% Universiteit
4 Leiden
The Netherlands

Structured collection of data on support offers for lung cancer and

stroke patients in Berlin
Godde, K.; Fugemann, H.; Muller-Nordhorn, ]J.; Grimberg, M.; Goerling, U.; Siegerink, B.;
... ; Holmberg, C.

Citation
Godde, K., Fugemann, H., Muller-Nordhorn, J., Grimberg, M., Goerling, U., Siegerink, B., ...
Holmberg, C. (2020). Structured collection of data on support offers for lung cancer and
stroke patients in Berlin. Gesundheitswesen, 84(1), 35-42. d0i:10.1055/a-1179-5487

Version: Publisher's Version
License: Licensed under Article 25fa Copyright Act/Law (Amendment Taverne)
Downloaded from: https://hdl.handle.net/1887/3564219

Note: To cite this publication please use the final published version (if applicable).


https://hdl.handle.net/1887/license:4
https://hdl.handle.net/1887/3564219

Artikel online veroffentlicht: 12.08.2020

& Thieme

Strukturierte Erfassung von Unterstiitzungsangeboten fiir
Lungenkrebs- und Schlaganfallbetroffene in Berlin

Structured Collection of Data on Support Offers for Lung Cancer

and Stroke Patients in Berlin

Godde K et al. Strukturierte Erfassung von Unterstiitzungsangeboten

Autoren

Kathrin Gédde'", Hella Figemann'- 5", Jacqueline Miiller-Nordhorn'- 2, Marion Grimberg’, Ute Goerling3,

Bob Siegerink4, Nina Rieckmann?, Christine Holmberg?: 3. 6

Institute

1 Institut fiir Public Health, Charité - Universitdtsmedizin
Berlin, Berlin

2 Bayerisches Krebsregister, Bayer. Landesamt fiir
Gesundheit und Lebensmittelsicherheit, Niirnberg

3 Charité Comprehensive Cancer Center, Charité -
Universitdtsmedizin Berlin, Berlin

4 Centrum fir Schlaganfallforschung Berlin, Charité
- Universitatsmedizin Berlin, Berlin

5 Institut fiir Sozialmedizin und Epidemiologie, Medizini-
sche Hochschule Brandenburg Theodor Fontane,
Brandenburg an der Havel

6 Fakultdt fir Gesundheitswissenschaften, gemeinsame
Fakultdt der Brandenburgischen Technischen Universitdt
Cottbus - Senftenberg, der Medizinischen Hochschule
Brandenburg Theodor Fontane und der Universitit Potsdam

Schlisselworter
Unterstiitzungsangebote, Lungenkrebs, Schlaganfall,
altersassoziierte Erkrankungen

Key words

support offers, lung cancer, stroke, age-associated diseases
online publiziert 12.08.2020
Bibliografie

Gesundheitswesen 2022; 84: 35-42

DOl 10.1055/a-1179-5487

ISSN  0941-3790

© 2020. Thieme. All rights reserved.

Georg Thieme Verlag KG, RiidigerstraRe 14,
70469 Stuttgart, Germany

Korrespondenzadresse

Prof. Christine Holmberg

Medizinische Hochschule Brandenburg
Theodor Fontane

Institut fiir Sozialmedizin und Epidemiologie
HochstraBe 15

14770 Brandenburg an der Havel
christine.holmberg@mhb-fontane.de

ZUSAMMENFASSUNG

Ziel Es soll untersucht werden, welche Arten an Unterstiit-
zungsangeboten neben der direkten medizinisch-therapeuti-
schen Versorgung fiir Betroffene der altersassoziierten Erkran-
kungen Lungenkrebs und Schlaganfall und deren Angehérige,
in der Region Berlin, zur Verfligung stehen. In diesem Rahmen
wurden auch relevante Unterstiitzungsthemen fiir diese Pa-
tientengruppen und Barrieren fiir die Nutzung von Unterstiit-
zungsangeboten aus der Perspektive von Experten der Versor-
gung betrachtet.

Methodik Es erfolgte eine strukturierte Suche nach Unter-
stlitzungsangeboten, welche Lungenkrebs- und Schlaganfall-
patienten und ihren Angehérigen im Umgang mit der neuen
krankheitsbezogenen Lebenssituation in Berlin zur Verfligung
stehen. Dafiir wurden unterschiedliche Quellen, wie Internet-
recherche und Printsuche genutzt sowie Experteninterviews
und ein Gruppengesprach durchgefiihrt. Identifizierte Ange-
bote wurden in Bezug auf ihre Zielgruppe verifiziert und Infor-
mationen per Fragebogen eingeholt. Die Experteninterviews
und das Gruppengesprach wurden zusatzlich genutzt, um
Unterstiitzungsthemen sowie Hiirden der Nutzung von Ange-
boten aufzunehmen.

Ergebnisse In Berlin wurden fir Patienten mit Lungenkrebs
und Schlaganfall und ihre Angehérigen 150 Unterstiitzungs-
angebote identifiziert. Diese bieten Unterstiitzung unter an-
derem in den Bereichen Informationsvermittlung und Bera-
tung, Hilfe bei der Organisation und Koordination der neuen
Lebenssituation sowie psychosoziale Hilfe. Als Hiirden der
Nutzung wurden unter anderem fehlende oder nicht an den
Bildungsstand angepasste Informationen ber Leistungsan-
spriiche, die Unkenntnis des Unterstiitzungsangebots und
rdumliche Entfernung genannt.

Schlussfolgerung Eine Reihe an Angeboten ist in Berlin vor-
handen um unterschiedliche Unterstiitzungsbedarfe von
Schlaganfall- und Lungenkrebspatienten und ihren Angehori-
gen abzudecken, welche aufgrund der neuen Gesundheits- und
Lebenssituation entstehen kdnnen. Durch flichendeckende
Information tber dieses bestehende Angebot und eine regio-
nale Verfligbarkeit kann die Nutzung von Unterstiitzung durch
Betroffene optimiert werden.
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ABSTRACT

Objectives The aim of this study was to investigate available
offers of support for stroke and lung cancer patients and their ca-
regivers in the Berlin region besides direct medical or therapeutic
care and to identify barriers in the use of available support from
the perspective of care experts.

Methods A structured search of different sources, including
aninternet search, printinformation as well as interviews with
experts and a group discussion, was conducted on support
services available to lung cancer and stroke patients and their
caregivers in Berlin for managing their altered health and life
situation. Target groups of identified offers were verified and
further information was gathered by a questionnaire. Further,
barriers for utilization of support services were analyzed from
conducted interviews and the group discussion with health
care experts.

Results A total of 150 support services were identified for
lung cancer and stroke patients and their caregivers in Berlin.
There were many different forms of such offers, including, but
not limited to, providing information and counseling, helping
with the organization and coordination of the new life situation
as well as giving psychosocial support. Missing information or
information that was not adjusted to the patients’ education level
about care entitlements, lack of knowledge about as well as spa-
tial distance to facilities were stated as barriers for utilization.
Conclusions Avariety of support services is available in Berlin
for lung cancer and stroke patients and their caregivers regar-
ding different needs that might arise from their altered health
and living situation. Providing information on existing offers
more broadly to the target group and improving local availabi-
lity may optimize utilization of such services by patients.

Einleitung

Es wird erwartet, dass der Anteil der deutschen Bevdlkerung im
Alter von 60 Jahren und dlter vom Jahr 2018 bis 2050 von 28 % (rund
23,2 Mio. Personen) auf 36,7 % (rund 28,5 Mio. Personen) ansteigt
[1]. Eine entsprechende Prognose wurde auch fiir die Region Ber-
lin ermittelt [2]. Einhergehend mit dieser Entwicklung ist auch ein
Anstieg altersassoziierter Erkrankungsfalle, wie Lungenkrebs und
Schlaganfall, zu erwarten, deren Versorgung und Unterstiitzung in
Deutschland somit eine bedeutende Herausforderung darstellen
wird [3]. Im Jahr2017 wurden in Berlin 1516 Neuerkrankungen an
Lungenkrebs [4] undim Jahr 2018 rund 13 500 Schlaganfalle [5] re-
gistriert. Deutschlandweit wurde ein Anstieg von Neuerkrankun-
gen beider Krankheitsbilder prognostiziert [6, 7]. Bei etwa drei vier-
tel der Patienten Giber 65 Jahren liegen 2 und mehr chronische Er-
krankungen zur gleichen Zeit vor [3], wodurch die Versorgung des
Einzelnen noch komplexer wird und einer individuellen Evaluation
der Gesundheitssituation der Patienten bedarf [8, 9].

Neben der direkten medizinischen Versorgung zeigen Studien
weiteren Bedarf von Patienten altersassoziierter Erkrankungen
an sozialarbeiterischer, administrativer und informationeller Un-
terstiitzung im Umgang mit der neuen Gesundheits- und
Lebenssituation [10-12]. Vor allem Informationsvermittlung zu
krankheitsspezifischen und sozialrechtlichen Themen, die direkte
Weitervermittlung an Beratungsstellen, emotionale und psychi-
sche Unterstiitzung zur Krankheitsbewaltigung oder auch prakti-
sche Hilfe im Alltag waren dabei hdufig genannte Unterstiitzungs-
bedarfe. Hierbei kdnnen die Bedarfe der Patienten und auch der
Angehorigen durch den sehr unterschiedlichen Verlauf einzelner
altersassoziierter Erkrankungen sehr vielfltig sein, wie z. B. fiir die
hier ausgewahlten prototypischen Krankheiten Lungenkrebs und
Schlaganfall. Patienten mit Lungenkrebs haben eine 5-Jahres-Uber-
lebensrate von 15 % bei Mannern und 20 % bei Frauen mit einer hau-
fig sehrschnellen Verschlechterung des Gesundheitszustands [13].
Da bei mehr als der Hélfte der Lungenkrebspatienten die Erstdia-
gnose bei bereits fortgeschrittenen Tumorstadien (T3/T4) gestellt
wird [13], ist ein Bedarf an einer palliativen Versorgung hier schon
direkt oder frith nach Diagnosestellung vorhanden. Der Krankheits-

verlauf von Patienten mit Schlaganfall ist charakterisiert durch das
akute Schlaganfallereignis, welches zundchst im Rahmen eines sta-
tiondren Aufenthalts intensiv medizinisch betreut wird und woran
sich eine teils stationdre, teils ambulante Rehabilitations- und Nach-
sorgephase anschliet. Haufig kommt es in Folge der Erkrankung
zu Anderungen des alltiglichen Lebens mit Bedarf an sozialer Un-
terstiitzung. So sind z. B. 35,6 % der Patienten im ersten Quartal
nach dem Schlaganfallereignis auf pflegerische Hilfe angewiesen
[3,14,15].

In dieser Untersuchung wurde - als Bestandsaufnahme des be-
stehenden Unterstiitzungsangebots im Rahmen eines groReren
Gesamtprojekts zur Entwicklung eines Modells zur Patientennavi-
gation - untersucht und zusammengestellt, welche Arten an Un-
terstlitzungsangeboten neben der direkten medizinisch-therapeu-
tischen Versorgung fiir Lungenkrebs- oder Schlaganfallbetroffene
und deren Angehorige in der Metropolregion Berlin zur Verfligung
stehen. In diesem Rahmen wurden auch relevante Unterstiitzungs-
themen fiir diese Patientengruppen und Barrieren fiir die Nutzung
von Unterstiitzungsangeboten aus der Perspektive von Experten
der Versorgung betrachtet. Schlaganfall und Lungenkrebs wurden
dabei als 2 exemplarische altersassoziierte Erkrankungen mit sehr
unterschiedlichem Krankheitsverlauf ausgewdhlt, die beide durch
oft sehr komplexe Versorgungssituationen gekennzeichnet sind
und daher als besonders geeignet fiir die Entwicklung eines ideal-
typischen Modells zur Patientennavigation angesehen wurden.

Methode

Strukturierte Recherche nach vorhandenen
Unterstiitzungsangeboten

Es wurde eine strukturierte Suche nach Angeboten durchgefiihrt,
welche den Patienten mit Lungenkrebs und Schlaganfall sowie
deren Angehdrigen zur Unterstiitzung in der aktuellen Gesund-
heits- und Lebenssituation in der Region Berlin zur Verfiigung ste-
hen. Als strukturiert wird hier das Vorgehen bezeichnet, die Ange-
bote anhand unterschiedlicher Quellen mit definierten Ein- und
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Ausschlusskriterien zu identifizieren, telefonisch zu verifizieren und

Informationen zu den Angeboten iiber standardisierte Fragebégen

einzuholen. Der Verlauf der strukturierten Suche ist in » Abb. 1

dargestellt. Folgende Quellen wurden fiir die Suche genutzt:

= Internetsuche (Suchmaschine: Google) mit 2 Kombinationen
an Suchbegriffen pro Erkrankung (Schlagwort-Suche:
»Schlaganfall Unterstiitzung Berlin®, ,,Schlaganfall Hilfe
Berlin“, ,,Lungenkrebs Unterstiitzung Berlin“, ,Lungenkrebs
Hilfe Berlin“). Es wurden hierbei jeweils die ersten 15 Ergeb-
nisseiten der Google-Suche durchgegangen, Ergebnisse
selektiert und dokumentiert. Teilweise verwiesen Internetsei-
ten auf weiterfiihrende Angebote, welche auch dokumentiert
wurden.

= Auswertung von Printinformationen (Broschiiren, Flyer),
welche von verschiedenen Experten aus den Bereichen
medizinische, soziale und psychologische Versorgung sowie
der Selbsthilfe zur Verfligung gestellt bzw. in Versorgungsein-
richtungen gesammelt wurden (u. a. auf onkologischen und
neurologischen Stationen Berliner Krankenhduser, Beratungs-
stellen).

= Experteninterviews und Gruppengesprach

= Weitere Angebote wurden im Schneeballprinzip durch die
Anbieter der Unterstiitzungsangebote identifiziert, indem die
Anbieter im Fragebogen die Moglichkeit hatten, weitere fiir
die Zielgruppe passende Angebote vorzuschlagen.

Auf diese Weise gesammelte Angebote wurden zundchst durch die
Anwendung folgender Ein- und Ausschlusskriterien gefiltert:
Einschlusskriterien

= Angebote fiir Berlin bzw. fiir Berliner

633 Angebote insgesamt durch Experteninterviews/
Internetrecherche/Printinformation/weiterfiihrende
Informationen

321 Angebote entsprechend
der Ein-/Ausschlusskriterien

ausgeschlossen und nach
Entfernung von Dopplungen

312 Angebote fiir telefonische Verifikation eingeschlossen

84 Angebote nicht auf
Vorhandensein oder Eignung
verifizierbar

228 Angebote in Fragebogenbefragung eingeschlossen

78 Angebote ohne
Riickantwort

150 Angebote in finalem Datensatz

> Abb. 1 Strukturierte Suche nach Unterstiitzungs- und Hilfsange-
boten fiir Lungenkrebs- und Schlaganfallpatienten im Verlauf.

= Aktive Unterstiitzungsangebote (Definition: Es wird eine
Unterstiitzung fiir die Patienten angeboten, welche (iber die
reine Informationsvermittlung auf einer Website hinausgeht.)

= Zielgruppe: Schlaganfall-/Lungenkrebspatienten und
Angehorige

= Angebote fiir erwachsene Patienten

Ausschlusskriterien

= Angebote der medizinischen Versorgung (Krankenhduser/
Rehakliniken/Arzte/Therapeuten)
= Passive Angebote

Die auf diese Weise eingeschlossenen Angebote wurden in einem
weiteren Schritt verifiziert. Hierflir wurden die Anbieter telefonisch
kontaktiert und es wurde das Bestehen des jeweiligen Angebots
sowie die Eignung des Angebots fiir Lungenkrebs- und Schlagan-
fallpatienten und/oder ihre Angehérigen abgefragt. Daraufhin
wurde ein Fragebogen inklusive eines frankierten Riickumschlags
an die Anbieter versendet, in welchem weitere Informationen zum
Angebot abgefragt wurden. Nach einer Riicksendefrist von 4 Wo-
chen wurde ein telefonischer Erinnerungsversuch und ggf. der
nochmalige Versand der Fragebogenunterlagen durchgefiihrt.
Waurde ein Anbieter nach 3-maligem Kontaktversuch, welche zu
unterschiedlichen Tageszeiten und Wochentagen durchgefiihrt
wurden, nicht erreicht, wurde der Fragebogen nach Versuch der
Emailkontaktaufnahme versendet. Der versendete Fragebogen
erhob unter anderem die aktuellen Kontaktinformationen, die Ka-
tegorie des Angebots (z. B. Beratung am Telefon, Beratung in der
Beratungsstelle, Unterstiitzung bei administrativen Aufgaben,
Selbsthilfe, Sport/Bewegung), die Zielgruppe (Schlaganfall-, Lun-
genkrebspatienten, Angehorige, Sonstiges), zu welchem Zeitpunkt
der Erkrankung Patienten durch das Angebot unterstiitzt werden
kénnen, den zeitlichen Rahmen des Angebots, eventuelle Kosten
fiir das Angebot sowie die Finanzierung des Angebots. Den Anbie-
tern wurde die Méglichkeit gegeben, bei den Auswahlfragen Mehr-
fachnennungen anzugeben. Die Daten der zuriick gesandten Fra-
gebdgen wurden in einer MS Access Datenbank gesammelt und zur
deskriptiven Auswertung der Haufigkeiten von Angebotskatego-
rie, Zielgruppe und Finanzierung genutzt.

Die initiale Suche (Internetsuche, Broschiirenauswertung) er-
folgte von Juni bis September 2017, weitere Angebote z. B. durch
Vorschldge der Anbieter wurden bis Dezember 2018 in die Auswer-
tung aufgenommen.

Erhebung von Unterstiitzungsthemen und Barrieren
der Nutzung von Unterstiitzungsangeboten:
Experteninterviews und Gruppengesprach

Es wurden leitfadengestiitzte Interviews mit Experten der Versor-
gung und Unterstiitzung von Lungenkrebs- und Schlaganfallpa-
tienten durchgefiihrt. Die Auswahl der Experten erfolgte nach Un-
terstiitzungsfeldern, die z. B. in der Literatur als relevant beschrie-
ben wurden [10-12]. Folgende Fragen standen in den Interviews
im Fokus: Welche Themen und Problemstellungen sind fiir Patien-
ten relevant und welche Hilfe- und Unterstiitzungsangebote wer-
den von ihnen gesucht?

Die Experten wurden aus verschiedenen Bereichen der Versor-
gung ausgewadhlt, um ein breites Spektrum an Wissen und Erfah-
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rungen aus unterschiedlichen Perspektiven der Einbindung in die
Versorgung (z. B. beratend, medizinisch, sozialarbeiterisch) zu er-
halten. Die befragten Experten sind folgenden Bereichen der Un-
terstiitzung und Versorgung der Patienten in der Region Berlin zu-
zuordnen:
Lungenkrebs (5 Interviews):

= Ambulante drztliche Versorgung

= Selbsthilfe Lungenkrebs

» Psychoonkologie (aus stationarem, ambulantem und

palliativem Bereich)

Schlaganfall (5 Interviews):

= Tatigkeit im Rahmen eines berlinweiten Versorgungs-
netzwerks

= Sozialarbeit im ambulanten Sektor

= Sozialarbeit im stationdren Sektor

= Selbsthilfe Schlaganfall

= Tatigkeit im Rahmen eines bezirksspezifischen Versor-
gungsnetzwerks

Zudem wurde ein Gruppengesprach mit 4 bereits langjdhrig be-
troffenen Schlaganfallpatienten durchgefiihrt. Diese langjdhrig be-
stehende Gruppe unterstiitzt Forscher dabei, patientenrelevante
Aspekte in Schlaganfallstudien und -projekten zu beriicksichtigen.
Folgende Fragestellungen waren dabei im Fokus des Gruppenge-
sprachs: Welche Unterstiitzungsangebote haben Sie konkret ge-
nutzt; welche Angebote waren besonders hilfreich und wie haben
Sie von diesen Angeboten erfahren?

Die Interviews sowie das Gruppengesprach wurden zwischen
Juni 2017 und Februar 2018 durchgefiihrt und mittels eines Auf-
nahmegeradts aufgezeichnet. Die Aufnahmen der Interviews und
des Gruppengesprachs wurden angehért und geduRerte Themen
der Unterstlitzung sowie Barrieren der Inanspruchnahme von An-
geboten wurden in einer Exceltabelle festgehalten. Die geduRerten
Themen wurden in Anlehnung der Oberthemen der Angebote
(» Tab. 1) zusammengefasst und um weitere Themen, wie z. B. Bar-
rieren in der Versorgungsstruktur, ergdnzt. Die Experten und Teil-
nehmer des Gruppengesprachs stimmten der Verwendung derin
dieser Arbeit genutzten Zitate schriftlich zu.

Fiir die Untersuchung liegt ein positives Votum der zustandigen
Ethikkommission sowie des Datenschutzes vor.

Ergebnisse

Vorhandene Unterstiitzungsangebote fiir
Schlaganfall- und Lungenkrebspatienten in Berlin

Nach Ausschluss entsprechend der definierten Kriterien und Ent-
fernung von Dopplungen wurden insgesamt 312 Unterstiitzungs-
angebote identifiziert und fir die telefonische Verifikation einge-
schlossen, von welchen an 228 Angebote der Fragebogen versen-
det wurde. 150 Angebote haben den Fragebogen zuriickgesendet
(Ricklaufquote: 66 %) und wurden in die weitere Analyse einge-
schlossen (> Abb. 1).

Von diesen Angeboten waren 87 Angebote krankheitsiibergrei-
fend sowohl fiir Schlaganfall- als auch Lungenkrebspatienten ver-
fiigbar. Bei 17 Angeboten nannten die Anbieter Schlaganfallpa-

tienten (aber nicht Lungenkrebspatienten) als Zielgruppe und bei
31 Angeboten wurden nur Lungenkrebspatienten angegeben. Die
meisten dieser Angebote waren sowohl an Patienten als auch an
ihre Angehorigen gerichtet. Zehn Angebote boten spezifisch Un-
terstilitzung fiir Angehorige der Patienten als Zielgruppe an. Fiinf
Anbieter nannten sonstige ibergreifende Zielgruppen, wie Men-
schen mit Behinderung im Allgemeinen. Bei den Angeboten han-
delte es sich mehrheitlich um staatlich finanzierte Angebote (98
Angebote), Stiftungs- oder Spendenfinanzierte Angebote (37 An-
gebote) sowie um vereinsfinanzierte (28 Angebote) oder privat-
wirtschaftliche Angebote (10 Angebote). Sonstige Férderung be-
inhaltete die Unterstiitzung durch gesetzliche Krankenkassen oder
Kirchengemeinden. Bei der Erhebung der Finanzierung waren
Mehrfachnennungen maglich. Etwa zwei Drittel der Angebote sind
kostenlos und teilweise sind kostenpflichtige Angebote durch die
gesetzlichen Krankenversicherungen (GKV) erstattungsfahig (z. B.
medizinischer Haarersatz, Rehasportangebote). Bei den weiteren
Angeboten sind z. B. Verwaltungspauschalen oder Vereinsbeitrage
durch die Patienten zu bezahlen.

> Tab. 1 stellt die Haufigkeit der verschiedenen Angebote dar. Bei
den abgefragten Unterstiitzungskategorien der Angebote (> Tab. 1)
war die Beratung und Information zu unterschiedlichen Themen mit
unterschiedlichen Zugangswegen fiir die Patienten dominierend.
Beratungsthemen beinhalteten bspw. Fragen zu Krankheit, zu sozi-
alrechtlichen Fragestellungen, zu psychosozialer Unterstiitzung und
Selbsthilfe sowie zu Hilfsmitteln/Hauslichkeit, zu M6glichkeiten der
Alltags- und Freizeitgestaltung und zu Palliativversorgung und Hos-
piz. Es gibt krankheitsspezifische Unterstiitzungseinrichtungen, die
krankheitsbezogene Beratungen anbieten und haufig auch weitere
Angebote wie psychosoziale und sozialrechtliche Unterstiitzung in-
tegrieren wie z. B. die Beratungsstellen der Berliner Krebsgesell-
schaft. Die Mehrheit der gefundenen Angebote fiir Lungenkrebs-
und Schlaganfallpatienten bieten krankheitsiibergreifende Unter-
stiitzung an, welche die untersuchten Krankheitsbilder einschlieRt.
Beispiele hierfiir sind Beratungsstellen zum Thema Pflege (z. B. Pfle-
gestiitzpunkte) oder Mobilitdtshilfedienste, welche Menschen bei
Bedarf indikationstibergreifend zur Verfiigung stehen. Viele Ange-
bote bieten unterschiedliche Zugangswege fiir die Patienten an.
Auch bei der Organisation und Koordination der neuen Lebenssitu-
ation kdnnen die Patienten Unterstiitzung durch diverse Angebote,
die Hilfe bei krankheitsbezogenen Alltagsproblemen und administ-
rativen Aufgaben leisten, erhalten. Zahlreiche psychosoziale Unter-
stiitzungsangebote fiir Lungenkrebs- und Schlaganfallpatienten be-
inhalten Selbsthilfegruppen, psychoonkologische Betreuung der
Lungenkrebspatienten in Krebsberatungsstellen, aber auch andere
wie Alltagsunterstiitzung durch Mobilitatshilfevereine. Eine Vielzahl
der Angebote richtet sich sowohl an Patienten als auch an deren An-
gehdrige. Zusétzlich stehen den Angehdrigen, als selbst betroffene
Personen durch die Erkrankung des zu versorgenden Patienten, auch
spezielle Angebote zur Verfiigung. Diese unterstiitzen beispielswei-
se bei Konfliktsituationen in der Pflege eines Angehérigen oder bie-
ten Selbsthilfe fiir pflegende Angehérige an.

Bereiche und Barrieren der Unterstiitzung aus der
Perspektive von Versorgungsexperten in Berlin

Die geduRerten relevanten Unterstlitzungsbereiche der Schlagan-
fall- und Lungenkrebspatienten aus der Sicht der Experten sind in
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> Tab. 1

Themen und Kategorien von Unterstiitzungsangeboten fiir Lungenkrebs- und Schlaganfallpatienten und ihre Angehoérigen in Berlin (N=150
Angebote). Kategorien wurden anhand der riickgesendeten Fragebdgen ausgewertet und zur Ubersichtlichkeit nach {ibergeordneten Themen dargestellt.

Bei der Abfrage der Kategorien im Fragebogen durch die Anbieter waren hierbei Mehrfachnennungen méglich. Als Ubergreifend werden Angebote be-
zeichnet, welche sowohl Lungenkrebs- als auch Schlaganfallpatienten als Zielgruppe haben. Angebote, welche spezifisch fir Angehdrige sind, schlieRen
Angeharige sowohl von Schlaganfall als auch von Lungenkrebspatienten ein. Sonstige Zielgruppen beinhalten vom Anbieter selbst definierte Zielgruppen,
welche aber Lungenkrebs oder Schlaganfallpatienten miteinschlieBen (z. B. Menschen mit Behinderung).

Thema Kategorie (Mehrfachennun- Ubergreifend Spezifisch fiir Spezifisch fiir Spezifisch fiir | Sonstige
gen maglich) (Fur Patienten Schlaganfall (Fiir Lungenkrebs (Fiir Angehorige Zielgruppe
und Angehorige | Patienten und Patienten und (N=10) (N=5)
N=72, nur Angehorige N=13, | Angehérige N=28,
Patienten Nur Patienten Nur Patienten
N=15) N=4) N=3)
Beratung und Beratung am Telefon 67 10 21 3 5
Information (106 Angebote)
Beratung per Email 26 1 18 1 4
(60 Angebote)
Beratung online/per Chat 4 2 2 1 1
(10 Angebote)
Beratung in der Beratungsstelle | 64 9 11 3 5
(92 Angebote)
Beratung bei Hausbesuch 49 6 4 1 1
(61 Angebote)
Beratung in einer Pflegeeinrich-| 4 7 4 0 1
tung (16 Angebote)
Informationsveranstaltung 14 10 6 5 5
(40 Angebote)
Organisation und | Unterstiitzung bei krankheits- 51 5 3 1 2
Koordination der | bezogenen Alltagsproblemen
neuen Lebens- (62 Angebote)
situation Unterstiitzung bei administrati-| 8 3 1 0 2
ven Aufgaben (14 Angebote)
Pflege (6 Angebote) 2 2 0 2
Betreutes Wohnen 2 0 0 0
(2 Angebote)
Psychosoziale Psychosoziale Unterstiitzung 20 2 7 6 4
Unterstiitzung (39 Angebote)
Selbsthilfe (39 Angebote) 16 6 7 7 3
Leben, Sport und | Sport/Bewegung 12 5 8 1 2
Freizeit (28 Angebote)
Freizeitangebot (27 Angebote) | 14 4 3 3 3
Angehorige Unterstiitzung von Angehdri- 52 7 10 10 5
gen (84 Angebote)

»Tab. 2 zu (ibergeordneten Themen zusammengefasst, welche
nochmals in detailliertere Unterthemen aufgeteilt dargestellt sind.
Hier zeigte sich, dass viele genannte Unterstiitzungsthemen sowohl
von Experten aus dem Bereich der Lungenkrebs- als auch der
Schlaganfallversorgung genannt wurden (> Tab. 2). Die Informati-
onsvermittlung und Beratung zu diversen Fragestellungen, welche
bei den Patienten im Rahmen ihrer Erkrankung auftreten, war ein
zentraler Punkt der durch die Experten geduRBerten Bereiche. The-
men waren hier die Informationen zu Krankheit, Therapie und dem
Versorgungsverlauf sowie zu sozialrechtlichen Fragestellungen.
Weiterhin sahen die Experten einen Unterstiitzungsbedarf der
Lungenkrebs- und Schlaganfallpatienten bei der Organisation und
Koordination ihrer durch die Erkrankung gednderten Lebenssitua-
tion. Dies beinhaltete die Terminkoordination mit Arzten und The-
rapeuten, die Unterstlitzung in der gedanderten Alltagssituation,

psychosoziale Unterstiitzung sowie die Beratung bei sozialrechtli-
chen Fragen.

Um aus Expertensicht Patienten optimal unterstiitzen zu kon-
nen, sollten neben den genannten Unterstiitzungsthemen auch
Form, Umfang und Zeitpunkt der Unterstiitzung spezifisch auf die
Krankheitsphase und den individuellen Krankheitsverlauf der Pa-
tienten angepasst sein.

Die Experten waren sich einig, dass das Angebot aufsuchender
Unterstitzung fiir viele mobilitdtseingeschrankte Patienten not-
wendig und auch wohnortnahe Angebote fiir eine Nutzung durch
die Patienten wichtig ist.

,Man kann ja nicht verlangen, dass einer von Spandau nach
Marzahn oder umgekehrt fahrt um 1,5 Std in der Selbsthilfegrup-
pe zuzubringen, nicht? Also, das wére manchmal auch gar nicht
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mdglich, dass jemand dann mit Rollator oder Rollstuhl selber
angefahren kommt woméglich*,

Idealerweise sollten den Patienten nach Expertenmeinung kons-
tante Ansprechpartner zur Verfligung stehen und der Zugang zum
Angebot sollte niederschwellig sein, um Hiirden einer Nutzung
maoglichst gering zu halten.

,Und die Mobilitdtshilfedienste, die gibt es eigentlich in jedem
Bezirk, da kann man Mitglied werden und muss einen Mitglieds-
beitrag bezahlen. Aber das wird von vielen nicht angenommen,
weil das erfordert ein hohes MaR an Organisation. Sie kénnen den
immer nur zu einem bestimmten Termin bestellen und fiir eine
bestimmte Zeit. Und viele kriegen das kognitiv gar nicht hin*.

Die Integration von Angehorigen der Lungenkrebs- und Schlagan-
fallpatienten in die Beratung und Informationsvermittlung, aber
auch die Unterstiitzung der Angehdorigen selbst, als zusétzlich von
der Krankheit betroffene und belastete Personen, wurde zudem als
wichtig beschrieben.

Als Barrieren der Nutzung von Angeboten nannten Experten Lii-
cken und mangelnde Ressourcen in den bestehenden Versorgungs-
strukturen. Demnach kénnen Bedarfe der Lungenkrebs- und
Schlaganfallpatienten z. B. durch einen Personalmangel im Bereich
der Pflege oder einer zu geringen Anzahl aufsuchender Physiothe-
rapeuten oder Psychotherapeuten entstehen. Teilweise fehlen pas-
sende Strukturen, um Bedarfe optimal abzudecken, wie am Beispiel
der fehlenden Moglichkeit einer friihen Integration der Palliativver-
sorgung in der Versorgung der Lungenkrebspatienten beschrieben
wurde. Der fehlende Anspruch, aber auch die fehlende Kenntnis
tiber den Anspruch, werden als Barriere fir die Inanspruchnahme
von Unterstiitzung beschrieben.

LAuch die Unkenntnis, welche Hilfen sie beanspruchen kénnen
liber die Krankenkassen. Es ist ja so: Ich muss mit der Forderung
hingehen und ich muss wissen: das ist mein Recht eine Haushalts-
hilfe zu kriegen fiir eine gewisse Zeit oder immer; das ist mein
Recht eine Pflegestufe zu beantragen. Aber viele machen es nicht,
weil sie es gar nicht wissen*.

Die Unkenntnis von Unterstiitzungsangeboten durch die Patienten
sowie die Notwendigkeit der Anpassung von Informationen auf den
Bildungsstand der Patienten wurde als Barriere der Nutzung be-
schrieben.

LAlso ich glaube, fast alles was wir sagen, ist noch viel zu
kompliziert in der Erkldrung der Krankheiten. [...] Das ist viel zu
weit weg. So wie wenn mir jetzt ein Mathematiker irgendwelche
komplexen Formeln erkldren wiirde [...]. Und so ist es, glaub ich,
auch mit den Angeboten im Gesundheitswesen, dass vieles
einfach nicht bekannt ist und die Patienten stehen dann vor einem
riesigen Berg [...]“.

Um Angebote bei den Patienten bekannter zu machen, sollten diese
aus Sicht der Experten durch breitgeficherte Offentlichkeitsarbeit
bekannt gemacht werden.

Diskussion

Ziel dieser Untersuchung war eine strukturierte Suche nach Unter-
stlitzungsangeboten fiir Schlaganfall- und Lungenkrebspatienten
in Berlin, um einen Uberblick iiber zurzeit existierende Unterstiit-
zungsangebote zu erhalten. Es wurde eine Vielzahl an Angeboten
fir Lungenkrebs- und Schlaganfallpatienten in Berlin gefunden.
Zudem richten sich die Angebote oft auch oder ganz speziell an An-
gehorige der Betroffenen, da diese hdufig als Organisatoren der
Versorgung einen hohen Bedarf an Information und Beratung zur
Erkrankung haben [10]. Die Angebote bieten Beratung und Unter-
stitzung zu krankheitsspezifischen und zum groRen Teil krank-
heitsiibergreifenden Themen an. Entsprechende Patientenbedar-
fe wurden also im Versorgungssystem erkannt und Unterstiitzung
im Rahmen von Beratungs- und Hilfsangeboten durch 6ffentliche,
private und vereins- oder stiftungsgefiihrte Einrichtungen wird den
Patienten zur Verfligung gestellt. Die gefundenen Angebotskate-
gorien zeigten eine hohe Ubereinstimmung mit den Unterstiit-
zungsbereichen, wie sie von den im Rahmen dieser Studie befrag-
ten Experten benannt und genutzt werden. Diese beschrieben die
Notwendigkeit krankheitsspezifischer Unterstiitzung, wie z. B. die
Beratung zum Thema Palliativversorgung fiir Lungenkrebspatien-
ten und die Vermittlung von Neuropsychologen fiir Schlaganfall-
patienten. Interessanterweise kam es neben diesen spezifischen
Themen bei einem groRen Teil der durch die Experten geduRBerten
Themen zu Uberschneidungen fiir beide Krankheitsbilder. Berei-
che wie die Pflegeorganisation, die administrative und sozialrecht-
liche Unterstiitzung, Hilfe bei der Versorgungskoordination, Hilfe
bei alltdglichen Aufgaben und Transportfragen sowie der Bedarfan
spezifischen Sportangeboten wurde durch Experten unterschied-
licher Versorgungsbereiche und beider Krankheitsbilder als wich-
tig genannt. Es ldsst sich hieran erkennen, dass sich Unterstiit-
zungsbereiche von Patienten mit altersassoziierten Krankheiten zu
einem hohen Grad Giberschneiden, selbst wenn die Patientenpfade
sich durch die Natur der Erkrankung stark unterscheiden, wie dies
fir Lungenkrebs und Schlaganfall der Fall ist.

Aktuelle Kenntnis Giber die fragmentierte Landschaft der Unter-
stlitzungsangebote zu bekommen und zu behalten, ist mit einem
substanziellen Zeitaufwand verbunden und die Suche nach Ange-
boten ist fiir kdrperlich und psychisch stark belastete Patienten,
wie dies bei Lungenkrebs und Schlaganfall der Fall sein kann, hau-
fig sehr schwierig [16, 17]. Eine gute 6ffentliche Sichtbarkeit der
Unterstiitzungsangebote fiir die Patienten, z. B. durch flachende-
ckende Werbung in Versorgungseinrichtungen oder auch an 6f-
fentlichen Pldtzen, ist ein moglicher Weg die Kenntnis der Ange-
bote zu erhéhen.

In dieser Untersuchung wurde zudem deutlich, dass nicht nur
die Vermittlung der Information tiber Unterstlitzungsmaglichkei-
ten und -angebote per se wichtig ist. Auch die zeitlich angepasste
Informationsvermittiung entsprechend derindividuellen Situation
und des Krankheitsstadiums der Patienten ist entscheidend. Stu-
dien zeigen, dass sich der Unterstiitzungs- und Informationsbedarf
von Schlaganfall- und Lungenkrebspatienten sowie deren Angeho-
rigen (ber den Krankheitsverlauf andert [10, 18]. In der Realitat er-
halten die Patienten hdufig in der kurzen stationdren Behandlungs-
phase eine Vielzahl an Informationen, welche sie auf das Leben mit
der erworbenen Krankheit vorbereiten sollen. Dies kann zu einer
Informationsiiberfrachtung der Patienten in einer emotional wie
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»Tab.2 Themen und Hiirden der Unterstiitzung fiir Lungenkrebs (LK)- und Schlaganfallpatienten (SA) und ihre Angehérigen aus Sicht von Experten aus
verschiedenen Bereichen der Versorgung und Unterstiitzung dieser Patientengruppen. Die Abkiirzungen geben an, zu welcher Patientengruppe ein The-

ma genannt wurde.

Thema

Unterthema

Informationen und Beratungsthemen

Krankheit/Therapie/Versorgungsverlauf (LK/SA)
Sozialrechtliche Themen (LK/SA)

Information zu Palliativversorgung/Hospiz (LK)
Hilfsmittel/Hauslichkeit (LK/SA)
Psychologische/Psychoonkologische Unterstiitzung (LK/SA)
Alltag/Freizeit (SA)

Krankheitsfolgen (LK/SA)

Erndhrung (LK/SA)

Reha (LK/SA)

Organisation und Koordination der neuen
Lebenssituation

Versorgungskoordination (LK/SA)

Alltagsunterstlitzung (SA)

Sozialdienst (LK/SA)

Versorgung in der Hauslichkeit und Anpassung an die neue Situation (LK/SA)
Pflege (LK/SA)

Organisation/Koordination von Palliativversorgung/Hospiz (LK/SA)
Transport (LK/SA)

Sekundarprophylaxe (LK)

Psychosoziale Unterstiitzung

Selbsthilfe (LK/SA)
Psychosoziale Unterstiitzung (LK/SA)

Leben, Sport und Freizeit

Sport (LK/SA)
Freizeitaktivitdten (SA)
Teilhabe am normalen Leben (LK/SA)

Gewlinschte Unterstiitzungsformen

Zeitlich/thematisch angepasste Informationsvermittlung (LK/SA)

= Umfassende Systemintegration/-kenntnis (LK/SA)

= Zugangsformen zu Angebot (LK/SA)

= Ansprechpartner (LK/SA)

= Betreuung nach individueller Situation (LK/SA)

= Nachhaltigkeit bzw. Nachverfolgung der Inanspruchnahme (SA)
= Niederschwelliger Zugang (LK)

= Zeitnahe Versorgung (LK)

Barrieren in der Versorgungsstruktur = Fehlende Ressourcen (LK/SA)

= Liicke im Versorgungsverlauf/-anspruch (LK/SA)
= Versorgungsqualitdt (LK/SA)

= Fehlende Strukturen (LK/SA)

= Nutzung/Zugang zu Angebot (SA)

= Zeitnahe Versorgung (SA)

Angehdrige = Unterstiitzung von Angehdrigen (LK/SA)
= Beziehung/Kommunikation zwischen Patient-Angeho6rigem (LK/SA)

auch kérperlich und kognitiv sehr belastenden Situation fiihren.
Wichtige Informationen, die eventuell auch erst zu einem spdteren
Zeitpunkt in der Behandlung von Bedeutung sind, kénnen Patien-
ten und Angehorige moglicherweise nicht angemessen erfassen
und verarbeiten [19-21].

In der vorliegenden Arbeit konnten wir zeigen, dass eine Viel-
zahl an Angeboten zu vielen Unterstiitzungsthemen in Berlin vor-
handenist. Anhand der gewahlten Vorgehensweise und der erhal-
tenen Ergebnisse kann aber nicht bewertet werden, ob die Anzahl
dieser Angebote ausreichend ist, um den vorhandenen Bedarf an
Unterstiitzung der Lungenkrebs- und Schlaganfallpatienten zu de-
cken. Zudem kann diese Untersuchung nicht den Anspruch auf Voll-

standigkeit in Bezug auf das Unterstiitzungsangebot fiir die o.g.
Patientengruppen in Berlin erheben. Es ist zu erwarten, dass den
Patienten noch weitere Angebote zur Verfiigung stehen, welche
im Rahmen der hier angewendeten Suchmethoden nicht erfasst
wurden. Im Besonderen kleinere ehrenamtlich organisierte Unter-
stlitzungsangebote und krankheitsiibergreifende Angebote, wel-
che auch fiir die hier untersuchten Patientenpopulationen zugang-
lich sind, wurden bei der angewendeten Suchstrategie méglicher-
weise nicht identifiziert. Darliber hinaus wurde fiir die Auswertung
der Unterstilitzungsangebote nur der Teil der Angebote einbezo-
gen, flir welche der Fragebogen durch die Anbieter zuriickgesen-
det wurde (Rlcklaufquote der Fragebogen: 66 %). SchlieBlich muss
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bei der Interpretation der Ergebnisse beachtet werden, dass hier
eine Analyse der Unterstiitzungsangebote begrenzt auf die Regi-
on Berlin durchgefiihrt wurde. Es ist zu erwarten, dass das Unter-
stlitzungsangebot und die Patientenbedarfe regionsspezifisch sehr
variabel sind.

Insgesamt konnte ein umfassender Uberblick {iber existierende
Unterstiitzungsangebote fiir Lungenkrebs- und Schlaganfallpa-
tienten und ihre Angehérigen erstellt werden. Dabei entsprechen
die identifizierten Angebote zu groRen Teilen den von Experten ge-
nannten Unterstiitzungsbedarfen. Gleichzeitig hat sich gezeigt,
dass die Sichtbarkeit der Angebote fiir Patienten und ihre Angeho-
rigen noch nicht ausreichend gewdhrleistet ist. Daher werden die
gesammelten Informationen {ber die Unterstiitzungsangebote
den Betroffenen und der interessierten Offentlichkeit in Broschii-
ren und online zur Verfligung gestellt (https://navicare.berlin/de/
ressourcen-fuer-patienten/).
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