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D
ie Verbesserung der Versorgungssituation von 

BetroFfenen gehört zu den originären Aufgaben 

einer Selbsthilfeorganisation Die Organisation TEB 

e. V. (Tumore und Erkrankungen der Bauchspeicheldrüse), 

die sich gemä~ der Namensgebung um Betroffene mit 
Bauchspeicheldrüsenerkrankungen kümmert, hat sich 
vor einigen Jahren entschlossen, neben den 
Aktivitäten, die permanent durchgeführt 
werden, wie Gruppensitzungen, Individu­

alberatungen, Ärzte- und Patiententage 

eine grundsätzliche Patientenstudie zu 
dem Thema Pankreaserkrankungen 
zu erstellen. 

Leitmaxime für die Patientenstudie 

war dabei eine bessere medizinische 

Versorgung nicht durch neue internis­
tische, chirurgische oder medikamentö­
se Behandlungsmöglichkeiten - dies ist 

eine Domäne der Ärzte 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 Vorschlägen für bessere Versorgungs­


möglichkeiten. 


Für Teil 1 wurde ein 1 3-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 Überwachung usw Die Fragen wurden an 232 

Betroffene ausgegeben. die RÜCklaufquote betrug mit 125 

ausgefüllten Fragebögen 53,9 %. Durch entsprechende 


statistische Verfahren konnte die Repräsentativität bezogen 

auf verschiedene Grundgesamtheiten berechnet werden. 


8LJ Befragte (67.2 %) hatten einen Tumor. 29 (23.2 %) 


chronische Pankreatitis. 6 (LJ.8 %) akute Pankreatitis und 6 

(LJ.8 %) andere Pankreaserkrankungen: Tumorerkrankungen 

standen also im Vordergrund Neben einer genauen 

Aufschlüsselung der Befragtengruppe nach Altersstruktur, 
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Geschlecht. Verrentungsstatus etc. ergaben sich weitere 

Informationen durch die Beschwerden. die zu einem 

Arztkontakt führten und die MethOden für die Diagnose. 

Interessant waren auch die Informationen zu den Pankreas­

operationen. Hier wurden neben den objektiven Daten auch 
subjektive Informationen über die Zufriedenheit mit 

positiven und negativen Eindrücken abge­

fragt. Einen relativ breiten Raum nimmt 
auch das Kapitel über die momenta­

nen Behandlungsinstitutionen ein, 
das einige überraschende Ergeb­

nisse brachte. Medikamente und 
Krebstherapien sind ein weiterer 
Schwerpunkt. Aber auch die 
Wünsche der Betroffenen an 
den Ärztlichen Beirat von lEB e. 

V. werden angesprochen. Auf 
diese Weise konnte ein aussage­

fähiger Bericht über die Situation 
der Betroffenen erstellt werden und 

es konnten auch Schwachstellen in der 
Versorgung definiert werden. Diese waren 

die Voraussetzung für Teil 2 des Projektes . 

Für Teil 2 wurden auf Basis dieser Ergebnisse und den 

Erfahrungen der Selbsthilfeorganisation Verbesserungs­
vorschläge entwickelt. die in einem sog. Explorations- oder 
Diskussionsleitfaden verarbeitet wurden. Damit wurden die 
Mitglieder des Ärztlichen Beirates in Einzelgesprächen 
befragt und die Vorschläge mit ihnen diskutiert, um so eine 
realistische Bewertung von den Ärzten zu bekommen. Da­

bei wurden insgesamt 16 Gespräche mit neun Viszeral­

chirurgen. fünf Gastroenterologen. einem Radiologen und 
einem Psychoonkologen geführt. Die meisten sind Profes­
soren und Chefärzte bekannter Kliniken. die mit dem Thema 
Pankreaserkrankungen besonders konfrontiert sind. Daraus 

hat sich ein ganzes Bündel von mögliChen Ma~nahmen 
herau skristallisiert. 

• Die momentan bestehende Nachsorge wurde von vielen 

als unzureichend eingestuft und es wurden neue 
Szenarien für die Nachsorge definiert. 
Die Entwicklung spezieller Leitfäden auf Patientenebene 
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für die Überwachung/Behandlung, basierend auf Palliativstationen, Herausgabe eines 

den 53-Leitlin ien wurde diskutiert. Pankreas-Newsletters usw. 


• Die Möglichkeiten neuer 

Dokumentationsformen - über die ver­
 Der Ärztliche Beirat von TEB 

schiedenen medizinischen Institutionen ­ e. V. hat das Projekt beglei­

war ein weiteres Thema. 
 tet und unterstützt. TEB 

• Möglichkeiten, Chancen und Grenzen von hat nun ein breites 

Kompetenznetzwerken im 
 Spektrum von weiteren 

Pankreasbereich wurden beleuchtet. 
 möglichen Aufgaben, die 

• Lösungsmöglichkeiten für Problemsitua­ zusammen mit anderen 

tionen, die Patienten in einem Krankenhaus 
 Institutionen realisiert wer­

haben können, wurden aufgezeigt. den können, ein weiteres Pro­


jekt ist in Planung. • 
Darüber hinaus werden weitere Themen erörtert wie 
Veröffentlichung über Pankreasoperationen zur Klaus Kmllse, 
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Patienteninformation, Gedanken zur Rehabilitation und zu 

Deutsche Hirntumorhilfe e. V. 
Informations- und Hilfsangebote für Hirntumorpatienten 

N
ach Angaben des Robert Koch-Instituts erkran­ 3.000 Betroffenen als Wegweiser für die medizinische Ver­

ken jährlich in Deutschland etwa 8.000 Menschen sorgung und vermittelt qualitätsgesicherte Informationen 

an einem primären Himtumor, um ein Vielfaches über Leistungsanbieter, Therapieoptionen und Krankheits­


höher ist die Zahl der Patienten mit Hirnmetastasen, die sich bilder der Neuroonkologie. Telefonisch werden wochen­
infolge von anderen Krebsleiden entwickeln. Auch wenn tags ganz unterschiedliche Fragen zum Thema Hirntumor 
diese Anzahl auf den ersten Bli ck gro~ erscheint, stellt jede laienverständlich beantwortet. Jedem Interessierten wird so 
der etwa 130 unterschiedlichen Tumorarten, die im Gehirn der schnelle Zugang zu aktuellen Informationen über 
vorkommen können, für sich gesehen eine seltene Standards in Diagnostik, Therapie und Nachsorge, zu 
Erkrankung dar. Von manchen Hirntumoren sind weltwei t Neuigkeiten aus der Krebsforschung sowie zu Adressen 

nur eine Handvoll Fälle bekannt, in Deutschland machen alle und Angeboten krebsbezogener Institu tionen ermöglicht. 

primären bösartigen Hirntumoren zusammen weniger als 2 
% aller Krebserkrankungen aus. Oftmals werden Patienten Psychoonkologisches Sorgentelefon 
von Arzt zu Arzt geschickt. bis sie an der richtigen Adresse Der informative Aspekt des medizinischen Informations­

sind, häufig fehlt ihnen der Gesamtüberblick über mögliche dienstes wird mit dem Sorgentelefon um die psychosoziale 

Therapieoptionen, nicht selten leiden auch die Angehörigen Komponente ergänzt Das telefonische Angebot steht ~~ 

unter mangelnden Informationen zum Erkrankungsbild und 

den einhergehenden Beschwerden. 

Seit 1 5 Jahren engagiert sich die Deutsche Hirntumorhilfe 
für die Betroffenen, bietet ihnen Informationen und 
Unterstützung und hilft in dieser schwierigen Situation. Mit 
umfassenden Informations- und Hilfsangeboten für Hirn­
tumorpatienten und ihre Familien hat sich die Organisation 
als nach eigenen Angaben wichtigste zentrale Anlaufsteile 
für Betroffene im deutschsprachigen Raum etabliert. 

Hirntumor-Informationsdienst 
Eines der wichtigsten Projekte zur Patienten information ist 
der bundesweit zentrale Hirntumor-Informationsdienst, so 
die Deutsche Hirntumorhilfe. Dieser dient jährlich mehr als 
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Patiententag rund um 
das Thema Lungen krebs 

Sie sind herzlich eingeladen! 
21. September 2013 

in der Thoraxklinik-Heidelberg 

Tel.: 062 21-3 96-21 01 
Amalienstr, 5. 69126 Heidelberg 
Programm : www.thoraxklinik-heidelberg.de 

Befund Kre bs 3/2 0 13 / C, 

http:www.thoraxklinik-heidelberg.de

