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Zusammenfassung

Sind Disease-Management-Programme (DMP) auch aus einem finanziellen Druck heraus entstanden, so konnten sie
doch die Chance bieten, die Versorgung chronisch Kranker um eine patientenzentrierte Perspektive zu erweitern.
Die entscheidenden Grundlagen dafiir bieten die in den Empfehlungen des Sachverstindigenrates fiir die Konzer-
tierte Aktion im Gesundheitswesen (2000/2001) ausdriicklich geforderte aktive Beteiligung der Patienten und der
Hinweis im Gesetz zur Reform des Risikostrukturausgleichs (Anderung des §137f SGB V), dass es um Krankheiten
mit einer “Beeinflussbarkeit des Krankheitsverlaufs durch Eigeninitiative des Versicherten” geht. In bisherigen
Uberlegungen zu DMP ist der Rahmen der aktiven Einbeziehung der Patienten allerdings begrenzt.

Wir wollen der Frage nachgehen, wie sich Disease-Management-Programme so gestalten lassen, dass die jeweils
vor Ort vorhandenen ”Mitspieler” (Akteure: Patienten, Angehorige, medizinisches und psychologisches Fachperso-
nal u.a.) ihre Ressourcen besser einbringen und abstimmen kdnnen und es vor allem gelingt, den Einfluss der Pati-
enten und ihrer Angehdrigen so zu stirken, ernst zu nehmen und einzubeziehen, dass ihre Aktivierung und ihre
Ubernahme von Verantwortung tatsichlich gelingt. Dies erfordert ein sektoreniibergreifendes” Kooperationsmana-
gement (Trojan & Legewie 2001), das Patientenbelange ernsthaft aufnimmt.

Disease-Management-Programme erfordern ein nachhaltiges Engagement fiir die eigene Gesundheit (und die ge-
meinsame Gesundheit im Bereich der Selbsthilfe). Sie setzen damit Befdhigung in Verbindung mit Méglichkeiten
der Einflussnahme und tatséchlichen Teilhabe (Empowerment und Partizipation) voraus, wie inzwischen in allen
international relevanten gesundheitspolitischen Programmen und Empfehlungen und gesundheitswissenschaftlichen
Gutachten gefordert wird (Trojan & Legewie 2001, Sachverstindigenrates fiir die Konzertierte Aktion im Gesund-
heitswesen (2000/2001), Dierks et al. 2001). Die Betrachtung der Disease-Management-Programme unter diesem
Gesichtspunkt ist u. E. bisher zu kurz gekommen — handelt es sich doch bei deren Einfiihrung (auch) um eine ge-
sundheitspolitisch relevante soziale Innovation und nicht blo um eine neue Behandlungstechnik. Wir stellen ein
gemeindepsychologisches Modell vor, welches der Betroffenenbeteiligung Rechnung tragen soll.

Wir haben bewusst darauf verzichtet, einzelnen Berufen fixierte und auf Exklusivitit angelegte Zustéindigkeiten im
Prozess des Disease Management zuzuweisen. Dies wiirde der eigentlichen Intention einer auf Partizipation und
Ressourcenaktivierung angelegten Konzeption des Disease Management zuwider laufen.

Gliederung

! Zur Arbeitsgemeinschaft Psychotherapie (AGP) gehoren:

- Arbeitsgemeinschaft Psychotherapeutischer Fachverbande (AGPF)

- Deutsche Gesellschaft fiir Kérperpsychotherapie (DGK)

- Gesellschaft fiir wissenschaftliche Gesprachspsychotherapie (GwG)

- Gesellschaft zur Foérderung der Methodenvielfalt in der Psychologischen Psychotherapie (GMVVP)
- Neue Gesellschaft fiir Psychologie (NGfP)

- Verband Psychologischer Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten im BDP e.V. (VPP im BDP)

* Mit “sektoreniibergreifend” ist hier nicht — wie in den Sozialwissenschaften iiblich - die Kooperation zwischen
unterschiedlichen Politikbereichen gemeint, sondern wie im Gesetz zur Reform des Risikostrukturausgleichs vom
10. 12. 01 in seiner Anderung des § 137 f (1)4. SGBV die Kooperation zwischen unterschiedlichen Versorgungsin-
stitutionen bzw. —bereichen.



1. DMP - bisherige Uberlegungen 3

2. Erginzungsbedarf bisheriger DMP-Konzeptionen aus gemeindepsychologischer und gesundheits-

wissenschaftlicher Sicht 3
3. Patientenorientierung und -beteiligung 4
4. Aktive Partizipation, biirgernahe Vernetzung, Empowerment 5
5. Voraussetzungen der Einbindung von DMP in die Alltagspraxis ihrer Teilnehmer 5
5.1 Handlungsleitende Faktoren: Wertvorstellungen, Pldne, Fertigkeiten und Lebenssituation ...................... 6
5.2 Handlungsbiindnisse: Entwicklung gemeinsamen Handelns und gemeinsamer Ziele................................. 6
6. Praktische Ausgestaltung von DMP: Schulungen 6
6.1 Arbeitsgruppen und Plenum: Disease-Management-EDene ..................ccccovvoiuiiioieiincniniiniiiciieeee, 7
0.2 Arbeitstechniken: Empowerment, Moderation, Mediation ...................cccoccuuviiiieiieiiiaiieieiiesee e 8
6.3 Einzelfall-Betreuung: Case-Management-EDERe. .................ccccccuivuiiaiieeee et 9

7. Praktische Ausgestaltung von DMP: Informationssysteme, Datenmanagement und Erinnerungssysteme

10

7.1 Informationssysteme: Online-Informationen und Call-Center .....................cceevvcveveeneeieeieeiieneenseeeeenns 11
7.2 Daten-Mana@emeEnL.....................cccouuiiiiiiiiiiiit ettt ettt e 11
7.3 EVINN@IURGSSYSTOINE ..........eeeeeeeeeee ettt ettt ettt ettt e a e e et e et et enseeeeeeee e e et e et emeeeneeeneeeseenneennean 12

8. Beitrag der unterschiedlichen Berufe — interdiszipliniire Kooperation 12
9. Anbindung und Trigerschaft eines DMP 13
9.1 Anbindung von Informationssystem, Datenmanagement und ErinnerungssyStem ............ccccococeaeeeeeanenne. 13
9.2 Anbindung des SCRUIUNGSSYSIEILS ..........c..cc.oevveeieiieiieeeeeeeete et et ettt eteesse e sae st e ereeseesseesseesaesseesses 13
9.3 Anbindung des Disease-/Case-MANAZEFS .............c.ccooeeiriiiiiiiiaiiieieeieee ettt 14
10. Besonderheiten einzelner Patientengruppen 14
10.1 Akutsituationen vs. chroniSCRer VerlQuf ..............cccooiiiieiiioiiee ettt 14
10.2 Kinder und Jugendliche als PAtIERIEN ...............ccc.covieiiiiiiiiiiieee ettt 15
10.3 Patienten RORETEN ALLE S ..........cc.coeiiiiiiieit ettt ettt ettt 15
11. Zusammenfassung der Empfehlungen auf der Umsetzungsebene 15
L1 SCRUIUNGSSYSTOML.........ooeeiiieiieite ettt ettt ettt sttt ettt eneen 15
11.2 Informationssystem, Datenmanagement und EVinnerungsSyStemM..............ccoccuaveiveeieeseaniaeeaieaeenieenneas 16
11.3 Patientenorientiertes Qualititsmanagement der Disease — Management —Programme......................... 16
12. Offene Fragen 17
13. Literatur 17




1. DMP — bisherige Uberlegungen

Mit Hilfe von Disease-Management-Programmen soll im Bundesdeutschen Gesundheitswesen der medizinischen
Uber-, Unter- und Fehlversorgung von chronisch Kranken begegnet werden. Nétig geworden ist dieser Wandel in
der Versorgung im Hinblick auf die sich verdndernde demografische Landschaft in den westlichen Industrienatio-
nen. Mit der steigenden Lebenserwartung ist auch mit einer Zunahme der chronisch kranken Menschen zu rechnen.
Schon jetzt entfallen 80% der Ausgaben im Gesundheitswesen auf diese Patientengruppe, die 20% der Versicherten
stellt. Ohne GegenmalBnahmen muss somit von einer erheblichen Kostensteigerung ausgegangen werden.
Disease-Management-Programme sollen eine auf die Krankheit bezogene systematische, Prozessorientierte Versor-
gung des Patienten sichern, die verschiedene Komponenten beinhaltet:

1. Behandlung nach evidenzbasierten Leitlinien,

2. QualitétssicherungsmafBinahmen,

3. Freiwillige Teilnahme/ Einschreibemodalitéten,

4. Schulungen der Leistungserbringer und der Versicherten,

5. Dokumentation und

6. Evaluation.

Auf der Basis der Empfehlung des Koordinierungsausschusses hat das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)
fiir folgende chronische Krankheiten die Entwicklung von DMP empfohlen: Diabetes mellitus, chronisch obstrukti-
ve Atemwegserkrankungen, Brustkrebs und Koronare Herzkrankheit (KHK).

2. Erginzungsbedarf bisheriger DMP-Konzeptionen aus gemeindepsychologischer und gesundheitswissen-
schaftlicher Sicht

Bisherige Uberlegungen zu DMP beschiftigen sich hauptsichlich mit Leitlinien, Problemen des Datenschutzes, der
Qualitétskontrolle und der Steuerung. Das Fiir und Wider der Evidenzbasierung (ohne darauf einzugehen, dass es
z.B. fiir die Behandlung des Mamma-Karzinoms bisher keine evidenzbasierte Leitlinien gibt) wird auf rein techni-
sche Standards und Umsetzung reduziert, ohne die Schwierigkeiten in der drztlichen Praxis und Akzeptanz niher zu
beleuchten. Ein technokratischer Mehraufwand scheint sich anzubahnen, der vielleicht auf Kosten verkiirzter Arzt-
Patient Kontakte geht (Vogd 2002).

Aus gemeindepsychologischer und gesundheitswissenschaftlicher Sicht greifen die Vorschldge zum Disease Mana-
gement in mehrfacher Hinsicht zu kurz:

1. Es ist nicht ausreichend beriicksichtigt, wie bei der Bewéltigung chronischer Krankheiten die sozialen Ressour-
cen im ndheren sozialen Umfeld und im kommunalen Bereich einbezogen und koordiniert werden konnen. Bei
chronischen Krankheiten werden Umstellungen der Lebensweise und Lebensperspektive notwendig, die tief-
greifende psychosoziale und emotionale Implikationen hat und eine Unterstiitzung durch das Umfeld erfordern.

2. Nach wie vor spielen Partizipation und Konsumentenschutz keine oder eine ganz untergeordnete Rolle (v.
Ferber 1994a). Im Vordergrund stehen Reparatur oder Kompensation, nicht vorausschauende, problemvermei-
dende MaBnahmen, bei denen das Potential der Betroffenen nachhaltig einbezogen wird (s. Dierks et al. 2001,
Badura et al. 1999).

3. Es fehlen bisher Uberlegungen, wie die Ressourcen vor Ort (von Selbsthilfegruppen bis zu den professionellen
Diensten) im Sinne eines Kooperationsmanagements sinnvoll aufeinander bezogen werden konnen. Eine Ko-
operation und Koordination von Leistungsanbietern erscheint gewinnbringend, um einerseits im Lebensumfeld
vorhandene (gemeindenahe) Ressourcen zu erschliefen und um andererseits durch Vernetzung Synergieeffekte
zu erzielen, die in der Behandlung zu einer groferen Nachhaltigkeit sowie zu Qualitéts- und Effektivitatssteige-
rung fiihren (Badura et al. 1999, Stark 1996, Trojan & Legewie 2001).

Erfordernisse bei der Konzeption eines DMP aus gemeindepsychologischer Sicht:

1. Ein lebenswelt-orientiertes Disease-Management-Programm sollte den Patienten und sein soziales Umfeld in
den Mittelpunkt der Planungen und Behandlungsmafinahmen stellen.

2. Neben den medizinischen Angeboten sollten auch psychosoziale und andere Ressourcen des Lebensumfeldes
der Patienten sektoreniibergreifend’ integriert und koordiniert werden.

3. Eine Verbindung zwischen dem professionellen Wissen um evidenzbasierte medizinische Versorgung und den
Anforderungen des jeweiligen Lebenskontextes an die Betroffenen sollte geschaffen werden.

4. Die soziale Ungleichheit unter den chronisch Kranken sollte beriicksichtigt werden, d. h. es muB} ein groBerer
Aufwand fiir sozial mehrfachbelastete Personen vorgesehen werden.

Diese Erfordernisse sollten zum expliziten Bestandteil der Disease-Management-Programme werden
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3. Patientenorientierung und -beteiligung

Der beste Weg, medizinisches Handeln am Wohl des einzelnen Patienten auszurichten, ist seine Einbindung in die
Entscheidungsfindung. Gegenwirtig diskutierte Qualitétsstrategien betrachten den Patienten bzw. Konsumenten
allerdings nicht als Kooperationspartner bei der Bewiltigung der Krankheit (oder Koproduzenten der zu erbringen-
den Dienstleistung), sondern als passiven Empfanger auf ihn angewandter Behandlungen und Erziehungsprozedu-
ren. Ergebnisse aus psychologischer und soziologischer Coping-Forschung zeigen, dass diese Herangehensweise zu
Qualititsverlusten fiihren muss (Badura et al. 1999).

Das menschliche Erleben und Handeln ist von einem komplexen Wirkungsgefiige korperlicher, sinnlich-vitaler,
biographischer, 6kologischer, gesellschaftlicher und kultureller Bedingungen bestimmt (Keupp 1995). Ein Schu-
lungskonzept, das nur ein Informationsangebot bereithélt, ohne auf diese Bedingungen einzugehen, lauft Gefahr,
dass die Schulungsteilnehmer nicht in der Lage sind, das erworbene Wissen in ihren Lebenskontext einzubinden.
Kroger und Hendrischke (2002) beschreiben, wie es zu komplexen Behandlungsproblemen kommen kann, wenn
der Lebenskontext des Patienten nicht beriicksichtigt wird.

In vielen Vorschligen zu DMP-Schulungen findet sich ein iiberholter Bildungsbegriff, der kaum zu einer lebendi-
gen Aneignung von Fahigkeiten und Wissen fithren kann und kaum in der Lage ist, zum Bereich der Selbsthilfe zu
vermitteln. Es geht vorrangig um einseitigen Wissenstransfer, ohne Fertigkeiten, Erfahrungen und Kritikfahigkeit
der Patienten bzw. der Angehdrigen zu nutzen (Kroger & Hendrischke 2002).

Dem entspricht eine iiberholte Begrifflichkeit (und entsprechende Konzeptualisierung) nicht gelingender Koopera-
tion zwischen den Professionellen und Betroffenen: Statt die Probleme auf beiden Seiten zu suchen, wird die
”Ursache” allein beim Patienten gesucht: Es sieht dann so aus, als miisse allein die “mangelnde Compliance” oder
die "mangelnde Motivation” (s. z. B. bei der Diabetiker-Schulung von Haisch et al., 1997) beim Patienten bearbeitet
werden oder gar seine Psychopathologie, die ihn am erwiinschten Verhalten hindert.

Untersuchungen bei Diabetikern haben gezeigt, dass die auf reine Wissensvermittlung ausgerichteten Schulungen
haufig zu Riickfallen bei den Betroffenen fithren (vgl. Hirsch 1995).

Gerade bei chronischen Krankheiten miissen teilweise durchgreifende Verdnderungen von Handlungsweisen und
Gewohnheiten angezielt werden (Bsp. Diabetes: eventuell drastische Verdnderung der Erndhrung oder des Freizeit-
verhaltens), die erst in einer aktiven Auseinandersetzung bei den Betroffenen verstanden und umgesetzt werden
konnen. Oder anders formuliert: ”Der gegenstandsbezogene Erfolg (bei Diabetikern z.B. Verbesserung der Blut-
zuckerwerte ohne groBen Schwankungsbereich) hiingt wesentlich vom Gelingen der Innenregulation ab”.* Eine
aktive Selbstreflexion und Selbstbeteiligung beim Problemlosen verbessert so die Organisation und Koordination
von Entscheidungen. Der chronisch Kranke kann bewusster seine Ressourcen pflegen und nutzen (Dorner et al.
1999).

Eine Uberbetonung der sachbezogenen Regulation, wie sie in Schulungen, Belehrungen und Unterweisungen sy-
stematisch erfolgt, vernachlissigt die soziale Regulation, die eine weitere nachhaltige Kompetenzentwicklung dar-
stellt (Schroder 2002).

Priaventionsprogramme, bei denen es in dhnlicher Weise um solche tiefgreifenden Verhaltensumstellungen geht,
haben gezeigt, dass "Top-down” vermittelte Informationen wenig Effekte hervorbringen. Die Politik der Bundes-
zentrale fir gesundheitliche Aufklarung wurde inzwischen entsprechend verdndert. Die Aidsprdvention ist inzwi-
schen ein eindrucksvolles Beispiel, wie durch die Aktivierung von Betroffenen und durch lebensweltnahe
Kleingruppenarbeit in enger Verkniipfung mit Selbsthilfe und Selbstorganisation (z. B. die Stop-Aids-Prgramme)
eine Verhaltensdnderung stattgefunden hat (Payton 1990; Zaumseil 1990).

Geht das professionelle Angebot an den spezifischen Problem- und Bediirfnislagen der jeweiligen Gruppe - hier der
chronisch Kranken und deren sozialem Umfeld - vorbei (wohingegen die WHO gerade diesen Umweltbezug kon-
zeptionell als ”Settingansatz” fordert), ist langfristig mit einem Scheitern der “angeordneten” und nicht dialogisch
ausgearbeiteten Konzepte zu rechnen.

Die Praktiker vor Ort miissen die von medizinischen Fachgesellschaften entwickelten Handlungsnormen akzeptie-
ren und im klinischen Alltag umsetzen. Die sich einstellenden Konsensprobleme werden umso gréfer sein, je weni-
ger die Anwender in die Entwicklung der Standards einbezogen wurden, sagen Badura et al. (1999) voraus. Bei der
Erarbeitung ist es daher dringend notwendig alle Beteiligten, also Experten und Versicherte (Patienten), einzubezie-
hen, auch weil nicht bei allen Beteiligten von gleichen Vorstellungen beziiglich der Behandlung ausgegangen wer-
den kann.

Konsequenzen fiir die Schulungen der Arzte:

Falls die Defizite in Bezug auf Patientenbeteiligung und —empowerment in den DMP ausgeglichen werden und die
sozialen Ressourcen einbezogen werden sollen, hat dies auch Konsequenzen fiir die Arzt-Patient-Beziechung:
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Die Schulungen der Arzte diirften nicht auf die Vermittlung der Evidenzbasierten Leitlinien beschriinkt sein, son-
dern miissten sie auch in die Lage versetzen, die Beziehung zu ihren Patienten so zu gestalten, dass der aktivieren-
de, befdhigende und ressourcenorientierten Umgang der Patienten mit ihrer Krankheit unterstiitzt wird. Diese
Aufgabe ist nicht leicht zu bewiltigen: Empowerment und Enablement der Patienten und die Orientierung an Leitli-
nien darf keinen Riickzug aus der drztlichen Verantwortung® zur Folge haben (im Sinne der sog. Neopaternalisti-
schen Medizin , s. Feuerstein et al. , 1999). Stattdessen geht es um die differenzierte Handhabung einer neuen
Balance zwischen der Ubernahme und der Abgabe der Verantwortung, wie sie in entwickelten Arzt-Patient-
Beziehungen schon praktiziert wird (s. Terzioglu 2002).

4. Aktive Partizipation, biirgernahe Vernetzung, Empowerment

Die vom Sachverstindigenrat fiir die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen (2000/2001), geforderte patienten-
zentrierte Versorgung unterstiitzt Nachtigiller (2001) (Geschéftsfithrer der Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir
Behinderte e.V.) mit seiner Aussage: ”Kein DMP kann ohne die Mitwirkung der Patienten erfolgreich sein.”

Die bisherigen Uberlegungen iiber ihre Beteiligung sind unzureichend. Zwar wird iiber eine Beteiligung und Mit-
sprache von Patientenvertretern sowie von Selbsthilfegruppen nachgedacht (KBV, Lauterbach 2001), jedoch steht
bereits fest, bei welchen Themen die Patienten mitsprechen diirfen, an welchen Entscheidungen sie sich beteiligen
konnen.® Den Rahmen, in den sich die Patienten integrieren sollen, bildet die medizinische Behandlung und Ge-
sundheitserziehung.

Im Vordergrund steht also kein dialogisches Konzept von Austausch, auch nur begrenzt ein Kooperationsgedanke,
sondern nach wie vor das Konzept der Compliance.

Geht es bei chronisch Kranken (wobei eine Differenzierung zwischen den einzelnen Erkrankungen stattfinden und
auftretende Akutphasen beriicksichtigt werden sollten, in denen u.U. schnell medizinisch gehandelt werden muss)
eher um Begleitung im Umgang als um Heilung der Krankheit und gibt es mit oder ohne evidenzbasierter Leitlinien
oftmals nicht die eine richtige Malnahme bei einer Erkrankung, muss der Patient mit seinen Préaferenzen in die
Entscheidungsfindung iiber die Behandlungsmethode einbezogen werden. Ein Arzt, der die Vorstellungen, Wiin-
sche und Erwartungen des Patienten nicht ausreichend kennt, kann nicht entscheiden, was gut fiir diesen ist. Chro-
nische Krankheiten gehen einher mit Angsten, Unsicherheits- und Hilflosigkeitsgefiihlen. Informationen und
Kenntnisse iiber die Krankheit und Behandlungsmoglichkeiten vermitteln dem Betroffenen zumindest eine gewisse
kognitive Kontrolle {iber das Versorgungsgeschehen oder iiber seine Zukunft (Hope 1996, Dunning et al. 1997).
Voraussetzung filir eine aktive Beteiligung ist ein entsprechend informierter und motivierter Patient/ Biirger. Je
inaktiver, unmotivierter und inkompetenter der Konsument (Patient), umso hoher der Aufwand der zu erbringenden
bezahlten Arbeit und umso hdoher auch das Risiko des volligen Scheiterns der Dienstleistungserbringung (Badura et
al. 1999).

Aus Sicht der Patienten (und anderer Nutzer) ist die Versorgung hochkomplex und intransparent. Dies kann vor
allem durch eine verbesserte Vernetzung auf kommunaler Ebene reduziert werden. Allerdings ist die Arzteschaft so
in das Anforderungsprofil des Behandlungs- und Heilsystems eingebunden, dass sie kaum Kapazititen besitzt,
Konzepte zu entwickeln, um eine biirgernahe Neugestaltung zu realisieren. Eine stirkere Integration anderer pflege-
rischer und psychosozialer Berufe in das Versorgungssystem ist nétig. Im Blick, dass Heilung bei chronischen
Krankheiten nicht im Vordergrund steht, werden pflegerische Begleitung und die professionelle Befahigung der
Betroffenen zu einem Leben mit gesundheitlichen Beeintriachtigungen immer bedeutsamer.

Ein wesentlicher Aspekt unseres in den folgenden Abschnitten vorgestellten Modells ist das Konzept des Empo-
werments. Damit ist ein Prozess gemeint, “innerhalb dessen sich Menschen ermutigt fithlen, ihre eigenen Angele-
genheiten in die Hand zu nehmen, ihre eigenen Krifte und Kompetenzen zu entdecken und ernst zu nehmen und
den Wert selbst erarbeiteter Losungen schitzen zu lernen. Empowerment bezieht sich auf einen Prozess, in dem die
Kooperation von Personen mit dhnlichen Problemen durch ihre Zusammenarbeit zu synergetischen Effekten fiihrt”
(Keupp 1987, S. 256). Das Konzept hat enge Beziehungen zur Partizipation, Ressourcenaktivierung, Netzwerkfor-
derung und betont damit eine Orientierung an den lebensweltlichen Bedingungen der chronisch Kranken (s. Lenz
2002, Zimmermann 2000). Es gewinnt seit der Ottawa Charta (WHO, 1986) eine zunehmende Bedeutung als Leit-
konzept der Gesundheitsforderung.

5. Voraussetzungen der Einbindung von DMP in die Alltagspraxis ihrer Teilnehmer

> Vor dieser Gefahr warnt auch Klaus Dorner (2001) in seiner differenzierten Neubestimmung érztlichen Handelns.
% Beispielhaft dafiir ist ein DMP fiir Brustkrebs, aus: FORUM: Magazin der Deutschen Krebsgesellschaft 01/2002.
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Soll evidenzbasiertes Handeln in den Lebenskontext der Akteure des Gesundheitssystems eingebettet werden, so
liegt es nahe,

1. die handlungsleitenden Faktoren des bisherigen Verhaltens transparent zu machen und in der jeweiligen
Lebenssituation der Akteure nach Ankniipfungspunkten fiir (evidenzbasierte) Handlungsalternativen zu
suchen und

2. Wege zu finden, wie diese Handlungsalternativen von allen Akteuren gemeinsam getragen und umgesetzt
werden konnen.

5.1 Handlungsleitende Faktoren: Wertvorstellungen, Pline, Fertigkeiten und Lebenssituation

Als handlungsleitende Faktoren sieht Hockel (2001) die Werte, Plane und Fertigkeiten eines Individuums an. Ein
DMP, das den Werten seiner Teilnehmer widerspricht, ihren Pldnen zur Lebensgestaltung entgegensteht und ihren
Fertigkeiten nicht angemessen ist’, hat demnach wenig Aussicht auf Erfolg. Daher ist es unseres Erachtens sinnvoll,
bei der konkreten Planung und Ausgestaltung von Disease-Management-Programmen mit den Teilnehmern zusam-
men zu arbeiten. Das bedeutet, als ersten Schritt eines DMP gemeinsam Klarheit iiber die verschiedenen je indivi-
duellen Wertvorstellungen, Plidne und Fertigkeiten zu bekommen und diese schlieBlich bei der Planung weiteren
Vorgehens zu beriicksichtigen.

Neben den Wertvorstellungen, Pldnen und Fertigkeiten bestimmt vor allem die Lebenssituation — und wie sie von
der jeweiligen Person wahrgenommen wird — ihr Handeln, so dass gemeinsam mit den Teilnehmern des DMP auch
ihre (je individuelle) Ist-Situation erfasst werden muss.

Eine Klarheit der einzelnen Akteure iiber den eigenen Standpunkt (Ist-Zustand), die Zielvorstellungen (Werte und
Pléne) und das vorhandene Handwerkszeug (Fertigkeiten), diese Ziele zu erreichen, ist die Voraussetzung dafiir,
auch tliber gemeinsame Wege und Ziele zu verhandeln und tragfihige, fiir den einzelnen verldssliche Handlungs-
biindnisse einzugehen.

5.2 Handlungsbiindnisse: Entwicklung gemeinsamen Handelns und gemeinsamer Ziele

Da man Behandlungsprozesse nach Badura et al. (1999) als Koproduktionsprozesse verschiedener Akteure verste-
hen kann und da eine gelungene Koproduktion verldssliche Handlungsbiindnisse braucht, ist es unerldsslich, in
einem DMP die Entwicklung dieser Handlungsbiindnisse zu unterstiitzen.
Zur Entwicklung von Handlungsbiindnissen bedarf es eines Abstimmungs- und Diskussionsprozesses aller an der
Behandlung Beteiligten, in dem die jeweils eigenen Wert- und Zielvorstellungen eingebracht und miteinander abge-
stimmt werden konnen®. Dieser Prozess — einen eigenen Standpunkt zu formulieren und in einem dialogischen Pro-
zess nach gemeinsamen Handlungsalternativen zu suchen — muss in einem DMP notwendigerweise auf zwei
Ebenen stattfinden:
1. aufeiner allgemeinen, eher auf die Krankheit zentrierten Ebene, bei der es um die Auseinandersetzung mit
den auf der Grundlage von evidenzbasierten Leitlinien vorgeschlagenen Handlungsalternativen geht und
2. auf einer praktischen, auf den einzelnen Patienten bezogenen Ebene, in der erarbeitete Handlungsalternati-
ven erprobt und in den eigenen Lebenskontext integriert werden konnen.
Die Kombination dieser beiden Ebenen — reprisentiert durch Disease Management und Case Management’ — er-
moglicht eine umsetzbare, in die Lebenswelt aller beteiligten integrierte Versorgung (vgl. KBV 2002, S.57ff).

6. Praktische Ausgestaltung von DMP: Schulungen

7 Ein DMP ist den Fertigkeiten der Teilnehmer nicht angemessen, wenn beispielsweise Fertigkeiten vorausgesetzt
werden, die die Teilnehmer nicht haben. Ein solches DMP iiberfordert seine Teilnehmer — es besteht die Gefahr,
dass aus Angst vor eigener Unzulénglichkeit nicht mitgearbeitet wird. Ist das Gegenteil der Fall, werden Teilnehmer
unterfordert, so ist es mdglich, dass sie das DMP nicht ernst nehmen und ebenso wenig mitarbeiten.

¥ Zu den Techniken und Instrumenten dieses Dialogischen Prozesses siche Bohm et al. (1999)

? Wihrend Disease Management als eine eher formale, auf die jeweilige Krankheit bezogene Planung von Priventi-
on, Diagnostik, Behandlung und Nachsorge von Patienten im allgemeinen zu verstehen ist, bezieht sich Case Mana-
gement auf den Einzelfall: Hier werden — giinstigstenfalls gemeinsam mit allen an der Behandlung Beteiligten —
praventive, diagnostische und therapeutische MaBnahmen fiir den jeweiligen Patienten in seiner speziellen Situation
abgestimmt.
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Wie einerseits Disease Management und Case Management zusammenspielen konnen und andererseits sowohl das
Finden und Artikulieren eigener Standpunkte als auch das Erarbeiten gemeinsamer Perspektiven verwirklicht wer-
den kann, veranschaulicht die folgende Grafik:

Schulungs-System

g Plenum

o 2 o

2 &g

2 Pe
=

agH : : : :
g Arbeits- Arbeits- Arbeits- Arbeits-

gruppe gruppe gruppe gruppe

Diseagig]Case- Patienten/-innen  Angehorige Arzte/-innen Sonstige

Manager/-in

Einzel-/Familien-
Beratung

Case-
Management-
Ebene

Ko-Therapeutisches Arbeiten

6.1 Arbeitsgruppen und Plenum: Disease-Management-Ebene

Auf der Disease-Management-Ebene bietet sich die Arbeit in homogenen Arbeitsgruppen'® an, die aus 5-10 DMP-
Teilnehmern bestehen. Hier sollten zuerst in Zukunftswerkstétten die Erwartungen der DMP-Teilnehmer an das
Programm herausgearbeitet werden und die Themen, die die jeweiligen Arbeitsgruppen bearbeiten mdchten. Diese
Themen sollten zusammengestellt werden und im Verlauf des DMP von den verschiedenen Arbeitsgruppen gleich-
zeitig bearbeitet werden. Die Arbeitsergebnisse der Gruppen sollten dann in einem Plenum vorgestellt und gemein-
sam diskutiert werden. Dabei wird es darum gehen, unterschiedliche und gemeinsame Perspektiven
herauszuarbeiten und themenbezogen gemeinsame Handlungs- und Unterstiitzungsmdglichkeiten zu identifizieren.

Als Arbeitsmaterial sollten in den Schulungsgruppen bereits ausgearbeitete Patiententrainingsprogramme'' behan-
delt werden. Die Arbeit in diesen Gruppen sollte sich nicht darauf beschrénken, diese Programme zu applizieren.
Die Teilnehmer sollten sich mit ihnen auseinandersetzen und ein eigenes Interesse daran entwickeln, Bestandteile
dieser Programme fiir sich zu iibernehmen:

' Die homogenen Arbeitsgruppen unterstiitzen einen reibungsloseren Gruppen- und Diskussionsprozess (Trojan
und Legewie 2001). In gemischten Gruppen wird sich der Diskussionsbedarf zum Teil auf die Unterschiedlichkeit
der Teilnehmer und ihrer unterschiedlichen Perspektiven beruhen und weniger am Thema orientiert sein. Aulerdem
unterstiitzt das Gruppenmodell auch die Anpassung an unterschiedliche Patientenkonstellationen: z. B. Kinder und
Jugendliche als Diabetes-Patienten, ihre Eltern in einer Angehdrigengruppe — bei Brustkrebspatientinnen sind An-
gehorigegruppen fiir deren Lebenspartner und Gruppen fiir ihre Kinder denkbar.
" Beispiele fiir solche Schulungsprogramme sind
a. fiir den Krebs-Bereich das Bochumer Gesundheitstraining (Beitel 1996),
b. im KHK-Bereich die Gruppenschulungsprogramme von Bischoff & Pein (1994), Larbig (1993), Ornish et al.
(2001) und Schwerwitz et al. (1995),
c. Dbei Diabetes beispielsweise das Schulungsprogramm von Haisch und Zeitler (1997), bzw. fiir Kinder und Ju-
gendliche das Programm von Anderson et al. (1989) und
d. im Bereich Asthma/COPD die Ambulante Fiirther Asthma-Schulung fiir Erwachsene (Worth 1997) und bei
Kindern, Jugendlichen und ihren Eltern die Schulungen von Petermann et al. (2000), Wittenmeier et al. (2000)
und Warschburger et al. (2000).
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1. sie als Patient oder Angehdriger in die Lebenspraxis zu integrieren, bzw.
2. sie als Professioneller an Patienten und Klienten weiterzuempfehlen oder sie in die Behandlung einzubau-
en.

Weiterhin sind den DMP-Teilnehmern in den Arbeitsgruppen bei Themen wie “bestmdgliche Behandlung” evi-
denzbasierte Leitlinien als Arbeitsmaterial und Diskussionsanreiz bereitzustellen. Sie sollen von den Teilnehmern
auf ihre Umsetzbarkeit und Attraktivitit betrachtet werden'”. Bisher wurde es vernachlissigt, auch Patienten in die
Diskussion um evidenzbasierte Leitlinien einzubeziehen. Badura et al. (1999) weisen, wie bereits erwéhnt, hingegen
auf die Bedeutung der Patienten als ”Koproduzenten” ihrer Behandlung hin: Eine gelungene Behandlung ist nicht
nur Produkt von Arzten und eines Technikeinsatzes, sondern auch Patienten haben einen wesentlichen Anteil. In
dieser Beteiligung kann eine Grundlage fiir ein gelungenes Disease Management gesehen werden. Nicht allein das
Wissen um das richtige Handeln, sondern die individuelle Aneignung dieses Wissens, die Abgleichung mit eigenen
Werten und Normen sowie die Ubernahme der neuen Handlungsweisen in das eigene Lebenskonzept und die Her-
ausbildung von neuen Gewohnheiten sind die Grundlage fiir eine nachhaltige Verhaltensidnderung (hierzu siche
auch Kiekbusch 1999). Ein solcher Ubernahmeprozess von (zunichst) fremden Werten und Normen kann jedoch
nicht in einem “Top-Down-Prozess” geschehen, also von oben verordnet werden, sondern er bedarf der Moglichkeit
eigener Einflussnahme und der Teilhabe an Entscheidungsprozessen. Die Befdhigung zur Teilhabe an Entschei-
dungsprozessen (Empowerment) ist aus gemeindepsychologischer Sicht eine grundlegende Aufgabe eines DMP".

Zur Befahigung zur Teilhabe an Entscheidungsprozessen gehort auch der Umgang mit den emotionalen Belastungs-
faktoren der Krankheit. Hermann et al. (2001) zeigen beispielsweise im Krebsbereich die Notwendigkeit der Aus-
einandersetzung mit der emotionalen Belastung durch die Krankheit und die Behandlungsumstinde — sowohl fiir
die Patienten als auch fiir das Behandlungspersonal — auf. Der Umgang mit der emotionalen Seite der Krankheit
sollte als Thema der Arbeitsgruppen und des Plenums angeboten werden.

Sowohl die Diskussionen im Plenum als auch in den Arbeitsgruppen bieten die Mdglichkeit, Handlungsbedarf auf-
zudecken und die Teilnehmer des DMP zu Eigenengagement zu motivieren. Hier konnen die Teilnehmer sowohl
ermutigt werden, eigene Initiativen ins Leben zu rufen als auch Kontakte zu bestehenden Selbsthilfe- und Interes-
sengruppen auf- und auszubauen, um bestehenden Bedarf zu decken. Als Koordinator, der entsprechende Initiativen
unterstiitzt, kann hier der Disease-/ Case-Manager fungieren.

Der Disease-Management-Prozess sollte jedoch nicht bei der Entwicklung gemeinsamer Handlungsalternativen und
deren Umsetzung stehen bleiben, sondern auch den Erfolg der Umsetzung iiberpriifen und auftretende Probleme
aufgreifen und zu 16sen versuchen. In diesem Sinne kdnnen sowohl die Arbeitsgruppen als auch das Plenum als
Qualititszirkel'* angesehen werden, die nicht nur gemeinsame Standpunkte und Strategien erarbeiten, sondern auch
auftretende Probleme bearbeiten und gemeinsam zu 16sen versuchen. Wihrend in den Arbeitsgruppen der Raum fiir
eine Problemanalyse aus der jeweiligen Sicht gegeben ist, bietet das Plenum die Moglichkeit fiir den interdiszipliné-
rs—:‘nl 5Austausch und das Erarbeiten und Diskutieren gemeinsamer Losungsstrategien unter Einbezug aller Beteilig-
ten .

6.2 Arbeitstechniken: Empowerment, Moderation, Mediation

Es ist sinnvoll, in den Arbeitsgruppen eine Arbeitsweise zu wihlen, die sich in Empowerment-Prozessen bereits
bewihrt hat (Stark 1996, Bohm et al. 1999, Lenz, 2002): Zukunftswerkstitten'e, Biograﬁearbeit”, Film-

2 Wo gehen die Teilnehmer mit evidenzbasierten Leitlinien konform? Wo wiirden sie sich andere Ansitze wiin-
schen? Wieso?

" In diesem Zusammenhang sei auch noch einmal auf das Beispiel der bereits erwihnten AIDS-
Praventionsprogramme hingewiesen, deren Erfolg auf der Aktivierung der Betroffenen selbst beruht (Payton 1990,
Zaumseil 1990).

14 Zur Funktion und Arbeitsweise von Qualititszirkeln siche auch Thémen-Suhr und Suhr (2002).

' Dies sind sowohl die verschiedenen krankheitsspezifischen Professionen als auch die Patienten und deren Ange-
horige.

16 Zukunftswerkstitten sind eine Planungsmethode, bei der die Teilnehmer zuerst einen Idealzustand entwerfen, in
einem zweiten Schritt ihre derzeitige Situation beschreiben und in einem dritten Schritt gemeinsam wahlweise das
Vorgehen planen, um von der derzeitigen Situation zu dem avisierten Idealzustand zu gelangen (Stark 1996) oder
diesen Weg “riickwérts” in einem Backcastingprozess (Trojan und Legewie 2001) entwickeln, also ausgehend von
einem Idealzustand nachvollziehen, welche Schritte vollzogen worden wéren, hiatte man den Idealzustand schon
erreicht (Trojan und Legewie 2001). Mit Hilfe von Zukunftswerkstitten kann die Motivation zur Eigeninitiative
unterstiitzt werden.
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/Literaturarbeit'®. Diese Arbeitstechniken unterstiitzen nicht nur das dialogische Aneignen von Wissen und Hand-
lungskompetenz, sondern konnen auch als Bestandteil von Identitdtsarbeit angesehen werden, die notwendiger
Bestandteil der Identifizierung mit den neu erarbeiteten Handlungsoptionen und Lebensperspektiven ist. Diese
Identifizierung bzw. Selbstkonzeptualisierung als kooperativ arbeitender Teil einer (Be-) Handlungsgemeinschaft
kann als Grundlage nachhaltiger Handlungsverdnderung innerhalb des DMP angesehen werden (Badura et al.
1999).

Uber den Einsatz von Empowerment-Techniken hinaus bietet sich eine Moderation der Gruppen an, um einen
fruchtbaren Arbeitsprozess zu fordern. Trojan und Legewie (2001) halten “professionelle Moderation und Koordi-
nation in sektoriibergreifenden Projekten fiir einen unerldsslichen Verfahrensstandard, dessen allgemeine Einfiih-
rung in Politik, Verwaltung und Biirgerbeteiligungsverfahren eine wichtige Innovationsreserve darstellt”. Diese
Moderation ist durch einen geschulten Gruppentrainer durchzufiihren. Sind die Arbeitsgruppen erst mit der Arbeit
innerhalb der Gruppe vertraut, konnen sie die Moderation selbst {ibernechmen und werden den Trainer nur in
schwierigen Situationen zu Rate ziehen, so dass die Gruppentrainer sich nach einiger Zeit aus dem Gruppengesche-
hen herausziehen konnen und bereits in einem anderen Programm die Anleitung iibernehmen kénnen.

Auch in der Plenumsarbeit ist eine Moderation wichtig, um den unterschiedlichen Arbeitsgruppen einen gemeinsa-
men, gleichberechtigten Arbeitsprozess zu ermoglichen. Dariiber hinaus wird es sich als giinstig erweisen, wenn der
Moderator des Plenums auch Mediationstechniken beherrscht, um den Gruppenprozess auch in kontroversen Dis-
kussionen fiir die verschiedenen Teilnehmer fruchtbar zu halten und eine gemeinsame Arbeit zu ermdglichen (Fiet-
kau 2000). Dem Moderator des Plenums sollte auch die Organisation der Arbeitsgruppen und ihre Unterstiitzung
mit Arbeitsmaterial obliegen. Er kann als der eigentliche Disease Manager angesehen werden. Da er als Mediator
und Moderator einen neutralen Standpunkt vertreten soll, sollte er nicht Angehdriger einer der Arbeitsgruppen sein
(z. B. der Hausarzt eines Patienten, betreuender Psychologe, Angehoriger oder Patient selbst). Es ist jedoch denk-
bar, dass auf ldngere Sicht und bei entsprechender Qualifikation (Moderations- und Mediationstechniken) Teilneh-
mer eines DMP in einem anderen DMP die Funktion des Disease Managers iibernchmen.

6.3 Einzelfall-Betreuung: Case-Management-Ebene

Wesentlich am Erwerb neuen Wissens ist auch seine praktische Anwendung. Daher ist es wichtig, die Disease-
Management-Ebene um eine Case-Management-Ebene zu erweitern. Die in den Schulungen theoretisch erarbeiteten
Handlungsalternativen sollen von den Teilnehmern auch praktisch umgesetzt werden. Die dabei entstehenden Pro-
bleme'” sind jedoch auf der Disease-Management-Ebene selbst schlecht aufzufangen, da es hier weniger um den
Einzelfall geht als vielmehr um Regelwissen im Umgang mit der Krankheit. Case Management bietet dagegen die
Moglichkeit (vgl. KBV 2002), diese Probleme fallbezogen zu reflektieren und gemeinsam individuell zu 16sen.
Dabher sollte der Disease Manager den Teilnehmern des Projektes auch als Case Manager zur Verfiigung stehen, der
die Patienten aktiv bei der Krankheitsbewiltigung unterstiitzt”’. Dies kann in der Form von Einzelberatungen ge-
schehen, bei familidren oder sozialen Problemen durch eine Familien- oder Gruppenberatung und bei Behandlungs-
problemen in der Form von Fallkonferenzen oder ko-therapeutischem Arbeiten.

Bei dieser Kombination von Disease Management und Case Management sind nicht nur positive Auswirkungen auf
das Handeln der DMP-Teilnehmer zu erwarten, die neue Handlungsalternativen erwerben, erproben und verfestigen
kdnnen, sondern auch in Richtung auf die Optimierung der medizinischen Versorgung: Die evidenzbasierten Leitli-
nien kdnnen innerhalb des DMP an eine integrierte Versorgung laufend angepasst und in ihrer Anwendbarkeit wei-
terentwickelt werden. Probleme, die sich in der Behandlung ergeben, flieen iiber die Gruppen- und Plenumsarbeit
wieder in den Diskussionsprozess zuriick, konnen von Patienten, Angehdrigen und Professionellen gemeinsam
geklart werden und fiihren zu neuen Handlungsimpulsen.

"7 Biografiearbeit bezeichnet die Auseinandersetzung mit der eigenen Lebensgeschichte: den eigenen Werdegang,
Erfahrungen und deren Bewertung. Bei dieser Methode geht es einerseits darum, sich der eigenen Lebenswelt be-
wusst zu werden, des sozialen Gefiiges in dem man sich bewegt und der Ressourcen, die es fiir einen bereithilt;
zum anderen geht es darum eigene Stirken und Schwiéchen aufzuzeigen und ein Bild eigener Ressourcen zu ent-
wickeln(vgl. Herriger 1997, Stark 1996).

'8 Film- und Literaturarbeit haben eine dhnliche Funktion, wie die Biografiearbeit — iiber den Vergleich mit literari-
schen oder filmischen Personen kann die eigene Situation erfahren werden. Dariiber hinaus kénnen die medial ver-
mittelten Personen als Modell fiir alternatives Verhalten dienen, dessen Ubernahme in die eigene Lebenspraxis
diskutiert werden kann (Miller 2000).

' Die praktische Umsetzung verallgemeinerten theoretischen Wissens gestaltet sich aufgrund der individuellen
Lebensumstinde bisweilen schwierig, so dass eine Anpassung des Wissens nétig ist, die das Individuum zum Teil
nicht ohne fremde Hilfe leisten kann.

2 Dies bedeutet, dass die Funktion des Disease Managers und die Funktion des Case-Managers in Personalunion
von einer Person erfiillt werden sollten.

-9-



Aufgabe des Disease-/Case-Managers ist es, die beiden genannten Ebenen miteinander zu verkniipfen, die Arbeit in
den entstehenden Netzwerken und damit die sektoreniibergreifende®' Kooperation zwischen verschiedenen Profes-
sionellen sowie die Kooperation des multiprofessionellen Behandlungsteams mit den Laien (Patienten und Angeho-
rigen) zu unterstiitzen”> und somit eine Schnittstelle zur anwendungsorientierten Verbindung von Behandlungs-
Theorie und -Praxis zu schaffen.

Fiir einen Schulungsdurchlauf sind ca. 10-14 Sitzungen zu planen, so dass bei einem 14-tdgigen Schulungsrhythmus
ein Schulungsdurchlauf ca. ein halbes Jahr dauern wiirde. Wahrend Gruppenarbeit und Plenum nur alle zwei Wo-
chen stattfinden sollten, sollten die Raumlichkeiten und der Disease-/Case-Manager jedoch wochentlich zur Verfii-
gung stehen: Die ”schulungsfreien” Wochen koénnen von den Teilnehmern zur gemeinsamen Vor- und
Nachbereitung von Schulungsterminen, zur Vertiefung oder Anwendung erworbenen Wissens®, zur Kontaktpflege
untereinander oder fiir eigene Initiativen®® genutzt werden. Der Disease-/Case-Manager sollte die Teilnehmer bei
ihren Aktivitdten unterstiitzen.

Das Case-Management - Einzelberatungen, Familienberatungen und Fallkonferenzen - sollte sich am Bedarf der
Teilnehmer ausrichten. Grundsitzlich sollte vor Schulungsbeginn ein Einfithrungs- und Beratungsgesprich zwi-
schen dem Disease-Manager und den einzelnen Teilnehmern stattfinden, in dem das Konzept des DMP vorgestellt
und geklért wird, dass grundsitzlich die Moglichkeit zur Einzel-/Familien-Beratung, bzw. zu einer Fallkonferenz
besteht. Um ein mdglichst niederschwelliges Angebot zu sichern, sollte in mindestens zweimonatlichem Abstand
vom Disease-/Case-Manager die Initiative ergriffen werden, die Teilnehmer anzusprechen und zu fragen, ob Bera-
tungsbedarf besteht.

7. Praktische Ausgestaltung von DMP: Informationssysteme, Datenmanagement und Erinnerungssysteme

Neben Patienten- und Arzteschulungen fordert Lauterbach (2001) Informationssysteme und Erinnerungssysteme als
Bestandteil von Disease Management. Folgende Grafik veranschaulicht eine mégliche Umsetzung und Vernetzung
dieser Komponenten innerhalb eines DMP:

DMP - Komponenten

DMP-Teilnehmer: Disease-/ Tréagerschaft des DRIP:

Arzte, Patienten, Case- z. B. Erankenkassen, Selhsthilfe-Organisationen,
Angehiirige, sonst. MManager Verhraucherschutz- Zentren, Biirgerzentren, etc.
Schulungs-
System

Riickmeldngen zum
DMP: Wo gibt es

: Probleme? Warum?
Bereitstellung von

Schulungsinhalten
Informations- Daten-
System Management *®

Automatische Zusendung
von Terminerinnerungen
und Verhaltensvorschligen

Telefonische Erinnerungen oder Riickmeldung iiher
Riickmeldungen zu Untersuchungs- den Erfolg des
Erinnerungs- und Behandlungsergebnissen

System

Erinnerungs-Systems

* 7 B durchein Call-Center

'S, FuBnote 2

** Die Zusammensetzung des multiprofessionellen Behandlungsteams, bzw. welche Professionellen zu vernetzen
sind, wird sich von Krankheit zu Krankheit unterscheiden.

2 Hier konnten beispielsweise bei Bedarf Entspannungtechniken geiibt werden.

* Dies kénnten Gruppengriindungen, der Kontaktaufbau zu anderen Gruppen etc. sein
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7.1 Informationssysteme: Online-Informationen und Call-Center

Die in den Arbeitsgruppen erarbeiteten Inhalte sowie die Materialien (evidenzbasierte Leitlinien und weitere Fach-
und Kontaktinformationen) und weiterfilhrende Informationen, mit denen in den Schulungen gearbeitet wird, soll-
ten fiir die DMP-Teilnehmer jederzeit verfligbar sein.

Dariiber hinaus bietet es sich an - ebenso wie bei den Schulungen - auch das Informationsangebot zu individualisie-
ren und personliche Daten (Krankenakte, Behandlungspléne etc.) verfiigbar zu machen.

Ansiitze fiir solche Informationssysteme im Internet (Lenz et al. 2001) oder per Call-Center (Arzte Zeitung 2000)
werden derzeit entwickelt und erprobt. Ein solches Informationssystem sollte neben der Information der DMP-
Teilnehmer auch die Erfassung und Verwaltung der Patienten-Daten unterstiitzen und beispielsweise je nach be-
stimmten Parametern Behandlungsratschldge bereithalten (Lauterbach 2001).

Informationssysteme im Internet bieten dabei den Vorteil, dass sie einerseits wenig personalintensiv und orts- und
zeitunabhéngig verfligbar sind - Informationen konnen eingegeben und abgerufen werden, wenn und wo sie anfal-
len, bzw. gebraucht werden - andererseits konnen Online-Systeme auch die Vernetzung der DMP-Teilnehmer un-
tereinander unterstiitzen (beispielsweise durch Diskussionsforen, Chats, private Email-Kontakte). Diskussionen die
in den Schulungen zu wenig Raum hatten kdnnen so online weiter fortgefiihrt werden und zu einem spiteren Zeit-
punkt wieder in den Gruppenprozess einflieBen. Darliber hinaus besteht die Mdglichkeit, die Diskussionen des
DMP mit Hilfe des Informationssystems in die Offentlichkeit zu tragen und auf breiterer Ebene zu diskutieren®.

Bei der Konzeption eines Informationssystems ist jedoch zu iiberlegen, dass vermutlich nicht alle DMP-Teilnehmer
ungehinderten Zugang zum Internet haben. Stuchlik (1999) benennt die geringe Verbreitung von modernen Infor-
mations- und Kommunikationstechnologien in europdischen und bundesdeutschen Privathaushalten®®. Allen Teil-
nehmern sollte - so Stuchlik - zu jeder Zeit und an jedem Ort ein Zugang zu den Informationen zu gewéhrleistet
werden, “unabhingig davon, ob die Biirgerin bzw. der Biirger iiber eigene Computer- und Kommunikationstechnik
verfiigt oder 6ffentliche Zugangsmoglichkeiten (z. B. iiber Informationsterminal oder Informationskiosk) nutzt. Der
Zugriff [auf die Informationen, d. Verf.] soll auf mdglichst kurzen Wegen (z. B. tiber Stichwortliste, Auswahlmenii,
...) und ohne spezielle Kenntnisse ausfiihrbar sein.” Eine Ergéinzung des Internetangebotes durch ein Call-Center ist
unserer Meinung nach dringend anzuraten, um einerseits die Zugangsmoglichkeit der Teilnehmer zu den Informa-
tionen zu erweitern und andererseits Schwierigkeiten im Umgang mit neuen Medien auszugleichen.

7.2 Daten-Management

Neben den Schulungsinhalten, die im Informationssystem bereitgestellt werden sollen, sollte den Behandlern sowie
den Patienten ermdglicht werden regelméfig Patientendaten in eine Internet-basierte Krankenakte zu iibertragen
und diese zu aktualisieren und zu pflegen. Softwarelosungen zur Synchronisation von Praxis-EDV und Online-
Krankenakte werden derzeit entwickelt (sieche dazu Arzte Zeitung 2002b, Arzte Zeitung 2002¢c, Uckert et al. 2002).
Auch in Bezug auf die Pflege der Online-Krankenakte sollte das Online-Angebot durch ein Call-Center ergénzt
werden, das
1. die Ubernahme von Daten in die Online-Akte oder die Information der DMP-Teilnehmer sicherstellt, falls
diesen der Zugang zum Internet oder entsprechende technische Voraussetzungen nicht gegeben sind (vgl.
Arzte Zeitung 2002a, Stuchlik 1999) und
2. ein individualisiertes Service-Angebot bereitstellt: Ansprechpartner zu speziellen Fragen - beispielsweise
in Bezug auf die Therapie, Arzneimitteln, Bewiltigung der Krankheit, etc. (vgl. Arzte Zeitung 2000).

Inhaber dieser Online-Krankenakte sollte der Patient sein: Er hat die Zugriffshoheit iiber die Daten, d. h. er ent-
scheidet, wem er Zugriff auf welche Daten gewihrt. Dies bietet nicht nur Vorteile aus Datenschutzgriinden (Gerlof
2001), sondern regt dariiber hinaus den Patienten zur aktiven Auseinandersetzung mit seiner Krankheit an, verbes-
sert den Zugang und Wirkungsgrad der Aufklirung, unterstiitzt die sektoreniibergreifende®” Vernetzung und Koope-
ration der DMP-Teilnehmer, hilft bei der Vermeidung von Doppel- oder unnétigen Untersuchungen, macht die
Patientengeschichte {iberschaubar und bietet Vergleichsmoglichkeiten von Behandlungsdaten (Qualitéts-
Management). Die Daten der Online-Akte sind orts- und zeitunabhingig und in verschiedenen Sprachen abrufbar,
so dass diese Akte auch auf Reisen im Ausland von den Patienten zu Behandlungszwecken genutzt und weiter ge-
fiihrt werden kann (Uckert et al. 2002). Auch die von Lauterbach (2001) geforderte Dokumentation im DMP kann

% beispielsweise wenn die Online-Diskussionsforen 6ffentlich zugénglich gemacht werden

%1999 gab es in Europa nur 0,12 "Computer pro Kopf der Bevélkerung” (das entspricht einem Computer pro 8,3
Biirgern) und in Deutschland besaflen nur 4-7% der Haushalte ein Modem, das entspricht einem von 14 - 25 Haus-
halten. Zwar werden sich die Zahlen in den letzten Jahren erh6ht haben, jedoch ist nicht davon auszugehen, dass bei
den Patienten und Angehdrigen ein ausreichender Zugang zum Internet gewéhrleistet ist.

*7'S. FuBnote 2
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iiber ein solches Online-Daten-Management geldst werden: Behandlungsabldufe sind iiber einen langen Zeitraum
hinweg iibersichtlich gegliedert nachvollziehbar (Uckert et al. 2002).

7.3 Erinnerungssysteme

Weiterhin sind Erinnerungssysteme in das Informationssystem zu integrieren, die die Beteiligten an Termine und
Vorgehensweisen zu erinnern, wenn diese zeit- oder datenabhingig™ fillig werden. Die Erinnerungen konnen - je
nach Erreichbarkeit der DMP-Teilnehmer - telephonisch, per Fax, per Post oder per Email erfolgen (Lauterbach
2001). Eine schriftliche Erinnerung mit der Angabe einer (z. B. telephonischen) Riicksprachemdoglichkeit ist dabei
einer ausschlielich miindlichen Erinnerung vorzuziehen.

Das Erinnerungssystem sollte auch in der Form automatisiert und mit dem Informationssystem verkniipft sein, dass
Patienten nicht nur Zugriff auf ihre Daten (z. B. Krankenakte) haben, sondern auch bei der Abfrage der Daten In-
terpretationshilfen und Vergleichswerte bekommen und evidenzbasierte Vorschlidge fiir das weitere Vorgehen
(Lauterbach 2001).

Eine Riickkopplung des Erinnerungssystems an andere DMP-Komponenten ist im Sinne der Fortentwicklung des
Programms sinnvoll. So sollte nachvollzogen werden, warum Termine oder Behandlungsvorschldge nicht wahrge-
nommen werden konnten. Diese Fragen kdnnen sowohl Gegenstand des Case Management sein, als auch in an-
onymisierter Form Thema der Arbeitsgruppen und des Plenums. Wird eine nachhaltige Einstellungs- und
Verhaltensidnderung der DMP-Teilnehmer angestrebt, so sollte diese Riickkopplung nicht im Sinne eines Kontroll-
oder Anreizsystems betrieben werden, das Teilnehmer fiir das Befolgen der Hinweise belohnt und/oder bei Nichtbe-
folgen vornehmlich mit Motivationsversuchen reagiert, da ein solches Kontroll- oder Belohnungssystem zum einen
die Gefahr in sich birgt, den eigenverantwortlichen Umgang mit den Krankheitsfaktoren und somit die Entwicklung
eigener Motivation zu gesundheitsbewusstem Verhalten zu behindern®” (zu Lernmotivation siche Wild et al. 2001)
und zum anderen die Schwierigkeiten der Teilnehmer mit dem DMP zu verdecken droht. Vielmehr sollten aus unse-
rer Sicht die Schwierigkeiten im Umgang mit dem DMP thematisiert werden, um auch hinderliche Faktoren zu
identifizieren und Mdoglichkeiten zu erschlieen, das DMP in die Lebenswelt der Teilnehmer besser einzupassen.

8. Beitrag der unterschiedlichen Berufe — interdisziplinire Kooperation

Unseres Erachtens ist nicht sinnvoll, bestimmten Berufen allgemeine Zustindigkeitsbereiche
zuzuweisen. Bei den unterschiedlichen Krankheitsgruppen und bei den je spezifischen Behand-
lungsbediirfnissen einzelner Patienten ergeben sich unterschiedliche Teams von an der Behand-
lung beteiligten Professionellen. Zur Anbindung und Qualifikation des Disease / Casemanagers
finden sich nidhere Angaben unter 9. 3.

Von der eigenen fachlichen Voraussetzungen her sehen wir uns vor allem in der Lage, ein Kom-
petenzprofil fiir Psychologen und verwandte teilweise neue interdisziplinidr angelegte Studien-

ginge zu spezifizieren.

Psychologen konnen in unterschiedlicher Weise zu DMPs beitragen: Klinische Psychologen und Psychologische
Psychotherapeuten sind (neben ihrer Kompetenz, psychische Storungen zu behandeln) Spezialisten fiir die Verar-
beitung leidvoller Erfahrungen und Krankungen und dafiir, Selbstmanagement und Selbstorganisation zu ermdgli-
chen. In der psychotherapeutischen Praxis und Forschung wurden differenzierte Programme zur Bewéltigung der
verschiedenen chronischen korperlichen Erkrankungen entwickelt und evaluiert (s. 0.). Wenn Psychologische Psy-
chotherapeuten gute Arbeit leisten, so sind sie in der Lage, diese Féhigkeit zur Bewéltigung so zu fordern, dass an
den je individuell unterschiedlichen schon vorhandenen Ressourcen der Betroffenen und ihren alltdglichen Lebens-
verhaltnissen angekniipft wird und dass Prozesse wechselseitigen Lernens angeregt werden, bei denen Patienten
zunehmend als Experten in eigener Sache (s. Geislinger, 1998) gesehen werden. Dann haben sie eine Professiona-
litat, die nicht abhingig macht, sondern darauf zielt, fremde Hilfe moglichst bald iiberfliissig zu machen.

8 7. B.: Untersuchungen in bestimmten Zeitabstdnden bzw. Verhaltensvorschlige, wenn neue Untersuchungsergeb-
nisse vorliegen

* Die Entwicklung eines Verhaltens auf duBere Anforderung wiirde hingegen gefordert. Dabei besteht die Gefahr,
dass das Verhalten aufgegeben wird, sobald die Kontrolle oder Belohnung wegfillt oder nicht mehr als bedeutsam
erlebt wird.
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In verschiedenen Sparten der Psychologie, die sich teilweise schon zu eigenen Masterprogrammen (teilweise inter-
disziplinir angelegt)® ausdifferenziert haben oder kiinftig eingefiihrt werden, geht es um die Vermittlung von
Kompetenzen, die sinnvoll im Bereich des Disease Managements eingesetzt werden konnen:

Professionell zu arbeiten bedeutet in diesem Feldern, den Partnern innerhalb problematischer Beziehungen zu er-
moglichen, so zu kooperieren, dass sich beide Seiten ernst genommen fithlen und daraus wechselseitige Unterstiit-
zung resultiert (das gilt auch fiir problematische Kooperation in Arzt-Patient-Beziehungen).

Professionalitdt in der Unterstiitzung der Arbeit von Gruppen und Gremien bedeutet, darin Prozesse zu unterstiitzen,
innerhalb derer bei den Teilnehmern Kreativitit, Engagement fiir ein gemeinsames Ergebnis freigesetzt wird und
zunehmend Strukturierungs- und Visualisierungshilfen genutzt werden (Moderationsfahigkeiten) .

Professionalitdt in der Kooperation zwischen Gruppen bedeutet schlielich, die Bearbeitung von Konflikten, Mei-
nungsverschiedenheiten und divergierenden Verstindnissen so zu moderieren, dass sich keine Partei iiber den Tisch
gezogen flihlt, dass Divergenzen auf konstruktive

Weise bearbeitet werden kdnnen und tragfahige Verhandlungsergebnisse entstehen (Fahigkeiten der Mediation, des
Kooperationsmanagements, teilweise des Informationsmanagements).

SchlieBlich gehdrt zur Professionalitdt innerhalb dieser Berufsfelder die Beherrschung von Evaluationsverfahren
einschlieBlich der Anwendung partizipativer Forschungsmethoden.

Disease Management als soziale Innovation kann auf vielféltige Weise von diesem Fahigkeitsprofil profitieren. Wir
haben bewusst darauf verzichtet, fixierte und auf professionelle Exklusivitit angelegte Zusténdigkeitserklarungen
abzugeben. Dies wiirde der eigentlichen

Intention einer auf Partizipation und Ressourcenaktivierung angelegten Konzeption des Disease Management zuwi-
der laufen. Die erforderliche Kompetenz besteht darin, Kompetenzen zu wecken, zu stirken und abzugeben sowohl
in die Richtung von Patienten und deren Angehdrigen als auch in die Richtung der anderen im Prozess des Disease
Management kooperierenden Berufe.

9. Anbindung und Trigerschaft eines DMP

Schlieilich wire noch die Triagerschaft eines DMP und seiner Komponenten zu klaren. Stuchlik (1999) beschreibt,
dass die Nutzer eine Auswahl und Aufbereitung von Wissen erwarten, “die frei ist von kommerzieller Beeinflus-
sung, aus welcher Richtung diese auch immer kommen mag”. Information und Beratung sollen neutral sein. Um
Vertrauen der Biirger zu erreichen, “empfiehlt sich [eine] ,kritische Begutachtung’ durch ein unabhingiges fachli-
ches Gremium, das sich aus Arzten, Apothekern, Therapeuten, Vertretern von Verbraucherzentralen, Patientenor-
ganisationen und Selbsthilfegruppen zusammensetzt” (ebd.).

9.1 Anbindung von Informationssystem, Datenmanagement und Erinnerungssystem

Denkbar wire in diesem Sinne, dass ein unabhéngiger freier Trager das genannte Call-Center sowie das Online-
Angebot und das entsprechende Daten-Management betreibt, der der Begutachtung eines wie oben beschriebenen
Gremiums unterliegt. Denkbar wére jedoch auch eine Anbindung dieser Komponenten an vorhandene Strukturen
wie beispielsweise Krankenkassen, Verbraucherzentralen oder Selbsthilfe-Organisationen, sofern sie sich der Neu-
tralitdt verpflichten und sich der Begutachtung eines solchen Gremiums 6ffnen.

Der Tréger der genannten DMP-Komponenten sollte auch die Materialien fiir das Schulungssystem stellen.

9.2 Anbindung des Schulungssystems

Das Schulungssystem muss nicht notwendigerweise bei demselben Tréger angesiedelt sein, der die technischen
Voraussetzungen zur Verfiigung stellt. Wahrend der Kontakt zu den “technischen Komponenten” des DMP ortsun-
gebunden ist, sind die Schulungen bei den DMP-Teilnehmern ”vor Ort” zu realisieren. Eine Anbindung an bundes-
weit flichendeckend vorhandene Strukturen wie zum Beispiel Volkshochschulen oder Gesundheitszentren wére aus
unserer Sicht von Vorteil, wobei die Anbindung sich auf die Raumlichkeiten und fiir die Schulung notwendige
Technik und Verwaltung bezieht.

Das ”Schulungsgebiet” konnte sich dabei auf ein Versorgungsgebiet von ca. 250.000 Einwohnern beziehen: Pro
Krankheit’' und 250.000 Einwohner ist ein Disease-/Case-Manager anzudenken, der pro Halbjahr’” einen Schu

3% Hierzu gehdren Gemeindepsychologie, Privention und psychosoziale Gesundheitsforderung (als Beispiel eines
interdisziplindren Studiengangs s. http://ipg.psychologie.fu-berlin.de/studiengang/index.html), Gesundheitspsycho-
logie, Arbeits- und Organisationspsychologie, Pddagogische Psychologie, Public Health (interdisziplinér)

3! bisher Diabetes, Brustkrebs, COPD/Asthma, KHK

32 Bei einer Anbindung an Volkshochschulen ist eine Einschreibung pro Semester denkbar.
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lungsdurchlauf anbietet und die Angebote von medizinischen und psychosozialen Dienstleistern sowie von nicht-
professioneller Anbietern®® ortsnah koordiniert.

Die Teilnahme von Arzten an den Arbeitsgruppen des DMP ist durch eine Anerkennung des DMP als #rztliche
Fortbildungsmafinahme zu férdern. Diese Teilnahme leistet einen Beitrag zur érztlichen Aus- und Fortbildung ”im
Sinne einer ganzheitlichen Ausrichtung [drztlichen Handelns] unter Beachtung sozialer und emotionaler Kompeten-
zen” (Badura 1999).

Die Qualitiitssicherung der Arzteschulung im Rahmen des DMP sollte nicht allein von der Arztekammer vorge-
nommen werden, sondern vom oben genannten Gremium, an dem entsprechende Fachérzte zu beteiligen sind.

9.3 Anbindung des Disease-/Case-Managers

Der Disease-/Case-Manager, der die Schulungen koordiniert, soll die inhaltlich unabhingige Ausgestaltung der
Schulungen garantieren. Daher sollte er weder den vorgenannten Trigern verpflichtet sein, noch Behandler der
Patienten sein, fiir die er die Verantwortung als Disease-/Case-Manager iibernommen hat**. (Wenn z. B. die AOK
vorschlédgt, daBl Hausarzt und Disease Manager die gleiche Person sein sollen, so gibt es eine unzuldssige Vermi-
schung von Interessen).

Voraussetzung fiir den Einsatz als Disease-/Case-Manager ist - wie bereits erwéhnt - neben fachlichen Kenntnissen
auf dem Gebiet der Krankheit des jeweiligen DMP die Beherrschung von Moderations- und Mediationstechniken
und die Fahigkeit zur Induktion von Partizipation und Empowerment.

Eine psychologische Ausbildung in diesem Bereich - beispielsweise eine Therapie-Ausbildung, eine Qualifikation
im arbeits-, berufs- und organisationspsychologischen Bereich sowie der Erwachsenenbildung — stellt eine giinstige
Eingangsvoraussetzung dar. Da ein langfristiges Ziel darin besteht, die Biirger am Gesundheitswesen aktiv zu be-
teiligen, ist jedoch unserer Ansicht nach von einer bestimmten beruflichen Qualifikation als Eingangsvoraussetzung
fiir die Funktion des Disease-/Case-Managers abzusehen. Sinnvoller wird es sein, dass Disease-/ Case-Manager im
Rahmen einer Fortbildung vor Beginn eines DMP von qualifizierten Kriften geschult werden:

1. von medizinischen Fachkriften im Hinblick auf evidenzbasierte Leitlinien, Diagnostik, Behandlung, Pflege
und Nachsorge,

2. von psychologischen Fachkréften — Psychologen und Psychotherapeuten - in Bezug auf die bereits ge-
nannten Arbeitstechniken, sowie beziiglich des Wissens iiber Krankheitsverarbeitung und psychische
Auswirkungen von Krankheiten und

3. von Sozialarbeitern hinsichtlich der Unterstiitzung, die Patienten und Angehorige von Amtern, Versiche-
rungen und weiteren Organisationen bekommen kdnnen.

Bei dem Nachweis beruflicher Qualifikationen kdnnte diese Fortbildung entsprechend verkiirzt werden oder ganz
wegfallen. Der Nachweis entsprechender Qualifikation sollte dem o.g. Gremium erbracht werden, das auch dariiber
entscheiden sollte, in welchem Umfang® die Qualifikationen vorhanden sein miissen, damit die Disease-/Case-
Manager ihre Aufgabe erfiillen konnen - das Curriculum fiir die Disease-/Case-Manager-Fortbildung sollte von
diesem Gremium bestimmt werden.

10. Besonderheiten einzelner Patientengruppen

10.1 Akutsituationen vs. chronischer Verlauf

Bei einigen Krankheiten (Brustkrebs, Herzinfarkt, ggf. Asthma) ist mit Akutsituationen zu rechnen, die das Warten
auf einen Schulungsbeginn und eine halbjéhrige Schulung zumeist nicht zulassen. Der Einstieg in ein DMP sollte in
solchen Fillen vornehmlich iiber Case-Management gesucht werden, das auch die Behandlung im Krankenhaus mit
einschlieBt. Gerade in der akuten Situation haben die Patienten meist nicht den nétigen emotionalen Abstand,

33 Dies sind z. B. Selbsthilfe-Organisationen

3 Dies bedeutet, dass beispielsweise ein Arzt mit eigener kardiologischer Praxis unserer Meinung nach ein unge-
eigneter Disease-/Case-Manager eines KHK-DMPs wire: Einerseits besteht die Gefahr mangelnder Neutralitit auf
Seiten des Arztes, andererseits die Gefahr der Unterstellung mangelnder Neutralitit auf Seiten der DMP-
Teilnehmer, was den Dialogischen Prozess innerhalb der Schulung behindern kann. Vergleichbares gilt fiir andere
Professionen, die mit entsprechenden Patienten arbeiten. Der Einsatz des gleichen Professionellen in einem anderen
DMP oder beispielsweise eines KHK-Patienten in einem Diabetes-, Brustkrebs- oder COPD-DMP ist jedoch aus
unserer Sicht moglich und wiinschenswert.

%> Der Schwerpunkt bei der Beurteilung sollte dabei unserer Ansicht nach auf den Mediations- und Moderations-
kompetenzen liegen und weniger in der detaillierten medizinischen Kenntnis, die von den medizinischen Teilneh-
mern des DMP-Prozesses eingebracht wird.
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gleichberechtigt mit ihrem Behandler das weitere Vorgehen abzustimmen (Hermann et al. 2001). Hier sollte psy-
chologisch oder psychotherapeutisch geschultes Personal zur Verfligung stehen, das den Patienten bei der Verar-
beitung der emotionale Belastung unterstiitzt und sie so weit wie mdglich in den Therapieentscheidungs-Prozess mit
einbezieht’®. Eine Schulung wird unter Umstinden erst nach der Akut-Behandlung Sinn machen.

10.2 Kinder und Jugendliche als Patienten

Diabetes und Asthma treten zum Teil sehr frith auf. Sind Kinder und Jugendliche von diesen Krankheiten betroffen,
so ist die Einbeziehung der Eltern aufgrund der Verantwortung, die sie fiir die Patienten und ihre Behandlung tra-
gen, zwingend erforderlich. Gerade bei schweren Krankheitsféllen ist eine psychologische oder psychotherapeuti-
sche Begleitung der Eltern und Kinder’” anzuraten, um die Eltern beim Tragen der Verantwortung zu unterstiitzen.

Dariiber hinaus ist auf altersgerechtes Schulungsmaterial fiir junge Schulungsteilnehmer®® zu achten. Pidagogisch-
psychologisches Fachpersonal sollte hier bei der Konzeption der Materialien zu Rate gezogen werden.

10.3 Patienten hoheren Alters

Bei édlteren Patienten ist kein Zugang und selbstindiger Umgang mit dem Internet zu erwarten - darauf sollte ein
DMP reagieren. Zum einen sollte ein dementsprechendes Schulungsangebot®® gemacht werden, zum anderen ist -
wie bereits erwahnt - ein Internet-unabhingiger Zugang zu Information, Beratung und Datenmanagement zu ge-
wahrleisten.

10.4 Bedrohung des Korperselbstbildes

Die Amputation von Gliedmallen, wie sie bei Diabetes und Brustkrebs erforderlich werden kann, stellt einen An-
griff auf die korperliche Unversehrtheit der Patienten dar, die zum Teil weitreichende Folgen hat: Zum einen beste-
hen Auswirkungen auf das Selbstbewusstsein, die Paarbezichungen und die Sexualitit™ (Meerwein 1998), zum
anderen treten vermehrt fehlerhafte Krperwahrnehmungen*' auf (Buddeberg und Laederach 1998).

Als zentrale Themen menschlichen Erlebens sollten Korperwahrnehmung, Sexualitdt und Paarbeziehung bei
Krankheiten wie Diabetes und Brustkrebs thematisiert werden. Probleme in den o. g. Gebieten und der Umgang
damit kdnnen sowohl Diskussionsgegenstand in den Arbeitsgruppen und im Plenum sein als auch Gegenstand von
Paarberatungsgespriachen. Bei solchen Paarberatungsgespréchen ist jedoch auf die psychologische Kompetenz des
Beraters zu achten: Hier kann eine psychotherapeutische Ausbildung von Vorteil sein. Fiir die Behandlung von
Fehlwahrnehmungen sowie von chronischen Schmerzen kann ein interdisziplindres kotherapeutisches Team aus
einem Arzt und einem Psychologen sich als giinstig erweisen*”.

11. Zusammenfassung der Empfehlungen auf der Umsetzungsebene

Empfohlen wird ein DMP bestehend aus
1. Schulungssystem,
2. Informationssystem, Datenmanagement und Erinnerungssystem.
3. Zusétzlich empfehlen wir ein patientenorientiertes Qualititsmanagement der DM-Programme

11.1 Schulungssystem

3% Eine Beratung, die durch einen Psychologen und einen Arzt gemeinsam durchgefiihrt wird scheint u. E. sinnvoll.
37 durch Psychologen, Psychotherapeuten oder Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeuten

* 7. B. Vorschulkinder

% z. B. Internetkurse fiir die DMP-Teilnehmer

% Meerwein (1998) beschreibt, dass die Amputation von Gliedmassen zu einer Selbstwertproblematik fithren kann,
insbesondere der Angst, (fiir den Partner) nicht mehr attraktiv zu sein. Daraus kdnnen sowohl Beziehungsstérungen
als auch sexuellen Probleme, wie z. B. Vermeidung der Sexualitét entstehen.

*! 7. B. Phantomschmerz und gesteigerte Korperwahrnehmung

2 Glaus et al. (1997) sehen u. a. in der mangelnden “Zusammenarbeit zwischen verschiedenen Disziplinen, wie z.
B. zwischen Onkologen und Anésthesisten, Psychologen und weiteren” einen Grund ungeniigender Schmerzbe-
kdmpfung.
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Das Schulungssystem ist lokal an das Versorgungsgebiet gebunden (zum Beispiel in Kooperation mit Volkshoch-
schulen) zu installieren.

Die Schulungen finden in homogenen Kleingruppen statt (getrennte Arzte-, Patienten-, Angehdrigen- und sonstige
Schulungsgruppen), die sich nach der Gruppenarbeit - gegebenenfalls nach Delegationsprinzip - in einem Plenum
versammeln.

Wihrend die Arbeitsgruppen der Kldrung und Modifikation des Selbstverstindnisses der einzelnen Teilnehmer
dienen soll, dient das Plenum der Erarbeitung gemeinsamer Handlungsstrategien im Umgang mit der Krankheit und
ihrer Behandlung.

Um schlieBlich die praktische Umsetzung der gemeinsam entwickelten Handlungsstrategien zu unterstiitzen, sind
Gruppenarbeit und Plenum durch ein Beratungsangebot auf Einzelfall-Ebene (Case Management) zu ergédnzen, das
es den Schulungsteilnehmern ermdglichen soll, die gemeinsam entwickelten Handlungsstrategien auf die individu-
elle Lebenssituation anzupassen.

Einen Briickenschlag zwischen Kleingruppenarbeit und Plenum einerseits und Beratung auf Einzelfall-Ebene ande-
rerseits soll ein Koordinator gewéhrleisten, der die Funktion des Disease Managers (Koordination des Plenums) und
des Case Managers (Beratung) in Personalunion ausiibt. Seine Funktion besteht darin,
1. die Schulungsteilnehmer im Lernprozess zu unterstiitzen,
2. durch Moderation und Mediation im Plenum die Entwicklung gemeinsamer Handlungsstrategien zu for-
dern,
3. die Vernetzung der Teilnehmer untereinander sowie mit anderen Anbietern aktiv zu unterstiitzen.

11.2 Informationssystem, Datenmanagement und Erinnerungssystem

Informationssystem, Datenmanagement und Erinnerungssystem sind ortsunabhéngig und zentral durch freie Trager,
Krankenkassen, Verbraucherschutzzentren, Biirgerzentren oder andere Einrichtungen unter der Kontrolle eines
unabhingigen Gremiums (bestehend aus Arzten, Apothekern, Psycho-Therapeuten, Vertretern von Verbraucher-
zentralen, Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen) zu realisieren. Sie bilden eine Einheit, die die Schu-
lungsteilnehmer bei der Umsetzung der gemeinsam erarbeiteten Handlungsplane unterstiitzen soll.

Zum einen wird an ein Internetangebot gedacht, das folgende Funktionen erfiillen soll:
1. Versorgung der Projektteilnehmer mit aktuellen (evidenzbasierten) Informationen,
2. Unterstiitzung der Schulungsgruppen und des Plenums durch ein weiteres zeit- und ortsunabhingiges
Kommunikationsangebot (Email, Chat, Foren),
3. Ermoglichen einer ganzheitlichen und interdisziplindr vernetzten Behandlung durch eine Online-
Krankenakte, die von den Patienten selber verwaltet wird,
4. Bereitstellung einer Eingabe- und Abrufmdéglichkeit von Daten fiir die Krankenakte,
Versorgung mit individualisierten Krankheitsinformationen,
6. Erinnerung an Handlungsmdglichkeiten bei bestimmten medizinischen Parametern sowie Erinnerung an
Untersuchungs- und Behandlungstermine.

W

Zum anderen sollte das Internetangebot durch ein Call-Center erginzt werden, das

1. einen unkomplizierten Zugang zu den o.g. Informationen gewihrleisten soll, auch wenn Teilnehmer iiber
keinen Internet-Zugang verfligen,

2. fir Riickfragen und Beratung zur Verfligung steht, wenn die Informationen des Internetangebotes nicht
verstanden oder nicht auf die eigene Situation {libertragen werden kdnnen,

3. krankheitsbezogene Daten telefonisch annimmt oder gegebenenfalls bei Behandlern oder Patienten abruft
und

4. - wenn von den Teilnehmern gewiinscht - an Handlungsmdglichkeiten bei bestimmten medizinischen Pa-
rametern sowie an Untersuchungs- und Behandlungstermine erinnert.

11.3 Patientenorientiertes Qualitditsmanagement der Disease — Management —Programme

Die Qualitédt der Programme ist durch die Verwendung evidenzbasierter Leitlinien nicht garantiert. Wir halten eine
kontinuierliche Qualitétskontrolle der Disease — Management —Programme fiir notwendig, in die eine differenzierte
Bewertung durch die Nutzer dieser Programme einflieBen und fiir die Weiterentwicklung fruchtbar gemacht werden
muss.

Ein weiteres wichtiges Kriterium ist das Ausmaf} der erreichten Kooperation zwischen Patienten und Anbietern.
Eine solche Beurteilung darf nicht dem Compliance-Denken folgen, nach dem Patienten mit mangelnder Complian-
ce kurzerhand aus den Programmen ausgeschlossen werden, sondern miisste Arzte und Therapeuten honorieren,
denen es gelingt, Patienten aktiv in den Behandlungsprozess einzubeziehen (s. Dierks et al. 2001, S 10).
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12. Offene Fragen

Wir befinden uns gegenwiértig (29. 5. 2002) unter hohem Zeitdruck in der Konkretisierungssphase der DMP. Der
Koordinierungsausschuss hat offenbar (Arztezeitung vom 27. 5. 2002d) die Anforderungsprofile fiir Diabetes be-
reits festgelegt. Die bisher bekannten Einzelheiten lassen viele Fragen offen:

1. Zur Einschreibung der Patienten in die Programme:

Was bedeutet die vertragliche Bindung fiir beide Seiten und wie kann eine Patientenorientierung im Ver-
trag festgeschrieben werden ?

2. Wenn offenbar Arzte individuell auf ihre Patienten abgestimmte Therapien planen und Gesundheitsziele festle-
gen sollen: Wie kann die sinnvolle Beteiligung / Inanspruchnahme anderer Berufsgruppen dabei sicherge-
stellt werden ?

3. Zu den Anforderungsprofilen an die Programme:

Wie kann eine Patientenorientierung in die Anforderungsprofile eingebracht und als ”Kriterium” anerkannt
werden ?

4. Wenn es vorgesehen ist, dass Patienten, die nicht aktiv am Programm teilnehmen von den Kassen aus dem Pro-
gramm gestrichen werden miissen:

Welche Angebote sollten Patienten und Arzte bekommen, bei denen es zu Schwierigkeiten in der Koope-
ration kommt ?
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