OOoOO0OO0oOo

%Ergitrtlggbedarf Uber ...

die Krebserkrankung allgemein

den Therapieverlauf nach der Krankenhausentlassung
psychoonkologische Betreuungsméglichkeiten
Rehabilitationsméglichkeiten

die Méglichkeit einer Anschlussheilbehandlung

die Beantragung einer Pflegestufe

Beratungsstellen und spezielle Angebote fiir Krebskranke
die Beantragung eines Schwerbehindertenausweises
eine Berentung

Selbsthilfegruppen

sonstiges, und zwar

Fragebogen

wer hat Sie

beraten?

Hochschule fiir
Wirtschaft und Recht Berlin

Anhang AlV

Berlin School of Economics and Law

war die Beratung

ausreichend?

ja nein
©) ©)
O

O O
©) O
©) ©)
O O
O O
©) O
©) ©)
O O
©) O

14. Haben Sie aufgrund der Nebenwirkungen und / oder der Erschopfungszusténde eine professionelle Unterstiitzung®
erhalten?

ja O
Wenn ja, ca. wie viele Wochen? War der Zeitraum der Unterstlitzung ausreichend?

nach Krankenhaus- wahrend / nach einer

entlassung ambulanten Therapie
Entlassungs- / Uberleitungspflege®® (O O
Behandlungspflege® O O
Grundpflege? O O
hauswirtschaftliche Versorgung’® O O
Haushaltshilfe!4 O O
Hilfe zur Pflege's O O
Familienpflege'e O O

ich weiB nicht O

nein (O» weiter mit Frage 15

Anzahl
Wochen

JdHdddd

Zeitraum ausreichend

ja nein
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
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15. Falls Sie keinen professionelle Unterstiitzung in Anspruch genommen haben, warum nicht?
ich hatte keinen Bedarf, mir ging es gut O weiter bei Frage 16

ich hatte Bedarf, aber

ich wusste nicht, was es an Unterstlitzungsangeboten gibt O

ich wusste nicht, wie und wo man eine solche Hilfe beantragen kann O

ich habe keine Verordnung der Leistung vom Arzt erhalten O

die Verordnung des Arztes wurde von der Krankenkasse abgelehnt O

ich habe die Hilfsangebote selbst abgelehnt: ich wollte allein ohne fremde Hilfe zurechtkommen O
aus finanziellen Griinden (Zuzahlung war zu hoch) O

meine Angehdrigen wollten die Pflege selbst tbemehmen ()

andere Griinde, und zwar O

16. Hatten Sie zu Hause anstelle eines professionellen Pflegedienstes oder zusatzlich zu diesem eine Unterstiitzung?

jia O nein - O» weiter mit Frage 17
Wenn ja, wer hat Sie zu Hause unterstiitzt? (bitte alles Zutreffende ankreuzen)
mein Ehe-/ Lebenspartner/ meine Ehe-/Lebenspartnerin -~ O andere Familienangehérige O

eine hausliche Unterstiitzung, die ich selbst bezahlt habe O Freunde / Nachbarn O

17. War(en) die Person(en), die Sie unterstiitzt haben, ab einem gewissen Zeitpunkt mit der Situation Uberfordert?

ja O nein - O» weiter mit Frage 18
ichweiB nicht (O weiter mit Frage 18

Wenn ja: aus welchen Griinden? (bitte alles Zutreffende ankreuzen)

korperliche Uberlastung O
psychische Uberlastung O
altersbedingt O
Berufstétigkeit O
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18. Hat Sie wéhrend der Krebstherapie ein Arzt zu Hause besucht?

ja O nein, es war nicht nétig  (O» weiter mit Frage 19
nein, obwohl es erforderlich gewesen ware O weiter mit Frage 19

Wenn ja: welcher Arzt hat Sie besucht? (bitte alles Zutreffende ankreuzen)

mein Hausarzt
mein Onkologe
ein Notarzt / Feuerwehr

Bereitschaftsarzt der Kassendrztlichen Vereinigung

ONONONONGC

ein anderer Arzt, und zwar

19. Wurden Sie wahrend oder nach der Krebstherapie in ein Krankenhaus eingewiesen?

ja O nein, es war nicht notig (O weiter bei Frage 20
nein, ich habe es abgelehnt (O weiter bei Frage 20

Wenn ja, wer hat Sie eingewiesen? (bitte alles Zutreffende ankreuzen)

mein Hausarzt
ein Onkologe
ein Notarzt / Feuerwehr

Bereitschaftsarzt der Kassendrztlichen Vereinigung

ONONONONGC

ein anderer Arzt, und zwar

Weswegen wurden Sie eingewiesen? (bitte alles Zutreffende ankreuzen)

aufgrund eines Notfalls / einer Komplikation O
weil zu Hause die notwendige Unterstiitzung fehlte O
O

andere Griinde, und zwar

20. Haben Sie eine Reha-Kur / Anschlussheilbehandlung in Anspruch genommen?

ja O nein O weiter bei Frage 21

Wenn ja, in welchem Jahr? D:D:‘

direkt nach Krankenhausentlassung

wéhrend einer laufenden ambulanten Therapie

O OO

nach Abschluss aller Therapien
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21. Wurde lhnen eine Pflegestufe zuerkannt?
a0 nein ()» weiter bei Frage 22

Wenn ja, in welchem Jahr? D:\:D

22. Gibt es aus Ihrer Sicht noch etwas zum Thema Krebserkrankungen und daraus resultierendem héuslichen
Betreuungsbedarf anzumerken, was lhnen wichtig ist und was Sie in diesem Fragebogen vermisst haben?
Gibt es Informations- und Hilfebedarf, der hier nicht beriicksichtigt wurde? Haben Sie Vorschldge zur Verbesserung
der Versorgung? Bitte notieren Sie, was lhnen wichtig ist.

Zum Schluss beantworten Sie uns bitte noch einige persénliche Fragen:
23. Wie alt sind Sie? D:‘ Sie sind gine Frau O ein Mann O

24. Leben Sie mit einem Partner / einer Partnerin zusammen? a O nein O» weiter bei Frage 25

Wenn ja, wie alt ist Ihr Partner / Ihre Partnerin? | | |

25, Leben in lhrem Haushalt Kinder? a O nein O» weiter bei Frage 26

Wenn ja, wie alt sind sie?

26. Wie schétzen Sie insgesamt die finanzielle Situation in Inrem Haushalt ein?
Bitte vergeben Sie eine Schulnote zwischen 1 und 6 (1 = bedeutet ,ich/wir kann/kénnen uns alles leisten”, D
6 = bedeutet ,ich muss / wir miissen auf jeden Cent achten”

27. Wie sind Sie krankenversichert? gesetzlich O ausschlielich privat O

Vielen Dank fiir Ihre Miihe!

Wir hoffen, dass lhnen die Beantwortung der Fragen leicht gefallen ist. Ihre Antworten werden dabei helfen, den
Pflegebedarf von Tumorpatienten genauer zu beschreiben und damit einen Beitrag zur Verbesserung der
Versorgungssituation zu leisten.
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Ergebnisse

Tabelle AIV. 1

Geschlecht des Befragten

Alter des Befragten

Zusammenleben mit Partner

Kinder im Haushalt

Einschatzung der finanziellen Situation

Krankenversicherungsart

Soziodemographische Angaben

Manner

Frauen

nein
ja

nein

5

6

gesetzlich

privat

68

198

169

94

46

213

12

38

83

45

23

42

236

27

%

25,6

74,4

64,3
35,7
17,8
82,2
4,9

15,6
34,2
18,5
9,5

17,3
89,7

10,3

4]

62,9
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Tabelle AlV. 2 Primérlokalisation und vergangene Jahre seit der ersten Diagnose und der letzten
Therapie
N % 1] Median Min Max
Mamma-Ca 107 40,1
Ovarial-Ca 34 12,7
Colon-Ca 29 10,9
Prostata-Ca 20 7,5
Lymphome/Leukémien 13 4,9
Uterus-Ca 8 3,0
Bronchial-Ca 8 3,0
Harnblasen-Ca 6 2,2
CUP 6 2,2
Melanom 4 1,5
b.N. Skelett 4 1,5
ZNS-Tumoren 3 1.1
Primarioka- Schilddriisen-Ca 3 1,1
lisation Pankreas-Ca 3 1,1
k.A. 3 1,1
Osophagus-Ca 2 7
Nieren-Ca 2 7
neuroendokrine Tumoren 2 7
Magen-Ca 2 7
Larynx-Ca 2 7
Speicheldriisen-Ca 1 4
Peritoneum-Ca 1 4
Nasen-Rachen-Ca 1 4
Liposarkom 1 4
Leber-Ca 1 4
Haut-Ca 1 4
Jahre seit der Erstdiagnose 4.4 2,0 0 28
Jahre seit der letzten Krebsbehandlung 2,2 ,0 0 24
ja 227 85,0
ambulant
nein 40 15,0
ja 176 65,9
stationar
nein 91 34,1
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Tabelle AIV. 3 Griinde fiir eine Entscheidung zu ausschlieBlich stationérer Therapie
Entscheidung aus- angekreuzt 55 20,7
schiieflich KH nicht angekreuzt 211 79,3
Rat/ Entscheidung des Arztes 49 89,1
Griinde fiir Ent- keine ausreichende Pflege zu Hause 4 7,3
scheidung zur
ausschlieBlich starke Nebenwirkungen der Therapie beflirchtet 10 18,2
vollstationaren
Therapie sonstige Griinde 3 55
weil} nicht 4 7,3
Tabelle AlV. 4 Nebenwirkungen/ Beschwerden wéahrend / unmittelbar nach einer ambulanten Tumor-
therapie
o Glltige N = 225 von _227 Patienten, N %
die eine ambulante Therapie bekommen haben
Fatigue 105 46,7
Haut/ Schleimhautprobleme 104 46,2
Ubelkeit, Erbrechen, Appetitlosigkeit 87 38,7
Durchfall/ Verstopfung 85 37,8
Schwindel/ Gleichgewichtsstérungen 62 27,6
Schmerz 54 24,0
Atemnot/ Kurzatmigkeit 51 22,7
andere Nebenwirkungen 41 18,2
Nieren-/ Blasenstérungen 35 15,6
Fieber/ Allergien 33 14,7
Herzrasen/ Herzrhythmusstérungen 23 10,2
Blutungsneigung 20 8,9
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Tabelle AIV. 5 Nebenwirkungen/ Beschwerden unmittelbar nach einer stationdaren Tumortherapie

Glltige N = 173 von 176 Patienten,

die eine stationare Therapie bekommen haben N %
Schmerz: nach KH-Entlassung 49 28,3
Fatigue: nach KH-Entlassung 44 25,4
Durchfall, Verstopfung: nach KH-Entlassung 30 17,3
Ubelkeit, Erbrechen, Appetitlosigkeit: nach KH-Entlassung 28 16,2
Haut/ Schleimhautprobleme: nach KH-Entlassung 25 14,5
Schwindel/ Gleichgewichtsstérungen: nach KH-Entlassung 25 14,5
Atemnot/ Kurzatmigkeit: nach KH-Entlassung 19 11,0
andere Nebenwirkungen: nach KH-Entlassung 13 7,5
Nieren-/ Blasenstérungen: nach KH-Entlassung 13 7,5
Fieber/ Allergien: nach KH-Entlassung 11 6,4
Herzrasen/ Herzrhythmusstorungen: nach KH-Entlassung 6 3,5
Blutungsneigung: nach KH-Entlassung 2 1,2
Tabelle AlV. 6 Einschrankungen bei alltaglichen Aktivitaiten wahrend / unmittelbar nach einer ambu-
lanten Therapie
o Giltige N = 219 von 227 Patienten, N %
die eine ambulante Therapie bekommen haben
beim Sauberhalten der Wohnung (amb) 81 37,0
beim Einkaufen (amb) 72 32,9
beim Verlassen der Wohnung (amb) 69 31,5
bei der Essenszubereitung/ beim Geschirrspilen (amb) 47 21,5
bei der Bewegung in der Wohnung (amb) 37 16,9
bei der Kérperpflege (amb) 35 16,0
beim Waschewechsel/ -waschen (amb) 34 15,5
beim An- und Auskleiden (amb) 33 15,1
bei der Toilettenbenutzung (amb) 18 8,2
bei der Kinderbetreuung (amb) 14 6,4
Sonstige (amb) 12 55
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Tabelle AIV. 7 Einschrankungen bei alltaglichen Aktivitaten unmittelbar nach einem Krankenhaus-
aufhalt

Glltige N = 173 von 176 Patienten,

die eine stationare Therapie bekommen haben N %

beim Sauberhalten der Wohnung (stat) 74 42,8

beim Einkaufen (stat) 71 41,0

beim Verlassen der Wohnung (stat) 57 32,9

bei der Essenszubereitung/ beim Geschirrspulen (stat) 48 27,7

bei der Korperpflege (stat) 44 25,4

bei der Bewegung in der Wohnung (stat) 38 22,0

beim An- und Auskleiden (stat) 34 19,7

beim Waschewechsel/ -waschen (stat) 34 19,7

bei der Toilettenbenutzung (stat) 22 12,7

bei der Kinderbetreuung (stat) 13 7,5

Sonstige (stat) 6 3,5

Tabelle AlV. 8 Einschrankungen bei alltdglichen Aktivitaten wahrend / unmittelbar nach einer ambu-
lanten Therapie bei Patienten mit Fatigue
o Gliltige N =102 von 104 Patie!'lten, . N %%
die eine ambulante Therapie bekommen und Fatigue thematisiert haben

beim Sauberhalten der Wohnung (amb) 62 60,8

beim Einkaufen (amb) 57 55,9

beim Verlassen der Wohnung (amb) 51 50,0

bei der Essenszubereitung/ beim Geschirrspilen (amb) 42 41,2

beim Waschewechsel/ -waschen (amb) 28 27,5

bei der Kérperpflege (amb) 26 25,5

bei der Bewegung in der Wohnung (amb) 26 25,5

beim An- und Auskleiden (amb) 24 23,5

bei der Kinderbetreuung (amb) 13 12,7

Sonstige (amb) 11 10,8

bei der Toilettenbenutzung (amb) 11 10,8
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Tabelle AIV. 9 Einschrankungen bei alltaglichen Aktivitaten unmittelbar nach einem Krankenhaus-

aufhalt bei Patienten mit Fatigue

Glltige N = 44 Patienten,
die eine stationare Therapie bekommen und Fatigue thematisiert haben

beim Sauberhalten der Wohnung (stat)
beim Verlassen der Wohnung (stat)
beim Einkaufen (stat)
bei der Essenszubereitung/ beim Geschirrspiilen (stat)
bei der Korperpflege (stat)
bei der Bewegung in der Wohnung (stat)
beim Waschewechsel/ -waschen (stat)
beim An- und Auskleiden (stat)
bei der Toilettenbenutzung (stat)
bei der Kinderbetreuung (stat)

Sonstige (stat)

Tabelle AIV. 10 Altersgruppen und Laienunterstiitzung

Alter N
25-34 3
35-44 15
45 -54 38
55 - 64 47
65 -74 55
75-84 29

85+ 4

N %
34 77,3
31 70,5
31 70,5
27 61,4
26 59,1
20 45,5
20 45,5
19 43,2
17 38,6
5 11,4
2 45
%

100,0

83,3

86,4

69,1

63,2

74,4

100,0
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Tabelle AIV. 11 Laienhelfer in der hauslichen Betreuung
N % Glltige %
ja, zusatzliche Unterstlitzung durch Laienhelfer 193 72,3 75,1
Glltig
nein, keine zusatzliche Unterstltzung 64 24,0 24,9
Gesamt 257 96,3 100,0
Fehlend System 10 3,7
Gesamt 267 100,0
Unterstiuitzung durch Laienhelfer N %
Unterstiitzung durch Ehe-/ Lebenspartner 130 67,4
Unterstitzung durch andere Familienangehdrige 86 44,6
Unterstlitzung durch Freunde/ Nachbarn 57 29,5
Unterstlitzung durch selbst bezahlte hausliche Hilfe 10 52
Tabelle AIV. 12 Inanspruchnahme von Laienunterstiitzung zu Hause bei Patienten mit und ohne pro-
fessionelle Unterstiitzung
Haufigkeit % Gultige %
mit Laienunterstiitzung 57 60,0 60,0
. Gliltig
kein Bedarf an 'profes— ohne Laienunterstitzung 38 40,0 40,0
sioneller Hilfe
Gesamt 95 100,0 100,0
mit Laienunterstiitzung 25 61,0 78,1
Glltig
keine Antwort in Frage ohne Laienunterstiitzung 7 17,1 21,9
14 — dies entspricht
Patienten, die profes- Gesamt 32 78,0 100,0
sionelle Pflege erhiel-
ten Fehlend System 9 22,0
Gesamt 41 100,0
mit Laienunterstiitzung 111 84,7 85,4
Gliltig
ohne Laienunterstitzung 19 14,5 14,6
Bedart ja, aber keine Gesamt 130 99,2 100,0
professionelle Hilfe
Fehlend System 1 8
Gesamt 131 100,0
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Tabelle AlV. 13

professionelle
Unterstltzung /
ambulant

professionelle
Unterstiitzung /
KH

Tabelle AlV. 14

Alter der Befragten

Erledigung der notwendigen taglichen Ver-
richtungen erschwert/unmdoglich

Behandlungspflege wahrend/ nach einer ambulanten Therapie
Familienpflege wahrend/ nach einer ambulanten Therapie
Haushaltshilfe wahrend/ nach einer ambulanten Therapie

Grundpflege wéhrend/ nach einer ambulanten Therapie
hauswirtschaftliche Versorgung wahrend/ nach einer amb. Ther.
Hilfe zur Pflege wahrend/ nach einer ambulanten Therapie

Behandlungspflege nach KHentlassung
Haushaltshilfe nach KHentlassung
Familienpflege nach KHentlassung
hauswirtschaftliche Versorgung nach KHentlassung
Grundpflege nach KHentlassung
Entlassungs-/ Uberleitungspflege nach KHentlassung

Hilfe zur Pflege nach KHentlassung

Pflegestufe, Einschrankungen und Alter

Anhang AIV

Art der Unterstiitzung bei den 33 Patienten mit professioneller Unterstiitzung

N %

6 18,2
5 15,2
4 12,1
1 3,0
1 3,0
1 3,0
10 30,3
8 24,2
6 18,2
4 12,1
3 9,1

2 6.1

2 6,1

Zuerkennung einer Pflegestufe

ja

N (%)
19 82,6%
4 17,4%

nein
N (%)
132 60,6%
86 39,4%
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Anhang V

Auswertung von Versichertendaten der AOK-Nordost

Tabelle AV. 1
Pflegestufe
nein
Giltig ja
Gesamt
HKP
ohne HKP
Giiltig HKP
Gesamt
Tabelle AV. 2

nein
Pflegestufe zuerkannt
ja
keine Pflegestufe

Pflegestufe 1
Pflegestufen
Pflegestufe 2

Pflegestufe 3

Tabelle AV. 3

Priméarlokalisation

HNO-Tumoren
Osophagus-Ca
Magen_Ca
Diinndarm-Ca
Kolorektale Tumoren
Leber / Galle Ca

Pankreas-Ca

Haufigkeit
4188
1582
5770

Haufigkeit
4942

828

5770

Pflegestufe und Durchschnittsalter

a
68,1
74,7
68,1
73,8
75,3

77,9

ambulante Chemo-
therapie

35,1%
34,0%
84,3%
75,0%
76,3%
80,3%
89,7%

Zuerkennung einer Pflegestufe und Einbeziehung einer HKP

Prozent
72,6
27,4
100,0
Prozent
85,6
14,4
100,0
Alter
Median Minimum Maximum
70,0 25 99
76,0 26 103
70,0 25 99
75,0 26 100
77,0 30 103
79,5 40 98

Primérlokalisationen und ambulante Therapien

kombinierte am-

ambulante Strahlen- bulante Chemo- &

therapie Strahlentherapie

55,7% 9,2%
55,7% 10,3%
10,3% 5,4%
25,0% ,0%

16,0% 7,8%
12,7% 7,0%
6,3% 4,0%
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Priméarlokalisation

Tumoren sonst. Verd.-Organe
Larynx-Ca
Trachea-Ca
Bronchial- / Lungen-Ca
sonstige Tumoren Brustraum
Tumoren Knochen / Gelenke
Tumoren Haut
Tumoren Mesotheliom
Caposi-Sarkom
Tumoren NS peripher
Peritoneum / Retroperitoneum
Tumoren Bindegewebe / Weichteile
Mamma-Ca
Tumoren Vulva / Vagina
Tumoren Uterus
Tumoren Ovarien
Tumoren sonst. weibl. Genit.
Penis-Ca
Prostata-Ca
Hoden-Ca
Tumoren sonst. méannl. Genit.
Tumoren Niere / Nierenbecken

Harnleiter-Ca

Harnblase / sonstige Tumoren Harnorg.

Tumoren Auge / Augenanhangsgeb.
Tumoren ZNS
Tumoren sonst. endokrine Driisen
n.n. bezeichnete Tumoren
CupP
Lymphome
bdsart. immunprolif. K-heiten

Plasmozytome

Leukamien

sonstige Lymph./Leuk.

ambulante Chemo-
therapie

85,2%
37,8%
66,7%
41,0%
66,3%
60,0%
66,7%
52,0%
60,0%
50,0%
82,7%
52,1%
47,3%
37,5%
49,5%
83,1%
70,6%
37,5%
58,7%
88,2%
60,0%
72,7%
80,0%
76,5%
23,1%
31,0%
75,5%
59,2%
64,5%
70,5%
83,3%
75,8%
84,3%
66,7%

ambulante Strahlen-
therapie

11,3%
57,1%
33,3%
47,6%
20,5%
24,4%
28,2%
48,0%
40,0%
50,0%
13,5%
42,3%
43,5%
50,0%
47,7%
14,3%
23,5%
62,5%
33,8%
11,8%
40,0%
20,3%
13,3%
18,3%
76,9%
61,9%
24,5%
31,0%
31,6%
22,8%
16,7%
11,5%
14,3%
16,7%
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kombinierte am-
bulante Chemo- &
Strahlentherapie

3,5%
5,1%
,0%
11,4%
13,3%
15,6%
5,1%
,0%
,0%
,0%
3,8%
5,6%
9,2%
12,5%
2,7%
2,6%
5,9%
,0%
7,5%
,0%
,0%
7,0%
6,7%
5,2%
,0%
7,1%
,0%
9,9%
3,9%
6,7%
,0%
12,7%
1,4%
16,7%
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Tabelle AV. 4 Primaérlokalisation und Geschlecht
GESCHLECHT
Manner Frauen Gesamt

N % N % N %
Mamma-Ca 14 5 1275 42,4 1289 22,3
Prostata-Ca 829 30,0 0 ,0 829 14,4
Kolorektale Tumoren 439 15,9 357 11,9 796 13,8
Bronchial- / Lungen-Ca 527 19,1 246 8,2 773 13,4
Tumoren Haut 261 9,4 328 10,9 589 10,2
Harnblase / sonstige Tumoren Harnorg. 233 8,4 112 3,7 345 6,0
Lymphome 140 5,1 145 4,8 285 4,9
HNO-Tumoren 193 7,0 89 3,0 282 4,9

Tumoren Uterus 0 ,0 220 7,3 220 3,8
Leuk&mien 105 3,8 112 3,7 217 3,8

Magen_Ca 103 3,7 82 2,7 185 3,2

Tumoren Niere / Nierenbecken 87 3,1 85 2,8 172 3,0
Plasmozytome 65 2,4 92 3.1 157 2,7
Pankreas-Ca 63 2,3 63 2.1 126 2,2

Tumoren sonst. Verd.-Organe 57 2.1 58 1,9 115 2,0
Tumoren sonst. Endokrine Driisen 32 1,2 66 2,2 98 1,7
Larynx-Ca 82 3,0 16 5 98 1,7
Osophagus-Ca 70 2,5 27 9 97 1,7

Tumoren ZNS 37 1,3 47 1,6 84 1,5

sonstige Tumoren Brustraum 31 1,1 52 1,7 83 1,4
Tumoren Ovarien 0 ,0 77 2,6 77 1,3

CuP 36 1,3 40 1,3 76 1,3

n.n. bezeichnete Tumoren 37 1,3 34 1,1 71 1,2
Tumoren Bindegewebe / Weichteile 38 1,4 33 1,1 71 1,2
Leber / Galle Ca 43 1,6 28 ,9 71 1,2

Peritoneum / Retroperitoneum 20 7 32 1.1 52 9

Tumoren Knochen / Gelenke 16 ,6 29 1,0 45 ,8

Tumoren Vulva / Vagina 0 ,0 32 1,1 32 6

Tumoren Mesotheliom 16 ,6 9 3 25 4

Hoden-Ca 17 ,6 0 ,0 17 3

Tumoren sonst. Weibl. Genit. 0 ,0 17 ,6 17 3

Dinndarm-Ca 10 4 6 2 16 3
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GESCHLECHT
Manner Frauen Gesamt
N % N % N %
Harnleiter-Ca 10 4 5 2 15 3
Tumoren Auge / Augenanhangsgeb. 8 3 5 2 13 ,2
bdsart. Immunprolif. K-heiten 7 3 5 2 12 2
Penis-Ca 8 3 0 ,0 8 A
sonstige Lymph./Leuk. 3 A 3 A 6 A
Tumoren NS peripher 2 )1 4 1 6 |
Tumoren sonst. Mannl. Genit. 5 2 0 ,0 5 A
Caposi-Sarkom 5 2 0 ,0 5 A
Trachea-Ca 3 )1 0 ,0 3 A
Tabelle AV. 5 Durchschnittsalter, Priméarlokalisation und Einbeziehung einer HKP
Alter
HKP ja
o 1] Median Minimum Maximum
Larynx-Ca 42,9 66,0 67,5 43 88
bdsart. Immunprolif. K-heiten 41,7 70,4 74,5 32 84
HNO-Tumoren 39,4 63,5 64,0 28 92
Peritoneum / Retroperitoneum 38,5 71,6 73,0 50 90
Trachea-Ca 33,3 78,0 77,0 70 87
Tumoren NS peripher 33,3 62,8 66,5 27 83
C")sophagus-Ca 28,9 65,5 67,0 40 86
Penis-Ca 25,0 73,9 74,0 57 95
Pankreas-Ca 23,8 70,4 71,5 39 95
sonstige Tumoren Brustraum 22,9 68,2 70,0 30 92
n.n. bezeichnete Tumoren 22,5 70,6 71,0 37 97
Tumoren Vulva / Vagina 21,9 69,5 71,0 47 89
Magen_Ca 20,5 70,7 72,0 32 94
Tumoren Mesotheliom 20,0 72,4 73,0 45 95
Caposi-Sarkom 20,0 54,6 53,0 41 67
Tumoren sonst. Mannl. Genit. 20,0 76,2 73,0 69 91
Harnleiter-Ca 20,0 74,9 77,0 54 89
Tumoren Bindegewebe / Weichteile 19,7 67,0 70,0 25 86
Dinndarm-Ca 18,8 66,0 68,0 37 83
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Leber / Galle Ca
Kolorektale Tumoren
Tumoren Knochen / Gelenke
Bronchial- / Lungen-Ca
Tumoren ZNS
Tumoren sonst. Verd.-Organe
CUP
Tumoren Auge / Augenanhangsgeb.

Tumoren Niere / Nierenbecken

Harnblase / sonstige Tumoren Harnorg.

Lymphome
Tumoren Uterus
Prostata-Ca
Tumoren sonst. Weibl. Genit.
Tumoren Ovarien
Plasmozytome
Tumoren Haut
Tumoren sonst. Endokrine Driisen
Leukamien
Mamma-Ca
Hoden-Ca
sonstige Lymph./Leuk.

HKP ja
%
18,3
17,8
17,8
17,2
16,7
16,5
15,8
15,4
15,1
14,5
14,0
13,6
12,2
11,8
11,7
11,5
11,2
10,2
8,8
8,5
5,9

69,6
71,7
70,0
68,6
62,8
71,6
73,5
67,2
71,5
73,7
67,2
67,7
73,8
70,2
67,2
72,1
74,4
65,8
72,3
68,6
47,6
69,2

Alter

Median

72,0
73,0
74,0
70,0
65,0
73,0
74,0
61,0
73,0
74,0
70,0
70,0
74,0
72,0
72,0
75,0
76,0
69,0
74,0
69,0
47,0
70,0
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Minimum Maximum

25
26
27
33
26
30
45
48
34
27
25
30
47
48
27
32
26
29
26
25
26
48

94
100
87
96
89
95
97
88
96
95
97
95
97
94
85
97
103
89
96
100
81
86
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Tabelle AV. 6 Verteilung der Zahl der Krankenhausaufenthalte
Zahl der Krankenhausaufenthalte Haufigkeit Prozent
1 1435 24,9
2 922 16,0
3 549 9,5
4 315 5,5
5 198 3,4
6 133 2,3
7 77 1,3
8 66 1,1
9 33 ,6
10 27 5
11 18 3
12 9 2
13 4 1
14 3 1
15 4 1
16 2 ,0
17 2 ,0
20 1 ,0
22 1 ,0
23 1 ,0
Gesamt 3800 65,9
System 1970 34,1
Tabelle AV. 7 Zahl und Dauer der Krankenhausaufenthalte nach Geschlecht
GESCHLECHT
Manner Frauen
@  Median Minimum M3 g Median Minimum MaX-
mum mum
Zahl KH-Aufenthalte 3,0 2,0 1 23 2,4 2,0 1 15
Dauer KH-Aufenthalte insg. 27,1 19,0 1 225 23,9 15,0 1 244
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Tabelle AV. 8 Krankenhausaufenthalt ja/nein nach Altersklassen

stationar betreut in 2009

Alle Patienten N = 5770 nein ja
N % N %
<=24 0 ,0 0 ,0
25-34 22 39,3 34 60,7
35-44 56 39,7 85 60,3
45 -54 142 31,9 303 68,1
(K|2£;:ert) 55 — 64 276 31,2 608 68,8
65—-74 744 35,6 1346 64,4
75 -84 580 35,0 1078 65,0
85—-94 135 30,2 312 69,8
95+ 15 30,6 34 69,4
Tabelle AV. 9 Zahl und Dauer der Krankenhausaufenthalte nach Altersgruppen
Alle Patienten mit Kran- Zahl KH-Aufenthalte Dauer KH-Aufenthalte insg.
kenhauseinweisungen
N = 3800 Mittelwert Median @ Minimum Maximum Mittelwert Median = Minimum Maximum
25-34 3,9 2,5 1 16 33,6 17,5 1 139
35-44 3,4 2,0 1 23 31,1 18,0 1 225
45 - 54 3,1 2,0 1 22 26,6 18,0 1 120
Alter 55 -64 3,0 2,0 1 20 26,6 15,0 1 212
(Klassiert) g5 _ 74 27 2,0 1 17 25,9 17,0 1 230
75-84 2,4 2,0 1 15 241 16,0 1 244
85-94 2,3 2,0 1 10 23,9 17,0 1 125
95+ 2,3 2,0 1 8 25,0 19,0 1 95
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Tabelle AV. 10 Zahl und Dauer von Krankenhauseinweisungen nach Tumordiagnose
KH ja Zahl KH-Aufenthalte Dauer KH-Aufenthalte insg = Anteil
an
rausemasGEnN 900 e e M we M e Sl
it dian m m it dian m m Auf-
enth.
Tumoren Mesotheliom 22 880 39 30 1 9 37,9 32,0 5 80 0,6
Osophagus-Ca 86 88,7 3,6 3,0 1 13 37,0 245 1 196 2,3
bdsart. Immunprolif. K-heiten 9 75,0 2,2 1,0 1 4 35,8 14,0 1 118 0,2
Plasmozytome 99 631 2,7 20 1 23 348 18,0 1 244 26
Tumoren NS peripher 2 33,3 45 4.5 1 8 345 34,5 21 48 0,1

Bronchial- / Lungen-Ca 692 89,5 3,7 3,0 1 20 33,5 26,0 1 212 18,2
n.n. bezeichnete Tumoren 46 64,8 3,2 2,0 1 11 33,1 27,0 1 118 1,2

Larynx-Ca 88 898 37 30 1 14 32,9 26,0 1 123 2,3
Dinndarm-Ca 14 875 25 15 1 6 32,8 13,0 1 152 04
Tumoren ZNS 69 821 27 20 1 12 324 22,0 2 194 1.8

sonstige Tumoren Brustraum 70 84,3 3,3 3,0 1 10 32,0 255 2 136 1,8
HNO-Tumoren 236 83,7 38 30 1 14 31,7 25,0 1 130 6,2

Tumoren sonst. Mannl. Genit. 5 100,0 5,0 4.0 1 12 31,6 28,0 8 48 0,1

Pankreas-Ca 110 873 3,0 20 1 10 30,7 28,0 1 131 2,9
Leuk&mien 130 599 3,0 20 1 22 30,5 18,0 1 188 34
Lymphome 193 67,7 3,1 2,0 1 23 29,9 205 1 225 | 5,1

Peritoneum / Retroperito-

neum 42 808 23 20 1 11 27,2 25,0 1 77 1,1

Tumoren sonst. Endokrine o4 555 59 20 4 11 272 145 1 231 16

Driisen
Tumoren Knochen / Gelenke = 32 71,1 3,1 2,0 1 12 26,4 20,5 2 93 0,8
Leber / Galle Ca 50 704 29 2,0 1 15 259 145 1 149 1,3
Kolorektale Tumoren 555 69,7 24 2,0 1 14 25,9 19,0 1 194 14,6
T“morevr\‘,gicﬁ(‘:ﬁ’:w“’e /" 52 732 290 20 1 11 258 140 1 139 14
Tumoren Uterus 158 71,8 2,7 20 1 10 258 19,0 1 153 4,2
Magen_Ca 139 751 26 2,0 1 13 255 19,0 1 130 3,7
CUP 50 65,8 2,1 1,0 1 6 246 13,0 2 230 1,3
Tumoren Vulva / Vagina 21 65,6 2,7 2,0 1 8 24,4 15,0 1 166 0,6
Trachea-Ca 3 100,0 3,0 3,0 1 5 243 29,0 5 39 0,1
sonstige Lymph./Leuk. 4 66,7 2,0 1,5 1 4 23,8 19,5 1 55 0,1

Tumoren Niere / Nierenbe-

109 634 25 2,0 1 8 23,7 16,5 1 153 29
cken

Harnblase / sonst. Tum.

Harnorg. 229 664 27 20 1 17 23,7 140 1 185 6,0
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KH ja Zahl KH-Aufenthalte Dauer KH-Aufenthalte insg = Anteil

an
Alle Patienten mit Kranken- : : : : allen

! h Mit- Mi- Ma-  Mit- Mi- Ma-

hauseinweisungen N = 3800 %  telwe 2?:;1 nimu | ximu  telwe glilaer; nimu ximu = Stat:
rt m m rt m m Auf-
enth.

Tumoren Ovarien 49 63,6 2,5 2,0 1 10 23,0 18,0 1 97 1,3

Tumoren sonst. Weibl. Genit. = 10 58,8 29 @ 2,0 1 8 22,9 22,0 4 49 0,3

Tumoren sonst. Verd.- 67 583 23 20 1 14 223 150 1 97 18

Organe
Tumoren Haut 351 596 24 2,0 1 11 20,8 12,0 1 158 9,2
Prostata-Ca 459 554 23 2,0 1 11 20,6 12,0 1 136 | 12,1
Harnleiter-Ca 11 733 2,7 20 1 7 19,3 16,0 3 63 0,3
Penis-Ca 5 62,5 2.2 2,0 1 4 19,2 12,0 1 51 0,1
Mamma-Ca 709 55,0 1,9 1,0 1 10 174 9,0 1 212 18,7
Ajé‘ggner:‘aﬁggg 2 10 769 21 20 1 5 172 90 1 50 03
Hoden-Ca 12 706 23 15 1 5 17,0 10,5 1 49 0,3
Caposi-Sarkom 5 100,0 1,6 1,0 1 3 11,4 40 1 39 0,1
Tabelle AV. 11 Durchschnittsalter nach haufigen Primérlokalisationen und Komorbiditat
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Bestimmte infektidése & parasitédre Khen 614 71,9 68,1755 73,6 67,9 76,3 742 67,7 68,2

Gutartige & n.n. Neubildungen 63 71,3 69,2 746 674|676 742 729 68,7 742

Khen Blut & blutb. Organe & Stérungen Im-

62,7 72,3 68,1755 72,5 64,7 744 748 67,4 70,1
munsystem

Endokrine, Erndhrungs- & StoffwechselKHen | 63,8 | 72,8 | 69,2 755 71,9 69,6 75,1 748 69 71,7
Psychische & Verhaltensstérungen 60,4 741 67,2 76,7 705 68,1 74,7 765 658 71,5
Khen d. NSs 62 | 72 684 763 |71,7 67,4 754 759 702 724

Khen d. Auges & d. Augenanhangsgebilde | 63,2 74,3 71,5 78,3 756 74,8 77,9 75,7 754 755
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HNO-Tumoren
Kolorektale Tumoren
Bronchial- / Lungen-Ca
Tumoren Haut
Mamma-Ca
Tumoren Uterus
Prostata-Ca
Harnblase / sonst. Tum, Harn.
Lymphome
Leuk&mien

Q
Q
Q
Q
Q
Q
Q
Q
Q
Q

Khen d. Ohres & d. Warzenfortsatzes 63,6 1 819 71,8 77,3 701 64 805 783 75,1 73,2

Khen d. Kreislaufsystems 66,7 73,8 702|772 725 704 75 753 70,6 728
Khen d. Atmungssystems 64,6 | 73 68,7 756 72 693 759 74,6 68,3 72,7
Khen d. Verdauungssystems 61,3 71,2 68,7 | 753 | 72,4 656 745 744 684 69,1
Khen d. Haut & d. Unterhaut 59,1 70,6 69,7 76,2 71,7 657 774 | 74 66,4672

Khen d. Muskel-Skelett-Systems & d. Binde- 67 757 687 763 723 71.6 757 749 67.7 688

gewebes
Khen d. Urogenitalsystems 684 74 712 77 752 683 756 75 714 727
Schwangerschaft, Geburt & Wochenbett . 35 . 48,5 27
Bestimmte Zus_ténde mi.t Ursprung in d. 55
Perinatalperiode
Angeborene Anomalien 62,4 | 72,5 66,8 59,8 67,3 73,5 703 75 745

Symptome & abnorme klinische & Laborbe-

63 | 72,8/ 684 769 718 675 751 759 66,8 71,6
funde

Verletzungen, Vergiftungen u.a 619 71,1 689 745 716 67,2 748 73,8 66,8 69
Schliisselnummern fir besond.e Zwecke 649 | 76 683 77 758 75 785 774 76 70

auBere Ursachen von Morbiditat & Mortalitdt = 60,9 | 68,6 66,3 79,9 66,6 60,7 74,1 729 57,1 56,4

Faktoren, die den GZ beeinflussen 63,2 71,6 68,4 759 70,8 683 74,7 743 67,9 70,1
Tabelle AV. 12 Vorhandensein auffélliger Diagnosen bei Krankenhausaufenthalten
Auffallige Diagnose Haufigkeit Giltige Prozente
nein 1034 27,2
Giiltig ja 2766 72,8
Gesamt 3800 100,0
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Tabelle AV. 13 Anzahl der auffalligen Diagnosen in 2009

Anhang AV

Haufigkeit Glltige Prozente
1 848 30,7
2 626 22,6
3 402 14,5
4 293 10,6
5 162 5,9
6 125 45
7 85 3,1
8 55 2,0
9 46 1,7
10 40 1,4
11 19 7
Gltig 12 16 ,6
13 12 4
14 10 4
15 12 4
16 4 1
17 1 ,0
18 3 A
20 2 1
22 3 )1
23 1 ,0
33 1 ,0
Gesamt 2766 100,0
Tabelle AV. 14 Krankenhausaufenthalte mit aufféalligen Diagnosen und Art der ambulanten pflegeri-
schen Unterstiitzung
auffallige_Diagnose
Patienten, die ins Krankenhaus einge- . .
wiesen wurden N = 3800 nein ja Gesamt
Anzahl % Anzahl % Anzahl %
nein 872 84,3 1683 60,8 2555 67,2
Pflegestufe zuerkannt ja 162 15,7 1083 39,2 1245 32,8
Gesamt 1034 100,0 2766 100,0 3800 100,0
ohne HKP 967 93,5 2124 76,8 3091 81,3
hausliche g;a”ke”pﬂe' HKP 67 6,5 642 23,2 709 18,7
Gesamt 1034 100,0 2766 100,0 3800 100,0
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Tabelle AV. 15 Krankenhausaufenthalte mit aufféalligen Diagnosen, Alter und Unterstiitzung

Pflegestufe zuerkannt

Patienten, die mit einer

hausliche Krankenpflege

auffalligen Dlggnose; Ins nein ja Gesamt ohne HKP HKP Gesamt
Krankenhaus eingewiesen
wurden N = 2766 ) . ) . ) .
Mittelwert Mittelwert Mittelwert Mittelwert Mittelwert Mittelwert
Alter 67,51 74,26 70,15 69,71 71,61 70,15
Summe Pflege 1,02 1,53 1,22 1,05 1,80 1,22
Summe NW / Beschwerden 1,64 2,12 1,83 1,77 2,03 1,83
Summe Psyche 18 ,23 ,20 ,21 ,18 ,20
Tabelle AV. 16 Krankenhausaufenthalte mit auffalligen Diagnosen, Altersgruppen, Pflegestufen und

héausliche Krankenpflege

Pflegestufe zuerkannt

Patienten, die mit einer auffalligen

Diagnose ins Krankenhaus einge- nein ja
wiesen wurden N = 2766 N %) N )

25-34 16 76,2% 5 23,8%
35-44 50 78,1% 14 21,9%
45-54 177 78,3% 49 21,7%
55 - 64 303 | 70,3% 128 | 29,7%
65-74 653 | 67,7% 312 | 32,3%
75-84 413 | 53,3% 362 | 46,7%
85-94 69 272% = 185  72,8%

95+ 2 6,7% 28 93,3%
Gesamt 1683  60,8% 1083 @ 39,2%

Tabelle AV. 17 ,Aufféllige“ Diagnosen und ihre Zuordnung
Diagnose

A09 Diarrhoe und Gastroenteritis
B37 Kandida-Befall (Kandidose)
D50 Eisenmangelanamie
D61 Aplastische Anamie
D62 Blutungsanamie

D63 Anamie bei Neubildungen u.a.

D64 Sonstige Anamie

hausliche Krankenpflege

ohne HKP
N (%)
18 85,7%
54 84,4%
177  78,3%
341 79,1%
760 | 78,8%
582 | 75,1%
172 67,7%
20 66,7%
2124 | 76,8%
Nebenw/
Beschw
r=
r=
r=
r=
r=
r=
r=

mit HKP
N (%)
3 14,3%
10 15,6%
49 21,7%
90 20,9%
205 21,2%
193 24,9%
82 32,3%
10 33,3%
642 23,2%
Pflege Psyche
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Diagnose

D70.1 (Arzneimittelinduzierte) Agranulozytose und Neutropenie
D90 Immunkompromittierung nach immunsuppressiven MaBnahmen
E86 Volumenmangel
E87 Stérungen des Wasser- und Elektrolythaushaltes
E88.3 Tumorlyse-Syndrom
F32 depressive Episode
F33 Rezidivierende depressive Stérung
F41 Angst- oder Panikstérung
F43 Belastungsreaktion
G93.3 Chronisches Midigkeitssyndrom
189.0 Lymphddem, anderenorts nicht klassifiziert
197.2 Lymphddem nach Mastektomie
J15 Pneumonie durch Bakterien
J20 Bronchitis durch sonstige naher bezeichnete Erreger
J40 Bronchitis, nicht als akut oder chronisch bezeichnet
J69 Pneumonie durch Aspiration
J90 Pleuraerguss, anderenorts nicht klassifiziert
J91 Pleuraerguss bei anderenorts klassifizierten Krankheiten
J95.0 Funktionsstérung eines Tracheostomas
J96 Respiratorische Insuffizienz
K12.0 Stomatitis
K52.0 Gastroenteritis und Kolitis durch Strahleneinwirkung
K56.0 (Sub-)lleus
K59.0 Obstipation
K59.1 funktionelle Diarrhoe
K62.7 Strahlenproktitis
K92 GI-Blutung
L58 Radiodermatitis
L59 Strahlendermatitis
L89 Dekubitus
M90.6 Osteodystrophie bei Neubildungen
M90.7 Knochenfraktur bei Neubildungen
M90.8 Osteopathie bei sonstigen anderenorts klassifizierten Krankheiten
N30 Harnwegsinfektion
N39 Harninkontinenz
R04.2 Hamoptoe
R06.0 Dyspnoe
R0O7 Schmerzen Hals-/Brust
R10 Schmerzen Bauch
R11 Ubelkeit und Erbrechen
R13 Dysphagie
R15 Stuhlinkontinenz

Nebenw/
Beschw

=
=

=
=

VAN
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)
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Pflege Psyche

VAN
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Diagnose

R18 Aszites
R20 Sensibilitatsstérungen der Haut
R26.0 Gehbeschwerden
R31 N.n. Hdmaturie
R32 N.n. Nicht ndher bezeichnete Harninkontinenz
R33 Harnverhaltung
R34 Anurie und Oligurie
R40 Somnolenz, Sopor und Koma
R42 Schwindel und Taumel
R45 Symptome, die die Stimmung betreffen
R46 Stark vernachlassigte Korperpflege
R50 Medikamenten-induziertes Fieber [Drug fever]
R51 Kopfschmerz
R52 N.n. Schmerz
R53 Unwohlsein und Ermidung
R55 Synkope und Kollaps
R57.1 Hypovolamischer Schock
R58 N.n. Blutung
R60 Odem
R63 Symptome, Nahrungs- und Fllssigkeitsaufnahme betreffend
R64 Kachexie
T66 Nicht nédher bezeichnete Schaden durch Strahlung
T88.7 N.n. bezeichnete unerwiinschte Nebenwirkung eines Arzneimittels
U50 motorische Funktionseinschrankung
U51 kognitive Funktionseinschréankung
Y57.9! Komplikationen durch Arzneimittel oder Drogen
Z43 Versorgung kinstlicher Kérperéffnungen
Z45.1 Anpassung und Handhabung einer Infusionspumpe
Z45.2 Anpassung und Handhabung eines vaskularen Zugangs
745.82 Uberpriifung der Funktionsparameter einer Medikamentenpumpe
Z46 Versorgen mit und Anpassen von Geraten und Hilfsmitteln
Z51.0 Strahlentherapie-Sitzung
Z51.1 Chemotherapie-Sitzung wegen bdsartiger Neubildung
Z51.2 Andere Chemotherapie
Z51.5 Palliativbehandlung

Z51.82 Kombinierte Strahlen- und Chemotherapiesitzung wegen bés. Neub.

Z51.83 Opiatsubstitution
Z73 Probleme mit Bezug auf Schwierigkeiten bei der Lebensbewaltigung
Z74 Pflegebedurftigkeit
Z93.0 Vorhandensein kinstlicher Kérperéffnungen
Z795.81 Vorhandensein eines operativ impl. Vask. Katheterverweilsystems
796.80 Vorhandensein eines Bronchialstents
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Anhang VI

Projektworkshop
Programm des Workshops
l! Hochschule fiir
auice satomon Fm Wirtschaft und Recht Berlin

HOCHSCHULE BERLIN
University of Applied Sciences

WORKSHOP

zum Empirie-Praxis-Transfer
»Pflegerische Versorgungsbedarfe onkologischer Patientinnen
im hduslichen Umfeld”
Freitag, 02.12.2011, 9:00 Uhr bis 15:00 Uhr

in der Hauptverwaltung der AOK Nordost
WilhelmstraBe 1, 10963 Berlin
{U-BNf. Hallesches Tor)
Raum 175

Berlin School of Economics and Law

09:00 Uhr - 09:15 Uhr

09:15 Uhr - 09:30 Uhr Begriifung und Vorstellung der Workshop-Teilnehmer

Prof. Dr. Jutta Rabiger, Prof. Dr. Jochen Breinlinger-O Reilly

09:30 Uhr - 10:30 Uhr Vorstellung der Projektergebnisse

»Therapiebedingte Vi gungsheduarfe onkologischer Patientinnen im
héuslichen Milieu”

Dr. Sobine Kies, MPH Christione Gollin, Dipl. med. Susaenne Woskanjan
11:00 Uhr Diskussion

Moderation: Prof. Dr. Georges M. Fillgraff

r-11:30 Uhr

-12:30 Uhr Impulse aus der Praxis
Moderation: Prof. Dr. Georges M. Fillgraff

Informations- und Pflegebedarfe aus Patientensicht

Dr. Dietrich Buhisan

Informations- und Versorgungsbedarf aus Sicht eines niedergelassenen
Onkologen

Dr. Jérg Hefiling

12:30 Uhr- 12:15 Uhr

13:15 Uhr - 14:15 Uhr Versorgungsbedarfe aus Sicht eines Pflegedienstes
Martin Kromer

Der Ubergang von der stationiren zur ambulanten Versorgung —

das Case-Management am Beispiel des Onkolagischen Zentrums Spandau
Prof. Dr. Ernst Spiith-Schwalbe

14:15 Uhr - 14:30 Uhr Paus

14:30 Uhr - 15:00 Uhr Abschlussdiskussion und Ausblick
Prof. Dr. Jutta Riibiger, Prof. Dr. Jochen Breinlinger-Cr'Reilly
Moderation: Prof. Dr. Georges M. Fillgraff
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Prasentation zum Workshop

Anhang A VI

Herzlich Willkommen zum

WORKSHOP 02.12.2011

Therapiebedingte Versorgungsbedarfe ambulant
behandelter onkologischer Patienten

[ oot | |

Ziele des Workshops

o Ergebnisse des Forschungsprojektes mit
Experten aus Praxis und Wissenschaft
diskutieren

o Empfehlungen entwickeln und diskutieren

o weiteren Forschungsbedarf identifizieren

o ;e

[ anrotitooonscr |

Forschungsfragen

o Wie sind ambulante onkologische Patienten
pflegerisch versorgt?

o Gibt es ungedeckte Versorgungsbedarfe?
Wenn ja, bei wem?

o Worin bestehen die Folgen evtl.
Versorgungsdefizite (Folgekosten)?

o Welche Verbesserungsmaéglichkeiten bieten
sich?

=
e zaowos F . i
] farim bt o Loz e Lvm

Hypothesen |

o Onkologische Patientinnen haben direkt nach
einem Krankenhausaufenthalt und wahrend der
ambulanten Therapien (Chemo- und/ oder
Strahlentherapie) einen Bedarf an
grundpflegerischer und hauswirtschaftlicher
Versorgung.

o Bei onkologischen Patientinnen im héheren
Lebensalter und bei alleinlebenden
onkologischen Patientinnen nimmt der
Versorgungsbedarf zu.

5 .
SR i ekt

Hypothesen Il

o Nicht alle Patienten, die hausliche
Krankenpflege benétigen, erhalten diese auch.

o Die grundpflegerische und hauswirtschaftliche
Versorgung wird hauptséchlich durch
Laienhelfer/Familienangehdrige Gbernommen.

[ onrntmnnroe | |

Methodik

Explorative Interviews mit Patienten,
Selbsthilfegruppen, Arzten, Pflegediensten ..

Onkologischen Schwerpunktpraxis

Auswertung von 5.770 Versicherten-Daten der
AOK (Berlin)

Schriftliche Patientenbefragung
1400 verteilte Bdgen, 267 auswertbar

Analyse von 147 Krankenakten einer Berliner ]
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[

Haufigkeit von Chemo- und
Strahlentherapie
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[ amrotitomnsce |

Beeintrachtigung der ADL bei/nach
ambulanter Therapie

e der Fohnung el
whaufin £
bem Vedassen dir Pohnung e
e
R
"
oy
s

bk Hindbimang | (B

B
L

Professionelle Pflege bei
bestehenden Nebenwirkungen

o insgesamt beantwortet n=215

o davon haben 15% professionelle Pflege
erhalten (n=32)

Frage-Nr. 14

[ amrotitomnsce |

Heushalshille

[
hausvartschaftiche Versorgung _ pach dnem
Gaundpllege _ Krankenhausaufenthalt

Fritasangsd | bardatngspliage -

Hilfe oir Pllage -

Bzhendungsprizg: [N
Famiterpneg: | N
Haushaitshilfe _

hauswirtschaftiche Versorgung - a\:‘ihl:::?ﬂ:a;lfhl‘l:r::
Grundpfage -

Hilfe 2 Pllage -

Grinde fr Nicht-Inanspruchnahme

professioneller Pflege/Unterstltzung
42% kein Bedarf

58% Bedarf ja, aber keine professionelle
Unterstitzung aus folgenden Griinden:

keine Kenntnis Uber Unterstltzungsangebote 41%,
Angehdrige wollten die Hilfe selbst Gibernehmen 33%)
keine Verordnung der Leistung durch den Arzt 28%,
wollten ohne fremde Hilfe zurechtkommen 26%
keine Kenntnis lber Beantragungsmdglichkeiten 25%,
aus finanziellen Griinden selbst abgelehnt 5%
Verordnung wurde von der Krankenkasse abgelehnt 2%,
S

st arb

Pflege/Unterstlitzung durch
Laienhelfer

o Frage beantwortet: n = 257
o durch Laien gepflegt/unterstiitzt: 75% (n=193)

davon:
Unterstlitzung durch Ehe-/Lebenspartner 67%)|
Unterstlitzung durch andere Familienangehérige 45%)|
Unterstlitzung durch Freunde/Nachbarn 30%)
Unterstlitzung durch selbst bezahlte hausliche Hilfe 5%

Uberforderung der Laienhelfer?

o Uberforderung der Laienhelfer:  ja 37%
nein 54%
weiB nicht 10%

Uberforderung wegen psychischer Uberlastung | 25%
Uberforderung wegen Berufstatigkeit 18%
Uberforderung wegen korperlicher Uberlastung 8%
altersbedingte Uberforderung 6%

i
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[ anrottiiionor |

Krankenhausaufenthalte wahrend
der ambulanten Therapie

3.800 Versicherte wurden ins Krankenhaus
eingewiesen

(= 65,9% von 5.770)

darunter 2.766 Versicherte mit ,auffélligen
Diagnosen*

(= 47,9% von 5.770)

ALCE SaL D | l
o se

AOK ‘_

Durchschnittliche Anzahl der
Krankenhausaufenthalte wegen
Lauffalliger* Diagnosen*

Psyche
B

oconar sra

[ |

Wer kommt mit einer ,auffélligen
Diagnose* ins Krankenhaus?

HKP (),
Mlegestde () u.5%

1R (),
Hiegusiule (#)

IRy,

Fflegeciufe (+) 18.7%

HHP (+)
Mhegestule | )

-

Stationare Einweisungen bei/nach der
Krebstherapie

o nein 70% (nicht ndtig 69%, selbst abgelehnt 1%)
o ja30% (n=74)

Notfall/Komplikation 61% Notarzt/Feuerwehr 36%

fehlende 4% Hausarzt 23%

gnterstutzung zu Onkologe 15%
lause -

FEEE 38% Bereitschaftsarzt/KV  12%

Einweisungsgriinde ein anderer Arzt 16%

S |

Beratungsbedarf zu hauslichen
Pflegeangeboten

kein
Beratungs-
bedarf
(56%)

davon:
Beratung/Unterstitzung 48%
Beratungs- erhalten
bedarf ja E
Beratung/Unterstitzung
erhalten 52%
nein

Frage-Nr.12
n=251

S i e
Srrrm iers

u sasouon

Wer berat bei der Beantragung von
Pflegeleistungen?

B——
Km'kerm.sse.'Pﬂegeka'm_
Sorialrheder enas Praas) -
m—
riedergebassens r.nlsouge_
g ==
Hzlm Kmnm‘uus_
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[ anrotitoomnscr |

Weiterer Beratungs- und Informations-

bedarf (Achtung: Die Grafik wurde am 11. Februar 2012 geandert)

Ki kung g— 53
Therapieverlaufnach KH-Entlassung q 48

[, 46

I
'g 7 58

Rehabilitationsméglichkeiten 28

Anschlussheilbehandlung _29 44

Betreut alichkeiten _18 30 Frage 13,
; — Angaben in %

Selbsthilfegruppen 21 30 VOI? 267 °
Beratungsstellen / spezielle Angebote fir  jmmmnn 23

Krebskranke 9

Beantragung Pflegestufe _10 18 #Bedarf  Zufriedenheit
Berentung _7 14

R |
T

A saunmon|

Psychoonkologische Beratung/Betreuung

withrend! nach einer
ambulanten Therapis:
Bedarl vorhanden

wahrend' nach einer
ambulanten Therapie:
Uinterstitzung erhaten

nach KHantlassung: Badarf
vorhanden

nach KHentlassung:
Unterstitzung erhaten

B

s arse

[ anrotitooonscr |

Zusammenfassung

Anteil ambulanter Patienten ist hoch (wachsend?)?
Alter der Patienten ist hoch

Nebenwirkungen und ADL-Einschrénkungen treten haufig auf

Informationsmangel, Angehdrige haben Vorrang u.a.)

Hoher Einsatz durch Angehérige (Uberforderungsvermutung)

Krankenhausaufenthalte wahrend der Therapie kommen haufig
vor (Diagnosen schwer interpretierbar)

Hoher, z.T. nicht gedeckter Informations- und Beratungsbedarf
(auch im Bereich Psychoonkologie)

| ]
[ ]
[ Wenige erhalten professionelle Pflege (Grinde: ]
[ ]
[ ]
[ ]

R 3
WNMN\!NIIII Bariin Schot

Prasentation zum Download unter: www.ash-berlin.eu/forschung/aktuelle-projekte/aop/

Vielen Dank fur lhre
Aufmerksamkeit!

aop@ash-berlin.eu
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Stellungnahme Datenschutz

Berliner Beauftragter fiir b .
Datenschutz und Informationsfreiheit : e "|
Bereich Recht Ii

Gesundheit; Wissenschaft, Forschung und Statistik

Berliner Beauftragter fir Datenschutz und Informationsfreiheit
An der Urania 4 - 10, 10787 Berlin

Projekt AOP
Frau Dr. Sabine Kies
Frau Christiane Gollin
Badensche Str. 50/51
10825 Berlin

Vorab per E-Mail:
sabinekies@web.de
cu.chaika@web.de

GeschZ. (bitte angeten)  Bearbeiter(in) Tel.: {030) 13 889-0 Datum
Durchwahl 13 888 App.:
54.3318.7 Herr Karaalp 319 24. Juni 2011

Forschungsprojekt ,Versorgung ambulant onkologischer Patienten* der
Alice Salomon Hochschule Berlin und der Hochschule fiir Wirtschaft und Recht Berlin

Sehr geehrte Frau Dr. Kies,
sehr geehrte Frau Gollin,

mit E-Mail vom 6. Mai.2011 baten Sie um eine Stellungnahme zu |hrem Projekt ,Therapiebe-
dingte Versorgungsbedarfe onkologischer Patientinnen im hauslichen Milieu und lhre 6konomi-
schen Implikationen” aus datenschutzrechtlicher Sicht.

Nach Prifung der von lhnen zugesandten Dokumente und unter Einbeziehung lhrer telefoni-
schen Erklarungen vom 21. Juni und 22. Juni 2011 kann festgestellt werden, dass keine Be-
denken aus datenschutzrechtlicher Sicht gegen die Durchfiihrung lhres Forschungsvorhabens
bestehen. Nach dem Forschungsdesign ist insbesondere in keiner der vier Phasen des Projekts
(Experten- und Fokusgruppeninterviews, Analyse von Krankenakten, Analyse von Versicher-
tendaten der AOK Nordost und schlieBlich die Patientenbefragung) ein Kontakt Ihrerseits mit
den personenbezogenen Daten der in Frage kommenden Patienten ersichtlich.

Wir wiinschen Ihnen flr lhr Vorhaben viel Erfolg.

Mit freundlichen GriiRen

¥ e

- 3

Nguyen
1,1' /

Sprechzeiten: tgl. 10 -15 Uhr, U1, U2 und U3: Fax: (030) 2155050
Do. 10 -18 Uhr Nollendorfplatz, E-Mail: Daterschiutz uns
ader nach Vereinbarung Wittenbergplatz mailbox@datenschutz-berlin.de informatiansirehed
Besuchereingang: Internet: m Berlin
An der Urania 4 - 10 S-Bahnhof: hitp://www.datenschutz-berlin.de
auch fUr Behinderte Zoologischer Garten bhttp://www.informationsfreiheit.de

Bus: M29, 100, 187
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