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Vorwort

Fragebogen

Um einen Uberblick tiber die Erkrankungen, den Verlauf, die Behandlung etc. unserer
Mitglieder zu erhalten, geben wir seit 2006 einen Fragebogen mit einer entsprechen-
den Erklarung und der Bitte um Ausfillung an jedes neue Mitglied aus. Er umfasst im

Wesentlichen die folgenden Fragenkomplexe:

e Fragen zur Pankreaserkrankung,

e Fragen zu eventuellen Pankreasoperationen,

e Fragen zu anderen Erkrankungen,

e Fragen zum momentanen Gesundheitszustand und zu Beschwerden,
e Fragen zur momentanen Behandlung,

e Erwartungen an den Arztlichen Beirat.

Er beinhaltet dabei sowohl skalierbare Fragenkomplexe in numerischer und/oder ver-
baler Form (vorwiegend monopolare Skalierungen), als auch freie Fragenkomplexe

und Sachfragen, die entsprechend kodiert wurden.

Der Fragebogen wird von den Mitgliedern jeweils selbst ausgefillt. Er ist so aufge-
baut, dass er fir Patienten verstandlich ist. Wir haben ihn seinerzeit bei der Erstellung
auf die Verstandlichkeit getestet. Dabei geht er von einem mittleren Know-how an
patientenorientierten Medizininformationen in diesem Bereich aus. Da dieser Know-
how-Sektor bei den einzelnen Mitgliedern aber unterschiedlich ist, kann es bei etwas
schwierigen Fragen, wie z. B. bei Medikamenten oder der Unterscheidung von Tumo-
ren, Operationsarten etc. zu Unsicherheiten kommen. Dort, wo uns dies aufgefallen

ist, haben wir es entsprechend in der Auswertung kenntlich gemacht.

Auswertung

Die Auswertung des quantitativen Teils erfolgte mit dem Microsoft®-Programm Excel,
fir die MeinungsauBerungen wurden entsprechende Klassifikationen gewahlt, so dass
man diese Antworten auch quantitativ einordnen kann. Die Ergebnisse liegen sehr
ausflhrlich in Dateiform vor, so dass - bei Interesse - (iber die vorliegende Auswer-
tung hinaus noch weitere Trends erforscht werden kénnen. Dabei sind einzelne Para-
meter, wie Sachpunkte und Antworten, weitestgehend frei verknlipfbar, so dass auch
Kreuztabulierungen etc. bis zu einem gewissen Grad madglich sind. Darlber hinaus
kdénnte eventuell - bei Bedarf - die Datenbasis auch in das Statistik-Programm spss®

transferiert werden, so dass noch weitere statistische Betrachtungen und Berechnun-
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gen durchgefiihrt werden kénnten. In der folgenden Ausarbeitung werden die unserer
Meinung nach flr unsere Zielsetzung interessantesten Trends und Ergebnisse darge-

stellt, wobei wir vom Umfang her auf eine ,lesbare™ Form geachtet haben.

Ergebnisdarstellung

Die Ergebnisse werden im Folgenden im Rahmen der Berichtslegung mit den wichtigs-
ten Tabellen und Grafiken prasentiert (bei den %-Zahlen kénnen sich dabei durch die
Rundungen minimale Abweichungen von den ,100 Gesamtprozent™ ergeben, Zahlen

in Kuchendiagrammen bedeuten Anzahl der Nennungen). Dabei werden zum einen die
Resultate dargestellt und zum anderen die subjektiven Interpretationen, die der Autor
aus diesen Ergebnissen gezogen hat und es werden auch schon Schwachstellen aufge-
zeigt, die aus unserer Sicht diskussionswirdig sind. Sie sind sozusagen der Konnektor
zu Teil 2 der Erhebung.

Da es sich bei der Ausflillung des Fragebogens um eine ,Zeitpunktbetrachtung" der
Betroffenen handelt, haben wir in den Bericht, soweit es uns notwendig erschien, auch
dynamische Uberlegungen/Betrachtungen integriert, die auf (iber 10 Jahre Selbsthilfe
- Erfahrung in der Arbeit mit Betroffenen im Pankreassektor - beruhen. Wir betrachten

dies als sinnvolle Erganzung.

Der Vorstand und der Arztliche Beirat von TEB e. V. erhoffen sich durch die jetzt we-
sentlich gréBere Anzahl der ausgewerteten Fragebogen einen sicheren Uberblick Giber
unsere Betroffenen zu erhalten und dabei Gber Beschwerden, Behandlungstrends,
Medikationen usw. aussagefahige Resultate zu bekommen. Darilber hinaus dienen die
Ergebnisse - wie eingangs geschildert - als Inputfunktion fir den zweiten Teil Gber die

Realisierbarkeit entsprechender Verbesserungsvorschlage.

Durchfiihrung

Die Patientenstudie wird von 2 langjahrigen TEB-Mitgliedern durchgefihrt, die unserer
Meinung nach Uber entsprechendes Know-how auf den Sektoren patientenorientiertes
Medizinwissen, Aufbereitung von Excel-Daten, ergebnisorientierte Interpretation der
Daten, Erfahrung mit dem TEB-Gedankengut usw. verfligen. Darliber hinaus wird sie
von dem diesjahrigen (2010/2011) Vorsitzenden des Arztlichen Beirats (wir haben hier
ein rotierendes System), Herrn Prof. Dr. Michael GeiBler, aus medizinischer und phar-
mazeutischer Sicht unterstitzt und Uberprift. Von der statistischen Seite wird sie vom
Institut flr Medizinische Biometrie in TUbingen begleitet. Die finanzielle Unterstitzung
der Techniker Krankenkasse nach § 20 ¢ SGB V hat diese Patientenstudie erst ermég-
licht.
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