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F OCUS FREIES THEMA

Entlassungspaket fur Brustkrebspatientinnen
— eine Initiative fur mehr Information

DGKS Natalija Frank ist als eine der ersten Study Nurses Osterreichs am AKH Wien tatig. Demnéchst
wird dort das von ihr in die Wege geleitete Projekt eines Entlassungspakets fur Mammakarzinompatien-
tinnen starten. SPECTRUM Onkologie befragte DGKS Frank zu ihrer Tatigkeit als Study Nurse und
dartiber, welche Vorteile das Entlassungspaket flir die Patientinnen bieten wird.

Das Gespréch fuihrte Mag. Dr. med. Anita Schreiberhuber

SPECTRUM ONKOLOGIE: Sie arbeiten
vorwiegend mit Brustkrebspatientinnen
und sind eine der ersten Study Nurses
in Osterreich — woher stammt diese Be-
zeichnung und wie lasst sich lhr Tatig-
keitsbereich beschreiben?

DGKS Natalija Frank: Um der Entwick-
lung zu einer zunehmenden Spezialisie-
rung auch im Pflegebereich und der ho-
hen Anzahl an Krebspatienten Rechnung
zu tragen, wurde das aus den USA stam-
mende Modell einer Breast Care Nurse,
einer Study Nurse etc. Ubernommen.
Wahrend die Breast Care Nurses speziell
dazu ausgebildet sind, den Mammakar-
zinom-patientinnen im Zuge ihrer Tatig-
keit als Krankenschwestern in medizini-
schen Belangen zur Verfligung zu ste-
hen, sind Study Nurses fiir die Betreuung
von Patientinnen im Rahmen von klini-
schen Studien sowie flir Studienangele-
genheiten zustandig. Gleichzeitig gehort
es zu unserem Aufgabenbereich, flr die
Anliegen der Patientinnen ein offenes
Ohr zu haben und ihnen mit Rat
und hilfreichen Informationen zur
Seite zu stehen. ErwiesenermalBen
zeigen Patientinnen eine hdhere
Therapie-Compliance, wenn sie zu
einer qualifizierten Person aus dem
Pflegepersonal Vertrauen aufbauen
kdnnen, die eine entsprechend ho-
he Empathie flr ihre mit der Diag-
nose assoziierten Bedurfnisse und
Sorgen aufweist.

Wie ist die Idee zu Erstellung eines
Entlassungspakets entstanden?

Die Idee, ein Entlassungspaket zu
erstellen, war eine logische Folge
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der vorangegangenen
Schritte. Initial wurde vom
»Forum Study Nurses” die
Aktion ,Little Help“ gestar-
tet, die zum Ziel hatte,
Tipps von Patientinnen zu
sammeln, die die Therapie bereits abge-
schlossen hatten. Die Absicht bestand
darin, diese Tipps in einem Heft zu ver-
offentlichen: Jede Patientin hat unter-
schiedliche Bedrfnisse, und Betroffene
kdnnen durch die Erfahrungen anderer
profitieren. Die Abgabe dieses Heftes an
die Patientinnen I6ste ein positives Echo,
gleichzeitig aber auch viele weitere Fra-
gen aus. Daher haben wir beschlossen,
ein weiteres Exemplar zu gestalten, in
dem auf die von den Patientinnen ange-
sprochenen Themenbereiche naher ein-
gegangen wird. Insgesamt 18 Experten
haben sich unentgeltlich daran beteiligt
und detailliert Themen wie Krankheits-
bewaltigung, Nebenwirkungsmanage-
ment etc. erortert, aber auch eine Adres-
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sensammlung von Osteopathen, Physio-
therapeuten und anderen, flr die Patien-
tinnen  moglicherweise  relevanten
LAnlaufstellen“ ist in diesem Heft zu fin-
den. Die ,Little-Help“-Blicher werden
Hauptbestandteil des Entlassungspakets
sein.

Was wird das Entlassungspaket insge-
samt beinhalten?

Wir haben das Gliick, dass wir von der
Industrieseite — ohne jegliche produktbe-
zogene Werbung — unterstitzt werden.
Einen groBen Beitrag leistet diesbezlg-
lich auch die Firma TEVA-ratiopharm,
die in Form von mehreren Unterlagen
sowie einer Entspannungs-CD zur Ge-
staltung des Pakets beitragt. Es gibt The-
menbereiche, die in den ,Little-
Help“-Blchern nicht behandelt
wurden und in Form von Informati-
onsbroschuren in dem Entlassungs-
paket zu finden sein werden. Damit
meine ich beispielweise das Thema
Erndhrung, zu dem im Auftrag der
Firma TEVA-ratiopharm eine tolle
Erndhrungsbroschire von der Er-
nahrungswissenschafterin  Mag.2
Ursula Umfahrer-Pirker entwickelt
wurde. Selbstverstéandlich gibt es
keine spezielle Krebsdiat, aber
wertvolle Tipps, die jeder Patientin
zugutekommen. Der von TEVA-ra-
tiopharm zur Verfiigung gestellte
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Badetee sowie die Entspannungs-CD
sollen den Patientinnen die Message ,Ich
bin auch wichtig“ vermitteln und das Be-
wusstsein dahingehend lenken, dass es
zum Gesundwerden gehort, sich ausrei-
chend Zeit fir sich zu nehmen. AuBer-
dem tragt TEVA-ratiopharm mit einem
Tuch und verschiedenen Styling-Vor-
schlagen sowie mit einer allgemeinen
Informationsbroschiire mit Tipps flr
Brustkrebspatientinnen (Abb. 1) zum Ent-
lassungspaket bei. Meiner Meinung
nach wurden die Broschuren von der
Firma sehr gut aufbereitet. Bei den Tipps
wird auch die Relevanz der Bewegung
thematisiert: Der einzig allgemein gultige
Rat von mir an alle Patientinnen ist, dass
regelmaBige Bewegung immens wichtig
ist — die Unterschiede zwischen Patien-
tinnen, die das praktizieren und jenen,
die es nicht tun, sehe ich jeden Tag in
der Praxis. Mittlerweile ist auch ausrei-
chend durch wissenschaftliche Studien
bestatigt, dass korperliche Aktivitat nicht
nur das Risiko fur die Entwicklung von
Brustkrebs senkt, sondern sich auch po-
sitiv auf die Outcomes auswirkt.l: 2
Ebenso konnte ein Zusammenhang zwi-
schen dem BMI (Body Mas s Index) und
dem Therapieansprechen beobachtet
werden.3

Was wird noch Bestandteil des Entlas-
sungspakets sein?

Wir haben ein allgemeines Informations-
blatt mit den wichtigsten Botschaften
erstellt, das — in vier Sprachen Ubersetzt
— dem Paket beiliegen wird. AuBerdem
erhalten die Patientinnen einen Nachsor-
gepass flr die Dokumentation der vorge-
sehenen, regelméaBigen Kontrolluntersu-
chungen und eine Studienfibel, in der
die Relevanz der Durchfliihrung klinischer
Studien erklart und erlautert wird. Leider
herrscht bei vielen Patientinnen noch im-
mer Skepsis gegeniber einer Teilnahme
an einer Studie. Daher sollen den Patien-
tinnen mittels der Studienfibel die Vortei-
le und die Sinnhaftigkeit der Generierung
von Studiendaten erklart und die Angst
vor einer Teilnahme genommen werden.
SchlieBlich wird dem Paket noch ein Ball
fur Ubungen zur Lymphdrainage und ei-
ne Mappe zur Aufbewahrung der Befun-
de mit dem Pink-Ribbon-Logo (Abb. 2)

beigefligt. Das Ganze kommt in eine rosa
Tasche und wird den Patientinnen im Zu-
ge der Entlassung Ubergeben.

Fiir wann ist denn der Start dieses Pro-
jektes angedacht?

Wir planen, das Projekt in wenigen Wo-
chen hier im AKH in Form eines Pilotpro-
jekts zu starten. Fir mich ist das Wich-
tigste, wie das Entlassungspaket von den
Patientinnen aufgenommen wird, um in
einem weiteren Schritt die Entscheidung
zur Ausdehnung des Projekts auf ganz
Osterreich zu treffen. Wir haben Feed-
back-Fragebogen entworfen, die den
Mappen beigelegt werden und hoffen auf
eine hohe Riicklaufquote, um den Erfolg
beurteilen zu koénnen. Sobald ausrei-
chend positives Feedback vorliegt, wer-
den die ABCSG-Zentren (Austrian Breast
and Colorectal Cancer Study Group) und
danach alle weiteren Abteilungen in Os-
terreich, die Interesse an einer Beteili-
gung haben, verstandigt. Wichtig dabei
ist mir zu betonen, dass die Abgabe der
Pakete an die Patientinnen weiterhin ein
freiwilliges Angebot bleiben wird, wir
mochten niemanden damit ,zwangsbe-
glicken®. Man wird die Pakete Uiber Eu-
ropa Donna kostenlos bestellen kénnen.
Europa Donna ist eine internationale
Brustkrebsorganisation mit Mitgliedern
in 35 europdischen Landern, die sich flr
die Einhaltung und Etablierung von Qua-
litatsstandards im Bereich der Behand-
lung von Mammakarzinom einsetzt
(www.europadonna.org).

Was ist das angestrebte Ziel des Entlas-
sungspaketes, was wollen Sie damit er-
reichen?

Hilfe flr die Betroffenen durch objektive
Information und deren Vereinheitlichung:
jede Brustkrebspatientin in Osterreich
soll moglichst umfassende Informationen
und Tipps erhalten, die ihr im Umgang
mit ihrer Erkrankung dienlich sind. Dabei
ist vorgesehen, das Paket flexibel zu ge-
stalten — es befinden sich derzeit bereits
Broschiren in Erarbeitung, die zu einem
spateren Zeitpunkt dazukommen wer-
den, und im Zuge der Gewinnung neuer
Erkenntnisse auf diesem Gebiet kdnnen
die inhaltlichen Schwerpunkte entspre-
chend adaptiert und ergénzt werden.

Das Entlassungs-

paket ist somit ein umfassendes
Package mit einem groBen Potenzial zur
Erweiterung.

Welche Innovationen kénnen Sie sich
in weiterer Folge vorstellen?

Wir — damit meine ich die Mitglieder von
Europa Donna — verstehen uns als Pati-
enten-Advocacy, die sich fur die Patien-
tinnen einsetzt. Das Ziel ist, etwas zu
schaffen, das fur die Patientinnen im
Alltag hilfreich ist. AuBerdem geht es uns
darum, die Awareness flir das Thema
Brustkrebs in der Bevolkerung zu erho-
hen, da leider noch immer einige diese
Diagnose mit dem Tod gleichsetzen. In
Abhéangigkeit von den finanziellen For-
dermitteln streben wir in weiterer Folge
an, dass jenen Patientinnen, die im Fall
einer Brustkrebsdiagnose ihre Arbeit ver-
lieren, Unterstitzung angeboten wird, d. h.,
wir mochten auch direkte und praktische
Hilfe offerieren und den Betroffenen das
Geflihl vermitteln, dass sie mit ihren
krankheits- und therapieassoziierten Pro-
blemen nicht alleine gelassen werden.
Ich kénnte mir sogar den Weg bis zu ei-
nem Kundigungsschutzgesetz vorstellen.

Wie werden lhre Aktivitdten finanziert
bzw. wodurch erhoffen Sie sich zusatz-
liche Finanzierung?

Selbstverstandlich sind wir auf finanziel-
le Unterstlitzung durch die Industrie,
aber auch seitens des offentlichen Be-
reichs angewiesen. Wie bereits erwahnt,
wird ein Teil des Entlassungspakets von
Firmen unterstitzt. Wir hoffen auch,
dass wir Uber Europa Donna Fordergel-
der generieren werden konnen. Zudem
fihre ich derzeit Gesprache mit der 6s-
terreichischen Krebshilfe, die an unse-
rem Paket groBes Interesse zeigt.

Viel Erfolg fiir die Umsetzung lhres
Projekts und vielen Dank fiir das
Gespréach!

1 |rwin ML et al., J Clin Oncol 2008; 26(24):3958-3964
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3 Ewertz M et al., J Clin Oncol 2011; 29(1):25-31
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