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Betroffenen gehort zu den origindren Aufgaben

einer Selbsthilfeorganisation. Die Organisation TEB
e. V. (Tumore und Erkrankungen der Bauchspeicheldrise),
die sich gemap der Namensgebung um Betroffene mit
Bauchspeicheldrisenerkrankungen kimmert, hat sich
vor einigen Jahren entschlossen, neben den
Aktivitaten, die permanent durchgefihrt
werden, wie Gruppensitzungen, Individu-
alberatungen, Arzte- und Patiententage
eine grundsatzliche Patientenstudie zu
dem Thema Pankreaserkrankungen
zu erstellen.
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Leitmaxime flr die Patientenstudie
war dabei eine bessere medizinische
Versorgung nicht durch neue internis-
tische, chirurgische oder medikamento-
se Behandlungsmdoglichkeiten — dies ist
eine Doméne der Arzte und Pharmazeuten
— sondern durch eine bessere Organisation
und Optimierung der bestehenden medizinischen
Bausteine. Dabei gliedert sich das Projekt in zwei Teile.

Teil 1 befasst sich mit der Darstellung der Situation der Be-
troffenen, Teil 2 mit Vorschlagen flr bessere Versorgungs-
maoglichkeiten.
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Far Teil 1 wurde ein 13-seitiger Fragebogen entwickelt, in
dem alle wichtigen Faktoren zu der Erkrankung abgefragt
wurden. Einige Beispiele: Art der Pankreaserkrankungen,
Pankreasoperationen, andere Erkrankungen, aktueller
Gesundheitszustand und Beschwerden, momentane Be-
handlung und Uberwachung usw. Die Fragen wurden an 232
Betroffene ausgegeben, die Rucklaufquote betrug mit 125
ausgeflllten Fragebdgen 539 %. Durch entsprechende
statistische Verfahren konnte die Reprasentativitat bezogen
auf verschiedene Grundgesamtheiten berechnet werden.

84 Befragte (67,2 %) hatten einen Tumor, 29 (23.2 %)
chronische Pankreatitis, 6 (4.8 %) akute Pankreatitis und 6
(4.8 %) andere Pankreaserkrankungen; Tumorerkrankungen
standen also im Vordergrund. Neben einer genauen
Aufschlisselung der Befragtengruppe nach Altersstruktur,
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Patientenstudie zu Pankreaserkrankungen veréffentlicht

Geschlecht, Verrentungsstatus etc. ergaben sich weitere
Informationen durch die Beschwerden, die zu einem
Arztkontakt flhrten und die Methoden fiir die Diagnose.
Interessant waren auch die Informationen zu den Pankreas-
operationen. Hier wurden neben den objektiven Daten auch
subjektive Informationen Uber die Zufriedenheit mit
positiven und negativen Eindriicken abge-
fragt. Einen relativ breiten Raum nimmt
auch das Kapitel Uber die momenta-
nen Behandlungsinstitutionen ein,
das einige Uberraschende Ergeb-
nisse brachte. Medikamente und
Krebstherapien sind ein weiterer
Schwerpunkt. Aber auch die
Winsche der Betroffenen an
den Arztlichen Beirat von TEB e.
V. werden angesprochen. Auf
diese Weise konnte ein aussage-
fahiger Bericht Uber die Situation
der Betroffenen erstellt werden und
es konnten auch Schwachstellen in der
Versorgung definiert werden. Diese waren
die Voraussetzung fur Teil 2 des Projektes.

Far Teil 2 wurden auf Basis dieser Ergebnisse und den
Erfahrungen der Selbsthilfeorganisation Verbesserungs-
vorschlage entwickelt, die in einem sog. Explorations- oder
Diskussionsleitfaden verarbeitet wurden. Damit wurden die
Mitglieder des Arztlichen Beirates in Einzelgespréchen
befragt und die Vorschlage mit innen diskutiert, um so eine
realistische Bewertung von den Arzten zu bekommen. Da-
bei wurden insgesamt 16 Gesprache mit neun Viszeral-
chirurgen, funf Gastroenterologen, einem Radiologen und
einem Psychoonkologen gefihrt. Die meisten sind Profes-
soren und Chefarzte bekannter Kliniken, die mit dem Thema
Pankreaserkrankungen besonders konfrontiert sind. Daraus
hat sich ein ganzes BUndel von maoglichen Mapnahmen
herauskristallisiert.

» Die momentan bestehende Nachsorge wurde von vielen
als unzureichend eingestuft und es wurden neue
Szenarien fur die Nachsorge definiert.

« Die Entwicklung spezieller Leitfaden auf Patientenebene
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fur die Uberwachung/Behandlung, basierend auf Bei Palliativstationen, Herausgabe eines

den S3-Leitlinien wurde diskutiert. Interesse kénnen Pankreas-Newsletters usw.

» Die Moglichkeiten neuer die beiden
Dokumentationsformen - Uber die ver- Patientenstudien gegen eine Der Arztliche Beirat von TEB
schiedenen medizinischen Institutionen - Schutzgebiihr von 25 Euro bei e. V. hat das Projekt beglei-
war ein weiteres Thema. TEB €. V. bezogen werden. tet und unterstutzt. TEB

= Moglichkeiten, Chancen und Grenzen von Kontakt: hat nun ein Dbreites
Kompetenznetzwerken im Ruhrstr. 10/1 Spektrum von weiteren
Pankreasbereich wurden beleuchtet. 71636 Ludwigsburg moglichen Aufgaben, die

» Losungsmoglichkeiten flr Problemsitua- Tel.0 71 41/9 56 36 36 zusammen mit anderen
tionen, die Patienten in einem Krankenhaus Fax 0 71 41/9 56 36 37 Institutionen realisiert wer-
haben kénnen, wurden aufgezeigt. E-Mail: kontakt@teb- den kénnen, ein weiteres Pro-

SEIbS[h"fe.de ]ekt istin P1anung. ®
Dardber hinaus werden weitere Themen erortert wie

Veroffentlichung  Uber  Pankreasoperationen  zur
Patienteninformation, Gedanken zur Rehabilitation und zu

Kiaus Krause,
Katharing Stang
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