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1. Zusammenfassung

Hintergrund: Neue Therapien haben zu grof3en Fortschritten bei der Behandlung onkologi-
scher Erkrankungen gefihrt. In der Versorgungsrealitat sehen sich Patienten allerdings un-
tibersichtlichen Strukturen und einer unzureichenden Integration psychosozialer und informa-
tiver Unterstlitzungsangebote gegeniber. Im Versorgungskonzept PIKKO wurde die onkolo-
gische Versorgung daher um einen zuséatzlichen Beratungs- und Informationspfad erganzt. Im
Zentrum standen Onko-Lotsen (OL), die Betroffene auf dem Weg durch die Krebstherapie
begleiteten. Ergénzend konnten Patienten psychosoziale Beratungsleistungen (SOB) in An-
spruch nehmen und sich selbstéandig tUber eine webbasierte Wissensdatenbank (WDB) infor-
mieren. Diese strukturierten Angebote sollten patientenseitig eine informierte und selbstbe-
stimmte Therapie ermoglichen und damit die Lebensqualitéat erhéhen.

Methodik: PIKKO wurde im Saarland umgesetzt. Die Wirksamkeit wurde aus ethischen Griin-
den im Rahmen eines nicht-randomisierten sequenziellen Zwei-Gruppen-Designs untersucht.
Die Kontrollgruppe (KG) erhielt die onkologische Therapie im Rahmen der Regelversorgung,
wahrend der Interventionsgruppe (IG) zusatzlich die oben genannten PIKKO-Angebote offe-
riert wurden. Die Evaluation erfolgte patientenseitig quartalsweise durch Fragebdgen, anhand
von Log-Files der Wissensdatenbank, Inanspruchnahmedaten der psychosozialen Beratun-
gen, Krankenkassendaten und Interviews mit OL. Aufgrund der Nicht-Randomisierung wurden
regressionsadjustierte Outcome-Mittelwerte geschéatzt wobei zusatzlich Propensity-Score ba-
sierte Regressionsgewichte verwendet wurden. Zusatzlich wurden statistische Modelle zu Do-
sis-Effekten und zur Vorhersage der Inanspruchnahme angepasst.

Ergebnisse: In die Evaluationsstudie wurden 1004 Patienten eingeschlossen. Die Durchfih-
rung der Interventionen in der IG wurde durch die COVID-19 Pandemie beeintréchtigt, wéh-
rend diese keinen Einfluss auf die KG hatte, da diese aufgrund des sequenziellen Designs
bereits vor Ausbruch der Pandemie behandelt wurde. Es zeigte sich ein erwartungskontrarer
negativer Effekt fir die psychische Lebensqualitat im 6. Monat nach Baseline. 12 Monate nach
Studieneinschluss fanden sich keine signifikanten Gruppenunterschiede. Eine Optimierung
der Versorgungskosten in der IG konnte statistisch nicht nachgewiesen werden. Es zeigte sich
eine hohe Inanspruchnahme der einzelnen Module (OL 88 %, WDB 66 %, psychosoziale Be-
ratung 30 %). Dosis-Effekt-Analysen zeigten, dass eine haufige Nutzung der Wissensdaten-
bank positiv mit einer Zunahme der Gesundheitskompetenz korrelierte. Auch zeigte sich, dass
bei Patienten mit eher hoher initialer Lebensqualitat die Lebensqualitat zunahm, je ofter die
psychosoziale Beratung aufgesucht wurde.

Diskussion: Die widersprtichlichen Ergebnisse des Zweigruppenvergleichs einerseits und der
Dosis-Effekt-Analysen andererseits kdnnen durch verschiedene Umstande erklart werden.
Nur wenige Teilnehmer nahmen die psychosoziale Beratung vollumfanglich in Anspruch, so-
dass die Wirkdosis zu gering flr messbare Effekte blieb. Weitere Storfaktoren waren die ver-
einzelte Inanspruchnahme von Interventionselementen durch die KG sowie die COVID-19
Pandemie. All das deutet auf methodische Grenzen der sonst tiblichen Zwei-Gruppenverglei-
che bei komplexen Interventionen und weniger auf eine verminderte Qualitat der PIKKO-Inter-
ventionen hin. Insgesamt kann geschlussfolgert werden, dass die Implementierung in der Re-
gelversorgung zwar anders gestaltet werden sollte, die Anpassungsbedarfe jedoch gut um-
setzbar erscheinen. Positiv sind insbesondere die Informations- und Vermittlungstatigkeiten
der OL sowie die WDB hervorzuheben.
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2. Beteiligte Projektpartner
Tabelle 1 gibt eine Ubersicht tiber die am Projekt beteiligten Konsortialpartner.

Tabelle 1: Konsortialpartner im PIKKO-Projekt

Institution

Verantwortliche

Rolle/Aufgaben/Pflichten

IKK Sudwest

Florian Brandt,
Ginter Eller

Konsortialfhrung (KF): Projekt- und Vertragsma-
nagement, Projektcontrolling, Kommunikation und
Sicherstellung der Berichtspflichten gegeniiber dem
Foérderer, Weiterleitung der Fordermittel, Lieferung
von Daten zum Zwecke der Evaluation, Offentlich-
keitsarbeit.

Deutsche Krebsge-
sellschaft e. V. (DKG)

Dr. Christian Keinki

Konsortialpartner (KP): Erstellung des Curriculums
fur die Schulung der Onko-Lotsen, Durchfiihrung der
Schulungen, Errichtung und Betrieb der onkologi-
schen Wissensdatenbank (inkl. Programmierung,
Erstellung der Inhalte, Aktualisierung) und Schulung
der teilnehmenden Leistungserbringer im Umgang
mit ihr.

Saarlandische Krebs-
gesellschaft e. V.
(SKG)

Dr. Steffen Wagner,
Sabine Rubai

KP: Konzeptionierung und Bereitstellung psychoso-
zialer Beratungsleistungen (sog. spezialisierte onko-
logische Beratung (SOB) sowie erganzender
Kursangebote, Vertrags- und Projektmanagement.

Institut fir Psychoso-
ziale Medizin, Psy-
chotherapie und
Psychoonkologie am
Universitatsklinikum
Jena

Prof. Dr. Bernhard Strauf3,
Dr. Uwe Altmann,
Nico Schneider

KP: Wissenschaftliche Begleitung und Auswertung
(Evaluation).

AOK Rheinland-
Pfalz/Saarland

Christiane Firk,
Martin Giesen

KP: Vertrags- und Projektmanagement, Lieferung
von Daten zum Zwecke der Evaluation.

KNAPPSCHAFT

Armin Beck,
Thomas Bieler

KP: Vertrags- und Projektmanagement, Lieferung
von Daten zum Zwecke der Evaluation.

Techniker Kranken-
kasse (TK)

Stefan Groh,
Heiko Vedder

KP: Vertrags- und Projektmanagement, Lieferung
von Daten zum Zwecke der Evaluation.

Das Ministerium fiir Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie Saarland (Saarbriicken), das
Krebsregister Saarland, die Stiftung LebensBlicke, die Kassenarztliche Vereinigung des Saar-
landes mit Uber 60 teilnehmenden Arztpraxen, die Landesvereinigung Selbsthilfe e.V., das
Universitatsklinikum des Saarlandes, das Klinikum Saarbriicken gGmbH, das CaritasKlinikum
Saarbriicken, das Caritas Krankenhaus Lebach, die SHG-Kliniken Vélklingen und Merzig, das
Knappschaftsklinikum Saar GmbH, das Krankenhaus Saarlouis vom DRK, das Marienhaus
Klinikum St. Elisabeth Saarlouis und das Marienkrankenhaus St. Wendel beteiligten sich an
dem Projekt als Kooperationspartner.

Ansprechpartner nach Projektende: Florian Brandt
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3. Einleitung

3.1 Ausgangslage des Projekts

Neue Therapien haben in den vergangenen Jahren zu groRen Fortschritten bei der Behand-
lung onkologischer Erkrankungen gefiihrt. Durch diesen Fortschritt gelten viele Krebserkran-
kungen inzwischen als chronische Erkrankungen.! Fir Betroffene fuhrt dies faktisch zur Situ-
ation ,Leben mit Krebs®. Immer l&angere Behandlungszeiten gehen jedoch auch mit akuten
Nebenwirkungen, Herausforderungen im Therapiemanagement, einer hohen psychischen Be-
lastung und mit massiven Verlusten der Lebensqualitat einher.? Dies erfordert eine starkere
Ausrichtung am Patienten und die Aktivierung patienteneigener Ressourcen wie Gesundheits-
kompetenz und Selbstwirksamkeit. Der nationale Krebsplan greift diesen Bedarf mit dem
Handlungsfeld ,Starkung der Patientenorientierung” bereits auf.® In der Versorgungsrealitat
sehen sich Patienten allerdings unibersichtlichen Versorgungsstrukturen und einer unzu-
reichenden Integration psychosozialer und informativer Unterstlitzungsangebote gegeniiber.
Somit besteht ein dringender Bedarf an Angeboten, die mehr Transparenz schaffen und Be-
troffenen eine Orientierung im Kampf gegen Krebs bieten.*

3.2 Ziele und Fragestellungen/Hypothesen des Projekts

Im Versorgungskonzept PIKKO wurde die onkologische Versorgung daher um einen zusatzli-
chen Beratungs- und Informationspfad erganzt. Im Zentrum stand ein Patientenlotse, der Be-
troffene auf dem Weg durch die Krebstherapie begleitete. Erganzend konnten Patienten psy-
chosoziale Beratungsleistungen, die sogenannte ,spezialisierte onkologische Beratung —
SOB", bei ambulanten Krebsberatungsstellen in Anspruch nehmen und dariber hinaus beglei-
tende Kursangebote (z. B. Erndhrungs- oder Sportkurse) nutzen. Zudem wurde es den teil-
nehmenden Patienten erméglicht, sich selbstéandig tber eine eigens entwickelte digitale onko-
logische Wissensdatenbank rund um ihre Erkrankung zu informieren. FUr die teilnehmenden
Behandler wurde begleitend das sogenannte Onko-Expert-Fon angeboten, eine kostenfreie
Hotline, Gber die facharztliche onkologische Expertise eingeholt werden konnte. Die PIKKO-
Interventionen sind Ubersichtsartig in Abbildung 1 dargestellt.

1 vgl. Allemani et al. (2015); Hiripi et al. (2012).

2Vgl. Hartung et al. (2017).

3 Vgl. Bundesministerium fur Gesundheit (2017).

4Vgl. Gaisser (2020); Mazor et al. (2012); Ross et al. (2013).
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»Beratungs- und Informationspfad (neu)”

¢ Onkologische Wissensdatenbank
# Onko-Expert-Fon
s Psychosoziale

Regelversorgung Bereitungsleistungen
— Sozialrechtliche Information
Onko- und Hilfestellung

e Hausarzt Lotse — Psychoonkologische
# Facharzt Beratung
e Kiinik — Krisenintervention
» Weitere Leistungserbringer — Psycho-Edukation

der onkologischen — Angehdrigenberatung

Regelversorgung

Abbildung 1: Beratungs- und Informationspfad PIKKO

Diese strukturierten Angeboten sollten die patienteneigenen Ressourcen stérken, eine infor-
mierte und selbstbestimmte Beteiligung an der Therapie ermdéglichen und damit die Lebens-
qualitat und Patientensicherheit erhéhen sowie die psychische Belastung verringern.® Somit
wurde angenommen, dass Versicherte, die im Rahmen des PIKKO-Konzepts behandelt wer-
den, im Vergleich zu einer regular behandelten Vergleichsgruppe:

¢ eine signifikant bessere subjektiv wahrgenommene medizinische Versorgung und ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitat berichten,

e weniger psychisch beeintrachtigt sind und

e eine hohere Gesundheitskompetenz und ein besseres Selbstmanagement berichten.

Beziglich der Gesundheitskosten wurden geringere Kosten beziglich Krankengeld, Anzahl
der AU-Tage und geringere bzw. veranderte Leistungsausgaben (auch in der Notwendigkeit
der Durchfihrung von ambulanter Psychotherapie) durch die gesetzliche Krankenversiche-
rung angenommen.

Im Hinblick auf die psychische Gesundheit wurden direkte Effekte angenommen, welche mal3-
geblich infolge der psychoonkologischen Beratung zu erwarten waren. Im Hinblick auf die kor-
perliche Gesundheit wurden indirekte Effekte angenommen, dass z. B. die Patienten durch die
Beratung im Rahmen von PIKKO schneller geeignete Behandlungsangebote ansteuern oder
eigeninitiativ bestimmte MaRBnahmen (z. B. Umstellung der Erndhrung) friihzeitig und konse-
quent umsetzen (insb. induziert durch eine Verbesserung der Gesundheitskompetenz und der
Selbstmanagementfahigkeiten). Dies sollte sich wiederum gtinstig auf die kérperliche Gesund-
heit der Patienten auswirken.

Weiterhin war davon auszugehen, dass die messbaren Effekte auf die kérperliche und psychi-
sche Gesundheit von den Rahmenbedingungen (insbesondere der Diagnose und dem Krank-
heitsstadium) beeinflusst werden. Im Rahmen von Sub-Gruppen-Analysen sollen besonders
optimale Konstellationen identifiziert werden.®

5 Vgl. Husson et al. (2011).

6 Entsprechende Angaben zu den Zielen, Fragestellungen und Hypothesen des Projekts finden sich in Anlage 2a
(Studienprotokall).
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3.3 Projektstruktur/Zusammenarbeit mit den Projektpartnern

PIKKO war ein saarlandisches Gemeinschaftsprojekt der in Abschnitt 2 genannten Projekt-
partner. Es wurde im Rahmen einer Férderung durch den Innovationsfonds umgesetzt (Foér-
derzeitraum: August 2017 bis Februar 2021; Férdersumme: 3,6 Mio. Euro). Die Projektstruktur,
inklusive einer Kategorisierung in die Aufgabenbereiche ,Entwicklung & Administration“, ,Eva-
luation* und ,Patientenversorgung”, einer Untergliederung in ,Konsortialpartner” oder ,Koope-
rationspartner” sowie einer Darstellung der Beziehungen zueinander, ist Gibersichtsartig in Ab-
bildung 2 dargestellt.

IKK

Siidwest Konsortialfiihrung

KNAPP-
SCHAFT

AOK
RLP/Saar

uojjesisiuiwpy
% Bunpjoimyuz

Universitits
klinikum
Jena

¥
|
[
|
1

Onko-
Datenbank

Evaluation

Arzt-
Praxen

Psychosoziale
; Beratung

Kooperationspartner

Abbildung 2: PIKKO-Projektstruktur

Abkirzungen: AOK RLP/Saar = Allgemeine Ortskrankenkasse Rheinland-Pfalz/Saarland; DKG = Deutsche Krebs-
gesellschaft; IKK = Innungskrankenkasse; KVS = Kassenarztliche Vereinigung Saarland; MSGFF = Ministerium fur
Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie; Saarl. = Saarlandisches; SGB V = Funftes Buch Sozialgesetzbuch; SKG
= Saarlandische Krebsgesellschaft; TK = Techniker Krankenkasse.

Neben den dargestellten Versorgungsvertragen nach 88 43, 140a SGB V wurde ein Konsorti-
alvertrag zwischen den Konsortialpartnern sowie Kooperationsvertrage zwischen den Koope-
rationspartnern und dem Konsortium geschlossen, in denen die Zusammenarbeit bei der Pro-
jektentwicklung und -administration, jenseits der Erbringung der PIKKO-Versorgungsleistun-
gen, geregelt wurde.

Die Zusammenarbeit der Projektpartner kann als duf3erst konstruktiv und kooperativ beschrie-
ben werden. Alle Konsortialmitglieder agierten stets I6sungsorientiert. Aufgaben, Arbeitspa-
kete und auftretende Schwierigkeiten wurden proaktiv angegangen und ggf. im Rahmen einer
kurzfristigen sowie niederschwelligen Abstimmung bewaéltigt. Die Aufgaben wurden in der Re-
gel fristgerecht erfullt.
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4. Projektdurchfuhrung

4.1 Elemente der neuen Versorgungsform

Die Elemente des neuen Beratungs- und Informationspfads PIKKO werden im Folgenden néa-
her beschrieben.’

Onko-Lotse:

Der Onko-Lotse war eine speziell ausgebildete medizinische Fachkraft bzw. Fachkraft fir Ge-
sundheits- und Krankenpflege mit einer mindestens zweijahrigen Berufserfahrung im onkolo-
gischen Umfeld, die allen Teilnehmern als unmittelbarer Ansprechpartner zur Verfiigung stand,
sie systematisch mit allen wesentlichen Informationen rund um die onkologische Erkrankung
versorgte und sie durch die Therapie begleitete. Der Onko-Lotse stand auch kurzfristig zur
Verfligung und stellte somit ein niederschwelliges Beratungsangebot sicher, das sowohl per-
sonlich als auch telefonisch in Anspruch genommen werden konnte. Die regionale Verteilung
der insgesamt 15 eingesetzten Onko-Lotsen? ist in Abbildung 3 dargestellt.

LUXEM-
BURG

Rheinland-Pfalz

St. Wendel

Merzig-Wadern

X 2 5Stk.

Saarlouls

Regional-
X 45
Saarpfalz-

Kreis

X Saarbrucken
X2

FRANKREICH

Abbildung 3: Verteilung der Onko-Lotsen im Saarland

Im Vorfeld wurden die Onko-Lotsen von Deutscher- und Saarlandischer Krebsgesellschaft in
zwei Wellen geschult und auf ihren Einsatz im PIKKO-Projekt vorbereitet.®

7 Hinweise zur Inanspruchnahme der genannten Elemente finden sich in Abschnitt 6.3 ,Inanspruchnahme der
PIKKO-Intervention®.

8 Merkmale der eingesetzten Onko-Lotsen finden sich im Evaluationsbericht in Abschnitt 4 ,Ergebnisse der Evalu-
ation“, Unterabschnitt ,Erfassung der beteiligten Leistungserbringer — Onko-Lotsinnen (OL) — Zu den Personen der
OL“. Eine Ubersicht iiber die eingesetzten Onko-Lotsen findet sich in Anlage 3 des Evaluationsberichts.

9 Das Curriculum sowie die Stundenplane fir die erste und zweite Welle finden sich in den Anlagen 3a bis 3c. Eine
Bewertung der Schulung durch die Onko-Lotsen sowie eine Selbsteinschatzung der eigenen Fahigkeit vor und
nach der Schulung finden sich im Evaluationsbericht in Abschnitt 4 ,Ergebnisse der Evaluation“, Unterabschnitt
.Erfassung der beteiligten Leistungserbringer — Onko-Lotsinnen (OL) — Zu den OL-Schulungen bzw. Zur Selbstein-
schatzung der Fahigkeiten”.
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Psychosoziale Beratung der ambulanten Krebsberatungsstellen/SOB:°

Alle Teilnehmer erhielten Zugang zu Unterstitzungsangeboten in psychosozialen Belangen
(z. B. Psychoonkologie oder Sozialberatung). Entsprechende professionelle Beratungsleistun-
gen konnten bei ambulanten Krebsberatungsstellen in Anspruch genommen werden.!! Hierbei
wurden die folgenden Module angeboten: Sozialberatung, Krisenintervention, Psychoeduka-
tion und Begleitung bei subsymptomatischer Belastung. Diese wurden bei Bedarf um weitere
Kurse (z. B. Sport und Erndhrung) erganzt und von der Saarlandischen Krebsgesellschaft be-
reitgestellt. Abbildung 13 gibt eine Ubersicht (iber die angebotenen Leistungen in Abgrenzung
zu bestehenden Angeboten der Regelversorgung.

Leistungen der Regel- Neue Leistungen

versorgung (Auswahl) als Bestandteil PIKKO

= Ernahrungsberatung » Sozialrechtliche Beratung

= Pflegestiitzpunkte s Psychoonkologische Beratung/

s SAPV /Krisenintervention

s Psychotherapie/Psycho- # Angehtrigenberatung
onkologie » Wiedereingliederung/Rehabili-

# Reha-Sport tation

# Raucherentwohnung # Sport, Kunst und Ernahrungs-

» Sozialrechtliche Beratung Ease
im Rahmen stationarer Ver- Bereitstellung im Saarland tber
sorgung Krebsberatungsstellen (SKG)

Abbildung 4: Leistungen der Saarlandischen Krebsgesellschaft

Die Kursangebote der SKG wurden im Zuge der COVID-19-Pandemie digitalisiert und finden
sich im Internet unter: https://www.krebsgesellschaft-saar.de/kursprogramm/kurs-videos/

Onkologische Wissensdatenbank:

Mit der onkologischen Wissensdatenbank ,Mein PIKKO" wurde von der Deutschen Krebsge-
sellschaft ein umfassendes digitales Informationsportal fur Krebspatienten entwickelt.'? Es er-
madglichte allen Teilnehmern einen selbststédndigen und barrierefreien Zugang zu qualitatsge-
sicherten Informationen rund um das Thema Krebs. Die Informationen zeichneten sich hierbei
durch eine laienverstandliche Aufbereitung, Individualitdt sowie Aktualitdt aus. Abbildung 14
zeigt die Startseite von ,Mein PIKKO" inklusive der angebotenen Funktionen.

10 Die Begriffe ,psychosoziale Beratung“ und ,Spezialisierte onkologische Beratung (SOB)“ werden im Folgenden
synonym verwendet und umfassen sowohl die psychologischen als auch sozialarbeiterischen Angebote der Saar-
landischen Krebsgesellschaft (SKG). Hiervon abzugrenzen sind die ergdnzend angebotenen Sport-, Kunst- und
Erndhrungskurse.

11 Angaben zum Personal bei der Saarlandischen Krebsgesellschaft finden sich im Evaluationsbericht in Abschnitt 4
.Ergebnisse der Evaluation“, Unterabschnitt ,Erfassung der beteiligten Leistungserbringer — Saarlandische Krebs-
gesellschaft e. V. (SKG)".

12 Das Pflichtenheft zur Entwicklung und Bereitstellung der WDB findet sich in Anlage 4.
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THEMENGEBIETE
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Fragen an den Arzt Zuletzt gelesene Themen Meine Merkliste

UBERSICHTSSEITEN

m

Wirterbuch

Hilfe zu Mein PIKKO

Abbildung 5: Startseite der onkologischen Wissensdatenbank

Der Zugang zur onkologischen WDB erfolgte Uber die Projektwebsite: https://www.pikko.de/.
Der Patientenzugang zur Vollversion ist inzwischen inaktiv, da eine kontinuierliche Qualitats-
sicherung und Aktualisierung der Inhalte der WDB seit Ende der Projektférderung nicht mehr
gewahrleistet werden kann.

Eine Demoversion ist wie folgt erreichbar:

URL: https://mein.pikko.de/accounts/sign in
Benutzername: testnutzer
Passwort: testnutzer

Hinweis: Bei der Demoversion handelt es sich um eine stark komprimierte Version, die ledig-
lich einen groben Einblick in die wesentlichen Funktionen der WDB ermdglichen soll. Zugéange
zur Vollversion kénnen per Mail bei der Deutschen Krebsgesellschaft (Dr. Christian Keinki)
angefragt werden: keinki@krebsgesellschaft.de

Video-Tutorials zum Umgang mit der WDB finden sich im Internet unter:
https://drive.google.com/drive/folders/IWVRszORKN3boVI6 TCeVOHCb269B AN2-

OL, WDB & SOB im Stepped-Care-Ansatz:

Die vorgenannten PIKKO-Angebote waren im Sinne eines Stepped-Care-Ansatzes konzipiert.
Wie in Abbildung 6 grafisch dargestellt, richteten sich die Onko-Lotsen sowie die onkologische
Wissensdatenbank als generische Informations- und Unterstitzungsangebote an einen gro-
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Reren Anteil an Krebspatienten, wahrend die psychosozialen Beratungsleistungen, insbeson-
dere die psychoonkologische Beratung, spezielle Bedirfnisse einer Teilmenge adressieren
sollte.

Alle
Patienten

Medizinischer

Bedarf Regelversorgung

Informationsbedart
und koordinativer
Unterstutzungsbedarf

Onko-Lotse &
Wissensdatenbank

Viele
Patienten

Einige
Psychosozialer Patienten

Bedarf

Psychosoziale
Beratungsleistungen

Abbildung 6: Stepped-Care-Ansatz im Projekt PIKKO'3

Onko-Expert-Fon:

Uber das Onko-Expert-Fon, eine fur den Anrufer kostenfreie 0800er-Hotline, konnten sich die
beteiligten Leistungserbringer bei Bedarf onkologisch-facharztliche Expertise und Beratungen
bei drei ausgewahlten onkologischen Spezialisten (zwei Facharzte fur Innere Medizin, Hama-
tologie und Onkologie sowie ein Facharzt fur Gynéakologie und Geburtshilfe mit Schwerpunkt
gynakologische Onkologie) einholen. Eingehende Anrufe wurden zum jeweils freien Experten
durchgestellt. Wenn eine direkte Annahme eines Anrufs nicht mdéglich war, konnte per Mailbox
eine Sprachnachricht hinterlassen werden und es erfolgte ein Rickruf innerhalb eines Arbeits-
tages.

Onko-Ordner:

Der Onko-Ordner wurde an alle Patienten, sowohl in der Kontroll- als auch in der Interventi-
onsgruppe, bei Studieneinschluss ausgehandigt. Er sollte Patienten bei der Behandlungsdo-
kumentation unterstiitzten und enthielt zudem einige erste Hilfestellungen (z. B. Ubersicht tiber
Behandlungs- und Beratungsangebote in der Region, niitzliche Internetseiten, Leitfaden zur
Vorbereitung von Arztgesprachen).’* Da der Onko-Ordner an beide Gruppen ausgehandigt
wurde, war er kein exklusiver Bestandteil der PIKKO-Intervention. Vielmehr sollte der Onko-
Ordner insbesondere die Teilnahmebereitschaft fir die Kontrollgruppe steigern bzw. als klei-
nes Dankeschon fur die Kontrollgruppenpatienten dienen.

4.2 Rechtsgrundlagen und Prozess der neuen Versorgungsform

Die Onko-Lotsen waren in teilnehmenden Arztpraxen bzw. Kliniken im Rahmen eines regula-
ren Anstellungsverhaltnisses als Medizinische Fachkraft bzw. Fachkraft fir Gesundheits- und
Krankenpflege beschaftigt. Die Arztpraxen und Kliniken waren in das Projekt wiederum tber
einen Vertrag nach 8§ 140a SGB V eingebunden und erhielten fur die Bereitstellung der Onko-
Lotsen, bzw. fir deren Freistellung von ihrer regularen Tatigkeit wahrend der Ausibung der
Lotsentéatigkeit, eine einmalige Vergutungspauschale in Héhe von 170,00 Euro pro betreutem

13 Eigene Darstellung in Anlehnung an Fitch (2000).
14 Die Druckdaten des Onko-Ordners finden sich in Anlage 5.
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Patient. Die Kliniken waren hierbei unmittelbare Vertragspartner im Rahmen des Vertrags
nach § 140a SGB V, wahrend die teilnehmenden Arztpraxen Uber die Kassenarztliche Verei-
nigung Saarland eingebunden waren. Bei Beschaftigung eines Onko-Lotsen bestand die ver-
tragliche Pflicht zur Bereitstellung der erforderlichen Infrastruktur (Beratungsraum, Telefon, in-
ternetfahiger PC etc.). Die Einsteuerung von Patienten wurde ebenfalls mit einer einmaligen
Pauschale i. H. v. 44,90 Euro pro Patient vergutet, die den initialen Beratungs- und Dokumen-
tationsaufwand kompensieren sollte.

Erganzend zum vorgenannten Vertrag nach 8 140a SGB V wurde mit der Saarl&andischen
Krebsgesellschaft ein Vertrag nach § 43 SGB V Uber das Angebot der SOB geschlossen.®®
Fallbezogene Vergitungspauschalen wurden hierbei nicht vereinbart, da zur Finanzierung des
Aufwands der SKG, der insbesondere in den Personalkosten der angestellten Psychoonkolo-
gen und Sozialarbeitern bestand, eigene Fordermittel aus dem Innovationsfonds zur Verfi-
gung standen.

Die Vertragsstruktur im Hinblick auf die PIKKO-Versorgungsvertrage ist tbersichtartig in Ab-
bildung 7 dargestelit.

Vertrag nach § 140a SGBV

Teilnehmende/-r
Arzt/Klinik

Saarlandische
Krebsgesellschaft

Deutsche
Krebsgesellschaft

Wissens-
datenbank

Mein
PIKKC®

Spezialisierte
onkologische
Beratung

Zusdtzliche administrative Vertrage:
+ Konsortialvertrag

+ Kooperationsvertrége

+  Weiterleitungsvertrdge

Teilnehmende/.r
Arzt/Klinik

Abbildung 7: PIKKO-Vertragsstruktur

Nach der Einsteuerung von Patienten durch einen teilnehmenden Leistungserbringer nahm
einer der Onko-Lotsen Kontakt zum Patienten auf und vereinbart einen ersten Termin. Wéh-
rend des ersten Termins wurde der Zugang zur onkologischen Wissensdatenbank ,Mein
PIKKO*" freigeschaltet und der individuelle Informations- und Beratungsbedarf ermittelt. Da-
nach erhielt der Patient bedarfsgerechte Informationen und/oder wurde zur Spezialisierten on-
kologischen Beratung (SOB) an die Saarlandische Krebsgesellschaft vermittelt. Im weiteren
Verlauf blieb der Onko-Lotse ein konstanter und niederschwellig erreichbarer Ansprechpartner
fur die teilnehmenden Patienten. In Abbildung 8 ist der planmafige PIKKO-Versorgungspro-
zess grafisch dargestellt.

15 Der Vertrag nach § 140a SGB V bzw. nach § 43 SGB V findet sich in Anlage 6a bzw. Anlage 6b.
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Onko-
Datenbank

(Mein
PIKKO)

Freischaliung und Konfiguration/
Besprechung von Rickfragen

Ein- Spezialisierte
schreibung Rl onkologische

durch Beratung
Arzt/Klinik (SOB)

| Verordnung

Abbildung 8: PlanmaRiger PIKKO-Versorgungsprozess

4.3 Phasen der Projektdurchfihrung

Die Projektdurchfiihrung gliederte sich in eine Entwicklungsphase, eine Umsetzungsphase
und in eine Phase des Projektabschlusses:

Entwicklungsphase:

In der Entwicklungsphase vom 01.08.2017 bis zum 31.10.2018 wurden die erforderlichen Ver-
tradge abgestimmt und geschlossen, ein Datenschutzkonzept erstellt, ein Ethikvotum eingeholt
und die PIKKO-Versorgungselemente konzeptioniert und vorbereitet (z. B. Auswahl und Schu-
lung der Onko-Lotsen, Konzeptionierung der SOB und Akquise des zur Umsetzung erforderli-
chen Personals, Entwicklung der Inhalte onkologischen Wissensdatenbank sowie deren Pro-
grammierung, Auswahl der Facharzte zum Betrieb des Onko-Expert-Fons). Wéhrend der Ent-
wicklungsphase wurde darlber hinaus die Kontrollgruppe, d. h. eine Gruppe ohne Zugang zur
PIKKO-Versorgung (treatment as usual) zur Ermdglichung statistischer Wirksamkeitsverglei-
che, rekrutiert.®

Umsetzungsphase:

In der Umsetzungsphase vom 01.11.2018 bis zum 30.09.2020 wurde die neue Versorgung-
form im Saarland angeboten. Die Interventionsgruppe, die Zugang zu den PIKKO-Versor-
gungsangeboten erhielt, wurde vom 01.11.2018 bis zum 31.03.2020 rekrutiert. Zunachst, d. h.
ab Beginn der Umsetzungsphase, wurden 8 Onko-Lotsen eingesetzt. Im Laufe des Projekts
wurden weitere 7 Onko-Lotsen in einer zweiten Schulungsrunde ausgebildet und kamen ab
September 2019 zum Einsatz. Die Beratungsangebote der Saarlandischen Krebsgesellschaft
wurden im Zuge der COVID-19-Pandemie digitalisiert und konnten somit auch kontaktlos an-
geboten werden.

Abschlussphase:

In der Abschlussphase wurden Sekundardaten von den teilnehmenden Krankenkassen an das
Evaluationsinstitut geliefert und, zusammen mit den begleitend zur Entwicklungs- und Umset-
zungsphase erhobenen Primardaten (insbesondere Fragebogendaten), analysiert, interpre-
tiert und im Konsortium diskutiert. Die Ergebnisse wurden berichtsartig zusammengefasst und
das Projekt abgeschlossen.

Der Projektverlauf und die wichtigsten Meilensteine sind in Abbildung 9 grafisch dargestellt.

16 Fir nahere Ausfiihrungen zum Studiendesign vgl. Abschnitt 5.
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[ — L
l_ . l‘ 1 ' 1 1 '
01.08.2017 Entwicklungs- Umsetzungsphase Abschluss-
Projektstart phase phase
01.11.2017
Start KG-Rekrutierung 31.12.2020
31.10.2018 / 01.11.2018 34.03.2020 Projektende
Ende KG-Rekrutierung / Ende 1G-Rekrutierung |
Start der |G-Rekrutierung /
Start der PIKK.O-Versorgung
30.09.2020
Ende der PIKKO- Legende:
Versorgung IG = Interventionsgruppe

| KG = Kontrollgruppe

Wissenschaftliche Begleitung und Auswertung

Abbildung 9: PIKKO-Projektverlauf

Im Rahmen der Evaluation wurden Befragungsdaten bei den Studienteilnehmern initial zum
jeweiligen Einschlusszeitpunkt (t0) und darauf folgend alle drei Monate (t1 bis t4) erhoben.?’

5. Methodik

5.1 Ebenen der Evaluation®

e Patientenperspektive durch schriftliche Befragungen

o Analyse direkter Versorgungskosten (Kassendatenanalyse)
e Erfassung und Befragung der Leistungserbringer

¢ Nutzungsanalyse der onkologischen Wissensdatenbank

5.2 Einschlusskriterien

o Diagnose der Diagnosegruppen C00 bis C97 und/oder D45 bis D48 nach ICD-10 (bdsar-
tige Neubildungen)

e zwischen 18 und 90 Jahre als bei Einschreibung

e aktive onkologische Therapie (im Sinne einer aktiven arztlichen Betreuung, auch wenn
gerade keine Interventionen stattfinden). Hierzu gehéren sowohl Patienten in der Erstdi-
agnose, im Rezidiv als auch im Ubergang in die palliative Versorgung

e Behandlung bei Arzten der KV-Region Saarland oder Kliniken mit Sitz im Saarland

e bei einer der an diesem Vertrag teilnehmenden Krankenkassen (IKK Stdwest, TK,
KNAPPSCHAFT, spater auch AOK Rheinland-Pfalz/Saarland) versichert

5.3 Ausschlusskriterien

e unzureichende Deutschkenntnisse in Wort und Schrift

e sehr starke Seh- und Hoérbehinderung

e bestehendes gesetzliches Betreuungsverhaltnis

o Demenzerkrankungen der Diagnosegruppen FOO bis FO3 nach ICD-10
e geistigen Beeintrachtigungen der Diagnosegruppen F70 bis F79

17 vgl. hierzu auch Abschnitt 4 ,Ergebnisse der Evaluation®, Unterabschnitt ,Patientenbefragung” im Evaluations-
bericht.

18 Ausfuhrliche methodische Angaben zu allen Ebenen der Evaluation finden sich in Anlage 2a (Studienprotokoll)
sowie in Schneider et al. (2020), BMC Med Res Methodol 20, 120, https://doi.org/10.1186/s12874-020-01002-1
(siehe auch erfolgte Veroffentlichungen in Abschnitt 8.1).
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5.4 Fallzahlberechnung

Fur die angestrebten statistischen Vergleiche der schriftlichen Patientenbefragung wurde eine
erforderliche StichprobengréRe von N = 676 Teilnehmern kalkuliert (je 338 in IG und KG). Die
Fallzahl wurde mit dem Programm GPower 3.1.7 berechnet. Zugrunde gelegt wurde ein er-
warteter Effekt von d = 0,25 flr einen zweiseitigen t-Test mit gleichgro3en Vergleichsgruppen,
einem Signifikanzniveau von a = 0,05 und einer Power von 1-f = 0,9. Der t-Test bezieht sich
auf das Primary-Outcome (SF12 zu T2). Zudem wurde eine Dropout-Quote von 50 % erwartet
(50 % von 676 sind 338). Dropout meint: Ausstieg aus der gesamten Studie (z. B. Versterben
des Teilnehmers) oder Ausstieg aus der Datenerhebung aber weitere Teilnahme an der Inter-
vention (z. B. akute Verschlechterung des Gesundheitszustandes, so dass weitere Befragun-
gen ethisch nicht zu vertreten sind). D. h. in die Fragebogenstudie wurden N = 1014 = 676 +
338 Teilnehmer eingeschlossen, so dass fur den statistischen Vergleich sechs Monate nach
Baseline Messwerte von N = 676 Teilnehmern zu erwarten waren. Die Teilnahme an PIKKO
stand jedoch allen theoretisch mdglichen Patienten offen.

5.5 Update Powerberechnung mit Berticksichtigung der erreichten Fallzahlen

Zum Ende der Datenerhebung am 30.09.2020 konnten final, d. h. zu T2, 300 Datensétze in
der KG und 345 Datensétze in der |G verzeichnet werden. Mit dem Programm GPower Version
3.1.9.4 wurde eine neue Post-hoc Analyse zur erreichten Power flr einen Zwei-Gruppen-Ver-
gleich mittels t-Test durchgefuhrt. Annahmen waren: zweiseitiger Test, Effektstarke d = 0,25,
Signifikanzniveau a = 0,05 sowie die tatséachlich erreichten Umfange der Behandlungsgruppe:
N1 =300 und N2> = 345. Die zu erreichende Power (1-beta) ist 0,885.

Die Analyse direkter Versorgungskosten wurde auf der Basis aller Studienteilnehmer (Kontroll-
und Interventionsgruppe) durchgefihrt. Hinzu kam eine weitere Kontrollgruppe (KG2), welche
per Zufall aus Nicht-PIKKO-Teilnehmern anhand der Einschlusskriterien gezogen wurde.

Bei der Wissensdatenbank wurden die Daten der Teilnehmer der Interventionsgruppe erfasst,
sofern sie die Wissensdatenbank nutzten.

5.6 Rekrutierung

Patienten, die am Versorgungskonzept PIKKO teilnehmen wollten, mussten durch einen teil-
nehmenden stationdr oder ambulant tatigen Arzt aufgeklart und eingeschrieben werden. Die
ambulant tatigen Arzte wiederum erklarten zuvor ihre Teilnahme am Versorgungsvertrag
schriftlich gegeniiber der Kassenéarztlichen Vereinigung des Saarlandes, wahrend die statio-
naren Arzte Giber kooperationspartnerschaftliche Beteiligungen der jeweiligen Kliniken einge-
bunden waren. Tabelle 2 gibt eine Ubersicht tiber die Rekrutierungsperformance der teilneh-
menden Arzte/Kliniken nach Fachrichtung bzw. Abteilung. Zur Steigerung des Rekrutierungs-
erfolgs wurden Informationsveranstaltungen, Mailings, Pressemeldungen und weitere werbe-
wirksame Aktionen durchgefinhrt.
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Tabelle 2: Patientenrekrutierung nach Organisation. Représentanz verschiedener Fachrichtungen in PIKKO mit

Ambulante Einrichtungen 605 64 (10,6 %) 24 (4,0 %)
nach Facharztgruppe
Allgemeinmedizin 434 27 7
Gynékologie 83 20 9
Urologie 25 3 2
Onkologie 4 2 2
Pulmologie 10 1 1
Dermatologie 39 1 0
Innere Medizin 10 10 3
Stationéare Einrichtungen 46 18 (39,1 %) 14 (30,4 %)
nach Abteilungen
ohne Spezifikation k. A. 3 0
Gynakologie 148 8 6
Onkologie. 48 3 3
Urologie 88 1 1
Innere Medizin allgemein 188 2 3
Pneumologie 2 1# 1#

Legende: SAngaben fiir das Jahr 2016 aus Krankenhausplan fiir das Saarland 2018 bis 2015; #ge-
hort als Schwerpunkt zur Inneren Medizin allgemein

Aus ethischen Griinden fand keine Randomisierung statt. Stattdessen wurde KG und IG nach-
einander rekrutiert. Andernfalls, d. h. bei einer gleichzeitig und randomisiert durchgefuhrten
Kontroll- und Interventionsgruppenrekrutierung, hatte den Kontrollgruppenpatienten eine fur
sie deutlich wahrnehmbare Versorgungsinnovation vorenthalten werden mussen, was aus
ethischen Gesichtspunkten als nicht vertretbar eingeschétzt wurde. Die Gruppen wurden, be-
ginnend mit der KG vom 01.11.2017 bis 31.10.2018, hintereinander in PIKKO eingeschrieben.
Die Einsteuerung in die IG folgte vom 01.11.2018 bis zum 31.03.2020.

5.7 Datenerhebung?®®

Far die schriftliche Patientenbefragung wurden, neben der Erhebung soziodemografischer und
krankheitsspezifischer Daten (z. B. Alter, Geschlecht, Bildung, Diagnosen, Komorbiditaten)
und Selbstangaben zur Inanspruchnahme der Interventionsmodule sowie des Onko-Ordners,
die in Tabelle 3 dargestellten validierten psychometrischen Instrumente eingesetzt.?°

Tabelle 3: Eingesetzte Instrumente zur Datenerhebung

SF12 Gesundheitshezogene  Lebens- 0,76-0,90 (Bullinger & Kirchberger, 1998), (Bullinger et
qualitat al., 2002)

SWE Selbstwirksamkeitserwartung 0,80-0,90 (Hinz et al., 2006)

PHQ9 Depression 0,88 (Léwe et al., 2002), (L6we et al., 2004)

GAD7 Generalisierte Angst 0,89 (Spitzer et al., 2006), (Léwe et al., 2008)

HLS-EU-47 Gesundheitskompetenz 0,97 (HLS-EU Consortium, 2012)

Qualiskope-A  Zufriedenheit mit der Versorgung 0,87-0,94 (Gericke et al., 2004)

Erganzend zu den Selbstangaben durch die Patienten, wurde die Inanspruchnahme der Inter-
ventionen durch die jeweiligen Leistungserbringer dokumentiert (OL bzw. SOB) bzw. automa-
tisierte Nutzungsstatistiken erhoben (WDB).2! Die Nutzungsstatistiken der WDB beschrieben,

19 Weiterfuhrende Angaben zur Datenerhebung und -analyse finden sich in den jeweiligen Unterabschnitten von
Abschnitt 3 ,Darstellung des Evaluationsdesigns” des Evaluationsberichts: ,Datenerhebung 1: Erfassung der be-
teiligten Leistungserbringer”, ,Datenerhebung 2: Patientenbefragung”, ,Datenerhebung 3: Webbasierte Onko-Da-
tenbank (Mein PIKKO)", ,Datenerhebung 4: Angebote der Saarléndischen Krebsgesellschaft®, ,Datenerhebung 5:
Gesundheitsbkonomie (Kassendatenanalyse)“ und ,Datenerhebung 6: Befragungen der Leistungserbringer”.

20 Dje vollstandigen Patientenfragebogen (TO-T4 fiir KG & IG) finden sich in Anlage 5 des Evaluationsberichts.

21 Die Nutzung des Onko-Ordners wurde lediglich per Selbstangabe erhoben.
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welcher Nutzer was in welchem Kapitel (z. B. Krebs und Krebsentstehung in der Niere) in
welchem Themengebiet (z. B. Nierenkrebs) zu welcher Zeit (Datum und Uhrzeit) gelesen hat.
Darlber hinaus erfolgte eine patientenseitige Direktbewertung einzelner Aspekte der Interven-
tionen per Ranking auf einer Likert-Skala sowie, je Intervention, per Gesamtnote nach dem
Schulnotensystem.

Neben den Patienten wurden auch die Leistungserbringer zu verschiedenen Aspekten der der
PIKKO-Interventionen befragt, um deren Integrationsfahigkeit in die bestehenden Versor-
gungsstrukturen beurteilen zu kénnen.?? Tabelle 4 gibt hiertiber einen Uberblick.

Tabelle 4: Erhebung der Ebene der Leistungserbringer.
Leistungser-
bringer

Erhebungsinstru-

Fragestellung mente

Anteile der Krankenkassen zur Abschatzung der _ Datenbank fir Patienten- 2018-
. ; . N=4
Reprasentierbarkeit verwaltung 2020
Krankenkassen 2018-
Vergleichswerte fur Anteile 2017 N=4 Abfrage 2021
Anteilsberechnung nach verschiedenen Charak- N =82 Datenbank fur Patienten-  2018-
teristika - verwaltung 2020
. _ . . - 10/2018 -
Kliniken und Arzt- Projektbewertung N=4 Interview mit KG-Arzten 02/2019
praxen ) _ Interview mit nichtmed. 11/2018 -
Projekibewertung N=3 Personal der KG 02/2019
Identifikation von Hurden zur Teilnahme von Pa- _ Fragebogen zu Rekrutie-
tienten N =50 rung der KG 10/2018
Anteile der OL N=15 Datenbank fur Patienten- 2018-
verwaltung 2020
Einschétzung der Schulung N =15 Fragebogen 02/2018,
) . B 08/2018,
Onko-Lotsinnen Verbesserung der Fahigkeiten N =15 Fragebogen 07/2019
. . B ) ) 11/2019,
Arbeitsumfeld und Barrieren N=12 Telefoninterview 12/2019
Projektbewertung N=7 Telefonkonferenz 04/2020
Saarlandische . 2020-
Krebsgesellschaft Teilnehmerzahlen Abfrage 2021

Fur die Kassendatenanalysen wurden dem Evaluationsinstitut pseudonymisierte Routineda-
ten?3 von den teiinehmenden Krankenkassen zur Verfligung gestellt.>* Zusatzlich zu den aus
der Patientenbefragung bekannten Kontrollgruppe (KG 1) und Interventionsgruppe (IG), wur-
den Daten einer Zufallsauswahl (Krebspatienten ohne PIKKO-Beteiligung, KG 2) als Repréa-
sentativgruppe genutzt. Neben Stammdaten (Gruppenzugehorigkeit, Geburtsjahr, Alter, To-
desdatum, Geschlecht, Verheiratet, PLZ des Wohnortes, Anzahl der Tage in PIKKO, Datum
des Ausscheidens aus PIKKO, Wechsler zwischen IG und KG 1) wurden die Diagnosen erho-
ben.

5.8 Statistische Methoden?®

Analyse der Patientenbefragungsdaten:

Zunachst wurden die Kontroll- und Interventionsgruppe deskriptiv beschrieben und analysiert.
Aufgrund der fehlenden Randomisierung, wurde mit Hilfe univariater Tests untersucht, ob sich
beide Gruppen hinsichtlich eines oder mehrerer der oben genannten Merkmale unterscheiden.

22 \gl. hierzu auch Abschnitt 3 ,Darstellung des Evaluationsdesigns” im Evaluationsbericht, Unterabschnitt ,Leis-
tungserbringer und ihre Aufgaben“ sowie ,Methoden und Vorgehen (insbesondere den Unterpunkt: ,Befragung der
OL wahrend der Schulung“)“. Die eingesetzten Fragebotgen fir die Befragung der OL finden sich in Anlage 4 des
Evaluationsberichts.

23 Der Pseudonymisierungsschliissel war nur der jeweiligen Krankenkasse bekannt, weshalb es sich aus Sicht des
Evaluationsinstituts um anonymisierte Daten handelte.

24 Die Datensatzbeschreibung zur Kassendatenlieferung findet sich in Anlage 10 des Evaluationsberichts.

25 Siehe FuRnote 19.
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Im Falle signifikanter Unterschiede wurden stabilisierte Propensity Scores?® unter Verwendung
der entsprechenden Vorbehandlungsvariablen berechnet. Die Propensity Scores wurden in
den nachfolgenden Analysen als Regressionsgewichte verwendet,?’ um Verzerrungen durch
unterschiedliche Gruppenmerkmale zu reduzieren.

Die Haupthypothese eines Interventionseffekts auf die psychische und physische Gesundheit,
Selbstwirksamkeit, Gesundheitskosten etc. wurde durch den Vergleich der Mittelwerte von In-
terventions- und Kontrollgruppe (bzw. t-Tests) Uberprift. Zur Schatzung der entsprechenden
regressionsadjustierten Gruppenmittelwerte wurden Wachstumskurvenmodelle verwendet.
Zunachst wurde fir jede Variable ein Wachstumskurvenmodell angepasst. Pradiktoren waren
COVID-19-Lockdown zum jeweiligen Messzeitpunkt, Pre-Test bei Studieneinschluss (z. B.
PHQ-9 gemessen zu TO), Messzeitpunkt (Werte 0, 1, 2, 3, 4; 0 = Baseline), quadrierter Mess-
zeitpunkt und Gruppenzugehdrigkeit. Dartiber hinaus enthielt das Modell die Interaktionsterme
Gruppe x Messzeitpunkt, Gruppe x quadrierter Messzeitpunkt und Gruppe x Pre-Test. Weiter-
hin wurden zwei Zufallseffekte modelliert: Mehrere Messungen pro Versichertem und mehrere
Versicherte pro OL. Es wurde der Restricted Maximum-Likelihood Schéatzer und die Regressi-
onsgewichte verwendet. Daftr wurde das R package Ime4 verwendet.?® Im zweiten Schritt
wurden fir jeden Messzeitpunkt die regressionsadjustierten Gruppenmittelwerten (marginal
effects) mittels R package ggeffects geschatzt?® und mittels Welch Test (modifizierter t-Test,
bei dem keine Varianzhomogenitéat der beiden Gruppen vorliegen muss) verglichen. Als Sig-
nifikanzniveau wurde a = 0,05 angenommen.

Analyse der Kassendaten:

Im Rahmen der Kassendatenanalyse wurden quartalsweise Summen aller ambulanten Netto-
Kosten, Summen der GOP (Gebluhrenordnungspositionen fir Psychotherapie) aller abgerech-
neten GOP, Anzahlen der abgerechneten GOP, Summen der GOP fir probatorische Sitzun-
gen, Summen der GOP fur antragspflichtige Therapie, Summen der restlichen GOP, Summen
aller stationdren Netto-Kosten, Anzahlen der Krankenhaustage, Anzahlen und Summen der
Brutto-Medikamentenkosten fir vier verschiedene Medikamentengruppen (krebsbedingt ein-
gesetzte Med., krebs- und/oder komorbiditatsbedingt eingesetzte Med., Psychopharmaka,
Phytopharmaka und Homoopathika), Summen des gezahlten Krankengeldes und die Anzah-
len der AU-Tage erhoben und analysiert. Aus Datenschutz- und Kostengrinden wurden Pri-
mar- und Sekundardaten nicht verknlpft, da es hierzu der aufwandigen Einrichtung eines
Trustcenters bedurft hatte. Die Kassendaten konnten also nur auf Variablen adjustiert werden,
die im Kassendatenpaket enthalten waren. Diese waren: Alter, Geschlecht, Familienstand,
Krebserkrankung und Komorbiditaten (der Beginn der jeweiligen Krebserkrankung und damit
auch die Phase der akuten Krebsbehandlung / Nachsorge konnten aus den vorliegenden Da-
ten nicht bestimmt werden). Die (vollstandig vorliegende) Soziodemografie sowie die Erkran-
kungsdaten der Gruppen IG, KG 1 und KG 2 wurden zunéchst mittels Chi Quadrat-Tests und
Varianzanalyse verglichen. Aufgrund der Gruppenunterschiede und der nicht normalverteilten
Daten wurden die Mediananalysen (Rohdaten wurden zunachst mittels Mann-Whitney-U-Test
verglichen) mittels generalisierter linearer Modelle (GLM) durchgefiihrt und adjustiert auf Alter
und Geschlecht (Krebserkrankung und Komorbiditaten waren zu divers) wiederholt.

26 Vgl. West et al (2014).

27 Vgl. Thoemmes/Ong (2016); Xu et al. (2010).

28 vgl. Bates et al. (2015).

29 vgl. Ludecke (2018).
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Analyse der Leistungserbringerbefragungsdaten und der WDB-Nutzungsstatistiken:
Die Perspektive der Leistungserbringer wurde entsprechend Tabelle 4 untersucht. Der PIKKO-
bezogene Kontakt zu den Patienten lag in der |G fast ausschlief3lich auf Seiten der OL. Daher
wurde aus evaluationsokonomischen Griinden auf Interviews mit Arzten und sonstigem nicht-
medizinischem Personal zur PIKKO-Betreuung in der IG verzichtet. Da die SKG nicht standar-
disiert befragt wurde, konnten hier lediglich Daten zur dokumentierten Nutzung der Kurse und
der SOB analysiert werden.

Anhand der erhobenen WDB-Nutzungsstatistiken konnte die Verweildauer auf einzelnen Sei-
ten nachvollzogen werden. Entsprechend wurden deskriptive Statistiken der Nutzungsprofile
der Nutzerkategorien (z. B. Patienten oder OL), der Nutzungszeiten und Aufrufhaufigkeiten
einzelner Inhalte analysiert.

Zusammenhangsanalysen zur Inanspruchnahme:

Daruber hinaus wurde im Rahmen von Zusammenhangsanalysen untersucht, welche Variab-
len die Inanspruchnahme der Teilinterventionen im ersten Studienquartal vorhersagen kon-
nen. Daflr wurden nur Versicherte der IG betrachtet. In der binar-logistischen Regression
diente die Tatsache, ob der Versicherte die interessierende Teilintervention (Onko-Ordner,
.Mein PIKKO" oder SOB) wéahrend des ersten Quartals nutzte, als abhangige Variable. Pra-
diktoren waren der COVID-19-Lockdown (nach dem 16.03.2020) wahrend des untersuchten
Quartals (1 = ja; 0 = nein), das Geschlecht (1 = méannlich; 0 = weiblich), das Alter (in Jahren),
die korperliche Lebensqualitat zur Baseline (SF-12k zu T0), die psychische Lebensqualitat zur
Baseline (SF-12p zu TO) und die Tatsache, ob wahrend des interessierenden Quartals eine
Onko-Lotsin aufgesucht wurde (1 = OL aufgesucht; 0 = OL nicht aufgesucht). Weiterhin wurde
ein zufélliger Effekt modelliert, um abzubilden, dass mehrere Versicherte die gleiche Onko-
Lotsin in Anspruch nahmen. Somit ist es mdglich, Unterschiede zwischen den Onko-Lotsinnen
hinsichtlich der Zuweisung zu den Teilinterventionen zu untersuchen. In einem solchen Fall ist
die Varianz des zufalligen Effektes > 0.

Erganzende Hinweise zu den durchgefihrten Analysen:

Um die Analysen zu validieren, wurden die Analysen sowohl mit imputierten fehlenden Daten
als auch ohne Imputation durchgefiihrt. Fir die Imputation fehlender Daten wurde ein nichtpa-
rametrischer Ansatz mittels MissForest-Imputation bzw. das R-Paket missForest verwendet.*°
Diese Methode zeigte bessere Ergebnisse im Vergleich zu anderen Imputationsverfahren.3!
Nach MacNeil Vroomen et al.®? und Altmann et al.*® wurden die Kostendaten vor der Imputa-
tion logarithmisch transformiert, da sie nicht normalverteilt und nullinflationar waren. Nach der
Imputation wurde die logarithmische Transformation rlickgdngig gemacht.

5.9 COVID-19-Zusatzbefragung

Um die Auswirkungen des ersten COVID-19-Lockdowns auf die IG abschatzen zu kénnen,
wurde im Sommer 2020 (31.07.-31.08.) ein zweiseitiger Fragebogen an alle Patienten ver-
schickt, die zu diesem Zeitpunkt noch Teil der Studie waren und die mindestens den TO-Fra-
gebogen (Baseline) ausgefillt hatten (N = 503). Der Zusatzfragebogen beinhaltete vier Fragen
zu folgenden Themen: Wahrgenommenen Einschréankungen im Gesundheitswesen, Einfluss

30 Vgl. Stekhoven (2011); Stekhoven & Biihimann (2012).

31 vgl. Misztal (2013); Waljee et al. (2013).

32 vgl. MacNeil Vroomen et al. (2016).

33 vgl. Altmann et al. (2018).
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auf die Erkrankungssituation, damit ggf. einhergehende Belastung sowie Einfluss auf die Nut-
zung der PIKKO-Interventionen.3*

Die Teilnehmer der Zusatzbefragung wurden mit den Nichtteilnehmern hinsichtlich soziode-
mographischer und Krankheitscharakteristika verglichen. Dazu wurden Chi Quadrat-Tests und
Varianzanalysen durchgefiihrt. Die Antworten auf die Fragen wurden mit Haufigkeitsanalysen
untersucht. Zur Frage der mit der COVID-19-Pandemie einhergehenden Belastung wurden
zusatzlich Mittelwert und Standardabweichung der Antwortkodierung (0 = ,nicht belastend” bis
4 =  stark belastend”) ermittelt.

6. Projektergebnisse und Schlussfolgerungen

6.1 Teilnehmende Leistungserbringer

Insgesamt beteiligten sich 38 medizinische Einrichtungen bzw. Organisationseinheiten durch
Patienteneinschreibungen an der Studie (davon stationér: 14; ambulant: 24). Die Rekrutie-
rung erfolgte Uberwiegend in Einrichtungen des stationdren Sektors. Dies kann daran liegen,
dass die Onko-Lotsinnen (OL) zum gr6é3ten Teil im stationaren Bereich angesiedelt waren (nur
3 der 15 OL waren in ambulanten Praxen tétig) und diese wesentlich an der Patientenrekru-
tierung mitgewirkt haben.

In der Studie wurden 15 OL in zwei Kohorten durch die DKG geschult (1. Kohorte: 8 OL; 2. Ko-
horte: 7 OL). Um sich fir die Schulung zu qualifizieren, musste eine mindestens zweijéahrige
Berufserfahrung in der Onkologie nachgewiesen werden. Umfang und Inhalt der Schulungen
orientierte sich an dem Curriculum der Lotsenschulung der Séchsischen Krebsgesellschaft
(www.onkolotse.de). Die Schulung wurde durch eine fachliche sowie eine kommunikativ-prak-
tische Prifung abgeschlossen. Hervorzuheben ist, dass die Schulung fur die zweite Kohorte
zwar zeitlich komprimiert, jedoch mit einer sich anschlieBenden Hospitation bei OL aus der
ersten Kohorte (Training on the Job), stattfand, sodass Inhalt und Umfang vergleichbar waren.
Die Teilnehmerinnen der ersten Schulung waren signifikant zufriedener mit der Vorbereitung
auf die Téatigkeit als OL und mit der Schulung selbst. Beide Kohorten bewerteten die Schulung
aber positiv und verbesserten ihre Fahigkeiten in Bezug auf den Umgang mit Krebspatienten.3®
Somit erscheint es, basierend auf der Beurteilung der 15 OL, empfehlenswert, bei kiinftigen
OL-Ausbildungen ein mindestens zweiwdéchiges, Schulungsmodell zu nutzen. Um die Schu-
lung dartiber hinaus als Zugangsberechtigung zu einer Lotsentétigkeit zu legitimieren, sollte
diese weiterhin mit einer Abschlussprifung abschlielen und durch eine zentrale Prifstelle
zertifiziert sein. Die Arbeitsbedingungen der OL unterschieden sich teilweise stark voneinan-
der. Die Unterstiitzung durch Vorgesetzte bzw. Kollegen wurde von den OL auf einer Skala
von 1-6 (1 = beste Bewertung) lediglich mit 2,9 bzw. 2,7 bewertet. Die Zeit fur die Tatigkeit als
OL bzw. die Zeit pro Patient wurde mit 2,4 bzw. 1,9 bewertet. Nicht alle OL hatten einen eige-
nen Raum fur die Beratung (zwei hatten keinen Raum, eine nur zum Teil) und zwei gaben an,
Telefon und Fax nur zum Teil alleine nutzen zu kénnen. Vier von funfzehn OL hatten folglich
keine adaquaten bzw. planmafigen Arbeitsbedingungen. Daher wére zu erwagen, auch die

34 Eine vollstandige Ubersicht (iber die Fragen findet sich im Evaluationsbericht in Abschnitt 3 ,Darstellung des
Evaluationsdesigns” im Unterabschnitt ,,Covid19-Zusatzbefragung".

35 Vgl. hierzu auch Abschnitt 4 ,Ergebnisse der Evaluation“ im Evaluationsbericht, Unterabschnitt ,Onko-Lotsinnen
— Zu den OL-Schulungen®.
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Arbeitsbedingungen der OL im Rahmen einer Zertifizierung der anstellenden Versorgungsein-
richtung zu betrachten.

6.2 Studienpopulation

Insgesamt wurden 1004 Patienten in die Studie eingeschlossen. Hiervon wurden 424 der
Kontrollgruppe (KG) und 580 der Interventionsgruppe (IG) zugeordnet. Tabelle 5 gibt eine
Ubersicht (iber die geplanten Fallzahlen (Soll) und die tatséchlich in die Analyse eingegange-
nen Fallzahlen (Ist).®

Tabelle 5: Soll/lst-Vergleich der Fallzahlen

KG [¢]

Messzeitpunkt Soll Ist Soll Ist

Einschluss in Versorgungskon- 1800 523 1800 753
zept

T0 507 424 507 580

inah T1 - 341 - 378

;‘:'f:‘:gu":ge an T2 338 300 338 345

T3 - 244 - 254

T4 - 239 - 174

Die Rekrutierung der Gruppen erfolgte nacheinander (s. 0.). Bis zum Hauptmesszeitpunkt
nach einem halben Jahr (T2, Primary Outcome) lag die Drop-out-Quote bei etwa 29 % in der
KG und 41 % in der IG. Tabelle 6 zeigt die wesentlichen StichprobenkenngrdlZen.

Tabelle 6: Charakteristika der Studienpopulation. Angegeben sind die relativen und die absoluten Haufigkeiten [%
(N)] oder die Mittelwerte und Standardabweichungen [M (SD)].

Anzahl Teilnehmer Baseline 1004 424 580
Alter bei Einschreibung 60,0 (11,0) 61,9 (10,7) 58,6 (11,0)
Geschlecht Weiblich 63,7 % (640) 60,6 % (257) 66,0 % (383)
Ledig 11,4 % (114) 8,5 % (36) 13,4 % (78)
o Verheiratet 69,1 % (692) 71,6 % (303) 67,2 % (389)
Familienstand .
Geschieden 11,0 % (110) 10,2 % (43) 11,6 % (67)
Verwitwet 8,6 % (86) 9,7 % (41) 7,8 % (45)
Zusammenlebend (Ja) 76,9 % (754) 78,8 % (324) 75,6 % (430)
Flrsorge fiir Kinder im Haushalt (Ja) 20,0 % (197) 15,8 % (66) 23,1 % (131)
Finanzielle Probleme (Ja) 17,5 % (172) 19,5 % (81) 16,0 % (91)
Bildungsjahre (Schule+Beruf) 11,9 (3,1) 11,6 (2,9) 12,1(3,1)
weniger als 10 Jahre Schule 52,3 % (525) 55,9 % (237) 49,7 % (288)
igr“"'e' 10 Jahre Schule 25,9 % (260) 26,4 % (112) 25,5 % (148)
mehr als 10 Jahre Schule 21,8 % (219) 17,7 % (75) 24,8 % (144)

Alter bei / Jahre seit Ersterkrankung

57,0 (11,5)/2,6 (4,5)

58,5 (11,6)/3,1 (4,7)

55,9 (11,3)/2,2 (4,4)

_ bis 1 Jahr 71,0 % (698) 68,0 % (274) 73,1 % (424)
E‘:Ltr;an”k“:ndge{nr;i‘;‘:sTtET 2-5 Jahre 17,7 % (174) 23,3 % (94) 13,8 % (80)
mor, Metastase, Rezidiv) 6-10 Jahre 5,0 % (49) 6,5 % (26) 4,0 % (23)

> 10 Jahre 1,8 % (18) 2,2% (9) 1,6 % (9)
Brustkrebs (C50) 37,0% (371) 31,1 % (132) 41,2 % (239)
Leukdmie, Lymphom (C81-C96) 14,3 % (144) 18,2 % (77) 11,6 % (67)
Lungenkrebs (C33-C34) 12,4 % (124) 15,3 (65) 10,2 % (59)
Darmkrebs (C18-C21) 9,5 % (95) 10,4 % (44) 8,8 % (51)
Prostatakrebs (C61) 5,8 % (58) 7,5 % (32) 4,5 % (26)
Eierstockkrebs (C56) 3,9 % (39) 4,0% (17) 3,8 % (22)
Mund und Rachenraum (C00-C14) 3,5 % (35) 2,8% (12) 4,0 % (23)

36 Eine genauere Ubersicht zur Fallzahlentwicklung findet sich in Anlage 7 (Flow-Chart zur Patientenbefragung).
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Hautkrebs (C43-C44) 3,5 % (35) 5,4 % (23) 2,1% (12)
Magenkrebs (C16) 2,6 % (26) 2,4 % (10) 2,8 % (16)
Leberkrebs (C22) 2,5 % (25) 2,6 % (11) 2,4 % (14)
Speiserohrenkrebs (C15) 2,4 % (24) 0,5 % (2) 3,8 % (22)
Gebarmutterkrebs (C54-C55) 2,1% (21) 2,1%(9) 2,1%(12)
Harnblase (C67) 2,1% (21) 2,8% (12) 1,6 % (9)
Gebarmutterhalskrebs (C53) 2,0 % (20) 1,2 % (5) 2,6 % (15)
Bauchspeicheldriisenkrebs (C25) 1,9 % (19) 1,9 % (8) 1,9% (11)
Gehirn (C70-C72) 1,6 % (16) 2,1% (9) 1,2 % (7)
Kehlkopfkrebs (C32) 1,5 % (15) 0,5 % (2) 2,2 % (13)
Nierenkrebs (C64) 1,5 % (15) 1,9 % (8) 1,2% (7)
Schilddrisenkrebs (C73) 1,0 % (10) 0,7 % (3) 1,2 % (7)
Gallenblasenkrebs (C23-C24) 0,8 % (8) 0,9 % (4) 0,7 % (4)
Knochen (C40-C41) 0,5 % (5) 1,2 % (5) 0
Vulva (C51) 0,6 % (6) 0,5 % (2) 0,7 % (4)
Hodenkrebs (C62) 0,7 % (7) 0,5 % (2) 0,9 % (5)
andere 3,4 % (34) 4,0% (17) 2,9% (17)
Tumorausbreitung (Ja) 46,7 % (469) 44,1 % (187) 48,6 % (282)
Lymphknotenmetastasen (Ja) 21,8 % (219) 22,9 % (97) 21,0 % (122)
Fernmetastasen (Ja) 17,3 % (174) 21,5 % (91) 14,3 % (83)
Krebsrezidiv (Ja) 3,0 % (30) 4,0% (17) 2,2 % (13)
Keine Behandlung 15,1 % (152) 11,8 % (50) 17,6 % (102)
Behandlung zu .
0 Aktive Behandlung 82,4 % (827) 85,8 % (364) 79,8 % (463)
Nur Kur 2,5 % (25) 2,4 % (10) 2,6 % (15)
Anzahl der Komorbiditaten 2,17 (2,03) 2,32 (2,00) 2,06 (2,04)
Krankheit der Wirbelsdule/des Rickens 36,0 % (361) 37,3 % (158) 35,0 % (203)
Hypertonie 35,8 % (359) 37,5 % (159) 34,5 % (200)
Gon- /Coxarthrose 19,9 % (200) 23,3 % (99) 17,4 % (101)
Depression 14,8 % (149) 15,8 % (67) 14,1 % (82)
Arthrose der Wirbelsdule 14,3 % (144) 16,3 % (69) 12,9 % (75)
Angstzustande 13,1 % (132) 13,2 % (56) 13,1 % (76)
Diabetes mellitus 12,8 % (129) 14,9 % (63) 11,4 % (66)
Asthma bronchiale, COPD 12,3 % (123) 13,4 % (57) 11,4 % (66)
Osteoporose 8,5 % (85) 10,8 % (46) 6,7 % (39)
Nierenbeschwerden, Harninkontinenz 7,4 % (74) 9,0 % (38) 6,2 % (36)
Storungen des Fettstoffwechsels 7,6 % (76) 6,8 % (29) 8,1% (47)
Hypothyreose und Struma 6,6 % (66) 4,7 % (20) 7,9 % (46)
Chronische ischamische Herzkrankheit 6,8 % (68) 6,8 % (29) 6,7 % (39)
Varizen der unteren Extremitaten 4,2 % (42) 5,9 % (25) 2,9 % (17)
Kardiale Arrhythmien 3,7 % (37) 3,5 % (15) 3,8 % (22)
Herzinsuffizienz 3,1% (31) 3,3 % (14) 2,9 % (17)
Stoérung Purin-, Pyrimidinstoffw., Gicht 2,6 % (26) 3,3% (14) 2,1% (12)
Zustand nach Schlaganfall 3,6 % (36) 2,8 % (12) 4,1 % (24)
PAVK, Atherosklerose 1,5 % (15) 1,7 % (7) 1,4 % (8)
;\Ikoholische Leberkrankheit, Alkohola- 1,3%(13) 1,2 % (5) 1,4% (8)
usus
Durchblutungsstérung des Gehirns 1,2 % (12) 0,5% (2) 1,7 % (10)
Weitere nicht angegebene Erkrankungen 0,3% (3) 0 0,5% (3)
Gesundheitsbezogene psychisch 43,2 (12,0) 44,8 (12,1) 42,0 (11,8)
Lebensqualitat (SF-12) korperlich 38,4 (10,3) 37,9 (10,3) 38,7 (10,3)
Depression (PHQ-9) 8,4 (5,3) 8,0(5,1) 8,6 (5,4)
Angst (GAD-7) 5,7 (4,5) 5,2 (4,3) 6,1 (4,5)

Selbstwirksamkeit (SWE)

29,05 (6,28)

29,55 (6,36)

28,67 (6,20)

Gesundheitskompetenz (HLS-EU-Q47)

33,605 (8,082)

33,622 (7,883)

33,590 (8,249)

Fachliche Arztkompetenz

3,699 (0,454)

3,687 (0,431)

3,710 (0,473)
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I Zufrieden- . Arzt-Patienten-Interaktion 3,646 (0,514) 3,635 (0,527) 3,655 (0,503)

I heit mit Information 3,458 (0,629) 3,470 (0,638) 3,448 (0,623)
der Versor-  praxisorganisation 3,671 (0,429) 3,662 (0,428) 3,678 (0,431)
gung

Zur Baseline unterschieden sich KG und IG hinsichtlich ihrer Soziodemografie, ihrer Er-
krankungsgeschichte sowie hinsichtlich kdrperlicher und psychischer Beschwerden, Selbst-
wirksamkeitserwartung und Gesundheitskompetenz (siehe Tabelle 6). Auch die direkten Ge-
sundheitskosten zeigen, dass sich KG und IG unterscheiden. Im Vergleich zur KG trifft auf die
Teilnehmer der IG folgendes zu (alles statistisch signifikante Tests): sie...

e ...waren junger (kleiner Effekt, n> = 0,022),

e ...lebten haufiger mit Kindern im Haushalt (kleiner Effekt, V = 0,090),

e ...hatten mehr Bildungsjahre (kleiner Effekt, n* = 0,009),

e ...waren junger bei der Krebsersterkrankung (kleiner Effekt, n? = 0,012) und diese liegt
weniger Jahre zurlick (kleiner Effekt, n? = 0,010),

¢ ...hatten eine aktuelle Krebserkrankung bzw. Wiederauftreten/Metastase/Rezidiv seit bis
zu einem Jahr vor Studienbeginn (Onset) (kleiner Effekt, V = 0,219),

e ...hatten hohere Inzidenzen von Speiserohrenkrebs, Kehlkopfkrebs und vor allem Brust-

krebs sowie geringere Inzidenzen von Lungenkrebs, Knochenkrebs, Hautkrebs*, Prosta-
takrebs* und Leukadmie/Lymphom* (* dies wird in den Kassendaten bestéatigt) (kleine Ef-
fekte, V = 0,065 bis V = 0,107),

e ...hatten seltener Fernmetastasen (kleiner Effekt, V = 0,093),

e ...gaben zu Baseline haufiger an, keine aktive Behandlung zu haben (kleiner Effekt,
V =0,081),

e ...berichteten seltener von Komorbiditaten insb. weniger Gon- oder Coxarthrose*, Osteo-
porose, Varizen der unteren Extremitaten, daftir aber mehr Hypothyreose/Struma (* dies
wird in den Kassendaten bestéatigt, auRerdem finden sich dort Unterschiede bei Hypertonie
(weniger in 1G), Erkrankungen des Riickens und der Bandscheibe (weniger in 1G), Diabe-
tes (weniger in IG)) (kleine Effekte, V = 0,06 bis V = 0,121),

¢ ...hatten zu Baseline geringere Werte bei der psychischen, gesundheitsbezogenen Le-

bensqualitat (kleiner Effekt, n? = 0,013),

...hatten hohere Angstwerte (kleiner Effekt, n> = 0,010),

...hatten geringere Werte der Selbstwirksamkeitserwartung (kleiner Effekt, n* = 0,005).

Zu den Auswirkungen der unterschiedlichen Zusammensetzung von KG und IG auf den Wirk-
samkeitsvergleich der Gruppen und zu den verwendeten Methoden zur Reduktion entspre-
chender Verzerrungen s. u.

Die oben beschriebenen Unterschiede der Baselinevariablen lassen sich vor allem auf Schwie-
rigkeiten bei der Rekrutierung zuriickfihren. Die Teilnahme an der KG hatte schlie3lich keinen
spurbaren Behandlungsvorteil fir die Patienten. 90 % der Arzte der KG-Rekrutierungsrunde
gaben dementsprechend an, Schwierigkeiten bei der Rekrutierung gehabt zu haben und dass
35 % der angefragten Patienten die Teilnahme ablehnten. Als haufigster Grund wurde dann
das Fehlen eines persotnlichen Nutzens angegeben. Ebenso waren ein schlechter Gesund-
heitszustand und die ,falsche® Krankenkasse (im Sinne der Nicht-Teilnahme am Modellprojekt)
gewichtige Grinde. Weiterhin wurden in der KG rund 32 % der Patienten im ambulanten Sek-
tor eingeschrieben (66 % im stationaren), wahrend es in der IG rund 25 % ambulante und 75
% stationare Einschreibungen waren.
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Bei einem Vergleich der Zusammensetzung der IG und KG mit reprasentativen Stichproben
(z. B. Zufallsstichprobe der Kassendaten (sog. KG 2 der PIKKO-Studie) oder Krebsverteilungs-
daten in Deutschland und im Saarland) ist Folgendes ersichtlich:

e im Vergleich mit der KG 2 (Zufallsstichprobe der IKK-Stdwest, der TK und der Knapp-
schaft) in PIKKO signifikant mehr Patienten mit Krebs der weiblichen Geschlechtsorgane
(insb. Brustkrebs), des Verdauungssystems, des Blutsystems/Lymphe und der Atemwege
sowie weniger Patienten mit Krebs der ménnlichen Geschlechtsorgane, der Haut und der
Harnorgane gab (kleine Effekte, V = 0,044 bis V = 0,246).

o Weiterhin hatten die PIKKO-Patienten signifikant mehr Fettstoffwechselprobleme, mehr
Hypothyreose/Struma, Asthma, Osteoporose sowie deutlich mehr Depression und Angst-
stérungen sowie Alkoholprobleme als die KG 2 (kleine Effekte, V = 0,038 bis V = 0,117).

e Vergleicht man PIKKO mit den Krebszahlen des Saarlandes und Deutschlands so gibt es
in PIKKO mehr Krebs der Atemwege, der weiblichen Geschlechtsorgane und des Blutsys-
tems/Lymphe und weniger Krebs der Haut.

o AuBerdem ist die PIKKO-Stichprobe im Mittel deutlich weiblicher als die KG 2 (kleiner Ef-
fekt, V = 0,126 bis V = 0,175) sowie die Bevolkerung des Saarlandes und Deutschland.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die Zusammensetzung der PIKKO-Stich-
probe hinsichtlich der Krebsarten weder jener im Saarland noch jener in Deutschland ent-
spricht. Die Ursache dafur liegt in der Dominanz fachspezifischer Einrichtungen, die PIKKO-
Patienten rekrutierten. Beispielweise waren 31,5 % bzw. 38,6 % der rekrutierenden PIKKO-
Einrichtungen der Gynéakologie zuzuordnen. Weiterhin war die PIKKO-Stichprobe deutlich
morbider als die repréasentative Zufallsstichprobe. Insbesondere Depressivitat (PHQ-9: M=8,4)
und Angstlichkeit (GAD-7: M=5,7) zur Baseline waren starker ausgepragt als in vergleichbaren
Studien (PHQ-9=7,6 und GAD-7=5,5 bei Gotze et al.37; PHQ-9=6,6 und GAD-7=4,8 bei Sauer
et al.38). Die Vermutung liegt nahe, dass die Belastung durch Angste und depressive Symp-
tome ein Treiber der Rekrutierung im Rahmen von PIKKO gewesen ist. Die Patienten konnten
sich durch eine Teilnahme, insbhesondere in der IG, Hilfe versprochen haben.

Die Unterschiede in der PIKKO-Stichprobe scheinen darin begriindet, dass die IG Uberwie-
gend aus stationaren Patienten mit einer kiirzlich diagnostizierten Erkrankung bzw. einem Wie-
derauftreten der Erkrankung bestand, die als solche noch stérker belastet waren, wéhrend in
die KG haufiger Patienten eingeschlossen wurden, deren Heilungsprozess weiter fortgeschrit-
ten war und die sich (vermutlich aus diesem Grund) haufiger in ambulanter Behandlung be-
fanden.

Aufgrund der sequenziellen Rekrutierung von KG und IG und den unterschiedlichen Angebo-
ten in den Gruppen kann von einem Selektionsbias ausgegangen werden. Um beim Ver-
gleich der Outcomes beider Gruppen Verfalschungen durch den eben beschriebenen
Selektionshias zu minimieren, wurden Propensity-Score basierte Regressionsgewichte
berechnet und spater bei der Schatzung regressionsadjustierter Gruppenmittelwerte
verwendet. Wahrend der Datenerhebung der IG kam es darlber hinaus zu erheblichen Ein-
schrénkungen des 6ffentlichen Lebens aufgrund der COVID-19-Pandemie und der damit zu-
sammenhangenden Ausgangsbeschrankungen. Dies hatte neben direkten Auswirkungen auf
die Patienten auch einen Einfluss auf den Ricklauf der Fragebdgen. 42 % der Messungen des
Primary Outcomes lagen im oder nach dem ersten COVID-19-Lockdown.

37 Vvgl. Gotze et al. (2016)
38 vgl. Sauer et al. (2019)
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6.3 Inanspruchnahme der PIKKO-Intervention

Die Interventionsmodule wurden in unterschiedlicher Weise durch die Patienten in Anspruch
genommen. Tabelle 7 gibt hieriiber eine Ubersicht.

Tabelle 7: Inanspruchnahme der Interventionsmodule durch die IG. Dargestellt sind die vier Befragungszeitpunkte
sowie die Gesamtinanspruchnahme (Alle Zeiten).

Intervention T1 T2 T3 T4 Alle Zei-
(N=378) (N=345) (N=254) (N=174) ten
(N=436)
Onko-Ordner? 75.4% (285) 73.0% (252) 70.5% (179) 74.7% (130) 84.4 % (368)
Onko-Lotsinnen?
Telefonisch Anzahl  46.3% (175) 53.0%(183) 38.2% (97) 42.5% (74)  66.1% (288)
M (SD), Mdn 1.20 (1.50), 1.50 (1.87), 1.25 (1.28), 1.43 (1.30), 2.76 (3.08),
1 1 1 1 2
Personlich Anzahl 70.6% (267) 48.7% (168) 28.3% (72) 21.8% (38) 77.1% (336)
M (SD), Mdn 1.69 (2.33), 1.26 (2.05), 1.18 (3.64), 1.00 (1.84), 2.85 (3.99),
1 1 1 0 2
Unklar Anzahl 5.8 % (22) 75%(26) 47%(12) 52%(9) 13.8 % (60)
Gesamt Anzahl  80.7% (305) 73.6% (254) 54.3% (139) 53.4 % (75)  87.6 % (382)

M (SD), Mdn 2.96 (2.93), 2.86 (3.15), 2.52 (3.80), 252 (2.41), 5.79 (5.73),
2 2 1 1 4

Angebote der SKG

Ernahrungskurs? 5.0 % (19) 3.2% (11) 3.5% (9) 1.7 % (3) 57
Kunst- und Kreativkurs?® 2.1 % (8) 2.0% (7) 3.5% (9) 2.3% (4) 24
Musiktherapie? 1.3 % (5) 1.4 % (5) 1.2 % (3) 1.1% (2) 14
Nordic Walking® 1.6 % (6) 2.3% (8) 2.4 % (6) 1.1% (2) 17
QiGong® 0.8 % (3) 1.4 % (5) 2.4 % (6) 0.6 % (1) 21
Yoga? 2.6 % (10) 2.6 % (9) 1.2% (3) 0.6 % (1) 22

Gesamtzahl Kursteilnehmer> 9.0 % (34) 10.7 % (37) 9.4 % (24) 7.5 % (13) 100
Erndhrungsberatung am Telefon® 4.2 % (16) 4.6 % (16) 3.9 % (10) 1.7 % (3) 35
Besuch eines Vortrages® 4.5 % (17) 6.1 % (21) 4.3 % (11) 4.6 % (8) 45

psych., psychosoz. Beratung (SOB)~? 16.7 % (63) 15.7% (54) 11.4%(29) 11.5% (20) 172
Onko-Datenbank

Selbstangabet! Anzahl 65.6% (248) 66.7 % (230) 65.4% (166) 69.5% (121) 74.5% (325)
M (SD) 3.53(3.21) 4.04 (3.87) 3.91 (4.29) 4.02 (4.38) 9.07 (9.29)
Log-File® Erhebungsdatum (Patienten 27.05.19 14.11.19 01.04.20 03.10.20
mit OL-Termin) (N=263) (N=465) (N=604) (N=627)
Anzahl 58.6% (154) 56.1% (261) 55.0% (332) 65.9 % (413)
Besuche M (SD) 2 (3) 2(3) 2(3) 2(2)
Dauer M (SD) 23 (44) 26 (45) 29 (48) 29 (49)

Anmerkungen: 1Selbstangaben aus Patientenbefragung, 2Angaben fir T1-T4 aus Patientenanfrage mit Abgleich
durch SKG-Daten und fur Alle Zeiten Angaben aus SKG-Daten (hier sind Patienten inkludiert, die keine Patienten-
fragebogen ausfillten), 3Daten aus Log-File der Datenbank (hier keine T1-T4 adaquaten Abfragen sondern vier
Zeitpunkte der Abfrage, deren Daten additiv sind).

Der Onko-Ordner wurde sowohl von der KG (etwa 76 %) als auch von der IG (etwa 85 %)
gleichermalRen und in groRer Intensitéat genutzt.

Die OL wurden von 88 % der Teilnehmer mindestens einmal, im Mittel sechsmal pro Studien-
jahr, kontaktiert. Im ersten Studienquartal wurden sie oft (eher direkt) kontaktiert (Uber 80 %
der IG). Allerdings verringerte sich die Inanspruchnahme der OL mit jedem Studienquartal (bis
hin zu ca. 50 % der Versicherten der IG zu T4) und erfolgte zunehmend telefonisch.*°

Die webbasierte Wissensdatenbank ,, Mein PIKKO" wurde laut Selbstangaben der Patien-
ten von 75 % mindestens einmal genutzt. Die Analyse der Log-Files der Wissensdatenbank
ergab eine Nutzung von 66 % der Nutzer, die auch einen Ersttermin mit dem OL hatten. Diese
Abweichung kommt vermutlich dadurch zustande, dass einige Patienten die Einrichtung des

3% Weiterfihrende Angaben zur Inanspruchnahme des Onko-Ordners finden sich im Evaluationsbericht in Abschnitt
4 ,Ergebnisse der Evaluation®, Unterabschnitt ,Patientenbefragung — Befragungen zu den Teilinterventionen —
Onko-Ordner”.

40 Weiterfiihrende Angaben zur Inanspruchnahme der Onko-Lotsen finden sich im Evaluationsbericht in Abschnitt
4 ,Ergebnisse der Evaluation“, Unterabschnitt ,Patientenbefragung — Befragungen zu den Teilinterventionen —
Onko-Lotsinnen (OL)".
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Zugangs zur Datenbank durch den OL als Nutzung werteten, ohne die Datenbank im weiteren
Verlauf selbstandig zu nutzten. Stand ein Nutzer dem Internet als Informationsquelle (speziell
Uber Krankheiten) offen gegeniber, war eine Nutzung wahrscheinlicher. Auch zeigten die Log-
File-Analysen, dass die Nutzung durch Patienten im Mittel 2-3 Mal im gesamten Studienjahr
erfolgte. Im Mittel nutzte jeder Patient laut Log-File die Wissensdatenbank etwa 30 Minuten.
Es kann von einer konstanten Nutzung der Wissensdatenbank Uber die Studiendauer ausge-
gangen werden: monatlich 562 Minuten (bzw. 18 Minuten taglich) durch Patienten und 178
Minuten monatlich (bzw. 6 Minuten taglich) durch OL.*

Die Angebote der Saarlandischen Krebsgesellschaft (SKG) wurden von einem geringeren
Anteil von 40 % (231) der IG-Patienten im Studienzeitraum mindestens einmal genutzt, was
im Einklang mit dem eingangs beschriebenen stufenweisen Versorgungsansatz steht (vgl.
Stepped-Care-Ansatz gem. Abschnitt 4.1). Die psychosoziale Beratung (SOB) wurde von 172
(30 %) der 1G-Patienten in Anspruch genommen. Weiterhin wurden 67 Kurseinheiten in 6 The-
menbereichen etabliert, die von 100 (17 %) 1G-Teilnehmern mindestens einmal besucht wur-
den. Eine Nutzung dieser Angebote kann somit bestatigt werden. Eine Beurteilung der Be-
darfsabdeckung ist auf der Grundlage der verfiigbaren Dokumentation jedoch nicht mdglich.
Im Studienjahr hatten 6 % der IG-Patienten 8 oder mehr Beratungstermine, die vom Interven-
tionskonzept der SKG fir Patienten mit psychosozialem Behandlungsbedarf vorgesehen wa-
ren.*> Auf der Grundlage der vorliegenden Projektdokumentation kann nicht beurteilt werden,
ob dies gering ist. Moglicherweise war eine einzelne Sitzung bereits bedarfsdeckend hinsicht-
lich eines psychosozialen Beratungsbedarfs, zum Beispiel dann, wenn dieser lediglich in ei-
nem einmaligen sozialrechtlichen Informationsbedarf bestand. Dies wurde im Rahmen der vor-
liegenden Evaluation nicht dokumentiert, weshalb hierzu keine belastbaren Aussagen ge-
macht werden kénnen. Weiterhin kénnten Barrieren fur die Teilnahme an der SOB bestehen.
Dies waren insbesondere, gemaR entsprechender Abfrage innerhalb der Patientenfragebd-
gen,* zeitliche (N = 173; 39,7 %), gesundheitliche (N = 141; 32,3 %) und raumliche (N = 43;
9,9 %) Faktoren. Weiterhin bestand in Teilen eine Unkenntnis vom Angebot (N = 82; 18,8 %),
wobei nicht abschlieRend bekannt ist, ob diejenigen Patienten, die Unkenntnis vom Beratungs-
angebot der SKG berichteten, einen Bedarf gehabt hatten, da ein Bedarfsscreening mittels
Hornheider-Fragebogen** durch die OL wurde im Projektverlauf zwar realisiert, aber nicht im
Rahmen der Evaluation dokumentiert wurde. Weiterhin wurden pandemiebedingte Kursaus-
falle berichtet (N = 59; 13,5 %). Daraus ergeben sich folgende Implikationen: Selektion von
geeigneten Patienten mittels systematischem, initialem Screening; zielgruppengerechtere
Kommunikation der Angebote durch alle Beteiligten der Behandlungskette; flachendeckende
Verteilung der Kurse im ganzen Saarland, Kurse spater im Behandlungspfad anbieten (fur die

41 Weiterflhrende Angaben zur Inanspruchnahme der WDB finden sich im Evaluationsbericht in Abschnitt 4 ,Er-
gebnisse der Evaluation®, Unterabschnitt ,Patientenbefragung — Befragungen zu den Teilinterventionen — Die web-
basierte Onko-Datenbank (Mein PIKKO)“ sowie im Gesamtunterabschnitt im Ergebnisteil zur WDB: ,Webbasierte
Onko-Datenbank (Mein PIKKO)*.

42 In Anlehnung an die S3-Leitlinie zur psychoonkologischen Diagnostik, Beratung und Behandlung von erwachse-
nen Krebspatienten (Version 1.1 — Januar 2014), deren Empfehlungen zur Erbringung psychoedukativer Interven-
tionen bei Krebspatienten auf 19 randomisiert, kontrollierten Wirksamkeitsstudien basieren, die im Median 8 Sit-
zungen umfassten.

43 Die Barrieren wurden zu vier Messzeitpunkten abgefragt. Hier sind die Anzahlen fir die Befragten angegeben,
die zu mindestens einem der Zeitpunkte entsprechende Barrieren berichteten. Es wurde die Gesamtzahl aller Per-
sonen zugrunde gelegt, die mindestens an einer der Folgebefragungen teilnahmen (N=436).

44 \Vgl. Strittmatter (2006).
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IG kdnnte das Angebot ggf. zu friih im Behandlungspfad offeriert worden sein, z. B. wéhrend
der dann im Fokus stehenden Akuttherapie).*®

Das Onko-Expert-Fon wurde von den beteiligten Leistungserbringern kaum genutzt.*®

6.4 Patientenbezogene Outcomes

Die Bewertung der Teilinterventionen aus Patientensicht war durchweg positiv. Die Zufrieden-
heit hiermit kann also bestatigt werden. Im Durchschnitt wurde bei einem Antwortschema mit-
hilfe von Schulnoten die Gesamtnote ,zwei* bzw. ,gut‘ vergeben. Bei den OL wurde die Zeit
fur die Patienten besonders positiv eingeschétzt. Bei den SKG-Angeboten bekam die psycho-
logische/psychosoziale Beratung (SOB) die besten Noten. Betreffend die Wissensdatenbank
wurde v. a. die Verstandlichkeit der Texte gelobt. Als am héaufigsten genutzt wurde der Onko-
Ordner und als am hilfreichsten wurden die OL angegeben. Zusammenhangsanalysen of-
fenbarten, dass im Zuge des Besuches einer OL wie erwartet die Wahrscheinlichkeit der Nut-
zung des Onko-Ordners und der Nutzung der Wissensdatenbank erheblich (um das mehr als
3-fache) anstieg. Im Gegensatz dazu fand sich kein Zusammenhang zwischen dem Aufsuchen
der OL und der Nutzung der SOB. Die Intra-Class-Korrelation von 15 % des statistischen Mo-
dells legt jedoch nahe, dass die Weitervermittlung von OL zur psycho-onkologischen Beratung
von den OL unterschiedlich gehandhabt wurde (einige vermittelten Patienten héufig weiter,
andere selten). Dies lasst unterschiedliche Interpretationen zu. Einerseits kann vermutet wer-
den, dass die Weitervermittlung zur SOB prozessual nicht einheitlich sichergestellt war. Ande-
rerseits muss bedacht werden, dass die Wissensdatenbank sich an eine grof3ere Bandbreite
an Patienten richtete und zudem auch der webbasierte Zugang barrieredrmer war, wéhrend
die Beratungsangebote der SKG deutlich spezifischer waren und sich somit an eine kleinere
Zielgruppe richteten (vgl. Stepped-Care-Modelli. S. v. Abschnitt 4.1). Es ist aber auch mdglich,
dass der Bedarf der spezifischen PIKKO-Population (s. 0.) beziiglich SOB je nach einschrei-
bender Institution divergierte und nach dem vorgesehenen Screening eine direkte Weiterver-
mittlung nicht bedarfsgerecht gewesen ware; die Haufigkeit der Weitervermittlung auf indivi-
dueller OL-Ebene also ggf. adaquat war. Die Griinde hierfur sind allerdings nicht abschlieend
bekannt (Kein Bedurfnis bei den Patienten, weil sie noch mit der akuten Krebsbehandlung
selbst beschéftigt waren? Angebote raumlich oder zeitlich nicht erreichbar?).

Im Hinblick auf die Wirksamkeit von PIKKO wurden IG und KG hinsichtlich der Selbstratings
von psychischer und kérperlicher Lebensqualitat (SF-12), Angsten (GAD-7), depressiven
Symptomen (PHQ-9), Selbstwirksamkeitserwartung (SWE) und Gesundheitskompetenz
(HLS-EU-Q47) verglichen (Tabelle 8).

45 Weiterfuhrende Angaben zur Inanspruchnahme der SKG-Kurse/SOB finden sich im Evaluationsbericht in Ab-
schnitt 4 ,Ergebnisse der Evaluation“, Unterabschnitt , Patientenbefragung — Befragungen zu den Teilinterventio-
nen — Die Kurse und SOB der Saarlandischen Krebsgesellschaft (SOB)" sowie im Gesamtunterabschnitt im Ergeb-
nisteil zur SOB: ,Die Kurse und SOB der Saarlandischen Krebsgesellschaft (SOB)".

46 Weiterfiihrende Angaben zur Inanspruchnahme des Onko-Expert-Fons finden sich im Evaluationsbericht in Ab-
schnitt 4 ,Ergebnisse der Evaluation®, Unterabschnitt ,,Erfassung der beteiligten Leistungserbringer — Onko-Expert-
Fon (OEF)“.
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Tabelle 8: Mittelwertvergleiche. Regressionsadjustierte Gruppenmittelwerte und Vergleichsstatistiken der durch-
schnittlichen Behandlungsstarken fiir die Messinstrumente SF-12 (gesundheitsbezogene Lebensqualitat), PHQ-9
(Depression), GAD-7 (Angst), SWE (Selbstwirksamkeitserwartung) und HLS-EU-Q47 (Gesundheitskompetenz).

Messzeitpunkt Messinstrument KG (€] Effektstérke
N M (SD N M (SD Hedges g
SF-12p 42,18 (9,85) 42,34 (10,27) 0,015
SF-12k 38,50 (9,65) 38,46 (10,00) -0,004
. PHQ-9 8,47 (3,89) 8,48 (4,06) 0,003

Baseline (T0) GAD-7 424 503 (3,32) 80 6 09 (3.45) 0,017
SWE 28,63 (5,18) 28,51 (5,38) -0,023
HLS-EU-Q47 32,99 (6,03) 33,08 (6,25) 0,014
SF-12p 44,80 (7,91) 43,89 (6,51) -0,141
SF-12k 39,29 (7,93) 38,32 (6,73) -0,143

Nach 3 Monaten PHQ-9 7,67 (3,15) 8,31 (2,61) 0,243**

(T1) GAD-7 341 562 (2,69 378 570 (2,23) 0,037
SWE 29,00 (4,30) 28,88 (3,70) -0,030
HLS-EU-Q47 34,06 (4,97) 33,92 (4,21) -0,033
SF-12p 46,38 (8,01) 44,92 (6,45) -0,226*
SF-12k 40,02 (7,89) 38,89 (6,61) -0,171

Nach einem hal- PHQ-9 300 7,24 (3,18) 345 8,08 (2,58) 0,326***

ben Jahr (T2) GAD-7 5,39 (2,72) 5,46 (2,20) 0,034
SWE 29,27 (4,25) 29,14 (3,62) -0,036
HLS-EU-Q47 34,80 (4,95) 34,56 (4,13) -0,058
SF-12p 46,90 (7,05) 45,43 (5,49) -0,269***
SF-12k 40,70 (6,99) 40,15 (5,66) -0,096

Nach 9 Monaten PHQ-9 7,16 (2,80) 7,78 (2,20) 0,285**

(T3) GAD-7 244 535 (2,40) 254 538 (1,88) 0,018
SWE 29,47 (3,77) 29,28 (3,10) -0,061
HLS-EU-Q47 35,22 (4,38) 35,00 (3,54) -0,061
SF-12p 46,38 (8,79) 45,41 (7,28) -0,132
SF-12k 41,32 (8,34) 42,11 (6,85) 0,117

Nach einem Jahr PHQ-9 239 7,43 (3,45) 174 7,43 (2,85) 0

(T4) GAD-7 5,49 (2,94) 5,45 (2,42) -0,017
SWE 29,58 (4,43) 3,62 -0,077
HLS-EU-Q47 35,32 (5,23) 4,29 -0,016

Anmerkungen: ***p <.001, *p < .01, *p < .05, N... Stichprobengréf3e, M... Mittelwert, SD... Standardabweichung,
g... Effektstarke Hedges g.

Bei der psychischen Lebensqualitat (SF-12) und Depressivitéat (PHQ-9) zu T2 (6 Monate nach
Einschluss) und T3 (9 Monate nach Einschluss) wurden Unterschiede zu Ungunsten der 1G
festgestellt (Berechnung mit Regressionsgewichten, zudem Regressionsadjustierung um initi-
ale Symptomatik; die vorgefundenen Effekte sind jedoch nach Cohen als klein zu interpretie-
ren). Untersuchungen bedingter Effekte lassen vermuten, dass der Effekt in der Gesamtstich-
probe wahrscheinlich auf Patienten zurlickgeht, deren aktuelles Krebsleiden zum Zeitpunkt
des Studieneinschlusses weniger als 1 Jahr zuriicklag. Nur in dieser Subgruppe gab es nega-
tive Effekte. Lag die Krebsdiagnose mehr als ein Jahr zurtick, dann unterschieden sich IG und
KG nicht hinsichtlich der Fragebogenscores. Zudem muss beachtet werden, dass aufgrund
der sequenziellen Rekrutierung von KG und IG, nur in der IG Effekte des COVID-19 Lock-
downs auftraten. Zwar wurde der Lockdown in den statistischen Modellen beriicksichtigt, je-
doch ist unklar, ob der Bias korrekt modelliert wurde, da fiir die KG keine Benchmark-Messung
vorlag. Interessant ist in diesem Zusammenhang, dass sich KG und IG zum Zeitpunkt T4, also
nach einem Jahr, nicht mehr voneinander unterschieden. Etwaige negative Effekte (ein-
schlieBBlich COVID-19 Lockdown) sind somit scheinbar nicht von Dauer. Weiterhin ist zu be-
achten, dass die negativen Effekte beim Outcomevergleich den Angaben zur Patientenzufrie-
denheit (s. o. ,Bewertung der Teilinterventionen*) widersprechen. Die Messungen des Qua-
liskope-A zur Patientenzufriedenheit unterlagen dem Problem, dass haufig nicht genau ein
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Arzt bzw. eine Praxis Uber alle ZeitrAume hinweg bewertet wurde. Die Patienten wurden ein-
gangs gebeten, den Arzt zu bewerten, mit dem sie am haufigsten beziiglich der Krebserkran-
kung zu tun haben. Tatsachlich wurden oftmals mehrere bzw. wechselnde Arzte bewertet. Wir
halten daher die Messungen des Qualiskope-A fir nicht aussagekraftig und haben diese aus
den regressionsadjustierten Gruppenmittelwertvergleichen ausgeschlossen.

Untersuchungen der ,Dosis" (Nutzungshaufigkeit) der Teilinterventionen zeigten, dass die
haufige Nutzung der Wissensdatenbank ,Mein PIKKO" mit einer Zunahme der Gesundheits-
kompetenz korrelierte (unter nicht COVID-19-Lockdown-Bedingungen). Dieser Zusammen-
hang ist grafisch in Abbildung 10 dargestellt (linke Grafik). Weiterhin korrelierten Datenbank-
nutzung und Gesundheitskompetenz besonders stark positiv in der Subgruppe von Patienten
mit grofRer Gesundheitskompetenz zur Baseline (siehe Abbildung 10, mittlere Grafik). Dartber
hinaus war bei steigender Anzahl der Sitzungen der psychoonkologischen Beratung auch eine
Steigerung der psychischen Lebensqualitat fir Teilnehmer mit initialen hohen Werten gesund-
heitsbezogen-psychischer Lebensqualitdt zu beobachten (fur Teilnehmer mit sehr geringen
initialen Werten psychischer Lebensqualitdt nahm diese mit Zunahme an Sitzungen jedoch
ab) (siehe Abbildung 10, rechte Grafik).

Prodicled values of health Beracy (HLS) Prodicled vahues of health Beracy (HLS) Prodicted vahwes of mental health (SF12)

Abbildung 10: Dosis-Wirkungs-Analyse.

Modellimplizierte Werte der Gesundheitskompetenz in Abhangigkeit der Nutzung der Wissensdatenbank ,Mein
PIKKO*" (linke und mittige Grafik) und der Outcomes in Abh&ngigkeit von der kumulierten Sitzungsanzahl der SOB
und der initialen psychischen Lebensqualitat (Johnson-Neyman-Intervall) (rechte Grafik).

Die Befunde zur rechten Grafik stitzen die These, dass Patienten erst nach Abschluss der
Akuttherapie eine psychosoziale bzw. psychoonkologische Beratung im Sinne der Bewalti-
gung psychischer Beschwerden aufsuchen sollten. Wahrend der akuten Tumortherapie erlau-
ben bei vielen Patienten die regelméafigen Termine und die teilweise korperlich belastenden
Behandlungen, die zudem auch stets Zeit zur Rekonvaleszenz bendétigen, selten zusatzliche
zeitliche oder persénliche Ressourcen fur flankierende Interventionen. Dies spiegelt sich auch
in entsprechenden Erfahrungen der SKG zum Zeitpunkt der Kontaktaufnahme in Abh&ngig
vom Therapiestadium wieder. Lediglich in 3 bzw. 18 % der Falle sind dies Patienten in der
Erstdiagnose bzw. der Akuttherapie. Am haufigsten werden die Beratungsangebote wahrend
der behandlungsfreien Zeit genutzt (siehe Abbildung 11).
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Zeitpunkt der Kontaktaufnahme zur SKG, Jahr 2018

m Erstdiagnose
m Akuttherapie
1 Langzeittherapie
Beh.freie Zet / Ns
m Reidv/Progress
= Palkative Station

m Tod/Trauer

Abbildung 11: Zeitpunkt der Kontaktaufnahme zur SKG nach Therapiestadium

Weiterhin hatten nur 6 % der IG-Patienten, die eine Beratung in Anspruch nahmen, acht oder
mehr Sitzungen. Damit erhielt wahrend des Studienzeitraumes nur ein geringer Anteil die ,Do-
sis”, wie sie im Interventionskonzept eigentlich vorgesehen war. Insofern ist es nicht verwun-
derlich, dass die psycho-onkologische Beratung nur bedingt positive Effekte nach sich zog.
Jedoch fiel das oben berichtete Patientenfeedback deutlich positiver aus als die berichteten
Dosis-Effekte. Die Patienten selbst beurteilten die Teilmodule durchschnittlich als ,gut”, wah-
rend Veranderungen der Lebensqualitt im Zeitraum von bis zu einem Jahr nur unter spezifi-
schen Bedingungen feststellbar waren. Weiterhin gab es mehrfach positives Patientenfeed-
back in mindlicher Form sowohl an die OL (und durch diese mittelbar an den Evaluator) als
auch direkt an den Evaluator. Es ist davon auszugehen, dass das Ausbleiben von Dosis-Ef-
fekten auf folgende Griinde bzw. Limitationen dieser Studie zurtickgefuhrt werden kann:

¢ Nur wenige Teilnehmer der IG nahmen die Intervention vollumfénglich in Anspruch (even-
tuell, weil sie noch stationar mit eher korperlichen Problemen zu tun hatten (vgl. SF-12-
Wert gem. Tabelle 8) und insbesondere ambulant angebotene psychoonkologische Inter-
ventionen zu diesem Zeitpunkt sowohl gesundheitlich als auch organisatorisch nicht ge-
nutzt werden kdnnen).

e Es kann nicht ausgeschlossen werden, dass Versicherte der KG (!) entgegen dem Studi-
enprotokoll Interventionsmodule in Anspruch nahmen. So waren die OL auch bereits vor
dem Interventionszeitraum in den teilnehmenden Einrichtungen als MFA bzw. Gesund-
heits- und Krankenpfleger aktiv und kdnnten bei der Patientenansprache im Rahmen der
Kontrollgruppenrekrutierung delegativ eingesetzt worden sein. Auch die SKG-Angebote
konnten bereits vor dem Interventionszeitraum in Anspruch genommen worden sein.

o Maoglicherweise sind die generischen Messinstrumente (SF-12, PHQ-9, etc.) nicht sensibel
genug, um Veranderungen im Patienten durch die Teilintervention aufzunehmen. Ggf. wa-
ren andere Outcomemalle, z. B. krankheitsspezifische Lebensqualitatsfragebdgen, geeig-
neter. Fur weitere Projekte sollte zudem berilicksichtigt werden, dass Fragebogenumfragen
subjektiv sind und Mdglichkeiten zur Absicherung durch objektivere Messinstrumente (z.
B. klinische Assessments) erganzt werden sollten.

o Die Messzeitpunkte héatten fir die Evaluation der SOB anders gelegt werden kénnen. D.
h. statt einer Erhebung im Abstand von drei Monaten, eher eine Erhebung der psychischen
Belastung vor der psycho-onkologischen Beratung und eine Messung nach acht Sitzungen
bei einer psycho-onkologischen Beratung.

e Von einem Bias ist auch durch den COVID-19-Lockdown auszugehen. Dieser fiel in die
Schlussphase der Datenerhebung der IG (266 Datenerhebungen, davon 26 % T1, 36 %
T2, 18 % T3, 20 % T4) und beeinflusste sowohl das Angebot der PIKKO-Module als auch
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die Patienten selbst. Der Lockdown wurde zwar als Pradiktor mit modelliert (,Fand die Be-
fragung vor oder nach dem 16.03.2020 statt?"), jedoch kann es sein, dass es verfal-
schende COVID-19-Effekte gab, die mit dem gewahlten Analysemodell nicht erfasst wer-
den konnten. Auch wurden psychoonkologische Beratungen wahrend des Lockdowns vor-
rangig telefonisch oder per Mail durchgefiihrt, so dass eventuell die Wirksamkeit der Be-
ratung durch das Fehlen nonverbaler Aspekte der Face-to-Face-Kommunikation (welche
u. a. fur das Zeigen von Empathie wichtig sind) beeintrachtigt war.

e Die im Rahmen der PIKKO-Evaluation gewonnenen Erkenntnisse legen nahe, dass ein
Vergleichsgruppendesign, wie es sonst in der medizinischen Forschung tblich ist, zur Eva-
luation eines Stepped-Care-Ansatzes nicht ohne weiteres geeignet ist. Sowohl in der IG
als auch in der KG ware ein der Evaluation zugéngliches initiales Bedarfsscreening fur die
SOB sinnvoll gewesen, um bestimmte Bedarfsgruppen isoliert miteinander vergleichen zu
kénnen.

e Betreffend die IG wéare zudem eine genauere Dokumentation dahingehend sinnvoll gewe-
sen, Patientengruppen im Rahmen der Evaluation besser nach tatsachlich in Anspruch
genommenen Leistungen differenzieren zu kdnnen. Dies bezieht sich insbesondere auf
eine Ausdifferenzierung der SOB in solche Leistungen, die der sozialen Arbeit und solche
die der Psychoonkologie zuzuordnen sind. Vor diesem Hintergrund ist allerdings zu be-
rticksichtigen, dass zusatzliche Studiendokumentation auch mit einem erhéhten Aufwand
(respektive erhthten Kosten) einhergeht.

6.5 Kassendatenanalyse

Bei den Kassendaten wurden drei Gruppen betrachtet: die PIKKO Interventionsgruppe (1G),
die Kontrollgruppe der Fragebogenerhebung (KG1) und eine reprasentative Zufallsstichprobe
von Krebspatienten, die nicht an PIKKO teilnahmen (KG2). Auch bei den Kassendaten zeigten
sich Unterschiede zwischen den Gruppen im Hinblick auf Soziodemografie, Morbiditat und
Behandlung (ambulant oder stationar gepragt). Den im Folgenden berichteten Ergebnissen ist
somit vorweg zu schicken, dass ein Kostenvergleich der Gruppen stark limitiert ist (Vergleich
von ,Apfeln und Birnen“). Mangels vorliegender Kovariaten (z. B. Art der Akuttherapie der
Krebserkrankung) konnten auch keine Adjustierungsverfahren oder ahnliches eingesetzt wer-
den. Inwiefern die teils deutlichen Kostenunterschiede zwischen den Gruppen (Details siehe
unten) mit der PIKKO-Intervention in Zusammenhang stehen, kann mit den vorliegenden Da-
ten leider nicht beantwortet werden.

In der Kontrollgruppe der Fragebogenerhebung (KG1) nehmen die Mediane der ambulanten
Kosten, die Psychotherapiekosten, die stationdren Kosten (bei fast gleichbleibenden stationa-
ren Tagen) sowie die Arzneimittelkosten von Q1 zu Q4 ab. Die AU-Tage steigen zu Q2 und
Q3 deutlich an und erreichen zu Q4 wieder das Niveau von Q1. Die relative Haufigkeit fur die
Zahlung von Krankengeld bleibt Gber alle Zeitpunkte fast gleich.

In der Interventionsgruppe verringern sich die Mediane der ambulanten Kosten, die Psycho-
therapiekosten (nach einem Anstieg im Q3), die AU-Tage und die Medikamentenkosten von
Q1 zu Q4. Die stationaren Kosten und die relative Haufigkeit fir die Zahlung von Krankengeld
bleiben Uber alle Zeitpunkte fast gleich.
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Die Zufallsstichprobe (KG2) zeigt kaum Veranderungen Uber die Quartale, was ein Hinweis
darauf sein kann, dass diese Gruppe eine bunte Mischung aller Krebsarten und Krankheits-
stadien darstellt, wahrend KG1 und IG eher Patienten enthalten, die sich am Beginn ihrer
Krebserkrankung befinden.*’

Die unterschiedliche Zusammensetzung beider Gruppen und die damit verbundene Annahme,
dass sich KG und IG an unterschiedlichen Punkten im Behandlungsprozess befanden, spie-
gelten sich somit auch in den direkten Versorgungskosten wider. Wie die Patientenfragebdgen
zeigen, ging es der KG von Beginn an besser als der IG. Hohere stationare Kosten und hdhere
Werte bei Krankengeld und AU-Tagen in der IG kdnnen dahingehend gedeutet werden, dass
sich IG-Patienten haufiger in stationarer Behandlung befanden als KG-Patienten. Dies wird
auch dadurch bestatigt, dass in der IG 75 % der Patienten in stationaren Einrichtungen einge-
schlossen wurden, wahrend dies in der KG nur 66 % waren. Limitierend kommt hinzu, dass
aus den verfugbaren Kassendaten nicht mit Sicherheit abzuleiten ist, wann der Beginn der
Krebserkrankung war und ob die erhobenen Komorbiditaten aktuell sind oder falschlicherweise
aus vorangehenden und bereits abgeschlossenen Behandlungszeitraumen fortgeschrieben
wurden. Um die Aussagekraft der Kassendaten zu optimieren, detailliertere Teil- bzw. Sub-
gruppenanalysen zu erméglichen oder Adjustierungsverfahren unter Beriicksichtigung von An-
gaben aus den Fraghdgen durchfihren zu kénnen, wére es notwendig gewesen, eine Ver-
knupfbarkeit von Fragebogen- und Kassendaten herstellen zu kénnen. Dies war im Projekt
aus Datenschutz- und Kostenminimierungsgrinden nicht vorgesehen. Andernfalls hatten die
Kassendaten, die als sensible Daten i. S. v. Art. 9 DSGVO sowie als Sozialdateni. S. v. § 67
Abs. 2 SGB X einzuordnen sind, ebenso wie die Fragebogendaten, in einer personenbezieh-
baren Form erhoben werden missen. Hierzu wére die Einrichtung eines Trustcenters, d. h.
einer unabhangigen Datenverkniipfungs- bzw. Pseudonymisierungsstelle, erforderlich gewe-
sen, was mit einem deutlich erhéhten Aufwand (und damit auch deutlich erhéhten Kosten)
hinsichtlich der Datenerhebung einhergegangen ware. Die Verifizierung bestehender Komor-
biditaten u. &. ware auch durch Einsicht in die patientenindividuelle Behandlungsdokumenta-
tion moglich gewesen, was aus denselben Griinden nicht umgesetzt wurde. Da es anhand der
vorliegenden Daten nicht mdglich ist, Schlussfolgerungen tber die Effekte von PIKKO auf die
Reduktion oder Erhéhung der betrachteten Versorgungskosten zu tatigen, empfiehlt es sich
zuklnftig, trotz des erhthten Erhebungsaufwands, die Verknupfbarkeit tGber ein Trustcenter
herzustellen.

6.6 Ergebnisse der COVID-19-Zusatzbefragung*®

Von 503 angeschriebenen Patienten sendeten 356 (70,1 %) den Zusatzfragebogen zurlick.
Im soziodemografischen Vergleich der Baselinedaten zwischen Respondern und Non-Res-
pondern fallt auf, dass die Responder signifikant jinger und weiblicher sind, signifikant weniger
mit Kindern im Haushalt leben und weniger von finanziellen Sorgen geplagt werden.

Rund 37 % der Befragten gaben an, Einschrédnkungen im Lockdown beziglich ihrer Erkran-
kung gehabt zu haben. 47 % nahmen die Angebote der SKG nicht in Anspruch, 32 % konnten
eine Kur/Reha nicht antreten und bei 21 % fielen Therapietermine aus. Auch nahmen 39 %
der Befragten an, dass die Einschrankungen einen Einfluss auf den Verlauf ihrer Erkrankung

47 Eine graphische Auswertung der jeweiligen Gruppenmediane findet sich in Anlage 8.

48 Ausfiihrliche Ergebnisse der COVID-19-Zusatzbefragung finden sich in tabellarischen Ubersichten im Evaluati-
onsbericht in Abschnitt 4 ,Ergebnisse der Evaluation“ im Unterabschnitt ,,Covid19-Befragung".
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hatten. In den meisten Fallen (72 %) drickte sich dieser Einfluss psychisch aus (Verunsiche-
rung, Angst, Sorgen). Dennoch nahmen 48 % der Befragten auch wahrend des Lockdowns
die PIKKO-Module in Anspruch. Insbesondere wurde dabei der Kontakt zum OL gehalten, aber
auch die onkologische Wissensdatenbank besucht.

Am starksten belastet sind die Befragten durch Einschrankungen der Besuche auf Station,
auch wenn hier nur wenig Befragte betroffen waren und geantwortet haben (N = 105). Aber
auch die Mund-Nasen-Schutzmaske (N = 326) und Einschréankungen bei Begleitpersonen
(N = 237) wurden als belastend wahrgenommen. Die zusatzlichen Hygienemalinahmen wur-
den von den Befragten als eher nicht belastend eingestuft (N = 322).

In der Gesamtschau zeigen die Ergebnisse der Zusatzbefragung, dass der Lockdown im Friih-
jahr 2020 nicht spurlos an den PIKKO-Teilnehmern vorbeiging. So wurden Einschréankungen,
ein Einfluss auf die Erkrankung und Belastungen berichtet.

6.7 Weitere Limitationen

Zusatzlich zu den genannten Limitationen bezlglich der patientenbezogenen Outcomes*® so-
wie der Kassendatenanalyse®°, sind folgende zu nennen:

Ebene der Leistungserbringer:

e Die PIKKO-Stichprobe reprasentiert mit einer Auswahl an Krankenkassen und teilnehmen-
den Einrichtungen nicht die tatsachliche Versorgungsstruktur im Saarland bzw. Deutsch-
land.

e Die Arbeit der OL und auch der SKG hétte durch ein gemeinsames Datenbanksystem bes-
ser dokumentiert werden kdnnen.

Ebene der Wissensdatenbank:

o Die automatisch erhobenen Nutzungsdaten (Log-Daten) der Wissensdatenbank konnten
nicht mit denen der Patientenbefragung abgeglichen werden.

e Es bestehen teilweise erheblich Unterschiede zwischen den Selbstangaben und den Log-
Files, wobei die Selbstangaben hinsichtlich der Nutzungsintensitat deutlich héher liegen.
Patienten Uberschatzten in der Befragung, die riickwirkend drei Monate umfasst, also ihre
Nutzung.

e Es wurde technisch nicht registriert, wann ein Nutzer die Datenbank beziehungsweise die
einzelnen Seiten verliel3. Dies wurde errechnet. Daflir mussten die folgenden Annahmen
gemacht werden: 1. Wenn eine Seite langer als eine halbe Stunde nicht verlassen wurde
(dies konnte Uber Datensatzsortierung ermittelt werden), wurde diese Session als beendet
betrachtet. 2. Anhand von mittleren Verweildauern wurde geschéatzt, dass diese letzte
Seite nicht langer als 100 Sekunden betrachtet wurde. Daher wurde die Verweildauer auf
der letzten Seiten auf ,100“ festgelegt.

6.8 Schlussfolgerungen

In der Gesamtschau ist einerseits festzuhalten, dass das im Studienprotokoll definierte Primary
Outcome nicht den erwarteten Effekt zeigte. Andererseits wurde im Rahmen des Patienten-
feedbacks die Qualitat aller Interventionsmodule von den Teilnehmern positiv beurteilt. Zudem
weisen die Dosis-Wirkungs-Analysen positive Effekte der PIKKO-Teilinterventionen aus.

49 Vgl. Abschnitt 6.4.
50 vgl. Abschnitt 6.5.
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Dieses Spannungsfeld der Evaluationsergebnisse lenkt den Fokus auf die Implementierung
von PIKKO bzw. dessen Interventionsmodulen. Es wére zum Beispiel zu diskutieren, ob das
Interventionsziel bzw. Aufgabenfeld fur die OL, in irgendeiner Weise psychologisch wirksam
zu sein, gestrichen werden sollte. Vielmehr sollte das Aufgabenfeld der OL auf die Beratung
sozialrechtlicher Fragen, Information Uber Krankheitsursachen und -verlaufe und Behand-
lungsoptionen und die Vermittlung an unterstiitzende MalRnahmen wie professionelle psycho-
onkologische Beratung oder Ern&hrungsberatung fokussieren. Weiterhin empfiehlt es sich,
beim ersten Aufsuchen eines OL ein systematisches Screening des Patienten durchzufiihren,
um den individuellen Versorgungsbedarf besser einschatzen zu kénnen. Damit zusammen-
hangend kann es fur die Lotsentatigkeit hilfreich sein, die sich aus dem Screening ergebenden
Implikationen betreffend die Steuerung zu individuell geeigneten Versorgungsangeboten in
vorgegebenen Versorgungspfaden zu definieren. Gleichzeitig sollten auch die Zustandigkeiten
in Abgrenzung zu anderen Leistungserbringern (z. B. Hausarzt oder Psychotherapeut) klar
definiert werden. Auch ware fur die Implementierung in der bundesweiten Regelversorgung zu
empfehlen, dass die Arbeitsbedingungen der OL vor (und ggf. sogar im regelméRigen Turnus
nach) erstmaligem Einsatz im Rahmen einer Akkreditierung der anstellenden Organisation ge-
pruft werden. Im Rahmen der Akkreditierung sollte z. B. gepruft werden, dass ein separater
Raum fir die Beratung und ein eigenes Telefon fur die Kontaktaufnahme uneingeschrankt zur
Verfligung steht, schlie3lich betreffen die Gespréache zwischen Patienten und OL sehr persén-
liche Themen.

Die Wissensdatenbank ,Mein PIKKO*" sollte auch beim Transfer in die bundesweite Regelver-
sorgung weiter ausgebaut werden. Nicht zu unterschatzen ist, dass die Datenbank dank ihrer
Erstellung durch onkologische Experten auch als Informations- oder Weiterbildungsangebot
fur medizinisches Fachpersonal genutzt werden kdnnte.

Bezlglich der psycho-onkologischen Beratung ware die Entwicklung eines spezifischen Cur-
riculums zu erwagen, welches auch auf eine starkere Synergie der Interventionsmodule setzt.
Im Hinblick auf die ergdnzenden Kursangebote sollte bei der Implementierung in der Regel-
versorgung auf eine bessere Erreichbarkeit in landlichen Regionen und eine bessere Bekannt-
machung geachtet werden. Zu erwagen ware zum Beispiel, Hausarzte starker auf den PIKKO-
Versorgungspfad aufmerksam zu machen, sodass die Interventionsmodule haufiger von Ver-
sicherten mit Krebserkrankung aufgesucht werden.

Angesichts der unterschiedlichen Effekte von PIKKO — je nachdem ob die Versicherten unmit-
telbar eine Krebsdiagnose erhielten oder die Behandlung bereits ein oder mehrere Jahre zu-
riicklag — bleibt zu diskutieren, wo PIKKO in der Regelversorgung implementiert werden sollte,
um den optimalen Wirkungsgrad zu erreichen. Eine Etablierung von OL in Kliniken erscheint
am vielversprechendsten, um geeignete Patienten zu erreichen (Patienten haben hier mehr
Zeit, wahrend sie im ambulanten Alltag h&ufig mit anderen Dingen beschéftigt sind). Anderer-
seits kdnnte auch erwogen werden, zwei Varianten — einen flir stationar behandelte und einen
fur ambulant behandelte Versicherte zu entwickeln. Die Bedurfnisse und Implikationen fir die
Versorgung scheinen sich hier zu unterscheiden. Eine Ansiedlung in zertifizierten Tumorzen-
tren mit angeschlossenen Tumorambulanzen kdnnte dies strukturell vereinen. Insgesamt kann
zumindest geschlussfolgert werden, dass eine potentielle Implementierung von PIKKO in der
Regelversorgung anders gestaltet werden sollte, als im vorliegenden Pilotprojekt. Wie bereits
beschrieben umfasst dies z. B. die systematische Durchfiihrung eines initialen Bedarfsscree-
nings, genauer definierte Versorgungspfade und eine klarere Abgrenzung des OL zu anderen
Leistungserbringern. Die genannten Anpassungsbedarfe scheinen jedoch gut umsetzbar, da
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hierbei auf PIKKO-Erkenntnisse und Handlungsempfehlungen zuriickgegriffen werden kann.
So wurden mit Hilfe von PIKKO wesentliche Barrieren und Probleme detektiert. Als sinnvoll
und damit empfehlenswert haben sich insbesondere der Einsatz einer webbasierten, qualitats-
gesicherten und laiengerecht gestalteten Wissensdatenbank, die Supervision und Vernetzung
der OL untereinander, sowie die psychosoziale Beratung fir bestimmte Zielgruppen erwiesen.
Zudem wurde jedes Element durch die Patienten selbst als gut bewertet. Mit den angespro-
chenen Modifikationen kann PIKKO somit maf3geblich zur Verbesserung der onkologischen
Versorgung beitragen.

7. Beitrag fur die Weiterentwicklung der GKV-Versorgung und Fortfiihrung nach
Ende der Forderung

7.1 Aktueller Stand

Onkologische Patientenlotsen:

Nach wie vor ist die Gesundheitsversorgung gepragt durch eine unzureichende Verknipfung
der Sektoren, insbesondere des ambulanten und des stationdren Sektors, aber auch eine
mangelnde Koordination zwischen den verschiedenen arztlichen Fachdisziplinen und flankie-
renden medizinischen Berufen. Kurzum: die Versorgung mit Gesundheitsleistungen ist haufig
Stuickwerk und erfolgt selten in einem ganzheitlichen Ansatz ,aus einer Hand“. FUr Patienten
fuhrt dies zu Behandlungsbriichen und vermeidbaren Risiken. Eine Mdglichkeit diesem Prob-
lem zu begegnen sind Patientenlotsen. Patientenlotsen sind besonders qualifizierte Versor-
gungskoordinatoren, die als zentrales Drehkreuz in das Behandler-Netzwerk eingebettet sind.
Sie bieten Orientierung in der oft uniibersichtlichen Versorgungslandschaft und helfen Patien-
ten, die auf Unterstitzung beim Management ihrer Erkrankung angewiesen sind. Insbeson-
dere Patienten mit einem komplexen und/oder langfristigen Versorgungsbedarf, zu denen
auch onkologische Patienten gehéren, kdnnen stark von einem Lotsenkonzept profitieren, da
es dabei hilft, die starke Segmentierung im Gesundheitswesen zu Uberwinden.>! Daneben
kénnen Patientenlotsen einen wichtigen Beitrag zur Patientensicherheit leisten. Zu ihren Auf-
gaben gehort es, Uber Behandlungsmadglichkeiten und auch mégliche Nebenwirkungen zu in-
formieren, mit dem Patienten tiber aufgetretene Nebenwirkungen zu sprechen und ggf. mode-
rierend zu unterstitzen.>?

Bislang sind Patientenlotsen kein Bestandteil der Regelversorgung. Dies gilt fiir die Onkologie,
aber auch fir alle anderen einschlagigen Erkrankungsbereiche. Im Projekt PIKKO wurde die
onkologische Versorgung im Saarland durch den Einsatz von Patientenlotsen, sogenannte
Onko-Lotsen, weiterentwickelt und verbessert. Nach Ablauf der Férderung wurden die Lotsen
zunachst Uber selbstfinanzierte Selektivvertrage nach 8 140a SGB V der teilnehmenden Kran-
kenkassen weiter im Saarland angeboten. Schlie3lich entschied sich ein klinisch-onkologi-
sches Zentrum im Saarland, zwei Onko-Lotsinnen in Vollzeit zu beschéftigen und als festen
Bestandteil in die saarlandische Versorgung zu integrieren. Die Finanzierung erfolgt hierbei
aus betrieblichen Eigenmitteln.

Gemeinsam mit anderen Lotsenprojekten, auch solchen aus dem nicht-onkologischen Be-
reich, mdchte PIKKO einen Impuls geben, um Patientenlotsen auch bundesweit und als festen
Bestandteil der Regelversorgung zu integrieren. Zur projektibergreifenden Zusammenfihrung

51 vgl. IGES Institut (2018).
52 vgl. Keinki/Hubner (2019).
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der jeweils gemachten Erkenntnisse sowie zur Entwicklung eines abgestimmten Transferkon-
zepts beteiligt sich PIKKO an der Arbeitsgruppe Gesundheitslotsen des BMC e. V.53

Psychosoziale Beratung der ambulanten Krebsberatungsstellen/SOB:

Die psychosozialen Kernleistungen der SKG wurden mit dem Gesetz zur Reform der Psycho-
therapeutenausbildung v. 15.11.2019 durch den neuen § 65e SGB V bereits ins dritte Kapitel
des SGB V (Leistungen der Krankenversicherung) aufgenommen. Der GKV-SV férdert ambu-
lante Krebsberatungsstellen im Jahr 2020 mit einem Gesamtbetrag i. H. v. bis zu 21 Mio. Euro
und im Jahr 2021 mit einem Gesamtbetrag i. H. v. bis zu 42 Mio. Euro (vgl. § 65a Abs. 1 S. 1
SGB V). Die privaten Krankenversicherungsunternehmen beteiligen sich hieran mit einem An-
teili. H. v. 7 % (vgl. 8§ 65e Abs. 1 S. 2 SGB V). Ab 2023 erhoht sich der maximale Forderbetrag
entsprechend der prozentualen Veranderung der Bezugsgrof3e nach 8 18 Abs. 1 SGB IV (vgl.
§ 65e Abs. 1 S. 4 SGB V).

Weiterer Forschungsbedarf besteht in diesem Zusammenhang hinsichtlich der sinnvollsten
,DOsis* psychosozialer Beratungsleistungen. Somit wére eine interessante Forschungsfrage,
bei welchem Leistungsumfang, d. h. bei welcher Leistungsdauer und Leistungsfrequenz, das
grofte Nutzenpotenzial (Reduzierung psychischer Belastung, Steigerung gesundheitsbezoge-
ner Lebensqualitat etc.) realisiert werden kann. Gibt es einen optimalen Leistungsumfang?

Onkologische Wissensdatenbank:

Mit Ablauf des Jahres 2020 wurde die Onko-Datenbank vom Netz genommen, da keine Mittel
zur Finanzierung von Personalstellen zur kontinuierlichen Aktualisierung und Qualitatssiche-
rung der Inhalte mehr zur Verfigung standen. Die technische Infrastruktur sowie die Inhalte
existieren aber weiterhin, missen lediglich aktualisiert und kénnen bei Bedarf reaktiviert wer-
den. Vorstellbar ware auch eine Ubertragung der Inhalte und Funktionen in bestehende Pati-
entenportale oder onkologische Digitale Gesundheitsanwendungen (DiGA). Eine diesbezlgli-
che Ansprache in Frage kommender Anbieter blieb bislang allerdings ohne Erfolg.

Onko-Expert-Fon:
Das Onko-Expert-Fon wurde kaum genutzt und wird daher nicht Uber das Projekt hinaus an-
geboten.

7.2 Transferempfehlungen

Onkologische Patientenlotsen:

Die Begleitung von Krebspatienten durch einen speziell ausgebildeten Patientenlotsen ist
grundsétzlich zu befirworten. Riickmeldungen seitens der Patienten bestatigten den Mehrwert
eines Patientenlotsen, der Betroffenen bei Fragen rund um die Erkrankung als niederschwel-
liger Ansprechpartner zur Verfligung stand. Patientenlotsen unterstiitzen Betroffene im Rah-
men der Therapieplanung und -organisation und kdénnen einfache medizinische, aber auch
sozialrechtliche Fragen beantworten. Diese Hilfestellung ermdéglicht Betroffenen einen siche-
reren Umgang mit der Erkrankung und fihrt damit gleichzeitig zu einer psychischen Entlas-
tung. Zudem kdnnen Patientenlotsen als Steuerungseinheit in der Versorgung dienen. Indivi-
duelle Bedarfe der Patienten werden frilhzeitig erkannt und eine Inanspruchnahme bedarfs-
gerechter Versorgungsangebote wird durch entsprechende Weiterleitung gewahrleistet.

53 vgl. BMC (Online).
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Voraussetzung zum Einsatz als Patientenlotse im Projekt PIKKO war eine erfolgreich abge-
schlossene Ausbildung zur/zum medizinischen Fachangestellten (MFA) oder zur/zum Ge-
sundheits- und Krankenpfleger/-in sowie eine mindestens zweijahrige Berufserfahrung im on-
kologischen Bereich. Die Ankniipfung der onkologischen Lotsentatigkeit an die vorgenannten
Voraussetzungen hat sich bewahrt. Die eingesetzten Patientenlotsen verfligten grundsatzlich
Uber das notwendige Fachwissen als auch Uber das erforderliche Engagement, um der Ver-
antwortung als Patientenlotse gerecht zu werden. Eine klarere Abgrenzung des Aufgabenbe-
reichs sowie klar formulierte Entscheidungsbaume, z. B. wann an eine professionelle psycho-
onkologische Beratung weitervermittelt werden sollte, sollten den Lotsen in der Regelversor-
gung jedoch eine bessere Orientierung geben.

Der Einsatz von Patientenlotsen in Kliniken und Vertragsarztpraxen in Ergdnzung zur requla-
ren Tatigkeit als MFA bzw. Gesundheits- und Krankenpfleger hat sich hingegen nicht bewahrt.
Die arbeitgeberseitige Ausgestaltung der Rahmenbedingungen (Freistellung fir die Lotsenta-
tigkeit, rAumliche und technische Ausstattung, Bewerbung des Lotsenangebots) sowie der
Ruckhalt unter den Kollegen unterliegen zwischen den verschiedenen Betrieben starken
Schwankungen. Einheitliche Qualitatsstandards kénnen so nicht gewahrleistet werden und es
kénnen Konflikte zwischen den verschiedenen Aufgabenbereichen auftreten. Patientenlotsen
sollten daher in Vollzeit und ausschlieRlich (d. h. nicht nur erganzend zur regularen Téatigkeit
als MFA bzw. Gesundheits- und Krankenpfleger) eingesetzt werden. Hinsichtlich der betrieb-
lichen Verortung ist beispielsweise die Ansiedlung in ausgewahlten Schwerpunktkliniken/-pra-
xen oder alternativ eine Ansiedlung bei den Landeskrebsgesellschaften méglich. Es ist zu er-
warten, dass die Lotsentétigkeit nur unter diesen betrieblichen Rahmenbedingungen ange-
messen ausgefuhrt werden kann. Ggf. ware es auch denkbar, die Leistungen des Patienten-
lotsen mobil, d. h. beim Patienten vor Ort (z. B. in dessen hauslicher Umgebung), anzubieten.
Die Voraussetzung einer arztlichen Verordnung zur Inanspruchnahme von Lotsenleistungen
scheint in diesem Zusammenhang nicht sachgerecht. Der Zugang zu Patientenlotsen als ,,An-
sprechpartner der ersten Stufe* im Gesundheitswesen sollte moglichst niedrigschwellig sein.
Eine Verordnungsbediirftigkeit stinde dem entgegen. Zudem ist die Zielsetzung arztlicher Ver-
ordnungen, ndmlich die arztliche Absicherung von Therapieentscheidungen gegeniber einem
fachfremden Laien, hier nicht einschlagig. Patientenlotsen bieten selbst keine medizinisch-
therapeutischen Leistungen an, sondern beraten und unterstitzen Patienten auf ihrem Weg
durch das Gesundheitswesen bzw. koordinieren deren Versorgung. In diesem Zusammen-
hang wird der Patient regelmaRig selbst der geeignetste Experte zur Einschatzung des eige-
nen Beratungsbedarfs sein. Einer arztlichen Bestétigung des Beratungsbedarfs im Wege einer
Verordnung bedarf es somit nicht.

Zur Finanzierung kénnte ein neuer Leistungsbereich ,Patientenlotsen” ins dritte Kapitel des
SGB V (Leistungen der Krankenversicherung) aufgenommen werden. Hinsichtlich der Vergi-
tung kommt entweder eine fallbezogene Vergtitung (grundsatzlich vergleichbar mit den Leis-
tungen zur Krankenbehandlung nach 88 27 ff. SGB V) oder die Schaffung eines Gesamtbud-
gets zur Finanzierung entsprechender Personalstellen (vergleichbar mit den ambulanten
Krebsberatungsstellen nach 8 65e SGB V (neu)) in Betracht. In jedem Fall sollten angrenzende
Sozialversicherungssysteme (Renten-, Pflege- und Arbeitslosenversicherung) angemessen
an der Finanzierung beteiligt werden, da Patientenlotsen deren Leistungsbereiche ebenfalls
tangieren (z. B. Unterstutzung bei der Beantragung von Reha- oder Lohnersatzleistungen oder
Leistungen der Pflege, was bei onkologischen Erkrankungen einschlagig werden kann).
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Insgesamt sollte der Einsatz von Patientenlotsen ausdriicklich nicht isoliert fir die onkologi-
sche Versorgung, sondern im Gesamtspektrum von Lotsenkonzepten in chronisch-komplexen
Behandlungsbereichen (z. B. Demenz, Geriatrie, Onkologie oder Schlaganfallnachsorge) be-
trachtet und bewertet werden. Hinsichtlich des Einsatzes von Patientenlotsen soll PIKKO somit
explizit nur einen von mehreren Erkenntnisbausteinen im Bereich der Lotsenkonzepte liefern.
Um aus den Erkenntnissen der verschiedenen Lotsenprojekte ein geeignetes Konzept zur
Uberfiihrung in die Regelversorgung abzuleiten wurde beispielsweise die Arbeitsgruppe Ge-
sundheitslotsen beim BMC e.V. gegriindet,> an der sich auch PIKKO beteiligt.

Psychosoziale Beratung der ambulanten Krebsberatungsstellen/SOB:

Das Angebot psychosozialer Beratungsleistungen durch qualifizierte Psychoonkologen tber
die Krebsberatungsstellen der Landeskrebsgesellschaft wurde von den zugefiihrten Betroffe-
nen dankbar angenommen und schaffte fur diese einen grof3en Mehrwert. Mit dem Psychoon-
kologen konnten etwaige Angste und Sorgen im Zusammenhang mit der Erkrankung offen
und ausfihrlich besprochen werden. Dies half den Patienten, aber auch deren Angehdrigen,
mit der Erkrankung umzugehen. Kontinuierliche Beratungsleistungen tber einen Zeitraum von
deutlich Gber einem Jahr scheinen hierbei zweckmé&Rig zu sein. Analysen von Dosiseffekten
belegen, dass mit zunehmender Anzahl der Beratungsstunden die psychische Lebensqualitat
der Patienten steigt.

Daher sollte Betroffenen zu jedem Zeitpunkt ein niedrigschwelliger und vor allem dauerhaft
gesicherter Zugang zu ambulanter psychoonkologischer Beratung ermdglicht werden. Der Zu-
sammenhang zwischen kumulierter Sitzungsanzahl der psycho-onkologischen Beratung und
der Steigerung der psychischen Lebensqualitat belegt die Wichtigkeit einer mittel- bis langfris-
tigen psychoonkologischen Begleitung Uber alle Phasen der Therapie und dariiber hinaus fiir
bestimmte Patientengruppen. Die Information und Aufklarung tber diese Mdglichkeit sollte
standardméaRig in den onkologischen Behandlungsprozess integriert werden.

Ein regelméRig auftretendes Hindernis der Inanspruchnahme psychosozialer Beratungsleis-
tungen scheinen zu lange Anfahrtswege zu den Krebsberatungsstellen zu sein. Dieser Effekt
wird durch die im Zuge der Erkrankung zunehmend eingeschrénkte Mobilitat noch verstarkt
und kann durch den Einsatz digitaler Medien zur Erbringung der Beratungsleistungen verrin-
gert werden. Die psychosozialen Beratungsleistungen der Landeskrebsgesellschaften sollten
daher, neben einer noch flachendeckenderen Ausweitung des Netzes an Beratungs- und Au-
Renstellen zusatzlich, Uber digitale Kommunikationskanale in Anspruch genommen werden
koénnen.

Ein weiteres Hindernis der Inanspruchnahme koénnte in der Zuweisung durch die Onko-Lotsin-
nen verortet sein. Analysen zum Zusammenhang zwischen Aufsuchen der Onko-Lotsin und
spaterer Inanspruchnahme der Beratung fanden keinen durchschnittlichen Effekt. Jedoch be-
legen die Statistiken, dass einige Onko-Lotsinnen vergleichsweise viele Patienten an die Be-
ratung weitervermittelten, wahrend andere Onko-Lotsinnen kaum Patienten weitervermittelten.
Es ist deshalb zu empfehlen, einen standardisierten Prozess mit klaren Zuweisungsregeln zu
formulieren, ab welchem Punkt und unter welchen Umstanden die Beratung nicht mehr durch
die Lotsin, sondern durch geschulte Psychoonkologen weitergefiihrt werden sollte.

Die psychosozialen Beratungsleistungen der Landeskrebsgesellschaften wurden mit dem Ge-
setz zur Reform der Psychotherapeutenausbildung v. 15.11.2019 durch den neuen § 65e SGB
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V bereits ins dritte Kapitel des SGB V (Leistungen der Krankenversicherung) aufgenommen
und im Rahmen einer Budgetférderung finanziert (s. 0.). Eine angemessene Beteiligung an-
derer Sozialversicherungstrager, insbesondere der gesetzlichen Rentenversicherung, ware je-
doch winschenswert und auch sachgerecht, da die Leistungen der ambulanten Krebsbera-
tungsstellen deren Leistungsbereiche ebenfalls tangieren.

Onkologische Wissensdatenbank:

Das Angebot einer digitalen onkologischen Wissensdatendatenbank ist sinnvoll. Der einfache
Zugang zu laiengerecht aufbereiteten Informationen hilft Patienten bei einem aktiven und
selbstbestimmten Umgang mit Ihrer Erkrankung. Weiterhin wird die Gesundheitskompetenz
durch den Zugriff auf qualitétsgesicherte Inhalte (die Inhalte werden arztlich geprift und regel-
mafig an den aktuellen Stand des medizinischen Fortschritts angepasst) gefordert. Weitere
Funktionen (z. B. Fragenkataloge zur Vorbereitung des Arzttermins, Lexikon und Waorterbuch
(Arzt-Deutsch/Deutsch-Arzt) krankheitsbezogener Begriffe, Arztsuche, etc.) erleichtern dem
Patienten darliber hinaus den Weg durch die Therapie.

Ausbaupotenzial besteht hinsichtlich einer Weiterentwicklung der onkologischen Wissensda-
tenbank von einer passiven Informationsplattform zu einer interaktiven Informations- und Kom-
munikationsplattform. Beispielsweise ware die Integration von Funktionen denkbar, die dem
Patienten eine ortsunabhangige Inanspruchnahme der Beratungsleistungen der Landeskrebs-
gesellschaften oder von Patientenlotsen ermdglichen (Terminabstimmungsfunktion, video- o-
der textbasierter Chat).

Zur kontinuierlichen Aktualisierung und Qualitatssicherung der Inhalte der onkologischen Wis-
sensdatenbank bedarf es entsprechend qualifizierter Personalstellen. Diese muissten bei ei-
nem Transfer und Weiterfihrung im Rahmen der Regelversorgung finanziert werden. Ein An-
knupfungspunkt konnte die Integration der onkologischen Wissensdatenbank in bestehende
Patienteninformationsportale oder auch in onkologische Digitale Gesundheitsanwendungen
(DiIGA) nach & 33a SGB V sein. Daruiber hinaus wéare ein Ausbau zu einer krankheitsiibergrei-
fenden Wissensdatenbank denkbar, die als solche zu einer weiteren wichtigen Anwendung
der Telematikinfrastruktur (TI) nach 8 334 Abs. 1 SGB V werden konnte. So wirden Patienten
flachendeckend in die Lage versetzt, sich Gber einen Online-Zugang, beispielweise innerhalb
der ePA-App, in einer qualitatsgesicherten und laienverstandlichen Art und Weise uber ihre
jeweilige Erkrankung zu informieren. Dies wirde gleichzeitig den wahrgenommenen Nutzen
und damit auch die Nutzungsbereitschaft der elektronischen Patientenakte (ePA) steigern.
Weiterhin bestiinde die Mdglichkeit, krankheitsspezifische Inhalte der Wissensdatenbank
standardmaRig Uber entsprechende DiGA abrufbar zu machen, die ins DiGA-Verzeichnis nach
§ 139e SGB V aufgenommen wurden. Insgesamt wirde die Wissensdatenbank so zu einer
zentralen und umfassenden Vermittlungsplattform fur qualitatsgesicherte, laienverstandliche
und stets aktuelle Gesundheitsinformationen und digitale Hilfestellungen im deutschen Ge-
sundheitswesen werden. Fiur die dauerhafte Bereitstellung und kontinuierliche Aktualisierung
einer entsprechenden Wissensdatenbank wird, basierend auf Erfahrungen aus dem PIKKO-
Projekt zum onkologischen Erkrankungsbereich, pro Krankheitskapitel nach ICD-10 ein Ge-
samtaufwand, d. h, Personal- & Sachaufwand, von etwa 300.000,00 Euro p. a. angenommen.
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Onko-Expert-Fon und Onko-Ordner:

Die onkologische Expertenhotline wurde von den beteiligten Leistungserbringern kaum bzw.
nicht genutzt. Eine Fortfiihrung der Leistung respektive eine Uberfiihrung in die Regelversor-
gung erscheinen daher als nicht sinnvoll.

Der Onko-Ordner wurde von einigen Patienten dankbar angenommen und bietet insbesondere
bei geringer Online-Affinitat einen ersten Zugang zu Informationen sowie die Mdglichkeit zur
strukturierten Behandlungsdokumentation. Eine Vorlage zur Vervielfaltigung, bspw. durch Pa-
tientenhilfsorganisationen, kann bei Bedarf zur Verfligung gestellt werden.

8. Erfolgte bzw. geplante Vero6ffentlichungen

8.1 Erfolgte Veroffentlichungen

Backer, A., Schneider, N., Strauf3, B., Altmann, U. (2020). Kurzfragebogen zur Sozialen Un-
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nische Psychologie, 71(6): 237-242. https://doi.org/10.1055/a-1241-4793
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tenzfoérderung in der Onkologie (PIKKO). Forum, 34(2): 209. https://doi.org/10.1007/s12312-
019-0568-7
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8.2 Geplante Verdffentlichungen

Hauptpaper zur Evaluation (Supportive Care of Cancer anvisiert).

The impact of the COVID-19 pandemic restrictions on the health care utilization of cancer pa-
tients (Plos One anvisiert).

Paper zur Nutzung der onkologischen Wissensdatenbank (noch kein Journal anvisiert).

Paper zu Kassendaten (noch kein Journal anvisiert).

Paper zu psychometrischen Eigenschaften der genutzten Patientenfragebdgen in onkologi-
schen Populationen (noch kein Journal anvisiert).
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Studienprotokoli

Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland

im Rahmen des durch den Innovationsfonds gemaR § 92a Abs. 1 SGB V
geforderten Projekts

»Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung in der
Onkologie (PIKKO)“

Protokollversion: Finalversion vom 27.09.2017 inkl. Amendment vom 28.02.2018

Vertraulichkeitshinweis: Der Inhalt des vorliegenden Studienprotokolls ist vertraulich zu
behandeln und darf ohne Zustimmung des Studienleiters weder
mindlich noch schriftlich an Unbeteiligte weitergegeben werden.
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Abkiirzungen

AU-Tage...Arbeitsunfahigkeitstage

CRF...Case Report Form

GAD7...Generalized Anxiety Disorder, 7 Items
g-ANCOVA...generalizied analysis of covariance (generalisierte Kovarianzanalyse)
HLS-EU-Q47...European Health Literacy Survey, 47 ltems
IG...Interventionsgruppe

IPMP...Institut flir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie
KG...Kontrollgruppe

KH-Tage...Krankenhaustage

ODB...Onko-Datenbank

OL...Onko-Lotse

PHQ9...Patient Health Questionnaire, 9 Items

SF12...Short Form 12 Gesundheitsfragebogen, 12 Items
SOB... spezialisierte onkologische Beratung

SWE...Selbstwirksamkeitserwartung
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Titel der Studie

Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung
in der Onkologie

Akronym

PIKKO

Forderer

Innovationsfonds gemal § 92a Abs. 1 SGB V

Studienpopulation

Patienten mit der Diagnose der Diagnosegruppen CO0 bis C97
und/oder D45 bis D48 nach ICD-10 (b6sartige Neubildungen)

Studiendesign

quasi-experimentelles zwei-Gruppen-Design, Langsschnittdesign

Ziele der Evaluation

Patientenbefragung

korperliche und psychische Gesundheit der Patienten

Befragung der Arzte und Onko-Lotsen

qualitative Interviews

Auswertung von Kassendaten

0konomische Daten z.B. Kosten fiir stationare Behandlungen, AU-
Tage

Auswertung Nutzen der onkologischen Wissensdatendank
Haufigkeit der Zugriffe, Welche Themen werden am héaufigsten
von Patienten und welche am haufigsten von Onko-Lotsen
abgerufen?

Patientenzahl

Einschluss in Versorgungsprogramm

N=3.600 (je 1.800 in KG und in IG)

Einschluss in Patientenbefragung (siehe Fallzahlplanung)
N=1.014 (507 in KG, 507 in IG)

Einschluss in Auswertung von Kassendaten

N=3.600 (je 1.800 in KG und in IG)

Einschluss in Auswertung der ODB

N=1.800 (Interventionsgruppe)

Einschlusskriterien

e Diagnose der Diagnosegruppen C00 bis C97 und/oder D45 bis
D48 nach ICD-10 (bdsartige Neubildungen)

e lebensalter zwischen 18 und 80 Jahre bei Einschreibung in
den Vertrag

e aktive onkologische Therapie. Hierzu gehoéren sowohl
Patienten in der Erstdiagnose, im Rezidiv als auch im
Ubergang in die palliative Versorgung

e Behandlung bei Arzten der KV-Region Saarland

e bei einer der an diesem Vertrag teilnehmenden
Krankenkassen versichert

Ausschlusskriterien

e unzureichende Deutschkenntnisse in Wort und Schrift

e sehr starke Seh- und Hérbehinderung

e bestehendes gesetzliches Betreuungsverhaltnis

e Demenzerkrankungen der Diagnosegruppen FOO bis FO3 nach
ICD-10

e geistige Beeintrachtigungen der Diagnosegruppen F70 bis F79

Intervention

voller Zugang zu den projektwesentlichen Versorgungselementen
(OL, ODB, SOB)

Primére ZielgroRRe

Psychische Lebensqualitdat des SF12 sechs Monate nach Baseline
(T0)

Sekundare ZielgréBen

Gesundheitskompetenz, Selbstwirksamkeit, psychische
Belastung, Wirtschaftlichkeit

Statistische Analyse

e deskriptive Beschreibung der Studienpopulation
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e zeitlicher Verlauf von Gesundheitskompetenz,
Selbstwirksamkeit und Selbstmanagement, Lebensqualitat,
psychischer Belastung; Vergleich von IG und KG anhand
adjustierter Mittelwerte mit t-Tests

e gesundheitsbkonomische Analyse von Versorgungsdaten,
guartalsweiser Vergleich

e deskriptive Beschreibung der Nutzung der ODB

Zeitplan Beginn: 01.08.2017
Ende: 31.07.2020
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2. Hintergrund PIKKO-Projekt

Im Projekt PIKKO soll ein patientenzentrierter, koordinierter und sektorenibergreifender
Informations- und Beratungspfad zur Erganzung des medizinischen Behandlungspfades entwickelt,
implementiert und evaluiert werden. Zentrale Elemente sind:

Onko-Lotse (OL)

Das systematische Fallmanagement und die Behandlungskoordination libernimmt eine zusatzlich zur
Regelversorgung in der Onkologie etablierte Anlaufstelle in Person eines ,Onko-Lotsen”. Dieser fiihrt
neben seiner Lotsenfunktion eine patientenindividuelle Bedarfsermittlung durch, bietet
Unterstiitzung bei der Uberwindung von Verstindnisproblemen im Zuge des Therapieverlaufs oder
im Zusammenhang mit den Informationen der unten beschriebenen , Onko-Datenbank” und
tibernimmt eine Uberleitung in individuell passende Spezialisierte onkologische Beratungsangebote
(,SOB“).

Spezialisierte onkologische Beratung (SOB)

Durch das Angebot individueller Spezialisierter onkologischer Beratungsangebote sollen die
Krankheitsfolgen wie z.B. psychologischer Leidensdruck gelindert, Komorbiditaten vermieden und die
Lebensqualitat der Patienten positiv beeinflusst werden.

Patientenhotline

Die Patientenhotline wird durch den OL besetzt und steht dem Patienten bei verschiedenen
Fragestellungen als erste Anlaufstelle zur Verfligung.

OnkoExpertFon (OEF)

Dieses telefonbasierte Informationssystem ist bei Facharzten mit besonderer onkologischer Expertise
angesiedelt und steht den teilnehmenden niedergelassenen Arzten fiir Behandlungsfragen zur
Verfligung.

Wissensdatenbank (Onko-Datenbank, ODB)

Eine EDV-gestitzte Informationsplattform stellt umfassende, qualitdtsgesicherte, evidenzbasierte
und laiengerechte Informationen Uber das individuelle Krankheitsbild, die Diagnostik, die Therapie,
supportive und adjuvante Therapiebestandteile sowie strukturierte Informationen zu
Leistungserbringern, Einrichtungen und Institutionen inklusive deren Angebote im Rahmen einer
Krebstherapie und deren Qualitatsmerkmale bereit und sichert somit einen eigenstandigen Zugang
des Patienten zu den o. g. Informationen. Zudem werden Informationen zu sozialrechtlichen Themen
vorgehalten.

Onko-Ordner

Der Onko-Ordner ist eine einheitlich durch alle beteiligten Leistungserbringer zu erstellende
Dokumentation und eine Zusammenfiihrung der Dokumente in einem patientenindividuellen
Aktenordner, der gleichzeitig eine Einsicht in alle dokumentierten Sachverhalte durch alle beteiligten
Leistungserbringer ermdglicht.
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Die Konsortialmitglieder verfolgen mit dem Projekt das Ziel die Versorgungssituation von Patienten
mit einer Krebserkrankung durch eine gezielte patientenindividuelle Bedarfsermittlung, eine
optimierte Behandlungskoordination sowie die Starkung der Gesundheitskompetenz und
Kommunikationsfahigkeit zu verbessern. Ebenso wird erwartet, dass PIKKO zu einer Steigerung der
Lebensqualitdt und Senkung psychischer Belastungen und somit zur Reduktion von
Versorgungskosten beitragt.

Bezliglich der Allokation sei angemerkt, dass PIKKO weder auf eine spezifische Stérungsgruppe (bzw.
Krebsart), noch auf die Verbesserung einer spezifischen Behandlung (bzw. Behandlung durch
spezifische Facharztgruppe oder spezifische Therapie) fokussiert. Vielmehr soll das volle
Heilungspotential der bestehenden medizinischen Versorgung besser ausgeschoépft werden, indem
Krebskranke umfangreich informiert und beraten werden. Aufgrund dieser Konzeption sind Fragen
der Allokation in diesem Projekt nicht relevant (wdhrend der Projektlaufzeit). Jedoch erlauben die
erhoben Daten Analysen hinsichtlich der Wirksamkeit von PIKKO fiir verschiedene Subgruppen, u.a.
Abhangigkeit der Diagnose oder der Behandlung. Unter Umstdnden kdénnen Hinweise auf eine
optimale Allokation gefunden werden.

3. Fragestellung und Studienziele
Es wird angenommen, dass Versicherte, die im Rahmen des PIKKO-Konzepts behandelt werden, im
Vergleich zur Kontrollgruppe

e eine signifikant bessere subjektiv. wahrgenommene medizinische Versorgung und
gesundheitsbezogene Lebensqualitat berichten

e weniger psychisch beeintrachtigt sind und

e eine hohere Gesundheitskompetenz und ein besseres Selbstmanagement berichten.

Bezliglich der Gesundheitskosten werden

e geringere Kosten beziglich Krankengeld, Anzahl der AU-Tage und geringere bzw. veranderte
Leistungsausgaben (auch in der Notwendigkeit der Durchfiihrung von ambulanter
Psychotherapie) durch die Krankenversicherung angenommen.

Im Hinblick auf die psychische Gesundheit werden direkte Effekte angenommen, welche malRgeblich
infolge der psychoonkologischen Beratung zu erwarten sind. Im Hinblick auf die korperliche
Gesundheit werden indirekte Effekte angenommen, dass z.B. die Patienten durch die Beratung im
Rahmen von PIKKO schneller geeignete Behandlungsangebote ansteuern oder eigeninitiativ
bestimmte MalRnahmen (z.B. Umstellung der Erndhrung) frithzeitig und konsequent umsetzen (insb.
induziert durch eine Verbesserung der Gesundheitskompetenz und der
Selbstmanagementfahigkeiten). Dies sollte sich wiederum ginstig auf die korperliche Gesundheit der
Patienten auswirken.

Weiterhin ist davon auszugehen, dass die messbaren Effekte auf die korperliche und psychische
Gesundheit von den Rahmenbedingungen (insbesondere der Diagnose und dem Krankheitsstadium)
beeinflusst werden. Im Rahmen von Sub-Gruppen-Analysen sollen besonders optimale
Konstellationen identifiziert werden.
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4. Studiendesign und -beschreibung

4.1. Artder Untersuchungsmaterialien
Primdrdaten:

e Ausgewahlte Patienten werden in einem mindlichen Interview (z. B. im Rahmen des initialen
Anrufes) zu ihrer Sicht der Versorgungssituation befragt

e onkologische Patienten werden mittels Fragebogen befragt

e beteiligte Arzte und Onko-Lotsen werden mit strukturierten Interviews befragt

Sekundardaten:

e okonomische Versorgungsdaten von den beteiligten Krankenkassen
e Nutzungsdaten der Onko-Datenbank

4.2. Umfang der Materialien
Primédrdaten:

e es werden bis zu 1.014 Patienten maximal 5mal befragt
e 6 Arzte interviewt

e Es werden alle an der Onko-Lotsen Schulung beteiligten Onko-Lotsen befragt
Sekundardaten:

e Versorgungsdaten von allen eingeschriebenen Patienten (max. 3.600) werden ausgewertet

e Nutzungsdaten von maximal 1.800 Nutzern der Onko-Datenbank werden analysiert (I1G)

e Zusatzlich zu den Versorgungsdaten von allen eingeschriebenen Patienten (max. 3.600) soll
eine dritte Kassendatengruppe zur Analyse bereitgestellt werden. Diese besteht aus nicht ins
Versorgungskonzept eingeschriebenen, den Einschlusskriterien entsprechenden Versicherten
und wird durch die Krankenkassen anhand der Diagnose und der Nichtteilnahme an PIKKO
selektiert (N,,,,=1.800).

Insgesamt: N, = 1.800 + 1.800 + 1.800 = 5.400.

4.3. Herkunft des Materials
e alle Fragebogen-Erhebungen werden direkt mit den Beteiligten gefiihrt

e \Versorgungsdaten werden pseudonymisiert durch die beteiligten Krankenkassen
bereitgestellt

e Nutzungsdaten der Onko-Datenbank werden durch die Deutsche Krebsgesellschaft e.V.
bereitgestellt

4.4. Zeitplan
Das Projekt startete am 01.08.2017. Die Erhebungsperioden sind wie folgt:

e Kontrollgruppe: 01.11.2017-31.10.2018
e Interventionsgruppe: 01.11.2018-31.05.2020
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5. Teilnehmende Einrichtungen
IKK Stidwest

Projektleitung: Herr Dr. Lutz Hager

Berliner Promenade 1; 66111 Saarbricken

Tel.: 0681-936962500; Fax: 0681-936969013; E-Mail: lutz.hager@ikk-sw.de
Deutsche Krebsgesellschaft

Projektleitung: Frau Prof. Dr. med. Jutta Hiibner

Kuno-Fischer-Stral3e 8; 14057 Berlin

Tel.: 030-322932951; Fax: 030-322932965; E-Mail: huebner@krebsgesellschaft.de
Saarlandische Krebsgesellschaft

Projektleitung: Frau Dipl.-Psych. Doris Schwarz-Fedrow

Beratungsstelle fir an Krebs erkrankte Menschen und ihre Angehorigen; Sulzbachstralie 37; 66111
Saarbriicken

Tel.: 0681-95906675; Fax: 0681-95906674; E-Mail: doris.schwarz-fedrow@saarlaendische-
krebsgesellschaft.de

Universitatsklinikum Jena — Institut flir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie —-
Projektleitung: Herr Prof. Dr. Bernhard Straul3

StoystralRe 3; 07743 Jena

Tel.: 03641-936700; Fax: 03641-936546; E-Mail: Bernhard.Strauss@med.uni-jena.de
KNAPPSCHAFT — Regionaldirektion Saarbriicken

Projektleitung: Frau Gerrith Kiefaber

St. Johanner StralRe 46/48; 66111 Saarbriicken

Tel.: 0681-40021301; Fax: 0681-40021397; E-Mail: gerrith.kiefaber@kbs.de
Techniker Krankenkasse — Landesvertretung Saarland

Projektleitung: Herr Stefan Groh

Trierer Stralle 10; 66111 Saarbriicken

Tel.: 0681-9488712; Fax: 0681-9488778; E-Mail: stefan.groh@tk.de
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6. Auswahl der Patienten

6.1. Ein- und Ausschlusskriterien

6.1.1. Einschlusskriterien

e Diagnose der Diagnosegruppen COO0 bis C97 und/oder D45 bis D48 nach ICD-10 (bdsartige
Neubildungen)

e Lebensalter zwischen 18 und 90 Jahre bei Einschreibung in den Vertrag

e aktive onkologische Therapie. Hierzu gehéren sowohl Patienten in der Erstdiagnose, im
Rezidiv als auch im Ubergang in die palliative Versorgung

e Behandlung bei Arzten der KV-Region Saarland oder Kliniken mit Sitz im Saarland

e beieiner der an diesem Vertrag teilnehmenden Krankenkassen versichert

In der Kontrollgruppe der Evaluation kénnen auch Versicherte an der Befragung teilnehmen, die die
Einschlusskriterien zwar erfillen, jedoch nicht in das Versorgungskonzept der teilnehmenden
Krankenkassen eingeschrieben sind.

6.1.2. AusschlussKkriterien
e unzureichende Deutschkenntnisse in Wort und Schrift
e sehr starke Seh- und Horbehinderung
e bestehendes gesetzliches Betreuungsverhaltnis
e Demenzerkrankungen der Diagnosegruppen FOO bis FO3 nach ICD-10
e geistigen Beeintrachtigungen der Diagnosegruppen F70 bis F79

6.2. Patientenpopulation

Die interessierende Grundgesamtheit sind Personen, die an einer malignen Neoplasie erkrankt sind
und in der Versorgungsregion Saarland im Rahmen der gesetzlichen Krankenversicherung versorgt
werden. Die Stichprobe rekrutiert sich aus Versicherten der IKK Stidwest, der KNAPPSCHAFT sowie
der TK. Diese teilnehmenden Krankenkassen verfligen insgesamt (iber ein Versichertenpotential von
rund 325.000 Versicherten im Saarland. Die Prdvalenz bezlglich der vorgenannten Diagnosegruppen
liegt im Durchschnitt der teilnehmenden Krankenkassen bei 6,532%. Somit kann eine Anzahl an
moglichen Probanden in Héhe von (aufgerundet) 22.000 p.a. ausgewiesen werden. Um nunmehr
eine hinreichende Reprasentativitat der Ergebnisse zu gewahrleisten und sinnvolle Aussagen machen
zu kénnen, sind bei der Wahl der StichprobengroRe insb. die folgenden Kriterien zu bericksichtigen:

e Die Stichprobe sollte sowohl die Versorgung in stadtischen als auch in ldndlichen Gebieten
abbilden

e Die Stichprobe sollte robust gegeniliber einem zu erwartenden Ausfall einzelner Probanden
sein, die die Studie nicht beenden (sog. Drop-out-Rate). In Anbetracht der hohen
krebsbedingten Mortalitat i. H. v. rund 221.000 Todesfallen p.a. (Stand: 2012, Vgl. DKFZ;
Stichwort: Krebsstatistiken) sollte eine entsprechende Drop-out-Rate berlcksichtigt werden.

e Die Stichprobe sollte die haufigsten Krebsarten in ausreichendem MaRe einschlieRen —
insbesondere in Kombination mit stadtischer versus landlicher Versorgung.

e Die Stichprobe sollte auch seltene Krebserkrankungen angemessen integrieren
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Um die vorgenannten Kriterien angemessen zu erfiillen, wird eine StichprobengréfRe von 3.600
Probanden (jeweils 1.800 Teilnehmer der Kontrollgruppe und 1.800 Versicherte der
Interventionsgruppe) fiir die Evaluation der 6konomischen sowie eine Stichprobengrofle von 1.800
Probanden (Zugang zur Wissensdatenbank erhalten ausschlieBlich die 1.800 Teilnehmer der
Interventionsgruppe) fir die Evaluation der der Wissensdatenbank angestrebt. Durch die GréRe der
Stichprobe soll auch der Kostenvarianz sowie dem mutmaRlich varianten Informationsbediirfnis
zwischen den verschiedenen Krebsarten Rechnung getragen werden. So ist es insbesondere im
Hinblick auf die unter Kapitel 7.5 (6konomische Effekte) und Kapitel 7.6 (Nutzerverhalten der Onko-
Datenbank) beschriebenen Outcome-Parameter notwendig, unterschiedliche Krebsarten innerhalb
der Stichprobe abzubilden. Gleichzeitig ist bei der Wahl des Stichprobenumfangs die
Ausschopfungsquote zu prognostizieren. Hierbei rechtfertigen Erfahrungswerte der teilnehmenden
Krankenkassen die Annahme, dass nach einer konservativen Schatzung insgesamt 3.600 Versicherte
im Rahmen des selektivvertraglichen Versorgungskonzepts PIKKO erreicht und eingeschrieben
werden koénnen, mithin jeweils 1.800 Versicherte in die Kontroll- und die Interventionsgruppe
eingeschlossen werden kdnnen.

6.3. Auswahl der Patienten fiir die Stichprobe

6.3.1. Einschreibeprozedere in den Versorgungsvertrag

Sofern die Versicherten die Einschlusskriterien erfiillen, kdnnen sie sich in das Versorgungsprojekt
,,PIKKO” einschreiben, respektive an dem Versorgungsvertrag nach § 140a SGB V teilnehmen. Dazu
werden sie von den einschreibenden Arzten in den Kliniken oder ambulanten Praxen iiber das
Versorgungskonzept informiert und ihnen wird eine Teilnahmeerklarung ausgehandigt, welche sie
gemeinsam mit dem Arzt ausfllen.

Der einschreibende Arzt wahlt potenzielle Teilnehmer aus, klart sie tiber die Studie und das PIKKO
Programm auf und Ubermittelt die Teilnahmeerkldrung an die jeweilige Krankenkasse (TK,
KNAPPSCHAFT, IKK Stdwest). Fir den Einschluss in die Studie gibt es ein Formular zum Check der
Einschlusskriterien sowie zur Erfassung der Kontaktdaten der teilnehmenden Versicherten
(Dokumentationsbogen zur Einschreibung). Der Dokumentationsbogen zur Einschreibung wird an das
Evaluationsinstitut Gbermittelt. Mit dem Absenden beider Dokumente gilt der Patient als in die
Studie eingeschrieben.

Die Stichprobe ist eine Gelegenheitsstichprobe. Anhand der Kassendaten lasst sich jedoch priifen, ob
die Zusammensetzung der untersuchten Stichprobe der Zusammensetzung der Population (alle
Patienten der teilnehmenden Kassen auf welche die E-A-Kriterien zutreffen) entspricht (z.B. ob der
Altersdurchschnitt gleich ist etc.).

Die Einschreibung fiir IG und KG (Ziel jeweils N=1.800 Versicherte) erfolgt zeitlich versetzt. Im
Rahmen der ersten Projektphase werden Versicherte zum Zwecke der Bildung einer evaluativen
Vergleichsgruppe (Kontrollgruppe; KG) eingeschrieben. Die Gruppe der Versicherten, die im Rahmen
der zweiten Projektphase in den Vertrag eingeschrieben wird, wird als Interventionsgruppe
bezeichnet. Fiir die Interventionsgruppe finden die Leistungen im Rahmen des Versorgungsprojektes
PIKKO in vollem Umfang Anwendung.

Seite 13 von 25



[ ]
’UnIVERSITRTS Institut fiir Psychosoziale I w
KLIIKUmM Medizin und Psychotherapie

jena

Patienten der Kontrollgruppe werden auf der Teilnahmeerklarung als Vergleichsgruppe a bezeichnet.
Patienten der Interventionsgruppe werden auf der Teilnahmeerklarung als Vergleichsgruppe b
bezeichnet. Dies geschieht, um eine unnotige Verunsicherung der Patienten durch die Termini
,Kontrolle” und , Intervention” sowie etwaige Placebo-Effekte zu vermeiden.

Die Patienten der Kontrollgruppe kénnen im Einzelfall auf lhren ausdriicklichen Wunsch hin auch im
Rahmen der Interventionsgruppe betreut werden, sofern hierdurch keine mafRgebliche Verzerrung
der Studienergebnisse zu befiirchten ist.

Zusatzlich zu den Einschreibungen durch teilnehmende Arztinnen und Arzte soll es méglich sein, auch
direkt durch die Krankenkasse eingeschrieben zu werden. Dies betrifft nur Versicherte der IKK
Sudwest.

Dazu identifizierte die IKK Stidwest in den Abrechnungsdaten potentielle Patienten. Diese wurden
und werden telefonisch zur Teilnahme in der Kontrollgruppe befragt. Patienten, welche fernmindlich
ihre Teilnahmebereitschaft signalisierten, sollen durch die IKK Stidwest mit Onko-Ordnern sowie
Evaluationsmaterial beschickt werden.

Die Einschreibung ohne einweisenden Arzt wird dokumentiert.

6.3.2. Auswahlprozedere fiir die Befragung

Fiir die Stichprobenauswahl aus der Grundgesamtheit aller in das PIKKO-Versorgungsprogramm
eingeschriebener Patienten ist es nicht notig, jeden Patienten in die Fragebogenerhebung
einzuschlieBen (Ziel: N=3.600 teilnehmende Versicherte, Ziel: N=676 Teilnehmer an
Fragebogenerhebung). Bei einer prognostizierten Drop-out-Rate von 50% (169 von 338) sollen zum
Ausgleich 169 Versicherte pro Gruppe mehr fir die Befragung akquiriert werden (insgesamt 507 pro
Gruppe). Um diese Anzahlen zu erreichen muss jeder Dritte der teilnehmenden Patienten fir die
Evaluation ausgewdhlt werden. Dabei bleiben noch geniigend Versicherte als Puffer (brig (siehe
Tabelle 1).

Tabelle 1 Stichprobenauswabhl fur die Kontrollgruppe (KG) sowie die Interventionsgruppe (IG)

Eingeschriebene Patienten Ausgewahlte
381 21% 127 25%
762 42% 254 50%
1.143 63% 381 75%
1.521 85% 507 100%

6.3.3. Anpassung der Auswahl

Sollte es absehbar sein, dass die Rekrutierung die notigen Fallzahlen nicht einhalten kann, dann kann
die Auswahl auch enger geschehen, es kénnte dann z.B. gelten, jeden 2ten Teilnehmer zu nehmen.
Eine etwaige Anpassung wird vom Evaluationsinstitut selbststiandig mit Blick auf den
Projektfortschritt und die Rekrutierungsziele durchgefiihrt. Theoretisch ware es moglich fiir die
Fragebogenerhebung alle N=3.600 eingeschriebenen Versicherten aufzunehmen, um am Ende den
avisierten Stichprobenumfang fiir die Fragebogenerhebung zu realisieren.
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7. Beschreibung der Untersuchung und Methoden

7.1. Individueller Studienablauf fiir Patienten

Eingeschriebene Patienten werden durch den Evaluator schriftlich fir die Baselineerhebung TO
kontaktiert. Die Dauer zwischen Einschreibung und Ausfiillen des Fragebogens soll dabei so kurz wie
moglich gehalten werden. Um eine hohe tatsachliche Beteiligungsrate zu erreichen und sicher zu
stellen, dass der Patient gerade postalisch erreichbar ist, wird der Patient telefonisch auf den
Versand aufmerksam gemacht. Dabei werden gleichwohl Ausfillhinweise fir die Fragebodgen
mitgegeben. Hilfsweise kann auch eine Erhebung per Telefoninterview stattfinden.

Die KG erfahrt anschlieffend die onkologische Regelversorgung, wahrend die IG nun in Kontakt mit
dem OL tritt und alle Aspekte des Versorgungsprogramms PIKKO erfahrt.

Etwa 80 Tage nach TO startet der Versand des nachsten Fragebogens. Der Fragebogen soll 90 Tage
nach TO beim Patienten eintreffen und anschlieBend portofrei zurlick an den Evaluator gesendet
werden. Gibt es keine Rickantwort seitens des Patienten innerhalb von 1 Woche nach dem
potentiell angestrebten Ausfiilldatum, so wird abermals telefonisch Kontakt hergestellt.

Dieselbe Prozedur erfolgt analog fir die weiteren Befragungszeitpunkte, sodass folgende Kontakte
zwischen Evaluator und Patient stattfinden:

Tabelle 2 Idealisierte Kontaktzeitpunkte zwischen Evaluator und Patient.

Tage nach | Kontaktart Kontaktereignis

Einschluss

1-7 Telefonisch Ankiindigung Fragebogen TO

7-14 Postalisch Fragebogen TO erreicht Patient, dieser fillt aus und sendet zuriick (portofrei)
87-94 Postalisch Versand Fragebogen T1

97-104 Postalisch Fragebogen T1 erreicht Patient, dieser fillt aus und sendet zuriick (portofrei)
104-111 Telefonisch gef. Nachfrage

177-184 Postalisch Versand Fragebogen T2

187-194 Postalisch Fragebogen T2 erreicht Patient, dieser fillt aus und sendet zuriick (portofrei)
194-201 Telefonisch ggf. Nachfrage

267-274 Postalisch Versand Fragebogen T3

277-284 Postalisch Fragebogen T3 erreicht Patient, dieser fillt aus und sendet zuriick (portofrei)
284-291 Telefonisch ggf. Nachfrage

357-364 Postalisch Versand Fragebogen T4

367-374 Postalisch Fragebogen T4 erreicht Patient, dieser fillt aus und sendet zurlick (portofrei)
374-381 Telefonisch ggf. Nachfrage

Fiir Patienten, die durch die IKK Siidwest angerufen werden:

Potentielle Patienten werden durch die IKK Siidwest telefonisch kontaktiert und {ber PIKKO
aufgeklart. Erteilen die Patienten ihr miindliches Einverstandnis bekommen sie Informationsmaterial
sowie die schriftliche Teilnahmeerklarung zugeschickt. Letztere senden die Patienten unterschrieben
zurick. Anschlieend wird ihnen durch die IKK Sidwest der Onko-Ordner, der Patientenfragebogen
sowie ein zusatzlicher Dokumentationsbogen fiir die Einschlusskriterien samt Rickumschlag
gesendet. Bis auf den Onko-Ordner senden die Patienten alles an den Evaluator und werden fir die
Nachfolgebefragungen im Verwaltungssystem erfasst.
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7.2. Zeitpunkte und Messinstrumente der Patientenbefragung

Pro Patient sind bis zu 5 Befragungen vorgesehen. Diese sollen im Abstand von 3 Monaten (90 Tagen
bzw. quartalsweise) stattfinden und unmittelbar nach Einschluss beginnen. Folgende Tabelle zeigt die
Befragungszeitpunkte, mit E (Einschluss) sowie TO (Baseline) bis T4 bezeichnet und die jeweils
eingesetzten Messinstrumente. Als Endzeitpunkt flr das Primary Outcome ist T2 vorgesehen. T3 und
T4 sind Follow-up-Befragungen, die fir alle spat eingeschlossenen Patienten nicht mehr gelten
kdénnen.

Tabelle 3 Zeitpunkte der Patientenbefragung und die dabei erhobenen Daten. Die schraffierte Spalte zeigt den Zeitpunkt
des Primary Outcomes (fettes Kreuz) an.

TO T1 T2 T3 T4

Zeitpunkt (Tage nach Einschluss) <14 90-104 | 180-194 | 270-284 | 360-374

Kontaktdaten inkl. Alter

Einschluss-Ausschluss-Kriterien

EinschlieBender Arzt

X[ X [X|X|©o m

Einschluss durch die IKK Stidwest

Geschlecht X

Soziodemografische Daten (Bildung, X

Familiensituation, Partnersituation)

Krebsdiagnose X

komorbide Erkrankungen X

Konsum von Zigaretten und Alkohol X

Essverhalten X

SF12 (Gesundheitsbezog. Lebensqual.) [1] X X X X X
SWE (Selbstmanagement und — X X X X X
wirksamkeit) [2, 3]

GAD7 (Vorliegen von Angst) [4] X X X X X
PHQ9 (Vorliegen von Depression) [5, 6] X X X X X
HLS-EU-47 (Gesundheitskompetenz) [7, 8] X X X X X
Qualiskope-A (Zufriedenheit mit X X X X X

Behandlungskompetenz) [9]

Falls der Patient fir eine Befragung gesundheitlich zu stark beeintrachtigt ist, dann kann die
Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (SF12) und der Zufriedenheit mit der
Behandlungskompetenz (Qualiskope-A) auch mit einem pflegenden Angehdrigen durchgefiihrt
werden. Ist dies nicht moglich dann kann der SF12 ggf. auch durch den Onko-Lotsen eingeschatzt
werden. Sollte eine Befragung nicht moglich oder aus ethischen Griinden unangemessen sein (z.B.
palliative Versorgung), dann wird sie nicht durchgefiihrt. Alle der ebengenannten Sonderfille werden
gesondert dokumentiert.

Die Befragung der Patienten soll papierhaft (und idealerweise im Beisein der Onko-Lotsen bzw. Arzt)
durchgefiihrt werden oder hilfsweise in Form von Telefon-Interviews erfolgen (die Befragungsart
wird dokumentiert). Die Telefon-Interviewer werden zuvor geschult. Dazu zdhlen nicht nur Aspekte
der Durchfihrung von Befragungen sondern auch der Umgang mit Patienten mit schweren
Erkrankungen sowie die Kommunikation mit Angehérigen bei Verlust eines Angehorigen. Letzteres ist
eine vorbeugende Malnahme, weil zum Zeitpunkt einer turnusmaRigen Befragung der Patient
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moglicherweise verstorben ist und der Interviewer in diesem Fall eine sehr sensible
situationsangepasste  Kommunikation leisten muss. Im IPMP gibt es dazu in der Onkologie
konsiliarisch tatige Mitarbeiter, welche als Berater zur Verfligung stehen.

7.3. Studienabbruch durch den Patienten
Grundsatzlich kann jeder Patient jeder Zeit die Teilnahme an der Studie beenden. Den Patienten
entstehen dadurch keine Nachteile.

Die bis zum Abbruch erhobenen Primardaten bleiben zur Auswertung im datenschutzrechtlich
zuldssigen Umfang erhalten (vergleiche dazu [10]). Abbruch, Abbruchdatum und Abbruchgriinde
werden in der Organisationsdatenbank dokumentiert und stehen zu Analysezwecken zur Verfiigung.

Ein Studienabbruch kann auf folgende Art und Weise erfolgen:

Tabelle 4 Abbruchmoglichkeiten

Studienabbruch durch Meldung erfolgt

Kindigung der Teilnahme schriftlich durch Patient

Patient nicht mehr erreichbar Fragebogen kommen ungeoffnet zuriick
Fragebogen bleiben weg, trotz Anrufversuche

Tod Krankenkassendaten oder durch telefonischen Kontakt (der
aufgrund nicht zurlick gesandten Fragebogens erfolgte)

7.4. Strukturierte Befragungen

Die Perspektive der Arzte und Onko-Lotsen soll mit einer qualitativen Studie erfasst werden. Dazu
sollen strukturierte Interviews mit mindestens 6 beteiligten Arzten und mit allen beteiligten Onko-
Lotsen durchgefiihrt werden. Jeweils 3 Arzte sollen wihrend der Erhebung der KG (1. Projektjahr)
und jeweils 3 Arzte und alle Onko-Lotsen wihrend der Erhebung der IG (2. Projektjahr) interviewt
werden.

7.5. Kassendaten

Es werden pseudonymisierte Kassendaten von allen in das Programm eingeschriebenen Patienten
sowie der zweiten Kontrollgruppe (nicht in das Programm eingeschrieben) verwendet: N,,,,=5.400
(1.800 aus KG1, 1.800 aus IG, 1.800 aus KG2). Aufgrund der Pseudonymisierung konnen die
Kassendaten nicht mit den Fragebogendaten zusammengefihrt werden (Stichwort Datenschutz).

7.5.1. Erhebungszeitpunkte

Das Design entspricht jenem der Fragebogenstudie (zwei Vergleichsgruppen, Langsschnittdesign). Die
direkten Versorgungskosten werden in Anlehnung an die Fragebogenstudie quartalsweise berechnet,
z.B. Kosten stationdrer Behandlung flr Patient X im Quartal Y. Bei Erreichen des End-Zeitpunktes (6
Monate nach Baseline) liegen somit zwei Quartalsummen pro Kostenvariable vor. Den
Erhebungszeitpunkten der Fragebogenstudie entsprechend (Baseline, Monat 3, 6, 9 und 12) werden
vier Quartale betrachtet (Q1 = Baseline bis 3. Monat, Q2 = 3. Monat bis 6. Monat, etc.).

Die genauen Liefertermine werden mit den Krankenkassen noch abgestimmt.

7.5.2. Artder Daten
Es sollen die Summen fir folgende direkte Versorgungskosten erhoben werden. Diese
Quartalsummen werden von den beteiligten Krankenkassen berechnet.
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¢ Krankengeld

e Anzahl der AU-Tage

e Kosten fir ambulante Behandlungen (Brutto)

e Kosten fir stationare Behandlungen (Brutto)

¢ Medikationskosten (Brutto)

¢ |nanspruchnahme psychotherapeutischer Behandlungen (Anzahl der GOP)

Weiterhin werden auch soziodemographische und krebsbezogene Daten erfasst: Geburtsjahr,
Geschlecht, Wohnregion (ldndlich vs. stadtisch), Krebsdiagnose (ICD10 Kodierung), Monat des Ein-
tritts in die Studie und ggf. Sterbedatum (und davon abgeleitet: Uberlebenszeit) sowie Zugehorigkeit
zur Kontroll- oder Interventionsgruppe.

7.6. Evaluation der Onko-Datenbank

Im Allgemeinen zielt die Evaluation der ODB auf die Akzeptanz und das Nutzerverhalten und die
Zufriedenheit der Nutzer. Im Speziellen soll anhand der gewonnenen Daten untersucht werden:
Nutzen die Patienten mit einer speziellen Freischaltung diese spezifischen Bereiche und in welchem
Verhaltnis zu den allgemeinen Bereichen? Nutzen die verschiedenen Nutzergruppen die Funktion,
sich einzelne Inhalte zu speichern und/oder auszudrucken? Nutzen Patienten die Funktion, Fragen zu
Inhalten liber die Datenbank an den Onko-Lotsen zu schicken?

Pro Account bzw. je Teilnehmer soll erfasst werden:

e Wird die Datenbank genutzt?

e Wie haufig loggen sich die verschiedenen Nutzer ein?

e Welche Seiten werden betrachtet? Wie lange ist die Verweildauer?

e Welche Seiten/Themen werden insgesamt haufig/selten/gar nicht angesehen?
e  Gibt es bestimmte Themen/Themencluster, die besonders interessant sind?

e Gibt es Unterschiede zwischen den Nutzergruppen?

e Werden Funktionen der Datenbank genutzt?

8. Biometrie

8.1. Endpunkte
Der Befragungszeitpunkt T2 (6 Monate nach Baseline TO0) ist der Endpunkt fir das Primary Outcome.

8.2. Statistische Formulierung der Studienfrage

Die Nullhypothese fir das Primaryoutcome lautet: der Mittelwert des Primary Outcome (gemessen
zu T2) der KG gleicht dem Mittelwert des Primary Outcome (gemessen zu T2) der IG. Die
Nullhypothesen fir die Secondary-Outcomes werden nach dem gleichen Schema formuliert.

8.3. Fallzahlplanung fiir Fragebogenbefragung

Bei der Fragebogenstudie wird aus 6konomischen Griinden von einer Vollerhebung der N = 3.600
Patienten abgesehen, da der Aufwand einer Fragebogen-basierten Erhebung mit wiederholten
Messungen (hier: mindestens drei Messungen pro Patient) erheblich mit dem Umfang der Stichprobe
zunimmt. Flr die angestrebten statistischen Vergleiche der Fragebogendaten ist eine Stichprobe von
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N = 676 Teilnehmern notwendig (je 338 in IG und KG). Die Fallzahl wurde mit dem Programm GPower
3.1.7 berechnet. Zugrunde gelegt wurde ein erwarteter Effekt von d = 0.25 fir einen zweiseitigen t-
Test mit gleichgroRen Vergleichsgruppen, einem Signifikanzniveau von a=.05 und einer Power von 1-
B=.9. Der t-Test bezieht sich auf das Primary-Outcome. Zudem wird eine Drop-out-Quote von 50%
erwartet (50% von 676 sind 338, je 169 pro Gruppe). Drop-out meint: Ausstieg aus der gesamten
Studie (z.B. Versterben des Teilnehmers) oder Ausstieg aus der Datenerhebung aber weitere
Teilnahme an der Intervention (z.B. akute Verschlechterung des Gesundheitszustandes, so dass
weitere Befragungen ethisch nicht zu vertreten sind). D.h. in die Fragebogenstudie werden N = 1.014
= 676 + 338 Teilnehmer eingeschlossen, so dass fiir den statistischen Vergleich sechs Monate nach
Baseline Messwerte von N = 676 Teilnehmern zu erwarten sind.

Es sei darauf hingewiesen, dass neben dem Vergleich von KG und IG auch Sub-Gruppen-Analysen
vorgesehen sind. Es wird vermutet, dass die Effekte von PIKKO auf die korperliche und psychische
Gesundheit von den Rahmenbedingungen beeinflusst werden. Es sollen Sub-Gruppen beziglich
Diagnose (z.B. Brust-, Darm-, Haut- oder Lungenkrebs) und Krankheitsstadium (z.B. keine Anzeichen
flir Fernmetastasen vs. Fernmetastasen vorhanden) gebildet werden.

8.4. Statistische Analyse

8.4.1. Primardaten

KG und IG sollen mittels deskriptiver Statistiken beschrieben werden. Betrachtet werden Alter,
Geschlecht, Bildung, Familiensituation, Partnersituation, Erndhrungsverhalten, Zigaretten- und
Alkoholkonsum, Fragebogenskalen zur Baseline. Angegeben werden bei kategorialen Variablen
prozentuale Haufigkeit sowie bei metrischen Variablen Mittelwert und Standardabweichung.

Da aus ethischen und forschungspraktischen Griinden keine Randomisierung vorgenommen werden
konnte, wird mit univariaten Tests untersucht, bei welchen der eben genannten Variablen
Unterschiede zwischen 1G und KG vorliegen. Im Idealfall liegen keine signifikanten
Gruppenunterschiede zur Baseline vor. Sollten unterschiedliche Zusammensetzungen der beiden
Stichproben gefunden werden, dann kénnen eventuelle Verzerrungen des Outcome durch die unten
genannten Adjustierungsverfahren , herausgerechnet” werden.

Weiterhin soll der zeitliche Verlauf von Lebensqualitat, Selbstwirksamkeit, etc. betrachtet werden
(Zeitpunkte nach TO). Dafiir werden die adjustierten Mittelwerte der Fragebogenskalen berechnet.
Die Notwendigkeit der Adjustierung leitet sich aus dem Nichtvorliegen einer Randomisierung ab
(Gefahr dass sich IG und KG in Baseline-Variablen unterscheiden). Fir die Adjustierung wird eine
generalisierte Kovarianzanalyse (g-ANCOVA) mit den Nachtest der betrachteten Variablen als
abhangige Variablen (z.B. PHQ9 bei 6 Monaten nach Baseline), die Gruppenzugehorigkeit (1G vs. KG)
als Treatmentvariable und der Pretest der betrachteten Variablen (z.B. PHQ9 zur Baseline) als
Kovariate durchgefiihrt. Basierend auf den resultierenden Regressionskoeffizienten werden
adjustierte Mittelwerte fir die Nachtests (z.B. PHQ9 bei 6 Monaten nach Baseline) separat fiir beide
Gruppen geschatzt. AnschlieBend werden die adjustierten Mittelwerte mittels t-Test verglichen.

Neben den eben beschriebenen Vergleichen auf der Basis der gesamten Stichprobe sollen in gleicher
Art und Weise auch Vergleiche von IG und KG auf der Basis ausgewdhlter Sub-Gruppen durchgefiihrt
werden (z.B. keine Anzeichen fiir Fernmetastasen vs. Fernmetastasen vorhanden).
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Das Signifikanzniveau ist a = .05.

8.4.2. Statistische Analysen der Kassendaten
Die statistischen Analysen gleichen jenen der Fragebogenstudie.

8.4.3. Statistische Analysen der ODB

Es soll deskriptiv festgestellt werden, wie viele der teilnehmenden Patienten und wie viele der Onko-
Lotsen auf die ODB zugreifen. Bestimmt wird so auch, wann welche Themen von welcher
Personengruppe abgerufen bzw. wann welche Funktionen (z.B. ausdrucken von Inhalten oder
Kontaktierung des Onko-Lotsen) von welcher Personengruppe abgerufen werden.

9. Datenmanagement

Die Datenerfassung umfasst im Wesentlichen zwei Aspekte: zum einen die Erhebung der Primar-
(Fragebogen, Interviews) und Sekundardaten (Versorgungsdaten, Nutzungsdaten ODB), zum anderen
gehort aber auch gute Dokumentation von Verlaufs- und Organisationsdaten dazu, welche nicht nur
das Management der umfangreichen Erhebung erleichtern soll, sondern es auch erlaubt,
Zeitabstdnde im Sinne eines Qualitdtsmanagements zu Gberwachen und auszuwerten.

Abbildung 1 zeigt einen groben Datenfluss zwischen den einzelnen Partner beginnend beim Patient.
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1) Kontaktaufnahme Nicht beriicksichtigt sind:
2) Formular: Teilnahmeerklarung & Kontaktdaten * Ruckfragewege bei unklaren Daten
3) Formular: Priifung der E-A-Kriterien & Kontaktdaten *  Widerruf der Teilnahmeerklarung bzw. Kiindigung der
Kontaktvermittlung Teilnahme an Evaluation durch den Patienten
5) Fragebogen und @ Ausgefllter Fragebogen + Qualitative Befragungen ausgewihlter Arzte und Onko-
7) Zugangsdaten Lotsen durch den Evaluator
8) Nutzung der Onko-Datenbank * Meldung der Teilnehmerzahlen durch den Evaluator
9) Pseudonymisierte Kassendaten pi -
rozessstrome
Pseudonymisierte Daten zur Nutzung der Onko-Datenbank ——— Kontaktdaten

mmmmmmmm Prozesse im Rahmen der Intervention
Fragebogen blanko
.......... zu erhebende Daten

Abbildung 1 Dargestellt sind die vereinfachten Datenfllisse zwischen den beteiligten Partnern der Studie.
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Tabelle 5 Quellen, Art und Struktur der Zieldaten fiir die Evaluation von PIKKO. CRF (Case Report Form) bezeichnet die
Sammlung aller relevanter Fragebogen und Einzelfragen zu einem Befragungszeitpunkt. Umgangssprachlich auch als
Fragebogen bezeichnet, ist der CRF die zusammenhdngende Struktur, die der Patient zum Ausfllen vor sich sieht.

Datenquelle Datenart Datenstruktur

Patient Kontaktdaten, Soziodemografische Daten, schriftliche CRFs
Gesundheitsangabe, verschiedene Fragebdgen

Krankenkasse pseudonymisierte Gesundheitsdaten digitale Datenibermittlung

oDB Nutzungsdaten digitale Datenibermittlung

Arzte, Onkolotsen Programmeinschatzung strukturierte Interviews

9.1. Primardaten

Die in Tabelle 2 aufgefiihrten Daten erreichen den Evaluator in verschiedener Form. Wahrend digital
Ubermittelte Daten nach strukturellen Anpassungen relativ schnell in ein Analyseprogramm (z.B.
SPSS) uberfuhrt und ausgewertet werden kénnen, bedarf es bei schriftlichen Erhebungen sowie
Interviews einer aufwandigen Nachbereitung und Eingabe.

9.1.1. Fragebégen
Die in Form schriftlicher CRFs erhobenen Fragebogen werden im groben folgender Prozedur
unterzogen:

1. Registrierung im Organisationssystem
Sichtprifung auf Queries (kritische Ausfullfehler, welche das Primary Outcome gefdhrden
und es rechtfertigen, den Patienten ggf. telefonisch zur Nachfrage zu kontaktieren), SEC (self
exploring corrections, bezeichnet logische Ausfillfehler, die wahrend der Eingabe direkt
korrigiert werden dirfen) sowie fehlende Werte (Ausfillfehler, die nicht nachvollzogen
werden kdnnen und so in der Auswertung als solche markiert werden).

3. Eingabe der CRFs in SPSS, welche mittels Fragebogenscanner geplant ist (sollte diese Technik
bis dahin dem IPMP zur Verfiigung stehen). Eine Alternative ist die Handeingabe. Beide
Methoden sind durch geschulte wissenschaftliche Hilfskrdafte oder Mitarbeiter des
Projektteams durchzufiihren.

4. 10%-Check nach der vollstandigen Eingabe eines Befragungszeitraumes sowie Check auf
Logik der Daten.

Sollten CRFs in Ausnahmefallen telefonisch erhoben werden, fiillt der geschulte Mitarbeiter den CRF
nach besten wissenschaftlichem Standard aus. Die Eingabe unterscheidet sich anschlieBend aber
nicht von patientenausgefiillten CRFs.

Fir jeden Befragungszeitraum wird eine eigene Datenbank (SPSS) angelegt, welche nach Abschluss
der Datenerhebungen in einem Masterdatensatz zusammengefiihrt werden.

Die gesamte Datenspeicherung erfolgt auf einem zugangsbeschrdnktem Server des
Universitatsklinikums in einem nochmals eingeschrankten Projektordner. Zusatzlich werden die
Finaldatensatze auf CD gebrannt und sicher verwahrt.

9.1.2. Strukturierte Interviews
Strukturierte Interviews mit einschlieRenden Arzten (je 3 in KG-Zeitraum, 3 in IG-Zeitraum) und OL (6
in 1G-Zeitraum) werden durch geschulte Projektmitarbeiter gefiihrt und digital aufgezeichnet. Diese
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Aufzeichnungen werden anschlieBend mit einer entsprechenden Software (z.B. MaxQDA)
ausgewertet.

9.2. Organisationsdaten

Kontaktdaten der Patienten, Arzte und OL sowie alle bei der Verwaltung der Evaluation anfallenden
Prozessdaten werden in einer Microsoft Access Datenbank gespeichert. Sie stehen nicht nur zum
Management zur Verfligung, sondern kénnen auch im begrenzten Malie zur Auswertung und zum
Qualitatsmanagement herangezogen werden.

Diese Organisationsdatenbank befindet sich auf einem zugangsbeschriankten Server des
Universitatsklinikums Jena in einem nochmals eingeschrankten Projektordner. Sie selbst wird
wiederum passwortgeschiitzt und ist nur den Projektmitarbeitern zuganglich.

Tabelle 6 Art der in der Organisationsdatenbank gespeicherten Daten mit Spezifikationen.

Patient Name, Vorname, Adresse, Telefonnummer, Anmerkungen zur Erreichbarkeit,
Klassifizierung des Wohnortes nach Land/Stadt, Krankenkasse

Patientenorganisation Allokation, Einschlussdatum, Versanddaten der CRFs [Datum Ausgang, Datum
Eingang), Ausfilldatum der CRFs

Patientenkontakt Datum, Art des Kontakts, Wer hatte Kontakt, Anmerkungen

Patientenabbruch Abbruchdatum, ggf. Grund

einschlieBender Arzt Name, Vorname, Adresse, Telefonnummer, Anmerkungen zur Erreichbarkeit

Arztkontakt Datum, Art des Kontakts, Wer hatte Kontakt, Anmerkungen

Onko-Lotse Name, Vorname, Adresse, Telefonnummer, Anmerkungen zur Erreichbarkeit

OL-Kontakt Datum, Art des Kontakts, Wer hatte Kontakt, Anmerkungen

Fragebogenbehandlung | Checkdatum, Eingabedatum, Anzahl verschiedene Fehler

Neben dem Speichern der in Tabelle 6 genannten Daten dient die Organisationsdatenbank der
Verwaltung firstgerechter Zuweisung von Fragebdgen an die Patienten. Programmierte,
datenbankinterne Berechnungsalgorithmen bestimmen dann die Anrufe- und Versandzeitpunkte
patientenspezifisch. Auch ist es so moglich, Aus- und Eingang von CRFs zu Gberwachen. Weiterhin
kénnen automatische Anschreiben erstellt und gedruckt werden, sodass der Verwaltungsaufwand so
gering wie moglich gehalten wird.

9.3. Sekundardaten

9.3.1. Fluss der Kassendaten

Die Kostendaten werden durch die Kassen pseudonymisiert und aggregiert (z.B. Summe der AU Tage
im Quartal X fur Patient mit der ID XYZ). Aus 6konomischen Griinden erfolgt die Lieferung der
direkten Versorgungskosten jeweils einmalig fir die Kontroll- und die Interventionsgruppe sobald der
Krankenkasse alle relevanten Daten vorliegen (jeweils ca. 6 Monate nach Abschluss des letzten
Quartals im Betrachtungszeitraum). Die Zeitpunkte der Datenlieferungen sind noch mit den Kassen
abzustimmen. Bei Teilnehmern, die zum Ende des Erhebungszeitraumes in die Studie eingeschlossen
wurden, konnen aus technischen Grinden nicht alle Quartale von den Krankenkassen an die
Evaluatoren geliefert werden — insbesondere die Follow-up Zeitpunkte. Hier werden so viele
Quartalsdaten an die Evaluatoren lbermittelt, wie zum Lieferzeitpunkt moglich. Die Evaluatoren
verweisen hier auf Erfahrungen fehlende Werte durch Imputationsverfahren zu schatzen [11]. Die
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pseudonymisierten und aggregierten Kostendaten werden im Evaluationszentrum gespeichert und
analysiert. Durch die Pseudonymisierung ist es nicht moglich Fragebogen- und Kostendaten zu
verbinden (Datenschutz). Insofern sich wdhrend der Projektlaufzeit keine andere
Datenstrukturierung als vorteilhafter erweist, wird folgende Struktur verwendet.

Tabelle 7 Struktur der soziodemographischen Daten. Zum Projektende umfasst diese Tabelle alle N=3.600 Teilnehmer.

PseudolD Gruppe Geschlech  Geburtsja Region (1 Krebsdiag  Datum des Im Datum des
(0=KG, 1 t hr =landlich, nosenach Eintrittsin  Erhebungs Todes
=1G) (1=mannli 2= ICD10 die Studie zeitraum (TT.MM.J)
ch,2= stadtisch) (String) (TT.MM.JJ  verstorbe J)
weiblich) J) n(0=
nein, 1=
ja)

1000001 0
1000002 0

Tabelle 8 Struktur der Kostenverlaufsdaten. Aus Platzgriinden sind nicht alle der oben aufgefiihrten Kosten-Variablen hier
aufgefiihrt.

PseudolD Jahr Quartal Projekt- Krankengeld in  Anzahl Kosten fiir Kosten fiir
Quartal € der AU- ambulante stationare
Tage Behandlungen Behandlungen
(Brutto, €) (Brutto, €)

1000001 2017
1000001 2018
1000001 2018
1000001 2018
1000002 2018

P WN R~ B
B WN R

9.3.2. Nutzungsdaten ODB
Es werden drei Nutzergruppen definiert: Patienten, Onko-Lotsen und Arzte. Diese sind, wenn Sie die
Datenbank nutzen, durch einen passwortgeschitzten Login pseudonymisiert erkennbar.

Das Nutzungsverhalten wird kontinuierlich erfasst. Informationen zum individuellen
Nutzungsverhalten werden quartalsweise aggregiert, z.B. wie oft ein Teilnehmer mit der ID XYZ sich
zum Thema Lungenkrebs informiert hat.

10.Datenschutz
Ein umfangreiches Datenschutzkonzept ist durch den Konsortialfiihrer IKK Stidwest erstellt worden

(siehe Anhang).
11.Ethische Belange, gesetzliche und administrative Regelungen

11.1. Deklaration von Helsinki und Gute klinische Praxis
Die Studie wird gemadR den ethischen Grundsdtzen durchgefiihrt, die ihren Ursprung in der
Deklaration von Helsinki haben [12]. Die jeweils aktuelle Version der Deklaration wird beachtet.

Seite 23 von 25



[ ]
’UnIVERSITATS Institut fiir Psychosoziale I w <
KLITIIKUI Medizin und Psychotherapie ;

jena

Die Empfehlungen der Guten Klinischen Praxis, glltig seit dem 17.01.1997, werden, sofern
zutreffend, bericksichtigt [13].

11.2. Ethik-Kommissionen

Das Studienprotokoll wird mit den erforderlichen weiteren Unterlagen der zustdndigen Ethik-
Kommission des Studienleiters mit der Bitte um Bewertung vorgelegt. Die Studie kann erst nach
zustimmender Bewertung der Ethik-Kommission beginnen.

11.3. Nachtrigliche Anderungen

Anderungen oder Ergidnzungen des Studienprotokolls kénnen nur vom Studienleiter veranlasst und
autorisiert werden. Uber Anderungen des Studienprotokolls wird die Ethikkommission informiert.
Ggf. wird erneut die zustimmende Bewertung eingeholt. Bewertungspflichtige Anderungen diirfen
nicht vor der Entscheidung der Ethikkommission umgesetzt werden.

Anderungen der von der Ethik-Kommission zustimmend bewerteten Studie sind:

e Auswirkungen auf die Sicherheit der betroffenen Personen,

e zusitzliche Datenerhebungen oder Auswertungen, die eine Anderung der
Patienteninformation und/oder -einwilligung erfordern,

e die Auslegung der wissenschaftlichen Dokumente, auf die die Studie gestitzt wird, oder die
wissenschaftliche Aussagekraft der Studienergebnisse zu beeinflussen,

e die Art der Leitung oder Durchfiihrung der Studie wesentlich zu verdndern.

11.4. Gesetzliche Regelungen
Bundesdatenschutzgesetz: Umgang mit personenbezogenen Daten gemald § 4 Abs. 1 BDSG

Sozialgesetzbuch: § 140a SGB V, § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V, § 92a Abs. 1 SGB V, § 75 SGB X

11.5. Finanzierung
Die Studie wird durch den Innovationsfond gemaR § 92a Abs. 1 SGB V gefordert.

11.6. Abschlussbericht und Publikation
Die Veroffentlichung der Studienergebnisse erfolgt unabhangig davon, wie die Ergebnisse ausfallen.
Eine Kopie des Abschlussberichtes / der Publikation wird der Ethik-Kommission vorgelegt.
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Abkiirzungsverzeichnis

§/88 Paragraph/Paragraphen
Abs. Absatz
AHNBest-IF Allgemeine Hinweise und Nebenbestimmungen des Innovations-

ausschusses beim Gemeinsamen Bundesausschuss fur Forderun-
gen aus dem Innovationsfonds

BDSG Bundesdatenschutzgesetz

bzgl. bezuglich

bspw. beispielsweise

bzw. beziehungsweise

DKG Deutsche Krebsgesellschaft

f. folgende (Singular)

ff. folgende (Plural)

ggf. gegebenenfalls

ICD International Classification of Diseases
IKK IKK Stidwest

i. S. d. im Sinne des

i. S.v. im Sinne von

i. V.m. in Verbindung mit

KBS KNAPPSCHAFT

KH Teilnehmende Krankenhduser

KV Kassenarztliche Vereinigung Saarland
Nr. Nummer

0.4g. oben genannt
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PIKKO

SGB
SKG
SOB
s0g.
TK

UKJ

Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung

in der Onkologie

Seite (i. V. m. ,§“ Satz)
Sozialgesetzbuch

Saarldndische Krebsgesellschaft
Spezialisierte onkologische Beratung
sogenannt

Techniker Krankenkasse
Universitatsklinikum Jena
vergleiche

zum Beispiel

zum Teil
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1 Allgemeines
1.1 Verantwortliche Stellen

Das Projekt PIKKO - ,Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung in
der Onkologie* — erhebt den Anspruch ein innovatives Versorgungskonzept zur Verbesse-
rung der onkologischen Versorgung im Saarland zu sein. Zur Durchfiihrung des Projektes
hat die IKK Stidwest mit der KNAPPSCHAFT, der Techniker Krankenkasse, der Saarlandi-
schen Krebsgesellschaft, der Deutschen Krebsgesellschaft und dem Universitatsklinikum
Jena ein Konsortium gebildet und sich im Rahmen des § 92a SGB V um eine Foérderung
durch den Innovationsfonds beworben.

Name und Anschrift der verantwortlichen Stellen sind im Folgenden aufgefiihrt:

IKK Siidwest
Berliner Promenade 1
66111 Saarbriicken

Techniker Krankenkasse - Landesvertretung Saarland
Trierer StraRe 10
66111 Saarbriicken

KNAPPSCHAFT - Regionaldirektion Saarbriicken
St. Johanner StraRe 46/48
66111 Saarbriicken

Deutsche Krebsgesellschaft
Kuno-Fischer-Stralke 8
14057 Berlin

Saarlandische Krebsgesellschaft

Beratungsstelle fiir an Krebs erkrankte Menschen und ihre Angehérigen
SulzbachstralRe 37

66111 Saarbriicken

Universitatsklinikum Jena

— Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie —
StoystralRe 3

07740 Jena
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1.2 Projektbeschreibung

Die Rechte und Pflichten der Mitglieder des Konsortiums werden durch eine Kooperati-
onsvereinbarung bestimmt. Die Verwendung der Fordermittel des Innovationsfonds wird
hierbei in von der Kooperationsvereinbarung getrennten Weiterleitungsvertrdgen geregelt.
Erganzend bestimmen sich die Rechte und Pflichten der Mitglieder des Konsortiums nach
den allgemeinen Hinweisen und Nebenbestimmungen des Innovationsausschusses beim
Gemeinsamen Bundesausschuss fiir Forderungen aus dem Innovationsfond (AHNBest-IF)
in der jeweils aktuellen Fassung.

Die Konsortialmitglieder verfolgen mit dem Projekt das Ziel, die Versorgungssituation von
Patienten mit einer Krebserkrankung durch eine gezielte patientenindividuelle Bedarfser-
mittlung, eine optimierte Behandlungskoordination sowie die Starkung der Gesundheits-
kompetenz und Kommunikationsfahigkeit zu verbessern.

Folgende Ziele sollen im Rahmen des Projektes PIKKO im Einzelnen erreicht werden:

1. Eine signifikante Verbesserung der subjektiv wahrgenommenen medizinischen
Versorgung und Unterstltzung in schwierigen Lebenslagen.

2. Eine Verbesserung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdat und Alltagskom-
petenz der Patienten.

3. Eine Verringerung von psychischen Komorbidititen des Patienten (und seiner
Angehorigen).

4. Eine hohere Gesundheitskompetenz und Patientensouveranitdt im Hinblick auf
Therapieentscheidungen und damit einhergehend eine Reduktion der Informa-
tions- und Wissensasymmetrie zwischen Arzt und Patient.

5. Eine Verbesserung der Selbstmanagement- und Kommunikationsfahigkeiten
des Patienten.

6. Eine Verbesserung der Behandlungsqualitat durch Vernetzung der an der Be-
handlung beteiligten Leistungserbringer.

7. Eine Realisierung von Einsparpotenzialen im Hinblick auf den Bereich der di-
rekten (Leistungsausgaben) und der indirekten (Produktivitatsausfalle) Krank-
heitskosten.

Die Erreichung der Ziele soll insbesondere durch folgende Leistungen gewahrleistet wer-
den:

1. Ein systematisches Fallmanagement und Behandlungskoordination durch eine
zusatzlich zur Regelversorgung in der Onkologie etablierte Anlaufstelle in Per-
son eines ,,Onko-Lotsen“, der neben seiner Lotsenfunktion eine patientenin-
dividuelle Bedarfsermittlung durchfiihrt, Unterstiitzung bei der Uberwindung
von Verstandnisproblemen im Zuge des Therapieverlaufs oder im Zusammen-
hang mit den Informationen der unter Nr. 5 beschriebenen ,,Onko-Datenbank®
bietet sowie eine Uberleitung in individuell passende Spezialisierte onkologi-
sche Beratungsangebote (,SOB) libernimmt.

2. Durch das Angebot individueller spezialisierter onkologischer Beratungsange-
bote (,SOB“) sollen die Krankheitsfolgen wie z.B. psychologischer Leidensdruck
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gelindert, Komorbiditdaten vermieden und die Lebensqualitdt der Patienten po-
sitiv beeinflusst werden.

3. Eine Patientenhotline, die durch den ,Onko-Lotsen besetzt wird und dem Pati-
enten bei verschiedenen Fragestellungen als erste Anlaufstelle zur Verfiigung
steht.

4. Ein telefonbasiertes Informationssystem (im Folgenden als ,,OnkoExpertFon“
bezeichnet), das bei onkologischen Fachdrzten angesiedelt ist und den teil-
nehmenden niedergelassenen Arzten fiir Behandlungsfragen zur Verfiigung
steht.

5. Eine EDV-gestitzte Informationsplattform (im Folgenden als ,,Onko-
Datenbank® bezeichnet), die umfassende, qualititsgesicherte, evidenzbasier-
te und laiengerechte Informationen Uber das individuelle Krankheitsbild, die
Diagnostik, die Therapie, supportive und adjuvante Therapiebestandteile so-
wie strukturierte Informationen zu Leistungserbringern, Einrichtungen und In-
stitutionen inklusive deren Angebote im Rahmen einer Krebstherapie und de-
ren Qualitaitsmerkmale bereitstellt und somit einen eigenstandigen Zugang des
Patienten zu den o. g. Informationen sichert.

6. Eine einheitlich, durch alle beteiligten Leistungserbringer, zu erstellende Do-
kumentation und eine Zusammenfiihrung der Dokumente in einem patienten-
individuellen Aktenordner (im Folgenden als ,,Onko-Ordner* bezeichnet), der
gleichzeitig eine Einsicht in alle dokumentierten Sachverhalte durch alle betei-
ligten Leistungserbringer ermoglicht.

Die Erreichung der genannten Ziele wird durch eine begleitende Evaluation des Projekts,
unter Beachtung der qualitativen Standards wissenschaftlicher Erhebungen, nachgewie-
sen.

Zur Erreichung der o. g. Ziele werden die Partner des Konsortiums arbeitsteilig zusam-
menwirken und folgende Versorgungsvertrdage schlieRen bzw. an der Umsetzung der Ver-
trage mitwirken:

1. Vertrag nach § 140a SGB V lber die Optimierung der Versorgung krebskran-
ker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds gemafR
§ 92a Absatz 1 SGB V geforderten Projekts ,Patienteninformation, Kommuni-
kation und Kompetenzforderung in der Onkologie (kurz: PIKKO),

2. Vertrag nach § 43 Absatz 1 Nr. 2 SGB V lber die Optimierung der Versorgung
krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovations-
fonds gemaR § 92a Absatz 1 SGB V geférderten Projekts ,Patienteninformation,
Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz: PIKKO)“.

Weiterhin werden die Kassendrztliche Vereinigung Saarland, das Ministerium fiir Soziales,
Gesundheit Frauen und Familie Saarland, die Landesvereinigung der Selbsthilfe sowie das
Krebsregister Saarland als Kooperationspartner ohne eigene Férderung durch den Innova-
tionsfonds in das Projekt einbezogen.
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Um fiir ein Versorgungskonzept wie das Projekt PIKKO eine Forderung durch den Innova-
tionsfonds zu erhalten, haben die zustandigen Organe des Innovationsfonds sog. Férder-
kriterien definiert. So sind zum Erhalt einer Férderung die folgenden Punkte maRgeblich:'

e Verbesserung der Versorgungsqualitdt und Versorgungseffizienz

e Behebung von Versorgungsdefiziten

e Optimierung der Zusammenarbeit und Kommunikation aller an der Gesundheits-

versorgung beteiligten Akteure

e Interdisziplindre und fachibergreifende Zusammenarbeit

e Ubertragbarkeit der Erkenntnisse

e VerhdltnismaRigkeit von Implementierungskosten und Nutzen

e Evaluierbarkeit

Die Einhaltung der bestehenden Rechtsvorschriften, der datenschutzrechtlichen Standards
sowie die Einhaltung von wissenschaftlichen Standards bei der Durchfiihrung der Evalua-
tion des Versorgungsmodells werden ebenfalls beriicksichtigt und sind ein wesentliches
Kriterium fiir eine Forderung durch den Innovationsfonds.

1.3 Entwicklung eines Datenschutzkonzeptes als Bestandteil der Projektumset-
zung

Bedingt durch die Implementierung neuer Leistungen auRerhalb der Regelversorgung,
der Evaluation des Versorgungsvorhabens, der Anforderungen durch den Innovationsaus-
schuss des gemeinsamen Bundesausschusses sowie der Publikation der Ergebnisse ist der
Umgang mit personenbezogenen Daten bzw. Sozialdaten unabdingbar. Das Ziel des vor-
liegenden Datenschutzkonzeptes ist es eine angemessene Transparenz hinsichtlich des
Datenumgangs im Rahmen des Projektes PIKKO zu gewahrleisten und insbesondere auch
dem besonderen Schutzbediirfnis von Sozialdaten gerecht zu werden.

1.4 Grundsitze zum Umgang mit personenbezogenen Daten

Die Entwicklung eines Datenschutzkonzepts im Rahmen der Umsetzung eines Projektes
ist immer dann notwendig, wenn in dem Projekt mit personenbezogenen Daten umge-
gangen wird. Der Umgang mit personenbezogenen Daten realisiert sich gemaR dem Wort-
laut des § 4 Abs. 1 BDSG in der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezo-
genen Daten. Die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung personenbezogener Daten ist
hierbei nur zuldssig, soweit das BDSG oder eine andere Rechtsvorschrift dies erlaubt oder
anordnet oder der Betroffene eingewilligt hat.>

Im Bereich der gesetzlichen Krankenkassen sind die einschldgigen Vorschriften des Sozi-
algesetzbuchs als lex specialis zu beachten. Diese regeln den Umgang mit sog. Sozialda-
ten. Bei Sozialdaten handelt es sich um solche personenbezogenen Daten, die von den
sozialrechtlichen Leistungstragern zur Erflillung ihrer gesetzlichen Aufgaben gesammelt
und gespeichert werden.?

"Vgl. § 92a Abs. 1'S. 4 SGB V.
>Vgl. § 4 Abs. 1 BDSG.
3 Vgl. hierzu und zum Folgenden: Springer Gabler Verlag (Herausgeber), Gabler Wirtschaftslexikon,
Stichwort: Sozialdaten, online im Internet:
http://wirtschaftslexikon.gabler.de/Archiv/118350/sozialdaten-v9.html.
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Sozialdaten unterliegen dem Sozialgeheimnis (§ 35 SGB |) und dirfen nur unter den Vo-
raussetzungen der §§ 67 ff. SGB X offenbart werden. Danach ist eine Offenbarung perso-
nenbezogener Daten auler im Fall der schriftlichen Einwilligung des Betroffenen im je-
weils genau im Einzelnen bestimmten Umfang nur mdglich: im Rahmen der Amtshilfe, der
Durchfiihrung des Arbeitsschutzes, der Erflillung bes. gesetzlicher Mitteilungspflichten,
des Schutzes der inneren und duBeren Sicherheit, der Durchflihrung eines Strafverfahrens,
der Verletzung der Unterhaltspflicht und des Versorgungsausgleichs sowie der Forschung
und Planung. Gegenliber Personen oder Stellen auRerhalb des Bundesgebietes diirfen per-
sonenbezogene Daten nicht offenbart werden, wenn Grund zur Annahme besteht, dass
schutzwiirdige Belange des Betroffenen beeintrachtigt werden. Personen und Stellen, de-
nen personenbezogene Daten, Betriebs- bzw. Geschaftsgeheimnisse offenbart worden
sind, durfen diese nur zu dem Zweck verwenden, zu dem sie geoffenbart worden sind; im
Ubrigen sind die Daten geheim zu halten (§ 78 SGB X). Zum Schutz der Sozialdaten bei
der Datenverarbeitung enthalten die §§ 78a-85a SGB X weitere Vorschriften.

Weitere Bestimmungen, die im Rahmen der gesetzlichen Krankenversicherung einschlagig
sind finden sich im SGB V. Die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezo-
genen Daten bzw. Sozialdaten im Rahmen der gesetzlichen Krankenversicherung ist hier-
bei im 10. Kapitel (§§ 284-305b) naher geregelt.

Der Umgang mit schutzwiirdigen Tatbestanden (z. B. Umgang mit Sozialdaten) wird, er-
ganzend zu den einschldgigen gesetzlichen Regelungen, in entsprechenden Dienstanwei-
sungen konkretisiert.

2 Betroffene Personengruppen
2.1 Betroffene Versicherte

Die betroffene Personengruppe umfasst insbesondere Versicherte der teilnehmenden
Krankenkassen, die die folgenden Voraussetzungen erfiillen:*
e gesicherte Diagnose der Diagnosegruppen C00 bis C97 (bosartige Neubildungen)
oder D 45 bis D 48 nach ICD-10,
e Lebensalter zwischen 18 und 80 Jahre bei Einschreibung in den Vertrag,
e aktive onkologische Therapie. Hierzu gehéren sowohl Patienten in der Erstdiagno-
se, im Rezidiv als auch im Ubergang in die palliative Versorgung,
e kein bestehendes gesetzliches Betreuungsverhaltnis,
¢ keine Demenzerkrankungen der Diagnosegruppen FOO bis FO3 nach ICD-10,
¢ keine geistigen Beeintrachtigungen der Diagnosegruppen F70 bis F79.
Sofern die Versicherten die 0. g. Voraussetzungen erfiillen, konnen sie sich in das Versor-
gungsprojekt PIKKO einschreiben, respektive an dem in Abschnitt 1.2 genannten Versor-
gungsvertrag nach § 140a SGB V teilnehmen. Die Einschreibung von Versicherten erfolgt

“ Bei einer Férderung durch den Innovationsfonds ist eine wissenschaftlich-evaluative Begleitung
durch ein unabhangiges Evaluationsinstitut obligatorisch. Im Rahmen der Evaluation der Outcomes
werden vorab aufgestellte Unterschiedshypothesen einer empirisch-quantitativen Priifung unterzo-
gen. Um eine valide Messung zu gewahrleisten bzw. den Einfluss von Stérvariablen mdglichst ge-
ring zu halten, ist ein Ausschluss bestimmter Versichertengruppen entsprechend der o. g. Kriterien
aus wissenschaftlich-methodischer Sicht geboten.
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in zwei Stufen. In jede Stufe kénnen maximal 1800 Versicherte eingeschrieben werden.’
Im Rahmen der ersten Stufe werden Versicherte zum Zwecke der Bildung einer evaluati-
ven Vergleichsgruppe a eingeschrieben. Diese Versichertengruppe wird als Kontrollgruppe
bezeichnet. Darliber hinaus werden auch Versicherte in die Kontrollgruppe eingeschlos-
sen, die die Einschlusskriterien zwar erfiillen, jedoch nicht in das Versorgungskonzept
eingeschrieben sind. Die Daten von solchen Versicherten flieRen ebenfalls in die Evaluati-
on ein (TAU).

Die Vergleichsgruppe b, die im Rahmen der zweiten Stufe in den Vertrag eingeschrieben
wird, wird als Interventionsgruppe bezeichnet. Fir die Interventionsgruppe finden die
Leistungen im Rahmen des Versorgungsprojektes PIKKO in vollem Umfang Anwendung.
Die Teilnahme an dem Versorgungsprojekt sowie die Aufklarung liber die Datenerhebung,
-verarbeitung und -nutzung regelt eine Teilnahmeerklarung (vgl. Anlage 1a/Anlage 1b).

2.2 Betroffene Leistungserbringer und deren Beschiftigte

Neben den betroffenen Versicherten® werden personenbezogene Daten von Leistungser-
bringern bzw. deren Beschaftigten erhoben, verarbeitet und genutzt, die ihre Teilnahme
an dem in Abschnitt 4.2 genannten Versorgungsvertrag nach § 140a SGB V erkldaren bzw.
sich auf die Berechtigung zur Erbringung bestimmter Leistungen im Rahmen dieses Ver-
sorgungsvertrages bewerben.

Zur Teilnahme an dem Vertrag sind grundsatzlich die folgenden Leistungserbringer (mit
Sitz im Saarland) berechtigt:

e Zur vertragsirztlichen Versorgung zugelassene oder erméchtigte Arzte,

e zugelassene Medizinische Versorgungszentren im Sinne des § 95 SGB V,

e zur ambulanten arztlichen Behandlung ermdchtigte Ambulanzen, Institute und

Hochschulambulanzen,

o Krankenhiuser die als Kooperationspartner’ an dem Projekt PIKKO teilnehmen.
Weiterhin haben teilnehmende Leistungserbringer die Moglichkeit sich auf die Bereitstel-
lung des Onko-Expert-Fons® zu bewerben und/oder bei ihnen beschiftigte Personen als
Onko-Lotsen® zu bewerben. Als Onko-Lotsen kommen solche Beschéftigte in Betracht, die
die folgenden Voraussetzungen erfiillen:

e Examinierte(r) medizinische(r) Fachangestellte(r) und/oder examinierte(r) Gesund-

heits- und Krankenpfleger(in),

e Erwerb einer Weiterbildung und/oder einer Zusatzqualifikation im onkologischen

Bereich und/oder eine Weiterbildung in der Palliativpflege,
e \Vorliegen eines Nachweises (iber eine mindestens zweijdhrige Berufserfahrung im
onkologischen Bereich.
Im Rahmen des Vertrages nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V sind zudem die Mitarbeiter der
Saarlandischen Krebsgesellschaft in das Projekt PIKKO eingebunden. Somit werden auch
personenbezogene Daten von dieser Personengruppe erhoben, verarbeitet und genutzt.'®

> Im Rahmen einer Férderung durch den Innovationsfonds ist das Projekt im Hinblick auf die for-
derfahigen Gesamtkosten vorauszukalkulieren. Damit ist die Festlegung einer maximalen Anzahl
an teilnehmenden Versicherten de facto unumganglich.
6 vgl. Abschnitt 4.1.
”Vgl. Abschnitt 1.2.
8 vgl. ebenda.
% vgl. ebenda.
19 vgl. Abschnitt 6.3.1.3.
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3 Zweckbestimmung der Datenerhebung, -verarbeitung und -nutzung im
Rahmen des Projektes PIKKO

Im Rahmen der Umsetzung sowie der wissenschaftlichen Auswertung eines Versor-
gungsprojektes ist der Umgang mit Daten grundsatzlich obligat. Insbesondere sind be-
stimmte Daten der teilnehmenden Versicherten einer Erhebung, Verarbeitung und Nut-
zung zuzufiihren. Hierbei gilt es zu beachten, dass ein Teil der versichertenbezogenen
Daten durch den Gesetzgeber als besonders schutzwiirdig (sensible Daten)'' eingestuft
werden.

3.1 Zweckbestimmung des Datenumgangs im Rahmen der wissenschaftlichen
Auswertung

Das Projekt PIKKO wird im Rahmen einer Férderung von neuen Versorgungsformen durch
den Innovationsfonds umgesetzt. Die Grundlagen der Férderung bestimmen sich nach
§ 92a SGB V. So definiert § 92a Abs. 1 S. 3 SGB V als Voraussetzung flr eine Férderung
durch den Innovationsfonds, dass eine wissenschaftliche Begleitung und Auswertung der
Vorhaben erfolgt. Mithin ist die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von Versichertenda-
ten zum Zwecke der Analyse und Bewertung der projektrelevanten Qutcomes (insbeson-
dere im Hinblick auf die Erreichung der in Abschnitt 1.2 genannten Projektziele) obligato-
risch. In Nr. 2.11 der FAQ-Liste fur Antragsteller zu den Férderbekanntmachungen des
Innovationsausschusses beim Gemeinsamen Bundesausschuss (Stand: 24.05.2016) heilt
es weiterhin: ,Die Evaluation muss unabhangig sein. Daher sollte diese mdglichst durch
einen externen Partner bzw. Auftragnehmer durchgefiihrt werden. Die Unabhangigkeit
muss im Antrag dargestellt werden und ist Bestandteil der Férderkriterien.“ Im Rahmen
des Projektes PIKKO wird die Evaluation durch das Institut fiir Psychosoziale Medizin und
Psychotherapie des Universitdtsklinikums Jena (Konsortialpartner) durchgefiihrt. Die Not-
wendigkeit der Einbindung eines externen Partners zur Durchfiihrung der Evaluation
macht die Ubermittlung von Sozialdaten aus sachlogischen Griinden unumganglich.

Zweck der Evaluation ist es, empirisch zu untersuchen, ob die PIKKO-Intervention bei On-
kologie-Patienten zur Verbesserung der Lebensqualitdt, Selbstmanagement etc. und Re-
duktion von direkten Versorgungskosten beitragt. Dementsprechend sollen Fragebdgen
erhoben und Kassendaten der Studienteilnehmer ausgewertet werden. Weiterhin soll die
Evaluation kldren, welche Teilaspekte der PIKKO Intervention von den Patienten als be-
sonders hilfreich empfunden werden bzw. besonders in Anspruch genommen werden.
Dies wird z.T. Uber die Fragebdgen erfasst. Dartiber hinaus soll das Evaluationsinstitut
auch pseudonymisierte Daten bzgl. der Nutzung der Onko-Datenbank erhalten.

In der folgenden Abbildung sind die Datenfliisse aus Sicht des Evaluationsinstituts darge-
stellt. Es sind ausschlieRlich Datenfllisse abgebildet, die im Zusammenhang mit dem Eva-
luationsinstitut stehen. Die Datenfliisse des gesamten Projektes sind nicht abgebildet.
Schwarze Pfeile symbolisieren in der folgenden Abbildung den Fluss von Kontaktdaten,
blaue gestrichelte Pfeile hingegen den Fluss von (z.T. pseudonymisierten) Daten, welche

1§ 3 Abs. 9 BDSG bzw. § 67 Abs. 12 SGB X regelt abschlieRend, um welche Daten es sich hierbei
handelt.
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spater wissenschaftlich ausgewertet werden. Es sei darauf hingewiesen, dass am Projekt
mehrere Arzte / Kliniken und mehrere Krankenkassen beteiligt sind.

®
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% Kontaktaufnahme Nicht berticksichtigt sind:
2) Formular: Teilnahmeerklarung & Kontaktdaten * Ruckfragewege bei unklaren Daten
% Formular: Prifung der E-A-Kriterien & Kontaktdaten *  Widerruf der Teilnahmeerklarung bzw. Kiindigung der
4) Kontaktvermittlung Teilnahme an Evaluation durch den Patienten
(5) Fragebogen und @ Ausgefllter Fragebogen + Qualitative Befragungen ausgewihlter Arzte und Onko-
7) Zugangsdaten Lotsen durch den Evaluator
(8) Nutzung der Onko-Datenbank * Meldung der Teilnehmerzahlen durch den Evaluator

@ Pseudonymisierte Kassendaten .
Prozessstrome

Pseudonymisierte Daten zur Nutzung der Onko-Datenbank — Kontaktdaten

--------- Prozesse im Rahmen der Intervention
Fragebdgen blanko
.......... zu erhebende Daten

Abbildung 1: Datenfliisse aus Sicht des Evaluationsinstituts

Zur Durchfithrung der Evaluation (Fragebogenerhebung) ist eine Ubermittlung der Kon-
taktdaten (Name, Anschrift, Telefon, E-Mail, bei welcher Kasse versichert, Datum der Rek-
rutierung, ggf. Datum des Widerrufs der Teilnahme) der teilnehmenden Versicherten an
das Evaluationsinstitut unumganglich, da die Versicherten spdter postalisch sowie fern-
muindlich befragt werden sollen. Da am PIKKO Projekt mehrere Krankenkassen teilnehmen
und ein Datenaustausch zwischen den Kassen nicht vorgesehen ist, fungiert das Evalua-
tionsinstitut als zentrale Kartei mit den Kontaktdaten der an PIKKO teilnehmenden Versi-
cherten.

Die Erhebung der Lebensqualitdt, Selbstmanagement etc. erfolgt postalisch oder fern-
miindlich unter Nutzung standardisierter Fragebdgen oder per Interview. Die Fragebdgen
werden dem Versicherten durch das Evaluationsinstitut, mit der Bitte um Riicksendung
per Post, Ubermittelt. Durch die zusatzliche Mdoglichkeit telefonischer Interviews soll die
Rucklaufquote verbessert werden. Ziel ist eine Erhebung bei allen PIKKO Teilnehmern.

Die Kassen- bzw. Sozialdaten werden vor der Ubermittlung an das Evaluationsinstitut
durch die jeweilige Krankenkasse pseudonymisiert. Bei der Pseudonymisierung wird ein
kasseninterner Pseudonymisierungsschliissel verwendet, der dem evaluierenden Institut
weder bekannt noch zugadnglich gemacht wird. Mit anderen Worten: das Evaluationsinsti-
tut ist nicht in der Lage die Kassendaten einer spezifischen Person oder spezifischen Fra-
gebogendaten zuzuordnen.
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Weiterhin erhadlt das Evaluationsinstitut pseudonymisierte Daten bzgl. der Nutzung der
Onko-Datenbank. Auch dieser Pseudonymisierungsschliissel ist dem evaluierenden Insti-
tut weder bekannt noch zuganglich. Die Daten kénnen weder einer spezifischen ID bei
den Kassendaten noch einer spezifischen ID bei den Fragebogendaten zugeordnet wer-
den.

3.2 Zweckbestimmung des Datenumgangs im Rahmen des versichertenbezoge-
nen Teilnahmemanagements

Ein addaquates Teilnehmermanagement im Rahmen des Projektes PIKKO macht den Um-
gang mit personenbezogenen Daten in den folgenden Bereichen notwendig:

3.2.1 Akquise von Versicherten

Aktive MaBRnahmen im Rahmen der Kommunikationspolitik sind ein wesentliches Instru-
ment zur Erh6hung der Projektbekanntheit, respektive zur Erreichung der relevanten Ziel-
gruppe.'? Mithin wird das Projekt PIKKO aktiv gegeniiber den Versicherten, die die ent-
sprechenden Teilnahmevoraussetzungen erfiillen, kommuniziert und beworben, um eine
erfolgreiche Projektumsetzung zu gewahrleisten. Hierzu identifizieren die teilnehmenden
Krankenkassen die entsprechenden Versicherten und informieren in geeigneter Weise.'?

3.2.2 Feststellung der Anzahl der Teilnehmer

Im Rahmen einer Forderung durch den Innovationsfonds ist das Projekt PIKKO im Hinblick
auf die forderfahigen Gesamtkosten vorauszukalkulieren. Damit ist die Festlegung einer
maximalen Anzahl an teilnehmenden Versicherten de facto unumganglich. Diese liegt bei
dem Projekt PIKKO bei 3.600 Versicherten. Die 3.600 Versicherten verteilen sich hierbei
zu je 1.800 auf die Kontrollgruppe und die Interventionsgruppe. Um die Erreichung der
maximalen Anzahl an Teilnehmern feststellen zu kdnnen, fiihren die teilnehmenden Kran-
kenkassen jeweils eine Liste mit allen teilnehmenden Versicherten in anonymisierter Form
und Ubermitteln diese jeweils am letzten Arbeitstag des Monats per E-Mail an die IKK-
Stidwest. Die Krankenkassen tauschen untereinander keine personenbezogenen Daten
ihrer Versicherten aus — weder direkt, noch vermittelt Giber das Evaluationsinstitut.

Das Evaluationsinstitut fiihrt eine zentrale Kartei mit den Kontaktdaten der teilnehmenden
Versicherten. Die Kontaktdaten werden vom einschreibenden Arzt per Fax an das Evalua-
tionsinstitut bermittelt. Im Rahmen der Kontrollgruppe ist zudem eine direkte Ubermitt-
lung der Kontaktdaten durch den Versicherten selbst an das Evaluationsinstitut moglich.
Das Evaluationsinstitut fertigt monatlich (anonymisierte) Statistiken bzgl. der Teilnehmer-
zahl an (wie viele Versicherte wurden in Abhangigkeit von der Krankenkasse eingeschlos-
sen) und Ubermittelt diese den teilnehmenden Krankenkassen zum Zwecke der Projekt-
steuerung. Sofern ein Versicherter seine Teilnahme an dem Versorgungsvorhaben PIKKO
oder die Einwilligung zur Weiterleitung seiner Kontaktdaten widerruft, informiert die zu-
standige Krankenkasse das Evaluationsinstitut.

12 vgl. z. B. Homburg, Christian; Krohmer, Harley: Marketingmanagement, Gabler Verlag, Wiesba-
den 2006, ISBN 3-8349-0063-X;
Meffert, Heribert; Burmann, Christoph; Kirchgeorg, Manfred: Marketing, 10. Auflage, Gabler Ver-
lag, Wiesbaden 2008, ISBN 978-3-409-6901 8-8.
'3 Vgl. zur Zuldssigkeit § 284 Abs. 1S. 1 Nr. 13i. V. m. Abs. 3 SGB V.
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3.2.3 Teilnahmeerklarung gegeniiber der Krankenkasse

Die patientenassoziierte Versorgung wird auf der Grundlage eines Vertrages nach § 140a
SGB V erbracht. § 140a Abs. 4 S. 1 SGB V bestimmt, dass Versicherte ,[...] ihre freiwillige
Teilnahme an der besonderen Versorgung schriftlich gegeniiber ihrer Krankenkasse“ zu
erkldren haben. Hierzu unterzeichnen die Versicherten, unter Angabe von personenbezo-
genen Daten, eine Teilnahmeerkldarung bei dem jeweils einschreibenden Arzt. Der ein-
schreibende Arzt Gbermittelt diese an die Krankenkasse des Versicherten.

Im Rahmen der Teilnahme an einem Vertrag zur besonderen Versorgung gem. § 140a
SGB V raumt der Gesetzgeber den Versicherten ein zweiwoéchiges Widerrufsrecht ein. Dar-
uber hinaus kann der Versicherte seine Teilnahme an dem Vertrag jederzeit aus wichti-
gem Grund beenden (§ 314 BGB). Vor diesem Hintergrund muss auch im Rahmen der
Erfassung und Bearbeitung einer etwaigen Kiindigung durch einen teilnehmenden Versi-
cherten mit personenbezogenen Daten umgegangen werden.

Der Versicherte hat darliber hinaus, wahrend der Teilnahme am Vertrag zur besonderen
Versorgung gem. § 140a SGB V, zu jeder Zeit das Recht, seine Einwilligung zur Weiterga-
be seiner personenbezogenen Daten zu widerrufen.

Im Rahmen der Kontrollgruppe kénnen dariiber hinaus auch Versicherte an den Befra-

gungen teilnehmen, die die Einschlusskriterien gem. Abschnitt 2.1 zwar erfiillen, jedoch

nicht in das Versorgungskonzept respektive den vorgenannten Vertrag gem. § 140a SGB

V eingeschrieben sind.

3.3 Zweckbestimmung des Datenumgangs im Rahmen der patientenassoziier-
ten Versorgung

Eine angemessene Versorgung der teilnehmenden Versicherten im Rahmen des Projektes
PIKKO macht den Umgang mit personenbezogenen Daten in den folgenden Bereichen
notwendig:

3.3.1 Onko-Datenbank
Die Onko-Datenbank wird von der Deutschen Krebsgesellschaft bereitgestellt. Die Onko-
Datenbank ist eine webbasierte Informationsplattform, die individualisierte Informationen
fur die Versicherten bereitstellt. Um individualisierte Informationen fiir einen Versicherten
bereitstellen zu kénnen, muss eine Informationsplattform in die Lage versetzt werden,
eine Person eindeutig identifizieren zu kénnen. Hierzu legen die einschreibenden Arzte
oder die Onko-Lotsen fiir die teilnehmenden Versicherten einen Account/Benutzerkonto
unter Festlegung bestimmter Zugangsdaten an. Der teilnehmende Versicherte erhalt die
entsprechenden Zugangsdaten vom jeweils einschreibenden Arzt oder vom Onko-Lotsen.
Uber diese Zugangsdaten wird der Zugriff auf bestimmte Teile der Onko-Datenbank durch
den Versicherten gesteuert. Nur der einschreibende Arzt oder der Onko-Lotse und der
Patient selbst kennen den Bezug zwischen Patient und Benutzerkonto. Innerhalb der On-
ko-Datenbank existiert keine Information dariber, welcher Patient welchem Benutzerkon-
to zugeordnet ist. In der Onko-Datenbank werden mithin keine personenbezogenen Da-
ten der Patienten gespeichert. Zugriffe werden unter den Login-Daten erfasst, kénnen je-
doch nicht zu konkreten Personen zuriickverfolgt werden. Eine Auswertung der Zugriffe
im Rahmen der wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung findet somit in pseudo-
nymisierter Form statt. Eine benutzerkontenindividuelle Riickmeldung an einen einschrei-
benden Arzt oder den Onko-Lotsen liber die Nutzung der Onko-Datenbank erfolgt nicht.
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3.3.2 Onko-Lotse

Als Onko-Lotsen kommen ausschlieRlich examinierte medizinische Fachangestellte oder
examinierte Gesundheits- und Krankenpfleger in Betracht, die sich in einem Beschafti-
gungsverhdltnis zu einem teilnehmenden Leistungserbringer befinden. Der Onko-Lotse
fungiert als direkter Ansprechpartner fiir die teiilnehmenden Versicherten. Er erbringt ins-
besondere Beratungsleistungen (keine medizinische Beratung) gegeniiber dem Versicher-
ten und begleitet diesen durch den onkologischen Behandlungsprozess. Die Kommunika-
tion erfolgt hierbei in personlichen Gesprachen sowie per Telefon. Im Rahmen der Bera-
tungsleistung muss aus sachlogischen Griinden mit personenbezogenen Daten umge-
gangen werden.

3.3.3 Onko-Expert-Fon

Das Onko-Expert-Fon dient dem fachlichen Austausch der beteiligten Leistungserbringer.
Es wird von Arzten mit einer hohen onkologischen Expertise betreut. Andere teilnehmen-
de Leistungserbringer haben hierdurch die Mdglichkeit, Rickfragen zu onkologischen
Sachverhalten zu stellen und auf die onkologische Expertise zuzugreifen.

3.3.4 Spezialisierte onkologische Beratung

Die spezialisierte onkologische Beratung wird durch die Saarlandische Krebsgesellschaft
angeboten. Im Rahmen der spezialisierten onkologischen Beratung werden psychosoziale
Beratungs- und Therapieleistungen angeboten. Die Erbringung derartiger Leistungen
macht den Umgang mit personenbezogenen Daten aus sachlogischen Griinden unum-
ganglich.

3.4 Zweckbestimmung des Datenumgangs im Rahmen der Vergiitung und Ab-
rechnung

Um fir Leistungserbringer einen 6konomischen Nutzen, respektive eine Bereitschaft zur
Teilnahme an einer innovativen Versorgungsform zu erzeugen, ist es notwendig Leistun-
gen im Rahmen der innovativen Versorgungsform gesondert (neben der Regelversor-
gung) zu vergliiten. Die Leistungsvergiitung im Rahmen des Vertrages nach § 140a SGB V
erfolgt durch Vergiltungspauschalen. Die Vergitungspauschalen kdénnen pro Versicher-
tem jeweils einmal abgerechnet werden. Die niedergelassenen Leistungserbringer rechnen
ihre Leistungen Uber die Kassendrztliche Vereinigung Saarland ab, wahrend die Kranken-
hauser direkt mit der Krankenkasse abrechnen.

Da das Projekt im Rahmen einer Férderung durch den Innovationsfonds umgesetzt wird,
werden die Vergitungsbetrdge ebenfalls durch Férdermittel aus dem Innovationsfonds
finanziert. Die Fordersumme fiir die Vergitungsbetrage wurde hierbei ausschlieBlich bei
der IKK Siidwest beantragt. Somit bringt die IKK Stidwest die Vergiitungsbetrdge fir alle
Versicherten (auch fiir diejenigen, die bei der TK oder der KNAPPSCHAFT versichert sind)
zur Auszahlung.

Die Ubermittlung der Zahlungsaufforderungen fiir die niedergelassenen Leistungserbrin-
ger durch die Kassenarztliche Vereinigung Saarland gegeniiber der IKK Siidwest erfolgt als
Sammelrechnung in Papierform ohne Versichertenbezug. Zusatzlich wird den jeweiligen
Krankenkassen eine Rechnung im Rahmen des reguldaren Abrechnungsverfahrens lber-
mittelt (mit Versichertenbezug). Der Rechnungsbetrag wird hierbei jedoch i. H. v. 0,00
Euro ausgewiesen.
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Die Krankenhauser Gbermitteln der IKK Stidwest ebenfalls eine Papierrechnung ohne Ver-
sichertenbezug. Weiterhin werden ihre Rechnungen elektronisch im digitalen Datenaus-
tauschverfahren nach § 301 SGB V an die jeweiligen Krankenkassen Uibermittelt (mit Ver-
sichertenbezug). Die Rechnungen weisen hierbei ebenfalls einen Betrag i. H. v. 0,00 Euro
aus. Im Rahmen der Abrechnung wird mit personenbezogenen Daten umgegangen.

Anmerkung: Die Leistungen im Rahmen des Vertrages nach § 43 Abs. 1 Nr. 1 SGB V
werden durch die Saarlandische Krebsgesellschaft erbracht. Diese ist als Konsortialpartner
in das Projekt PIKKO eingebunden und finanziert sich als solcher lber eine Férderung
durch den Innovationsfonds. Eine Vergitung durch die teilnehmenden Krankenkassen
findet nicht statt.

3.5 Zweckbestimmung des Datenumgangs im Rahmen der Gewinnung geeigne-
ter Leistungserbringer

Die Umsetzung des Projektes PIKKO erfordert die Teilnahme verschiedener Leistungser-
bringer, denen die Erbringung der patientenassoziierten Versorgungsleistungen im Rah-
men der in Abschnitt 1.2 genannten Versorgungsvertrdge (Vertrag nach § 140a SGB V
und Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 1 SGB V) obliegt. Eine projektbegleitende Datenerhe-
bung, -verarbeitung und -nutzung findet hierbei insbesondere in den folgenden Bereichen
statt:

e Akquise von Leistungserbringern aus dem ambulanten Sektor, die die Einschrei-
bung von Versicherten vornehmen - hierbei werden personenbezogene Daten der
entsprechenden Leistungserbringer in einer Teilnahmeerklarung gegeniiber der
Kassendrztlichen Vereinigung Saarland erhoben, an die teilnehmenden Kranken-
kassen weitergeleitet und auf der Homepage der Kassendrztlichen Vereinigung
Saarland veréffentlicht,

e Akquise von Onko-Lotsen — hierbei werden personenbezogene Daten der bewor-
benen Onko-Lotsen im Rahmen eines Bewerbungsverfahrens erhoben, verarbeitet
und genutzt. Die personenbezogenen Daten werden per Online-Bewerberportal
(eingerichtet bei der IKK Sidwest) an die IKK Sudwest lbermittelt und zum
Treffen einer Auswahlentscheidung genutzt,

e Akquise von Leistungserbringern, die das Onko-Expert-Fon betreiben — hierbei
werden personenbezogene Daten der sich bewerbenden Leistungserbringer im
Rahmen eines Bewerbungsverfahrens erhoben, verarbeitet und genutzt. Die per-
sonenbezogenen Daten werden per Online-Bewerberportal (eingerichtet bei der
IKK Stidwest) an die IKK Stidwest libermittelt und zum Treffen einer Auswahlent-
scheidung genutzt.

Bei der Akquise geeigneter Personen fiir die 0. g. Bereiche ist der Umgang mit personen-
bezogenen Daten denklogisch unverzichtbar.

4 Rechtsgrundlage der Datenerhebung, Verarbeitung und Nutzung
4.1 Rechtgrundlage des Umgangs mit Daten von Versicherten

Die Rechtsgrundlage des Datenumgangs stellt die Teilnahmeerklarung zum Vertrag nach
§ 140a SGB V (vgl. Anlage 1a bzw. Anlage 1b) dar. Diese wird von den teilnehmenden
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Versicherten vor der Teilnahme an dem Projekt PIKKO, mithin vor der Erhebung, Verarbei-
tung und Nutzung etwaiger Daten im Rahmen des Projektes PIKKO, unterzeichnet. Die
teilnehmenden Versicherten werden dabei (iber den Umfang der Datenerhebung, den
Verwendungszweck sowie ihre Rechte und Pflichten (Widerruf, Mitwirkungspflichten, etc.)
aufgeklart.

Die teilnehmenden Versicherten erklaren durch ihre Unterzeichnung, dass sie der Ver-
wendung ihrer Daten fiir die in der Teilnahmeerkldarung beschriebenen Zwecke zustim-
men. Es werden nur fir die Projektumsetzung und wissenschaftliche Begleitung relevante
Daten erhoben, verarbeitet und genutzt. Im Rahmen der Teilnahme an dem Vertrag zur
besonderen Versorgung gem. § 140a SGB V raumt der Gesetzgeber den Versicherten ein
zweiwochiges Widerrufsrecht ein. Darliber hinaus kann der Versicherte seine Teilnahme
an dem Vertrag jederzeit aus wichtigem Grund beenden (§ 314 BGB). Vor diesem Hinter-
grund muss auch im Rahmen der Erfassung und Bearbeitung einer etwaigen Kiindigung
durch einen teilnehmenden Versicherten mit personenbezogenen Daten umgegangen
werden.

Der Versicherte hat dariliber hinaus, wahrend der Teilnahme am Vertrag zur besonderen
Versorgung gem. § 140a SGB V, zu jeder Zeit das Recht, seine Einwilligung zur Weiterga-
be seiner personenbezogenen Daten zu widerrufen.

Die Identifikation eines teilnehmenden Versicherten kann ausschlieRlich durch dessen
Krankenkasse oder durch einen behandelnden Leistungserbringer des Versicherten erfol-
gen.

4.2 Rechtsgrundlagen des Umgangs mit Daten von Leistungserbringern und
deren Beschaiftigten

Die Rechtsgrundlage des Datenumgangs stellt der Versorgungsvertrag nach § 140a SGB V
dar. Dieser wird von den teilnehmenden Kliniken vor der Teilnahme an dem Projekt PIKKO
unterzeichnet, wahrend die niedergelassenen Leistungserbringer ihre Teilnahme durch
eine Teilnahmeerkldarung gegeniber der Kassendrztlichen Vereinigung Saarland erklaren.
Alle teilnehmenden Leistungserbringer haben die Moglichkeit sich umfangreich liber die
Vertragsinhalte und in diesem Zusammenhang auch tber den Umfang der Erhebung, Ver-
arbeitung und Nutzung ihrer Daten zu informieren.

Die Leistungserbringer erklaren mit Unterzeichnung des Vertrages bzw. der Teilnahmeer-
klarung, dass sie mit den Inhalten des Versorgungsvertrages einverstanden sind und zu
den im Versorgungsvertrag genannten Bedingungen an dem Projekt PIKKO teilnehmen
mochten. Es werden nur fir die Projektumsetzung und wissenschaftliche Begleitung rele-
vante Daten erhoben, verarbeitet und genutzt. Die Teilnahme an dem Versorgungsvertrag
ist fir die Leistungserbringer freiwillig. Es besteht kein Kontrahierungszwang.

Die Rechtsgrundlage des Datenumgangs fiir die Auswahl des Onko-Lotsen'* ist eine um-
fassende Einwilligungserkldarung, die der sich bewerbende Onko-Lotse im Rahmen des
Bewerbungsverfahrens gegeniiber der IKK Siidwest abgibt. Integraler Bestandteil der Ein-
willigungserkldrung ist eine ausfiihrliche Aufklarung des Bewerbers tber Art und Umfang
der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung seiner personenbezogenen Daten.

' vgl. Abschnitt 3.2.
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4.3 Dateniibermittlung zwischen Projektpartnern
4.3.1. Dateniibermittlung zwischen Leistungserbringern und Evaluationsinstitut

MaRgeblich fiir eine valide wissenschaftliche Evaluation des Projektes ist eine Baseline-
Erhebung vor dem ersten Kontakt des Patienten mit einer PIKKO-Intervention. Aufgrund
der Krankheitsbilder der teilnehmenden Patienten wird gleichzeitig eine schnellstmdgliche
Behandlung angestrebt. Um den Behandlungsbeginn nicht zu verzdgern, ist die Baseline-
Ergebung somit zeitnah durchzufiihren. Zur Durchfiihrung der Baseline-Erhebung bend-
tigt das Evaluationsinstitut die Kontaktdaten der teilnehmenden Versicherten. Um dem
Evaluationsinstitut eine zeitnahe Befragung zu erméglichen, ist ein Ubermittlungsweg fiir
die Kontaktdaten erforderlich, der eine kurzfristige Ubermittlung der entsprechenden Da-
ten ermdglicht. Somit kommt eine postalische Ubermittlung nicht in Betracht, Vielmehr
Ubermittelt der einschreibende Arzt die Kontaktdaten des Versicherten per Fax an das
Evaluationsinstitut. Um den Ubertragungsweg bestmdglich zu schiitzen, werden die teil-
nehmenden Leistungserbringer im Rahmen des Hinweises zum projektbezogenen Daten-
schutz hingewiesen, die Faxnummer des Evaluationsinstitutes in regelmaRigen Abstanden
zu prifen und die Faxvorlage nach Abschluss des Sendevorgangs unverziiglich aus dem
Faxgerat zu entnehmen. Des Weiteren werden die eingehenden Faxe beim Evaluations-
institut nicht an einem herkémmlichen Faxgerdat empfangen, sondern automatisch als
PDF-Dokument umgewandelt und ausschlieRlich in ein gesichertes E-Mailpostfach ausge-
geben, auf das nur von Mitarbeitern zugegriffen werden kann, die an der Evaluation mit-
wirken.

Als Datentrager zur Ubermittlung der Kontaktdaten wird ein Vordruck verwendet (vgl.
Anlage 4). Auf dem Vordruck werden weiterhin Angaben zum Alter, zum Bestehen eines
gesetzlichen Betreuungsverhdltnisses, zu den Sprachkenntnissen, zu dementiellen und
onkologischen Erkrankungen, zu geistigen Beeintrachtigungen sowie zu Beeintrachtigun-
gen des Seh- oder Hérapparates erhoben. Die Angaben dienen zur Sicherstellung der Ein-
haltung von bestimmten Ein- und Ausschlusskriterien und damit der Sicherstellung einer
hohen Studienqualitdt. Um eine valide Messung zu gewabhrleisten bzw. den Einfluss von
Storvariablen maoglichst gering zu halten, ist ein Ausschluss bestimmter Versicherten-
gruppen aus wissenschaftlich methodischer Sicht geboten. Die vorgenannten Daten wer-
den vom Evaluationsinstitut nicht weiter verarbeitet.

Weiterhin wird auch die Perspektive der Leistungserbringer im Rahmen der Evaluation
beriicksichtigt. Hierzu kommen qualitative Forschungsmethoden zum Einsatz. Konkret
werden Interviews mit teilnehmenden Arzten, Onko-Lotsen sowie Mitarbeitern der Saar-
landischen Krebsgesellschaft gefiihrt. Die Interviews werden sodann mittels einer qualita-
tiven Inhaltsanalyse analysiert und ausgewertet.

4.3.2. Dateniibermittlung zwischen Krankenkassen und Evaluationsinstitut

Zur Datenlieferung der Krankenkassen an das Evaluationsinstitut wird das Datacenter des
Bitmarck Rechenzentrums genutzt. Das Datacenter erfillt die 1ISO 27001-Zertifizierung
und erflllt alle Anforderungen des Sozialdatenschutzes. Die Uber das Datacenter ver-

schickten Dateien werden zusatzlich komprimiert und mit einem Passwort versehen. Es
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wird sichergestellt, dass die Weiterleitung des Passwortes nicht zeitgleich mit der Dateilie-
ferung an die Datenannahmestelle des Evaluationsinstitutes erfolgt.
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5 Datenverarbeitende Stellen

5.1 Datenkategorien/ Art der Daten

Im Rahmen des Projektes PIKKO wird mit verschiedenen Daten von Versicherten sowie
von Leistungserbringern und deren Beschiftigten umgegangen. Tabelle 1 zeigt eine Uber-
sicht Uber die verschiedenen Datenkategorien, eine detaillierte Darstellung der jeweiligen

Datenkategorie sowie den jeweiligen Verwendungsbereich.

Kategorie

Konkretisierung der Katego-
rie

Verwendungsbereich

Kontaktdaten des Ver-

Name, Adresse, Telefonnummer,

Kontaktaufnahme zu Evalua-

sicherten Mitglied welcher Krankenkasse, | tionszwecken
Datum der Rekrutierung, ggf.
Datum des Ausscheidens
Fragebogendaten SF 12 (Fragebogen zur Erhebung | Wissenschaftliche Auswer-

(Versichertendaten)

der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitdt)

PHQ (Fragebogen zur Erhebung
der psychosozialen Belastung)

HLS-EU-47 (Fragebogen zur Er-
hebung der Gesundheitskompe-
tenz)

Qualiskope-A (Fragebogen zur
Erhebung der Zufriedenheit mit
der Behandlungskompetenz)

SWE (Fragebogen zur Erhebung
von Ressourcen und Selbstma-
nagementfahigkeiten)

tung

Krankheitsdaten
(pseudonymisierte
Versichertendaten)

Diagnosedaten,

Uberlebenszeit,

Krankengeld,

Anzahl der AU-Tage,

Kosten fir ambulante Behand-

lungen,

Kosten fiir stationdre Behandlun-
gen,

Inanspruchnahme psychothera-

peutischer Behandlungen

Wissenschaftliche Auswer-
tung

Nutzungsdaten der

Anzahl der Zugriffe,

Wissenschaftliche Auswer-

Onko-Datenbank Dauer der Zugriffe, tung

(pseudonymisierte Suchbegriffe,

Versichertendaten) abgerufene Inhalte

Interviewdaten (Leis- Qualitative Interviews mit den | Wissenschaftliche Auswer-

tungserbringerdaten)

Leistungserbringern (Arzte, On-
ko-Lotsen, Mitarbeiter der SKG)
zu deren Einstellungen und pro-
jektbezogenen Erfahrungen

tung

Allgemeine Daten der
Leistungserbringer

(Leistungserbringerda-

ten)

Name und Anschrift,
Betriebsstattennummer,
Kontaktdaten (Telefon, Fax, E-
Mail)

Leistungserbringerbezogenes
Teilnahmemanagement
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Bewerbungsdaten
zum Onko-Lotsen
(Leistungserbringerda-
ten)

Name und Anschrift des Onko-
Lotsen,

Lebenslauf,

Abschlusszeugnisse,
Arbeitszeugnisse,

Zertifikate

Bewerbungsdaten
zum Onko-Expert-Fon
(Leistungserbringerda-
ten)

Name und Anschrift,
Angaben Uiber Weiter- und Fort-
bildungen

Allgemeine Versi-
chertendaten
(Versichertendaten)

Krankenkasse des Versicherten,
Name und Anschrift,
Geburtsdatum,

Kassenbezogene Identifikations-
nummern

Versichertenbezogenes
Teilnahmemanagement

Behandlungsdaten
(Versichertendaten)

Daten, die den teilnehmenden
Leistungserbringern im Rahmen
der Leistungserbringung bekannt
werden

Login-Daten
(Versichertendaten)

Nutzername und Passwort (ano-
nymisiert) fir den Zugang zur
Onko-Datenbank sowie  Nut-
zungsdaten

Patientenassoziierte Versor-
gung

Abrechnungsdaten
(Versichertendaten)

Mitteilung Uber Inanspruchnah-
me der Einschreibung

Mitteilung Uber Inanspruchnah-
me des Onko-Lotsen

Mitteilung Uber Inanspruchnah-
me der Spezialisierten Onkologi-
schen Beratung (SOB)

Verguitung und Abrechnung

Tabelle 1: Datenkategorien
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5.2 Datenquellen, Herkunft und Empféanger

Tabelle 2 gibt einen Uberblick iiber die verschiedenen Datenquellen und die jeweiligen

Empfanger.
Herkunft Empfanger
e Allgemeine Daten der Leistungserbrin- | Teilnehmende Krankenkassen - IKK Sud-
ger via Angabe im Rahmen der Teil- | west, Techniker Krankenkasse, KNAPP-
nahme am Versorgungsvertrag nach § | SCHAFT

140a SGB V

e Allgemeine Versichertendaten via Uber-
sendung der Teilnahmeerkldarung durch
den jeweils einschreibenden Leistungs-
erbringer

e Abrechnungsdaten via Vergutung und
Abrechnung bzw. Finanzierung der er-
brachten Leistungen

e Behandlungsdaten via Informationsaus-
tausch (personlich, telefonisch, Onko-
Ordner) mit dem teilnehmenden Versi-
cherten

Teilnehmende Leistungserbringer, Saarlan-
dische Krebsgesellschaft

e Login-Daten via Bereitstellung durch die
Deutsche Krebsgesellschaft

Teilnehmende Leistungserbringer

e Bewerbungsdaten zum Onko-Lotsen via
Bewerbung per Bewerberportal

e Bewerbungsdaten zum Onko-Expert-
Fon via Bewerbung per Bewerberportal

IKK Stdwest, Techniker Krankenkasse,
KNAPPSCHAFT, Saarlandische Krebsgesell-
schaft

e Fragebogendaten via Erhebung (iber
Fragebdgen oder Telefoninterviews

Evaluationsinstitut — Institut fiir psychoso-
ziale Medizin und Psychotherapie des Uni-

e Versorgungsdaten (pseudonymisiert) versitatsklinikums Jena

e Daten zur Nutzung der Onko-
Datenbank (pseudonymisiert)

e Qualitative Interviewdaten der
tungserbringer

Leis-

Tabelle 2: Datenquellen
5.3 Zugriffsberechtigte Personen

Zugriff auf die Krankheitsdaten haben grundsatzlich nur die Krankenkassen bzw. die Leis-
tungserbringer der Versicherten.'®> Die Daten werden dem Evaluationsinstitut in pseudo-
nymisierter und aggregierter Form zur Verfligung gestellt. Eine Zuordnung der Krank-
heitsdaten zu einzelnen Versicherten ist flir das Evaluationsinstitut nicht moglich, da aus-
schlieRlich die Krankenkassen eine ID der tatsdchlichen Person zuordnen kénnen. Bei der
Pseudonymisierung wird ein kasseninterner Pseudonymisierungsschliissel verwendet, der
dem evaluierenden Institut weder bekannt noch zuganglich gemacht wird. Aggregiert
meint, dass einzelne Leistungsdaten von den Kassen vor der Dateniibermittlung an das
Evaluationsinstitut zusammengefasst werden und an das Evaluationsinstitut nur indivi-

!> Die Leistungserbringer haben hierbei ausschlieRlich Zugriff auf die Krankheitsdaten derjenigen
Versicherten, die im Rahmen der drztlichen Versorgung von lhnen behandelt wurden und hierbei
ausschlieBlich auf diejenigen Daten, die im Rahmen der Leistungserbringung erhoben wurden bzw.
entstanden sind.
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duelle Summenwerte Ubermittelt werden (z.B. die Summe der Kosten fiir ambulante Be-
handlungen im Quartal X fiir Patient mit ID XYZ). Die Aggregation dient der Anonymisie-
rung; durch die Aggregation ist dem Evaluationsinstitut nicht ersichtlich, welche konkre-
ten Behandlungen, Diagnosen etc. der Personen-ID zuzuordnen sind. Kassendaten werden
nicht zwischen den Krankenkassen ausgetauscht, weder direkt, noch vermittelt Gber das
Evaluationsinstitut. Zugriff auf die Fragebogendaten hat ausschlieRlich das Evaluations-
institut.

Ebenfalls in pseudonymisierter und aggregierter Form werden dem Evaluationsinstitut
Daten zur Nutzung der Onko-Datenbank Ubermittelt. Ein Riickschluss auf den Individuel-
len Nutzer ist dem Evaluationsinstitut nicht mdglich

Der Zugriff auf die evaluationsrelevanten Daten ist nur solchen Mitarbeitern des Evalua-
tionsinstituts gestattet, die in die wissenschaftliche Auswertung des Projektes PIKKO ein-
gebunden sind.

Grundsatzlich sind alle am Projekt beteiligten Mitarbeiter unabhdangig von ihrem Beruf
und dem Arbeitgeber arbeitsvertraglich sowie aufgrund der jeweils geltenden Berufsord-
nung zur Verschwiegenheit und zur Einhaltung des Daten- und Sozialgeheimnis verpflich-
tet. Des Weiteren werden alle beteiligten Leistungserbringer schriftlich Gber den korrekten
Umgang des projektbezogenen Datenschutzes informiert. Das Informationsblatt ist in der
Anlage 2 beigefiigt.

Daruber hinaus, hat jeder der am Projekt beteiligten Partner sicherzustellen, dass ange-
messene technische und organisatorische MaRnahmen gemadR § 9 BDSG getroffen wer-
den.

5.4 Vertrdge

Vor dem Beginn des Projektes PIKKO werden Vertrage mit allen beteiligten Leistungser-
bringern und Projektpartnern geschlossen. Die IKK Stidwest schlieRt hierbei als Konsortial-
fuhrerin Vertrage mit:

e den teilnehmenden Leistungserbringern (die teilnehmenden niedergelassenen Arz-
te sind nicht unmittelbare Vertragspartner, sondern mittelbar liber eine Teilnah-
meerklarung gegeniiber der Kassendrztlichen Vereinigung Saarland in das Projekt
eingebunden)

e den teilnehmenden Krankenkassen,

e der Deutschen Krebsgesellschaft,

e der Saarlandischen Krebsgesellschaft,

e dem Institut flir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Universitatsklini-
kums Jena (Evaluationsinstitut),

e der Kassenarztlichen Vereinigung Saarland und

e weiteren Projektpartnern (die jedoch nicht in den Umgang mit Versichertendaten
eingebunden sind).

Die Vertragsstruktur des Projekts PIKKO (inkl. der jeweils eingebundenen Vertragspartner
sowie der jeweiligen Vertragsinhalte) ist in Tabelle 2 libersichtsartig dargestellt.
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Vertrédge: Kooperations-

Vertrag nach IS I Kogperatlons-_ vereinbarung mit Weiterleitungs-
§ 140a SGB V SR VI L] Kooperationspart- vertrige
Nr.1SGBV Konsortialpartnern nern
Vertrags- TK, KNAPP- KV, KH, Krebsregis-
trags- SCHAFT, IKK, TK, KNAPP- ter, Ministerium, TK, KNAPP-
partner: DKG, KV, SCHAFT, b Selbsthilfe, TK, SCHAFT, IKK,
Leistungs- IKK, SKG ’ ’ ’ KNAPPSCHAFT, DKG, SKG, UKJ
erbringer IKK, DKG, SKG, UKJ
Inhalte:
inhatte: Einschreibung
durch Arzte und Projektadministration
Kliniken
Onko-Lotse . o
(Leistungspflicht) Projektkoordination
Einbindung von Regelung der
SOB weiteren Projektpart- Fordermittel-
nern verteilung

Onko-Expert-Fon

(Leistungspflicht) Arbeitspakete der

Konsortialpartner
(Leistungen ohne
direkten Patientenbe-
Einbindung nie- zug)

dergelassener
Arzte (iber KV

Tabelle 3: Ubersicht tiber die beteiligten Projektpartner und die geschlossenen Vertrage

Im Rahmen der Vertrdage werden die Vertragspartner ausdriicklich zur Einhaltung der da-
tenschutzrechtlichen Bestimmungen nach dem BDSG, den entsprechenden Landesdaten-
schutzgesetzten und dem Sozialgesetzbuch verpflichtet bzw. auf die Einhaltung der ent-
sprechenden Regelungen hingewiesen (Hinweisfunktion). Insbesondere diirfen nur solche
Personen im Rahmen der Projektumsetzung eingesetzt werden, die auf das Daten- und
Sozialgeheimnis verpflichtet sind. Hierbei werden die Personen darauf hingewiesen, dass
die Pflicht zur Geheimhaltung (Verschwiegenheitspflicht) auch Uber das Bestehen eines
Beschaftigungsverhaltnisses hinausgeht.

Weiterhin werden die Vertragspartner, i. S. d. Grundsatzes der Datensparsamkeit, dazu
verpflichtet, den Datenaustausch nicht liber den zur vertragsgemaRen Pflichterfiillung
notwendigen Umfang hinaus auszudehnen.

5.5 Aufbewahrung und Fristen zur Sperrung und Loschung von Daten

5.5.1 Aufbewahrung, Sperrung und Léschung von Sozialdaten

Hinsichtlich der bei den Krankenkassen erhobenen Daten (Sozialdaten) werden die jeweils
einschlagigen Bestimmungen zur Aufbewahrung, Sperrung und L6éschung personenbezo-
gener Daten berlcksichtigt.

5.5.2 Aufbewahrung, Sperrung und Loschung von Behandlungsdaten

Hinsichtlich der bei den Leistungserbringern erhobenen Daten (Behandlungsdaten) wer-
den die jeweils einschldagigen Bestimmungen zur Aufbewahrung, Sperrung und Léschung
personenbezogener Daten beriicksichtigt.

5.5.3 Aufbewahrung, Sperrung und Loschung von Evaluationsdaten
Digitale Daten (Kosten- bzw. Krankheitsdaten der teilnehmenden Krankenkassen) werden

auf Servern im Rechenzentrum des Universitdtsklinikums Jena gespeichert. Eine lokale
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Speicherung auf den birointernen Rechnern des Instituts flir Psychosoziale Medizin und
Psychotherapie erfolgt nicht. Der Zugriff erfolgt iber das Datenbankmanagementsystem
MS Access. Die Fragebogendaten werden in physischer Form (Papierform) fiir die Dauer
des Projekts in verschlossenen Schranken des Instituts fiir Psychosoziale Medizin und
Psychotherapie gelagert und werden nach Ablauf des Projekts im Archiv des Universitats-
klinikums Jena eingelagert.'® Die Haltefrist fiir wissenschaftliche Daten betrdgt nach den
gangigen Richtlinien in der Wissenschaft (insbesondere jenen der DFG) 10 Jahre. Nach
Ablauf von 10 Jahren werden digitale Daten einer Loschung unterzogen. Physische Daten-
trager werden entsprechend der Vorgaben der DIN-Norm 66399 vernichtet.

6 Ubersicht iiber die Art und Zulissigkeit des Datenumgangs
6.1 Vertrag nach § 140a SGB V
6.1.1 Leistungsbereich Onko-Lotse

6.1.1.1 Datenschutzrelevanter Inhalt

Die Aufgabe der Onko-Lotsen wurde bereits im Vorfeld unter Punkt 1.2 und 3.3.2 darge-
stellt.

Zur Erflllung seiner Aufgaben im Rahmen des Projektes PIKKO bendétigt der Onko-Lotse
verschiedene Daten. Diese entfallen auf folgende Einzelbereiche:

e Behandlungskoordination und Fallmanagement:
o Patientendaten: Name, Anschrift, Geburtsdatum, Versicherungsnummer,
Telefonnummer und E-Mail-Adresse
o Krankheitsbezogene Informationen: behandelnder Haus- und ggf. Fachdrzte
und Kliniken, krankheitsbezogene korperliche und ggf. psychische Be-
schwerden und gesicherte Diagnosen
o Behandlungsbezogene Informationen: laufende und abgeschlossene thera-
peutische MaRnahmen, alternative oder ergdnzende Therapieempfehlungen
der behandelnden Arzte
e Patientenindividuelle Bedarfsermittlung
o Angaben zu eventuell bestehenden psychischen Beschwerden zur Bedarfs-
ermittlung einer spezialisierten onkologischen Beratung
e Abbau von Verstandigungsproblemen
o Behandlungsbezogene Informationen: laufende und abgeschlossene thera-
peutische MaRnahmen, alternative oder ergdnzende Therapieempfehlungen
der behandelnden Arzte
e Informationen Uber die Onko-Datenbank
o Behandlungsbezogene Informationen
o Anregungen und Kritik des Patienten zur Onko-Datenbank

16 Dies gilt ebenfalls fiir diejenigen Fragebogendaten, die per Telefoninterview erhoben werden
und in das Format eines Papierfragebogens Uberfiihrt werden.
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6.1.1.2 Zuldssigkeit der Datenerhebung

e Schriftliche Einwilligung des Patienten (Teilnahmeerklarung; siehe Anlage)
e Legitimation der Datenerhebung durch § 284 Abs.1 Nr. 13 SGB V

6.1.1.3 Datenerhebung, Beteiligte Parteien am Datenaustausch, Datenspeicherung und -
verarbeitung

e Datenerhebung im Patientengesprach

e Datenaustausch zwischen Patient und Onko-Lotse

e Datenspeicherung in Patientenakte durch den Onko-Lotsen (sowohl physische als
auch elektronische Akte méglich)

e Eine Weiterleitung der Daten an Dritte ist nicht vorgesehen (auch nicht zu Evalua-
tionszwecken)

6.1.1.4 ergriffene SchutzmaRnahmen

e Vollumfangliche schriftliche Patientenaufkldrung

e Informationsgesprach mit dem einschreibenden Arzt

e schriftliche datenschutzrechtliche Aufklarung der an der Patientenversorgung be-
teiligten Leistungserbringer

e vertragliche Verpflichtung der Leistungserbringer zur Einhaltung des Daten-
schutzes (zusatzlich zur gesetzlichen Verpflichtung)

6.1.2 Leistungsbereich Patientenhotline

6.1.2.1 Datenschutzrelevanter Inhalt

Die Patientenhotline wurde bereits im Vorfeld unter Punkt 1.2 erlautert. Der datenschutz-
relevante Inhalt ist deckungsgleich zu Punkt 6.1.1.1.

6.1.2.2 Zulassigkeit der Datenerhebung

e Schriftliche Einwilligung des Patienten (Teilnahmeerklarung; siehe Anlage)
e Legitimation der Datenerhebung durch § 284 Abs.1 Nr. 13 SGB V

6.1.2.3 Datenerhebung, Beteiligte Parteien am Datenaustausch, Datenspeicherung und -
verarbeitung

e Datenerhebung im Patientengesprach

e Datenaustausch zwischen Patient und Onko-Lotse

e Datenspeicherung in Patientenakte durch den Onko-Lotsen (sowohl physische als
auch elektronische Akte mdoglich)

e Eine Weiterleitung der Daten an Dritte ist nicht vorgesehen (auch nicht zu Evalua-
tionszwecken)
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6.1.2.4 ergriffene SchutzmaRnahmen

e Vollumfangliche schriftliche Patientenaufkldrung

¢ Informationsgesprach mit dem einschreibenden Arzt

e schriftliche datenschutzrechtliche Sensibilisierung der an der Patientenversorgung
beteiligten Leistungserbringer (u.a. keine Nennung personenbezogener Daten oh-
ne ldentifikation des Gesprachspartners)

e vertragliche Verpflichtung der Leistungserbringer zur Einhaltung des Daten-
schutzes (zusatzlich zur gesetzlichen Verpflichtung)

6.1.3 Leistungsbereich Onko-Expert-Fon

6.1.3.1 Datenschutzrelevanter Inhalt

Die Funktionsweise des Onko-Expert-Fons wurde unter Punkt 1.2. sowie 3.3.3 erldutert.
Ein datenschutzrelevanter Inhalt ist im Rahmen des Onko-Expert-Fons nicht gegeben.

6.1.3.2 ergriffene SchutzmaRnahmen

Im Rahmen der Nutzung des Onko-Expert-Fons gelten die berufsstandischen Regelungen
gemaR § 9 der arztlichen Schweigepflicht der Berufsordnung fiir die Arztinnen und Arzte
des Saarlandes in der Fassung des Beschlusses der Vertreterversammlung vom
12.12.2012 zur Einholung eines medizinischen Konzils.

6.1.4 Teilnehmermanagement

6.1.4.1 Datenschutzrelevanter Inhalt

Zum Zwecke der Einbindung der Studienteilnehmer in die Evaluation melden die beteilig-
ten Krankenkassen die Teilnehmer an das Evaluationsinstitut. Die Kontaktdaten werden
bereits vorab durch den einschreibenden Arzt an das Evaluationsinstitut Gbermittelt und
umfassen: Name, Vorname, Postadresse und ggf. Telefonnummer, Datum der Rekrutie-
rung, interne Referenznummer der Kasse, ggf. Zeitpunkt der Aufkindigung der Stu-
dienteilnahme (Im Rahmen der Kontrollgruppe ist zudem eine direkte Ubermittlung der
Kontaktdaten durch den Versicherten selbst an das Evaluationsinstitut mdglich).

Die zentrale (kasseniibergreifende) Kartei mit den Kontaktdaten der PIKKO-Teilnehmer
wird vom Evaluationsinstitut gefiihrt. Zugriff haben ausschlieRlich Projektmitarbeiter des
Evaluationsinstituts. Der Zugriff ist an einen individuellen passwortgeschiitzten Account
gebunden

Zum Zwecke der Projektsteuerung melden die KNAPPSCHAFT sowie die TK monatlich die
Anzahl der Teilnehmer sowie die Anzahl der widerrufenen Teilnahmeerklarungen an die

IKK Siidwest.

6.1.4.2 Zulassigkeit der Datenerhebung

e Aufklarung zur Datenweitergabe an das Evaluationsinstitut bei Rekrutierung
e Schriftliche Einwilligung des Patienten (Teilnahmeerklarung; siehe Anlage)
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6.1.4.3 Datenerhebung, Beteiligte Parteien am Datenaustausch, Datenspeicherung und -
verarbeitung

e Datenerhebung bei Einschreibung

e Datenaustausch zwischen Techniker Krankenkasse, KNAPPSCHAFT, IKK Stdwest
und Evaluationsinstitut

e Datenerhebung Ulber Teilnahmeerkldarung (Anlage 1a bzw. 1b), Erfassung bei der
jeweiligen Krankenkasse und Ubermittlung der Kontaktdaten an das Evaluations-
institut

6.1.4.4 ergriffene SchutzmaRnahmen

¢ Sensibilisierung der teilnehmenden Leistungserbringer im Umgang mit Fax
e Etablierung von SicherheitsmaRnahmen
e Keine physische Faxausgabe beim Evaluationsinstitut

6.1.5 Abrechnungsprozesse

6.1.5.1 Datenschutzrelevanter Inhalt

Der zusatzliche Aufwand im Rahmen der Einschreibung in den Vertrag nach § 140a SGB
V, der Onko-Lotsen-Tatigkeit sowie der Bereitstellung des Onko-Expert-Fons wird vergu-
tet. Folgende Daten werden zu Abrechnungszwecken erhoben:

¢ Name, Vorname

e Geburtsdatum

e Adresse

e Krankenversicherungsnummer

Die Abrechnung erfolgt analog zur Abrechnung ambulanter Leistungen nach § 295 Abs.
2 bzw. § 301 SGB V.

6.1.5.2 Zulassigkeit der Datenerhebung

e Schriftliche Einwilligung des Patienten (Teilnahmeerklarung; siehe Anlage)
e Legitimation der Datenerhebung durch § 284 Abs.1 Nr. 8 SGBV

6.1.5.3 Datenerhebung, Beteiligte Parteien am Datenaustausch, Datenspeicherung und -
verarbeitung

Die Abrechnung erfolgt zwischen den beteiligten Leistungserbringern (niedergelassene
Haus- und Facharzte bzw. Kliniken), die den Anspruch (iber die Kassenarztliche Vereini-
gung Saarland an die zustandige Krankenkassen weiterleiten.
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6.1.5.4 ergriffene SchutzmaRnahmen

e Ausgestaltung des Abrechnungsprozesse nach MaRgabe des § 295 Abs. 2 bzw. §
301 SGBV

e Vollumfangliche schriftliche Patientenaufkldrung

e Informationsgesprach mit dem einschreibenden Arzt

e schriftliche datenschutzrechtliche Sensibilisierung der an der Patientenversorgung
beteiligten Leistungserbringer

e vertragliche Verpflichtung zur Einhaltung des Datenschutzes (zusatzlich zur ge-
setzlichen Verpflichtung)

6.2 Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 1 SGB V
6.2.1 Spezialisierte onkologische Beratung
6.2.1.1 Datenschutzrelevanter Inhalt

Sofern ein teilnehmender Leistungserbringer eine psychische Belastung bei dem Patienten
feststellt, kann er diesen (ggf. zusammen mit einem Angehdrigen) an die Saarlandische
Krebsgesellschaft zu einer spezialisierten onkologischen Beratung vermitteln. Die Saarldn-
dische Krebsgesellschaft leistet in diesem Fall eine psychoonkologische Betreuung und
sofern notwendig, weitere therapeutische oder beratende Leistungen wie z. B.: Sozialbera-
tung, Erndhrungsberatung und Kunsttherapie. Hierzu benétigt die Saarlandische Krebsge-
sellschaft einige Daten. Diese entfallen auf folgende Einzelbereiche:

¢ Behandlungskoordination und Fallmanagement:
o Soziodemographische Daten: Name, Anschrift, Geburtsdatum, Beruf, Fami-
lienstand, Versicherungsnummer, Telefonnummer und E-Mail-Adresse
o Krankheitsbezogene Informationen: behandelnder Haus- und ggf. Facharzte
und Kliniken, krankheitsbezogene korperliche und ggf. psychische Be-
schwerden sowie gesicherte Diagnosen, aktueller Belastungsstatus
o Behandlungsbezogene Informationen: laufende und abgeschlossene thera-
peutische MaRnahmen, alternative oder erganzende Therapieempfehlungen
der behandelnden Arzte, aktueller Krankheitsstatus wie z. B. : Tumorstadi-
um
e Patientenindividuelle Bedarfsermittlung
o Angaben zu eventuell bestehenden psychischen Beschwerden zur Bedarfs-
ermittlung einer spezialisierten onkologischen Beratung
e Abbau von Verstandigungsproblemen
o Behandlungsbezogene Informationen: laufende und abgeschlossene thera-
peutische MaRnahmen, alternative oder ergdnzende Therapieempfehlungen
der behandelnden Arzte
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6.2.1.2 Zulassigkeit der Datenerhebung

e Schriftliche Einwilligung des Patienten

6.2.1.3 Datenerhebung, Beteiligte Parteien am Datenaustausch, Datenspeicherung und -
verarbeitung

e Datenerhebung im Patientengesprach

e Datenaustausch zwischen Patient und Mitarbeiter der Saarlandischen Krebsgesell-
schaft

e Datenspeicherung in Patientenakte durch den Mitarbeiter (sowohl physische als
auch elektronische Akte méglich)

6.2.1.4 SchutzmaRnahmen

e Vollumfangliche schriftliche Patientenaufklarung

e Informationsgesprach mit dem einschreibenden Arzt

e schriftliche datenschutzrechtliche Sensibilisierung der an der Patientenversorgung
beteiligten Leistungserbringer

e vertragliche Verpflichtung zur Einhaltung des Datenschutzes (zusatzlich zur ge-
setzlichen Verpflichtung)

¢ alle Handakten sind dauerhaft unter Verschluss

e Alle Mitarbeiter der Saarlandischen Krebsgesellschaft sind arbeitsvertraglich zur
Verschwiegenheit verpflichtet und unterzeichnen zusatzlich eine Schweigepflicht-
erklarung

¢ Keinerlei Weitergabe von Patientendaten an Dritte

e Zur Fuhrung der elektronischen Akte wird das Programm TIKANIS KBS-DOK ge-
nutzt. Die Daten werden Uber Zugriffsberechtigungen, Zugriffsprotokollierung und
weitere gangige SchutzmaRnahmen vor unbefugtem Zugriff, Verlust und Verdande-
rung geschiitzt.

6.3 Kooperationsvereinbarung mit Konsortialpartnern
6.3.1 Evaluation

6.3.1.1 Datenschutzrelevanter Inhalt

Der datenschutzrelevante Inhalt ist bereits unter Punkt 5.1 dargelegt worden.

6.3.1.2 Zulassigkeit der Datenerhebung

e Die Datenlieferung der Krankenkassen ist vorbehaltlich einer aufsichtsbehérdlichen
Zustimmung gemadR § 75 SGB X in § 287 SGB V legitimiert.
e Schriftliche Einwilligung des Patienten (Teilnahmeerklarung; siehe Anlage)
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6.3.1.3 Datenerhebung, Beteiligte Parteien am Datenaustausch, Datenspeicherung und -
verarbeitung

Die Evaluation erfolgt auf vier verschiedenen Ebenen (Patientennutzen, dkonomischer
Nutzen, Einstellung der Leistungserbringer, Nutzungsverhalten der Onko-Datenbank). Zur
Evaluation des Patientennutzens erfolgt eine Datenerhebung Uber Fragebégen und ggf.
per Telefoninterview durch das Evaluationsinstitut. Zur Bewertung des 6konomischen
Nutzens werden Leistungsdaten der Krankenkassen an das Evaluationsinstitut tbermit-
telt. Die statistische Analyse erfolgt mit den Statistikprogrammen IBM SPSS Statistics so-
wie MPlus.

Die Evaluation wird um qualitative Interviewdaten der Leistungserbringer (Abfrage der
Leistungserbringer zu deren Erfahrungen und Einstellungen) sowie eine deskriptive Aus-
wertung von anonymisierten Nutzungsdaten der Onko-Datenbank (z. B. Anzahl an Aufru-
fen von einzelnen Themen) ergdnzt.

6.3.1.4 SchutzmaRnahmen

e Allgemeine Kostendaten (Krankheitsdaten) der Krankenkassen werden pseudony-
misiert Ubermittelt und verarbeitet. Die Krankenkasse vergibt vor Ubermittlung ei-
ne Pseudo-ID an die Patienten, die keinen Aufschluss Uber die Person des jeweili-
gen Patienten gibt. Die Ubermittlung erfolgt in Form einer verschliisselten .csv-
Datei als Download von einem SFTP Server. Das Passwort zur Verwendung der
.csv-Datei besteht aus mindestens 12 Zeichen und wird getrennt per Telefon
ubermittelt.

e Fragebogendaten werden nach deren Erhebung durch das Evaluationsinstitut
pseudonymisiert.

e Fragebogendaten und allgemeine Kostendaten (Krankheitsdaten) sind nicht mitei-
nander verknipfbar, da fiir die Pseudonymisierung verschiedene Pseudonymisie-
rungsschlissel bzw. Pseudonymisierungsalgorithmen verwendet werden. Die Fra-
gebogenerhebung ist zudem streng themenverschieden zu der Erhebung der
Krankheitsdaten bei den Krankenkassen. Die Fragebogenerhebung fokussiert sich
auf die Einstellungen und Wahrnehmungen des Versicherten (weiche Faktoren),
wahrend bei den Krankheitsdaten bestimmte versichertenbezogene Kennzahlen
(harte Faktoren) betrachtet werden. Eine Verknipfbarkeit zwischen Fragebogenda-
ten und den Daten der Krankenkassen, Uber einzelne Angaben, die bei einem Ver-
sicherten im Rahmen der Fragebogenerhebung abgefragt wurden, ist ausgeschlos-
sen.

e Digitale Daten werden auf den Servern im Rechenzentrum des Universitatsklini-
kums Jena gespeichert. Eine lokale Speicherung auf den biirointernen PCs erfolgt
nicht.

e Physische Daten werden in verschlossenen Schranken aufbewahrt.

e Der Zugriff auf die Daten ist nur solchen Mitarbeitern des Evaluationsinstituts ge-
stattet, die in die wissenschaftliche Auswertung des Projektes PIKKO eingebunden
sind. Der Zugriff ist hierbei ausschlieRlich liber passwortgeschiitzte Accounts der
Projektmitarbeiter méglich.
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6.3.2 Onko-Datenbank

6.3.2.1 Datenschutzrelevanter Inhalt

Die grundsatzliche Beschreibung der Onko-Datenbank ist bereits unter Punkt 3.3.1 er-
folgt. Die Inhalte der Onko-Datenbank werden individuell fir den Patienten freigeschaltet.
Die Login-Daten erhalten die Patienten vom einschreibenden Arzt oder vom Onko-Lotsen.
Daten zum Nutzungsverhalten werden erhoben und vom Evaluationsinstitut ausgewertet.

6.3.2.2 Zulassigkeit der Datenerhebung

Eine Datenerhebung erfolgt zur Auswertung des Nutzerverhaltens (Tracking), um die Qua-
litat und Nutzerfreundlichkeit (usability) der Onko-Datenbank zu evaluieren und stetig zu
verbessern. Vor der Erstnutzung der Onko-Datenbank werden die Patienten im Rahmen
einer Datenschutzerkldarung tber Art und Umfang der Erhebung und Auswertung des
Nutzerverhaltens aufgeklart und erteilen hierzu ausdriicklich ihre Zustimmung. Die Anga-
ben zum Datenumgang sowie die Datenschutzerklarung wird vor der Erstnutzung der
Onko-Datenbank angezeigt.

6.3.2.3 Datenerhebung, Beteiligte Parteien am Datenaustausch, Datenspeicherung und -
verarbeitung

Im Rahmen der Onko-Datenbank werden Nutzungsdaten der Patienten erhoben. Die On-
ko-Datenbank wird als Client/Server-Datenbanksystem entworfen. Die Datenbankstruktur,
die die Daten auf dem Server verwaltet und speichert, wird auf einem gemieteten Server
(Sicherheits-Auditierung nach DCSA 3.0) betrieben. Die Nutzungsdaten werden ebenfalls
auf diesem Server gespeichert und zur Analyse und Auswertung in anonymisierter Form
an das Evaluationsinstitut libermittelt.

Eine Loschung des Accounts durch den Nutzer ist nicht moglich, da dieser fiir die pro-
jektbegleitende wissenschaftliche Begleitung und Auswertung (Evaluation) des Projekts
bendtigt wird. Somit miissen diese Nutzerdaten lber den gesamten Evaluierungszeitraum
verfligbar sein. Nach dem Evaluierungszeitraum werden die Nutzerdaten automatisch
geloscht, sobald der Account mindestens 6 Monate nicht benutzt wurde.

6.3.2.4 SchutzmaRnahmen

e Die Login-Daten (Benutzername und Passwort) werden per Zufallsgenerator durch
den einschreibenden Arzt oder den Onko-Lotsen im System generiert und an den
Patienten ausgehandigt. Der Patient wird beim ersten Login aufgefordert ein eige-
nes Passwort zu wahlen.

e Die Login-Daten werden in anonymisierter Form ausgegeben, kdénnen bei der
Auswertung des Nutzerverhaltens mithin keiner konkreten Person zugeordnet
werden.

e Jeder Patient erhdlt ein eigenes Passwort, das nur von ihm benutzt wird.

e Das Passwort besteht aus mindestens 8 Zeichen. Innerhalb des Passworts ist min-
destens ein Sonderzeichen enthalten. Weiterhin sind sowohl GroR- als auch Klein-
buchstaben sowie Ziffern enthalten.
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e Das zur Verfligung gestellte Passwort muss bei Erstbenutzung der Onko-
Datenbank umgehend geandert werden.

e Das Passwort wird bei der Eingabe nicht am Bildschirm angezeigt.

e Nach funf fehlerhaften Anmeldeversuchen unter derselben Benutzerkennung wird
die Kennung fiir die weitere Benutzung gesperrt. Zur Ausstellung einer neuen Be-
nutzerkennung kann sich der Versicherte an den einschreibenden Leistungserbrin-
ger oder den Onko-Lotsen wenden.

6.3.3 Onko-Ordner

6.3.3.1 Datenschutzrelevanter Inhalt

Die grundsatzliche Beschreibung des Onko-Ordners ist bereits unter Punkt 1.2 erfolgt. Der
Onko-Ordner beinhaltet eine Sektion, die zur Ablage der drztlichen Korrespondenz (wie
z. B.: Befundberichte und Laborergebnisse) vorgesehen ist und soll dem Patient eine Hilfe-
stellung fiir die Dauer der Behandlung bieten.

6.3.3.2 Zulassigkeit der Datenerhebung

Der Onko-Ordner dient ausschlieRlich der vollumfanglichen Dokumentation fiir die Versi-
cherten und verbleibt auch bei den Versicherten. Der Versicherte kann somit jederzeit frei
entscheiden, wem und in welchem Umfang er welche Information zukommen lasst. Eine
Datenerhebung im Sinne des Datenschutzgesetzes erfolgt hier nicht.
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7 Ubersicht iiber die Beauftragten fiir den Datenschutz der am Projekt
beteiligten Organisationen

| Unternehmen | Beauftragter fiir Datenschutz

IKK Stidwest: Thorsten Plenz

Isaac-Fulda-Allee 7

55124 Mainz

E-Mail: thorsten.plenz@ikk-sw.de
Techniker Krankenkasse: Olaf Dreske

Bramfelderstr. 140

22305 Hamburg

E-Mail: datenschutz@tk.de
KNAPPSCHAFT: Reinhold Kohne

Verwaltungsgebdude Trimontepark 2/3
Wasserstr. 215

44781 Bochum

E-Mail: reinhold.kohne@kbs.de
Universitatsklinikum Jena: Heike Todter

BachstraRe 18

07743 Jena

E-Mail: heike.toedter@med.uni-jena.de

Die Deutsche Krebsgesellschaft sowie die Saarlandische Krebsgesellschaft beschaftigen
keinen Beauftragten fiir den Datenschutz. Hier stehen fiir Riickfragen zu diesem Daten-
schutzkonzept sowie sonstigen Angelegenheiten, die den Datenschutz im Rahmen des
Projektes PIKKO betreffen, die folgenden Ansprechpartner zur Verfligung:

| Unternehmen _________ Ansprechpartner

Deutsche Krebsgesellschaft: Prof. Dr. Jutta Hibner

Am Klinikum 1

07747 Jena

E-Mail: jutta.huebner@med.uni-jena.de
Saarldndische Krebsgesell- Doris Schwarz-Fedrow

schaft: SulzbachstralRe 37

66111 Saarbriicken

E-Mail: doris.schwarz-fedrow@saarlaendische-
krebsgesellschaft.de
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Anlage 1a [Teilnahmeerkldarung Versicherte - Kontroligruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Teilnahmeerklarung und [y
Name, Vorname des Versicherten EinWi"igu ng zur Datenveral’beitu ng
Bitte per Post senden an:

IKK Stidwest
Berliner Promenade 1
66111 Saarbriicken

Kostentragerkennung Versicherten-Nr. Status

| | 01NVF17011

Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr. Datum

PIKKO

Hiermit erklare ich meine Teilnahme.

Ich méchte an dem mir vorgestellten Versorgungskonzept im Rahmen der besonderen Versorgung teilnehmen.

Der unten genannte Arzt (s. Arztstempel) hat mich ausfihrlich iber die Inhalte und Ziele des Versorgungskonzepts PIKKO informiert. Mit der Behand-
lung durch die beteiligten Leistungserbringer bin ich einverstanden. Ich wurde Gber den Zweck und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart. Ich bin
bereit, mich aktiv an dem Versorgungskonzept zu beteiligen.

In der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz wird das Versorgungskonzept naher erlautert. Ich willige in die Voraus-
setzungen und den Ablauf gemaR der ,,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz“ ein.

Mir ist weiterhin bekannt, dass eine Teilnahme nur méglich ist, wenn ich kumulativ alle nachfolgend genannten Einwilligungserklarungen
gemaR Ziffer 1 bis 6 abgebe. Ein Exemplar der Teilnahmeerklarung sowie der nachstseitigen Information bekomme ich ausgehandigt.

1. Einwilligung zum Umgang mit meinen Daten

Ich habe in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz® schriftliche Information darUber erhalten, wie und wo meine
Daten erhoben, verarbeitet und genutzt werden und willige darin ein. Ich habe jederzeit das Recht, die Daten Uber mich bei allen Beteiligten einzuse-
hen, abzurufen, ggf. zu berichtigen, einzuschranken und zu l6schen. RegelmafRig werden die gespeicherten Daten nach sechs Jahren geléscht, wenn
sie zur Erfullung der gesetzlichen Anforderungen nicht mehr benétigt werden. Allgemeine Informationen zum Datenschutz bei der IKK Stdwest gibt es
auf www.ikk-suedwest.de/rechtliches/datenschutzhinweise/. Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten der IKK Stidwest:

Berliner Promenade 1, 66111 Saarbriicken, E-Mail: datenschutz@ikk-sw.de.

2. Einwilligung in die Dokumentation meiner medizinischen Daten

Ich willige ein, dass die mit meiner Behandlung und Fallbetreuung zusammenhangenden medizinischen Daten (Behandlungsdaten und Befunde)
dokumentiert werden. Die Dokumentation erfolgt so, wie es mir dargestellt und in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Daten-
schutz” beschrieben wurde. Die Dokumentation dient ausschlieRlich dazu, die Qualitdt meiner Behandlung zu sichern.

3. Einwilligung in die Dateniibermittlung fiir Abrechnungszwecke

Ich willige ein, dass die Leistungserbringer die Daten Name, Vorname, Kontaktdaten, Geschlecht, Geburtsdatum, Versichertennummer, Kassenzei-
chen, Versichertenstatus, Teilnahmedaten, Art der Inanspruchnahme, Behandlungstag, Vergltungsbezeichnung und ihren Wert, dokumentierte Leis-
tungen, ggfs. Operations- und Prozedurenschlissel, Verordnungsdaten und Diagnosen nach ICD 10 sowie Vertragsdaten an meine Krankenkasse
Ubermitteln. Sofern die Leistung durch einen niedergelassenen Leistungserbringer erbracht wird, werden die vorgenannten Daten zusatzlich an die
Kassenarztliche Vereinigung Saarland (KVS) tubermittelt und meine Krankenkasse Ubermittelt zudem die Daten Name, Vorname, Geburtsdatum, Versi-
chertennummer, Kassenzeichen und Abrechnungsquartal an die KVS, um dieser eine Abrechnungspriifung zu ermdglichen.

Weiterhin willige ich ein, dass die IKK Stidwest meinen Leistungserbringer bzw. die KVS ulber den aktuellen Stand meiner Teilnahme (Einschreibung
bei Leistungserbringer, Teilnahmedaten und Teilnahmestatus) informiert.

4. Einwilligung in die Dateniibermittlung zur wissenschaftlichen Begleitung und Evaluation

Die Leistungserbringung erfolgt im Rahmen des so genannten Innovationsfonds, der u. a. eine Férderung des Versorgungskonzepts vorsieht. Voraus-
setzung fur die Forderung ist, dass eine wissenschaftliche Begleitung und Auswertung der Behandlung erfolgt.

Ich willige ein, dass die mit meiner Versorgung zusammenhangenden medizinischen Daten durch die folgende Einrichtung zur wissenschaftlichen
Begleitung und Auswertung verarbeitet werden:

Universitatsklinikum Jena

Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie (Evaluationsinstitut)

Stoystrale 3

07740 Jena

5. Einwilligung in die Dateniibermittlung von Routinedaten zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung

Ich willige ein, dass meine zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung notwendigen Routinedaten (standardisierte Informationen, die v. a. zu
Abrechnungszwecken erhoben werden) von meiner Krankenkasse pseudonymisiert an die vorgenannte Einrichtung zur wissenschaftlichen Begleitung
und Auswertung Ubermittelt und dort in anonymisierter Form verarbeitet werden. Dies gilt auch fir den Fall eines etwaigen Widerrufs der Teilnahme.

6. Einwilligung in die Entbindung der behandelnden Arzte von der arztlichen Schweigepflicht

Hiermit entbinde ich die mich einschreibenden Arzte von ihrer drztlichen Schweigepflicht und willige ein, dass sie dem vorgenannten Evalua-
tionsinstitut und meiner Krankenkasse meine Kontaktdaten sowie Informationen tber meinen Gesundheitszustand im Rahmen eines Dokumentations-
bogens zur Einschreibung tbermitteln.

Widerrufsmoglichkeiten

Ich kann meine Teilnahme beenden, indem ich meine Teilnahmeerklarung innerhalb von zwei Wochen nach ihrer Abgabe ohne Angabe von
Griinden in Textform (Brief an IKK Siidwest, Stichwort ,,PIKKO“, Berliner Promenade 1, 66111 Saarbriicken; oder E-Mail an info@ikk-
suedwest.de; oder Fax an 06 81/9 36 96-9999) oder zur Niederschrift bei der IKK Sudwest widerrufe. Der Widerruf gilt als fristgerecht, wenn
ich ihn innerhalb der zwei Wochen an die IKK Siidwest absende.

Sofern ein wichtiger Grund vorliegt, kann ich meine Teilnahme unabhéngig davon jederzeit in Textform beenden.

Meine Einwilligung zur Verarbeitung meiner Daten kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen - schriftlich (vgl. oben genannte
Brief-Adresse), miindlich oder elektronisch (vgl. oben genannte Fax- und E-Mail-Angaben).

Ein Anspruch auf eine erneute Teilnahme an dem Versorgungskonzept PIKKO besteht nach einer etwaigen Beendigung der Teilnahme nicht.
Fir die Behandlung meiner Erkrankung kann ich weiterhin die Leistungen des Sozialgesetzbuches V (Gesetzliche Krankenversicherung)
beanspruchen.

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Vertrags erfullt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Datum, Unterschrift des Versicherten Stempel / Unterschrift Arztin / Arzt




Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz — Kontrollgruppe pi l«

Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie — PIKKO

Was ist PIKKO?

PIKKO ist ein Projekt zur Verbesserung der onkologischen Versorgung, das in der Modellregion Saarland getestet wird. Im Rahmen des Projekts soll
untersucht werden, inwiefern das Angebot bestimmter Leistungen und die Modifikation des Versorgungspfades die Versorgungssituation von Personen
verbessert, die von einer Krebserkrankung betroffen sind. PIKKO wird als Gemeinschaftsprojekt von der IKK Sudwest, der Techniker Krankenkasse, der
KNAPPSCHAFT, der Deutschen Krebsgesellschaft, der Saarlandischen Krebsgesellschaft und dem Universitatsklinikum Jena umgesetzt und wird dar-
Uber hinaus von weiteren Kooperationspartnern, wie zum Beispiel dem Ministerium fur Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie des Saarlandes, unter-
stitzt. Zentraler Bestandteil des Projektes ist die Durchfiihrung einer wissenschaftlichen Studie, in deren Rahmen verschiedene Versorgungsdaten sowie
Daten zur Perspektive der Betroffenen Patienten erhoben werden. Diese Daten sollen Aufschluss Uber den aktuellen Stand der onkologischen Versor-
gung geben und die Bewertung von MaRnahmen zur Verbesserung der Versorgung ermdglichen. Das Projekt und die Studie werden durch den Innovati-
onsfonds gefordert.

Warum ist meine Teilnahme an dem Projekt PIKKO wichtig und was passiert in dem Projekt?

Als wesentlicher Bestandteil von PIKKO, soll die Perspektive der betroffenen Patienten in der Untersuchung berlcksichtigt werden. Somit ist lhre Teil-
nahme an dem Versorgungsprojekt von besonderer Bedeutung. Mit der Einschreibung in das Projekt PIKKO stimmen Sie insbesondere zu, an mehreren
Umfragen teilzunehmen, in der Sie zu lhren Erfahrungen und Wahrnehmungen rund um lhre onkologische Erkrankung befragt werden. Das Ziel des
Projektes PIKKO ist es die Ergebnisse der Untersuchung fur die Weiterentwicklung der onkologischen Versorgung zu nutzen. Insgesamt ist Ihre Unter-
stiitzung fir eine erfolgreiche Projektumsetzung unerlasslich und wir hoffen, dass wir hierdurch eine nachhaltige Verbesserung der onkologischen Ver-
sorgungsstrukturen erreichen kénnen.

Sie erhalten von Ihrem einschreibenden Arzt umfassende Informationen zu den Bestandteilen und Ablaufen im Rahmen des Projekts PIKKO. Sie neh-
men, je nach Einschreibungsdatum, an einer von zwei Vergleichsgruppen teil. In beiden Gruppen erhalten Sie die ubliche leitliniengerechte Behandlung
im Rahmen der onkologischen Regelversorgung. Teilnehmer der Interventionsgruppe erhalten zusatzlich einen Zugang zu bestimmten Angeboten, die
Uber die onkologische Regelversorgung hinausgehen. Sofern im Rahmen der wissenschaftlichen Auswertung ein Zusatznutzen der Angebote nachge-
wiesen werden kann, wird angestrebt diese Angebote allen Versicherten zuganglich zu machen.

Was passiert mit meinen Daten?

Im Rahmen des Projektes PIKKO findet eine Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten der teilnehmenden Versicherten
statt. Dies ist zum einen notwendig, um eine funktionsfahige Projektumsetzung (Einschreibung, Leistungserbringung, Abrechnung) zu gewahrleisten
und zum anderen, um eine wissenschaftliche Evaluation bezuglich der Wirksamkeit von PIKKO durchfiihren zu kénnen. Die wissenschaftliche Auswer-
tung ist gemaR § 92a Abs. 1 Satz 3 SGB V Voraussetzung fir eine Projektumsetzung im Rahmen des Innovationsfonds und dient der Bewertung des
projektbezogenen Nutzens fir die deutsche Gesundheitsversorgung. Die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten findet
hierbei ausschliel3lich im gesetzlich erlaubten Umfang statt und setzt Ihre Einwilligung voraus. Die Einwilligungserklarung ist Bestandteil der Teilnahme-
erklarung.

Die wissenschaftliche Auswertung erfolgt durch ein unabhangiges Evaluationsinstitut (Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Uni-
versitatsklinikums Jena). Mit Ihrer Teilnahmeerklarung willigen Sie ein, an Befragungen zur Ermittlung des patientenzentrierten Nutzens teilzunehmen.
Mit Fragebdgen wird Ihr korperlicher und psychischer Gesundheitszustand sowie die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung erfasst. Die Fra-
gebogen werden Ihnen vom Evaluationsinstitut mit der Bitte um Ausflllung und anschlieRender Ricksendung per Post Ubermittelt. Alternativ kann sich
das Evaluationsinstitut telefonisch mit lhnen in Verbindung setzen und die Fragebdgen in gemeinsamer Rucksprache mit lhnen ausfillen. Es ist sicher-
gestellt, dass alle lhre personenbezogenen Daten ausschlieBlich pseudonymisiert verarbeitet werden. Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens
und anderer ldentifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identifizierung des Betroffenen auszuschlieRen oder wesentlich zu
erschweren (§ 3 Abs. 6a BDSG). Um dem Evaluationsinstitut eine Kontaktaufnahme mit lhnen zu ermdéglichen, werden Ihre Kontaktdaten (Name, Ad-
resse, Telefon, E-Mail) durch lhren einschreibenden Arzt an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Das Evaluationsinstitut wird telefonisch und/oder per
Post mit Ihnen Kontakt aufnehmen. Weiterhin werden Angaben zum Alter, zum Bestehen eines gesetzlichen Betreuungsverhaltnisses, zu den Sprach-
kenntnissen, zu dementiellen und onkologischen Erkrankungen, zu geistigen Beeintrachtigungen sowie zu Beeintrachtigungen des Seh- oder Hoérappa-
rates an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Die vorgenannten Angaben sind erforderlich, um dem Evaluationsinstitut eine valide wissenschaftliche
Auswertung des Projektes PIKKO zu ermdglichen.

Weiterhin werden dem Evaluationsinstitut Leistungsdaten Ihrer Krankenkasse (z. B. Kosten, Anzahl AU-Tage) in pseudonymisierter Form zur Verfligung
gestellt, um PIKKO auch hinsichtlich der Kosteneffektivitat und Effizienz beurteilen zu kdnnen. Die Fragebogendaten und die Leistungsdaten sind mitei-
nander nicht verknlpfbar. Es ist geplant, mit den Daten einen statistischen Vergleich zweier Versorgungskonzepte durchzufihren und somit die Wirk-
samkeit und den Nutzen von PIKKO zu ermitteln. Die Vergleiche und deren Ergebnisse lassen keine Rickschlisse auf lhre Angaben in den Fragebo-
gen oder lhre individuellen Leistungsdaten zu. Die Gesamtergebnisse des Projektes sollen anschliefend anonymisiert, zum Beispiel in der Mitglieder-
zeitschrift und/oder an anderer Stelle, veréffentlicht werden.

Wie kann ich an PIKKO teilnehmen?

lhre Teilnahme ist fur Sie freiwillig und fur Sie ohne zuséatzliche Kosten. Sie ist jedoch nur méglich, wenn Sie in den nachfolgend beschriebenen Ablauf
einwilligen. Eine Einschreibung in die Kontrollgruppe der Studie (diese Gruppe) ist vom 01.11.2017 bis zum 31.10.2018 mdglich. Die Teilnahme an der
Interventionsgruppe ist ab dem 01.11.2018 mdoglich.

Die von lhnen unterzeichnete Teilnahme- und Einwilligungserklarung erhalt die Krankenkasse von Ihrem einschreibenden Arzt. Bei einer Beendigung der
Teilnahme (die jederzeit mdglich ist) werden keine weiteren Daten erhoben. Die bereits vorhandenen Daten werden geldscht, sofern sie nicht bereits
einer Anonymisierung zugefiihrt wurden.

lhre Teilnahmeerklarung, inklusive der Erklarung zur Datenerhebung, -verarbeitung und -nutzung, wird von lhrem Arzt an |hre Krankenkasse gesendet.
Ubermittelt werden lhre Stammdaten (Name, Anschrift, Geburtsdatum, Versichertennummer), Daten zu lhrem einschreibenden Arzt und lhr Teilnahme-
beginn. lhre Daten werden durch lhren Arzt erfasst, gespeichert und an Ihre Krankenkasse ubermittelt. Eine Genehmigung der Teilnahmeerklarung
durch die Krankenkasse ist nicht erforderlich.

Wie wird der Schutz meiner Behandlungsdaten gewahrleistet?

In dem Projekt PIKKO ist die Einhaltung der &rztlichen Schweigepflicht nach der Berufsordnung der Arzte und dem allgemeinen Strafrecht gewahrleis-
tet, sofern Sie nicht ausdricklich in die Entbindung des Arztes von der arztlichen Schweigepflicht eingewilligt haben. Fur personenbezogene Dokumen-
tationen in der Arztpraxis finden die gesetzlichen Aufbewahrungsfristen unter Berlicksichtigung der berufsrechtlichen Vorschriften sowie § 20 BDSG
Anwendung. Die Teilnahmeerklarung sowie die maschinell gespeicherten Daten werden auf der Grundlage der gesetzlichen Anforderungen (§ 304 SGB
Vi. V. m. § 84 SGB X) bei lhrem Ausscheiden aus dem Projekt PIKKO geldscht, soweit sie fur die Erfillung der vertraglichen oder gesetzlichen Anfor-
derungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. RegelmaRig werden die gespeicherten Daten spatestens nach sechs Jahren geldscht, wenn sie
zur Erflllung der vertraglichen oder gesetzlichen Anforderungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. Ab dem 25.05.2018 gilt EU-weit ein neues
Gesetz zur Verarbeitung personenbezogener Daten (EU-DSGVO). Die entsprechenden Vorgaben werden ebenfalls beachtet.



Anlage 1b [Teilnahmeerklarung Versicherte - Interventionsgruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Teilnahmeerklarung und

Name, Vorname des Versicherten EinWi"igung zur Datenverarbeitung l

Bitte per Post senden an:

IKK Stidwest
66098 Saarbriicken

Kostentragerkennung Versicherten-Nr. Status 01 NVF17011

Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr. Datum PIKKO

Hiermit erklére ich meine Teilnahme.

Ich méchte gemal dem mir vorgestellten Versorgungskonzept im Rahmen der besonderen Versorgung behandelt werden.

Der unten genannte Arzt (s. Arztstempel) hat mich ausfihrlich iber die Inhalte und Ziele des Versorgungskonzepts PIKKO informiert. Mit der Behand-
lung durch die beteiligten Leistungserbringer bin ich einverstanden. Ich wurde liber den Zweck und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart. Ich
bin bereit, mich aktiv an der Behandlung zu beteiligen.

Fur den zu versorgenden Behandlungsfall bin ich bis zum Behandlungsende an die beteiligten Leistungserbringer gebunden. Mir ist bewusst, dass ich
alle Leistungserbringer, die an meiner onkologischen Behandlung beteiligt sind, tber meine Teilnahme an PIKKO in Kenntnis setzen soll. In der nachst-
seitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz® wird das Versorgungskonzept und das Behandlungsende naher erlautert. Ich willige
in die Voraussetzungen und den Ablauf gemaR der ,,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz* ein.

Mir ist weiterhin bekannt, dass eine Teilnahme nur moéglich ist, wenn ich kumulativ alle nachfolgend genannten Einwilligungserklarungen
gemaR Ziffer 1 bis 6 abgebe. Ein Exemplar der Teilnahmeerklarung sowie der nachstseitigen Information bekomme ich ausgehandigt.

1. Einwilligung zum Umgang mit meinen Daten

Ich habe in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz* schriftliche Information dartiber erhalten, wie und wo meine
Daten erhoben, verarbeitet und genutzt werden und willige darin ein. Ich habe jederzeit das Recht, die Daten tber mich bei allen Beteiligten einzuse-
hen, abzurufen, ggf. berichtigen, einschranken und léschen zu lassen. Regelmafig werden die gespeicherten Daten nach sechs Jahren geléscht, wenn
sie zur Erfillung der gesetzlichen Anforderungen nicht mehr bendétigt werden. Allgemeine Informationen zum Datenschutz bei der IKK Sudwest gibt es
auf www.ikk-suedwest.de/rechtliches/datenschutzhinweise/. Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten der IKK Stdwest:

Berliner Promenade 1, 66111 Saarbriicken, E-Mail: datenschutz@ikk-sw.de.

2. Einwilligung in die Dokumentation meiner medizinischen Daten

Ich willige darin ein, dass die mit meiner Behandlung und Fallbetreuung zusammenhangenden medizinischen Daten (Behandlungsdaten und Befun-
de) dokumentiert werden. Die Dokumentation erfolgt so, wie es mir dargestellt und in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und
Datenschutz* beschrieben wurde. Die Dokumentation dient ausschlieflich dazu, die Qualitdt meiner Behandlung zu sichern.

3. Einwilligung in die Dateniibermittlung fiir Abrechnungszwecke

Ich willige ein, dass die Leistungserbringer die Daten Name, Vorname, Kontaktdaten, Geschlecht, Geburtsdatum, Versichertennummer, Kassenzei-
chen, Versichertenstatus, Teilnahmedaten, Art der Inanspruchnahme, Behandlungstag, Vergiitungsbezeichnung und ihren Wert, dokumentierte Leis-
tungen, ggfs. Operations- und Prozedurenschlissel, Verordnungsdaten und Diagnosen nach ICD 10 sowie Vertragsdaten an meine Krankenkasse
Ubermitteln. Sofern die Leistung durch einen niedergelassenen Leistungserbringer erbracht wird, werden die vorgenannten Daten zusatzlich an die
Kassenarztliche Vereinigung Saarland (KVS) tbermittelt und meine Krankenkasse Ubermittelt zudem die Daten Name, Vorname, Geburtsdatum, Versi-
chertennummer, Kassenzeichen und Abrechnungsquartal an die KVS, um dieser eine Abrechnungspriifung zu ermdglichen.

Weiterhin willige ich ein, dass die IKK Siidwest meinen Leistungserbringer bzw. die KVS Uber den aktuellen Stand meiner Teilnahme (Einschreibung
bei Leistungserbringer, Teilnahmedaten und Teilnahmestatus) informiert.

4. Einwilligung in die Dateniibermittlung zur wissenschaftlichen Begleitung und Evaluation

Die Leistungserbringung erfolgt im Rahmen des so genannten Innovationsfonds, der u. a. eine Férderung der Behandlung vorsieht. Voraussetzung fir
die Forderung ist, dass eine wissenschaftliche Begleitung und Auswertung der Behandlung erfolgt.

Ich willige ein, dass die mit meiner Versorgung zusammenhangenden medizinischen Daten durch die folgende Einrichtung zur wissenschaftlichen
Begleitung und Auswertung verarbeitet werden:

Universitatsklinikum Jena

Institut flr Psychosoziale Medizin und Psychotherapie (Evaluationsinstitut)

StoystralRe 3

07740 Jena

5. Einwilligung in die Dateniibermittlung von Routinedaten zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung

Ich willige ein, dass meine zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung notwendigen Routinedaten (standardisierte Informationen, die v. a. zu
Abrechnungszwecken erhoben werden) von meiner Krankenkasse pseudonymisiert an die vorgenannte Einrichtung zur wissenschaftlichen Begleitung
und Auswertung Ubermittelt und dort in anonymisierter Form verarbeitet werden. Dies gilt auch fir den Fall eines etwaigen Widerrufs der Teilnahme.

6. Einwilligung in die Entbindung der behandelnden Arzte von der drztlichen Schweigepflicht

Hiermit entbinde ich die mich einschreibenden Arzte von ihrer drztlichen Schweigepflicht und willige ein, dass sie dem vorgenannten Evalua-
tionsinstitut und meiner Krankenkasse meine Kontaktdaten sowie Informationen tiber meinen Gesundheitszustand im Rahmen eines Dokumentations-
bogens zur Einschreibung tbermitteln.

Widerrufsmoglichkeiten

Ich kann meine Teilnahme beenden, indem ich meine Teilnahmeerklarung innerhalb von zwei Wochen nach ihrer Abgabe ohne Angabe von
Griinden in Textform (Brief an IKK Siidwest, Stichwort ,PIKKO“, Berliner Promenade 1, 66111 Saarbriicken; oder E-Mail an info@ikk-
suedwest.de; oder Fax an 06 81/9 36 96-9999) oder zur Niederschrift bei der IKK Sudwest widerrufe. Der Widerruf gilt als fristgerecht, wenn
ich ihn innerhalb der zwei Wochen an die IKK Siidwest absende.

Sofern ein wichtiger Grund vorliegt, kann ich meine Teilnahme unabhéngig davon jederzeit in Textform beenden.

Meine Einwilligung zur Verarbeitung meiner Daten kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen - schriftlich (vgl. oben genannte
Brief-Adresse), miindlich oder elektronisch (vgl. oben genannte Fax- und E-Mail-Angaben).

Ein Anspruch auf eine erneute Teilnahme an dem Versorgungskonzept PIKKO besteht nach einer etwaigen Beendigung der Teilnahme nicht.
Fir die Behandlung meiner Erkrankung kann ich weiterhin die Leistungen des Sozialgesetzbuches V (Gesetzliche Krankenversicherung)
beanspruchen.

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Vertrags erfillt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Datum, Unterschrift des Versicherten Stempel / Unterschrift Arztin / Arzt




Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz — Interventionsgruppe pi l«

Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie — PIKKO

Was ist PIKKO?

Im Projekt PIKKO wird die Regelversorgung um einen zuséatzlichen Beratungs- und Informationspfad erganzt. Die drei zentralen Elemente bestehen
hierbei in der Bereitstellung eines Onko-Lotsen, dem Angebot einer spezialisierten onkologischen Beratung sowie der Implementierung einer Onko-
Datenbank. Betroffene werden von einem Onko-Lotsen systematisch mit allen wesentlichen Informationen versorgt und durch die Therapie begleitet. In
der spezialisierten onkologischen Beratung werden psychische und soziale Bedirfnisse der Betroffenen beriicksichtigt. So bekommen sie die Mdglichkeit
sich in psychosozialen Belangen unterstitzen zu lassen. Die Onko-Datenbank wird als Informationstool in die Versorgung integriert. Sie ermdglicht einen
selbsténdigen und barrierefreien Informationszugang.

Dieses Projekt ist kombiniert mit einer wissenschaftlichen Studie (Evaluation). Das Projekt und die Studie werden durch den Innovationsfonds gefordert.

Was passiert in dem Projekt?

Sie erhalten von Ihrem einschreibenden Arzt umfassende Informationen zu den Bestandteilen und Abldufen im Rahmen des Projekts PIKKO. Sie neh-
men, je nach Einschreibungsdatum, an einer von zwei Vergleichsgruppen teil. In dieser Gruppe (Interventionsgruppe) vermittelt lhr einschreibender Arzt
Sie an einen Onko-Lotsen, schaltet Ihnen einen individuellen Zugang zur Onko-Datenbank frei und verordnet Ihnen bei Bedarf eine Spezialisierte Onko-
logische Beratung (SOB).

Der Onko-Lotse steht lhnen als unmittelbarer Ansprechpartner zur Verfligung, versorgt Sie systematisch mit allen wesentlichen Informationen rund um
Ihre onkologische Erkrankung und begleitet Sie durch die Krebstherapie. Hierbei steht der Onko-Lotse Ihnen auch kurzfristig zur Verfigung und stellt
somit ein niederschwellige Beratungsangebot sicher. Der Onko-Lotse ist zudem Uber eine Patientenhotline erreichbar.

Mit der Onko-Datenbank wird ein umfassendes und einzigartiges digitales Informationsportal fur Tumorpatienten in Deutschland etabliert. Sie ermdglicht
Ihnen einen selbstandigen und barrierefreien Zugang zu Informationen rund um das Thema Krebs. Die Informationen zeichnen sich hierbei insbesondere
durch eine leicht verstandliche sowie individuell an Ihre Bedurfnisse angepasste Aufbereitung aus.

Die Spezialisierte Onkologische Beratung wird von der Saarlandischen Krebsgesellschaft angeboten. Im Rahmen der Spezialisierten Onkologischen
Beratung erhalten Sie einen Zugang zu individuellen und maRgeschneiderten Beratungsangeboten sowie Unterstiitzung in psychosozialen Belangen.
Hierbei werden insbesondere die folgenden Module angeboten: Sozialberatung, Krisenintervention, Psychoedukation, Begleitung bei subsymptomati-
scher Belastung, Angehorigenberatung. Diese werden um eine Erndhrungsberatung, Sportprogramme sowie eine Kunsttherapie erganzt.

Ilhre Teilnahme ist fur Sie freiwillig und fir Sie ohne zusatzliche Kosten. Sie ist jedoch nur moglich, wenn Sie in den nachfolgend beschriebenen Ablauf
einwilligen. Eine Einschreibung in die Interventionsgruppe (diese Gruppe) ist vom 01.11.2018 bis zum 31.03.2020 mdglich. Die Leistungen im Rahmen
des Versorgungsangebots werden bis zum 30.09.2020 angeboten.

Die von lhnen unterzeichnete Teilnahme- und Einwilligungserklarung erhalt die Krankenkasse von Ihrem einschreibenden Arzt. Bei einer Beendigung der
Teilnahme (die jederzeit moglich ist) werden keine weiteren Daten erhoben. Die bereits vorhandenen Daten werden geldscht, sofern sie nicht bereits
einer Anonymisierung zugefiihrt wurden.

Was passiert mit meinen Daten?

Im Rahmen des Projektes PIKKO findet eine Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten der teiinehmenden Versicherten
statt. Dies ist zum einen notwendig, um eine funktionsfahige Projektumsetzung (Einschreibung, Leistungserbringung, Abrechnung) zu gewahrleisten
und zum anderen, um eine wissenschaftliche Evaluation bezliglich der Wirksamkeit von PIKKO durchfiihren zu kdnnen. Die wissenschaftliche Auswer-
tung ist gemal § 92a Abs. 1 Satz 3 SGB V Voraussetzung flr eine Projektumsetzung im Rahmen des Innovationsfonds und dient der Bewertung des
projektbezogenen Nutzens fir die deutsche Gesundheitsversorgung. Die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten findet
hierbei ausschliel3lich im gesetzlich erlaubten Umfang statt und setzt Ihre Einwilligung voraus. Die Einwilligungserklarung ist Bestandteil der Teilnahme-
erklarung.

Die wissenschaftliche Auswertung erfolgt durch ein unabhangiges Evaluationsinstitut (Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Uni-
versitatsklinikums Jena). Mit Ihrer Teilnahmeerklarung willigen sie ein, an Befragungen zur Ermittlung des patientenzentrierten Nutzens teilzunehmen.
Mit Fragebdgen wird lhr korperlicher und psychischer Gesundheitszustand sowie die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung erfasst. Die Fra-
gebdgen werden lhnen vom Evaluationsinstitut mit der Bitte um Ausfillung und anschlieRender Ricksendung Ubermittelt. Alternativ kann sich das
Evaluationsinstitut telefonisch mit lhnen in Verbindung setzen und die Fragebdgen in gemeinsamer Riicksprache mit lhnen ausfiillen. Es ist sicherge-
stellt, dass alle lhre personenbezogenen Daten ausschlieBlich pseudonymisiert verarbeitet werden. Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens
und anderer ldentifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identifizierung des Betroffenen auszuschlieRen oder wesentlich zu
erschweren (§ 3 Abs. 6a BDSG). Um dem Evaluationsinstitut eine Kontaktaufnahme mit Ihnen zu ermdglichen, werden Ihre Kontaktdaten (Name, Ad-
resse, Telefon, E-Mail) durch Ihren einschreibenden Arzt an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Weiterhin werden Angaben zum Alter, zum Bestehen
eines gesetzlichen Betreuungsverhaltnisses, zu den Sprachkenntnissen, zu dementiellen und onkologischen Erkrankungen, zu geistigen Beeintrachti-
gungen sowie zu Beeintrachtigungen des Seh- oder Horapparates an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Die vorgenannten Angaben sind erforderlich,
um dem Evaluationsinstitut eine valide wissenschaftliche Auswertung des Projektes PIKKO zu ermdglichen.

Weiterhin werden dem Evaluationsinstitut Leistungsdaten Ihrer Krankenkasse (z. B. Kosten, Anzahl AU-Tage) in pseudonymisierter Form zur Verfligung
gestellt, um PIKKO hinsichtlich der Kosteneffektivitat und Effizienz beurteilen zu kénnen. Die Fragebogendaten und die Leistungsdaten sind miteinander
nicht verknipfbar. Es ist geplant, mit den Daten einen statistischen Vergleich zweier Versorgungskonzepte durchzufiihren und somit die Wirksamkeit
und den Nutzen von PIKKO zu ermitteln. Die Vergleiche und deren Ergebnisse lassen keine Ruckschlisse auf Ihre Angaben in den Fragebdgen oder
Ihre Leistungsdaten zu. Die Gesamtergebnisse des Projektes sollen anschlieRend anonymisiert, zum Beispiel in der Mitgliederzeitschrift und/oder an
anderer Stelle, veréffentlicht werden.

Wie kann ich an PIKKO teilnehmen?

lhre Teilnahmeerklarung, inklusive der Erklarung zur Datenerhebung, -verarbeitung und -nutzung, wird von lhrem Arzt an |hre Krankenkasse gesendet.
Ubermittelt werden lhre Stammdaten (Name, Anschrift, Geburtsdatum, Versichertennummer), Daten zu lhrem einschreibenden Arzt und lhr Teilnahme-
beginn. lhre Daten werden durch lhren Arzt erfasst, gespeichert und an Ihre Krankenkasse ubermittelt. Eine Genehmigung der Teilnahmeerklarung
durch die Krankenkasse ist nicht erforderlich.

Wie wird der Schutz meiner Behandlungsdaten gewahrleistet?

In dem Projekt PIKKO ist die Einhaltung der &rztlichen Schweigepflicht nach der Berufsordnung der Arzte und dem allgemeinen Strafrecht gewahrleis-
tet, sofern Sie nicht ausdricklich in die Entbindung des Arztes von der arztlichen Schweigepflicht eingewilligt haben. Fur personenbezogene Dokumen-
tationen in der Arztpraxis finden die gesetzlichen Aufbewahrungsfristen unter Berlicksichtigung der berufsrechtlichen Vorschriften sowie § 20 BDSG
Anwendung. Die Teilnahmeerklarung sowie die maschinell gespeicherten Daten werden auf der Grundlage der gesetzlichen Anforderungen (§ 304 SGB
Vi. V. m. § 84 SGB X) bei lhrem Ausscheiden aus dem Projekt PIKKO geldscht, soweit sie fur die Erfillung der vertraglichen oder gesetzlichen Anfor-
derungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. RegelmaRig werden die gespeicherten Daten spatestens nach sechs Jahren geldscht, wenn sie
zur Erflllung der vertraglichen oder gesetzlichen Anforderungen und Vorgaben nicht mehr bendtigt werden. Seit dem 25.05.2018 gilt ein EU-weites
Gesetz zur Verarbeitung personenbezogener Daten (EU-DSGVO). Die entsprechenden Vorgaben werden ebenfalls beachtet.



Anlage 2
[Teilnahmeerkldrung - Leistungserbringer]

Teilnahmeerklarung an dem Vertrag nach § 140a SGB V (iber die Optimierung der
Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den
Innovationsfonds gemal § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie
(,PIKKO®)

Bitte per Fax senden an:
Kassenarztliche Vereinigung Saarland
Europaallee 7-9

66113 Saarbriicken

Fax: 06 81/9 98 37-530

Personliche Angaben (bitte in Druckschrift ausfiillen)

Name Vorname
StraRe/Nr. PLZ/Ort
Betriebsstattennr./ lebenslange Arztnr. Telefonnummer
E-Mail Adresse Fax-Nummer

O

O
O

Ich trete bei... (bitte entsprechendes in dem dafiir vorgesehenen Feld ankreuzen)

Als zugelassenes medizinisches Versorgungszentrum oder zugelassener Arzt im Sinne
des § 95 SGB V,

Als ermdchtigter Arzt oder ermdchtigte Einrichtung im Sinne des § 95 SGB V,

Als zugelassenes medizinische Versorgungszentrum oder zugelassener Arzt im Sinne
des § 95 SGB V mit onkologischem Schwerpunkt, das/der zum Fihren der
Gebietsbezeichnung Facharzt fiir Innere Medizin und Hamatologie und Onkologie
berechtigt ist.

Ich bin lGber die Durchfiihrung der besonderen Versorgung — Optimierung der Versorgung
krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds gemaR §
92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts ,Patienteninformation, Kommunikation und
Kompetenzforderung in der Onkologie (PIKKO)* - informiert worden. Die hierbei
vertraglich vereinbarten Versorgungsziele, Kooperations- und Uberweisungsregeln, die




zugrunde gelegten Versorgungsauftriage, Leistungspflichten und die geltenden
Therapieziele sind mir bekannt.

Ich kenne den Vertrag zur besonderen Versorgung - Optimierung der Versorgung
krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds gemaR §
92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts ,Patienteninformation, Kommunikation und
Kompetenzforderung in der Onkologie (PIKKO)“ (nachfolgend als ,Versorgungsvertrag”
bezeichnet) — zwischen der IKK Siidwest, der Techniker Krankenkasse, der KNAPPSCHAFT,
der Kassenarztlichen Vereinigung Saarland sowie den teilnehmenden Krankenhdusern und
erkldare hiermit meine Teilnahme an dem Versorgungsvertrag.

Mir ist bekannt, dass

e Die Teilnahme an dem Versorgungsvertrag freiwillig ist und von mir spatestens am
dritten Werktag eines Kalendermonats zum Ablauf des (iberndchsten Monats ohne
Angabe von Griinden gekiindigt werden kann,

e Die Kassenarztliche Vereinigung Saarland meine Teilnahme unter Angabe meines
Praxissitzes auf Ihrer Homepage bekannt gibt und die entsprechenden Informationen
weiterhin in der Onko-Datenbank veréffentlicht werden,

e Die Teilnahme an dem Versorgungsvertrag mit Beginn des auf den Zugang der
Genehmigung folgenden Tages beginnt, nicht jedoch vor dem 01.11.2017. Die
Teilnahme steht unter dem Vorbehalt einer Genehmigung
durch die Kassenarztliche Vereinigung Saarland,

e Die Teilnahme an dem Versorgungsvertrag bei Wegfall der Teilnahmevoraussetzungen
gemal der entsprechenden Regelungen in § 6 des Versorgungsvertrages, bei Wegfall
der Fordermittel aus dem Innovationsfonds sowie bei Beendigung des
Versorgungsvertrages endet,

e Ich nach Mitteilung der Krankenkassen Uber das Erreichen der Hochstteilnehmerzahl,
keine weiteren Versicherten einschreiben darf und ich fiir Versicherte, die nach der
entsprechenden Mitteilung eingeschrieben wurden, keinen Anspruch auf Vergiitung
habe.

Mit dieser Teilnahmeerkldarung verpflichte ich mich ausdriicklich zur Einhaltung der
Regelungen des Versorgungsvertrages und hierbei insbesondere zur vertragsgemalen
Erbringung der Leistungen des Versorgungsvertrages sowie zur Einhaltung der
Datenschutzbestimmungen des Versorgungsvertrages.

Weiterhin bin ich damit einverstanden, dass die Kassendrztliche Vereinigung Saarland
monatlich ein Leistungserbringerverzeichnis mit den Daten der teilnehmenden
Vertragsarzte auf ihrer Homepage veroffentlicht.

Gleichzeitig erkldre ich mich mit der Abrechnung und der H6he der Vergitungsanspriiche
entsprechend §§ 14, 15 und 17 in Verbindung mit Anlage 6 des Versorgungsvertrages

einverstanden.

Ich hatte die Moglichkeit mich {iber den genauen Vertragsinhalt zu informieren.



Ich habe in der beiliegenden datenschutzrechtlichen Aufklarung fiir die beteiligten
Leistungserbringer Information darliber erhalten, welche datenschutzrechtlichen
Anforderungen beim Umgang mit personenbezogenen Daten zu beachten sind.

Unterschrift(en):

Flr medizinische Versorgungszentren (MVZ) sowie Gemeinschaftspraxen muss jedes
Mitglied unterschreiben.

Datum (tt.mm.jjjj) Unterschrift(en)

Arztstempel

Datum (tt.mm.jjjj) Unterschrift(en)

Datum (tt.mm.jjjj) Unterschrift(en)



Datenschutzrechtliche Aufklarung fiir die beteiligten
Leistungserbringer

Besondere Versorgung in der Onkologie
nach § 140 a SGB V und nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V - ,,PIKKO*

Wichtige Information zum Umgang mit dem projektbezogenen Datenschutz

Im Rahmen des Projektes PIKKO findet eine Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von
personenbezogenen Daten der teilnehmenden Versicherten statt. Neben der Gewahrleistung eines
funktionsfihigen Teilnahme- und Projektmanagements ist dies insb. zur Durchfiihrung einer
begleitenden wissenschaftlichen Auswertung des Projektes notwendig. GemalR § 4 Abs. 1 BDSG
bzw. § 67b Abs. 1 SGB X ist die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung personenbezogener Daten
hierbei nur zuldssig, soweit eine Rechtsvorschrift dies erlaubt oder anordnet oder der Betroffene
eingewilligt hat. Zu beachten ist, dass Gesundheitsdaten eine besondere Art personenbezogener
Daten im Sinne des § 3 Abs. 9 BDSG bzw. § 67 Abs. 12 SGB X sind, die vom Gesetzgeber fiir
besonders schutzwiirdig erkldrt wurden und dementsprechend die Verarbeitung zusatzlich
erschweren (§§ 13 Abs. 2, 28 Abs. 6 bis 9 und 29 Abs. 5 BDSG bzw. §§ 67a Abs. 1, 67b Abs. 1 S.
2 SGB X). Vor diesem Hintergrund muss der Versicherte, im Rahmen der Einschreibung in das
Projekt PIKKO, angemessen iiber Art und Umfang der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung seiner
Daten aufgeklart werden. Weiterhin erklart sich der Versicherte durch Unterzeichnung der
Teilnahmeerkldrung ausdriicklich mit der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung seiner Daten
einverstanden.

Teilnahmeerklarung

Vor der Teilnahme des Versicherten obliegt es Ihnen, in lhrer Funktion als einschreibender Arzt, mit
dem Patienten die Teilnahmeererkldarung auszufiillen und ihn ausfiihrlich {iber das Projekt sowie
Uber die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung seiner personenbezogenen Daten zu informieren.
Dabei sind die rechtlichen Rahmenbedingungen, die sich insbesondere aus den Vorschriften des
Bundesdatenschutzgesetzes (BDSG), des Fiinften Sozialgesetzbuchs (SGB V) sowie des Zehnten
Sozialgesetzbuchs (SGB X) ergeben, beim Umgang mit personenbezogenen Patientendaten streng
zu beachten.

An dieser Stelle sei auch darauf verwiesen, dass die teilnehmenden Arztpraxen/Kliniken
gem. § 9 Abs. 1 BDSG i. V. m. Anlage (zu § 9 Abs. 1 BDSG) dazu verpflichtet sind, die technischen
und organisatorischen MaRnahmen zu treffen, die erforderlich sind, um einen hinreichenden
Schutz von personenbezogenen Daten zu gewadhrleisten. Insgesamt kdnnen Sie sich zum Thema
Datenschutz an den Empfehlungen zur drztlichen Schweigepflicht, Datenschutz und
Datenverarbeitung in der Arztpraxis (hrsg. durch die Bundesarztekammer sowie die
Kassenirztliche Bundesvereinigung, in: Deutsches Arzteblatt, Jg. 111, Heft 21) orientieren. Die
Empfehlungen enthalten eine Technische Anlage, die einen allgemeinen Uberblick (iber
organisatorische und technische SicherheitsmaRnahmen fiir die IT-Infrastruktur sowie das
Dokumentationswesen der Arztpraxis gibt. Diese haben wir lhnen zu lhrer Information beigefiigt.

Die Teilnahmeerkldrung des Versicherten, inklusive der Erkldirung zur Datenerhebung,

verarbeitung und -nutzung, ist von dem einschreibenden Arzt unverziiglich an die zustandige
Krankenkasse zu Ubermitteln. Die Ubermittlung erfolgt per Post. Die zu libermittelnden Daten
umfassen  die  Stammdaten des  Versicherten  (Name, Anschrift, Geburtsdatum,



Versichertennummer), die Daten des einschreibenden Arztes sowie den Teilnahmebeginn. Die zu
Ubermittelnden Daten werden im Rahmen der Teilnahmeerklarung durch den einschreibenden Arzt
erfasst, gespeichert und an die zustdndige Krankenkasse tibermittelt.

Weiterhin libermittelt der einschreibende Arzt einen Dokumentationsbogen zur Einschreibung an
das Institut fiir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Universititsklinikums Jena. Der
Dokumentationsbogen zur Einschreibung wird per Fax lbermittelt. Bei der Ubermittlung ist
unbedingt sicherzustellen, dass die eingegebene Faxnummer des Empfangers korrekt ist. Sofern
Kurzwahlnummern im Faxgerdt gespeichert wurden, sind diese in regelmaRigen Abstinden nach
dem Vier-Augen-Prinzip zu Uberpriifen. Bestehen Zweifel an der Aktualitit der Faxnummer, sollte
vorab mit dem Empfinger Kontakt aufgenommen werden. Nach dem Versand sollte die Fax-
Vorlage unmittelbar aus dem Faxgerdat entnommen werden.

Schweigepflicht

Die Einhaltung der Schweigepflicht ist von den teilnehmenden Arzten nach § 9 Abs. 1 BO sowie
§ 203 StGB zu gewadhrleisten. Der strafrechtlichen Schweigepflicht unterliegen auch die beim
teilnehmenden Arzt berufsmaRig tatigen Gehilfen. Der Arzt ist berufsrechtlich dazu verpflichtet,
diese Personen Uber ihre Verschwiegenheitspflicht zu belehren und dies auch schriftlich
festzuhalten.

Behandlungsdokumentation

Im Rahmen der Leistungserbringung ist der Behandelnde zur umfassenden Dokumentation nach
§§ 10 BO, 630f BGB verpflichtet. Die Empfehlungen zur drztlichen Schweigepflicht, Datenschutz
und Datenverarbeitung in der Arztpraxis (vgl. hierzu Abschnitt Teilnahmeerkldarung, Abs. 2)
kénnen hierbei zur Orientierung herangezogen werden.

Onko-Lotse

Der Onko-Lotse fungiert als direkter Ansprechpartner fiir die teilnehmenden Versicherten. Er
erbringt insbesondere Beratungsleistungen (keine medizinische Beratung) gegeniiber dem
Versicherten und begleitet diesen durch den onkologischen Behandlungsprozess. Die
Kommunikation erfolgt hierbei in persdnlichen Gesprachen sowie per Telefon.

Zur telefonischen Erreichbarkeit des Onko-Lotsen wird eine Patientenhotline eingerichtet und durch
die beteiligten Onko-Lotsen betrieben. Es ist zwingend darauf zu achten personenneutral zu
kommunizieren und keine personenbezogenen Daten an den Anrufer zu lbermitteln, sofern
dessen Identitdt sowie dessen Berechtigung zur Kenntnisnahme der Daten nicht zweifelsfrei
festgestellt werden kann. Sofern personenbezogene Daten des Betroffenen an einen Angehdrigen
des Betroffenen Ubermittelt werden, ist eine ausdriickliche Einwilligung des Betroffenen hierzu
erforderlich.

Onko-Expert-Fon

Das Onko-Expert-Fon dient dem fachlichen Austausch der beteiligten Leistungserbringer. Es wird
von Arzten mit einer hohen onkologischen Expertise betreut. Sofern Sie als behandelnder Arzt das
Onko-Expert-Fon zum Zwecke eines medizinischen Konzils nutzen mochten, ist zwingend darauf
zu achten, dass sdmtliche fallbezogenen sowie sonstigen Daten personenneutral kommuniziert
werden. Insbesondere ist darauf zu achten, dass Krankheitsverldufe, therapeutische MaRnahmen
und Alternativen sowie Diagnosen und Befunde nicht personenbezogen geschildert werden.
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Versand TN — Liste

an KK
VerswhertennL.Jmmer/ Excel Liste
pers. Daten/ Diagnose/ . v

mit TN
Arztdaten
TN — Liste ist

eingegangen

Sachbearbeiter
KK A\ 4
Ablage TN — Liste fur
spatere interne }
Internes
Laufwerk

M)

Auswertung

Excel TN —
Liste erfasst



Krankenpfleger/
MFA mochte
sich als Onko-
Lotse bewerben

B Hauptprozess: Auswahlverfahren Onko- Lotsen

Einsendung der
Bewerbungsunterlag
en an IKK Stidwest

Kranken-

pfleger/
MFA

Digital:
Bewerbung

Selektion der
potenziellen
Bewerber

Bewerbung Erfassung der
. Erfassung
ist Bewerberdaten ist erfolat
eingegangen (fur 3 Jahre) g

pe'r\APglst/ Sachbearbeiter

ai
der IKK Excel
Tabelle

Personliche Daten/ Zeugnisse/

Angaben Uber Berufsstand/

Qualifikationen/ Weiterbildungen/
Praxisdaten (Raumlichkeiten,
Standort)/ Arztdaten (Expertise,

Onkologie-Vereinbarung)/
Einverstandniserklarung

Fachabteilung
der IKK

Personliche Daten/ Zeugnisse/
Angaben lber Berufsstand/
Qualifikationen/ Weiterbildungen/
Praxisdaten (Rdumlichkeiten,
Standort)/ Arztdaten (Expertise,
Onkologie-Vereinbarung)/
Einverstandniserklarung

Legende:
MFA Medizinische
Fachangestellte

Auswertung
ist erfolgt

Abstimmung ber
10 ausgewdhlte
Bewerber

Auswahl-
gremium

Ubermittlung der
Entscheidung

Abstimmung
erfolgt

Fachabteilung
der IKK

per Post Zu/ Absage

Personliche
Daten




B 1+ B 2 Nebenprozess: Auswahlverfahren Onko-Lotsen/ Zu- bzw. Absage

Zusage

Bewerber

wurden
ausgewahlt

Versand Zusage
zum Onko -
Lotsen

Zusage ist bei
Krankenpfleger/
MFA

eingegangen

per Post

Fachabteilung
der IKK

Sendung Bestatigung

der Zusage
Zusage in
Papierform 3
Bestatigung
ist
eingegangen
Personliche
Daten

Erfassung Bestatigung
(far 3 Jahre)

€

Bestatigung
erfasst

Ablage Bestatigung

Ablage erfolgt

Krankenpfleger/
MFA

per Post/
Mail

Sachbearbeiter
IKK

Excel Liste
mit Ricklauf

Sachbearbeiter
IKK

Ordner in
Papierform

Bestatigung
mit
Unterschrift

Absage

Personliche Daten/ Zeugnisse/
Angaben lber Berufsstand/
Qualifikationen/ Weiterbildungen/
Praxisdaten (Raumlichkeiten,
Standort)/ Arztdaten (Expertise,
Onkologie-Vereinbarung)/
Einverstandniserklarung

Personliche Daten/ Zeugnisse/
Angaben Uber Berufsstand/
Qualifikationen/ Weiterbildungen/
Praxisdaten (Raumlichkeiten,
Standort)/ Arztdaten (Expertise,
Onkologie-Vereinbarung)/
Einverstandniserklarung

Fachabteilung
der IKK

Bewerber
wurde nicht
ausgewahlt

Bewerber-

unterlagen
J

zusammen mit

( Sendung Absage
L Bewerberunterlagen

Absage
versandt

( Entsorgung Daten des

Sachbearbeiter
der IKK
Digital: Excel

Listen/
Bewerber-
unterlagen

L Bewerbers (Loschung)

Daten

entsorgt




C Hauptprozess: Auswahlverfahren Onko-Expert-Fon

Teilnehmender
Arzt/Klinik hat
Interesse

Bewerbung Erfassung der Selektion der Abstimmung Gber
. Erfassung . Auswertung .

ist Bewerberdaten ist erfolat potenziellen ist erfolat 3 ausgewdhlte
eingegangen (fur 3 Jahre) J Bewerber J Arzte/ Kliniken

Abstimmung Ubermittlung der
erfolgt Entscheidung

Sendung Bewerbung
an IKK Stidwest

Fachabteilung
der IKK

per Post Zu/ Absage

achabteilung
der IKK
Sudwest

per Post/ Arzt/ Sachbearbeiter Excel Tabelle Auswahl-
Mail Klinik der IKK zur

Erfassung

gremium

PDF Dokument
Selbstauskunftsbogen/
Datenfreigabeerklarung

Personliche und
praxisbezogene
Daten (Standort/
Raumlichkeiten
etc)

Personliche und
praxisbezogene

Daten Standort/
Raumlichkeiten

etc)




C 1+ C 2 Nebenprozess: Auswahlverfahren Onko-Expert-Fon/ Zu- bzw. Absage

Zusage
Arzte Versand Zusage
wurden zum Onko-Expert-
ausgewahlt Fon

Fachabteilung
der IKK

per Post

Zusage

Zusage ist bei
Arzt/ Klinik
eingegangen

Sendung Bestatigung
der Zusage

Bestatigung
ist
eingegangen

y

Erfassung Bestatigung
(fur 3 Jahre)

Bestatigung
erfasst

Ablage Bestatigung

Ablage erfolgt

Legende:
LAN Lebenslange Arztnummer
BSNR Betriebsstatten Nummer
IK Identifikationsnummer
per Post/
Mail LAN/ BSNR bei
niedergelassen
- em Arzt/ IK—
Papier: Nummer/
Bestatigung Name/
J .
Anschrift des
Arztes o. der
Klinik
Excel Liste
mit Ricklauf

Sachbearbeiter
IKK

Sachbearbeiter
IKK

Papier:
Ordner

LAN/ BSNR bei
niedergelassen
em Arzt/ IK—
Nummer/
Name/
Anschrift des
Arztes o. der
Klinik

Absage

Legende:
LAN
BSNR

IK

Lebenslange Arztnummer
Betriebsstatten Nummer
Identifikationsnummer

Fachabteilung
der IKK

Personliche und
praxisbezogene
Daten (Standort/
Raumlichkeiten
etc)

Papier:
Bewerber-
unterlagen

Personliche und
praxisbezogene
Daten (Standort/
Raumlichkeiten
etc)

/
/

Sachbearbeiter
der IKK

@

Digital: Excel
Listen/
Bewerber-
unterlagen

Bewerber
wurde nicht
ausgewahlt

Sendung Absage
zusammen mit
Bewerberunterlagen

Absage
versandt

Entsorgung Daten des
Bewerbers (Loschung)

Papier: Bewerber-

unterlagen

e

Daten

entsorgt




A 1.4 + A 2.4 Nebenprozess: Evaluation

A

v

v v

Vorbereitung Vorbereitung
Evaluation @ Evaluation der Onko-
Perspektive der Datenbank
Leistungserbringer

Vorbereitung
abgeschlossen

Vorbereitung

Evaluation
Versichertenperspek

tive

Vorbereltung
Evaluation
Kostenperspektlve

Vorbereitung
abgeschlossen

Vorbereitung

abgeschlossen

2 §

Ubermittlung der Ubermittlung der
per Fax Kontgktdaten der ( Ubermlttlung der “ Kontaktdaten der Ubermittlung der
Versicherten SFTP- Routinedaten Leistungserbringer Nutzungsdaten der
Server (Krankheitsdaten) Onko-Datenbank
vgl. Dokumenta der Versicherten
Anlage tionsbogen + Eingang der ¢
4. i
Eingang der Excel Kontaktdaten
Kontaktdaten Datei Eingang der Eingang der
Fragebogen Routinedaten Nutzungsdaten
s v
¢ Befragung der ¢
Befrz.agung der Leistungserbringer
Versicherten

Auswertung der
v Routinedaten

Auswertung der
Nutzungsdaten

Auswertung Auswertung

4 abgeschlossen
@ abgeschlossen Auswertung der g
Auswertung der Befragungen
Befragungen
SPSS ‘ v

Auswertung
abgeschloss
en

per Post/ per
Telefon

\_/
Vorbereitung
abgeschlossen

Befragung
abgeschlossen

Befragung
abgeschlossen

SPSS

Auswertung
abgeschlossen

‘Q‘
fr\g/‘
Abfassen eines
Evaluationsberichts

v

Evaluationsbericht
liegt vor




Anlage 6 [Dokumentationsbogen zur Einschreibung - Kontrollgruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Formblatt zur Ubermittiung o
Name, Vorname des Versicherten Studien relevanter Angaben
an das Evaluationsinstitut

Bitte per Fax senden an:

Universitatsklinikum Jena
Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie

Kostentrigerkennun Versicherten-Nr. Status Fax-Nummer: 03641-9 36 540
I . .
Betriebsstatten-Nr. rzt-Nr. Datum
| | PIKKO

Telefonnummer des Versicherten (bitte eintragen):

Fiir die Evaluation des Versorgungskonzepts PIKKO werden den Teilnehmern Fragebdgen vorgelegt. Die folgenden Ein- bzw. Ausschlusskri-
terien sollen sicherstellen, dass den Teilnehmern eine aktive Teilnahme an der Fragebogenerhebung maoglich ist:

Der Patient darf nur eingeschlossen werden, wenn alle der folgenden Einschlusskriterien erfiillt sind:

Bestehendes Versicherungsverhaltnis zur TK, zur KNAPPSCHAFT oder zur IKK Stdwest

Gesicherte Diagnose der Diagnosegruppen C00 bis C97 und/oder D45 bis D48 nach ICD-10

Lebensalter zwischen 18 und 90 Jahren bei Einschreibung in den Vertrag

Aktive onkologische Therapie (Hierzu gehéren sowohl Patienten in der Erstdiagnose, im Rezidiv als auch im Ubergang in die palliative Versorgung

Der Patient darf nicht eingeschlossen werden, wenn eines der folgenden Ausschlusskriterien erfiillt ist:

Bestehendes gesetzliches Betreuungsverhaltnis

Demenzerkrankungen der Diagnosegruppen FOO bis FO3 nach ICD-10

Geistige Beeintrachtigungen der Diagnosegruppen F70 bis F79

Erheblicher Verdacht auf das Vorliegen einer Demenzerkrankung oder einer geistigen Beeintrachtigung

Vorliegen von anderen Griinden, die die aktive Teilnahme an einer Fragebogenerhebung maRgeblich beeintrachtigen kénnten (z. B. unzureichen-
de Deutschkenntnisse in Wort und Schrift, starke Seh- oder Hérbehinderung)

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Projekts erflllt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Adresse des Arztes/Arztstempel Datum, Unterschrift des Arztes




Anlage 3: Onko-Lotsen-Schulung

Anlage 3a: Curriculum
Anlage 3b: Stundenplan (1. Welle)

Anlage 3c: Stundenplan (2. Welle)



Anlage 3a: Curriculum



Onkolotsen-Schulung 2018

Umfang und Leistung

Die Schulung umfasst 80 Stunden Prasenzzeit, aufgeteilt auf zwei zeitlich voneinander getrennte
Wochen:

1. Woche: 05.02.2108 —09.02.2018
2. Woche: 06.08.2018 — 10.08.2018

Zusatzlich werden alle zwei Wochen Telefonkonferenzen mit Fallvorstellungen durch die Teilnehmer von
18.00 - 19.00 Uhr durchgefiihrt. Termine hierfir sind:

20.02.2018
06.03.2018
20.03.2018
03.04.2018
17.04.2018
02.05.2018
15.05.2018
29.05.2018
. 12.06.2018
10. 26.06.2018
11. 10.07.2018
12. 24.07.2018

©E NV e W e

Am Ende jeder Woche steht eine Abschlusspriifung an. Diese setzt sich jeweils zusammen aus einem
schriftlichen Test (Multiple-Choice) und einer praktischen Ubung (Interview).

Einflihrung

e Vorstellung des Projektes PIKKO

e Bedeutung des Internets im Gesundheitswesen

e Aufgaben/Funktionen des Onkolotsen — Welche Mdéglichkeiten bietet die Funktion des
Onkolotsen?

o Vorstellung des konkreten Schulungsinhaltes

o Vorstellung der Teilnehmer

e Wiinsche, Anregungen fir Workshops?




Onkolotsen-Schulung 2018

Block 1 — Medizinische Inhalte & Datenbank

e Evidenzbasierte Medizin — Was ist das?
o Schulmedizin & Komplementarmedizin vs. Alternativmedizin
e Medizinisches Update zu Krebs und aktuelle Behandlungsmethoden
e Kurative vs. Palliative Medizin
e Haufige Krebsarten und deren Besonderheiten bei Diagnose und Therapie (Brust-, Darm-,
Prostata-, Lungenkrebs)
e QOrientierung und Umgang mit Datenbank
o Wo finde ich was? Welche Funktionen gibt es?

Block 2 — Aktives Mitwirken & Nebenwirkungsmanagement (NWM)

e Konzept der Selbstwirksamkeit, Motivation; Moglichkeiten und Risiken von (falschem) Mitwirken
an der Behandlung; Compliance
e Additive & supportive MaBnahmen
e  Welche komplementidren Methoden sind moéglich und evidenzbasiert?
o Welche biologischen Stoffe werden oft vom Patienten erfragt? Was ist gerade ,,in“?
Wirken Sie?
e Korperliche Aktivitat: Sport, Physiotherapie, Ergotherapie
o Vorteile korperlicher Bewegung
o Wann hilft was?
e Erndhrung: gesunde Erndhrung, PEG, kiinstliche Erndhrung
o Was ist gesunde Erndhrung?
o Einfluss der Erndahrung auf die Krebserkrankung und Therapie
o Wannist eine kiinstliche Erndhrung sinnvoll?
¢ Nebenwirkungsmanagement: Was kann wo, wie getan werden?
o Welche Nebenwirkungen kommen am haufigsten vor?
o Was kdnnen Patienten (selbst) dagegen tun?

Block 3 — Psychoonkologie

e Zusammenwirken von Kérper und Psyche, psychische Herausforderungen bei einer
Krebserkrankung, was bedeutet Lebensqualitat
e Therapieformen, (Hilfs-)Angebote, Moéglichkeiten, Ansprechpartner
e Krankheitsverarbeitung: Ressourcen aufbauen und starken, Spiritualitdt, Umgang mit
Angehdrigen
e Problemfille: wenn psychische Stérungen die Behandlung erschweren
o Depression, Suizidalitat, Angst- und Zwangsstorungen




Onkolotsen-Schulung 2018

Block 4 — Ressourcen & Abgrenzung

e Wie kann ich mir zeitliche Ressourcen verschaffen flir meine Arbeit als Onkolotse?
e Abgrenzung, Empathie ohne Mitleid, Hilfe zur Selbsthilfe sein

Kommunikation

e Grundlagen

o Was ist Kommunikation, welche Arten gibt es?

o Wahrnehmen und interpretieren

o Sprachmuster & Kommunikationsthemen

o Wissen, was man will: Ziele, Wiinsche, BedUirfnisse formulieren konnen
e Beratungsgesprache fiihren

o Wie sind solche Gesprache aufgebaut? Was muss beachtet werden?

o Gesprachstechnik Aktives Zuhoren: Paraphrasieren, Spiegeln, ...

o Gesprache zwischen Patient u. Angehorigen

o Gesprache zwischen Patient u. Arzt

o Die Rolle des Onkolotsen
o Konflikte & Krisen

o Feedback geben und Feedback nehmen

Missverstandnisse und aneinander vorbei kommunizieren

o Entscheidungssituationen, Problemldsung, Argumentation

o Umgang mit schwierigen Patienten (,,Der Stille”, ,Der Gesprachige”)

o Umgang mit unangenehmen Themen (Sex, Urin-, Stuhlgang, etc.)
Block 6 — Sozialrecht

e Versorgungsnetze der Onkologie — Wer ist bisher fir was zustandig?
o Ansprechpartner / Weiterleitungsstellen (Verweis auf Krankenkassen-Leistungen)
o Akutversorgung, Rehabilitation, Sozialberatung, psychologische Beratung,

Tumorberatungsstellen

e Leistungen der GKV (SGB V)

e Rehabilitation und Kuren & Pflege und Pflegeleistungen (SGB XI)

e Sozialhilfe (SGB XII); Arbeit; Rente

e Finanzielle Hilfen

e Besondere/weitere Leistungen oder Situationen: Behinderung und Schwerbehinderung,

psychologische Hilfen, rechtlicher Rat, Vorsorge




Onkolotsen-Schulung 2018 _

Abschluss

e Abschluss Evaluation & Feedback
e Verabschiedung
o Vergabe der Zertifikate



Anlage 3b: Stundenplan (1. Welle)



Onkolotsen-Schulung 2018 - Stundenplan

Ort: IKK Stidwest, HafenstraBe 16, 4.0G, Raum 472, 66111 Saarbriicken

Zeit Montag Dienstag \ Mittwoch Donnerstag Freitag
Einfilhrungsveranstaltung Block 1 - Block 2 - Block 5 -
08.00 - Vorstellung, Netzwerke in der Medizin Aktives Mitwirken Kommunikation 1. Lernzielkontrolle
10.00 Onkologie Evidenzbasierte Medizin, Komplementar- und Gesprache zwischen Arzt &
Behandlungsalgorithmen Alternativmedizin Patient / Onkolotsen
DozentIN: Herr C. Keinki Frau J. Hiibner Herr S. Wagner Frau J. Hiibner Herr C. Keinki,
(SHG) Frau M. Faber (SHG Herr Born (Dipl.-Theologe) Frau S. Salomo
Plasmozytom)
Einfiihrungsveranstaltung Block 1 - Block 2 - Block 5 - Block 5 -
10.00 - Evidenzbasierte Medizin Medizin Aktives Mitwirken Kommunikation Kommunikation
12.00 Umgang und Orientierung in Komplementar- und Gesprache zwischen Arzt & Aktives Zuhoren, schwierige
der Datenbank Alternativmedizin Patient / Onkolotsen Gesprachspartner
DozentIN: Herr C. Keinki Frau J. Hiibner Frau Kreutzer Frau J. Hiibner Herr C. Keinki,
(SHG) Frau M. Faber (SHG Frau + Herr Riickert (Krebs & Frau + Herr Riickert (Krebs & Frau S. Salomo
Plasmozytom) Familie) Familie)
12.00 - 13.00 Mittagspause
Block 5 - Kommunikation Block 5 - Block 3 - Block 5 - Block 5 -
13.00 - Basics, 4-Ohren, Sender- Kommunikation Psychoonkologie Kommunikation Kommunikation
15.00 Empfénger, SPIKES Beratungsgesprache fihren Einflhrung, Krebs und Psyche | Gespriche zwischen Aktives Zuhdren, schwierige
Angehoérigen & Patient / Gesprachspartner
Onkolotsen
DozentIN: Frau A. Momberg, Frau J. Hiibner Frau Schwarz-Fedrow Frau J. Hiibner Herr C. Keinki,
(SHG) Frau S. Salomo Herr Ernst (Blasenkrebs; Frau + Herr Riickert (Krebs & Frau + Herr Riickert (Krebs & Frau S. Salomo
Frau Faber(SHG Plasmozytom); Fam. Pitzius (Blasenkrebs) Familie) Familie)
Frau Otto (KISS)
Block 5 — Block 5 — Block 3 — Psychoonkologie Kommunikation / Feedback-Runde;
15.00 - Kommunikation Kommunikation Therapieformen, Angebote Selbststudium Verteilung TelKos,
17.00 Basics, non-verbale Beratungsgesprache fuhren Vorbereitung auf 1. Evaluation
Kommunikation Zwischenprifung
DozentIN: Frau A. Momberg, Frau J. Hiibner Frau Schwarz-Fedrow Frau J. Hiibner Herr C. Keinki,
(SHG) Frau S. Salomo Herr Ernst (Blasenkrebs; Frau + Herr Riickert (Krebs & Frau + Herr Riickert (Krebs & Frau S. Salomo
KISS Fam. Pitzius (Blasenkrebs) Familie) Familie)
0




Onkolotsen-Schulung 2018 - Stundenplan

Ort: IKK Stidwest, HafenstraBe 16, 4.0G, Raum 472, 66111 Saarbriicken

Zeit Montag Dienstag Mittwoch Donnerstag Freitag
Willkommen zuriick Block 3 - Block 6 - Block 2 -
08.00 - Block 2 - Psychoonkologie Sozialrecht NWM 2. Lernzielkontrolle
10.00 Aktives Mitwirken Abgrenzung, eigene Nebenwirkungsmanagement
Erndhrung Ressourcen, Komorbiditdten
DozentIN: Frau G. Reinert Frau R. Wern Frau C. Kukula Frau J. Hiibner Herr C. Keinki,
Frau S. Salomo
Block 2 - Block 3 - Block 6 - Block 2 -
10.00 - Aktives Mitwirken Psychoonkologie Sozialrecht NWM Ubergabe der Zertifikate
12.00 Erndhrung Abgrenzung, eigene Nebenwirkungsmanagement mit Fotos
Ressourcen, Komorbiditdten
DozentIN: Frau G. Reinert Frau R. Wern Frau C. Kukula Frau J. Hiibner Herr C. Keinki,
Frau C. Bubel (Glowreich) Frau S. Salomo
12.00 - 13.00 Mittagspause
Block 2 - Block 2 - Fallvorstellung Block 2 - Block 5 -
13.00 - Aktives Mitwirken Aktives Mitwirken Nachholung aus den TelKos Aktives Mitwirken Kommunikation Spezial
15.00 Erndhrung Korperliche Aktivitat Spiritualitat Zusammenfassung der
TelKos
DozentIN: Frau G. Reinert Frau A. Lieb T. Martini Herr D. Born Herr C. Keinki,
A. Crauser Frau S. Salomo
Usability Testung Block 2 - Selbststudium Datenbank — Feedbackrunde,
15.00 - Onkolotsinnen Aktives Mitwirken Ubungen & Fallbeispiele Abschlussevaluation
17.00 Korperliche Aktivitat
DozentIN: Herr C. Keinki, Frau A. Lieb Herr C. Keinki, Herr C. Keinki,
Frau S. Salomo Frau S. Salomo Frau S. Salomo




Anlage 3c: Stundenplan (2. Welle)



Onkolotsen-Schulung 2019

Intensivwoche vom 22. bis 26. Juli 2019
Ort: IKK Siidwest, HafenstrafSe 16, 4.0G, Raum 472, 66111 Saarbriicken

Zeit

08.00 -
10.00

Montag

Einfiihrungs-
veranstaltung

Herr C. Keinki

10.00 -
12.00

Kommunikation

Frau A. Momberg,
Frau S. Salomo

Dienstag

Erndhrung

Frau H. Dillinger

Mittwoch
SHG Blasen- SOB
krebs
8.00-11.00 9.00-11.00
Frau Bluk

Donnerstag

Kommunikation

Frau K. Claug3,
Frau S. Salomo

Vorstellung der Selbsthilfe
11.00-12.00
Frau Otto

Palliative Versorgung

Herr Distler

Stundenplan

Freitag

KAM (9.00 bis 12.00)

Frau J. Hiibner

Samstag

12.00-
13.00

Mittagspause

Mittagspause

Mittagspause

Mittagspause

Mittagspause

13.00-
15.00

15.00-
17.00

Psychoonkologie

Frau Schwarz-Fedrow

Bewegung

Frau A. Lieb

Sozialrecht

Frau Kukula

PIKKO-Datenbank

Herr C. Keinki
Frau S. Salomo

“

Kennenlernen ,alte
Onkolotsen

Herr C. Keinki,

Frau S. Salomo

17.00-
19.00

Tanzworkshop mit
Vortragen
16.00-19.00

Tanzwork-
shop mit
Vortragen




Onkolotsen-Schulung 2019

Programm zum Tanzworkshop 26.-27. Juli 2019
Ort: SV Saar 05 Tanzsport e.V., Tanzsportzentrum, StrafSe des 13. Januar, 10, 66121 Saarbriicken

Freitag, 26. Juli 2019

16:00 - 16:45
16:45 - 17:30
17:30-17:45
17:45 - 18:15
18:15-19:00

Begriifung und Einfihrung: Krebs — was passiert mit mir?
Tanzen — Die ersten Schritte

Pause

Vortrag — Selber aktiv werden!

Tanzen — Den Tag entspannt ausklingen lassen

Samstag, 27. Juli 2019

10:00 - 10:30
10:30-11:15
11:15-12:00
12:00 - 12:45
12:45-13:30
13:30-14:15
14:15-14.30
14:30 - 15:15
15:15 - 15:45

Tanzen — Wiederholung und neue Schritte

Vortrag — Wissen hilft!

Tanzen — Langsam kommen die Schritte in den FiiBen an
Mittagspause

Vortrag — Nebenwirkungen, was hilft?

Tanzen — SpaR bei der Bewegung

Pause

Vortrag — Was kann ich selber tun?

Abschlusstraining

Mehr zum Tanzprojekt: https://stiftung-perspektiven.de/Veranstaltungsportal/Tanzsportprojekt/

Hospitation und Patenschaften mit aktiven Onkolotsen

In KW 31 und 32 (29. Juli — 09. August 2019) hospitieren alle angehenden Onkolotsen bei bereits
geschulten und aktiven Onkolotsen. Vorgesehen sind 2 Termine, die individuell abgesprochen
werden kénnen.

Hierflr werden in der ersten Intensivwoche Patenschaften zwischen bereits aktiven und noch
auszubildenden Onkolotsen geschlossen. Die genaue Terminabsprache kann dann individuell
zwischen Paten und neuen Onkolotsen erfolgen.

Abschlussveranstaltung am 14. August 2019
Ort: IKK Siidwest, HafenstrafSe 16, 4.0G, Raum 472, 66111 Saarbriicken

e (08:00-08:30
e (08:30-11:00
e 11:30-12:30
e 12:30-13:30
e 13:30-14:00

BegriiRung

Fallvorstellung der einzelnen Onkolotsen
Abschlusspriifung

Gemeinsame Evaluierung & Foto-Termin
Vergabe der Zertifikate & Steckbriefe


https://stiftung-perspektiven.de/Veranstaltungsportal/Tanzsportprojekt/
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1. Ausgangssituation

Ein niederschwelliger Zugang zu zielgruppengerechten und qualitidtsgesicherten
Informationsangeboten wird im nationalen Krebsplan als Ziel 11a formuliert. Hierdurch soll
die Patientenkompetenz = gefordert (Ziel 12b) wund somit die partizipative

Entscheidungsfindung (Ziel 13) gestiirkt werden'.

Die Stirkung der Patientenkompetenz hat aber nicht nur ethische bzw. moralische Griinde,
sondern fiihrt langfristig auch zu einem geringeren Verbrauch von medizinischen Ressourcen,
was malgeblich zur Verbesserung der Gesundheitsversorgung hinsichtlich Effizienz und
Wirtschaftlichkeit beitrdgt. Denn durch eine niedrige Gesundheitskompetenz resultieren mehr
Hospitalisierungen, eine hohere Frequentierung von Notaufnahmen, mehr Fehleinnahmen von
Arzneimitteln, eine geringere Adhédrenz und einer geringeren Inanspruchnahme von
Vorsorgeuntersuchungen und Priventionen. Das fiihrt schlieBlich insgesamt zu einem
schlechteren allgemeinen Gesundheitszustand und groBerer Barrieren fiir die

. . P 2
Inanspruchnahme einer addquaten medizinischen Versorgung”.

' Bundesministerium  fiir ~Gesundheit. Nationaler ~Krebsplan - Handlungsfelder, Ziele und

Umsetzungsempfehlungen. Berlin: Druckerei im Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales; 2012.

% Berkman ND, Sheridan SL, Donahue KE, Halpern DJ, Crotty K. Low health literacy and health outcomes: an
updated systematic review. Ann. Intern. Med. 2011;155(2):97-107. doi:10.7326/0003-4819-155-2-201107190-
00005.
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Analog hierzu fiihrt eine stiarkere Beteiligung von Patienten an Entscheidungsprozessen in der
medizinischen Versorgung dank verstiarkter Gesundheitskompetenz zu einer hoheren
Behandlungszufriedenheit, einer verbesserten Therapieadhirenz, weniger
Entscheidungskonflikten, einem verbesserten Gesundheitsverhalten und einem besseren
globalen Gesundheitsstatus. SchlieBlich ergibt sich eine verbesserte Therapiesicherheit fiir die
Patienten und es resultiert eine geringere Inanspruchnahme von Kkostenintensiver
medizinischer Versorgung®. Somit kann gleichzeitig die Allokation der finanziellen

Ressourcen im Gesundheitswesen verbessert werden.
2. Zielsetzung

Patienten und Angehorige setzen immer héufiger nicht-drztliche Informationsquellen zur
Verbesserung des Wissensgefilles zwischen Arzt und Patient ein. Oftmals kann jedoch die
Qualitét, Relevanz und Aktualitidt von Gesundheitsinformationen von Betroffenen bzw. Laien

oftmals nicht adiiquat eingeschiitzt werden. Es resultiert Unklarheit und Verwirrung®.

Ungeachtet eines Informationsgefilles zwischen Arzt und Patient, stellt insbesondere die
Komplexitit der vorhandenen Versorgungsstrukturen bzw. Versorgungsangebote eine

wesentliche Barriere in der addquaten und zielgruppenorientieren Behandlung dar.

 Coulter A, Ellins J. Effectiveness of strategies for informing, educating, and involving patients. BMJ.

2007;335(7609):24-27. doi:10.1136/bm;j.39246.581169.80.

* Bocken J. Gesundheitsmonitor 2004: die ambulante Versorgung aus Sicht von Bevolkerung und Arzteschaft.

Giitersloh: Bertelsmann Stiftung; 2004.
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Aus diesen Griinden beschreibt dieses Pflichtenheft detailliert die Prozesse, welche den
wesentlichen Teil zur Verbesserung der Gesundheitskompetenz im Rahmen des PIKKO-

Projektes beinhalten:

* Entwicklung und Bereitstellung der ,,Onko-Datenbank*
* Entwicklung und Bereitstellung des ,,Onko-Ordners*
* Entwicklung und Durchfiihrung der Schulung zum ,,Onko-Lotsen*

* Entwicklung und Durchfiihrung der Schulung der Leistungserbringer im Umgang mit
der ,,Onko-Datenbank*

Ziel ist, dass die Patienten jederzeit den Zugriff auf evidenzbasierte und qualititsgesicherte
medizinische Informationen zu ihrer Erkrankung haben. Zudem erhalten sie umfassende
Informationen zu sozialrechtlich relevanten Fragestellungen. Unterstiitzung wird es zusitzlich
durch die speziell ausgebildeten Onko-Lotsen und psychosoziale Beratungsangebote der

Saarlidndischen Krebsgesellschaft (sog. Spezialisierte onkologische Beratung) geben.

Die Patienten werden dank der Informationen, Entscheidungshilfen und Checklisten, sowie
durch die Unterstiitzung der Onko-Lotsen optimal auf das Arzt-Patienten-Gesprich

vorbereitet. Zudem werden Entscheidungskonflikte vermieden.

Da auch die beteiligten Leistungserbringer im Umgang mit der Onko-Datenbank geschult
sind, ist es viel besser moglich die patientenindividuellen Bediirfnisse in den Fokus zu riicken.
Dies wiederum fithrt zu einer groBeren Zufriedenheit auf beiden Seiten und das

Therapieergebnis wird positiv beeinflusst.
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3. Einsatz der Datenbank im Projekt PIKKO aus

Patientensicht

Ein Patient erhélt eine Krebsdiagnose. Diese Nachricht trifft den Patienten vollig unerwartet
und unvorbereitet. Unsicherheit und existentielle Angste sind die Folge. Die Krankheit
verdndert innerhalb von wenigen Tagen sein komplettes Leben. Jede bisherige berufliche oder
private Planung wird nun hinterfragt. Der Patient fragt sich wie es weitergehen soll und was

auf ihn zukommt. Er fiihlt sich hilflos und allein gelassen.

In dieser Krisensituation lernt der Patient seinen Onko-Lotsen kennen. Schnell wird dem
Patienten klar, dass diese Vertrauensperson ihm nicht nur bei der Krankheitsverarbeitung
behilflich sein kann. Vielmehr erkennt der Patient, dass sein Onko-Lotse ein Wegweiser durch
das Gesundheitssystem ist. Der Patient findet durch den Onko-Lotsen die

Versorgungseinrichtungen, die im Moment fiir thn am wichtigsten sind.

Aber der Patient erhilt noch deutlich mehr Unterstiitzung. Gemeinsam mit dem Onko-Lotsen
lernt der Patient die Onko-Datenbank kennen. Die Inhalte sind in einer fiir Laien
verstdndlichen Sprache verfasst. So ist es dem Patienten leicht moglich, sich ein umfassendes
Bild iiber Krebs im Allgemeinen zu machen. AuBlerdem erhélt er im tumorspezifischen Teil

der Datenbank einen Uberblick zu den hiufigsten Tumorarten.

Durch den Onko-Lotsen erhilt der Patient dann den Zugang zu dem Teil der Datenbank, der
detaillierte Informationen fiir seine Tumorsituation beinhaltet. Nun ist es dem Patienten

moglich sich jederzeit umfassend iiber seine Erkrankung zu informieren.

Damit der Patient auch ohne Computer bzw. Internetanschluss auf die fiir ihn relevanten
Informationen zugreifen kann oder sie mit Angehorigen und Freunden besprechen kann, kann

er sich Texte aus der Datenbank ausdrucken und jederzeit in Ruhe lesen bzw. weitergeben.
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Ein gut informierter und gut geleiteter Patient kann seine Gesundheitsentscheidungen klar
formulieren. Im nachfolgenden Arzt-Patienten-Gespriach kann der Patient aktiv an der
Therapieplanung teilnehmen. Diese wird an wichtigen Stellen durch Checklisten und
Entscheidungshilfen unterstiitzt, die der Patient in einem interaktiven Teil des Systems
passend auf seine Krankheitssituation nach seinen Priorititen und Fragestellungen
zuschneiden kann. Bei dieser Arbeit wird er vom Onko-Lotsen unterstiitzt. Mit diesen
Vorarbeiten, die den Patienten darauf hinfithren, fur sich zu reflektieren, welche Punkte im
Entscheidungsprozess fiir thn wichtig sind, kann ein Arzt-Patienten-Gesprich auf Augenhthe
stattfinden. Es resultiert eine gemeinschaftliche Entscheidungsfindung von Arzt und Patient.
Der Patient fiihlt sich verstanden und respektiert. Zudem werden seine Bediirfnisse in der
Therapieplanung beriicksichtigt. Da auch sein Arzt mit der Datenbank vertraut ist, kann der

Patient verschiedene Inhalte mit seinem Arzt detailliert besprechen.

Der Patient mochte auch weiterhin seine Behandlung aktiv unterstiitzen. Hierzu benutzt er
seinen Onko-Ordner. Diesen hat der Patient durch seinen Onko-Lotsen erhalten. Der Patient
sammelt alle Arztbriefe, dokumentiert seine Medikamente und trigt wesentlich dazu bei,
Informationsverlusten zwischen verschiedenen Leistungserbringern, aber auch in der Arzt-

Patienten Beziehung zu minimieren.

Dank der umfassenden Informationsgrundlage der Onko-Datenbank, der Unterstiitzung des
Onko-Lotsen und der Dokumentationsmdglichkeit des Onko-Ordners empfindet der Patient
eine grofe Behandlungszufriedenheit ohne Entscheidungskonflikte. Dank der nun erworbenen
grofBen Therapiesicherheit des Patienten kann er zudem Hospitalisierungen oder Besuche in
Notaufnahmen vermeiden. Insgesamt bemerkt der Patient eine deutliche Verbesserung seiner

Alltagskompetenz und gesundheitsbezogenen Lebensqualitit.
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4. Teilablauf § 1 [Entwicklung und Bereitstellung der ,,Onko-
Datenbank*‘]

41 Ziel §1

Die Onko-Datenbank stellt die Informationsgrundlage fiir den Patienten dar. Sie enthélt das
umfassende Wissen zu Krebs. Dies betrifft zum einen allgemeine Themen zum Thema Krebs.
Zum anderen beinhaltet die Datenbank spezielle Informationen zu verschiedenen Tumorarten.

So kann sich der Patient umfassend iiber seine Erkrankung informieren.

Die vorhandenen Informationen sind umfassend und evidenzbasiert. Die Qualitdt wird durch
eine  systematische = Recherche der einzelnen @ Themen mit nachfolgender
Informationsextraktion und Aufarbeitung gewihrleistet. Zudem werden die Informationen

durch regelméBige Aktualisierungen auf dem neusten Stand gehalten.

Die Zielgruppe der Onko-Datenbank sind Patienten. Deswegen werden die Informationen
speziell an die Bediirfnisse der Patienten angepasst. Wichtig sind hierbei der Fokus auf
patientenrelevante Endpunkte und der Einsatz einer laienverstdndlichen Sprache. Ferner wird

eine intuitive Bedienbarkeit durch Usability-Tests iiberpriift.

Die Onko-Datenbank unterstiitzt den Patienten in der Verbesserung der Arzt-Patienten-
Kommunikation und bei der Entscheidungsfindung. Es resultiert eine verbesserte

Patientenautonomie und ein verbessertes Selbstmanagement des Patienten.
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4.2 Vorgang § 1

Ein Patient erhélt die Diagnose Krebs. Hierdurch dndert sich sein Leben hiufig fundamental.
Viele Patienten erleben das Gefiihl eines massiven Kontrollverlustes. Was vorher wichtig
erschien, riickt nun in den Hintergrund. In den Vordergrund riickt jedoch das dringende
Bediirfnis nach Informationen’. Er braucht umfassende Informationen iiber Krebs im
Allgemeinen. Er mochte und muss erfahren, wie Krebs entsteht und was fiir Einflussfaktoren
existieren. Er fragt sich, ob vielleicht sein beruflicher Stress einen nicht unerheblichen Teil
zur Entstehung seiner Krebserkrankung beigetragen hat. Er fragt sich aber auch, ob der Krebs
vielleicht hitte verhindert werden konnen oder vielleicht frither erkannt werden konnen.
Weiter fragt er sich, was fiir Therapiemoglichkeiten im Allgemeinen bestehen. Er fragt sich,
ob er eine Chemotherapie braucht, wie diese iiberhaupt funktioniert und mit was fiir
Nebenwirkungen er zu rechnen hat. Da der Patient aulerdem einen groen Wunsch hat, aktiv
an der Tumortherapie zu partizipieren, fragt er sich, ob es nicht Moglichkeiten gibt durch
Bewegung oder Erndhrung seine Krebserkrankung zu beeinflussen. Zudem mdochte er wissen,

ob nicht eventuell andere Methoden als die schulmedizinischen Methoden fiir seine

Tumorerkrankung in Frage kommen. Vielleicht gibt es ja Alternativen?

In dieser iiberaus verwirrenden Situation erhélt der Patient seinen personlichen Zugang zur
Onko-Datenbank. Durch die klare Gliederung der einzelnen Kapitel kann der Patient sich
rasch einen Uberblick iiber fiir ihn relevante Themen verschaffen. In einigen Kapiteln und
Unterkapiteln erhdlt der Patient detaillierte Auskunft und alle seine Fragen werden ihm

beantwortet. Zudem kann er sich einen Uberblick iiber die hiufigsten Tumorarten verschaffen.

3 Keinki C, Seilacher E, Ebel M, et al (2015) Information Needs of Cancer Patients and Perception of Impact of
the Disease, of Self-Efficacy, and Locus of Control. J Cancer Educ Off J Am Assoc Cancer Educ. doi:
10.1007/s13187-015-0860-x
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Nun mochte er spezifische Informationen iiber seine Tumorsituation erfahren. Er mdochte
wissen, was fiir Therapiemoglichkeiten fiir ihn bestehen. Er mochte auch wissen, was fiir
spezifische Nebenwirkungen auf ihn zukommen. Zudem fragt er sich, ob es spezielle
Erndhrungsmethoden bei seiner Krebsart gibt oder ob in seiner Tumorsituation andere

spezielle Methoden existieren, mit denen er die Therapie positiv beeinflussen kann.

Der Patient erhilt hierfiir entweder durch den einschreibenden Arzt oder durch den Onko-
Lotsen im speziellen Teil der Datenbank den Zugang zu den Informationen seiner
Therapiesituation. Hier erhilt er einen umfassenden Zugang zu allen Informationen, die seine

Tumorsituation betreffen.

Nach Abschluss seiner personlichen Recherche fiihlt sich der Patient deutlich sicherer. Sein
Informationsbediirfnis ist zundchst gestillt. Da der Patient einen personlichen Zugang zur
Onko-Datenbank innehat, hat er eine verldssliche Informationsquelle, die jederzeit fiir ihn

zugénglich ist.

Sofern der Patient auBBerdem einige Inhalte mit seinen Angehorigen besprechen mochte, kann
er sich die Texte ausdrucken. Mit diesen Ausdrucken kann er nun die Inhalte nicht nur mit
seinen Verwandten oder Freunden besprechen. Er kann sich auch mit seinem Onko-Lotsen

oder seinem behandelnden Onkologen iiber die Inhalte unterhalten.

Damit der Patient keine wichtigen Punkte in der Vorbereitung des nichsten Arzt-Patienten-
Gespriches vergisst, kann er die Onko-Datenbank nutzen, um sich eine Checkliste zu

erstellen.

In der interaktiven Funktion der Checklistenerstellung klickt der Patient auf die entsprechende
Kategorie. Es erscheint ein Fragenkatalog mit vorgeschlagenen Fragen aber auch der

Moglichkeit, selber Fragen zu formulieren. Der Patient klickt auf einzelne Fragen, die fiir ihn
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relevant sind und die er im Arzt-Patienten-Gesprich beantwortet haben mochte. Diese
Auswahl wiederholt der Patient fiir andere Kategorien. Nachdem der Patient alle seine Fragen
ausgewdihlt hat, kann er im Anschluss seinen individuell zusammengestellten Fragenkatalog
ansehen. Der Patient vergewissert sich, dass alle relevanten Fragen aufgestellt sind und druckt
schlieBlich seine personliche Checkliste aus. Wenn er mochte, kann er auch in der Onko-
Datenbank zu einzelnen Fragen schon gezielt Informationen finden. Mit dieser Checkliste und
den erhaltenen Informationen fiihlt sich der Patient optimal auf das Arzt-Patienten-Gespréch
vorbereitet und erlebt sich als aktives Mitglied in der Erarbeitung seines

Behandlungskonzeptes.

Der Patient mochte sich entscheiden, ob eine Behandlungsform fiir ihn infrage kommt. Er
braucht Unterstiitzung bei der Entscheidungsfindung. Aus diesem Grund nutzt der Patient die
Datenbank zur Erstellung einer Entscheidungshilfe. Hierzu finden sich an wichtigen
Behandlungspunkten im System hinterlegte interaktive Entscheidungshilfen. Ahnlich wie bei
den Checklisten sind hier Informationen in Kategorien hinterlegt. Der Patient liest zunéchst in
einem einleitenden Text grundlegenge Informationen zu den Handlungsmdglichkeiten (z.B.
zur Therapie) und bekommt einen Uberblick zu dem moglichen Nutzen und zu den Risiken.
Mit diesem Uberblick kann er sich zunichst entscheiden, welche Kategorien ihm fiir die
Entscheidung wichtig sind. Er klickt eine Kategorie an und umgehend werden die relevanten
Informationen zu diesem Thema eingeblendet. Im nichsten Schritt wihlt der Patient die fiir
ihn relevanten Unterpunkte aus. Nach Abschluss kann der Patient effektiv die fiir ihn

wichtigen Inhalte reflektieren und fiihlt sich optimal bei der Entscheidungsfindung unterstiitzt.

Im Laufe der kontinuierlichen Benutzung der Onko-Datenbank merkt der Patient eine stetige
Verbesserung seines Wissens um seine Erkrankung. Er fiihlt sich sicher in seinen
Entscheidungen und erlebt sich als gleichwertigen Gesprichsteilnehmer in einem Arzt-

Patienten-Gesprich. Neben der deutlichen Verbesserung der kommunikativen Fihigkeiten,
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versplirt der Patient zusétzlich eine groe Sicherheit im Umgang mit seiner Erkrankung. Er
empfindet keinen Kontrollverlust mehr und bemerkt eine gravierende Verbesserung seiner
Fahigkeit zum Selbstmanagement. Insgesamt hat der Patient durch die Anwendung der Onko-

Datenbank seine Gesundheitskompetenz erhoht.

4.3  Prozessbeschreibung § 1

In den folgenden Abschnitten wird detailliert der Entwicklungsprozess der Onko-Datenbank
hinsichtlich Struktur und Inhalt beschrieben. Auch wird zu Sicherungsmalnahmen der
Qualitdt und Aktualisierung berichtet. Die Internetplattform wird am 31.10.2018
vollumféanglich freigeschaltet und benutzbar sein. Insgesamt wird die Onko-Datenbank den
Versicherten und Leistungserbringern exklusiv fiir die Dauer des Versorgungsprogramms

,,PIKKO* zur Verfiigung gestellt.

4.3.1 Konzeption

Die Ausgestaltung und die Inhalte der Onko-Datenbank werden mit den Konsortialpartner im
Zuge der Erstellung des Pflichtenheftes abgestimmt. Die Berichte zu den einzelnen
Prozessschritten werden der Konsortialfithrung am drittletzten Werktag jeden Monats per

Email zugeschickt.

Die endgiiltige Funktionalitit der Module wird im Rahmen der Konzeptionierungsphase
entwickelt und mit Patienten bzgl. der Verstindlichkeit und Benutzerfreundlichkeit getestet

(Usability-Tests).

Im Rahmen der marketingstrategischen Umsetzung wird die Onko-Datenbank zusammen mit

dem Slogan ,,Weil Wissen stidrkt” prisentiert, um ein markanteres Branding zu erreichen.
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Zudem wird der Begriff ,,Onko-Datenbank® im Rahmen der oOffentlichkeitswirksamen

Platzierung in ,,Mein PIKKO* umbenannt.

4.3.1.1 Proto-Personas

Der Fokus in der Analyse- und Konzeptions-Phase der modernen Softwareentwicklung richtet
sich zunehmend auf eine stark anwenderzentrierte Sicht und benétigt ein ausgeprigtes
Verstindnis vom kiinftigen Anwender, sowie die Integration der Perspektive des Anwenders
in die Entwicklungsphase. Aufgrund von diversen Perspektiven entwickeln sich innerhalb des
Projektes unterschiedliche Vorstellungen des Anwenders. Dabei kommt es unter Umsténden
zu verschiedenen Interpretationen des Anwenders, da jeder Projektbeteiligte sich seinen
eigenen Bezugsanwender konstruiert. Um ein gemeinsames Verstidndnis fiir den Anwender zu
schaffen, bietet sich die Erstellung von sogenannten ,,Personas* an®. Mit dieser Methode wird
eine homogenere Sichtweise auf das abstrakte Konstrukt des Anwenders geschaffen. Der
anonyme Anwender eines Systems wird konkretisiert und dadurch fiir die Projektbeteiligten
greifbarer. Dies geschieht mit dem Ziel, einen hinreichenden Einblick in ein wahrscheinliches
Anwenderprofil zu geben. Diese Methode erhebt keinen Anspruch die Wirklichkeit
vollstidndig abzubilden. Eine Persona stellt ein Modell des Benutzers dar, welches auf Basis
der Motive und Ziele realer Benutzer entwickelt wird. Dadurch ist es moglich fiir ,,Jemanden*

statt fiir ,,Jedermann‘ zu entwickeln’.

Eine Persona kann mit unterschiedlichem Detaillierungsgrad beschrieben werden. Der Einsatz

eines Fotos weist im Vergleich zur Verwendung einer Illustration Vorteile auf und steigert die

® Arnold P, Gaiser B, Panke S (2005) Personas im Designprozess einer E-Teaching Community. In: DeLFI 2005
3 Dtsch. E-Learn. Fachtag. Inform. Ges. Fiir Inform. EV GI 13-16 Sept. 2005 Rostock. pp 469480

" Petrovic K, Goring K, Kowallik P (2010) Personas fiir Business Software. In: Jahresband 2010 Workshop Ger.
Usability Prof. Assoc. EV Usability Prof. 2010 Duisburg Ger. Sept. 12-15 2010. pp 59-64
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emotionale Bindung zur Persona und erscheint dadurch realer. Eine grundsitzliche
Unterscheidung in ,,reale und ,realistische* Personas kann basierend auf der Methodik ihrer
Entwicklung vorgenommen werden. Gerade zu Beginn eines Entwicklungsprozesses bietet
sich die Entwicklung einer hypothetischen (,,realistischen) Persona an. Dies gilt insbesondere

dann, wenn fiir ein neues System noch keine realen Anwender zur Verfiigung stehen®.

Deswegen werden zu Beginn dieses Projektes mehrere Personas erstellt (sieche Anhang). Jede
Persona stellt individuelle Anforderungen an das zu entwickelnde System, damit eine
objektive Bewertung der unterschiedlichen Anforderungen in Bezug auf ihre Prioritdt im
Entwicklungsprozess moglich wird. Diese Personas lassen sich an verschiedenen Stellen des

Entwicklungsprozesses konstruktiv einsetzen.

4.3.1.2 User Stories

User Stories (=Nutzergeschichten), sind eines der wichtigsten Werkzeuge, um agile Projekte
inhaltlich zu steuern’. Diese transportieren die Wiinsche an ein Softwareprodukt und
beschreiben, wie sich der Anwender die Software in der Benutzung vorstellt und welche
Anforderungen er an diese stellt. User Stories bestehen im Allgemeinen aus wenigen, in
Alltagssprache formulierten Sitzen und sind aus der Sicht des Anwenders geschrieben. Sie

benennen nur die Anforderungen an das System, ohne jedoch technische Losungsansitze des

8 Beck A, Eichstiddt H, Schweibenz W, et al (2005) Personas in der Praxis. In: Berichtband Dritten Workshop
Ger. Chapters Usability Prof. Assoc. EV Usability Prof. 2005 Linz Austria Sept. 4-7 2005. pp 94-100

® Cohn M (2010) User Stories: fiir die agile Software-Entwicklung mit Scrum, XP u.a., 1., 2010. Mitp-Verlag,
Heidelberg
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Problems zu definieren. Der Inhalt einer User Story besteht aus dem folgenden Satzmuster:

Als [Nutzer] mochte ich [Ziel/Wunsch], um [Nutzen/Mehrwert]lo.

Die fiir die Onko-Datenbank zu entwickelnden User Stories, werden im Rahmen eines
Workshops mit dem gesamten Projektteam erarbeitet und mit dem INVEST Verfahren auf ihre
Qualitédt gepriift. Das Akronym INVEST steht fiir: Independent (=Unabhingig), Negotiable
(=Diskutierbar), Valuable (=Werterzeugend), Estimable (=Schitzbar), Small (=Klein) und
Testable (:Testbar)“. Damit wird vermieden, dass zu komplexe Nutzergeschichten entstehen,
die vom eigentlichen Kern der Anforderung abweichen. Alle Erkenntnisse aus dem Workshop

und den erarbeiteten User Stories flieBen gezielt in den weiteren Entwicklungsprozess mit ein.

4.3.1.3 Technische Umsetzung

Der Zugrift auf die Onko-Datenbank findet fiir Patienten {iber ein Webinterface statt, welches
mit giangigen Webbrowsern iiber eine offentlich zugéngliche Internetadresse aufgerufen wird.
Hierbei ist die Zugangsseite fiir die Onko-Datenbank gleichzeitig die Internetseite fiir das
Projekt PIKKO. Der Patient muss dazu keine weitere Software installieren. Um auf die
Inhalte zugreifen zu konnen bendtigen die Patienten Zugangsdaten, welche sie von ihrem

Onko-Lotsen dem Datenschutzkonzept entsprechend zugeteilt bekommen.
4.3.1.3.1 Responsives Webinterface

Mit immer weiter fallenden Einstiegshiirden, sowohl finanzieller Art, als auch von der

Bedienbarkeit, steigen die Anteile der Nutzer, die mit mobilen Endgeriten auf Internetdienste

1% Cohn M (2004) User Stories Applied: For Agile Software Development, 1 edition. Addison-Wesley
Professional, Boston

"' Wake B INVEST in Good Stories, and SMART Tasks. In: XP123. http://xp123.com/articles/invest-in-good-
stories-and-smart-tasks/. Accessed 14 Sep 2017
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zugreifen. Daher ist es sinnvoll bei der Oberflichengestaltung und -implementierung diese
Gerite mit zu bedenken. Wihrend der volle Funktionsumfang der Onko-Datenbank nur auf
Desktopgeriten sichergestellt werden kann, konnen jedoch die Inhalte soweit moglich auch
auf mobilen Endgeriten wie Smartphones und Tablets abgerufen werden. Aufgrund der
unterschiedlichen Bedienkonzepte sowie Bildschirmgroen werden auf mobilen Endgeriten
nur eingeschrinkte Funktionalititen und Interaktionen zur Verfiigung stehen. In der
Webentwicklung haben sich innerhalb der letzten Jahre eine Vielzahl verschiedener Techniken
durchgesetzt, die eine plattformiibergreifende Gestaltung ermoglichen. Diese werden auch fiir

die Onko-Datenbank in angemessenem Rahmen verwendet.

4.3.1.3.2 Barrierefreiheit

Eines der wichtigsten Kriterien bei der Umsetzung der Onko-Datenbank ist die webbasierte
Barrierefreiheit. Gerade éltere Menschen weisen neben der eigentlichen Krebserkrankung oft
weitere, teilweise sogar stark beeintriachtigte Erkrankungen oder Defizite auf, die es zu
beriicksichtigen gilt. Denn diese bedingen einen groBen Einfluss auf die Art und Weise der
Informationsaufnahme. Aus diesem Grund wird groBer Wert auf eine semantische und von

Browsern interpretierbare HTMLS5-Struktur gelegt.

4.3.1.3.3 Browser-Kompatibilitéit

Es gelten als Standardversionen die zum Zeitpunkt der Projektiibergabe aktuellen Versionen
von Google Chrome, Firefox und Edge, sowie Internet Explorer 11. Aufgrund der
uniiberschaubaren Vielzahl an Browsern, Browser-Versionen, Geriiten,
Bildschirmauflosungen und der dynamischen Natur von Internetseiten kann keine Garantie

auf korrekte Darstellung iibernommen werden.

Im Vorfeld wird die Darstellung mit den oben definierten Standardversionen getestet.
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4.3.1.34 Umgang mit Daten

Der Umgang mit den personenbezogenen Daten erfolgt gemidll des Datenschutzkonzeptes,

welches von den Konsortialpartnern abgestimmt wurde.

Patienten erhalten ihre Zugangsdaten von ihrem einschreibenden Arzt oder ihrem Onko-
Lotsen. Diese sind und werden nicht mit Informationen verkniipft, die Riickschliisse auf die
Identitdt des Patienten erlauben. Einzig der einschreibende Arzt bzw. der zugeteilte Onko-
Lotse kann nachvollziehen welcher Patient welche Zugangsdaten bekommen hat, diese

Informationen werden jedoch nicht in der Onko-Datenbank hinterlegt.

4.3.2 Module

Die Funktionen der Onko-Datenbank konnen in eine Anzahl Module aufgeteilt werden,

welche im Folgenden beschrieben und in Zusammenhang gebracht werden.

4.3.2.1 Startseite

Nach dem der Patient sich in die Onko-Datenbank eingeloggt hat, bekommt er eine Ubersicht
aller fiir ihn relevanten Informationen zum Thema Krebs angezeigt. Von dort aus hat er die
Moglichkeit, sich genauer iiber sein Krankheitsbild oder allgemein iiber Krebs sowie den
sozialrechtlichen = Themen zu informieren. Dabei werden ihm  verschiedene
Einstiegsmoglichkeiten zu den entsprechenden Inhaltsbereichen iiber das Webinterface zur

Verfiigung gestellt.
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4.3.2.2 Themenbausteine

Themenbausteine verstehen sich als Basiselemente zur Abbildung aller themenspezifischen
Inhalte in textlicher Form. Der Fokus liegt konkret auf der Darstellung der reinen

Textinformation in einer fiir Laien verstdndlichen Sprache.

Verlinkungen sowie Querverweise zu relevanten und verkniipften Themen werden bewusst
innerhalb der Textpassagen vermieden, um den Patienten bei der Informationsaufnahme

optisch und inhaltlich nicht zu iiberfordern oder gar abzulenken.

Anstatt dessen werden Beziehungen der Textpassagen definiert. Dadurch konnen dem

Patienten inhaltlich verwandte Themen auf Wunsch angezeigt werden.

4.3.2.3 Glossar

In einem Glossar konnen Fachbegriffe in verstindlicher Sprache nachgeschlagen werden. Es
wird einen direkten Zugriff auf das Glossar geben, sowie gegebenenfalls einen Schnellzugriff

fiir Worter innerhalb von Themenbausteinen.

4.3.2.4 Volltextsuche

Im Laufe der Krebsbehandlung und durch die wiederholte Nutzung der Onko-Datenbank
resultiert nicht nur eine inhaltliche Verbesserung der Gesundheitskompetenz der Patienten.
Durch den wiederholten Einsatz verbessert sich auch die Bedienung seitens des Patienten.
Deswegen werden die Patienten im weiteren Verlauf die Suchfunktion zur Beantwortung

individueller Fragestellungen nutzen.

D K G sel Seite 18 von 69 19.10.2017

KREBSGESELLSCHAFT




Pflichtenheft

- zur Anlage an die Kooperationsvereinbarung der Konsortialpartner Uber die Optimierung der
D K G :;5‘ Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
KREBSGESELLSCHAFT geman § 92a Abs. 1 SGB V geférderten Projekts
,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz:

PIKKO)*

Um gezielt Stichworter oder textliche Inhalte wiederzufinden oder eigenstindig zu suchen,
bietet die Onko-Datenbank dem Patienten dhnlich wie Google eine Volltextsuche. Damit

erhilt er die Moglichkeit, auf kiirzestem Weg auf Inhalte der Onko-Datenbank zuzugreifen.

Die Suchergebnisse werden dem Patienten in einer {iibersichtlichen und visuell gut
strukturierten Liste dargestellt. Durch das Anklicken auf eine der angezeigten Suchergebnisse

gelangt der Patient zum entsprechenden Inhalt.

4.3.2.5 Checklisten

Fiir eine gute Behandlung ist es wichtig, sich iiber Vorgehen, Vor- und Nachteile von
bestimmten Diagnostik- und Behandlungsmethoden bewusst zu sein. Patienten haben dabei
immer die Moglichkeit Fragen und Anliegen mit den behandelnden Arzten zu besprechen.
Manchmal ist es aber gar nicht so leicht im entscheidenden Moment alle Fragen und Anliegen
kldren zu konnen. Hierfiir kann es sinnvoll sein, sich vor den Arztgespriachen zu iiberlegen,

was man genau wissen mochte.

Aus diesem Grund bietet die Onko-Datenbank die Moglichkeit interaktive Checklisten zu
erstellen. Hierbei wird es moglich sein, einen individuellen Fragenkatalog zu erstellen. Im
Detail konnen durch Auswahl eines Kapitels vorgefertigte Fragestellungen aktiv in diesen
Katalog aufgenommen werden. So entsteht ein individueller Fragenkatalog, den der Patient

mit seinem Arzt besprechen kann.

Das endgiiltige Design wird im Rahmen der Konzeptionierungsphase entwickelt und mit
Patienten bzgl. der Verstindlichkeit und Benutzerfreundlichkeit getestet. Im Folgenden sind
prototypische Beispiele abgebildet.
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Im ersten Schritt wihlt der Patient die Behandlungssituation Kategorie aus, iiber die er mit

seinem Arzt sprechen wird:

03 Vor der Untersuchung

o

o

03 Nach der Diagnose

o

04 Vor der Operation

o

04 Vor der Chemotherapie

Es erscheinen Fragen der entsprechenden Kategorie aus denen der Patient die relevanten

Fragen auswihlen kann.

. "
437
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* 03 Nach der Diagnose

Haben wir alle wichtigen Ergebnisse beisammen?

]

¥ InwelchemStadium befindet sich meine Erkrankung?

o Welche Behandlungsmaglichkeiten gibt es? Welche kommen fiir mich in Frage und
warum? Welche Vor- und Nachteile haben sie?

v Welche Auswirkungen hat das auf meine Lebensqualitat?

¥v" Empfehlen Sie mir, eine zweite Meinung einzuholen?

o Wieviel Zeit habe ich, eine Behandlungsentscheidung zu treffen?

* 04 Vor der Chemotherapie

o Mitwelchen Mebenwirkungenund Langzeitfolgen mussich rechnen? Was kannich
dagegentun?

o Wenn Nebenwirkungen auftreten: Welche Mittel kann ich zuhause selbst anwenden und

wann sollte ich zum Arzt gehen?

Wie wird sich die Behandlung auf meinen Alltag auswirken?

Hat die Chemotherapie Einfluss auf meinen Appetit und mein Gewicht?

Was passiert, wenn ich keine Chemotherapie mache?

< 0O 0O O

Wie lduftdie Chemotherapie ab? Mussich dafir ins Krankenhaus?

Wie lduftdie Chemotherapie ab? Mussich dafiir ins Krankenhaus? Wie lange?
Wie oft und wie lange muss ich die Medikamente bekommen?

Welche Wirkstoffesollich erhalten? Warum?

Was machen wir, wenn ich die Behandlung nicht vertrage? Kann man auf andere

o % 0O o

Medikamente ausweichen?
Waobeikiinnen &ngehirige und Freunde mich vielleicht unterstiitzen?

<,

AbschlieBend werden die ausgewihlten Fragen in die individuelle Checkliste iibernommen.

s ®
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Nach der Diagnose

¥ Inwelchem Stadium befindet sich meine Erkrankung?
¥~ Welche Auswirkungen hat das auf meine Lebensqualitat?
¥ Empfehlen Sie mir, eine zweite Meinung einzuholen?

Vorder Chemotherapie

¥ Wie lduft die Chemotherapie ab? Muss ich dafiir ins Krankenhaus?
¥" Welche Wirkstoffe soll ich erhalten? Warum?
¥~ Wobei kinnen Angehérige und Freunde mich vielleicht unterstiitzen?

Diese individuelle Liste wird als PDF-Dokument fiir den Patienten hinterlegt. Diese Liste
kann sich der Patient ausdrucken und in seinem Arzt-Patienten-Gesprich mit seinem Arzt
ausfiihrlich besprechen. So ist gewihrleistet, dass alle relevanten Fragestellungen beantwortet

werden.

4.3.2.6 Entscheidungshilfen

Fiir die Onko-Datenbank werden exemplarisch Entscheidungshilfen erstellt. Hierbei wird der
Patient in die Lage versetzt, wichtige Fragestellungen, nachdem er alle relevanten
Informationen zu den Fragen erhalten hat, interaktiv zu priorisieren. AbschlieBend kann er die
fiir ihn wichtigen Inhalte reflektieren und wird so bei der Entscheidungsfindung optimal
unterstiitzt. Die Entscheidungshilfen verstehen sich lediglich als Handlungsempfehlung fiir
den Patienten. Diese ergeben sich aus den im Vorfeld selbstindig ausgewéhlten sowie

préferierten Kriterien, beim Vergleichen der méglichen Folgen und Einschrinkungen.
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Das endgiiltige Design wird im Rahmen der Konzeptionierungsphase entwickelt und mit
Patienten bzgl. der Verstindlichkeit und Benutzerfreundlichkeit getestet. Im Folgenden sind
prototypische Beispiele abgebildet. Je nach Kategorie werden entscheidungsrelevante Fragen

angezeigt. Bei der Auswahl werden die dazugehorigen Informationen angezeigt:
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Entscheidungshilfe _

WANN IST EINE KUNSTLICHE ERNAHRUNG SINNVOLL FUR
MICH?

Jrofer Ei

ch lkeanin s

aren kiinnen hier eine Rall

i S R e L LA R o T R N XY " e D T
Die Fraagen im Folgenden kannen lhnen beilder Entscheidungsfindur 1q nelrern

- PR A

Ist es fiir Sie zur Zeit sehr anstrengend zu essen?

Haben Sie in letzter Zeit keinen Appetit mehr?

Haben Sie in letzter Zeit stark an Gewicht verloren?

Ist eine Verbesserung lhrer Essgewohnheiten eher unwahrscheinlich?

Haben Sie die Befiirchtung, nicht geniigend Nahrstoffe aufnehmen zu kinnen?
Werden Sie fiir wenigstens 5 Tage nichts oder nur sehr wenig essen kinnen?
Haben Sie standigen Druck, eigentlich essen zu miissen, obwohl Sie kein Bedlirfnis
danach haben?

Machen sich lhre Verwandten oder Freunde grofie Sorgen, dass Sie verhungern
kinnten?

Kinnte lhre derzeitige Lebensqualitat auch mit kiinstlicher Ernahrung so erhalten
bleiben, wie sie gerade ist?

Wiirden sich soziale Aktivitat wenig oder gar nicht verandern?

Sind Sie liber 55 Jahre alt?

Haben Sie fiir gevsdhnlich keine Probleme beim Essen und der Verdauung?

LAY

AENE R VRN

Ok

. "
D K G seiie Seite 24 von 69 19.10.2017

KREBSGESELLSCHAFT




Pflichtenheft

- zur Anlage an die Kooperationsvereinbarung der Konsortialpartner Uber die Optimierung der
D K G :;5‘ Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
KREBSGESELLSCHAFT geman § 92a Abs. 1 SGB V geférderten Projekts
,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz:

PIKKO)*

4.3.2.7 Adressensuche

Uber die in der Onko-Datenbank integrierte Adressensuche hat der Patient zudem die
Moglichkeit gezielt Arzte, medizinische, therapeutische Einrichtungen oder auch die
speziellen PIKKO-Beratungsangebote der Saarldndischen Krebsgesellschaft in seiner

unmittelbaren Nihe zu finden.

Die Ermittlung der offentlich zugénglichen Kontaktdaten der Einrichtungen erfolgt iiber die
jeweiligen Berufsverbidnde, Branchenbiicher und Telefonbiicher fiir das Saarland. Die
Adressen der ambulanten Leistungserbringer werden in Absprache der Kassenérztlichen
Vereinigung des Saarlandes erstellt. Die Liste der stationdren Leistungserbringer wird durch

die Konsortialfithrung zur Verfiigung gestellt.

Die Adressen werden 2017 zusammengetragen. Die erstellten Adressdaten erheben

naturgemil keinen Anspruch auf Vollstandigkeit und gelten ohne Gewihr.

4.3.2.8 Aktualisierung

Um die Inhalte der Onko-Datenbank aktuell zu halten, wird halbjdhrlich ein
Aktualisierungsprozess (vgl. 4.3.6) stattfinden. Patienten werden auf verdnderte Inhalte,
insbesondere bei gemerkten Themenbausteinen, hingewiesen und konnen sich so auf den
aktuellen Wissensstand bringen. Generell sind Themenbausteine mit dem Datum der letzten

Revision gekennzeichnet, was eine Einschédtzung der Aktualitét erlaubt.

4.3.2.9 Feedback

Eine Feedbackfunktion ermoglicht es Patienten der Redaktion bzw. der technischen Abteilung

der Onko-Datenbank Riickmeldung zu geben, falls er einen Fehler findet, Inhalte nicht
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verstidndlich sind oder er Anregungen fiir neue Inhalte mitteilen mochte. Grundsitzlich ist
diese Funktion anonym und in keiner Weise mit den Daten des Patienten verkniipft. Mit
deutlichem Hinweis, dass dies optional ist, kann der Patient Kontaktdaten zusétzlich angeben,
falls er eine personliche Riickmeldung wiinscht, sobald sein Anliegen verarbeitet wurde.
Diese werden zu keinem Zeitpunkt mit den Zugangsdaten verkniipft und nicht innerhalb der

Onko-Datenbank gespeichert.

4.3.2.10 Dialogfunktion

Weiterhin wird die Onko-Datenbank mit einer Dialogfunktion ausgestattet sein. Im Rahmen
der Dialogfunktion soll zusitzlich ein digitaler Kommunikationskanal geschaffen werden, der
eine diskontinuierliche Kommunikation zwischen dem Patienten und dem Onko-Lotsen
ermoglicht. Somit erfolgt die Implementierung der Dialogfunktion iiber ein asynchrones
Kommunikationsmedium (z. B. E-Mail oder Webformular). Die Nutzung der Dialogfunktion
erfordert eine gesonderte Freischaltung durch den Patienten. Die Freischaltung kann vom
Patienten selbst, durch eine datenschutzrechtliche Einwilligung innerhalb der Onko-
Datenbank, vorgenommen werden. Sofern sich im Projektverlauf herausstellt, dass der durch
die Dialogfunktion verursachte Aufwand nicht hinreichend durch die Onko-Lotsen bewiltigt
werden kann, ist innerhalb des Projektausschusses gem. § 9 der Kooperationsvereinbarung der
Konsortialpartner iiber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland
im Rahmen des durch den Innovationsfonds gemall § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzforderung in der Onkologie (kurz:

PIKKO)*“ iiber die Ausgestaltung sowie den Verbleib der Dialogfunktion zu entscheiden.
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4.3.2.11 Dokumentencenter

Das Dokumentencenter ist eine personliche Sammelstelle fiir verschiedene Inhalte. Der
Patient kann hier selbstindig einzelne Inhalte wie Themenbausteine, Checklisten oder
Glossareintrage hinterlegen und schnell wiederfinden. Diese Inhalte konnen einzeln oder

gesammelt als PDF-Dokument exportiert oder ausgedruckt werden (siehe auch 4.3.2.12).

4.3.2.12 PDF-Export

Die Themenbausteine und im Dokumentencenter hinterlegten Dokumente kénnen als PDF-
Datei ausgegeben werden. Auf diesem Weg werden die Texte fiir den Ausdruck vorbereitet
und angemessen formatiert. Da die Textinhalte regelmiBiger Redaktion unterliegen, werden
die PDF-Dateien serverseitig auf Anforderung generiert. Als Grundlage der PDF-Erstellung
dienen die zu dem Zeitpunkt der Erstellung aktuellen Versionen der Themenbausteine. Die

Erstellung wird vom Patienten manuell ausgelost.

4.3.3 Gestaltung der Inhalte

Zur Gestaltung der Inhalte gemafl Paragraph 1 Absatz 6 wird zunéchst zwischen hdufigen und
seltenen Tumoren unterschieden. Gemal3 giiltiger internationaler Definition wird als selten

jede Krebsart definiert, an der jdhrlich weniger als 5 von 10.000 Menschen erkranken'?.

Die Zahlengrundlage fiir Deutschland insgesamt und das Saarland im speziellen bildet die

gemeinsame Publikation der Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister e.V. (GEKID)

12 Rare Cancers | Genetic and Rare Diseases Information Center (GARD) - an NCATS Program.

https://rarediseases.info.nih.gov/diseases/diseases-by-category/1/rare-cancers. Accessed 10 Aug 2017
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und des Zentrums fiir Krebsregisterdaten (ZfKD) im Robert Koch-Institut'’: Somit kénnen

als hiufige Tumore je nach Geschlecht folgende definiert werden:

Frauen

Minner

* Bosartige Neubildung der Brustdriise

[Mamma]

* Bosartige Neubildung der Prostata

* Bosartige Neubildung des Kolons, am
Ubergang  Rektosigmoid und  des
Rektums

» Bosartige Neubildung der Bronchien und

der Lunge

» Bosartige Neubildung der Bronchien und

der Lunge

* Bosartige Neubildung des Kolons, am
Ubergang  Rektosigmoid und  des
Rektums

Andere Tumore werden als selten definiert. Im Detail werden Informationen zu bdsartigen

Tumoren folgender Organe zu finden sein:

Frauen

Mainner

*  Gebidrmutterkdrper

¢ Harnblase

* Malignes Melanom der Haut

* Malignes Melanom der Haut

* Bauchspeicheldriise * Niere
* Non-Hodgkin-Lymphome *  Mundhohle und Rachen
* Eierstocke * Magen

* Magen

* Non-Hodgkin-Lymphome

e Niere

* Bauchspeicheldriise

¢ Leukidmien

¢ Leukidmien

¢ Gebiarmutterhals

e Jeber

13 Krebs in Deutschland 2011/2012. 10. Ausgabe. Robert Koch-Institut (Hrsg) und die Gesellschaft der

epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V. (Hrsg). Berlin, 2015
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* Schilddriise * Speiserohre

e Harnblase * Hoden

*  Mundhohle und Rachen » Zentrales Nervensystem

* Zentrales Nervensystem e Multiples Myelom

* Vulva * Kehlkopf

4.3.3.1 Gliederung der Inhalte

In der weiteren Gliederung werden zwischen allgemeinen und tumorspezifischen Themen

unterschieden. Die allgemeinen Themen gliedern sich in:

* 01 Krebs und Krebsentstehung
* 02 Priventive Maflnahmen

* 03 Diagnostische Methoden

* 04 Therapeutische Methoden

* 05 Nebenwirkungsmanagement
* 06 Erndhrung

* 07 Korperliche Aktivitit

* 08 Psychoonkologie

* 09 Palliativmedizin

* 10 Komplementidre Medizin

Diese allgemeinen Themen stehen allen Patienten mit einem freigeschalteten Zugang zur

Verfiigung.

4.3.3.2 Medizinische Inhalte

4.3.3.2.1 Allgemeine Themen

Im Detail werden die medizinischen Inhalte der allgemeinen Sektion umfassende
Informationen zur Krebserkrankung enthalten. So werden sich im ersten Teil ,,Krebs und

Krebsentstehung* folgende Unterkapitel zu finden sein:
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* Grundlagen
* Arten von Krebs
* Differentialdiagnosen
» Zellbiologie
* Krebsentwicklung
* Epidemiologie
* Einflussfaktoren (Risikofaktoren und priaventive Faktoren)
0 Erndhrung
= Makrondhrstoffe (u.a. Kohlenhydrate, Fette, etc.)
= Nahrungsmittel (u.a. Kaffee, Tee, Fleisch, etc.)
= Mikronihrstoffe (u.a. Antioxidantien, Vitamine, Selen, etc.)
Korperliche Faktoren und Gene
Medikamente
Psychosoziale Faktoren
Krankheiten
Kanzerogene

O O O O O

Bei den Inhalten der Sektion ,Priventive MaBnahmen® werden alle evidenz-basierten

Interventionsmoglichkeiten in der medizinischen Versorgung dargestellt:

* Primirprdvention
e Sekundirprivention
0 Screening der Allgemeinbevolkerung
0 Screening bei Risikopersonen
* Tertidrpravention
0 Nachsorge
0 Rehabilitation

Der dritte Abschnitt wird alles rund um diagnostische Methoden enthalten. Hierzu zihlen
neben bildgebenden Verfahren auch labormedizinische Diagnostik, sowie
Graduierungssysteme der Onkologie. In den dritten Abschnitt werden auflerdem Diagnostika

fiir Schmerzen und Lebensqualitit abgebildet werden:
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* Grundlagen
* Anamnese und korperliche Untersuchung
* Bildgebung
0 Ultraschall
0 Rontgen
0 Computertomographie
0 Nuklearmedizinische Methoden
0 Magnetresonanztomographie
0 Endoskopische Verfahren
* Labordiagnostik
e Staging und Grading
* Schmerzdiagnostik
* Psychoonkologische Diagnostik

Im vierten Abschnitt kann der Patient alles iiber die verschiedenen Therapiemdoglichkeiten in
Erfahrung bringen. Hierzu zidhlen neben Therapieabldufen auch ausfiihrliche Informationen
tiber Operation, Chemotherapie und Strahlentherapie. Ebenso ausfiihrlich werden
Informationen iiber eine antihormonelle Therapie, zielgerichtete Therapien und
Immuntherapien dargestellt. Jedes Therapieverfahren wird unter dem Gesichtspunkt der
Behandlungssituation (Kurativ, palliativ, adjuvant, etc.) beschrieben. Zusitzlich wird
umfassend iiber andere Therapieverfahren, wie z.B. Hyperthermie oder Kryotherapie
berichtet. Zusitzlich wird die verfiigbare Evidenz zu Therapien bei Schwangerschaften,

Stillzeit oder im hohen Alter aufgearbeitet:

* Grundlagen

* Operationen

* Strahlentherapie

* Chemotherapie

* Antihormonelle Therapie

* Immuntherapie

* Andere medikamentdse Therapien
Weitere Therapleverfahren

D K G .- Seite 31 von 69 19.10.2017

KREBSGESELLSC HA FT




DKG Eeffi'

KREBSGESELLSCHAFT

Pflichtenheft

zur Anlage an die Kooperationsvereinbarung der Konsortialpartner Uber die Optimierung der
Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
geman § 92a Abs. 1 SGB V geférderten Projekts

,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz:
PIKKO)*

Im fiinften Kapitel wird das Nebenwirkungsmanagement evidenz-basiert aufgearbeitet. Hier

kann der Patient symptom-orientiert jede verfiigbare Information beziiglich der Genese, des

Verlaufs, der Diagnostik, Priavention und schlieBlich der Therapie eines jeden Symptoms

nachgelesen werden:

* Symptome des Magen-Darm-Traktes

Aszites
Diarrhoe

Ulcera

Ileus

Nausea
Emesis

O O 0O 00O 0O O0OO0OO0OO0OO0OOoOOoOOoOOo

Appetitmangel

Dysphagie
Dysgeusie
Kachexie
Gewichtszunahme
Meteorismus

Obstipation

Anorektale Inkontinenz

Xerostomie

* Symptome von Haut und Haaren
0 Alopezie
0 Hand-FuB3-Syndrom
0 Hautschiden
* Symptome des Blutes und des Lymphsystems
Anidmie
Elektrolyte
Leukopenie
Lymphédem
0 Thrombopenie

o O O O

* Schmerzen
* Symptome der Atemwege
0 Dyspnoe
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0 Pleuraerguss
* Symptome der Augen
* Stoffwechselsymptome
0 Diabetes mellitus
0 Hormonelle Verdnderungen
* Symptome der Geschlechtsorgane
0 Fruchtbarkeit
0 Genitale Blutungen
* Symptome der Niere und Harnwege
* Symptome des Immunsystems
* Symptome des Nervensystems
0 Nervenschiden
* Symptome des Ohres
e GefiBBsymptome
0 Obere Einflussstauung
0 Thrombose
e Herzerkrankungen
0 Herz
0 Kreislauf
* Infektionen
* Leber- und Gallensymptome
0 Leberschidden
0 Gallenwegsobtruktion
o Ikterus
*  Muskulatur-, Bindegewebs- und Knochensymptome
0 Kieferosteonekrose
0 Osteonekrose
0 Osteoporose
0 Muskel- und Gelenkbeschwerden
* Psychische Symptome
O Angst
0 Stress
0 Depression
o Fatigue
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0 Kognitive Beeintriachtigungen
0 Schlafstérungen
* Lebensqualitit
* Langfristige Nebenwirkungen
0 Nach Bestrahlung
0 Zweittumore

Der sechste Abschnitt wird sich umfassend mit dem Thema Erndhrung als begleitende

Therapiemafnahme befassen. Hier wird alles zu folgenden Unterpunkten zu finden sein:

* Erndhrung
0 Makronihrstoffe (u.a. Kohlenhydrate, Fette, etc.)
0 Nahrungsmittel (u.a. Kaffee, Tee, Fleisch, etc.)
0 Mikronihrstoffe (u.a. Antioxidantien, Vitamine, Selen, etc.)
* Nahrungsergdnzungsmittel
* Kirebsdiiten (u.a. Breuss, Ketogene Diit, etc.)
* Kiinstliche Erndhrung
* Erndhrung in der letzten Lebensphase

Als weitere Informationsméglichkeit besteht im siebten Abschnitt die Moglichkeit jede

evidenzbasierte Information beziiglich korperlicher Aktivitit zu erfahren:

* Korperliche Aktivitit
* Physiotherapie
* Ergotherapie

Zudem wird der Informationsbedarf zum Thema ,,Psychoonkologie® in der achten Sektion

gedeckt werden:

* Psychoonkologie

* Verfahren und Methoden
* Lebensqualitit

* Angehorige
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* Krankheitsverarbeitung
e Kommunikation
*  Spiritualitit

Ein nicht weniger wichtiger Punkt wird im Kapitel ,,Palliativmedizin* behandelt:

* Palliative Versorgung
* Planung der letzten Lebenszeit (Advanced Care)

Abschliefend wird in der Sektion ,,Komplementdre und alternative Medizin® der Patient
umfassende evidenz-basierte Informationen zu allen Verfahren der Komplementirmedizin
finden. Zusitzlich wird unter wissenschaftlichen Gesichtspunkten iiber alternative

Therapieverfahren berichtet werden:

* Komplementire und Alternative Medizin (Begriffsbestimmungen, Abgrenzungen,
Chancen und Risiken)

* Biologisch basierte Substanzen

e Homoopathie

* Anthroposophische Medizin

* Traditionelle Chinesische Medizin

* Akupunktur

* Hyperthermie

*  Weitere Verfahren

4.3.3.2.2 Tumorspezifische Themen

Dieser primédren Ordnung folgen die tumorspezifischen Themen. Der spezifische Teil umfasst
spezielle Untersuchungsmethoden und therapeutische Methoden je nach Krankheitsstadium.
Auch werden Informationen zu tumorspezifischen Nebenwirkungen der Therapien oder auch
spezifische supportive Therapien, die nur fiir den jeweiligen Tumor in einem spezifischen

Krankheitsstadium gelten, in diesem Teil der Datenbank zu finden sein. Zudem wird es die
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Moglichkeit geben, dass durch Verlinkungen grundlegende und zusitzliche Informationen in

den allgemeinen Themen leicht zu finden sind.

Im Detail umfasst der tumorspezifische Teil fiir jeden einzelnen Tumor aufgearbeitete

Informationen zu folgenden Gebieten:

* 01 Krebs und Krebsentstehung
* 02 Priventive Mallnahmen

* 03 Diagnostische Methoden

* 04 Therapeutische Methoden

* 05 Nebenwirkungsmanagement

* 06 Erndhrung

e (07 Korperliche Aktivitit
* 08 Psychoonkologie

e (9 Palliativmedizin

* 10 Komplementidre Medizin

In der Sektion ,,Krebs und Krebsentstehung* werden fiir jeden Tumor folgende Unterkapitel

zu finden sein:

* Grundlagen

* Differentialdiagnosen

e Zellbiologie

* Krebsentwicklung

* Epidemiologie

* Einflussfaktoren (Risikofaktoren und priaventive Faktoren)
0 Erndhrung

Makronihrstoffe (u.a. Kohlenhydrate, Fette, etc.)
Nahrungsmittel (u.a. Kaffee, Tee, Fleisch, etc.)
Mikronihrstoffe (u.a. Antioxidantien, Vitamine, Selen, etc.)

0 Korperliche Faktoren und Gene
0 Medikamente
0 Psychosoziale Faktoren
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0 Kirankheiten
0 Kanzerogene

Bei den Inhalten der Sektion ,Priventive MaBnahmen® werden alle evidenz-basierten
Interventionsmoglichkeiten in der medizinischen Versorgung fiir den jeweiligen Tumor

dargestellt:

*  Primérprédvention
* Sekundirprivention
0 Screening der Allgemeinbevolkerung
0 Screening bei Risikopersonen
e Tertidrpravention
0 Nachsorge
0 Rehabilitation

Der dritte Abschnitt wird alles rund um spezielle diagnostische Methoden fiir diese Krebsart
enthalten. Hierzu zéhlen neben bildgebenden Verfahren auch spezifische labormedizinische
Diagnostik, sowie die genauen Einteilungen in den jeweiligen Graduierungssystemen der
Onkologie. In den dritten Abschnitt werden auferdem Diagnostika fiir Schmerzen und

Lebensqualitit abgebildet werden:

* Grundlagen
* Anamnese und korperliche Untersuchung
* Bildgebung
0 Ultraschall
0 Rontgen
0 Computertomographie
0 Nuklearmedizinische Methoden
0 Magnetresonanztomographie
0 Endoskopische Verfahren
* Labordiagnostik
e Staging und Grading
e Schmerzdiagnostik
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* Psychoonkologische Diagnostik

Im vierten Abschnitt kann der Patient alles iiber die spezifischen Therapiemoglichkeiten in
Erfahrung bringen. Hierzu zdhlen neben Therapieabldufen auch ausfiihrliche Informationen
iiber Operation, Chemotherapie und Strahlentherapie fiir die jeweilige Therapiesituation.
Ebenso ausfiihrlich werden Informationen iiber eine etwaige antihormonelle Therapie,
zielgerichtete Therapie oder Immuntherapien dargestellt. Zusitzlich wird umfassend iiber
andere Therapieverfahren, wie z.B. Hyperthermie oder Kryotherapie berichtet. AuB3erdem
wird die verfiigbare Evidenz zu tumorspezifischen Therapien bei Schwangerschaften, Stillzeit

oder im hohen Alter aufgearbeitet:

* Grundlagen

* Operationen

* Strahlentherapie

* Chemotherapie

* Antihormonelle Therapie

* Immuntherapie

* Andere medikamentdse Therapien
*  Weitere Therapieverfahren

Im fiinften Kapitel wird das spezielle Nebenwirkungsmanagement aufgearbeitet, sollten sich

Besonderheiten fiir den jeweiligen Tumor ergeben.

Der sechste Abschnitt wird sich umfassend mit dem Thema Erndhrung als begleitende
TherapiemaBnahme fiir die entsprechende Tumorart befassen. Hier wird, so Evidenz fiir die

einzelnen Tumorentitidten vorhanden ist, alles zu folgenden Unterpunkten zu finden sein:

* Erndhrung
0 Makronihrstoffe (u.a. Kohlenhydrate, Fette, etc.)
0 Nahrungsmittel (u.a. Kaffee, Tee, Fleisch, etc.)
0 Mikronihrstoffe (u.a. Antioxidantien, Vitamine, Selen, etc.)
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* Nahrungsergdnzungsmittel

* Kirebsdiiten (u.a. Breuss, Ketogene Diit, etc.)
» Kiinstliche Erndhrung

* Erndhrung in der letzten Lebensphase

Als weitere Informationsméglichkeit besteht im siebten Abschnitt die Moglichkeit jede
evidenzbasierte Information beziiglich korperlicher Aktivitat zu den einzelnen Tumoren zu

erfahren:

* Korperliche Aktivitit
* Physiotherapie
* Ergotherapie

Zudem wird der Informationsbedarf zum Thema ,,Psychoonkologie* in der achten Sektion

gedeckt werden:

* Psychoonkologie

* Verfahren und Methoden
* Lebensqualitit

* Angehorige

* Krankheitsverarbeitung

* Kommunikation

*  Spiritualitit

Ein nicht weniger wichtiger Punkt wird im Kapitel ,,Palliativmedizin* behandelt:

» Palliative Versorgung
* Planung der letzten Lebenszeit (Advanced Care)

Abschlieend wird in der Sektion ,,Komplementire und alternative Medizin“ der Patient

umfassende Informationen zu allen Verfahren der Komplementirmedizin finden, wenn es
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Evidenz zu den jeweiligen Tumoren gibt. Zusitzlich wird unter wissenschaftlichen

Gesichtspunkten iiber alternative Therapieverfahren berichtet werden:

* Biologisch basierte Substanzen

* Homoopathie

* Anthroposophische Medizin

* Traditionelle Chinesische Medizin
* Akupunktur

* Hyperthermie

*  Weitere Verfahren

4.3.3.3 Sozialrechtliche Inhalte:

Die sozialrechtlichen Inhalte, die in einem eigenen Bereich zusammengefasst werden,
orientieren sich an den spezifischen Gegebenheiten des deutschen Sozialsystems. Bei der
Themenauswahl wird insbesondere auf Fragestellungen im Rahmen der onkologischen
Versorgung geachtet. Aber auch allgemeine sozialrechtliche Fragen im Hinblick auf das
deutsche Gesundheitswesen werden bearbeitet. Somit hat der Benutzer der Onko-Datenbank
die Moglichkeit allgemeine Informationen im Sinne von sozialrechtlich relevanten
Definitionen zu erhalten. AuBerdem werden Informationen uiber Rehabilitation und Kuren,
tiber Behinderung und Schwerbehinderung (SGB IX) und ausfiihrliche Inhalte iiber die
Leistungen der gesetzlichen Krankenkasse (SGB V) vorhanden sein. Ebenso werden Inhalte
iber Pflege und Pflegeleistungen (SGB XI), aber auch Inhalte iiber Sicherungssysteme, also
Sozialhilfe, Arbeit, Rente und Vorsorge erhiltlich sein. AuBBerdem werden rechtliche Aspekte,
also Umgang mit Fehlern und Beschwerden mit entsprechenden Anlaufstellen dem
Ratsuchenden vermittelt. Des Weiteren werden Informationen iiber Anspriiche auf
Hilfestellungen finanzieller und psychologischer Art, sowie alternative Behandlungen fiir den

Patienten verstdndlich angeboten werden:
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* Allgemeines

* Rehabilitation und Kuren

* Behinderung und Schwerbehinderung (SGB IX)
* Leistungen der Krankenkasse (SGB V)

* Pflege und Pflegeleistungen (SGB XI)

* Sozialhilfe (SGB XII)

* Arbeit
* Rente
* Vorsorge

¢ Anlaufstellen fiir rechtlichen Rat

¢ Finanzielle Hilfe

* Psychologische Hilfe

* Anspruch auf besondere/ weitere Leistungen

Im Detail werden im Kapitel ,,Allgemeines‘ die verschiedenen Begriffe rund um das Thema

Krankheit und Behinderung gemif unseres Sozialrechtes definiert:

* Behinderung

* Schwerbehinderung

¢ Krankheit

¢ chronische Krankheit

* Barrierearme Umgebung/Barrierefreiheit

Die Sektion ,,Rehabilitation und Kuren* behandelt in mehreren Unterkapiteln folgendes:

* Allgemeines

* Zugang zu Rehabilitation/Voraussetzungen

*  Onkologische Reha
* Berufliche Rehabilitation

e Kuren

Der Patient wird in der Sektion ,,Behinderung und Schwerbehinderung (SGB IX)*

Informationen zu nachfolgenden Themen vorfinden:

DKG Eeff"
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* Allgemeines

e Versorgungsmedizinische Grundsitze
* Hilfe und Nachteilsausgleich

* Merkzeichen

* Fahrtkosten

* Zuzahlung/Befreiung

Des Weiteren kann sich der Patient mit vertiefenden Inhalten zu dem Themenkomplex

,Leistungen der Krankenkasse* befassen:

* Leistungskatalog

* Fahrkosten

* Zuzahlungsbefreiung

* Zahnersatz

* Krankenhausersatzpflege (§37 I SGB V)

* Sicherungspflege (§37 I SGB V)

* Soziotherapie (§37 I SGB V)

* Versorgung mit Arznei-, Heil- und Hilfsmitteln

e Haushaltshilfe (Sonderregelungen mit/ ohne Kind)
* Hausliche Krankenpflege

* Lymphdrainage

* Krankheitsmanagementprogramme (Disease Management Programme)

Auch werden ausfiihrliche Informationen iiber den Bereich ,,Pflege und Pflegeleistungen* den

Patienten in diesem Bereich informieren:

* Allgemeines

* Pflegeantrag und Einstufung

* Pflege zu Hause durch Angehorige

* Pflege zu Hause durch Fachkrifte

» Teilstationire Pflege

* Stationidre Pflege

» Palliative Pflege/ Palliative Versorgung
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» Tagespflege, Nachtpflege

* Kurzzeitpflege, Verhinderungspflege

* alternative Wohnformen

* Briickenpflege

e Pflege im Ausland

» Case Management/Uberleitungsmanagement
* Krankenhaus-Sozialdienste

* Familienpflegezeit

Auch werden weiterfiihrende Informationen iiber die ,,Sozialhilfe* nachlesbar sein:

* Blindenhilfe (SGB XII, § 72)
* Landesblindengeld
* Hochgradige Sehbehinderung
* Vermogensgrenzen

Des Weiteren werden ausfiihrliche Berichte iiber Themen fiir arbeitstitige Patienten

vorhanden sein:

* Allgemeines

* Stufenweise Wiedereingliederung
* Arbeitsunfdhigkeit

* Erwerbsfihigkeit

* Lohnfortzahlung

* Entgeltfortzahlung

* Krankengeld

* Arbeitslosengeld

*  Weitere Hilfsangebote

* Berufskrankheit

Ebenso ausfiihrlich werden alle relevanten Informationen zum Thema ,,Rente* dargestellt:

* Allgemeines
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* Altersrente

* Erwerbsminderungsrente

* Rente wegen Todes / Hinterbliebenenrente
*  Widerspruchsverfahren

* Rente im Ausland

* Antrdge

In einer weiteren Sektion kann sich der Patient iiber Vorsorgemoglichkeiten informieren:

* Patientenverfiigung
* Betreuungsverfiigung
*  Vorsorgevollmacht

Auch wird es moglich sein, dass sich der Patient iiber sozialrechtliche Anlaufstellen fiir eine

juristische Beratung informiert:

* Beschwerdemanagement in der Klinik
* Behandlungsfehler

* IGeL-Leistungen

* Patientenrechte

* Schlichtungsmoglichkeiten/-stellen
* Berufskrankheit (Ansprechpartner)
*  Grundsicherung

*  Widerspruchsverfahren

* Aufsichtsbehorde

* Beratungsstellen

e Zweitmeinung

In einer anderen Sektion kann der Patient alles zu dem Thema ,,Finanzielle Hilfe* erfahren:

* Allgemeines
* Grundsicherung im Alter
* Grundsicherung bei Erwerbsminderung
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e Hilfe zum Lebensunterhalt

*  Wohngeld
* Schuldnerberatung
* Hirtefonds

e Stiftungen

Auch kann sich der Patient iiber Moglichkeiten der ,,psychologischen Hilfe* informieren:

* Psychosoziale Beratungsstellen
* Andere Beratungsangebote (z.B. in zertifizierten Zentren)
» Selbsthilfe

In der letzten Sektion werden abschlieBend die Anspriiche auf besondere bzw. weitere

Leistungen behandelt:

* Innovative Behandlungsmethoden
e Alternative Behandlungsmethoden
*  Fritherkennungsprogramme

Somit kann der Patient durch die Benutzung der Onko-Datenbank einen umfassenden
Uberblick iiber die Gegebenheiten des deutschen Sozialsystems fiir medizinische Leistungen
im Allgemeinen und auch fiir die spezifischen Gegebenheiten, die im Rahmen seiner

Krebserkrankung auftreten, informieren.

4.3.4 Evidenzbasierung

Damit eine umfassende Informationsgrundlage fiir die medizinischen Inhalte gewihrleistet ist,
wird zu jedem Thema der allgemeinen Themen und zu den hdufigen Tumorarten eine

systematische Literatursuche in Medline durchgefiihrt.

Hierbei wird die Suche iiber standardisierte Schliisselbegriffe des National Cancer Institutes,

den sogenannten MeSH-Terms umfassend durchgefiihrt. Diese Suche wird nicht nur auf
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allgemeiner Ebene, sondern auch fiir die unterschiedlichen Tumorentititen durchgefiihrt.

Somit wird gewihrleistet, dass alle relevanten Studien gefunden werden.

Um die Relevanz noch weiter zu steigern, werden Suchfilter angewendet. So wird die Suche
alle Studien bzw. Artikel der letzten 10 Jahre umfassen. AuSerdem werden nur Beitrdge von
hoher Evidenz beriicksichtigt. Im Detail werden nur kontrollierte Studien, systematische
Reviews und Meta-Analysen gesucht und inkludiert werden. Ferner werden nur Studien mit
erwachsenen Teilnehmern und Patienten beriicksichtigt werden. Auf der sprachlichen Ebene
werden gemil des Vorgehens in den S3-Leitlinien nur Studien beriicksichtigt, die entweder in

deutscher oder englischer Sprache verfasst sind.

Nach Abschluss der Suche schlief3t sich ein strukturierter Prozess in der Datenverarbeitung an.
Es erfolgt zundchst ein manuelles Titel-Abstract-Screening auf Relevanz bzw. inhaltliche
Zuordnung. Die dabei ausgewdhlten Literaturstellen werden im Volltext ausgewertet. Die
nunmehr ausgewertete Literatur wird mit der S3-Leitlinie und der dazugehorigen
Patientenleitlinie abgeglichen. Sollten hierbei Diskrepanzen entstehen, wird préferentiell die
Aussage der S3-Leitlinie dargestellt. Fiir den Fall, dass es gute Griinde gibt, ein abweichendes
Ergebnis darzustellen (z.B. neue Publikation/Erkenntnis, die noch nicht in der Leitlinie
beriicksichtigt wurde), so wird der Inhalt dieser Abweichung transparent als Neuerung zu der

bestehenden S3-Leitlinie dargestellt.

Damit neben der externen Transparenz auch die interne Transparenz gewéhrleistet bleibt, wird
die gefundene Literatur den jeweiligen Abschnitten zugeordnet. So bleibt die Grundlage der
Informationen stets nachvollziehbar und jederzeit abrufbar. Fiir die Patienten wird aus
Griinden der leichteren Lesbarkeit bzw. fiir einen leichteren Zugang auf die Anzeige der

Literaturstellen verzichtet.
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Eine spezielle Herausforderung in der Versorgung stellen die seltenen Tumore dar. Hierbei
besteht in der Behandlung deutlich weniger klinische Expertise. Zudem ist die Datenlage
hinsichtlich von Evidenz deutlich geringer. Da jedoch auch Patienten mit seltenen Tumoren
die Onko-Datenbank nutzen werden, wird die verfiigbare Literatur selektiv gesucht und
ausgewertet. Hierbei werden insbesondere vorhandene Leitlinien genutzt, damit eine
qualititsgesicherte und evidenz-basierte Information gewéhrleistet ist. Grundsitzlich werden
hier deutsche Leitlinien beriicksichtigt, die mindestens die Entwicklungsstufe ,,S2 haben mit
den dazugehorenden  Patientenleitlinien. =~ Zudem  werden Publikationen von
Fachgesellschaften aus dem europdischen oder amerikanischen Raum ausgewertet.
Insbesondere sind hier zu nennen die Informationen der European Society for Medical
Oncology. Im Falle der seltenen Tumoren werden neben der aggregierten Evidenz aus
Leitlinien bei den elektiven Literatursuchen priferenziell systematische Reviews genutzt, die

héufig in diesen Tumorarten auch die Fallserien systematisch aufarbeiten.
4.3.5 Textliche Gestaltung

Da die Texte primir fiir medizinische Laien vorgesehen sind, werden Kriterien der
qualitidtsgesicherten Gesundheitsinformation (insbesondere ,,DISCERN®, ,HONCode* und
,»Gute Praxis Gesundheitsinformation®) angewendet. Insgesamt werden die Texte in einer
neutralen Sprache verfasst. Aggravation oder Bagatellisierungen kommen nicht zum Einsatz.
Da eine reine Informationsvermittlung durch die Onko-Datenbank vorgesehen ist, werden

keine Bewertungen oder Handlungsempfehlungen beschrieben.

Fiir die exemplarische Erstellung von ersten Texten in besonders einfacher Sprache werden
einzelne Textpassagen aus den groBten Tumorarten und dem allgemeinen Kapitel ausgewihlt.

Diese Texte werden mit Hilfe der Flesch-Formel'* an die spezifischen Anforderungen von

' Flesch R (1948) A new readability yardstick. J Appl Psychol 32:221-233.
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besonderer Einfachheit erstellt. Mageblich wird in diesem Fall das Grundschulniveau als

besonders einfaches Niveau deklariert.

4.3.5.1 Faktendarstellung

Damit ein Patient eine (medizinische) Prozedur abwégen kann, muss der potentielle Nutzen

mit dem potentiellen Risiko verglichen werden konnen.

Insgesamt werden vordringlich patientenrelevante Endpunkte dargestellt. Hierbei handelt es
sich um Fakten wie Uberlebensdaten bzw. Mortalitit und etwaige Nebenwirkungen der
MaBnahmen bzw. Morbiditit. Aulerdem werden als patientenrelevant Einfliisse auf die
Lebensqualitit und hierbei insbesondere die gesundheitsbezogene Lebensqualitit (HRQoL)
eingeordnet. Sollten Surrogatparameter beschrieben werden miissen, so wird stets die daraus
resultierende Unsicherheit hinsichtlich des Einflusses auf patientenrelevante Endpunkte

dargelegt werden.

Bei der Beschreibung von Studienergebnissen wird auch stets der Unterschied zur

Kontrollgruppe dargestellt (Placebo-kontrolliert, andere Behandlung, etc.).

4.3.6 Aktualisierung

Um die Inhalte der Onko-Datenbank aktuell zu halten, wird halbjihrlich ein
Aktualisierungsprozess stattfinden. Im Detail wird sechs Monate nach Abschluss eines
Kapitels der allgemeinen Themen und der haufigen Tumore eine systematische Recherche fiir
das jeweilige Kapitel stattfinden. Nachfolgend werden die Texte anhand der gefundenen
neuen Literatur angepasst. Fiir die seltenen Tumore wird sechs Monate nach Fertigstellung der
gesamten Texte fiir die spezifische Tumorentitdt im Rahmen der ersten Aktualisierung eine

systematische Suche aller Themenbereiche durchgefithrt. Die danach folgenden
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halbjdhrlichen Aktualisierungen werden danach ebenfalls fiir die einzelnen Kapitel der

entsprechenden Tumore durchgefiihrt.

5. Teilablauf § 2 [Entwicklung und Bereitstellung des ,,Onko-

Ordners*]

51 Ziel §2

Durch den Onko-Ordner kann der Patient seinen Behandlungsablauf sortieren. Er erhilt
aulerdem Hinweise auf andere evidenz-basierte Informationen und andere Beratungsangebote
im Saarland. Durch die konsequente Nutzung des Onko-Ordners werden die
Selbstmanagementfihigkeiten des Patienten nachhaltig verbessert. Zudem trigt der Patient
aktiv zum Erfolg seiner Behandlung bei. Insbesondere durch die Dokumentation der
Medikation und aufgetretenen Nebenwirkungen werden Wechselwirkungen und
(schwerwiegende) Nebenwirkungen entdeckt und zukiinftig verhindert. So wird ein
wesentlicher Schritt zur Pharmakovigilanz beigetragen. Des Weiteren kann durch den Onko-
Ordner eine signifikante Zeitersparnis in der Behandlung erfolgen. Es werden Redundanzen
vermieden, alle relevanten Vorbefunde sind bereits zusammengetragen und Kopien kénnen
schnell gemacht werden. Somit werden die Daten des Patienten aktuell gehalten und
Informationsdefizite im Zuge der Behandlung von verschiedenen Leistungserbringern werden
vermieden. Dies erleichtert wiederum die Organisation der Versorgung des Patienten und die
Vernetzung von verschiedenen Leistungserbringern untereinander. Somit wird die Arzt-

Patienten-Kommunikation zusitzlich verbessert.
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5.2  Vorgang § 2

Nachdem der Patient die Diagnose Krebs erhalten hat und in die PIKKO-Studie
eingeschlossen wurde, wird ihm der Onko-Ordner ausgehindigt. Aufgrund der optischen
Gestaltung kann der Patient miihelos die Zuordnung zu dem PIKKO-Projekt vollziehen.
Bereits auf den ersten Blick bemerkt der Patient, dass mit diesem Ordner eine Strukturierung
seiner Tumorbehandlung problemlos moglich ist. Der Patient 6ffnet den Ordner und entdeckt
als erstes das Register. Diese klare Struktur spricht den Patienten sofort an. Der Patient
bemerkt freudig, dass alle seine Belange hinsichtlich der Ablage von Dokumenten

beriicksichtigt sind.

Als erstes beschiftigt sich der Patient mit dem ersten Registereintrag. Hierbei sieht er auf der

Registerriickseite einen erklidrenden Text, so dass er die Ablage sofort effektiv benutzen kann.

Der Patient bemerkt, dass in der ersten Registerkarte eine umfassende Liste aller
Leistungserbringer hinterlegt ist. Der Patient kann nun einen passenden Leistungserbringer

mit entsprechender Qualifikation nachschlagen.

Analog hierzu kann er sich im zweiten Register umfassend iiber Beratungsangebote im

Saarland informieren.

Obwohl der Patient durch die Onko-Datenbank ausfiihrlich informiert ist, hat der Patient dank
der Inhalte des dritten Registers ,,Allgemein zugéngliche Internetseiten die Moglichkeiten
auch andere Informationsquellen im Internet zu nutzen. So weill der Patient, dass er auch

andere qualititsgesicherte Informationen nutzen kann.

Im vierten Register kann der Patient alle seine Arzt- und Beratungskontakte protokollieren.
Dies hilft dem Patienten bei der eigenen Organisation und hilft gleichsam als Gedankenstiitze.

Denn der Patient erinnert sich an Details der einzelnen Kontakte.
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Auch durch Benutzung der fiinften Sektion erfihrt der Patient eine Verbesserung seiner
Selbstmanagementfihigkeiten. Denn er kann jede Form der &rztlichen Korrespondenz hier
einsortieren. Somit ist der Patient auBlerdem in der Lage beim nichsten Arzt-Patienten-
Kontakt mit einem anderen Arzt seine Vorgeschichte liickenlos vorzulegen. Die daraus
gewonnene Zeitersparnis konnen der Patient und Arzt fiir weitere Beratungsgespréche effektiv

nutzen.

Im sechsten Register kann der Patient seine aktuelle Medikation eintragen bzw. durch seinen
Onko-Lotsen, Arzt oder seine Angehorigen eintragen lassen. Dadurch hat er diese Liste immer
griffbereit. Der Patient weil}, dass er dadurch einen Informationsverlust bei der Anamnese
durch einen Arzt vermeiden kann. Zudem kann der Patient wesentlich zur Zeitersparnis in der
unmittelbaren Patientenversorgung beitragen, da ein zeitlich verhiltnisméfig langer Abschnitt
des Aufnahmegesprichs nun nicht mehr lange dauern muss. Diese Ubersicht trigt ganz
wesentlich zur Arzneimittelsicherheit bei, da bei jeder weiteren Verordnung  eine
Uberpriifung auf mogliche Wechselwirkungen erfolgen kann. Der Patient findet deshalb einen
einleitenden Text, der ihm diese wichtigen Informationen erldutert und auch darauf hinweist,

dass gleichermalen bei der Selbstmedikation verfahren werden sollte.

Der siebte Abschnitt des Onko-Ordners bietet dem Patienten die Moglichkeit etwaige
aufgetretene Nebenwirkungen zu dokumentieren. Der Patient sieht sich erneut als aktiven
Teilnehmer der Behandlung. Er kann wesentlich dazu beitragen, dass mogliche Interaktionen

oder Nebenwirkungen erkannt werden oder sogar vermieden werden konnen.

5.3 Prozessbeschreibung § 2

Die optische und inhaltliche Gestaltung erfolgt in enger Absprache mit der Konsortialfiihrung,

so dass der so erstellte Onko-Ordner vor Drucklegung mit den Partnern abgestimmt wird.
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5.3.1 Formale Pflichten

5.3.1.1 Verfiigbarkeit

Der Onko-Ordner wird zum 31.10.2017 fiir die Kontrollgruppe und zum 31.10.2018 fiir die
Interventionsgruppe erstellt. Ein Musterordner wird zwecks Ansicht an die iibrigen
Konsortialpartner (IKK Siidwest, Knappschaft — Regionaldirektion Saarbriicken, Techniker
Krankenkasse, Saarlidndische Krebsgesellschaft e.V. und dem Universititsklinikum Jena)
geschickt. Auch fiir die Interventionsgruppe wird je ein Musterordner an die Konsortialpartner

nach Fertigstellung verschickt.

Fir die Materialbeschatfung, die notwendigen Druckvorginge und Lagerungsmafinahmen
inklusive Versand wird die Firma ,,repa druck GmbH* (Industriegebiet zum Gerlen 6 in 66131
Saarbriicken) beauftragt. Somit wird sowohl die Vorratslagerung von 300 Onko-Ordnern
ebenso wie die Sicherstellung einer Nachlieferung innerhalb von 10 Tagen vertraglich

gewihrleistet.

Eine Nachlieferung kann durch Auftrag eines Leistungserbringers iiber Anzahl und

entsprechender Adresse via Email an pikko-datenbank @listserv.uni-jena.de jederzeit erfolgen.

5.3.1.2 Optische Gestaltung

Die Beschriftung des Ordnerriickens wird in hochkant gestaltet. Beziiglich der Farbwahl wird
in Analogie zum Logo des Projektes eine hellblaue Farbe gewihlt. Zusitzlich wird das
PIKKO-Logo im unteren Bereich farbig aufgedruckt. Die Logos alle Konsortial- und

Kooperationspartner werden auf einem gesonderten Deckblatt aufgedruckt.
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Bei der weiteren optischen Gestaltung wird ein einheitliches Design der bereits
vorausgefiillten Seiten gewéhlt. Zwecks Wiedererkennung (Cooperative Identity) werden stets
Elemente des PIKKO-Logos genutzt. Ebenso orientiert sich die Farbgebung an diesem Logo.
Im Detail wird der Farbton Cyan mit dem RGB-Code 0/159/227 als hauptsichliches

Farbelement verwendet.

5.3.2 Inhaltliche Pflichten

Das Deckblatt enthilt eine numerische Auflistung der Inhalte des Onko-Ordners. Hierbei wird

eine fiir Laien verstidndliche Sprache gewihlt:

Medizinische und therapeutische Einrichtungen
Beratungsangebote im Saarland

Allgemein zugéngliche Internetseiten

Liste zur Dokumentation aller Arzt- und Beratungskontakte
Arztliche Korrespondenz wie z. B. Befund- und Entlassberichte
Medikamentenliste

Aufgetretene Nebenwirkungen

A e

Fiir den Onko-Ordner der Interventionsgruppe wird als letzte Position zusitzlich eine Sektion

mit dem Titel ,,Inhalte der Onko-Datenbank‘ hinzugefiigt:

Leistungserbringer und ihre Qualifikationen
Beratungsangebote im Saarland

Allgemein zugéngliche Internetseiten

Liste zur Dokumentation aller Arzt- und Beratungskontakte
Arztliche Korrespondenz wie z. B. Befund- und Entlassberichte
Medikamentenliste

Aufgetretene Nebenwirkungen

Inhalte aus der ,,Onko-Datenbank*

Nk W=
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Die jeweilige Registerkarte ist bereits mit der Beschreibung des entsprechenden Inhalts
bedruckt. Zudem wird auf die Riickseite der Registerkarte eine Ausfiillhilfe fiir die

entsprechende Sektion aufgedruckt werden.

Damit die Auflistung der Leistungserbringer inklusiver Qualifikation und der
Beratungsangebote den aktuellen Gegebenheiten entspricht, erfolgt die Erstellung der Liste in
enger Absprache mit der Konsortialfiihrung und der Kassenérztlichen Vereinigung des

Saarlandes. Geordnet wird die Liste der Leistungserbringer nach der Postleitzahl.

Zur Erstellung einer Liste von (qualitdtsgesicherten) Beratungsangeboten im Saarland wird
eine strukturierte Internetrecherche durchgefiihrt. Hierbei werden die Datenbanken von

folgenden Organisationen durchsucht'”:

* Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir Psychosoziale Onkologie e.V. (http://www.dapo-
ev.de/)

* DRK-Landesverband Saarland e.V. (http://lv-saarland.drk.de/startseite.html)

* Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums
(https://www.krebsinformationsdienst.de)

e Ministerium fiir Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie ReferatF 5
Gesundheitsberichterstattung Saarland — Krebsregister (http://www.brustkrebs-
wegweiser.saarland.de/index.html)

* Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Krebsberatungsstellen (http://www.bak-ev.org/)

* Arbeitsgemeinschaft fiir Psychoonkologie in der Deutschen Krebsgesellschaft

(http://www.pso-ag.de/arbeitsgemeinschaft-psychoonkologie/)

'3 Letzter Aufruf der Seiten: August 2017.
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Die Beratungsangebote werden analog zu der Liste der Leistungserbringer ebenfalls nach der

Postleitzahl geordnet.

Zur  Erstellung einer Liste mit Verweisen auf  allgemein  zugéngliche
Gesundheitsinformationen ~ wird als  Informationsgrundlage eine  systematische
Internetrecherche als Grundlage gewihlt'®. Im Detail handelt es sich um Webseiten von
Institutionen, deren Arbeit sich hauptsdchlich auf Krebs konzentriert. Um auch hierbei
Patienteninteressen zu adressieren, wurde aulerdem eine Internetrecherche mit den Begriffen
,Krebs* und ,,Krebstherapie* simuliert”. Insgesamt hat der Ratsuchende somit die
Moglichkeit verschiedene Webseiten mit Verweisen zu allgemein zugidnglichen und
qualititsgesicherte Informationen von Fachgesellschaften und gemeinniitzigen Organisationen

in der entsprechenden Sektion finden. Anbieter dieser Gesundheitsinformationen sind:

* Deutsche Krebsgesellschaft e.V. (DKG)

* Deutsche Krebshilfe (DKH)

* Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums

e Institut fiir Qualitidt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWIG)
* Arbeitsgruppe krankheitserfahrungen.de

*  Tumorzentrum Freiburg - CCCF

+ Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Medizin

* Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)

16 Keinki C, Zowalla R, Wiesner M, et al (2016) Understandability of Patient Information Booklets for Patients
with Cancer. J Cancer Educ Off J Am Assoc Cancer Educ. doi: 10.1007/s13187-016-1121-3

7 Liebl P, Seilacher E, Koester M-J, et al (2015) What cancer patients find in the internet: the visibility of
evidence-based patient information - analysis of information on German websites. Oncol Res Treat 38:212-218.

doi: 10.1159/000381739
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* Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM)

* Bundesinstitut fiir Impfstoffe und biomedizinische Arzneimittel/Paul-Ehrlich-Institut
(PEI)

e Robert-Koch-Institut (RKI)

e Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information (DIMDI)

* Bundeszentrale fiir Gesundheitliche Aufklarung (BZgA)

e Ministeriums fiir Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie Saarland

* Saarldndische Krebsgesellschaft e.V.

Zur Dokumentation der Arzt- und Beratungskontakten wird eine Tabelle entworfen, in die der
Patient in chronologischer Reihenfolge die erfolgten Konsultationen eintragen kann. Besagte
Tabelle bietet Moglichkeiten Datum, Name des Arztes/der Beratungsstelle, Fachdisziplin und
Inhalt zu dokumentieren (Bild nur zur Veranschaulichung, endgiiltige Darstellung wird noch

an die Inhalte optimiert angepasst und kann daher abweichen):

Arzt-und Beratungskontakte _

Datum: MName:

Facharzt/ Beratungsstelle:

Inhalt

Datum: Name:

Facharzi/ Beratungsstelle:

Inhalt :
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Zur Erfassung der Arzneimittel wird ebenfalls eine Tabelle entworfen. Diese wird in
Anlehnung an die Forderungen des E-Health-Gesetzes (Paragraph 31a SGBV) gestaltet.
Somit wird der Patient in der Lage sein, sdmtliche verschreibungspflichtige Medikamente
inklusive der Selbstmedikation mit dem Wirkstoffnamen, Handelsnamen, Dosierung,
Einnahmegrund und sonstigen Hinweisen zur Einnahme einzutragen. Damit weiterhin
Ubersichtlichkeit besteht, wird in diesem Fall das Querformat anstelle des ansonsten
benutzten Hochformats gewihlt (Bild nur zur Veranschaulichung, endgiiltige Darstellung wird

noch an die Inhalte optimiert angepasst und kann daher abweichen):

[Verordnete Arzneimittel

Medikationsplan | Fur: Geb.am:

Wirkstoff Handelsname Stérke Form Einheit Hinweise Grund

Morgens
Mittags
Abends

Zur Nacht

Zudem wird ein Dokumentationsbogen fiir tatsichlich aufgetretene Nebenwirkungen in
Anlehnung an Paragraph 62 AMG dahingehend gestaltet, dass eine patientenverstidndliche
Sprache gewihlt wird (Bild nur zur Veranschaulichung, endgiiltige Darstellung wird noch an

die Inhalte optimiert angepasst und kann daher abweichen):
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Aufgetretene Nebenwirkungen
Meb irkungen | Name: Geb.am:
Beobachtete Neb. iirkung
Aufgetreten am Dauer
Vermuteter h mit Arzneimittel/} ion von Arzneimittel
- ®
L]
HE
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6. Teilablauf § 3 [Entwicklung und Durchfiihrung der Schulung

zum ,,Onko-Lotsen*‘]

6.1 Ziel §3

Ziel ist es, dass Onko-Lotsen den Patienten sicher in der Nutzung der Onko-Datenbank
begleiten konnen und bei der Arzt-Patienten-Kommunikation unterstiitzen konnen. Deshalb
bendtigen sie ein breit gefidchertes Wissen zu den medizinischen und sozialrechtlichen
Themen. Vor allen Dingen brauchen sie einen sicheren Umgang in der Anwendung der Onko-
Datenbank, wenn sie selber Recherchen durchfiihren. Zudem sind umfassende Aspekte zur

Kommunikation und Informationsvermittlung notwendig.

6.2 Vorgang § 3

Die AG PRIO wird die Schulungen fiir die Onko-Lotsen entwickeln und durchfiihren. Ziel
der Schulungen ist es, die Onko-Lotsen auf ihre Schliisselfunktion im Projekt PIKKO

vorzubereiten.

Das Schulungskonzept umfasst deshalb auf der einen Seite eine Einfithrung und intensive
Schulung auf den Umgang mit der Datenbank, auf der anderen Seite eine Schulung auf
medizinische und sozialrechtliche Inhalte inklusive eines intensiven Trainings zur

Informationsvermittlung und Kommunikation in der Onkologie.

Aufbau und Funktionen der Onko-Datenbank wie Navigation und Suchfunktionen werden
intensiv geschult. Dabei werden Onko-Lotsen befédhigt, den Patienten auf die Moglichkeiten

der Entscheidungsfindung hinzuweisen, ohne selber Einfluss auf die Entscheidung zu

D K G sel Seite 59 von 69 19.10.2017

KREBSGESELLSCHAFT




Pflichtenheft

- zur Anlage an die Kooperationsvereinbarung der Konsortialpartner Uber die Optimierung der
D K G :;5‘ Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
KREBSGESELLSCHAFT geman § 92a Abs. 1 SGB V geférderten Projekts
,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz:

PIKKO)*

nehmen. Insbesondere der Einsatz von interaktiven Checklisten und Entscheidungshilfen als
unterstiitzende Elemente fiir die Arzt-Patienten-Kommunikation werden besprochen. Onko-
Lotsen lernen auBerdem, wie sie den Patienten in seiner Kommunikation mit dem Arzt
befidhigen und unterstiitzen konnen. Deshalb werden die Onko-Lotsen zum einen auf die
Kommunikation mit onkologischen Patienten im Allgemeinen geschult, zum anderen aber
auch auf besondere kommunikative Situationen wie Verdachtsdiagnose, Erstdiagnose,
Rezidivsituation, Ubergang in die palliativen Phase, Beendigung der antitumoraler Therapie,

letzte Lebensphase und Gespridche mit Angehorigen (Partner, Eltern, Kinder).

Gleichzeitig wird den Onko-Lotsen vermittelt, welche Ressourcen und Techniken zur

Verfiigung stehen, um mit schwierigen Situationen und Belastungen umzugehen.

6.3  Prozessbeschreibung § 3

Das zu erstellende Schulungskonzept fiir den Onko-Lotsen beinhaltet insbesondere:

*  Weiterbildungsplan mit Inhalt und Umfang

e Qualifikation der Dozenten

» Zeitlicher Ablauf mit Pridsenzphasen und Heimarbeit im Zeitraum 01.02.2018 bis
30.09.2018

* Ort der Ausbildung im Saarland

* Vorplanung der Update Veranstaltung wihrend der Interventionsphase

* Regularien wie Anwesenheitspflicht, Priifungsordnung, Inhalte einer abschlielenden

Priifung und Verleihung eines Zertifikats

Das Schulungskonzept beriicksichtigt die bisher in Deutschland und in anderen Léndern

gemachten Erfahrungen mit dhnlichen Modellprojekten. Dafiir werden deren Inhalte und
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verfiigbare wissenschaftliche Publikationen, die Patienten relevante Ergebnisse beinhalten,
analysiert. Die inhaltliche Schulung folgt der Gliederung der Onko-Datenbank und wird
konkret an zum jeweiligen Schulungszeitpunkt schon verfiigbaren Inhalten durchgefiihrt.
Dabei wird der Kenntnisstand der teilnehmenden Onko-Lotsen beriicksichtigt. Die Schulung
setzt ihren Schwerpunkt auf die Vermittlung der Information, die Unterstiitzung der
Reflektion und die Vermittlung der Bedeutung der gemeinsamen Entscheidungsfindung fiir
den Patienten. In das Schulungskonzept flieBen wissenschaftliche Erkenntnisse zum

Informations- und Kommunikationsbedarf von Krebspatienten ein.

Die Entwicklung des Schulungskonzeptes wird in einem Protokoll gemil3 Anlage 5 der
Kooperationsvereinbarung dokumentiert und durch die AG PRIO bis zur Fertigstellung
einmal pro Monat spitestens bis zum drittletzten Werktag des Monats an den Fiihrer des

Konsortiums iibersendet.

Vom 01.02.2018 bis 30.09.2018 werden die Schulungen nach dem entwickelten Curriculum
und die Priifung der Onko-Lotsen durchgefiihrt. Die eingesetzten Referenten entsprechen den

im Schulungskonzept dargelegten Qualifikationen.

Wihrend der Interventionsphase erfolgen je nach Update-Prozess der Onko-Datenbank
Schulungen, bei denen den Onko-Lotsen Anderungen der Onko-Datenbank oder

Aktualisierungen der Inhalte vorgestellt werden.

Diese Termine dienen gleichzeitig der Wiederholung wund  Vertiefung des
Kommunikationstrainings und einem Austausch der Onko-Lotsen iiber ihre Arbeit. So kann
zum Beispiel besprochen werden, ob es besondere Hindernisse gibt, ob diese situativ oder
grundsitzlich bedingt sind und welche Strategien entwickelt werden konnen, um diese
Hindernisse zu beseitigen. Dabei konnen die eigenen Ressourcen, die Ressourcen im Rahmen

des Projektes PIKKO und eventuell weitere Strategien im Vordergrund stehen.
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Schulungsmaterialien fiir alle Schulungen werden durch die AG PRIO bereitgestellt und
konnen vom Onko-Lotsen auf der Onko-Datenbank heruntergeladen werden. Eine
projektbegleitende Superversion der Onko-Lotsen erfolgt gemidl § 6 Abs. 5 der

Konsortialvereinbarung durch die Saarlédndische Krebsgesellschaft.

7. Teilablauf § 4 [Entwicklung und Durchfiihrung der Schulung

der Leistungserbringer im Umgang mit der ,,Onko-Datenbank*‘]

71  Ziel § 4

Ziel ist es, dass die beteiligten Leistungserbringer die Funktionen und Inhalte der Onko-
Datenbank kennen. Dadurch koénnen die Leistungserbringer die Patienten {iiber die
Moglichkeiten und iiber die Wechselbeziehung zwischen ihnen und der Onko-Datenbank
informieren. Die Leistungserbringer werden insbesondere darauf vorbereitet, dass Patienten in
der Interventionsphase gut vorbereitet in das Arzt-Patienten-Gespriach kommen. Teilweise
werden die Patienten iiber Entscheidungshilfen informiert sein und sich mittels Checklisten
vorbereitet haben. Die Leistungserbringer werden wissen, wie sie diese Vorbereitung des
Patienten wertschétzen konnen. Sie sollen grundlegende Funktionen der Onko-Datenbank wie

insbesondere das zusammenstellen und Ausdrucken von Informationen beherrschen.

7.2  Vorgang § 4

Fiir die Schulung der Leistungserbringer muss das erforderliche Wissen in einem zeitlich eng
begrenzten Rahmen sehr benutzerfreundlich an konkreten Beispielen und in der unmittelbaren

Anwendung der Onko-Datenbank vermittelt werden.
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Das  Schulungskonzept umfasst Inhalte inklusive einer  Beschreibung der
Schulungsmaterialien, formale Kriterien (Umfang, Schulungsort, Anwesenheitspflicht,

Zertifikat) und die Schulung zur Arzt-Patienten-Kommunikation.

7.3  Prozessbeschreibung § 4

Zur Entwicklung der Kommunikationsschulung wird der Fokus einerseits auf die Interaktion
mit den Onko-Lotsen und seine Funktion und andererseits auf die Forderung der
Patientenautonomie gelegt. Dabei wird das Konzept so entwickelt, dass den
Leistungserbringern der Einsatz der Onko-Datenbank als ein die Kommunikation
unterstiitzendes Element bekannt ist. Insbesondere sollen sie die Moglichkeiten der Onko-

Datenbank zur Vor-und Nachbereitung eines Arzt-Patienten-Gespriches kennen lernen.

Grundlage der Schulungen sind zum einen der Nationale Krebsplan und zum anderen
wissenschaftliche Erkenntnisse aus vergleichbaren Projekten mit Wissensdatenbanken, die in

die Arzt-Patienten-Kommunikation eingebunden wurden.

Schulungsmaterialien fiir alle Schulungen werden durch die AG PRIO bereitgestellt und

konnen von der Onko-Datenbank heruntergeladen werden.

Die Entwicklung des Schulungskonzeptes wird in einem Protokoll gemd Anlage 5 der
Kooperationsvereinbarung dokumentiert und durch die AG PRIO bis zur Fertigstellung
einmal pro Monat spitestens bis zum drittletzten Werktag des Monats an den Fiihrer des

Konsortiums iibersendet.
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,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz:
PIKKO)*

8. Anhang - Personas'®

]
Persona - mannlich, Lungenkrebs plk{}

Jorgen Ehlert, 55 Jahre
= Hoch-/Tiefhauarbeiter
= geschieden, alielnsiehend

+ 15000
« Michste Blisung: Haupischule

Krankhaitshild - Erstdiagnose
= Aktussl: Vor gesprach gepiant

Tharakterziige/ » It SBNF gewIsSEnnart In oem was er Wt
Winzzho = it sich dsrch klelnere sportiiche AKEvIzaten fit
= wels sich selber zu hetfen (hanowerklich begabi)
= malgt zu imp! gen {Kaufentsch 1

- mochts GroBvater wenden wnd sein Enkelking autwachsen sehen

soziabes Umfald/ = kebt alleln and fihri einen eigenstandigen Haushalt
natdriiche Umgabung = trifft sich gelegentiich mit Verwandischatt aus oer seiben Stadt
- BEsitzt KEinEn festen Freundeskrets

Informationsbaschaffungs = Best BEdzeitung, Morgenpost
Informatinnshadurtniz - schaut RTL Nachrichten, N24 Dokumentationen
- Earpnlft sein WISSEN In Form von Kreuzwortratsein

Einschrinkongen/ =raucht seit dem vierzehnten Lebensjahr

waitera Erkrankungen - berutsbedingte Gabrechen [Gelenkschaden, i)
- BENUIZ! EinE LESELTEIE

= It partiell 3uf Hargerate angawlesen

= leichie Depressionan

Compater-Konntnissa/ - Besitzt kelnen Computer
Einstollung zo Technik = mopamstes techalsches Gardt Ist seln Kiapprandy
= S0hn RITT Inm bel newester Technlic (EINsiefungen)

Titat/isbansmotin Fleisch Ist main Gemdse.”

Konsortalpartnes

VEERee EEEt Quudven S E

'8 Diese Personas/Namen sind frei erfunden: Ahnlichkeiten mit lebenden oder toten Personen sind rein zufillig.
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DKG

KREBSGESELLSCHAFT

geman § 92a Abs. 1 SGB V geférderten Projekts

,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz:

PIKKO)*

Persona — mannlich, Prostatakrebs

Krankhaitshild

Charzkterzige;
‘Wiznscha

Piko

Hans-Otto Klein, 63 Jahre
= Rentner (ehemais Versicherungsvertreter

= verhelratet
=15ghn
= hchste Blidung: sigemeine Hohsohulrets

« Rezidlv nach totaler Prostatekiomie mit Skelettmetastasen (palative Sutation)
« AKtuetl: Engokrine Theragie und Bisphosphonate

= oadentlich

= als Rentner kimmert er sich um seinen Garten wnd Briefmarkensammiung

= Insasondere 0en Garten mochte er trotz der Erkrankung awch welternin pfiegen
» SOOGL SICN UM (2 Nedenwirkungen der endokrinen Tneraple

= nofft auf Schmerzfrethalt trotz cer Metastasen

= mbchte sich 3ktiv an der Theraple beteiligen

soxinkes Umbald r
natirfiche Umgabung

= verhelratet, die Enefrau kOmmert 5ich 523t Ober 40 Jahren wm den Haushalt
= regelmatige Trefen mit Freunden In der Knelpe

informationsbeschatfung = Best die S0odeuische Zeliung

Informationsbodisfaiz - ansonsten mOnEsche Empfeniungen des Stammtisches
= ARD Gesundhelismagazin

Einsc hrankungan; = DenulzL Bine LESEINEE

waitars Erkrankungen » koronare Herzkrankhelt

Compoter-Eenntnizsa/

- Adipositas

= Besitrl kelnen Computer

Enstallang zu Fechaik = nesitzt keln Hamdy
= generell beslizt er keln Interesse an solchen Gerdten
Titat/icbansmotto Sl wia eine Briefmarke. Blafb an elner Sache dran, s dv am el bist.”

KnnEortalpartnes:

TEERe T Glouwen @ E

DKG
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Persona — mannlich, Darmkrebs

Krankhaitzhild

Charzkterziige!
‘Wiznscha

Piko

Hubert Miller, 75 Jahre

= Rentner [Dipl. Baungersur)

« verhelratet
- 2 Thenter, 1 Enkeltochtes, 2 Urenke|
+ nfichste iidung: Dipiom s Bauingeneurwesen

= Erstflagnose: frines Stadium, Infitration der Muskeischicht, keine Lymphimoten-
Deteiligung, keine Femmetasasen;

« Insgesamt sehr gute Prognose; kurathver Ansaiz

= Aktuesl: Operation gepiant

= geschickt In handwerklichen Arbeften

= sehr penibel und genau

= SNr ruhig uno 3usgeglinen

= Twelfacher GroEvater i rwelacher Ungrogvater
= Chemotherapie knmmt fOr mich nicht In Frage:

= mbchte kelnen kdnstichen Darmausgang

anzinles Unraldf
natirfichs Umgabung

Informationsbeschatfung
Informationsbodirfniz

= l=fit In kfeimer Elgentumswonhnung uwnd Tinrt 2inen gemeinsaman Haushait mit Ehefrau

= umterstotzt seine Enkeftorhter die In der Nahe wohnt und kDmmert sich oft um dig
beiden Urenkel

= tritTt 5ich 5elizn mit der restichen Verwandiscnart, o3 diese weit entfernt wohnt

= besltzrt einen groBen Freundeskrels

= Best dle regionale Tageszeltung uno Oie Frankturter Allgemeine

= schaut viel Fernsehen (melst Nachrichien, Dokus und Sportsendengen)
= Wittt sich oft mit Bekannten und FredEnden

» tauschi sich mit thnen zu Erfahrungen mit Krebs aus

= Informilert sich viel In Broschdnen Zum Thema Krabs

EBnschrankengan/
waiters Erkronkungan

ComputerKonntrizsa)
Enstallang zu Tachnik

+ trink1 gelegentBch Weln
= raucht seit selnem 16 Lebensjahr

= Denulzt ein2 Brile

= benuizt beldselilg Hargerdte

» naufiger Stukidrang seit elniger Zeit
= besitzi einen Compauter (Laptop)

» scnrelnt Emalls wnd tNgt gelegentiich Bnkaure onling
= kann weitesgenend elgensiandly mit oem Computer arbelten

Titatsiebansmotto

Kansortialpartnes:

KRR ELT LA

U R
I AT .
e ta————

-Man sofl den Tag nicht vor dem Abend loben.”

hcsodwess B wuposnr

zig‘

DKG:

KREBSGESELLSCHAFT
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Persona — weiblich, Brustkrebs

Krankhaitzhild

Charzkterziige!
‘Wiznscha

Piko

christiana Rohrig, 59 Jahre
- Krankenschwester Im Schichidlanst (Normatstation, ANgemelng Innsre Medizin)

= verhelratet
- 2 SBhne. 1 Tochter, Inzwischen auch schon das erste Enkelking (2 lahre ag
= hichsie Blidung: Mittiere Relfe

= Erstdlagnpse- TumargroEe 3 cm, kelne Femmetastasan, Lymphknotenbeteligung
unkiar (deswegen Sentinel-Lymptiknotenalopsie gepiant

= Insgesamt guie Prognose; kurathver Ansatz.

= Aktuesl: Sentingl-Lymphinoten-Biopsie und danach Gperation geplant

= oadentlich
= Wegelarlerin
= mibchte auf kelnen Fall eln Pliegefall wersen
= mochite @e Rente genlefen und nicht schan vorher durch Krebs steren
= denkt sehr wiel nach und stet sich Fragen wis-
Gl es michi ehwas plianziiches?
Fafen mir tie Haame aus?
Bekomme ich ein Lymphddem?
'Was passiert mil den BluiverdGnnem?
‘Werde ich die Emschulung melnes Enkefindes edeben?

sozinles Umdald/
natirficha Umgabung

= gemelnsamar Haushalt mit nrem Mann, der Inzwischen Rentner st

= Katzenbesitrerin {1 Kater)

= Kinger 32 ausqerogen, wahnen aber in der unmitteibaren Nachbarschatt
= regelmABige Treffen mit Angendrigan

= passi ab und an auf das Enkelkind auf

Infarmationsbeschatfung
Informationsbedirfnis

« Best keing Zeltung

= héirt Badio als Hintergrunogerausc

- regelmagige Fortbildungsmaknahmen (alerdings ehes Formalen und weniger Inhaite -
schan gar kene onkoipglschan)

= miichie Ben Krets akiiv angehen

= mbchte sichan der Theraple betefigen

= mbchie aftermative oder pflanziiche Theraplen berdcksioitigen

Einschiankungan/
wraitara Erkrankengan

Computer-Eenntnissa/
Einstaliung zu Tochnik

at{Lebansmottn

Kansortialpartnes:

KRR ELT LA

= Worhoflimmerm (-> AntlkoaguiaBon mit Manowsmar)
= Bluthochdmck
= Raucher (ta. 40 PY)

= Denuizt regeimaglg Compuier, internet und Smartphane
= die Magiichiceiten vegetarische Rezepte zu finden ist dank Internet kinderlelcht
= hat einen Facebook-Acrount und pastet geme Katzenbilider

wenn ich nur noch einen Tag zu leben hatte: WOrde ich wahrschelnlich eln
gmﬁmgﬁssenmmm—mmwmﬂmmmmw
Vegetarfer.”

¥
|- Qb sodwess B mormaner E

DKG:
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,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz:

PIKKO)*

Persona - weiblich, Darmkrebs

Krankhaitzhild

Charzkterziige!
‘Wiznscha

Piko

Thea schulze, 65 Jahre
- Kichanhiife

= verhelatet
- 2 Thenter, 1Enkeisohn
= hichsie Blidung: ohne Schakabschiuss

= Tazigiv mit Lungenmetastasen nach einem Jahr postoperativ (ntial F1-Sru=tion
Infoige einer Nof2ll-OF bel skutem ABdomen mil nacmoigenter Chematherapiel
-= Palllatfvsiuation

= Aktuedl: palliative Chemotheraple geplant

« NeaRig In taglicnen Arbelten
» stets bemdnt alles ardentiih zu erledigen

- ot hyperakty, hektisch und unrubig

+ I5t GrO&mutier und mbchie gem den Enkefsonn 2uTwachsen sehen

anzinles Unaldy
natiirfichs Bmgabung

tnformatinnsbaschatfungy
Infarmatinnsbadurinis

= letit In kiedmar MIEtwohnung unt fOhrt elnen gemainsamen Haushalt mit Ehemann
= kDmmert sich oft um den Enkelsonn, dar in der selben Sadl woehnt

= Wifft sich sedten mit Verwsndtschatt, da digse eher entfernt wahnt

= besltrl elnen klainen Freundeskrels

» resigniert nach ser DiagNose und Infarmiert sich kaum
« schaut wenig Fermsenen {melst Soaps)

Einschrankungon/
waitzra Erkronkongen

Compater-Eenntnizsa)
Enstallung zu Fachaik

» lgknie kivperiche und geistige Beninderung
= starkes Obergewlcht

= raucht seit inrem M. Lebensianr

= benuizi eine Brille

- naufige Erkraniamgean

= wenig Bewegung, kein Sport

» Besitrt keinen Computer
+ modemnstes technisches Gerdt Ist eln kiaines Flachblicfernseher
» si¢ hat Angst Im Limgang mit t=chnischen Geraten

= generelle Abneigung gegeniber Technik

Titat/Lebansmotta

Kansortialpartnes:

KRR ELT LA

M2 anderen wissen besser, was gut filr mich st~

Qb sodwess B mormaner E

zig‘

KREBSGESELLSCHAFT
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Persona - weiblich, Lungenkrebs

Krankhaitzhild

Piko

edeltraut Meinicke, 72 Jahre
- Bligentiizn Rentnerin (Sinst & einer WasThersl angestelt

= verwitwel, sieinstehand
=1 Tochter, 2 Enkelkinder
= hchsie Blidung: Haupischule

= Erstdlagnnse: TumaorgroEe 8 om, inflitration Haupthronchus, supradavicutaner
Lymphknatenbetall, maligner Pieuraerpuss.
= Insgesamt welt fortgeschriiien = schiechie Prognose; palilaiiver Ansatz

= Sozial engaglert

Charaktarz dgey

Wiznzche - mbChte frotz oer Kranknelt welternin tor eine Nachbiarn da sein
= Angst vor Luftnot/Ersticken
= ANgst var Schmerzen

sazinkes Umfald/
nntiirlicha Umgabung

Informationsbeschatfung
Informationsboddrfniz

« verwliwat mit eigenstandigem Haushait

- ToEnter wohnt S00 kM entfernt

* petreut eine Nachbarin, die an Demenz enkrankt st

» Sngagiert In ger GEMEnde (Suppenkoche, ViErsing und dirskes 11 M)

= Best die Apothekenmumndschau

= srhaut Fernsehen abands (D505

= mibcite peme mehr Ober Inre Erkrankung erfanren, verstent aber den Aret nicht
und traut sich auch nicht nachzufragen.

Einschranksngen/
waitzra Erkronkongen

Computer-Kenatrissa)
Einstallang zu Tachnik

= 2inst Adlpositas, nun 15 kg KG In & Monaten veroren

= Appetitiosigkei

- Stomatragenn

= Dyspnae und vor allem Hustenrelz bel delner Belastung (WYHA 11-81)

= hat ein Telsfon mit Anrufbeantwarter
= welE nichi, was dieses intemet seln soll

Iitat/iebansmotte

Kansortialpartnes:

.[as Beste fr sich, solfte auch das Gute flv andere sein.”

KREBSGESELLSCHAFT
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15 mm Cellophanierrand (darf nicht bedruckt werden)

15 mm Einschlagrand

ONKO-ORDNER

PATIENTEN-ORDNER ZUM
UMGANG MIT IHRER
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Osenbereich
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UNTERLAGEN
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Osenbereich




620x315-56_Hebelmechanik.indd 2

Osenbereich

4 mm
4 mm

Osenbereich

Griffloch-
bereich

4 mm
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— Beratungsangebote im Saarland

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

der Inhalt dieser Registerkarte bietet eine umfassende Liste von
Beratungsangeboten im Saarland.

Sie finden neben dem jeweiligen Namen der Institution auch die
entsprechenden Kontaktdaten.

Sie finden jeweils eine Liste zu:
* Qualifizierten Krebsberatungsstellen
 Niedergelassenen Psycho-Onkologen
« Selbsthilfegruppen

Damit haben Sie die moglichen Beratungsangebote zusammen-
gefasst und auf einen Blick jederzeit zur Verfugung.
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_ Allgemein zugangliche Internetseiten

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

der Inhalt dieser Registerkarte bietet eine umfassende Liste
von der Inhalt dieser Registerkarte bietet Ihnen eine Liste von
qualitatsgesicherten Informationsangeboten im Internet.

Diese Liste ist nach den Namen der Anbieter der Gesundheits-
information geordnet. Zusatzlich finden Sie die Internetadresse
fur die entsprechende Internetseite.

Mit einem mobilen Endgerat haben Sie auRerdem die Maglichkeit,
diese Internetseite mithilfe eines QR-Codes aufzurufen.

So haben Sie die Moglichkeit zusatzliche Informationen zu lhrer
Erkrankung nachzulesen.



Inhaltsverzeichnis _

BERATUNGSANGEBOTE IM SAARLAND 1

ALLGEMEIN ZUGANGLICHE INTERNETSEITEN £23

ARZTKONTAKTE UND ORIENTIERUNGSHILFEN £33

ARZT- UND ENTLASSUNGSBRIEFE E4

MEDIKAMENTENLISTE 5%

NEBENWIRKUNGEN 6

INHALTE AUS ,MEIN PIKKO" £7 3

MEDIZINISCHE UND THERAPEUTISCHE EINRICHTUNGEN i8



_ Arztkontakte und Orientierungshilfen

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

der Inhalt dieser Registerkarte bietet eine Vorlage, in der
Sie sich Notizen zu allen Arzt- und Beratungsgesprachen
machen kénnen.

Diese Notizen sollen Ihnen als Gedankenstitze dienen.
Sie kdnnen helfen, einen Uberblick Uber die besprochenen
Themen und Informationen zu behalten.

Es wird empfohlen, zu jedem Gesprach folgende Punkte
aufzuschreiben:

e Datum

» Name und Beruf des jeweiligen Gesprachspartners

Name der Klinik, Praxis oder Beratungsstelle

« Alle Inhalte des Gesprachs, die Ihnen wichtig erscheinen

Aul3erdem haben Sie die Moglichkeit eine Orientierungshilfe
mit zu lhren Arzt- und Beratungsgesprachen zu nehmen.

Diese Orientierungshilfen enthalten Fragen und Bedenken,
die fUr einige Patienten im Verlauf der Krebserkrankung
wichtig sein kdnnen. Am Ende einer jeden QOrientierungshilfe
haben Sie die Maglichkeit auch eigene Fragen zu notieren.
Manche Antworten ergeben sich auch im Gesprach, ohne dass
Sie direkt nachfragen mussen.

Wir machten, dass Sie mit diesen Orientierungshilfen den Uber-
blick iber wichtige Fragen behalten.
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_ Arzt- und Entlassungsbriefe

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

der Inhalt dieser Registerkarte bietet die Maglichkeit,
alle medizinischen Unterlagen abzuheften und zu ordnen.

Hier konnen Arztbriefe, Befundberichte und Entlassungs-
berichte abgeheftet werden.

Sie kdnnen den Ordner zu lhren Arztgesprachen mitnehmen
und dadurch dazu beitragen, dass die Informationen allen
Arzten vorliegen, bei denen Sie in Behandlung sind.

Dies ist besonders wichtig, wenn Sie bei mehreren Arzten in
Krankenhdusern und Praxen gleichzeitig in Behandlung sind.
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_ Medikamentenliste

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

der Inhalt dieser Registerkarte bietet die Mdglichkeit, lhre
personliche Medikamentenliste zu erstellen. Ihr Arzt oder
Apotheker kann Ihnen hierbei behilflich sein. So haben Sie
stets eine Ubersicht Gber Ihre Medikamente zur Hand,
wenn Sie danach gefragt werden. Die Medikamentenliste
soll Ihnen helfen Einnahmefehlern vorzubeugen. Die Liste
kann lhren Arzten helfen, Wechselwirkungen zwischen
Medikamenten schneller zu erkennen.

Durch Ihre Notizen kénnen Sie dazu beitragen, dass Infor-

mationen weitergetragen werden. Dies ist besonders

wichtig, wenn Sie bei mehreren Arzten gleichzeitig in Be-

handlung sind.

Die Vorlage enthalt folgende Angaben:
* Name und Geburtsdatum helfen Verwechslungen zu vermeiden
» Wirkstoff: der Wirkstoff des Medikaments
« Handelsname: der Name des Medikaments

« Starke: wie viel Wirkstoff in mg enthalt das Medikament

e Form: in welcher Form nehmen Sie das Medikament ein: Tropfen,

Tabletten oder anderes

 Einnahmezeitpunkt und Einheit: zu welcher Tageszeit und in welcher
Menge wird das Medikament eingenommen: Tropfen, Stuck oder andere
Einheiten. Nehmen Sie ein Medikament nur zu einem besonderen Zeit-
punkt (z. B. 1x in der Woche) oder nur bei Bedarf ein, so kbnnen Sie dies

in extra Listen auf der zweiten Seite eintragen.

» Hinweise: was ist noch zu beachten: nach dem Frihstlck, mit einem Glas

Wasser, bei Schmerzen usw.

 Grund: gegen welche Beschwerden nehmen Sie dieses Medikament:

Diabetes, Bluthochdruck usw.

So kénnte beispielsweise eine Zeile ihres Medikamentenplanes aussehen:

Verordnete Arzneimittel

Medikationsplan | Fur: Geb. am:

Wirkstoff Handelsname Starke Form Einheit Hinweise Grund

Morgens
Mittags
Abends

Zur Nacht
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Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

der Inhalt dieser Registerkarte bietet die Maglichkeit, beobachtete
korperliche Reaktionen aufzuschreiben. So kénnen Sie wesentlich
dazu beitragen, dass Nebenwirkungen oder Wechselwirkungen

erkannt werden. Einmal erkannt, kénnen unerwunschte Effekte

zukUnftig vermieden werden.

Die Vorlage enthalt folgende Punkte:

» Aufgetreten am und Dauer: Hier kénnen Sie eintragen an welchem
Tag die beobachtete Nebenwirkung aufgetreten ist. Zusatzlich

kénnen Sie eintragen, wie lange die Nebenwirkung angehalten hat.

» Beobachtete Nebenwirkung: Hier konnen Sie beschreiben welche

korperliche Reaktion Sie bemerkt haben.

» Vermuteter Zusammenhang mit Arzneimittel/Kombination von
Arzneimitteln: Hier kénnen Sie eintragen welches Arzneimittel
oder welche Kombination von Arzneimitteln Sie als Ursache ver-
muten. Notieren Sie hier, wenn Sie den Verdacht haben, dass es

sich um eine Wechselwirkung oder eine falsche Dosierung handelt.
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Inhalte aus ,,Mein PIKKO"

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

der Inhalt dieser Registerkarte bietet die Maglichkeit, Artikel
von mein ,Mein PIKKO - Weil Wissen starkt” abzuheften.
Diese Ablage soll Ihnen helfen einen Uberblick tGber die rele-
vanten Themen und Informationen zu behalten.

So kénnen Sie Informationen die fur Sie besonders interessant
sind nach dem Lesen aufbewahren und erneut nachschlagen.
AuRRerdem konnen Sie sich Notizen machen.
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Medizinische und therapeutische Einrichtungen

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

der Inhalt dieser Registerkarte bietet eine umfassende Liste
von Kliniken und niedergelassenen Arzten im Saarland.

Zusatzlich sind die Qualifikationen der ambulanten Praxen
angegeben.

So haben Sie die Adressen aller medizinischen Ansprech-
partner zusammengefasst und auf einen Blick jederzeit
zur Verfugung.

Alle Adressen der Kliniken sind nach der Postleitzahl sortiert.

Die niedergelassenen Arzte sind nach Fachbereichen zusam-
mengefasst und jeweils nach der Postleitzahl sortiert.

Sie haben auf der ersten Seite auf3erdem die Mdglichkeit, die
Kontaktdaten lhrer behandelnden Arzte zu notieren.



Willkommen -

SEHR GEEHRTE PATIENTIN, SEHR GEEHRTER PATIENT,

vielen Dank fur Ihre Teilnahme an dem Projekt PIKKO.
Ihre UnterstUtzung ist fur eine erfolgreiche Projekt-

umsetzung unerldsslich und wir hoffen, dass wir

hierdurch eine nachhaltige Verbesserung der onko-

logischen Versorgungsstrukturen in Deutschland

erreichen kénnen.
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Beratungsangebote im Saarland _

QUALULIFIZIERTEN KREBSBERATUNGSSTELLEN

66111 Saarbricken Sulzbachstralle 37 Saarlandische Krebsgesell- 0681/95906673
schaft eV.
66333 Volklingen Richardstralie 5-9 Saarlandische Krebsgesell- 0681/95906673

schaft eV. Saarbricken,
AuRenstelle Volklingen
in der SHG Klinik

66421 Homburg Kirrberger Straf3e Saarlandische Krebsgesell- 06841/1623816
Gebaude 18 schaft eV. Saarbrucken,
AulRenstelle Homburg
in der Universitatsklinik

66822 Lebach HeeresstralRe 49 Saarlandische Krebsgesell- 06881/501509
schaft eV. Saarbricken,
AulRenstelle Lebach in der
Caritasklinik



_ Beratungsangebote im Saarland

NIEDERGELASSENE PSYCHO-ONKOLOGEN

66121 Saarbrucken Mainzer StraRe 62 Nolde, Eva 0681/94006722
66132 Saarbrucken Brebacher StrafRe 33 Krause, Corinna 0681/8910482
66424 Homburg Oberer Brunnenweg 2a Dr. med. Becker, Ute 06841/758426
66538 Neunkirchen Stummstrafie 2 Wolf, Gabriele 06821/140724
66606 St. Wendel BahnhofstralRe 29 Baltes, Birgit 06851/9378323

66822 Lebach Am Bahnhof 4 Hertrich, Beatrice 06881/52837



Beratungsangebote im Saarland

SELBSTHILFEGRUPPEN

66111 Saarbrucken Futterstrale 27 Brustkrebs-Selbsthilfe- 0681/372802
gruppe Saarbrucken

66111 Saarbrucken Grofl3herzog-Friedrich- Bundesverband Prostata- 0681/872881

Stralle 44 krebs Selbsthilfe eV. - SHG

Saarbrlicken n.eV.

66111 Saarbrucken Futterstrale 27 Deutsche ILCO elV. - Region 06806/3259
Saarland - Gruppe Saarbrucken

66111 Saarbricken Willi-Graf-Ufer 20 Pink Fighters Saar — Paddeln 0151/23466378
gegen (Brust-)Krebs

66111 Saarbrucken Sulzbachstralle 37 Pink Fighters Saar — 06825/41200
Selbsthilfegruppe

66111 Saarbrucken FutterstralRe 27 Selbsthilfegruppe Blasen- 0681/9602130
krebs Saarbricken

66111 Saarbrucken Futterstral3e 27 Selbsthilfegruppe Darmkrebs 0157/75057412

66111 Saarbrucken Sulzbachstralle 37 Selbsthilfegruppe fur Ange- 0681/95906673
horige von Krebspatienten

66111 Saarbricken FutterstralRe 27 Selbsthilfegruppe Plasmo- 0681/9405589
zytom Saarland

66111 Saarbrucken Ursulinenstrale 22 DRK-Kreisverband 0681/375910
Saarbricken

66111 Saarbrucken Sulzbachstrale 37 Stutzpunkt - Selbsthilfegruppe  0681/375910
Krebs fur junge Erwachsene
von 18 bis 39 Jahre

66113 Saarbrucken RheinstralRe 2 Frauenselbsthilfe nach 06893/7356

Krebs eV. - Selbsthilfegruppe
Saarbricken




Beratungsangebote im Saarland

SELBSTHILFEGRUPPEN

66117 Saarbricken

Wilhelm-Heinrich-Strale 7-9

DRK-Landesverband Saarland

0681/5004242

66121 Saarbrlcken

Mainzer StralRe 106

Saarlandische Krebsliga e.V.

0681/65910

66287 Quierschied

DRK-Haus, Im Taubenfeld

DRK-Krebsnachsorge Saar —
Gesprachsgruppe Quierschied

06897/67047

66333 Volklingen

Pasteurstrafl3e 11a

Frauenselbsthilfe nach
Krebs eV. — Selbsthilfegruppe
Volklingen

06898/80161

66333 Volklingen

Gerhardstral3e 202

Landesverband der Kehlkopf-
losen und Kehlkopfoperierten
Saarland e\V. - SHG Vélklingen

06806/44170

66333 Volklingen

Richardstralle 5-9

Monatliche Treffen fur Ange-
horige von Menschen mit
Lungenkrebs

06898/122255

66424 Homburg

Uniklinikum, Eltern- und
Geschwisterwohnbereich
Gebdude 33

Selbsthilfegruppe verwaiste
Eltern (deren Kind an Krebs
verstorben ist)

06841/1627478

66424 Homburg

Bahnhofsplatz 9

DRK-Kreisverband Homburg

06841/993090

66440 Blieskastel

SchloRbergstralie 47

DRK-Krebsnachsorge Saar -
Gesprachsgruppe Blieskastel

06894/100210

66482 Zweibrlicken

Obere HimmelsbergstralRe 38

Frauenselbsthilfe nach
Krebs eV. — Selbsthilfegruppe
Zweibrucken/Bliestal

06336/1752

66538 Neunkirchen

VogelstralRe 2

DRK-Krebsnachsorge Saar —
Gesprachsgruppe Neunkirchen

06821/21821

66564 Ottweiler

Herrengarten-Stralie 2

kfd-Selbsthilfegruppe Krebs-
erkrankter und Angehoriger
Ottweiler

06824/2582



Beratungsangebote im Saarland

SELBSTHILFEGRUPPEN

66571 Eppelborn Sportheim Eppelborn, Deutsche ILCO elV. — Region 06831/123813
llitalstraflle Saarland - Gruppe Eppelborn

66606 St. Wendel Marienkrankenhaus Frauenselbsthilfe nach 06821/79960
Krebs eV. - Selbsthilfegruppe
St. Wendel

66606 St. Wendel Bosenbergklinik Landesverband der Kehlkopf- 06853/75101
losen und Kehlkopfoperierten
Saarland eV. - SHG St. Wendel

66606 St. Wendel SchlofR3stral3e 16 Stoma-Treff — Selbsthilfe- 0157/77467779
gruppe fur Stomatrager und
Angehdrige

66606 St. Wendel Essener Stralze 14 DRK-Kreisverband St. Wedel 06851/939680

66740 Saarlouis Metzer StralRe 67 Landesverband der Kehlkopf- ~ 06837/552
losen und Kehlkopfoperierten
Saarland e.V. - SHG Saarlouis

66740 Saarlouis Kaiser-Friedrich-Ring 46 Selbsthilfegruppe Krebs 06834/6079
Saarlouis

66740 Saarlouis Kaiser-Friedrich-Ring 46 DRK-Krebsnachsorge-Gruppe 06838/89990
Saarlouis

66763 Dillingen Dr.-Prior-Straf3e 3 Deutsche ILCO elV. — Region 06831/123813
Saarland - Gruppe
Saarlouis/Dillingen

66763 Dillingen Dr.-Prior-Straf3e 3 DRK-Krebsnachsorge Saar - 06838/89990
Gesprachsgruppe Dillingen

Treffen (Ort und Zeit) nach Vereinbarung Deutsche ILCO eV. - 06831/123813
Region Saarland - Gruppe
Neunkirchen

Treffen (Ort und Zeit) nach Vereinbarung espero Selbsthilfeverein fur 0681/6852561

gesichtsversehrte Menschen







Allgemein zugangliche In

INTERNETADRESSEN

Institut fUr Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWIG)

www.gesundheitsinformation.de

ternetseiten

Deutsche Krebsgesellschaft e.V. (DKG)

www.krebsgesellschaft.de

Deutsche Krebshilfe (DKH)

www.krebshilfe.de

2

a0

Arbeitsgruppe krankheitserfahrungen.de

www.krankheitserfahrungen.de

Tumorzentrum Freiburg — CCCF

www.krebs-webweiser.de

Arztliches Zentrum fUr Qualitat in der Medizin

www.patienten-information.de



Allgemein zugangliche Internetseiten

INTERNETADRESSEN

Bundesministerium fur Gesundheit (BMG)

www.bundesgesundheitsministerium.de

Bundesinstitut fur Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM)

www.bfarm.de

Bundesinstitut fUr Impfstoffe und biomedizinische
Arzneimittel/Paul-€hrlich-Institut (PEI)

www.pei.de

m] i[m
Robert-Koch-Institut (RKI)

www.rki.de

Deutsches Institut fur Medizinische Dokumentation und
Information (DIMDI)

www.dimdi.de

Bundeszentrale fur Gesundheitliche Aufklarung (BZgA):

www.patienten-information.de




Allgemein zugangliche Internetseiten

INTERNETADRESSEN

Ministerium fur Soziales, Gesundheit, Frauen und
Familie Saarland

Patientenportal von Bundesarztekammer (BAK) und
Kassenarztlicher Bundesvereinigung (KBV)

www.patienten-information.de

www.saarlaendische-krebsgesellschaft.de H Y

[=]af 4

Saarlandische Krebsgesellschaft elV.

Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums

www.krebsinformationsdienst.de







Arztkontakte und Orientierungshilfen _

ARZT- UND BERATUNGSKONTAKTE
DATUM: NAME:
FACHARZT/BERATUNGSSTELLE:

INHALT:

DATUM: NAME:

FACHARZT/BERATUNGSSTELLE:

INHALT:



_ Arztkontakte und Orientierungshilfen

ARZT- UND BERATUNGSKONTAKTE
DATUM: NAME:
FACHARZT/BERATUNGSSTELLE:

INHALT:

DATUM: NAME:

FACHARZT/BERATUNGSSTELLE:

INHALT:



Arztkontakte und Orientierungshilfen _

ORIENTIERUNGSHILFEN

Einige Patienten haben im Verlauf ihrer Erkrankung viele
Fragen und Bedenken. Manchmal kann der Uberblick Gber
diese Fragen im Arztgesprach verloren gehen. Dabei gibt
es einige Fragen die viele Patienten beschaftigen. Wir
haben versucht diese Fragen hier zusammen zu tragen.

Wenn Sie moéchten, kdnnen Sie sich diese Fragen mit zu
Ihrem Arztgesprach nehmen. Am Ende einer jeden Orien-
tierungshilfe haben Sie die Méglichkeit auch eigene Fragen
zu notieren. Manche Antworten ergeben sich auch im Ge-
sprach, ohne dass Sie direkt nachfragen mussen.

Wir mochten, dass Sie mit diesen Orientierungshilfen den
Uberblick Gber wichtige Fragen behalten.

Zu den folgenden Themen, finden Sie Orientierungshilfen:

1. Diagnosegesprach

2. Untersuchungen und deren Ablauf

3. Behandlungen und deren Ablauf

4. Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung
5. Palliative Situation

6. Abschluss der onkologischen Behandlung



_ Arztkontakte und Orientierungshilfen

1. DIAGNOSEGESPRACH

Dieses Blatt soll eine Orientierungshilfe fur das Gesprach mit lhrem Arzt
vor wichtigen Behandlungen sein.

¢ & Welche Form von Krebs habe ich?

£ Wie weit fortgeschritten ist der Krebs?

Hat der Krebs gestreut?

£™ Welche Beschwerden kénnen jetzt auftreten?

£ Was kann ich selber tun, um den Verlauf positiv zu beeinflus-
sen (Bewegung, Ernahrung, etc.)

{4 Welche Untersuchungen werden jetzt gemacht?




Arztkontakte und Orientierungshilfen _

£ Welche Therapien kommen bei meiner Krebserkrankung in Frage?

£ Ist eine Heilung maglich?

™ Wie hoch ist das Risiko fur einen Ruckfall?

£ Weitere Fragen, die mir wichtig sind:




_ Arztkontakte und Orientierungshilfen

2. UNTERSUCHUNGEN UND DEREN ABLAUF
Dieses Blatt soll eine Orientierungshilfe fur das Gesprach mit lhrem Arzt

vor wichtigen Untersuchungen sein. AuRerdem finden Sie hier einen
Uberblick Gber mogliche organisatorische Fragen.

£™ Wie genau lauft die Behandlung ab?

£ |st diese Untersuchung geeignet fir meinen Fall?

{.& Welche Risiken hat die Untersuchung?

£™ Wie sicher ist das Ergebnis dieser Untersuchung?

£ Gibt es eine Alternative zu dieser Untersuchung?

£ Was passiert wenn ich Untersuchung nicht durchfihren lasse?




Arztkontakte und Orientierungshilfen _

£ Weitere Fragen, die mir wichtig sind:

FRAGEN ZUM ABLAUF

£™ Wie lange dauert die Untersuchung?

£™ Muss die Untersuchung wiederholt werden?

£ Welche Kleidung bendtige ich?

£™ Benotige ich ein Medikament (Kontrastmittel, Narkose, etc.)




_ Arztkontakte und Orientierungshilfen

FRAGEN ZU RAHMENBEDINGUNGEN

£™ Kann ein Angehoriger dabei sein?

£ Findet die Untersuchung ambulant oder stationar statt?

£ Wo genau findet es statt?

FRAGEN ZUR VORBEREITUNG

£™ Muss ich vor der Untersuchung etwas beachten? (z.B. auf be-
stimmte Nahrungsmittel, Medikamente, Sport, etc. verzichten)

£ Muss ich etwas mitbringen?

£ Wann muss ich da sein?




Arztkontakte und Orientierungshilfen _

¢ % Wie komme ich dorthin?

¢ & Muss fUr die Untersuchung stationar aufgenommen werden?

NACH DER UNTERSUCHUNG / BEHANDLUNG

£™ Was passiert danach?

£ Kann ich danach zurlick nach Hause? Wie lange muss ich nach der
Untersuchung da bleiben?

£ % Wie komme ich nach Hause?




_ Arztkontakte und Orientierungshilfen

3. BEHANDLUNGEN UND DEREN ABLAUF

Dieses Blatt soll eine Orientierungshilfe fur das Gesprach mit Ihrem Arzt
vor wichtigen Behandlungen sein. AuRBerdem finden Sie hier einen Uber-
blick ber magliche organisatorische Fragen.

£ Wie genau lauft die Behandlung ab oder warum muss die Be-
handlung geandert werden?

£™ Welches Ziel hat meine Behandlung (Heilung, Lindern von
Beschwerden, mehr Zeit, etc.)?

£ Welche Alternativen gibt es zu dieser Behandlung? Wie unter-
scheiden sich die Behandlungen?

£ Kann die Behandlung helfen, einen Rickfall oder Metastasen
ZU vermeiden?

£ Wie lange dauert es, bis man sieht, ob die Behandlung an-
schlagt? Welche Untersuchungen werden dazu wann ge-
macht?
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£ Was kann ich selber tun, um die Behandlung positiv zu beeinflussen?

£ Wie wird die Behandlung mein gewohntes Leben beeinflussen
(Arbeit, Familie, Freizeit, Hobbies, Ernahrung, Partnerschaft,...)?

£ Was passiert, wenn die Behandlung nicht anschlagt?

£™ Was passiert, wenn ich die Behandlung nicht durchfhren lasse?

£ Weitere Fragen, die mir wichtig sind:




_ Arztkontakte und Orientierungshilfen

FRAGEN ZUM ABLAUF

£ Wie lange dauert die Behandlung?

£ Sind mehrere Sitzungen notig?

£ Welche Kleidung benétige ich?

£ Benotige ich ein Medikament (Kontrastmittel, Narkose, etc.)

™ Was passiert dabei?

FRAGEN ZU RAHMENBEDINGUNGEN

£"% Kann ein Angehdoriger dabei sein?




Arztkontakte und Orientierungshilfen _

£ Findet die Behandlung ambulant oder stationar statt?

£™ Wo genau findet es statt?

FRAGEN ZUR VORBEREITUNG

£ Muss ich vor der Untersuchung etwas beachten? (z.B. auf be-
stimmte Nahrungsmittel, Medikamente, Sport, etc. verzichten)

£ Muss ich etwas mitbringen?

™ Wann muss ich da sein?

£ Wie komme ich dorthin?

£ Muss ich fUr die Untersuchung stationar aufgenommen werden?
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NACH DER UNTERSUCHUNG / BEHANDLUNG

" Was passiert danach?

£ Kann ich danach zuriick nach Hause? Wie lange muss ich nach der
Untersuchung da bleiben?

£ Wie komme ich nach Hause?

¢ Brauche ich danach zuhause Unterst(itzung oder einen
Pflegedienst?

{.: Ist eine Anschlussheilbehandlung (AHB) sinnvoll?
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4. NEBENWIRKUNGEN EINER KREBSBEHANDLUNG

Jede Behandlung kann auch mit Nebenwirkungen einhergehen. Daher
haben fast alle Patienten Fragen zu den Nebenwirkungen einer Be-
handlung. Dieses Blatt soll eine Orientierungshilfe fur das Gesprach mit
Ihrem Arzt vor wichtigen Behandlungen sein.

¢ & Welche Nebenwirkungen treten haufig auf?

£" Wann treten die Nebenwirkungen typischerweise auf?

£ Wie lange treten die Nebenwirkungen auf? / Flr kurze oder
lange Zeit? / Auf Dauer?

{4 Lasst die Starke der Nebenwirkungen nach?

£ Konnen die Nebenwirkungen behandelt werden?

£+ Was kann ich selber tun, um die Nebenwirkungen positiv zu
beeinflussen?
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£ An welchen Arzt wende ich mich bei welchen Nebenwirkungen?

£™ Wie viele Nebenwirkungen sind zu viel?

£ Weitere Fragen, die mir wichtig sind:
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5. PALUIATIVE SITUATION

Nicht alle Fragen dieser Orientierungshilfe mussen fur alle Patienten
relevant sein. Dennoch fallt vielen Patienten mit einer fortgeschrittenen
Erkrankung und auch Arzten der Umgang mit diesen Fragen schwerer.
Wenn Sie mochten, kénnen Sie sich die Fragen, die Ihnen wichtig sind,
mit zu Ihrem Arztgesprach nehmen. Dieses Blatt soll eine Orientierungs-
hilfe fUr das Gesprach mit lhrem Arzt sein.

£ Wie lange werde ich wahrscheinlich noch leben?

£ Auf welche Beschwerden muss ich mich einstellen?

£ Welche Behandlungen kommen in Frage?

™ Was sollten meine Angehérigen wissen?

£ Mit wem kann ich Gber meine Patientenverfligung reden?

£™: Was passiert, wenn ich keine Entscheidungen mehr alleine
treffen kann?
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£ Kann ich Zuhause behandelt werden und ggf. auch sterben?

£ Weitere Fragen, die mir wichtig sind:
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6. ABSCHLUSS DER ONKOLOGISCHEN BEHANDLUNG

Dieses Blatt soll eine Orientierungshilfe fur das Gesprach mit Ihrem Arzt
nach dem Abschluss einer Behandlung sein.

£ Woher weiR ich, ob die Behandlung erfolgreich war?

£ Muss die Behandlung wiederholt werden?

£ Welche Untersuchungen folgen jetzt?

£ Wer koordiniert die Nachsorge?

£ |st eine Rehabilitationsmalknahme sinnvoll fur mich?

£ Kann ich zurlck ins Arbeitsleben? / Was muss ich dabei
beachten?
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£ Was kann ich selber tun, um einen Ruckfall zu verhindern /
die Genesung zu beeinflussen?

£ An wen kann ich mich bei sozialrechtlichen Fragen wenden?

% Weitere Fragen, die mir wichtig sind:
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Nebenwirkungen -

AUFGETRETEN AM: DAUER:

BEOBACHTETE NEBENWIRKUNG:

VERMUTETER ZUSAMMENHANG MIT ARZNEIMITTEL ODER
KOMBINATION VON ARZNEIMITTELN:

AUFGETRETEN AM: DAUER:

BEOBACHTETE NEBENWIRKUNG:

VERMUTETER ZUSAMMENHANG MIT ARZNEIMITTEL ODER
KOMBINATION VON ARZNEIMITTELN:
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Medizinische und therapeutische Einrichtungen

STATIONAREN EINRICHTUNGEN

66111 Saarbrucken

Grof3herzog-Friedrich-Stral3e 44

Evang. Stadtkrankenhaus
Saarbrucken

0681/3886-0

66113 Saarbrucken RheinstralRe 2 CaritasKlinikum Saarbrucken 0681/406-0
66119 Saarbricken Winterberg 1 Klinikum Saarbricken gGmbH  0681/963-0
66119 Saarbrucken Sonnenbergstral3e 10 SHG-Kliniken Sonnenberg 0681/889-0

GmbH

66125 Saarbricken

Klosterstral3e 14

CaritasKlinikum St. Josef

06897/799-0

66130 Saarbricken

Spitalstralie 2

SHG-Klinik Halberg

0681/888-2711

66280 Sulzbach

An der Klinik 10

Knappschaftsklinikum Saar
GmbH

06897/574-0

66287 Quierschied

Fischbacher StralRe 100

SHG-Klinik Quierschied

06897/962-0

66333 Volklingen

Richardstralle 5-9

SHG-Kliniken Vélklingen GmbH

06898/12-0

66346 PUttlingen

In der Humes 35

Knappschaftsklinikum Saar
GmbH

06898 /55-0

66386 St. Ingbert

Klaus-Tussing-Strafde 1

Kreiskrankenhaus St. Ingbert
GmbH

06894/108-0

66421 Homburg Kirrberger StraRe 100 Universitatsklinikum des 06841/16-0
Saarlandes
66538 Neunkirchen Brunnenstral3e 20 Diakonie Klinikum 06821/18-0

Neunkirchen gGmbH

66538 Neunkirchen

Theodor-Fliedner-StralRe 12

Fliedner Krankenhaus
Neunkirchen

06821/901-0

66539 Neunkirchen

Klinikweg 1-5

Marienhausklinik St. Josef
Kohlhof

06821/363-0

66564 Ottweiler

HohlstralRe 2-4

Marienhausklinik Ottweiler

06824/307-0




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

STATIONAREN EINRICHTUNGEN

66606 St. Wendel

Am Hirschberg 1a

Marienkrankenhaus St. Wendel

06851/59-01

66663 Merzig

Trierer StralRe 148

SHG-Klinikum Merzig gGmbH

06861/705-0

66679 Losheim am See

Krankenhausstral3e 21

Marienhauskliniken St. Josef
Losheim am See

06872/903-0

66687 Wadern Elisabethstralle 1 Marienhauskliniken 0687/501-0
St. Elisabeth Wadern
66693 Mettlach SaaruferstralRe 10 DRK Klinik Mettlach 06864/88-0

66740 Saarlouis

VaubanstralRe 25

Krankenhaus Saarlouis
vom DRK

06831/171-0

66740 Saarlouis

KapuzinerstralZe 4

Marienhausklinikum Saarlouis

06831/16-0

66763 Dillingen

WerkstralRe 3

Marienhaus Klinikum
Dillingen

06831/708-0

66798 Wallerfangen

HospitalstraRe 5

St. Nikolaus-Hospital
Wallerfangen

06831/962-0

66822 Lebach

Heeresstral3e 49

Caritas-Krankenhaus Lebach

06881/501-0



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR FRAUENHEILKUNDE

66111 Saarbrucken Kaiserstral3e 16 Dr. med. Kreuter, Karl-Magnus ~ 0681/36720
66111 Saarbrucken Berliner Promenade 15 Siegwart-Frenzel, Claudia 0681/33990
66111 Saarbrucken Bahnhofstral3e 32 Dr. med. Dietz, Peter 0681/740099
66111 Saarbrlcken BahnhofstraRe 77 Dr. med. Schiel, Edith 0681/371634
66111 Saarbrucken Bahnhofstraf3e 101 Pém, Ariane-Denise 0681/8579557
66111 Saarbricken Trierer StraRe 40 Dr. med. Riehm, Susanne 0681/44663
66111 Saarbricken HafenstralRe 41 Strenzl, Josef 0681/43880
66111 Saarbrucken Berliner Promenade 16 Dr. med. Rall, Susanne 0681/39269
66111 Saarbrucken Berliner Promenade 15 Dr. med. Frenzel, Jochen 0681/33990
66111 Saarbrucken Trierer StralRe 40 Dr. med. Lehrmann, Susanne 0681/44663
66113 Saarbrucken Europaallee 15 Giebel, Andreas 0681/936320
66113 Saarbrucken Lebacher Straflze 78 Dr. med. Adelhardt, Wilhelm 0681/71055
66113 Saarbrucken Lebacher StralRe 78 Dr. med. Brandner, Percy 0681/71055
66113 Saarbrucken Europaallee 15 Dr. med. Otte, Marika 0681/936320
66113 Saarbrucken Lebacher Stral3e 78 San.-Rat Dr. med. Hauptmann,  0681/71055
Gunter

66113 Saarbrucken Lebacher StralRe 78 Dr. med. Wagner, Steffen 0681/71055
66113 Saarbrucken Europaallee 15 Dr. med. Russu, Anette 0681/936320
66113 Saarbrucken Europaallee 15 Dr. med. Tauchert, Sascha 0681/936320
66113 Saarbrucken Europaallee 15 Dr. med. Happel, Lars 0681/936320




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR FRAUENHEILKUNDE

66117 Saarbrucken EisenbahnstralRe 27 Dref3en, German 0681/34544
66117 Saarbrucken Metzer Straf3e 102 Dr. med. Kélsch, Annette 0681/5896801
66119 Saarbricken Saargemunder StralRe 125 Dr. med. Streuber, Tanja 0681/85790457
66119 Saarbricken Saargemunder Stral3e 125 Clauf3en, Carolin 0681/85790457
66121 Saarbricken Arndtstrale 21 Breitenbach, Markus 0681/831440
66121 Saarbrucken BismarckstraRe 39-41 Dr. med. Buhler, Klaus 0681/9608000
66121 Saarbricken BismarckstraRe 39-41 Dr. med. Diener, 0681/9608000
Anna Katharina
66121 Saarbricken Bismarckstraf3e 39-41 Prof. Dr. med. Neis, Klaus 0681/9608000
66123 Saarbrucken Kaiserslauterer Straf3e 26 Miller, Diana 0681/93550801
66123 Saarbrucken Rentrischer StraRe 5 Dr. med. Luft-Duchow, Claudia  0681/6852323
66123 Saarbrucken Rentrischer StraRe 5 Kolling-Kuppig, Pia 0681/6852323
66125 Saarbriicken Saarbrlcker StralRe 262 Dr. med. Otte, Christian 06897/75665
66125 Saarbrucken Saarbrucker Straf3e 275 Dr. med. Gordz, Kirsten 06897/9389983
66125 Saarbrucken Dudoplatz 1 Haag, Katharina 06897/972020
66125 Saarbrucken Dudoplatz 1 Dr. med. Kraft, Klaus-Henning ~ 06897/972020
66125 Saarbrucken Saarbrucker Straf3e 262 Dr. med. Crauser, Michael 06897/75665
66129 Saarbrucken MuUhlenweg 2 Dr. med. Ulrich-Winkelspecht, 06805/60060
Kerstin
66130 Saarbricken Saarbrucker Strafl3e 144 Becker, Meta 0681/881445

66133 Saarbrucken

Saarbricker StralRe 144

Dietzsch, Sabine

0681/811322



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR FRAUENHEILKUNDE

66133 Saarbrucken Dudweilerstral3e 47 Mayer-Pohl, Britta 0681/811322

66265 Heusweiler Trierer StralRe 2 Dr. med. Frank, Beate 06806/77373

66271 Kleinblittersdorf Elsasser Strale 1 Batchily-Campbell, Aissata 06805/22245

66280 Sulzbach Am Markt 6 Schille, Karl-Heinz 06897/52688

66280 Sulzbach An der Klinik 9 M.D./Univ. Damaskus Itani, 06897/54915
Fatina

66287 Quierschied Rathausplatz 5 Dr. med. Becker, Henning 06897/66847

66292 Riegelsberg MarienstralRe 7 Jaskiewicz, Peter 06806/490264

66292 Riegelsberg MarienstralRe 7 Dr. med. Lehmann, 06806/490264
Hans-Jurgen

66299 Friedrichsthal Johann-Sebastian-Bach- Dr. med. Muller-Kahmann, 06897/8091

Straf3e 13 Klaus-Dieter
66299 Friedrichsthal Johann-Sebastian-Bach- Dr. med. Otto, Jean-Luc 06897/8091
StralRe 13

66333 Volklingen RathausstralRe 11 Andre, Jennifer 06898/22088

66333 Volklingen Rathausstralle 11 Faryabi Doust, Fatemeh 06898/22088

66333 Volklingen PoststralRe 14-18 Dr. med. Siebenborn, 06898/2791M
Stephanie

66333 Volklingen PoststralRe 14-18 Dr. med. Hefti, Axel 06898/27911

66333 Volklingen Poststral3e 14-18 Dr. med. Zwank-Koebnick, 06898/27911
Christina

66346 Puttlingen Am Marktplatz 26-28 Dr. med. Schaaf, 06898/61400
Michele-Cathrin

66346 PUttlingen Volklinger StralRe 9 Dr. med. univ. Mayer, Pierre 06898/64999




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR FRAUENHEILKUNDE

66359 Bous KirchstraRe 19 Dr. med. Schmitt, Dorothée 06834/780878
66386 St. Ingbert Kaiserstral3e 84-86 Dr. med. Pfeiffer-Anslinger, 06894/35566
Ursula
66386 St. Ingbert Kaiserstralle 84-86 Hennen, Adelheid 06894/35566
66386 St. Ingbert PoststralRe 37 Dipl.-med. Sobiech, Heike 06894/382928
66386 St. Ingbert PoststralRe 37 Dr. med. Ewering, Barbara 06894/382928
66386 St. Ingbert Poststral3e 37 Wolf, Kirstin 06894/382928
66424 Homburg EisenbahnstralRe 52 Dr. med. Natale, Nicole 06841/67077
66424 Homburg KaiserstralRe 16 Dr. med. Feldner-Berning, 06841/64004
Gabriele
66424 Homburg TalstraRRe 49 Streit-Uhrmacher, Simone 06841/9800970
66424 Homburg TalstralRe 49 Dr. med. Fuchs, Ute 06841/9800970
66424 Homburg TalstralRe 28a Dr. med. Willems-Mink, Jutta 06841/4640
66424 Homburg TalstralRe 283 Dr. med. Monzel, Wolfgang 06841/4905
66440 Blieskastel BliesgaustrafRe 15 Dr. med. Hollinger, Rita 06842/3844
66440 Blieskastel BliesgaustralRe 3 Ngoumou, Sita Noemi 06842/52002
66440 Blieskastel Bliesgaustrafie 3 Dr. med. Neumann, Kathy 06842/52002
66440 Blieskastel Zweibrucker Strafl3e 5 Dr.-medic/IMF Klausenburg 06842/537850
Fleser, Nicolae
66450 Bexbach Rathausstralle 63 Dr. med. Maurer, Ursula 06826/2410
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3b Dr. med. Angresius, Jorg 06821/9145680
66538 Neunkirchen StummstralRe 2 Dr. med. Bohn, Kay 06821/931900



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR FRAUENHEILKUNDE

66538 Neunkirchen Brunnenstral3e 20 Dr. med. Weinmann, Dieter 06821/182680
66538 Neunkirchen Stummstral3e 2 Jahner, Christoph 06821/931900
66538 Neunkirchen Stummestral3e 2 Dirrheimer, Christine 06821/931900
66538 Neunkirchen Brunnenstral3e 20 Dr. med. Maurer, Claudia 06821/182680
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3b Rotering, Nikola 06821/9145680
66540 Neunkirchen WibilostraRe 1 Dr. (1), Kelle, Sandro 06821/52081
66557 lllingen HauptstralkRe 10 Dr. med. Molaen, Stefan 06825/3001
66564 Ottweiler Pauluseck 1 Dr. med. Molaen, Nizam 06824/5850
66564 Ottweiler Anton-Hansen-Straf3e 8 Dr. med. Kirsch-Liebelt, 06824/2424
Elisabeth
66564 Ottweiler Hohlstrale 2 Brunnett, Michael 06824/90100
66571 Eppelborn Kirchplatz 2 Dr. med. Stabler-Kirsch, 06881/88855
Gabriele
66571 Eppelborn Kirchplatz 2 Dr. med. Reichert, Gisela 06881/88855
66578 Schiffweiler HangersbergstralRe 1 Dr. med. Kreisel, Elisabeth 06821/690026
66583 Spiesen- St. Ingberter Straf3e 1 Dipl.-med. Egashira, 06821/973197
Elversberg Katsuhiko
66606 St. Wendel BahnhofstralRe 16 Dr. med. Freyler, Gerd 06851/85188
66606 St. Wendel JahnstralBe 4 Dr. med. Fischer, Uta 06851/84488
66606 St. Wendel Am Schlossplatz 12 Dr. med. Saar-Grun, 06851/70303
Barbara
66606 St. Wendel Am Schlossplatz 12 Dr. med. Saar, Michael 06851/70303




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR FRAUENHEILKUNDE

66606 St. Wendel Wendalinusstralie 8 Dr. med. Ost-Zeyer, Saskia 06851/6665
66606 St. Wendel WendalinusstralRe 8 Rettig-Becker, Alexandra 06851/6665
66606 St. Wendel WendalinusstrafRe 20 Kohl, Bernhard 06851/3011
66629 Freisen Hermann-Hoérmann-Platz 1 Hagenbourger, Olivier 06855/7007
66636 Tholey GartenstralRe 5 Dr. med. Jericho, Marita 06853/892020
66636 Tholey Gartenstraf3e 5 Dr. med. Haag, Petra 06853/300110
66663 Merzig HochwaldstralRe 62 Dr. med. Hartel, Anne 06861/78188
66663 Merzig Friedrichstral3e 5 Dr./UMF Temeschburg 06861/88818
Wutzer, Cornelia
66663 Merzig Hilbringer StralRe 3 Dr. med. Cacciatore- 06861/5009
Hoffmann, Angela
66663 Merzig Hilbringer StralRe 3 Dr. med. Kirsch, Margareta 06861/5009
66663 Merzig TorstralRe 28 Dr. med. Yosef, Zine 06861/938390
66663 Merzig Trierer Strafl3e 156b Dr. med. Brack, Thomas 06861/911662
66679 Losheim am See  Saarbrucker Strafl3e 8 Dr. med. Schiweck, Helmut 06872/92120
66687 Wadern Uhlandstral3e 2 Euschen-Schéne, Christa 06871/90160
66687 Wadern UhlandstralRe 2 Jahn, Ludwin 06871/90160
66687 Wadern Hasenberg 3 Dr. med. Friedrich-Meyer, 06871/90950
Cornelia
66740 Saarlouis Bahnhofstrafl3e 14 Doctor medic univ./Univ. 06831/83717

Bud. Liszka, Tibor

66740 Saarlouis

Lisdorfer StraRe 19

Dr. med. Link, Andrea

06831/120490



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR FRAUENHEILKUNDE

66740 Saarlouis Lisdorfer Straf3e 19 Philipps, Markus 06831/120490
66740 Saarlouis Lothringer Straf3e 3-5 Dr. med. Szymanski, Peter 06831/1331
66740 Saarlouis GroRer Markt 14 Koppers, Bianca 06831/2733
66740 Saarlouis GroRer Markt 14 Funk, Hans-Joachim 06831/2733
66740 Saarlouis Grol3er Markt 14 Dr. med. Jungmann, Peter 06831/2733
66740 Saarlouis Grof3er Markt 14 Dr. med. Jung, Eva 06831/2733
66740 Saarlouis GroRer Markt 14 Schmidt, Frank 06831/2733
66740 Saarlouis Lisdorfer Straf3e 19 Dr. med. Steffen, Jutta 06831/120490
66740 Saarlouis Lisdorfer StraRRe 19 Magar, Sabrina 06831/120490
66740 Saarlouis Lisdorfer Straf3e 19 Dr. med. Bitsch, Manfred 06831/120490
66740 Saarlouis Provinzialstral3e 79 Dr. med. Daub, Matthias 06831/460405
66740 Saarlouis Bahnhofstral3e 14 Dr. med. Liszka, Maria 06831/83717
66763 Dillingen Odilienplatz 3 Szysz, Janusz 06831/77044
66763 Dillingen Odilienplatz 12 Dr. med. MuB3ler, Birgit 06831/77374
66763 Dillingen HuttenwerkstraRe 3 Dr. med. Hartnack, Sabina 06831/77830
66763 Dillingen HlttenwerkstralRe 3 Dr. med. Sticher-Rapp, Trautl 06831/77830
66763 Dillingen HUttenwerkstraRe 40 Dr. med. Abt, Helmut 06831/707208
66787 Wadgassen Lindenstralie 73 Dehn, Christian 06834/43311
66822 Lebach PoststralRe 2 Dr. med. Marx, Anna 06881/4818
66822 Lebach Poststral3e 2 Dr. med. Krings-Ney, Brigitte 06881/4818




“ Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR FRAUENHEILKUNDE

66822 Lebach Saarbrlcker Stral3e 15 Schmitt, Dorothea 06881/52255

66839 Schmelz BirrbachstralRe 7b Brill-Naumann, Andrea 06887/4927



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR HALS-NASEN-OHRENHEILKUNDE

66111 Saarbrucken Sulzbachstral3e 20 Dr. med. Steuer, Alfred 0681/36282
66111 Saarbrucken SulzbachstraRe 20 Kowalczyk, Katharina 0681/36282
66111 Saarbricken Berliner Promenade 16 Dr. med. Muller-BUtow, Najib 0681/34618
66111 Saarbrucken DudweilerstralRe 2a Hoffmann, Rainer 0681/936220
66111 Saarbricken ViktoriastraRe 10 Dr. med. Kiefer, Andreas 0681/32831
66111 Saarbricken Bahnhofstral3e 56 Dr. med. Alhomsi, Jean 0681/93875015
66111 Saarbrucken Berliner Promenade 5 Dr. med. Hartung, Ralph 0681/34875
66113 Saarbrucken Rheinstral3e 35 Brill, Karl 0681/971350
66113 Saarbricken RheinstrafRe 35 Dr. med. Fuchs, Christian 0681/971350
66117 Saarbrucken Eisenbahnstralle 25 Dr. med. Lippe, Cosima 0681/584242
66117 Saarbrucken Eisenbahnstralke 56 Dr. med. Maurer, Verena 0681/585445
66119 Saarbricken Saargemunder Stral3e 125 Dr. med. Seidahmadi, Said 0681/852221
66121 Saarbrucken Mainzer Straf3e 135 Dr. med. Lohmann, Julia 0681/648884
66121 Saarbrucken Mainzer Straf3e 135 Sulger, Peter 0681/648884
66123 Saarbrucken Kaiserslauterer Stral3e 62 Dr. med. Schrader, Christian 0681/66767
66125 Saarbricken Saarbrucker StralRe 219 Dr. med. Petak, Manuela 06897/71038
66125 Saarbricken Saarbrucker Straf3e 242 Dr. med. Jockers, Martin 06897/77500
66265 Heusweiler FriedrichstralRe 38 Kiefer, Bernhard 06806/91720
66271 Kleinblittersdorf Elsasser StralRe 20 Dr. med. FUrst, Gudrun 06805/2468
66280 Sulzbach Am Markt 4 Dr. med. Hornberger, 06897/2284

Wolfgang




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR HALS-NASEN-OHRENHEILKUNDE

66822 Lebach Am Markt 4 Dr. med. Hornberger, Beate 06897/2284
66333 Volklingen Rathausstraflle 30 Dr. med. Wehberg, Christian 06898/23895
66333 Volklingen Bismarckstralie 2 Dr. med. Geisler, Anne-Marie 06898/21300
66346 PUttlingen Volklinger Straf3e 10 Dr. med. Recktenwald, 06898/64344
Christoph
66359 Bous KirchstralRe 9 Dr. med. Thielen, Martin 06834/1084
66386 St. Ingbert Kaiserstralle 22 Dr. med. Marekfia, Simone 06894/34545
66386 St. Ingbert PoststralRe 3 Dr. med. Simdorn-Frank, 06894/39593
Ortrud
66424 Homburg TalstralRe 55 Dr. med. Schondorf, Hans 06841/5061
Jakob
66424 Homburg TalstralRe 49 Dr. med. Rupp-Clafken, 06841/4833
Marianne
66450 Bexbach Aloys-Nesseler-Platz 10 Guth, Hans Georg 06826/50191
66450 Bexbach Aloys-Nesseler-Platz 10 Hoffmann, Albert 06826/50191
66538 Neunkirchen Wilhelmstrafe 4 Dr. med. Schild, Harald 06821/22321
66538 Neunkirchen BahnhofstralRe 49 Dr. med. Klass, Irmgard 06821/22030
66538 Neunkirchen Bahnhofstralle 49 Dr. med. Mippi, André 06821/22030
66538 Neunkirchen StummstralBe 1 Dr. med. Seidler, Harald 06821/22020
66557 lllingen HauptstralRe 15 Indermark, Alexander 06825/1611
66564 Ottweiler SchloRstralRe 4 Dr. med. Bommersbach, 06824/2934

Christiane

66606 St. Wendel

St. Annenstrafie 10

Dr. med. Schmid, Eduard

06851/4174



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR HALS-NASEN-OHRENHEILKUNDE

66606 St. Wendel St. Annenstrafe 12 Dr. med. Kessler, Corinna 06851/2122
66606 St. Wendel St. Annenstral3e 12 Dr. med. Brill, Nikolaus 06851/2122
66606 St. Wendel Am Bosenberg 15 Dr. Univ. Messina Crescenti, 06851/14590
Sergio
66663 Merzig PoststralRe 33 Firsov, Irina 06861/5777
66663 Merzig Poststral3e 33 Rubsteck, Jorg 06861/5777
66679 Losheim am See  Merziger Straf3e 1 Dr. med. Schowalter, Ruger 06872/91994
66687 Wadern UhlandstralBe 1 Dr. med. Brunner, Christian 06871/4311
66740 Saarlouis Grof3er Markt 28 Dr. med. Nauhauser, Thomas 06831/41305
66740 Saarlouis Grof3er Markt 8 Dr. med. Breyer, Dirk 06831/42054
66740 Saarlouis Grof3er Markt 8 Dr. med. Molter-Carbini, 06831/42054
Jaqueline

66740 Saarlouis TitzstralRe 4 Dr. med. (SYR) Yousef, Gevara 06831/3393
66740 Saarlouis TitzstralRe 4 Dr. med. (SYR) Alakrami, Fadi 06831/3393
66740 Saarlouis Lisdorfer StralRe 8 Dr. med. Dewes, Holger 06831/2055
66763 Dillingen Odilienplatz 3 Dr. med. Heinze, Matthias 06831/78992
66763 Dillingen Odilienplatz 1 Huber, Hans-Jurgen 06831/71009
66822 Lebach Saarbrucker Straf3e 15 Dr. med. Merkel, Karin 06881/52444
66822 Lebach Saarbrucker StraBe 15 Dr. med. Merkel, Daniel 06881/52444
66822 Lebach Saarbrucker StraBe 15 Docteur En Medecine/ 06881/52444

Univ. Borde Pilorget,
Jean-Louis




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR HAUT- UND GESCHLECHTSKRANKHEITEN

66111 Saarbricken BahnhofstralRe 97 Dr. med. Loskamp, Ulrike 0681/31666
66111 Saarbricken Kaiserstraf3e 1a Dr. med. Jesinghaus, Cornelia 0681/374201
66111 Saarbrucken Sulzbachstral3e 21-23 Dr. med. Pabst, Gerd 0681/36177
66111 Saarbrucken Sulzbachstral3e 21-23 Dr. med. Huth, Sabine 0681/36177
66111 Saarbricken Dudweilerstral3e 1 Dr. med. Lechner, Thomas 0681/372627
66111 Saarbrucken DudweilerstrafRe 11 Dr. med. Meeth, Micha 0681/372627
66111 Saarbrucken DudweilerstrafRe 11 Dr. med. Bruns, Alexandra 0681/372627
66111 Saarbrucken Bahnhofstral3e 77 Martin, Christiane 0681/5849828
66111 Saarbricken RheinstralRe 2 Dr. med. Querings, Kerstin 0681/4063200
66111 Saarbricken Rheinstralie 2 Dr. med. (F) Payeur Michele 0681/4063200
66265 Heusweiler Am Markt 4 Buschler, Iva 06806/609577
66271 Kleinblittersdorf Elsasser Strale 14 Dr. / Univ. montpellier Apel, 06805/912500
Norbert
66280 Sulzbach An der Klinik 9 Dr. med. Kérner, Rebecca 06897/567417
66280 Sulzbach An der Klinik 9 Dr. med. Jager, Sven 06897/567417
66333 Volklingen MoltkestralRe 5 Satina, Nadja 06898/16300
66333 Volklingen MoltkestraRe 5 Dr. med. Mierendorf, Martin 06898/16300
66346 PUttlingen Am Marktplatz 26-28 Rupp-John, Cornelia 06898/689071
66346 PUttlingen Am Marktplatz 26-28 Dr. med. John, Stefan 06898/689071
66386 St. Ingbert Kaiserstrafl3e 15 Dr. med. Landwebhr, Dirk 06894/4994



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR HALS-NASEN-OHRENHEILKUNDE

66386 St. Ingbert Kaiserstrafze 15 Dr. med. Schenkelberger, 06894/4994
Volker
66386 St. Ingbert PoststraRe 6 Dr. med. Steimer, Barba 06894/36500
66424 Homburg TalstralRe 26 Braunert, Karin 06841/2644
66424 Homburg Karlstral3e 2 Dr. med. Gerber, Thomas 06841/3760
66424 Homburg TalstralRe 26 Dr. med. Hasselmann, Dirk 06841/2644
66424 Homburg TalstraRRe 51 Dr. med. Franke, Wolfgang 06841/62848
66440 Blieskastel Saargemunder StraflRe 3 Dr. (Cs) Bakstein, Martina 06842/4733
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3 Dr. med. Dressler, Axel 06821/1799420
66538 Neunkirchen Bliespromenade 7 Dr. med. Frings, Stefan 06821/21451
66538 Neunkirchen HebbelstraRe 2 Dr. med. Zamani Alaei, Petra 06821/210660
66538 Neunkirchen Bahnhofstralle 46 MuDr./Karls-Universitat Prag 06821/21553
Hrkal, Jan
66557 lllingen HauptstralRe 54 Dr. med. Braun, Stefan 06825/2053
66571 Eppelborn Zur alten Muhle 1 MuDr./Karls-Universitat Prag 06827/91091
Becker, Iveta
66606 St. Wendel St. AnnenstralRe 10 MU Dr. (Univ. Brno) 06851/839750
Hordkova, Iva
66606 St. Wendel Bahnhofstral3e 24 Dr. med. Thewes, Roland 06851/82480
66606 St. Wendel St. AnnenstralRe 10 Dr. med. Salzmann, Ralph 06851/839750
66663 Merzig Zur Stadthalle 2 Dr. med. Hog, Michael 06861/77151
66687 Wadern KrawigstrafRe 8-10 Dr. med. Foss, Pierre 06871/8337




“ Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR HAUT- UND GESCHLECHTSKRANKHEITEN

66740 Saarlouis ProvinzialstraRe 34 Dr. med. Stenger, Dietmar 06831/4881359
66740 Saarlouis Ludwig-Karl-Balzer-Allee 18a  Steinhauser, Severin 06831/49145
66740 Saarlouis VaubanstralRe 27 Dr. med. Heger-Holz, Judith 06831/986120
66740 Saarlouis ProvinzialstralRe 34 Dr. med. Rafi, Leyla 06831/488135
66740 Saarlouis Vaubanstralie 27 Dr. med. Trennheuser, 06831/986120
Christoph

66763 Dillingen Friedrich-Ebert-StralRe 40 Dr. med. Kel3ler, Peter 06831/703933
66763 Dillingen Odilienplatz 10 Huver, Laurianne 06831/976597
66763 Dillingen Odilienplatz 10 Dr. med. Rein, Peter 06831/976597
66763 Dillingen Friedrich-Ebert-StraRe 40 Hayn, Vera 06831/703933
66763 Dillingen Friedrich-Ebert-StraRe 40 Qerimi, Vlora 06831/703933

66822 Lebach

Saarbrlcker Stral3e 16

Dr. med. Jonas, Christina

06881/2626



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR INNERE MEDIZIN

66111 Saarbrucken St. Johanner Straf3e 37 Dr. med. Tascher, Rudolf 0681/44044
66111 Saarbrucken BahnhofstralRe 76 Dr. med. Ullmann, Thomas 0681/36777
66111 Saarbricken Trierer StralRe 40 Jager, Karoline 0681/9473333
66111 Saarbrucken SulzbachstraRe 20 Dr. med. Budiman, David 0681/2108060
66111 Saarbrucken Sulzbachstrae 11 Dr. med. Ronnebeck, Ulrike 0681/31575
66111 Saarbrucken Dudweilerstraf3e 2a Hasenstein, Marianne 0681/33646
66111 Saarbrucken BahnhofstralRe 56 Dr. med. Dietrich, Klaus 0681/9387110
66113 Saarbrucken Rastpfuhl 3 Dr. med. Geiger-Klein, Annette  0681/73832
66113 Saarbricken OttweilerstraBe 62 Dr. med. Lembert, Kathrin 0681/46444
66113 Saarbrucken RheinstralRe 122-124 Karpf, Oxana 0681/9487484
66115 Saarbrucken Breite Stral3e 59 Volkova, Yuliya 0681/948150
66115 Saarbrucken Breite StralRe 59 Hoch, Wolfgang 0681/948150
66115 Saarbrdcken Aachener Straf3e 43 Dahl, Peter 0681/776173
66117 Saarbricken Werder StralRe 31 Dr. med. Kuhn, Christoph 0681/54070
66117 Saarbricken Hohenzollernstrafe 13 Dr. med. Gebhardt-Eichacker, 0681/583232
Nicole
66119 Saarbriicken PuccinistralRe 3 Nehl, Antje 0681/55730
66119 Saarbricken Saargemunder StrafRe 158 Jacobi, Stefan 0681/852466
66119 Saarbricken TalstralRe 17 Kellner, Anton 0681/53491

66121 Saarbrucken

Mainzer StralRe 94

Lahr, Christian

0681/65008




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR INNERE MEDIZIN

66121 Saarbricken GroRRherzog-Friedrich- Dr. med. Kraemer, Frank 0681/65170
Straf3e 137
66121 Saarbrucken Brandenburger Platz 1 Dr. med. Kroeger, Julian 0681/813463
66121 Saarbrucken Unterer Geisberg 16 Dr. med. Pennekamp, Marcus 0681/894241
66121 Saarbricken Eschberger Hofplatz 1 Dr. med. Thiel, Claudia 0681/818818
66121 Saarbrucken Eschberger Hofplatz 1 Dr. med. Meyer, Dieter 0681/818818
66121 Saarbrucken Mainzer StrafRe 106 Dr. med. Burgard-Eder, Jutta 0681/66765
66123 Saarbricken Scheidter Straf3e 1 Dr. med. Klein, Walter 0681/34944
66123 Saarbricken Kaiserslauterer StraRe 1 Selzer, Jorg 0681/33822
66123 Saarbricken Im Sauerbrod 16 Dr. med. Wiedemann, Kurt 0681/31638
66125 Saarbrlcken Saarbrlcker StralRe 251 Meier-Heinrich, Anne 06897/7780373
66125 Saarbrucken Liesbet-Dill-StraRe 5 Baumbhardt, Gert 06897/768060
66125 Saarbricken Saarbrlcker Stral3e 266 Treitz, Martin 06897/75033
66125 Saarbrucken Dudoplatz 1 Dr. med. Frey, Oliver 06897/765727
66125 Saarbricken Dudoplatz 1 Dr. med. Gordz, Stefan 06897/763639
66125 Saarbriicken Saarbrlcker StralRe 266 Korff-Breitschuh, Ines 06897/75031
66125 Saarbrucken Saarbrucker Straf3e 245 Dr. med. Fatz, Waldemar 06897/72594
66126 Saarbrucken Alleestralie 38 Dr. med. Faust, Wolfgang 06898/82088
66127 Saarbrucken Kreisstral3e 30 Klein, Martina 06898/93160
66127 Saarbrucken Kreisstralse 30 Dr. med. Winkelspecht, Bernd 06898/93160



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR INNERE MEDIZIN

66128 Saarbrucken Am Ottenhauser Berg 14 Tratzschler von Falkenstein, 0681/9919170
Anne
66128 Saarbrucken Kirchenstral3e 35 Dr. med. Weber, Christof 0681/703483
66129 Saarbrucken Muhlenweg 2e Dr. med. Erxleben-Neis, Jutta 06805/8725
66130 Saarbricken Spitalstral3e 2 Getzlaff, Stephan 0681/871516
66130 Saarbrucken Saargemunder StraflRe 153 Dr. med. Mayer, Heiko 0681/871975
66130 Saarbricken Saargemunder StrafRe 153 Dr. med. Hudoffsky-Mayer, 0681/871975
Bettina
66131 Saarbricken Im Hofgarten 2 Dr. med. Korner, Steffi 06893/1212
66265 Heusweiler Trierer StraBe 17 Dr. med. Bauer, Thomas 06806/987700
66265 Heusweiler Trierer StraRe 17 Dr. med. Wagner, Andreas 06806/987700
66265 Heusweiler Trierer Stral3e 17 Kappel, Ute 06806/987700
66265 Heusweiler Holzer Platz 4 Schmidt-Vogel, Astrid 06806/98610
66265 Heusweiler Holzer Platz 4 Dr. med. Fuchs, Norbert 06806/98610
66271 Kleinblittersdorf BruckenstrafRe 12 Dr. med. Metzger, Katja 06805/8318
66271 Kleinblittersdorf Elsasser Stral3e 1 Schneider, Andreas 06805/3033
66271 Kleinblittersdorf Elsasser StralRe 1 Dr. med. Heid, Claudia 06805/3033
66280 Sulzbach SulzbachtalstraRe 60 Dr. med. Dr. rer. nat., Klemm, 06897/2500
Gunther
66280 Sulzbach Vopeliusstral3e 1 Dr. med. Croon, Dorothea 06897/505430

66280 Sulzbach

Am Markt 6

Ganz, Werner

06897/4036




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR INNERE MEDIZIN

66287 Quierschied Schulstral3e 43 Dr. med. Novotny-Reichert, 06897/966235
Gabriele
66287 Quierschied Schulstralie 43 Schneider, Andrea 06897/966235
66287 Quierschied Schulstral3e 43 Dr. med. Gunder, Wolfgang 06897/966235
66287 Quierschied Schumannstraflle 1a Dr. med. Reichert, Werner 06897/99660
66299 Friedrichsthal Joh.-Sebastian-Bach- Klasen, Jochen 06897/9999010
Straf3e 13a
66299 Friedrichsthal Joh.-Sebastian-Bach- Wahl-Dietz, Michaele 06897/9999010
StralRe 13a
66299 Friedrichsthal Zum Grihlingsstollen 3 Dr. med. Denger, Ralf 06897/98190
66333 Volklingen Volklinger StraRRe 11 Dr. med. Morgen, Nadine 06898/4956
66333 Volklingen Bismarckstralle 9 Dr. med. Paulus, Rainer 06898/299441
66333 Volklingen Marktstralie 3 Dr. med. Meisch, Monika 06898/909100
66333 Volklingen Im Kirchenfeld 7 Baumeister, Larissa 06898/9353780
66333 Volklingen BismarckstralRe 7 Dr. med. Rieder, Thomas 06898/21336
66333 Volklingen HauptstralRe 111 Dr. med. Trenz, Thomas 06802/250
66333 Volklingen PoststralRe 11-17 Dr. med. Krings, Anja 06898/9455520
66333 Volklingen Poststral3e 11-17 Dr. med. Krings, Markus 06898/9455520
66333 Volklingen MarktstralRe 3 Dr. med. Schafer, Wolfgang 06898/909100
66333 Volklingen Volklinger StraRRe 11 Dr. med. Gel3ner, Erich 06898/4954
66333 Volklingen Volklinger Straf3e 11 Christmann, Friedjorg 06898/4954



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR INNERE MEDIZIN

66346 PUttlingen Bengeser StralRe 21 Ponicke, Uwe 06898/62888
66346 PUttlingen Marktstral3e 43 Dr. med. Lob, Oliver 06898/6043
66346 PUttlingen Ludwigstrai3e 1 Dr. med. Radecke, Sabine 06898/96140
66359 Bous Kirchstral3e 28 Dr. med. (F) Schwarz, Isabelle 06834/2317
66359 Bous KirchstralRe 9 Dr. med. Dinsenbacher, 06834/1730
Andreas
66386 St. Ingbert PoststraRe 3 Schultheif3, Marc 06894/2611
66386 St. Ingbert PoststralRe 3 Dr. med. Kornadt, Claus-Ulrich ~ 06894/2218
66386 St. Ingbert PoststralRe 3 Dr. med. Winter, Ute 06894/2211
66386 St. Ingbert Lindenstrafe 3 Kirsch, Sascha Felix 06894/921490
66424 Homburg DurerstralRe 132 Dr. med. LiBmann, Josef 06841/759050
66424 Homburg Eisenbahnstralke 52 Dr. med. Jaschkowitz, Werner 06841/4626
66424 Homburg Marktplatz 12 Dr. med. Hero-Gross, Renate 06841/60605
66424 Homburg Berliner StraRe 104 Dr. med. Ott, Richard 06841/79797
66424 Homburg TalstraRRe 21 Dr. med. Metz, Wolfgang 06841/172130
66424 Homburg Ortsstral3e 2 Winter, Arno 06841/1480
66424 Homburg Warburgring 72 Dittmann, Claudia 06841/1898950
66440 Blieskastel Von-der-Leyen-StralRe 31 Hary, Anja 06842/5070404
66440 Blieskastel Von-der-Leyen-Straf3e 1 Dr. med. Michaeli, Yvonne 06842/2307




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR INNERE MEDIZIN

66440 Blieskastel Kardinal-wendel-Straf3e 26 Dr. med. Fries, Norbert 06842/2205
66440 Blieskastel Kardinal-Wendel-Stral3e 26 Dr. med. Nicklaus, Eva-Maria 06842/2205
66440 Blieskastel Kardinal-wendel-Straf3e 26 Dr. med. Schaal, Nicole 06842/2206
66440 Blieskastel Bliesgaustralie 65 Zant, Ayman 06842/2326
66440 Blieskastel Kirkeler Stral3e 26a Dr. med. Ring, Tom 06842/7500
66450 Bexbach Rathausstralle 63 Dr. med. Mehnert, Sonja 06826/91122
66450 Bexbach Aloys-Nesseler-Platz 2 Dr. med. Offermann, Robert 06826/2525
66538 Neunkirchen Gasstrafle 1 Dr. med. Kaufmann, Rudolf 06821/21520
66538 Neunkirchen Bliespromenade 1 Dr. med. Grundmann, Ralf 06821/7902090
66538 Neunkirchen Bahnhofstralle 48 Dr. med. Bachmann, Walter 06821/24438
66538 Neunkirchen Bliespromenade 7 Ost-Becker, Petra 06821/13001
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3 Dr. med. KoBler, Martin 06821/22225
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3 Dr. med. Jakobi, Matthias 06821/21355
66540 Neunkirchen KuchenbergstralRe 29 Dr. med. Hasler, Kristina 06821/52011
66540 Neunkirchen KuchenbergstralRe 29 Jung, Holger 06821/520M
66540 Neunkirchen KeplerstralRe 1 Dr. med. Regitz-Kruft, Regine 06821/952400
66557 lllingen Rathausstralle 12-14 Hoppstadter, Petra 06825/952950
66557 lllingen lllinger Stral3e 26 Dr. med. Win, Irini 06825/43505
66557 lllingen HauptstralRe 38 Veit, Nadine 06825/2222



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR INNERE MEDIZIN

66557 lllingen Rathausstrale 12-14 Doktor Universae 06825/952950
Medicinae/Uni Helmi,
Abdolmadijid
66557 lllingen RathausstralRe 12-14 Dr. med. Junk, Alois 06825/952950
66557 lllingen Hauptstralle 54 Dr. med. Kotterbach, Bernd 06825/403690
66557 lllingen Neunkircher Straf3e 3 Gimbel, Michael 06825/41775
66564 Ottweiler Bahnhofstral3e 7 Dr. med. Pfeil, Marion 06824/4021
66571 Eppelborn Kirchplatz 2 Dr. med. Schmidt, Hans Martin ~ 06881/87700
66578 Schiffweiler Kreisstralse 29 Scherer, Ulrike 06821/65094
66578 Schiffweiler Redener Straf3e 33 Dr. med. Omlor, Wolfgang 06821/68356
66578 Schiffweiler HungersbergstralRe 1 Giel3elmann, Markus 06821/6211
66583 Spiesen- Pastor-Kollmann-StralRe 1 Dold, Christina 06821/99707
Elversberg
66589 Merchweiler BahnhofstraRe 7 Dr. med. Wilhelm-Schwenk, 06825/94220
Ruth
66606 St. Wendel Wilhelmstraf3e 20 Mennicke, Melanie 06851/2200
66606 St. Wendel Kuseler StraRRe 9 Dr. med. Michaely, Stefan 06856/695
66606 St. Wendel KirchstraRe 15 Troitzsch, Henning 06854/248
66606 St. Wendel St. Annenstrafe 10a Dr. med. Kandels, Hubert 06851/974900
66606 St. Wendel St. AnnenstrafRe 10a Dr. med. Rauber, Peter 06851/974900

66606 St. Wendel

St. Annenstral3e 5

Dr. med. Janoschek, Stefan

06851/2890




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR INNERE MEDIZIN

66606 St. Wendel Am Schlossplatz 2 Schumann, Frederik 06851/70700
66606 St. Wendel Am Schlossplatz 2 Schumann, Mouliya 06851/70700
66606 St. Wendel Wilhelmstraf3e 20 Dr. med. Mennicke, Markus 06851/2200
66606 St. Wendel St. Annenstraf3e 10a Stein-Hellmann, Astrid 06851/974900
66620 Nonnweiler Am Hammerberg 11 Dr. med. Herzog, Margit 06873/91151
66620 Nonnweiler Am Hammerberg 3 Dr. med. Offermann, Thomas 06873/7727
66625 Nohfelden Im Pfarrwittum 2 Janoschek, Thomas 06852/1696
66625 Nohfelden Buchwaldstral3e 49 Dr. med. Schlich, Paul-Heinz 06852/259
66629 Freisen Rosenstralie 4 Dr. med. Rietz, Séren 06855/6318
66629 Freisen RosenstralRe 4 Dr. med. Lenthe, Thorsten 06855/6318
66636 Tholey Rathausplatz 8 Dr. med. Hasler, Wolfgang 06853/4330
66636 Tholey Leitzweilerstralle 9 Donie, Hans-Werner 06853/2018
66636 Tholey Im Wohnpark 4 Loéw, Alexander Richard 06853/8540339
66636 Tholey PrimstalstralRe 30a Dr. med. Habig, Heinrich 06853/91170
66640 Namborn Allerburg 24 Hans, Martin 06857/9216890
66646 Marpingen Im Bruhl 1a Dr. med. Maas, Edgar 06827/902341
66646 Marpingen UrexweilerstraRe 1 Dr. med. Degro, Stephan 06853/922113
66646 Marpingen Tholeyer Straf3e 66a Schon, Britta 06853/2078
66649 Oberthal BahnhofstralRe 7 Dr. med. Singer, Michael 06854/709901



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR INNERE MEDIZIN

66663 Merzig Brauerstralde 9 Dr. med. Rheinert, Christof 06861/2930
66663 Merzig Pastor-Krayer-Straf3e 2a Dr. med. Dewald, Manfred 06861/6064
66663 Merzig PoststralRe 31 Dr. med. Leinen, Ralf 06861/3936
66663 Merzig Im Kieselgarten 2a Schneider, Tatjana 06861/939890
66663 Merzig PoststralRe 63 Dr. med. Burgard, Karlheinz 06861/7199
66663 Merzig Torstral3e 28 Limbart, Kirsten 06861/9934324
66663 Merzig Fitter StralBe 1 Sturm, Reiner 06861/2980
66663 Merzig PoststralRe 42 Dr. med. Hell, Henrik 06861/9150055
66679 Losheim am See  Saarbrlcker StraRe 8 Andres, Christian 06872/2062
66679 Losheim am See  BahnhofstralZe 1 Goubelmann, Siegfried 06872/91991
66687 Wadern KrawigstralRe 2-6 Frank, Stefan 06871/909880
66693 Mettlach HeinertstralRe 16 Schmidt, Cordula 06864/463
66701 Beckingen Honzrather StralRe 69 Schmitt, Josef 06835/4063
66701 Beckingen Reimsbacher StralRe 40-42 Graf, Patrizia 06832/8080710
66740 Saarlouis Metzer Stral3e 25 Dr./Med. Univ. Budapest 06831/3537
Csikai, Attila
66740 Saarlouis Kaiser-Friedrich-Ring 30 Dr. med. Kihnle-Adler, Isabe 06831/7065855
66740 Saarlouis BrickenstraRe 28-30 Dr. med. Alawi, Hasan 06831/98420

66740 Saarlouis

TitzstralRe 173

Wirth, Andrea

06831/94310




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR INNERE MEDIZIN

66740 Saarlouis HandwerkerstrafBe 1 Sauer, Peter 06831/2856
66740 Saarlouis UlmenstralRe 8-10 Dr. med. Azimi, Svenja 06831/98110
66740 Saarlouis Bahnhofstral3e 26 Dr. med. Janson, Hans Michael 06831/80346
66740 Saarlouis BrlckenstraRe 28-30 Dr. med. Warken, Bernd 06831/984230
66740 Saarlouis Vaubanstralie 25 Dr. med. Lehmann, Gabriele 06831/171251
66740 Saarlouis Titzstral3e 17a Dr. med. Weil3beck, Iris 06831/94310
66763 Dillingen Odilienplatz 2 Dr. med. Metzger, Doris 06831/706677
66763 Dillingen Dillinger StraflRe 59 Schneider, Gertrud 06831/7580
66763 Dillingen Trierer Straf3e 34 Zeller, Christian 06831/77087
66763 Dillingen BockingstralRe 11 Dr. med. Ludwig, Eva 06831/972727
66763 Dillingen BockingstralRe 1 Dr. med. Ludwig, Berthold 06831/972727
66763 Dillingen Dillinger Stral3e 59 Sturm, Alexander 06831/7580
66763 Dillingen Dillinger StraRe 59 Dr. med. Bayer, Peter 06831/7580
66763 Dillingen Friedrichstralle 8 Stark, Alexandra 06831/78877
66773 Schwalbach Schulstralie 24 Dr. med. Niederlander, 06834/5066
Stephan
66773 Schwalbach BachtalstralRe 204 Dr. med. Graf, Karl Heinz 06834/51240
66773 Schwalbach Schulstral3e 72 Dr. med. Hirschelmann, 06834/952591
Frank-Peter
66780 Rehlingen- Zur Niedtalhalle 3-5 Dr. med. Neis, Oliver 06835/4044

Siersburg



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR INNERE MEDIZIN

66787 Wadgassen Provinzialstraf3e 80 Eichhorn, Jargen 06834/46264
66787 Wadgassen Lindenstraf3e 73 Woysch, Till 06834/43011
66787 Wadgassen Kaiserstral3e 31 Dr. med. Schackmann, Sabine 06834/41112
66793 Saarwellingen Schlossplatz 16 MiRBler, Martin 06838/2348
66802 Uberherrn Gluckstraf3e 1a Dr. med. Schmidt, Manfred 06836/2938
66802 Uberherrn GluckstraRe 1a Dr. med. Kosiol, Silke 06836/2938
66802 Uberherrn Auf der Spees 14 Dr. med. Kunzler, Christoph 06836/5057
66802 Uberherrn Auf der Spees 14 Schneider, Eva-Maria 06836/5057
66802 Uberherrn Auf der Spees 14 Sauder, Peter 06836/5057
66822 Lebach Saarbrucker StralRe 15 Dr. med. Lappas, Norbert 06881/92230
66822 Lebach PoststralRe 3 Altmeyer, Bernhard 06881/936623
66822 Lebach Jabacherstraf3e 12 Borazan, Resul 06881/2424
66839 Schmelz Talstraf3e 5a Dr. med. Wack, Joachim 06887/1088
66839 Schmelz Berliner Stral3e 16 Backes, Uwe 06887/304710
66839 Schmelz Trierer Straf3e 23 Dr. med. Sigl, Thomas 06887/9000895




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR HAMATOLOGIE UND ONKOLOGIE

66113 Saarbricken RheinstralRe 2 Dr. med. Solari, Maria 0681/4063200
66113 Saarbrucken RheinstralRe 2 Frost, Gregg 0681/4063200
66113 Saarbrucken RheinstralRe 2 Dr. med. Schmah, Oliver 0681/4063200
66113 Saarbrucken Europaallee 5 Dr. med. Zwick, Carsten 0681/857660
66113 Saarbrucken Europaallee 5 Prof. Dr. med. Daus, Heinrich 0681/857660
66113 Saarbrucken Europaallee 5 Dr. med. Jacobs, Georg 0681/857660
66538 Neunkirchen HebbelstraRRe 2 Dr. med. Klaproth, Holger 06821/14911M
66538 Neunkirchen HebbelstrafRe 2 Dr. med. Schmidt, Peter 06821/14911M
66740 Saarlouis GutenbergstraRe 1 Priv.-Doz. Dr. med. Bauer, 06831/50335810
Stefan

66822 Lebach HeeresstralRe 49 Falgiatore, Alessandro 06881/501500
66822 Lebach Heeresstral3e 49 Dr. med. Weyand, Kerstin 06881/501500
66822 Lebach Heeresstral3e 49 Dr. med. Kremers, Stephan 06881/501500
66822 Lebach HeeresstralRe 49 Dr. med. Tager, Hauke 06881/501500
66740 Saarlouis VaubanstralRe 27 Dr. med. Henrich, Dirk 06831/986170

66740 Saarlouis

VaubanstralRe 27

Dr. med. Méller, Martin

06831/986170



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR GASTROENTEROLOGIE

66111 Saarbrucken Dudweilerstral3e 2a Dr. med. Mohl, Wolfgang 0681/33646
66111 Saarbrucken DudweilerstrafRe 2a Dr. med. JUngling, Bernhard 0681/33646
66111 Saarbrucken Beethovenstral3e 13 Dr. med. Thiel, Nikolaus 0681/32422
66111 Saarbricken Beethovenstrale 13 Dr. med. univ. Nieveler, 0681/32422
Wolfgang
66111 Saarbricken BahnhofstraRe 101 Dr. med. Bernhard, Ulrich 0681/32202
66121 Saarbrucken Mainzer Straf3e 106 Dr. med. Buch, Philipp 0681/66765
66121 Saarbrucken Mainzer StralRe 106 Dr. med. Kien, Georg 0681/66765
66299 Friedrichsthal Zum Grihlingsstollen 3 Dr. med. Sammler, Armin 06897/98190
66333 Volklingen KreppstralRe 5 Dr. med. Stolz, Thomas 06898/9110211
66333 Volklingen Kreppstralie 5 Fresen, Iris 06898/9110211
66352 Grofdrosseln Friedrich-Ebert-Straf3e 1 Dr. med. Huth, Michael 06809/7550
66386 St. Ingbert RickertstralRe 103 Dr. med. Scheck, Dieter 06894/4951
66424 Homburg TalstralRe 26 Dr. med. Kronenburger, 06841/12707
Marcus
66424 Homburg Am ZweibrUcker Tor 9 Dr. med. Zanjani, Reza 06841/994800
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3 Dr. med. Strubel, Claudia 06821/22225
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3 Dr. med. Hoffmann-Cornely, 06821/22225
Markus
66663 Merzig Zum Schotzberg 1a Dr. med. KUppers, Frank 06861/992902
66663 Merzig Zur Stadthalle 2 Dr. med. Gratz, Thomas 06861/76037




“ Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR GASTROENTEROLOGIE

66740 Saarlouis Lisdorfer Stralze 14 Dr. med. Mainz, Dagmar 06831/4877070

66763 Dillingen Odilienplatz 3 Frank, Albert 06831/706937

NIEDERGELASSENE ENDOKRINOLOGEN

66111 Saarbrucken Faktoreistralie 4 Dr. med. Stamm, Bettina 0681/9919480

66111 Saarbrucken FaktoreistralRe 4 Dr. med. Grigorian, Natalia 0681/9919480

NIEDERGELASSENE LUNGENFACHARTZE

66111 Saarbrucken Kaiserstral3e 1a Dr. med. Hoefer, Markus 0681/3799020

66111 Saarbricken BahnhofstralRe 101 Dr. med. Dapper, Thomas 0681/371373

66111 Saarbricken Kaiserstrafe 1a Dr. med. Reinert, Kai Uwe 0681/3799020

66111 Saarbricken Kaiserstral3e 1a M.D./Univ. Damaskus Wagner, 0681/3799020
Selma

66111 Saarbriucken Kaiserstrale 1a Dr. med. Fickinger-Woerner, 0681/3799020
Hedwig

66113 Saarbrucken RheinstralRe 2 Dr. med. Borkenhagen, Georg  0681/4063200

66386 St. Ingbert Rickertstral3e 42 Dr. med. Bauer, Dirk 06894/310525

66421 Homburg KaiserstralRe 16 Dr. med. Brennauer, Konrad 06841/1630701



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE LUNGENFACHARTZE

66424 Homburg Saarbrucker StralRe 30 Dr. med. Hammers-Reinhard, 06841/72222
Antje
66538 Neunkirchen Bliespromenade 7 Dr. med. Igel, Jérg 06821/24949
66740 Saarlouis Kaiser-Friedrich-Ring 3 Dr. med. Grof3, Berthold 06831/460164
66740 Saarlouis Pavillonstral3e 37 Dr. med. Hef3, David 06831/3424
66763 Dillingen Friedrich-Ebert-StralRe 40 Dr. med. Winkelmann, 06831/703951
Ernst-Joachim
NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR NEUROLOGIE
66111 Saarbrucken Trierer StralRe 40 Russell, Christoph 0681/498031
66111 Saarbrucken Sulzbachstrafie 16-18 Dr. med. Eckert, Joachim 0681/32184
66111 Saarbricken SulzbachstralRe 16-18 Detemple, Marie-Claire 0681/32184
66111 Saarbrucken Sulzbachstrafie 16-18 Dr. med. Minakaran, Ramin 0681/32184
66111 Saarbricken Kaiserstraf3e 16-18 Bianchi, Oliver 0681/9103170
66111 Saarbricken Viktoriastral3e 18 Dr. med. Schumacher, Jorg 0681/32430
66113 Saarbrucken Rastpfuhl 10 Dr. med. Grumbrecht, Uta 0681/72051
66113 Saarbricken Rastpfuhl 10 Dr. med. Kneip, Monika 0681/72051
66113 Saarbricken RheinstralRe 2 Dr. med. Ulrich, Karsten 0681/4063200
66125 Saarbrucken Dudoplatz 1 Dr. med. van Hall, Volker 06897/768143
66125 Saarbrucken Dudoplatz 1 Dr. med. Domanowsky, Georg  06897/768143
66125 Saarbrucken Dudoplatz 1 Dr. med. Krauth, Sebastian 06897/768143




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR NEUROLOGIE

66130 Saarbricken Spitalstral3e 2 Gougleris, Gabriel 0681/8881900
66130 Saarbricken Spitalstralle 2 Haschar, Caroline 0681/8881900
66265 Heusweiler Am Bahnhof 2 Kockler, Sven 06806/78060
66265 Heusweiler Am Bahnhof 2 Dr. med. Leinenbach, Klaus 06806/78060
66299 Friedrichsthal lllinger StralRe 1c Dr./Univ.Damaskus Abdel- 06897/841018
Rahman, Chaouki
66333 Volklingen Bismarckstralze 7 Dr. med. Alberti, Hinrich 06898/23129
66333 Volklingen Rathausstrale 19 Dr. med. Sauer, Daniela 06898/27550
66386 St. Ingbert RickertstraRe 17 Dr. med. Thielen, Toni 06894/2528
66386 St. Ingbert Kaiserstraf3e 3 Rohrer, Angela 06894/4051
66386 St. Ingbert KaiserstralRe 3 Dr. med. Dillmann, Barbara 06894/4051
66386 St. Ingbert KaiserstralRe 3 Dr. med. Muller, Stephanie 06894/4051
66386 St. Ingbert Kaiserstralie 3 Dr. med. Rohrer, Richard 06894/4051
66424 Homburg TalstralRe 36 Dr. med. Sood, Dania 06841/64533
66424 Homburg TalstraRe 51 Dr. med. Mielke, Ulrich 06841/2114
66424 Homburg KaiserstralRe 16 Halm, Volker 06841/9936330
66564 Ottweiler Anton-Hansen-Stral3e 8 Dr. med. NuBbaumer, Heikew 06824/4066
66606 St. Wendel Bruhlstral3e 20 Dr. med. EiRmann, Joachim 06851/2112
66606 St. Wendel St. AnnenstrafRe 10 Dr. med. Stuppi, Susanne 06851/830706
66663 Merzig Torstral3e 28 Dr. med. Ostertag, Daniel 06861/7056300



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR NEUROLOGIE

66663 Merzig Torstral3e 28 Dr. med. Hornof, Florian 06861/7056300
66663 Merzig Torstral3e 28 Dr. med. Fuf3, Gerhard 06861/7056300
66679 Losheim am See  Saarbrucker Strafl3e 8 Dr. med. Decker, Iris 06872/92120
66679 Losheim am See  Saarbricker Straf3e 8 Braun, Andreas 06872/92120
66740 Saarlouis Kaiser-Friedrich-Ring 3-5 Dr. med. Kirsch, Arno 06831/769920
66740 Saarlouis Hauptstralle 82 Dr. med. Leipig, Marie- 06831/43992
Catherine
66740 Saarlouis Lisdorfer Stral3e 19 Dollwet, Gerhard 06831/41001
66740 Saarlouis Kapuzinerstralie 4 Dr. med. Wirtz, Klaus 06831/2017
66763 Dillingen Friedrich-Ebert-StraRe 40 Bianchi, Oliver 06831/702573
NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR RADIOLOGIE
66111 Saarbrucken Lortzingstraf3e 10 Dr. med. Winterberg, Andreas ~ 0681/33000
66111 Saarbricken LortzingstralRe 10 Dr. med. Rissé, Nicole 0681/33000
66111 Saarbricken BahnhofstralRe 71-73 Schliffke, Rudiger 0681/936380
66111 Saarbricken Bahnhofstral3e 71-73 Richter-Rosar, Iris 0681/936380
66111 Saarbricken BahnhofstralRe 71-73 Dr. med. Levec, Anja 0681/936380
66111 Saarbrucken Bahnhofstral3e 71-73 Rosar, Patrick 0681/936380
66111 Saarbricken BahnhofstralRe 71-73 Bergholz, Carolin 0681/936380

66111 Saarbrucken

BahnhofstralRe 71-73

Flesch, Johannes

0681/936380




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR RADIOLOGIE

66111 Saarbrucken LortzingstralRe 10 Dr. med. Woerner, Holger 0681/33000
66111 Saarbrucken LortzingstralRe 10 Dr. med. Thon, Reinhard 0681/33000
66111 Saarbrucken Grol3herzog-Friedrich- Dr. med. Mahlberg, Achim 0681/59535070
StralBe 44
66333 Volklingen Marktstral3e 8 Waldmann, Rita 06898/441730
66333 Volklingen Marktstral3e 8 Dr. med. Bock, Reinhard 06898/441730
66333 Volklingen MarktstralRe 8 Dr. med. Brill, Walter 06898/441730
66424 Homburg Am ZweibrUcker Tor 12 Dr. med. Gohl, Dietrich 06841/67067
66424 Homburg Am ZweibrUcker Tor 12 Dr. med. Schloz, Thomas 06841/67067
66424 Homburg Am Zweibrucker Tor 12 Dr. med. Schleifer, Jochen 06841/67067
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3 Dr. med. Nebel, Mathias 06821/914480
66538 Neunkirchen Brunnenstral3e 20 Dr. med. Bach, Markus 06821/182600
66538 Neunkirchen Brunnenstral3e 20 Dr. med. Thies, Martin 06821/182600
66538 Neunkirchen BrunnenstralRe 20 Dr. med. Hilpert, Beate 06821/182600
66538 Neunkirchen Brunnenstral3e 20 Wirth, Michael 06821/182600
66538 Neunkirchen Brunnenstral3e 20 Dr. med. Schroth, Sabine 06821/182600
66538 Neunkirchen BrunnenstralRe 20 Dr. med. Dell, Kerstin 06821/182600
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3 Dr. med. Klinkner, Jirgen 06821/914480
66606 St. Wendel Am Hirschberg 1 Krenn, Beate 06851/9999336
66606 St. Wendel Am Hirschberg 1 Dr. med. Schirholz, Hellmut 06851/9999336



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR RADIOLOGIE

66663 Merzig Wagnerstralie 18 Dr. med. Weller-Schweizer, 06861/912970
Christa
66663 Merzig Wagnerstralle 18 Dr. med. Sehr, Dirk 06861/912970
66740 Saarlouis Lothringer Straf3e 31 Theobald, Wolfgang 06831/122339
66740 Saarlouis VaubanstralRe 25 Dr. med. Buntru, Christoph 06831/488820
66740 Saarlouis VaubanstralRe 25 Schweitzer, Patrick 06831/488820
66740 Saarlouis Vaubanstralle 25 Holdeew, Sergej 06831/488820
66740 Saarlouis VaubanstralRe 25 Dr. med. Ringling-Stoll, Heike 06831/488820
66740 Saarlouis VaubanstralRe 25 Dr. med. Hauptmann, Axel 06831/488820
66740 Saarlouis Vaubanstralie 25 Schmitt, Albert 06831/488820
66740 Saarlouis VaubanstralRe 25 Dr. med. Schuler-Schmitt, 06831/488820
Ulrike

66740 Saarlouis Vaubanstralie 25 Joma Alkhudder, Hossam 06831/488820
66740 Saarlouis Kapuzinerstralie 4 Dr. med. Ssozi, Judith 06831/161201

66740 Saarlouis Kapuzinerstralie 4 Dr. med. Moller, Torsten 06831/161201

66740 Saarlouis KapuzinerstralRe 4 Labouvie, Fabian 06831/161201

66740 Saarlouis Lothringer StrafRe 31 Dr. med. Kérner, Heiko 06831/122339
66763 Dillingen WerkstraRRe 3 Dr. med. Zenner, Simone 06831/769910
66763 Dillingen WerkstralRe 3 Dillinger, Nadine 06831/769910
66763 Dillingen WerkstralRe 3 Dr. med. Schmidt, Volker 06831/769910
66763 Dillingen WerkstraRe 3 Dr. med. Roth, Sigrid 06831/769910



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR STRAHLENTHERAPIE

66113 Saarbrucken RheinstralRe 2 Baba Haji, Lana 0681/4063200
66113 Saarbrucken Rheinstralie 2 Dr. med. Treiber, Martina 0681/4063200
66113 Saarbricken RheinstraRe 2 Welsch, Christiane 0681/4063200
66113 Saarbrucken Rheinstralie 2 Holdeew, Elisabeth 0681/4063200
66421 Homburg Kirrberger Straf3e 100 Prof. Dr. med. Niewald, Marcus ~ 06841/1630701
66421 Homburg Kirrberger StralRe 100 Dr. med. Fleckenstein, Jochen 06841/1630701
66421 Homburg Kirrberger StralRe 100 Petroff, Alev 06841/1630701
66421 Homburg Kirrberger Straf3e 100 Dr. med. Friedmann, Jenny 06841/1630701
May
66421 Homburg Kirrberger Strafe 100 Dr. med. Melchior, Patrick 06841/1630701
66421 Homburg Kirrberger Straf3e 100 Univ.-Prof. Dr. med. Rube, 06841/1630701
Christian

66421 Homburg Kirrberger Straf3e 100 Dr. med. Berdel, Christian 06841/1630701
66421 Homburg Kirrberger StraRe 100 Dr. med. Palm, Jan 06841/1630701
66538 Neunkirchen BrunnenstralRe 20 Dr. med. GuR3bacher, Christoph  06821/182660
66538 Neunkirchen BrunnenstralRe 20 Klein, Andrea 06821/182660
66538 Neunkirchen Brunnenstral3e 20 Dr. med. Molaian, Shahram 06821/182660
66740 Saarlouis Hubert-Schreiner-Strafe 1 Dr. med. Vogt, Christian 06831/161229

66740 Saarlouis Hubert-Schreiner-StraRe 1 Dr. med. Speiser-Held, Irene 06831/161229

66740 Saarlouis Hubert-Schreiner-Stral3e 1 Prof. Dr. med. Hocht, Stefan 06831/161229

66740 Saarlouis

Hubert-Schreiner-StraRe 1

Dr. med. Grindel, Olaf

06831/161229



Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR UROLOGIE

66111 Saarbrucken Berliner Promenade 15 Dr. med. Jurkat, Peter 0681/3907250
66111 Saarbrucken Berliner Promenade 15 Dr. med. Galuschge, Stephan 0681/3907250
66111 Saarbrucken Berliner Promenade 15 Dr. med. Schafer, Andreas 0681/3907250
66111 Saarbricken Berliner Promenade 15 Dr. med. Bewermeier, Harald 0681/3907250
66111 Saarbrucken Viktoriastraf3e 2 Dr. med. Thyssen, Gregor 0681/33320
66119 Saarbriucken Julius-Kiefer-StrafRe 19 Gitzhofer, Sylvia 0681/985470
66119 Saarbricken Julius-Kiefer-StraRe 19 Schlichter, Petra 0681/985470
66121 Saarbricken Mainzer Straf3e 105 Dr. med. Finkler, Michael 0681/65681
66123 Saarbricken Kaiserslauterer Straf3e 26 Schniz, Ralph 0681/31036
66125 Saarbriicken Saarbrucker StralRe 255 Dr.-medic (R) Grad, Radu 06897/74088
66265 Heusweiler Am Markt 4 Dr.-medic (R) Ursu, Ovidiu 06806/608922
66271 Kleinblittersdorf Saarbrlcker StralRe 34 Dr. med. Hack, Markus 06805/1518
66280 Sulzbach Am Markt 6 Dr. med. Brandt, Hans-Ulrich 06897/52155
66333 Volklingen Rathausstralle 26 Schmitt, Wolfgang 06898/21700
66333 Volklingen Rathausstralle 26 Dr. med. Bier, Hans-Ulrich 06898/21700
66346 Puttlingen Kéllner StralRe 6-10 Dr. med. Friedrich, Burkhard 06898/689292
66386 St. Ingbert KaiserstralRe 22 Bettingen, JUrgen 06894/35005
66424 Homburg TalstraRRe 51 Dr. med. Kopper, Bernd 06841/5606
66424 Homburg TalstralRe 51 Dr. med. Sachse, Christian 06841/5606




Medizinische und therapeutische Einrichtungen

NIEDERGELASSENE FACHARZTE FUR UROLOGIE

66440 Blieskastel Bliesgaustrale 18 Abdo, Adham-Rouhi 06842/53502
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3 Dr. med. Becker, Frank 06821/26121
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3 Prof. Dr. med. Derouet, Harry 06821/26121
66538 Neunkirchen Boxbergweg 3 Dr. med. Ponicke, Christoph 06821/26121
66538 Neunkirchen Bliespromenade 7 Dr. med. Karp, Paul 06821/13600
66538 Neunkirchen Bliespromenade 7 Dr. med. Eichel, Robert 06821/13600
66620 Nonnweiler Am Hammerberg 3 Hosseini, Ali 06873/91091
66663 Merzig HochwaldstralRe 62 Hauck, Michael 06861/7177
66663 Merzig TorstralRe 28 Kippenberger, Michael 06861/93240
66679 Losheim am See  Streifstralle 1 Kraus, Ulrich 06872/1060
66740 Saarlouis Lisdorfer Stral3e 19 Dr. med. Meyer, Florian 06831/48057
66740 Saarlouis Lisdorfer StralRe 19 Zell, Astrid 06831/48057
66740 Saarlouis Lisdorfer Stral3e 19 Dr. med. Block, Georg 06831/48057
66740 Saarlouis Lisdorfer StraRe 19 Dr. med. Niklas, Kurt 06831/48057
66740 Saarlouis LindenstrafRe 12 Furst, Rudiger 06831/81784
66740 Saarlouis BibelstraRe 2 Liskoff, Inga 06831/1202107
66763 Dillingen Odilienplatz 1 Hammerschmidt, Karl-Heinz 06831/71452
66822 Lebach Am Markt 15 Wagner, Alexander 06881/51558
66822 Lebach Am Markt 15 Dr. med. Bartram, Claas 06881/51558
66822 Lebach Am Markt 15 Kaufmann, Alexander 06881/51558
66822 Lebach Am Markt 15 Priv.-Doz. Dr. med. Eckert, 06881/51558

Ralph



Anlage 6: Versorgungsvertriage
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Anlage 6b: Vertrag nach § 43 SGB V



Anlage 6a: Vertrag nach § 140a SGB V



Vertrag nach § 140a SGB V
iiber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im
Rahmen des durch den Innovationsfonds gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten
Projekts
»Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzforderung in der
Onkologie (PIKKO)*“

zwischen der

IKK-Stidwest
Vertreten durch den Vorstand
dieser vertreten durch Prof. Dr. Jorg Loth
Berliner Promenade 1
66111 Saarbriicken

der

Techniker Krankenkasse
Vertreten durch den Vorstand
dieser vertreten durch die Landesvertretung Saarland
diese vertreten durch Stefan Groh
Trierer StraRe 10
66111 Saarbriicken

der

KNAPPSCHAFT — Regionaldirektion Saarbriicken
vertreten durch den Itd. Regierungsdirektor Armin Beck
St. Johanner StraRe 46-48
66111 Saarbriicken

der

AOK Rheinland-Pfalz/Saarland
vertreten durch die Bevollmachtigte des Vorstands Christiane Firk
VirchowstralRe 30
67304 Eisenberg

der

Kassendrztlichen Vereinigung Saarland
vertreten durch den Vorstand
dieser vertreten durch San.-Rat Dr. Gunter Hauptmann
Europaallee 7-9
66113 Saarbriicken



Vertrag nach § 140a SGB V
Uiber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemal § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

dem

CaritasKlinikum Saarbriicken
vertreten durch Margret Reiter
RheinstraRe 2
66113 Saarbriicken

der

Klinikum Saarbriicken gGmbH
vertreten durch Dr. Susann BreBlein und Dr. Christian Braun
Winterberg 1
66119 Saarbriicken

der

Knappschaftsklinikum Saar GmbH
Krankenhaus Piittlingen und Sulzbach
vertreten durch Andrea Massone
In der Humes 35
66346 Plttlingen

den

SHG-Kliniken Volklingen
vertreten durch Bernd Mege
Richardstrale 5-9
66333 Volklingen

der

DRK gemeinniitzige Krankenhausgesellschaft mbH Saarland
vertreten durch Holger Kirchhoff
VaubanstraRe 25
66740 Saarlouis

dem
Marienhaus Klinikum Saarlouis - Dillingen
vertreten durch Ulla Herber-Meier

KapuzinerstraRe 4
66740 Saarlouis
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Vertrag nach § 140a SGB V
Uiber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemal § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

dem

Klinikum Merzig gGmbH
vertreten durch Bernd Mege
Trierer StraRe 148
66663 Merzig

dem

Caritas-Krankenhaus Lebach
vertreten durch Dr. Monika Berg
HeeresstraRe 49
66822 Lebach

dem

Marienhausklinikum St. Josef Losheim am See
vertreten durch Anke Klauck
Krankenhausstrale 21
66679 Losheim am See

dem

Universitatsklinikum des Saarlandes
vertreten durch den kaufmannischen Direktor Ulrich Kerle
sowie den arztlichen Direktor Prof. Dr. Wolfgang Reith
Kirrberger StraRe 100
66421 Homburg

und dem
Marienkrankenhaus St. Wendel
vertreten durch Uwe Meiser

Am Hirschberg 1a
66606 St. Wendel
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Vertrag nach § 140a SGB V
Uiber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemal § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

[Verzeichnis der Anlagen im Anhang]

Anlage 1a [Teilnahmeerklarung Kontrollgruppe]

Anlage 1b  [Teilnahmeerklarung Interventionsgruppe]

Anlage 2 [Teilnahmeerklarung Vertragsarzt]

Anlage 3 [Bewerbungsverfahren Onko-Lotse und Onko-Expert-Fon]
Anlage 4 [Vergiitung]

Anlage 5 [Datensatzbeschreibung ,teilnehmende Versicherte]
Anlage 6 [Dokumentationsbogen zur Einschreibung - Kontrollgruppe]

Anlage 6a  [Dokumentationsbogen zur Einschreibung — Interventionsgruppe]
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Vertrag nach § 140a SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

A: Allgemeines

§ 1 [Vertragsgegenstand und Versorgungsauftragl

(1) Gerade im Bereich der onkologischen Versorgung ist der Bedarf an einer optimierten
Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung besonders
ausgeprdgt. Dort kommt in der Regel eine hochintensive medizinische Versorgung
zur Anwendung. Dabei treten die psychosozialen Bediirfnisse des Patienten haufig in
den Hintergrund. Dies betrifft einerseits ein ausreichendes Verstandnis der
Krankheitssituation sowie der komplexen Therapieverlaufe und andererseits die
Begleitumstdande, die Lebenssituation und den psychischen Kontext, in dem der
Patient sich befindet. Die interdisziplindre sowie sektoreniibergreifende Versorgung
im Rahmen dieses Vertrages beinhaltet ein umfassendes, qualitativ hochwertiges
Behandlungs-, Informations- und Beratungsangebot fiir Versicherte, die mit der
Diagnose Krebs konfrontiert werden.

(2) Das Versorgungskonzept orientiert sich eng am Handlungsfeld 4 ,Starkung der
Patientenorientierung“ des nationalen Krebsplans und ist zentraler Bestandteil des
durch den Innovationsfonds gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geférderten
Konsortialprojektes PIKKO (Patienteninformation, -kommunikation und
Kompetenzforderung in der Onkologie). Die Vorgaben des Innovationsfonds sind im
Rahmen der Projektumsetzung verbindlich. Aufgrund der Umsetzung des
vorliegenden Vertrages im Rahmen einer Férderung durch den Innovationsfonds, ist
auch die Gestaltung des vorliegenden Vertrages an die Bestimmungen des
entsprechenden Forderbescheides vom 01.06.2017, des Anderungsbescheides vom
24.08.2017 sowie den darin festgelegten Finanzierungsrahmen gebunden.

(2a) Das Projekt PIKKO wird im Rahmen des Innovationsfonds unter Beteiligung mehrerer
Konsortialpartner, die jeweils eine eigene Forderung aus dem Innovationsfonds
erhalten, umgesetzt. Die Umsetzung steht unter dem Vorbehalt bewilligter Mittel aus
dem Innovationsfonds. Die Wirksamkeit dieses Vertrages steht unter der
aufschiebenden Bedingung der Bewilligung der beantragten Fordermittel flir die
vertragsgegenstandlichen Leistungen in voller Hohe durch den Innovationsfond. Das
Projekt wird weiterhin durch Kooperationspartner unterstiitzt. Diese erhalten keine
eigene Forderung aus dem Innovationsfonds (Ziffer 2 ANBest-IF (Stand: Mai 2017)).

(3) Die Beratungs- und Informationsleistungen im Rahmen dieses Vertrages werden
sektorenlibergreifend entlang des gesamten onkologischen Behandlungspfades
entsprechend dem allgemein anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse
erbracht und beinhalten insbesondere folgende Leistungen:

1. Ein systematisches Fallmanagement entlang des gesamten onkologischen
Behandlungspfades und eine sektoreniibergreifende Unterstiitzung bei der
Behandlungskoordination durch eine zusatzlich zur Regelversorgung etablierte
Anlaufstelle in Person eines Onko-Lotsen, der neben seiner Lotsenfunktion
eine patientenindividuelle Bedarfsermittlung durchfiihrt, Unterstiitzung bei der
Uberwindung von Verstindnisproblemen im Zuge des Therapieverlaufs oder
im Zusammenhang mit den Informationen der unter Nr. 4 beschriebenen

il
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Informationsplattform bietet sowie eine Uberleitung in eine individuell
angepasste psychosoziale Beratung (Spezialisierte onkologische Beratung
(SOB)) im Rahmen des Vertrages nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V iiber die
Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen
des durch den Innovationsfonds gemdff § 92a Abs. 1 SGB V gefiorderten
Projekts ,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in
der Onkologie (kurz: PIKKO) tbernimmt.

2. Eine Patientenhotline, die durch den ,Onko-Lotsen® besetzt wird und dem
Patienten bei verschiedenen Fragestellungen als erste Anlaufstelle zur
Verfligung steht.

3. Ein telefonbasiertes Informationssystem (im Folgenden als Onko-Expert-Fon
bezeichnet), das bei onkologischen Fachdrzten angesiedelt ist und den
teilnehmenden Leistungserbringern (Facharzte, Hausarzte, Kliniken) fiir
Behandlungsfragen zur Verfligung steht. Mit Hilfe des Onko-Expert-Fons
findet ein Austausch der am Behandlungsprozess beteiligten Haus- und
Fachdrzte aus dem ambulanten und stationdren Bereich statt. Eine Vernetzung
wird angestrebt, indem Sektoren- und Facharztgrenzen in der onkologischen
Versorgung liberwunden werden.

4. Eine EDV-gestiitzte Informationsplattform (im Folgenden als Onko-
Datenbank bezeichnet), die umfassende, qualitatsgesicherte, evidenzbasierte
und laiengerecht aufbereitete Informationen (ber das individuelle
Krankheitsbild, die Diagnostik, die Therapie, supportive und adjuvante
Therapiebestandteile sowie strukturierte Informationen zu
Leistungserbringern, Einrichtungen und Institutionen inklusive deren Angebote
im Rahmen einer Krebstherapie und deren Qualitaitsmerkmale bereitstellt und
somit einen selbststandigen Zugang des Patienten zu den o. g. Informationen
ermoglicht (Die Entwicklung und Bereitstellung der Onko-Datenbank erfolgt
durch die Deutsche Krebsgesellschaft und ist in einer gesonderten
Kooperationsvereinbarung (Kooperationsvereinbarung der Konsortialpartner
iiber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im
Rahmen des durch den Innovationsfonds gemdfs § 92a Abs. 1 SGB V
geforderten Projekts LPatienteninformation, Kommunikation und
Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz: ,PIKKO)“ geregelt).

5. Eine einheitlich durch alle beteiligten Leistungserbringer zu erstellende
Dokumentation und eine Zusammenfiihrung der Dokumente in einem
patientenindividuellen Aktenordner (im Folgenden als Onko-Ordner
bezeichnet), der gleichzeitig eine Einsicht in alle dokumentierten Sachverhalte
durch alle an der Behandlung eines Versicherten beteiligten Leistungserbringer
ermoglicht. Anders als in der Regelversorgung sind damit alle am
Behandlungsprozess  Beteiligten auf demselben Informationsstand.
Informationsverluste bzw. -defizite werden ausgeglichen und die Behandlung
des Krebspatienten optimiert.

6. Die Einhaltung bestimmter Fristen im Rahmen der Vereinbarung von Diagnose-
und Behandlungsterminen.
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§ 2 [Vertragsziele]

(1) Intention dieses Vertrages sowie des Gesamtprojektes PIKKO ist es, die
Versorgungssituation von Patienten mit einer Krebserkrankung durch eine gezielte
patientenindividuelle Bedarfsermittlung, eine optimierte Behandlungskoordination
jenseits der Sektorengrenzen sowie die Starkung der Gesundheitskompetenz und
Kommunikationsfahigkeit zu verbessern. Zu diesem Zweck ist eine interdisziplindre
Einbindung der Akteure der onkologischen Versorgung sowie eine enge Verkniipfung
der Patientenbetreuung im ambulanten und stationdren Bereich notwendig.

Folgende Ziele sollen im Rahmen dieses Vertrages erreicht werden:

1. Eine signifikante Verbesserung der subjektiv wahrgenommenen medizinischen
Versorgung und Unterstiitzung in schwierigen Lebenslagen.

2. Eine Verbesserung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit und
Alltagskompetenz der Patienten.

3. Eine hohere Gesundheitskompetenz und Patientensouveranitdt im Hinblick auf
Therapieentscheidungen und damit einhergehend eine Reduktion der
Informations- und Wissensasymmetrie zwischen Arzt und Patient.

4. Eine Verbesserung der Selbstmanagement- und Kommunikationsfahigkeiten
des Patienten.

5. Eine Verbesserung der Behandlungsqualitit durch Vernetzung der an der
Behandlung beteiligten Leistungserbringer.

6. Eine Realisierung von Einsparpotenzialen im Hinblick auf den Bereich der
direkten (Leistungsausgaben) und der indirekten (Produktivitdtsausfalle)
Krankheitskosten.

(2) Die Erreichung der in Absatz 1 genannten Ziele wird durch eine begleitende
Evaluation des Gesamtprojektes, unter Beachtung der qualitativen Standards
wissenschaftlicher Erhebungen, durch die Bildung einer Kontroll- und einer
Interventionsgruppe gemaR § 4 nachgewiesen. Die Evaluation ist Bestandteil der
Kooperationsvereinbarung der Konsortialmitglieder iiber die Optimierung der
Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den
Innovationsfonds gemdfS, § 92a Abs. 1 SGB V geférderten Projekts
LPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzforderung in der Onkologie
(kurz: PIKKO)*.

§ 3 [Begriffsbestimmung, Fristen]

(1) Die Vereinbarung verwendet den Begriff Arbeitstage. Als Arbeitstage werden alle
Kalendertage bezeichnet, die nicht Samstag, Sonntag oder gesetzlicher Feiertag sind.

(2) Zur Fristberechnung finden die §§ 186 bis 193 des Birgerlichen Gesetzbuches (BGB)
entsprechend Anwendung.

Seite 8 von 35




Vertrag nach § 140a SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

B: Teilnahmevoraussetzungen

§ 4 [Kontrollgruppe und Interventionsgruppe]

(1) Die Einschreibung von Versicherten zur Teilnahme an diesem Vertrag erfolgt in zwei
Stufen. In jede Stufe kénnen maximal 1.800 Versicherte eingeschrieben werden.' Im
Rahmen der ersten Stufe werden Versicherte zum Zwecke der Bildung einer
evaluativen Vergleichsgruppe a eingeschrieben. Diese Versichertengruppe wird als
Kontrollgruppe bezeichnet. Die Vergleichsgruppe b der Versicherten, die im Rahmen
der zweiten Stufe in den Vertrag eingeschrieben werden, wird als Interventionsgruppe
bezeichnet.

(2) Vom 01.11.2017 bis zum 31.10.2018 (erste Stufe) werden Versicherte in die
Kontrollgruppe eingeschrieben. Die Teilnehmer der Kontrollgruppe erhalten die
Leistungen nach § 10 dieser Vereinbarung.

(3) Vom 01.11.2018 bis zum 31.03.2020 (zweite Stufe) werden Versicherte in die
Interventionsgruppe eingeschrieben. Abweichend hiervon kénnen Versicherte der
AOK Rheinland-Pfalz/Saarland erst ab dem 01.10.2019 in die Interventionsgruppe
eingeschrieben werden. Die Teilnehmer der Interventionsgruppe nehmen an einem
patientenzentrierten, koordinierten und sektoreniibergreifenden Informations- und
Beratungsprogramm teil, dessen zentrale Elemente ein Onko-Lotse, eine Onko-
Datenbank, ein Onko-Ordner und eine spezialisierte onkologische Beratung (SOB)
sind. Die spezialisierte onkologische Beratung wird durch die Saarlandische
Krebsgesellschaft erbracht und ist im Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V iiber die
Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des
durch den Innovationsfonds gemdfi § 92a Abs. 1 SGB V geférderten Projekts
LPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzforderung in der Onkologie
(kurz: PIKKO)“geregelt.

' Der vorliegende Selektivvertrag ist Teil eines Projektes, das im Rahmen einer Férderung durch
den Innovationsfonds gem. § 92a SGB V umgesetzt wird. Im Rahmen einer Férderung durch den
Innovationsfonds ist das Projekt im Hinblick auf die forderfihigen Gesamtkosten
vorauszukalkulieren. Eine Gesamtkalkulation schlieRt eine vorausschauende Annahme der am
Vertrag voraussichtlich teilnehmenden Versicherten denknotwendig mit ein. Die vom
Innovationsfonds zur Verfligung gestellten Mittel orientieren sich an dieser Gesamtkalkulation; die
vom Innovationsfonds zur Verfligung gestellte Férdersumme ist entsprechend begrenzt und kann
nicht aufgestockt werden. Aufgrund der begrenzten Fordersumme ist die Teilnehmerzahl ebenfalls
entsprechend zu begrenzen.

Weiterhin ist bei einer Forderung durch den Innovationsfonds eine wissenschaftlich evaluative
Begleitung durch ein unabhdngiges Evaluationsinstitut obligatorisch. Im Rahmen der Evaluation
der Outcomes werden vorab aufgestellte Unterschiedshypothesen einer empirisch-quantitativen
Prifung unterzogen. Um eine valide Messung zu gewdhrleisten bzw. den Einfluss von
Storvariablen moglichst gering zu halten, ist ein Ausschluss bestimmter Versichertengruppen
entsprechend § 5 Abs. 2 und 3 aus wissenschaftlich-methodischer Sicht geboten.
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Vertrag nach § 140a SGB V

Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds

gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

§ 5 [Teilnahme der Versicherten]

(1

(2)

3)

4)

(5)

Teilnahmeberechtigt sind die Versicherten der vertragsschlieRenden Krankenkassen,
welche die unter Absatz 2 benannten Voraussetzungen erfiillen und nicht nach
Absatz 3 ausgeschlossen sind.

Teilnahmevoraussetzungen:

1. gesicherte Diagnose der Diagnosegruppen C00 bis C97 und/oder D45 bis
D48 nach ICD-10

2. Lebensalter zwischen 18 und 90 Jahre bei Einschreibung in den Vertrag

3. aktive onkologische Therapie. Hierzu gehdéren sowohl Patienten in der
Erstdiagnose, im Rezidiv als auch im Ubergang in die palliative Versorgung

Ausgeschlossen sind Versicherte, die mindestens eines der folgenden
Ausschlusskriterien erfillen:

1. bestehendes gesetzliches Betreuungsverhaltnis
2. Demenzerkrankungen der Diagnosegruppen FOO bis FO3 nach ICD-10
3. Geistige Beeintrachtigungen der Diagnosegruppen F70 bis F79

Die Teilnahme an diesem Vertrag ist fiir die Versicherten freiwillig. Der Versicherte
wird von dem einschreibenden Leistungserbringer umfassend Uber die Inhalte der
Versorgung informiert. Hierzu dient eine schriftliche Patienteninformation (diese ist
Bestandteil der Teilnahmeerklarung). Die Versicherten erklaren lhre Teilnahme durch
handschriftliche Unterzeichnung der Teilnahmeerklarung gemdB Anlage la (zu
verwenden vom 01.11.2017 bis zum 31.10.2018) bzw. gemaR Anlage 1b (zu
verwenden vom 01.11.2018 bis zum 31.03.2020). Die Teilnahmeerkldarung gemaR
Anlage 1b fir Versicherte der AOK Rheinland-Pfalz/Saarland kann abweichend hiervon
erst ab dem 01.10.2019 verwendet werden. Die Teilnahme beginnt am Tag der
handschriftlichen Unterzeichnung der Teilnahmeerklarung im Sinne von Satz 4. Die
Teilnahmeerkldarung ist vom einschreibenden Leistungserbringer gegenzuzeichnen
und abzustempeln. Der Versicherte erhdlt ein Exemplar der Teilnahmeerklarung
inklusive eines Patienteninformationsblatts. Die einschreibenden Leistungserbringer
haben die unterzeichneten Teilnahmeerkldarungen nach der Unterzeichnung durch den
Versicherten, unverziiglich an die IKK Stidwest zu Ubermitteln. Sofern der Versicherte
bei einer anderen teilnehmenden Krankenkasse versichert ist, haben die
einschreibenden Leistungserbringer die unterzeichnete Teilnahmeerklarungen,
abweichend von Satz 8, unverziiglich an diese zu lbermitteln (§ 10 Absatz 3, § 11
Absatz 3).

Die Teilnahme des Versicherten an diesem Vertrag endet:

1. Mit dem Ende eines Versicherungsverhiltnisses bei einer teilnehmenden
Krankenkasse oder mit dem Ende des Leistungsanspruchs nach § 19 SGB V

2. Mit Beendigung des Vertrages

Bei Beendigung der Teilnahme durch den Versicherten gemdR Absatz 7 Satz 2

4. Bei Widerruf der Teilnahme durch den Versicherten gemaR Absatz 6
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5. Bei Widerruf der Einwilligung zum Datenumgang gemaR Absatz 7
Satz 1
6. Mit dem Tod des Versicherten

(6) Die Teilnahmeerklarung kann vom Versicherten innerhalb von 2 Wochen nach deren
Abgabe in Textform oder zur Niederschrift bei der Krankenkasse ohne Angabe von
Griinden widerrufen werden. Zur Fristwahrung geniigt die rechtzeitige Absendung der
Widerrufserklarung an die Krankenkasse. Die Widerrufsfrist beginnt, wenn dem
Versicherten eine Belehrung Uber sein Widerrufsrecht in Textform mitgeteilt wurde,
frihestens jedoch mit der Abgabe der Teilnahmeerkldarung. Die Krankenkasse des
Versicherten informiert, im Falle der Erklarung des Widerrufes die beteiligten
Leistungserbringer binnen sieben Arbeitstagen liber den Widerruf.

(7) Die Einwilligung zum Datenumgang zum Zwecke der wissenschaftlichen Begleitung
und Auswertung kann vom Versicherten jederzeit in Textform ohne Angabe von
Griinden widerrufen werden. Unabhdngig davon kann der Versicherte seine Teilnahme
jederzeit in Textform beenden, sofern ein wichtiger Grund vorliegt.

(8) Mit Beendigung der Teilnahme im Sinne von Absatz 5 ist der Anspruch auf eine
erneute Teilnahme ausgeschlossen.

§ 6 [Teilnahme der Leistungserbringer]

(1) Zur Teilnahme an diesem Vertrag sind zur vertragsarztlichen Versorgung zugelassene
oder ermichtigte Arzte, zugelassene Medizinische Versorgungszentren im Sinne des
§ 95 SGB V sowie zur ambulanten drztlichen Behandlung ermachtigte Ambulanzen,
Institute und Hochschulambulanzen berechtigt, die ihren Sitz im Saarland haben.
Ausgeschlossen sind Facharzte fir Kinder-und Jugendmedizin.

(2) Voraussetzung fiir die Teilnahme, der zuvor benannten Leistungserbringer ist, dass
sie ihre Teilnahme an diesem Vertrag durch Unterzeichnung der Teilnahmeerkldrung
gemaR Anlage 2 gegeniiber der Kassenarztlichen Vereinigung Saarland erklart haben
und eine Bestdtigung ihrer Teilnahme von der Kassendrztlichen Vereinigung Saarland
erhalten haben (Genehmigung).

(3) Als Voraussetzung zur Teilnahme als Onko-Lotse oder zum Betreiben des Onko-
Expert-Fons ist ergdanzend das Bewerbungsverfahren gemdR Anlage 3 erfolgreich
abzuschliefRen.

(4) Die Leistungserbringer verpflichten sich mit der Unterzeichnung der
Teilnahmeerkldarung zur Anerkennung und Erfiillung der in diesem Vertrag
zugedachten Aufgaben und Pflichten. Eine vertragliche Beziehung zwischen den
Leistungserbringern gem. Absatz 1 und den Parteien dieser Vereinbarung wird
hierdurch nicht begriindet.

(5) Die Teilnahme eines Leistungserbringers endet:

1. Bei Wegfall der Teilnahmevoraussetzungen gemaR Absatz 1
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2. Bei Beendigung dieses Vertrages
3. Bei einer einseitigen Beendigung der Teilnahme durch den Leistungserbringer

(6) Dieser Vertrag bleibt von der Beendigung der Teilnahme eines Leistungserbringers
grundsatzlich unberihrt.

(7) Neben den Leistungserbringern nach Absatz 1 nehmen folgende Parteien an der
Versorgung der Versicherten nach diesem Vertrag teil:
e Universitatsklinikum des Saarlandes
e CaritasKlinikum Saarbriicken
e Klinikum Saarbriicken gGmbH
e Knappschaftsklinikum Saar GmbH (Pittlingen und Sulzbach)
e SHG-Kliniken Volklingen
e DRK gemeinnitzige Krankenhausgesellschaft mbH Saarland
e Marienhaus Klinikum Saarlouis - Dillingen
e Caritas-Krankenhaus Lebach
e Klinikum Merzig gGmbH
e Marienhauskliniken St. Elisabeth Wadern - St. Josef Losheim am See
e Marienkrankenhaus St. Wendel

Die vorgenannten Parteien nehmen als Kooperationspartner im Sinne des § 1 Abs. 2a
an dem Projekt PIKKO teil. Die Wirksamkeit der Teilnahme an diesem Vertrag steht
unter dem Vorbehalt einer wirksamen Kooperationspartnerschaft im Rahmen des
Projektes PIKKO. Eine wirksame Kooperationspartnerschaft ergibt sich hierbei aus der
Anerkennung einer Partei als Kooperationspartner durch den Innovationsfonds. Fr
die zuvor benannten Parteien gelten die fir die Leistungserbringer geltenden
Vorschriften, mit Ausnahme des § 6 Abs. 1, 2 und Abs. 4 Satz 2, sinngemaR.

Seite 12 von 35




Vertrag nach § 140a SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

C: Vertragspflichten
§ 7 [Pflichten der teilnehmenden Krankenkassen]

(1) Die teilnehmenden Krankenkassen informieren ihre Versicherten in geeigneter Weise
Uber das Projekt ,PIKKO“ und stehen ihren Versicherten fir Rickfragen zur
Verfligung.

(2) Fur Teilnahmeerklarungen der Versicherten, die bei einer teilnehmenden Krankenkasse
eingehen, fiihrt die teilnehmende Krankenkasse ein Verzeichnis mit allen
teilnehmenden Versicherten in pseudonymisierter Form. Das Verzeichnis ist zu
aktualisieren, sobald eine neue Teilnahmeerklarung bei der teilnehmenden
Krankenkasse eingeht und jeweils am letzten Arbeitstag des Monats in Form einer
Excel-Datei per E-Mail an die IKK-Slidwest (pikko-partner@ikk-sw.de) zu lGibermitteln. In
dem Verzeichnis diejenigen Versicherten zu markieren, deren Teilnahme an diesem
Vertrag geendet hat. Der Grund fiir die Beendigung der Teilnahme gemaR § 5 Absatz
5 ist entsprechend kenntlich zu machen.

(3) Die IKK Sidwest Ubermittelt den teilnehmenden Leistungserbringern eine Liste mit
allen teilnehmenden Onko-Lotsen. Die Liste hat mindestens die folgenden Angaben zu
enthalten:

Vor- und Zuname des Onko-Lotsen

Kontaktdaten des Onko-Lotsen (Telefon, E-Mail)

Ort der Berufsausiibung des Onko-Lotsen (Ort, StraRe, Hausnummer)
Krebsart, auf die der Onko-Lotse spezialisiert ist (sofern vorhanden)

HwhnN =

(4) Die IKK Sudwest teilt allen teilnehmenden Leistungserbringern unverziglich mit,
sobald sie Kenntnis davon erlangt, dass die Anzahl der Einschreibungen die Anzahl
von 1.600 je Teilnahmegruppe (Kontroll- bzw. Interventionsgruppe) erreicht hat. Der
Zugang der Mitteilung ist innerhalb von zwei Arbeitstagen per E-Mail an die Adresse
pikko-partner@ikk-sw.de zu bestdtigen. Sobald die Mitteilung im Sinne des Satz 1
erfolgt ist, dirfen die Leistungserbringer keine weiteren Versicherten in die jeweilige
Teilnahmegruppe einschreiben (Einschreibestopp). Flir Einschreibungen, die nach der
Mitteilung im Sinne des Satz 1 erfolgen, besteht kein Anspruch auf Verglitung.

§ 8 [Pflichten der Kassenarztlichen Vereinigung Saarland]

(1) Die Kassendrztliche Vereinigung Saarland fiihrt das Anmeldeverfahren der in § 6
Absatz 1 genannten Leistungserbringer durch. Sie Ubernimmt im Rahmen dieses
Vertrages insbesondere die folgenden Aufgaben:

1. Prifung der eingegangenen Teilnahmeantrdge (Teilnahmeerklarung gemaR
Anlage 2)
2. Prifung der Teilnahmevoraussetzungen und Ausstellung der Bestatigung
3. Abrechnung der erbrachten Leistungen im Rahmen dieses Vertrages sowie
Abrechnungsprifung gemal § 15 Abs. 5 Satz 2
4. Information Uber die Vertragsinhalte
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5. Beendigung der Teilnahme von Leistungserbringern auf Veranlassung durch
die IKK Slidwest

(2) Die Kassenarztliche Vereinigung des Saarlandes informiert alle teilnahmeberechtigten
Leistungserbringer liber diesen Vertrag. Dies erfolgt durch die Bereitstellung einer
zusammenfassenden Projektbeschreibung, einer Teilnahmeerklarung gemal Anlage 1
a bzw. 1b, einer Teilnahmeerklairung gemdR Anlage 2 sowie eines
Dokumentationsbogens zur Einschreibung gemaR Anlage 6 auf der Homepage der
Kassendrztlichen  Vereinigung des  Saarlandes. Die  zusammenfassende
Projektbeschreibung wird der Kassendrztlichen Vereinigung Saarland von der IKK
Studwest zur Verfiigung gestellt.

(3) Die Prifung der Teilnahmevoraussetzungen erfolgt nach Zugang der
Teilnahmeerklarung gemdR Anlage 2 (Antrag). Die Leistungserbringer werden
dementsprechend Uber das Ergebnis der Priifung informiert. Im Falle einer positiven
Priifung wird eine Bestatigung an den Leistungserbringer versandt (Genehmigung).

(4) Die Kassendrztliche Vereinigung Saarland veroffentlicht auf Ihrer Homepage eine
monatlich aktualisierte Liste der genehmigten Antrage der teilnehmenden
Leistungserbringer inkl. Angabe der relevanten Daten (Name, Adresse, Telefon, Fax,
E-Mail, BSNR, LANR, Facharztschwerpunkt). Die entsprechende Liste wird weiterhin im
Excel-Format monatlich an die teilnehmenden Krankenkassen libermittelt.

(5) Die Kassendrztliche Vereinigung Saarland fiihrt die Abrechnung der teilnehmenden
niedergelassenen Leistungserbringer durch. Naheres zur Durchfiihrung der
Abrechnung bestimmt sich nach §§ 14 und 15.

§ 9 [Allgemeine Pflichten der teilnehmenden Leistungserbringer]

(1) Die an diesem Vertrag teilnehmenden Leistungserbringer verpflichten sich jeweils zu
einer zielgerichteten, qualitatsgesicherten, wirksamen, ausreichenden, zweckmaRigen
sowie wirtschaftlichen Versorgung der Versicherten. Sie gewahrleisten jeweils, dass
sie selbst,

1. die organisatorischen, betriebswirtschaftlichen, medizinischen und
medizinisch technischen Voraussetzungen entsprechend dem allgemein
anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse und des Fortschritts ggf.
leitliniengerecht erfiillen und

2. eine an dem Versorgungsbedarf der teilnehmenden Versicherten orientierte
Zusammenarbeit zwischen allen an der Versorgung Beteiligten — einschlieRlich
der Koordination zwischen den verschiedenen Versorgungsbereichen — und
eine ausreichende Dokumentation gemaR § 630 f. BGB sicherstellen.

(2) Die Beratungs- und Informationsleistungen im Rahmen des Projekts werden entlang
des gesamten onkologischen Behandlungspfades entsprechend dem allgemein
anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse erbracht und beinhalten
insbesondere folgende Leistungen:
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1. Ausfiihrliche Information Uber die Inhalte des Versorgungsprojektes PIKKO

2. Einschreibung der teilnehmenden Versicherten sowie Aushdndigung der
Teilnahmeunterlagen (Teilnahmeerklarung, Patienteninformation) und des
Onko-Ordners

3. Ausfillen des Dokumentationsbogens zur Einschreibung gemaR Anlage 6
(vom 01.11.2017 bis zum 31.10.2018) bzw. gemdR Anlage 6a (vom
01.11.2018 bis zum 31.03.2020) und Ubermittlung des ausgefiillten
Dokumentationsbogens an das |Institut fiir Psychosoziale Medizin und
Psychotherapie des Universitatsklinikums Jena per Fax.

4. Uberweisung der teilnehmenden Versicherten in die Spezialisierte Onkologische
Beratung im Rahmen des Vertrages nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V iiber die
Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen
des durch den Innovationsfonds gemdfs § 92a Abs. 1 SGB V geforderten
Projekts ,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in
der Onkologie (kurz: PIKKO)“

(3) Die inhaltliche und prozessuale Ausgestaltung der einzelnen Leistungen obliegt den
Leistungserbringern, sofern in diesem Vertrag nichts Abweichendes geregelt ist.

(4) Die teilnehmenden Leistungserbringer erbringen die vereinbarten Leistungen fiir die
Versicherten der vertragsschlieBenden Krankenkassen als Sachleistungen.

(5) Jeder Leistungserbringer ist fiir den Betrieb seiner Einrichtungen und in seinem
Leistungsbereich fiir die Einhaltung der rechtlichen Rahmenbedingungen und die
organisatorische Umsetzung der im Rahmen dieses Vertrages vereinbarten
Versorgung einschlieRlich der Abldaufe verantwortlich.

(6) Im Zusammenhang mit der Leistungserbringung ist insbesondere sicherzustellen,
dass den Versicherten ein kurzfristiger Zugang zu den Leistungen gemaR § 10 Abs. 5
bzw. § 11 Abs. 5 durch das Einhalten einer Frist von 5 Arbeitstagen ab dem
Zeitpunkt der ersten Kontaktaufnahme durch den Versicherten erméglicht wird und
dass die behandlungsrelevanten Informationen laienverstindlich kommuniziert
werden. Zum Einhalten der Frist genligt es, wenn die Leistungserbringer dem
Versicherten einen Termin innerhalb der in Satz 1 genannten Frist anbieten.

(7) Im Rahmen des Projektes PIKKO ist eine wissenschaftliche Begleitung und
Auswertung (Evaluation) gem. § 92a Abs. 1 S. 3 SGB V zwingend vorgeschrieben. Die
Evaluation wird vom Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des
Universitdtsklinikums Jena (Evaluationsinstitut) erbracht. Die teilnehmenden
Leistungserbringer haben das Evaluationsinstitut bei Bedarf zu unterstiitzen.

§ 10 [Pflichten der Leistungserbringer gegeniiber der Kontroligruppe]

(1) Bei Vorliegen der Teilnahmevoraussetzungen, haben die Leistungserbringer den
Versicherten vor der Abgabe der Teilnahmeerklarung ausfiihrlich tiber alle Inhalte und
Abldaufe des Programms sowie Uber die Verarbeitung und Nutzung seiner Daten
aufzuklaren. Nach der Mitteilung des Einschreibestopps gemaR
§ 7 Absatz 4 werden keine weiteren Einschreibungen vorgenommen.
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(2) Die einschreibenden Leistungserbringer haben den teilnahmeinteressierten
Versicherten die Teilnahmeerklarung inklusive der Patienteninformation (Anlage 1a)
auszuhandigen.

(3) Die Leistungserbringer haben die Teilnahmeerklarung (Anlage 1a) nach der
Unterzeichnung durch den Versicherten unverziglich an die IKK Siidwest zu
Ubermitteln. Sofern der Versicherte bei einer anderen teilnehmenden Krankenkasse
versichert ist, haben die Leistungserbringer die unterzeichnete Teilnahmeerklarung,
abweichend von Satz 1, unverziiglich an diese zu Ubermitteln.

(4) Weiterhin fiillen die einschreibenden Leistungserbringer den Dokumentationsbogen
zur Einschreibung gem. Anlage 6 aus und tUbermitteln diesen unverziiglich per Fax an
das Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Universitatsklinikums
Jena.

(5) Nach der Einschreibung der Versicherten in die Kontrollgruppe sind die
Leistungserbringer verpflichtet den teilnehmenden Versicherten einen strukturierten
Onko-Ordner mit Informationsmaterial fiir die Kontrollgruppe auszuhandigen, der von
der Deutschen Krebsgesellschaft zur Verfligung gestellt wird. Die Leistungserbringer
fordern spatestens innerhalb von 5 Tagen ab der Teilnahme an diesem Vertrag
diejenige Anzahl von Onko-Ordnern per E-Mail unter der Adresse pikko-
datenbank®@listserv.uni-jena.de an, die nach ihrem Ermessen fiir die Einschreibung
von Versicherten in deren Einrichtung bendtigt wird. Sollten im Laufe des Projektes
weitere Onko-Ordner benétigt werden, kénnen diese per E-Mail unter der Adresse
pikko-datenbank®@listserv.uni-jena.de nachgefordert werden.

§ 11 [Pflichten der Leistungserbringer gegeniiber der Interventions
gruppe]

(1) Bei Vorliegen der Teilnahmevoraussetzungen, haben die Leistungserbringer den
Versicherten vor der Abgabe der Teilnahmeerklarung ausfiihrlich iber alle Inhalte und
Ablaufe des Programms sowie Uber die Verarbeitung und Nutzung seiner Daten
aufzuklaren. Nach der Mitteilung des Einschreibestopps gemal
§ 7 Absatz 4 werden keine weiteren Einschreibungen vorgenommen.

(2) Die einschreibenden Leistungserbringer haben den teilnahmeinteressierten
Versicherten die Teilnahmeerklarung inklusive einer Patienteninformation (Anlage 1b)
auszuhandigen.

(3) Die Leistungserbringer haben die Teilnahmeerklarung (Anlage 1b), nach der
Unterzeichnung durch den Versicherten, unverziglich an die IKK Sidwest zu
Ubermitteln. Sofern der Versicherte bei einer anderen teilnehmenden Krankenkasse
versichert ist, haben die Leistungserbringer die unterzeichnete Teilnahmeerklarung,
abweichend von Satz 1, unverziiglich an diese zu libermitteln.

(4) Weiterhin fiillen die einschreibenden Leistungserbringer den Dokumentationsbogen
zur Einschreibung gem. Anlage 6a aus und Ubermitteln diesen unverziiglich per Fax
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an das Institut fiur Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des
Universitatsklinikums Jena.

(5) Nach der Einschreibung der Versicherten in die Interventionsgruppe sind die
Leistungserbringer verpflichtet:

1. Den teilnehmenden Versicherten den Onko-Ordner fiir die Interventionsgruppe
auszuhandigen. Die Bereitstellung des Onko-Ordners obliegt der Deutschen
Krebsgesellschaft und konnen im Laufe des Projektes per E-Mail unter der
Adresse pikko-datenbank@listserv.uni-jena.de angefordert werden

2. Den teilnehmenden Versicherten Uber den Dokumentationsbogen zur
Einschreibung gem. Anlage 6a einen Termin mit einem Onko-Lotsen zu
vermitteln. Die Auswahl des zu kontaktierenden Onko-Lotsen richtet sich
hierbei grundsatzlich nach dem Versorgungsgebiet der Onko-Lotsen (jedem
Onko-Lotsen ist ein festes Versorgungsgebiet und bestimmte teilnehmende
Leistungserbringer zugeordnet. Die Versorgungsgebiete werden allen
teilnehmenden Leistungserbringern von der IKK Siidwest in geeigneter Weise
bekannt gegeben). Sofern personliche oder organisatorische Griinde (z. B.
Urlaub, Krankheit des Onko-Lotsen, personlicher Wunsch des Versicherten)
gegen die Inanspruchnahme des gemaR Satz 2 zugeordneten Onko-Lotsen
sprechen, kann der Arzt nach seinem Ermessen oder auf den ausdriicklichen
Wunsch des Versicherten hin an einen anderen Onko-Lotsen vermitteln. Um
dem Versicherten eine Auswahl zu ermdglichen, legt der Arzt dem
Versicherten eine Liste mit allen teilnehmenden Onko-Lotsen vor. Die Liste
enthdlt Angaben zum Ort der Berufsauslibung sowie ggf. zur Krebsart auf die
die Onko-Lotsen spezialisiert sind

3. Den teilnehmenden Versicherten eine arztliche Verordnung (ber die
Leistungen der Spezialisierten onkologischen Beratung im Rahmen des
Vertrages nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V iiber die Optimierung der Versorgung
krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den
Innovationsfonds gemdff § 92a Abs. 1 SGB V geférderten Projekts
LPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der
Onkologie (kurz: PIKKO)“auszustellen.

(6) Die Leistungserbringer haben die Behandlung gemaR § 630f BGB zu dokumentieren.
Sie haben dem Versicherten die Dokumentation in physischer Form zur Archivierung
im Onko-Ordner zur Verfiigung zu stellen.

§ 12 [Onko-Lotse]

(1) Jedem der teilnehmenden Versicherten der Interventionsgruppe wird bei Bedarf von
dem vertraglich verpflichteten Leistungserbringer nach § 11 Abs. 5 Nr. 3 ein Onko-
Lotse als Bezugsperson vermittelt.

(2) Im Rahmen des Projektes PIKKO sind bis zu 15 Onko-Lotsen vorgesehen.
Leistungserbringer, die einen Onko-Lotsen stellen mochten, miissen sich gesondert
bewerben. Die Auswahl erfolgt in einem gesonderten Verfahren. Naheres zu den
Bewerbungsvoraussetzungen und zum Auswahlverfahren ist in der Anlage 3 geregelt.
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(3) Die Erbringung der Leistung der Onko-Lotsen darf ausschlieBlich durch Personen
erfolgen, die eine positive Entscheidung im Rahmen des Bewerbungsverfahrens
erhalten haben (Anlage 3) und die erfolgreich an einer Onko-Lotsen-Schulung
teilgenommen haben. Die Schulung zum Onko-Lotsen wird durch die Deutsche
Krebsgesellschaft angeboten. Weiterhin  muss der Onko-Lotse an einer
projektbegleitenden  Supervision teilnehmen, die wvon der Saarldandischen
Krebsgesellschaft angeboten wird. Die Onko-Lotsen werden von der Saarlandischen
Krebsgesellschaft rechtzeitig Uber die Termine und Modalititen der Supervision
informiert.

(4) Der nach § 11 Abs. 5 Nr. 3 ausgewdhlte Onko-Lotse bleibt kontinuierlich wahrend der
gesamten Teilnahme des Versicherten an dem Vertrag ,PIKKO“ dessen fester
Ansprechpartner und koordiniert die erforderlichen Leistungen bedarfsgerecht
entlang des gesamten onkologischen Behandlungspfades.

(5) Der Onko-Lotse ist fir den Versicherten die Bezugsperson (erganzend zum
behandelnden Arzt). Er steht den Versicherten als unmittelbarer Ansprechpartner zur
Verfligung, versorgt sie systematisch mit allen wesentlichen Informationen rund um
deren onkologische Erkrankung und begleitet sie durch die Krebstherapie. Hierbei
steht der Onko-Lotse dem Versicherten auch kurzfristig zur Verfiigung und stellt
somit ein niederschwelliges Beratungsangebot sicher.

(6) Der Onko-Lotse soll den teilnehmenden Versicherten sachgerecht durch den
onkologischen Behandlungsprozesses leiten und ihn bei der Koordination der
verschiedenen Therapiebestandteile unterstiitzen. Er nimmt hierzu insbesondere die
folgenden Aufgaben wahr:

1. Durchfiihrung einer vertieften Bedarfsanalyse hinsichtlich Lebenssituation und
Therapieoptionen sowie Abklarung, ob der Versicherte die Diagnose und seine
aktuelle Therapiesituation verstanden hat.

2. Feststellung des Beratungsbedarfs, Vermittlung der (ersten) Termine, Analyse
der Praferenzen des Versicherten sowie informative Unterstiitzung bei
Entscheidungsfindungen in den verschiedenen Behandlungsstadien.

3. Weiterleitung des Patienten in die spezialisierte onkologische Beratung der
Saarlandischen Krebsgesellschaft sowie in Angebote der Regelversorgung
unter Beriicksichtigung des individuellen Bedarfs.

4. Gemeinsame Bearbeitung einer Checkliste mit dem Versicherten, die den
Informations- und Beratungsbedarf des Versicherten erfasst (Die Checkliste
wird mithilfe der Onko-Datenbank generiert).

5. Vorbereitung des Versicherten auf die Termine bei den verschiedenen
arztlichen Leistungserbringern, die an der onkologischen Versorgung beteiligt
sind.

6. RegelmaRige Kontaktaufnahme zum Versicherten. Folgekontakte kdnnen auch
vom Versicherten initiiert werden. Dariiber hinaus soll je nach individuellem,
im Ermessen des Onko-Lotsen liegendem, Bedarf, eine regelmaRige
Kontaktaufnahme durch den Onko-Lotsen erfolgen.

7. Anlage eines Onko-Ordners fiir den teilnehmenden Versicherten, der alle
wesentlichen Behandlungsunterlagen sowie Dokumente aus der Onko-

il
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Datenbank enthdlt und von allen an der Behandlung beteiligten
Leistungserbringern eingesehen werden kann.

8. Aufbereitung und Aktualisierung des Onko-Ordners gemeinsam mit dem
Versicherten.

9. Einrichtung und Freischaltung des patientenindividuellen Zugangs zur Onko-
Datenbank.

Im Rahmen der Erbringung der vorgenannten Leistungen ist ein Einbezug von
Angehorigen des Versicherten mdoglich, sofern der Versicherte dies ausdriicklich
wiinscht.

(7) Der Versicherte kann den Onko-Lotsen regelmdRig Uber eine Patientenhotline
kontaktieren. Diejenigen Leistungserbringer, die zur Beschaftigung eines Onko-Lotsen
ausgewahlt worden sind, verpflichten sich:

1. Die Bereitstellung sowie die telefonische Erreichbarkeit eines Onko-Lotsen
grundsatzlich werktags von 8 Uhr bis 16 Uhr fir die teilnehmenden
Versicherten sicherzustellen

2. Im Falle der Nichtannahme eines Anrufs innerhalb oder auRerhalb der in Nr. 1
genannten Zeiten regelmadRig einen Rickruf innerhalb eines Arbeitstages zu
gewabhrleisten

(8) Der Onko-Lotse soll iber die Patientenhotline insbesondere die folgenden Leistungen
erbringen:

1. Terminvereinbarungen mit teilnehmenden Leistungserbringern
2. Beantwortung von Fragen der Versicherten

Das Treffen medizinischer Behandlungsentscheidungen ist ausschlieRlich die Aufgabe
der arztlichen Leistungserbringer und erfolgt in Absprache mit dem Patienten.

(9) Der Onko-Lotse hat den teilnehmenden Versicherten in einem angemessenen Umfang
in die Nutzung der Onko-Datenbank einzuweisen und deren Inhalte, unter
Beriicksichtigung des individuellen Bedarfs, zu vermitteln.

(10)Um einen schnellen Therapiezugang sicherzustellen vereinbart der Onko-Lotse
innerhalb von zwei (2) Arbeitstagen einen Termin flir das Erstgesprach mit dem
Versicherten. Der Onko-Lotse hat dem Versicherten bei der Terminvereinbarung einen
Termin binnen zehn (10) Arbeitstagen anzubieten.

(11) Die Beratung durch den Onko-Lotsen hat in einem Raum (idealerweise > 7,00 m?) der
Praxis zu erfolgen, der vom reguldren Betrieb abtrennbar ist und sich aufgrund seiner
Moblierung (Tisch und Bestuhlung) und seiner technischen Ausstattung (PC mit
Internet, Telefon) fiir die Durchfiihrung von Beratungsgesprachen eignet, fiir die
Tatigkeit des Onko-Lotsen zur Verfligung steht und in der Folge auch fiir diese
genutzt wird.

Seite 19 von 35




Vertrag nach § 140a SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

(12)Jeder der teilnehmenden Versicherten hat einen grundsatzlichen Anspruch auf
Betreuung durch einen Onko-Lotsen in einem zeitlichen Umfang von insgesamt 6
Stunden.

(13)Sofern zu erwarten ist, dass der Onko-Lotse fiir mindestens 6 Arbeitstage nicht zur
Verfligung steht, ist fiir eine Vertretung zu sorgen. Hierzu stimmt sich der Onko-
Lotse mit einem anderen Onko-Lotsen seiner Wahl ab. Fiir die Dauer der Abwesenheit
ist eine Weiterleitung eingehender Anrufe an die Vertretung einzurichten. Die
Vertretung ist ausdriicklich Uber die Dauer der Abwesenheit zu unterrichten. Die
Vertretung darf ausschlieBlich durch Personen wahrgenommen werden, die ebenfalls
als Onko-Lotse im Sinne dieses Vertrages zugelassen sind.

§ 13 [Onko-Expert-Fon]

(1) Im Rahmen des Projektes PIKKO sind insgesamt 3 Betreiber eines Onko-Expert-Fons
vorgesehen. Leistungserbringer die ein Onko-Expert-Fon bereitstellen mochten,
miissen sich gesondert bewerben. Die Auswahl erfolgt in einem gesonderten
Verfahren. Ndheres zu den Bewerbungsvoraussetzungen und zum Auswahlverfahren
ist in Anlage 3 geregelt.

(2) Alle an diesem Projekt teilnehmenden Leistungserbringer (insb. Hausarzte, Facharzte
und Kliniken) kénnen bei Bedarf liber ein Onko-Expert-Fon eine Beratung durch einen
teilnehmenden Facharzt mit onkologischer Fachexpertise, nachgewiesen durch die
Teilnahme an der Vereinbarung iiber die qualifizierte ambulante Versorgung
krebskranker Patienten ,Onkologie-Vereinbarung* (Anlage 7 zum
Bundesmantelvertrag-Arzte) in der jeweils aktuellen Fassung (im Folgenden als
,Onkologie-Vereinbarung“ bezeichnet), in Anspruch nehmen.

(3) Durch die onkologische Fachexpertise sollen insbesondere unnétige Behandlungen
und Krankenhausaufenthalte vermieden, die Arzneimitteltherapiesicherheit gesteigert
und ein hinreichender Informationszugang fiir alle an der Behandlung beteiligten
Leistungserbringer gewdhrleistet werden.

(4) Der Beratungsservice durch das Onko-Expert-Fon darf ausschlieRlich von Facharzten
die an der Onkologie-Vereinbarung teilnehmen angeboten werden. Des Weiteren
muss eine positive Entscheidung im Rahmen des Bewerbungsverfahrens fiir das
Onko-Expert-Fon gemaR Anlage 3 vorliegen.

(5) Die Einrichtung und Betreibung des Onko-Expert-Fons umfasst die Bekanntmachung
einer Telefonnummer (inklusive der Einrichtung eines Anrufbeantworters flir diese
Telefonnummer), die ausschlieRlich zu diesem Zwecke verwendet wird.

(6) Die erforderlichen Arbeiten im Zusammenhang mit der Einrichtung des Onko-Expert-
Fons gemaR Absatz 5 sind spatestens bis zum 31.10.2018 abzuschlieRen, so dass
das Onko-Expert-Fon zum 01.11.2018 vollumfanglich zur Verfiigung steht.

(7) Die Leistungserbringer, die das Onko-Expert-Fon betreiben, verpflichten sich, eine
Erreichbarkeit fiir arztliche und nichtarztliche Leistungserbringer sowie die Onko-
Lotsen durch einen Facharzt, der an der Onkologie-Vereinbarung teilnimmt,
sicherzustellen. Die Erreichbarkeit wird sichergestellt indem, soweit eine direkte
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Annahme eines Telefonats nicht moglich ist, ein Riickruf innerhalb eines Arbeitstages
durchgefihrt wird. Sofern zu erwarten ist, dass ein Anruf langerfristig nicht
angenommen werden kann, ist fir eine Vertretung zu sorgen. Fiir die Dauer der
Abwesenheit ist eine Weiterleitung eingehender Anrufe an die Vertretung
einzurichten. Die Vertretung ist ausdriicklich iber die Dauer der Abwesenheit zu
unterrichten. Die Vertretung darf ausschlieRlich durch Fachdrzte wahrgenommen
werden, die ebenfalls zum Betrieb des Onko-Expert-Fons zugelassen sind.

Die Bereitstellung des Onko-Expert-Fons endet zum 30.04.2020. Fir eine etwaige
dariiber hinaus gehende Bereitstellung des Onko-Expert-Fons besteht kein Anspruch
auf Verglitung.
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D: Abrechnung und Vergiitung
§ 14 [Vergiitung]

(1) Die teilnehmenden Leistungserbringer nach § 6 erhalten fiir die Leistungen im
Rahmen dieses Vertrages eine Vergiitung nach MaRgabe der Anlage 4.

(2) Die Vergiutung der Leistungen nach diesem Vertrag erfolgt auRerhalb der
morbiditatsbedingten Gesamtvergitung.

(3) Der Vergitungsanspruch entsteht, wenn der Leistungserbringer bzw. der angestellte
Arzt die Leistung nach diesem Vertrag ordnungsgemaR erfullt hat.
Anspruchsbegriindende Voraussetzung fiir die Verglitung von Leistungen gegeniiber
der Interventionsgruppe ist weiterhin die Teilnahme an einer Schulung im Umgang mit
der Onko-Datenbank.

(4) Der Anspruch auf Vergiitung entfdllt, sofern die Leistungen nach den §§ 9 bis 11
bereits durch einen anderen teilnehmenden Leistungserbringer erbracht und
abgerechnet wurden.

(5) Der Anspruch auf Vergltung der Einschreibepauschale entfdllt, sofern die
Leistungserbringer gemdR § 7 Absatz 4 (iber den Einschreibestopp benachrichtigt
wurden.

(6) Die Vergiitung der Leistungserbringung im Rahmen dieses Vertrages steht unter dem
Vorbehalt verfligbarer Mittel aus dem Innovationsfonds.

(7) Die Krankenkasse behalt sich fiir einen Zeitraum von 4 Jahren nach Rechnungslegung
Verglitungsriickforderungen gegeniber dem an dem Vertrag teilnehmenden
Leistungserbringer vor, falls eine Vergiitung fiir eine Leistung nach diesem Vertrag
erfolgt ist, die nicht den Bestimmungen dieses Vertrages entspricht.

§ 15 [Abrechnung der Einschreibung und des Onko-Lotsen durch die
teilnehmenden Leistungserbringer im Rahmen der ambulanten Versorgung]

(1) Die Kassenarztliche Vereinigung Saarland vergibt die im Rahmen der Abrechnung zu
verwendenden Pseudo-Abrechnungsziffern fiir die Leistungen Beratungs- und
Einschreibepauschale und Beschdiftigung eines Onko-Lotsen. Diese sind in der Anlage
4 dieses Vertrages dargestellt.

(2) Die Leistungserbringer nach § 6 Abs. 1 rechnen ihre Leistungen im Rahmen dieses
Vertrages mit der Quartalsabrechnung gegeniber der Kassenarztlichen Vereinigung
Saarland ab. Hinsichtlich der Fristen fur die Einreichung der Abrechnung gelten
grundsatzlich die Vorgaben der Abrechnungsbestimmungen der Kassenarztlichen
Vereinigung Saarland. Erganzend hierzu ist Absatz 9 zu beachten.

Seite 22 von 35




Vertrag nach § 140a SGB V

Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds

3)

4)

(5)

(6)

(7)

(8

9

gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

Eine parallele privatdrztliche Abrechnung der Leistungen nach diesem Vertrag ist
ausgeschlossen.

Die Leistungen nach diesem Vertrag mit Ausnahme der Leistung nach § 13 kdnnen
pro teilnehmendem Versicherten jeweils nur einmal abgerechnet werden.

Die Kassendrztliche Vereinigung Saarland fiihrt die Abrechnung durch. Die
Abrechnungsprifung findet in der Form statt, dass die Teilnahme der Versicherten,
fir die Leistungen nach dieser Vereinbarung abgerechnet worden sind, mittels der
Versichertenliste gemal Absatz 6 in Verbindung mit der Datenlieferung nach Anlage
5 abgeglichen wird.

Die teilnehmenden Krankenkassen Ubermitteln der Kassendrztlichen Vereinigung
Saarland bis spatestens zu den Fristen fiir die Einreichung der Abrechnung durch die
Leistungserbringer nach Absatz 2 (1. Quartal bis 10. April, 2. Quartal bis 10. Juli, 3.
Quartal bis 10. Oktober, 4. Quartal bis 10. Januar des Folgejahres) eine Liste aller
teilnehmenden Versicherten. Fiir die Datenbereitstellung durch die Krankenkassen
sind die Vorgaben aus der Datensatzbeschreibung nach Anlage 5 verbindlich. Bei
nicht fristgerechter Datenlieferung, Nichteinhaltung der Datensatzbeschreibung nach
Anlage 5, Nichteinhaltung der Dateinamenskonvention nach Anlage 5 oder
vergleichbaren Mangeln der Datenlieferung entfallt die Abrechnungspriifung nach
Absatz 6 mit der Folge, dass die abgerechneten Leistungen durch die Krankenkasse
uneingeschrankt zu verguten sind.

Die Kassendrztliche Vereinigung Saarland rechnet die Leistungen der Pseudo-
Abrechnungsziffern nach Anlage 4 quartalsweise gegeniiber der IKK Siidwest ab. Als
rechnungsbegriindende Unterlage stellt die Kassendrztliche Vereinigung Saarland der
IKK Stidwest eine Aufstellung der Leistungen zur Verfligung, die die Angaben Quartal,
GOP, VKNR, Anzahl GOP je VKNR und Vergitungshéhe enthalt. Fiir das Zahlungsziel
gelten die Regelungen des Gesamtvertrages zwischen der Kassenarztlichen
Vereinigung Saarland und der IKK Stidwest entsprechend.

Die Kassenadrztliche Vereinigung Saarland Ubermittelt den teilnehmenden
Krankenkassen zur Plausibilisierung der Zahlungsanforderung nach Absatz 7 die
Einzelfallnachweise gemaR § 1 Abs. 2 des DTA-Vertrages (Anlage 6 BMV-A) im Wege
der reguldaren GKV-Rechnungslegung mit den Pseudo-Abrechnungsziffern nach Anlage
4. Die Kassendrztliche Vereinigung Saarland bewertet diese Leistungen mit einem
kassenseitigen Vergltungswert in Hohe von O (Null) Euro bzw. O (Null) Punkten.
Ferner sind die bestehenden Regelungen zum Datenschutz zu beachten.

Leistungen nach diesem Vertrag sollen nach Mdoglichkeit quartalsgleich mit dem
Zeitpunkt der Leistungserbringung abgerechnet werden, kdonnen jedoch spatestens
mit der Abrechnung des 2. Quartals 2020 bei der Kassendrztlichen Vereinigung
Saarland eingereicht werden. Fiir Leistungen nach diesem Vertrag, die nicht im Sinne
von Satz 1 mit der Kassenarztlichen Vereinigung Saarland abgerechnet worden sind,
entfallt der Anspruch auf Verglitung. Fir Leistungen nach § 12 gilt als Zeitpunkt der
Leistungserbringung derjenige Zeitpunkt, in dem die Leistung erstmalig erbracht

wurde.
Seite 23 von 35




Vertrag nach § 140a SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

(10) Die Kassenarztliche Vereinigung Saarland ist gegeniiber den teilnehmenden
Vertragsarzten berechtigt, von den im Rahmen dieses Vertrages abgerechneten
Verglitungen einen Verwaltungskostenbeitrag in Héhe von 2,4 % in Abzug zu bringen.

§ 16 [Abrechnung der Einschreibung und des Onko-Lotsen durch die
teilnehmenden Krankenhduser]

(1) Die teilnehmenden Krankenhduser rechnen ihre Leistungen im Rahmen dieses
Vertrages quartalsweise gegeniiber der IKK Stidwest ab. Dies gilt auch fiir Versicherte,
die bei einer anderen teilnehmenden Krankenkasse versichert sind. Im Falle eines
Klageverfahrens wegen Streitigkeiten aus diesen Abrechnungen bleibt dennoch die
jeweils teilnehmende Krankenkasse grundsatzlich passiviegitimiert. Abweichend von
Satz 3 wird die IKK Stidwest Anspruchsgegner sobald das Priifergebnis gem. Absatz 5
mitgeteilt worden ist und sofern keine Beanstandung gem. Absatz 6 erfolgt ist.

(2) Die teilnehmenden Krankenkassen richten im Rahmen der Abrechnung die zu
verwendenden Entgelt-Schliissel ein. Diese sind in der Anlage 4 dieses Vertrages
dargestellt.

(3) Die Geltendmachung der Betrdge gegeniiber der IKK Siudwest durch die
Krankenhduser erfolgt als Papierrechnung. Die Papierrechnung enthalt die folgenden
Angaben:

Krankenkasse der Versicherten

Quartal, in dem die Leistung erbracht wurde
Entgelt-Schliissel

Anzahl der abgerechneten Entgelt-Schliissel
Verglitungsbetrag je Entgelt-Schliissel

Summe der Verglitungsbetrdage je Entgelt-Schliissel

ok wnN=

Der Aufbau der Papierrechnung ist beispielhaft in Anlage 4 dargestellt.

(4) Zusatzlich ist das Krankenhaus verpflichtet, die Zahlungsaufforderungen elektronisch
im digitalen Datenaustauschverfahren nach § 301 SGB V an die teilnehmenden
Krankenkassen weiterzuleiten. Zur Vermeidung einer doppelten Zahlungsanforderung
bewertet das Krankenhaus die Leistungen dieses Vertrages mit einem kassenseitigen
Vergltungswert in Hohe von 0 (Null) Euro bzw. 0 (Null) Punkten. Ferner sind die
bestehenden Regelungen zum Datenschutz zu beachten.

(5) Die teilnehmenden Krankenkassen {(iberpriifen die Ubermittelte Anzahl der
abgerechneten Leistungen auf Richtigkeit und hierbei insbesondere auf
Ubereinstimmung mit der Anzahl tatsichlich eingeschriebener Versicherter. Das
Priifergebnis wird der IKK Siidwest innerhalb von 21 Tagen nach Eingang der
Zahlungsaufforderung gemaR Absatz 4 mitgeteilt.
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(6) Erfolgt keine Beanstandung der Ubermittelten Zahlungsaufforderungen hinsichtlich
Vollstandigkeit, inhaltlicher Richtigkeit und Hohe des Rechnungsbetrages, ist die IKK
Studwest gegeniiber dem Krankenhaus verpflichtet den Betrag innerhalb von 4 Wochen
nach Rechnungsstellung durch das Krankenhaus zur Auszahlung zu bringen.

(7) Eine parallele privatarztliche Abrechnung der Leistungen nach diesem Vertrag ist
ausgeschlossen.

(8) Die Leistungen nach diesem Vertrag mit Ausnahme der Leistung nach § 13 kdnnen
pro teilnehmendem Versicherten jeweils nur einmal abgerechnet werden.

(9) Leistungen nach diesem Vertrag sollen nach Moglichkeit quartalsgleich mit dem
Zeitpunkt der Leistungserbringung abgerechnet werden. In begriindeten
Ausnahmefdllen konnen Leistungen bis spatestens zum 30.09.2020 abgerechnet
werden. Fir Leistungen nach diesem Vertrag, die nicht im Sinne von Satz 1
beziehungsweise Satz 2 mit der IKK Siidwest abgerechnet worden sind, entfallt der
Anspruch auf Verglitung. Fir Leistungen nach § 12 gqilt als Zeitpunkt der
Leistungserbringung derjenige Zeitpunkt, in dem die Leistung erstmalig erbracht
wurde.

§ 17 Abrechnung Onko-Expert-Fon

(1) Die Zahlungsaufforderungen im Zusammenhang mit der Bereitstellung der Leistung
nach § 13 (Onko-Expert-Fon) sind ausschlieBlich an die IKK Stidwest quartalsweise zu
Ubermitteln. Die IKK Sidwest erhdlt vom Leistungserbringer nach diesem Vertrag
jeweils eine Zahlungsaufforderung in Papierform.

(2) Die Zahlungsaufforderung beinhaltet die nachfolgenden Mindestangaben:

a. Kontaktdaten des Leistungserbringers
b. Kontodaten des Leistungserbringers
c. Abrechnungsziffer gemaR Anlage 4
d. Verglitungssumme in Euro

(3) Die Abrechnung von Leistungen nach § 13 ist einmal pro Quartal zuldssig.

(4) Die IKK Siidwest priift die Zahlungsanforderung auf sachliche und rechnerische
Richtigkeit. Hierbei wird die Zahlungsanforderung insbesondere auf Vollstandigkeit
und Richtigkeit hinsichtlich der in Absatz 2 genannten Angaben Uberpriift. Sofern die
Zahlungsaufforderung zu beanstanden ist, wird der jeweilige Leistungserbringer von
der IKK Slidwest hiertiber, unter Angabe des jeweiligen Grundes, in Kenntnis gesetzt
und erhdlt eine Gelegenheit zur Nachbesserung innerhalb einer Frist von 10
Arbeitstagen.

(5) Erfolgt keine Beanstandung der libermittelten Zahlungsaufforderungen, ist die IKK
Sudwest gegeniiber dem Leistungserbringer verpflichtet den Betrag zur Auszahlung
zu bringen. Die Auszahlung der Vergitungssumme hat innerhalb einer Frist von 21
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Arbeitstagen zu erfolgen. Die Frist im Sinne des ersten Satzes beginnt an dem Tag des
Eingangs einer vollstandigen und inhaltlich korrekten Zahlungsaufforderung bei der
IKK Stidwest.

(6) Leistungen nach § 13 sollen nach Moglichkeit quartalsgleich mit dem Zeitpunkt der
Leistungserbringung abgerechnet werden. In begriindeten Ausnahmefillen kdénnen
Leistungen spatestens bis zum 31.07.2020 bei der IKK Stidwest eingereicht werden.
Fiir Leistungen nach § 13, die nicht im Sinne von Satz 1 beziehungsweise Satz 2 mit
der IKK Siidwest abgerechnet worden sind, entfdllt der Anspruch auf Vergitung. Der
Ablauf der Frist gemaR Satz 2 wird gehemmt, sofern dem Leistungserbringer die
Gelegenheit zur Nachbesserung gemaR Absatz 4 eingerdumt wurde und sofern die
Frist gemaR Absatz 4 Satz 3 nicht bereits abgelaufen ist.
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E: Sonstiges
§ 18 [Datenschutz]

(1) Die Vertragspartner sowie die Leistungserbringer verpflichten sich bei der Erhebung,
Verarbeitung, Nutzung und Weitergabe personenbezogener Daten die Bestimmungen
nach der Datenschutz-Grundverordnung, dem Bundesdatenschutzgesetz bzw. dem
entsprechenden Landesdatenschutzgesetz, Uber den Schutz der Sozialdaten nach
dem Sozialgesetzbuch (SGB) und gegebenenfalls nach der Anordnung Uber den
kirchlichen Datenschutz (KDO) einzuhalten und die arztliche Schweigepflicht
(Empfehlungen zur arztlichen Schweigepflicht, Datenschutz und Datenverarbeitung in
der Arztpraxis der Bundesarztekammer und Kassendrztlichen Bundesvereinigung) zu
beachten. Dies gilt ausdriicklich auch Uber die Geltungsdauer dieses Vertrages bzw.
die Dauer der Teilnahme an diesem Vertrag hinaus und schlieBt explizit alle
Mitarbeiter der Leistungserbringer (auch tber das Ende des
Beschaftigungsverhaltnisses hinaus) ein. Die Leistungserbringer haben die Aufklarung
ihrer Mitarbeiter zu dokumentieren, den teilnehmenden Krankenkassen die
Dokumentation auf Anfrage zur Verfligung zu stellen und die Krankenkassen liber
eine etwaige Verletzung datenschutzrechtlicher Pflichten im Rahmen des Projekts
PIKKO durch einen ihrer Mitarbeiter zu informieren.

(2) Der Datenaustausch zwischen den Parteien bedarf der Einwilligung des Versicherten.
Die  Einwilligung erfolgt durch handschriftiche  Unterzeichnung einer
Teilnahmeerklarung gemdl Anlage 1a bzw. Anlage 1b zu Beginn der besonderen
Versorgung.

(3) Im Rahmen der Information Uber das Projekt PIKKO wird der Versicherte vor der
Unterzeichnung seiner Teilnahmeerkldarung Uber die Erhebung, Verarbeitung,
Nutzung und Weitergabe seiner Daten unter besonderem Hinweis auf die Erhebung
von Gesundheitsdaten durch den jeweils informierenden Leistungserbringer
aufgeklart. Der Versicherte wird insbesondere {iber die an seiner Behandlung
beteiligten Leistungserbringer informiert, sowie (ber den Austausch seiner zur
weiteren Behandlung erforderlichen Daten zwischen den an seiner Behandlung
beteiligten Leistungserbringern und Uber die Weitergabe seiner persénlichen Daten an
seine Krankenkasse zum Zwecke der Abrechnung.

(4) Der Datenaustausch der in diesem Vertrag genannten Dokumentationsdaten
zwischen den Parteien erfolgt nur, soweit es im Sinne dieses Vertrags fiir die
Behandlung des Versicherten oder fir die Wahrnehmung der Aufgaben der
Krankenkasse erforderlich ist. Der Datenaustausch erfolgt nur im fir die
Durchfiihrung dieses Vertrages erforderlichen Umfang.

(5) Eine wissenschaftliche Auswertung dieses Vertrages erfolgt mit

a. pseudonymisierten Daten der Krankenkassen und
b. Fragebogendaten
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Zum Zwecke der Kontaktaufnahme zum Versicherten und Auswertung von Daten im
Sinne von Satz 1, wird der Versicherte ausfiihrlich liber Art und Umfang der
Erhebung, Verarbeitung und Nutzung seiner Daten aufgeklart und die schriftliche
Zustimmung des Versicherten hierzu wird eingeholt (vgl. Anlage 1a bzw. 1b).

(6) Die im Rahmen des Projekts PIKKO maschinell gespeicherten Daten werden
fristgerecht entsprechend der einschldagigen datenschutzrechtlichen Bestimmungen
geldscht.

§ 19 [Geheimhaltung]

(1) Die Parteien verpflichten sich, die im Rahmen dieses Vertrages zuganglich gemachten
Informationen sowie Kenntnisse und Daten, die bei der Zusammenarbeit bzw. der
Erflllung der Pflichten aus diesem Vertrag lber Angelegenheiten — etwa technischer,
kommerzieller oder organisatorischer Art — jeweils erlangt werden, vertraulich zu
behandeln und widhrend der Dauer sowie nach Beendigung der Zusammenarbeit
ohne die vorherige schriftliche Einwilligung der jeweils anderen Partei nicht zu
anderen Zwecken zu verarbeiten, zu nutzen oder Dritten zuganglich oder bekannt zu
machen. Eine Nutzung der Informationen ist allein auf den Gebrauch fiir die
Durchfiihrung dieser Zusammenarbeit beschrankt. Die Parteien verpflichten sich, nur
solche Personen mit der Erbringung von Leistungen im Rahmen dieses Vertrages zu
betrauen, die sich in gleicher Weise schriftlich verpflichten bzw. bereits schriftlich zur
Geheimhaltung verpflichtet sind.

(2) Nach Beendigung der Zusammenarbeit bleibt diese Verpflichtung fiir weitere 4 (vier)
Jahre bestehen. Die Parteien stellen sicher, dass die Verpflichtung ihrer Mitarbeiter
oder sonstiger Personen, die mit der Erbringung von Leistungen im Rahmen dieses
Vertrages betraut werden, auch bestehen bleibt, wenn die Zusammenarbeit zwischen
ihnen und diesen Personen endet.

(3) Die Parteien verpflichten sich ebenfalls, diesen Vertrag sowie alle damit im
Zusammenhang Uberlassenen Unterlagen und Ubermittelten Informationen
vertraulich zu behandeln und nicht ohne Einwilligung der jeweils zur Verfiigung
stellenden Partei an Dritte weiterzugeben.

(4) Die vorstehenden Geheimhaltungs- und Vertraulichkeitsverpflichtungen entfallen,
wenn und soweit die Kenntnisse, Informationen oder Daten allgemein bekannt sind
bzw. ohne Zutun der jeweiligen Parteien und ohne VerstoR gegen diese Vereinbarung
allgemein bekannt werden oder der jeweiligen Partei zum Zeitpunkt der Ubermittlung
bereits bekannt waren; gleiches gilt flir den Fall der Entbindung von der
Geheimhaltungs- und Vertraulichkeitspflicht durch die jeweilige Partei.

(5) Die Geheimhaltungs- und Vertraulichkeitsverpflichtungen bestehen nur, soweit nicht
gesetzliche Bestimmungen oder gerichtliche Anordnungen zur Offenbarung
verpflichten. Die IKK Stdwest ist befugt, den Vertrag inkl. Anlagen bei Bedarf der
zustandigen Aufsichtsbehdrde vorzulegen.
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§ 20 [Inkrafttreten und Dauer der Vereinbarung]

(1) Dieser Vertrag tritt zum 01.11.2017 in Kraft. Er gilt ab dem Zeitpunkt gemaR Satz 1
sowie fir die Dauer der Férderung des Projekts PIKKO als abgeschlossen und endet
automatisch, ohne, dass es einer Kiindigung bedarf, mit dem Ende der Forderung.
Das Ende der Forderung tritt jedenfalls zu dem Zeitpunkt ein,

1. der im Forderbescheid des Innovationsfonds als Ende der Forderung benannt ist
oder
2. zu dem der Forderbescheid des Innovationsfonds wirksam aufgehoben wird.

§ 21 [Kiindigung]

(1) Das Projekt ,,PIKKO* wird im Rahmen des Innovationsfonds gemal § 92a Abs. 1 SGB
V als Konsortialprojekt mit Foérderbescheid vom 01.06.2017 geférdert. Das
Konsortium setzt sich aus den folgenden Mitgliedern zusammen:

e |KK Sudwest,

e Deutsche Krebsgesellschaft e. V.,

e Saarlandische Krebsgesellschaft,

e Universitatsklinikum Jena,

e KNAPPSCHAFT - Regionaldirektion Saarbriicken,
e Techniker Krankenkasse,

e AOK Rheinland-Pfalz/Saarland.

Dieser Vertrag ist Teil des Projektes und dient dessen Umsetzung. Die Parteien sind
sich dariiber einig, dass aufgrund der Forderung des Projektes ,PIKKO“ durch den
Innovationsfonds, insbesondere durch die Eigenschaft der zuvor benannten Parteien
des Vertrages als Konsortialpartner, fiir diese Besonderheiten bei der Kiindigung des
Vertrages zu gelten haben. So wird die forderrechtliche, insbesondere die finanzielle
Rechtsbeziehung zwischen der IKK Siidwest als Konsortialfilhrerin und den so
genannten Konsortialmitgliedern einerseits und dem Forderer andererseits durch den
Abschluss eines Weiterleitungsvertrages ndher bestimmt. Die Weiterleitungsvertrage
dienen dabei unter anderem auch der Finanzierung der vertragsgegenstandlichen
Leistung. Insbesondere die zuvor benannten Parteien sind sich daher dariiber einig,
dass ein Ausscheiden aus diesem Vertrag zundchst die Kindigung des
Weiterleitungsvertrages voraussetzt, da eine Leistungsbeziehung nach diesem Vertrag
ohne zugrundeliegendem Weiterleitungsvertrag ebenso wenig denkbar ist, wie das
Recht aus dem  Weiterleitungsvertrag, Fordergelder abzurufen, ohne
Leistungsbeziehungen nach diesem Vertrag. Aus diesem Grund bedarf es nach
Auffassung der Parteien keines gesonderten Kiindigungsrechtes nach diesem Vertrag.
Die Parteien sind sich dariiber einig, dass sich das Recht der zuvor benannten Partien
zur Kiindigung aus dem Weiterleitungsvertrag ergibt und es daher keines
gesonderten Kiindigungsrechts nach diesem Vertrag bedarf.

(2) Erklart eine wunter Absatz 1 benannte Partei die Kiindigung nach dem
Weiterleitungsvertrag und ist diese wirksam, so scheidet diese automatisch aus dieser
Vereinbarung aus, ohne, dass es einer weiteren Kiindigung bedarf.
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(3) Dieser Vertrag gilt lediglich fiir die Dauer der Forderung des Projekts PIKKO durch den
Innovationsfonds. Daher besteht nur ein auRerordentliches Kiindigungsrecht. Dieser
Vertrag kann von jedem, mit Ausnahme der in Absatz 1 benannten Parteien,
aulerordentlich, aus wichtigem Grund, gekiindigt werden. Ein wichtiger Grund, der
zur aulerordentlichen Kiindigung berechtigt, liegt insbesondere vor, wenn dem
Kiindigenden unter Berlicksichtigung aller Umstande des Einzelfalls und unter
Abwadgung der beiderseitigen Interessen eine Fortsetzung des Vertragsverhdltnisses
bis zur vereinbarten Beendigung nicht zugemutet werden kann.

(4) Die Kiindigung ist gegeniiber allen Parteien zu erklaren. Die Kindigung bedarf zu
ihrer Wirksamkeit der Schriftform. Die fiir die Kiindigung maRgeblichen Griinde sind
anzugeben. Eine Kiindigung des Vertrages schlieft eine Kiindigung der Anlagen mit
ein.

(5) Die Wirksamkeit des Vertrages zwischen den verbleibenden Parteien bleibt von einer
Kindigung nach Absatz 2 bzw. einer Kiindigung nach Absatz 3 unberiihrt.

§ 22 [Haftung]

(1) Die Parteien Ubernehmen die nach diesem Vertrag vorgesehenen Pflichten.
Weitergehende Verpflichtungen bestehen nicht.

(2) Die Parteien haften bei Verletzung eigener vertraglicher Verpflichtungen nur fir
Vorsatz und grobe Fahrlassigkeit nach den gesetzlichen Bestimmungen. Eine
Haftung aufgrund einer gesonderten Vereinbarung zwischen einer oder mehreren
Parteien dieses Vertrages bleibt hiervon unberiihrt.

(3) Die Haftungsbeschrankung nach Absatz 2 Satz 1 gilt auch gegeniber
Leistungserbringern, die diesem Vertrag beitreten.

(4) Die Krankenkassen haften nicht fiir Schaden, die durch einen Leistungserbringer in
Auslibung seiner vertraglichen Pflichten entstanden sind. Dies gilt insbesondere
fur solche Schdden, die an Leben, Gesundheit und Person des Versicherten
eintreten. Es gelten die Regelungen des privatrechtlichen Behandlungsvertrages
respektive die gesetzlichen Bestimmungen.

(5) Anspriiche auf Schadenersatz wegen der berechtigten Kiindigung des Vertrages,
stehen weder den Parteien, noch der kiindigenden Partei, gleich aus welchem
Rechtsgrund, zu.

(6) Angesichts der bestehenden Unsicherheiten hinsichtlich der Beachtung
vergaberechtlicher Bestimmungen fiir Projekte, welche liber den Innovationsfonds
gefordert werden, sind Haftungsanspriiche, aufgrund von Entscheidungen von
Behtérden, den Vergabekammern wund/oder Gerichten betreffend der
Nichteinhaltung von Bekanntgabe-, Ausschreibungs- und Vergaberegelungen,
gleich aus welchem Rechtsgrund und gleich aus welchem Rechtsgebiet,
gegenseitig ausgeschlossen.
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gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

§ 23 [Schlussbestimmungen]
(1) Die nachfolgenden Anlagen sind ausdriicklicher und verbindlicher Teil des Vertrages:

Teilnahmeerklarung Versicherte - Kontrollgruppe (Anlage 1a)
Teilnahmeerklarung Versicherte - Interventionsgruppe (Anlage 1b)
Teilnahmeerklarung - Leistungserbringer (Anlage 2)

Bewerbungsverfahren Onko-Lotse und Onko-Expert-Fon (Anlage 3)
Verguitung (Anlage 4)

Datensatzbeschreibung ,teilnehmende Versicherte” (Anlage 5)
Dokumentationsbogen zur Einschreibung — Kontrollgruppe (Anlage 6)
Dokumentationsbogen zur Einschreibung — Interventionsgruppe (Anlage 6a)

PN A WN =

Bei Widerspriichen zwischen den Anlagen und dem Hauptteil dieses Vertrages gehen
die Regelungen des Hauptteiles vor.

(2) Anderungen und Ergdnzungen dieses Vertrages kénnen nur bei Einvernehmen und
nur gemeinsam von den Parteien vorgenommen werden. Anderungen und
Ergdanzungen diirfen dabei der weiteren Forderung durch den Innovationsfonds nicht
entgegenstehen.

(3) Miindliche Nebenabreden zu diesem Vertrag bestehen nicht. Anderungen und
Ergdnzungen dieses Vertrages bediirfen zu ihrer Wirksamkeit der Schriftform. Dies
gilt auch fir die Aufhebung dieses Schriftformerfordernisses selbst.

(4) Sollten einzelne Bestimmungen dieses Vertrages unwirksam sein oder werden oder
undurchfiihrbar sein oder werden, so wird die Wirksamkeit des Vertrages im Ubrigen
nicht beriihrt. Die Parteien verpflichten sich, etwaige unwirksame oder
undurchfiihrbare Bestimmungen durch solche zu ersetzen oder zu erganzen, die dem
Sinn und Zweck dieses Vertrages am Nachsten kommen. Entsprechendes gilt, falls
dieser Vertrag Liicken aufweist.

(5) Gerichtsstand ist Saarbrticken.
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Vertrag nach § 140a SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemal § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

Unterschriften

IKK Siidwest
Berliner Promenade 1
66111 Saarbriicken

Ort, Datum Prof. Dr. Jorg Loth

Techniker Krankenkasse
Trierer StraRe 10
66111 Saarbriicken

Ort, Datum Stefan Groh

KNAPPSCHAFT - Regionaldirektion Saarbriicken
St. Johanner StraRe 46-48
66111 Saarbriicken

Ort, Datum Armin Beck

Kassenarztliche Vereinigung Saarland
Europaallee 7-9
66113 Saarbriicken

Ort, Datum San.-Rat Dr. Gunter Hauptmann

SHG-Kliniken Volklingen
RichardstraRe 5-9
66333 Volklingen

Ort, Datum Bernd Mege
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Vertrag nach § 140a SGB V
Uiber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemal § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

Marienhaus Klinikum Saarlouis - Dillingen
Kapuzinerstrale 4
66740 Saarlouis

Ort, Datum Ulla Herber-Meier

Knappschaftsklinikum Saar (Piittlingen und Sulzbach)
In der Humes 35
66346 Pittlingen

Ort, Datum Andrea Massone

Klinikum Saarbriicken
Winterberg 1
66119 Saarbriicken

Ort, Datum Dr. Susann BreRlein

Ort, Datum Dr. Christian Braun

DRK gemeinniitzige Krankenhausgesellschaft mbH Saarland
VaubanstralRe 25
66740 Saarlouis

Ort, Datum Holger Kirchhoff
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Vertrag nach § 140a SGB V
Uiber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemal § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

CaritasKlinikum Saarbriicken
RheinstraRe 2
66113 Saarbriicken

Ort, Datum Margret Reiter

Caritas Krankenhaus Lebach

Heeresstralke 49
66822 Lebach

Ort, Datum Dr. Monika Berg

Klinikum Merzig
Trierer Stralle 148
66663 Merzig

Ort, Datum Bernd Mege

Marienhauskliniken St. Josef Losheim am See
KrankenhausstralRe 21
66679 Losheim am See

Ort, Datum Anke Klauck
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Vertrag nach § 140a SGB V
Uiber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemal § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)“

Universitatsklinikum des Saarlandes
Kirrberger StraRe 100
66421 Homburg

Ort, Datum Ulrich Kerle

Ort, Datum Prof. Dr. Wolfgang Reith

Marienkrankenhaus St. Wendel
Am Hirschberg 1a
66606 St. Wendel

Ort, Datum Uwe Meiser
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Anlage 1a [Teilnahmeerkldrung Versicherte - Kontrollgruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Teilnahmeerklarung und [y
Name, Vorname des Versicherten EinWi"igu ng zur Datenveral’beitu ng
Bitte per Post senden an:

IKK Stidwest
Berliner Promenade 1
66111 Saarbriicken

Kostentragerkennung Versicherten-Nr. Status

| | 01NVF17011

Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr. Datum

PIKKO

Hiermit erklare ich meine Teilnahme.

Ich méchte an dem mir vorgestellten Versorgungskonzept im Rahmen der besonderen Versorgung teilnehmen.

Der unten genannte Arzt (s. Arztstempel) hat mich ausfihrlich iber die Inhalte und Ziele des Versorgungskonzepts PIKKO informiert. Mit der Behand-
lung durch die beteiligten Leistungserbringer bin ich einverstanden. Ich wurde Gber den Zweck und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart. Ich bin
bereit, mich aktiv an dem Versorgungskonzept zu beteiligen.

In der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz wird das Versorgungskonzept naher erlautert. Ich willige in die Voraus-
setzungen und den Ablauf gemaR der ,,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz“ ein.

Mir ist weiterhin bekannt, dass eine Teilnahme nur méglich ist, wenn ich kumulativ alle nachfolgend genannten Einwilligungserklarungen
gemaR Ziffer 1 bis 6 abgebe. Ein Exemplar der Teilnahmeerklarung sowie der nachstseitigen Information bekomme ich ausgehandigt.

1. Einwilligung zum Umgang mit meinen Daten

Ich habe in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz® schriftliche Information darUber erhalten, wie und wo meine
Daten erhoben, verarbeitet und genutzt werden und willige darin ein. Ich habe jederzeit das Recht, die Daten Uber mich bei allen Beteiligten einzuse-
hen, abzurufen, ggf. zu berichtigen, einzuschranken und zu l6schen. RegelmafRig werden die gespeicherten Daten nach sechs Jahren geléscht, wenn
sie zur Erfullung der gesetzlichen Anforderungen nicht mehr benétigt werden. Allgemeine Informationen zum Datenschutz bei der IKK Sidwest gibt es
auf www.ikk-suedwest.de/rechtliches/datenschutzhinweise/. Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten der IKK Stidwest:

Berliner Promenade 1, 66111 Saarbriicken, E-Mail: datenschutz@ikk-sw.de.

2. Einwilligung in die Dokumentation meiner medizinischen Daten

Ich willige ein, dass die mit meiner Behandlung und Fallbetreuung zusammenhangenden medizinischen Daten (Behandlungsdaten und Befunde)
dokumentiert werden. Die Dokumentation erfolgt so, wie es mir dargestellt und in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Daten-
schutz” beschrieben wurde. Die Dokumentation dient ausschlieRlich dazu, die Qualitdt meiner Behandlung zu sichern.

3. Einwilligung in die Dateniibermittlung fiir Abrechnungszwecke

Ich willige ein, dass die Leistungserbringer die Daten Name, Vorname, Kontaktdaten, Geschlecht, Geburtsdatum, Versichertennummer, Kassenzei-
chen, Versichertenstatus, Teilnahmedaten, Art der Inanspruchnahme, Behandlungstag, Vergltungsbezeichnung und ihren Wert, dokumentierte Leis-
tungen, ggfs. Operations- und Prozedurenschlissel, Verordnungsdaten und Diagnosen nach ICD 10 sowie Vertragsdaten an meine Krankenkasse
Ubermitteln. Sofern die Leistung durch einen niedergelassenen Leistungserbringer erbracht wird, werden die vorgenannten Daten zusatzlich an die
Kassenarztliche Vereinigung Saarland (KVS) tubermittelt und meine Krankenkasse Ubermittelt zudem die Daten Name, Vorname, Geburtsdatum, Versi-
chertennummer, Kassenzeichen und Abrechnungsquartal an die KVS, um dieser eine Abrechnungspriifung zu ermdglichen.

Weiterhin willige ich ein, dass die IKK Stidwest meinen Leistungserbringer bzw. die KVS ulber den aktuellen Stand meiner Teilnahme (Einschreibung
bei Leistungserbringer, Teilnahmedaten und Teilnahmestatus) informiert.

4. Einwilligung in die Dateniibermittlung zur wissenschaftlichen Begleitung und Evaluation

Die Leistungserbringung erfolgt im Rahmen des so genannten Innovationsfonds, der u. a. eine Férderung des Versorgungskonzepts vorsieht. Voraus-
setzung fur die Forderung ist, dass eine wissenschaftliche Begleitung und Auswertung der Behandlung erfolgt.

Ich willige ein, dass die mit meiner Versorgung zusammenhangenden medizinischen Daten durch die folgende Einrichtung zur wissenschaftlichen
Begleitung und Auswertung verarbeitet werden:

Universitatsklinikum Jena

Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie (Evaluationsinstitut)

Stoystrale 3

07740 Jena

5. Einwilligung in die Dateniibermittlung von Routinedaten zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung

Ich willige ein, dass meine zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung notwendigen Routinedaten (standardisierte Informationen, die v. a. zu
Abrechnungszwecken erhoben werden) von meiner Krankenkasse pseudonymisiert an die vorgenannte Einrichtung zur wissenschaftlichen Begleitung
und Auswertung Ubermittelt und dort in anonymisierter Form verarbeitet werden. Dies gilt auch fir den Fall eines etwaigen Widerrufs der Teilnahme.

6. Einwilligung in die Entbindung der behandelnden Arzte von der arztlichen Schweigepflicht

Hiermit entbinde ich die mich einschreibenden Arzte von ihrer drztlichen Schweigepflicht und willige ein, dass sie dem vorgenannten Evalua-
tionsinstitut und meiner Krankenkasse meine Kontaktdaten sowie Informationen tber meinen Gesundheitszustand im Rahmen eines Dokumentations-
bogens zur Einschreibung tbermitteln.

Widerrufsmoglichkeiten

Ich kann meine Teilnahme beenden, indem ich meine Teilnahmeerklarung innerhalb von zwei Wochen nach ihrer Abgabe ohne Angabe von
Griinden in Textform (Brief an IKK Siidwest, Stichwort ,,PIKKO“, Berliner Promenade 1, 66111 Saarbriicken; oder E-Mail an info@ikk-
suedwest.de; oder Fax an 06 81/9 36 96-9999) oder zur Niederschrift bei der IKK Sudwest widerrufe. Der Widerruf gilt als fristgerecht, wenn
ich ihn innerhalb der zwei Wochen an die IKK Siidwest absende.

Sofern ein wichtiger Grund vorliegt, kann ich meine Teilnahme unabhéngig davon jederzeit in Textform beenden.

Meine Einwilligung zur Verarbeitung meiner Daten kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen - schriftlich (vgl. oben genannte
Brief-Adresse), miindlich oder elektronisch (vgl. oben genannte Fax- und E-Mail-Angaben).

Ein Anspruch auf eine erneute Teilnahme an dem Versorgungskonzept PIKKO besteht nach einer etwaigen Beendigung der Teilnahme nicht.
Fir die Behandlung meiner Erkrankung kann ich weiterhin die Leistungen des Sozialgesetzbuches V (Gesetzliche Krankenversicherung)
beanspruchen.

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Vertrags erfullt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Datum, Unterschrift des Versicherten Stempel / Unterschrift Arztin / Arzt




Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz — Kontrollgruppe pi l«

Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie — PIKKO

Was ist PIKKO?

PIKKO ist ein Projekt zur Verbesserung der onkologischen Versorgung, das in der Modellregion Saarland getestet wird. Im Rahmen des Projekts soll
untersucht werden, inwiefern das Angebot bestimmter Leistungen und die Modifikation des Versorgungspfades die Versorgungssituation von Personen
verbessert, die von einer Krebserkrankung betroffen sind. PIKKO wird als Gemeinschaftsprojekt von der IKK Sudwest, der Techniker Krankenkasse, der
KNAPPSCHAFT, der Deutschen Krebsgesellschaft, der Saarlandischen Krebsgesellschaft und dem Universitatsklinikum Jena umgesetzt und wird dar-
Uber hinaus von weiteren Kooperationspartnern, wie zum Beispiel dem Ministerium fur Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie des Saarlandes, unter-
stitzt. Zentraler Bestandteil des Projektes ist die Durchfiihrung einer wissenschaftlichen Studie, in deren Rahmen verschiedene Versorgungsdaten sowie
Daten zur Perspektive der Betroffenen Patienten erhoben werden. Diese Daten sollen Aufschluss Uber den aktuellen Stand der onkologischen Versor-
gung geben und die Bewertung von MaRnahmen zur Verbesserung der Versorgung ermdglichen. Das Projekt und die Studie werden durch den Innovati-
onsfonds gefordert.

Warum ist meine Teilnahme an dem Projekt PIKKO wichtig und was passiert in dem Projekt?

Als wesentlicher Bestandteil von PIKKO, soll die Perspektive der betroffenen Patienten in der Untersuchung berlcksichtigt werden. Somit ist Ihre Teil-
nahme an dem Versorgungsprojekt von besonderer Bedeutung. Mit der Einschreibung in das Projekt PIKKO stimmen Sie insbesondere zu, an mehreren
Umfragen teilzunehmen, in der Sie zu lhren Erfahrungen und Wahrnehmungen rund um lhre onkologische Erkrankung befragt werden. Das Ziel des
Projektes PIKKO ist es die Ergebnisse der Untersuchung fur die Weiterentwicklung der onkologischen Versorgung zu nutzen. Insgesamt ist Ihre Unter-
stiitzung fir eine erfolgreiche Projektumsetzung unerlasslich und wir hoffen, dass wir hierdurch eine nachhaltige Verbesserung der onkologischen Ver-
sorgungsstrukturen erreichen kénnen.

Sie erhalten von Ihrem einschreibenden Arzt umfassende Informationen zu den Bestandteilen und Ablaufen im Rahmen des Projekts PIKKO. Sie neh-
men, je nach Einschreibungsdatum, an einer von zwei Vergleichsgruppen teil. In beiden Gruppen erhalten Sie die ubliche leitliniengerechte Behandlung
im Rahmen der onkologischen Regelversorgung. Teilnehmer der Interventionsgruppe erhalten zusatzlich einen Zugang zu bestimmten Angeboten, die
Uber die onkologische Regelversorgung hinausgehen. Sofern im Rahmen der wissenschaftlichen Auswertung ein Zusatznutzen der Angebote nachge-
wiesen werden kann, wird angestrebt diese Angebote allen Versicherten zuganglich zu machen.

Was passiert mit meinen Daten?

Im Rahmen des Projektes PIKKO findet eine Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten der teilnehmenden Versicherten
statt. Dies ist zum einen notwendig, um eine funktionsfahige Projektumsetzung (Einschreibung, Leistungserbringung, Abrechnung) zu gewahrleisten
und zum anderen, um eine wissenschaftliche Evaluation bezuglich der Wirksamkeit von PIKKO durchfiihren zu kénnen. Die wissenschaftliche Auswer-
tung ist gemaR § 92a Abs. 1 Satz 3 SGB V Voraussetzung fir eine Projektumsetzung im Rahmen des Innovationsfonds und dient der Bewertung des
projektbezogenen Nutzens fir die deutsche Gesundheitsversorgung. Die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten findet
hierbei ausschlie3lich im gesetzlich erlaubten Umfang statt und setzt Ihre Einwilligung voraus. Die Einwilligungserklarung ist Bestandteil der Teilnahme-
erklarung.

Die wissenschaftliche Auswertung erfolgt durch ein unabhangiges Evaluationsinstitut (Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Uni-
versitatsklinikums Jena). Mit Ihrer Teilnahmeerklarung willigen Sie ein, an Befragungen zur Ermittlung des patientenzentrierten Nutzens teilzunehmen.
Mit Fragebdgen wird Ihr korperlicher und psychischer Gesundheitszustand sowie die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung erfasst. Die Fra-
gebogen werden Ihnen vom Evaluationsinstitut mit der Bitte um Ausflllung und anschlieRender Ricksendung per Post Ubermittelt. Alternativ kann sich
das Evaluationsinstitut telefonisch mit lhnen in Verbindung setzen und die Fragebdgen in gemeinsamer Rucksprache mit lhnen ausfillen. Es ist sicher-
gestellt, dass alle lhre personenbezogenen Daten ausschlieBlich pseudonymisiert verarbeitet werden. Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens
und anderer ldentifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identifizierung des Betroffenen auszuschlieRen oder wesentlich zu
erschweren (§ 3 Abs. 6a BDSG). Um dem Evaluationsinstitut eine Kontaktaufnahme mit lhnen zu ermdéglichen, werden Ihre Kontaktdaten (Name, Ad-
resse, Telefon, E-Mail) durch lhren einschreibenden Arzt an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Das Evaluationsinstitut wird telefonisch und/oder per
Post mit Ihnen Kontakt aufnehmen. Weiterhin werden Angaben zum Alter, zum Bestehen eines gesetzlichen Betreuungsverhaltnisses, zu den Sprach-
kenntnissen, zu dementiellen und onkologischen Erkrankungen, zu geistigen Beeintrachtigungen sowie zu Beeintrachtigungen des Seh- oder Hoérappa-
rates an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Die vorgenannten Angaben sind erforderlich, um dem Evaluationsinstitut eine valide wissenschaftliche
Auswertung des Projektes PIKKO zu ermdglichen.

Weiterhin werden dem Evaluationsinstitut Leistungsdaten Ihrer Krankenkasse (z. B. Kosten, Anzahl AU-Tage) in pseudonymisierter Form zur Verfligung
gestellt, um PIKKO auch hinsichtlich der Kosteneffektivitat und Effizienz beurteilen zu kdnnen. Die Fragebogendaten und die Leistungsdaten sind mitei-
nander nicht verknlpfbar. Es ist geplant, mit den Daten einen statistischen Vergleich zweier Versorgungskonzepte durchzufihren und somit die Wirk-
samkeit und den Nutzen von PIKKO zu ermitteln. Die Vergleiche und deren Ergebnisse lassen keine Rickschlisse auf lhre Angaben in den Fragebo-
gen oder lhre individuellen Leistungsdaten zu. Die Gesamtergebnisse des Projektes sollen anschliefend anonymisiert, zum Beispiel in der Mitglieder-
zeitschrift und/oder an anderer Stelle, veréffentlicht werden.

Wie kann ich an PIKKO teilnehmen?

lhre Teilnahme ist fur Sie freiwillig und fur Sie ohne zuséatzliche Kosten. Sie ist jedoch nur méglich, wenn Sie in den nachfolgend beschriebenen Ablauf
einwilligen. Eine Einschreibung in die Kontrollgruppe der Studie (diese Gruppe) ist vom 01.11.2017 bis zum 31.10.2018 mdglich. Die Teilnahme an der
Interventionsgruppe ist ab dem 01.11.2018 mdglich.

Die von lhnen unterzeichnete Teilnahme- und Einwilligungserklarung erhalt die Krankenkasse von Ihrem einschreibenden Arzt. Bei einer Beendigung der
Teilnahme (die jederzeit mdglich ist) werden keine weiteren Daten erhoben. Die bereits vorhandenen Daten werden geldscht, sofern sie nicht bereits
einer Anonymisierung zugefiihrt wurden.

lhre Teilnahmeerklarung, inklusive der Erklarung zur Datenerhebung, -verarbeitung und -nutzung, wird von lhrem Arzt an |hre Krankenkasse gesendet.
Ubermittelt werden lhre Stammdaten (Name, Anschrift, Geburtsdatum, Versichertennummer), Daten zu lhrem einschreibenden Arzt und lhr Teilnahme-
beginn. lhre Daten werden durch lhren Arzt erfasst, gespeichert und an Ihre Krankenkasse ubermittelt. Eine Genehmigung der Teilnahmeerklarung
durch die Krankenkasse ist nicht erforderlich.

Wie wird der Schutz meiner Behandlungsdaten gewahrleistet?

In dem Projekt PIKKO ist die Einhaltung der &rztlichen Schweigepflicht nach der Berufsordnung der Arzte und dem allgemeinen Strafrecht gewahrleis-
tet, sofern Sie nicht ausdricklich in die Entbindung des Arztes von der arztlichen Schweigepflicht eingewilligt haben. Fur personenbezogene Dokumen-
tationen in der Arztpraxis finden die gesetzlichen Aufbewahrungsfristen unter Berlicksichtigung der berufsrechtlichen Vorschriften sowie § 20 BDSG
Anwendung. Die Teilnahmeerklarung sowie die maschinell gespeicherten Daten werden auf der Grundlage der gesetzlichen Anforderungen (§ 304 SGB
Vi. V. m. § 84 SGB X) bei lhrem Ausscheiden aus dem Projekt PIKKO geldscht, soweit sie fur die Erfillung der vertraglichen oder gesetzlichen Anfor-
derungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. RegelmaRig werden die gespeicherten Daten spatestens nach sechs Jahren geldscht, wenn sie
zur Erflllung der vertraglichen oder gesetzlichen Anforderungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. Ab dem 25.05.2018 gilt EU-weit ein neues
Gesetz zur Verarbeitung personenbezogener Daten (EU-DSGVO). Die entsprechenden Vorgaben werden ebenfalls beachtet.



Anlage 1a [Teilnahmeerkldrung Versicherte - Kontrollgruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Teilnahmeerklarung und [y
Name, Vorname des Versicherten EinWi"igu ng zur Datenveral’beitu ng
Bitte per Post senden an:

KNAPPSCHAFT — Regionaldirektion Saarbriicken
KV/PV Vertragswesen
St. Johanner Str. 46-48

Kostentrigerkennung Versicherten-Nr. Status 66111 Saarbriicken
I | 01NVF17011
Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr. Datum
| | PIKKO

Hiermit erklare ich meine Teilnahme.

Ich méchte an dem mir vorgestellten Versorgungskonzept im Rahmen der besonderen Versorgung teilnehmen.

Der unten genannte Arzt (s. Arztstempel) hat mich ausfihrlich iber die Inhalte und Ziele des Versorgungskonzepts PIKKO informiert. Mit der Behand-
lung durch die beteiligten Leistungserbringer bin ich einverstanden. Ich wurde Gber den Zweck und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart. Ich bin
bereit, mich aktiv an dem Versorgungskonzept zu beteiligen.

In der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz® wird das Versorgungskonzept naher erlautert. Ich willige in die Voraus-
setzungen und den Ablauf gemaR der ,,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz“ ein.

Mir ist weiterhin bekannt, dass eine Teilnahme nur mdéglich ist, wenn ich kumulativ alle nachfolgend genannten Einwilligungserklarungen
gemaR Ziffer 1 bis 6 abgebe. Ein Exemplar der Teilnahmeerklarung sowie der nachstseitigen Information bekomme ich ausgehandigt.

1. Einwilligung zum Umgang mit meinen Daten

Ich habe in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz* schriftliche Information dartiber erhalten, wie und wo meine
Daten erhoben, verarbeitet und genutzt werden und willige darin ein. Ich habe jederzeit das Recht, die Daten Uber mich bei allen Beteiligten einzuse-
hen, abzurufen, ggf. zu berichtigen, einzuschranken und zu l6schen. Regelmafig werden die gespeicherten Daten nach sechs Jahren geléscht, wenn
sie zur Erfullung der gesetzlichen Anforderungen nicht mehr benétigt werden. Allgemeine Informationen zum Datenschutz bei der KNAPPSCHAFT gibt
es auf www.knappschaft.de/SiteGlobals/Modules/Footer/DE/Allgemein/Meta/Datenschutz/datenschutz_node. Kontaktdaten des Datenschutzbeauftrag-
ten der KNAPPSCHAFT: Datenschutzbeauftragter, 44781 Bochum, E-Mail: datenschutz@kbs.de.

2. Einwilligung in die Dokumentation meiner medizinischen Daten

Ich willige ein, dass die mit meiner Behandlung und Fallbetreuung zusammenhangenden medizinischen Daten (Behandlungsdaten und Befunde)
dokumentiert werden. Die Dokumentation erfolgt so, wie es mir dargestellt und in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Daten-
schutz” beschrieben wurde. Die Dokumentation dient ausschlieRlich dazu, die Qualitdt meiner Behandlung zu sichern.

3. Einwilligung in die Dateniibermittlung fiir Abrechnungszwecke

Ich willige ein, dass die Leistungserbringer die Daten Name, Vorname, Kontaktdaten, Geschlecht, Geburtsdatum, Versichertennummer, Kassenzei-
chen, Versichertenstatus, Teilnahmedaten, Art der Inanspruchnahme, Behandlungstag, Vergiitungsbezeichnung und ihren Wert, dokumentierte Leis-
tungen, ggfs. Operations- und Prozedurenschlissel, Verordnungsdaten und Diagnosen nach ICD 10 sowie Vertragsdaten an meine Krankenkasse
Ubermitteln. Sofern die Leistung durch einen niedergelassenen Leistungserbringer erbracht wird, werden die vorgenannten Daten zusatzlich an die
Kassenarztliche Vereinigung Saarland (KVS) tibermittelt und meine Krankenkasse tUbermittelt zudem die Daten Name, Vorname, Geburtsdatum, Versi-
chertennummer, Kassenzeichen und Abrechnungsquartal an die KVS, um dieser eine Abrechnungspriifung zu ermdglichen.

Weiterhin willige ich ein, dass die KNAPPSCHAFT meinen Leistungserbringer bzw. die KVS Uber den aktuellen Stand meiner Teilnahme (Einschrei-
bung bei Leistungserbringer, Teilnahmedaten und Teilnahmestatus) informiert.

4. Einwilligung in die Dateniibermittlung zur wissenschaftlichen Begleitung und Evaluation

Die Leistungserbringung erfolgt im Rahmen des so genannten Innovationsfonds, der u. a. eine Férderung des Versorgungskonzepts vorsieht. Voraus-
setzung fur die Forderung ist, dass eine wissenschaftliche Begleitung und Auswertung der Behandlung erfolgt.

Ich willige ein, dass die mit meiner Versorgung zusammenhangenden medizinischen Daten durch die folgende Einrichtung zur wissenschaftlichen
Begleitung und Auswertung verarbeitet werden:

Universitatsklinikum Jena

Institut flr Psychosoziale Medizin und Psychotherapie (Evaluationsinstitut)

StoystralRe 3

07740 Jena

5. Einwilligung in die Dateniibermittlung von Routinedaten zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung

Ich willige ein, dass meine zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung notwendigen Routinedaten (standardisierte Informationen, die v. a. zu
Abrechnungszwecken erhoben werden) von meiner Krankenkasse pseudonymisiert an die vorgenannte Einrichtung zur wissenschaftlichen Begleitung
und Auswertung Ubermittelt und dort in anonymisierter Form verarbeitet werden. Dies gilt auch fir den Fall eines etwaigen Widerrufs der Teilnahme.

6. Einwilligung in die Entbindung der behandelnden Arzte von der drztlichen Schweigepflicht

Hiermit entbinde ich die mich einschreibenden Arzte von ihrer drztlichen Schweigepflicht und willige ein, dass sie dem vorgenannten Evalua-
tionsinstitut und meiner Krankenkasse meine Kontaktdaten sowie Informationen tiber meinen Gesundheitszustand im Rahmen eines Dokumentations-
bogens zur Einschreibung tbermitteln.

Widerrufsmoglichkeiten

Ich kann meine Teilnahme beenden, indem ich meine Teilnahmeerklarung innerhalb von zwei Wochen nach ihrer Abgabe ohne Angabe von
Griinden in Textform (Brief an KNAPPSCHAFT, Datenschutzbeauftragter, 44781 Bochum; oder E-Mail an zentrale@kbs.de) oder zur Nieder-
schrift bei der KNAPPSCHAFT widerrufe. Der Widerruf gilt als fristgerecht, wenn ich ihn innerhalb der zwei Wochen an die KNAPPSCHAFT
absende.

Sofern ein wichtiger Grund vorliegt, kann ich meine Teilnahme unabhéngig davon jederzeit in Textform beenden.

Meine Einwilligung zur Verarbeitung meiner Daten kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen - schriftlich (vgl. oben genannte
Brief-Adresse), miindlich oder elektronisch (vgl. oben genannte Fax- und E-Mail-Angaben).

Ein Anspruch auf eine erneute Teilnahme an dem Versorgungskonzept PIKKO besteht nach einer etwaigen Beendigung der Teilnahme nicht.
Fir die Behandlung meiner Erkrankung kann ich weiterhin die Leistungen des Sozialgesetzbuches V (Gesetzliche Krankenversicherung)
beanspruchen.

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Vertrags erfullt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Datum, Unterschrift des Versicherten Stempel / Unterschrift Arztin / Arzt




Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz — Kontrollgruppe pi l«

Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie — PIKKO

Was ist PIKKO?

PIKKO ist ein Projekt zur Verbesserung der onkologischen Versorgung, das in der Modellregion Saarland getestet wird. Im Rahmen des Projekts soll
untersucht werden, inwiefern das Angebot bestimmter Leistungen und die Modifikation des Versorgungspfades die Versorgungssituation von Personen
verbessert, die von einer Krebserkrankung betroffen sind. PIKKO wird als Gemeinschaftsprojekt von der IKK Sudwest, der Techniker Krankenkasse, der
KNAPPSCHAFT, der Deutschen Krebsgesellschaft, der Saarlandischen Krebsgesellschaft und dem Universitatsklinikum Jena umgesetzt und wird dar-
Uber hinaus von weiteren Kooperationspartnern, wie zum Beispiel dem Ministerium fur Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie des Saarlandes, unter-
stitzt. Zentraler Bestandteil des Projektes ist die Durchfiihrung einer wissenschaftlichen Studie, in deren Rahmen verschiedene Versorgungsdaten sowie
Daten zur Perspektive der Betroffenen Patienten erhoben werden. Diese Daten sollen Aufschluss Uber den aktuellen Stand der onkologischen Versor-
gung geben und die Bewertung von MaRnahmen zur Verbesserung der Versorgung ermdglichen. Das Projekt und die Studie werden durch den Innovati-
onsfonds gefordert.

Warum ist meine Teilnahme an dem Projekt PIKKO wichtig und was passiert in dem Projekt?

Als wesentlicher Bestandteil von PIKKO, soll die Perspektive der betroffenen Patienten in der Untersuchung berlcksichtigt werden. Somit ist lhre Teil-
nahme an dem Versorgungsprojekt von besonderer Bedeutung. Mit der Einschreibung in das Projekt PIKKO stimmen Sie insbesondere zu, an mehreren
Umfragen teilzunehmen, in der Sie zu lhren Erfahrungen und Wahrnehmungen rund um lhre onkologische Erkrankung befragt werden. Das Ziel des
Projektes PIKKO ist es die Ergebnisse der Untersuchung fur die Weiterentwicklung der onkologischen Versorgung zu nutzen. Insgesamt ist Ihre Unter-
stiitzung fir eine erfolgreiche Projektumsetzung unerlasslich und wir hoffen, dass wir hierdurch eine nachhaltige Verbesserung der onkologischen Ver-
sorgungsstrukturen erreichen kénnen.

Sie erhalten von Ihrem einschreibenden Arzt umfassende Informationen zu den Bestandteilen und Ablaufen im Rahmen des Projekts PIKKO. Sie neh-
men, je nach Einschreibungsdatum, an einer von zwei Vergleichsgruppen teil. In beiden Gruppen erhalten Sie die ubliche leitliniengerechte Behandlung
im Rahmen der onkologischen Regelversorgung. Teilnehmer der Interventionsgruppe erhalten zusatzlich einen Zugang zu bestimmten Angeboten, die
Uber die onkologische Regelversorgung hinausgehen. Sofern im Rahmen der wissenschaftlichen Auswertung ein Zusatznutzen der Angebote nachge-
wiesen werden kann, wird angestrebt diese Angebote allen Versicherten zuganglich zu machen.

Was passiert mit meinen Daten?

Im Rahmen des Projektes PIKKO findet eine Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten der teilnehmenden Versicherten
statt. Dies ist zum einen notwendig, um eine funktionsfahige Projektumsetzung (Einschreibung, Leistungserbringung, Abrechnung) zu gewahrleisten
und zum anderen, um eine wissenschaftliche Evaluation bezuglich der Wirksamkeit von PIKKO durchfiihren zu kénnen. Die wissenschaftliche Auswer-
tung ist gemaR § 92a Abs. 1 Satz 3 SGB V Voraussetzung flr eine Projektumsetzung im Rahmen des Innovationsfonds und dient der Bewertung des
projektbezogenen Nutzens fir die deutsche Gesundheitsversorgung. Die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten findet
hierbei ausschliel3lich im gesetzlich erlaubten Umfang statt und setzt Ihre Einwilligung voraus. Die Einwilligungserklarung ist Bestandteil der Teilnahme-
erklarung.

Die wissenschaftliche Auswertung erfolgt durch ein unabhangiges Evaluationsinstitut (Institut flir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Uni-
versitatsklinikums Jena). Mit Ihrer Teilnahmeerklarung willigen Sie ein, an Befragungen zur Ermittlung des patientenzentrierten Nutzens teilzunehmen.
Mit Fragebdgen wird Ihr korperlicher und psychischer Gesundheitszustand sowie die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung erfasst. Die Fra-
gebogen werden Ihnen vom Evaluationsinstitut mit der Bitte um Ausflllung und anschlieRender Ricksendung per Post Ubermittelt. Alternativ kann sich
das Evaluationsinstitut telefonisch mit lhnen in Verbindung setzen und die Fragebdgen in gemeinsamer Rucksprache mit lhnen ausfillen. Es ist sicher-
gestellt, dass alle lhre personenbezogenen Daten ausschlieBlich pseudonymisiert verarbeitet werden. Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens
und anderer ldentifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identifizierung des Betroffenen auszuschlieRen oder wesentlich zu
erschweren (§ 3 Abs. 6a BDSG). Um dem Evaluationsinstitut eine Kontaktaufnahme mit lhnen zu ermdéglichen, werden Ihre Kontaktdaten (Name, Ad-
resse, Telefon, E-Mail) durch lhren einschreibenden Arzt an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Das Evaluationsinstitut wird telefonisch und/oder per
Post mit Ihnen Kontakt aufnehmen. Weiterhin werden Angaben zum Alter, zum Bestehen eines gesetzlichen Betreuungsverhaltnisses, zu den Sprach-
kenntnissen, zu dementiellen und onkologischen Erkrankungen, zu geistigen Beeintrachtigungen sowie zu Beeintrachtigungen des Seh- oder Hoérappa-
rates an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Die vorgenannten Angaben sind erforderlich, um dem Evaluationsinstitut eine valide wissenschaftliche
Auswertung des Projektes PIKKO zu ermdglichen.

Weiterhin werden dem Evaluationsinstitut Leistungsdaten Ihrer Krankenkasse (z. B. Kosten, Anzahl AU-Tage) in pseudonymisierter Form zur Verfligung
gestellt, um PIKKO auch hinsichtlich der Kosteneffektivitat und Effizienz beurteilen zu kdnnen. Die Fragebogendaten und die Leistungsdaten sind mitei-
nander nicht verknlpfbar. Es ist geplant, mit den Daten einen statistischen Vergleich zweier Versorgungskonzepte durchzufiihren und somit die Wirk-
samkeit und den Nutzen von PIKKO zu ermitteln. Die Vergleiche und deren Ergebnisse lassen keine Rickschlisse auf lhre Angaben in den Fragebd-
gen oder lhre individuellen Leistungsdaten zu. Die Gesamtergebnisse des Projektes sollen anschliefend anonymisiert, zum Beispiel in der Mitglieder-
zeitschrift und/oder an anderer Stelle, veréffentlicht werden.

Wie kann ich an PIKKO teilnehmen?

lhre Teilnahme ist fur Sie freiwillig und fur Sie ohne zuséatzliche Kosten. Sie ist jedoch nur méglich, wenn Sie in den nachfolgend beschriebenen Ablauf
einwilligen. Eine Einschreibung in die Kontrollgruppe der Studie (diese Gruppe) ist vom 01.11.2017 bis zum 31.10.2018 mdglich. Die Teilnahme an der
Interventionsgruppe ist ab dem 01.11.2018 mdglich.

Die von lhnen unterzeichnete Teilnahme- und Einwilligungserklarung erhalt die Krankenkasse von Ihrem einschreibenden Arzt. Bei einer Beendigung der
Teilnahme (die jederzeit mdglich ist) werden keine weiteren Daten erhoben. Die bereits vorhandenen Daten werden geldscht, sofern sie nicht bereits
einer Anonymisierung zugefiihrt wurden.

lhre Teilnahmeerklarung, inklusive der Erklarung zur Datenerhebung, -verarbeitung und -nutzung, wird von lhrem Arzt an |hre Krankenkasse gesendet.
Ubermittelt werden lhre Stammdaten (Name, Anschrift, Geburtsdatum, Versichertennummer), Daten zu lhrem einschreibenden Arzt und lhr Teilnahme-
beginn. lhre Daten werden durch lhren Arzt erfasst, gespeichert und an Ihre Krankenkasse ubermittelt. Eine Genehmigung der Teilnahmeerklarung
durch die Krankenkasse ist nicht erforderlich.

Wie wird der Schutz meiner Behandlungsdaten gewahrleistet?

In dem Projekt PIKKO ist die Einhaltung der &rztlichen Schweigepflicht nach der Berufsordnung der Arzte und dem allgemeinen Strafrecht gewahrleis-
tet, sofern Sie nicht ausdricklich in die Entbindung des Arztes von der arztlichen Schweigepflicht eingewilligt haben. Fur personenbezogene Dokumen-
tationen in der Arztpraxis finden die gesetzlichen Aufbewahrungsfristen unter Berlicksichtigung der berufsrechtlichen Vorschriften sowie § 20 BDSG
Anwendung. Die Teilnahmeerklarung sowie die maschinell gespeicherten Daten werden auf der Grundlage der gesetzlichen Anforderungen (§ 304 SGB
Vi. V. m. § 84 SGB X) bei lhrem Ausscheiden aus dem Projekt PIKKO geldscht, soweit sie fur die Erfillung der vertraglichen oder gesetzlichen Anfor-
derungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. RegelmaRig werden die gespeicherten Daten spatestens nach sechs Jahren geldscht, wenn sie
zur Erflllung der vertraglichen oder gesetzlichen Anforderungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. Ab dem 25.05.2018 gilt EU-weit ein neues
Gesetz zur Verarbeitung personenbezogener Daten (EU-DSGVO). Die entsprechenden Vorgaben werden ebenfalls beachtet.



Anlage 1a [Teilnahmeerkldrung Versicherte - Kontrollgruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Teilnahmeerklarung und [y
Name, Vorname des Versicherten EinWi"igu ng zur Datenverarbeitu ng
Bitte per Post senden an:

Techniker Krankenkasse
Stichwort ,,Besondere Versorgung*
85820 Miinchen

Kostentragerkennung Versicherten-Nr. Status

| | 599022

Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr. Datum

PIKKO

Hiermit erklare ich meine Teilnahme.

Ich méchte an dem mir vorgestellten Versorgungskonzept im Rahmen der besonderen Versorgung teilnehmen.

Der unten genannte Arzt (s. Arztstempel) hat mich ausfihrlich iber die Inhalte und Ziele des Versorgungskonzepts PIKKO informiert. Mit der Behand-
lung durch die beteiligten Leistungserbringer bin ich einverstanden. Ich wurde Giber den Zweck und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart. Ich bin
bereit, mich aktiv an dem Versorgungskonzept zu beteiligen.

In der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz wird das Versorgungskonzept naher erlautert. Ich willige in die Voraus-
setzungen und den Ablauf gemaR der ,,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz“ ein.

Mir ist weiterhin bekannt, dass eine Teilnahme nur méglich ist, wenn ich kumulativ alle nachfolgend genannten Einwilligungserklarungen
gemaR Ziffer 1 bis 6 abgebe. Ein Exemplar der Teilnahmeerklarung sowie der nachstseitigen Information bekomme ich ausgehandigt.

1. Einwilligung zum Umgang mit meinen Daten

Ich habe in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz® schriftliche Information darUber erhalten, wie und wo meine
Daten erhoben, verarbeitet und genutzt werden und willige darin ein. Ich habe jederzeit das Recht, die Daten Uber mich bei allen Beteiligten einzuse-
hen, abzurufen, ggf. zu berichtigen, einzuschranken und zu l6schen. RegelmafRig werden die gespeicherten Daten nach sechs Jahren geléscht, wenn
sie zur Erflllung der gesetzlichen Anforderungen nicht mehr bendtigt werden. Allgemeine Informationen zum Datenschutz bei der Techniker Kranken-
kasse gibt es auf www.tk.de — Aufruf durch Eingabe des Webcodes 2019572 im Suchfeld. Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten der Techniker
Krankenkasse, Beauftragter fir den Datenschutz, Bramfelder StraRe 140, 22305 Hamburg, E-Mail: datenschutz@tk.de.

2. Einwilligung in die Dokumentation meiner medizinischen Daten

Ich willige ein, dass die mit meiner Behandlung und Fallbetreuung zusammenhangenden medizinischen Daten (Behandlungsdaten und Befunde)
dokumentiert werden. Die Dokumentation erfolgt so, wie es mir dargestellt und in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Daten-
schutz” beschrieben wurde. Die Dokumentation dient ausschlieRlich dazu, die Qualitdt meiner Behandlung zu sichern.

3. Einwilligung in die Dateniibermittlung fiir Abrechnungszwecke

Ich willige ein, dass die Leistungserbringer die Daten Name, Vorname, Kontaktdaten, Geschlecht, Geburtsdatum, Versichertennummer, Kassenzei-
chen, Versichertenstatus, Teilnahmedaten, Art der Inanspruchnahme, Behandlungstag, Vergltungsbezeichnung und ihren Wert, dokumentierte Leis-
tungen, ggfs. Operations- und Prozedurenschlissel, Verordnungsdaten und Diagnosen nach ICD 10 sowie Vertragsdaten an meine Krankenkasse
Ubermitteln. Sofern die Leistung durch einen niedergelassenen Leistungserbringer erbracht wird, werden die vorgenannten Daten zusatzlich an die
Kassenarztliche Vereinigung Saarland (KVS) tubermittelt und meine Krankenkasse Ubermittelt zudem die Daten Name, Vorname, Geburtsdatum, Versi-
chertennummer, Kassenzeichen und Abrechnungsquartal an die KVS, um dieser eine Abrechnungspriifung zu ermdglichen.

Weiterhin willige ich ein, dass die Techniker Krankenkasse meinen Leistungserbringer bzw. die KVS uber den aktuellen Stand meiner Teilnahme
(Einschreibung bei Leistungserbringer, Teilnahmedaten und Teilnahmestatus) informiert.

4. Einwilligung in die Dateniibermittlung zur wissenschaftlichen Begleitung und Evaluation

Die Leistungserbringung erfolgt im Rahmen des so genannten Innovationsfonds, der u. a. eine Férderung des Versorgungskonzepts vorsieht. Voraus-
setzung fur die Forderung ist, dass eine wissenschaftliche Begleitung und Auswertung der Behandlung erfolgt.

Ich willige ein, dass die mit meiner Versorgung zusammenhangenden medizinischen Daten durch die folgende Einrichtung zur wissenschaftlichen
Begleitung und Auswertung verarbeitet werden:

Universitatsklinikum Jena

Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie (Evaluationsinstitut)

StoystralRe 3

07740 Jena

5. Einwilligung in die Dateniibermittlung von Routinedaten zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung

Ich willige ein, dass meine zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung notwendigen Routinedaten (standardisierte Informationen, die v. a. zu
Abrechnungszwecken erhoben werden) von meiner Krankenkasse pseudonymisiert an die vorgenannte Einrichtung zur wissenschaftlichen Begleitung
und Auswertung Ubermittelt und dort in anonymisierter Form verarbeitet werden. Dies gilt auch fir den Fall eines etwaigen Widerrufs der Teilnahme.

6. Einwilligung in die Entbindung der behandelnden Arzte von der arztlichen Schweigepflicht

Hiermit entbinde ich die mich einschreibenden Arzte von ihrer drztlichen Schweigepflicht und willige ein, dass sie dem vorgenannten Evalua-
tionsinstitut und meiner Krankenkasse meine Kontaktdaten sowie Informationen tber meinen Gesundheitszustand im Rahmen eines Dokumentations-
bogens zur Einschreibung tbermitteln.

Widerrufsmoglichkeiten

Ich kann meine Teilnahme beenden, indem ich meine Teilnahmeerklarung innerhalb von zwei Wochen nach ihrer Abgabe ohne Angabe von
Griinden in Textform (Brief an Techniker Krankenkasse, Stichwort "Besondere Versorgung", 85820 Miinchen; oder E-Mail an service@tk.de;
oder Fax an 040 - 46 06 62 62 79) oder zur Niederschrift bei der Techniker Krankenkasse widerrufe. Der Widerruf gilt als fristgerecht, wenn ich
ihn innerhalb der zwei Wochen an die Techniker Krankenkasse absende.

Sofern ein wichtiger Grund vorliegt, kann ich meine Teilnahme unabhéngig davon jederzeit in Textform beenden.

Meine Einwilligung zur Verarbeitung meiner Daten kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen - schriftlich (vgl. oben genannte
Brief-Adresse), miindlich oder elektronisch (vgl. oben genannte Fax- und E-Mail-Angaben).

Ein Anspruch auf eine erneute Teilnahme an dem Versorgungskonzept PIKKO besteht nach einer etwaigen Beendigung der Teilnahme nicht.
Fir die Behandlung meiner Erkrankung kann ich weiterhin die Leistungen des Sozialgesetzbuches V (Gesetzliche Krankenversicherung)
beanspruchen.

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Vertrags erfullt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Datum, Unterschrift des Versicherten Stempel / Unterschrift Arztin / Arzt
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Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie — PIKKO

Was ist PIKKO?

PIKKO ist ein Projekt zur Verbesserung der onkologischen Versorgung, das in der Modellregion Saarland getestet wird. Im Rahmen des Projekts soll
untersucht werden, inwiefern das Angebot bestimmter Leistungen und die Modifikation des Versorgungspfades die Versorgungssituation von Personen
verbessert, die von einer Krebserkrankung betroffen sind. PIKKO wird als Gemeinschaftsprojekt von der IKK Sudwest, der Techniker Krankenkasse, der
KNAPPSCHAFT, der Deutschen Krebsgesellschaft, der Saarlandischen Krebsgesellschaft und dem Universitatsklinikum Jena umgesetzt und wird dar-
Uber hinaus von weiteren Kooperationspartnern, wie zum Beispiel dem Ministerium fur Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie des Saarlandes, unter-
stitzt. Zentraler Bestandteil des Projektes ist die Durchfiihrung einer wissenschaftlichen Studie, in deren Rahmen verschiedene Versorgungsdaten sowie
Daten zur Perspektive der Betroffenen Patienten erhoben werden. Diese Daten sollen Aufschluss Uber den aktuellen Stand der onkologischen Versor-
gung geben und die Bewertung von MaRnahmen zur Verbesserung der Versorgung ermdglichen. Das Projekt und die Studie werden durch den Innovati-
onsfonds gefordert.

Warum ist meine Teilnahme an dem Projekt PIKKO wichtig und was passiert in dem Projekt?

Als wesentlicher Bestandteil von PIKKO, soll die Perspektive der betroffenen Patienten in der Untersuchung berlcksichtigt werden. Somit ist Ihre Teil-
nahme an dem Versorgungsprojekt von besonderer Bedeutung. Mit der Einschreibung in das Projekt PIKKO stimmen Sie insbesondere zu, an mehreren
Umfragen teilzunehmen, in der Sie zu lhren Erfahrungen und Wahrnehmungen rund um lhre onkologische Erkrankung befragt werden. Das Ziel des
Projektes PIKKO ist es die Ergebnisse der Untersuchung fur die Weiterentwicklung der onkologischen Versorgung zu nutzen. Insgesamt ist Ihre Unter-
stiitzung fir eine erfolgreiche Projektumsetzung unerlasslich und wir hoffen, dass wir hierdurch eine nachhaltige Verbesserung der onkologischen Ver-
sorgungsstrukturen erreichen kénnen.

Sie erhalten von Ihrem einschreibenden Arzt umfassende Informationen zu den Bestandteilen und Abldufen im Rahmen des Projekts PIKKO. Sie neh-
men, je nach Einschreibungsdatum, an einer von zwei Vergleichsgruppen teil. In beiden Gruppen erhalten Sie die ubliche leitliniengerechte Behandlung
im Rahmen der onkologischen Regelversorgung. Teilnehmer der Interventionsgruppe erhalten zusatzlich einen Zugang zu bestimmten Angeboten, die
Uber die onkologische Regelversorgung hinausgehen. Sofern im Rahmen der wissenschaftlichen Auswertung ein Zusatznutzen der Angebote nachge-
wiesen werden kann, wird angestrebt diese Angebote allen Versicherten zuganglich zu machen.

Was passiert mit meinen Daten?

Im Rahmen des Projektes PIKKO findet eine Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten der teilnehmenden Versicherten
statt. Dies ist zum einen notwendig, um eine funktionsfahige Projektumsetzung (Einschreibung, Leistungserbringung, Abrechnung) zu gewahrleisten
und zum anderen, um eine wissenschaftliche Evaluation bezuglich der Wirksamkeit von PIKKO durchfiihren zu kénnen. Die wissenschaftliche Auswer-
tung ist gemaR § 92a Abs. 1 Satz 3 SGB V Voraussetzung fir eine Projektumsetzung im Rahmen des Innovationsfonds und dient der Bewertung des
projektbezogenen Nutzens fir die deutsche Gesundheitsversorgung. Die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten findet
hierbei ausschliel3lich im gesetzlich erlaubten Umfang statt und setzt Ihre Einwilligung voraus. Die Einwilligungserklarung ist Bestandteil der Teilnahme-
erklarung.

Die wissenschaftliche Auswertung erfolgt durch ein unabhangiges Evaluationsinstitut (Institut flir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Uni-
versitatsklinikums Jena). Mit Ihrer Teilnahmeerklarung willigen Sie ein, an Befragungen zur Ermittlung des patientenzentrierten Nutzens teilzunehmen.
Mit Fragebdgen wird Ihr kérperlicher und psychischer Gesundheitszustand sowie die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung erfasst. Die Fra-
gebogen werden Ihnen vom Evaluationsinstitut mit der Bitte um Ausflllung und anschlieRender Ricksendung per Post Ubermittelt. Alternativ kann sich
das Evaluationsinstitut telefonisch mit lhnen in Verbindung setzen und die Fragebdgen in gemeinsamer Rucksprache mit lhnen ausfillen. Es ist sicher-
gestellt, dass alle lhre personenbezogenen Daten ausschlieBlich pseudonymisiert verarbeitet werden. Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens
und anderer ldentifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identifizierung des Betroffenen auszuschlieRen oder wesentlich zu
erschweren (§ 3 Abs. 6a BDSG). Um dem Evaluationsinstitut eine Kontaktaufnahme mit lhnen zu ermdéglichen, werden Ihre Kontaktdaten (Name, Ad-
resse, Telefon, E-Mail) durch lhren einschreibenden Arzt an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Das Evaluationsinstitut wird telefonisch und/oder per
Post mit Ihnen Kontakt aufnehmen. Weiterhin werden Angaben zum Alter, zum Bestehen eines gesetzlichen Betreuungsverhaltnisses, zu den Sprach-
kenntnissen, zu dementiellen und onkologischen Erkrankungen, zu geistigen Beeintrachtigungen sowie zu Beeintrachtigungen des Seh- oder Hoérappa-
rates an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Die vorgenannten Angaben sind erforderlich, um dem Evaluationsinstitut eine valide wissenschaftliche
Auswertung des Projektes PIKKO zu ermdglichen.

Weiterhin werden dem Evaluationsinstitut Leistungsdaten Ihrer Krankenkasse (z. B. Kosten, Anzahl AU-Tage) in pseudonymisierter Form zur Verfligung
gestellt, um PIKKO auch hinsichtlich der Kosteneffektivitat und Effizienz beurteilen zu kdnnen. Die Fragebogendaten und die Leistungsdaten sind mitei-
nander nicht verknlpfbar. Es ist geplant, mit den Daten einen statistischen Vergleich zweier Versorgungskonzepte durchzufihren und somit die Wirk-
samkeit und den Nutzen von PIKKO zu ermitteln. Die Vergleiche und deren Ergebnisse lassen keine Rickschlisse auf lhre Angaben in den Fragebo-
gen oder lhre individuellen Leistungsdaten zu. Die Gesamtergebnisse des Projektes sollen anschliefend anonymisiert, zum Beispiel in der Mitglieder-
zeitschrift und/oder an anderer Stelle, veréffentlicht werden.

Wie kann ich an PIKKO teilnehmen?

lhre Teilnahme ist fur Sie freiwillig und fur Sie ohne zuséatzliche Kosten. Sie ist jedoch nur méglich, wenn Sie in den nachfolgend beschriebenen Ablauf
einwilligen. Eine Einschreibung in die Kontrollgruppe der Studie (diese Gruppe) ist vom 01.11.2017 bis zum 31.10.2018 mdglich. Die Teilnahme an der
Interventionsgruppe ist ab dem 01.11.2018 mdglich.

Die von lhnen unterzeichnete Teilnahme- und Einwilligungserklarung erhalt die Krankenkasse von Ihrem einschreibenden Arzt. Bei einer Beendigung der
Teilnahme (die jederzeit mdglich ist) werden keine weiteren Daten erhoben. Die bereits vorhandenen Daten werden geldscht, sofern sie nicht bereits
einer Anonymisierung zugefiihrt wurden.

lhre Teilnahmeerklarung, inklusive der Erklarung zur Datenerhebung, -verarbeitung und -nutzung, wird von lhrem Arzt an |hre Krankenkasse gesendet.
Ubermittelt werden lhre Stammdaten (Name, Anschrift, Geburtsdatum, Versichertennummer), Daten zu lhrem einschreibenden Arzt und lhr Teilnahme-
beginn. lhre Daten werden durch lhren Arzt erfasst, gespeichert und an Ihre Krankenkasse ubermittelt. Eine Genehmigung der Teilnahmeerklarung
durch die Krankenkasse ist nicht erforderlich.

Wie wird der Schutz meiner Behandlungsdaten gewahrleistet?

In dem Projekt PIKKO ist die Einhaltung der &rztlichen Schweigepflicht nach der Berufsordnung der Arzte und dem allgemeinen Strafrecht gewahrleis-
tet, sofern Sie nicht ausdricklich in die Entbindung des Arztes von der arztlichen Schweigepflicht eingewilligt haben. Fur personenbezogene Dokumen-
tationen in der Arztpraxis finden die gesetzlichen Aufbewahrungsfristen unter Berlicksichtigung der berufsrechtlichen Vorschriften sowie § 20 BDSG
Anwendung. Die Teilnahmeerklarung sowie die maschinell gespeicherten Daten werden auf der Grundlage der gesetzlichen Anforderungen (§ 304 SGB
Vi. V. m. § 84 SGB X) bei lhrem Ausscheiden aus dem Projekt PIKKO geldscht, soweit sie fur die Erfillung der vertraglichen oder gesetzlichen Anfor-
derungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. RegelméaRig werden die gespeicherten Daten spatestens nach sechs Jahren geldscht, wenn sie
zur Erflllung der vertraglichen oder gesetzlichen Anforderungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. Ab dem 25.05.2018 gilt EU-weit ein neues
Gesetz zur Verarbeitung personenbezogener Daten (EU-DSGVO). Die entsprechenden Vorgaben werden ebenfalls beachtet.



Anlage 1b [Teilnahmeerklarung Versicherte - Interventionsgruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Teilnahmeerklarung und

Name, Vorname des Versicherten EinWi"igung zur Datenverarbeitung '

Bitte per Post senden an:

IKK Stidwest
66098 Saarbriicken

Kostentragerkennung Versicherten-Nr. Status 01 NVF17011

Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr. Datum PIKKO

Hiermit erklére ich meine Teilnahme.

Ich méchte gemal dem mir vorgestellten Versorgungskonzept im Rahmen der besonderen Versorgung behandelt werden.

Der unten genannte Arzt (s. Arztstempel) hat mich ausfihrlich iber die Inhalte und Ziele des Versorgungskonzepts PIKKO informiert. Mit der Behand-
lung durch die beteiligten Leistungserbringer bin ich einverstanden. Ich wurde iiber den Zweck und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart. Ich
bin bereit, mich aktiv an der Behandlung zu beteiligen.

Fur den zu versorgenden Behandlungsfall bin ich bis zum Behandlungsende an die beteiligten Leistungserbringer gebunden. Mir ist bewusst, dass ich
alle Leistungserbringer, die an meiner onkologischen Behandlung beteiligt sind, tber meine Teilnahme an PIKKO in Kenntnis setzen soll. In der nachst-
seitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz® wird das Versorgungskonzept und das Behandlungsende naher erlautert. Ich willige
in die Voraussetzungen und den Ablauf gemaR der ,,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz* ein.

Mir ist weiterhin bekannt, dass eine Teilnahme nur mdéglich ist, wenn ich kumulativ alle nachfolgend genannten Einwilligungserklarungen
gemaR Ziffer 1 bis 6 abgebe. Ein Exemplar der Teilnahmeerklarung sowie der nachstseitigen Information bekomme ich ausgehandigt.

1. Einwilligung zum Umgang mit meinen Daten

Ich habe in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz* schriftliche Information dartiber erhalten, wie und wo meine
Daten erhoben, verarbeitet und genutzt werden und willige darin ein. Ich habe jederzeit das Recht, die Daten tber mich bei allen Beteiligten einzuse-
hen, abzurufen, ggf. berichtigen, einschranken und léschen zu lassen. Regelmafig werden die gespeicherten Daten nach sechs Jahren geléscht, wenn
sie zur Erfillung der gesetzlichen Anforderungen nicht mehr benétigt werden. Allgemeine Informationen zum Datenschutz bei der IKK Sudwest gibt es
auf www.ikk-suedwest.de/rechtliches/datenschutzhinweise/. Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten der IKK Stdwest:

Berliner Promenade 1, 66111 Saarbriicken, E-Mail: datenschutz@ikk-sw.de.

2. Einwilligung in die Dokumentation meiner medizinischen Daten

Ich willige darin ein, dass die mit meiner Behandlung und Fallbetreuung zusammenhangenden medizinischen Daten (Behandlungsdaten und Befun-
de) dokumentiert werden. Die Dokumentation erfolgt so, wie es mir dargestellt und in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und
Datenschutz* beschrieben wurde. Die Dokumentation dient ausschlieflich dazu, die Qualitdt meiner Behandlung zu sichern.

3. Einwilligung in die Dateniibermittlung fiir Abrechnungszwecke

Ich willige ein, dass die Leistungserbringer die Daten Name, Vorname, Kontaktdaten, Geschlecht, Geburtsdatum, Versichertennummer, Kassenzei-
chen, Versichertenstatus, Teilnahmedaten, Art der Inanspruchnahme, Behandlungstag, Vergiitungsbezeichnung und ihren Wert, dokumentierte Leis-
tungen, ggfs. Operations- und Prozedurenschlissel, Verordnungsdaten und Diagnosen nach ICD 10 sowie Vertragsdaten an meine Krankenkasse
Ubermitteln. Sofern die Leistung durch einen niedergelassenen Leistungserbringer erbracht wird, werden die vorgenannten Daten zusatzlich an die
Kassenarztliche Vereinigung Saarland (KVS) tbermittelt und meine Krankenkasse Ubermittelt zudem die Daten Name, Vorname, Geburtsdatum, Versi-
chertennummer, Kassenzeichen und Abrechnungsquartal an die KVS, um dieser eine Abrechnungspriifung zu ermdglichen.

Weiterhin willige ich ein, dass die IKK Siidwest meinen Leistungserbringer bzw. die KVS Uber den aktuellen Stand meiner Teilnahme (Einschreibung
bei Leistungserbringer, Teilnahmedaten und Teilnahmestatus) informiert.

4. Einwilligung in die Dateniibermittlung zur wissenschaftlichen Begleitung und Evaluation

Die Leistungserbringung erfolgt im Rahmen des so genannten Innovationsfonds, der u. a. eine Férderung der Behandlung vorsieht. Voraussetzung fir
die Forderung ist, dass eine wissenschaftliche Begleitung und Auswertung der Behandlung erfolgt.

Ich willige ein, dass die mit meiner Versorgung zusammenhangenden medizinischen Daten durch die folgende Einrichtung zur wissenschaftlichen
Begleitung und Auswertung verarbeitet werden:

Universitatsklinikum Jena

Institut flr Psychosoziale Medizin und Psychotherapie (Evaluationsinstitut)

StoystralRe 3

07740 Jena

5. Einwilligung in die Dateniibermittlung von Routinedaten zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung

Ich willige ein, dass meine zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung notwendigen Routinedaten (standardisierte Informationen, die v. a. zu
Abrechnungszwecken erhoben werden) von meiner Krankenkasse pseudonymisiert an die vorgenannte Einrichtung zur wissenschaftlichen Begleitung
und Auswertung Ubermittelt und dort in anonymisierter Form verarbeitet werden. Dies gilt auch fir den Fall eines etwaigen Widerrufs der Teilnahme.

6. Einwilligung in die Entbindung der behandelnden Arzte von der drztlichen Schweigepflicht

Hiermit entbinde ich die mich einschreibenden Arzte von ihrer drztlichen Schweigepflicht und willige ein, dass sie dem vorgenannten Evalua-
tionsinstitut und meiner Krankenkasse meine Kontaktdaten sowie Informationen tiber meinen Gesundheitszustand im Rahmen eines Dokumentations-
bogens zur Einschreibung tbermitteln.

Widerrufsmoglichkeiten

Ich kann meine Teilnahme beenden, indem ich meine Teilnahmeerklarung innerhalb von zwei Wochen nach ihrer Abgabe ohne Angabe von
Griinden in Textform (Brief an IKK Siidwest, Stichwort ,PIKKO“, Berliner Promenade 1, 66111 Saarbriicken; oder E-Mail an info@ikk-
suedwest.de; oder Fax an 06 81/9 36 96-9999) oder zur Niederschrift bei der IKK Sudwest widerrufe. Der Widerruf gilt als fristgerecht, wenn
ich ihn innerhalb der zwei Wochen an die IKK Siidwest absende.

Sofern ein wichtiger Grund vorliegt, kann ich meine Teilnahme unabhéngig davon jederzeit in Textform beenden.

Meine Einwilligung zur Verarbeitung meiner Daten kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen - schriftlich (vgl. oben genannte
Brief-Adresse), miindlich oder elektronisch (vgl. oben genannte Fax- und E-Mail-Angaben).

Ein Anspruch auf eine erneute Teilnahme an dem Versorgungskonzept PIKKO besteht nach einer etwaigen Beendigung der Teilnahme nicht.
Fir die Behandlung meiner Erkrankung kann ich weiterhin die Leistungen des Sozialgesetzbuches V (Gesetzliche Krankenversicherung)
beanspruchen.

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Vertrags erfillt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Datum, Unterschrift des Versicherten Stempel / Unterschrift Arztin / Arzt




Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz — Interventionsgruppe pi l«

Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie — PIKKO

Was ist PIKKO?

Im Projekt PIKKO wird die Regelversorgung um einen zuséatzlichen Beratungs- und Informationspfad erganzt. Die drei zentralen Elemente bestehen
hierbei in der Bereitstellung eines Onko-Lotsen, dem Angebot einer spezialisierten onkologischen Beratung sowie der Implementierung einer Onko-
Datenbank. Betroffene werden von einem Onko-Lotsen systematisch mit allen wesentlichen Informationen versorgt und durch die Therapie begleitet. In
der spezialisierten onkologischen Beratung werden psychische und soziale Bedirfnisse der Betroffenen beriicksichtigt. So bekommen sie die Mdglichkeit
sich in psychosozialen Belangen unterstitzen zu lassen. Die Onko-Datenbank wird als Informationstool in die Versorgung integriert. Sie ermdglicht einen
selbsténdigen und barrierefreien Informationszugang.

Dieses Projekt ist kombiniert mit einer wissenschaftlichen Studie (Evaluation). Das Projekt und die Studie werden durch den Innovationsfonds gefordert.

Was passiert in dem Projekt?

Sie erhalten von Ihrem einschreibenden Arzt umfassende Informationen zu den Bestandteilen und Abldufen im Rahmen des Projekts PIKKO. Sie neh-
men, je nach Einschreibungsdatum, an einer von zwei Vergleichsgruppen teil. In dieser Gruppe (Interventionsgruppe) vermittelt lhr einschreibender Arzt
Sie an einen Onko-Lotsen, schaltet Ihnen einen individuellen Zugang zur Onko-Datenbank frei und verordnet Ihnen bei Bedarf eine Spezialisierte Onko-
logische Beratung (SOB).

Der Onko-Lotse steht lhnen als unmittelbarer Ansprechpartner zur Verfligung, versorgt Sie systematisch mit allen wesentlichen Informationen rund um
Ihre onkologische Erkrankung und begleitet Sie durch die Krebstherapie. Hierbei steht der Onko-Lotse Ihnen auch kurzfristig zur Verfigung und stellt
somit ein niederschwellige Beratungsangebot sicher. Der Onko-Lotse ist zudem Uber eine Patientenhotline erreichbar.

Mit der Onko-Datenbank wird ein umfassendes und einzigartiges digitales Informationsportal fur Tumorpatienten in Deutschland etabliert. Sie ermdglicht
Ihnen einen selbstandigen und barrierefreien Zugang zu Informationen rund um das Thema Krebs. Die Informationen zeichnen sich hierbei insbesondere
durch eine leicht verstandliche sowie individuell an Ihre Bedurfnisse angepasste Aufbereitung aus.

Die Spezialisierte Onkologische Beratung wird von der Saarlandischen Krebsgesellschaft angeboten. Im Rahmen der Spezialisierten Onkologischen
Beratung erhalten Sie einen Zugang zu individuellen und maRgeschneiderten Beratungsangeboten sowie Unterstiitzung in psychosozialen Belangen.
Hierbei werden insbesondere die folgenden Module angeboten: Sozialberatung, Krisenintervention, Psychoedukation, Begleitung bei subsymptomati-
scher Belastung, Angehorigenberatung. Diese werden um eine Erndhrungsberatung, Sportprogramme sowie eine Kunsttherapie erganzt.

Ihre Teilnahme ist fur Sie freiwillig und fir Sie ohne zusatzliche Kosten. Sie ist jedoch nur moglich, wenn Sie in den nachfolgend beschriebenen Ablauf
einwilligen. Eine Einschreibung in die Interventionsgruppe (diese Gruppe) ist vom 01.11.2018 bis zum 31.03.2020 mdglich. Die Leistungen im Rahmen
des Versorgungsangebots werden bis zum 30.09.2020 angeboten.

Die von lhnen unterzeichnete Teilnahme- und Einwilligungserklarung erhalt die Krankenkasse von Ihrem einschreibenden Arzt. Bei einer Beendigung der
Teilnahme (die jederzeit moglich ist) werden keine weiteren Daten erhoben. Die bereits vorhandenen Daten werden geldscht, sofern sie nicht bereits
einer Anonymisierung zugefiihrt wurden.

Was passiert mit meinen Daten?

Im Rahmen des Projektes PIKKO findet eine Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten der teiinehmenden Versicherten
statt. Dies ist zum einen notwendig, um eine funktionsfahige Projektumsetzung (Einschreibung, Leistungserbringung, Abrechnung) zu gewahrleisten
und zum anderen, um eine wissenschaftliche Evaluation beziiglich der Wirksamkeit von PIKKO durchfiihren zu kdnnen. Die wissenschaftliche Auswer-
tung ist gemal § 92a Abs. 1 Satz 3 SGB V Voraussetzung flr eine Projektumsetzung im Rahmen des Innovationsfonds und dient der Bewertung des
projektbezogenen Nutzens fir die deutsche Gesundheitsversorgung. Die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten findet
hierbei ausschliel3lich im gesetzlich erlaubten Umfang statt und setzt Ihre Einwilligung voraus. Die Einwilligungserklarung ist Bestandteil der Teilnahme-
erklarung.

Die wissenschaftliche Auswertung erfolgt durch ein unabhangiges Evaluationsinstitut (Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Uni-
versitatsklinikums Jena). Mit Ihrer Teilnahmeerklarung willigen sie ein, an Befragungen zur Ermittlung des patientenzentrierten Nutzens teilzunehmen.
Mit Fragebdgen wird lhr korperlicher und psychischer Gesundheitszustand sowie die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung erfasst. Die Fra-
gebdgen werden lhnen vom Evaluationsinstitut mit der Bitte um Ausfillung und anschlieRender Ricksendung Ubermittelt. Alternativ kann sich das
Evaluationsinstitut telefonisch mit lhnen in Verbindung setzen und die Fragebdgen in gemeinsamer Riicksprache mit lhnen ausfiillen. Es ist sicherge-
stellt, dass alle lhre personenbezogenen Daten ausschlieBlich pseudonymisiert verarbeitet werden. Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens
und anderer ldentifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identifizierung des Betroffenen auszuschlieRen oder wesentlich zu
erschweren (§ 3 Abs. 6a BDSG). Um dem Evaluationsinstitut eine Kontaktaufnahme mit Ihnen zu ermdglichen, werden Ihre Kontaktdaten (Name, Ad-
resse, Telefon, E-Mail) durch Ihren einschreibenden Arzt an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Weiterhin werden Angaben zum Alter, zum Bestehen
eines gesetzlichen Betreuungsverhaltnisses, zu den Sprachkenntnissen, zu dementiellen und onkologischen Erkrankungen, zu geistigen Beeintrachti-
gungen sowie zu Beeintrachtigungen des Seh- oder Horapparates an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Die vorgenannten Angaben sind erforderlich,
um dem Evaluationsinstitut eine valide wissenschaftliche Auswertung des Projektes PIKKO zu ermdglichen.

Weiterhin werden dem Evaluationsinstitut Leistungsdaten Ihrer Krankenkasse (z. B. Kosten, Anzahl AU-Tage) in pseudonymisierter Form zur Verfligung
gestellt, um PIKKO hinsichtlich der Kosteneffektivitat und Effizienz beurteilen zu kénnen. Die Fragebogendaten und die Leistungsdaten sind miteinander
nicht verknipfbar. Es ist geplant, mit den Daten einen statistischen Vergleich zweier Versorgungskonzepte durchzufiihren und somit die Wirksamkeit
und den Nutzen von PIKKO zu ermitteln. Die Vergleiche und deren Ergebnisse lassen keine Ruckschlisse auf Ihre Angaben in den Fragebdgen oder
Ihre Leistungsdaten zu. Die Gesamtergebnisse des Projektes sollen anschlieRend anonymisiert, zum Beispiel in der Mitgliederzeitschrift und/oder an
anderer Stelle, veréffentlicht werden.

Wie kann ich an PIKKO teilnehmen?

lhre Teilnahmeerklarung, inklusive der Erklarung zur Datenerhebung, -verarbeitung und -nutzung, wird von lhrem Arzt an |hre Krankenkasse gesendet.
Ubermittelt werden lhre Stammdaten (Name, Anschrift, Geburtsdatum, Versichertennummer), Daten zu lhrem einschreibenden Arzt und lhr Teilnahme-
beginn. lhre Daten werden durch lhren Arzt erfasst, gespeichert und an Ihre Krankenkasse ubermittelt. Eine Genehmigung der Teilnahmeerklarung
durch die Krankenkasse ist nicht erforderlich.

Wie wird der Schutz meiner Behandlungsdaten gewahrleistet?

In dem Projekt PIKKO ist die Einhaltung der &rztlichen Schweigepflicht nach der Berufsordnung der Arzte und dem allgemeinen Strafrecht gewahrleis-
tet, sofern Sie nicht ausdricklich in die Entbindung des Arztes von der arztlichen Schweigepflicht eingewilligt haben. Fur personenbezogene Dokumen-
tationen in der Arztpraxis finden die gesetzlichen Aufbewahrungsfristen unter Berlicksichtigung der berufsrechtlichen Vorschriften sowie § 20 BDSG
Anwendung. Die Teilnahmeerklarung sowie die maschinell gespeicherten Daten werden auf der Grundlage der gesetzlichen Anforderungen (§ 304 SGB
Vi. V. m. § 84 SGB X) bei Ihrem Ausscheiden aus dem Projekt PIKKO geldscht, soweit sie fur die Erfillung der vertraglichen oder gesetzlichen Anfor-
derungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. RegelmaRig werden die gespeicherten Daten spatestens nach sechs Jahren geldscht, wenn sie
zur Erflllung der vertraglichen oder gesetzlichen Anforderungen und Vorgaben nicht mehr bendtigt werden. Seit dem 25.05.2018 gilt ein EU-weites
Gesetz zur Verarbeitung personenbezogener Daten (EU-DSGVO). Die entsprechenden Vorgaben werden ebenfalls beachtet.



Anlage 1b [Teilnahmeerklarung Versicherte - Interventionsgruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Teilnahmeerklarung und

Name, Vorname des Versicherten EinWi"igung zur Datenverarbeitung '

Bitte per Post senden an:

KNAPPSCHAFT — Regionaldirektion Saarbriicken
KV/PV Vertragswesen
St. Johanner Str. 46-48

Kostentragerkennung Versicherten-Nr. Status 66111 Saarbriicken
I I 01NVF17011
Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr. Datum
| | PIKKO

Hiermit erklére ich meine Teilnahme.

Ich méchte gemal dem mir vorgestellten Versorgungskonzept im Rahmen der besonderen Versorgung behandelt werden.

Der unten genannte Arzt (s. Arztstempel) hat mich ausfihrlich iber die Inhalte und Ziele des Versorgungskonzepts PIKKO informiert. Mit der Behand-
lung durch die beteiligten Leistungserbringer bin ich einverstanden. Ich wurde iiber den Zweck und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart. Ich
bin bereit, mich aktiv an der Behandlung zu beteiligen.

Fir den zu versorgenden Behandlungsfall bin ich bis zum Behandlungsende an die beteiligten Leistungserbringer gebunden. Mir ist bewusst, dass ich
alle Leistungserbringer, die an meiner onkologischen Behandlung beteiligt sind, tber meine Teilnahme an PIKKO in Kenntnis setzen soll. In der nachst-
seitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz” wird das Versorgungskonzept und das Behandlungsende naher erlautert. Ich willige
in die Voraussetzungen und den Ablauf gemaR der ,,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz* ein.

Mir ist weiterhin bekannt, dass eine Teilnahme nur moéglich ist, wenn ich kumulativ alle nachfolgend genannten Einwilligungserklarungen
gemaR Ziffer 1 bis 6 abgebe. Ein Exemplar der Teilnahmeerklarung sowie der nachstseitigen Information bekomme ich ausgehandigt.

1. Einwilligung zum Umgang mit meinen Daten

Ich habe in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz* schriftliche Information dartiber erhalten, wie und wo meine
Daten erhoben, verarbeitet und genutzt werden und willige darin ein. Ich habe jederzeit das Recht, die Daten Uber mich bei allen Beteiligten einzuse-
hen, abzurufen, ggf. berichtigen, einschranken und léschen zu lassen. Regelmafig werden die gespeicherten Daten nach sechs Jahren geléscht, wenn
sie zur Erfullung der gesetzlichen Anforderungen nicht mehr benétigt werden. Allgemeine Informationen zum Datenschutz bei der KNAPPSCHAFT gibt
es auf www.knappschaft.de/SiteGlobals/Modules/Footer/DE/Allgemein/Meta/Datenschutz/datenschutz_node. Kontaktdaten des Datenschutzbeauftrag-
ten der KNAPPSCHAFT: Datenschutzbeauftragter, 44781 Bochum, E-Mail: datenschutz@kbs.de.

2. Einwilligung in die Dokumentation meiner medizinischen Daten

Ich willige darin ein, dass die mit meiner Behandlung und Fallbetreuung zusammenhangenden medizinischen Daten (Behandlungsdaten und Befun-
de) dokumentiert werden. Die Dokumentation erfolgt so, wie es mir dargestellt und in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und
Datenschutz* beschrieben wurde. Die Dokumentation dient ausschlieflich dazu, die Qualitdt meiner Behandlung zu sichern.

3. Einwilligung in die Dateniibermittlung fiir Abrechnungszwecke

Ich willige ein, dass die Leistungserbringer die Daten Name, Vorname, Kontaktdaten, Geschlecht, Geburtsdatum, Versichertennummer, Kassenzei-
chen, Versichertenstatus, Teilnahmedaten, Art der Inanspruchnahme, Behandlungstag, Vergiitungsbezeichnung und ihren Wert, dokumentierte Leis-
tungen, ggfs. Operations- und Prozedurenschlissel, Verordnungsdaten und Diagnosen nach ICD 10 sowie Vertragsdaten an meine Krankenkasse
Ubermitteln. Sofern die Leistung durch einen niedergelassenen Leistungserbringer erbracht wird, werden die vorgenannten Daten zusatzlich an die
Kassenarztliche Vereinigung Saarland (KVS) bermittelt und meine Krankenkasse Ubermittelt zudem die Daten Name, Vorname, Geburtsdatum, Versi-
chertennummer, Kassenzeichen und Abrechnungsquartal an die KVS, um dieser eine Abrechnungspriifung zu ermdglichen.

Weiterhin willige ich ein, dass die KNAPPSCHAFT meinen Leistungserbringer bzw. die KVS Uber den aktuellen Stand meiner Teilnahme (Einschrei-
bung bei Leistungserbringer, Teilnahmedaten und Teilnahmestatus) informiert.

4. Einwilligung in die Dateniibermittlung zur wissenschaftlichen Begleitung und Evaluation

Die Leistungserbringung erfolgt im Rahmen des so genannten Innovationsfonds, der u. a. eine Férderung der Behandlung vorsieht. Voraussetzung fir
die Forderung ist, dass eine wissenschaftliche Begleitung und Auswertung der Behandlung erfolgt.

Ich willige ein, dass die mit meiner Versorgung zusammenhangenden medizinischen Daten durch die folgende Einrichtung zur wissenschaftlichen
Begleitung und Auswertung verarbeitet werden:

Universitatsklinikum Jena

Institut flr Psychosoziale Medizin und Psychotherapie (Evaluationsinstitut)

StoystralRe 3

07740 Jena

5. Einwilligung in die Dateniibermittlung von Routinedaten zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung

Ich willige ein, dass meine zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung notwendigen Routinedaten (standardisierte Informationen, die v. a. zu
Abrechnungszwecken erhoben werden) von meiner Krankenkasse pseudonymisiert an die vorgenannte Einrichtung zur wissenschaftlichen Begleitung
und Auswertung Ubermittelt und dort in anonymisierter Form verarbeitet werden. Dies gilt auch fir den Fall eines etwaigen Widerrufs der Teilnahme.

6. Einwilligung in die Entbindung der behandelnden Arzte von der drztlichen Schweigepflicht

Hiermit entbinde ich die mich einschreibenden Arzte von ihrer drztlichen Schweigepflicht und willige ein, dass sie dem vorgenannten Evalua-
tionsinstitut und meiner Krankenkasse meine Kontaktdaten sowie Informationen tiber meinen Gesundheitszustand im Rahmen eines Dokumentations-
bogens zur Einschreibung tbermitteln.

Widerrufsmoglichkeiten

Ich kann meine Teilnahme beenden, indem ich meine Teilnahmeerklarung innerhalb von zwei Wochen nach ihrer Abgabe ohne Angabe von
Griinden in Textform (Brief an KNAPPSCHAFT, Datenschutzbeauftragter, 44781 Bochum; oder E-Mail an zentrale@kbs.de) oder zur Nieder-
schrift bei der KNAPPSCHAFT widerrufe. Der Widerruf gilt als fristgerecht, wenn ich ihn innerhalb der zwei Wochen an die KNAPPSCHAFT
absende.

Sofern ein wichtiger Grund vorliegt, kann ich meine Teilnahme unabhéngig davon jederzeit in Textform beenden.

Meine Einwilligung zur Verarbeitung meiner Daten kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen - schriftlich (vgl. oben genannte
Brief-Adresse), miindlich oder elektronisch (vgl. oben genannte Fax- und E-Mail-Angaben).

Ein Anspruch auf eine erneute Teilnahme an dem Versorgungskonzept PIKKO besteht nach einer etwaigen Beendigung der Teilnahme nicht.
Fir die Behandlung meiner Erkrankung kann ich weiterhin die Leistungen des Sozialgesetzbuches V (Gesetzliche Krankenversicherung)
beanspruchen.

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Vertrags erfillt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Datum, Unterschrift des Versicherten Stempel / Unterschrift Arztin / Arzt




Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz — Interventionsgruppe pi l«

Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie — PIKKO

Was ist PIKKO?

Im Projekt PIKKO wird die Regelversorgung um einen zuséatzlichen Beratungs- und Informationspfad erganzt. Die drei zentralen Elemente bestehen
hierbei in der Bereitstellung eines Onko-Lotsen, dem Angebot einer spezialisierten onkologischen Beratung sowie der Implementierung einer Onko-
Datenbank. Betroffene werden von einem Onko-Lotsen systematisch mit allen wesentlichen Informationen versorgt und durch die Therapie begleitet. In
der spezialisierten onkologischen Beratung werden psychische und soziale Bedirfnisse der Betroffenen beriicksichtigt. So bekommen sie die Mdglichkeit
sich in psychosozialen Belangen unterstitzen zu lassen. Die Onko-Datenbank wird als Informationstool in die Versorgung integriert. Sie ermdglicht einen
selbsténdigen und barrierefreien Informationszugang.

Dieses Projekt ist kombiniert mit einer wissenschaftlichen Studie (Evaluation). Das Projekt und die Studie werden durch den Innovationsfonds gefordert.

Was passiert in dem Projekt?

Sie erhalten von Ihrem einschreibenden Arzt umfassende Informationen zu den Bestandteilen und Abldufen im Rahmen des Projekts PIKKO. Sie neh-
men, je nach Einschreibungsdatum, an einer von zwei Vergleichsgruppen teil. In dieser Gruppe (Interventionsgruppe) vermittelt lhr einschreibender Arzt
Sie an einen Onko-Lotsen, schaltet Ihnen einen individuellen Zugang zur Onko-Datenbank frei und verordnet Ihnen bei Bedarf eine Spezialisierte Onko-
logische Beratung (SOB).

Der Onko-Lotse steht lhnen als unmittelbarer Ansprechpartner zur Verfligung, versorgt Sie systematisch mit allen wesentlichen Informationen rund um
Ihre onkologische Erkrankung und begleitet Sie durch die Krebstherapie. Hierbei steht der Onko-Lotse Ihnen auch kurzfristig zur Verfigung und stellt
somit ein niederschwellige Beratungsangebot sicher. Der Onko-Lotse ist zudem Uber eine Patientenhotline erreichbar.

Mit der Onko-Datenbank wird ein umfassendes und einzigartiges digitales Informationsportal fur Tumorpatienten in Deutschland etabliert. Sie ermdglicht
Ihnen einen selbstandigen und barrierefreien Zugang zu Informationen rund um das Thema Krebs. Die Informationen zeichnen sich hierbei insbesondere
durch eine leicht verstandliche sowie individuell an Ihre Bedurfnisse angepasste Aufbereitung aus.

Die Spezialisierte Onkologische Beratung wird von der Saarlandischen Krebsgesellschaft angeboten. Im Rahmen der Spezialisierten Onkologischen
Beratung erhalten Sie einen Zugang zu individuellen und maRgeschneiderten Beratungsangeboten sowie Unterstiitzung in psychosozialen Belangen.
Hierbei werden insbesondere die folgenden Module angeboten: Sozialberatung, Krisenintervention, Psychoedukation, Begleitung bei subsymptomati-
scher Belastung, Angehorigenberatung. Diese werden um eine Erndhrungsberatung, Sportprogramme sowie eine Kunsttherapie erganzt.

Ihre Teilnahme ist fur Sie freiwillig und fir Sie ohne zusatzliche Kosten. Sie ist jedoch nur moglich, wenn Sie in den nachfolgend beschriebenen Ablauf
einwilligen. Eine Einschreibung in die Interventionsgruppe (diese Gruppe) ist vom 01.11.2018 bis zum 31.03.2020 mdglich. Die Leistungen im Rahmen
des Versorgungsangebots werden bis zum 30.09.2020 angeboten.

Die von lhnen unterzeichnete Teilnahme- und Einwilligungserklarung erhalt die Krankenkasse von Ihrem einschreibenden Arzt. Bei einer Beendigung der
Teilnahme (die jederzeit moglich ist) werden keine weiteren Daten erhoben. Die bereits vorhandenen Daten werden geldscht, sofern sie nicht bereits
einer Anonymisierung zugefiihrt wurden.

Was passiert mit meinen Daten?

Im Rahmen des Projektes PIKKO findet eine Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten der teiinehmenden Versicherten
statt. Dies ist zum einen notwendig, um eine funktionsfahige Projektumsetzung (Einschreibung, Leistungserbringung, Abrechnung) zu gewahrleisten
und zum anderen, um eine wissenschaftliche Evaluation beziiglich der Wirksamkeit von PIKKO durchfiihren zu kdnnen. Die wissenschaftliche Auswer-
tung ist gemal § 92a Abs. 1 Satz 3 SGB V Voraussetzung flr eine Projektumsetzung im Rahmen des Innovationsfonds und dient der Bewertung des
projektbezogenen Nutzens fir die deutsche Gesundheitsversorgung. Die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten findet
hierbei ausschliel3lich im gesetzlich erlaubten Umfang statt und setzt Ihre Einwilligung voraus. Die Einwilligungserklarung ist Bestandteil der Teilnahme-
erklarung.

Die wissenschaftliche Auswertung erfolgt durch ein unabhangiges Evaluationsinstitut (Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Uni-
versitatsklinikums Jena). Mit Ihrer Teilnahmeerklarung willigen sie ein, an Befragungen zur Ermittlung des patientenzentrierten Nutzens teilzunehmen.
Mit Fragebdgen wird lhr korperlicher und psychischer Gesundheitszustand sowie die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung erfasst. Die Fra-
gebdgen werden lhnen vom Evaluationsinstitut mit der Bitte um Ausfillung und anschlieRender Ricksendung Ubermittelt. Alternativ kann sich das
Evaluationsinstitut telefonisch mit lhnen in Verbindung setzen und die Fragebdgen in gemeinsamer Riicksprache mit lhnen ausfiillen. Es ist sicherge-
stellt, dass alle lhre personenbezogenen Daten ausschlieBlich pseudonymisiert verarbeitet werden. Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens
und anderer ldentifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identifizierung des Betroffenen auszuschlieRen oder wesentlich zu
erschweren (§ 3 Abs. 6a BDSG). Um dem Evaluationsinstitut eine Kontaktaufnahme mit Ihnen zu ermdglichen, werden Ihre Kontaktdaten (Name, Ad-
resse, Telefon, E-Mail) durch Ihren einschreibenden Arzt an das Evaluationsinstitut Ubermittelt. Weiterhin werden Angaben zum Alter, zum Bestehen
eines gesetzlichen Betreuungsverhaltnisses, zu den Sprachkenntnissen, zu dementiellen und onkologischen Erkrankungen, zu geistigen Beeintrachti-
gungen sowie zu Beeintrachtigungen des Seh- oder Horapparates an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Die vorgenannten Angaben sind erforderlich,
um dem Evaluationsinstitut eine valide wissenschaftliche Auswertung des Projektes PIKKO zu ermdglichen.

Weiterhin werden dem Evaluationsinstitut Leistungsdaten Ihrer Krankenkasse (z. B. Kosten, Anzahl AU-Tage) in pseudonymisierter Form zur Verfligung
gestellt, um PIKKO hinsichtlich der Kosteneffektivitat und Effizienz beurteilen zu kénnen. Die Fragebogendaten und die Leistungsdaten sind miteinander
nicht verknipfbar. Es ist geplant, mit den Daten einen statistischen Vergleich zweier Versorgungskonzepte durchzuflihren und somit die Wirksamkeit
und den Nutzen von PIKKO zu ermitteln. Die Vergleiche und deren Ergebnisse lassen keine Ruckschlisse auf Ihre Angaben in den Fragebdgen oder
Ihre Leistungsdaten zu. Die Gesamtergebnisse des Projektes sollen anschlieRend anonymisiert, zum Beispiel in der Mitgliederzeitschrift und/oder an
anderer Stelle, veréffentlicht werden.

Wie kann ich an PIKKO teilnehmen?

lhre Teilnahmeerklarung, inklusive der Erklarung zur Datenerhebung, -verarbeitung und -nutzung, wird von lhrem Arzt an |hre Krankenkasse gesendet.
Ubermittelt werden lhre Stammdaten (Name, Anschrift, Geburtsdatum, Versichertennummer), Daten zu lhrem einschreibenden Arzt und lhr Teilnahme-
beginn. lhre Daten werden durch lhren Arzt erfasst, gespeichert und an Ihre Krankenkasse ubermittelt. Eine Genehmigung der Teilnahmeerklarung
durch die Krankenkasse ist nicht erforderlich.

Wie wird der Schutz meiner Behandlungsdaten gewahrleistet?

In dem Projekt PIKKO ist die Einhaltung der &rztlichen Schweigepflicht nach der Berufsordnung der Arzte und dem allgemeinen Strafrecht gewahrleis-
tet, sofern Sie nicht ausdricklich in die Entbindung des Arztes von der arztlichen Schweigepflicht eingewilligt haben. Fur personenbezogene Dokumen-
tationen in der Arztpraxis finden die gesetzlichen Aufbewahrungsfristen unter Berlicksichtigung der berufsrechtlichen Vorschriften sowie § 20 BDSG
Anwendung. Die Teilnahmeerklarung sowie die maschinell gespeicherten Daten werden auf der Grundlage der gesetzlichen Anforderungen (§ 304 SGB
Vi. V. m. § 84 SGB X) bei lhrem Ausscheiden aus dem Projekt PIKKO geldscht, soweit sie fur die Erfillung der vertraglichen oder gesetzlichen Anfor-
derungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. RegelméaRig werden die gespeicherten Daten spatestens nach sechs Jahren geldscht, wenn sie
zur Erflllung der vertraglichen oder gesetzlichen Anforderungen und Vorgaben nicht mehr bendtigt werden. Seit dem 25.05.2018 gilt ein EU-weites
Gesetz zur Verarbeitung personenbezogener Daten (EU-DSGVO). Die entsprechenden Vorgaben werden ebenfalls beachtet.



Anlage 1b [Teilnahmeerklarung Versicherte - Interventionsgruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Teilnahmeerklarung und

Name, Vorname des Versicherten EinWi"igung zur Datenverarbeitung '

Bitte per Post senden an:

Techniker Krankenkasse
Stichwort ,,Besondere Versorgung*
85820 Miinchen

Kostentragerkennung Versicherten-Nr. Status

| | 599022

Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr. Datum

| | PIKKO

Hiermit erklére ich meine Teilnahme.

Ich méchte gemal dem mir vorgestellten Versorgungskonzept im Rahmen der besonderen Versorgung behandelt werden.

Der unten genannte Arzt (s. Arztstempel) hat mich ausfihrlich iber die Inhalte und Ziele des Versorgungskonzepts PIKKO informiert. Mit der Behand-
lung durch die beteiligten Leistungserbringer bin ich einverstanden. Ich wurde liber den Zweck und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart. Ich
bin bereit, mich aktiv an der Behandlung zu beteiligen.

Fir den zu versorgenden Behandlungsfall bin ich bis zum Behandlungsende an die beteiligten Leistungserbringer gebunden. Mir ist bewusst, dass ich
alle Leistungserbringer, die an meiner onkologischen Behandlung beteiligt sind, tber meine Teilnahme an PIKKO in Kenntnis setzen soll. In der nachst-
seitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz® wird das Versorgungskonzept und das Behandlungsende naher erlautert. Ich willige
in die Voraussetzungen und den Ablauf gemaR der ,,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz* ein.

Mir ist weiterhin bekannt, dass eine Teilnahme nur moéglich ist, wenn ich kumulativ alle nachfolgend genannten Einwilligungserklarungen
gemaR Ziffer 1 bis 6 abgebe. Ein Exemplar der Teilnahmeerklarung sowie der nachstseitigen Information bekomme ich ausgehandigt.

1. Einwilligung zum Umgang mit meinen Daten

Ich habe in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz* schriftliche Information dartiber erhalten, wie und wo meine
Daten erhoben, verarbeitet und genutzt werden und willige darin ein. Ich habe jederzeit das Recht, die Daten Uber mich bei allen Beteiligten einzuse-
hen, abzurufen, ggf. berichtigen, einschranken und léschen zu lassen. Regelmafig werden die gespeicherten Daten nach sechs Jahren geléscht, wenn
sie zur Erflillung der gesetzlichen Anforderungen nicht mehr benétigt werden. Allgemeine Informationen zum Datenschutz bei der Techniker Kranken-
kasse gibt es auf www.tk.de — Aufruf durch Eingabe des Webcodes 2019572 im Suchfeld. Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten der Techniker
Krankenkasse, Beauftragter fur den Datenschutz, Bramfelder Stralle 140, 22305 Hamburg, E-Mail: datenschutz@tk.de.

2. Einwilligung in die Dokumentation meiner medizinischen Daten

Ich willige darin ein, dass die mit meiner Behandlung und Fallbetreuung zusammenhangenden medizinischen Daten (Behandlungsdaten und Befun-
de) dokumentiert werden. Die Dokumentation erfolgt so, wie es mir dargestellt und in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und
Datenschutz“ beschrieben wurde. Die Dokumentation dient ausschlie8lich dazu, die Qualitdt meiner Behandlung zu sichern.

3. Einwilligung in die Dateniibermittlung fiir Abrechnungszwecke

Ich willige ein, dass die Leistungserbringer die Daten Name, Vorname, Kontaktdaten, Geschlecht, Geburtsdatum, Versichertennummer, Kassenzei-
chen, Versichertenstatus, Teilnahmedaten, Art der Inanspruchnahme, Behandlungstag, Vergiitungsbezeichnung und ihren Wert, dokumentierte Leis-
tungen, ggfs. Operations- und Prozedurenschliissel, Verordnungsdaten und Diagnosen nach ICD 10 sowie Vertragsdaten an meine Krankenkasse
Ubermitteln. Sofern die Leistung durch einen niedergelassenen Leistungserbringer erbracht wird, werden die vorgenannten Daten zusatzlich an die
Kassenarztliche Vereinigung Saarland (KVS) tibermittelt und meine Krankenkasse Ubermittelt zudem die Daten Name, Vorname, Geburtsdatum, Versi-
chertennummer, Kassenzeichen und Abrechnungsquartal an die KVS, um dieser eine Abrechnungspriifung zu ermdéglichen.

Weiterhin willige ich ein, dass die Techniker Krankenkasse meinen Leistungserbringer bzw. die KVS Uber den aktuellen Stand meiner Teilnahme
(Einschreibung bei Leistungserbringer, Teilnahmedaten und Teilnahmestatus) informiert.

4. Einwilligung in die Dateniibermittlung zur wissenschaftlichen Begleitung und Evaluation

Die Leistungserbringung erfolgt im Rahmen des so genannten Innovationsfonds, der u. a. eine Férderung der Behandlung vorsieht. Voraussetzung fiir
die Forderung ist, dass eine wissenschaftliche Begleitung und Auswertung der Behandlung erfolgt.

Ich willige ein, dass die mit meiner Versorgung zusammenhangenden medizinischen Daten durch die folgende Einrichtung zur wissenschaftlichen
Begleitung und Auswertung verarbeitet werden:

Universitatsklinikum Jena

Institut flr Psychosoziale Medizin und Psychotherapie (Evaluationsinstitut)

StoystralRe 3

07740 Jena

5. Einwilligung in die Dateniibermittlung von Routinedaten zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung

Ich willige ein, dass meine zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung notwendigen Routinedaten (standardisierte Informationen, die v. a. zu
Abrechnungszwecken erhoben werden) von meiner Krankenkasse pseudonymisiert an die vorgenannte Einrichtung zur wissenschaftlichen Begleitung
und Auswertung Ubermittelt und dort in anonymisierter Form verarbeitet werden. Dies gilt auch fiir den Fall eines etwaigen Widerrufs der Teilnahme.

6. Einwilligung in die Entbindung der behandelnden Arzte von der drztlichen Schweigepflicht

Hiermit entbinde ich die mich einschreibenden Arzte von ihrer drztlichen Schweigepflicht und willige ein, dass sie dem vorgenannten Evalua-
tionsinstitut und meiner Krankenkasse meine Kontaktdaten sowie Informationen tiber meinen Gesundheitszustand im Rahmen eines Dokumentations-
bogens zur Einschreibung tbermitteln.

Widerrufsmoglichkeiten

Ich kann meine Teilnahme beenden, indem ich meine Teilnahmeerklarung innerhalb von zwei Wochen nach ihrer Abgabe ohne Angabe von
Griinden in Textform (Brief an Techniker Krankenkasse, Stichwort "Besondere Versorgung", 85820 Miinchen; oder E-Mail an service@tk.de;
oder Fax an 040 - 46 06 62 62 79) oder zur Niederschrift bei der Techniker Krankenkasse widerrufe. Der Widerruf gilt als fristgerecht, wenn ich
ihn innerhalb der zwei Wochen an die Techniker Krankenkasse absende.

Sofern ein wichtiger Grund vorliegt, kann ich meine Teilnahme unabhéngig davon jederzeit in Textform beenden.

Meine Einwilligung zur Verarbeitung meiner Daten kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen - schriftlich (vgl. oben genannte
Brief-Adresse), miindlich oder elektronisch (vgl. oben genannte Fax- und E-Mail-Angaben).

Ein Anspruch auf eine erneute Teilnahme an dem Versorgungskonzept PIKKO besteht nach einer etwaigen Beendigung der Teilnahme nicht.
Fiir die Behandlung meiner Erkrankung kann ich weiterhin die Leistungen des Sozialgesetzbuches V (Gesetzliche Krankenversicherung)
beanspruchen.

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Vertrags erfillt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Datum, Unterschrift des Versicherten Stempel / Unterschrift Arztin / Arzt
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Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie — PIKKO

Was ist PIKKO?

Im Projekt PIKKO wird die Regelversorgung um einen zuséatzlichen Beratungs- und Informationspfad erganzt. Die drei zentralen Elemente bestehen
hierbei in der Bereitstellung eines Onko-Lotsen, dem Angebot einer spezialisierten onkologischen Beratung sowie der Implementierung einer Onko-
Datenbank. Betroffene werden von einem Onko-Lotsen systematisch mit allen wesentlichen Informationen versorgt und durch die Therapie begleitet. In
der spezialisierten onkologischen Beratung werden psychische und soziale Bedirfnisse der Betroffenen beriicksichtigt. So bekommen sie die Mdglichkeit
sich in psychosozialen Belangen unterstitzen zu lassen. Die Onko-Datenbank wird als Informationstool in die Versorgung integriert. Sie ermdglicht einen
selbsténdigen und barrierefreien Informationszugang.

Dieses Projekt ist kombiniert mit einer wissenschaftlichen Studie (Evaluation). Das Projekt und die Studie werden durch den Innovationsfonds gefordert.

Was passiert in dem Projekt?

Sie erhalten von Ihrem einschreibenden Arzt umfassende Informationen zu den Bestandteilen und Abldufen im Rahmen des Projekts PIKKO. Sie neh-
men, je nach Einschreibungsdatum, an einer von zwei Vergleichsgruppen teil. In dieser Gruppe (Interventionsgruppe) vermittelt lhr einschreibender Arzt
Sie an einen Onko-Lotsen, schaltet Ihnen einen individuellen Zugang zur Onko-Datenbank frei und verordnet Ihnen bei Bedarf eine Spezialisierte Onko-
logische Beratung (SOB).

Der Onko-Lotse steht lhnen als unmittelbarer Ansprechpartner zur Verfligung, versorgt Sie systematisch mit allen wesentlichen Informationen rund um
Ihre onkologische Erkrankung und begleitet Sie durch die Krebstherapie. Hierbei steht der Onko-Lotse Ihnen auch kurzfristig zur Verfigung und stellt
somit ein niederschwellige Beratungsangebot sicher. Der Onko-Lotse ist zudem Uber eine Patientenhotline erreichbar.

Mit der Onko-Datenbank wird ein umfassendes und einzigartiges digitales Informationsportal fur Tumorpatienten in Deutschland etabliert. Sie ermdglicht
Ihnen einen selbstandigen und barrierefreien Zugang zu Informationen rund um das Thema Krebs. Die Informationen zeichnen sich hierbei insbesondere
durch eine leicht verstandliche sowie individuell an Ihre Bedurfnisse angepasste Aufbereitung aus.

Die Spezialisierte Onkologische Beratung wird von der Saarlandischen Krebsgesellschaft angeboten. Im Rahmen der Spezialisierten Onkologischen
Beratung erhalten Sie einen Zugang zu individuellen und maRgeschneiderten Beratungsangeboten sowie Unterstiitzung in psychosozialen Belangen.
Hierbei werden insbesondere die folgenden Module angeboten: Sozialberatung, Krisenintervention, Psychoedukation, Begleitung bei subsymptomati-
scher Belastung, Angehorigenberatung. Diese werden um eine Erndhrungsberatung, Sportprogramme sowie eine Kunsttherapie erganzt.

Ihre Teilnahme ist fur Sie freiwillig und fir Sie ohne zusatzliche Kosten. Sie ist jedoch nur moglich, wenn Sie in den nachfolgend beschriebenen Ablauf
einwilligen. Eine Einschreibung in die Interventionsgruppe (diese Gruppe) ist vom 01.11.2018 bis zum 31.03.2020 mdglich. Die Leistungen im Rahmen
des Versorgungsangebots werden bis zum 30.09.2020 angeboten.

Die von lhnen unterzeichnete Teilnahme- und Einwilligungserklarung erhalt die Krankenkasse von Ihrem einschreibenden Arzt. Bei einer Beendigung der
Teilnahme (die jederzeit moglich ist) werden keine weiteren Daten erhoben. Die bereits vorhandenen Daten werden geldscht, sofern sie nicht bereits
einer Anonymisierung zugefiihrt wurden.

Was passiert mit meinen Daten?

Im Rahmen des Projektes PIKKO findet eine Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten der teiinehmenden Versicherten
statt. Dies ist zum einen notwendig, um eine funktionsfahige Projektumsetzung (Einschreibung, Leistungserbringung, Abrechnung) zu gewahrleisten
und zum anderen, um eine wissenschaftliche Evaluation beziiglich der Wirksamkeit von PIKKO durchfiihren zu kdnnen. Die wissenschaftliche Auswer-
tung ist gemal § 92a Abs. 1 Satz 3 SGB V Voraussetzung flr eine Projektumsetzung im Rahmen des Innovationsfonds und dient der Bewertung des
projektbezogenen Nutzens fir die deutsche Gesundheitsversorgung. Die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten findet
hierbei ausschliel3lich im gesetzlich erlaubten Umfang statt und setzt Ihre Einwilligung voraus. Die Einwilligungserklarung ist Bestandteil der Teilnahme-
erklarung.

Die wissenschaftliche Auswertung erfolgt durch ein unabhangiges Evaluationsinstitut (Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Uni-
versitatsklinikums Jena). Mit Ihrer Teilnahmeerklarung willigen sie ein, an Befragungen zur Ermittlung des patientenzentrierten Nutzens teilzunehmen.
Mit Fragebdgen wird lhr korperlicher und psychischer Gesundheitszustand sowie die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung erfasst. Die Fra-
gebdgen werden lhnen vom Evaluationsinstitut mit der Bitte um Ausfillung und anschlieRender Ricksendung Ubermittelt. Alternativ kann sich das
Evaluationsinstitut telefonisch mit lhnen in Verbindung setzen und die Fragebdgen in gemeinsamer Riicksprache mit lhnen ausfiillen. Es ist sicherge-
stellt, dass alle lhre personenbezogenen Daten ausschlieBlich pseudonymisiert verarbeitet werden. Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens
und anderer ldentifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identifizierung des Betroffenen auszuschlieRen oder wesentlich zu
erschweren (§ 3 Abs. 6a BDSG). Um dem Evaluationsinstitut eine Kontaktaufnahme mit Ihnen zu ermdglichen, werden Ihre Kontaktdaten (Name, Ad-
resse, Telefon, E-Mail) durch Ihren einschreibenden Arzt an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Weiterhin werden Angaben zum Alter, zum Bestehen
eines gesetzlichen Betreuungsverhaltnisses, zu den Sprachkenntnissen, zu dementiellen und onkologischen Erkrankungen, zu geistigen Beeintrachti-
gungen sowie zu Beeintrachtigungen des Seh- oder Horapparates an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Die vorgenannten Angaben sind erforderlich,
um dem Evaluationsinstitut eine valide wissenschaftliche Auswertung des Projektes PIKKO zu ermdglichen.

Weiterhin werden dem Evaluationsinstitut Leistungsdaten Ihrer Krankenkasse (z. B. Kosten, Anzahl AU-Tage) in pseudonymisierter Form zur Verfligung
gestellt, um PIKKO hinsichtlich der Kosteneffektivitat und Effizienz beurteilen zu kénnen. Die Fragebogendaten und die Leistungsdaten sind miteinander
nicht verknipfbar. Es ist geplant, mit den Daten einen statistischen Vergleich zweier Versorgungskonzepte durchzufiihren und somit die Wirksamkeit
und den Nutzen von PIKKO zu ermitteln. Die Vergleiche und deren Ergebnisse lassen keine Ruckschlisse auf Ihre Angaben in den Fragebdgen oder
Ihre Leistungsdaten zu. Die Gesamtergebnisse des Projektes sollen anschlieRend anonymisiert, zum Beispiel in der Mitgliederzeitschrift und/oder an
anderer Stelle, veréffentlicht werden.

Wie kann ich an PIKKO teilnehmen?

lhre Teilnahmeerklarung, inklusive der Erklarung zur Datenerhebung, -verarbeitung und -nutzung, wird von lhrem Arzt an |hre Krankenkasse gesendet.
Ubermittelt werden lhre Stammdaten (Name, Anschrift, Geburtsdatum, Versichertennummer), Daten zu lhrem einschreibenden Arzt und lhr Teilnahme-
beginn. lhre Daten werden durch lhren Arzt erfasst, gespeichert und an Ihre Krankenkasse ubermittelt. Eine Genehmigung der Teilnahmeerklarung
durch die Krankenkasse ist nicht erforderlich.

Wie wird der Schutz meiner Behandlungsdaten gewahrleistet?

In dem Projekt PIKKO ist die Einhaltung der &rztlichen Schweigepflicht nach der Berufsordnung der Arzte und dem allgemeinen Strafrecht gewahrleis-
tet, sofern Sie nicht ausdricklich in die Entbindung des Arztes von der arztlichen Schweigepflicht eingewilligt haben. Fur personenbezogene Dokumen-
tationen in der Arztpraxis finden die gesetzlichen Aufbewahrungsfristen unter Berlicksichtigung der berufsrechtlichen Vorschriften sowie § 20 BDSG
Anwendung. Die Teilnahmeerklarung sowie die maschinell gespeicherten Daten werden auf der Grundlage der gesetzlichen Anforderungen (§ 304 SGB
Vi. V. m. § 84 SGB X) bei Ihrem Ausscheiden aus dem Projekt PIKKO geldscht, soweit sie fur die Erfillung der vertraglichen oder gesetzlichen Anfor-
derungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. RegelmaRig werden die gespeicherten Daten spatestens nach sechs Jahren geldscht, wenn sie
zur Erflllung der vertraglichen oder gesetzlichen Anforderungen und Vorgaben nicht mehr bendtigt werden. Seit dem 25.05.2018 gilt ein EU-weites
Gesetz zur Verarbeitung personenbezogener Daten (EU-DSGVO). Die entsprechenden Vorgaben werden ebenfalls beachtet.



Anlage 1b [Teilnahmeerklarung Versicherte - Interventionsgruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Teilnahmeerklarung und

Name, Vorname des Versicherten EinWi"igung zur Datenverarbeitung l

Bitte per Post senden an:

AOK Rheinland-Pfalz/Saarland
Die Gesundheitskasse
Verwaltung Selektivvertrage

Kostentragerkennung Versicherten-Nr. Status Marnheimer Str. 55
67292 Kirchheimbolanden

Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr. Datum 01NVF17011
| I PIKKO

Hiermit erklare ich meine Teilnahme.

Ich méchte gemal dem mir vorgestellten Versorgungskonzept im Rahmen der besonderen Versorgung behandelt werden.

Der unten genannte Arzt (s. Arztstempel) hat mich ausfihrlich iber die Inhalte und Ziele des Versorgungskonzepts PIKKO informiert. Mit der Behand-
lung durch die beteiligten Leistungserbringer bin ich einverstanden. Ich wurde liber den Zweck und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart. Ich
bin bereit, mich aktiv an der Behandlung zu beteiligen.

Fur den zu versorgenden Behandlungsfall bin ich bis zum Behandlungsende an die beteiligten Leistungserbringer gebunden. Mir ist bewusst, dass ich
alle Leistungserbringer, die an meiner onkologischen Behandlung beteiligt sind, (iber meine Teilnahme an PIKKO in Kenntnis setzen soll. In der nachst-
seitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz® wird das Versorgungskonzept und das Behandlungsende naher erlautert. Ich willige
in die Voraussetzungen und den Ablauf gemaR der ,,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz ein.

Mir ist weiterhin bekannt, dass eine Teilnahme nur méglich ist, wenn ich kumulativ alle nachfolgend genannten Einwilligungserklarungen
gemaR Ziffer 1 bis 6 abgebe. Ein Exemplar der Teilnahmeerklarung sowie der nachstseitigen Information bekomme ich ausgehandigt.

1. Einwilligung zum Umgang mit meinen Daten

Ich habe in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz® schriftliche Information darUber erhalten, wie und wo meine
Daten erhoben, verarbeitet und genutzt werden und willige darin ein. Ich habe jederzeit das Recht, die Daten tber mich bei allen Beteiligten einzuse-
hen, abzurufen, ggf. berichtigen, einschranken und léschen zu lassen. Regelmafig werden die gespeicherten Daten nach sechs Jahren geléscht, wenn
sie zur Erfullung der gesetzlichen Anforderungen nicht mehr bendtigt werden. Allgemeine Informationen zum Datenschutz finden Sie auf
www.aok.de/rps/datenschutzrechte. Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten der AOK Rheinland-Pfalz/Saarland — Die Gesundheitskasse:
Virchowstr. 30, 67304 Eisenberg, E-Mail: datenschutz@rps.aok.de.

2. Einwilligung in die Dokumentation meiner medizinischen Daten

Ich willige darin ein, dass die mit meiner Behandlung und Fallbetreuung zusammenhangenden medizinischen Daten (Behandlungsdaten und Befun-
de) dokumentiert werden. Die Dokumentation erfolgt so, wie es mir dargestellt und in der nachstseitigen ,Information zum Versorgungskonzept und
Datenschutz* beschrieben wurde. Die Dokumentation dient ausschlielich dazu, die Qualitdt meiner Behandlung zu sichern.

3. Einwilligung in die Dateniibermittlung fiir Abrechnungszwecke

Ich willige ein, dass die Leistungserbringer die Daten Name, Vorname, Kontaktdaten, Geschlecht, Geburtsdatum, Versichertennummer, Kassenzei-
chen, Versichertenstatus, Teilnahmedaten, Art der Inanspruchnahme, Behandlungstag, Vergltungsbezeichnung und ihren Wert, dokumentierte Leis-
tungen, ggfs. Operations- und Prozedurenschliissel, Verordnungsdaten und Diagnosen nach ICD 10 sowie Vertragsdaten an meine Krankenkasse
Ubermitteln. Sofern die Leistung durch einen niedergelassenen Leistungserbringer erbracht wird, werden die vorgenannten Daten zusatzlich an die
Kassenarztliche Vereinigung Saarland (KVS) tubermittelt und meine Krankenkasse Ubermittelt zudem die Daten Name, Vorname, Geburtsdatum, Versi-
chertennummer, Kassenzeichen und Abrechnungsquartal an die KVS, um dieser eine Abrechnungspriifung zu ermdéglichen.

Weiterhin willige ich ein, dass die AOK Rheinland-Pfalz/Saarland meinen Leistungserbringer bzw. die KVS Ulber den aktuellen Stand meiner Teilnah-
me (Einschreibung bei Leistungserbringer, Teilnahmedaten und Teilnahmestatus) informiert.

4. Einwilligung in die Dateniibermittlung zur wissenschaftlichen Begleitung und Evaluation

Die Leistungserbringung erfolgt im Rahmen des so genannten Innovationsfonds, der u. a. eine Férderung der Behandlung vorsieht. Voraussetzung fur
die Férderung ist, dass eine wissenschaftliche Begleitung und Auswertung der Behandlung erfolgt.

Ich willige ein, dass die mit meiner Versorgung zusammenhangenden medizinischen Daten durch die folgende Einrichtung zur wissenschaftlichen
Begleitung und Auswertung verarbeitet werden:

Universitatsklinikum Jena

Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie (Evaluationsinstitut)

Stoystralle 3

07740 Jena

5. Einwilligung in die Dateniibermittlung von Routinedaten zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung

Ich willige ein, dass meine zur wissenschaftlichen Begleitung und Auswertung notwendigen Routinedaten (standardisierte Informationen, die v. a. zu
Abrechnungszwecken erhoben werden) von meiner Krankenkasse pseudonymisiert an die vorgenannte Einrichtung zur wissenschaftlichen Begleitung
und Auswertung Ubermittelt und dort in anonymisierter Form verarbeitet werden. Dies gilt auch fiir den Fall eines etwaigen Widerrufs der Teilnahme.

6. Einwilligung in die Entbindung der behandelnden Arzte von der drztlichen Schweigepflicht

Hiermit entbinde ich die mich einschreibenden Arzte von ihrer drztlichen Schweigepflicht und willige ein, dass sie dem vorgenannten Evalua-
tionsinstitut und meiner Krankenkasse meine Kontaktdaten sowie Informationen tber meinen Gesundheitszustand im Rahmen eines Dokumentations-
bogens zur Einschreibung tbermitteln.

Widerrufsmoglichkeiten

Ich kann meine Teilnahme beenden, indem ich meine Teilnahmeerklarung innerhalb von zwei Wochen nach ihrer Abgabe ohne Angabe von
Griinden schriftlich oder zur Niederschrift gegeniiber der AOK Rheinland-Pfalz/Saarland — Die Gesundheitskasse, VirchowstraBe 30, 67304
Eisenberg (oder in jedem AOK-Kundencenter) widerrufe. Der Widerruf gilt als fristgerecht, wenn ich ihn innerhalb der zwei Wochen an die
AOK Rheinland-Pfalz/Saarland — Die Gesundheitskasse absende.

Sofern ein wichtiger Grund vorliegt, kann ich meine Teilnahme unabhéngig davon jederzeit in Textform beenden.

Meine Einwilligung zur Verarbeitung meiner Daten kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen - schriftlich (vgl. oben genannte
Brief-Adresse), miindlich oder elektronisch (vgl. oben genannte Fax- und E-Mail-Angaben).

Ein Anspruch auf eine erneute Teilnahme an dem Versorgungskonzept PIKKO besteht nach einer etwaigen Beendigung der Teilnahme nicht.
Fiir die Behandlung meiner Erkrankung kann ich weiterhin die Leistungen des Sozialgesetzbuches V (Gesetzliche Krankenversicherung)
beanspruchen.

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Vertrags erfullt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Datum, Unterschrift des Versicherten Stempel / Unterschrift Arztin / Arzt




Information zum Versorgungskonzept und Datenschutz — Interventionsgruppe pi l«

Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie — PIKKO

Was ist PIKKO?

Im Projekt PIKKO wird die Regelversorgung um einen zuséatzlichen Beratungs- und Informationspfad erganzt. Die drei zentralen Elemente bestehen
hierbei in der Bereitstellung eines Onko-Lotsen, dem Angebot einer spezialisierten onkologischen Beratung sowie der Implementierung einer Onko-
Datenbank. Betroffene werden von einem Onko-Lotsen systematisch mit allen wesentlichen Informationen versorgt und durch die Therapie begleitet. In
der spezialisierten onkologischen Beratung werden psychische und soziale Bedirfnisse der Betroffenen beriicksichtigt. So bekommen sie die Mdglichkeit
sich in psychosozialen Belangen unterstitzen zu lassen. Die Onko-Datenbank wird als Informationstool in die Versorgung integriert. Sie ermdglicht einen
selbsténdigen und barrierefreien Informationszugang.

Dieses Projekt ist kombiniert mit einer wissenschaftlichen Studie (Evaluation). Das Projekt und die Studie werden durch den Innovationsfonds gefordert.

Was passiert in dem Projekt?

Sie erhalten von Ihrem einschreibenden Arzt umfassende Informationen zu den Bestandteilen und Abldufen im Rahmen des Projekts PIKKO. Sie neh-
men, je nach Einschreibungsdatum, an einer von zwei Vergleichsgruppen teil. In dieser Gruppe (Interventionsgruppe) vermittelt lhr einschreibender Arzt
Sie an einen Onko-Lotsen, schaltet Ihnen einen individuellen Zugang zur Onko-Datenbank frei und verordnet Ihnen bei Bedarf eine Spezialisierte Onko-
logische Beratung (SOB).

Der Onko-Lotse steht lhnen als unmittelbarer Ansprechpartner zur Verfligung, versorgt Sie systematisch mit allen wesentlichen Informationen rund um
Ihre onkologische Erkrankung und begleitet Sie durch die Krebstherapie. Hierbei steht der Onko-Lotse Ihnen auch kurzfristig zur Verfigung und stellt
somit ein niederschwellige Beratungsangebot sicher. Der Onko-Lotse ist zudem Uber eine Patientenhotline erreichbar.

Mit der Onko-Datenbank wird ein umfassendes und einzigartiges digitales Informationsportal fur Tumorpatienten in Deutschland etabliert. Sie ermdglicht
Ihnen einen selbstandigen und barrierefreien Zugang zu Informationen rund um das Thema Krebs. Die Informationen zeichnen sich hierbei insbesondere
durch eine leicht verstandliche sowie individuell an Ihre Bedurfnisse angepasste Aufbereitung aus.

Die Spezialisierte Onkologische Beratung wird von der Saarlandischen Krebsgesellschaft angeboten. Im Rahmen der Spezialisierten Onkologischen
Beratung erhalten Sie einen Zugang zu individuellen und maRgeschneiderten Beratungsangeboten sowie Unterstiitzung in psychosozialen Belangen.
Hierbei werden insbesondere die folgenden Module angeboten: Sozialberatung, Krisenintervention, Psychoedukation, Begleitung bei subsymptomati-
scher Belastung, Angehorigenberatung. Diese werden um eine Erndhrungsberatung, Sportprogramme sowie eine Kunsttherapie erganzt.

Ihre Teilnahme ist fur Sie freiwillig und fir Sie ohne zusatzliche Kosten. Sie ist jedoch nur moglich, wenn Sie in den nachfolgend beschriebenen Ablauf
einwilligen. Eine Einschreibung in die Interventionsgruppe (diese Gruppe) ist vom 01.10.2019 bis zum 31.03.2020 mdéglich. Die Leistungen im Rahmen
des Versorgungsangebots werden bis zum 30.09.2020 angeboten.

Die von lhnen unterzeichnete Teilnahme- und Einwilligungserklarung erhalt die Krankenkasse von Ihrem einschreibenden Arzt. Bei einer Beendigung der
Teilnahme (die jederzeit moglich ist) werden keine weiteren Daten erhoben. Die bereits vorhandenen Daten werden geldscht, sofern sie nicht bereits
einer Anonymisierung zugefiihrt wurden.

Was passiert mit meinen Daten?

Im Rahmen des Projektes PIKKO findet eine Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten der teiinehmenden Versicherten
statt. Dies ist zum einen notwendig, um eine funktionsfahige Projektumsetzung (Einschreibung, Leistungserbringung, Abrechnung) zu gewahrleisten
und zum anderen, um eine wissenschaftliche Evaluation beziiglich der Wirksamkeit von PIKKO durchfiihren zu kdnnen. Die wissenschaftliche Auswer-
tung ist gemal § 92a Abs. 1 Satz 3 SGB V Voraussetzung flr eine Projektumsetzung im Rahmen des Innovationsfonds und dient der Bewertung des
projektbezogenen Nutzens fir die deutsche Gesundheitsversorgung. Die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von personenbezogenen Daten findet
hierbei ausschliel3lich im gesetzlich erlaubten Umfang statt und setzt Ihre Einwilligung voraus. Die Einwilligungserklarung ist Bestandteil der Teilnahme-
erklarung.

Die wissenschaftliche Auswertung erfolgt durch ein unabhangiges Evaluationsinstitut (Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Uni-
versitatsklinikums Jena). Mit Ihrer Teilnahmeerklarung willigen sie ein, an Befragungen zur Ermittlung des patientenzentrierten Nutzens teilzunehmen.
Mit Fragebdgen wird lhr korperlicher und psychischer Gesundheitszustand sowie die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung erfasst. Die Fra-
gebdgen werden lhnen vom Evaluationsinstitut mit der Bitte um Ausfillung und anschlieRender Ricksendung Ubermittelt. Alternativ kann sich das
Evaluationsinstitut telefonisch mit lhnen in Verbindung setzen und die Fragebdgen in gemeinsamer Riicksprache mit lhnen ausfiillen. Es ist sicherge-
stellt, dass alle lhre personenbezogenen Daten ausschlieBlich pseudonymisiert verarbeitet werden. Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens
und anderer ldentifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identifizierung des Betroffenen auszuschlieRen oder wesentlich zu
erschweren (§ 3 Abs. 6a BDSG). Um dem Evaluationsinstitut eine Kontaktaufnahme mit Ihnen zu ermdglichen, werden Ihre Kontaktdaten (Name, Ad-
resse, Telefon, E-Mail) durch Ihren einschreibenden Arzt an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Weiterhin werden Angaben zum Alter, zum Bestehen
eines gesetzlichen Betreuungsverhaltnisses, zu den Sprachkenntnissen, zu dementiellen und onkologischen Erkrankungen, zu geistigen Beeintrachti-
gungen sowie zu Beeintrachtigungen des Seh- oder Horapparates an das Evaluationsinstitut Gbermittelt. Die vorgenannten Angaben sind erforderlich,
um dem Evaluationsinstitut eine valide wissenschaftliche Auswertung des Projektes PIKKO zu ermdglichen.

Weiterhin werden dem Evaluationsinstitut Leistungsdaten Ihrer Krankenkasse (z. B. Kosten, Anzahl AU-Tage) in pseudonymisierter Form zur Verfligung
gestellt, um PIKKO hinsichtlich der Kosteneffektivitat und Effizienz beurteilen zu kénnen. Die Fragebogendaten und die Leistungsdaten sind miteinander
nicht verknipfbar. Es ist geplant, mit den Daten einen statistischen Vergleich zweier Versorgungskonzepte durchzufiihren und somit die Wirksamkeit
und den Nutzen von PIKKO zu ermitteln. Die Vergleiche und deren Ergebnisse lassen keine Ruckschlisse auf Ihre Angaben in den Fragebdgen oder
Ihre Leistungsdaten zu. Die Gesamtergebnisse des Projektes sollen anschlieRend anonymisiert, zum Beispiel in der Mitgliederzeitschrift und/oder an
anderer Stelle, veréffentlicht werden.

Wie kann ich an PIKKO teilnehmen?

lhre Teilnahmeerklarung, inklusive der Erklarung zur Datenerhebung, -verarbeitung und -nutzung, wird von lhrem Arzt an |hre Krankenkasse gesendet.
Ubermittelt werden lhre Stammdaten (Name, Anschrift, Geburtsdatum, Versichertennummer), Daten zu lhrem einschreibenden Arzt und lhr Teilnahme-
beginn. lhre Daten werden durch lhren Arzt erfasst, gespeichert und an Ihre Krankenkasse ubermittelt. Eine Genehmigung der Teilnahmeerklarung
durch die Krankenkasse ist nicht erforderlich.

Wie wird der Schutz meiner Behandlungsdaten gewahrleistet?

In dem Projekt PIKKO ist die Einhaltung der &rztlichen Schweigepflicht nach der Berufsordnung der Arzte und dem allgemeinen Strafrecht gewahrleis-
tet, sofern Sie nicht ausdricklich in die Entbindung des Arztes von der arztlichen Schweigepflicht eingewilligt haben. Fur personenbezogene Dokumen-
tationen in der Arztpraxis finden die gesetzlichen Aufbewahrungsfristen unter Berlicksichtigung der berufsrechtlichen Vorschriften sowie § 20 BDSG
Anwendung. Die Teilnahmeerklarung sowie die maschinell gespeicherten Daten werden auf der Grundlage der gesetzlichen Anforderungen (§ 304 SGB
Vi. V. m. § 84 SGB X) bei Ihrem Ausscheiden aus dem Projekt PIKKO geldscht, soweit sie fur die Erfillung der vertraglichen oder gesetzlichen Anfor-
derungen und Vorgaben nicht mehr benétigt werden. RegelmaRig werden die gespeicherten Daten spatestens nach sechs Jahren geldscht, wenn sie
zur Erflllung der vertraglichen oder gesetzlichen Anforderungen und Vorgaben nicht mehr bendtigt werden. Seit dem 25.05.2018 gilt ein EU-weites
Gesetz zur Verarbeitung personenbezogener Daten (EU-DSGVO). Die entsprechenden Vorgaben werden ebenfalls beachtet.



Anlage 2
[Teilnahmeerkldrung - Leistungserbringer]

Teilnahmeerklarung an dem Vertrag nach § 140a SGB V (iber die Optimierung der
Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den
Innovationsfonds gemal § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie
(,PIKKO®)

Bitte per Fax senden an:
Kassendrztliche Vereinigung Saarland
Europaallee 7-9

66113 Saarbriicken

Fax: 06 81/9 98 37-530

Personliche Angaben (bitte in Druckschrift ausfiillen)

Name Vorname
StraRe/Nr. PLZ/Ort
Betriebsstattennr./ lebenslange Arztnr. Telefonnummer
E-Mail Adresse Fax-Nummer

O

O
O

Ich trete bei... (bitte entsprechendes in dem dafiir vorgesehenen Feld ankreuzen)

Als zugelassenes medizinisches Versorgungszentrum oder zugelassener Arzt im Sinne
des § 95 SGB V,

Als ermdchtigter Arzt oder ermdchtigte Einrichtung im Sinne des § 95 SGB V,

Als zugelassenes medizinische Versorgungszentrum oder zugelassener Arzt im Sinne
des § 95 SGB V mit onkologischem Schwerpunkt, das/der zum Fihren der
Gebietsbezeichnung Facharzt fiir Innere Medizin und Hamatologie und Onkologie
berechtigt ist.

Ich bin Gber die Durchfiihrung der besonderen Versorgung — Optimierung der Versorgung
krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds gemaR §
92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts ,Patienteninformation, Kommunikation und
Kompetenzforderung in der Onkologie (PIKKO)* - informiert worden. Die hierbei
vertraglich vereinbarten Versorgungsziele, Kooperations- und Uberweisungsregeln, die




zugrunde gelegten Versorgungsauftrage, Leistungspflichten und die geltenden
Therapieziele sind mir bekannt.

Ich kenne den Vertrag zur besonderen Versorgung - Optimierung der Versorgung
krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds gemaR §
92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts ,Patienteninformation, Kommunikation und
Kompetenzforderung in der Onkologie (PIKKO)“ (nachfolgend als ,Versorgungsvertrag”
bezeichnet) — zwischen der IKK Siidwest, der Techniker Krankenkasse, der KNAPPSCHAFT,
der Kassenarztlichen Vereinigung Saarland sowie den teilnehmenden Krankenhdusern und
erkldare hiermit meine Teilnahme an dem Versorgungsvertrag.

Mir ist bekannt, dass

e Die Teilnahme an dem Versorgungsvertrag freiwillig ist und von mir spatestens am
dritten Werktag eines Kalendermonats zum Ablauf des (ibernachsten Monats ohne
Angabe von Griinden gekiindigt werden kann,

e Die Kassenarztliche Vereinigung Saarland meine Teilnahme unter Angabe meines
Praxissitzes auf Ihrer Homepage bekannt gibt und die entsprechenden Informationen
weiterhin in der Onko-Datenbank veréffentlicht werden,

e Die Teilnahme an dem Versorgungsvertrag mit Beginn des auf den Zugang der
Genehmigung folgenden Tages beginnt, nicht jedoch vor dem 01.11.2017. Die
Teilnahme steht unter dem Vorbehalt einer Genehmigung
durch die Kassenarztliche Vereinigung Saarland,

e Die Teilnahme an dem Versorgungsvertrag bei Wegfall der Teilnahmevoraussetzungen
gemal der entsprechenden Regelungen in § 6 des Versorgungsvertrages, bei Wegfall
der Fordermittel aus dem Innovationsfonds sowie bei Beendigung des
Versorgungsvertrages endet,

e Ich nach Mitteilung der Krankenkassen Uber das Erreichen der Hochstteilnehmerzahl,
keine weiteren Versicherten einschreiben darf und ich fiir Versicherte, die nach der
entsprechenden Mitteilung eingeschrieben wurden, keinen Anspruch auf Vergiitung
habe.

Mit dieser Teilnahmeerklarung verpflichte ich mich ausdriicklich zur Einhaltung der
Regelungen des Versorgungsvertrages und hierbei insbesondere zur vertragsgemalen
Erbringung der Leistungen des Versorgungsvertrages sowie zur Einhaltung der
Datenschutzbestimmungen des Versorgungsvertrages.

Weiterhin bin ich damit einverstanden, dass die Kassendrztliche Vereinigung Saarland
monatlich ein Leistungserbringerverzeichnis mit den Daten der teilnehmenden
Vertragsarzte auf ihrer Homepage veroffentlicht.

Gleichzeitig erkldre ich mich mit der Abrechnung und der H6he der Vergitungsanspriiche
entsprechend §§ 14, 15 und 17 in Verbindung mit Anlage 6 des Versorgungsvertrages

einverstanden.

Ich hatte die Moglichkeit mich {iber den genauen Vertragsinhalt zu informieren.



Ich habe in der beiliegenden datenschutzrechtlichen Aufklarung fiir die beteiligten
Leistungserbringer Information darliber erhalten, welche datenschutzrechtlichen
Anforderungen beim Umgang mit personenbezogenen Daten zu beachten sind.

Unterschrift(en):

Flr medizinische Versorgungszentren (MVZ) sowie Gemeinschaftspraxen muss jedes
Mitglied unterschreiben.

Datum (tt.mm.jjjj) Unterschrift(en)

Arztstempel

Datum (tt.mm.jjjj) Unterschrift(en)

Datum (tt.mm.jjjj) Unterschrift(en)



Datenschutzrechtliche Aufklarung fiir die beteiligten
Leistungserbringer

Besondere Versorgung in der Onkologie
nach § 140 a SGB V und nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V - ,,PIKKO*

Wichtige Information zum Umgang mit dem projektbezogenen Datenschutz

Im Rahmen des Projektes PIKKO findet eine Erhebung, Verarbeitung und Nutzung von
personenbezogenen Daten der teilnehmenden Versicherten statt. Neben der Gewahrleistung eines
funktionsfihigen Teilnahme- und Projektmanagements ist dies insb. zur Durchfiihrung einer
begleitenden wissenschaftlichen Auswertung des Projektes notwendig. GemalR § 4 Abs. 1 BDSG
bzw. § 67b Abs. 1 SGB X ist die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung personenbezogener Daten
hierbei nur zuldssig, soweit eine Rechtsvorschrift dies erlaubt oder anordnet oder der Betroffene
eingewilligt hat. Zu beachten ist, dass Gesundheitsdaten eine besondere Art personenbezogener
Daten im Sinne des § 3 Abs. 9 BDSG bzw. § 67 Abs. 12 SGB X sind, die vom Gesetzgeber fiir
besonders schutzwiirdig erkldrt wurden und dementsprechend die Verarbeitung zusatzlich
erschweren (§§ 13 Abs. 2, 28 Abs. 6 bis 9 und 29 Abs. 5 BDSG bzw. §§ 67a Abs. 1, 67b Abs. 1 S.
2 SGB X). Vor diesem Hintergrund muss der Versicherte, im Rahmen der Einschreibung in das
Projekt PIKKO, angemessen iiber Art und Umfang der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung seiner
Daten aufgeklart werden. Weiterhin erklart sich der Versicherte durch Unterzeichnung der
Teilnahmeerklarung ausdriicklich mit der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung seiner Daten
einverstanden.

Teilnahmeerklarung

Vor der Teilnahme des Versicherten obliegt es Ihnen, in lhrer Funktion als einschreibender Arzt, mit
dem Patienten die Teilnahmeererkldarung auszufiillen und ihn ausfiihrlich {iber das Projekt sowie
Uber die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung seiner personenbezogenen Daten zu informieren.
Dabei sind die rechtlichen Rahmenbedingungen, die sich insbesondere aus den Vorschriften des
Bundesdatenschutzgesetzes (BDSG), des Fiinften Sozialgesetzbuchs (SGB V) sowie des Zehnten
Sozialgesetzbuchs (SGB X) ergeben, beim Umgang mit personenbezogenen Patientendaten streng
zu beachten.

An dieser Stelle sei auch darauf verwiesen, dass die teilnehmenden Arztpraxen/Kliniken
gem. § 9 Abs. 1 BDSG i. V. m. Anlage (zu § 9 Abs. 1 BDSG) dazu verpflichtet sind, die technischen
und organisatorischen MaRnahmen zu treffen, die erforderlich sind, um einen hinreichenden
Schutz von personenbezogenen Daten zu gewadhrleisten. Insgesamt kdnnen Sie sich zum Thema
Datenschutz an den Empfehlungen zur drztlichen Schweigepflicht, Datenschutz und
Datenverarbeitung in der Arztpraxis (hrsg. durch die Bundesarztekammer sowie die
Kassenirztliche Bundesvereinigung, in: Deutsches Arzteblatt, Jg. 111, Heft 21) orientieren. Die
Empfehlungen enthalten eine Technische Anlage, die einen allgemeinen Uberblick (iber
organisatorische und technische SicherheitsmaRnahmen fiir die IT-Infrastruktur sowie das
Dokumentationswesen der Arztpraxis gibt. Diese haben wir lhnen zu lhrer Information beigefiigt.

Die Teilnahmeerkldrung des Versicherten, inklusive der Erkldirung zur Datenerhebung,

verarbeitung und -nutzung, ist von dem einschreibenden Arzt unverziiglich an die zustandige
Krankenkasse zu tbermitteln. Die Ubermittlung erfolgt per Post. Die zu libermittelnden Daten
umfassen  die  Stammdaten des  Versicherten  (Name, Anschrift,  Geburtsdatum,



Versichertennummer), die Daten des einschreibenden Arztes sowie den Teilnahmebeginn. Die zu
Ubermittelnden Daten werden im Rahmen der Teilnahmeerklarung durch den einschreibenden Arzt
erfasst, gespeichert und an die zustdndige Krankenkasse tibermittelt.

Weiterhin Uibermittelt der einschreibende Arzt einen Dokumentationsbogen zur Einschreibung an
das Institut fiir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie des Universititsklinikums Jena. Der
Dokumentationsbogen zur Einschreibung wird per Fax lbermittelt. Bei der Ubermittlung ist
unbedingt sicherzustellen, dass die eingegebene Faxnummer des Empfangers korrekt ist. Sofern
Kurzwahlnummern im Faxgerdt gespeichert wurden, sind diese in regelmaRigen Abstinden nach
dem Vier-Augen-Prinzip zu Uberpriifen. Bestehen Zweifel an der Aktualitit der Faxnummer, sollte
vorab mit dem Empfinger Kontakt aufgenommen werden. Nach dem Versand sollte die Fax-
Vorlage unmittelbar aus dem Faxgerdt entnommen werden.

Schweigepflicht

Die Einhaltung der Schweigepflicht ist von den teilnehmenden Arzten nach § 9 Abs. 1 BO sowie
§ 203 StGB zu gewadhrleisten. Der strafrechtlichen Schweigepflicht unterliegen auch die beim
teilnehmenden Arzt berufsmaRig tatigen Gehilfen. Der Arzt ist berufsrechtlich dazu verpflichtet,
diese Personen Uber ihre Verschwiegenheitspflicht zu belehren und dies auch schriftlich
festzuhalten.

Behandlungsdokumentation

Im Rahmen der Leistungserbringung ist der Behandelnde zur umfassenden Dokumentation nach
§§ 10 BO, 630f BGB verpflichtet. Die Empfehlungen zur drztlichen Schweigepflicht, Datenschutz
und Datenverarbeitung in der Arztpraxis (vgl. hierzu Abschnitt Teilnahmeerkldarung, Abs. 2)
kénnen hierbei zur Orientierung herangezogen werden.

Onko-Lotse

Der Onko-Lotse fungiert als direkter Ansprechpartner fiir die teilnehmenden Versicherten. Er
erbringt insbesondere Beratungsleistungen (keine medizinische Beratung) gegeniiber dem
Versicherten und begleitet diesen durch den onkologischen Behandlungsprozess. Die
Kommunikation erfolgt hierbei in persdnlichen Gesprachen sowie per Telefon.

Zur telefonischen Erreichbarkeit des Onko-Lotsen wird eine Patientenhotline eingerichtet und durch
die beteiligten Onko-Lotsen betrieben. Es ist zwingend darauf zu achten personenneutral zu
kommunizieren und keine personenbezogenen Daten an den Anrufer zu lbermitteln, sofern
dessen Identitdt sowie dessen Berechtigung zur Kenntnisnahme der Daten nicht zweifelsfrei
festgestellt werden kann. Sofern personenbezogene Daten des Betroffenen an einen Angehdrigen
des Betroffenen Ubermittelt werden, ist eine ausdriickliche Einwilligung des Betroffenen hierzu
erforderlich.

Onko-Expert-Fon

Das Onko-Expert-Fon dient dem fachlichen Austausch der beteiligten Leistungserbringer. Es wird
von Arzten mit einer hohen onkologischen Expertise betreut. Sofern Sie als behandelnder Arzt das
Onko-Expert-Fon zum Zwecke eines medizinischen Konzils nutzen mochten, ist zwingend darauf
zu achten, dass sdmtliche fallbezogenen sowie sonstigen Daten personenneutral kommuniziert
werden. Insbesondere ist darauf zu achten, dass Krankheitsverldufe, therapeutische MaRnahmen
und Alternativen sowie Diagnosen und Befunde nicht personenbezogen geschildert werden.



Vertrag nach § 140a SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
»Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzforderung in der Onkologie (PIKKO)*

Anlage 3
[Bewerbungsverfahren Onko-Lotse und Onko-Expert-Fon]

Abschnitt A: Onko-Lotse

(1) Das Auswahlverfahren, das die Ausschreibung und die Auswahl derjenigen
Leistungserbringer regelt, die sich darauf bewerben kénnen einen Onko-Lotsen zur
Verfligung zu stellen, wird durch eine gesonderte Ausschreibung bekannt gegeben.
Nach MaRgabe der Bedarfsplanung im Rahmen dieses Projektes beschrankt sich die
Anzahl der Onko-Lotsen auf insgesamt 10 Personen.

(2) Die Ausschreibung erfolgt ab dem 01.11.2017 per direktem Mailing an alle
Krankenhduser, die ihre Kooperation am Projekt ,PIKKO* im Rahmen der
Antragstellung beim Innovationsfonds (nachgewiesen durch einen LOI als Bestandteil
des entsprechenden Antrags) erklart haben sowie an alle zugelassener
Arzte/zugelassenen MVZ, die ihre Teilnahme an diesem Vertrag zum Stichtag
31.10.2017 erklart haben und an der Vereinbarung iiber die qualifizierte ambulante
Versorgung krebskranker Patienten ,Onkologie-Vereinbarung“ (Anlage 7 zum
Bundesmantelvertrag-Arzte) in der jeweils aktuellen Fassung (im Folgenden als
,Onkologie-Vereinbarung“ bezeichnet) teilnehmen bzw. einen Arzt beschaftigen, der
an der Onkologie-Vereinbarung teilnimmt.

(3) Es konnen sich ausschlieBlich diejenigen Leistungserbringer bewerben, die die
Kriterien gemaR Absatz 2 erfiillen.

(4) Die sich bewerbende Arztpraxis/Kooperationsklinik muss die folgenden Nachweise
bzw. Angaben im Rahmen des Bewerbungsverfahrens abgeben:

1. Vorhandensein eines vom reguldren Betrieb abtrennbaren Raumes
(idealerweise > 7,00 m? mit Angabe der Quadratmeterzahl, der sich aufgrund
seiner Moblierung (Tisch und Bestuhlung) und technischen Ausstattung (PC mit
Internetzugang, Telefon) zur Durchfiihrung von Beratungsgesprdachen eignet
und der wahrend der Tatigkeit im Rahmen des Projektes hierfiir genutzt
werden kann.

2. Nachweis Uber die Fiihrung einer Facharztpraxis mit Sitz im Saarland (nur bei
Leistungserbringern nach Absatz 2 Alt. 2).

3. Angaben uiber die Fachexpertise der dort angesiedelten Arzte (insbesondere die
facharztlichen Schwerpunkte).

4. Angaben uber die Teilnahme an der Onkologie-Vereinbarung (nur bei
Leistungserbringern nach Absatz 2 Alt. 2).

5. Freistellung des Mitarbeiters wahrend der Dauer der Schulung zum Onko-
Lotsen sowie Bereitstellung eines entsprechenden Zeitkontingents zur
Erbringung der Tatigkeit als Onko-Lotse.

Die Nachweise werden (ber einen Selbstauskunftsbogen erbracht, der den
Leistungserbringern bei der Ausschreibung gemaR Absatz 2 ausgehandigt wird.

1



Vertrag nach § 140a SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
»Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzforderung in der Onkologie (PIKKO)*

(5) Als Fachkraft, welche die Leistung eines Onko-Lotse erbringt, konnen ausschlieRlich
solche Angestellte beworben werden, welche kumulativ folgende Voraussetzungen
erfillen:

1. Examinierte(r) medizinische(r) Fachangestellte(r) und/oder examinierte(r)
Gesundheits- und Krankenpfleger(in).

2. Erwerb einer Weiterbildung und/oder einer Zusatzqualifikation im
onkologischen Bereich und/oder eine Weiterbildung in der Palliativpflege.

3. Vorliegen eines Nachweises Uber eine mindestens zweijdhrige Berufserfahrung
im onkologischen Bereich.

4. Einverstindniserkldrung zur Ubernahme der Verpflichtungen als Onko-Lotse,
insb. zur Teilnahme an den notwendigen Schulungen.

Angaben (ber die vorgenannten Voraussetzungen werden im Rahmen eines
Selbstauskunftsbogens erhoben, der den Leistungserbringern bei der Ausschreibung
gemiR Absatz 2 ausgehindigt wird und sind ggf. um die Ubermittlung von
angemessenen Nachweisdokumenten zu ergdanzen.

(6) Fur den Mitarbeiter der zur Erbringung der Onko-Lotsen-Leistung beworben wird,
sind die folgenden Unterlagen bzw. Nachweise einzureichen:

1. Lebenslauf,

2. Abschlusszeugnis der Berufsschule im Rahmen der Ausbildung zur/zum
examinierten medizinischen Fachangestellten und/oder examinierten
Gesundheits- und Krankenpfleger(in),

3. Prifungszeugnis Uber die erfolgreich abgeschlossene Priifung zur/zum
examinierten medizinischen Fachangestellten und/oder examinierten
Gesundheits- und Krankenpfleger(in),

4. Bescheinigungen Uber den Erwerb von Zusatzqualifikationen aus dem
onkologischen Bereich und/oder dem Bereich der Palliativpflege,

5. Arbeitszeugnisse.

(7) Die vollstandigen Bewerbungsunterlagen sind bis spdtestens 15.11.2017 per E-Mail an
die IKK Siidwest zu richten. Zum Nachweis des rechtzeitigen Zugangs gilt das Datum
des Eingangs bei der Konsortialfiihrerin. Bewerbungen, die nach dem 15.11.2017
zugehen werden nur bericksichtigt, sofern sich bis dahin nicht ausreichend
Kandidaten beworben haben.

Abschnitt B: Onko-Expert-Fon

(1) Das Auswahlverfahren, das die Ausschreibung und Auswahl derjenigen
Leistungserbringer regelt, die sich darauf bewerben kénnen ein Onko-Expert-Fon zu
betreiben wird durch eine gesonderte Ausschreibung bekannt gegeben. Nach
MaRgabe der Bedarfsplanung im Rahmen dieses Projektes beschrankt sich die Anzahl
auf insgesamt 3 Onko-Expert-Fons.



Vertrag nach § 140a SGB V

Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds

gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
»Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzforderung in der Onkologie (PIKKO)*

(2) Die Ausschreibung erfolgt ab dem 01.05.2018 iber ein direktes Mailing an alle
Leistungserbringer, die die folgenden Voraussetzungen erfiillen:

. zugelassener Arzt/zugelassenes MVZ, der/das seine Teilnahme am Vertrag

nach § 2 Absatz 5 Nr. 1 dieser Kooperationsvereinbarung zum Stichtag
15.03.2018 erklart hat und an der Onkologie-Vereinbarung teilnimmt bzw.
einen Arzt beschaftigt, der an der Onkologie-Vereinbarung teilnimmt

oder

. Zugelassenes Krankenhaus im Sinne von § 108 SGB V, das seine Kooperation

am Projekt ,PIKKO“ im Rahmen der Antragstellung beim Innovationsfonds
erklart hat und damit Vertragspartner des Vertrages nach § 2 Absatz 5 Ziffer 1
der Kooperationsvereinbarung ist und bei dem ein Arzt beschaftigt ist, der an
der Onkologie-Vereinbarung teilnimmt.

(3) Es konnen sich ausschlieBlich diejenigen Leistungserbringer bewerben, die die
Kriterien gemaR Absatz 3 erfiillen.

(4) Die sich bewerbende (Fach-)Arztpraxis/Kooperationsklinik muss die folgenden
Erklarungen im Rahmen des Bewerbungsverfahrens abgeben:

1.

Vorhandensein eines getrennt vom reguldaren Praxis- bzw. Klinikbetriebs
nutzbaren Telefons inkl. einer separaten Telefonnummer,

Sicherstellung der Erreichbarkeit von Montag bis Freitag 08:00 bis 18:00 Uhr,
Anzahl der onkologischen Patienten pro Jahr.

Die Nachweise werden (ber einen Selbstauskunftsbogen erbracht, der den
Leistungserbringern bei der Ausschreibung gemaR Absatz 2 ausgehandigt wird.

(5) Die vollstandigen Bewerbungsunterlagen sind bis spatestens 31.05.2018 per E-Mail an
die IKK Siidwest zu richten. Zum Nachweis des rechtzeitigen Zugangs gilt das Datum
des Eingangs bei der Konsortialfiihrerin. Bewerbungen, die nach dem 31.05.2018
zugehen, werden nur beriicksichtigt, sofern sich bis dahin nicht ausreichend
Kandidaten beworben haben.



Vertrag nach § 140a SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds

gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts

sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)*

Anlage 4
[Vergiitung]

(1) Die teilnehmenden Leistungserbringer erhalten fiir den Aufwand im Rahmen dieses
Vertrages eine Verglitung. Die Vergitungsbetrdge sind wie folgt festgelegt:

Abrechnungsziffer Abrechnungsziffer Leistungsbeschreibung | Vergiitung | Abrechnungsbedingung Berechtigte
(niedergelassene (Krankenhauser)
Leistungserbringer)
98660 57500000 fir Beratungs- und 34,50 € 1 Mal je Teilnehmer der Alle
Versicherte der IKK Einschreibepauschale (Kontroll- Interventionsgruppe und teilnehmenden
Stidwest gruppe), der Kontrollgruppe (Nur bei | Krankenhduser
01.11.17- Vorlage der durch den und
57673010 fir 31.10.18 jeweiligen Versicherten niedergelassenen
Versicherte der o handschriftlich Leistungserbringer
Knappschaft unterschriebenen
Teilnahme- und
57203P01 fir 4:;.?2._€ Datenfreigabeerkldrung
Versicherte der TK ventions- sowie Ubermittlung des
) gruppe), Dokymenta_nonsbogens zur
57101000 fiir 01.11.18. Einschreibung an das
Versicherte der AOK 3]' 03' 20 Evaluationsinstitut)
Rheinland- T
Pfalz/Saarland
98661 57500002 fir Beschaftigung des Onko- 170,00 € 1 Mal je Teilnehmer der Ausgewdhlte
Versicherte der IKK Lotsen Interventionsgruppe Krankenhauser
Stidwest und Facharzte
(Vgl. § 12 dieses
57673020 fir Vertrages)
Versicherte der
Knappschaft
57203A13 fiir
Versicherte der TK
57101002 fur
Versicherte der AOK
Rheinland-
Pfalz/Saarland
Abrechnungsziffer Leistungsbeschreibung | Vergiitung | Abrechnungsbedingung Berechtigte
(vergeben durch die IKK Siidwest)
57500004 Einrichtung und Besetzung 950,00 € 1 Mal pro Quartal direkt mit | Ausgewahlte
des Onko-Expert-Fons der IKK Stidwest Krankenhaduser
abzurechnen und Fachdrzte
(Vgl. § 13 dieses
Vertrages)
(2) Die Geltendmachung der Betrdge gegeniiber der IKK Sidwest durch die

Krankenhduser erfolgt als Papierrechnung. Der Aufbau der Papierrechnung ist im
Folgenden beispielhaft dargestellt.

Quartal der Krankenkasse | Entgeltschliissel Betrag Haufigkeit Summe
Leistungserbringung
2. Quartal TK 57203P01 34,50 10 345,00
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3)
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(5)

gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (PIKKO)

“

Die Beratungs- und Einschreibepauschale wird maximal solange erstattet, bis die
Summe der ausgezahlten Pauschalen den Betrag von 124.200,00 Euro erreicht. Die
IKK Slidwest informiert sowohl die teilnehmenden Leistungserbringer als auch die
Kassendrztliche Vereinigung Saarland prospektiv Uber das Quartal, ab dem die
Beratungs- und Einschreibepauschale nicht mehr abgerechnet werden darf.

Die pauschale Abgeltung fiir die Einrichtung und Besetzung des Onko-Expert-Fons
erfolgt maximal solange, bis die Summe der ausgezahlten Pauschalen den Betrag von
17.100,00 Euro erreicht.

Die pauschale Abgeltung fiir die Beschaftigung des Onko-Lotsen erfolgt maximal
solange, bis die Summe der ausgezahlten Pauschalen den Betrag von 306.000,00
Euro erreicht. Die IKK Slidwest informiert sowohl die teilnehmenden
Leistungserbringer als auch die Kassendrztliche Vereinigung Saarland prospektiv liber
das Quartal, ab dem die Beschaftigung des Onko-Lotsen nicht mehr abgerechnet
werden darf.



Anlage 5 - Datensatzbeschreibung

Ubermittlung der an PIKKO teilnehmenden Versicherten durch die Krankenkassen an die KVS
(Stand: 14.09.2017)

Die Daten sind jeweils in einer logischen Datei im csv-Format mit variabler Nutzdatenlange zu liefern. Es wird der Zeichensatz ISO
8859-1 verwendet. Jeder Datensatz steht in einer eigenen Zeile, die durch die Zeichenfolge CarriageReturn/LineFeed
(Hexadezimalcode 0xOD 0x0A) abgeschlossen wird. Zeichenketten werden nicht durch Textbegrenzungszeichen eingeschlossen. Die
einzelnen Datenfelder eines Datensatzes sind durch das Trennzeichen "Semikolon (;)" getrennt. Es sind keine Spalteniberschriften
zu liefern. Die Reihenfolge der Datenfelder muss der Feldnummerierung entsprechen.

Folgende Vorgaben zu Dateinamenskonvention, Format und Satzart sind verbindlich:

Dateinamenskonvention PIKKO_VERS_Abrechnungsquartal_VKNR_Version.Dateierweiterung
Format PIKKO_VERS_JJJJQ_CCCCC_CCC.csv
Satzart PIKKO_VERS

Die Version bezeichnet fortlaufend die Nummer der Datenlieferungen innerhalb des Abrechnungsquartals. MaRgeblich ist die
Datenlieferung mit der hochsten Versionsnummer innerhalb der vertraglich definierten Lieferfristen. Datenlieferungen haben
jeweils als komplette Neulieferungen zu erfolgen.

Die von der Krankenkasse zu liefernde Satzart ist auf dem von der KVS bereitgestellten sftp-Server unter dem Verzeichnis "PIKKO"
abzulegen.

Aufgrund des gesicherten Ubertragungsweges erfolgt keine gesonderte Verschliisselung der Datei.

Satzart PIKKO_VERS - die am Projekt PIKKO teilnehmenden Versicherten
Dateiumfang:
Abgrenzung: Durch jede am Projekt PIKKO teilnehmende Krankenkasse ist je Abrechnungsquartal eine Satzart zu liefern.

Feld Feldbezeichnung Feld- Anzahl Feldeigen- Inhalt/Erlauterung
Nr art Stellen schaft
01 [Satzart M 10 alphanum. [PIKKO_VERS
02 |Abrechnungsquartal M 5 numerisch  |Quartal, fir das die Versicherten der Krankenkasse als

PIKKO-Teilnehmer gemeldet sind (incl. Versicherte, die in
Vorquartalen ihre Teilnahme erklart haben), im Format
J1JJQ (identisch mit Abrechnungsquartal geman

Dateiname)

03 [Vertragskennung M 6 alphanum. [IVO001

04 |VKNR M 5 numerisch  [VKNR der Krankenkasse

Versicherten_ID M 10 alphanum. [unverdnderlicher Teil (Stellen 1 - 10) der

bundeseinheitlichen Krankenversichertennummer (eGK)

05

06 [Vorname M 1-45 alphanum. [Vorname des Versicherten

07 [Nachname M 1-45 alphanum. [Nachname des Versicherten

08 |Geburtsdatum M 8 numerisch |Geburtsdatum des teilnehmenden Versicherten, im

Format JJJJMMTT




Anlage 6 [Dokumentationsbogen zur Einschreibung - Kontrollgruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Formblatt zur Ubermittiung o
Name, Vorname des Versicherten Studien relevanter Angaben
an das Evaluationsinstitut

Bitte per Fax senden an:

Universitatsklinikum Jena
Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie

Kostentrigerkennun Versicherten-Nr. Status Fax-Nummer: 03641-9 36 540
I . .
Betriebsstatten-Nr. rzt-Nr. Datum
| | PIKKO

Telefonnummer des Versicherten (bitte eintragen):

Fiir die Evaluation des Versorgungskonzepts PIKKO werden den Teilnehmern Fragebdgen vorgelegt. Die folgenden Ein- bzw. Ausschlusskri-
terien sollen sicherstellen, dass den Teilnehmern eine aktive Teilnahme an der Fragebogenerhebung maoglich ist:

Der Patient darf nur eingeschlossen werden, wenn alle der folgenden Einschlusskriterien erfiillt sind:

Bestehendes Versicherungsverhaltnis zur TK, zur KNAPPSCHAFT oder zur IKK Stdwest

Gesicherte Diagnose der Diagnosegruppen C00 bis C97 und/oder D45 bis D48 nach ICD-10

Lebensalter zwischen 18 und 90 Jahren bei Einschreibung in den Vertrag

Aktive onkologische Therapie (Hierzu gehéren sowohl Patienten in der Erstdiagnose, im Rezidiv als auch im Ubergang in die palliative Versorgung

Der Patient darf nicht eingeschlossen werden, wenn eines der folgenden Ausschlusskriterien erfiillt ist:

Bestehendes gesetzliches Betreuungsverhaltnis

Demenzerkrankungen der Diagnosegruppen FOO bis FO3 nach ICD-10

Geistige Beeintrachtigungen der Diagnosegruppen F70 bis F79

Erheblicher Verdacht auf das Vorliegen einer Demenzerkrankung oder einer geistigen Beeintrachtigung

Vorliegen von anderen Griinden, die die aktive Teilnahme an einer Fragebogenerhebung maRgeblich beeintrachtigen kénnten (z. B. unzureichen-
de Deutschkenntnisse in Wort und Schrift, starke Seh- oder Hérbehinderung)

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Projekts erflllt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Adresse des Arztes/Arztstempel Datum, Unterschrift des Arztes




Anlage 6a [Dokumentationsbogen zur Einschreibung - Interventionsgruppe]

Krankenkasse bzw. Kostentrager

Formblatt zur Ubermittiung o
Name, Vorname des Versicherten Studien relevanter Angaben
an das Evaluationsinstitut

Bitte per Fax senden an:

Universitatsklinikum Jena
Institut fir Psychosoziale Medizin und Psychotherapie

Kostentrigerkennun Versicherten-Nr. Status Fax-Nummer: 03641-9 39 80 32
I . .
Betriebsstatten-Nr. rzt-Nr. Datum
| | PIKKO

Telefonnummer des Versicherten (bitte eintragen):

Fiir die Evaluation des Versorgungskonzepts PIKKO werden den Teilnehmern Fragebdgen vorgelegt. Die folgenden Ein- bzw. Ausschlusskri-
terien sollen sicherstellen, dass den Teilnehmern eine aktive Teilnahme an der Fragebogenerhebung maoglich ist:

Der Patient darf nur eingeschlossen werden, wenn alle der folgenden Einschlusskriterien erfiillt sind:

Bestehendes Versicherungsverhaltnis zur TK, zur KNAPPSCHAFT, zur IKK Stidwest oder zur AOK Rheinland-Pfalz/Saarland

Gesicherte Diagnose der Diagnosegruppen C00 bis C97 und/oder D45 bis D48 nach ICD-10

Lebensalter zwischen 18 und 90 Jahren bei Einschreibung in den Vertrag

Aktive onkologische Therapie (Hierzu gehéren sowohl Patienten in der Erstdiagnose, im Rezidiv als auch im Ubergang in die palliative Versorgung

Der Patient darf nicht eingeschlossen werden, wenn eines der folgenden Ausschlusskriterien erfiillt ist:

Bestehendes gesetzliches Betreuungsverhaltnis

Demenzerkrankungen der Diagnosegruppen FOO bis FO3 nach ICD-10

Geistige Beeintrachtigungen der Diagnosegruppen F70 bis F79

Erheblicher Verdacht auf das Vorliegen einer Demenzerkrankung oder einer geistigen Beeintrachtigung

Vorliegen von anderen Griinden, die die aktive Teilnahme an einer Fragebogenerhebung maRgeblich beeintrachtigen kénnten (z. B. unzureichen-
de Deutschkenntnisse in Wort und Schrift, starke Seh- oder Hérbehinderung)

Terminvereinbarung Onko-Lotse

Fiir den Versicherten soll ein Termin bei dem folgenden Onko-Lotsen vermittelt werden (bitte ankreuzen):

[ caritas Krankenhaus Lebach, HeeresstraBe 49, 66822 Lebach [] SHG-Kliniken Vélklingen, RichardstraBe 5-9, 66333 Vé6lklingen
Andrea Griinewald Christiane Lanzloth

[] Praxis Onko-Saar, Europaallee 5, 66113 Saarbriicken [] Praxis Karp&Eichel, Bliespromenade 7, 66538 Neunkirchen
Anne Crauser, Tanja Martini Yvonne Werner

[] Knappschaftsklinikum Puttlingen, In der Humes 35, 66346 Piittlingen []Marienhaus St. Wendel, Am Hirschberg 1, 66606 St. Wendel

Petra Lang Michaela Miiller, Margret Toppmaoller-Maue
[ caritasKlinikum Saarbriicken, RheinstraBe 2, 66113 Saarbriicken [] Universitatsklinikum Saarland, Kirrbergerstr. 66421 Homburg
Susanne Welsch, Florian Klees Petra Brand, Bettina Knapp, Saskia Mathieu, Jennifer Miiller

[] Krankenhaus Saarlouis vom DRK, Vaubanstr. 25, 66740 Saarlouis
Ulrike Fries

[]Bei der Einschreibung war bereits ein Onko-Lotse beteiligt und ein Termin wurde bereits vereinbart

Ich bestatige, dass der o. g. Patient /die o. g. Patientin die Teilnahmevo-
raussetzungen im Sinne des o. g. Projekts erflllt und dass er/sie von mir
umfassend aufgeklart wurde.

Adresse des Arztes/Arztstempel Datum, Unterschrift des Arztes




Anlage 6b: Vertrag nach § 43 SGB V



Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGBV
uiber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im
Rahmen des durch den Innovationsfonds gemaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten
Projekts
»Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzforderung in der
Onkologie (kurz: PIKKO)*“

Zwischen der

IKK Stidwest
vertreten durch den Vorstand
dieser vertreten durch Prof. Dr. Jérg Loth
Berliner Promenade 1
66111 Saarbriicken

der

Techniker Krankenkasse
vertreten durch den Vorstand
dieser vertreten durch die Landesvertretung Saarland
diese vertreten durch Stefan Groh
Trierer StraRe 10
66111 Saarbriickender

der

KNAPPSCHAFT — Regionaldirektion Saarbriicken
vertreten durch den Itd. Regierungsdirektor Armin Beck
St. Johanner StralRe 46/48
66111 Saarbriicken

der

AOK Rheinland-Pfalz/Saarland
Vertreten durch die Bevollmachtigte des Vorstands Christiane Firk
VirchowstraRe 30
67304 Eisenberg

und der

Saarlandische Krebsgesellschaft e. V.
vertreten durch den 1. Vorsitzenden Dr. Steffen Wagner
sowie die Geschaftsfiihrerin Sabine Rubai
BruchwiesenstraRe 15
66111 Saarbriicken

— Einzeln auch als ,Partei“ oder gemeinsam als ,Parteien” bezeichnet —



Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz: PIKKO)“
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Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
»Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz: PIKKO)*

Verzeichnis der Anlagen im Anhang

Anlage 1 [Leistungsbeschreibung Spezialisierte onkologische Beratung und
Zusatzmodule]
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Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V

Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts

sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz: PIKKO)

A: Allgemeines

“

§ 1 [Vertragsgegenstand und Versorgungsauftrag]

(1) Gerade im Bereich der onkologischen Versorgung ist der Bedarf an einer optimierten
Patienteninformation, -kommunikation und Kompetenzférderung besonders
ausgepragt. Dort kommt in der Regel eine hochintensive medizinische Versorgung
zur Anwendung. Dabei treten die psychosozialen Bediirfnisse des Patienten haufig in
den Hintergrund. Dies betrifft einerseits ein ausreichendes Verstdandnis der
Krankheitssituation sowie der komplexen Therapieverlaufe und andererseits die
Begleitumstdnde, die Lebenssituation und den psychischen Kontext, in dem der
Patient sich befindet. Im Rahmen dieses Vertrages wird ein umfassendes, qualitativ
hochwertiges Behandlungs-, Informations- und Patientenschulungsangebot fir
Versicherte etabliert, die mit der Diagnose Krebs konfrontiert werden. Der
Schwerpunkt des Vertrages liegt hierbei insbesondere auf einer Verbesserung der
individuellen psychosozialen Betreuung und Versorgung der Patienten durch gezielte
Kommunikations- und Schulungsleistungen unter bedarfsgerechtem Einbezug von
Angehorigen.

(2) Das Versorgungskonzept orientiert sich eng am Handlungsfeld 4 ,Starkung der
Patientenorientierung“ des nationalen Krebsplans und ist zentraler Bestandteil des
durch den Innovationsfonds gemdaR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten
Konsortialprojektes PIKKO (Patienteninformation, -kommunikation und
Kompetenzforderung in der Onkologie)“. Die Vorgaben des Innovationsfonds sind im
Rahmen der Projektumsetzung verbindlich. Aufgrund der Umsetzung des
vorliegenden Vertrages im Rahmen einer Forderung durch den Innovationsfonds, ist
auch die Gestaltung des vorliegenden Vertrages an die Bestimmungen des
entsprechenden Forderbescheides vom 01.07.2017 sowie den darin festgelegten
Finanzierungsrahmen gebunden.

(3) Die Saarlandische Krebsgesellschaft ist als Konsortialpartner in das in Absatz 2 Satz 1
genannte Konsortialprojekt eingebunden und ist somit Empfanger einer eigenen
Forderung aus den Fordermitteln des Innovationsfonds. Die Finanzierung der
Leistungen der Saarlandischen Krebsgesellschaft ist in einem gesonderten
Weiterleitungsvertrag zur Weiterleitung von Férdermitteln des
Innovationsausschusses beim Gemeinsamen Bundesausschuss geregelt. Etwaiger
Bestimmungen zur Verglitung und Abrechnung als Bestandteil des vorliegenden
Vertrages bedarf es daher nicht.

(4) Die Leistungen im Rahmen dieses Vertrages werden entlang des gesamten
onkologischen Behandlungspfades entsprechend dem allgemein anerkannten Stand
der medizinischen Erkenntnisse erbracht und beinhalten insbesondere eine individuell
angepasste spezialisierte onkologische Beratung (,SOB*).
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Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V

Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts

sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz: PIKKO)

(5) Die Spezialisierte onkologische Beratung beinhaltet folgende Leistungsmodule.

“

Sozialberatung,

Krisenintervention,

Psychoedukation,

Begleitung von versicherten mit subsymptomatischer Belastung,
Angehdrigenberatung.

ul D W N —

(6) Uber die spezialisierte onkologische Beratung hinaus sollen weitere Leistungen einen
erfolgreichen onkologischen Behandlungsprozess der teilnehmenden Versicherten
begleiten und unterstiitzen. Derartige Zusatzmodule sind insbesondere:

1. Erndhrungsberatung,
2. Sportprogramme und
3. Kiinstlerische Therapie.

§ 2 [Vertragsziele]

(1) Intention dieses Vertrages ist die Forderung eines geschulten Umgangs mit einer
onkologischen Erkrankung und die damit einhergehende Reduzierung negativer
Krankheitsfolgen.

Folgende Ziele sollen im Rahmen dieses Vertrages erreicht werden:

1. Eine signifikante Verbesserung der subjektiv wahrgenommenen medizinischen
Versorgung und Unterstiitzung in schwierigen Lebenslagen,

2. Eine Verbesserung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit und
Alltagskompetenz der Patienten,

3. Eine hohere Gesundheitskompetenz und Patientensouveranitdt im Hinblick auf
Therapieentscheidungen und damit einhergehend eine Reduktion der
Informations- und Wissensasymmetrie zwischen Arzt und Patient,

4. verbesserte Selbstmanagement- und Kommunikationsfahigkeiten,

Eine Realisierung von Einsparpotenzialen im Hinblick auf den Bereich der

direkten (Leistungsausgaben) und der indirekten (Produktivititsausfalle)

Krankheitskosten.

(9]

(2) Die Erreichung der in Absatz 1 genannten Ziele wird durch eine begleitende
Evaluation des Gesamtprojektes, unter Beachtung der qualitativen Standards
wissenschaftlicher Erhebungen, durch die Bildung einer Kontroll- und einer
Interventionsgruppe  nachgewiesen. Die Evaluation ist Bestandteil der
Kooperationsvereinbarung der Konsortialmitglieder iiber die Optimierung der
Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den
Innovationsfonds gemdf § 92a Abs. 1 SGB V geférderten Projekts
LPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzforderung in der Onkologie
(kurz: PIKKO)*.
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Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz: PIKKO)“

§ 3 [Leistungsanspruch des Versicherten]
(1) Zur Inanspruchnahme von Leistungen nach diesem Vertrag sind diejenigen
Versicherten der vertragsschlieRenden Krankenkassen berechtigt, die die unter Absatz

2 benannten Voraussetzungen erfiillen und nicht nach Absatz 3 ausgeschlossen sind.

(2) Voraussetzungen:

J—

gesicherte Diagnose der Diagnosegruppen C00 bis C97 nach ICD-10,

2. Lebensalter zwischen 18 und 90 Jahre bei Einschreibung in den Vertrag,

3. aktive onkologische Therapie. Hierzu gehdren sowohl Patienten in der
Erstdiagnose, im Rezidiv als auch im Ubergang in die palliative Versorgung,

4. Verordnung durch einen Leistungserbringer, der am Vertrag nach § 140a SGB
V liber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland
im Rahmen des durch den Innovationsfonds gemdffS § 92a Abs. 1 SGB V
geforderten Projekts ,Patienteninformation, Kommunikation und
Kompetenzforderung in der Onkologie (kurz: PIKKO) teilnimmt (einer
Genehmigung durch die Krankenkasse bedarf es nicht),

5. Unterzeichnung einer Teilnahmeerklarung im Sinne des § 6 Absatz 2.

(3) Ausgeschlossen sind Versicherte, die mindestens eines der folgenden
Ausschlusskriterien erfiillen:'

1. bestehendes gesetzliches Betreuungsverhaltnis,
2. Demenzerkrankungen der Diagnosegruppen FOO bis FO3 nach ICD-10,
3. Ceistige Beeintrachtigungen der Diagnosegruppen F70 bis F79.

! Der vorliegende Selektivvertrag ist Teil eines Projektes, das im Rahmen einer Férderung durch
den Innovationsfonds gem. § 92a SGB V umgesetzt wird. Im Rahmen einer Forderung durch den
Innovationsfonds ist das Projekt im Hinblick auf die forderfihigen Gesamtkosten
vorauszukalkulieren. Damit ist die Festlegung einer maximalen Anzahl an teilnehmenden
Versicherten de facto unumganglich. Weiterhin ist bei einer Férderung durch den Innovationsfonds
eine wissenschaftlich-evaluative Begleitung durch ein unabhdngiges Evaluationsinstitut
obligatorisch. Im Rahmen der Evaluation der Outcomes werden vorab aufgestellte
Unterschiedshypothesen einer empirisch-quantitativen Priifung unterzogen. Um eine reliable
Messung zu gewdhrleisten bzw. den Einfluss von Stérvariablen moglichst gering zu halten, ist ein
Ausschluss bestimmter Versichertengruppen entsprechend § 3 Abs. 2 und 3 aus wissenschaftlich-
methodischer Sicht geboten.
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Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V

Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts

sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz: PIKKO)

B: Vertragspflichten der Saarlandischen Krebsgesellschaft

“

§ 4 [Allgemeine Pflichten]

(1) Die Saarldndische Krebsgesellschaft e. V. verpflichtet sich zu einer zielgerichteten,
qualitatsgesicherten, wirksamen, ausreichenden, zweckmaRigen sowie
wirtschaftlichen Versorgung der Versicherten. Sie gewahrleistet, dass sie

1. die organisatorischen, betriebswirtschaftlichen und  medizinischen
Voraussetzungen entsprechend dem allgemein anerkannten Stand der
medizinischen, sozio- und psychotherapeutischen Erkenntnisse und des
Fortschritts leitliniengerecht erfiillt;

2. die notwendigen personellen Ressourcen gemdR § 5 sowie die notwendige
Infrastruktur wie z. B. Raumlichkeiten, die im Rahmen der Leistungserbringung
fur die Versicherten erforderlich sind, bereitstellt.

(2) Die Saarldandische Krebsgesellschaft e. V. erbringt die vereinbarten Leistungen fir die
Versicherten der teilnehmenden Krankenkassen als Sachleistungen. Eine
Rechnungsstellung an die Versicherten ist nicht zuldssig.

(3) Die Saarlandische Krebsgesellschaft e. V. ist fur den Betrieb ihrer Einrichtungen und in
ihrem Leistungsbereich fiir die Einhaltung der rechtlichen Rahmenbedingungen und
die organisatorische Umsetzung der im Rahmen dieses Vertrages vereinbarten
Versorgung einschlieBlich der Abldufe verantwortlich.

(4) Es ist sicherzustellen, dass den Versicherten ein kurzfristiger Zugang zu den
Leistungen durch das Einhalten einer Frist von 5 (fiinf) Arbeitstagen ab dem Zeitpunkt
der ersten Kontaktaufnahme durch den Patienten ermdglicht wird und dass die
behandlungsrelevanten Informationen laienverstandlich kommuniziert werden. Zum
Einhalten der Frist geniigt es, wenn die Saarlandische Krebsgesellschaft dem
Patienten einen Termin zum Erstgesprach innerhalb der in Satz 1 genannten Frist
anbietet.

(5) Das Nahere zur Erbringung der Leistungen bestimmt sich nach Anlage 1.
§ 5 [Bereitstellung personeller Ressourcen]

(1) Die nach diesem Vertrag zu erbringenden Leistungen gemaR Anlage 1 sind
ausschlieBlich von entsprechend qualifizierten Mitarbeitern der Saarlandischen
Krebsgesellschaft oder von entsprechend qualifizierten Personen, die im Auftrag der
Saarlandischen  Krebsgesellschaft  handeln,  durchzufiihren.  Naheres  zur
entsprechenden Qualifikation der Mitarbeiter der Saarlandischen Krebsgesellschaft
und der von ihr beauftragen Personen bestimmt sich nach den Absadtzen 2 bis 7.

(2) Psychoonkologen im Sinne dieses Vertrages sind Personen, die ein
zusammenhangendes psychoonkologisches Curriculum durchlaufen haben oder
derzeit durchlaufen, das den Anforderungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft fir
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Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V

Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds

3)

4

5

(6)

gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
sPatienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz: PIKKO)“

Psychosoziale Onkologie (dapo) und der Arbeitsgemeinschaft Psychoonkologie (PSO)
der Deutschen Krebsgesellschaft entspricht und (iber eine mindestens zweijahrige
Berufspraxis als Psychologe verfligen.

Sozialarbeiter im Sinne dieses Vertrages sind Personen, die einen staatlich
anerkannten Studienabschluss im Bereich Sozialarbeit oder Sozialpadagogik nach
MalRgabe der jeweiligen landesrechtlichen Vorschriften erlangt haben. Sofern maoglich
sollen die Sozialarbeiter weiterhin Uber eine einschldgige Berufserfahrung und
Kenntnisse der onkologischen Erkrankungen, des Sozialleistungssystems und der
Rechtskunde im Hinblick auf die Betreuung von Krebskranken verfiigen bzw. eine
psychoonkologische Ausbildung im Sinne des Absatz 2 absolviert haben oder derzeit
durchlaufen.

Erndhrungsberater im Sinne dieses Vertrages sind Personen, die Uber ein
Fachschulabschluss als Didtassistent oder Studienabschluss als Oecotrophologe,
Erndhrungswissenschaftler, Ingenieur Erndhrungs- und Hygienetechnik mit
Schwerpunkt ,Erndhrungstechnik® oder Ernahrung und Versorgungsmanagement mit
Schwerpunkt ,Erndhrung® (Bachelor, Master, Diplom) verfiigen sowie Arzte mit dem
Fortbildungsnachweis des Curriculums Erndhrungsmedizin der Bundesarztekammer.
Zusatzlich zu diesen Abschliissen miissen die Ernahrungsberatungsfachkrafte durch
mindestens ein Zertifikat oder Registrierung nachweisen, dass sie sich durch die
Teilnahme an einschldgigen Fortbildungen fiir die Erndhrungsberatung qualifiziert
haben und sich regelmaRig weiterbilden. Als Nachweis im Sinne des zweiten Satzes
kommen insbesondere die folgenden Zertifikate in Betracht:

1. Erndhrungsberater DGE, Erndhrungsmedizinischer Berater DGE (Deutsche
Gesellschaft fiir Erndhrung),

2. VDD-Fortbildungszertifikat (Verband der Didtassistenten - Deutscher

Bundesverband e. V.),

Zertifikat ,Erndhrungsberater VDOE* (Berufsverband Oecotrophologie e. V.),

VFED-Zertifizierung (Verband fiir Erndhrung und Diatetik e. V.),

5. Quetheb-Registrierung (Deutsche Gesellschaft der qualifizierten
Erndhrungstherapeuten und Erndhrungsberater QUETHEB - e. V.).

W

Sporttherapeuten im Sinne dieses Vertrages sind Personen, die lber eine staatliche
Anerkennung als Krankengymnast, Ergotherapeut, Physiotherapeut oder einen
Studienabschluss als Sportlehrer bzw. Sporttherapeut verfiigt sowie Arzte mit dem
Fortbildungsnachweis des Curriculums Sportmedizin. Sportwissenschaftliche
Ausbildungen im Sinne Satz 1 ohne medizinische Fachausbildung Rehabilitation oder
Zusatzqualifikation Bewegungs-/Sporttherapie bediirfen einer Zusatzausbildung in
Anlehnung an das Curriculum des Deutschen Verbandes fiir Gesundheitssport und
Sporttherapie (DVGS).

Kunsttherapeuten im Sinne dieses Vertrages sind Personen, die gemdR den
Qualitatsstandards des Berufsverbandes DFKGT ein Studium der Kunsttherapie
absolviert oder eine kunsttherapeutische Weiterbildung auf der Zulassungsbasis eines
abgeschlossenen  Hochschulstudiums  durchlaufen oder die gemdR den
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Qualitatsstandards des Berufsverbandes DMTG ein Studium der Musiktherapie
absolviert haben. Fiir selbstandig bzw. freiberuflich im Gesundheitsbereich arbeitende
Kunsttherapeuten ist eine Heilbehandlungserlaubnis (mindestens Heilpraktiker fur
Psychotherapie) zwingend erforderlich.
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C: Sonstiges

“

§ 6 [Datenschutz]

(1) Die Parteien verpflichten sich bei der Erhebung, Verarbeitung, Nutzung und
Weitergabe  personenbezogener Daten die  Bestimmungen nach  der
Datenschutzgrundverordnung, @ dem  Bundesdatenschutzgesetz  bzw. dem
entsprechenden Landesdatenschutzgesetz und lber den Schutz der Sozialdaten nach
dem Sozialgesetzbuch einzuhalten und die arztliche Schweigepflicht (Empfehlungen
zur arztlichen Schweigepflicht, Datenschutz und Datenverarbeitung in der Arztpraxis
der Bundesdrztekammer und Kassendrztlichen Bundesvereinigung) zu beachten. Dies
schlieRt explizit alle Mitarbeiter der Saarlandischen Krebsgesellschaft ein. Die Pflicht
zur Beachtung der einschlagigen datenschutzrechtlichen Bestimmungen besteht
hierbei auf unbegrenzte Zeit und somit Uber die Dauer dieses Vertragsverhdltnisses
bzw. eines Beschaftigungsverhdltnisses hinaus. Die Saarlandische Krebsgesellschaft
hat die Aufkldarung ihrer Mitarbeiter zu dokumentieren, den teilnehmenden
Krankenkassen die Dokumentation auf Anfrage zur Verfiigung zu stellen und die
Krankenkassen Uber eine etwaige Verletzung datenschutzrechtlicher Pflichten im
Rahmen des Projekts PIKKO durch einen ihrer Mitarbeiter zu informieren.

(2) Der Datenaustausch zwischen den Parteien bedarf der Einwilligung des Versicherten.

(3) Im Rahmen der Information tber das Projekt ,PIKKO* wird der Versicherte vor der

Unterzeichnung seiner Teilnahmeerklarung Uber die Erhebung, Verarbeitung,
Nutzung und Weitergabe seiner Daten unter besonderem Hinweis auf die Erhebung
von Gesundheitsdaten durch den jeweils informierenden Leistungserbringer
aufgeklart.
Der Versicherte wird insbesondere (iber die an seiner Behandlung beteiligten
Leistungserbringer informiert, sowie Uiber den Austausch seiner zur weiteren
Behandlung erforderlichen Daten zwischen den an seiner Behandlung beteiligten
Leistungserbringern und uUber die Weitergabe seiner personlichen Daten an seine
Krankenkasse zum Zwecke der Abrechnung.

(4) Der Datenaustausch der in diesem Vertrag genannten Dokumentationsdaten
zwischen den Parteien erfolgt nur, soweit es im Sinne dieses Vertrags fir die
Behandlung des Versicherten oder fir die Wahrnehmung der Aufgaben der
Krankenkasse erforderlich ist. Der Datenaustausch erfolgt nur im fir die
Durchfiihrung dieses Vertrages erforderlichen Umfang.

(5) Eine wissenschaftliche und statistische Auswertung dieses Vertrages erfolgt mit

1. Pseudonymisierten Daten der Krankenkassen und
2. pseudonymisierten Fragebogendaten.

Zum Zwecke der Auswertung von Daten im Sinne von Satz 1, wird der Versicherte
ausfuhrlich Gber Art und Umfang der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung seiner
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Daten aufgeklart und die schriftliche Zustimmung des Versicherten hierzu wird
eingeholt.

“

§ 7 [Geheimhaltung]

(1) Die Parteien verpflichten sich, die im Rahmen dieses Vertrages zuganglich gemachten
Informationen sowie Kenntnisse und Daten, die bei der Zusammenarbeit bzw. der
Erfillung der Pflichten aus diesem Vertrag tber Angelegenheiten — etwa technischer,
kommerzieller oder organisatorischer Art — jeweils erlangt werden, vertraulich zu
behandeln und wahrend der Dauer sowie nach Beendigung der Zusammenarbeit
ohne die vorherige schriftliche Einwilligung der jeweils anderen Partei nicht zu
anderen Zwecken zu verarbeiten, zu nutzen oder Dritten zuganglich oder bekannt zu
machen. Eine Nutzung der Informationen ist allein auf den Gebrauch fir die
Durchflihrung dieser Zusammenarbeit beschrankt. Die Parteien verpflichten sich, nur
solche Personen mit der Erbringung von Leistungen im Rahmen dieses Vertrages zu
betrauen, die sich in gleicher Weise schriftlich verpflichten bzw. bereits schriftlich zur
Geheimhaltung verpflichtet sind.

(2) Nach Beendigung der Zusammenarbeit bleibt diese Verpflichtung fiir weitere 4 (vier)
Jahre bestehen. Die Parteien stellen sicher, dass die Verpflichtung ihrer Mitarbeiter
oder sonstiger Personen, die mit der Erbringung von Leistungen im Rahmen dieses
Vertrages betraut werden, auch bestehen bleibt, wenn die Zusammenarbeit zwischen
ihnen und diesen Personen endet.

§ 8 [Inkrafttreten und Dauer des Vertrages]

Dieser Vertrag tritt zum 01.11.2017 in Kraft. Er gilt ab dem Zeitpunkt gemdR Satz 1 sowie
fur die Dauer der Forderung des Projekts ,PIKKO* als abgeschlossen und endet
automatisch, ohne, dass es einer Kiindigung bedarf, mit dem Ende der Forderung. Das
Ende der Férderung tritt jedenfalls zu dem Zeitpunkt ein,

1. der im Forderbescheid des Innovationsfonds als Ende der Forderung
benannt ist oder

2. zu dem der Forderbescheid des Innovationsfonds wirksam aufgehoben
wird.

§ 9 [Kiindigung]

(1) Das Projekt ,PIKKO* wurde im Rahmen des Innovationsfonds gemdR § 92a Abs. 1
SGB V als Konsortialprojekt mit Forderbescheid vom 01.06.2017 gefordert. Das
Konsortium setzt sich aus den folgenden Mitgliedern zusammen:

e [KK Siidwest,
e Deutsche Krebsgesellschaft e. V.,
e Saarlandischen Krebsgesellschaft,
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e Universitatsklinikum Jena,

e KNAPPSCHAFT,

e Techniker Krankenkasse sowie
¢ AOK Rheinland-Pfalz/Saarland.

“

Dieser Vertrag ist Teil des Projektes und dient dessen Umsetzung. Die Parteien sind
sich dartiber einig, dass aufgrund der Forderung des Projektes ,PIKKO“ durch den
Innovationsfonds, insbesondere durch die Eigenschaft der zuvor benannten Parteien
der Vereinbarung als Konsortialpartner, fiir diese Besonderheiten bei der Kiindigung
des Vertrages zu gelten haben. So wird die férderrechtliche, insbesondere die
finanzielle Rechtsbeziehung zwischen der IKK Stidwest als Konsortialfiihrerin und den
so genannten Konsortialmitgliedern einerseits und dem Forderer andererseits durch
den  Abschluss eines  Weiterleitungsvertrages ndher  bestimmt. Die
Weiterleitungsvertrage dienen dabei unter anderem auch der Finanzierung der
vertragsgegenstandlichen Leistung. Insbesondere die zuvor benannten Parteien sind
sich daher daruber einig, dass ein Ausscheiden aus diesem Vertrag zundchst die
Kiindigung des Weiterleitungsvertrages voraussetzt, da eine Leistungsbeziehung nach
diesem Vertrag ohne zugrundeliegendem Weiterleitungsvertrag ebenso wenig
denkbar ist, wie das Recht aus dem Weiterleitungsvertrag, Fordergelder abzurufen,
ohne Leistungsbeziehungen nach diesem Vertrag. Aus diesem Grund bedarf es nach
Auffassung der Parteien keines gesonderten Kiindigungsrechtes nach diesem Vertrag.
Die Parteien sind sich dariber einig, dass sich das Recht der zuvor benannten
Parteien zur Kindigung aus dem Weiterleitungsvertrag ergibt und es daher eines
gesonderten Kiindigungsrechts nach diesem Vertrag nicht bedarf.

(2) Erklart eine unter Absatz 1 benannte Partei die Kiindigung nach dem
Weiterleitungsvertrag und ist diese wirksam, so scheidet diese automatisch aus
diesem Vertrag aus, ohne, dass es einer weiteren Kiindigung bedarf.

§ 10 [Haftung]

(1) Die Parteien Ubernehmen die nach diesem Vertrag vorgesehenen Pflichten.
Weitergehende Verpflichtungen bestehen nicht.

(2) Die Parteien haften bei Verletzung eigner vertraglicher Verpflichtungen nur fir
Vorsatz und grobe Fahrldssigkeit nach den gesetzlichen Bestimmungen. Eine
Haftung aufgrund einer gesonderten Vereinbarung zwischen einem oder mehreren
Parteien dieses Vertrages bleibt hiervon unberiihrt.

(3) Die Krankenkassen haften nicht fiir Schaden, die durch einen Leistungserbringer in
Austibung seiner vertraglichen Pflichten entstanden sind. Dies gilt insbesondere
fur solche Schaden, die an Leben, Gesundheit und Person des Versicherten
eintreten. Es gelten die Regelungen des privatrechtlichen Behandlungsvertrages
respektive die gesetzlichen Bestimmungen.
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(4) Anspriiche auf Schadenersatz wegen der berechtigten Kiindigung des Vertrages,
stehen weder den Parteien, noch der kindigenden Partei, gleich aus welchem
Rechtsgrund, zu.

“

(5) Angesichts der bestehenden Unsicherheiten hinsichtlich der Beachtung
vergaberechtlicher Bestimmungen fiir Projekte, welche Uber den Innovationsfonds
gefordert werden, sind Haftungsanspriiche, aufgrund von Entscheidungen von
Behorden, den Vergabekammern und/oder Gerichten betreffend der
Nichteinhaltung von Bekanntgabe-, Ausschreibungs- und Vergaberegelungen,
gleich aus welchem Rechtsgrund und gleich aus welchem Rechtsgebiet,
gegenseitig ausgeschlossen.

§ 11 [Schlussbestimmungen]

(1) Die Anlagen sind ausdriicklicher und verbindlicher Teil dieses Vertrages. Bei
Widerspriichen zwischen dem Hauptteil und Regelungen in der Anlage gehen die
Bestimmungen des Hauptteiles des Vertrages vor.

(2) Anderungen und Ergdnzungen dieses Vertrages kénnen nur bei Einvernehmen und
nur gemeinsam von den Parteien vorgenommen werden. Vertragsanderungen und -
ergdnzungen dirfen der weiteren FOrderung durch den Innovationsfonds nicht
entgegenstehen.

(3) Mindliche Nebenabreden zu dieser Vereinbarung bestehen nicht. Anderungen und
Ergdnzungen dieses Vertrages bediirfen zu ihrer Wirksamkeit der Schriftform. Dies
gilt auch fiir die Aufhebung des Schriftformerfordernisses selbst.

(4) Sollten einzelne Bestimmungen dieses Vertrags unwirksam sein oder werden oder
undurchfithrbar sein oder werden, so wird die Wirksamkeit des Vertrags im Ubrigen
nicht berlihrt. Die Parteien verpflichten sich, etwaige unwirksame oder
undurchfiihrbare Bestimmungen durch solche Bestimmungen zu ersetzen oder zu
erganzen, die dem Sinn und Zweck des Vertrages am Nachsten kommen.
Entsprechendes gilt fiir Vertragsliicken.

(5) Gerichtsstand ist Saarbriicken.
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Unterschriften

IKK Siidwest
Berliner Promenade 1
66111 Saarbriicken

Ort, Datum Prof. Dr. Jorg Loth

Techniker Krankenkasse

Trierer StraRe 10
66111 Saarbriicken

Ort, Datum Stefan Groh

KNAPPSCHAFT - Regionaldirektion Saarbriicken

St. Johanner StraRe 46/48
66111 Saarbriicken

Ort, Datum Armin Beck

Saarlandische Krebsgesellschaft e. V.

SulzbachstraRe 37,
66111 Saarbriicken

Ort, Datum Prof. Dr. Harald Schafer

Ort, Datum Dipl.-Psych. Doris Schwarz-Fedrow
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Ort, Datum Dr. Liselotte Ost-Miiller

Ort, Datum Dr. Stephan Kremers
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Anlage 1
[Leistungsbeschreibung]

ABSCHNITT A: ALLGEMEINE LEISTUNGSBESCHREIBUNG

ABSCHNITT B: SPEZIALISIERTE ONKOLOGISCHE BERATUNG
Unterabschnitt B1: Sozialberatung
Unterabschnitt B2: Krisenintervention
Unterabschnitt B3: Psychoedukation
Unterabschnitt B4: Begleitung bei subsymptomatischer Belastung

Unterabschnitt B5: Angehorigenberatung

ABSCHNITT C: ZUSATZMODULE
Unterabschnitt C1: Erndhrungsberatung
Unterabschnitt C2: Sportprogramme

Unterabschnitt C3: Kiinstlerische Therapie
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Abschnitt A: Allgemeine Leistungsbeschreibung

(M

(2)

3

4

(5)

Die Saarlandische Krebsgesellschaft e. V. hat fir die teilnehmenden Versicherten eine
spezialisierte onkologische Beratung sicherzustellen. Diese umfasst insbesondere die
in Abschnitt B genannten Therapie- und Beratungsleistungen.

Die Saarldandische Krebsgesellschaft e. V. hat Uber die spezialisierte onkologische
Beratung hinaus weitere Leistungen fiir die teilnehmenden Versicherten anzubieten.
Die Zusatzmodule sollen einen erfolgreichen onkologischen Behandlungsprozess
begleiten und unterstiitzen. Derartige Zusatzmodule umfassen insbesondere die in
Abschnitt C genannten Leistungen.

Die Leistungen richten sich an Versicherte, die die Voraussetzungen gemal § 3 dieses
Vertrages erfiillen. Sofern erwiinscht, kénnen an einzelnen Leistungen, soweit dies in
einem Unterabschnitt ausdriicklich geregelt ist, auch Angehérige der Versicherten
zusammen mit diesem teilnehmen. Angehoérige im Sinne dieses Vertrages sind
grundsdtzlich Ehepartner- bzw. Lebenspartner nach dem LPartG sowie Eltern und
Verwandte bis zum dritten Grade.

Die Saarlandische Krebsgesellschaft e. V. hat, fiir die Wahrnehmung der Aufgaben der
Absdtze 1 und 2 Personen zu beschiftigen oder zu beauftragen, die die
Voraussetzungen gemaR § 5 dieses Vertrages erfiillen. Die Leistungen der Absatze 1
und 2 dirfen ausschlieRlich von Personen erbracht werden, die die entsprechenden
Voraussetzungen gemaR § 5 dieses Vertrages erfillen.

Jeder der teilnehmenden Versicherten hat einen grundsatzlichen Anspruch auf
Leistungen gemdR Absatz 1 in einem zeitlichen Umfang von 8 Stunden sowie auf
Leistungen gemdR Absatz 2 in einem Umfang von 3 Kursen.

Innerhalb des Leistungsbereichs gemaR Absatz 1 sind die Stunden entsprechend des
jeweiligen patientenindividuellen Bedarfs auf die einzelnen Leistungsmodule
aufzuteilen. Innerhalb des Leistungsbereichs gemadR Absatz 2 hat der Versicherte
jeweils einen Anspruch auf eine Erndhrungsberatung, ein Sportprogramm sowie eine
Kunsttherapie.

Die Saarlandische Krebsgesellschaft hat die Behandlung entsprechend der ,Lege artis
der psychotherapeutischen Dokumentation® zu dokumentieren. Sie hat dem
Versicherten eine Teilnahmebescheinigung fiir diejenigen Module an denen der
Versicherte jeweils teilgenommen hat, zur Ablage im Onko-Ordner zur Verfligung zu
stellen. Auf der Teilnahmebescheinigung sind jeweils die Kontaktdaten der
leistungserbringenden Person anzugeben.
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Abschnitt B: Spezialisierte Onkologische Beratung

Die Spezialisierte onkologische Beratung umfasst die folgenden Therapie- und
Beratungsleistungen:

Sozialberatung,

Krisenintervention,

Psychoedukation,

Begleitung von Versicherten mit subsymptomatischer Belastung,
Angehdorigenberatung.

uvih WN —

Inhalt und Umfang der Leistungen der Nummern 1 bis 5 sowie zur Erbringung der
Leistungen berechtigte Personen sind in den folgenden Unterabschnitten ndaher bestimmt.

Unterabschnitt B1: Sozialberatung
(1) Zur Erbringung der Sozialberatung sind Sozialarbeiter gemaR § 5 Absatz 3 berechtigt.

(2) Ziel der Sozialberatung ist, dass der Versicherte innerhalb des vielfdltigen Spektrums
an Hilfsangeboten sowie gesetzlichen Anspriichen bei der Orientierung unterstitzt
wird und bei Bedarf eine Hilfestellung bei der Beantragung von Leistungen erhalten
kann.

(3) Das Ziel gemdR Abs. 2 soll insbesondere durch die folgenden
Unterstlitzungsleistungen erreicht werden:

1. Beratung im Bereich von Sozialleistungen,

2. Bereitstellung und Aufbereitung von Informationen (ber einschldgige
Sozialleistungen,

3. Hilfestellung bei der Beantragung von Sozialleistungen

(4) Abweichend von Absatz 1 sind auch Psychoonkologen gemdR § 5 Absatz 2 zur
Erbringung der folgenden Leistungen berechtigt:

1. Hilfestellung bei finanziellem Hartefondsantrag,
2. Hilfestellung bei einem Antrag auf onkologische Nachsorge und/oder
Schwerbehinderung.

Unterabschnitt B2: Krisenintervention

(1) Zur Erbringung der Krisenintervention sind Psychoonkologen gemaR § 5 Absatz 2
berechtigt.

(2) Ziel der Krisenintervention ist die Pravention im Hinblick auf eine posttraumatische
Belastungsstorung.

(3) Das Ziel gemdR Abs. 2 soll durch friihzeitige Beratungs- und
Unterstitzungsleistungen in einer akuten Krisensituation erreicht werden. Hierbei
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sollen insbesondere die wahrgenommenen Geflihle des Versicherten erortert werden,
um das Verstandnis sowie den Umgang mit der Krisensituation zu verbessern.

Unterabschnitt B3: Psychoedukation

(M

(2)

3

Zur Erbringung der Psychoedukation sind Psychoonkologen gemaR § 5 Absatz 2 und
Sozialarbeiter gemdR Absatz 3, die eine psychoonkologische Ausbildung gemaR
Absatz 2 absolviert haben, berechtigt.

Ziel der Psychoedukation ist eine Verbesserung des Krankheitsverstandnisses sowie
der Krankheitsbewdltigung. Durch die Vermittlung krankheitsbezogener Kenntnisse
und Fertigkeiten soll ein gesundheitsforderlicher Lebensstil des Versicherten erreicht
werden.

Das Ziel gemdR Abs. 2 soll erreicht werden, indem durch eine systematische und
strukturierte Wissensvermittlung, Missverstandnisse sowie fehlerhafte Vorstellungen
Uber eine Krebserkrankung korrigiert werden. Auf diese Weise sollen insbesondere
dysfunktionale Verhaltensweisen und Einstellungen gedndert, der Optimismus
gegenitiber der Behandlung gefdrdert, die Therapiemotivation gestarkt und die
zusatzlichen Belastungen reduziert werden.

Unterabschnitt B4: Begleitung bei subsymptomatischer Belastung

M

()

3)

Zur Begleitung bei subsymptomatischer Belastung sind Psychoonkologen gemaR § 5
Absatz 2 und Sozialarbeiter gemdR Absatz 3, die eine psychoonkologische
Ausbildung gemaR Absatz 2 absolviert haben, berechtigt.

Ziel der Begleitung bei subsymptomatischer Belastung ist die Verhinderung einer
manifesten psychischen Erkrankung, die Steigerung der Lebensqualitit sowie eine
frihzeitige Diagnose einer tumorbedingten Fatigue.

Das Ziel gemaR Abs. 2 soll erreicht werden durch psychoonkologische Interventionen
(z. B. Einzel-, Paar- und Gruppeninterventionen), Erarbeitung von Problemlésungs-
sowie Stressbewadltigungsstrategien sowie Durchfiihrung von
Entspannungsverfahren.

Unterabschnitt B5: Angehoérigenberatung

M

)

3

Die Angehdrigenberatung richtet sich sowohl an Versicherte als auch an Angehdrige
der Versicherten.

Zur Erbringung der Angehdrigenberatung sind Psychoonkologen gemaR § 5 Absatz 2
und Sozialarbeiter gemaR Absatz 3, die eine psychoonkologische Ausbildung gemaR
Absatz 2 absolviert haben, berechtigt.

Durch die Angehorigenberatung sollen die Angehoérigen nach MalRgabe des
individuellen Bedarfs des betroffenen Versicherten in die Therapie des Versicherten

mit einbezogen werden.
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Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz: PIKKO)“

Abschnitt C: Zusatzmodule

Uber die spezialisierte onkologische Beratung hinaus sollen weitere Leistungen einen
erfolgreichen onkologischen Behandlungsprozess der teilnehmenden Versicherten
begleiten und unterstiitzen. Derartige Zusatzmodule sind insbesondere:

1. Erndhrungsberatung,
2. Sportprogramme,
3. Kinstlerische Therapie.

Inhalt und Umfang der Leistungen der Nummern 1 bis 3 sowie zur Erbringung der
Leistungen berechtigte Personen sind in den folgenden Unterabschnitten ndaher bestimmt.

Unterabschnitt C1: Ernahrungsberatung

(1) Zur Erbringung der Erndhrungsberatung sind Erndhrungsberater gemaR § 5 Absatz 4
berechtigt.

(2) Ziel der Erndhrungsberatung ist es schadlichen Veranderungen des Koérpergewichts
des Versicherten (Sowohl Zunahmen als auch Abnahmen) wahrend der Therapie
entgegenzuwirken sowie auf eine gesunde Erndhrung des Versicherten nach der
Therapie hinzuwirken.

(3) Das Ziel des Abs. 2 soll durch gezielte, erndhrungsbezogene Beratungsleistungen an
den Versicherten erreicht werden.

Unterabschnitt C2: Sportprogramme

(1) Zur Erbringung der Sportprogramme (hierzu zdhlt auch die Bewegungs- und
Entspannungstherapie) sind Sporttherapeuten gemdR § 5 Absatz 5 berechtigt.
Abweichend von Satz 1 sind zur Erbringung der Bewegungs- und
Entspannungstherapie alle Personen berechtigt, die liber eine Erlaubnis zur Ausiibung
der Heilkunde im Sinne des § 1 Abs. 1 HeilprG verfligen.

(2) Ziel der Sportprogramme ist die Reduktion von therapiebedingten Stresssymptomen
und Nebenwirkungen sowie eine korperliche Kraftigung insbesondere zur Steigerung
der Immunabwehr des Versicherten.

(3) Die Ziele gemaR Abs. 2 sollen erreicht werden durch:
1. Gezielte Informationen zu Auswirkungen von sportlicher Betdtigung wahrend

und nach der Behandlung,
2. Praktische Anleitung gesundheitsférderlicher Ubungen sowie Sportarten.

Unterabschnitt C3: Kiinstlerische Therapie

(1) Zur Erbringung der kiinstlerischen Therapie sind Kunsttherapeuten gemal § 5 Absatz
6 berechtigt.
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Vertrag nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V
Uber die Optimierung der Versorgung krebskranker Patienten im Saarland im Rahmen des durch den Innovationsfonds
gemdR § 92a Abs. 1 SGB V geforderten Projekts
,Patienteninformation, Kommunikation und Kompetenzférderung in der Onkologie (kurz: PIKKO)“

(2) Ziel der kiinstlerischen Therapie ist die Wiedererlangung, Erhaltung und Férderung
der physischen, psychischen, psychosozialen Gesundheit des Versicherten sowie eine
Verbesserung der Lebensqualitdit, des Problemlésungsverhaltens und der
Selbstreflexion von Versicherten mit psychischen und somatischen Erkrankungen, mit
emotional, kognitiv oder sozial bedingten Einschrankungen, Behinderungen,
Verhaltensstorungen und Leidenszustanden. Verhalten und Emotionen der
betroffenen Versicherten sollen reguliert sowie kommunikative Fahigkeiten und
soziale Interaktionen im Rahmen einer Wiedereingliederung in den Lebensalltag
verbessert werden.

(3) Die Ziele gemaR Abs. 2 sollen erreicht werden durch:

1. Das Interaktionsgeschehen zwischen Patient, Therapeut und dem
schopferisch-,kiinstlerischen Prozess bzw. Werk.

2. Die handlungsorientierte Anwendung kiinstlerischer Medien und Prozesse

3. Gezielte Interaktionen, die den patientenindividuellen Zugang zu praverbalen
und nonverbalen psychischen Inhalten verbessern.
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Anlage 7: Flow-Chart zur Patientenbefragung
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Anlage 8: Graphische Auswertung der Versorgungskosten
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