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1. Einleitung und Hintergrund

Der Rheuma Unterstiitzungs-Dienst (RUDI) stellt ein Beratungsangebot fur Patienten und

Patientinnen dar, die an rheumatoider Arthritis erkrankt sind und mit dem Medikament

Enbrel behandelt werden. Zum Zeitpunkt der Untersuchung, im Frihjahr 2011, bestand

der Unterstiitzungs-Dienst aus folgenden Komponenten:

= mit Beginn der Verordnung des Medikamentes einmalige, z.T. auch mehrfach aufsu-
chende Beratung in der hauslichen Umgebung der teilnehmenden Patienten und Pati-
entinnen durch eine Beraterin, die in der Regel Uber die Qualifikation einer Kranken-
pflegerin oder einer medizinischen Fachangestellten verflgt,

= regelmaRige Telefonanrufe der am Unterstltzungs-Dienst teilnehmenden Patienten
und Patientinnen durch Mitarbeiter/Mitarbeiterinnen einer Hotline (nicht durch die Be-
raterinnen, die die aufsuchende Beratung machen), um sich nach dem patientenseiti-
gen Befinden zu erkundigen und ggf. auftretende Fragen zu beantworten,

= Vorhaltung einer Internetseite mit Informationen zur Erkrankung rheumatoide Arthritis
sowie Information zum Medikament Enbrel.

Der seit einigen Jahren bestehende Rheuma Unterstiitzungs-Dienst ist von der Firma
Wyeth entwickelt und dann von Pfizer ibernommen worden. Die Durchfiihrung der aufsu-
chenden wie auch der telefonischen Beratung und Begleitung der Patienten und Patien-
tinnen oblag der mit dem Springer Medizin Fachverlag verbundenen bsmo GmbH. Vor-
dergriindiges Ziel des ergédnzend zur arztlichen Versorgung bestehenden Angebots ist es,
Patienten und Patientinnen beim Erlernen der Eigeninjektion des Rheumamedikamentes
zu unterstitzen, sie Uber Besonderheiten zu informieren (z.B. Aufbewahrung des Medi-
kamentes, Mitnahme des Medikamentes auf Reisen usw.). Mit den regelméaRigen Anrufen
seitens der Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen der Hotline erfolgt zugleich eine kontinuierli-
che Erinnerung der Patientinnen und Patienten an die Einnahme bzw. Injektion des Medi-
kamentes, was nahelegt, dass der Unterstitzungs-Dienst auch mit dem indirekten Ziel
des Erhalts bzw. der Steigerung so genannter patientenseitiger Compliance einhergeht.

Anknipfend an eine von der Arbeits- und Koordinierungsstelle Gesundheitsversorgungs-
forschung bereits durchgefiihrte Untersuchung (vgl. Richter et al. 2009), wird mit der vor-
liegenden Studie danach gefragt, wie der weiter oben skizzierte Rheuma Unterstiitzungs-
Dienst von Seiten der beteiligten Patienten und Patientinnen wie auch von Seiten der Be-
raterinnen erlebt wird. Die Begleitforschung zum Angebot von RUDI baut auf Einzelas-
pekten der vorhergehenden Studie (vgl. Richter et al. 2009) auf und fokussiert folgende
Fragen:
= Welche Themen werden — aus Sicht beider Kommunikationspartnerinnen/Kommu-
nikationspartner — in den Begegnungen des RUDI-Angebots ausgehend von der pri-
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maren Frage des Umgangs mit dem Injizieren von Medikamenten hinaus angespro-
chen?

= Wie erleben Patientinnen und Patienten die Bedeutung des zusatzlichen, erganzend
zur arztlichen Versorgung bestehenden Beratungs- und Unterstitzungsangebots?

= Welchen Stellenwert hat das RUDI-Angebot fir Patienten und Patientinnen im konkre-
ten Kontext der durchgefihrten Pharmakotherapie (Breite der Einschatzungen u.a. in
Abhangigkeit von der Dauer der Inanspruchnahme)?

= Wie erleben die Beraterinnen (Krankenpflegerinnen/Medizinische Fachangestellte) die
RhA Patientinnen und Patienten in der Beratungs- und Unterstiitzungssituation?

= Wie erleben die Beraterinnen (Krankenpflegerinnen/Medizinische Fachangestellte)
sich in ihrer neuen Rolle?

= Wie schétzen beide Seiten das konkrete Angebot generell ein?

Mit diesen Fragestellungen werden zwei Themenkomplexe der Versorgungsforschung in
den Blick genommen: Zum einen geht es um die Frage des Versorgungserlebens von Pa-
tienten und Patientinnen mit einer chronischen Erkrankung (hier rheumatoide Arthritis),
zum anderen wird die in der wissenschaftlichen und gesundheitspolitischen Debatte er-
Orterte Frage nach der Neufassung der Rollen der verschiedenen Gesundheitsfachberufe
fokussiert.

Bezogen auf das Versorgungserleben, den Versorgungsbedarf und die Versor-
gungsgestaltung wird an Debatten um die Bewaéltigung chronischer Krankheiten (vgl.
Schaeffer 2009) und daraus abzuleitenden Uberlegungen zur Umgestaltung des Versor-
gungssystems (vgl. z.B. Richter et al. 2009, Richter 2011; im Druck) angeknipft. In die-
sem Zusammenhang ist beispielsweise auf Untersuchungen wie die zu ,Einstellungen
chronisch Kranker zum telefonischen Gesundheitscoaching” (Seebauer et al. 2011) hin-
zuweisen. Generell bleibt zu bedenken, dass in der Debatte um die Gestaltung von Ver-
sorgungsangeboten wenigstens zwei Perspektiven aufscheinen: zum einen die Perspek-
tive eines patientenseitigen Bedarfs und zum anderen die Perspektive versorgungsprakti-
schen, versorgungswissenschaftlichen wie auch versorgungspolitischen Bedarfs. Unter
Gesichtspunkten einer gleichberechtigten Partizipation von Patienten und Patientinnen an
ihrer jeweils individuellen Versorgungsgestaltung konnen Diskrepanzen zwischen den
vorab skizzierten Perspektiven bestehen, wenn z.B. das Thema der so genannten Com-
pliance von Seiten der Anbieter/Anbieterinnen einer Gesundheitsleistung anders be-
trachtet wird als von Seiten der von einer chronischen Erkrankung betroffenen Menschen
(vgl. z.B. Richter et al. 2009, Stamer 2011). Anknupfend an diese Debatte ist erneut nach
dem patientenseigen Bedarf zu fragen.

Bezogen auf die in der wissenschaftlichen und gesundheitspolitischen Debatte er-
Orterte Frage nach der Neufassung der Rollen der verschiedenen Gesundheitsfachberufe
bleibt eine groRe Kluft zwischen den im gesundheitspolitischen Diskurs aufzufindenden
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Positionen zu Delegation wie Substitution &rztlicher Aufgaben oder auch zur Teamorien-
tierung und zur Interdisziplinaritat in modernen Versorgungskonzepten und der in Klini-
schen Studien und in Studien der Versorgungsforschung zu ermittelnden empirischen Ba-
sis zu konstatieren (vgl. Schmacke 2010; Block et al.; im Druck, Sachverstandigenrat
2007, Kuhlmey 2007). Es besteht ein Defizit an Studien, welche die Perspektive von Pati-
entinnen und Patienten wie der verschiedenen Gesundheitsfachberufe zu konkreten Ver-
sorgungsfragen systematisch erheben. Vor diesem Hintergrund ist explizit danach zu fra-
gen, wie sich die Beraterinnen (Krankenpflegerinnen/Medizinische Fachangestellte) in ih-
rer neuen Rolle erleben und auch danach, in welcher Rolle die Patienten und Patientinnen
die Beraterinnen sehen. Nicht zuletzt ist in diesem Kontext auch nach der Zusammenar-
beit zwischen den Beraterinnen und den Fachéarzten und Facharztinnen fir Rheumatolo-
gie zu fragen.

An die beiden vorab skizzierten Themenkomplexe anknipfend, kann die folgende Frage
formuliert werden: Inwieweit lassen sich aus den verdichteten Berichten tUber das zusatz-
liche Beratungs- und Unterstiitzungsangebot ,RUDI“ begriindete Hypothesen zur Erweite-
rung bzw. zur Modifikation des Regelangebots fir Patientinnen und Patienten mit rheu-
matoider Arthritis gewinnen? Zu ergriinden bleibt ferner die Frage der Generalisierbarkeit
der Erfahrungen des RUDI-Ansatzes im Hinblick auf eine Weiterentwicklung des Pro-
fessionenmix in der GKV-Versorgung.



2. Methodisches Vorgehen

Die Auswahl der fur eine Untersuchung geeigneten Methoden orientiert sich wesentlich an
ihrer Angemessenheit im Hinblick auf die zu untersuchenden Forschungsfragen (vgl. Flick
2007, Sackett & Wennberg 1997). Im Mittelpunkt des vorliegenden Projektes steht die
Frage, wie der Rheuma Unterstiitzungs-Dienst von den im Rahmen dieses Dienstes tati-
gen Beraterinnen wie auch von den teilnehmenden Patienten und Patientinnen erlebt
wird. Grundlegend zu hinterfragen bleibt, inwieweit es bezogen auf Menschen mit chroni-
schen Erkrankungen (hier rheumatoide Arthritis) einen Bedarf gibt fur ein aufsuchendes
und telefonisches Beratungsangebot, verstanden im Sinne einer Ergdnzung zur beste-
henden &rztlichen Versorgung. Vor dem Hintergrund der Forschungsfrage und der Ziel-
setzung ist fur das Projekt ein qualitatives Design gewahlt worden (vgl. Flick et al. 2000,
Flick 2007).

Forschungsdesign und Samplebildung

Die Grundlage des empirischen Vorgehens im vorliegenden Forschungsprojekt besteht
zum einen aus der Durchfiihrung und inhaltsanalytischen Auswertung einer Gruppendis-
kussion mit den im Marz 2010 im Rahmen des Rheuma Unterstitzungs-Dienstes bundes-
weit tatigen Beraterinnen. An der von zwei Mitarbeiterinnen? der Arbeits- und Koordinie-
rungsstelle Gesundheitsversorgungsforschung (Bremen) durchgefiihrten Gruppendiskus-
sion haben insgesamt elf Beraterinnen (Krankenpflegerinnen sowie Medizinische Fach-
angestellte) teilgenommen. Das empirische Vorgehen umfasst zum anderen die Durch-
fihrung und Auswertung von elf Interviews mit Patienten und Patientinnen, die am Rheu-
ma Unterstitzungs-Dienst teilnehmen. Durchgefuhrt worden sind ferner zwei Interviews
mit Mittern/Vatern von Kindern, die an rheumatoider Arthritis erkrankt sind und die als
Familien am Unterstutzungs-Dienst teilnehmen.

Im Vorfeld der Gruppendiskussion sind alle vormals im Rahmen des Rheuma Unterstiit-
zungs-Dienstes tatigen Beraterinnen angeschrieben und ausfihrlich Gber das For-
schungsprojekt informiert worden. Die Beraterinnen hatten die Méglichkeit, sich telefo-
nisch an die Arbeits- und Koordinierungsstelle Gesundheitsversorgungsforschung zu
wenden, um evtl. offen gebliebene Fragen zu besprechen. Von den damals insgesamt
vierzehn tatigen Beraterinnen haben elf an der Gruppendiskussion teilgenommen. Auf
eine genaue Beschreibung der Gruppenzusammensetzung (Alter, berufliche Qualifikation
usw.) wird verzichtet, um die Anonymitat der Teilnehmenden zu wahren. Die Dauer der
Gruppendiskussion betragt eine Stunde und 40 Minuten; das Gesprach ist mit Hilfe eines

! Eine detaillierte Skizzierung der Fragestellungen zu dieser Untersuchung ist dem Kapitel 1 zu entnehmen.

% Unser Dank gilt im Besonderen Nicole Hofling-Engels fir wertvolle Hinweise im Prozess der Vorbereitung,
Durchfiihrung und Auswertung der Gruppendiskussion.
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Audioaufzeichnungsgerates aufgenommen und spéater woértlich transkribiert® und
pseudonymisiert worden. Alle teilnehmenden Beraterinnen haben eine Einwilligungserkla-
rung unterzeichnet (siehe Kapitel 7; Anhang).

Zur Durchfluihrung der Interviews mit Patienten und Patientinnen ist zunachst eine Erhe-
bungsregion — eine ost- und eine westdeutsche Region mit l&ndlichem wie auch stadti-
schem Charakter — ausgewahlt worden. Anschlie3end sind alle in dieser Region nieder-
gelassenen Fachérzte und Fachéarztinnen fir Rheumatologie angeschrieben und tber das
Forschungsprojekt informiert worden. Zur Vorbereitung auf die Durchfihrung der Studie
haben ferner Vorabgesprache mit einzelnen Arzten/Arztinnen wie auch mit Praxismitar-
beiterinnen stattgefunden. Die Vorabgesprache sind nicht aufgezeichnet worden, die Ge-
sprachsinhalte sind im Sinne von Hintergrundwissen in die Leitfadenentwicklung einge-
flossen. Nach Information der Arzte und Arztinnen erfolgte die postalische Information al-
ler Patienten und Patientinnen der ausgewéhlten Erhebungsregion, die im Januar 2010
am Rheuma Unterstiitzungs-Dienst teilgenommen haben. Angeschrieben wurden ca. 700
Patienten und Patientinnen. Der Versand der Briefe ist von der Beratungsfirma (bsmo),
bei der die Beraterinnen angestellt waren, durchgefiihrt worden. Auf diese Weise konnte
die Anonymitat der Patienten und Patientinnen gewahrt bleiben, d.h. der Arbeits- und
Koordinierungsstelle Gesundheitsversorgungsforschung lagen zu keinem Zeitpunkt Na-
men/personenbezogene Daten der am Rheuma Unterstitzungs-Dienst teilnehmenden
Patienten und Patientinnen vor. Vielmehr sind die angeschriebenen Personen gebeten
worden, sich bei Interesse an einem Interview telefonisch in der Arbeitsstelle in Bremen
zu melden. Insgesamt haben 29 Personen ihr Interesse an einem Interview bekundet. Die
Auswahl der Interviewpartner und Interviewpartnerinnen erfolgte in einem ersten Schritt in
Orientierung an den Einschlusskriterien, d.h. ,Diagnose rheumatoide Arthritis®, ,Injektion
von Enbrel“ sowie ,aktuelle Teilnahme am Rheuma Unterstiitzungs-Dienst®. In einem
zweiten Schritt erfolgte — im Sinne einer angestrebten Vielfalt des Samples (vgl. Flick
2007) — eine Auswahl nach Alter, Wohnort (Stadt, Land), Geschlechtern sowie der Dauer
der Injektion von Enbrel. Nach Beriicksichtigung der vorab genannten Faktoren hat sich
folgendes Sample ergeben:

Tabelle 1: Zusammensetzung des Samples nach Alter und Geschlechtern

40-49 Jahre 50-59 Jahre 60-69 Jahre | =70 Jahre Gesamt
Frauen 0 4 3 1 8
Ménner 1 1 1 0 3
Gesamt 1 5 4 1 11

® Eine Auflistung der im Projekt genutzten Transkriptionsnotationen befindet sich im Anhang (vgl. Kapitel 7).
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Bei sechs Interviewpartnern/Interviewpartnerinnen liegt der Zeitpunkt der Diagnose
.,rheumatoide Arthritis“ innerhalb der letzten zehn Jahre (davon drei unter finf Jahren), bei
funf ist der Zeitraum der Erkrankung langer als zehn Jahre (davon vier mehr als finfzehn
Jahre).

Tabelle 2: Zusammensetzung des Samples nach Dauer der Injektion von Enbrel und
Geschlechtern

mehr als zwei Jahre
weniger als ein Jahr ein bis zwei Jahre (langstens seit neun Gesamt
Jahren)
Frauen 1 4 3 8
Mé&nner 0 3 0 3
Gesamt 1 7 3 11

Der von den Interviewpartnern und Interviewpartnerinnen angegebene Zeitraum der Teil-
nahme am Rheuma Unterstiitzungs-Dienst erstreckt sich von 4-5 Monaten (eine Person)
Uber ein bis zwei Jahre (neun Personen) bis hin zu mehr als zwei Jahren (eine Person).
Des Weiteren sind zum Sample folgende Angaben zu machen: Sieben der befragten Pa-
tienten und Patientinnen leben in landlichen, vier in stadtischen Regionen; acht sind ver-
heiratet und leben mit ihrem Partner/ihrer Partnerin zusammen, drei leben alleine; acht
Personen sind berentet, drei sind erwerbstétig.

Neben dem vorab skizzierten Sample sind zwei Interviews mit Mittern/Vatern von an
rheumatoider Arthritis erkrankten Kindern durchgefiihrt worden. Diese Interviews geben
Hinweise darauf, dass eine begleitende Beratung und Unterstitzung von Familien, bei
denen ein Kind chronisch erkrankt ist, von besonderer Bedeutung sein kann. Eine metho-
disch geleitete Auswertung der Interviews konnte im Rahmen des vorliegenden Projektes
— in Relation zu den zur Verfligung stehenden Ressourcen — nicht geleistet werden. Win-
schenswert wére eine gezielte Untersuchung dieser spezifischen Thematik.

Die Beschreibung der Samplebildung zeigt, dass es nicht gelungen ist, alle definierten
Kriterien zur Sampleauswahl zu bericksichtigen. Als besondere Schwierigkeit hat sich die
Suche nach Mannern erwiesen, die Interesse hatten, an einem Interview teilzunehmen.
Statt einer gleich groRen Anzahl von Frauen und Mannern konnten letztlich nur drei Man-
ner — im Verhaltnis zu acht Frauen — interviewt werden. Als Limitation der Studie bleibt
ferner anzugeben, dass eine Samplebildung jenseits der postalischen Anfrage zu einem
Ergebnis mit vermutlich groRerer thematischer Vielfalt gefiihrt hatte. So ist davon auszu-
gehen, dass Patienten und Patientinnen mit hoher bis sehr hoher Krankheitsbelastung
sich aufgrund einer postalischen Anfrage eher selten zu einem Interview melden, obwohl
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vielleicht gerade sie aktiv am Unterstiitzungs-Dienst partizipieren. Auch ist davon auszu-
gehen, dass Patienten und Patientinnen, die dem Unterstitzungs-Dienst kritisch oder
gleichgultig gegentberstehen, sich tendenziell seltener zu einem Interview melden als
jene, die dem Unterstiitzungs-Dienst aufgeschlossen gegentberstehen. Diese Limitierun-
gen sind bei der Auswertung der Interviews zu bertcksichtigen. Trotz der Limitierungen
ermdglichen die Interviews auf der Basis der vorab skizzierten Samplebildung einen
exemplarischen Einblick in die im Rahmen des Forschungsprojektes behandelte Thema-
tik. Die in den folgenden Kapiteln dargestellten Ergebnisse (vgl. Kapitel 4 und 5) geben
Einblicke in das Erleben von Patienten und Patientinnen wie auch in das Erleben der Be-
raterinnen und zeigen Mdglichkeiten und Grenzen eines Unterstitzungs- und Beratungs-
dienstes fur Menschen mit chronischen Erkrankungen (hier rheumatoide Arthritis) auf.
Weitere Untersuchungen sind erforderlich, um das Thema vertiefend zu untersuchen.

Je nach Wunsch haben die Interviews entweder in der Wohnung der Interviewten oder in
kleinen Konferenzraumen wohnortnah gelegener Hotels stattgefunden. Zur Realisierung
der Interviews sind die Gespréachspartner und -partnerinnen an ihren jeweiligen Wohnor-
ten aufgesucht worden. Nach einer schriftichen Zustimmung (Einwilligungserklarung) der
Befragten zur Bandaufnahme und damit verbunden auch zur methodisch geleiteten Aus-
wertung der Interviewtexte (vgl. Kapitel 7; Anhang) sind die durchschnittlich sechzig Mi-
nuten dauernden Interviews durchgefihrt worden (kurzeste Interviewzeit 31 Minuten und
langste 114 Minuten). Die Interviews sind mit Hilfe eines Audioaufzeichnungsgerates auf-
genommen und spater wortlich transkribiert und pseudonymisiert worden. Die Befragten
haben fir ihre Teilnahme am Projekt eine finanzielle Aufwandsentschadigung erhalten.

Methoden der Erhebung und Auswertung

Um die Perspektiven der Beraterinnen zum Rheuma Unterstitzungs-Dienst zu erfassen,
ist die Methode der Gruppendiskussion gewéhlt worden. Bei der u.a. auf Pollock (1955)
zurUckzufuhrenden Methode wird ,auf die Stimulierung einer Diskussion und die Dynamik,
die sich in ihr entwickelt, als Erkenntnisquelle gesetzt* (Flick 2007: 251). Anders ausge-
drickt: Mit der Wahl der Methode war der Ansatz verbunden, Perspektiven zu erfassen,
die eher durch eine Diskussion der Beraterinnen miteinander denn im Einzelinterview zur
Entfaltung kommen. Entsprechend ist es mdoglich, eine Gruppendiskussion auch unter
interaktionsanalytischen Gesichtspunkten auszuwerten. Auf ein solches Vorgehen ist je-
doch verzichtet worden, da es nicht mit den zur Verfigung stehenden Ressourcen verein-
bar war. Die Auswertung der Gruppendiskussion erfolgte anhand eines weiter unten be-
schriebenen inhaltsanalytischen Vorgehens. Die Durchfiihrung der Gruppendiskussion
erfolgte in Orientierung an einen Leitfaden (vgl. Kapitel 7; Anhang).

Fur das Gesprach mit den Patienten und Patientinnen ist die Methode des Expertin-
neninterviews gewahlt worden. Der Begriff verdeutlicht, dass die fur ein Interview ange-
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fragten Personen als Experten oder Expertinnen fur das zur Untersuchung stehende
Thema betrachtet werden (vgl. Meuser & Nagel 2005: 73). Als Basis fiur die Durchflihrung
von Experteninterviews empfehlen Meuser und Nagel die Entwicklung eines Interview-
leitfadens, der neben einer Vorbereitung der Interviewer und Interviewerinnen eine Fo-
kussierung auf die ausgewéhlten Themenspektren gewahrleistet (vgl. Meuser & Nagel
2005: 75). Methodisch handelt es sich um einen teilstrukturierten, halboffenen Interview-
leitfaden (vgl. Mayring 2002: 66f.). Der im Rahmen des vorliegenden Projektes genutzte
Leitfaden ist im Anhang zum Bericht abgebildet (vgl. Kapitel 7).

Fur die Auswertung der Gruppendiskussion wie auch der Interviews ist im Rahmen des
Projektes die Methode der qualitativen Inhaltsanalyse (vgl. Mayring 2003) gewahlt wor-
den. Kennzeichnend fir die qualitative Inhaltsanalyse sind nach Mayring das Verfahren
der Zusammenfassung, das der Explikation und das der Strukturierung (vgl. Mayring
2003: 56ff.). Beim Prozess der Interviewauswertung im vorliegenden Projekt ist neben der
Zusammenfassung und der Explikation das Verfahren der inhaltlichen Strukturierung zum
Tragen gekommen. Der Auswertungsprozess beginnt mit einer wortgenauen Transkription
der Gruppendiskussion wie auch der Interviews. In einem nachsten Schritt werden die
Abschriften pseudonymisiert, d.h. alle im Text enthaltenen Hinweise auf die Gesprachs-
partner/Gesprachspartnerinnen werden entfernt bzw. ersetzt (z.B. statt ,lebt in Minchen’,
lebt in G-Stadt’), und kodiert. Es ist von Pseudonymisierung (und nicht von Anonymisie-
rung) die Rede, da getrennt von den pseudonymisierten Transkripten eine Liste aller Ge-
sprachspartner und Gesprachspartnerinnen aufbewahrt wird. Ein solches Vorgehen ist
erforderlich, da alle Interviewpartner und Interviewpartnerinnen wie auch alle Teilnehme-
rinnen der Gruppendiskussion ihre Einwilligung zur Teilnahme wahrend des Forschungs-
prozesses jederzeit zurtickziehen kénnen (vgl. Miiller et al. 2009). Die Kodierung der Teil-
nehmerinnen der Gruppendiskussion erfolgt mittels Buchstaben (A-K), die Kodierung der
Interviewpartner und Interviewpartnerinnen mit F oder H (Frau oder Herr) in Kombination
mit einem Buchstaben (A-M).

Von den einzelnen Texten (den Interviews bzw. einzelnen Abschnitten der Gruppendis-
kussion) ausgehend, erfolgte dann im néchsten Schritt eine Paraphrasierung in Anleh-
nung an ein zuvor definiertes Abstraktionsniveau. Durch verschiedene Schritte der Re-
duktion, z.B. Biindelung bei Uberschneidungen, ergibt sich eine Zusammenfassung der
Paraphrasen und damit des gesamten Interviewmaterials. Die Zusammenfassung entlang
von Themenkomplexen fihrt zugleich zur Entstehung eines Kategoriensystems, das es
wiederum — in Verbindung mit Schritten der Explikation und der (hier inhaltlichen) Struktu-
rierung — entlang aller Interviews bzw. der gesamten Gruppendiskussion zu Uberprifen
gilt (vgl. Mayring 2003: 59ff.). Bedingt durch die Vorgaben eines Leitfadens sowohl fur die
Gruppendiskussion als auch fur die Interviews ist gleichermalien von ,auf3en’ ein Katego-
riensystem an das Material herangetragen worden (vgl. Mayring 2003). Die Prasentation
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der Ergebnisse erfolgt — getrennt nach Erhebungsmethode (Gruppendiskussion und Inter-
views) in Form Ubergreifender und thematisch zusammenfassender Darstellungen.

Die nachfolgenden Auswertungskapitel (vgl. Kapitel 3, 4) enthalten — verstanden als Be-
lege flr die Interpretationen — Zitate aus der Gruppendiskussion und den Interviews. Die
Kennzeichnung der Zitate erfolgt mit Anfuhrungsstrichen und einem Hinweis auf den je-
weiligen Ursprung des Zitates. Angegeben wird die Kodierung (z.B. A, HB oder FM) ge-
folgt von der Zeilenangabe des zitierten Textes (also z.B. FM: 12-24). Zur besseren Les-
barkeit des Textes sind Floskeln wie ,ahm*“ oder ,nmm* nach Beendigung des Interpreta-
tionsprozesses aus den im Bericht zitierten Abschnitten geléscht worden, es sei denn, sie
haben sich fur die Interpretation als wichtig erwiesen.
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3. Auswertung der Gruppendiskussion

Vor der Durchfiihrung von Interviews mit Patienten und Patientinnen hat eine Gruppen-
diskussion mit den im Méarz 2010 im Rahmen des Rheuma Unterstitzungs-Dienstes bun-
desweit tatigen Beraterinnen stattgefunden. Die folgenden Ausfihrungen stellen eine in-
haltsanalytische Zusammenfassung zentraler Themen der Gruppendiskussion dar. Ent-
sprechend dem Projektantrag erfolgt keine interaktionsbezogene Analyse der Gruppen-
diskussion.

Kurz vor dem Zeitpunkt der Gruppendiskussion hatten alle Beraterinnen eine Kundigung
erhalten. Sie wussten nicht, ob der Unterstiitzungs-Dienst mit anderem Personal in einer
anderen Art und Weise fortgefuhrt werden wirde. Die Fassungslosigkeit der Beraterinnen
wie auch der Forscher/Forscherinnen Uber diese nicht vorhersehbare Entwicklung hat die
Gruppendiskussion in ihrem Verlauf wie auch in ihren Inhalten deutlich gepragt.

Bei der Darstellung der Ergebnisse der inhaltsanalytischen Zusammenfassung der
Gruppendiskussion erfolgt eine Orientierung an den weiter unten skizzierten Forschungs-
fragen, auf das Thema der Kindigung aller Beraterinnen wird inhaltlich an dieser Stelle
nicht eingegangen. Folgende Forschungsfragen waren leitend bei der Durchfiihrung der
Gruppendiskussion mit den Beraterinnen im Unterstiitzungs-Dienst:
= Wie erleben die Beraterinnen die RhA Patientinnen und Patienten in der Beratungs-

und Unterstitzungssituation?

= Welche Themen werden aus Sicht der Beraterinnen in den Begegnungen des RUDI-
Angebots ausgehend von der primaren Frage des Umgangs mit dem Injizieren von
Medikamenten hinaus angesprochen?

= Wie erleben die Krankenpflegerinnen und Medizinischen Fachangestellten sich in ih-
rer neuen Rolle?

= Wie schétzen die Beraterinnen das konkrete Angebot generell ein?

Im Kontext ambulanter und ambulant-stationaren Versorgungsstrukturen verstehen die
Beraterinnen den Rheuma Unterstiitzungs-Dienst als ein explizit die &rztliche Versorgung
erganzendes Angebot. In rheumatologischen Praxen, so das Erleben der Beraterinnen,
stehe nur wenig Beratungszeit zur Verfiigung. Insbesondere im Rahmen der personlichen
Erstgesprache mit den Patienten und Patientinnen bestehe hingegen die Moglichkeit
ausfuihrlicher Gesprache. Frau | beschreibt dieses Erleben mit folgenden Worten: ,Die
Praxen, in den Praxen ist nicht viel Zeit fir Gesprache mit den Patienten, da wird ganz
kurz erklart und nicht drauf eingegangen, der Patient vergisst viel und zuhause weif3 er
dann gar nicht mehr, wie war das noch mal, und so hat er Gelegenheit sich was aufzu-
schreiben und kann hinterher alles noch mal abarbeiten mit der Patientenbetreuerin. Und
da spielt auch Zeit keine Rolle.” (I: 21-26)
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In diesem Sinne kann der Unterstlitzungs-Dienst als eine erganzende Dienstleistung
im Rahmen der Versorgung chronisch kranker Menschen verstanden werden, die glei-
chermal3en eine Entlastung rheumatologischer Praxen wie auch eine hilfreiche Begleitung
von Patienten und Patientinnen umfasst. So heil3t es beispielsweise in dem Beitrag von
Frau A: ,Man nimmt den Praxen viel ab, gerade so Neueinstellungen. Also ich hab Arzte,
die rufen mich an, geben mir nur die Daten durch und da bekommen die Patienten halt die
Rezepte mit und ich mache mit dem Patienten dann einen Termin aus, wann wir die Erst-
einstellung zuhause machen, da haben wir einfach die Ruhe und die Zeit das in Ruhe zu
erklaren, die Angehdrigen sind vielleicht dabei und das ist in der Praxis gar nicht moglich
bei denen. Grad bei der Rheumatologie sind die, die Rheumatologen sind ja diinn besie-
delt und die haben unter Umstanden bis zu zwei Stunden Anfahrt teilweise und das spart
man sich halt.“ (A: 28-37) Anders ausgedriickt: Aus Sicht der Beraterinnen stellt der
Rheuma Unterstiitzungs-Dienst auch einen Ausgleich fiir bestehende Praxisdefizite dar.

Patienten und Patientinnen, die das Unterstlitzungsangebot angenommen haben,
so die Beraterinnen, seien in der Regel dankbar fur die — gemessen am herkdmmlichen
Versorgungsangebot — unerwartete zeitliche und inhaltliche Zuwendung. Danach gefragt,
was Patienten und Patientinnen besonders an dem Angebot schatzen, antwortet Frau A:
,Dass das kostenlos ist. Und dass jemand nach Hause kommt, extra wegen der Spritze,
extra wegen ihm. Das schétzen die schon sehr hoch, dass da extra jemand da ist tber-
haupt und wenn man dann auch sagt, wir haben ja alle gro3flachige Gebiete und wenn
man sagt wo man herkommt und ich ich wohne in P-Stadt und muss halt nach X-Stadt
fahren, dann um Gottes Willen da brauchen sie nicht extra kommen, wenn sie da jetzt drei
Stunden herfahren oder so, also es wird schon hoch geschatzt wie gesagt. Die sind da
schon sehr dankbar.” (A: 136-144) Fir Patienten und Patientinnen, so Frau A, sei es von
besonderer Bedeutung, als Person gewertschatzt zu werden. Die Wertschatzung finde
nicht zuletzt ihren Ausdruck in der von den Beraterinnen investierten Zeit. Gleichwohl
gebe es auch Patienten und Patientinnen, die das Angebot nicht wahrnehmen mdchten
(vgl. J: 161-170, H: 172-180, K: 182-187). Dieser Aspekt wird im weiteren Verlauf des Ka-
pitels noch mal aufgegriffen.

Im Anschluss an die vorab skizzierten allgemeinen Einschatzungen der Beraterinnen zum
Rheuma Unterstiitzungs-Dienst folgt in Kapitel 3.1 eine vertiefte Auseinandersetzung mit
dem Charakter des Angebotes, explizit mit der Bedeutung des Angebots fiir die Patienten
und Patientinnen aus der Perspektive der Beraterinnen. Im Mittelpunkt des Kapitels 3.2
stehen Fragen und Aspekte der Zusammenarbeit zwischen den Arzten/Arztinnen sowie
den Medizinischen Fachgestellten und den Beraterinnen. Das Kapitel 3.3 ist der Zusam-
menfassung von Anregungen zur Weiterentwicklung des Unterstitzungs-Dienstes aus
Sicht der Beraterinnen gewidmet.
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3.1 Die patientenseitige Bedeutung des Angebots aus Sicht der Beraterinnen

Was macht aus Sicht der Beraterinnen den besonderen Charakter des Unterstutzungsan-
gebots aus? Anknipfend an diese Fragestellung wird im nachfolgenden Textabschnitt die
Bedeutung des Unterstitzungsangebotes fur Patienten und Patientinnen aus Sicht der
Beraterinnen dargelegt.

Begleitung von Patienten und Patientinnen mit chronischen Erkrankungen

Neben dem Aspekt, dem Patienten/der Patientin Zeit fur ein ausfuhrliches Gespréach zur
Verfiigung zu stellen, impliziert der Unterstitzungs-Dienst die Option jederzeitiger Ruck-
fragemadglichkeiten bei ggf. spater auftretenden Fragen und/oder Unsicherheiten. ,Also ich
denke, das ist 'ne elementare Unterstitzung fir die Patienten, das was uns jedenfalls so
widergespiegelt wird taglich, dass die tatsachlich sagen es ist gut, dass sich jemand noch
mal Zeit nimmt a) Zeit fur mich, Zeit mir das Medikament zu erklaren. Und ja alles was
was an Sorgen und und Bedurfnissen noch da ist.” (H: 13-17) Und in dem Beitrag einer
anderen Teilnehmerin der Gruppendiskussion heil3t es: ,Also die (Patienten/Patientinnen,
Anmerk. d. Verf)) sind da schon sehr dankbar, also wirklich wenn so Kleinigkeiten sind,
was sie jetzt in der Praxis nicht fragen wiirden, weil die Hemmung einfach da ist.“ (A: 67-
69) Deutlich wird, dass der Unterstiitzungs-Dienst als ein niedrigschwelliges Angebot ver-
standen wird, das den Patienten und Patientinnen die Mdglichkeit bietet, auf unkompli-
ziertem Weg Nachfragen zu stellen. In diesem Zusammenhang wird auch darauf hinge-
wiesen, dass Patienten und Patientinnen sich an die Beraterinnen wenden, wenn sie
Konflikte mit rheumatologischen Praxen haben, wenn sie zum Beispiel keinen zeitnahen
Termin bekommen (vgl. C: 118-131). Dieser Aspekt wird im weiteren Verlauf des Textes
nochmals aufgegriffen (vgl. Kapitel 3.2).

In der Gruppendiskussion bringen die Beraterinnen Verstandnis fir die Notwendigkeit ei-
nes wiederholten Nachfragens und Sich-Ruckversicherns von Patienten und Patientinnen,
die bedingt durch die chronische Erkrankung in einer flir sie neuen und befremdlichen Si-
tuation sind, zum Ausdruck. ,Gerade auch bei Infektionen, wenn der Patient sich nicht
wohl fuhlt. Dass er sagt, mir geht 's nicht gut oder ich hab Temperatur, soll ich heute
Abend spritzen, soll ich nicht spritzen. Auch einfach die Besuche, ich sag auch immer, ich
will die Patienten etwas sensibilisieren, dass sie so 'n Fingerspitzengefihl daflir bekom-
men, wann ist es gut oder wann sollte ich wirklich einmal pausieren.” (C: 98-103) Und in
einem weiteren Beitrag heil3t es: ,Ich denke, neben diesen fachlichen Themen die wir be-
raten, spielen eben auch Angst und Unsicherheit 'ne gro3e Rolle und diese Anrufe gehen
meistens in die Richtung, dass irgendwas Furchtbares passiert ist. Kiithlschrank zu warm
oder zu kalt oder Infekt. Also 'n grof3er Faktor ist wirklich Unsicherheit und Angst abbauen,
oder zu sagen, dann rufen sie ihren Arzt an, ich kann ihnen da auch nichts sagen, wirklich
ZU sagen so wie gehen sie jetzt vor.” (H: 105-111) Aus den vorhergehenden Sequenzen
ist bereits zu enthnehmen, dass die Beraterinnen es als ihre Aufgabe ansehen, Patienten
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und Patientinnen fiur ihr eigenes Empfinden zu sensibilisieren und sie immer wieder aus
Neue zu entangstigen und zu beruhigen. In das Feld der Entangstigung und Beruhigung
fallt beispielsweise die Unterstitzung bei der Uberwindung von Hemmungen, sich selbst
das Medikament zu injizieren. ,Diese Spritzenschulung, die sind halt auch immer ‘ne
schone Erfahrung finde ich, also da 'n Patienten da soweit zu bringen, dass er wirklich
Uber seinen eigenen Schatten springt, obwohl er wahnsinnige Panik hat, sich da so 'ne
Nadel zu injizieren, und wenn man dann ganz langsam drangefihrt hat, dass er dann halt
wirklich dieses Aha-Erlebnis hat so nach dem Motto toll, das hast du doch gekonnt. Ge-
nau ist gar net so schlimm. Die sind dann auch sehr stolz auf sich, dass sie das wirklich,
sich da (berwunden haben.” (K: 326-333) Ein weiteres Beispiel der Beruhigung und
Enténgstigung stellen Gesprache Uber potentielle Nebenwirkungen des Medikamentes
dar. ,Weil die haben ja schon manchmal Angst, ja ich bin jetzt gezwungen das durchgén-
gig zu nehmen, weil ich hab jetzt den Betreuungsservice und die sind ja so extrem teuer,
manche sind da schon dankbar wenn man sagt, also ich persénlich wirde nicht unbedingt
weiter spritzen aber klaren sie das mit ihrem Doktor ab, das sind schon schwerwiegende
Sachen weil im Beipackzettel steht ja auch allerhand drin so und ich krieg' oft auch mal
Anrufe, kann das vom Enbrel kommen. Das steht nicht im Beipackzettel, ich sag es gibt
nix, was es nich' gibt, klaren sie 's mit 'm Doktor schnellstmdglich ab, weil so was kann
man nich' selber entscheiden. Aber die sind da schon dankbar, wenn man ihnen einfach
nur mal kurz zuhért und ihnen ‘n gewisses Feedback gibt.” (A: 855-866; vgl. erganzend
auch G: 868-880).

Vielfaltige Dimensionen chronischer Erkrankungen anerkennen

In ihrer Beratungsarbeit, so Teilnehmerinnen der Gruppendiskussion, scheine auf, dass
Uber deutlich mehr und unterschiedlichere Themen angesprochen werde, als dies in Ge-
sprachen im Rahmen traditioneller Versorgungsangebote der Fall sei. ,Also was mir ei-
gentlich noch sehr wohlwollend bei der ganzen Sache aufgefallen ist, ist, dass man den
Menschen eben gerade nicht nur als kranken Menschen kennen lernt, also so im in der,
also im Berufsleben vorher ging es eigentlich immer nur um die Krankheit also, das ist der
Grund weshalb man, weshalb der Mensch einem anvertraut ist. Das ist es naturlich im
Programm auch, aber nattirlich im Verlauf eines Gesprachs oder auch 'ner ganzen Einheit
von mehreren Besuchen erfahrt man viel viel mehr noch Uber den Menschen, also da
geht 's tatsachlich dann haufig auch mal 'ne Viertelstunde um was ganz anderes, also um
den letzten Urlaub also Leute die einem von 'ner Kreuzfahrt berichten oder so also, dass
eben wirklich das ganze wesentlich allumfassender ist und es eben nich' nur um den
kranken Menschen geht, sondern um ganzheitlich, also es ist wesentlich ganzheitlicher
als im Pflegeberuf.” (J: 1368-1381) Im Vergleich zu vorab erlebten Bedingungen im
Gesundheitssystem biete die Beratungstatigkeit einen Rahmen fir intensivere Kontakte
oder Begegnungen mit Patienten und Patientinnen, was wiederum zu einem veranderten
Krankheitsverstandnis auf Seiten der Professionellen beizutragen scheint. ,/ch hab in der
Praxis nie wahrgenommen, grade jetzt speziell an Rheumapatienten wie sehr die eigent-
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lich leiden, also das ist mir jetzt erst bewusst geworden. Entweder ist es der Zeit geschul-
det oder da dran, dass Patienten sich zuhause auch einfach anders geben als in der Pra-
xis. Kommt sicherlich beides zusammen.” (H: 1362-1366) Es ist davon auszugehen, dass
das veranderte Krankheitsverstandnis seitens der Professionellen eine wichtige Bedeu-
tung hat hinsichtlich des patientenseitigen Krankheitserlebens wie auch im Hinblick auf
das patientenseitige Erleben der Versorgungsgestaltung.

Auf der Basis vertiefter Interaktionen, so lassen sich die Aussagen der Beraterinnen deu-
ten, entstehe eine Gesprachsbasis, die die Erérterung intimer erscheinender Gesprachs-
themen moglich mache. Explizit hingewiesen wird in diesem Zusammenhang auf Fragen
der Sexualitat, der Verhitung und des Kinderwunsches. ,Ich weil3 nich' wie es euch, aber
bei mir standen bei vielen Patienten auch die Sexualitdt war auch 'n ganz brisantes
Thema immer wieder also Sexualit also Rheuma und Sexualitat, das ist also, ich weild
nicht, ob das bei euch auch irgendwie. Das war schon fir viele Patienten auch ein wichti-
ges Thema. [unversténdlich]. Und auch Kinder kriegen und Kinderwunsch. Aber auch
Ménner halt irgendwie.” (D: 1383-1388) Und in einem weiteren Beitrag heil3t es: ,Auch
grad bei den Mannern war mit dem Kinderwunsch doch ganz wichtig, weil das wird in den
Praxen Uberhaupt oder ganz wenig erwédhnt. Die wissen da (berhaupt nicht Bescheid.”
(C: 1390-1392) Und noch ein weiterer Beitrag: ,Aber auch bei jungen Frauen und solchen
Sachen und. Also von daher war das also bei meinen Patienten auch 'n wichtiges Thema,
wo die mal jemanden, mit dem sie einfach mal 'n vertrautes Gesprach fiihren kénnen, wie
ist das ne.” (D: 1394-1397)

Neben einer Offenheit fir unterschiedliche Themenfelder, die in Verbindung mit einer
chronischen Erkrankung fiir die Patienten und Patientinnen auf neue Art und Weise rele-
vant sind, erheben die Beraterinnen durch ihren Kontakt zu den Klienten und Klientinnen
jeweils differente Unterstiitzungsbedarfe. Insbesondere Menschen mit umfangreichen
Bewegungsbeeintrachtigungen (explizit der Hande) sowie Kinder und deren Familien,
hatten einen Unterstiitzungsbedarf, der mit einem einmaligen Hausbesuch nicht abzude-
cken sei. ,Und wenn ich grade wie aus meiner Erfahrung, ich hab 'n Patienten der hat
solche dicken Hande ja, der kann die Spritze nich' mal in die Hand nehmen. Dann hab ich
das so lang gemacht, bis 'ne Wirkung einsetzt so, bis er dann sozusagen bisschen wieder
greifen konnte, dann ist es einfacher. Des ich weil3 nich', wie die des dann handhaben
wollen. Oder Kinder, ich hab auch Kinder, da muss man einfach wie du so sagst drei Mo-
nate, da muss man, des ist 'ne Betreuung von den Angehdrigen auch mit und des kann
ich nich' bei einem Mal machen.” (G: 1168-1176) Wenigstens zwei Aspekte sind der vor-
hergehenden Sequenz zu enthehmen: Zum einen wird — je nach patientenseitigem Befin-
den — ein differenter Versorgungsbedarf konstatiert, der nicht durchgéngig mit einem
Hausbesuch abgedeckt werden kann. Zum anderen ist zu hinterfragen, wer diesen Ver-
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sorgungsbedarf abdecken kann. Die Thematik wird im Rahmen der Schlussfolgerungen
(vgl. Kapitel 5) nochmals aufgegriffen.

Therapiezielfindung, Compliance und Non-Compliance

Im Verlauf der Gruppendiskussion wird auch das Thema der sog. Compliance und Non-
Compliance der Patienten und Patientinnen erdrtert. Grundlegend wichtig sei, so eine der
Teilnehmerinnen, bei Auftauchen von Fragen der Compliance und Non-Compliance Vor-
stellungen tber Méglichkeiten und Grenzen denkbarer Therapieziele anzusprechen. ,Also
wichtig ist schon in so 'ner Situation noch mal nach 'm Motiv zu suchen und zu fragen und
auch genau das was X sagt, dass vorher gar nicht mit dem Patienten abgestimmt wurde,
wie ist Uberhaupt das Therapieziel, was kann ich erreichen, wie sind die Erwartungen
oder das sind eben Unsicherheiten und wenn man da 'n klarendes Gesprach fuhrt in
Kombination mit der Praxis, dann findet man auch immer die richtige Lésung letztendlich.*
(H: 817-823) Die vorab zitierte Beraterin pladiert fir eine Therapiezielklarung, um auf die-
sem Wege eine individuell angemessene und gewiinschte Vereinbarung Uber den Be-
handlungsweg festzulegen. Inhaltlich in eine &hnliche Richtung gehend, ist auch der fol-
gende Beitrag zu verstehen. ,Was kann ich machen. Das ganze Drumherum fehlt, das
ganze Drumherum fehlt bei bei der Aufklarung in den Praxen. Es ist immer das Wich-
tigste, man schaut ja, dass man 'ne optimale Therapie findet, dass die beschwerdefrei
sind, dass die wieder in 'n Arbeitsprozess zurtickkdnnen, aber so das ganze Drumherum,
was was bedriickt den Patienten eigentlich, was méchte der eigentlich, welche Bedurf-
nisse hat der, das [unverstandlich, ein Wort], also das, da ist die Zeit gar nicht da, nach-
zufragen und der Patient traut sich dann haufig nicht, weil die Zeit nich' da ist.” (A: 1414-
1422) Nochmals wird der Prozess der Therapiezielklarung aufgegriffen. Indirekt kritisiert
die Teilnehmerin die Festlegung einer an maximalen Moglichkeiten ausgerichteten Thera-
pie, bei der individuelle Bedirfnisse nicht oder nicht ausreichend berticksichtigt werden.
Anders ausgedrickt: Ein patientenorientiertes Vorgehen erfordert eine kritische Reflexion
der scheinbar selbstverstandlichen Orientierung am Paradigma der Verordnung maxima-
ler Therapie.

Danach gefragt, wie sie damit umgehen, wenn ein Patient/eine Patientin entscheidet, das
Medikament Enbrel nicht mehr injizieren zu wollen, erfolgen Verweise auf die Akzeptanz
patientenseitiger Entscheidungen. Beispielhaft sei der Beitrag von Frau D wiedergegeben:
»,Und der Patient hat schon definitiv ‘ne eigene Meinung und 'n freien Willen und wenn er
nicht mehr spritzen will dann, dann ist das so, ich kann ihn ja nicht zwingen. Ich kann ihn
hochstens versuchen oder ihm versuchen zu erklaren, durch dass ich, durch den Wirkme-
chanismus was letztendlich wieder passiert und was er heraufrufen kann durch Knochen-
umbauprozesse und solche Sachen, dass es ihm wieder schlechter gehen kann, dass
man bei diesen Medikamenten die Moglichkeit hat, diese Knochenumbauprozesse aufzu-
halten, aber letztendlich ist es definitiv die Entscheidung des Patienten, mach ich eine
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Therapie oder mach ich keine Therapie und und diese Entscheidung muss man dem Pa-
tienten einfach auch zugestehen, natirlich ist das schade und natrlich tut 's mir um den
Patienten auch leid, weil er sich seinem Schicksal hingibt, oder dass es ihm definitiv bes-
ser gehen kénnte ja, aber die Entscheidung beim Patienten liegt, das muss er ganz al-
leine flr sich entscheiden, aber dann darf ich auch nicht anschlie@end rumjammern. Ich
hab die Entscheidung getroffen und dann muss ich da auch zu stehen.” (D: 799-815) Ob-
wohl von einer Akzeptanz der patientenseitigen Entscheidung die Rede ist, wird gleich-
wohl deutlich, dass die Beraterin ein anderes Vorgehen — namlich die weitere Injektion
des Medikamentes — fir angemessener und richtiger hélt. So spricht sie zwar tber die
Information des Patienten hinsichtlich mdglicher Konsequenzen seiner Entscheidung; der
Sequenz ist jedoch kein Hinweis zu entnehmen auf Versuche, Motive der patientenseiti-
gen Entscheidung ergriinden und verstehen zu wollen. Davon ausgehend, dass Patienten
und Patientinnen mit einer chronischen Erkrankung (hier rheumatoide Arthritis) im Span-
nungsfeld stehen zwischen erlebten Beeintrachtigungen durch die Erkrankung wie auch
durch die medikamentdse Therapie so wird nachvollziehbar, dass sie sich in unterschied-
lichen Phasen ihrer Erkrankung moglicherweise fir differente Behandlungswege ent-
scheiden (Richter et al. 2009). Auch wenn die Beraterin einem Patienten/einer Patientin
eine solche Entscheidungsoption zugesteht, bleibt die Aussage, dass er oder sie sich
nicht Gber potentielle Konsequenzen einer beendeten medikamentdsen Therapie be-
schweren dirfe. Im Gegensatz dazu wurde an anderer Stelle von Seiten der Beraterinnen
Verstandnis fur wiederholte Nachfragen und AuRerungen der Angst und der Besorgnis
angesichts der Einnahme des Medikamentes geduflert (vgl. ,Begleitung von Patienten
und Patientinnen mit chronischen Erkrankungen®). Anders ausgedrickt: Ein Begleitung
von Patienten und Patientinnen, die sich gegen professionelle Empfehlungen entschei-
den, scheint schwer zu fallen, so dass letztlich nur von einer bedingten Akzeptanz pati-
entenseitiger Entscheidungen gesprochen werden kann (vgl. dazu auch Stamer 2011).

Die nachfolgend zitierte Sequenz gibt einen Hinweis darauf, patientenseitige Griinde fiir
ein Absetzen der Medikation herausfinden zu wollen. ,Na ja es ist ja auch gut, mal raus-
zufinden, warum die sich nicht spritzen wollen. Und was sie sich erhoffen, wenn sie sagen
no ich will jetzt nicht. Ich mein es gibt sicherlich auch den einen oder anderen Patienten,
fir den entweder der Besuch in der Praxis oder von uns der einzige soziale Kontakt ist.
Insofern kann 's naturlich auch sein, na ja ich lock' die jetzt damit noch mal zu mir nach
Hause.” (F: 778-783) Die Beraterin vermutet, dass eine sog. Non-Compliance auch in Zu-
sammenhang mit einem sekundéren Krankheitsgewinn — hier dem Forcieren eines sozi-
alen Kontaktes — stehen kann. Potentielle andere Griinde fir eine patientenseitige Ent-
scheidung gegen die weitere Injektion des Medikamentes Enbrel, z.B. sich von einer me-
dikamentdsen Abhangigkeit befreien zu wollen oder eine nachhaltige Aversion gegen ein
Medikament zu haben, werden im Rahmen der Gruppendiskussion von den Teilneh-
merinnen nicht angesprochen (vgl. dazu Richter et al. 2009).



| 21

Passung von Angebot und Nachfrage — Nicht alle Patienten und Patientinnen
winschen eine Teilnahme am Unterstiutzungs-Dienst

Neben dem vorab geschilderten Erleben der Beraterinnen ist der Gruppendiskussion auch
zu entnehmen, dass es aus Sicht der Beraterinnen Patienten und Patientinnen gibt, die
dem Unterstitzungs-Dienst ablehnend bzw. skeptisch gegeniiberstehen. ,Also es ist
schon hin und wieder so, wenn man zum Beispiel Uber 'ne Telefonliste arbeitet, also so-
zusagen nach 'm gewissen Zeitraum von der Praxis eben die Neueinstellungen aus den
letzten zwei Wochen oder aus dem letzten Monat bekommt, dann gibt es schon Patien-
ten, die vergessen haben, dass sie eingewilligt haben auf diese Liste zu kommen. Und
sich dann eben darlUber beklagen, dass ihre Daten weitergegeben worden sind und dass
man unter Umstanden eben tatséchlich als Pharmaindustrie an sie herantritt, obwohl das
ja de facto nicht so ist. Also das hab ich einige Male gehért.” (J: 161-170) Die Sequenz
beinhaltet verschiedene inhaltliche Facetten: Offensichtlich scheint es Patienten und Pati-
entinnen zu geben, bei denen der Prozess der Aufklarung Uber den Rheuma Unterstit-
zungs-Dienst als nicht gelungen betrachtet werden kann. Sie scheinen sich durch die
Kontaktaufnahme seitens der Beraterinnen bedrangt zu fuhlen. Dabei spielt, so die Ein-
schatzung der Beraterinnen, eine Rolle, dass der Unterstitzungs-Dienst von einer
Pharmafirma angeboten wird. Angemessen erscheint eine genauere Passung von Ange-
bot und patientenseitiger Nachfrage.

Erganzend zu einer ablehnenden patientenseitigen Haltung berichten die Beraterinnen
auch von Patienten und Patientinnen, die dem Angebot zunachst skeptisch gegentiber-
stehen, wobei sich diese Skepsis im persdnlichen Kontakt nach und nach aufzulésen
scheint. ,Es ist auch oft oder gelegentlich so, also oft will ich nich' sagen, aber es kommt
schon mal vor, dass man schon merkt, man kontaktiert 'n Patienten das erste Mal und ach
ein Hausbesuch ist gar nicht zwingend erforderlich. Wenn man dann erklart, was man
macht und was man berat und der willigt dann ein, dass hinterher doch so dieser Satz
kommt, ach es ist gut, dass sie da waren. Also am Anfang ist schon 'n Vorbehalt da je-
manden in die hdusliche Atmosphéare zu lassen aber letztendlich ist die Resonanz hinter-
her fast immer positiv.“ (H: 172-180) Und in dem Beitrag einer anderen Teilnehmerin heif3t
es: ,Oder es kommt gelegentlich vor, dass der Patient net méchte, dass man zuhause
vorbeikommt und dann macht man halt 'n Termin im Café oder wo auch immer aus und
dann ja wenn die einen dann kennen lernen, dann ist die Atmosphéare schon 'ne ganz an-
dere, also das nehmen die dann auch dankend an, dass man sagt okay, ich dringe nicht
in ihren Privatbereich ein.” (K: 182-187) Deutlich wird, dass das mit dem Unterstitzungs-
Dienst einhergehende Angebot fiir Patienten und Patientinnen zunachst befremdlich er-
scheinen kann. Das Befremden ist nicht zuletzt verstehbar angesichts der Begebenheit,
dass im deutschen Gesundheitssystem keine explizite Begleitung von Menschen mit
chronischen Erkrankungen jenseits der arztlichen Versorgung vorgesehen ist.
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3.2 Die Zusammenarbeit mit Arzten und Arztinnen aus Sicht der Beraterinnen

Arzte und Arztinnen stellen fir die Beraterinnen die zentralen Ansprechpersonen im Kon-
text des Beratungskonzeptes dar. Dementsprechend bestehen verschiedene Kooperati-
onsvereinbarungen aber auch Hurden, die es auf dem Weg zur Zusammenarbeit zu
uberwinden gilt. Nicht zuletzt der Bedeutung der Arzte und Arztinnen fiir das Beratungs-
konzept ist es geschuldet, dass die RUDI-Mitarbeiterinnen eine Akquisefunktion utber-
bzw. einnehmen. Zugleich scheinen die Beraterinnen eine Vermittlungsfunktion auszu-
uben, die Hinweise zulasst auf den Modus der Zusammenarbeit zwischen Arzten/Arztin-
nen und Pflegerinnen/Pflegern. Auf die an dieser Stelle kurz skizzierten Aspekte wird im
Folgenden ausfuhrlicher eingegangen.

Arzte und Arztinnen als zentrale Absprechpartner und Ansprechpartnerinnen

Davon ausgehend, dass das Beratungskonzept nur dann umgesetzt werden kann, wenn
sowohl die Arzte und Arztinnen als auch die Patienten und Patientinnen einer Teilnahme
zustimmen (vgl. I: 560-568), stellen die Arzte und Arztinnen zentrale Ansprechpersonen
im Kontext des Beratungskonzeptes dar. Uber sie findet ein potentieller Einschluss von
Patienten und Patientinnen in den Unterstitzungs-Dienst statt. ,Die sind der Ansprech-
partner Nummer eins, also ohne Arzt lauft ja nichts, und er will wissen, wer steht dahinter
und dass es das Programm gibt und ich méchte das in meiner Praxis, dann ist das unser
erster Anlaufpartner sag ich mal, wenn dann die Patienten kommen wird der ja regelma-
Big weiter betreut, um die Feedbacks zu bekommen, gewisse Unterlagen noch auszufl-
len, einzusammeln, einfach auch, dass er auch Bescheid weil}, was ist mit meinen Pati-
enten.” (A: 891-897)

Der Modus der Gestaltung des Kontaktes, so die Teilnehmerinnen der Gruppendiskus-
sion, sei vielfaltig. Die Spannbreite liegt zwischen dem Wunsch nach einem inhaltlichen
Austausch bzw. einer Riickmeldung der Beraterinnen zu einzelnen Patienten und Patien-
tinnen bis hin zu einem kollegialen, nicht per se fachlich orientierten Gespréach. ,So man-
che win_ winschen dass, dass man eben Feedback gibt oder zu speziellen Patienten
Feedback gibt, ja Rheumapraxen sind ja gepragt von Zeitmangel, aber dann ist die Zeit
auch da, also dann kann man auch ein Gespréch finden.” (H: 948-951) Und in einem an-
deren Beitrag heil3t es: ,Viel luft 's ja auch (lber die persénliche Schiene ne also, das
sind nich' immer hoch qualifizierte, fachliche Gesprache, sondern einfach manchmal findet
man ja erst den Einstieg, wenn man mal hallo wie geht 's und Praxis ist ja aber jetzt voll
oder ((lacht)) also irgendwie versucht so per small talk da 'n Einstieg zu finden. Wenn ich
natirlich 'n Problem mit ‘'nem Patienten hab, dann sprech’ ich das an, aber wenn der Arzt
mir signalisiert, der will jetzt gar nicht dariiber reden, sondern einfach Uber die Bundesliga
oder was, ja dann steh ich doch nich' auf und gehe, sondern vertiefe so den Kontakt und
der erinnert sich an mich und das nachste Mal kommt eben dann 'nen Patient auf Zuruf,
da sprechen die mir auf die Mailbox, hallo hier hast du die Telefonnummer, ruf mal an und
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die Unterlagen holst du dir hinterher bei mir. Und das luft dann einfach nur so.” (F: 973-
985) Unabhéngig davon, wie der Kontakt im Einzelnen gestaltet ist, zielt er ab auf die
Entwicklung von Vertrauen als Basis potentieller Zusammenarbeit. Deutlich wird die Ab-
hangigkeit der Beraterinnen von den Arzten/Arztinnen, denn nur tber sie kénnen Patien-
ten und Patientinnen in das Programm aufgenommen werden. Folglich kommt es zu einer
Anpassung an die arztlichen Winsche zur Gestaltung des Kontaktes. In diesem Sinne ist
von der Notwendigkeit einer pflegerischen Vorleistung auszugehen. Anders ausgedrtickt:
Erst der Beleg einer qualitativ hochwertigen pflegerische Arbeit scheint zur Verstetigung
der Zusammenarbeit zwischen Arzten/Arztinnen und Beraterinnen zu fihren. (vgl. dazu
Block et al., im Druck) Frau F formuliert den Prozess entstehender Zusammenarbeit mit
folgenden Worten: ,Wenn die wissen, der Patient ist gut aufgehoben, also im, erst mal im
Gesprach mit dem Arzt, dann dann kommt schon 'ne gewisse Sympathie ruber, dann wis-
sen die ja auch ungeféahr wie geh ich mit dem Patienten um oder wem traue ich jetzt
meine Patienten, vertraue ich meine Patienten an. Und wenn die wissen, dass dass passt
alles, der oder diejenige ist zuverlassig, ruft auch zurtick, wenn mal was Kurzfristiges ist
oder kann mal ganz schnell reagieren, dann kommen dadurch eben noch mehr Patienten,
weil die wissen, wenn der Patient auch mal kurzfristig 'n Problem hat, dann wird sich da
auch drum gekiimmert. Das kann man nur (iber die Schiene vertiefen.” (F: 1000-1009)
Und in einem weiteren Beitrag heil3t es: ,Und wenn diese Bindung da ist, das dauert halt
auch seine, hat auch alles seine Zeit gedauert, aber wenn es einmal lauft, dann dann
bleiben sie auch dabei, da kann man auch mal Besuche so ein bisschen weiter raus z6-
gern oder die melden sich, wenn sie Einwilligungen brauchen. Wenn da 'n roter Faden
gefunden ist, auch von der Praxis aus, wenn man das merkt, dann lauft es auch gut.” (C:
1036-1041)

Betont wird, dass auch bei gutem Kontakt eine regelmafige Akquise Tatigkeit erfor-
derlich sei, da ansonsten die Gefahr bestehe, dass der Unterstiitzungs-Dienst in Verges-
senheit gerate. ,Das ist mit Sicherheit richtig, aber grundsatzlich ist es auf jeden Fall in je-
dem Gebiet so, dass sobald man aufhért regelméaiRige Arztkontakte zu fahren, dass dann
die Patientenzahlen niedriger werden, was man jetzt am aktuellen Wochenbericht ja auch
sehen kann.“ (J: 916-919) Vor diesem Hintergrund scheinen die Beraterinnen die Akquise
Rolle — bei zugleich hoher Identifikation mit dem Produkt — angenommen zu haben. Die-
sen Textabschnitt abschliel3end, bleibt hinzuweisen auf seitens der Beraterinnen erlebte
Hirden in den Arztpraxen, die sich zuvorderst auf den Kontakt zu medizinischen Fachan-
gestellten beziehen (vgl. I: 1011-1019), aber auch auf Praxen, in denen die Entscheidung
getroffen wurde, an keinem produktspezifischen Programm teilzunehmen (vgl. A: 485-
490).

Beraterinnen mit Vermittlungsfunktion

Von Seiten der Beraterinnen wird an dem Rheuma Unterstiitzungs-Dienst im Besonderen
die Kombination aus Kontakten zu Patienten/Patientinnen und Arzten/Arztinnen ge-
schatzt. ,(...) und ich wollte halt genau das was RUDI ist machen, also ich wollte wieder



| 24

zurdck zur Basis als Krankenschwester mit den Patienten arbeiten, wollte aber auch im
AuRendienst sein und den Kundenkontakt zu den Arzten haben, und ich find das ist ei-
gentlich ‘ne super Kombination fiir mich gewesen.” (K: 1289-1293, vgl. hierzu u.a. B:
1255-1262). Aus der Kombination der Kontakte scheint sich dann eine Art unterschiedlich
gestalteter Vermittlungsfunktion zu ergeben, wobei die Art und Weise der Vermittlungs-
funktion abhangig vom jeweils vorliegenden Konflikt ist. Zum einen tauchen Konflikte auf,
die die Patienten/Patientinnen mit den Arztpraxen haben, zum anderen kann es die Situa-
tion geben, dass Beraterinnen eine Versorgungslage abweichend von der arztlichen Ein-
schatzung betrachten.

Zunachst ist hinzuweisen auf eine Form anwaltschaftlicher Vertretung des Patienten/der
Patientin in der jeweiligen Arztpraxis. ,Bei mir waren es auch andere Problematiken. Da
wir, da ich in 'ner landlichen Gegend auch wenig Rheumatologen habe und da sind halt
Termine abgesagt worden von den rheumatologischen Praxen, dass die Patienten mich
halt auch angerufen haben und sagen, gehen sie doch noch mal hin, kénnen sie nicht da
noch mal nachfragen. Und das mach ich dann auch ne. Ob es mit der Helferin ist oder mit
dem Arzt wenn da irgendwelche Probleme entstanden sind. Ich hab da eine Problempra-
xis, da haben jetzt in der letzten Zeit haufig Patienten angerufen und sich auch bisschen
beklagt dartiber, aber das versuch ich dann doch auch so zu managen, dass das intern
einvernehmlich klappt, und die Praxen die schdm_, die Helferinnen die schdmen sich
dann auch ein bisschen, wenn man sie direkt auf irgendwelche Sachen anspricht, dann
l&uft das auch besser. Und die Patienten haben selbst sich halt nicht beschwert.” (C: 118-
131) Nicht die Patienten und Patientinnen suchen die Arztpraxis mit einer Beschwerde

auf, sondern eine Beraterin Gbernimmt diesen Vorgang und unterstitzt sie auf diesem
Wege dabei, eine gewlinschte Versorgungsleitung zu erhalten.

Danach gefragt, wie sie vorgehen, wenn sie zu einer von der arztlichen Verordnung oder
Empfehlung abweichenden Einschatzung kommen, schildern Teilnehmerinnen der Grup-
pendiskussion Varianten des diplomatischen Vorgehens. ,Ist die Entscheidung des Arz-
tes. Also seh ich so und bin ich gut gefahren die letzten drei Jahre. Auch wenn 's, wenn
ich weild dass es nich' richtig ist, aber es ist nicht meine Aufgabe und es lberschreitet vol-
lig meine Kompetenz und von dem her ich, also ich mach 's so, dass ich zum Beispiel
wenn ich, wie zum Beispiel ein Mal 25, wenn ich 'n Patienten hab, der auf ein Mal 25 ein-
gestellt ist, ruf ich den [AuRendienstmitarbeiter] an und sag noch mal, besprich beim
nachsten Besuch noch mal die, wie man einstellt. Aber das ist nicht meine Aufgabe. Und
das ist, ich hab engen Kontakt mit meinen Auf3endienstlern und wenn irgendwas, wenn
ich was merke, dann das halt was nich' nich' richtig in meinen Augen nich’ richtig gemacht
wird, dann sprech’' ich mit denen und die miissen des ansprechen nich' ich.” (G: 1567-
1578) Begruindet mit einer fehlenden Kompetenz, vermeidet die Beraterin ein direktes
Gesprach mit dem Arzt/der Arztin tiber mdglicherweise differente Verordnungsvorstellun-
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gen. Unabhangig davon, was die inhaltlich unterschiedliche Einschatzung u.U. fur den
Patienten/die Patientin bedeuten kdnnte, wird die arztliche Verordnungshoheit von pflege-
rischer Seite nicht angetastet. Vielmehr erfolgt eine Verschiebung des Konfliktes auf die
Ebene des AuRRendienstes, wobei der Mitarbeiter/die Mitarbeiterin des Aul3endienstes ge-
beten wird, das Thema abstrakt — also losgel6st vom Patienten/von der Patientin — in der
Arztpraxis anzusprechen. Die Achtung arztlicher Therapiehoheit wird betrachtet in Verbin-
dung mit der Notwendigkeit wiederholter Akquise. ,Also es ist ja auch 'n, wenn wir den
Service verkaufen, ist ja auch 'n Punkt, also was ich immer sag, so sag, dass ich halt nich'
in die Therapie eingreife, dass das seine Therapieentscheidung ist und ich des da nich'
eingreife und da muss ich mich auch dran halten, weil sonst war 's des. Sobald der merkt,
dass ich einmal da mich da (- -) einmische oder so was, war 's des gewesen. Also von
dem her, ich denke das hat man dann schon so im Geflihl, dass man sich zurlickhalt. (G:
1524-1531)

Eine Orientierung an arztlichen Winschen bzw. Versorgungsvorstellungen kommt
auch im folgenden Zitat zum Ausdruck: ,/ch hatte mal ein Missverstandnis beziehungs-
weise Missverstandnis, ich hab halt gesagt Verhalten bei Infektionen, nicht der leichte
Husten, nicht der Schnupfen, sondern mit Riicksprache der Arzte auch pausieren. Und da
hab ich einen Rheumatologen, der schleust immer noch Patienten ins Programm ein
((lacht)) dass er sich da, dass er das gar nicht méchte, dass die einfach durchspritzen
sollen. Und wenn 's schlimm ist, wenn es ganz schlimm ist, kommen die schon. Also
((lacht)) lass ich das jetzt weg ne das war am Anfang beim ersten, zweiten Patienten und
dann wird das halt, weil er das halt nicht wiinscht, weil wir auch sagen, wir gehen indivi-
duell auf die Patienten ein, aber auch auf die Wiinsche der Arzte, lass ich das da halt bei
seinen Patienten aullen vor.“ (C: 1481-1492) Wahrend die Beraterin den Patienten/Pati-
entinnen empfohlen hat, wahrend eines Infektes auf die Injektion des Medikamentes Enb-
rel zu verzichten, pladiert der Arzt dafir, die Patienten/Patientinnen nicht spezifisch auf
eine solche Moglichkeit hinzuweisen. Vielmehr geht er, so die Einschatzung der Beraterin,
davon aus, dass Patienten/Patientinnen bei Bedarf schon in die Praxis kommen wirden.
Entsprechend dem arztlichen Wunsch hat die Beraterin ihre Beratungsinhalte modifiziert.
Obwohl es im Angesicht der Abhangigkeit der Beraterinnen von arztlichen Zuweisungen
verstandlich ist, dass sie sich an arztlichen Vorgaben orientieren, bleibt zu diskutieren, in-
wieweit eine, die klassischen Rollenvorstellungen Uberwindende interdisziplinare Ge-
sprachskultur nicht einen noch vermissten Beitrag zur Weiterentwicklung von Versor-
gungsqualitat im Sinne der Patienten und Patientinnen leisten kdnnte.

3.3 Perspektiven fir den Unterstitzungs-Dienst aus Sicht der Beraterinnen

Ein Diskussionsanteil Giber Perspektiven des Unterstiitzungs-Dienstes war im Angesicht
der im Vorfeld ausgesprochenen Kindigungen weder vertretbar noch machbar. Gleich-
wohl haben die Beraterinnen an verschiedenen Stellen der Gruppendiskussion vor dem
Hintergrund der Erlebnisse der letzten Jahre Uberlegungen fiir eine modifizierte Gestal-
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tung des Angebots formuliert. Im Mittelpunkt steht dabei die Frage, welche Vor- und
Nachteile eine produktunabhdngige Beratung haben konnte. Generell, so die Erfahrung
der Beraterinnen, sei es sowohl mit Blick auf die Arzte/Arztinnen als auch auf die Patien-
ten/Patientinnen sinnvoll, sich mdglichst neutral ,aufzustellen®. ,Die (Patienten/Patientin-
nen, die aufgrund eines Produktwechsels aus RUDI ausscheiden, Anmerk. d. Verf.) sind
eigentlich, also meine Erfahrung ist, sie sind dann eher traurig driiber, weil sie wissen die
kdnnen mich dann nicht mehr anrufen oder auch [die Hotline], weil dann noch 'ne person-
liche Bindung beziehungsweise 'ne Bindung Uber 's Telefon entstanden ist und die wis-
sen, ich hab dort meinen Betreuer am Telefon sitzen, der ruft mich immer wieder an und
irgendwie kenn ich den ja doch, obwohl ich ihn noch nie gesehen hab so ungefahr, und
sobald dann Enbrel abgesetzt wird, aus welchen Grinden auch immer dann endet ja auch
die Betreuung. Und es gibt zwar auch von 'nem andern Produkt jetzt 'n Betreuungsser-
vice, aber wenn die dann dort wieder von vorne anfangen missen die ganze Leidensge-
schichte erzahlen, dann kennen sie die Leute nicht, die zuhause vorbeikommen, also die
meisten wirden 's schon begrifRen, wenn ein Betreuungsprogramm auch fiir mehrere
Produkte da ist. Das haben mir auch selber schon die Arzte signalisiert, dass die das nich'
so toll finden, dass fir jedes Produkt 'n neuer Betreuungsservice kommt, weil die sich
dann immer wieder, ja es ist 'ne Kostenfrage und naturlich die Patienten die betreut wer-
den, die haben haufig die gleichen Fragen, ob jetzt bei Medikament XY oder Enbrel
((lacht)), also die wollen mit allem, mit jedem Medikament mal in Urlaub fahren oder ha-
ben mal 'n Infekt oder kriegen ja noch 'n Zusatzpraparat und die Fragen sind im Grunde
doch gleich ne und insofern kannst du das schon nachvollziehen, wenn dann 'n Professor
sagt, na ja warum konnt ihr nicht ein Betreuungsprogramm fur alle Patienten auf die Beine
stellen.” (F: 417-440) Frau J pladiert fur ein tendenziell unabhéngiges Auftreten als Pati-
enten-/Patientinnenberaterin. ,,Also ich hab ja die Erfahrung gemacht, dass Patienten das
schon eher besser heil3en, also grade auch misstrauische oder kritische Patienten es
besser heiRen, wenn man sich so neutral wie méglich aufstellt. Im Ubrigen kommt das bei
den meisten Arzten auch gut an, wenn man nicht nicht zu produktgebunden auftritt, also
das ist ja bekannt, dass man eben Patienten fir ein bestimmtes Produkt berat aber
nichtsdestotrotz kann ich 'nen Patienten bei dem ganz, ganz offensichtlich 'n Wirkverlust
eintritt, der mit nichts mehr zu stoppen ist, kann ich dem durchaus 'n gutes Gefiihl geben
indem ich ihm sage, machen sie sich bitte keine Sorgen, das ist nicht das einzige Medi-
kament in dieser Substanzklasse. Also das heil3t flr sie ist jetzt nicht hier das Ende der
Fahnenstange erreicht und erstaunlicherweise hab ich das mal 'ner Patientin gesagt, die
das ihrem Arzt gesagt hat, der danach noch viel mehr Patienten eingeschlossen hat in
RUDI und PIT, weil er ndmlich das Gefiuhl hatte das ist hier nicht 'ne Werbeveranstaltung,
die die Patientenberaterin bei den Patienten stattfinden lasst. Also von daher fahrt man
eigentlich besser, wenn man das Ganze neutral fahrt. Ich bin im Ubrigen auch davon
tiberzeugt, was ich da so dem Patienten gesagt hab.“ (J: 380-399) In der vorhergehenden
Sequenz scheint sich die Idee eines produktibergreifenden Beratungsdienstes zu vermi-
schen mit der Erfahrung, dass sich ein tendenziell neutrales Auftreten (bei gleichzeitiger
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Zustandigkeit fur ein spezifisches Produkt) sogar als 0konomisch forderlich erweisen
kann.

Als Vorteile einer produktubergreifenden Variante werden zum einen die patientenbezo-
gene Betreuungskontinuitat auch bei Produktwechsel sowie eine Kooperationskontinuitéat
zwischen Arztpraxen und Beraterinnen benannt. Insgesamt gebe es weniger Schnittstel-
len und damit auch potentiell weniger Kommunikationskonflikte. Zugleich kénnten mit ei-
ner unabhangigen Beratungsvariante arztliche Vorbehalte gegeniber der Pharmaindustrie
(auch im Sinne einer Mengenkontrolle eines verordneten Produktes, vgl. J: 595-605) um-
gangen werden. ,Wird 's auf jeden Fall mehr von den Arzten in Anspruch genommen,
wenn die Pharmaindustrie da mehr raus_ rausgehalten werden wirde, noch mehr halt
einfach.” (C: 1621-1623) In diesem Zusammenhang angesprochen wird die, scheinbar be-
reits an anderer Stelle des Unternehmens diskutierte Idee eines durch die Rheumaliga
organisierten Unterstiitzungsdienstes, an dem sich die verschiedenen Pharmafirmen je-
weils anteilig beteiligen (vgl.: A: 578-588).

Als Vorteile einer produktgebundenen Variante werden zum einen die finanziellen Még-
lichkeiten der Pharmaindustrie benannt (vgl. H: 610-617), zum anderen wird aber auch
darauf hingewiesen, dass Patienten/Patientinnen eine Produktbindung flr angemessen
halten, da die Pharmafirma mit dem Verkauf des Produktes auch einen entsprechenden
Gewinn mache. ,Manche Patienten finden das gut, dass das die Firma finanziert, die die
Spritzen herstellt, dadurch dass die Spritzen auch so teuer sind, in dem das verdeutlicht,
was eigentlich so 'ne Spritze kostet, finden die das schon okay.“ (A: 619-622) Unabh&ngig
von einer Produktbindung sprechen Beraterinnen den Aspekt einer sog. Compliance For-
derung durch den Unterstlitzungs-Dienst an, der dazu fuhre, dass ein vorzeitiger Thera-
pieabbruch verhindert werden kénne. In diesem Sinne sei der Unterstitzungsdienst, so
eine Aussage in der Gruppendiskussion, nicht nur fir Patienten und Patientinnen sondern
auch fur Krankenkassen und Pharmaunternehmen gewinnbringend. (vgl. F: 704ff., C:
643ff., H: 698-700). Der Uberlegung liegt die kontrovers zu diskutierende These zu-
grunde, dass eine sog. Compliance, also das patientenseitige Befolgen arztlicher Verord-
nungen, dem grundlegend besten Versorgungsweg flr einen Patienten/eine Patientin ent-
spreche.

Zusammenfassend betrachtet, stellt der Unterstiitzungs-Dienst aus Sicht der Beraterinnen
ein die arztliche Versorgung erganzendes Angebot fir Patienten und Patientinnen mit
chronischen Erkrankungen (hier rheumatoide Arthritis) dar. Der Unterstitzungs-Dienst
ermdgliche eine Begleitung von Patienten und Patientinnen unter Bertcksichtigung viel-
faltiger Dimensionen einer chronischen Erkrankung (z.B. auch der Belastungen durch die
Erkrankung). In diesem Sinne wird die Frage sog. patientenseitiger Compliance aufge-
griffen, die zu férdern — nicht zuletzt aus 6konomischen Gesichtspunkten — eine Aufgabe
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des produktgebundenen Unterstiitzungs-Dienstes sei. Gleichwohl zeigen die Ergebnisse
der Gruppendiskussion auch vorsichtige Anséatze eines Verstandnisses fir sog. Non-
Compliance, ein Verstandnis, dass sich vermutlich aus der Interaktion mit den Patienten
und Patientinnen entwickelt.

Explizit im Hinblick auf die Zusammenarbeit mit den Arzten und Arztinnen wird deut-
lich, dass eine unklare Rollenzuweisung an die Beraterinnen besteht. So ist einerseits die
Rede von einer Akquise in den Praxen, um auf diesem Wege mehr Patientinnen und Pa-
tienten in das Programm einschlieen zu kénnen, andererseits geht es auch um einen in-
haltlichen Austausch zwischen Arztinnen/Arzten und Beraterinnen (iber bestmogliche
Versorgungswege flr einzelne Patienten und Patientinnen. Dieser Austausch ist insoweit
nicht gleichberechtigt, als dass eine Abhangigkeit der Beraterinnen von den Arztpraxen
besteht und dementsprechend Konfliktvermeidungsstrategien favorisiert werden. Die zum
Teil als durchaus gut beschriebene personliche Bindung zu Arztpraxen hat offenkundig
noch nicht zu einer Modifizierung klassischer Rollenvorstellungen im Sinne der Entwick-
lung einer interdisziplinaren Gespréachskultur beigetragen. Ausmalf’ und konkrete Formen
einer Weiterentwicklung von Versorgungsqualitat durch neue Formen interdisziplinarer
Zusammenarbeit bleiben nach wie vor abzuwarten. In diesem Sinne ist auch die Frage
der Entwicklung eines produktunabhangigen Beratungs- oder Unterstlitzungsdienstes zu
diskutieren.
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4. Auswertung der Interviews mit Patienten und Patientinnen

Der Verordnung des Medikamentes Enbrel kénnen, so ist den Interviews zu entnehmen,
verschiedene Anlasse zugrunde liegen. In den Interviews dargelegt wird, dass die Ver-
ordnung des Medikamentes wéhrend einer Phase mit als hoch erlebter Krankheitsaktivitat
erfolgte. Erdrtert wurde ferner, dass die Phase sich zugleich durch eine nachlassende
Wirkung der bisherigen Therapie und/oder eine zunehmende Nebenwirkung der bisheri-
gen Medikamente auszeichnete. (vgl. z.B. FA: 470ff., FC: 130ff., FD: 37ff., HJ: 26ff., HK:
44ff.) Frau | legt dar, dass sie eine arztliche Empfehlung fur die Einnahme von Enbrel
ohne einen fir sie spezifisch ersichtlichen Anlass bekommen hat (FI: 89ff.). Frau M erhalt
zum Zeitpunkt des Interviews bereits seit neun Jahren das Medikament Enbrel, dessen
Verordnung auf ihre Eigeninitiative zurtickzufiihren ist. ,Und dann hab ich das im Internet
gelesen von Enbrel, dass sich da Leute ebend was geschrieben haben. Ich chatte selber
nich' und hab mein Rheumaarzt dann gesagt bei der nachsten wo ich da hinmusste, was
ist eigentlich Enbrel. Das war 2001. Da sagt der oh=h da haben wir sie aber vergessen.
Ja was heilst vergessen, wozu ist das. Ja das soll unterstiitzend sein. Er hat mir auch nich'
viel dazu sagen kénnen, muss ich ehrlich sagen. Er hat mir da so 'n Informationsblatt ge-
geben und ich hab gesagt ja wir kénnen 's ja versuchen, wenn ich da noch mal rein
komm.” (FM: 122-130)

Die an der Untersuchung beteiligten Patienten und Patientinnen haben aufgrund der Be-
handlung mit dem Medikament Enbrel das Angebot bekommen, sich am Rheuma Unter-
stiitzungs-Dienst (RUDI) zu beteiligen. Die Dauer der Verordnung des Medikamentes
Enbrel zum Zeitpunkt der Interviews variiert bezogen auf die Gesprachspartner und -part-
nerinnen zwischen vier bis finf Monaten und neun Jahren. Entsprechend variiert auch die
Dauer der Beteiligung am Unterstitzungs-Dienst; angegeben wird ein Zeitraum von vier
bis finf Monaten (eine Person) Uber ein bis zwei Jahre (neun Personen) bis hin zu vier bis
funf Jahren (eine Person). Deutlich wird, dass die Beteiligung am Unterstitzungs-Dienst
zum Teil zeitnah mit der Verordnung des Medikamentes Enbrel begonnen hat (z.B. bei
Frau | und Herrn B), teilweise aber auch erst deutlich spéter (z.B. bei Frau M).*

Im Rahmen der Interviews sind die an der Studie beteiligten Patienten und Patien-
tinnen zunéchst gebeten worden, lber Erinnerungen und Erlebnisse im Zusammenhang
mit dem Unterstitzungs-Dienst zu sprechen. In Analogie zum Angebot ist in den Antwor-
ten zum einen von personlichen Gesprachen (vgl. Kapitel 4.1) und zum anderen von der
Hotline (vgl. Kapitel 4.2) die Rede. Im Rahmen der Interviews erdrtert worden sind des
Weiteren Uberlegungen zu der Frage, wer sich mit welchen Themen an wen (also z.B.
den behandelnden Arzt/die behandelnde Arztin, die Beraterin oder die Hotline des Unter-
stiitzungs-Dienstes) wendet (vgl. Kapitel 4.3). AbschlieRend werden Winsche und Ideen

* Eine detaillierte Beschreibung des Samples ist dem Kapitel 2 (Methodisches Vorgehen) zu entnehmen.
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der Interviewpartner und Interviewpartnerinnen im Hinblick auf eine zukinftige Gestaltung
des Unterstitzungs-Dienstes entfaltet (vgl. Kapitel 4.4). Die Darstellung der Interviewaus-
wertungen endet mit einem zusammenfassenden Restimee (vgl. Kapitel 4.5).

4.1 Das personliche Gesprach im Rahmen des Rheuma Unterstitzungs-Dienstes

Bei den personlichen Gesprachen handelt es sich in der Regel um einmalige Begegnun-
gen zu Beginn der Teilnahme am Rheuma Unterstitzungs-Dienst. Die Gesprache zwi-
schen den Patienten/Patientinnen und den Beraterinnen haben jeweils in der hauslichen
Umgebung der an RhA erkrankten Manner und Frauen stattgefunden.

Erinnerungen an Gespréachsinhalte

Nach den personlichen Gesprachen gefragt, fihren die Interviewpartner und
-partnerinnen aus, dass sie diese in netter Erinnerung héatten, die Mitarbeiterinnen des
Unterstiitzungs-Dienstes seien freundlich und zugewandt gewesen und hatten sie Uber
verschiedene Aspekte des Umgangs mit dem Medikament Enbrel informiert. So heil3t es
beispielsweise in dem Interview mit Frau D: ,(...) und ich hab auch eigentlich nu, bin dann
als ich wieder im Hause war vom Krankenhausaufenthalt hier besucht worden, bin einge-
fuhrt worden, wie man was zu handhaben hat und wie ich mich im Urlaub verhalte und
wie ich mit den Spritzen umzugehen habe und so weiter, das war auch, mit zwei Damen
waren die bei mir, das war auch sehr zufrieden stellend.” (FD: 16-21) Und in dem Inter-
view mit Frau H heil3t es: ,Ja, dieses Einflhrungsgespréach was ich mit einer Dame hatte,
die wie ich anfing mit dieser Kur mit diesen Spritzen, wollte sie mich auch so 'n bisschen
einfihren, ich musste da meine Einwilligung geben bei dem Arzt und sie kam dann auch
zu mir und ich muss sagen, dieses Gesprach mit dieser Dame war sehr gut gemacht. Und
sie hat mich auf alles hingewiesen, auch wenn man, wenn ich mal verreise und ich hatte
auch bestimmte Fragen, die ich mir aufgeschrieben habe und wie ich mich zu verhalten
habe und wenn da was mit Kiihlkreisen oder auch verreisen wenn, die missen ja immer
gekihlt werden die Spritzen und bekam auch das passende Material, dass ich das dann
transportieren konnte. Also diese Dame, dieses Einfuhrungsgesprach fand ich sehr sehr
gut.” (FH: 125-136) Explizit wertgeschéatzt wird die Mdéglichkeit, die noch offenen Fragen
beantwortet zu bekommen und somit die Breite der eigenen Informiertheit tGber die Be-
handlung erweitern zu kénnen. ,Also ich fand das gut, wie sie (die Mitarbeiterin von RUDI;
Anmerk. d. Verf.) auf die Fragen antwortete und mir erklarte auch mit dem Enbrel eben
was das genau ware und was das bewirkt und dies und das. Also die ganze Aufklarung
und alles war sehr gut.” (FI: 325-328) Und in einem anderen Interview heil3t es: ,Das war
toll. Das war einfach gut, ich hab viel gelernt.” (FM: 1044). Deutlich wird, dass auch Pati-
enten/Patientinnen, die das Medikament Enbrel zum Zeitpunkt des Beratungsgesprachs
schon langere Zeit einnahmen, fur sie neue Informationen erhalten haben.
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Spezifische Themen, die im Rahmen der persdnlichen Gespréche erortert worden sind,
umfassen Gesichtspunkte wie die Kihlung des Medikamentes, die Art und Weise der In-
jektion des Medikamentes sowie Aspekte, die im Hinblick auf Auslandsreisen bedacht
werden sollten. Frau D fasst ihre Erinnerungen an das Gespréach folgendermafien zu-
sammen: ,Ja und die (Beraterin, die den Hausbesuch gemacht hat; Anmerk. d. Verf.) hat
dann eben wie gesagt mir Unterlagen hier gelassen und diese Behalter flur die Spritzen
und das Formular fur den Arzt falls ich verreise, dass ich die mitfihren darf und ja. Und
eben wie ich das machen soll mit den Spritzen und und na ja so, dass man sie 'ne halbe
Stunde bevor man sich spritzt, aus 'm Kihlschrank nimmt und dann eben ne in etwas
Zimmertemperatur, und dass man langsam spritzen soll, also praktisch 'ne Aufklarung wie
ich das zu handhaben hab.” (FD: 146-153) Thematisiert worden, so ist einem anderen
Interview zu entnehmen, sei ferner die Zusammensetzung und die Wirksamkeit des Medi-
kamentes (vgl. FE: 243-244).

Neben den vorab skizzierten Themen ist in den Interviews Uberdies die Rede von
Informationen Uber potentielle Gefahren einer Unterbrechung der Kuhlkette des Medika-
mentes Enbrel. Explizit betont wird, dass von Seiten der Patientenberaterinnen darauf
aufmerksam gemacht worden ist, dass die Moglichkeit der Unterbrechung der Kihlkette
bei so genannten Reimporten erhéht sei. Frau F stellt die Thematik im Interview wie folgt
dar: ,Und ich hatte aber die Spritzen geholt und da war 's zum Beispiel so, dass die mir
hier in der Apotheke hier unten, da wurde sie (die Beraterin, Anmerk. d. Verf.) ganz bdse,
sagt sie am liebsten wirde ich sie runterfahren zur Apotheke, haben die mir ein wie nennt
sich das Reimport gegeben. Und dann sagt sie zu mir, das ist zum Beispiel so was, was
ich ganz konkret von ihr erfahren hab, niemals ein Reimport. Und dann hat sie mir auch
erklart warum, durch die Kihlkette und. Sie sagt sie wissen doch gar nich' was da alles
passiert ne wenn das und so weiter. Und dann hat sie mir auch erklart, wie dies Enbrel
hergestellt wird ne, wie das praktisch, ich sag jetzt mal mit meinen Worten geziichtet wird
ne. So und und was auch passieren kann, wenn das denn verarbeitet wird, dass das
manchmal auch kippt und denn 'ne ganze Versuchsreihe umsonst war und so. Na sie hat
mir das denn ebend alles ganz genau erklart. Und da sagt sie, deswegen auch erst mal
nur drei Spritzen ne. Sagt sie, wenn sie 's nich' vertragen ne bei den teuren Medikamen-
ten ne, probieren wir 's erst alles aus. Und wie gesagt denn hat sie mir das genau mit dem
Reimport erklart. Und seitdem achte ich jetzt auch ganz genau drauf, die wissen das hier
schon in der Apotheke ne. Wenn ich dann komme und sage, ja ist alles klar. Ich sag ich
nehm' ihren Reimport nich' an ne. Also das war zum Beispiel von ihr. Also ohne diese Pa-
tientenberaterin hatte ich das nich' gewusst ne. Sie guckte sich das noch mal an, sagt sie
na ja gut, das ist schwer zu erkennen, aber es sieht noch normal aus sagt sie ne ((lacht)).
Es muss ja nich' kippen, wenn das irgendwie 'n Reimport ist, aber sagt sie das Risiko ge-
hen wir nich' ein. Ne dafur sind die Medikamente zu teuer sagt sie, das haut nich' hin.
Also das das erste, was sie mir wirklich ganz konkret dann auch sagen konnte, weil ich
zufélligerweise grad die Spritzen da hatte ne.” (FF: 655-682)
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Wahrend Frau F darlegt, dass sie seit Erhalt der Informationen zur Kuhlkette, in der
Apotheke keine so genannten Reimporte mehr annimmt, stellt sich das Problem fir Frau
E anders dar. Sie hat mit ihrer behandelnden Arztin iiber das Thema ,Kiihlkette und
Reimporte® gesprochen. ,Also wenn ich wenn ich wenn ich jetzt wenn das Medikament
keine Ne_ Wirksamkeit hatte dann wiirde ich schon meine Arztin anrufen, weil das ist ja
bei dem Enbrel, das sagte mir die die Krankenschwester (Beraterin, Anmerk. d. Verf.) es
durfen keine Reimporte sein oder sollten keine Reim_ oder dirfen keine Reimporte, ich
krieg' aber Reimporte, jetzt das zweite Mal schon. Und ich hab mit meiner Arztin, ich war
jetzt grade da und dann hab ich noch mal mit ihr gesprochen, und ich weil3 wie das lauft,
dass sie hier hergestellt werden und nur irgendwo hin verbracht werden, neu verpackt
werden. Aber und die RUDI-Dame sagte mir denn konnte die Kuhlkette unterbrochen
sein. Und meine Arztin sagte mir das ist so nich' also sie hat noch von keinem Patienten
gehabt, dass die Wirksamkeit aufgehort hat. Und ja weil3 ich auch nich' ich muss damit le-
ben, dass es so ist ne. Denn ich hab jetzt und und ich wusste das ja nich' dass beim letz-
ten Mal schon, ich hab 'n sehr guten Apotheker auch und der sagte auch nee das steht
hier aufm Rezept drauf die Nummer, die bedeutet es kann, es es kann 'n Reimport sein,
ich wusste da ja nich' und das ist jetzt auch wieder so, ich ich wusste das, ich hab 's ja
jetzt mit meiner Arztin durchgesprochen ne. Wenn das, wenn sie das so raufschreibt,
denn masst' es Original sein, bestimmte Nummern sagen das aus. Ja erst mal muss ich
damit so leben. Und sie sagte mir so viel im Preis ist da kein Unterschied, ich weil3 es
nicht.” (FE: 363-385)

Wahrend die Information der im Rahmen des Rheuma Unterstiitzungs-Dienstes tati-
gen Beraterin Frau F insoweit geholfen hat, als dass sie sich gegen eine Verordnung so
genannter Reimporte scheinbar erfolgreich zur Wehr setzt, fihrt sie bei Frau E zu einem
Konflikt, da die Auffassung von Beraterin und behandelnder Arztin nicht ibereinstimmen.
Sie miusse sich, so Frau F, der arztlichen Vorstellung beugen (,ich muss damit leben,
dass es so ist ne), erst wenn es zu Komplikationen kdme, sehe sie fur sich eine Hand-
lungsmaglichkeit. Die fur Patienten und Patientinnen sich u.U. ergebende Problematik
unterschiedlicher Auffassungen zwischen Beraterinnen und Arzten/Arztinnen wird auch
anhand eines anderen Themas — der Frage einer Grippeimpfung — deutlich. Frau A erhalt
von der Beraterin die Empfehlung, sich gegen Grippe impfen zu lassen, von arztlicher
Seite wird ihr hingegen geraten, sich nicht impfen zu lassen. Sie folgt dem arztlichen Rat
(vgl. FA: 136ff. und FA: 365ff.). Auf der Basis der vorab skizzierten Beispiele lasst sich
nicht ergriinden, inwieweit die unterschiedlichen Positionen von Beraterinnen und Arzten/
Arztinnen fiir die Patienten und Patientinnen einen belastenden Konflikt darstellen. Unab-
héngig davon hat es den Anschein, dass es keinen vertieften Austausch zwischen Berate-
rinnen und Arzten/Arztinnen (z.B. im Hinblick auf die Themen ,Unterbrechung der Kuhl-
kette* und ,Impfungen bei gleichzeitiger Einnahme des Medikamentes Enbrel*) mit dem
Ziel der Entwicklung bestmdglicher Vorgehensweisen gegeben hat. Auch der Modus der
Information von Patienten und Patientinnen scheint nicht durchgangig systematisch zu
erfolgen. ,(...) und da ich nun schon sehr lange Enbrel nehme, bin ich ja nun kein Neuling
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mehr und trotzdem konnte sie (die Beraterin, Anmerk. d. Verf.) mir noch so ein zwei Tipps
geben also mit der Spritze und aus der Kilhlung nehmen und erst mal drauf3en liegen las-
sen und so weiter, bevor die richtige Temperatur da ist, dass man sie spritzen kann und
warum da vorne diese kleine Blase ist und so ne also, das war schon sehr interessant,
(...).“ (FC: 22-28).

Erinnerungen am Beispiel konkreter Unterstiitzung

Eng verbunden mit den im Rahmen der Beratungsgesprache erhaltenen Informationen
legen die Interviewpartner und -partnerinnen verschiedene Beispiele konkreter Unterstt-
zung durch die Beraterinnen dar, die sich vor allem auf die Funktionsfahigkeit der Spritzen
wie auch auf den Vorgang des Spritzens beziehen. Frau E beschreibt die erfahrene Un-
terstiitzung folgendermal3en: ,Und dann wurde ebend umgestellt auf Enbrel und das ist
mir sehr gut bekommen bis jetzt, einwandfrei muss ich sagen. Da hatte ich aber auch erst
den Pen, da waren aber Probleme denn hat eine ganze Charge, ein Paket hab ich immer
fur 'n Vierteljahr die Spritzen, das funktionierte nicht, die haben nich' ausgeltst, denn war
die Dame von, die meine Ansprechpartnerin von der Firma ist, die kam denn und das
|6ste wirklich nich' aus. Und dann haben wir das zuriickgegeben und jetzt spritz ich das
mit Fertigspritzen. Das bekommt, geféllt mir besser. Weil man da immer schon, man hat,
ich hab Rheuma eigentlich fast nur in den Handen und dadurch hab ich ja auch gar nich’
gar nich' die Kraft. Mein Mann hat auch schon gedriickt, der hat 's auch nich' hingekriegt.
Und jetzt spritz ich ebend die Fertigspritze und das bekommt mir sehr gut muss ich sagen.
Bekommen sowieso, aber von der Handhabung ist es leichter.” (FE: 58-72)

Herr J erinnert sich, dass er nach Injektion des Medikamentes Enbrel Hautreaktio-
nen im Bereich der Einstichstelle gehabt hat. Offenkundig hat er mit dem ihn behandeln-
den Arzt Uber die Reaktion gesprochen. Daraufhin fragt ihn der Arzt, ob er zu einer Teil-
nahme am Rheuma Unterstlitzungs-Dienst bereit sei. Im Erleben von Herrn J ist es die
Patientenberaterin, die ihm bei der Losung seines Problems nachhaltig unterstitzt hat.
,Nee das, RUDI fing an im Februar/Marz 2011 dann, weil ich mit dem Enbrel Probleme
hatte am Anfang, ich hab die Fertigspritzen gehabt und die gingen in Bauch. Da kriegte
ich die erste Zeit danach so richtig Bratpfannen grof3e rote Flecken die fiirchterlich
juckten. Daraufhin hatte mich der Doktor X. aus der Rheumaklinik C dann gefragt, ob ich
eventuell an RUDI teilnehmen wirde, weil die, weil das Medikament ja auch von da
kommt. Hatte ich nichts gegen. Hab dann da von RUDI Bescheid gekriegt. Die haben sich
hervorragend bemiiht, geklimmert, war gleich jemand hier, kurze Einweisung. Und seit ich
jetzt auf den MyClic umgestiegen bin, ich mein da bin ich mit einer der ersten glaub ich,
die gleich wie es rauskam genommen haben, der geht jetzt in Oberschenkel, keine
Probleme.” (HJ: 124-135)

Frau M erhalt bereits seit ca. neun Jahren das Medikament Enbrel. Seit zwei Jahren
nimmt sie an dem Rheuma Unterstitzungs-Dienst teil. Obwohl sie sich selbst als erfahren
im Umgang mit ihrer Erkrankung und mit der Therapie erlebt, habe sie das personliche
Gesprach mit der Beraterin von RUDI als hilfreich in Erinnerung. ,Und ich sag mal vor
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zwei Jahren war glaub ich jemand hier von RUDI und hat, kam eine Frau hierher, hat mir
sehr geholfen muss ich sagen, ich hatte immer so 'ne Spritze wo ich das aufziehen
musste mit meinen Handen nich' so toll gewesen. Und das hatt' ich denn hier auch zu der
Dame erzahlt und dann hat sie mir dieses neue System von Enbrel mit, wie so 'ne Zu-
ckerspritze wo man oben blof3 draufdriicken braucht. Und das geht seitdem viel viel bes-
ser bei mir. Hat mir auch Einiges gesagt was ich nich' wusste. Ich hab sie aus 'm Kuhl-
schrank rausgenommen, hab sie sofort reingespritzt, dass sie erst noch 'n bisschen liegen
muss.“ (FM: 158-167) Die Bedeutung, die die erfahrene Unterstiitzung fir Frau M zu ha-
ben scheint, zeigt sich nicht zuletzt daran, dass sie ihre Erinnerungen an das perséonliche
Gesprach im Interview wiederholt thematisiert (vgl. auch FM: 738ff.).

Erinnerungen an die Begegnungen

Im Rahmen der Interviews wird das Moment der aufsuchenden Beratung, d.h. das per-
sonliche Gespréach in der hauslichen Umgebung der Patienten und Patientinnen hervor-
gehoben. Frau F erinnert sich, dass sie sich zwischen einer telefonischen und einer per-
sonlichen Beratung entscheiden konnte. ,Ja. Ja ich bat da drum, weil sie (die Mitarbeiterin
von RUDI, Anmerk. d. Verf.) hat es mir freigestellt, ob wir das telefonisch machen oder ob
sie zu mir nach Hause kommt. Und ich bat, weil mir das wichtig war dann von wenn man
gegenulbersitzt ist das immer angenehmer als, dafiir war mir dies Ganze, denn es ist ja
ein teures Unternehmen und war mir das doch sehr wichtig dass ich genau Bescheid
wusste, also wenn ich der Dame gegenubersitze ist mir das angenehmer als wenn ich das
telefonisch mache.” (FH: 165-172) Auch Herr B betont, dass die Beraterin zu ihm nach
Hause gekommen sei. ,Ja, die war auch da (...) bei mir, die war sogar ganz draufen da
im auf 'm Dorf. (...) Und wir haben uns 'ne gute eineinhalb Stunden unterhalten und da ich
das Medikament gut jetzt vertrage und so weiter gab 's da kaum was, was ich da speziell
noch fragen musste.“ (HB: 63-73) Deutlich wird, dass das Aufsuchen der Patienten/Pati-
entinnen in ihrer hauslichen Umgebung als ein Ausdruck der Wertschatzung erlebt wird.
Nicht zuletzt scheint dabei auch die zeitliche Dimension von Bedeutung zu sein. So betont
Herr H beispielsweise, dass das Gesprach gut eineinhalb Stunden gedauert habe. Es ist
davon auszugehen, dass Gesprache mit den behandelnden Arzten/Arztinnen selten einen
auch nur annahernd grof3zugig dimensionierten Zeitumfang haben. Vor diesem Hinter-
grund ist von einer erlebten Wertschatzung sowohl auf raumlicher als auch auf zeitlicher
Ebene auszugehen. Diese Ebenen spiegeln sich auch im folgenden Interviewausschnitt
wider. ,Und es dauerte auch gar nich' lange, da hat die Dame sich bei mir gemeldet und
ist auch hier hergekommen ne und wir haben ein ganz tolles Gesprach gehabt muss ich
sagen also, sehr sympathisch und sie hat mir das auch alles ganz toll erklart und verkli-
ckert und und und ne. Und dann war 's nachmittags um halb vier, oh sagt sie ich misste
eigentlich um vier in P-Stadt sein, da haben wir uns total verquatscht ((lacht)). Oh sag ich
nur Fliegen ist schoner ((lacht)). Nein die war also wirklich ganz nett, hat mir alles ganz
ausfihrlich erklart hat wirklich, ich hab gar nich’, ich hab nachher gar keine Fragen mehr
gehabt, weil sie eigentlich alles gesagt hatte ((lacht)) ne was man eigentlich so wissen
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musste ne. Also das hat mir sehr gut gefallen, muss ich sagen ne.” (FF: 621-633) Neben
den Geflhlen erlebter Wertschatzung in einer Phase der Belastung durch eine schwere
chronische Erkrankung bringt die Interviewpartnerin zum Ausdruck, dass es fir sie eine
Unterstitzung darstellt, mit ihrer Erkrankung gesehen und wahrgenommen zu werden.
Auf die Frage, was es fir sie bedeutet, von einer Beraterin zu Hause besucht zu werden,
antwortet sie: ,,Ach ja schwer zu sagen eigentlich (--). Man fuhlt sich geborgen. Hort sich
jetzt vielleicht doof an oder kitschig oder so ne ((lacht)). Es ist einfach so dass, es ist je-
mand da wenn wirklich was ist oder so, nich' nur der Arzt, sondern andre Leute wollen
auch wissen wie 's dir geht oder so ne.” (FF: 701-705) Wéhrend fur Frau F das Moment
der Geborgenheit im Mittelpunkt steht, ist fir Herrn J das Geflihl, von der Beraterin ernst
genommen worden zu sein, zentral. ,Tja was war sie (die Beraterin, Anmerk. d. Verf.), 'ne
gute Stunde hier. Und ist ja, und das war so die, also es war auch nett, es war, man fiihlte
sich nich' nich' irgendwie tber 'n, nich' nich' nich' Gber 'n Tisch gezogen. Ich fuhlte mich
schon ernst genommen. Und ich mein das, das méchte' ich auch ganz gerne, weil wenn
ich merk' dass ich nich' ernst genommen werde, auch mit meinen Problemen, dann schalt
ich dann auch auf stur.” (HJ: 175-181)

Neben dem vorab skizzierten Erleben von Wertschatzung, Geborgenheit und Anerken-
nung des patientenseitigen Empfindens zeigt die Auswertung der Interviews ferner, dass
es auch Interviewpartner/Interviewpartnerinnen gibt, die das Beratungsgespréach wohl als
freundlich aber nicht als forderlich in Erinnerung haben. ,Na ja dass mehr oder weniger
sie (die Beraterin, Anmerk. d. Verf.) mich gefragt hat, wie 's mir geht und wie ich damit klar
komm', aber damals war das so, RUDI fing grade, fir mich grade an und ich kann da ganz
schlecht was zu sagen, also mir selber hat das damals nicht so viel gebracht. Ich hab wie
wie jetzt mit Ihnen hab ich denn gesagt, wie mein Krankheitsbild vorher war, also dass die
Hande geschwollen waren und. Und halt eben dass es mir schnell geholfen hat. Und und
ich hab mich auch ihr gegenliber geauliert, dass es an sich interessanter war', dass ich
nich' nur sie kennen lernen konnte, sondern auch Uber RUDI hinweg mit andern Leuten.
Zum Beispiel ich bin in der Rheumaliga und dann hat man oft so Seminare. Und das ist
interessant.” (HK: 547-557) Und weiter heil3t es: ,Aber das, ich hab, die Frau war ganz
nett und aber wir haben uns dann 'ne Zeit lang, so genau wie mit Ihnen. Was alles anlag
und und und aber.” (HK: 564-566) Das Beratungsangebot, so lasst sich den Zeilen ent-
nehmen, hat den Bedarf von Herrn K nicht getroffen. Zum einen hat es zu einem Zeit-
punkt stattgefunden, an dem Herr K noch keine Fragen formulieren konnte, da die Ver-
ordnung des Medikamentes Enbrel wie auch die Teilnahme am Unterstitzungs-Dienst
noch ganzlich neu waren (,aber damals war das so RUDI fing grade, fir mich grade an®).
Zum anderen implizierte sein Bedarf eher den Austausch mit anderen Betroffen denn mit
einer Beraterin des Unterstitzungs-Dienstes.
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Das unterschiedliche Erleben der Interviewpartner und Interviewpartnerinnen aufgreifend,
bleibt festzuhalten, dass differenzierte Uberlegungen zum individuellen Bedarf der Pati-
enten und Patientinnen mit in die Planung eines Unterstitzungs-Dienstes bei chronischen
Erkrankungen einflieBen sollte. Dieser Aspekt wird im Rahmen des folgenden Unterkapi-
tels, in dessen Mittelpunkt die Hotline des Rheuma Unterstitzungs-Dienstes steht, weiter-
fuhrend erortert.

4.2 Die Hotline im Rahmen des Rheuma Unterstiitzungs-Dienstes

Neben aufsuchenden personlichen Gesprachen beinhaltet der Rheuma Unterstiitzungs-
Dienst das Angebot einer Hotline. Die an dem Unterstitzungs-Dienst teilnehmenden Pati-
enten und Patientinnen werden in regelméRigen Abstadnden von Mitarbeitern/Mitarbeite-
rinnen der Hotline angerufen. Das Angebot sieht ferner eine bei patientenseitigem Bedarf
jederzeit nutzbare Hotline vor.

Die RUDI Hotline: eine ergédnzende Ansprechoption

Davon ausgehend, dass gerade Fachérzte und Facharztinnen nicht generell zeitnah er-
reichbar sind, stelle die Hotline ein die arztliche Versorgung erganzendes Angebot dar.
,und dann kamen ja die ersten Anrufe da hat man mich eben gefragt, ob ich spezielle
Fragen hab und da hab ich gesagt ja gut, das ist ja ganz wichtig fUr dich du bist ja nicht
immer jederzeit jetzt in X-Stadt (in der Rheumaklinik, Anmerk. d. Verf.) und das ja viel-
leicht noch intensiver vom Medikament her, ich hab eigentlich nur eine positive Einstel-
lung dazu und im Moment kann ich da andres nicht sagen, also dieses Programm, wenn
ich angerufen werde, geb' ich Antworten und von mir aus so wichtige Fragen hatte ich
noch nicht, weil ich auch ganz gut eingestellt bin und zurechtkomme und auch nicht diese
rheumatischen Beschwerden habe in den letzten zwei drei Jahren und (...). (FA: 38-48)
Herr J formuliert sein Erleben mit folgenden Worten: ,Es ist jemand da, den man errei-
chen kann, jederzeit wenn man was wissen mochte. Wenn man Probleme hat mit Enbrel
speziell, aber auch bei andern Sachen. Auch RUDI meldet sich in regelmafigen Abstan-
den und fragen nach wie 's einem geht, ob 's Probleme gibt. Find' ich schon als Patient,
man is' nich' alleine gelassen, man man hat 'ne Anlaufstelle, aul3er Hausarzt, die teilweise
doch sehr stark tberlastet sind. AufRer die Rheumaklinik C, also der Rheumatologe.” (HJ:
151-157)

Frau A erlebt den Unterstlitzungs-Dienst als ein zusatzlich zur haus- und facharztli-
chen Versorgung bestehendes Versorgungselement. Folglich spricht sie von einem ,,dop-
pelte(n) Ansprechpartner” (FA: 259) (die arztliche Versorgung und der Unterstitzungs-
Dienst) bzw. von einem ,Dreiecksverhéltnis“ (FA: 160) (Hausérztin, Rheumaklinik und der
Unterstitzungs-Dienst). Obwohl der Unterstiitzungs-Dienst als ein ergdnzendes Versor-
gungselement betrachtet wird, bleibt zugleich zu konstatieren, dass er eher im Sinne einer
Maglichkeit und nicht im Sinne eines kontinuierlich genutzten Angebotes verstanden wird,
denn: ,Solange es mir gut geht, hat man, hab ich auch keine Fragen.“ (FA: 197-198).
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Die Betrachtung der Hotline des Unterstitzungs-Dienstes als eine mogliche An-
sprechoption kommt auch in den Ausfihrungen von Frau C zum Ausdruck. ,Und manch-
mal hab ich gedacht och die sind so nett ruf mal zuriick ((lacht)). Einfach so, hab ich denn
auch gemacht. Und denn wurd' ich auch manchmal verbunden und andere Mal lief denn,
rief denn meistens ist 'n junger Mann da, mit dem ich da immer im Kontakt bin, denn rief
der denn wieder zurtick. Also das war so, ist so ganz ganz ist nich' personlich, aber es ist
sehr nett. So wenn ich, ich denke schon wenn ich Fragen habe, dass ich da ganz gut auf-
gehoben bin.” (FC: 43-50)

Motive fur einen Anruf bei der Hotline kbnnen zum Beispiel die Nachbestellung ei-
nes Spritzenabwurfbehalters (vgl. FD: 185ff.) aber auch Fragen zu potentiellen Impfungen
sowie zu Auslandsreisen (vgl. FA: 180ff.) oder auch Fragen zur Vertraglichkeit bzw. Un-
vertraglichkeit des Medikamentes Enbrel mit anderen Medikamenten (vgl. Fl: 265ff.) sein.

Die RUDI Hotline: eine angenehme Sicherheitsoption

Neben dem Aspekt einer ergdnzenden Ansprechoption scheint das von der Hotline aus-
gehende Angebot regelmafiger Anrufe bei den Patienten und Patientinnen als ange-
nehme Sicherheitsoption erlebt zu werden. Zum einen formulieren die Interviewten, dass
sie es wertschéatzen zu wissen, dass von anderer Stelle an sie gedacht wird. Und zum an-
deren geben sie an, dass die jederzeit mogliche Erreichbarkeit der Hotline ein Gefiihl von
Sicherheit vermittle. ,Ah ja was kann ich da (bei der Hotline, Anmerk. d. Verf.) bekom-
men? Wenn ich das jetzt wisste, war' ich ja auch 'n bisschen schlauer. Muss ich ganz
ehrlich sagen. Weil3 ich nicht, ich hab nur so das Gefiihl, dass da immer irgendwie einer
ist, der auch, der mich kennt und der auch damit zu tun hat, mit diesem Enbrel das ist ja
nich' etwas, was jeder bekommt dass ich da so 'n bisschen, ja dass ich, dass die 'n Auge
auf mich haben. Das Geflhl hab ich, und dass da auch immer 'n regelmafiger Anruf
kommt und wenn ich, dass ich auch immer wieder zurtickrufen kann und auch zwischen-
durch anrufen kann. Und auch sofort, wenn ich die Hotline wahle ist immer jemand sofort
dran. Also ich hab jetzt immer die Geschaftszeiten genommen, ich weil3 nich wie das
nachts ist oder so. Aber das ist ja auch kein Thema fiir nachts, das ist ja 'n Thema dann
fir 'n Arzt, wenn man nachts irgendwo Probleme kriegt. Aber krieg ich nicht, weil3 ich
schon mit umzugehen. Ja das ist das ist wahr, da das kommt mir jetzt so, dass es eigent-
lich ganz gut ist, dass da so flr so ein besonderes Medikament eine, jemand ist, der ja
der 'n Auge auf mich hat. Wo ich anrufen kann, wenn ich wirklich 'n Thema hab, 'n Prob-
lem hab.” (FC: 107-124) Mit der Belastung einer chronischen Erkrankung lebend und zu-
gleich ein noch relativ neu entwickeltes Medikament einzunehmen, stellt selbst bei einem
als gut erlebten Befinden eine Belastung dar, in deren Kontext das Angebot einer Hotline
fur bestimmte Patienten und Patientinnen eine Entlastungsoption darstellen kann. Obwohl
sie bereits eine ,erfahrene“ Patientin sei, erlebe sie, Frau C, das Hotline Angebot als eine
Art Sicherheitsanker. ,Ich bin also eine sehr, wie soll man das sagen, aufgeklarte Rheu-
matikerin und komme ganz gut mit dem zurecht, weil ich da schon sehr lange drin bin,
hab viele viele Schulungen mitgemacht in den ersten Jahren und bin also doch sehr selb-
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standig und weil3 auch so das zu handeln ganz gut. Und trotzdem hab ich 'n gutes Geftihl,
dass ich wenn ich weil3, da ist irgendetwas, dass ich da anrufen kann, meinen Arzt so-
wieso, aber auch da. Ja ((lacht)). Also das ist schon, dass ich empfinde das als positiv,
dass ich da eine Telefonnummer hab, die ich anrufen kann.” (FC: 60-69) Frau D formuliert
ihr Erleben im Hinblick auf das Angebot der Hotline mit folgenden Worten: ,Dass es eine
bestimmte Situationen waren nich' da, es war eben immer allgemein nach meinem Befin-
den gefragt worden und wie 's mir dann geht und jetzt geht und n6 alle, alles also ir-
gendwo hat man rundum ein gutes Gefuhl, gutes Geflhl dabei, betreut zu werden, bei der
Geschichte, bei der Krankengeschichte. Ja das wére so das, was ich dazu zu sagen
hatte.” (FD: 26-32; vgl. auch FD: 194-203)

Neben dem vorab skizzierten Erleben von Sicherheit und Geborgenheit scheint mit der
Hotline des Unterstiitzungs-Dienstes auch eine grundséatzlich wiederkehrende Erinnerung
an die Erkrankung verbunden zu werden. Fur Frau A stellt der Unterstitzungs-Dienst ein
zu ihrem Versorgungsalltag dazu gehérendes Moment dar, das zu einer immer wieder-
kehrenden Beschéaftigung mit der Erkrankung beitrage. ,Erst mal von der Psyche her ne,
von der Psyche her. Also RUDI gehdrt jetzt inzwischen, jetzt da die ja da sind so dhnlich
sag ich mal wie dieser Besuch in X-Stadt (in der Rheumaklinik, Anmerk. d. Verf.). Ich
muss irgendwann nach X-Stadt und irgendwann ruft RUDI wieder an kann sein. Und dann
frag ich mich natirlich vorher auch, oder wenn ich mal so dran denke und hier sitze, ach
ja wenn die anrufen, also die RUDI, wenn die anrufen was hast du dann fir eine Frage,
du musst ja auch mal was fragen, damit die auch merken ((lacht)) du interessierst dich
dafur oder so, also also das gehort schon jetzt mit da rein in das Ganze. Ja also es ist
vom Wissen her jetzt bei mir drin. Zu Anfang hab ich gedacht na ja okay was soll das
RUDI. Und dann kam der erste Anruf, och ja oh die haben angerufen. Was die haben an-
gerufen, was wollen die denn ((lacht)) so ne. Und beim zweiten Mal, ach ja, ja sie_haben,
dann war ich nich' zuhause, mein Mann sagt, du die melden sich noch mal, ja sag ich gut
kénnen sich ja melden. Was erzéhl ich denen denn mal? Aber eigentlich werd' ich dann ja
auch immer sehr nett gefragt. Informationen geben die ja nich’, nur wenn ich was wissen
mochte.” (FA: 330-347) Interessanterweise stellt Frau A sich nicht die Frage, welche In-
formationen sie sich hinsichtlich der Erkrankung sowie der damit verbundenen Therapie
wilinscht, sondern was sie im Rahmen der Anrufe bei der Hotline fragen oder berichten
konnte, um auf diesem Wege ihr Interesse an dem Unterstitzungs-Dienst zu bekunden.
Zum Ausdruck kommt sowohl eine gewisse Uberraschung fiir das Interesse an ihrer Per-
son als auch ein gewisses Befremden hinsichtlich der wiederholten Nachfragen (,Was die
haben angerufen, was wollen die denn ((lacht)) so ne.”). Zugleich lasst sich die vorab zi-
tierte Interviewsequenz als Hinweis auf eine bestehende Dankbarkeit fir das therapeuti-
sche Angebot deuten, dass ihren Ausdruck in dem Bestreben der Interviewpartnerin fin-
det, sich im Rahmen der Hotline als interessierte Patientin vorzustellen. Diese Deutung
verweist auf die Notwendigkeit einer spezifischen Auseinandersetzung mit dem Angebot
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des Unterstitzungs-Dienstes. Dieser Aspekt wird im folgenden Textabschnitt weiterfih-
rend aufgegriffen.

Die RUDI Hotline: ein nicht gewiinschtes Angebot

Die wiederkehrenden Anrufe von Seiten der Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen der Hotline
des Unterstutzungs-Dienstes kdnnen auch als nicht gewilinschtes Angebot verstanden
werden. So erlebt Frau H die Anrufe beispielsweise als unangenehm aufdringlich, zumal
dann, wenn sie keine Fragen hat, die sie im Rahmen der Hotline stellen méchte. ,Aber
dann nachdem die Anrufe, das war immer wieder, das war dann auch eine andre Dame,
wenn ich mich nich' irre. Und dann wurde auch gefragt wie 's mir geht und das fand ich
eigentlich so 'n bisschen Uberflissig. Also wenn ich fachliche Fragen hatte, die kdnnten,
konnten die mir ja nicht beantworten und dafiir hatte ich ja auch meinen Arzt, den ich da
fragen konnte. Und ich fand das 'n bisschen eigentlich tberflissig, diese diese Anrufe und
ich hatte dann auch, bin ich auch manchmal nich' da gewesen und dann wurd' ich dann
immer wieder angerufen und ja also auf der einen Seite wirde ich sagen, es is' Uiberflis-
sig diese Anrufe, auf der andern Seite tut es mir leid, wenn diese Leute wieder arbeitslos
werden. Aber heute guckt man ja nicht auf diese Perspektiven, man ist da heute eigentlich
recht rigoros und sagt sich also egal ob sie arbeitslos werden oder nich'. Und das find' ich,
bin ich 'n bisschen vorsichtig also ja.“ (FH: 137-151) Fiur Frau H gestaltet sich die Hotline
als ein nicht erforderliches Angebot. Dieses hat wenigstens zwei Grinde: Zum einen ver-
steht sie als Adressat fur auftauchende Fragen ihren behandelnden Arzt, zum anderen
ergeben sich fir sie in Phasen geringerer Krankheitsaktivitdt bzw. zufrieden stellender
therapeutischer Versorgung in der Regel keine Fragen. Allein soziale und 6¢konomische
Uberlegungen, d.h. eine befiirchtete Arbeitslosigkeit der RUDI Mitarbeiter und Mitarbeite-
rinnen scheinen sie davon abzuhalten, fiir eine Abschaffung der Hotline in der bisherigen
Form zu sprechen. Gleichwohl fiihrt sie an anderer Stelle des Interviews aus, dass sie
neben dem als wichtig erachteten persénlichen Gesprach eine Ansprechpartnerin/einen
Ansprechpartner wiinscht, die/den sie selbst bei Bedarf kontaktieren kann. ,Ach dies erste
Gesprach geben. Das find" ich eigentlich sehr wichtig. Das muss ich sagen, das sollte es
eigentlich fur jeden geben. Ich fand es sehr sehr wichtig ja. Und wenn etwas ist, denn
kann man kann man ja immer noch mal selbst drauf zurtickgreifen und diejenige Person
anrufen. Aber wenn ich alle sechs Wochen damals war es, dass ich einen Anruf bekam
das muss nich' sein, weil ich nichts hatte, das kénnte man einsparen. Und aber dass man
diese Unterlagen hat vielleicht, dass man diese, auf diese Person zurlickgreifen kann,
wenn man Fragen hat.” (FH: 541-549) Anknipfend an das persénliche Gesprach entwi-
ckelt Frau H die Idee, bei Bedarf eben jene Person kontaktieren zu kénnen, die das Erst-
gesprach gefihrt hat. Diese Idee veranschaulicht die Bedeutung der persoénlichen Begeg-
nung im Kontext der Begleitung und Unterstiitzung im Verlauf chronischer Erkrankungen.
Im Gegensatz zu Frau H ist es fur Herrn B weniger wichtig, eine konkrete, ihm bekannte
Ansprechpartnerin zu haben. Er schatzt die generelle Moglichkeit, sich bei Bedarf an die
Hotline des Unterstitzungs-Dienstes zu wenden. Fir regelméafige Telefongespréche
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ohne spezifischen inhaltlichen Anlass sieht er hingegen keinen Bedarf. ,Hat man mir auch
immer gesagt, hab ich eigentlich nich' so gemacht, weil was soll ich da anrufen, wenn 's
mir gut geht ne. Wenn 's mir schlecht gegangen war' hatt' ich angerufen, hab ja die Tele-
fonnummer hab ich ja auch alles und hab ich auch sogar in meinem Palm drin, hab ich
praktisch immer mit. Und was soll ich anrufen ne und und na guten Tag, ich wollt' mich
nur mal melden. Es ist ja schon dass es sie noch gibt, das ist ja bléde. (...). Also hab ich
da in der Richtung hier nich' gemacht. Aber wenn, wird' ich das auf jeden Fall ausnutzen,
denn es ist auf jeden Fall so ribergebracht worden, dass ich das weil3. Ne ist nich' so,
dass man jetzt denkt hier war noch Gberhaupt gar kein Ansprechpartner. (...). Ich weil3 da
sind Ansprechpartner da und da kann ich sofort anrufen. Das weil3 ich. Und wenn 's mir
mal schlechter geht, wird' ich die auch in Anspruch nehmen ne.“ (HB: 474-498) Auch an
anderer Stelle im Interview betont Herr B, dass er sich vorstellen kann, die Hotline in An-
spruch zu nehmen, sofern es ihm schlechter ginge (vgl. HB: 511ff.). Des Weiteren wird
deutlich, dass ungefragte Gesprache auch zu einer (zu einem bestimmten Zeitpunkt) nicht
gewollten Auseinandersetzung mit der Erkrankung fiihren kénnen. ,Ich hab die Krankheit
angenommen und hab auch gar nich' da immer groRe Lust da groR lange driiber zu reden
und da driber nachzudenken, weil fir mich ist das eigentlich so lange es mir gut geht, ist
es abgehakt.” (HB: 196-199)

Zusammenfassend bleibt zu konstatieren, dass es Patienten und Patientinnen gibt, die
keine ungefragten Anrufe wiinschen, sondern die ein Angebot bevorzugen, dass die M&g-
lichkeit einer eigenen Kontaktaufnahme bei Bedarf — sei es bei der Hotline oder sei es bei
einer spezifischen Ansprechpartnerin — vorsieht. Hintergrund dieser Uberlegungen ist,
selbst bestimmt zu entscheiden, wann eine Kontaktaufnahme und damit auch wann eine
Auseinandersetzung mit der Erkrankung erfolgt. Insoweit verweist das Problem der un-
aufgeforderten Nachfrage noch einmal auf eine offenbar unzulangliche Klarung des RUDI-
Ansatzes vor Aufnahme des Kontaktes. Deutlich wird, dass mogliche Fragestellungen
bzw. potentielle Anlasse fir eine Kontaktaufnahme von Interviewten eher hypothetisch
betrachtet werden, verstanden im Sinne einer Option, die Hotline zu einem Zeitpunkt mit
umfassenderen Krankheitsbeeintrachtigungen nutzen zu kénnen oder zu wollen (,Und
wenn 's mir mal schlechter geht, wurd’ ich die auch in Anspruch nehmen ne.*). Zu hinter-
fragen bleibt in diesem Zusammenhang auch, welche Themen im Rahmen der Hotline
angesprochen werden kénnen. Anders ausgedrickt: Inwieweit gibt es Themen, die weni-
ger in der arztlichen Praxis denn vielmehr in der Hotline des Unterstiitzungs-Dienstes an-
gemessen platziert erscheinen. Dieser Aspekt wird im folgenden Textabschnitt vertiefend
aufgegriffen.

Die RUDI Hotline: ein Angebot, das mit wenig Erwartungen verbunden wird

In den Interviews erdrtert wird, mit welchen Themen Interviewpartnerinnen und -partner
sich an die Hotline gewendet haben. Frau D legt dar, dass sie mit den Mitarbeiterinnen
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und Mitarbeitern Uber eine Verschlechterung ihrer gesundheitlichen Situation gesprochen
hat. Sie wollte die Frage klaren, inwieweit die Verschlechterung eine Folge medikamento-
ser Nebenwirkungen darstellt. Obwohl sie das Thema im Rahmen der Hotline angespro-
chen hat, hat sie keine Beantwortung ihrer Frage erwartet. Vielmehr hat das Gesprach fur
sie einen ergdnzenden Charakter, d.h. ergdnzend zur &arztlichen Untersuchung und Ver-
sorgung, gehabt. ,Das hab ich auch einmal schon vorgetragen. Und das hab ich auch
vorgetragen. Und das war glaub ich das mal, wie ich wegen dem Behalter angerufen hatte
oder wie sie mich angerufen haben, das kann ich jetzt nich' genau sagen. Und da hab ich
das auch beschrieben, das war noch bevor die ganzen Untersuchungen gemacht wurden,
und da sagt sie ja gut, das sollten sie gut beobachten und und das kann ja sein, dass in
der Art auch Nebenwirkungen sein konnten, aber gut da konnte sie mir naturlich auch
nichts Konkretes sagen aber, haben mich dann auch in gewisser Weise beruhigt und ge-
sagt, ich soll mal die Untersuchung abwarten und. Und dann wenn sie mich jetzt wieder
anrufen, kann ich das ja, ich muss ja auch nich' deshalb da anrufen, ich bin jetzt auch
nich' der Typ, der so Panik macht oder Angstzustande hat oder so was, gar nich'. Ich ver-
such' immer mdglichst viel selber auch zu bewerkstelligen und und auch selber was zu
tun und nich' mich nur auf die Arzte verlassen, das meint' ich.“ (FD: 263-278) Einerseits
bestand von Seiten der Interviewpartnerin nicht die Erwartung, dass ihre Frage beant-
wortet werden konnte, andererseits hat sie die Ausfuhrungen der Hotline Mitarbeiterin als
beruhigend erlebt. Hinzu kommt, dass Frau D sich eine informierende Stelle jenseits der
arztlichen Versorgung zu winschen scheint (,Ich versuch' immer moglichst viel selber
auch zu bewerkstelligen und und auch selber was zu tun und nich' mich nur auf die Arzte
verlassen®) und in diesem Sinne auch die RUDI Hotline versteht.

Ahnlich wie Frau D, die keine konkrete Antwort auf ihre Frage seitens der Hotline
erwartet hat, geht es auch Frau A, die unter einer Aversion gegeniiber den Enbrel Injekti-
onen leidet. Danach gefragt, inwieweit sie dieses Thema bei der Hotline angesprochen
habe, antwortet Frau A: ,Da kdnnen die natirlich nichts zu sagen, haben die auch nich’
Jetzt gesagt irgendwie.” (FA: 5664-565) Der Formulierung zu entnehmen ist, dass Frau A
sich mit ihrem Problem ohne die Erwartung einer Lésung oder einer Antwort an die Hot-
line gewendet zu haben scheint. Andere Themen, wie zum Beispiel Fragen zu mdglichen
(langfristigen) Nebenwirkungen, sind fiir Frau nicht angemessen bei der Hotline platziert.
»Ich kann da ja nicht fragen, wiirde mir ja auch keiner jetzt beantworten kénnen, wenn ich
jetzt Fragen, die mir ja immer mal durch den Kopf gehen gesundheitlich, hin Nebenwir-
kungen, Folgen, was tut das meinem Korper. Das ist wahrscheinlich jetzt ja kein Ding,
was man mir beantworten wirde, das sind ja Fragen, die ich jetzt hatte, aber wem kann
ich die stellen? Kann ich solche Fragen stellen?“ (FA: 130-136) Da RUDI als Angebot der
Pharmaindustrie, also der Firma, die das Enbrel herstellt, verstanden wird, erscheint es
nicht vorstellbar, beim Unterstiitzungs-Dienst potentiell kritische Informationen zum Medi-
kament zu erhalten. Eine alternative Adresse zum Platzieren entsprechender Fragen hat
die Interviewpartnerin bislang nicht gefunden.
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Neben den vorab skizzierten Beispielen, anhand derer eine eher geringe Erwar-
tungshaltung im Hinblick auf eine Beantwortung offener Fragen im Kontext des Unterstiit-
zungs-Dienstes aufgezeigt worden ist, spiegelt das folgende Beispiel die Beantwortung
einer Frage zur Vertraglichkeit verschiedener Medikamente (Enbrel sowie ein naturheil-
kundliches Medikament) wider. ,Und da ich aber jetzt nich' so sicher war, weil das ist
diese Schwierigkeit bei Autoimmunerkrankungen auch, diese Mittel die ich spritzen muss
Enbrel, MTX verhindern ja, dass meine Antikdrper mich kaputtmachen. Wenn ich jetzt ir-
gendwas nehme, was meine Abwehr aufbaut, ist meine logische Quintessenz, dass ich
dann ja auch die die Erkrankung aufbaue, dass noch mehr mich kaputtmachen kann,
wenn ich das aufbaue. Und jetzt war ich nich' sicher mit dem Colostrum, weil ich auch da
nich' mehr so sicher war, was das genau macht. Und da hab ich die gebeten von RUDI,
tun sie mir den Gefallen, erkundigen sie sich da an den andern Stellen, ich weil3 ja auch
gar nich' wo ich so fragen muss. Und da haben die mich auch dann zuriickgerufen und
gesagt nein, kein Problem sie kdnnen das nehmen, das ist nicht schadlich jetzt gegen
Enbrel oder MTX, kénnen sie ruhig machen. Und das finde ich gut, weil damit will ich sa-
gen, dass RUDI wirklich 'n Ansprechpartner ist, wenn man das Enbrel spritzt und Fragen
hat, auch andere, ich mein das betrifft ja nich' jetzt so ganz genau, obwohl doch es betrifft
doch Enbrel auch mit. Sie helfen einem ne.” (FI: 265-281) Die Interviewpartnerin versteht
die Hotline als eine spezifische Informationsquelle zum Medikament Enbrel. Sie ist zufrie-
den mit dem erlebten Engagement der Mitarbeiter/Mitarbeiterinnen der Hotline, die ihre
Frage beantwortet haben. Denkbar ist, dass sich ihre Interaktionszufriedenheit verbindet
mit der Vermutung, dass ihre Frage an anderer Stelle auf Befremden gestof3en ware.

Die RUDI-Hotline: gesehen als Element der Forschung zum Medikament Enbrel

Wahrend das Angebot des Unterstiitzungs-Dienstes als nur bedingt relevant fir den Pro-
zess der aktuellen eigenen Versorgung betrachtet wird, schatzen Interviewpartner und -
partnerinnen die Hotline als ein wichtiges Element der Forschung zum Medikament Enbrel
— und im weitesten Sinne zur Rheumatologie — ein. So heil3t es beispielsweise im Inter-
view mit Frau A: ,Ja also (- -) jetzt mal so, ich ware auch ohne RUDI jetzt weiter so gefah-
ren, ohne dass es dieses Forschungs- oder Betreuungsprogramm gegeben hatte oder fiir
mich jetzt. Ich wére ja weiterhin so eingestellt gewesen und die Dinge, die ich fir mich
wissen musste oder wollte betrifft es jetzt eben mal wegfahren 14 Tage oder wenn wir wa-
ren ja sonst immer im Winter vier Wochen im Siden haben tberwintert, um dann ja auf
langere Zeit gut eingestellt zu sein, und dann eben auch diese ganzen Spritzen mitzu-
nehmen. Das hétte ich ja sowieso gemacht, dieses Programm RUDI ist eigentlich nur eine
Ergédnzung obendrauf gewesen.” (FA: 94-104) Und an weiterer Stelle heil3t es: ,/ch wiirde
es ganz wichtig finden, wenn geforscht wird daraus. Ja jetzt nicht nur fir dieses Enbrel
Medikament, sondern auch fur die Rheumatologie.“ (FA: 119-121) Eine Bedeutung des
Unterstutzungs-Dienstes fur die Forschung — und damit auch fir die Weiterentwicklung
des Medikamentes — sieht auch Frau F. Sie geht davon aus, dass weniger angenehme
Erfahrungen im Zusammenhang mit dem Medikament im Rahmen der Hotline weiterge-
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geben und gebiindelt werden kénnen. ,Ja wenn ich da nun zum Beispiel negative Erfah-
rungen gemacht hatte, dass dieses auch irgendwie vielleicht ausgewertet wird, denn es ist
Ja immer noch in der Forschung drin.“ (FH: 443-445) Insoweit wird RUDI verstanden als
Teil eines Langzeit-Evaluationseinsatzes, unter anderem um ,zu schauen ne wie 's wie
wie man sich so entwickelt oder oder wie wie man behandelt wird und so weiter ne“ (FF:
640-641). ,Es, das Enbrel ist ja noch gar nich' mal so ein altes Medikament, das ist ja ei-
gentlich jetzt fur 'ne Langzeitstudie noch ziemlich jung ne. So und ich denke mal, das hat
auch was damit zu tun ne, dass man denn wirklich rausbekommen will, wie ist das denn
langzeitmafiig ne, wie wirkt das denn nachher und so weiter ne. So ich sag mal so, warum
soll ich da sagen nee ich mach das nich' oder so, da da ist keine Belastung fur mich da-
bei, da stort mich nichts, das sind alles nette Leute, das ist alles und warum soll ich das
nich' alles sagen ne, damit es irgendwo weitergeht ne. Also ich hab damit kein Problem
und ich finde das gut. Ganz einfach vielleicht irgendwo mitzuhelfen oder so ((lacht)) ne.”
(FF: 708-719) In diesem Sinne wird die Teilnahme am Rheuma Unterstitzungs-Dienst
von den Interviewten als Mdoglichkeit der Beteiligung an der Weiterentwicklung von
Therapieoptionen im Rahmen der Behandlung von Menschen mit rheumatoider Arthritis
gesehen.

Danach gefragt, wie es die Interviewpartner und Interviewpartnerinnen einschatzen, dass
der Unterstitzungs-Dienst von einer Pharmafirma finanziert wird, geben die Befragten an,
dass sie diese Form der Finanzierung als angemessen betrachten, da die Pharmafirma
mit dem Dienst auch Erkenntnisse fur die Forschung gewinne. Ferner erscheine eine Fi-
nanzierung Uber andere Wege, zum Beispiel tUber die Krankenkassen als nicht realistisch,
da diese bereits hohe Kosten zu tragen hatten (z.B. die Finanzierung der Verordnung des
Medikamentes Enbrel). (vgl. FA: 745ff., FA: 822ff., FA: 849ff., HJ: 499ff.). Frau C formu-
liert ihre Uberlegungen zur Finanzierung des Unterstitzungs-Dienstes folgendermaRen:
,Da hab ich mir noch gar keine Gedanken driiber gemacht, weil warum nicht. Da bin ich
nicht, da bin ich offen. Warum nicht. Die wollen ihre Medikamente verkaufen, und verdie-
nen viel Geld, niemand verdient so viel Geld wie die Pharma- und die Chemie, also wa-
rum nicht.” (FC: 582-585)

4.3 Der Rheuma Unterstiitzungs-Dienst: Moglichkeiten und Grenzen aus Sicht der
Nutzer und Nutzerinnen

Neben Fragen zur Einschatzung des mit dem Unterstiitzungs-Dienst einher gehenden
Angebots (personliche Gesprache und Hotline) ist in den Interviews auch danach gefragt
worden, mit welchen Themen sich die Interviewpartnerinnen und -partner an wen wenden.
Anders ausgedrickt: Wann wird eine Frage an die behandelnden Arzte/Arztinnen
gerichtet und wann an die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Unterstiitzungs-Dienstes?
Perspektivisch beruhrt diese Thematik den Aspekt potentieller Arbeitsteilung zwischen
Angehdrigen unterschiedlicher Berufsgruppen, hier explizit zwischen Medizin und Pflege.
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Im Mittelpunkt: Hausarztliche und rheumatologische Versorgung

Im Rahmen der Interviews ist ausfiihrlich die Rede von angenehmen wie auch weniger
angenehmen Erlebnissen im Kontext arztlicher Versorgung. Die von den Interviewpart-
nern und Interviewpartnerinnen zu diesem Themenfeld ausgefiihrten Gesprachsbeitrage
stellen eine Sattigung der bereits in einem vorhergehenden Bericht dargelegten Deutun-
gen und Interpretationen dar (vgl. Richter et al. 2009). Folglich wird an dieser Stelle auf
eine erneute Entfaltung des Themenkomplexes verzichtet. Vielmehr richtet sich der Fokus
des vorliegenden Textabschnittes auf die seitens der Befragten erlebte Bedeutung der
behandelnden Arzte und Arztinnen als zentrale Ansprechpersonen bei Fragen zu ihrem
Befinden und ihrer Erkrankung.

Frau A formuliert ihr Vorgehen mit folgenden Worten: ,Ich wiirde mich vielleicht,
wenn ich jetzt Fragen habe und ja, ich wiirde mich erst mal immer an Doktor X wenden.
Das ist mein ndchster Ansprechpartner. Nach wie vor fiir mich. Sofort.” (FA: 5698-600) Und
in einem anderen Interview heil3t es: ,(...), ja wirklich ich frage die Hausarztin. Die hat
wirklich von allem Ahnung.“ (HK: 761) Auch Frau H wendet sich mit Fragen an ihren Arzt.
sch wenn ich so gravierende Sachen hab, dann bin ich dann, wird' ich dann meinen Arzt
anrufen. Denn miisste es schon sehr gravierend sein.” (FH: 267-269) Deutlich wird, dass
Frau H ihren Arzt — jenseits der Termine in der Praxis — nur bei fur sie bedeutsam er-
scheinenden Fragen telefonisch kontaktieren wirde. Ungewissheiten werden auch mit
vertrauten und als kompetent erlebten Personen im nahen Umfeld (z.B. aus der Familie,
dem Freundes- und Freundinnenkreis sowie der Nachbarschaft) erortert, um auf diesem
Wege eine erste Selbstdeutung der beobachteten Phanomene vornehmen zu kénnen und
auf dieser Basis zu entscheiden, ob ein Arzt/eine Arztin kontaktiert wird oder nicht (vgl.
FH: 269ff., HJ: 444ff.).

Im Verlauf weiterer Ausfiihrungen der Interviewpartner und -partnerinnen geben diese
unterschiedliche Griinde an fur die Entscheidung, sich bei Fragen an ihren Arzt/ihre Arztin
zu wenden. Zunéachst erscheint es nicht vorstellbar, dass die Mitarbeiter und Mitarbeite-
rinnen des Unterstitzungs-Dienstes, die in der Regel nicht medizinisch sondern z.B. pfle-
gerisch qualifiziert sind, auf der Basis ihrer jeweiligen Kompetenzen Fragen beantworten
konnten. ,'Ne Krankenschwester, ja die hat natlirlich auch nicht mehr, darf ich jetzt mal so
sagen, nicht mehr Wissen jetzt als Frau Doktor Y. weil sie auch Internistin ist. Und das ist
ja wichtig. Und Doktor X. ist ja auch Rheumatologe und Internist und das wichtig. Und in-
sofern befassen die sich schon damit. Aber 'ne Krankenschwester, was soll sie tun mit
mir, wenn sie anruft?” (FA: 707-712) Der zitierten Sequenz ist zu entnehmen, dass es
keine Idee von einer pflegerischen Kompetenz gibt, die parallel zur &arztlichen Kompetenz,
fur Patienten und Patientinnen bedeutsame Inhalte mitbringt. Auch Frau H differenziert
zwischen &rztlichem und pflegerischem Fachwissen. Danach gefragt, inwieweit sie Ideen
habe flr Fragen, die sie an Pflegende richten kdnnte oder wollte, antwortet sie: ,Eigentlich
nicht (hat keine Ideen, Anmerk. d. Verf.). Weil ich, ich find' es einfach Uberflissig. Ich
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habe den Arzt. Und da kann ich, dem kann ich die Fragen stellen. Und das ist auch ein
andres Fachwissen. Und er muss ja auch laufend, wird ja auch laufend Fortbildungen und
muss ja auch immer auf dem Laufenden sein. Das haben ja nicht diese diese Betreuung,
diese Krankenschwestern, die sind da nich' so auf dem Laufenden. Was natrlich ganz
normal auch ist eigentlich ja. Also ich, ich brauche es nicht. Die Fragen, die ich habe, die
stell' ich meinem Arzt und der Arztin ja.“ (FH: 478-486)

Ein weiterer Grund, sich mit Fragen nicht (mehr) an den Unterstitzungs-Dienst zu
wenden, kdnnte darin liegen, dass telefonische Anfragen in der Aufforderung mindeten,
sich an den Arzt/die Arztin zu wenden. ,Ja ich hab das einmal als ich sowieso grade zu-
rickgerufen hab, ging 's mir gar nich' gut und ich hatte irgendwelche Probleme rheumati-
scher Art, ich weil3 gar nich' mehr was das war. Auf jeden Fall hab ich denn gesagt, und
was, wie fi_ wie finden sie, was soll ich tun, kann ich nun, soll ich nun 6fter oder mehr
spritzen oder wie, irgendwie und daraufhin sagten die gleich, alles was mit Gesundheit so
Zu tun hat, da muissen sie ihren Arzt anrufen, da kénnen wir gar nix zu sagen, ich sag
aber sie sind doch die Fachleute da, nee nee das wirden sie denn. Also da hab ich schon
den Rat bekommen mein meinen Arzt anzurufen. Also das ist das einzige Mal wo ich 'nen
bisschen engeren Kontakt hatte zu RUDI.“ (FC: 90-100)

Hilfreich bei einer weiteren Auseinandersetzung mit der Frage, wer sich mit welcher Frage
an wen wendet, erscheint ein Blick auf die Bedeutung der Begegnung oder Interaktion
zwischen Patienten/Patientinnen und Arzten/Arztinnen sowie Krankenpflegerinnen und
Krankenpfleger. Fur Frau A ist es nicht vorstellbar, sich an den Unterstitzungs-Dienst zu
wenden, ohne ihre Arztin dartiber zu informieren. ,Aber es ist ja so, wenn ich dann zu
meiner Frau Doktor Y. gehe und ich wirde das jetzt mit ihr besprechen und wirde sagen,
weildt du ich hab da mal gefragt und die hat zu mir das und das gesagt, das sollten sie
machen oder das sollten sie nicht machen, denn krieg ich mit der einen verdammten Ar-
ger, denn die hat es Uberhaupt nicht gern, wenn jemand anderer was da sagt. Das ist
namlich ein ganz groRes Ding. Also ich muss mich schon so in dieser Schiene bewegen
mit Doktor X. und mit Frau Doktor Y. Ich war, ich glaube ich hab ihr aber gesagt, dass ich
ein Betreuungsprogramm jetzt habe, das weil} sie und findet das auch gut. Fir ich glaub

so spezielle Fragen, korperliche, medizinische Fragen da wirde sie wahrscheinlich ganz
dumm reagieren, wenn ich ihr das er_ wenn ich das mit ihr besprechen wirde, ihr das er-
z&dhlen wiirde.“ (FA: 723-735) Frau A befirchtet, dass ihre Arztin es als unpassend anse-
hen wirde, wenn sie Fragen der Versorgung auch mit anderen Personen erértern wirde.
Die antizipierte Konkurrenz scheint das Handeln der Patientin insoweit zu bestimmen, als
dass ihre allein an arztlicher Versorgung ausgerichtete Orientierung fraglos erscheint.
Hinzu kommt, dass sie sich eine vertiefte Interaktion mit einer weiteren Person jenseits
der Arztin nicht vorstellen kann. ,Das wére Jetzt ja natiirlich ganz neu, wenn das jetzt von,
ja von der Seite aus zu be_ zu bedenken ware. Wenn 'ne Krankenschwester? Ich will ja
jetzt aber auch nicht, dass sie sich so auf mich, ja auf mich, oder sich auf mich lenkt. Ich
weil3 gar nicht, ob ich das so mdchte. Es ist zwar sehr schon, wenn jetzt einer anruft und
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in dem Moment frage ich ja und tut es denn, schadet es meiner, meinen Organen. Sie
kann mich ja auch nur beruhigen. Es gibt ja auch keine Laufzeit jetzt daftir. Das kénnen
wir ihnen jetzt noch nicht sagen in sechs Jahren, nach sechs Jahren, das kénnen wir ih-
nen vielleicht mal nach zehn Jahren sagen, das weif3 ich nicht. Es ist zwar sehr schon,
dass so was da ist und ich wirde das auch sicher annehmen, wenn es sein sollte oder
sein muss. So ist es nicht, ich strdube mich ja nicht dagegen.” (FA: 695-707) Die Frage
einer berufsgruppenspezifischen Konkurrenz dirfte sich verbinden mit dem Aspekt der
Begegnungsintensitat, die — bezogen auf das vorab zitierte Beispiel — im Hinblick auf die
behandelnde Arztin deutlich ausgepragter sein dirfte als im Hinblick auf wechselnde Mit-
arbeiter und Mitarbeiterinnen der Hotline.

Herr B ist in einer Arztpraxis in Behandlung, in der u.a. eine pflegerische Mitarbeite-
rin beschaftigt ist. In regelmaRigen Abstanden hat er Termine bei der Krankenpflegerin.
Danach gefragt, an wen er sich mit seinen Fragen wendet, antwortet Herr B: ,Also da
mach ich mir nich' so grof3e Gedanken drum. Also ich kann die ja beide fragen. Und wenn
das hier was ist, was der Arzt beantworten muss, dann sagt sie schon das ne. (...). Ne
also die hat ja auch, weil3 ja auch Bescheid ne. Aber die sagt schon was arztliche Sachen
sind oder so, das sagt die dann schon hier ne. Sie will jetzt nich' da Kompetenzen hier
((lacht)) untergraben glaub ich ne.“ (HB: 456-465) Ahnlich wie Frau A beschéftigt sich
auch Herr B mit der Frage, arztliche Kompetenzen nicht aufweichen zu wollen. Deutlich
wird, dass auch aus patientenseitiger Perspektive Schwierigkeiten der Abgrenzung der
Rollen erahnt werden. Aufgrund der Beschaftigung der Krankenpflegerin in der arztlichen
Praxis erscheint der Kontakt des Patienten zur Krankenschwester intensiver als dies im
Rahmen der Hotline mdglich ist. Vor diesem Hintergrund scheint fiir Herrn B sowohl der
Kontakt zum Arzt als auch der zur Krankenpflegerin bedeutsam zu sein. Auf das Moment
der Beziehungsintensitat und einer damit verknipften Verbindlichkeit von Begegnung wird
an spaterer Stelle des Kapitels nochmals Bezug genommen.

Im Randbereich: Der Unterstiitzungs-Dienst als mégliche Informationsquelle zum
Medikament Enbrel

Der Unterstlitzungs-Dienst wird erlebt als eine die arztliche Versorgung am Rande ergan-
zende Informationsquelle. Dabei wird der Unterstitzungs-Dienst explizit verbunden mit
dem Medikament Enbrel. Danach gefragt, wie es fiir sie gewesen sei, von zwei Seiten,
von ihrem Arzt und der Patientenberaterin, Giber das Medikament Enbrel informiert worden
zu sein, antwortet Frau F: ,Hab ich lberhaupt kein Problem mit, weil beide das anders
gemacht haben, im Endeffekt kam das gleiche bei raus ne. Aber ich sag ja die Patienten-
betreuerin die hat das eigentlich noch exakter ne durch wie, Werdegang, wie dieses Me-
dikament entsteht und so ne. Das war sagen wir mal so so so als Hintergrundinformation
noch 'n bisschen umfangreicher ne. So von dem Medizinischen her denk ich mal hat der
Doktor das schon vernunftig erklart, also das war alles ich sag mal so ich hab in dem
Moment ja auch nicht gefragt, das fragt man normalerweise Uberhaupt nich' ne, wie 'n
Medikament hergestellt wird ne. Aber als die Patientenbetreuerin mir das erklart hat, das
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fand ich sehr interessant. Das muss ich sagen. Und wenn mich heute einer fragt oder
wenn man sich mal unterhélt oder so, oh sag ich, oh da drin ist ((lacht)). Ne ich weil} ja
jetzt was da drin ist. So und so von der Sache her ich weil3 es einfach ne. Also wie gesagt
auf zwei verschiedenen Ebenen haben die mir das, Ebenen vielleicht nich', aber auf zwei
verschiedene Art und Weise ja ne. Das eine war in Ordnung und das andere war super
((lacht)) sag ich mal so ne.” (FF: 931-947) Frau F differenziert zwischen der Arztpraxis
und dem Unterstitzungs-Dienst hinsichtlich der von ihr wahrgenommenen Spezialisie-
rung. Die Beraterinnen, so ihr Erleben, wirden Uber ein spezifisches Wissen zum Medi-
kament Enbrel verfiigen. Fragen, die den Versorgungsprozess anbelangen, sieht sie hin-
gegen in der Arztpraxis platziert und wartet mit ihren Fragen entsprechend bis zu dem je-
weils nachsten Termin bei ihrem Rheumatologen. ,Gar nich'. Braucht ich eigentlich nich’
ne (die Hotline des Unterstitzungs-Dienstes, Anmerk. d. Verf.). Denn ich sag mal so bis-
her was alles so war, das konnt' ich immer noch mit meinem Arzt in G-Stadt klaren ne weil
das dann immer so zu dem Zeitpunkt dann auch war oder ich wirklich darauf gewartet
hab, dass ich sag, so ich fahr was weil3 ich in vierzehn Tagen wieder hin, bis dahin und
dann fragst du oder so ne. Nee.” (FF: 724-729)

Ahnlich wie Frau F sieht auch Herr J den spezifischen Zustandigkeitsbereich des
Unterstltzungs-Dienstes bei Fragen rund um das Medikament Enbrel verortet. Seine Vor-
stellung ist, z.B. Informationen zu alternativen Darreichungsformen des Medikamentes
Uber die Hotline zu erhalten, um dann mit den entsprechenden Neuigkeiten in die
rheumatologische Fachklinik zu gehen. ,RUDI meldet sich. RUDI ist fiir mich speziell sag
ich mal Enbrel. Das brin_ bring bring ich auch explizit mit Enbrel in Verbindung. Weil3 ich
nich' nee ké_ kann man kann man eigentlich gar nich' verlagern auf den Hausarzt. Der
Hausarzt ist fur mich allgemein. Mein Rheumatologe sagt mir auch die Medikamente.
Wenn ich irgendwas speziell von Enbrel wissen will, namlich dass es den MyClic gibt, das
hatte ich im Internet gesehen, hab da, deshalb hatt' ich angerufen bei RUDI, wann krieg
ich den MyClic? Und das haben die mir dann gesagt und dann bin ich in der Fachklinik Y
gewesen das ndchste Mal und hab gesagt hier ich méchte gerne nich' mehr die Fertig-
spritzen sondern den MyClic. Wieso. Ja sag ich weil 's den gibt von Wyeth, ein Wort]. Ha-
ben sie nachgeguckt, haben mir den MyClic aufgeschrieben, wunderbar. Ich sag mal
wenn 's von denen irgendwie, das Ding als Bonscher geben wiirde, das wird man auch ir-
gendwo lesen, dann wiird' ich mich dort als erstes informieren, weil ich denk immer nich’,
dass die Fachklinik Y dort Zeit investiert um sich, ich weilR nich' wie die Pharmafirmen dort
mit mit mit den mit den Kliniken zusammenarbeiten. Aber ich hab da 'ne Mdglichkeit direkt
dort anzurufen und mich dort schlau zu machen lber diese Sachen und das wie gesagt ist
sehr gut. Ja.” (HJ: 499-519, vgl. auch FM: 1360ff.)

Die Beispiele zeigen, dass es Patienten und Patientinnen gibt, die dem Unterstit-
zungs-Dienst eine spezifische, gleichwohl begrenzte Zustandigkeit fir Fragen rund um
das Medikament Enbrel zuweisen. Sie schatzen die Trennung von Produktinformationen
einerseits und Versorgungsprozess andererseits. Eine solche Trennung besteht in der
Vorstellung von Frau | nicht. Obwohl auch fir sie der behandelnde Arzt der erste An-
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sprechpartner fur Fragen zum Versorgungsprozess ist, zahlen die Mitarbeiter und Mitar-
beiterinnen des Unterstiitzungs-Dienstes fir sie zu den Anlaufstellen, an die sie sich wen-
det, wenn sie uberlegt, von den &arztlichen Empfehlungen abzuweichen. ,Da kénnen Sie
keinen Unterschied oder ich mache da keinen Unterschied. Es gibt Fragen, die ich dem
Arzt stelle und dann wenn ich an, wieder alleine irgendwas entscheiden will, frage ich
RUDI oder meinen Hausarzt, was ich anders machen will und, weil ich ihnen noch mal
sagen muss, ein Arzt hat sein Schema und entweder machst du 's oder du I8sst es. Wenn
du es anders machst bist du raus. Aber ich halte meinen Rheumatologen fir 'n guten
Rheumatologen, der viel weil3, sich schulen lasst und deshalb als Rheumatologe ist der
sehr gut. Aber wenn ich eben mal was anders will, frag ich eben RUDI oder meinen
Hausarzt oder meinen Kardiologen und so oder les' was oder guck' im Fernsehen 'ne
Sendung und erfahr' da auch Vieles. Und wenn ich dann wieder Fragen hab ne ist immer
der Kreislauf derselbe. Ich frag meinen Arzt als erstes. Ist schon der Wichtigste so gese-
hen, weil ich denke das einfach. Aber wenn ich dann was anderes meine oder wissen will,
frag ich eben die andern dazu. Und deshalb ist fir RUDI oder fiir mich eben egal, ob jetzt
der oder die da ist. Ich krieg ja immer nur das oder will ja auch nur bestimmte Sachen
wissen. Wer sie mir dann beantwortet, ist mir kackegal.” (FI: 418-435) Fur die Interview-
partnerin hat der Unterstlitzungs-Dienst folglich eine ergdnzende Beratungsfunktion im
Prozess einer partizipativen Entscheidungsfindung (vgl. dazu auch Richter et al. 2009).
Dem Zitat zu entnehmen ist, dass eine kontinuierliche Begegnung oder Interaktion fir die
Interviewpartnerin keine Beratungsvoraussetzung darstellt. Pflegende, so die Vorstellung
von Frau |, wirden mit zunehmender Erfahrung Kompetenzen erwerben, die wiederum

wertvoll fir Patienten und Patientinnen sein kdnnen (vgl. Fl: 442ff.). Insoweit sei es fir sie
weniger zentral, wer ihre Fragen beantworten wirde sondern vielmehr, dass die Fragen
kompetent beantwortet werden (vgl. Fl: 476ff.). Mit diesen Uberlegungen greift die Inter-
viewpartnerin Fragen der Veranderung von Arbeitsteilung und Zusténdigkeiten — jenseits
von Begegnungsintensitaten — auf.

Auch fir Herrn K stellt der Unterstiitzungs-Dienst eine spezifische Informations-
quelle zum Medikament Enbrel dar. Im Spannungsfeld von arztlicher und pflegerischer
Versorgung kommt dem Unterstitzungs-Dienst fir ihn jedoch insofern eine weiterfiih-
rende Rolle zu, als dass ein begrenztes arztliches Zeitbudget zum Teil keine befriedigen-
den Antworten seiner Fragen zuldsst. Mit den offen gebliebenen Fragen wendet er sich
dann z.B. an den Unterstitzungs-Dienst. ,Ja weil letztendlich die Hotline denk ich mal,
mehr mehr Ahnung hat als mein Rheumatisch_ als mein Rheumaarzt denk ich mal, weil
die letztendlich da, das sagt das Wort Hotline ja schon da mit der, mit dieser Firma da zu-
sammen is', denk ich mal. Und mein Arzt hat ja Uberhaupt keine Zeit fir mich. Wenn ge-
hen sie mal zum Rheumadoktor so zwischendurch, zum Beispiel ich kriege hier am Finger
diese diese diese diese Dinger da. (...). Hab ich ihm beim letzten Mal gezeigt. Da sagt der
zu mir, das ist Verschlei3, da kann ich nich' mit leben.” (HK: 767-778, vgl. dazu auch HK:
782ff.) Deutlich wird, dass es einen parallel zur &rztlichen Versorgung bestehenden Ver-
sorgungsbedarf gibt, wobei es im Vorfeld einer dezidierten Rollen- und Aufgabenklarung
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sowie einer Klarung von Fragen der Kooperation bediirfte. Herr K hat die Rolle Pflegender
im Verlauf seiner Erkrankung zu schétzen gelernt. Sie hatten mehr Zeit als
Arzte/Arztinnen und seinen entsprechend gesprachsbereiter. (vgl. HK: 813ff.) Auch im
Hinblick auf pflegerische Kompetenz hegt er keine Beflirchtungen. ,Ja das is' ja ganz
normal. Das ist von der Logik her is' es ja so, dass wenn eine zehn Jahre Kranken-
schwester war, und diese Patienten betreut werden, die der Arzt an fur sich unter der un-
ter seinen Fittichen hat, die genauso schlau is' wie der Doktor, wenn nich' noch schlauer
weil, es gibt so verschiedene Charakteren (...). Also im Prinzip ist der Mensch um den
Doktor herum genauso gut wie der Doktor. Und an_ schneller fir mich ansprechbar. Und
also da geh ich mal von aus, das ist, mir is' ne gut_ ne gute Krankenschwester oder wat
genauso viel Wert wie der Doktor, wenn nich' sogar noch mehr. Weil die letztendlich im-
mer um mich rum schwirrt und nich' der Doktor, der is' nur einmal ganz kurz da am An-
fang, zwei Minuten, dann is' er weg. Ja.” (HK: 849-862) Mit langjahriger Erfahrung, so
Herr K, wachse die Kompetenz Pflegender an. Auch wenn er nicht von einer eigenstandi-
gen pflegerischen Kompetenz sondern von einer pflegerischen Kompetenz im arztlichen
Umfeld ausgeht, bleibt zu konstatieren, dass sich der Interviewpartner eine Veranderung
von Arbeitsteilung und Zustandigkeiten vorstellen kann. Diese Veranderung steht fur ihn
in einem Zusammenhang mit Begegnhungsintensitaten. Aufgrund der héheren Kontakt-
dichte zu Pflegern und Pflegerinnen, stellen diese fir ihn zentrale und verbindlich An-
sprechpartner und Ansprechpartnerinnen dar. Es bleibt zu Gberdenken, inwieweit die —
aus Krankenhausaufenthalten abgeleiteten — Erlebnisse Ubertragbar erscheinen auf eine
ambulante Versorgung von Menschen mit chronischen Erkrankungen (hier rheumatoide
Arthritis), in deren Rahmen sowohl eine arztliche Versorgung als auch eine unterstiit-
zende und begleitende pflegerische Versorgung vorgesehen ist.

Im Umbruch: Anregungen zur Weiterentwicklung des Unterstiitzungs-Dienstes

Die Aussagen in den Interviews setzen sich zusammen aus jenen, die keine Winsche
hinsichtlich einer Veranderung des Unterstiitzungs-Dienstes enthalten und anderen, de-
nen konkrete Ideen und Anregungen zu einer Weiterentwicklung des Beratungsangebots
zu entnehmen sind.

Beispielhaft sei auf die Aussage von Frau | hingewiesen, die Anderungen des
Unterstlitzungs-Dienstes flr nicht erforderlich hélt. ,Also ich finde RUDI ist so wie es ist in
Ordnung. Also ich, und Sie haben ja aus meinen Schilderungen gehdrt, dass ich nun nich'
jemand bin, der nich' das sagt was er denkt. Und ich muss sagen, mit RUDI bin ich sehr
zufrieden, das hab ich von Anfang an gesagt und auch wie 's ist und jedes Vierteljahr nur
oder so, fur mich personlich ist es alles in Ordnung, ich wiirde gar keine Verbesserungs-
vorschldge machen.” (Fl: 823-828, vgl. auch FE: 468ff.) Neben dieser eindeutig erschei-
nenden Vorstellung gibt es auch Aussagen von Interviewpartnerinnen und -partnern, die
sich eine Veranderung oder Erweiterung des Dienstes vorstellen kdnnen; jedoch bezieht
sich diese Vorstellung tendenziell auf Menschen, die von der Erkrankung schwerer be-
troffen sind als sie selbst. Beispielhaft sei auf die Aussage von Frau H hingewiesen: ,Ja.
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Vielleicht sind gibt es da Patienten, die schwerer oder die, die diese Betreuung brauchen,
die, denen es sehr sehr viel schlechter geht als mir und die dann nicht immer gleich den
Arzt aufsuchen, wo sie ja auch lange auf einen oder manchmal auf einen Termin warten
missen, was manchmal dringender ist, dann ist vielleicht diese Betreuung vielleicht ganz
angebracht. Das wére héchstens eine Mdéglichkeit.“ (FH: 491-497, vgl. auch HB: 815ff.)
Dargelegt wird quasi ein de-facto-Bedarf, d.h. der potentielle Bedarf wird jenseits der ei-
genen Person verortet. Diese Perspektive kann als Hinweis gedeutet werden, sich ab-
grenzen zu wollen von einem als zu weitreichend erlebten Versorgungsangebot. Implizit
ist in der vorhergehenden Sequenz die Kritik an einer fehlenden Differenzierung der Le-
benslagen von Patienten und Patientinnen mit einer chronischen Erkrankung enthalten.
Anders gedrickt: Nicht jede Patientin und nicht jeder Patient winscht die Begleitung
durch einen Unterstlitzungs-Dienst, nur weil er oder sie eine chronische Erkrankung hat.
Des Weiteren zu bedenken ist, dass eine Abgrenzung von Menschen, die schwerer durch
eine Erkrankung betroffen sind, auch der eigenen Beruhigung der — zumindest aktuellen —
Selbstvergewisserung dient.

Zu den Anregungen flr eine Weiterentwicklung des Beratungsangebots zahlen die Orga-
nisation von Treffen flr Patienten und Patientinnen, die Enbrel bekommen, die Erweite-
rung des Unterstiitzungs-Dienstes um ein psychologisches Beratungsangebot sowie die
Weiterentwicklung spezifischer Informationsangebote.

Herr K formuliert seinen Wunsch mit folgenden Worten: ,Ne also dieses RUDI is'
schon ganz schon, wenn 'ne Frau (die Beraterin, Anmerk. d. Verf.) ins Haus kommt, aber
ich hab auch zu ihr gesagt, schon war' wenn man sich mal mit mehreren Leuten irgendwo
X oder Y treffen wirde, dass man, ich finde immer viel ist wichtig, dass man sich aus-
tauscht.” (HK: 283-287) Auch Herr J hat die Idee, sich mit anderen Patienten und Patien-
tinnen zu treffen, die das Medikament Enbrel erhalten. ,/ch bin auch bei uns in der Apo-
theke, wo ich die die Medikamente mir hol', dort hab ich mal gefragt wie das aussieht
nach andern Menschen die dort Enbrel, MTX nehmen. MTX, aber das gibt ja so viele
Leute, die MTX kriegen da, macht man sich gar keinen Begriff. Aber Enbrel sind nur we-
niger. Und aber die Apotheke durfte keine Adressen rausgeben. Hab ich gesagt denn,
wenn die Leute kommen und ihr Enbrel holen, sagt ihnen bitte, dass es mich gibt und
wenn die Interesse haben, dirfen die sich bei mir melden. Einer hat sich bis jetzt gemel-
det, mal gucken, vielleicht kommt da noch der eine oder andre zu, dass man sich auch
mal austauschen kann. Wie gesagt Enbrel gibt 's ja nich' nur bei rheumatoider Arthritis,
der eine der nimmt das fur seinen Bechterew kriegt der ja.” (HJ: 217-229) Zum Ausdruck
gebracht wird, dass eine Unterstitzung durch den Unterstiitzungs-Dienst bei der Organi-
sation von Treffen fir Patienten und Patientinnen, die Enbrel einnehmen, wiinschenswert
erscheint. In diesem Zusammenhang wird auch die Idee formuliert, dass der Unterstt-
zungs-Dienst den Kontakt zwischen einzelnen Patienten und Patientinnen herstellen
kénnte. ,Und dass es nich', dass man auch bei dieser Hotline ruhig mal meine Nummer
weitergibt, damit man auch erzéhlen kann, dass es im Guten geht, weil ich hatte auch



| 51

Angst irgendwas zu nehmen was vielleicht nich' so gut wirkt und man traut sich denn nich'
weil der Arzt sagt, da musst du erst mal 'n halbes Jahr durchhalten, da kann ja auch
schon viel kaputt bei gehen. Aber wenn einer vielleicht Enbrel kriegt und sagt ja ich
mdchte' auch mal 'ne andre Meinung einholen, haben sie einen der betroffen ist, wird' ich
auch gerne wenn mich einer anruft dariiber aus_ junge Leute denen vielleicht eher mit
geholfen wird.” (FM: 1748-1757) Angesprochen wird damit ein modifizierter Selbsthilfean-
satz, der jenseits der klassischen Selbsthilfegruppe wie auch dem Angebot der Rheuma-
liga liegt.

Danach gefragt, inwieweit es im Kontext chronischer Erkrankungen einen Bedarf
gibt, Uber im Alltag auftauchende Probleme zu sprechen, antwortet Frau C, dass sie die-
sen Bedarf im Rahmen ihres Freundes- und Freundinnenkreises decken wirden. Auf
professioneller Ebene, speziell auf der Ebene arztlicher Versorgung, so Frau C, seien sol-
che Gesprache weder zeitlich noch inhaltlich vorgesehen. ,Psychologisch nich' so gut
meinen Sie? Ich weild es nicht also ich sprech' mit Freunden ne. Und das ist wohl das,
meistens haben Arzte ja wenn man jemanden braucht so auf die Schnelle keine Zeit und
und die Facharzte, sie sind ja auch nich' so drauf geschult, das ist ja alles mehr medizi-
nisch was da abgeht. Ich, dass man Freunde hat, mit denen man reden kann. Oder ich
weild es ja auch nich', wie das ist mit der Rheumaliga. Ich hab auch nicht den Eindruck,
dass da in der Beziehung offene Ohren sind, das glaub ich nicht. Die sind, die Rheumati-
ker, ich weil3 nich' ob Sie diesen Menschentyp kennen, die sind meistens doch sehr
strukturiert und sehr klar irgendwo, die lassen auch nicht so gerne was an sich ran, viel-
leicht bin ich da als Mensch schon mal 'ne Ausnahme, ich weil3 das nicht ((lacht)). Ich
weils es nich'” (FC: 434-446) Danach gefragt, inwieweit sie ein professionelles Ge-
sprachsangebot als wiinschenswert erachten wirde, antwortet Frau C: ,Ja, das kénnte
auch ruhig eine Hotline sein oder was ne. Das wirde ich richtig gut finden. Weil grade wir
Rheumatiker, da kommt denn manchmal so 'ne Depri zu ne, wenn man plotzlich in so 'n
Loch fallt und wieder die Schmerzen und verdammt noch mal und, das war' gut, ja das
stimmt. Das war' richtig gut. Dass man sich nich' nur medizinisch informiert und Unterstut-
zung kriegt, sondern dass man auch psychologisch so 'n bisschen, so wie so 'ne, ja find'
ich gut. Das war' richtig gut, ist 'ne neue Idee ja. Das kann ich mir vorstellen. Ja, wenn das
mdglich ist, dass das gemacht wird fir Menschen, die diese Krankheit haben, da sind be-
stimmt einige, die das ganz ganz bitter brauchen so 'n Gespréch.“ (FC: 452-462) Ahnlich
wie bereits im Kontext des generellen Angebotes eines Unterstlitzungs-Dienstes erortert,
betont Frau C die Sinnhaftigkeit eines psychologisch orientierten Gesprachsangebotes,
distanziert sich selbst aber zugleich von einem solchen Angebot, indem sie betont, dass
der Bedarf bei schwerer erkrankten Menschen zu finden sei. An spéaterer Stelle im Inter-
view greift sie das Thema nochmals auf und bekraftigt erneut die Sinnhaftigkeit eines sol-
chen Angebotes (vgl. FC: 575ff. und FC: 601ff.). Skeptisch erortert sie, inwieweit Kran-
kenpflegerinnen psychologisch orientierte Gesprache fihren kénnten und wollten oder in-
wieweit dieses Feld eher von Psychologinnen und Psychologen abzudecken sei (vgl. FC:
536ff. und FC: 604ff.).
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Neben den Uberlegungen zu einem Austausch mit anderen Betroffen wie auch zur
Entwicklung eines Angebotes psychologisch orientierter Beratung implizieren die Inter-
views Anregungen zu einer weiteren Ausdifferenzierung von Informationsangeboten.
Denkbar sei beispielsweise, so Frau C, das Abrufen spezifischer regionaler Versorgungs-
angebote Uber den Unterstiitzungs-Dienst. ,Ja, das hab ich mir eigentlich noch gar keine
Gedanken druber gemacht (lber eine mdgliche Weiterentwicklung des Unterstlitzungs-
Dienstes, Anmerk. d. Verf.) weil, ich bin gut informiert Gber Rheumaliga, Uber Arzte, tber
ja, aber RUDI kdnnte, kénnte vielleicht so 'n bisschen wenn man manchmal sagt Mensch,
wo kann ich denn mal hingehen oder ich hab das und das und was kann ich denn mal
machen ja, dass RUDI da vielleicht auch noch mal sagt aha sie leben in X-Stadt, denn
wird' ich doch mal gucken gehen sie doch mal zur Rheumaliga oder oder gehen sie doch
mal das da ist 'n Zentrum oder oder so was ja was man so von sich aus nich' weifl3 unbe-
dingt ja.“ (FC: 408-416)

Neben einer Erweiterung des Informationsangebotes erscheint es fir Frau M denk-
bar, dass der Unterstiitzungs-Dienst sich daran beteiligt, das in der Offentlichkeit beste-
hende Rheuma-Bild zu beeinflussen, d.h. zu verdeutlichen, dass Rheuma keine Erkran-
kung ist, die ausschlie3lich altere Menschen betrifft. Insofern sei es erforderlich, zeit- und
altersgemal’ Informationen zu transportieren, um nicht zuletzt dazu beizutragen, dass
auch junge Menschen mdglichst friihzeitig behandelt werden, um auf diesem Wege die
Entstehung von Folgeproblemen zu vermeiden (vgl. FM: 1615ff.).

Reslimee

AbschlieRend soll nochmals auf die Problematik hingewiesen werden, dass das mit dem
Unterstlitzungs-Dienst einher gehenden Angebot fir die Interviewpartner und Interview-
partnerinnen nicht ganzlich transparent und verstehbar ist. Fur die Intransparenz spricht
die in den vorab skizzierten Kapiteln dargelegten Ausfihrungen zum Unterstiitzungs-
Dienst als Element der Forschung wie als potentielle aber selten real genutzte zur arztli-
chen Versorgung erganzende Informationsquelle. Solange eine solche Intransparenz be-
steht, erscheint es schwer, Ideen zur Weiterentwicklung des Unterstitzungs-Dienstes zu
formulieren. ,Oh (- -) da weil} ich jetzt so spontan und schnell nicht unbedingt, wie ich das
da, was ich da fur einen Vorschlag hatte. Nein, ich weil3 ja auch nicht inwieweit RUDI jetzt
sich mit Patienten unterhalten dirfte, wenn es jetzt um den einzelnen Patienten geht
Uberhaupt, wie weit darf sich jetzt dieses Unternehmen mit den Rheumakranken unter-
halten. Ist es jetzt nur auf ein Medikament bezogen oder ist es auf den ganzen Menschen
bezogen, aber diese Fragen, die ergeben sich ja dann auch von der Betreuung her am
Telefon. Also eigentlich muss ich im Moment sagen, weil3 ich von mir aus da schlecht was
zu sagen nee.”“ (FA: 858-867)

Anhand der Auswertung der Interviews deutlich geworden ist, dass es durchaus einen
Bedarf fur einen Unterstitzungs-Dienst bei chronischer Erkrankung gibt. Notwendig blei-
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ben zum einen eine differenzierte Festlegung der Aufgaben des Beratungsdienstes sowie
eine transparente Information potentieller Nutzer und Nutzerinnen Uber das genaue An-
gebot. Dazu zahlt auch eine Abgrenzung des Angebotes zu bereits bestehenden Versor-
gungsangeboten, explizit zur hausarztlichen und zur rheumatologischen Versorgung. Fur
eine gelingende Umsetzung des Unterstitzungs-Dienstes erscheint es ferner erforderlich,
alle an der Versorgung von Menschen mit RhA beteiligten professionellen Akteure und
Akteurinnen Uber den Unterstitzungs-Dienst zu informieren, so dass der Sorge vor einer
unangemessenen Konkurrenz vorgebeugt und eine konstruktive Kooperation aufgebaut
werden kann. Zum anderen zeigt die Auswertung der Interviews, dass nicht jede Patientin
und jeder Patient gleichermalien Interesse an einer Partizipation am Unterstitzungs-
Dienst hat. Sinnhaft erscheint ein differenziertes, auf die spezifischen patientenseitigen
Bedarfslagen zugeschnittenes Beratungs- und Unterstitzungsangebot. Dieses kdnnte
den bisher eher standardisierten Charakter des Unterstiitzungsangebotes zugunsten ei-
nes personenbezogenen Charakters ablésen. Abgedeckt werden kénnte Uber einen wei-
terentwickelten Unterstiitzungs-Dienst eine spezialisierte aufsuchende und auch telefoni-
sche Beratung und Begleitung durch qualifizierte Pflegekréfte, die den Unterstiitzungsbe-
darf ,zwischendurch®, also in den Zeitrdumen zwischen den Arztbesuchen, befriedigen.
Zu Uberdenken bleibt in diesem Zusammenhang nicht zuletzt die Bedeutung der Begeg-
nungsintensitat und -kontinuitat fir die Beratung. Anders ausgedrickt: Es ist davon aus-
zugehen, dass eine einmalige Begegnung im hauslichen Bereich vermutlich keine Basis
fur eine Uber die angesprochenen Themen hinausgehende, unterstitzende Funktion dar-
stellt.
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5. Schlussfolgerungen

Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung sind zum einen Interviews mit Patienten und
Patientinnen und zum anderen eine Gruppendiskussion mit den im Marz 2011 im Rheuma
Unterstitzungs-Dienst bundesweit tatigen Beraterinnen durchgefihrt und inhaltsanaly-
tisch ausgewertet (vgl. Mayring 2010) worden. Unter Berucksichtigung der beiden empiri-
schen Anteile werden im Rahmen der Schlussfolgerungen einzelne Aspekte zur weiteren
Diskussion benannt, die bei einer moglichen Weiterentwicklung des Unterstiitzungs-
Dienstes ggf. von Interesse sein kénnen.

Gestaltung eines transparenten Angebotes fur Patienten und Patientinnen mit
chronischen Erkrankungen (hier: rheumatoide Arthritis)

Insbesondere anhand der Ergebnisse der Interviewauswertung ist deutlich geworden,
dass fur Nutzer und Nutzerinnen des Unterstiitzungs-Dienstes Unklarheiten bestehen.
Welche inhaltlichen Beratungsangebote umfasst der Unterstiitzungs-Dienst? Mit welchen
Fragen kann man sich an die Beraterinnen oder auch an die Hotline wenden? Inwieweit
umfasst der Unterstiitzungs-Dienst ein von der arztlichen Versorgung abgrenzbares An-
gebot? Und wer liefert wem Informationen, die Beraterinnen den Patienten und Patientin-
nen oder die Nutzer und Nutzerinnen im Sinne einer Forschungsteilnabe dem Hersteller
des Medikamentes? Die Anzahl der mehr oder weniger offenen Fragen aus der Perspek-
tive der Patienten und Patientinnen veranschaulicht die Notwendigkeit einer transparenten
Definition und Beschreibung des Unterstitzungs-Dienstes.

Unbestritten bringt die Zunahme und auch die subjektive Bewaltigung chronischer Krank-
heit unterschiedliche Herausforderungen mit sich (vgl. z.B. Schaeffer 2009). Sowohl im
Rahmen der Interviews als auch im Rahmen der Gruppendiskussion ist das Moment der
Sicherheit, der Beruhigung und Entangstigung angesprochen worden. Patienten und Pati-
entinnen schatzen die Existenz des Unterstiitzungs-Dienstes im Sinne einer bei Bedarf
nutzbaren Sicherheitsoption (vgl. Kapitel 4.2); Beraterinnen sprechen von einer Beglei-
tung der Patienten und Patientinnen unter Berucksichtigung vielfaltiger Dimensionen
chronischer Erkrankungen (vgl. Kapitel 3.1). Mit diesen Einschatzungen wird der beson-
deren Belastung, mit der chronische Erkrankungen einhergehen, Rechnung getragen.
Neben einer solchen psychosozialen Begleitung von Patienten und Patientinnen erscheint
es sinnvoll, die einzelnen Beratungsinhalte zu konkretisieren, so dass potentielle Nutzer
und Nutzerinnen des Unterstlitzungs-Dienstes wissen, mit welchen Themen und Frage-
stellungen sie sich an den Unterstiitzungs-Dienst wenden kénnen. Die Analyse der Inter-
views mit den Patienten und Patienteninnen, aber auch die Schilderungen der RUDI-Be-
raterinnen weisen jedenfalls eindeutig in die Richtung, dass weder das RUDI-Angebot an
sich noch die Botschaften Giber dessen Reichweite und Grenzen einen Grad von Klarheit



| 55

aufweisen, der alle Beteiligten ins rechte Benehmen setzt. Dies ist aber nicht etwa nur
vordergriindig im Sinne unzureichender Materialien zu verstehen sondern ganz wesent-
lich auch Ausdruck der vorfindlichen, verfestigten Strukturen des Versorgungssystems,
das manches, was spontan als vorbildlich erscheint, noch lange nicht so zur Geltung
kommen lasst wie es urspringlich gedacht war.

Verschiedene Aspekte sind hinsichtlich des Erstgesprachs von Seiten der Patienten und
Patientinnen hervorgehoben worden. So wird das Treffen als informativ und das Verhalten
der Beraterin als engagiert und empathisch beschrieben. Die befragten Patienten und Pa-
tientinnen haben angegeben, dass sie in der Regel nur ein persdnliches Gesprach mit ei-
ner Beraterin hatten. Demgegeniber sprechen die Beraterinnen von Patienten und Pati-
entinnen mit unterschiedlich hohem Unterstitzungsbedarf. Anders ausgedriickt: Im Erle-
ben der Beraterinnen gibt es Patienten und Patientinnen, die mehr als einen Beratungs-
oder Unterstiitzungstermin bendétigen, zum Beispiel, um Angste zu tiberwinden oder auch,
weil sie aufgrund korperlicher Beeintrachtigungen zunéchst nicht dazu in der Lage sind,
sich das Medikament selbst zu injizieren. Diese Differenz kommt héchstwahrscheinlich
daher, dass sich von der Erkrankung besonders schwer betroffene Menschen nicht zu ei-
nem Interview melden. Um den Bedarf von Patienten und Patientinnen mit schweren Be-
eintrachtigungen im Rahmen des Unterstitzungs-Dienstes detaillierter zu erfassen, be-
durfte es insofern einer anderen Samplebildung (vgl. Kapitel 2) als der mit dem Projektan-
trag vereinbarten. Erganzend ist aber auch zu bedenken, dass Patienten und Patientinnen
sich unter Umstéanden von einem erhéhten Unterstitzungsbedarf abgrenzen, da ein er-
hohter Bedarf als Ausdruck starkerer Beschwerden bzw. nicht akzeptierter oder auch
nicht existenter Unselbstandigkeit gedeutet wird. Insoweit ist es nicht verwunderlich, wenn
in den Interviews die Rede ist von einem winschenswerten Angebot, dass andere Be-
troffene vermutlich brauchten und in Anspruch nehmen wirden. Im Hinblick auf die Frage
der Begegnungen ist zukinftig zu diskutieren, inwieweit eine Begegnungskontinuitat
durch Festlegung spezifischer Ansprechpartner oder Ansprechpartnerinnen fiir die Pati-
enten und Patientinnen einen Beitrag zur Steigerung von Versorgungsqualitat leisten
konnte. Einmalige personliche Kontakte mit konsekutiven Telefonkontakten sind — wenn
dies die Realitat gewesen ist — sicher nicht als tragfahig zu bezeichnen, wo immer es um
mehr geht als um eine Basisinstruktion im Umgang mit den Injektionen.

Am Bedarf der Patienten und Patientinnen orientiertes Angebot

Den Interviews mit den Patienten und Patientinnen ist zu entnehmen, dass das Unterstiit-
zungsangebot nicht von allen Gesprachspartnern und -partnerinnen gleichermalRen ge-
schatzt wird. So kann die Hotline, insbesondere die damit verbundenen nachfragenden
Anrufe, auch als aufdringlich und nicht erwiinscht erlebt werden. Anknupfend an die un-
terschiedlichen Einschétzungen der Beraterinnen und der befragten Patienten und Pati-
entinnen lasst sich hieraus die Notwendigkeit eines individuell zugeschnittenen Bera-
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tungsangebotes ableiten. Erforderlich erscheint ein ausfuhrliches Informationsgesprach
mit der potentiellen Nutzerin/dem potentiellen Nutzer des Unterstitzungs-Dienstes im
Hinblick auf gewtiinschte persénliche und telefonische Kontakte. So kann es Patienten
und Patientinnen geben, die lediglich einen persdnlichen Beratungstermin und keine Hot-
line Anrufe wiinschen und andere, die mehrere Termine bendtigen (z.B. bei Familien, in
denen ein Kind an rheumatoider Arthritis erkrankt ist) und erganzend das Angebot der
Hotline wiinschen. Es ist davon auszugehen, dass eine genauere Passung von Bedarf
und Angebot die Zufriedenheit der Nutzerinnen und Nutzer erhéhen wird. Letztlich geht es
um die Ablosung des bisher eher standardisierten Charakters des Unterstitzungs-Diens-
tes zugunsten eines personenbezogenen Charakters. Sinnhaft erscheint ein differenzier-
tes, auf die spezifischen patientenseitigen Bedarfslagen zugeschnittenes Beratungs- und
Unterstiitzungsangebot.

Hinzuweisen bleibt des Weiteren auf das Thema der sog. patientenseitigen Compliance
bzw. Non-Compliance, das insbesondere im Rahmen der Gruppendiskussion von den Be-
raterinnen angesprochen worden ist. In Verbindung mit Debatten um eine verstarkte Teil-
habe der Patienten und Patientinnen im Kontext von Versorgungsentscheidungen und der
Gestaltung von Versorgungsprozessen (vgl. Charles et al. 1997, 1999, Elwyn et al. 2000,
Harter et al. 2005, Scheibler et al. 2003, Stamer 2011), bleibt zu diskutieren, inwieweit die
Beraterinnen eine unterstiitzende Funktion im Prozess einer verstarkten patientenseitigen
Partizipation tbernehmen kénnten. Gerade fiir einen solchen Prozess erscheint allerdings
eine Begegnungskontinuitat unter Anerkennung der (auch wechselnden) Bedurfnisse von
Patienten und Patientinnen unabdingbar (vgl. Richter et al. 2009).

Konkretisierung der Zusammenarbeit zwischen Arzten/Arztinnen und Patienten/
Patientinnen

Fur die befragten Patienten und Patientinnen ist der behandelnde Arzt/die behandelnde
Arztin der/die zentrale Ansprechpartner/in bei Fragen zur Erkrankung, zum Befinden und
zum verabredeten Therapieplan. Die Beraterinnen haben deutlich gemacht, dass die
Frage der Verordnung fur sie eindeutig arztliche Angelegenheit ist. Das entspricht der tra-
ditionellen pflegerisch-arztlichen Aufgabenteilung. Unter Gesichtspunkten eines denkba-
ren Rollenwandels bezogen auf die Gesundheitsberufe (vgl. Sachverstandigenrat 2007,
Kuhlmey 2007) stellt sich jedoch die Frage, wie eine Kooperation zwischen Arzten/Arztin-
nen und Beraterinnen des Unterstitzungs-Dienstes im Sinne einer Weiterentwicklung von
Versorgungsqualitédt aussehen kénnte. Wird der Patient/die Patientin in den Mittelpunkt
der Versorgung gertckt, so lieBe sich von diesem Mittelpunkt aus fragen, wer welche
Versorgungsleistungen zu welchem Zeitpunkt bestmaoglich erbringen konnte (vgl. Block et
al., im Druck). So ist beispielsweise zu Gberdenken, welche Beratungsinhalte generell von
den Beraterinnen Ubernommen werden kdnnten, ohne dass dadurch die Bindung zwi-
schen Arzt/Arztin und Patient/Patientin gestort wird. Auch erscheint es denkbar, dass Be-
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raterinnen ein niedrigschwelliges Beratungsangebot darbieten konnten, das Patienten und
Patientinnen ggf. hilft, die Zeit zwischen den Terminen in der arztlichen Praxis zu Uber-
brucken.

Um den oben angedeuteten Rollenwandel verwirklichen zu kénnen, bedarf es nicht zuletzt
konkreter Vereinbarungen zwischen &rztlichen und pflegerischen Versorgungsangeboten.
Anders ausgedriickt: Winschenswert erscheint der Wandel von einer diplomatischen
Vermittlungsarbeit seitens der Beraterinnen hin zu einer gleichberechtigen Zusammenar-
beit im Sinne der Patienten und Patientinnen (vgl. Kapitel 3.2).

AbschlieRend zu diskutieren bleibt die Frage der Gestaltung eines produktbezogenen ver-
sus eines produktibergreifenden Unterstitzungs- und Beratungsangebots. Wenngleich
ein produktgebundenes Angebot das Moment der Konkurrenz im Wettbewerb bedient, so
ist unter Gesichtspunkten einer Versorgungskontinuitdt von Menschen mit chronischen
Erkrankungen ein produktiibergreifendes Angebot zu préferieren. Dementsprechend ist zu
erbrtern, wo ein solcher Unterstiitzungs-Dienst angesiedelt und wie er finanziert werden
kann. Davon losgeldst sollte die Bedeutung eines solchen Angebotes flir Menschen mit
chronischen Erkrankungen nicht verloren gehen. Es kann heute nicht gesagt werden, ob
die jungste Offnung der Vertragslandschaft in der GKV fir die Delegation arztlicher Leis-
tungen auf Pflegekrafte auch in diesem Zusammenhang als Chance gesehen werden
kann. Immerhin bestiinde hier die Mdglichkeit, in methodisch anspruchsvoll evaluierten
Modellvorhaben Naheres zu einer Neuverteilung von Rollen zwischen Medizin und Pflege
in Erfahrung zu bringen.
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7. Anhang: Leitfaden, Transkriptionsnotationen und
Einwilligungserklarungen

Anhang 1: Leitfaden fir die Gruppendiskussion mit den im Rheuma
Unterstitzungs-Dienst tatigen Beraterinnen

Stimulus zum Beginn der Gruppendiskussion

Der Rheuma Unterstitzungs-Dienst (RUDI) stellt ein durch Krankenschwestern und
medizinische Fachangestellte — also durch Sie — umgesetztes Beratungsangebot jenseits
der arztlich-rheumatologischen Praxis dar. Beratungsangebote wie zum Beispiel RUDI
gibt es in Deutschland kaum. Was denken Sie — welche Bedeutung hat das
Beratungsangebot ,RUDI* fir die Patienten und Patientinnen?

= Was macht lhrer Meinung nach das Besondere von RUDI aus?

= Welche Beratungsangebote/welche Unterstiitzungsangebote bieten Sie den Patienten
und Patientinnen im Rahmen von RUDI an?

= Was denken Sie, wie erleben die Patienten und Patientinnen diese Angebote?

= Was gefallt den Patienten und Patientinnen gut an dem Rheuma
Unterstiitzungs-Dienst?

= Und was gefallt den Patienten und Patientinnen weniger gut?

Leitfragen

Patienten und Patientinnen

= Was denken Sie, welche Bedeutung kommt den Angeboten des Rheuma
Unterstiitzungs-Dienstes fir die Patienten und Patientinnen zu?

= Wenn Sie auf lhre Arbeit als Beraterin im Rheuma Unterstitzungs-Dienst
zurickblicken, welche Erlebnisse mit Patienten und Patientinnen sind lhnen
besonders in Erinnerung geblieben? (Bitte um Beispiele)

Zusammenarbeit mit Arzten/Arztinnen sowie mit medizinischen Fachangestellten in den
rheumatologischen Praxen

= Wie gestaltet sich die Zusammenarbeit mit den am Rheuma Unterstitzungs-Dienst
beteiligten Arzten und Arztinnen?

= Was geféllt Ihnen an der Zusammenarbeit gut?

* Inwieweit gab es auch mal weniger angenehme Begegnungen mit Arzten und
Arztinnen? Mogen Sie dazu Beispiele erzahlen bitte?
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Wie gestaltet sich die Zusammenarbeit mit den medizinischen Fachangestellten in den
am Rheuma Unterstitzungs-Dienst beteiligten rheumatologischen Praxen?

Was lauft in der Zusammenarbeit gut/was lauft weniger gut?

Welche Beratungsangebote/welche Unterstutzungsangebote koénnen Sie den
Patienten und Patientinnen machen, die in den Arztpraxen nicht vorgehalten werden?

Inwieweit kommt es zu Uberschneidungen zwischen Ihren Angeboten und den
Angeboten in den Arztpraxen?
* Und inwieweit haben diese Uberschneidungen schon einmal zu Konflikten in
der Zusammenarbeit gefiihrt?

Welche Veranderungen wiinschen Sie sich in der Zusammenarbeit mit den Arzten/
Arztinnen sowie den medizinischen Fachangestellten?

Berufstatigkeit

Wenn Sie sich heute zurtck erinnern, wie ist es dazu gekommen, dass Sie im
Rahmen des Rheuma Unterstlitzungsdienstes tétig sind?

Welche Aufgaben umfasst lhre Arbeit im Rahmen des Rheuma Unterstitzungs-
Dienstes?

Inwieweit tauschen Sie sich als Beraterinnen untereinander aus? (Wie gestaltet sich
ihr Kontakt untereinander?)

RUDI

Was denken Sie, welche Unterstitzung bendétigen Patienten und Patientinnen mit
RhA? (Und wer kdnnte diese Unterstlitzung anbieten?)

Wenn Sie an den Rheuma Unterstlitzungs-Dienst denken, wie konnte dieser lhrer
Meinung nach weiter entwickelt werden? (Welche Ideen haben Sie fur die Zukunft des
Rheuma Unterstitzungs-Dienstes ,RUDI*?)

Alternativ. zum Rheuma Unterstitzungs-Dienst (RUDI) denkbar wére ja auch eine
Ausweitung der Beratung in den Arztpraxen.

= Welche Vorteile bietet Ihrer Meinung nach der Rheuma Unterstiitzungs-Dienst
fur die Patienten und Patientinnen?

= Und welche Vorteile kdnnte lhrer Meinung nach eine Ausweitung der Beratung
in den Arztpraxen bieten?

Wie ist das fir Sie, dass der Rheuma Unterstiitzungs-Dienst von einer Pharma Firma
finanziert wird?

Abschluss

Gibt es Themen, die Sie gerne noch ansprechen mdchten und tber die wir bisher
noch nicht gesprochen haben?
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Anhang 2: Leitfaden fir die Interviews mit Patienten und Patientinnen, die sich am
Rheuma Unterstutzungs-Dienst beteiligen

Begrif3ung, nochmals kurze Skizzierung des Forschungsprojektes und ggf. Beantwortung
offen gebliebener Fragen zum Forschungsprojekt, nochmals Erlauterungen zum
Datenschutz in der Arbeits- und Koordinierungsstelle Gesundheitsversorgungsforschung,
Einwilligungserklarung und Aufwandsentschadigung, Start der Interviewaufnahme.

Erzahlaufforderung zu Beginn des Interviews

Ich mochte Sie bitten, sich zuriick zu erinnern an die Zeit, als die Krankheit bei |lhnen
begann, in welcher Lebenssituation Sie sich befanden und wie Sie dann nach und nach
die Anzeichen der Krankheit wahrgenommen haben. Vielleicht fallen Ihnen besondere
Ereignisse ein. Sie kdonnen sich so viel Zeit nehmen, wie Sie mdchten, auch far
Einzelheiten, denn fir mich ist alles das interessant, was flr Sie wichtig ist.

Leitfragen

Der Rheuma Unterstitzungs-Dienst (RUDI)

= Als Patient/Patientin nehmen Sie seit xx Monaten/Jahren am Rheuma Unterstitzungs-
Dienst teil. Ich mochte Sie bitten, Uber lhre Eindricke zu diesem Rheuma
Unterstiitzungs-Dienst zu erzdhlen. Vielleicht erinnern Sie sich an besondere
Ereignisse, die sie in Verbindung mit dem Unterstiitzungs-Dienst erlebt haben.

= Wie ist es dazu gekommen, dass Sie an dem Rheuma Unterstitzungs-Dienst
teilnehmen?
= Was macht fiir Sie das Besondere des Rheuma Unterstiitzungs-Dienstes aus?

= Zum Rheuma Unterstitzungsdienst gehdren ja zum einen die personliche Beratung
durch Krankenschwestern und Arzthelferinnen und zum anderen gehért dazu auch ein
telefonisches Beratungsangebot. Wie erleben Sie die personliche Beratung? Und wie
das telefonische Beratungsangebot?

= Inwieweit gibt es auch Dinge, die lhnen weniger gut gefallen am Rheuma
Unterstutzungs-Dienst?

Beratung und Unterstiitzung im Allgemeinen

= Wenn Sie zurlickblicken auf die Zeit(en) der Krankheit, welche Beratung und
Unterstitzung ist fur Sie im Hinblick auf die rheumatoide Arthritis ruckblickend
besonders wichtig gewesen?

= Ggf. Nachfrage: Und wie ist das fur Sie heute? Welche Unterstiitzung und Beratung
wiinschen Sie sich heute?

= Wie fuhlen Sie sich heute tber Ihre Erkrankung informiert?
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Ggof. Nachfrage: Und an wen wenden Sie sich, wenn Sie Fragen zu lhrer Erkrankung
haben?

Inwiefern sind fUr Sie zum Beispiel auch Selbsthilfegruppen von Bedeutung?

Arztliche Versorgung bei Rheumatoider Arthritis

Ich mochte Sie bitten, mir Uber lhre Erfahrungen in der Behandlung Ihrer Erkrankung
zu erzahlen.

Wie haben Sie zum Beispiel die Begegnung mit lhrem Arzt/lhrer Arztin erlebt?
(Und wie erleben Sie diese Begegnung heute?)

Welche Erfahrungen haben Sie bezogen auf die rheumatoide Arthritis mit
Medikamenten gemacht? (Wechsel von Medikamenten, Nebenwirkungen)

Und wie ist es dazu gekommen, dass Sie das Medikament Enbrel erhalten?

Gof. Nachfrage: Was ist |Ihnen im Zusammenhang mit der Verordnung des
Medikamentes Enbrel wichtig?

Inwieweit gab es auch mal weniger angenehme Begegnungen mit Arzten und
Arztinnen? Mdgen Sie dazu Beispiele erzéhlen bitte?

Verknipfung aus arztlicher und pflegerischer Versorgung bei Rheumatoider Arthritis

Neben der arztlichen Versorgung nehmen Sie an dem Rheuma Unterstiitzungs-Dienst
teil. Wie ist das bei Ihnen — mit welchen Fragen wenden Sie sich an Ihren Arzt/lhre
Arztin und mit welchen Fragen an die Beraterin vom Unterstiitzungs-Dienst?
(Bitte um Beispiele)

Zur Zukunft des Rheuma Unterstiitzungs-Dienstes

Wenn Sie an lhre Zukunft denken, welche Unterstiitzung wiinschen Sie sich?

Ggf. Nachfrage: Und wer kdnnte diese Unterstlitzung anbieten?

Welche Ideen/Wiinsche haben Sie fir die zukinftige Gestaltung des Rheuma
Unterstitzungs-Dienstes?

Wie ist das fir Sie, dass der Rheuma Unterstiitzungs-Dienst von einer Pharma Firma
finanziert wird?

Abschluss

Gibt es Themen, die Sie gerne noch ansprechen mdchten und lber die wir bisher
noch nicht gesprochen haben?
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Anhang 3: Transkriptionsnotationen

Allgemeine Hinweise

= Die Transkription erfolgt wortgenau, auch alltagssprachliche AuRerungen wie z.B.
,nee” oder Floskeln wie z.B. ,mhm“ und ,oh* werden mit transkribiert.

= Auch die Transkription der AuRerungen des Interviewers/der Interviewerin erfolgt
wortgenau.

Pausen

= (-9) kurze Pause (bis ca. 5 Sekunden)

= (sec.) langere Pause mit Angabe der Dauer in Sekunden (ab ca. 5 Sek.)

Satzzeichen

= (Punkte, Kommas, Fragezeichen) werden jeweils an den Sprachduktus der Inter-
viewten angepasst (keine Orientierung an den geltenden Kommaregeiln etc.):

= kurzes Absetzen zwischen den Satzteilen (Komma)

- fallende Intonation (Satzende) (Punkt)

= ?  Frageintonation

Weitere Transkriptionsnotationen

= Unterstreichung auffallige Betonung

= [unverstandlich, x Worter] unverstandliche Textteile mit Angabe des Umfangs

in eckigen Klammern [ein Wort oder mehrere Worte
oder mehrere Satze]

=  Wortabbru_ Markierung eines Abbruchs innerhalb der
Wortgrenze

= ((lachend)) Charakterisierung nichtsprachlicher Vorgange

= (gewesen[?]) schlecht verstandliches Wort

= [Telefonklingeln] Vermerk von Unterbrechungen wie z.B. Turklingel,

Telefonklingel, Hintergrundgerausche etc.



| 65

Anhang 4: Einwilligungserklarung Gruppendiskussion/Beraterinnen

VFwF e.V. » Arbeits- und Koordinierungsstelle Gesundheitsversorgungsforschung
Wilhelm-Herbst-Str. 7 « 28359 Bremen

Forschungsvorhaben:
,Hausliche Betreuung von RhA-Patientinnen und -Patienten durch Krankenpflege-
rinnen und -pfleger”

Erklarung der Projektleitung
Hiermit erklart der Projektleiter, Herr Prof. Dr. med. Norbert Schmacke,

= dass alle von Ihnen gemachten Angaben vollstandig anonymisiert werden, so
dass ein Ruckschluss auf lhre Person durch unbeteiligte Dritte nicht moglich sein
wird. Eine Wiedererkennung lhrer Person durch andere, ebenfalls an der Grup-
pendiskussion beteiligte Personen ist hingegen nicht auszuschlieen (Begriin-
dung: In dem prinzipiell allen Teilnehmerinnen und Teilnehmern zur Verfugung
stehenden Abschlussbericht werden Themen aus der Gruppendiskussion aus-
zugsweise abgebildet.).

= dass personenbezogene Daten (die Audiodatei der Gruppendiskussion sowie
deren schriftliche Version) nur in verschlusselter Form und getrennt von den
Kontaktdaten (Namen und Adressen) aufbewahrt werden und nur der Projektlei-
ter sowie die Projektmitarbeiterinnen und -mitarbeiter Zugang zu diesen Daten
haben.

(Ort, Datum, Unterschrift)

Einwilligungserkldrung der Teilnehmerin/des Teilnehmers der
Gruppendiskussion

Hiermit versichere ich, Frau / Herr

= dass Ausschnitte aus der Gruppendiskussion unter Wahrung der Anonymitéat
(siehe Erklarung der Projektleitung) im Rahmen des oben genannten For-
schungsvorhabens und damit verbundenen Publikationen und Vortrédgen genutzt
werden kdnnen.

= dass Ausschnitte aus der Gruppendiskussion unter Wahrung der Anonymitat im
Rahmen der Lehre im Fachbereich Human- und Gesundheitswissenschaften an
der Universitat Bremen genutzt werden kénnen: O ja 0O nein.

= die Anonymitat der anderen Teilnehmer/Teilnehmerinnen der Gruppendiskussion
zu wahren, d.h. personenbezogene Daten aus der Gruppendiskussion nicht an
unbeteiligte Dritte weiterzugeben.

(Ort, Datum, Unterschrift)

I

VEFwF e.V.

Verein zur Forderung
der wissenschaftlichen
Forschung in der
Freien Hansestadt
Bremen e.V.

Arbeits- und
Koordinierungsstelle
Gesundheitsversorgungs-
forschung (AKG)
www.akg.uni-bremen.de

Prof. Dr. med.

Norbert Schmacke

Leiter

Prof. im Fachbereich 11 (Human- und
Gesundheitswissenschaften) der
Universitdt Bremen

Wilhelm-Herbst-Str. 7
Raum 0.16
28359 Bremen

Tel.:  (0421)218- 8131
Fax: (0421)218-8135
E-Mail: schmacke@uni-bremen.de

Gesundheitswissenschaftlerin
Dr. Veronika Miiller
— Wiss. Mitarbeiterin —

E-Mail:_vmueller@uni-bremen.de

Raum 0.15
Tel.: (0421) 218 - 8153

Dipl.-Soz-P&d.
Dr. Petra Richter
— Wiss. Mitarbeiterin —

E-Mail: richterp@uni-bremen.de

Raum 0.17
Tel.: (0421) 218 - 9105

Dipl.-Padagogin
Maren Stamer
= Wiss. Mitarbeiterin —

E-Mail: mstamer@uni-bremen.de

Raum 0.17
Tel.: (0421) 218 - 9105

Vorsitz:

Staatsrat Carl Othmer
Senatorin fur Bildung und
Wissenschaft

Prof. Dr. Wilfried Mller
Rektor der Universitat Bremen

Bankverbindung:
Sparkasse Bremen
BLZ 290 501 01
Kto. Nr. 101 6377
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Anhang 5: Einwilligungserklarung Interviews/Patienten und Patientinnen

VFwF e.V. & Arbeits- und Koordinierungsstelle Gesundheitsversorgungsforschung )
Wilhelm-Herbst-Str. 7 « 28359 Bremen
VEFwEF e.V.

Verein zur Forderung
der wissenschaftlichen
Forschung in der
Freien Hansestadt
Bremen e.V.

Arbeits- und
Koordinierungsstelle
Gesundheitsversorgungs-
forschung (AKG)
Forschungsvorhaben: ,,Hiusliche Betreuung von RhA-Patientinnen und www.akg.uni-bremen.de
-Patienten durch Krankenpflegerinnen und -pfleger* brof. Dr. med
Norbert Schmacke
Leiter
Prof. im Fachbereich 11 (Human- und
Gesundheitswissenschaften) der
Universitdt Bremen

Erklarung der Projektleitung Wilhelm-Herbst-Str. 7
Raum 0.16
Hiermit erklart der Projektleiter, Herr Prof. Dr. med. Norbert Schmacke, 28359 Bremen
. dass alle von Ihnen gemachten Angaben vollstandig anonymisiert werden, so b Egjg; e
dass ein Ruckschluss auf lhre Person nicht méglich sein wird und E-Mail: schmacke@uni-bremen.de
. dass personenbezogene Daten (Audiodateien und deren schriftliche Version)

. o Dipl.-Padagogin
nur in verschlisselter Form und getrennt von den Kontaktdaten (Namen und Maren Stamer

Adressen) aufbewahrt werden und nur der Projektleiter sowie die - Wiss. Mitarbeiterin —

. . . . . . . E-Mail: t: @uni-b .d
Projektmitarbeiterinnen und -mitarbeiter Zugang zu diesen Daten haben. 2l meemeriunblemen.ce
Raum 0.17
Tel.: (0421) 218 — 9105

(Ort, Datum, Unterschrift)

Einwilligungserklarung der / des Interviewten

Hiermit versichere ich, Frau / Herr

dass Teile meines Interviews unter Wahrung der Anonymitét im Rahmen des oben
genannten Forschungsvorhabens und damit verbundenen Publikationen und
Vortragen genutzt werden kénnen.

Darlber hinaus gestatte ich, dass Teile des Interviews unter Wahrung der Anonymitat
im Rahmen der Lehre im Fachbereich Human- und Gesundheitswissenschaften Vorsitz
orsiz:

an der Universitat Bremen genutzt werden kénnen: Oja 0O nein. Staatsrat Carl Othmer

Senatorin fr Bildung und
Wissenschaft

Prof. Dr. Wilfried Miller
Rektor der Universitat Bremen

Bankverbindung:
(Ort, Datum, Unterschrift) SE;rkasszeg%r;Bn1eg1
Kto. Nr. 101 8377




