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Aus Grinden der besseren Lesbarkeit wird in dieser Doktorarbeit die Sprachform des
generischen Maskulinums angewandt. Es wird an dieser Stelle darauf hingewiesen,
dass die ausschlieBliche Verwendung der mannlichen Form geschlechtsunabhangig
verstanden werden soll.



Meine Frau
meine Kinder
meine Eltern

und meine Briider



1 Einleitung

Der Schlaganfall ist eine akute, plétzlich auftretende Erkrankung des Gehirns als
Folge einer GefaBpathologie. Ursachen der Unterbrechung der zerebralen Blutzufuhr
kénnen eine Hirnblutung oder ein Hirninfarkt im Sinne einer Durchblutungsstérung
sein. Je nach Ausmaf der Durchblutungsstérung kann das geschadigte Gehirnareal
vorUbergehend oder dauerhaft seine Funktion nicht mehr ausfihren. Die Art und das
Ausmalf der neurologischen Defizite sind abhangig vom betroffenen Hirnareal. Somit
sind die Symptome eines Schlaganfalls sehr variabel und kénnen ggf. auch nur pas-

sager vorhanden sein.

Jedes Jahr erleiden rund 260.000 Menschen in Deutschland einen Schlaganfall, wo-
bei etwa 85% durch eine zerebrale Ischamie bedingt werden und etwa 25% dieser
Falle Schlaganfallrezidive sind (1). Der Schlaganfall ist laut WHO im Jahr 2016 die
zweihaufigste Todesursache und der haufigste Grund flr bleibende Behinderungen
bei Erwachsenen, was neben einem Verlust der Lebensqualitat fir die Betroffenen
auch zu einer hohen Belastung der Angehdérigen und zu drastischen Folgekosten fir
die Gesellschaft fuhrt (2). So beliefen sich in Deutschland bereits im Jahr 2004 die
lebenslangen Behandlungskosten pro Patienten im Durchschnitt auf 43.129 Euro (3).

GemaB einer systematischen Ubersichtsarbeit betrugen die durchschnittlichen Kos-
ten pro Patienten im Jahr 2017 etwa 51.800 (4). Der Schlaganfall versursachte im
Jahr 2017 in 32 europaischen Landern Kosten von tber 60 Milliarden Euro. Die Ge-
samtkosten aller medizinischen Leistungen im Jahre 2017 inklusive der Pravention
des Schlaganfalls betrugen rund 9 Milliarden Euro und damit 2,6 Prozent der gesam-
ten Gesundheitskosten in Deutschland. Bei den Pro-Kopf-Kosten des Schlaganfalls
lag Deutschland in dieser Analyse an zweiter Stelle hinter Finnland (5).

Fir die akute Schlaganfallbehandlung gibt es bereits etablierte Konzepte, welche im

Kapitel 2 detailliert beschrieben werden.

In Deutschland konnte die akute stationdre Behandlung von Schlaganfallpatienten
durch die flachendeckende Etablierung von Stroke Units in den letzten 25 Jahren
deutlich verbessert werden. Die poststationdre Versorgung von Schlaganfallpatienten

erfolgt dahingegen vergleichsweise wenig standardisiert (6).



Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat 2015 ein Gutachten zur Versor-
gungsqualitat bei Schlaganfall veréffentlicht. Das Gutachten sieht einige Mangel in
der Nachsorge nach einem Schlaganfall in Deutschland (7). Insbesondere die Infor-
mation von Patienten und Angehdrigen nach Erstereignis, die sich anschlieBenden
rehabilitativen MaBnahmen, die Versorgung mit Heil- und Hilfsmitteln und die Sekun-
darprophylaxe sind Schwachpunkte in der Komplexversorgung. Vielmehr stellen die
Autoren heraus, dass eine Betrachtung der Qualitatspotenziale innerhalb der ent-
sprechenden Versorgungsbereiche erfolgen muss, um realistische Empfehlungen fir
zu entwickelnde Qualitatssicherungsverfahren geben zu kdnnen. In der aktuellen
Versorgungsrealitat liegt die Ergebnisverantwortung zur Koordination und Verord-
nung von Medikamenten alleine beim Hausarzt. Ein strukturiertes ambulantes Nach-
sorgeprogramm bietet die Chance, die vom Gutachten aufgezeigten Defizite zu be-

heben.

Nach der stationaren Entlassung sind Patienten regelhaft auf das familiare Umfeld
und die ambulanten oder institutionellen Pflegeeinrichtungen sowie die hausarztliche
Versorgung angewiesen, da bisher kein Schlaganfall-spezifisches Disease Manage-
ment Programm etabliert ist. Durch ein strukturiertes, posthospitales Schlaganfall-
management kdénnte die Gesundheitskompetenz der Patienten gesteigert, die Thera-
pieadharenz verbessert und somit méglicherweise auch das Risiko eines weiteren
Schlaganfalls verringert werden. Allerdings liegen hierfir vergleichsweise wenige
Studiendaten vor (8).

In Tirol wurde im Rahmen einer multidisziplindren Kooperation unter der Bezeich-
nung StrokeCard ein umfassendes Programm zum Versorgungsmanagement des
Schlaganfalls gestartet. Dieses Post-Stroke-Disease-Management-Programm setzt
auf dem in Tirol bereits etablierten, integrativen Schlaganfall-Netzwerk auf und er-
ganzt ein drei-Monats Follow-up mit einem umfangreichen Assessment sowie einem
Online-Portal (MyStrokeCard) als persdnliches Hilfsmittel und Leitlinie fir Betroffene
im Umgang mit Risikofaktoren flr Schlaganfall und andere Herzkreislauferkrankun-

gen (9).

Auch in Deutschland gibt es bereits Modelle zur Verbesserung der postakuten
Schlaganfallversorgung nach der Entlassung aus dem Akutkrankenhaus, die Gegen-
stand klinischer Studien, jedoch noch nicht Gegenstand der Regelversorgung sind.



Dazu gehort beispielsweise der Einsatz von Schlaganfall-Lotsen, etabliert durch das
Universitatsklinikum Dresden (10,11). Die Charité Berlin entwarf das INSPiRE-TMS-
Programm (8). Detaillierte Informationen siehe Kapitel 2.3. In der Region Unterfran-
ken/Bayern entstand das Stroke Manager Programm, das im Mittelpunkt dieser Pro-

motionsarbeit steht (12).

Im Rahmen des Forschungsprojektes INSPIRE (,Improving Service Productivity in
Healthcare®, geférdert durch das BMBF, 2010-2014) erarbeitete und erprobte das
interdisziplinare Projektteam am FZI Forschungszentrum Informatik Karlsruhe (FZI)',
das Zentrum fiir Telemedizin Bad Kissingen (ZTM)? und die Neurologische Klinik Bad
Neustadt a. d. Saale das so genannte Stroke Manager Programm zur Koordination
der posthospitalen Versorgung in Form einer Gbergeordneten Koordination und Ver-

netzung aller Beteiligten (13).

Im Stroke Manager Programm betreut ein sogenannter Stroke Manager die Schlag-
anfallpatienten entlang des posthospitalen Versorgungspfades bis zu zwélf Monaten
nach stationarer Entlassung. Das Leistungsangebot umfasst die Informationsvermitt-
lung, Aufklarung Uber die kardiovaskularen Risikofaktoren, Beratungsgesprache so-
wie die Unterstltzung bei der Nachsorge. Mittels einer prospektiven, kontrollierten
Studie evaluierte das Projekiteam das Stroke Manager Programm. Die INSPIRE-
Studie zeigte auf, dass Patienten, die von einem Stroke Manager betreut wurden,
einen héheren Wissensstand nach einem Schlaganfall und Gber ambulante Angebo-
te und eine héhere Lebensqualitat gegentber den herkémmlich betreuten Patienten
(Kontrollgruppe) besitzen (12,13).

Im Rahmen dieser Arbeit wurde anhand des Stroke Manager Programms eine pros-
pektive, kontrollierte Studie an der Neurologischen Klinik Bad Neustadt zur Evaluati-
on ihrer Effektivitat durchgefihrt. Die Studie konnte dank einer zweijahrigen Forde-
rung durch ein internes Innovationsprogramm der RHON-KLINIKUM-AG an der Neu-
rologischen Klinik Bad Neustadt in Kooperation mit dem ZTM und dem TRANSIT-
Netzwerk (Transregionales Netzwerk fir Schlaganfall Intervention mit Telemedizin)

finanziert werden (14).

" www.fzi.de
2 www.ztm.de



Nachdem im Kapitel 2 dieser Arbeit die Grundlagen der Schlaganfallversorgung dar-
gestellt werden, wird im Kapitel 3 die Versorgung von Schlaganfallspatienten an der
Neurologischen Klinik Bad Neustadt sowie der dort etablierte Behandlungspfad be-
schrieben. Nachfolgend wird in Kapitel 3 und 4 das Stroke Manager Programm mit
dem Aufgabenprofil und der eingesetzten Software vorgestellt, sowie die Ergebnisse
der Stroke Manager Studie dargestellt. In Kapitel 4, 5 und 6 werden die Ergebnisse

diskutiert bzw. zusammengefasst.



2 Schlaganfall

Im folgenden Kapitel werden nach einer inhaltlichen Einfihrung zum Thema Schlag-
anfall die medizinischen und organisatorischen Grundlagen zur Schlaganfallbehand-
lung zusammengefasst und die Organisationsstruktur der Schlaganfallversorgung an
der Neurologischen Klinik Bad Neustadt aufgeftihrt. Im Detail wird schlieBlich das

Stroke Manager Programm der Neurologischen Klinik Bad Neustadt erlautert.

2.1 Der Schlaganfall
2.1.1 Atiologie und Risikofaktoren

Die Formen des Schlaganfalls werden in Hirnblutung und ischamischer Schlaganfall
2Hirninfarkt” unterschieden. Eine Unterscheidung ist nicht anhand der klinischen Be-
schwerden, sondern nur durch bildgebende Verfahren mdglich (15). Die Hirnblutung
betrifft in Deutschland ca. 16% aller Schlaganfalle (16). Anatomisch unterscheidet
man parenchymatdse, subarachnoidale, sub- bzw. epidurale Blutungen sowie supra-
und infratentorielle Blutungen. Atiologisch unterscheidet man primére Blutungen (oh-
ne klare Ursache) von sekundaren Blutungen. Letztere sind z. B. traumatischer Ge-

nese, tumorassoziiert oder medikamentds induziert.

Die zerebrale Ischamie umfasst in Deutschland ca. 84% aller Schlaganfalle (16). Die
mangelhafte Durchblutung des Gehirns aufgrund eines passageren GefaBverschlus-
ses kann durch eine lokale Thrombose oder durch eine fortgeleitete Embolie hervor-

gerufen werden.

Das Gehirn benétigt ca. 20% des gesamten Sauerstoff- und N&hrstoffvorrates aus
dem Blut. Wird die Durchblutung unterbrochen, beginnen die Nervenzellen unter der
Mangelversorgung unwiederbringlich abzusterben, da diese eine sehr geringe Is-
chamie-Toleranz haben.

Zur &tiologischen Einteilung der ischamischen Schlaganfélle wird zumeist die

TOAST-Klassifikation herangezogen (17). Man unterscheidet atiologisch zwischen:

1. Makroangiopathie (Atherosklerose der groBen extra- und intrakraniellen Hirn-
arterien), verursacht 30—40% der ischamischen Insulte und beinhaltet arterio-
arteriell, embolische Infarkte durch eine Atherosklerose der extrakraniellen,
hirnversorgenden Arterien, eine lokale Atherothrombose der hirnversorgenden



Arterien sowie hamodynamisch bedingte Infarkte bei vorgeschalteter Steno-
sierung der hirnversorgenden Arterien.

2. kardioembolische Schlaganfélle, verursachen 25-40% der ischamischen In-
sulte und werden durch Embolien hervorgerufen, die aus dem Herzen stam-
men, z. B. durch Vorhofflimmern, oder eine paradoxe Embolie, z. B. im Falle
eines offenen Foramen ovale

3. Mikroangiopathie (Atherosklerose der kleinen intrakraniellen Hirnarterien) ver-
ursachen 20—-30% der ischdmischen Insulte

4. andere gesicherte-Ursachen, mit einer Haufigkeit von 5-10% der ischami-
schen Insulte, z. B. durch eine Dissektion der hirnversorgenden Arterien, Vas-
kulitis oder Gerinnungsstérungen

5. Insulte ungeklarter Atiologie (ohne richtungsweisenden diagnostischen Be-
fund, bei Vorliegen von konkurrierenden Ursachen oder bei insuffizienter Di-
agnostik) werden als kryptogene Schlaganfélle bezeichnet und machen ca.
20-25% aller ischamischen Insulte aus.

Die zehn Risikofaktoren: Bluthochdruck, Bewegungsmangel, Stérung des Fettstoff-
wechsels, Ernahrungsfehler, ein hoher Taille-Hiift-Quotient, psychischer Stress oder
Depression, Rauchen, absolute Arrhythmie, Alkoholkonsum und Diabetes mellitus
sind geman der Interstroke-Studie (18) fur 90 Prozent aller Schlaganfélle verantwort-
lich. Die Interstroke-Studie basierte auf dem weltweiten Vergleich von 13.447
Schlaganfallpatienten (10.388 Ischamie, 3.059 intracerebrale Blutung), aus 32 Lan-
dern, die im Rahmen einer Fall-Kontroll-Studie von 2007 bis 2015 durchgefihrt wur-

de. Das Gesamtrisiko wurde mittels Populationsattributen quantiziert.

Mit 47,9% wurde das hdchste populationsattributale Risiko (PAR) fir den Hypertonus
errechnet, gefolgt von mangelnder kérperlicher Bewegung mit 35,8%, Hyperlipidamie
mit 26,8%, Erndhrungsfehler mit 23,2% und abdominale Adipositas mit 18,6%. Au-
Berdem wurden die Risiken psychosoziale Faktoren (17,4%), Rauchen (12,4%),
Herzerkrankungen (9,1%), tbermaBiger Alkoholkonsum (5,8%) und Diabetes melli-
tus (3,9%) erhoben (18). Diese Risikofaktoren sind beeinflussbar, und sollten des-

halb in posthospitalenen Versorgungskonzepten berlcksichtigt werden.



2.1.2 Schlaganfallsymptome

Die Symptome eines Schlaganfalles richten sich nach dem betroffenen Hirnareal,
das wiederum von der vaskuldren Anatomie abhangig ist. Man differenziert allgemei-
ne Symptome der vorderen oder der hinteren Zirkulation. Bei der vorderen Zirkulation
ist am haufigsten (bei ca. 50 — 70% aller Schlaganfallsymptome) das Stromgebiet der
A. cerebri media betroffen, das den gréBten Teil des GroBhirns versorgt. Typischer
klinischer Befund des sog. Media-Syndroms ist die plétzlich auftretende sensomoto-
rische, brachiofazial betonte Hemiparese. Neuropsychologische Defizite sind eben-
falls haufig. Bei Lasionen der linken Hemisphére tritt bei Rechtshandern haufig eine
Aphasie (Sprachstérung) oder eine Apraxie (Werkzeugstérung) hinzu. Ist die rechte
Hemisphare betroffen, kann bei Rechtshandern ein Neglect (Vernachlassigung) vor-
liegen. Bei Linkshandern kann dieses variieren und ist meist genau umgekehrt. Deut-
lich weniger haufig ist ein Infarkt im Versorgungsgebiet der A. cerebri anterior (nur
ca. 5% der Schlaganfallpatienten), hier kommt es zu einer meist motorischen, bein-
betonten, kontralateralen Hemiparese, in schweren Fallen, vor allem bei beidseitigen
Infarkten kommt eine Antriebsstérung hinzu. Die hintere Zirkulation, das sogenannte
vertebrobasildare Stromgebiet, ist in 10 — 25% aller ischamischen Schlaganfalle be-
troffen. Kommt es zu einem Infarkt im Versorgungsgebiet der A. cerebri posterior, tritt
regelhaft eine homonyme Hemi- oder Quadrantenanopsie auf. Zuséatzlich sind fakul-
tativ auch eine sensibel betonte, sensomotorische Hemiparese bzw. neuropsycholo-
gische Defizite méglich. Ischamien im Bereich des Kleinhirns haben im Besonderen
eine Ataxie bzw. eine Dysarthrie zur Folge. Im Bereich des Hirnstammes ist die
Symptomatik einer Ischamie besonders heterogen, daher kdnnen neben Vigilanzsto-
rungen auch eine motorische oder sensible Halbseitensymptomatik oder eine Ataxie
auftreten. Bei bilateralen Infarkten kommt es zu einer (sensomotorischen) Tetrapare-
se.

2.1.3 Schlaganfallskalen
Die National Institutes of Health Stroke Scale (NIHSS), die modified Rankin Scale
(mRS) und der Barthel-Index (Bl) sind die am haufigsten verwendeten Schlagan-
fallskalen im klinischen Alltag.

Der NIHSS score wird verwendet, um den Schweregrad eines Schlaganfalls zu be-
schreiben. Der NIHSS score liegt, validiert auch in deutscher Sprache vor. Die Skala
reicht von 0 bis 42 Punkten, wobei 0 Punkte keine Symptome bedeutet. Der NIHSS
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dient der standardisierten Dokumentation des Schweregrads, z.B. zur Verlaufsbe-
obachtung eines Schlaganfalls und wird als Grundlage fir die Indikationsstellung
verschiedener Therapien (z.B. systemische Lysetherapie, Thrombektomie) herange-

zogen.

Die mRS ist eine Skala fiir die Beurteilung des Ausmales der Behinderung eines
Patienten nach einem Schlaganfall. Die Skala von 0 bis 6 beschreibt den Bereich von
vollstdndiger Gesundheit (0 Punkte) bis hin zum Tod (6 Punkte).

Der Barthel-Index (Bl) ist ein Instrument zur Messung der Fahigkeit zur kérperlichen
Selbstversorgung im Alltag. Insgesamt sind 0 bis 100 Punkte erreichbar, je nach ltem
werden in 5-Punkt-Abstufungen 0 bis maximal 5, 10 oder 15 Punkte vergeben. Flr
jede der 10 zu bewertenden Alltagsfunktionen gibt es eine Tabelle, in der 2, 3 oder 4
Bewertungsmdglichkeiten und deren jeweilige Punkizahl angegeben werden. 100
Punkte bedeuten keine Defizite, je niedriger der Barthel-Index desto hilfsbedirftiger
ist der Patient.

mRS und Bl dienen der standardisierten Dokumentation der Behinderung nach ei-
nem Schlaganfall und der Evaluation der klinischen Entwicklung (z.B. im Rahmen
einer Rehabilitationsbehandlung). Ebenso sind sie valide Skalen die im Rahmen von
Schlaganfallstudien herangezogen werden.

2.1.4 Stroke Unit Versorgung

Die leitliniengerechte Versorgung des Schlaganfalls findet in Deutschland in der Re-
gel auf einer zertifizierten Stroke Unit (SU) statt, Gber die mittlerweile mehr als 330
Krankenhauser verfligen. Die Zertifizierungskriterien werden durch die Deutsche
Schlaganfallgesellschaft (DSG) festgelegt und tGberwacht (19).

Dass die Behandlung auf Stroke Units die Sterblichkeit der Schlaganfallpatienten
signifikant reduziert und den Behinderungsgrad verbessert, ist wissenschaftlich be-
legt (20,21). Z. B. wurden in Baden-Wirttemberg signifikant hdufiger Schlaganfallpa-
tienten in Krankenhdusern mit einer Stroke Unit systemisch lysiert als in Kranken-
hausern ohne Stroke Unit) (44% vs. 13,1%) (22). Neben der Behandlung durch ein
interdisziplindres und speziell geschultes Team (Arzte, speziell geschulte Pflege, Er-
go-, Logo- und Physiotherapeuten sowie bei Bedarf Neuropsychologen) sind die fri-



he medikamentése Sekundarpravention und die Vermeidung von Schlaganfall-
assoziierten Komplikationen diesbezlglich relevant.

Akuttherapie

In der Akuttherapie sind die systemische Gabe von rekombinantem Gewebeplasmi-
nogenaktivator (rt-PA) und die mechanische Revaskulation die beiden einzigen zuge-
lassen und evidenzbasierten Therapieoptionen. Die so genannte intravenése Throm-
bolyse mit rtPA wird eingesetzt, um bei einem akuten, ischamischen Schlaganfall
eine Rekanalisation des zugrundeliegenden GefaBverschlusses zu erreichen, um
somit die Folgen/InfarkigréBe mdglichst gering zu halten. Das Medikament wurde
zunéchst in einem Zeitfenster von 3 Stunden zugelassen (23). Nach den Ergebnis-
sen der ECASS-III Studie wurde die Zulassung in Europa einschlieBlich Deutschland
im November 2010 auf ein 4,5-Stunden-Fenster nach Symptombeginn erweitert (24—
26). Nach aktueller Studienlage kénnen auch selektierte Patienten mit unbekanntem
Symptombeginn von einer systemischen Thrombolyse profitieren, wenn in der erwei-
terten zerebralen Bildgebung eine ausreichend groBe Penumbra identifiziert wird
oder ein ,DWI-Flair-Mismatch“ im MRT auf einen zeitnah zur Vorstellung bestehen-
den Symptombeginn hinweist (27). Mittels einer erweiterten, zerebralen Bildgebung
kénnen hochselektierte Patienten auch jenseits der etablierten 4,5-Stunden-Grenze
mittels systemischer Thrombolyse behandelt werden (28).

Anfang 2015 wurden finf voneinander unabhéngige, randomisierte Studien publi-
ziert, die eine Uberlegenheit der endovaskuldren Schlaganfallbehandlung, Uiberwie-
gend in Kombination mit einer intravendsen Thrombolyse (IVT), gegentber der allei-
nigen Standardtherapie mit oder ohne IVT belegen konnten (29), wenn eine en-
dovaskulare Schlaganfallbehandlung innerhalb von 4,5 - 12 Stunden erfolgte. Auf-
grund der DAWN-Studie besteht anhand der mechanischen Thrombektomie eine
Therapieoption fir Patienten mit einem Verschluss der hirnversorgenden GefaBe (A.
cerebri media (M1) / distale Arteria carotis interna) gemaf klinischen und bildgeben-
den Kriterien bis 24 Stunden nach Symptombeginn oder letztmaliger Symptomfrei-
heit. Bei entsprechendem Mismatch zwischen Infarktkern und Penumbra in der er-
weiterten zerebralen Bildgebung kann zudem innerhalb von 16 Stunden nach Symp-
tomfreiheit eine mechanische Rekanalisation eingesetzt werden. Flr die sonstigen
GefaBverschlisse ist die aktuelle Evidenzlage fiir eine mechanische Rekanalisation



nicht ausreichend (30). Wahrend die intravenése Thrombolysetherapie nahezu fla-
chendeckend in Krankenhdusern mit Stroke Unit angeboten wird, ist die Throm-
bektomie auf interventionell tadtige Zentren beschrankt, was die Bedeutung einer mit
dem Rettungsdienst abgestimmten Zuweisungsstrategie zur Stroke Unit unter-

streicht.

2.1.5 Relevanz der Medikamentenpersistenz nach Schlaganfall

Die Beurteilung und die Griinde fir Medikationspersistenz spielen bei der Vermei-
dung eines Rezidivs eine wichtige Rolle. Unterstiitzt man den Patienten in seiner
Persistenz beziglich der empfohlenen und abgestimmten Therapie, flhrt dies zu ei-

ner nachhaltig erfolgreichen Behandlung (31).

Ein Schlaganfallrezidiv stellt ein erhdhtes Risiko fur Tot und Behinderung sowie fi-
nanzielle Belastung dar. Es besteht eine Sterblichkeit von 41% in den ersten 30 Ta-
gen bei Schlaganfallrezidiv. Im Vergleich dazu besteht nur ein Sterblichkeitsrisiko
von 22% bei erstem Schlaganfall (32). Ebenso steigt das Risiko fir eine Demenz um
das 3-fache im Vergleich zum ersten Schlaganfall (33). Die Kontrolle der kardiovas-
kularen Risikofaktoren sowie die Compliance der arztlichen Verordnungen nach ei-
nem Schlaganfall senken das Schlaganfallrezidivrisiko sowie das Risiko fir andere

kardiovaskulare Ereignisse (34).

Eine Ubersichtsarbeit konnte bei den Patienten die Thrombozytenaggregationshem-
mer zuverlassig einnahmen, eine Schlaganfallrisikoreduktion von 32% zeigen (34).
Die zuverlassige Einnahme eines Statins kann Komplikationen wie Schlaganfallre-
zidiv, Myokardinfarkt oder Tod bei Schlaganfallpatienten um 7-26% reduzieren (35).
Ahnliches gilt fir Schlaganfallpatienten, die mit antihypertensiven Medikamenten
nach Index-Ereignis behandelt werden, hier verringert sich die Sterblichkeitsrate um
36-62% im Vergleich zu unbehandelten Patienten (36). Patienten die an einem
Schlaganfall in Kombination mit Diabetes leiden, reduziert sich ebenfalls die Mortali-
tat bei hoher Adharenz zur Einnahme von Antidiabetika (37).

Der Zusammenhang zwischen soziodemographischen oder klinischen Variablen und
Persistenz ist prinzipiell far die Definition von Zielgruppen, die von einer Férderung
der Persistenz profitieren wirden, bedeutsam. Einige theoretische Modelle liefern
Ansatze zur Erklarung von Therapieverhalten. Beispielhaft kann hier das Health Be-
lief Modell nach Rosenstock aufgefihrt werden, welches versucht eine Erklarung zu
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finden, warum Patienten eine praventive MaBnahme durchfiihren oder nicht (38).
Das Modell des Gesundheitsverhaltens ist durch einige Einflussfaktoren bestimmit:
Aufwand, Leistung, Schweregrad, Handlungsalternativen und Aufnahmefahigkeit.

Vielschichtige Interventionen, die kommunikative (Beratung zu Arzneimitteln) mit
verhaltensmodifizierenden MaBnahmen (Hilfsmitteln zur Erinnerung an Arzneimittel-
anwendung oder Vereinfachung des Einnahmeschemas) kombinieren, sind in der
Regel zur Verbesserung der Einnahmetreue erfolgversprechender als einfache Maf3-
nahmen. Eine dauerhafte Intervention ist notwendig, um nachhaltige Erfolge zu erzie-
len (39).

2.1.6 Patientenzufriedenheit nach Schlaganfall

In Deutschland gibt es valide Daten zu den Prozessen der Akutversorgung von
Schlaganfallpatienten. Diese werden durch die Qualitatssicherungsprojekte der
ADSR bereitgestellt und regelmaBig im Rahmen der Zertifizierung der Stroke Units
tberwacht (1,40). Unabhangig von prozessualen (meist medizinischen) Qualitatsin-
dikatoren gewinnt die Zufriedenheit der Patienten mit der Versorgungsleistung an
Bedeutung. Die Beurteilung der Patientenzufriedenheit wihrend des Ubergangs von
stationdrer Behandlung ins hausliche Umfeld ist jedoch nicht Bestandteil der post-
stationaren Qualitatssicherung. Unter Berlcksichtigung einer patientenzentrierten
Versorgung ist eine Erhebung der Zufriedenheit mit der Versorgungsleistung ange-
zeigt. Einzelne Studien, die u. a. Case-Manager zur Unterstiitzung von chronisch
Kranken einsetzten, konnten eine Verbesserung der Patientenzufriedenheit, der in-
terdisziplinaren Versorgung sowie Einsparungen von Kosten fir stationdre Leistun-

gen nachweisen, weisen jedoch methodische Mangel auf (41).

2.1.7 Versorgungsqualitat nach Schlaganfall

Die Messung der Versorgungsqualitat ist ein wesentlicher Bestandteil des deutschen
Gesundheitssystems. Bisher wurden in Deutschland nur wenige Daten zur weiteren
Versorgung sowie zum Outcome von Schlaganfallpatienten nach Entlassung aus der
akut stationaren Behandlung erhoben (1,42). In Zusammenhang mit Patientenbefra-
gungen sind auch Instrumente zu nennen, die nicht Qualitédtsindikatoren als solche,
sondern die Lebensqualitdt messen. Medizinisch relevante Ergebnisse einer Inter-
vention kénnen aus Sicht des Patienten eingeschatzt werden (sog. Patient-reported

Outcome).
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Als Bewertungskriterien werden beispielsweise die kdrperliche Aktivitat, das Rauch-
verhalten, die Einstellung des Blutdrucks, das Gewicht und der BMI erfasst, an de-
nen sich die Versorgungsqualitéat in der posthospitalen Phase nach einem Schlagan-
fall ableiten lasst. Zudem ist es eine gangige Methode die Versorgungsqualitat im
Kontext des modified Rankin Scale (mRS) zu beurteilen, der als Surrogat Parameter
das neurologische Outcome beurteilt (siehe Kapitel 2.1.3). Diese Bewertungskriterien
sind fOr den klinischen Alltag Routine und bieten eine hohe Zuverlassigkeit in der
Regelversorgung. Zur Beurteilung der Lebensqualitat wird Ublicherweise der EQ-5D
angewendet (43,44). Im Bereich der Befragung der Patienten stellt der EQ-5D eine
Mdglichkeit dar, sowohl die somatische Ausgangslage, als auch die gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitat bzw. die subjektive Gesundheit zu messen. Eine weitere
Komponente ist der EQ-VAS, der erganzend zum EQ-5D eine globale Selbstein-
schatzung des allgemeinen Gesundheitszustandes erlaubt. Diese Art der Messung
der Selbsteinschatzung ist ein wichtiger Surrogat-Parameter fir die Versorgungsqua-
litdt und spielte in den letzten Jahren im Rahmen von partizipativen Entscheidungs-
findungen eine bedeutsame Rolle.

2.2 Aktuelle Schlaganfallnachsorge-Programme in Deutschland

Derzeit werden in Deutschland verschiedene Anséatze zur Verbesserung der post-
stationaren Versorgung von Schlaganfalliberlebenden untersucht. Der folgende Ab-
schnitt zeichnet aktuelle Entwicklungen in der Schlaganfallnachsorge mit patienten-
und pflegenahen informierenden, koordinierenden, betreuenden und begleitenden
Tatigkeiten nach.

2.2.1 Schlaganfall-Lotse

An der Universitatsklinik Dresden wurde eine Fall-Kontroll-Studie zum Einsatz von
Schlaganfall-Lotsen im Rahmen des sog. ,SOS-Care” Programms etabliert. In der
ambulanten Nachsorge erfolgen durch den Lotsen quartalsweise Telefonkontakte
und bei Bedarf zusatzliche telefonische oder persénliche Beratungen des Patienten
und der Angehdérigen. Diese Schlaganfall-Lotsen sind durch die Deutsche Gesell-
schaft flir Care und Case Management (DGCC) zertifizierte Gesundheits- und Kran-
kenpfleger/innen. Barlinn et al. schlossen von 12/2011 bis 07/2014 in einer mono-
zentrischen Pilotstudie 101 Schlaganfallpatienten in ein zwdlfmonatiges Nachsorge-
programm ein. Die Mehrheit der Patienten erreichte durch das Nachsorgeprogramm
die Therapieziele fur Blutdruck (n = 85, 98,8%; p = 0,0005), BMI (n = 59, 68,6%; p <
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0,0001), Nikotinabusus (n = 79, 91,9%; p < 0,0003) und Cholesterin (n = 84, 97,7%;
p < 0,0001) signifikant haufiger, als im Vergleich zum Ausgangswert bei Projektbe-
ginn. Hinsichtlich des HbA1cWertes und der Therapietreue bezliglich antithromboti-
scher oder antikoagulatorischer Medikation fanden sich jedoch keine signifikanten

intraindividuellen Unterschiede (11).

2.2.2 Stroke Nurse

Im Projekt ,Stroke Nurse” an der Neurologischen Klinik des Krankenhauses St. Eli-
sabeth Ravensburg begleitet eine aus Drittmitteln finanzierte Krankenschwester seit
April 2012 Patienten nach einem ischamischen Ereignis. Die Stroke Nurse fiihrt nach
dem Akutereignis Hausbesuche nach drei und sechs Monaten sowie nach 12 Mona-
ten eine telefonische Verlaufskontrolle durch. Die Probanden wurden vor der statio-
naren Entlassung durch die Stroke Nurse und einen Neurologen beraten sowie die
Therapieziele festgelegt. Insgesamt wurden 290 Patienten rekrutiert. Die Studie zeig-
te eine niedrige Rezidivrate von 5,5 Prozent, die im Vergleich zur Literatur zwischen
9 und 16% liegt. Die Autoren der Studie gehen davon aus, dass die niedrige Rezidiv-

rate auf die Tatigkeit der Stroke Nurse zurlickzuflhren ist (6,45).

2.2.3 Stroke Owl

Derzeit wird vom Innovationsfond das Projekt ,Stroke Owl“ in Ostwestfalen-Lippe
gefdrdert. Im Rahmen der nicht-randomisierten Studie wurde ein Care und Case Ma-
nagement durch 17 Schlaganfall-Lotsen implementiert. Die Lotsen begleiten und be-
raten den Patienten nach dem Index-Schlaganfall Gber 12 Monate durch alle Phasen
der Versorgung (u.a. soziale Grundsicherung, berufliches und soziales Umfeld und
ambulante Versorgung). Grundpfeiler der Intervention ist eine Optimierung der Ver-
sorgungssituation durch individuelle, empathische und professionelle Begleitung so-
wie einen Reha-Besuch, einen Hausbesuch und regelmaBige Telefonkontakte. Ahn-
lich wie die anderen Projekte hat das Projekt Stroke Owl die Senkung der Schlagan-
fall-Rezidivrate, die Verbesserung der Lebensqualitat und die Verbesserung der Ver-
sorgungsqualitdit zum Ziel. Die Lotsen werden ebenfalls nach den Vorgaben der
DGCC geschult. Zudem wurde ein Schulungskonzept entwickelt, dass als ,Giiterslo-
her Modell“ Standards in der Ausbildung von Schlaganfall-Lotsen in Deutschland
setzen soll. Die Ergebnisse werden in den nachsten zwei bis drei Jahren erwartet
(Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe).
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2.2.4 INSPIRE-TMS

Die multizentrische, nicht Cluster-randomisierte INSPIRE-TMS Studie der Charité
untersuchte die Effekte auf die Versorgungsqualitat durch ein ,gezieltes multifaktori-
elles Interventionsprogramm® mit dem Ziel der Verhaltensmodifikation und Befahi-
gung zur Therapieadharenz bei der Schlaganfallnachsorge. Das Unterstiitzungspro-
gramm in der Interventionsgruppe beinhaltete acht geplante ambulante Termine ab
der dritten Woche nach dem Index-Schlaganfall, die von ausgebildeten Kranken-
schwestern oder Pflegeassistenten und Arzten durchgefiihrt wurden. Die Studie
konnte innerhalb von 6 Jahren 2098 Patienten mit TIA oder nicht behinderndem
Schlaganfall und mindestens einem modifizierbaren Risikofaktor (z.B. arterielle Hy-
pertonie, Diabetes, Vorhofflimmern oder Rauchen) rekrutieren. Die Inzidenzrate fur
schwere vaskulare Ereignisse (Rezidivrate) unterschied sich in der Interventions-
gruppe nicht signifikant von der konventionellen Gruppe (p=0,46) (8).

Die Studie konnte aber zeigen, dass die einzelnen, pradefinierten Ziele der Sekun-
darpravention (Blutdruck, LDL-Cholesterin, kérperliche Aktivitdt und Rauchen) durch
Verhaltensmodifikation in der Interventionsgruppe (Feedback, motivierende Inter-
views) besser eingehalten werden kdnnen (8).

2.2.5 SANO

Die Neurologische Klinik Bad Neustadt ist eines der Studienzentren des Innovations-
fondprojektes SANO (Strukturierte ambulante Nachsorge nach Schlaganfall), einer
Cluster-randomisierten Studie zum Nutzen einer intensivierten, sektorenlibergreifen-
den Schlaganfallnachsorge. Dabei wird in 15 Regionen in Sidwest-Deutschland tber
ein Jahr ein Nachsorgeprogramm mit enger Kooperation zwischen Hausarzten und
Klinik durchgeflhrt (Interventionsregionen). In weiteren 15 Regionen erfolgt die Ubli-
che Behandlung geman aktuellen Leitlinien (Kontrollregionen) (46). Erste Ergebnisse
werden im Jahr 2021 erwartet.
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2.3 Wissenschaftliche Fragestellungen
Folgende Forschungsfragen wurden a-priori definiert und wurden im Rahmen des
Stroke Manager Programms adressiert:

Fuhrt ein posthospitales Schlaganfallmanagement mit dem Stroke Manager
Programm zu einer besseren Medikationspersistenz?

Als Medikationspersistenz wurde die Medikationstreue zur regelmaBigen taglichen
Einnahme der Medikamente bis zu drei Monaten nach Entlassung, entsprechend der

medizinischen Empfehlungen zur Sekundarpravention beschrieben (47).

Fir die Analyse der Medikationspersistenz wurden Patienten mit Stroke Manager
Betreuung an der Neurologischen Klinik Bad Neustadt drei Monate nach Entlassung
nachbefragt. Dabei wurde Uberprift, ob die Patienten ihre bei Entlassung empfohle-

ne Medikation nach 3 Monaten beibehalten haben.

Fuhrt ein posthospitales Schlaganfallmanagement mit dem Stroke Manager
Programm zu einer hoheren Zufriedenheit von Patienten und deren Angehori-

gen?

Als Zufriedenheit von Patienten wurde in der vorliegenden Arbeit die Zufriedenheit
nach 3 Monaten geman des Satisfaction with Stroke Care Questionnaire (SASC) de-
finiert (48). Fir die Analyse der Zufriedenheit der Subgruppe wurde eine Studien-
gruppe aus Patienten mit Stroke Manager Betreuung und eine Kontrollgruppe aus
Patienten mit Betreuung geman geltendem Standard gebildet. Die Befragung erfolgte
anhand eines standardisierten schriftlichen Fragebogens 3 Monate nach Entlassung
nach dem Index-Schlaganfall. Hierbei lag der Fokus auf der Zufriedenheit mit der

Unterstitzung nach der Entlassung aus der Klinik.

Fuhrt ein posthospitales Schlaganfallmanagement mit dem Stroke Manager
Programm zu einer besseren Versorgungsqualitat?

Unter Versorgungsqualitdt werden in der vorliegenden Arbeit die Faktoren Body-
Mass-Index, Rauchverhalten, Blutdruck, kdérperliche Aktivitat (49), der Gesundheits-
zustand des Patienten (mittels der modifizierten Rankin-Skala (mRS) und dem Bar-
thel-Index (Bl)) (43), die Lebensqualitat (mittels EQ-5D) (50)und die Lebens- und
Wohnsituation (51) subsummiert.
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3 Material und Methoden

3.1 Schlaganfallversorgung an der Neurologischen Klinik Bad Neustadt

Die Abbildung 4 stellt eine Ubersicht der Versorgungskette in der Schlaganfallversor-
gung an der Neurologischen Klinik, Campus Bad Neustadt dar. Als ein integratives
Zentrum fOr neurologische Akut- und Rehabilitationsmedizin verfligt die Neurologi-
sche Klinik Bad Neustadt derzeit Gber insgesamt 284 Betten. Im Jahr 1991 wurde die
Klinik in Betrieb genommen und war zu diesem Zeitpunkt das erste neurologische
Fachkrankenhaus in Nordbayern. Die Klinik versorgt mit der Abteilung Akutneurolo-
gie (Phase A, 89 Betten) die Landkreise Rhoén-Grabfeld, Bad Kissingen und Hass-
berge. Die Abteilung Frihrehabilitation (Phase B, 74 Betten) betreut Patienten aus
dem gesamten Bundesgebiet. Die beiden Rehabilitationsabteilungen (Phase C mit
48 Betten und D mit 73 Betten) betreuen vorwiegend Patienten aus dem nordbayeri-
schen Raum sowie aus Tharingen, Hessen und Baden-Wirttemberg. Die Neurologi-
sche Klinik betreibt seit 1998 eine Uberregional anerkannte und zertifizierte Stroke
Unit. Sie ist nach den DIN-Standards (EN ISO 9001: 2008) zertifiziert, der Rehabilita-
tionsbereich zusatzlich nach IQMP-Reha bzw. QReha. Zudem verfligt die Klinik Gber

eine neurologische Intensivmedizin.

In der Notaufnahme steht am Standort Bad Neustadt rund um die Uhr ein Team zur
Versorgung von Notfallpatienten zur Verfigung. Die funktionelle Anordnung der Un-
tersuchungsrdume und intensivmedizinischen Einheiten ermdglichten eine umge-
hende Diagnostik, Uberwachung und Therapieeinleitung. Die Aufnahme der Patien-
ten erfolgt u. a. bei Verdacht auf Schlaganfall, bei unklaren Bewusstseinsstérungen,

akuten neurologischen Ausfallen oder epileptischen Anfallen.

Bei akut neurologischen Erkrankungen werden ca. 3.000 Patienten entweder durch
den Rettungsdienst in die Notaufnahme transportiert oder durch den Hausarzt oder
Facharzt eingewiesen. Dariber hinaus stellen sich Patienten auch eigeninitiativ vor.
Bei Verdacht auf Schlaganfall setzt die Klinik seit 2005 die telemedizinische Voran-
meldung ein, die zundchst in der Stroke Angel Initiative entwickelt und nun als das
Produkt NIDA (Notfall Informations- und Dokumentationsassistent) in den Regelbe-
trieb Gberfihrt wurde. Die telemedizinische Voranmeldung ist ein organisatorisch-
technisches System zur Sicherstellung einer schnellen und kompetenten Versorgung
von Schlaganfallpatienten. Dazu steht dem Rettungsdienstfachpersonal eine speziel-
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le Software zur Verfligung, um bereits am Notfallort wichtige Informationen Gber den
Patienten in einem tragbaren Computer, dem NIDApad (Fa. medDV GmbH, Fern-
wald, Deutschland), einzugeben und diese durch eine Mobilfunkverbindung an das
Zielkrankenhaus zu Ubermitteln (52). In der Klinik kann sich das Aufnahmeteam be-
reits vor Eintreffen des Rettungswagens anhand der Daten der telemedizinischen
Voranmeldung auf den Patienten und dessen spezifische Situation vorbereiten. Der
diensthabende Neurologe kann die Ubermittelten Daten direkt am Klinik-PC aufrufen
(NIDAtracker) und so die notwendigen Vorbereitungen einleiten. Bei Bedarf ist eine
telefonische Rucksprache mit der Besatzung des Rettungswagens maglich (52). Eine
Ubersicht der Stroke Angel Komponenten, die zum gegenwértigen Zeitpunkt in der
prahospitalen Schlaganfallversorgung in Bad Neustadt eingesetzt werden, stellt Ab-
bildung 1 dar.
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Abbildung 1: Komponenten von NIDA (ZTM, 2019)

Die Uberregionale Stroke Unit am Standort Bad Neustadt ist wesentlicher Bestandteil
des Schlaganfallzentrums mit ausgewiesener Expertise in diesem Krankheitsbild.
Hier werden Schlaganfallpatienten aller Schweregrade in einem integrativen Konzept
versorgt. Das Konzept umfasst die Uberwachung, Diagnostik und Behandlung auf
einer spezialisierten Einheit. Zusatzlich besteht fir schwer betroffene bzw. beat-
mungspflichtige Patienten die Mdglichkeit einer Versorgung auf der neurologischen
Intensivstation. Hierfur steht rund um die Uhr ein multiprofessionelles Team mit Ein-
satz aller Verfahren und Behandlungsmethoden der modernen Intensivmedizin zur

Verflgung.
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Die posthospitale Phase beinhaltet u. a. alle Aktivitditen des Entlassungsmanage-
ments, um einen reibungslosen transsektoralen Ubergang des Patienten zu gewéhr-
leisten (53). Dazu arbeitet ein interdisziplindres Team zusammen, um den patienten-
individuellen Bedarf fir die Anschlussversorgung zu ermitteln und die bendtigten In-
formationen an die weiterbehandelnden Arzte zu (ibermitteln. Je nach Schwere des
Schlaganfalls kann der Patient danach unterschiedliche RehabilitationsmaBnahmen
erhalten. Diese reichen von der Frihrehabilitation bis zur Dauerpflege. Die Nachsor-
ge der Schlaganfallpatienten im ambulanten Sektor Gbernehmen die Hausarzte, da in

Deutschland kein spezifisches Disease Management Programm etabliert ist (54).

In Deutschland gibt es zudem bereits Modelle zur Verbesserung der postakuten
Schlaganfallversorgung nach der Entlassung aus dem Krankenhaus, die jedoch nicht
Gegenstand der Regelversorgung sind (siehe Kapitel 2.3). Zur Optimierung der Pati-
entenbetreuung in der posthospitalen Phase startete 2010 an der Neurologischen
Klinik Bad Neustadt das Projekt INSPIRE mit dem Stroke Manager Programm. Die
zentrale Komponente des Stroke Manager Programms bildet die Vernetzung Uber
alle Phasen der Schlaganfallversorgung (Phase A — Phase F) zwischen den Beteilig-
ten (Stroke Unit, Sozialdienst, Therapeuten) innerhalb der Neurologischen Klinik Bad
Neustadt und zwischen der Neurologischen Klinik Bad Neustadt und den Rehabilita-
tionskliniken, Pflegeeinrichtungen, niedergelassenen Arzten und anderen ambulan-
ten Gesundheitsdienstleistern (13,55). Die zweite zentrale Komponente des Stroke
Manager Programms ist die Information und Beratung des Patienten und von dessen
Angehdrigen durch das Stroke Manager Programm, um den Wissensstand und die
Kompetenz zum Selbstmanagement von Patienten und Angehérigen zu steigern
(12).
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TRANSIT-Stroke Netzwerk

Um die Schlaganfallversorgung in Nordwestbayern zu verbessern, wurde im Jahr
2014 das telemedizinische Transregionale Netzwerk fir Schlaganfall Interventionen
mit Telemedizin (TRANSIT-Stroke) gegriindet. TRANSIT-Stroke ist ein regionales
Netzwerk, um die Schlaganfallversorgung zwischen Kliniken ohne Stroke Unit und
Schlaganfallzentren der Maximalversorgung zu optimieren (56,57).

Das TRANSIT-Stroke Netzwerk bietet eine lickenlose Schlaganfall-Versorgung (24 h
am Tag, 365 Tage im Jahr) fir alle teilnehmenden Kliniken. Diese sind in einem drei-
stufigen, bedarfsorientierten System gegliedert (siehe Abbildung 2).

Legende

Erreichbarkeit

[ untersuchungsgebiet - Unterfranken ®  Stroke Units

D Bundeslander - 0 bis unter 10 Minuten EE‘ZHuMhMEr
Kreise [ 10 bis unter 20 Minuten ek fOasoras et '“"5:""“.'“"':‘:’“_

- deutschlandweite Erreichbarkeit bis E 20 bis unter 30 Minuten c-usuu‘o"z":lg:cgzuu,smw;smw 2013

unter 30 Minuten

Abbildung 2: Partner im TRANSIT-Stroke Netzwerk (58)
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Stufe | bilden Krankenh&auser ohne Stroke Unit und ohne neurologischen Prasenz-
dienst, die Uber die Netzwerkzentren jederzeit eine teleneurologische Konsultation zu
allen Schlaganfallpatienten in Anspruch nehmen kénnen. Schwer betroffene Patien-
ten, die einer weitergehenden Betreuung bedirfen, kédnnen bedarfsgerecht in eine
der teilnehmenden Stroke Units (Stufe Il oder Il Kliniken) verlegt werden. Die Stufe
[lI-Kliniken bilden die Spitze der Versorgungskette von TRANSIT-Stroke und verfi-
gen Uber zertifizierte Uberregionale Stroke Units (siehe Abbildung 3).

Zentren und Kooperationskliniken Stufe IlI

Teleneurologische

Betreuung Verlegungsméglichkeit
spezielle Indikation

Kooperationskliniken Stufe Il

Verlegungsmoglichkeit
schwer betroffener Patienten

Kooperationskliniken Stufe |

Abbildung 3: Aufbau des TRANSIT-Stroke Netzwerkes (Neurologische Universitats-
klinik Warzburg, 2016)

Das Universitatsklinikum Wiurzburg, das Leopoldina Krankenhaus Schweinfurt und
die Neurologische Klinik Bad Neustadt/Saale stellen im TRANSIT-Stroke Netzwerk
den kontinuierlichen teleneurologischen Dienst fir die Kooperationskliniken der Stufe
| und Il sicher und fungieren als Netzwerkzentren. Neben einer vertikalen Strukturie-
rung soll auch eine horizontale Vernetzung der teilnehmenden Kliniken erfolgen, um
Engpasse bzgl. kritischer Versorgungseinrichtungen (z. B. Intensiv-Betten, OP-
Verflugbarkeit) zu vermeiden.

Neben einer Optimierung der Akutversorgung soll auch die Sekundarpravention des
Schlaganfalls im Rahmen des Netzwerks verbessert werden. Zudem werden die Da-
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ten und Ergebnisse wissenschaftlich ausgewertet. Das TRANSIT-Stroke Netzwerk
wird vom Bayerischen Staatsministerium flir Gesundheit und Pflege geférdert. Der
Regelbetrieb von TRANSIT wird durch die gesetzlichen Krankenkassen Bayerns fi-

nanziert.

3.2 Stroke Manager Programm

Im Rahmen des durch das Bundesministerium fir Bildung und Forschung von 2011-
2014 geférderten Forschungsprojektes INSPIRE hat ein Konsortium an der Neurolo-
gischen Klinik Bad Neustadt - unter meiner Mitwirkung - in Anlehnung an den
Schlaganfall-Lotsen der Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe das Stroke Manager
Programm entwickelt und von 2010 bis 2014 in die klinische Regelversorgung am
Standort Bad Neustadt tiberfiihrt (13). AnschlieBend iibernahm die RHON-KLINIKUM
AG im Rahmen eines internen Fdérderprogramms von 2015 bis 2018 die weitere Ent-
wicklung und Evaluation des Stroke Manager Programmes.

Das Stroke Manager Programm wurde von der lokalen Ethikkommission des Rhén-
Klinikums Bad Neustadts genehmigt (FBvw 030-B-11/6). Die Erweiterung des Frage-
bogens in TRANSIT-Stroke, um die Fragen des Stroke Managers und den Datenaus-
tausch zwischen dem TRANSIT-Netzwerk und der Stroke Manager Studie, wurde
von der Ethikkommission der medizinischen Fakultat der Universitat Wirzburg
(54/14) genehmigt. Eine schriftliche Einwilligung des Patienten zur Teilnahme an der
Studie wurde durch die Klinik eingeholt. Die Teilnahmeinformation und die Einwilli-
gungserklarung befinden sich im Anhang Il bzw. IV und V bzw. VI.

Ziel des Stroke Manager Programmes war die strukturierte und patientenzentrierte
Unterstltzung des postakuten Behandlungs- und Therapieverlauf von Schlaganfall-
patienten. Zudem stand die Verbesserung des transsektoralen Ubergangs von stati-
onarer zu ambulanter Versorgung im Mittelpunkt des Stroke Manager Programmes.

Das Stroke Manager Programm beinhaltete die Aufklarung des Patienten, die Ver-
netzung der stationdren und ambulanten Einrichtungen und die Qualitatssicherung
der Prozesse wahrend der postakuten Schlaganfallnachsorge. Eine zentrale Rolle
spielte hierbei die persénliche Betreuung der Patienten durch einen Stroke Manager.
Der Stroke Manager soll die Liicke zwischen stationarer Versorgung und Entlassung
zur Weiterversorgung im ambulanten Sektor schlieBen. Die vereinbarten Therapie-
ziele mit dem Patienten wahrend der stationaren Behandlung werden durch die Emp-
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fehlung an den weiterbehandelnden Arzt sichergestellt. Im Fokus dieser Empfehlung
stehen neben der medikamentdsen Therapie auch rehabilative MaBnahmen. Der
Stroke Manager steht in dieser Phase den Patienten und Angehdrigen nach einem
akuten Schlaganfallereignis vom Beginn des Klinikaufenthalts bis zu 3 Monate nach
Entlassung unterstitzend zur Seite. Das Stroke Manager Programm ist so konzipiert,
dass gleichzeitig bis zu 100 Patienten durch einen Stroke Manager betreut werden
kénnen. Eine Care-Management-Software assistiert dem Stroke Manager beim Auf-
gabenmanagement und der Koordination der Patientenbetreuung.

Das Stroke Manager Programm kombiniert personenorientierte Dienstleistungen,
eine kontinuierliche, koordinierende Betreuung und Informationstechnologien (Soft-
ware) um folgende Ziele zu erreichen (siehe Tabelle 1).

Tabelle 1: Darstellung der Ziele und MaBnahmen des Stroke Manager Programms
am Campus Bad Neustadt

Ziele MaBnahmen

Allgemeiner

die stationare Entlassung sowie die Rluckkehr in das
hausliche Umfeld vorbereiten und optimieren
Versorgungszustand o . _
e Kommunikation mit den verschiedenen Sektoren
(Hausarzt, Rehaklinik, etc.)
e Analyse des individuellen Bedarfs an Selbst- und
Fremdversorgungsmaoglichkeit
e Verbesserung der Sekundéarpravention - Persistenz
und des Wissensstandes zum Thema Schlaganfall
e die Qualitdt und den zeithahen Zugang zu den rele-
vanten Informationen zu vorhandenen Angeboten

und Leistungsansprichen

Gesundheitszustand die Lebensqualitdt und Zufriedenheit von Patienten

und Angehdrigen steigern
e die Informationsflisse im regionalen Versorgungs-

netzwerk zu verbessern und digital zu erfassen.
Unterstitzung Gesund- o ,
o _ e die klinik-internen Prozesse durch ein verbessertes
heitsdienstleister o
Entlassungsmanagement zu optimieren.
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Das Aufgabenprofil des Stroke Managers umfasst:

e die gezielte Erfassung und Strukturierung statistischer Informationen zur
Schlaganfallversorgung

e Bereitstellung von ausfihrlichen Informationen fir Patienten und Angehdrigen
¢ individuelle Beratung und Unterstiitzung von Patienten und Angehérigen

e Kkontinuierliche Priifung der dem Patienten verordneten medikamentdsen Se-
kundarprophylaxe

e Patientenaufklarung zu schlaganfall-spezifischen Risikofaktoren

e gpezifische Weiterleitung des Patienten zu lokalen ambulanten Unterst(t-
zungsangeboten

Dabei integriert der Stroke Manager die bestehenden Strukturen des Gesundheits-
wesens mit verfligbaren Angeboten aus Medizin, Pflege und Sozialem entsprechend
dem Bedarf des Patienten (59).

Eine der Hauptaufgaben des Stroke Managers bestand dabei in der Verbesserung
der Medikationspersistenz. Daflr missen zunachst mdégliche individuelle Griinde fir
eine Non-Adharenz adressiert werden. Der Stroke Manager hat sich dabei an die von
der WHO beschriebenen fiinf Gruppen von Einflussfaktoren (Dimensionen) gehalten,
die die Medikamentenpersistenz beeinflussen:

e sozial und 6konomisch: finanzielle Situation (Befreiung von Zusatzzahlungen,
Unterstitzung vom Sozialamt), Kostenerstattung

e systembedingt: Arzt-Patienten-, Apotheker-Patienten-Verhaltnis, Dauer der
Beratung

e krankheitsbedingt: Schweregrad der Symptome, Leidensdruck, Progressions-
rate, Komorbiditat, Verflgbarkeit wirksamer Therapien

e therapiebedingt: Komplexitat und haufige Anpassungen des Therapiesche-
mas, Behandlungsdauer, unerwinschte Arzneimittelwirkungen (UAW)

e patientenbedingt: Angst vor unerwiinschte Arzneimittelwirkungen, Motivation,
Erwartungen, Vergesslichkeit, mangelndes Wissen Uber Erkrankung / Arznei-

mittel
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Dem behandelnden Neurologen assistiert der Stroke Manager in der Klinik bei der
Patientenbetreuung und Gbernimmt nicht-medizinische Aufgaben bei der Nachsorge.
Um sicherzustellen, dass der Stroke Manager die Situation des Patienten richtig ein-
schatzt, die Anweisungen des Neurologen nachvollzieht und die technische Plattform
bedienen kann, hat der Stroke Manager medizinische Erfahrung (qualifizierte Stroke
Nurse) und technische Kompetenz (Grundkenntnisse EDV und Telemedizin) vorzu-

weisen.

Bei stationarer Aufnahme prifte der Stroke Manager bei jedem Schlaganfall-
Patienten, ob die Ein- und Ausschlusskriterien flr die Teilnahme am Stroke Manager
Programm erfiillt waren. Zudem unterstitzte der Stroke Manager bei der Patienten-
aufklarung und erfasst den Gesundheitszustand und die Lebenssituation in Form
eines standardisieren Assessments bei Aufnahme und Entlassung. Weiterhin infor-
miert und berat der Stroke Manager bedarfsspezifisch den Patienten und dessen
Angehérige, um den Wissensstand zum Schlaganfall und die Kompetenz zum

Selbstmanagement der Patienten und Angehdrigen zu steigern.

Ein weiterer Aufgabenbereich des Stroke Managers lag in der Beratung und Weiter-
leitung des Patienten zu lokalen, ambulanten Unterstitzungsangeboten der Region
und der Vernetzung mit ambulanten Akteuren. Nach der Behandlung in der Stroke
Unit erfolgt die Entlassung. Abh&ngig vom Gesundheitsverlauf des Patienten wird er
entweder nach Hause entlassen, in ein Pflegeheim Ubergeben oder in eine Rehabili-
tationsklinik Gberwiesen. Zum Zeitpunkt der Entlassung werden Medikation und Ge-
sundheitszustand erfasst und der Patient und seine Angehdérigen Uber die Entlas-

sung und nachste Schritte aufgeklart.

Erfolgt eine Entlassung nach Hause oder ins Pflegeheim werden mit dem entspre-
chenden Umfeld die notwendigen Vorbereitungen getroffen und die weitere medizini-
sche Versorgung abgeklart (z. B. Anpassung der Wohnumgebung, Bereitstellung von
Hilfsmitteln, Organisation eines Pflegeheimplatzes, Medikation, Sekundarpravention)
und bei Bedarf Informationen vom Stroke Manager flir die Pflegeplanung bereitge-
stellt. Wird der Patient hingegen in eine Rehabilitationsklinik entlassen, steht der
Stroke Manager als Ansprechpartner flr die Weiterbetreuung zur Verfiigung und un-

terstitzt dann erneut bei der Entlassung nach Hause.
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Unabhé&ngig davon, wohin der Patient entlassen wird, unterstitzt der Stroke Manager
in Riicksprache mit den Arzten, dem Sozialdienst und den Kostentrigern die Integra-
tion in die berufliche und soziale Umgebung des Patienten, klart Gber das Angebot
der Selbsthilfegruppen in der Region auf und unterstiitzt bei deren Kontaktaufnahme.

AuBerdem ermittelt der Care Manager regelmaBig die Medikation, die Lebensquali-
tat, die Risikofaktoren zur Schlaganfallprophylaxe und den allgemeinen Gesund-
heitszustand nach dem Akut-Ereignis in der sogenannten Follow-Up Befragung. Im
Abstand von einer, vier und acht Wochen nach Entlassung in das hausliche Umfeld
fihrt der Stroke Manager telefonische Nachbefragungen durch, um die Medikations-

treue und den Gesundheitszustand der Patienten zu Uberprifen.

Abbildung 4 zeigt den Ablauf des Stroke Manager Programms mit den jeweiligen Ta-

tigkeitsbereichen des Stroke Managers.

oo o
* oo S \_I g (]
O ) oo ¥ oo
0 C* 5o °° B
LO_O_J O |_|_| .
Akutbehandlung Postakute stationire Phase ambulante Phase
Notérzte Sozialdienst Thetapouten W Pflegestiitzpunkte
Stationsérzte T e g
Rettungsdienst Pflege Krankenhaustherapeuten Pflegedienste  Selbsthilfegruppen

Aufnahme [> Entlassung [> Nachsorge
Triage nach Ein- und Erfassung Medikation und Falls Hause/ Pflegeheim:
Ausschlusskriterien Gesundheitszustand Abklarung der Versorgung
Aufklarung und Einwilligung Riicksprache mit Patient Falls Reha: Ansprechpartner
von Patientund Angehdrige und Angehorige flir Weiterbetreuung
Erfassung Gesundheits- Aufklarung Gber nachste Unterstlitzung der Inte-
zustand und Lebenssituation Schritte nach Entlassung gration in soziale Umgebung
Kommunikation Angehorige, Riicksprache Schlaganfall-
Hausarzt und Pflegedienste Selbsthilfegruppen
Weitere Koordination mit Abfrage Medikation und
Riicksprache Sozialdienst Gesundheitszustand

Abbildung 4: Aufgaben des Stroke Managers (eigene Darstellung)
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3.2.1 Care Management Software

FUr die Koordination der Patienten und Angehdérigen sowie der unterschiedlichen
involvierten Arzte, Therapeuten etc. wurde eine Care-Management-Software (hier
JCW Care Management” der Firma ICW InterComponentWare AG; Walldorf,
Deutschland) eingesetzt. Die Software erlaubt eine effiziente Gestaltung des Arbeits-
ablaufs des Stroke Managers. Hierbei unterstiitzt die Software besonders bei Verwal-
tung der in die Studie eingeschlossenen Patienten, Angehdrigen und anderen
Dienstleistern (z.B. ambulante Dienstleister, Arzte etc.) und gibt dem Stroke Manager
ein standardisiertes Assessment fir die detaillierte Erhebung der IST-Situation vor.

In der Software wurde flir jeden Patienten eine elektronische Akte angelegt (siehe
Abbildung 5 am Beispiel eines Testpatienten und Testarzten). Die Patientenakte ent-
hélt alle wichtigen Basisdaten (Geburtsdatum, Adresse, telefonischer Kontakt, Haus-
arzt und behandelnder Arzt), welche schnell und nachvollziehbar in einer Ubersicht
aufgelistet sind. Weiterhin kann der Stroke Manager Notizen zum Patienten einfligen,
die ebenfalls in der Ubersicht dargestellt werden.

v;"w Dashboard Aufgaben Patienten Partner Versorgungspfade ¥ Helm, Katharina (khelm)  Hilfe ~ Abmeld

= Arthur Aubree - 28.01.1966

Care Plan | Zusamr Med. Daten

ARTHURAUBREE (50) ' [ STROKEMANAGER i  Andem v
28.01.1966 Anerkennung eines Schwerbehindertausweises
Keine Einschrankung
99887766 0123 12345678 Teststr. 3, 97755 Rhon Grabfeld @
Aufgaben zum Patienten Neu B2 v Beziehungen des Patienten Neu v
Status Typ Name Versorgungspfad-Teilna... Priori.. Bearbeiter Fallig bis Beziehung Kommentar
<] F (IK) = Stroke Manager 02.02.2016 Hat als Hausarzt Sacha Musterarzt (Arzt) 01234 56789 20
Versorgungspfad-Teilnahme Care Plan anpassen =2 v Anhange zum Patienten Neu v
Versorgungspfad-Teilnahme (Status) Seit Bis Datum Typ Name
StrokeManager 28.01.2016 Beenden Service Report  Service Report
Formulare zum Patienten Neu w7 Aktuellste Notiz Neu
Datum Name Versorgungspfad-Teiln... Status Zugehorige Aufgabe
29.01.2016 0. Leitfaden Pat.. StrokeManager Entwurf Patientengesprach 1
28.01.2016 1... F G Am

Abbildung 5: Patientenakte der Software (eigene Darstellung; Testpatient)
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Zudem zeigt die Software in einem Ubersichtsplan alle Aufgaben des Stroke Mana-

gers an, welche nach Prioritat geordnet dargestellt werden (siehe Abbildung 6).
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Abbildung 6: Ubersichtsplan der Software (eigene Darstellung)

Eine in der Software integrierte Datenbank, in welcher alle Netzwerkpartner mit den

relevanten Informationen eingetragen sind, unterstitzt bei der Vernetzung zu ambu-

lanten Akteuren (siehe Abbildung 7).
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Abbildung 7: Parthermanagement der Software (eigene Darstellung)
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3.2.2 Schlaganfallmappe

Flr die patientenorientierte Unterstiitzung der Schlaganfallpatienten stand neben den
Beratungsgesprachen eine papierbasierte Schlaganfallmappe zur Verflgung (siehe
Anhang ). Die Schlaganfallmappe war integraler Bestandteil der individuellen, pati-
entenorientierten Unterstitzung und wurde an Patienten und deren Angehdrige aus-
geteilt. Diese wurde in Zusammenarbeit mit Patienten, Angehérigen, Arzten, Thera-
peuten und Pflegekraften entwickelt und kontinuierlich um die Bedlrfnisse der Pati-
enten erganzt. In mehreren Workshops wurden wesentliche Themengebiete auf
zentrale Begriffe fokussiert sowie qualitativ und quantitativ in Beziehung gesetzt.

Die Schlaganfallmappe beinhaltet allgemeinglltige basis- und bedarfsorientierte Zu-
satzinformationen zu den Themenbereichen: Begriffsdefinition, Schlaganfall, Versor-
gung von Schlaganfallpatienten, Therapie- und Unterstitzungsmaéglichkeiten sowie
Informationen zur Neurologischen Klinik Bad Neustadt (siehe Abbildung 8).

‘ Obersicht

I Was ich wissen sollte I

Das behalte ich im Blick
In der Klinik / Stationdr
Alltagsleben mit dem Schlaganfall
Ansprechpartner / Kontakte

Zusatzinformationen Teil 1

I Zusatzinformationen Teil 2 I

| Zusatzinformationen... I

>
Zoit

Abbildung 8: Informationskonzept (links) und Schlaganfallmappe (rechts) (eigene
Darstellung)

Die Schlaganfallmappe ersetzt einen GroBteil der bereits vorhandenen Broschiren,
Hinweisblatter und Internetquellen. Flr die Benutzerfreundlichkeit wurde ein Farb-
spektrum hinterlegt und auf eine angepasste Schriftgr6Be sowie genlgend groBe
Abbildungen geachtet.
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3.2.3 Prozess der Stroke Manager Betreuung

Nachfolgend wird der Prozessablauf des Stroke-Manager Programms dargestellt
(siehe Abbildung 9). Die relevanten Personen in dem Prozess sind der Oberarzt der
Stroke Unit, nachfolgend Navigator-Arzt genannt, und der Care Manager bzw. Stroke
Manager. Beiden stehen zur technischen Unterstiitzung die Softwares T-Systems
iMedOne (KIS) und Software ICW Care Manager (ICW-CM) zur Verfligung.

Der Arbeitsprozess im Projekt beinhaltet folgende Aktivitaten, die nachfolgend ein-
zeln erlautert werden:

1) Aufnahme ins Care Management prifen

2) Vollstandigkeit der Daten prifen

3) Patienten aufklaren und Einwilligungsprozess einholen

4) Patienten informieren und Assessment durchflihren

5) Entlassung des Patienten aus der Stroke Unit koordinieren
6) Befragung ,Entlassung aus der Stroke Unit“ durchfiihren
7) Betreuung der Nachsorge bis zu 3 Monaten

8) Befragung nach 3 Monaten
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Abbildung 9: Gesamtprozess Stroke Manager (eigene Darstellung)




Aufnahme ins Care Management priifen

Der behandelnde Arzt auf der Stroke Unit (Navigator-Arzt) prift die neu eingetroffe-
nen Patienten auf Eignung flr das Stroke Management Programm. Im Falle einer
Eignung markiert der Navigator-Arzt im KIS den Patienten als ,Care Management
Patient” und klart der Patient flr die Teilnahme auf. Wenn der Patient einwilligt, mar-
kiert der Navigator-Arzt im KIS, dass der Patient dem Care Management zugestimmt
hat (,Einwilligung mundlich vorhanden). Willigt der Patient nicht ein, markiert der
Navigator-Arzt in IM1, dass der Patient das Care Management abgelehnt hat (,Ein-
willigung abgelehnt®). Ist der Patient fir das Care Management nicht geeignet, mar-
kiert der Navigator-Arzt im KIS den Patienten als ungeeignet fir das Care Manage-
ment (,kein Care Management Patient“). Der Stroke Manager bekommt eine Nach-
richt Uber gescreente Patienten mit mindlicher Einwilligung mit der Aufgabe eine
schriftliche Einwilligungserklarung einzuholen. Dazu prift der Stroke Manager die
Ein- und Ausschlusskriterien anhand des Protokolls und holt die schriftliche Einwilli-
gung ein. Der Stroke Manager sendet alle als ,Care Management Patienten” mit
,Einwilligung mandlich vorhanden® markierten Patientendaten an den InterCompon-
entWare Professionell Exchange Server. Folgende Patientendaten (,Basis-

Datensatz®) werden Gbermittelt:

e Patientenstammdaten (Nachname, Vorname, Geburtsdatum)
e Medizinische Daten (Diagnose, NIHSS)
e Administrative Daten (Station-Bett, Einlieferungsdatum)

Die ICW-CM empfangt die neu eingetroffenen Daten aus InterComponentWare Pro-
fessionell Exchange Server. Der Patient wird einem Stroke Manager zugeordnet. Der
Stroke Manager Uberprift manuell die markierten Patienten auf Eignung und kann
die Aufnahme ins Stroke Management Programm bei Bedarf ablehnen.

e Wenn Patient abgelehnt wird, wird der Patient als ,Care Management Teilnah-

meausschluss” markiert.

e Wenn Patient geeignet ist, wird der Patient als ,Care Management Teilnehmer*
(Einschluss = Automatisiert) markiert.

e Vollstandigkeit der Daten prifen
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Die ICW-CM erstellt die Aufgabe ,Vollstandigkeit Gberprifen® und ordnet sie dem
zustandigen Stroke Manager zu. Der Stroke Manager Uberprift die Vollstandigkeit
der Daten in Abgleich zur Akte im KIS und vervollstandigt diese bei Bedarf (,Basis-

Datensatz®).
Patient aufklaren und Einwilligungserklarung einholen

Die ICW-CM erstellt Aufgabe ,Einwilligungserklarung schriftlich einholen® und ordnet
sie dem Stroke Manager zu. Der Stroke Manager vereinbart einen Besuchstermin mit
dem Patienten und Angehdrigen in Abstimmung mit dem Stationssekretariat, sucht
sie anschlieBend im Patientenzimmer auf oder trifft sich mit ihnen im Besprechungs-
raum des Stroke Managers und stellt ihnen die eigene Person sowie das Programm

Vor.

Der Stroke Manager dokumentiert die Terminvereinbarung in der Software. Ist der
Termin fix, werden die Einverstandniserklarung, Infoblatt und Basis-Assessment zum
Drucken bereitgestellt. Zudem dokumentiert der Stroke Manager den Verlauf des

Gesprachs in der Software.

Wenn der Patient die Einwilligung unterzeichnet, bestatigt der Stroke Manager in der
Software, dass eine Einwilligungserklarung vorliegt. Der Stroke Manager vereinbart
mit dem Patienten und Angehdérigen den nachsten Termin und dokumentiert dies in
der Software. Zum Schluss schlie3t der Stroke Manager die Aufgabe in der Software
ab.

Wenn der Patient die Einwilligung nicht unterzeichnet, bestatigt der Stroke Manager
in der Software, dass die Einwilligungserklarung nicht vorliegt und schlieB3t die Auf-
gabe ab. Die Software speichert zum Patienten, dass die Einwilligungserklarung
nicht unterzeichnet wurde und markiert den Patienten als ,Care Manager Teilnehmer
(Einwilligung abgelehnt)“. Zudem bricht die Software alle anderen mit dem Patienten

verbundenen Aufgaben ab.

Wenn der Patient eine Bedenkzeit zur Einwilligung winscht, verschiebt der Stroke
Manager die Aufgabe ,Einwilligungserklarung“ in der Software. Der Stroke Manager
vereinbart mit dem Patienten und den Angehérigen einen Folgetermin (ca. 24 h) und
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dokumentiert dies in ICW-CM. Die Software speichert beim Patienten die Terminver-

schiebung und aktualisiert den CarePathWay (neue Aufgaben, Neuterminierung).
Patient informieren und Assessment durchfiihren

Die Software erstellt die Aufgabe ,Assessment durchfiihren“ und ordnet sie dem zu-
stéandigen Stroke Manager zu. Der Stroke Manager fillt das Formular ,,Assessment®
aus. Die notwendigen Daten ermittelt er aus dem KIS, vom Patienten, von Angehdri-

gen, vom Navigator-Arzt, vom Sozialdienst und vom Hausarzt.

Flr diesen Schritt ermittelt der Stroke Manager aus dem KIS die relevanten Informa-
tionen zum Krankheitsverlauf und bereitet sich auf das Gesprach mit dem Patienten
vor. Der Stroke Manager informiert sich Uber aktuellen Stand und weiteren Verlauf
sowie auch Uber weiterflihrende Angebote (z. B. Beratungsstellen, Stroke Manager
App, etc.). Er steht Patienten und Angehdrigen fur Fragen und Anmerkungen zur
Verfugung. Der Stroke Manager erhebt relevante Informationen entsprechend dem
Leitfaden Patientenkontakt und dokumentiert den Verlauf der Gesprache mit ICW-
CM (vgl. Abbildung 10).

Weiterhin stimmt sich der Stroke Manager mit dem Navigator-Arzt ab und erfasst Da-
ten Uber den weiteren Verlauf der Behandlung in ICW-CM im Formular ,Assessment*
zusammen. Der Stroke Manager stimmt sich mit Sozialdienst ab und stellt die Infor-

mationen aus dem Formular ,,Assessment” flir den Sozialdienst zusammen.

Im nachsten Schritt informiert der Stroke Manager den Hausarzt des Patienten und
holt sich Informationen zum Patienten (Vorerkrankungen, Medikation, etc.) ein. An-
schlieBend informiert der Stroke Manager weitere Gesundheitsdienstleister, die den
Patienten aktuell betreuen und erfasst Informationen zum Patienten (Vorerkrankun-
gen, Medikation, etc.) im Formular ,Assessment®.

Der Stroke Manager dokumentiert individuelle Patientendaten in ICW-CM, generiert
die patientenspezifische Informationsmappe, druckt diese aus und Uberreicht die In-
formationsmappe dem Patienten. AbschlieBend speichert die Software die verarbei-
teten Informationen ICW-CM und aktualisiert entsprechend den CarePathWay (neue
Aufgaben, Neuterminierung).
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Wunsch des Patients:
Aufgaben Hausarzk
und/oder Betreuer

informieren

Termin fir Fragebogen Fragebogen Termin kldren, um Informationsmappe
“"Behandlung SU" Behandlung SU : Informationsmappe drucken und
festlegen durchfithren auszuhandigen uberreichen
i i

Termin fir Fragebogen Fragebogen Termin Deckblatt
Behandlung Stroke Informationsmappe Informationsmappe
Unit aushéndigen

Abbildung 10: Patienten informieren und Assessment einholen

Entlassung des Patienten aus der Stroke Unit koordinieren

Die Software ICW-CM erstellt Aufgabe ,Entlassung koordinieren“ und ordnet sie dem
zustandigen Stroke Manager zu. Der Stroke Manager fillt das Formular ,Entlassung
Stroke Unit koordinieren“ aus. Die notwendigen Daten ermittelt er von Patienten, An-
gehorigen, Navigator-Arzt, Hausarzt und aus dem KIS. Der Stroke Manager erfasst
die notwendigen Daten zu Entlassung bei dem Patienten und dessen Angehdrigen,
zum Navigator-Arzt bzw. behandelnden Arzt der Station/Phase, zum sozialen Dienst

und weiteren Gesundheitsdienstleistern im Formular.

Der Care Manager erfasst die notwendigen MaBnahmen zur Entlassung und unter-
stitzt bei Beantragung von Rehabilitation, Kostenibernahme (z.B. Pflegestufe, Fahr-
tichtigkeitstest) und Beschaffung von Hilfsmitteln. Weiterhin stellt der Stroke Mana-
ger abhangig vom Bedarf des Patienten relevante Informationen fir Patienten und
Angehdrige zusammen. Wenn der Patient nach Hause entlassen wird, bietet der
Stroke Manager einen Hausbesuch zur Anpassung des h&uslichen Umfelds an. Mit-
hilfe von ICW-CM erstellt der Stroke Manager eine Empfehlungsliste flr geeignete
ambulante Pflegedienstleistungen und weiteren Beratungsangebote flr ambulante
Versorgung. Wenn der Patient im Anschluss ins Pflegeheim kommt, unterstitzt der
Stroke Manager in Abstimmung mit dem Sozialdienst bei der Suche nach einem
Pflegeheimplatz sowie bei der Beantragung von Hilfsmitteln und Pflegestufen. Er

stellt sicher, dass der Arztbrief und andere wichtige Dokumente bereitstehen.
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Falls der Patient im Anschluss Rehabilitations-MaBnahmen in Anspruch nimmt, un-
terstiitzt der Stroke Manager in Abstimmung mit dem Sozialdienst bei der Auswahl
der Rehaklinik und der Klarung organisatorischer Fragen und stellt sicher, dass der

Arztbrief und andere wichtige Dokumente bereitstehen.

Um den Patienten und Angehérigen wahrend des stationdren Aufenthalts und des

Phasenwechsels zu unterstiitzen, wurden folgende Schritte durchgefiihrt:

1) Die ICW-CM erstellt die Aufgabe ,Patient unterstitzen“ und ordnet sie dem
zustandigen Stroke Manager zu. Der Stroke Manager erstellt abhdngig vom
Assessment individuelle Informationen und MaBnahmen fiir den Patienten und

steht ihm fir Fragen und Anmerkungen zur Verfigung.

2) Bei einem bevorstehenden Phasenwechsel erstellt ICW-CM Aufgabe ,Pha-
senwechsel unterstitzen“ und ordnet sie dem zustéandigen Stroke Manager

ZU.

3) In jeder Phase wird ein Feedbackgesprach mit dem Patienten durchgeflhrt,
der Termin wird vom Stroke Manager in Abstimmung mit Patien-
ten/Angehdrigen definiert. Der Stroke Manager stimmt sich mit jeweiligen Be-
legungsmanager und medizinischen Betreuern Uber den weiteren, geplanten
Therapieverlauf ab. AnschlieBend dokumentiert der Stroke Manager die As-

sessments (Patient, Phasenwechsel) im ICW-CM.

Dies speichert die Software, verarbeitet die Informationen und aktualisiert entspre-

chend den CarePathWay (neue Aufgaben, Neuterminierung).

Der Stroke Manger stimmt den Termin der Entlassung mit dem Patienten und den
Angehdrigen ab und informiert (falls der Patient einverstanden ist) Hausarzt, und ggf.
weitere Gesundheitsdienstleister tber den Entlassungstermin und stellt die Zusen-
dung des Arztbriefes sicher. Danach dokumentiert der Stroke Manager die Assess-

ments (Patient, Phasenwechsel) im ICW-CM.
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Befragung ,.Entlassung aus der Stroke Unit“ durchfiihren

Die ICW-CM erstellt die Aufgabe ,Befragung Entlassung aus der Stroke Unit“ und
ordnet sie dem zustandigen Stroke Manager zu. Der Stroke Manager flllt Formular
~entlassung aus der Stroke Unit“ aus. Die notwendigen Daten ermittelt er von Patien-
ten und Angehdérigen. AnschlieBend erfasst der Stroke Manager die notwendigen

Informationen fliir das Formular und dokumentiert diese im ICW-CM.
Betreuung der Nachsorge bis zu 3 Monaten

Die ICW-CM erstellt die Aufgaben zur Kontaktaufnahme mit Patienten und Angehdri-
gen nach festgelegtem Kontaktturnus auf. Kontaktturnus ist in der 1., 4. und 8. Wo-
che. Der Stroke Manager nimmt mit dem Patienten und den Angehdrigen regelmanig
Kontakt auf (Abbildung 11). Dazu erinnert ihn die Software an die Kontaktaufnahme,
zeigt Kontaktdaten an und erstellt individuellen Telefonleitfaden (, Telefon-Leitfaden®)
fir den Stroke Manager. Der Stroke-Manager flhrt anhand des Telefon-Leitfadens
telefonisch das Gesprach mit dem Patienten und/oder Angehdrigen. Informationen
wahrend der telefonischen Riickfrage zu Medikation, allg. ambulanter, medizinischer
Betreuung, Hausarztterminen, Termintreue, Gesundheitszustand (subjektive Empfin-
dung, ggf. Blutdruck- & Blutzuckerwerte, Bewegung, ...), Hilfsmittel vorhanden und
ausreichend und neue, ambulante Unterstltzungsdienste zuverlassig & ausreichend
& neue, Risikofaktoren (Rauchen, Ubergewicht, ...) werden erfasst. Bei Bedarf wer-
den ein Hausbesuch und Folgetelefonate vereinbart. Zudem verweist der Stroke Ma-

nager auf die Folgebefragung nach drei Monaten.

Befragung 3 Monate nach dem Index-Schlaganfall

AbschlieBend erstellt die ICW-CM die Aufgabe ,3 Monatsbefragung” und ordnet sie
dem zustandigen Care Manager zu. Eine Erinnerung Uber die bevorstehende Aktivi-
tat erfolgte 72 und 24 Stunden vorher.
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Datum fir das nachste
Telefongesprich im Telinahmela 76 Tage berechnet ab Riicklaufstatus

Formularvereinbart Einwilligung
: g : 3-Monate- =
Patientengesprach : Prifung Erhalt Fragebogen nach
1/4/8 Woche Befraoig Fragebogen Erhalt einscannen
absenden geooy
ol [ ol Tl
Leitfaden Anschreiben 3 Erinnerungsschreiben
Patientengesprich Monate Befragung 3 Monate Befragung

Ambulant

Abbildung 11: Befragung nach drei Monaten

3.3 Fragebdgen

Die Basis der Analysen des Stroke Manager Programms bildet ein strukturierter
standardisierter Fragebogen, welcher dem Patienten drei Monate nach Entlassung
postalisch zugesendet wurde (siehe Anhang Il). Der Fragebogen diente primar zur
Qualitatssicherung im TRANSIT-Stroke Netzwerk und wurde im Stroke Manager
Programm zur Evaluation herangezogen, um die Patienten nicht mit weiteren Frage-

bdgen zu belasten.

Der Fragebogen besteht aus 30 Fragen und beinhaltet die Themenkomplexe Risiko-
faktoren, Gesundheitszustand, Lebensqualitat (EQ-5D), Wohn- und Lebenssituation,
Patientenzufriedenheit (SASC) sowie die Medikation.

Die ltems des Fragebogens besitzen unterschiedliche Skalierungen und reichen von
dichotomen ja / nein Antwortmdglichkeiten bis zu mehrstufigen Likert-Skalen. Der
Fragebogen wurde entsprechend der Analyseschwerpunkte zentralisiert vom Institut
fir Biometrie und Epidemiologie der Universitat Wirzburg Gbernommen und ausge-
wertet. Der gesamte Fragbogen in voller Lange befindet sich im Anhang Il

Der SASC wurde speziell fir Patienten nach Schlaganfall entwickelt, ist validiert und
fand bereits in mehreren Sprachen Anwendung. Die deutsche Version des SASC
wurde um zwei zusatzliche Fragen erganzt, um die Patientenaufklarung zum Rezidiv-
risiko und zum diagnostischen Procedere abzubilden (Fragen a und b). Jedes Item

ist als Frage formuliert und bietet wie in der Originalversion vier Antwortalternativen
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ohne Neutralposition. In der Konsequenz missen sich die Befragten zustimmend
oder ablehnend positionieren. Der SASC-Fragebogen besitzt zwei Bereiche, die Ver-
sorgung im Krankenhaus und die poststationare Versorgung. Die Versorgung im
Krankenhaus kann weiter unterteilt werden in den (1a) persénlichen Umgang mit
dem Patienten (,der Patient als Gast im Krankenhaus®) und (1b) die therapeutischen

BemUhungen (im Krankenhaus) (48).

3.4 Statistische Analysen

Die quantitative Analyse umfasste die Medikationspersistenz, Patientenzufriedenheit
und Versorgungsqualitat nach 3 Monaten. Die statistische Abschatzung Uber die be-
nétigte Fallzahl ergab in Abstimmung mit der Studienleitung 100 Patienten. Die de-
skriptive Analyse beinhaltete eine Darstellung der Ergebnisse in Median und Inter-
quartilsrange, bzw. Mittelwert und Standardabweichung sowie in absoluten und rela-
tiven Haufigkeiten. Flr kontinuierliche Daten wurden bei Normalverteilung parametri-
sche Tests (t-Test) durchgefihrt, bei Nichtvorliegen einer Normalverteilung wurden
nicht-parametrische Tests angewendet (Mann-Whitney-U-Test) Ein alpha-Fehler von
unter 5% wurde als statistisch signifikant gewertet (Planung und Durchfihrung der
statistischen Analysen durch das Institut fir klinische Epidemiologie und Biometrie;
(IKE-B) der Universitat Warzburg).

3.4.1 Ein- und Ausschlusskriterien

Die Studiengruppen wurden nach vordefinierten Ein- und Ausschlusskriterien gebil-
det. Es wurden Patienten von 18 bis 75 Jahren in das Stroke Manager Programm
eingeschlossen, welche einen mit Bildgebung gesicherten (frischen) Schlaganfall
(entsprechend der ICD-10 Diagnosen 161.%, 163.* und 164.*) aufwiesen. Ausgeschlos-
sen wurden Patienten mit einem Alter Uber 75 Jahre. Weiterhin wurden Patienten
ausgeschlossen, die eine TIA oder einen Re-Infarkt sowie einen NIHSS > 7 und mRS
> 2 bei Entlassung von der Stroke Unit aufwiesen.

3.4.2 Verteilung der Gruppen und Messparameter

Die Verteilung der Gruppen wurde hinsichtlich des Untersuchungsgegenstandes
(Medikationspersistenz, Patientenzufriedenheit und Versorgungsqualitat) gewahlt
(siehe Tabelle 2).
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Tabelle 2: Studiengruppe G1, G2 und G3 und Kontrollgruppen G2_Kontrolle und

G3_Kontrolle des Stroke Manager Programms

Untersuchungsgegenstand Medikations- Patienten- Versorgungs-
persistenz zufriedenheit Qualitat

Bezeichnung der Studien-

gruppen (SM)® G1 G2 G3
Einwilligung ® Stroke Manager / TRANSIT-Stroke Register

Bezeichnung der Kontroll- .

gruppen keine G2_Kontrolle (NES) G3_Kontrolle (UKW)
Einwilligung ° keine TRANSIT-Stroke Register
Einzugsgebiet Rhén-Grabfeld / KG wU

Erhebungszeitraum 01/2015-06/2017

Abkilirzungen: NES, Bad Neustadt; UKW, Universitatsklinikum Wirzburg; SM, Stroke Manager; KG,
Bad Kissingen; WU, Wiirzburg und Umgebung

Erlduterungen: *G1-3 sind die gleiche Kohorte bestehend aus Rekrutierung SM am Campus Bad
Neustadt; ® Einwilligungen wird tiber den gesamten Erhebungszeitraum von der Interventions- und
Kontrollgruppe schriftlich eingeholt (siehe Anhang lll+1V). Griinde fir Ausschluss der Kontrollgruppe
G2 sind: Patient hat nicht eingewilligt zur Studienteilnahme; Verlegung zur Rehabilitation in eine Ein-
richtung auBerhalb der neurologischen Klinik Bad Neustadt.

In der Kohorte (G1) zur Analyse der Medikationspersistenz wurden Patienten des
Stroke Manager Programms an der Neurologischen Klinik Bad Neustadt geman den
Ein- und Ausschlusskriterien (siehe Tabelle 2) rekrutiert. Als Bewertungskriterien far
die Medikationspersistenz wurden antithrombotische Medikamente und Statine be-
ricksichtigt. Die Studiengruppe G1 hat keine Kontrollgruppe.

In der Kohorte (G2) zur Analyse der Patientenzufriedenheit wurden Patienten des
Stroke Manager Programms an der Neurologischen Klinik Bad Neustadt geman den
Ein- und Ausschlusskriterien (siehe Tabelle 2) rekrutiert. Der Rekrutierungszeitraum
der Patienten fur die Studie umfasste 18 Monate.
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Die Kontrollgruppe (G2_Kontrolle) wurde aus TRANSIT-Register-Patienten der Neu-
rologischen Klinik Bad Neustadt gebildet. Die Patienten der G2 Kontrolle wurden
nicht im Stroke Manager Programm betreut. Beide Subgruppen wurden im Rahmen
von TRANSIT-Stroke nach drei Monaten schriftlich mit TRANSIT-Stroke-Fragebogen
(siehe Anhang Il) zur Patientenzufriedenheit befragt (siehe Tabelle 2). Als Parameter
fir die Zufriedenheit wurde die Patientenzufriedenheits-Skala (SASC) in der deut-
schen Version genutzt (48).

In der Kohorte (G3) zur Analyse der Versorgungsqualitat wurden Patienten des
Stroke Manager Programms an der Neurologischen Klinik Bad Neustadt rekrutiert.
Fir die Kontrollgruppe (G3_Kontrolle) wurden Schlaganfallpatienten der Neurologi-
schen Klinik des Universitatsklinikums Wirzburg herangezogen, Wahrend die Pati-
enten der Kontrollgruppe die Betreuung geman geltendem Standard erhielten, konn-
ten die Patienten der Studienkohorte G3 auf die Unterstlitzung durch das Stroke Ma-
nager Programm zugreifen. Beide Gruppen wurden nach Entlassung und nach drei
Monaten schriftlich mittels des TRANSIT-Fragebogen befragt (siehe Anhang Il).

Als Bewertungskriterien (Rauchen, koérperliche Aktivitat, Bluthochdruck, Gewicht,
BMI) bzw. Scores flr die Versorgungsqualitdt wurde der modified Rankin Scale
(mRS) und fir die Lebensqualitat der EQ-5D angewendet (43, 44, 60).
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4 Ergebnisse

4.1 Medikationspersistenz

Innerhalb des Erhebungszeitraums vom Marz 2015 bis Juni 2017 wurden 71 Patien-
ten fir die Teilnahme am Stroke Manager rekrutiert. Von den 71 Patienten konnten
18 (25,3%) nicht in die Analyse zur Medikationspersistenz (Studiengruppe G1) auf-
genommen werden. Drei dieser 18 Patienten wurden aufgrund mangelnder Koopera-
tion (keine adaquate Antwort erhalten) ausgeschlossen, von acht weiteren wurden
keine Antworten auf die Fragebdgen erhalten, die ihnen nach 3 Monaten nach Ent-
lassung zugesendet wurden, und drei Patienten lehnten eine Nachbefragung ab. Ein
Patient wurde von der Analyse ausgeschlossen, weil er keine Zustimmung zur Teil-
nahme an TRANSIT-Stroke Register gegeben hatte. Drei Patienten wurden von der
Auswertung ausgeschlossen, weil die Einwilligung zur Teilnahme am Stroke Mana-
ger Programm nur durch die Angehdérigen erfolgte, was nicht den Studienbedingun-

gen entsprach.

Somit wurden 53 Patienten flr die Auswertung der Stroke Manager Daten berilick-
sichtigt. Von diesen Patienten waren 32 (60,4%) mannlich. Das mittlere Alter lag bei
59,4 + 11,4 Jahren. Das kardiovaskulare Risikoprofil, die Schlaganfallatiologie und
das vom Schlaganfall betroffene Stromgebiet in der Kohorte ist in Tabelle 3 darge-
stellt.

44 Patienten, die entweder einen mikro- oder makroangiopathischen Infarkt, eine
Dissektion oder einen kryptogenen Schlaganfall erlitten hatten, erhielten einen
Thrombozytenaggregationshemmer. 36 dieser 44 Patienten wurden initial auf ASS
eingestellt, sechs Patienten erhielten Clopidogrel. (bei vorbekannter KHK oder pAVK
bzw. dokumentierter ASS Unvertraglichkeit). Zwei Patienten erhielten die Kombinati-
on von ASS und Clopidogrel bei Z. n. Stenting. Sieben der 53 Patienten wiesen eine
kardio-embolische Genese auf, zwei erhielten ASS, zwei Patienten bekamen Eno-
xaparin gewichtsadaptiert und drei wurden im stationaren Verlauf auf ein NOAK ein-
gestellt.
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Tabelle 3: Patientencharakteristiken der Stroke Manager Studiengruppe G1

n=53
GefaBrisikofaktoren, n (%)
Bluthochdruck 39 (73,6)
Erhdhte Cholesterinwerte 28 (52,8)
Rauchen 8 (15,1)
Ubergewicht 12 (22,6)
Schlaganfallatiologie, n (%)
Kryptogen 29 (54,7)
Makroangiopathie 9(17,0)
Kardioembolisch 7 (18,2)
Mikroangiopathie 4 (7,9)
GefaBRdissektion 2 (3,8)
Intrazerebrale Blutung 2 (3,8)
Betroffenes Stromgebiet
Vorderes Stromgebiet 30 (65,6)
Hinteres Stromgebiet 20 (37,7)
Beide Stromgebiete 3 (5,7)
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Die zwei Patienten mit ICB wurden mit Antihypertensiva behandelt. 48 Patienten er-
hielten ein Statin, fiinf Patienten erhielten aufgrund fehlender Indikation keine Statine

bei Entlassung.

Bei erneuter Erhebung der medikamentdésen Sekundarpravention drei Monate nach
dem Studieneinschluss nahmen 52 von 53 Patienten die Sekundéarpravention (TFH,
OAK, NOAK bzw. Antihypertensiva), wie bei stationarer Entlassung empfohlen, ein.
Ein Patient setzte die THF trotz gegenteiliger Empfehlungen ab. Die sieben Schlag-
anfallpatienten mit einer kardio-embolischen Genese, nahmen nach 3 Monaten eine
orale Antikoagulation ein, wie empfohlen. 42 von 48 Patienten mit einer Statinverord-
nung bei stationarer Entlassung nahmen diese drei Monate nach dem Studienein-

schluss weiterhin ein.

Bei Aufnahme und Entlassung aus der Klinik wurden bei den Patienten die NIHSS-
werte, der Barthel-Index und der mRS-Wert ermittelt (siehe Tabelle 4). Von Aufnah-
me bis Entlassung hatte sich der NIHSS im Median um 1 Punkt verbessert. Beim
mRS und Bl war im Median kein Unterschied festzustellen (Median 2 vs. 2) (siehe
Tabelle 4). Gemessen nach dem Bl waren bereits bei Aufnahme 90% der Patienten
selbsténdig und allenfalls auf minimale Hilfe angewiesen (siehe Tabelle 4). Bei Ent-

lassung war keine Anderung zu erkennen.
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Tabelle 4: Ubersicht tiber NIHSS-Werte, mRS und Bathel-Index des Patientenkollek-
tivs G1 zur Aufnahme und Entlassung (n=53)

Aufnahme (n,%) Entlassung (n,%)
NIHSS score
0 Punkte 13 (24,5) 21 (39,6)
1 Punkt 10 (18,8) 19 (35,8)
2 Punkte 12 (22,6) 9(16,9)
3 Punkte 9(16,9) 4 (7,5)
4 Punkte 4(7.,5) -
5 Punkte 2 (3,7) -
6 Punkte 2 (3,7) -
Median 2 1
mRS
Score 0 3 (5,6) 10 (18,8)
Score 1 20 (37,7) 22 (41,5)
Score 2 20 (37,7) 21 (39,6)
Score 3 10 (18,8) i
Median > >
Barthel-Index
100-90 30 (56,6) 39 (73,6)
89-80 18 (34,0) 11 (20,8)
790 5 (9,4) 3(57)
Median 90-100 90-100
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4.2 Patientenzufriedenheit

Der Studiengruppe zur Patientenzufriedenheit (Gruppe G2) wurden die 53 der Stu-
diengruppe G1 und 70 Patienten der Kontrollgruppe G2_Kontrolle (siehe Tabelle 2)
zugeordnet. Die Patientencharakteristiken sind Tabelle 4 zu entnehmen. Das mittlere
Alter der Patienten betrug 59,4 + 11,4 Jahre. (siehe Tabelle 5).

Tabelle 5: Patientencharakteristiken zur Patientenzufriedenheit der Studiengruppe
G2 und G2_Kontrolle

NES ohne SM NES mit SM

G2_Kontrolle (n=70) G2 (n=53)

n % n % p-Wert
Geschlecht (ménnlich) 44 62,8 32 60,4 0,78
Alter (Mittelwert; SD) 61,8 9,8 59,4 11,4 0,21
NIHSS 0,79
0 13 18,6 12 22,6
1-4 50 71,4 37 69,8
5-15 7 10,0 4 7,6

Abkiirzungen: NES, Bad Neustadt; SM, Stroke Manager

Hinsichtlich der Art der Behandlung der Therapeuten zeigte sich ein Unterschied von
22% zugunsten des Stroke Manager Programms im Vergleich zu Patientenzufrie-
denheit in Bad Neustadt ohne Stroke Manager (n=49; 72,1% vs. n=48; 94,1%;
p=0,005). Ebenfalls zeigte sich ein signifikanter Unterschied bei der Frage ,,genidigend
Therapie erhalten” (n=43; 66% vs. n=44; 88%; p=0,02) zugunsten des Stroke Mana-
gers. Bei den sonstigen Fragen zur Behandlung im Krankenhaus (SASC 3-10) zeig-
ten sich keine Unterschiede zwischen beiden Gruppen (siehe Tabelle 6). Der Fra-
genkomplex SASC 11 bis 14 () behandelt die ambulante Nachsorge durch den
Stroke Manager.
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Bei der Frage (SASC-11) ,Mir wurden alle Informationen (ber Leistungen oder Ver-
sorgungsangebote gegeben, die ich wollte und die ich nach Entlassung aus dem
Krankenhaus brauchte” zeigte sich im Gruppenvergleich ein Trend zugunsten des
Stroke Manager Programms (54% vs. 73%; p= 0,06). Bei der Frage (SASC-12) fiir
die Rickkehr nach Hause war alles gut vorbereitet” zeigte sich ein Unterschied zwi-
schen den beiden Gruppen (78% vs. 98%; p= 0,025). Bei der Frage (SASC-13) ,/ch
bekomme alle Unterstltzung, die ich brauche® zeigten sich keine signifikanten Unter-
schiede zwischen den Gruppen (70% vs. 74%; p= 0,24). Mit der Zufriedenheit mit
Menge an Kontakten (SASC-14) waren Studienpatienten im Stroke Manager Pro-
gramm signifikant zufriedener als Patienten der Kontrollgruppe (59% vs. 91%, p=
0,014) (siehe Tabelle 6).
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Tabelle 6: Ergebnisse der Patientenbefragung nach drei Monaten zur Patientenzufriedenheit mit SASC ltems 1-14

NES ohne SM NES mit SM
G2_Kontrolle (n=70) G2 (n=53)
n % n % p-Wert
SASC-01: ,Erkennen des Schlaganfallrisikos* 0,89
Stimme gar nicht zu 1 1,5 1 2,0
Stimme eher nicht zu 5 7,6 4 8,2
Stimme eher zu 14 21,2 13 26,5
Stimme véllig zu 46 69,7 31 63,3
SASC-02: ,,verstanden, warum bestimmte Untersuchungen gemacht werden miissen“ 0,11
= Stimme gar nicht zu 0 0,0 0 0,0
Stimme eher nicht zu 1 1,5 0 0,0
Stimme eher zu 15 23,1 5 10,2
Stimme véllig zu 49 75,4 44 89,8
SASC-03: ,,durch das Personal im Krankenhaus riicksichtsvoll behandelt worden zu sein® 0,71
Stimme gar nicht zu 0 0,0 0 0,00
Stimme eher nicht zu 1 1,5 0 0,00
Stimme eher zu 4 5,8 5 9,6

Stimme véllig zu 64 92,8 47 90,4
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SASC-04: ,,Personal kiimmert sich gut um Bediirfnisse”

Stimme gar nicht zu 0
Stimme eher nicht zu 0
Stimme eher zu 4
Stimme véllig zu 63

SASC-05: ,,mit Krankenhauspersonal liber jedes Problem sprechen konnen

Stimme gar nicht zu 0
Stimme eher nicht zu 6
Stimme eher zu 19
Stimme véllig zu 44

SASC-06: ,.Informationen liber Ursache und Wesen der Erkrankung gegeben worden®

Stimme gar nicht zu 1
Stimme eher nicht zu 5
Stimme eher zu 20
Stimme véllig zu 42

SASC-07: ,Arzte haben alles fiir Gesundheit getan*

Stimme gar nicht zu 0
Stimme eher nicht zu 1
Stimme eher zu 14

Stimme véllig zu 55

0,0 0
0,0

6,0 5
94,0 46
0,0 1
8,7 3
27,5 8
63,8 40
1,5 0
7,4 2
29,4 9
61,8 42
0,0 0
1,4 0
20,0 5
78,6 47

0,0
0,0
9,8
90,2

1,9
5,8
15,4
76,9

0,0
3,8
17,0
79,3

0,0
0,0
9,6
90,4

0,49

0,20

0,15

0,16




6y

SASC-08: ,,Art der Behandlung der Therapeuten zufrieden”

Stimme gar nicht zu 0 0,0 0
Stimme eher nicht zu 4 5,9

Stimme eher zu 15 22,1 3
Stimme véllig zu 49 72,1 48
SASC-09: ,,genugend Therapie erhalten*

Stimme gar nicht zu 1 1,5 0
Stimme eher nicht zu 4 6,2 0
Stimme eher zu 17 26,2 6
Stimme véllig zu 43 66,2 44
SASC-10: ,,mit AusmaB der Genesung zufrieden*

Stimme gar nicht zu 0 0,0 2
Stimme eher nicht zu 4 5,8 1
Stimme eher zu 14 20,3 9
Stimme véllig zu 51 73,9 41
SASC-11: ,Informationen Uber Leistungen oder Versorgungsangeboten erhalten*
Stimme gar nicht zu 9 14,8 3
Stimme eher nicht zu 5 8,2 0
Stimme eher zu 14 3,0 10

Stimme véllig zu 33 54,1 35

0,0
0,0
5,9
94,1

0,0
0,0
12,0
88,0

3,8
1,9
17,0
77,4

6,3
0,0
20,8
72,9

0,005

0,02

0,35

0,064
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SASC-12: ,fiir die Rickkehr nach Hause war alles gut vorbereitet* 0,025
Stimme gar nicht zu 1 1,5 0 0,0

Stimme eher nicht zu 6 9,2 0 0,0

Stimme eher zu 7 10,8 1 2,3

Stimme voéllig zu 51 78,5 42 97,7

SASC-13: "Ich bekomme alle Unterstlitzung, die ich brauche" 0,24
Stimme gar nicht zu 3 6,8 4 12,9

Stimme eher nicht zu 5 11,4 0,0

Stimme eher zu 5 11,4 4 12,9

Stimme véllig zu 31 70,5 23 74,2

SASC-14: ., mit Menge der Kontakte zufrieden” 0,0014
Stimme gar nicht zu 4 7,8 0 0,0

Stimme eher nicht zu 4 7,8 0,0

Stimme eher zu 13 25,5 4 9,1

Stimme voéllig zu 30 58,8 40 90,9

Abkiirzungen: NES, Bad Neustadt; SM, Stroke Manager



4.3 Versorgungsqualitat

Es wurden 53 Patienten des Stroke Manager Programms in die Studiengruppe G3
aufgenommen. Fir die Kontrollgruppe G3_Kontrolle wurden 128 Patienten mit ver-
gleichbaren Charakteristika beriicksichtigt, die am UKW fir das TRANSIT Stroke
Register rekrutiert wurden (siehe Tabelle 2). Die Patientencharakteristika nach 3 Mo-
naten sind Tabelle 7 zu entnehmen.

Beim Risikofaktor Rauchen lagen Unterschiede zwischen den Gruppen zu Gunsten
der Patienten im Stroke Manager Programm vor (p= 0,01). In der Gruppe Gz rauch-
ten zum Zeitpunkt der 3-Monats-Befragung 2,0% (n=1), wohingegen in der Kontroll-
gruppe Gs kontroll 20,5% (n=18) rauchten.

In der Studiengruppe G3 Bad Neustadt waren bei Aufnahme 15% (n=8) der Patien-
ten Raucher, von denen nach 3 Monaten alle bis auf 1 Person mit dem Rauchen
aufhorten. Aus der Kontrollgruppe G3 Wirzburg lagen uns keine Basisdaten (Rau-
chen zum Aufnahmezeitpunkt) vor. Bzgl. kdrperlicher Aktivitat, Bluthochdruck und
BMI zeigten sich keine Unterschiede zwischen den Gruppen (siehe Tabelle 7)

Bei der Frage, ob die Patienten vom Schlaganfall vollstdndig genesen sind, zeigten
sich keine Unterschiede zwischen den Gruppen (p= 0,17). Bei der Frage, ob die Pa-
tienten Hilfe bei alltaglichen Aktivitdten benétigten, zeigten sich keine Unterschiede

zwischen den Gruppen (p= 0,09) (siehe Tabelle 7).
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Tabelle 7: Patientencharakteristiken G3 und G3_Kontrolle zum Gesundheitszustand nach 3 Monaten nach Indexereignis

NES mit SM UKW
G3 G3_Kontroll p-Wert
n % n %
Geschlecht, mannlich 32 60,4 83 64,8 0,57
Alter, Jahre, Median (IQR) 62,0 51-69 63,5 53-69 0,44
Gewicht (kg) 84,0 74-94 82,0 71-94 0,63
Modified Rankin-Scale (mRS) 0,01
0 31 60,7 61 49,2
1 17 33,3 26 21,0
2 2 3,9 24 19,4
3 1 2,0 9 7,3
4 0 0,0 4 3,2
3 5 0 0,0 0 0,0
Rauchen 0,01
Nein 27 55,1 36 40,9
Nein, aber friher regelmaBig 21 42,9 34 38,6
Ja 1 2,0 18 20,5
Korperliche Aktivitat 0,52
Keine 0 0,00 5 5,1
Leichte (in den meisten Wochen) 24 45,3 47 48,0
Starke (mind. 20 Min. 1-2x/ Woche) 9 17,0 14 14,3
Starke (mind. 20 Min. 3x od. haufiger/Woche) 18 34,0 28 28,6

WeiR3 nicht/ unsicher 2 3,8 4 4.1




€9

Bluthochdruck, jemals diagnostiziert

Nein

Ja

Weil nicht
Body mass index (kg/m?)
Untergewicht BMI = [14.0; 18.5]
Normalgewicht BMI = [18.5; 25.0[
Ubergewicht BMI = [25.0; 30.0[
Adipositas BMI =[30.0; 89.0]

Barthel Index (Original 10 ltems)
Volistandig vom Schlaganfall genesen
Nein
Ja
Benotigt Hilfe bei tagl. Aktivitaten
Nein
Ja

17
35

13
19
19
100

20
28

47

32,1
66,0
1,9

0

25,5
37,3
37,3
100-100

41,7
58,3

95,9
4,1

24
71

26
42
24
100

67
59

112
16

24,8
73,2
2,1

3,2

27,4
442
25,3
100-100

53,2
46,8

87,5
12,5

0,63

0,30

0,05
0,17

0,10

Abklrzungen: NES, Bad Neustadt; SM, Stroke Manager; UKW, Universitatsklinikum Wrzburg



Hinsichtlich der modified Ranking Scale zeigten sich signifikante Unterschiede zwi-
schen den Gruppen (p=0,01). (siehe Abbildung 12 und Tabelle 7).
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90 mG3
G3_Kontrolle
80
70
60,8
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Relative Haufigkeiten

333
30

21,0
19,0
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10 773

3,9 2,0 3,2
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1 2 3 4 5 6
Modified-Raking-Scale (mRS)

Abbildung 12: Modified-Ranking-Scale (mRS) (nG3=51; nG3_kontrolle=124)

Bezliglich der Frage der Wohn- und Lebenssituation nach 3 Monaten seit Schlagan-
fall zeigten sich keine Unterschiede bei der derzeitigen Wohnsituation (p= 0,53) und
bei der Veranderung der Wohnsituation (p= 1,0).

Es zeigten sich weiterhin keine Unterschiede zwischen den Gruppen fir die Frage
der ,Erwerbstétigkeit zum jetzigen Zeitpunkt* (p= 0,87). In der Studiengruppe gaben
54,7% (n=23) an, dass sie zum jetzigen Zeitpunkt, drei Monate nach dem Schlagan-
fall, erwerbstétig sind, 45,2% (n=19) verneinten dies. In der Vergleichsgruppe waren
53,3% (n=41) erwerbstatig und 46,8% (n=36) nicht erwerbstatig.

Tabelle 8 zeigt den Unterscheid der Gruppe G3 und G3_Kontrolle zur Lebensqualitat
nach 3 Monaten gemessen mit dem EQ-5D. Bei der Frage nach der Beweglichkeit /
Mobilitat (EQ-5D) zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den Grup-
pen (p= 0,53). (siche Tabelle 8).
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Tabelle 8: Lebensqualitat Item nach EQ-5D nach 3 Monaten nach Schlaganfall der Gruppen G3 (NES) und G3_Kontrolle (UKW)

Gg

NES mit SM UKW
G3 (n=53) G3_Kontroll (n=128)
n % n % p-Wert
Beweglichkeit/ Mobilitat 0,53
Ich habe keine Probleme herumzugehen 46 86,8 75 76,0
Ich habe leichte Probleme herumzugehen 3 5,7 9 9,2
Ich habe méaBige Probleme herumzugehen 4 7,6 13 13,3
Ich habe groBBe Probleme herumzugehen zu 0 0 1 1,0
Ich bin nicht in der Lage herumzugehen 0 0 0 0,0
Fir sich selbst sorgen ? 0,49
Ich habe keine Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen 52 100,0 91 92,9
Ich habe leichte Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen 0 0,0 3 3,1
Ich habe maBige Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen 0 0,0 3 3,1
Ich habe groBBe Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen 0 0,0 1 1,0
Ich bin nicht in der Lage, mich selbst zu waschen oder anzuziehen 0 0,0
Alltagliche Tatigkeiten ® 0,71
Ich habe keine Probleme, meinen alltdglichen Tatigkeiten nachzugehen 38 74,5 38 74,5
Ich habe leicht Probleme, meinen alltaglichen Tétigkeiten nachzugehen 10 19,6 10 19,6

Ich habe maBig Probleme, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen 3 59 3 59
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Ich habe groBBe Probleme, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen
Ich bin nicht in der Lage, meinen alltaglichen Tétigkeiten nachzugehen
Schmerzen/ Kérperliche Beschwerden

Ich habe keine Schmerzen oder Beschwerden

Ich habe leichte Schmerzen oder Beschwerden

Ich habe méBige Schmerzen oder Beschwerden

Ich habe starke Schmerzen oder Beschwerden

Ich habe extreme Schmerzen oder Beschwerden

Angstlichkeit/ Niedergeschlagenheit

Ich bin nicht &ngstlich oder deprimiert

Ich bin ein wenig &ngstlich oder deprimiert

Ich bin m&Big &ngstlich oder deprimiert

Ich bin sehr angstlich oder deprimiert

Ich bin extrem &ngstlich oder deprimiert

EQ-VAS

Median (IQR)

34
12

32
16

85,0

0,0
0,0

65,4
23,1
11,5
0,0
0,0

62,8
31,4
3,9
2,0
0,0

75-90

48
27
16

51
35

75,0

0,0
0,0

0,39
50,5
28,4
16,8
3,2
1,1

0,52
53,7
36,8
8,4
1,0
0,0

0,009

60-85

Abklrzungen: NES, Bad Neustadt; SM, Stroke Manager; UKW, Universitatsklinikum Wirzburg

 Fehlende Werte wurden nicht beriicksichtigt



Bei der EQ-5D Frage, ob die Patienten firr sich selbst sorgen kdénnen, zeigten sich
keine Unterschiede zwischen den Gruppen (p= 0,5). Beim Faktor ,alltdgliche Tatig-
keiten® (EQ-5D) zeigten sich keine Unterschiede zwischen den Gruppen (p= 0,58).
Beim Faktor ,Schmerzen / Kérperliche Beschwerden® (EQ-5D) zeigten sich keine
Unterschiede zwischen den Gruppen (p= 0,39). Bei dem Faktor ,Angstlichkeit / Nie-
dergeschlagenheit® (EQ-5D) zeigten sich keine Unterschiede zwischen den Gruppen
(p=0,52).

Bei der Lebensqualitdt nach 3 Monaten nach Schlaganfall, gemessen mit dem EQ-
5D, zeigten sich keine Unterschiede bezlglich der Kontrollgruppe (siehe Tabelle 8).
Lediglich bei der subjektiven Einschatzung der Lebensqualitdit gemessen mit dem
EQ-VAS zeigten sich ein Unterschied (p= 0,009). So lag der Median in der Kontroll-
gruppe deutlich niedriger (Differenz: 10 Punkte) als bei der Kohorte G3 (G3_Kontroll
75,0 [IQR 60-85 vs. G3 85,0 [IQR 75-90]).
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5 Diskussion

Die gesetzlichen Krankenkassen bieten fir mehrere definierte, chronische Erkran-
kungen strukturierte Behandlungsprogramme (Disease Management-Programme) an
(61). Zu folgenden chronischen Erkrankungen gibt es derzeit Disease Management-

Programme:

e Asthma bronchiale

e Brustkrebs

e Chronische Herzinsuffizienz

e Chronischer Rickenschmerz

e COPD

e Depressionen

e Diabetes mellitus Typ 1 und Typ 2
e Koronare Herzkrankheit

e (Osteoporose

In Planung ist die Einrichtung weiterer Behandlungsprogramme, hierzu hat der ge-
meinsame Bundesausschuss (G-BA) die Aufgabe chronische Erkrankungen zu be-
nennen. Zuletzt hatte der Ausschuss am 19. April 2019 die Anforderungen an ein
Programm zur Behandlung des chronischen Rickenschmerzes beschlossen, welche
am 1. Oktober 2019 in Kraft getreten sind (54).

Ein DMP fir Schlaganfallbetroffene liegt bis heute in Deutschland nicht vor (61). Dies
ist insofern relevant, da die Wahrscheinlichkeit eines Schlaganfallrezidivs innerhalb
von 1 und 5 Jahren bei 15%-17% liegt bzw.15-42% betragt (62). Im Qualitatssiche-
rungsprojekt ,Akuter Schlaganfall“ in Rheinland-Pfalz wurden vom 01.07.2012 bis
31.12.2012 insgesamt 3.214 Patienten nach Behandlung eines akuten Schlaganfalls
oder einer TIA zu einer Nachuntersuchung nach 90 Tagen mittels eines Fragebo-
gens untersucht. Erneute TIAs/Schlaganfalle wurden bei ca. 5% der Patienten mit
ischamischen Hirninfarkten/TIAs oder intrazerebraler Blutung diagnostiziert (63), was
ein deutliches Verbesserungspotenzial bezliglich der Vermeidung von Rezidivereig-

nissen und Rehospitalisierungen nach Schlaganféllen nahelegt.
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Die vorliegenden Studien Stroke Nurse, INSPIRE-TMS, Stroke Owl und Schlaganfall-
Lotse (siehe Kapitel 2.3) weisen darauf hin, dass durch die Unterstitzung von
Schlaganfallpatienten und deren Angehérigen die Aufklarung, Versorgung mit Heil-
und Hilfsmitteln, Pravention und Therapie von Komplikationen sowie Auswahl und
Persistenz der Sekundarprophylaxe und das Auftreten von Rezidivereignissen ver-
bessert werden kann (6,8,45). In dem ,SANO-Projekt” wird in der Klinik ein Schlagan-
fall-Koordinator und eine Pflegekraft (,Stroke Nurse®) eingesetzt. Der Schlaganfall-
Koordinator unterhalt ein regionales Versorgungsnetzwerk, welches die Krafte und
Kompetenzen der regionalen Versorger bindeln und zielgerecht zum Einsatz kom-
men lasst (46). Ziel der vorliegenden Arbeit war es mdgliche Effekte des in der Regi-
on Rhoén-Grabfeld und Bad Kissingen regional etablierten Nachsorgeprogramms
~Stroke Manager” auf die Medikationspersistenz, Versorgungsqualitat und die Patien-
tenzufriedenheit zu analysieren (siehe Kapitel 2.2).

In seiner Funktionsweise als Lotse nimmt der Stroke Care Manager dabei mehr-

schichtige Perspektiven ein:

e Interessenvertretung (anwaltschaftliche Funktion zur Starkung der Patienten-
souveranitat)

e Vermittler (neutrale Vermittlung zwischen Patienten- und Ressourcensystem
z.B. durch die Unterstlitzung mit einer Care Management Spezialsoftware)

e Pfértner (Zuteilung und Organisation der notwendigen Ressourcen)

e Begleitung und Beratung (Férderung der Handlungs- und Entscheidungskom-
petenzen der Patienten, Verhaltensanderung)

e Individuelle Gesprache (Erarbeitung eines patienten-orientierten und abge-
stimmten Therapieplans, z.B. durch eine Schlaganfallmappe)

e Monitoring (Uberpriifung patientenspezifischer Messpunkte)

e Anbieten von Unterstitzungsprogrammen (Unterstltzung bei der Suche nach
Gruppentherapien oder Vergleichbarem)

Auf Basis der ambulanten Termine wurden Medikamenten-Persistenz, die Patienten-
zufriedenheit und die Versorgungsqualitdt nach 3 Monaten erfasst und ausgewertet.
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5.1 Medikationspersistenz

Das Stroke Manager Programm hat im Vergleich (siehe Kapitel 2.3) zu anderen
Schlaganfallnachsorge-Programmen (INSPIRE-TMS, Stroke Owl. Schlaganfall-Lotse,
Stroke Nurse) das Rahmenmodell der Weltgesundheitsorganisation (WHO) berlick-
sichtigt (siehe Kapitel 3.1). Das Ziel des Stroke Managers war es, jede dieser Dimen-
sionen (sozial und ékonomisch, systembedingt, krankheitsbedingt, therapiebedingt,
patientenbedingt) bei der Schlaganfallnachsorge zu bertcksichtigen. Zur Umsetzung
dieses Zieles diente das Basis- und Verlaufsgesprach. Es hat sich jedoch gezeigt,
dass das Modell der WHO nicht ausreicht, um zu klaren, welche der MaBnahmen in

Bezug zu welcher Dimension stehen.
(14).

Die ,Nachuntersuchung 90 Tage nach Schlaganfall oder TIA im Qualitatssicherungs-
projekt Rheinland/Pfalz* zeigte bezliglich der antithrombotischen Therapieadharenz,
das nur 79% der Patienten nach 3 Monaten ihr Antithrombotikum weiter einnahmen.

Den Cholesterinsenker nahmen noch 73% ein (63).

Eine Meta-Analyse zur Persistenz/Adharenz von verordneten Medikamenten nach
einem Schlaganfall umfasste 375.408 Schlaganfallpatienten aus 63 Beobachtungs-
studien (der Jahre 2000 und 2019). Die berechnete Medikationspersistenz nach In-
dex-Ereignis betrug 72% (in drei Subgruppen eingeteilt nach Dauer des Follow-up <
3, 3-12 und > 12 Monaten). In der 162.869 Patienten umfassenden Subgruppen-
Analyse fur die Nachsorge bis zu 3 Monaten wurde eine Medikationspersistenz (bzgl.
arterieller Antihypertensiva, antithrombotischer Medikamente, Lipidsenker, Antidiabe-
tika) von 71% berechnet. Somit belegt die Meta-Analyse, dass bei fast 30% der Pati-
enten ein Verbesserungspotential besteht. Zudem zeigte die Meta-Analyse, dass ei-
ne fehlende Medikamentenpersistenz ein negativer prognostischer Faktor nach
Schlaganfall ist. So wiesen Schlaganfallpatienten, die die verordneten Antihyperten-
siva einnahmen ein 23% geringeres Risiko flr Rezidive im Vergleich zu denen auf,

die sich nicht an die Verordnungen hielten (64).

Die prospektive Kohorten-Studie des Stroke PROTECT (Preventing Recurrence Of
Thromboembolic Events through Coordinated Treatment) Programms zeigte, dass
durch den Einsatz von Nachsorgeprogrammen die Persistenzrate von Schlaganfall-

patienten Uber 90% nach 12 Monaten liegen kann. Eine Analyse des Get With The
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Guidelines—Stroke Programms wies unter Berlcksichtigung von 3068 Schlaganfall-
patienten eine Persistenzrate innerhalb der ersten drei Monate von 76% fir die
Thrombozytenaggregationshemmer, 81% flr orale Antikoagulanzien, 92% fir Anti-

hypertensiva und 84% fir Statine auf (65).

Somit fand sich im Stroke Manager Programm bei den Statinen eine vergleichbare
Absetzquote von 10% (14). Es ist anzunehmen, dass sich durch das Stroke Manager
Programm eine Reduktion der sonst Ublichen Absetzquote von 30% erzielen lasst

(64), was sich anhand der vorliegenden Ergebnisse aber nicht belegen lasst.

In der Literatur werden mehrere Faktoren beschrieben, die bei Schlaganfallpatienten
mit einer Persistenz bzgl. der Medikation nach 3 Monaten assoziiert sind, wie bei-
spielsweise, Risikofaktoren fir ein Schlaganfallrezidiv, Anzahl der empfohlenen Me-

dikamente und das Verstandnis des Patienten Uber den Einnahmegrund (39).

Die interne Validitat der hier vorgelegten Ergebnisse muss im Rahmen des gewéahl-
ten Studiendesigns kritisch beleuchtet werden, um eine zielfiihrende Interpretation zu
gewabhrleisten, die den wahren Effekt weder Uber- noch unterschéatzt. Limitierende
Faktoren sind beispielsweise die fehlende Kontrollgruppe, die begrenzte Patienten-
anzahl sowie die Selbsteinschatzung der Persistenz durch den Patienten selbst ohne

Validierung.

Zusétzlich winschenswert wéare ein langeres Follow-Up als eine Nachbefragung
nach 3 Monaten gewesen, da eine langfristige Persistenz fir die Risikoreduktion kar-
diovaskularer Endpunkte relevant ist. Zudem ware ein Cluster-randomisiertes Design
winschenswert, wie im SANO-Projekt erfolgt (46), nicht jedoch in der multizentri-
schen INSPIRE Studie (8).

Zusammenfassend konnte gezeigt werden, dass die Persistenz bzgl. der Sekun-
darpravention innerhalb der ersten drei Monate nach Schlaganfall als sehr hoch ein-
zustufen ist und die medikamentése Nachsorge von den Patienten mit Schlaganfall
aus Sicht der Leistungserbringer als sinnvoll und effektiv eingeschéatzt wurde. Diese
Ergebnisse sind angesichts der Folgen eines Abbruchs der Medikation von groBer
Bedeutung und lassen einen positiven Effekt auf das Verhalten bei der Einnahme
von Medikamenten vermuten (65). Eine engmaschige Betreuung kann diesbezlglich
Abhilfe schaffen, da die Komplexitdt der medikamentdésen Sekundéarpravention und
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die mit der Medikation verbundenen Nebenwirkungen zu einer geringen Persistenz
fOhren (64).

5.2 Patientenzufriedenheit

In Deutschland existieren nur wenige Daten zur weiteren Versorgung sowie zum
Outcome von Schlaganfallpatienten nach Entlassung aus der akut-stationaren Be-
handlung (1). Die Beurteilung der Patientenzufriedenheit wahrend des Ubergangs
von stationar ins h&usliche Umfeld ist nicht Bestandteil der post-stationaren Quali-
tatssicherung. Unabhangig von prozessualen (meist medizinischen) Qualitatsindika-
toren gewinnt die Zufriedenheit der Patienten mit der Versorgungsleistung an Bedeu-
tung. Das Konzept Patientenzufriedenheit ist zu einem eigenstédndigen Evaluations-
kriterium im Rahmen der Qualitatssicherung geworden. Aus der Patientenperspektive
gewinnt das ,patient-reported outcome® mit seinen Messgré3en, die auf Patienten-
einschatzungen beruhen, zunehmende Bedeutung. Unter Berlcksichtigung einer
patienten-zentrierten Versorgung ist eine Erhebung der Zufriedenheit mit der Versor-

gungsleistung angezeigt.

In der vorliegenden Studie wurde die Patientenzufriedenheit bzgl. der Bereitstellung
von ausreichend Informationen (SASC-11), der Rulckkehr ins hausliche Umfeld
(SASC-12) und der Menge der Kontakte (SASC-14) im Kontext des Stroke Manager
Programms im Vergleich zu einer Kontrollgruppe gemessen. Der Uberwiegende An-
teil der Patienten aus der Studiengruppe war im Vergleich zu Kontrollgruppe mit der
Menge der Kontakte (p= 0,0014) und der Riickkehr ins hdusliche Umfeld (SASC-12)
(p= 0,025) zufrieden. Weiterhin fiihlen sich im Vergleich zur Kontrollgruppe tendenzi-
ell mehr Patienten im Stroke Manager Programm {ber Leistungen oder Versor-
gungsangebote besser informiert (p= 0,064) und empfinden bei der Rickkehr in das
hausliche Umfeld eine héhere Zufriedenheit (p= 0,02). Die Uberleitung von stationa-
rer Versorgung in die Hauslichkeit ist eine kritische Phase fiir Ubernahmeverschul-
den und Behandlungsfehler, die ein besseres Wohlbefinden und eine héhere Sicher-
heit der Patienten andeutet. Die Zufriedenheit mit der Betreuung nach Entlassung
wurde im Follow-Up nach 3 Monaten auch im TRANSIT-Register erfasst, wobei 69%
angaben, dass sie mit den zur Verfligung gestellten Informationen zufrieden waren
(66). Verglichen mit dem Stroke Manager Programm, lag hier die Zufriedenheit mit

den zur Verfuagung gestellten Informationen bei 94%. Interessant in diesem Kontext
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ist, dass eine hodhere Patientenzufriedenheit eine héhere Medikamentenpersistenz
bedingen kann (67).

Die Patienten-Zufriedenheit mit der Behandlung im Krankenhaus war nicht der Fokus
der vorgelegten Studie. Dennoch wurden diesbezlgliche Items im SASC-
Fragebogen miterfasst. Die Zufriedenheit mit der Behandlung im Krankenhaus zeigte
bis auf den SASC-08 ,Art der Behandlung der Therapeuten zufrieden“ und SASC-09
.gentgend Therapie erhalten” keine signifikanten Unterschiede (siehe Kapitel 4.2).

Die Pilot-Studie von Delgadillo et al. liefert Hinweise, dass Schlaganfallnachsorge
durch Schlaganfall-Betroffene als Koordinator und Manager geeignet ist, die Zufrie-
denheit mit der Nachsorge zu erhéhen (68). Das Stroke Manager Programm basiert
hingegen auf einer versierten Pflegefachkraft mit Stroke Unit-Erfahrung. Um Zufrie-
denheit des Patienten im Sinne einer Qualitatssicherung in der post-hospitalen Pha-
se messbar zu machen, wurde im Stroke Manager Programm eine postalische
Nacherhebung (mit den SASC-Fragen) durchgefiihrt. Diese Methode liefert einen
pragmatischen Zugang zur Bewertung der Zufriedenheit in der post-stationaren Ver-

sorgung.

Die Bewertung der Patientenzufriedenheit im Rahmen der vorliegenden Studie weist
Limitationen auf. Erstens, zeigte die Frage, ob der Patient alle Unterstitzung be-
kommt, die er braucht, keinen Unterschied. Das ist fraglich, da nicht klar ist, ob nicht
die Formulierung der Frage oder die Frage selbst zu nicht signifikanten Unterschie-
den gefuhrt hat. Es sind die Ursachen zu Uberprifen, warum der Patient trotz der
ausfuhrlichen Information und intensiven Betreuung nicht alle Unterstitzung bekom-
men hat. Das kann zum einen daran liegen, dass das Stroke Manager Programm
leicht betroffene Patienten (Ausschlusskriterien: NIHSS > 7 und mRS > 2 bei Entlas-
sung) eingeschlossen hat und somit die Intensitat der Betreuung vermutlich reduzier-
ter war im Vergleich zu schwerer Betroffenen. Daher ist eine Uberarbeitung des
Stroke Manger Programms in Erwagung zu ziehen.

Zweitens ist auch die Versorgung in der landlichen Struktur mit dem zunehmenden
Hauséarztemangel eine mégliche Limitation. Daher wurde die Initiative Schlaganfall-
helfer in Kooperation mit der Deutschen Schlaganfallhilfe und dem Bayerischen Ro-
ten Kreuz gestartet, um durch ehrenamtliche Strukturen die Unterstitzung im landli-

chen Raum auszubauen (69).
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Drittens, wurde keine Fallzahlberechnung durchftihrt, sondern lediglich eine Abschat-
zung getroffen. Im Vergleich zu anderen Studien (siehe Kapitel 2.3) scheint die
Stroke Manager Studie deutlich zu unterpowern. Fir eine eindeutige Aussage wére
eine héhere Teilnehmerzahl in der Studiengruppe notwendig. Eine formale Fallzahl-
analyse wurde nicht durchgefihrt. Auch war ein Vergleich aufgrund der bisher man-
gelnden Datenerhebung nicht méglich. Ein Bezug zur Baseline (TO0) ist nicht méglich,
da keine Baseline-Untersuchung im Rahmen der TRANSIT-Register vorgesehen

war.

Insgesamt ist in der Studiengruppe mit Stroke Manager im Vergleich zu der Kontroll-
gruppe nach 3 Monaten unter Berlicksichtigung der oben genannten Limitation eine
hdhere Zufriedenheit bei Unterstitzung nach der Entlassung aufgezeigt worden (sie-
he Tabelle 6).

5.3 Versorgungsqualitat

GefaBrisikofaktoren

Jahrlich kommt es zu 140.000 Todesféllen aufgrund von Zigarettenrauchen, etwa
40% davon entfallen auf kardiovaskulare Erkrankungen infolge arteriosklerotischer
Veranderungen. Eine durch Rauchen induzierte endotheliale Dysfunktion und beein-
trachtigte hdmorheologische Faktoren sind daflr ursachlich verantwortlich. AuBBer-
dem wird das kardiovaskulare Erkrankungsrisiko zuséatzlich durch Risikofaktoren wie
Hypertonie, Diabetes, Hyperlipidamie und Adipositas potenziert (70).

Im Stroke Manager Programm rauchten nach 3 Monaten weniger Personen als in der
Kontrollgruppe. In der Studiengruppe waren bei Aufnahme 15% (n=8) der Patienten
Raucher, von denen nach 3 Monaten alle bis auf 1 Person mit dem Rauchen aufhér-
ten, was einer Nikotinkarenz von 88% entspricht. Dies ist ein mdglicher Hinweis auf
die Effektivitdt des Stroke Manager Programms, das gezielt auf die Verhaltensmodifi-
kation der GefaBrisikofaktoren einwirkt.

Die ,Nachuntersuchung 90 Tage nach Schlaganfall oder TIA im Qualitatssicherungs-
projekt Rheinland/Pfalz* zeigte beim Nikotinverzicht nach Schlaganfall lediglich eine
Rate von 52% Patienten (63).
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Trotz eines Schlaganfalls haben gemal einer Follow-Up Studie Patienten nach 6
Monaten in nur 22% der Falle mit dem Rauchen aufgehért (71). Hierbei spielen ver-
schiedene Punkte eine Rolle, wie z B. das Geschlecht, der funktionelle Status sowie
soziodemographische Faktoren. Um eine langfristige Nikotinabstinenz bei Schlagan-
fallpatienten zu gewahrleisten, ist eine intensive Beratung und Nachbetreuung not-
wendig, wie sich im Rahmen der Follow-Up Studie von Bak et al. zeigte. Ublicher-
weise werden jedoch maximal 6% ohne Hilfe abstinent bleiben (72).

Das Ergebnis der vorliegenden Studie weist darauf hin, dass gezielte Programme
notwendig sind, um verhaltensverandernde MaBnahmen zu adressieren. Alle Patien-
ten wurden wahrend eines stationdren Aufenthaltes auf einer Stroke Unit zu einer
Nikotinkarenz animiert. Durch die regelméaBigen Kontakte bzw. Besuche durch den
Stroke Manager, die durch das Assessment in der Care-Management-Software auf
die GefaBrisikofaktoren des Patienten (in diesem Fall Rauchen) hingewiesen wurde,
wurden den Patienten professionelle Hilfe (z. B. Angebote zur Raucherentwéhnung
von Krankenkassen oder Selbsthilfegruppen) bereits wahrend des Klinikaufenthaltes
angeboten. Da es viele Angebote zur Raucherentwéhnung gibt, wurden die Patien-
ten bei der Auswahl der richtigen Methode unterstitzt. Darlber hinaus erhielten die
Patienten auch eine umfangreiche schriftiche Zusammenfassung aller relevanten
Informationen in der Schlaganfallmappe. Die regelméaBigen Kontakte mit dem Stroke
Manager kénnen zudem férdernd auf die Motivation zur Abstinenz gewirkt haben.
Zusatzlich war durch den engen Kontakt ebenfalls die Einbindung der Angehdérigen

sinnvoll.

Bei den weiteren Faktoren (Gewicht, BMI, Bluthochdruck, kérperliche Aktivitat) konn-
ten nach drei Monaten keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen beo-
bachtet werden. Dies ist mutmaBlich auf die geringe Zeitspanne zurickzuflhren, da
die vereinbarten Therapieziele Uber die Zeitspanne von 3 Monaten herausragen und
viele Schlaganfallpatienten sich im ersten Monat nach dem Ereignis noch in station&-
rer Behandlung befinden und aufgrund der bestehenden neurologischen Defizite eine
gesteigerte kérperliche Aktivitat nicht sofort mdglich ist. Hierzu waren weitere Ver-
laufskontrollen nach 6 und 12 Monaten notwendig gewesen, um deren mégliche Wir-

kung nachzuweisen.
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Bei den korperlichen Aktivitaten ist die Studiengruppe nach drei Monaten nicht be-
deutend aktiver als die Kontrollgruppe. Hierzu musste die Betreuung ausgebaut wer-
den mit spezifischen MaBnahmen zur Férderung der kérperlichen Aktivitaten, z. B.
durch den Hinweis auf Beratungsangebote flir Bewegung und den Einsatz von Fit-
ness-Trackern, Apps und regionalen Sportangeboten/ Sportgruppen zum Monitoring
und zur Motivation. Das wird in die Weiterentwicklung des Stroke Manager Pro-
gramms einflieBen missen, um die bisher gewahlte Vorgehensweise nachzubes-

sern.

Die INSPIRE-TMS Studie konnte zeigen, dass einzelne pradefinierten Ziele der Se-
kundéarpravention (Blutdruck, LDL-Cholesterin, kérperliche Aktivitdt und Rauchen)
durch Verhaltensmodifikation in der Interventionsgruppe (Feedback, motivierende
Interviews) signifikant besser eingehalten werden kénnen (8). Die Intervention erfolg-
te im Rahmen von insgesamt acht Terminen durch spezialisierte Ambulanzmitarbei-
ter der teilnehmenden Schlaganfallzentren Uber einen Zeitraum von jeweils zwei Jah-
ren. Im Vergleich betrug die Interventionsdauer beim Stroke Manager Programm le-

diglich drei Monate, daher ist ein direkter Vergleich der Ergebnisse nicht méglich.
Behinderungsgrad nach Schlaganfall

Im Stroke Manager Programm wiesen nach drei Monaten mehr als 90% der Patien-
ten einen mRS Wert von 0 und 1 auf, wohingegen in der Kontrollgruppe der Anteil
bei 71% lag. Ahnliche Effekte waren beim Bl zu beobachten. Dies fiihrt zu einem ge-
ringeren Bedarf an Hilfestellungen bei taglichen Aktivitaten. Dies bedeutet zudem,
dass die Patienten nach 3 Monaten durchschnittlich weniger neurologische Defizite
hatten, als die Kontrollgruppe, bzw. sich besser erholt haben. Dies ist méglicherweise
darauf zurtckzufihren, dass die Patienten eine umfassende Betreuung durch den
Stroke Manager erhielten, da der Stroke Manager den weiteren Versorgungsprozess,
u. a. Heilmittelversorgung und RehabilitationsmaBnahmen organisiert und koordiniert
hat. Die Daten der Baseline-Untersuchung in der Kontrollgruppe von Wirzburg liegen
nicht vor, daher ist eine Aussage zur Baseline nicht mdglich ist, wobei nur Patienten
in die Kontrollgruppe eingeschlossen wurden, die bei Einschluss einen mRS<=2
aufwiesen. Eine T0-Untersuchung wurde nicht vorgenommen und nicht im Studien-
protokoll aufgefihrt.
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In Bezug zur Baseline reduzierte sich die mRS=2 im Vergleich zu den Patienten im
Stroke Manager Programm von 40% auf 6% und steigerte gleichzeitig den Anteil der
Patienten mit mRS=0 von 19% auf 60% (siehe Tabelle 4 und Tabelle 7).

Zudem schatzten die Patienten aus dem Stroke Manager Programm lhren subjekti-
ven Gesundheitszustand héher ein als die Kontrollgruppe drei Monate nach dem
Schlaganfall. Vor allem die Hilfe des Stroke Managers zur erneuten Integration des
Patienten in sein soziales und berufliches Umfeld kénnten dazu beigetragen haben.
Das zeigt auf, dass eine intensive Unterstiitzung von Schlaganfallpatienten wéahrend
des Aufenthaltes in der Reha und im hauslichen Umfeld zu einer niedrigeren Beein-
trachtigung fihren kann.

Vor allem bei den alltdglichen Aktivitdten, welche den Alltag stark beschranken kon-
nen, bendtigen viele Patienten im Stroke Manager Programm nach 3 Monaten weni-
ger Hilfestellungen. Aufgrund einer beeintrachtigten Mobilitat oder sprachlicher Prob-
leme kommt es im sozialen Bereich oftmals zum Verlust von Kontakten und Freizeit-
moglichkeiten (73). Auch im Leben der Angehdrigen bringt ein Schlaganfall eines

Angehdrigen Veranderungen mit sich (74).

Bei bisher unbefriedigender Abgabe von Information an Schlaganfallpatienten, ware
es jedoch winschenswert, wenn die Unterstlitzungsangebote an einer Stelle der
Versorgungskette angesiedelt wird, die alle Betroffenen durchlaufen (74). Hier haben
wir versucht im Rahmen des Stroke-Manager-Projektes durch die Weitergabe von
Broschiren, Informationsmaterial diese Liicke zu schlieBen. Gerade nach der Ent-
lassung in die rehabilitative Einrichtung oder nach Hause war dies sehr wichtig. Die
Patienten und auch die Angehdrigen wurden Uber Angebote und Md&glichkeiten fur

Hilfsmittel informiert.
Lebensqualitat

In der vorliegenden Studie konnte durch das Stroke Manager Programm in Bad Neu-
stadt gemaB Selbsteinschatzung der Patienten anhand des EQ-5D und EQ-VAS
Fragebogens ein signifikant héherer globaler Gesundheitszustand als in der Ver-
gleichsgruppe erzielt werden (p= 0,009). Zu den beeinflussenden Faktoren kann u. a.
die Unterstlitzung des Stroke Managers gezahlt werden. Vor allem die Hilfe des
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Stroke Managers kénnte mafBgeblich dazu beigetragen den Patienten wieder in sein
gewohntes Umfeld zu integrieren.

So lassen die vorliegenden Ergebnisse vermuten, dass die nach Schlaganfall entste-
henden psycho-sozialen Determinanten, die die Lebensqualitat beeinflussen, durch
das Stroke Manager Programm besser aufgefangen werden, als durch eine Stan-
dardversorgung. Gleichzeitig kénnen die Ergebnisse als Hinweis gewertet werden,
dass eine subjektive Unterversorgung der Betroffenen in der Regelversorgung nach

Schlaganfall bestehen kdnnte.

Die mit einem Schlaganfall einhergehende motorische Funktionsbeeintrachtigung
ging geman der Folge des Index-Ereignisses mit einer Reduktion der Alltagskompe-
tenz und messbaren Verschlechterung der Lebensqualitat der Patienten in der Kon-
troligruppe einher. Obwohl einige Studien keinen Nachweis zwischen stabiler kbrper-
licher Funktionsfahigkeit und Lebensqualitat gezeigt haben, wird durch das Ergebnis
der Stroke Manager Programms die Relevanz von psychosozialen Aspekten in der
post-hospitalen Nachsorge unterstrichen.

Chun et al. zeigten anhand einer prospektiven Kohorten-Studie auf, dass drei Mona-
te nach dem Index-Ereignis bei etwa 20% der Schlaganfallpatienten eine Angster-
krankung diagnostiziert werden konnte und diese Patienten bei vergleichbarer
Schlaganfallschwere gemai den Vorgaben des Structured Clinical Interview for Di-
agnostic Statistical Manual-1V-Text Revision of mental disorders (SCID)- Fragebogen
eine deutlich starkere Beeintrachtigung in den Bereichen Abhéangigkeit (mRS 3-5,
55% vs. 29%) und gemal des Work and Social Adjustment Scales der gesundheits-
bezogene Lebensqualitat und sozialen Teilhabe ( median 19,5 vs. 0) aufwiesen. Sol-
che Faktoren kdnnen durch das Stroke Manager Programm positiv beeinflusst wer-
den, da bei diesem Patientenklientel eine héhere Vigilanz in der Nachsorge gegeben
ist.

Unter Beriicksichtigung aller oben genannten Limitationen waren sowohl die kérperli-
che Funktionsfahigkeit (gemessen durch dem mRS), als auch das Rauchverhalten
(beide p= 0,01) und die subjektive, globale Lebensqualitat (p= 0,009) signifikant bes-

ser.
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5.4 Okonomische Voraussetzungen

Im Auftrag der europaischen Patientenvereinigung Stroke Alliance for Europe (SAFE)
wurden Gesundheitsékonomen der Universitat Oxford beauftragt die wirtschaftlichen
Folgen eines Schlaganfalles zu untersuchen (5). Laut den erhobenen Daten muss
ein groBer Anteil der posthospitalen Kosten, die nach einem Schlaganfall entstehen,
durch familidre Unterstlitzung geleistet werden. Dies kann in etwa mit 5 Milliarden
Euro pro Jahr fur Deutschland beziffert werden. Das Potential des Care Managers
liegt in der Reduktion des Beitrags der pflegenden Angehérigen und der Familie
durch bessere Koordination und Unterstiitzung (5,75).

Zusatzlich entstehen dem deutschen Gesundheitssystem durch fehlende Therapie-
treue jahrlich bis zu 10 Milliarden Euro Mehrkosten (39). Eine schlechte Einnahme-
treue ist mit kardiovaskuldren Ereignissen und erhdhter Mortalitat assoziiert. Auch
hier kann ein Care Manager eine wichtige Rolle einnehmen. Unbeantwortet bleibt
aufgrund einer fehlenden Kosten-Nutzen-Analyse die Frage, ob der Einsatz eines
Stroke Manager Programms in Zukunft durch Refinanzierungsmodelle des Gesund-
heitssystems aufgegriffen werden kann (z.B. DMP der gesetzlichen Krankenkassen
fir chronisch Kranke). Es ist perspektivisch auch zu klaren, wie ein solches Stroke
Manager Programm in der Regelversorgung refinanziert und flachendeckend in den

einzelnen Regionen etabliert werden kann.

In dem Projekt ,Stroke Nurse® (siehe Kapitel 2.3.1.) in Ravensburg (1100 Schlagan-
fall- Patienten/Jahr) wurde mit zwei Halbtagsstellen inklusive Gehalts- und Lohnne-
benkosten, Fahrt- und sonstigen Nebenkosten mit etwa 60.000 Euro pro Jahr ge-
rechnet. Im Rahmen des Stroke Manager Programms wurde eine qualifizierte Kran-
kenschwester in Vollzeit eingesetzt, die entsprechend den Ein- und Ausschlusskrite-
rien rekrutiert und fir 3 Monate die Patienten betreut hatte. Die Kosten flir eine sol-
che hochqualifiziert besetzte Stelle belaufen sich auf ca. 60-70.000 Euro/ Jahr. Eine
qualifizierte Fachpflegekraft hat gegeniber einer medizinischen Fachangestellten
durch Ihre Expertise in der Schlaganfallversorgung und Erfahrung mit Betroffenen
eine deutlich bessere Eignung. Das Stroke Manager Programm hat aufgrund der
eingesetzten digitalen Medien Einsparpotential gegeniber dem oben genannten
Nachsorgeprojekt z.B. durch Vermeidung von Fahrtkosten. Jedoch sind die Lizenz-

und Supportkosten der eingesetzten Stroke Manager Software (ICW) sowie die tech-
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nische Ausstattung (PC, Tastatur, etc.) von 20.000 Euro zu beriicksichtigen und ab-

zuwagen.

Eine detaillierte Kosten-Nutzen-Analyse war aufgrund der Limitationen des Stroke
Manager Studiendesigns nicht praktikabel und auch nicht Teil der wissenschaftlichen
Fragestellungen, da die Machbarkeit im Vordergrund stand. Zukinftige Studien soll-
ten neben der wissenschaftlichen Fragestellung des medizinischen Vorteiles auch
eine Nutzwertanalyse in ihre Betrachtung mit einschlieBen. Um fir die Entschei-
dungstrager eine ausreichende Grundlage zur Implementierung in das Gesundheits-
system zu ermdglichen, ist eine Entwicklung eines geeigneten Geschaftsmodells an-

gezeigt.
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6 Zusammenfassung

Der ischamische Schlaganfall ist die zweithaufigste Todesursache sowie die haufigs-
te Ursache flr bleibende Einschrankungen in Deutschland. Der ischdmische Schlag-
anfall sollte daher als interdisziplinare und multisektorale Herausforderung aufgefasst
und auch als solche behandelt werden. Im Vergleich zur Akutversorgung und Reha-
bilitation sind die Ausgaben fir die posthospitale Versorgung von Schlaganfallpatien-
ten vergleichsweise gering. Aufgrund der Datenlage ist bisher kein Disease-
Management-Programm nach Schlaganfall etabliert, auch wenn Studien den Bedarf
fir ein strukturiertes Nachsorgeprogramm aufzeigen und prospektive Studien bereits
multimodale Ansatzpunkte aufzeigen.

Die Schlaganfallnachsorge in Deutschland wird von verschiedenen Leistungserbrin-
gern gepragt, die teilweise komplementare und komplexe Dienstleistungen erbringen
und sektorentbergreifend arbeiten. In Bad Neustadt wurde in Kooperation mit der
Universitat Wirzburg und dem Zentrum fir Telemedizin Bad Kissingen das Stroke
Manager Programm entwickelt und evaluiert. Das strukturierte Nachsorgeprogramm
Stroke Manager basiert auf einer standardisierten Informations- und Software Unter-
stlitzung von der Akutversorgung bis drei Monate nach Entlassung aus der stationa-
ren Versorgung. Das Stroke Manager Programm ermdglicht somit die gezielte Unter-
stitzung von Schlaganfallbetroffenen Uber mehrere Versorgungsstufen hinweg bis
hinein in die hausliche Umgebung. Gleichzeitig erlaubt das Stroke Manager Pro-
gramm eine strukturierte Nachverfolgung und Verlaufsmonitoring des Patienten nach
Index-Ereignis, um so zeitnah MaBnahmen zur Verhaltensanpassung der Sekun-
darpravention abzuleiten. Zudem bietet das Stroke Manager Programm Daten Uber
die Zufriedenheit und Lebensqualitat in der post-hospitalen Versorgung nach einem

Schlaganfall.

Das Programm wurde durch die Innovationsférderung der RHON-KLINIKUM AG un-
terstitzt. Mittels des Stroke Manager Programmes konnten wir anhand des Ein-
schlusses von 53 Patienten am Krankenhaus Bad Neustadt im Zeitraum 2015-2017
zeigen, dass sich im Vergleich zu Schlaganfallpatienten der Kontrollgruppen (Uni
Wirzburg und Bad Neustadt), Hinweise daflir ergaben, dass sich eine koordinierte
transsektorale Patientenversorgung durch einen Stroke Manager positiv auf die Ver-
sorgungsqualitdt nach Schlaganfall auswirken kann.
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Anhand der Ergebnisse des Stroke Manager Programms konnte eine vergleichswei-
se hohe Persistenz bzgl. der stationar verordneten medikamentdsen Sekundarpra-

vention Uber einen Zeitraum von drei Monaten festgestellt werden.

Bzgl. der Patientenzufriedenheit im Stroke Manager Programm war verglichen mit
der Kontrollgruppe eine hohe Zufriedenheit bezlglich der Haufigkeit der Kontakte
und der Vorbereitung auf das hausliche Umfeld ersichtlich. Die im Stroke Manager-
Programm betreuten Schlaganfallpatienten wiesen im Vergleich zu Schlaganfallpati-
enten, die eine Standardversorgung abseits des Programms erhielten, drei Monate
nach dem Index-Schlaganfall signifikante Unterschiede bei den Faktoren Rauchver-
halten, Schlaganfallschweregrad und subjektive, globale Lebensqualitat auf.

Aufgrund der beschriebenen Limitationen der vorgelegten Ergebnisse sind weitere
diesbezlgliche Studien mit einer hdheren Teilnehmerzahl und einem cluster-
randomisieren Design zwingend notwendig. Diese Ergebnisse kénnen mit dazu bei-
tragen eine mdgliche Kosteneffizienz aufzuzeigen, die eine essentielle Vorausset-
zung fir eine Uberfiihrung von Programmteilen in die Regelversorgung der ambulan-

ten Nachsorge in Deutschland ist.
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Anhang I: Schlaganfallmappe
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Anhang ll: TRANSIT-Stroke Fragebogen

[ seosssonss oiq newmogsenerinc 22y stroke [T T T ITT] |

" IlEadN:J._usndladSa}Ip —‘/ manager 7 _ D

- Wir wurden geme wissen, wie s lhnen zum jetzigen Zeitpunkt, ungefdhr 3 Monaten nach
Ihrem Krankenhausaufenthalt, geht.

» Sie kénnen die Fragen selbst oder mit Hilfe eines/einer Verwandten oder Bekannten lhres
Vertrauens beantworten.

« Falls Sie aufgrund Ihrer Erkrankung nicht in der Lage sind, die Fragen selbst zu beantworien,
kinnen auch Verwandte, Bekannte oder Pflegepersonen den Fragehogen fir Sie
ausfillen.

- Bifie lesen Sie sich die folgenden Fragen genau durch und beachten Sie hitte die Anleitung
vor Beantwortung der jeweiligen Frage.

- Wir sind uns bewusst, dass nicht alle Fragen auf Ihre persénliche Situation zutreffen. Bitle

kreuzen Sie diejenige Aussage an, die nach lhrer Meinung die Frage am zutreffendsten
beantworist.

+ Bifie beantworten Sie alle Fragen

Heutiges Datum | | || | || | | | |

1. Wer fiillt diesen Fragebogen aus?

Bitre nur ein Kastchen ankreuzen

Ich selbst ohne Hilfe

Ich selixst mit Hilfe von Verwandten, Freunden oder Pllegepersonen

Ein naher Verwandter oder Freund

Eine Fflegeperson

Eine andere Person

oaoioia

2. Wie wohnen Sie zum jetzigen Zeitpunkt?

Birte nur ein K3stchen ankreuzen

Ich lebe alleine zu Hause.

Ich lebe mit meinem Parinerimeiner Partnern zusammen.

Ich lebe mit Verwandten/Bekannten zusammen.

Ich lebe in einer Pflegesinrichiung wie z. B. Einrichtungen des hetreuten Wohnens,
einem Senioren- oder Pflegeheim.

O |OQg|c

3. Hat sich Ihre aktuelle Wohnsituation gedandert, verglichen mit der Zeit vor dem
Krankenhausaufenthalt?

Birte nur ein Kdstchen ankreuzen

Ich bin nach dem Krankenhausaufenthalt umgezogen. O
Ich wohne in derselben Wohnung wie vor dem Krankenhausaufenthalt. O
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4, Wie werden Sie zum jetzigen Zeitpunkt zu Hause versorgt?

Mehrere Amtworten moglich

Ich lebe zu Hause und bin nicht auf Pflege durch andere Personen angewissen
(z.B. beim An- und Ausziehen oder beim Waschen).

O

lch werde 7u Hause von Angehorigen gepflegt.

Ein Pflegedienst kommt zu mir nach Hause.

Ich lehe in einer Fflegeeinrichtung wie z.B. Einrichiungen des betreuten Wohnens,
einem Senicren- oder Pllegehsim.

O OO

5. Gewicht und Grofe

Tragen Sie bitte in das Kastchen rechts |hr akiuelles Gewicht in
Kilogramm (kg) in.

[11]

Tragen Sie bitte in das Kastchen rechts Ihre Grilke in
Zentimeter (cm) ein.

L[]

Bluthochdruck diagnostiziert?

6. Wurde bei lhnen jemals von einem Arzt (oder zufillig wihrend einer Messung) ein

Ja 0
Mein O
Weilt nicht 0
Keine Angabe O
T. Welcher der folgenden 4 Sétze beschreibt den Grad Ihrer korperlichen Betdtigung
aukerhalb lhrer beruflichen Tatigkeit am besten? (Bitte benicksichtigen Sie Wege zur
Arbeit und nach Hause, sportliche Aktivitat und andere kirperliche Anstrengungen in
Ihrer Freizeit wie beispielsweise Gartenarbeit oder Tanzen)

Keine wichentliche kirperliche Betatigung O

Mur leichte kdrperliche Betafigung in den meisten Wochen O

Starke kdrperiiche Betatigung von mind. 20 Minuten Dauer ein- bis zZweimal pro O

Woche (starke kirperliche Betdtigung verursacht Kurzatmigkeit, eine hohe

Herzfrequenz und Schwitzen)

Starke kdrperiiche Betatigung von mind. 20 Minuten Dauer dreimal oder haufiger O

pro Woche

Weilh nicht / unsicher [
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8. Sind Sie nach lhrem Schlaganfall wieder enwerbstatig?

Ja |
Tragen Sie hitte in das K3sichen rechts die Anzahl der Stunden pro Woche ein, die Sie derzeit
arbeiten.

MNein

Aufgrund meines Schlaganfalls hin ich erwerbsunfahig

Ich hin erwerbsfahig und suche derzeit keine Arbeit

Ieh hin erwerbsfahig und finde derzeit keine Arbeit

Ich bin enwerbsfahig und bin im Ruhestand

DDDDD@

9. Rauchen Sie zurzeit Zigaretten, Pfeife oder Zigarren?

[1] Mein, nie geraucht

[1] Nein, aber friher habe ich regelmakig geraucht

(regelmaiig = mehr als 1 Zigarette pro Tag
(ber einen langeren Zeitraum)

[1 Ja
Zigaretten etwa Stlck pro Tag
Pleife etwa [ [ [ | StickproTag
Zigamen etwa [ [ [ | StickproTag

[1 keine Angahe

Wir wiirden nun gerne wissen, wie s Ihnen zum jetzigen Zeitpunkt, ungefahr 3 Monate
nach Ihrem Krankenhausaufenthaltes geht.

10. Glauben Sie, dass Sie vollstandig von lhrem Schlaganfall genesen sind?

Birte nur ein Kisrehen ankreuzen

O Ja
[] Mein

11. Bendtigen Sie Hilfe von einer anderen Person bei lhren taglichen Aktivitdaten?

Birre nur ein K3stchen ankreuzen

OJa
[] Nein
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12. Mussten Sie nach lhrem Krankenhausaufenthaltes erneut ins Krankenhaus?

Birte nur ein Kistchen ankreuzen

|:| Ja 2 weiter mit Frage 13

I:l Mein 2 weiter mit Frage 14

13. Aus welchem Grund mussten Sie erneut in ein Krankenhaus aufgenommen werden?

Falls Ja, wann war die
Aufnahme im Krankenhaus?

Mehrere Antworten mdglich | ¥

Ja Nein Anzahl Wochen

O (L1
[T L]
T[]
[T
[T L]
[T
[T 1]

a. lch wurde aufgrund eines ermmeuten Schlaganfalles
in einem Krankenhaus behandelt

b Ich wurde aufgrund eines Herzinfarktes in einem
Krankenhaus behandelt

c. lch wurde aufgrund einer Erkrankung/Verengung
der Herzkranzgefile bzw. Angina pectoris in
einem Krankenhaus behandelt

d. lch wurde aufgrund einer Herzschwache bzw.
Herzinsuffizienz in einem Krankenhaus behandelt

e. Ich wurde aufgrund von Herzrhythmusstorungen in
einem Krankenhaus hehandelt

f.  lch wurde aufgrund einer Hirmblutung in einem
Krankenhaus behandelt

0. lch wurde wegen siner anderen Erkrankung in
ginem Krankenhaus hehandelt. Welche Erkrankung?

Oooo|]o|o|d
Oogooio| o|o

DIE FOLGENDEMN FRAGEN MOGEN NICHT ALLE AUF SIE ZUTREFFEN!
BITTE BEANTWORTEMN SIE DENNOCH ALLE FRAGEN!

+ Die Fragen auf den folgenden Seiten beschaftigen sich mit lhren Fahigkeiten, sich zum
jetzigen Feitpunkt, selbst zu versorgen. Einige der Fragen treffen vielleicht nicht auf Sie
personlich zu; wir méchten Sie dennoch darum bitten, alle Fragen zu beantworten.

- Bitte achten Sie bei der Beantwortung der Fragen darauf, dass Sie nur die Tatigheiten
angeben, die Sie zum jetzigen Zeitpunkt auch ausfihren und nicht solche Tatigkeiten, die
Sie vielleicht durchfihren kénnten.

14. Wie bewegen Sie sich zurzeit innerhalb Ihrer Wohnung fort?

Bitre nur ein Kistchen ankreuzen

Ich kann innerhalh meiner Wohnung selbstandig gehen,

(auch unter Zuhilfienahme von Hilfsmitieln wie z. B. sinem Gehstock). O

Ich kann innerhalb meiner Wohnung nur mit kérpericher Unterstitzung oder 0

Ermunterung durch eine andere Person gehen.

Ich kann mich innerhalb meiner Wohnung nur mit Hilfe eines Rollstuhles S
O

fortbewegen, kann den Rollstuhl aber selbststandig bedienen.
Ich kann weder selbststandig innerhalb meiner Wohnung gehen noch kann ich
einen Rollstuhl selbststindig benutzen.
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15.  Wie viel Hilfe bendtigen Sie, wenn Sie von Ihrem Bett aufstehen und sich auf einen

Stuhl oder in einen Sessel setzen?

Bitte nur ein Kistchen ankreuzen

lch bendtige keinerlei Hilfe beim Aufstehen vom Bett und dem Hinsstzen in einen
Stuhl oder einen Sessel.

O

Ich kann vom Bett in einen Stuhl oder Sessel nur mit geringer kdrperlicher
Unterstiitzung oder Emunterung durch eine andere Person wechsein.

Ich bendtige beim Wechsel vom Bett in einen Stuhl oder Sessel grolte kirperliche
Unterstitzung durch gin oder zwei andere Personen, kann jedoch alleine sitzen.

Ich kann nicht alleine im Stuhl oder Sessel sitzen oder ich bin volistandig
hettlagerig.

O
(|
(|

16. Bendtigen Sie Hilfe beim Treppensteigen?
Bitte nur ein Kistchen ankreuzen
Ich bendtige keine Hilfe beim Treppensteigen. O
lch bendtige entweder kérperliche Hilfe oder Ermunterung beim Treppensteigen 0
oder Unterstiitzung durch Hilfsmittel wie z. B. einen Gehstock.
lch kann keine Treppen steigen. |

17.

Bendtigen Sie Hilfe beim Essen?

Bitte nur ein Kistchen ankreuzen

lch bendtige keine Hilfe beim Essen

(das Essen kann durch andere Personen gekocht oder bereitgestelit werden). U
lch bendtige Hilfe beim Essen, z. B. beim Schneiden oder beim Aufstreichen 0O
von Butter.

lch kann nicht alleine essen oder bin auf speziell zubereitete Nahrung Il

angewiesen wie z. B. Sondenkaost, plrierte Kost oder Brei.

18.

Bendtigen Sie Hilfe beim An- und Ausziehen lhrer Kleidung (einschlieflich Kndpfen

und Zuziehen von ReiBverschliissen)?

Bitte nur ein Kastchen ankreuzen

lch bendtige keine Hilfe beim An- und Ausziehen. L]
lch bendtige Hilfe beim An- und Ausziehen, 0
kann mich jedoch mindestens zur Halite selbst an- und ausziehen.

Ich kann mich nicht selbst an- und ausziehen. [

19. Bendtigen Sie Hilfe beim Baden oder Duschen?
Bimre nur ein Kismchen ankreuzen
lch bendtige Keine Hilfe beim Baden oder Duschen, ich komme ohne Hilfe in die 0
Badewanne hinein und wieder heraus und kann mich alleine waschen.
Ich bendtige Hilfe beim Baden oder Duschen. O

TRANSIT-  ®
I_ 3-Monats-Follow-up postalisch | EQS-D| NES | V1.0 vom 24.06.2015

5714 _|

81




148433085¢ o r ‘]_—' iralo _"\-:|'|- .'\| . L r—
I_ ‘ ‘ Ea::ilh;e(ufslladl a. d! Saale f'?:; ) stroke | | | ” | | | | | —|

" ' Manager  Zemrumsre StudiendD

20. Bendtigen Sie Hilfe bei der Kdrperpflege (z. B. beim Zahne puizen, Gebiss einsetzen,

Haare kimmen, Rasieren oder Gesicht waschen)?

Bitre nur ein Kistchen ankreuzen

Ich hendtige keine Hilfe bei der Kirperpflege,
(Hilfsmittel wie z. B. Kamm oder Rasierer kinnen bereitgestelt werden).

O

lch bendtige Hilfe bei der Korpempflege.

O

21. Bendtigen Sie Hilfe bel der Benutzung der Toilette (z.B. beim Hinsetzen und
Aufstehen von der Toilette, beim An- und Ausziehen sowie beim Abwischen?)

Bitre nur ein Kistchen ankreuzen

lch bendtige keine Hilfe bei der Benuizung der Toilette. O
Ich bendtige einige Hilfe bei der Benutzung der Toiletie, kann aber einzelne 0
Tatigkeiten alleine ausfiihren, wie z. B. Hinsetzen oder An- und Ausziehen.

Ich bendtige grofte Hilfe bei der Benutzung der Toilette. O

22. Hatten Sie in der vergangenen Woche Probleme beim Wasserlassen?

Birte nur ein Kastchen ankreuzen

Ich hatte in der vergangenen Woche keinerlei Probleme beim Wasserassen

{oder ich kann einen liegenden Blasenkatheter selbst versorgen). [
Ich verliere gelegentlich die Kontrolle Gber meine Blase, hochstens jedoch .
einmal am Tag.

Ich verliers mehr als einmal am Tag die Kontrolle dber meine Blase =

{oder ich kann einen liegenden Blasenkatheter nicht selbst versorgen).

23. Hatten Sie in der vergangenen Woche Probleme beim Stuhlgang?

Birte nur ein Kastchen ankreuzen

Ich hatte in der vergangenen Woche keinerlei Probleme beim Stuhlgang.

Ll

Ich verliers gelegentlich die Kontrolle ber meinen Stuhlgang, hichstens jedoch
einmal in der Woche.

O

Ich verliers mehr als einmal pro Woche die Kontrolle dber meinen Stuhlgang
oder bin auf dis Gabe von Einldufen angewiesen.

O

24. Fragen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

BEWEGLICHKEIT / MOBILITAT

Ich habe keine Probleme herumzugehen

Ich habe leichte Probleme herumzugehen

Ich hahe makige Probleme herumzugehen

Ich habe grofie Probleme herumzugehen

Ich hin nicht in der Lage herumzugehen

gioig|o| .
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FUR SICH SELBST SORGEN

Ich habe keine Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen |
Ich habe leichte Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen O
Ich habe maige Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen O
Ich habe groffe Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen ]
Ich bin nicht in der Lage, mich selbst zu waschen oder anzuziehen O
ALLTAGLICHE TATIGKEITEN (z.B. Arbeit, Studium, Hausarbeit, Familien- oder
Freizeitaktivitdten)

Ich habe keine Probleme, meinen allidglichen Tatigkeiten nachzugehen O
lch habe leichte Probleme, meinen alltdglichen Tatigkeiten nachzugehen ]
Ich habe malkige Probleme, meinen alitdglichen Tatigkeiten nachzugehen |
Ich habe groffe Probleme, meinen allitaglichen Tatigkeiten nachzugehen O
Ich bin nicht in der Lage, meinen allidglichen Tatigkeiten nachzugehen |
SCHMERZEN / KORPERLICHE BESCHWERDEN

Ich habe keine Schmerzen oder Beschwerden O
Ich habe leichte Schmerzen oder Beschwerden O
Ich habe makige Schmerzen oder Beschwerden m
Ich habe starke Schmerzen oder Beschwerden O
Ich habe extreme Schmerzen oder Beschwerden O
ANGST / NIEDERGESCHLAGENHEIT

Ich bin nicht angstlich oder deprimiert O
Ich bin ein wenig dngstlich oder deprimiert ]
Ich bin matig angstlich oder deprimiert O
lch bin sehr angstlich oder deprimiert O
Ich bin extrem angstlich oder deprimiert O
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Wir wollen herausfinden, wie gut oder schiecht Ihre Gesundheit

HEUTE ist.
= Diese Skala ist mit Zahlen von 0 bis 100 versehen. —Q— 100
= 100 ist die beste Gesundheit, die Sie sich vorstellen kénnen. F 95
0 {Mull) ist die schlechteste Gesundheit, die Sie sich vorsiellen =
kénnen. + 90
« Bitte kreuzen Sie den Punkt auf der Skala an, der Ihre Gesundheit F B
HEUTE am besten beschreibi. = a0
» Jeizt tragen Sie bitte die Zahl, die Sie auf der Skala angekreuzt = 75
haken, in das Kastchen unten sin. T
- 70
T s
—F— 60
IHRE GESUNDHEIT HEUTE: [I:I +
=+ 55
—X— 50
T s
= 40
T 3
—4 3
=
—X— 0
=+ 15
T 10
+= 3
s
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25.  Wie sehr sind Sie derzeit in lhrem Alltag beeintrachtigt?
Bitte kreuzen Sie die Aussage an, die am ehesten auf Sie zutrifft.

Bitte nur ein Kisehen ankreuzen
Die Ausfalle durch den Schiaganfallivorubergehende Durchblutungsstérung sind H
vollstandig zuriickgegangen, ich habe keinerel Einschrankungen in meinem
Alitag.
Ich habe durch den Schlaganfallivomibergehends Durchblutungsstdrung keine O
wesenilichen Einschrankungen in meinem Alliag, obwohl seit dem Schiaganiall
einige Ausfalle zurickgeblieben sind. Ich kann jedoch alle von fraher gewohnten
Aufgaben und Aktivitaten verrichten.
Ich leide durch den Schiaganfallivorubergehende Durchilutungsstorung an 0
genngen Einschrankungen in meinem Alltag und bin nicht fahig, wieder alle
friheren Aktivitdten zu verrichten. Ich kann aber meine eigenen Angelegenheiten

ohne Hilfe erledigen.

Ich leide an makigen Einschrankungen in meinem Alltag und bendtige einige 0
Unterstitzung durch andere Personen. Ich bin aber in der Lage, ohne Hilfe zu

gehen.

Ich leide an mittelschweren Einschrankungen in meinem Alitag und bin nicht 0

fahig, ohne Hilfe zu gehen und nicht in der Lage, ohne Hilfe fur meine
kérperlichen Bedurfnisse zu sorgen.

Ich leide an schweren Einschrankungen in meinem Alltag. Ich bin bettiageng und n
standig auf die Pflege und Aufmerksamkeit durch andere Personen angewiesan.

- Die folgenden Fragen betreffen die Rehabilitationsleistungen, die Sie nach lhrer
Entlassung aus dem Krankenhaus bekommen haben

26. Haben Sie nach der Entlassung eine stationdre Rehabilitation in einer Klinik

bekommen?

Mein, ich habe keine stafionare Rehabilitation bekommen O

Ja, ich habe eine stationdre Rehabilitation in einer Klinik bekommen O

Wenn ja, wie [ange waren Sie in einer stationdren Rehabilitationsklinik? Dj Wachan
27.  Haben Sie nach der Entlassung eine ambulante Rehabilitation in einer Klinik

bekommen?

Mein, ich habe keine ambulante Rehabilitation bekommen O

Ja, ich habe eine ambulante Rehabiltation in einer Klinik bekommen O

Wenn ja, wie [ange waren Sie in einer ambulanten Rehabilitation? Dj Wachan
TRANAIT- (o
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28. Haben Sie nach der Entlassung eine ambulante Therapie in einer Praxis bekommen?
Mein, ich habe keine ambulante Rehabilitation bekommen (]
Ja, ich habe eine ambulante Rehabilitation in einer Praxis bekommen ]
Wenn ja, liber welchen Zeitraum haben Sie Therapieleistungen erhalten’?
Logopadie/ Sprach- oder Sprechtherapie Wochen
Physiotherapie/Krankengymnastik Wochen
Ergotherapie/Beschaftigungstherapie Wachen
Ambulanter Rehasport/ Funktionstraining Wochen
MNeuropsychologische Behandiung Wochen
Sonstiges, und zwar: Waochen
29, Patientenzufriedenheits-Fragebogen (SASC)
Ich Ich Ich Ich
stimme | stimme stimme | stimme
villig eherzu | eher gar nicht
Zu nicht zu | zu
Ich kenne mein personliches Schlaganfall O | O O
risiko und weil, wie ich es senken kann.
Ich habe verstanden, warum bestimmie O O O |
Untersuchungen im Krankenhaus durchgefihri
werden mussten.
Fragen zur Behandlung im Krankenhaus
Ich Ich Ich lch
stimme | stimme | stimme | stimme
vollig zu | eherzu | eher gar nicht
nicht zu | zu
Ich bin durch das Personal im Krankenhaus O O O O
freundlich und rilcksichtsvall behandelt worden.
Dias Personal kiimmerte sich gut um meine O O O O
personlichen Bedurfnisse, wahrend ich im
Krankenhaus war (ich war zZ.B. immer in der Lage,
wenn natig die Toilefte aufzusuchen).
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Ich Ich Ich Ich
stimme | stimme | stimme | stimme
vollig zu | eherzu | eher gar nicht
nicht zu | zu

Ich konnie mit dem Krankenhauspersonal Uber

jedes Problem sprechen, das ich hatie haben O N O O

kdnnen.

Mir sind alle Informationen Ober die Ursachen und

das Wesen meiner Erkrankung gegeben worden, die O O O O

ich wollte.

Die Arzte haben alles getan, was sie konnten, um

mich wieder gesund zu machen. [ [ [ [

Ich hin mit der At der Behandlung zufrieden, die mir
die Therapeuten gegeben haben (z. B.
Krankengymnastik, Sprach und Sprechtherapie,
Beschaftigungstherapie).

Ich habe genigend Therapie erhalten (z. B
Krankengymnastik, Sprach- und Sprechtherapie, O O O O
Beschaftigungstherapie).

Ich hin dber das Ausmal der Genesung zZufrieden,
das ich seit meiner Erkrankung gemacht habe. O O O O

Fragen zur Unterstitzung nach der Entlassung

Ich Ich Ich Ich

stimme | stimme | stimme | stimme

villig zu | eherzu | eher gar nicht
nicht zu | zu

Mir wurden alle Informationen dber Leistungen (z. B.
finanzielle Unterstitzung) oder
Versorgungsangebote (z. B. Haushaltshilfe, Essen
auf Radem, Pflegedienst) gegeben, die ich wollte
und die ich nach Enflassung aus dem Krankenhaus
brauchte.
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Ich Ich Ich Ich
stimme | stimme | stimme | stimme
villigzu | eherzu | eher gar nicht
nichtzu | 7u

Fur meine Rickkehr nach Hause war alles gut 0 O O .

vorbereitet.

Ich bekomme alle Unterstiitzung, die ich brauche

. . . O O O O

(Haushaltshilfe, Essen auf Radem, Pflegedienst).

Ich bin mit der Menge der Kontakie zufrieden, die

ich seit meiner Entlassung mit dem Krankenhaus O O O O

hatte.

30. Nehmen Sie zurzeit Medikamente gin? OJa [ Mein

Wenn ja, bitfe lizten Sie diege Medikamente in der folgenden Tabelle auf oder schicken Sie uns eine
Kopie ihres Medikamenfenplanes mit

J-Monats-Follow-up postalisch

Name des Medikaments Dosis Anzahl der Dosen
(z.B. 100 mg) (z.B. 1 [ =] taglich)
1 . () taglich
1O |8,
omg  Oml OHbe Opg () bei Bedarf
(OSonstiges () Sonstiges,
2. () taglich
CTTTICT O wochentich
omg  Oml CHibe Qg () bei Bedarf
Sonstiges () Sonstiges
3 () taglich
I:I:I:I:I ’ I:I:I Q wichentlich
Comg Oml OHibe Oupg () bei Bedarf
(OSonstiges () Sonstiges
4 () taglich
CITTIT O) wéchentich
omg oml OHibe Qg () bei Bedarf
Sonstiges () Sonstiges
5. () taglich
IO 9%
Omg Oml OHibe Oug () bei Bedarf
MSonstiges () Sonstiges
6. () taglich
|:|:|:|:| ’ |:|:| D wichentlich
omg oml OHibe Cpg () bei Bedarf
kySonstiges i) Sonstiges,
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Hame des Medikaments Dosis Anzahl der Dosen
{z.B. 100 mg) (z-B. 1 [ =] taglich)
() taglich
T |:|:|:|:| ’ |:|:| O wichentlich
DOmg O ml O Hibe Oug () bei Bedarf
~ Sonstiges ") Sonstiges
8 () taglich
LTI O wachentich
iomg ©ml OHibe Opg ) bei Bedarf
I0Sonstiges I Sonstiges
a () taglich
|:|:|:|:| !Dj C:, wichentlich|
omg oml QHibe Qg O bei Bedarf
(CySonstiges ) Sonstiges
10, () taglich
D:l:lj Dj D wochentlich
omd oml oHibe Gug (O bei Bedarf
(OSonstiges ) Sonstiges
[TTTCT O wochentich
Iymg le O Hilbe Opg (O bei Bedarf
[OSonstiges i) Sonstiges
12. () téglich
[T TTILT O wachentich
omg oml OHibe Qug () bei Bedarf
D Sonstiges i) Sonstiges
13. () taglich
D:lj:'l- D:' () wischentlich
iomg  oml OHibe Opg () bei Bedarf
OSonstiges I Sonstiges
14, () taglich
D:lj:'- D:' ) wichentlich
omg  oml GHube Guag () bei Bedarf
(CSonstiges [0 Sonstiges
() taglich
F
15. Djj:' D:' () wochentlich
IOmag Oml OHibe Oug () bei Bedarf
D Sonstiges ) Sonsfiges
16, () taglich
D:lj:' : D:' o wichentlich
Cmg Oml OHibe Oug () bei Bedarf
CSonstiges I Sonstiges
17 (O taglich
[TTTIT] O wachentich
omg Oml OHilbe Oug ) bei Bedarl
(CiSonstiges () Sonstiges
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Wenn Sie eine oder mehrere Ihrer Antworten niher erkldren mochten, nutzen Sie bitte die
folgenden Zeilen.

Zum Schluss méchten wir uns ganz herzlich bei lhnen

fiir lhre Milthen beim Ausfiillen des Fragebogens bedanken!
Bitte stecken Sie jetzt den vollstiandig ausgefullten Fragebogen

in den beiliegenden frankierten Rickantwortumschlag

und schicken den Fragebogen an uns zurick.
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Anhang lll: Teilnehmerinformation Stroke Manager Pro-

gramm

‘-l" Neurologische Klinik //—i stroke Version 1.7 vam
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" Mediziniche Exzellenz sus Tradition ‘__‘/ g PID:

INFORMATIONSBLATT ZUM
CARE MANAGEMENT

Zielgerichtete Koordination und Informationen nach dem Schlaganfall - wahrend und nach
der Krankenhausbehandlung

Sehr geehrte Frau / sehr geehrter Herr

zu aller erst mochten wir - alle Mitarbeiter Neurologische Klinik Bad Neustadt an der 5aale —
unsere Anteilnahme an lhrer aktuellen Situation zum Ausdruck bringen. Unser gesamtes
Klinikteam sichert IThnen seine tatkraftipe Unterstitzung zur bestmoglichen Genesung nach
dem Schlaganfall zu.

Unter Einbeziehung von Experten aus dem medizinischen und wissenschaftlichen Bereich
haben wir eine neue Betreuungsperson, den Stroke Manager, in unser Klinikkonzept
integriert. Er ist lhr Lotse in lhrer Schlaganfallnachsorge, und wird lhnen wihrend dem
Klinikaufenthalt auch nach der Entlassung seine Unterstltzung anbieten.

Zielsetzung

Der Verlauf, die Rehabilitation und Langzeitfolgen eines Schlaganfalls ist bei jedem
Menschen sehr individuell. Mit einer intensiven Behandlung und zielgerichtet-abgestimmten
Machsorge lassen sich Ihre schlagartig entstandenen Einschriankungen deutlich reduzieren.
Wir mochten, dass Sie bestens genesen nach Hause zurickkehren und gesund bleiben. Dazu
ist eine enge Zusammenarbeit aller Beteiligten Fachbereiche unerlasslich, und ganz
besonders die Zusammenarbeit zwischen lhnen und uns von groBer Bedeutung.

Da Sie in ndchster Zeit von sehr vielen unterschiedlichen medizinischen Experten behandelt
werden, mochten wir lhnen den Stroke Manager als zentralen Ansprechpartner zur Seite
stellen. Damit machten wir die Abstimmung zwischen den Experten verbessern und Sie
besser dber die Ablaufe und lhre Moglichkeiten zur Einflussnahme informieren. Der Stroke
Manager steht Thnen bei allen wichtigen Schritten unterstlitzend zur Seite, von der
Verlegung Uber die stationdre Entlassung und die Rehabilitationsphasen bis hin zur
Inanspruchnahme von ambulanten Dienstleistungen zu Hause.

Datenumfang

Um die Effekte unseres Unterstitzungsangebots zu messen, werden wir Daten zu lhrem
Behandlungsverlauf erheben. Hierzu gehoren Daten zum Gesundheitszustand, Wohn- und
Versorgungssituation, zu ihrer aktuellen Medikamenteneinnahme, zu Einschrankungen in
Ilhrem Alltag, zu Ihrem Kenntnisstand zum Schlaganfall und zu lhrer Biografie. Nach
Entlassung aus dem Krankenhaus werden wir lhnen einen Fragebogen zusenden und Sie um
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die Beantwortung der Fragen bitten. Vergleichend wird in anderen Krankenhdusern eine
Kontrollgruppe betreut, die das Stroke Manager Programm nicht erhalt.

Datenschutz

In unserem Stroke Manager Programm legen wir groBten Wert auf die Einbaltung des
Datenschutzes. Besonders wichtig ist uns die Wahrung lhrer Privatsphare und die absolut
vertrauliche  Behandlung  lhrer  personlichen  Daten. Die  Datenerhebung, das
Datenmanagement und die Datenauswertung erfolgt durch die Neurclogische Klinik Bad
MNeustadt a. d. 5aale. Alle Mitarbeiter der Klinik unterliegen der arztlichen Schweigepflicht
und sind dem Datenschutz pemaR 55 BDSG bzw. Art. 17 BayDSG verpflichtet. Wir als
Neurologische Klinik gewahrleisten, dass alle Bestimmungen des Datenschutzes eingehalten
werden. Die Auswertung der Daten fur klinische Zwecke erfolgt ausschlieBlich in
pseudonymisierter Form, das heilft, dass anstelle ihrer personlichen Daten (z.B. Name,
Anschrift, Geburtsdatum etec.) eine zufillipe Codenummer verwendet wird.

Bitte beachten Sie, dass die Ergebnisse in medizinischer Fachliteratur veroffentlicht werden
konnen, wobei |hre |dentitdt jedoch vollig anonym bleibt. Ex wird also niemand aus den
Ergebnissen erkennen konnen, von welcher Person welche Daten stammen. Daraber hinaus
werden keine Daten weitergegeben, die Ihre Person erkennen lassen und die Daten werden
auch nicht an unbeteiligte Dritte abermittelt. Die Teilnahme an dem Stroke Manapger
Programm erfolgt vollig freiwillip und kann jederzeit wiederrufen werden, woraufhin alle fir
dieses Programm gespeicherten personenbezogenen Daten geldscht werden. In Verbindung
mit der 5tudie ,Evaluation TRANSIT-5troke” werden die relevanten Daten verschlisselt und
vollstandig pseudonymisiert dbermittelt.

Finanzierung und Organisation

Die Orpanisation des Stroke Manager Programms erfolgt federfihrend von Prof. Bernd
Griewing wund Dr. Hassan Soda wvon der Meurologischen Klinik Bad Neustadt.
Kooperationspartner sind das Zentrum fir Telemedizin Bad Kissingen, Dr. A. Rashid, und die
Universitat Warzburg, Prof. Dr. P. Heuschmann. Die Studie wird dber das Forderprogramm
der Rhan-Klinikum AG und im Rahmen des TRANSIT-Metzwerks durch die Forderung des
Bayerischen Staatsministeriums  for Gesundheit und Pflege und den Krankenkassen
finanziert.

Widerrufsrecht

Die Teilnahme am Stroke Manager Programm ist freiwillig. Sie konnen lhre Einwilligung
jederzeit, ohne die Angabe von Grinden, in schriftlicher oder mdndlicher Form ganz oder
teilweise bei der Neurologischen Klinik Bad MNeustadt a. d. Saale widerrufen. Wenn Sie lhre
Teilnahme vollstandig widerrufen, werden alle von lhnen erhobenen Daten umgehend
geloscht. Wenn Sie fir zukinftige Kontakte und Befragungen nicht mehr zur Verfigung
stehen mdchten, konnen Sie dies auch separat verlangen, ohne dass die zuvor von lhnen
erhobenen Daten geloscht werden. lhnen entstehen keinerlel Nachteile, falls Sie sich gegen
eine Programmteilnahme oder fir den spateren Widerruf entscheiden. Bei allen Fragen, die
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den Ablauf des Programms betreffen, konnen 5ie oder ihre Angehdrigen sich
selbstverstandlich an die Programmorganisation der Neurologischen Klinik Bad Neustadt a.
d. Saale wenden.

Zusatz fiir gesetzliche Vertreter/Betreuer/Angehorige

Da lhr Angehoriger oder die von |hnen gesetzlich betreute Person derzeit leider nicht in der
Lage ist, selbst dber eine mogliche Teilnahme an Stroke Manager Programm zu entscheiden,
mochten wir Sie heute in seinem Mamen darum bitten, eine Entscheidung zur
Programmiteilnahme zu treffen. Bitte lesen Sie sich hierfur in Ruhe die beiliegende
Einwilligungserkldarung durch. Falls Sie sich fur lhren Angehorigen oder die von lhnen
betreute Person zu einer Teilnahme am Stroke Manager Programm entschlieBen, bitten wir
Sie, die Einwilligungserklarung zu unterzeichnen. Falls Sie noch weitere Informationen tber
das Programm winschen, konnen 5ie sich direkt an den Stroke Manager oder die
Programmorganisation wenden.

Mit freundlichen Grifen und besten Wianschen fur eine baldige Genesung,

Katharina Helm
Stroke Manager

/

Prof. Dr. Bernd Griewing Dr. Hassan Soda
Arztlicher Direktor / Projektorganisation Leitender Oberarzt / Projektorganisation
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EINWILLIGUNGSERKLARUNG ZUM
CARE MANAGEMENT

Name:

Geburtsdatum:

Ich erkldre mich bereit, an dem Betreuungsprogramm ,Stroke Manager” und den damit
verbundenen schriftlichen, sowie telefonischen Befragungen teilzunehmen.

Ich bin von Mitarbeitern der Neurologischen Klinik ausfahrlich und wverstandlich dber das
Stroke Manager Programm, mogliche Belastungen und Risiken, Bedeutung und Tragweite
des Betreuungsprogramms sowie (Ober die durchfihrende Institution Neurologische Klinik
Bad Neustadt/Saale, sowie die sich daraus ergebenden Anforderungen aufgeklart worden.
Ich habe die mir vorgelegte Teilnehmerinformation zum Stroke Manager Programm (Version
1.1 vom 27.04.2015) verstanden und ausreichend Gelegenheit gehabt, meine Fragen hierzu
in einem Gesprach mit den Mitarbeitern zu kldren.

Mir ist bekannt, dass innerhalb des Stroke Manager Programms personenbezogene Daten,
dber mich erhoben, gespeichert und ausgewerlet werden sollen. Die Verwendung der
Angaben Uber meine Gesundheit erfolgt nach gesetzlichen Bestimmungen und setzt vor der
Teilnahme an dem Programm folgende freiwillig abgegebene Einwilligungserklarung voraus.
Aufgetretene Fragen wurden mir won den Mitarbeitern der Klinik wverstandlich und
ausreichend beantwortet.

Ichh wurde dariber aufgeklart und stimme zu, dass die im Rahmen dieses Programms
erhobenen Daten aufgezeichnet und in anonymisierter Form weitergegeben, publiziert und/
oder verdffentlicht werden dirfen. Weiterhin erkldre ich mich einverstanden an einer
Patientenbefragung im Abstand von drei Monaten nach Symptombeginn teilzunehmen,
Einer Datenubermittiung, im Zusammenhang des Programms, an meinen Hausarzt stimme
ich ebenfalls zu. Uber eine eventuelle telefonisch, stichprobenartige Befragung wurde ich
aufgeklart. Ich behalte mir jedoch das Recht vor, die freiwillige Mitwirkung jederzeit zu
beenden, ohne dass daraus Nachteile entstehen. Im Fall eines solchen Widerrufs meiner
Einwilligung, die an die Klinik zu richten ist, erkldre ich mich damit einverstanden, dass die
bis zu diesem Zeitpunkt gespeicherten Daten anonymisiert weiterhin verwendet werden
darfen, soweit dies im Sinne des Projekttragers erforderlich ist.
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Ich stimme zu, dass meine erhobenen Daten der Befragung nach drei Monaten an das
Institut fur Klinische Epidemiologie und Biometrie (IKE-B) ubermittelt und im Rahmen des
TRANSIT-5troke MNetzwerkes gespeichert und verwendet werden, um eine doppelte
Erhebung von Daten zu vermeiden. Die Teilnehmerinformation (Version 1.1 vom 27.04.2015)
zu TRANSIT-5troke habe ich gelesen und verstanden.

Zusatz fiir gesetzliche Vertreter/Betreuer/Angehorige

Ist der Patient selbst nicht in der Lage, uber eine mogliche Teilnahme zu entschieden oder
besteht eine Betreuung in Gesundheitsangelegenheiten, so wird fir den oben genannten
Patienten die Einwilligung zur Teilnahme am S5Stroke Manager Programm und der
Datenubermittlung an TRANSIT-5troke durch den gesetzlichen Vertreter nachfolgend in
dieser Erklarung dokumentiert.

Eine Kopie der Teilnehmerinformation und der Einwilligungserklarung habe ich erhalten. Das

Original verbleibt bei den verantwortlichen Mitarbeitern der Neurologischen Klinik Bad
MNeustadt.

Bad Neustadt/Saale, den

Datum Unterschrift Patient/in
Bad Neustadt/Saale, den

Datum Unterschrift des pesetzlichen Betreuers
Bad Neustadt/Saale, den

Daturn Unterschrift Mitarbeiter/in der Klinik
Katharina Helm
Stroke Manager
Prof. Dr. Bernd Griewing Dr. Hassan Soda
Arztlicher Direktor / Projektorganisation Leitender Oberarzt / Projektorganisation
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Meuroicgizche Klink und Follklinlk des Unbersitfskinkums Wirsburg | Josef-Echneider-Gir. 11 | 97080 Wilrzburg | Gemany
Ins3tut 1r Kirische Epdemioiogie und Elometrie (IKE-B) | UniversitatwWirzhung | Jossf-Schneider-5r. 207 | 97080 Wzburg | Gemmany

Evaluation der Einfihrung eines telemedizinischen Netzwerkes zur
Verbesserung der Schlaganfallversorgung (Transregionales Netzwerk fiir
Schlaganfallintervention mit Telemedizin, TRANSIT-Stroke)

Daten des Patienten

BAGQHDL 10 I0 IC 10 10 IC 10 10 10 1L 1
Studien-ID[ 10 10 10 10 10 10 10 10 10 1L 1

Name: Vormame:,

Geburtsdatum: [ 10 1.0 10 1.0 10 11 10 1

Stralie:

Postieitzahl: [ 1[0 10 10 10 ]

Wohnort:

TelefonNr- [ 10 10 10 10 I0 30 00 1C 10 20 30 O1C 10 10 1
Mabil: CICI0 1010 0030 00 20 10 20 30 10 10 10 1

Hiermit erklare ich, mandlich und schriftlich Uber das Wesen, die Bedeutung, Tragweite und Risiken
der wissenschaftichen Untersuchung im Rahmen der Studie Ewvaluation der Einfihrung eines
telemedizinischen MNetzwerkes zur Verbesserung der Schlaganfallversorgung (Transregionales
MNetzwerk fur Schlaganfallintervention mit Telemedizin, TRANSIT-Stroke)” informiert worden zu sein.
Ich habe die mir vorgelegte Teilnehmerinformation zur Studienteilnahme (Version 1.8 wvom
25.06.2018) verstanden und ausreichend Gelegenheit gehabt, meine Fragen hierzu in einem
Gesprach mit dem Studienarzt oder demider Projektmitarbeiter zu klaren.

Mir ist bekannt, dass ich meine Einwilligung jederzeit ochne Angabe von Griinden und ohne nachteilige
Folgen fiir mich zuriickziehen sowie einer Weiterverarbeitung meiner Daten jederzeit widersprechen
und ihre Loschung bow. Vemichtung verlangen kann. Im Zusammenhang mit den von mir erhobenen
personenbezogenen Daten habe ich gemaDl der Europdischen Datenschutzrichilinie das Recht auf
Auskunft (Art. 15 DSGVO), Berchiigung (Art. 16 DSGVO) und Léschung (Art. 17 DSGVO) meiner
Daten. Zudem besteht das Recht auf Einschrankung der Verarbeitung (Art. 18 DSGWVO) meiner Daten,
das Recht auf die Ubertragung der von mir zur Verfiigung gestellten Daten (Art. 20 DSGVQ) sowie
das Recht auf Widerspruch gegeniiber unzumutbarer Datenverarbeitung (Art. 21 DSGVO).
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Durch den Widerruf der Einwilligung wird die Rechtmabigkeit der auf ihrer Grundlage bis zum Widerruf
erfolgten Verarbeitung nicht berihrt. Alle personenbezogenen Daten werden nach Studienende
automatisch oder aber zum Zeitpunkt des Widerrufs meiner Einwilligung geléscht.

lch bin bereit, an der TRANSIT-Stroke-Studie teilzunehmen. Mir wurden eine Teilnehmernnformation
zur Studie und eine Ausferigung dieser Einwilligungserklarung ausgehandigt.

Datenerhebung und Datenverarbeitung

Ich erklare mich damit einverstanden, dass wahrend meines Krankenhausaufenthaltes mich
betreffende Daten/ Angaben, die durch die in der Akutklinik titigen Arzte zum Zwecke der
Qualitatssicherung der Behandlung erhoben werden, in pseudonymisierter Form (d.h. mittels einer
Patientenidentifikationsnummer verschiisselt) dokumentiert und auf elektronizchen Datentragem
gespeichert und verarbeitet werden. Ich gestatte den Mitarbeitern der Studie, diese Daten mit den
Daten, die im Rahmen der Studie erhoben werden, unter einem Pseudonym zu verbinden und auf

diese Daten zuzugreifen.

Bl ] mein[ ]

Ich erkldre mich damit einverstanden, dass meine Medikation bei Entlassung aus der Akutklinik
dokumentiert und auf elektronischen Datentragem gespeichert und verarbeitet wird. Ich gestatte den
Mitarbeitern der Studie, auf diese Daten zuzugreifen.

Bl ] mein[ ]

Des Weiteren gestatte ich den Studienmitarbeitern die schrifliche und telefonische Kontaktaufnahme
mit mir zu Machbefragungen 3 und 12 Monate nach dem Schlaganfall bzw. der kurzen
Durchblutungsstorung des Gehims. Mir ist bekannt, dass die Befragung zentral durch das Institut fiir
Klinische Epidemiclogie und Biometrie (IKE-B) der Universitat Wirzburg durchgefilhrt wird. Zum
Zweck der Nachbefragung eraube ich, dass mein Name und meine Anschrift sowie meine
Telefonnummer an das Institut von meiner behandelnden Klinik, bei der ich zur Teilnahme an der

Studie eingewilligt habe, weitergegeben werden.

Ich bin damit einverstanden, dass das Einwohnermeldeamt kontaktiert werden darf, um z.B. eine

Anderung meiner Anschrift zu erfahren.

Mit der Speicherung der im Rahmen der Nachbefragung erhobenen Daten in pseudonymisierter Form

erklare ich mich einverstanden.

Bl ] mein[ ]

Ich bin damit einverstanden, dass die Studienergebnisse in anonymer Form, die keinen Rickschluss
auf meine Person zulassen, verdfientlicht werden.

Bad Neustadt'Saale, den

Unterschrift des Patienten
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Zusatz fir gesetzliche Verireter
Izt ein Patient nicht in der Lage, selbst dber eine mdgliche Teilnahme zu entscheiden oder besteht
eine Betreuung in Gesundheitsangelegenheiten, wird fur den oben genannten Patienten die
Einwilligung zur Teilnahme an der Studie durch den gesetziichen Verireter in der nachfolgenden Zeile
dieser Erklarung dokumentiert.

Bad Neustadt/Saale, den

Unterschrift des gesetzlichen Vertreters

Hiermit erkdare ich, den Teilnehmer bzw. den gesetzlichen Vertreter am _ _. _ _. _ _ _ _ liber Wesen,
Bedeutung, Tragweite und Risiken der voriegenden Studie mandlich und schriftlich aufgeklart und ihm
{ ihr eine Ausfertigung der Teilnehmerinformation sowie dieser Einwilligungserkidrung Ubergeben zu
haben.

Bad Neustadt/Saale, den

Unterschrift des aufklarenden Studienarztes bzw. Projektmitarbeiters

Prof. Dr. Mathias Keidel
Chefarzt der Abdeilung Meurologie und Meurologische Intensivmedizin
Meurglogische Klinik Campus Bad Neustadt

(A
Prof. Dr. Jens Volkmann Dr. Sebastian Doerck
Projekileitung Bretlicher Geschaftsfiihrer Projekdkoordination
Meurologische Klind und Polikdinik Meurclogsche Klinik und Poidink
Universitdtskdiniloum Wiirzburg Universitatsklinikum Wilrzburg

\
\5\_‘ {f%ﬂauﬁ’l

Prof. Dr. Peter Heuschmann Dr. Katharina Gabriel

Projekileitung Frojektkoordination

Institut fir Klinische Epidemiclogie und Biometrie Institut fir Kiinische Epidemiologie und Biometrie
Universitit Wiirzburg Universitst Wiirzburg
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Teilnehmerinformation fiir Patienten oder deren gesetzliche Betreuer: Evaluation TRANSIT-Stroke”  Version 1.8 vom 25.08.2018
-y Neurologische Klinik ‘ TRANSH -
‘ ‘ Campus Bad Neustadt v“s'ﬂ‘r IKE' B U ( Stroke

fretecyy -
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Newroiogische KIINK und POIKINK 028 UnfvanstStsKin Kums WU | Josef-Schnelder-S7. 11 | 57080 Wazburg | Gemmarny
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Evaluation der Einfiihrung eines telemedizinischen Netzwerkes zur Verbesserung der Schlagan-
fallversorgung (Transregionales Metzwerk fiir Schlaganfall-Intervention mit Telemedizin, TRANSIT-
Stroke)

e

Sehr geehrte Fraw Sehr geehrter Herr

zunachst einmal méchiten wir Ihnen unser Mitgeflihl ausdricken, dass Sie aufgrund eines Schiaganfalls
bzw. einer kurzfristigen Durchblutungsstonung im Gehim (giner sogenannten transitorischen ischamischen
Aftacke [TIA]) station2r behandelt werden missen.

Der Schlaganfall zahit neben den Herz- und den Krebserkrankungen zu den hiufigsten Krankheiten weli-
weit. Um die Schlaganfallversergung im Raum Mordwestbayern zu verbessern, wurde ein telemedizini-
sches Metzwerk ([ TRANSIT-Stroke") gegrundet, d.h. es kdnnen Schlaganfille durch eine Videoubertra-
gung mit einem Meurologen nun auch in Krankenhdusem diagnostiziert und behandelt werden, in denen
selbst kein Neurologe angestellt ist. Es gibt bereits mehrere solcher Netzwerke in Bayem. Man hat bislzng
sehr gute Erfahrung damit gemacht, d_h. die Mehrzahl der Patienten profitierte von der Behandlung. Im
Rahmen einer konstanten Qualitatssicherung soll nun auch der Einfluss des Netzwerks auf die Effektivitat
und Qualitit der Behandlung in den beteiligten Kliniken des TRANSIT-Stroke-Netzwerks untersucht wer-
den.

Warum Nachbefragungen von Patienten 3 und 12 Monate nach Schiaganfall?

Obwohl der Schlaganfall zu den weltweit haufigsten Krankheiten zahlt und frotz der grolten gesellschafili-
chen Bedeutung des Krankheitsbildes Schlaganfall, liegen in Deutschland bislang kaum Langzeitdaten
vor, wie es Schlaganfallpatienten nach der Enflassung aus dem krankenhaus ergeht. Dariiber, wie sich
bestimmte therapeutische Leistungen in der Akutphase auf die Genesung der Patienten in den folgenden
Monaten auswirken und welche Faktoren den weiteren Verlauf der Erkrankung beeinflussen, ist nur wenig

bekannt.
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Alle teilnehmenden Kliniken des TRANSIT-Netzwerks dokumentieren die Behandiungsqualitat von Patien-
ten unmittelbar nach Schlaganfall oder TIA im Rahmen wvon Qualititssicherungsmaknahmen. Bislang
fehlen in Mordwestbayern jedoch umfassende Daten zum Genesungsverlauf von Patienten mit Schlagan-
fall oder TIA sowie zu langerfristigen Therapieeffekten. Diese Informationen sind jedoch wichfig, um die
Versorgung von Schlaganfallpatienten in der Region zielgerichtet planen und weiter verbessem zu kon-
nen.

Zu diesem Zweck werden durch die Klinik flr Neurologie (Direktor: Prof. Dr. Jens Volkmann) des Universi-
tatsklinikums Worzburg und das Institut fur Klinische Epidemiologie und Biometrie (Vorstand: Prof. Dr.
Peter Heuschmann) der Universitat Wirzburg Machbefragungen von Patienten drei und zwdlf Monate
nach Schlaganfall oder TIA im TRAMSIT-Netzwerk durchgefiihrt. Patienten, die aufgrund eines Schlagan-
falls oder einer TIA in einer der teilnehmenden Kliniken des TRANSIT-MNetzwerks behandelt werden, wer-
den mittels eines kurzen schriftlichen Fragebogens zu ihrer Genesung sowie ihrer Versorgungssituation
ZU den Zeitpunkten drel und zwdlf Monate nach Ereignis befragt.

Wie [duft die Studie ab?

Im ersten Schrtt werden Sie gefragt, ob Sie an dieser Studie teilnehmen wollen. Wenn Sie zustimmen,
gestattet Ihre Teilnahme den Studienmitarbeitem die Nutzung von Daten, die Ublicherweise bereits im
Rahmen des Krankenhausaufenthaltes von den behandeinden Arzten dokumentiert werden. Hierzu zih-
len Alter, Geschlecht, das Vorliegen von Mebenerkrankungen und Risikofaktoren, die Einnahme von Me-
dikamenten, die At und Schwere des Schlaganfalls, Behandlungsmethoden, Blutwerte, radiclogische
Aufnahmen (Rontgenbilder) sowie Ihr gesundheitlicher Zustand zum Zeitpunkt der Entlassung. Diese
Angaben werden von allen Teilnehmem an einer zentralen Stelle, dem Institut fur Klinische Epidemiclogie
und Biomefrie (IKE-B) der Universitdt Wirzburg, gesammelt. Das Institut ist der sogenannte Datenhalter”
des Registers.

Die Studienteilnahme beinhaltet weiterhin die Dokumentation lhrer Medikation zum Zeitpunkt der Entlas-
sung aus der Akutklinik sowie die Mutzung von Qualititssicherungsdaten aus der Akuibehandiung, Femer
sfimmen Sie einer Befragung nach 3 und nach 12 Monaten zu Ihrer Lebenssituation und lhrem Gesund-
heitszustand zu. Ihre freiwillige Teilnahme beinhaltet die Zusammenfiihrung der im Rahmen des Aufent-
haltes in der Akutklinik erhobenen Daten mit den Daten, die bei der 3- und 12-Monats-Nachbefragung
erhoben werden. Die zusammengefiihrten Daten werden einer Patientenidentifikationsnummer {einem
Pseudonym) zugeordnet.

Zusétzlich legen wir den Befragungen nach 3 und 12 Monaten einen Fragebogen fiir pflegende Angehéri-
ge bel. Falls Sie dann von einem Angehdrigen versorgt werden, wirden wir Sie bitten, diesen Fragebogen
an lhren Angehorigen weiterzugeben und ebenfalls mit an uns zurdckzusenden. Dieser Fragebogen ent-
it Fragen zu positiven Aspekten der Pflege, zu potentiellem Unterstitzungsbedarf bei der Durchfithrung
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der Pflege sowie Fragen zur allgemeinen Pllegesituation. Auch fur diese Befragung verwenden wir nur ein
Pseudonym, d.h. der Namen lhres Angehorigen wird uns nicht dbermittelt.

Wie laufen die Nachbefragungen ab?

Diese Befragungen erfolgen drei und zwdif Monate nach Ihrem Krankenhausaufenthalt. For diese Befra-
gung haben wir einen Fragebogen vorbereitet, dessen Beantwortung etwa 15 Minuten in Anspruch nimmt.
Die Beantwortung der Fragen kann je nach Situation mundlich oder schrftich erfolgen. Wir schicken
Ihnen den Fragebogen zu, den Sie ausgefiilt an uns zuricksenden. Ein an das Institut flir Klinische Epi-
demiologie und Biometrie (IKE-B) der Universitat Wirzburg adressierter und vorfrankierter Ruckumschiag
liegt bei, so dass Ihnen Keine Kosten entstehen. Natlrlich konnen Sie beim Ausfillen des Fragebogens
die Hilfe eines Angehdrigen in Anspruch nehmen. Soliten wir Sie oder lhre Angehdrigen nicht erreichen
kannen, werden wir - allerdings nur mit lhrem Einverstandnis - das Einwohnemeldeamt kontaktieren, um
eine evenfuelle Akfualisierung lhrer Adress- und Konfakidaten zu erhalfen. Im Falle einer mindlichen
Befragung rufen wir Sie an, gehen mit Ihnen die Fragen durch und nehmen lhre Antworten gleich auf.
Auch die Angaben der Nachbefragung werden zentral im Institut fur Klinische Epidemiologie und Biomet-
rie (IKE-B) der Universitit Wiirzburg erhoben.

Welche Daten werden fur die Studie erhoben?

Bei Entlassung aus der Akutklinik werden Angaben zu lhrer aktuellen und empfohlenen Medikation doku-
mentier. Die Nachbefragungen drel und zwolf Monate nach dem Schlaganfall durch das Institut fur Klini-
sche Epidemiologie und Biometrie (IKE-B) der Universitidt Wurzburg beinhaltet Auskinfte zu Ihrer aktuel-
len Medikamenteneinnahme, zu méglichen Einschrinkungen in Ihren gewchnten Alltagsakiivititen sowie
zu maglichen kdrperlichen Einschrankungen als Folge des Schlaganfalls. Weiterhin werden Fragen zu
Ihrer Wohn- und Versorgungssituation, potentiellen depressiven Verstimmungen und Ihrer Lebensqualitat
gestellt. Sie werden zudem um die Angabe einiger biographischer Daten gebeten, die nach derzeitigem
Kenntnisstand einen Einfluss auf den Verlauf der Erkrankung haben konnten.

Wie wird der Datenschutz gewihrieistet?

Im Rahmen des TRANSIT-Stroke Metzwerks wird grofter Wert auf die Einhaltung von datenschutz-
rechilichen Bestimmungen, auf die Wahrung der Privatsphire sowie auf die Vertraulichkeit der Daten
gelegt. Die Organisation des Netzwerks sowie die Datenerhebung, das Datenmanagement und die Da-
tenausweriung erfolgen durch das Uniklinikum Wirzburg (Koordinator: Prof. Dr. J. Volkmann) und das
Institut fiir Klinische Epidemiologie und Biometrie (IKE-B) (Vorstand: Prof. Dr. P. Heuschmann) der Uni-
versitat Wiirzburg. Alle verwendeten Daten werden umgehend verschilisselt (pseudonymisiert), das heilkt,
dass anstelle lhrer personlichen Daten (z. B. Name, Adresse etc.), eine Codenummer verwendet wird. Auf
den Codeschlissel, der es erlaubt, klinische und studienbezogene Daten sowie die Antworten der Befra-
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gungen mit Ihrer Person in Verbindung zu bringen, haben ausschiieflich Studienmitarbeiter Zugnif. Die
Studienmitarbeiter unterliegen der drztlichen Schweigepflicht undfoder sind auf den Datenschutz gemark
&5 BD'SG baw. Art. 17 BayDSG oder den Datenschutzauflagen des jeweiligen Krankenhauses verpflichtet.
Das Universitdtsklinikum Wirzburg (Prof. Jens Volkmann), das Institut fiir Klinische Epidemiclogie und
Biometrie {IKE-B), Universitdt Wiirzburg (Prof. Peter Heuschmann) und die Leiter der spezialisierten Ab-
teilungen der teilnehmenden Krankenhduser gewahrieisten, dass alle Bestimmungen des Datenschutzes
eingehalten werden.

Die Studie speichert ausschliellich pseudonymisierte Daten und es werden auch nur diese pssudonymi-
sierten Daten fiir die Auswertungen verwendet. Bitte beachten Sie, dass die Ergebnisse der Studie in der
medizinischen Fachliteratur verdffentlicht werden kénnen, wobel lhre Identitdt jedoch anonym bleibt. Das
bedeutet: Niemand kann aus den Ergebnissen erkennen, von welcher Person welche Angaben gemacht
wurden. Es gibt keine Weitergabe von Daten, die lhre Person erkennen lassen. Auch werden die Ergeb-
nisse der Untersuchungen in keinem Fall an unbeteiligte Dritte (z.B. Versicherungen oder Arbeitgeber)
weitergegeben. Nach Abschluss der Studie oder zum Zeitpunkt des Widemufs Ihrer Teilnahme werden
alle personenbezogenen Daten, die zum Zwecke der Machbefragung gespeichert sind, geldschi. Die Stu-
dignteilnanme erfolgt fremwillig und kann jederzelt widerrufen werden. Nehmen Sie an der Studie nicht teil
oder widemufen Sie Ihre Teilnahme, entstehen Ihnen keinerlei Nachteile.

Informationen gemal Europdischer Datenschutzgrundverordnung

Gemalt der EU DSGVO haben Sie im Zusammenhang mit den von [hnen erhobenen personenbezogenen
Daten folgende Rechte:

+ Recht auf Auskunft, Art. 15 DSGVO
Sie haben das Recht auf unentgeliiche Auskunft Uber die Sie betreffenden gespeicherien personenbezoge-

nen Daten.
s  Recht auf Berichiigung, Art. 16 DSGVO

Wenn Sie feststellen, dass unrichtige Daten zu threr Person verarbeitet werden, kdnnen Sie Berichtigung

verlangen. Unvollstindige Daten miissen unter Benicksichligung des Zwecks der Verarbeitung vervollstin-
digt werden.
+« Recht auf Léschung, Art. 17 DSGVO

Sie haben das Recht, die Léschung |hrer Daten zu verdangen, wenn bestimmie Lischgninde vordiegen. Dies

ist insbesondere der Fall, wenn diese zu dem Zweck, zu dem sie urspringlich erhoben oder verarbeitet wur-
den, nicht mehr erforderich sind oder Sie |hre Einwilligung widerrufen.

» Recht auf Einschrankung der Verarbeitung, Art. 18 DSGVO
Sie haben das Recht auf Einschrankung der Werarbeitung lhrer Daten. Dies bedeutet, dass |hre Daten zwar

nicht geldscht, aber gekennzeichnet werden, um ihre weitere Verarbeitung cder Nutzung einzuschranken.
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+ Recht auf Datendbertragbarkeit, Art. 20 DSGVO
Sie haben das Recht, die Daten, die Sie uns zur Verfiigung gestellt haben, in einem gangigen elekironischen

Format von uns zu verlangen.
+ Recht auf Widerspruch gegen unzumutbare Datenverarbeitung, Art. 21 DSGVO

Sie haben grundsatzlich ein allgemeines Widerspruchsrecht auch gegen rechimalige Datenverarbeitungen,

die im dffentlichen Interesse liegen, in Ausibung dffentlicher Gewalt oder aufgrund des berechtigien Interes-
ses einer Stelle erfolgen.

Fiir die Datenverarbeitung und den Datenschutz in der Studie sind zustindig:

Institut fur klinische Epidemiologie und Biometrie Datenschutzbeaufiragter
der Universitdt Wirzburg der Universitdt Wirzburg
orstand Prof. Dr. med. Peter U. Heuschmann
Ansprechpartnerin Dr. Kathanna Gabriel

Josef-Schneider-Str. 2 [ Haus D7 Sanderring 2

97080 Wirzburg 97070 Wirzburg

09317 201 47305

katharina.gabriel@uni-wuerzburg.de datenschuz@uni-wuerzburg.de

Auch wenn Sie von lhren Rechten Gebrauch machen mochten, kdnnen Sie sich hier hinwenden, zudem
an den Datenschutzbeaufiragten bew. den unterzeichnenden Studienverantwortlichen lhrer Klinik.

Sie haben das Recht auf Beschwerde bei einer Aufsichtsbehdrde, wenn Sie der Ansicht sind, dass die
Werarbeitung lhrer Daten datenschutzrechtlich nicht zulassig ist. Die Beschwerde bei der Aufsichisbehor-
de kann formlos erfolgen. Fir die Universitat Wirzburg ist dies der:

Bayerische Landesbeaufiragte fiir den Datenschutz
Posffach 22 12 19
80502 Munchen
089/ 2126720
poststelle@datenschutz-bayern.de
Welchen Nutzen haben Sie von der Tellnahme

Die Daten zur Behandlung und zum Behandlungsverlauf nach Schlaganfall oder TIA sind wesentlich, um
die Versorgung dieser Patienten langfristig und zielgerecht gestalien zu konnen. Es konnen wichtige In-
formationen zur Ausgestaltung des Managements eines Schlaganfalls gewonnen werden. Dies kann zu-
kunfligen Pafienten helfen. BEin unmittelbarer direkter Nutzen einer Studienteiinahme entsteht fur Sie auf
diese Weise nicht, die Studienteilnahme birgt aber auch kein Risiko fur Sie.
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Wer organisiert und finanziert die Studie?

Die Studie ist ein Kooperationsprojekt des Institutes fir Klinische Epidemiologie und Biometrie (IKE-B) der
Universitdt Wirzburg (Projektleiter: Prof. Dr. P. Heuschmann) und der Meurologischen Klinik des Universi-
tatsklinikums Wirzburg (Projektleiter: Prof. Dr. J. Volkmann) in Zusammenarbeit mit gegenwartig zehn
anderen Kliniken, die am TRANSIT-Stroke-Netzwerk teilnehmen. Die Etablierung des Metzwerks wird vom
Bayerischen Staatsministerium fir Umwelt und Gesundheit und den Krankenkassen gefordert.
Widerrufsrecht

Die Studienteiinahme ist freiwillig. Sie haben jederzeit die Moglichkeit, Ihre Einwilligung ohne Angabe von
Grinden schriftlich oder miindlich ganz oder teilweise bei dem Studienzentrum zu widerrufen. Wenn Sie
Ihre Teilnahme ganz widerrufen, werden alle Daten von lhnen vollstindig geldscht. Wenn Sie flr zukiinfti-
ge Befragungen nicht mehr kontaktiert werden méchten, kdnnen Sie dies auch separat verlangen, chne
dass die zuvaor van lhnen erhobenen Daten geldscht werden. Nehmen Sie an der Studie nicht teil oder
widerrufen Sie lhre Teilnahme, entsiehen Ihnen keinerlei Machteile.

Um die Aussagekraft der erhobenen Daten sicherzustellen, ist es wichtig, dass maglichst alle Patienten,
die nach einem Schlaganfall oder einer TIA in einer Klinik des TRANSIT-Stroke-Metzwerks behandelt
werden, einer 3- und einer 12-Monats-Machbefragung zustimmen. Bei allen Fragen, die den Ablauf der
Studie betreffen, kéinnen Sie oder lhre Angehdrigen sich selbstverstandlich an die Projektkoordinatoren
des Instituts fir Klinische Epidemiclogie und Biometrie der Universitat Wirzburg und der Neunologischen
Klinik des Universititsklinikums wenden.

Zusatz fir gesetzliche Verireter

Da die von Ihnen geseizlich betreute Person derzeit leider nicht in der Lage ist, selbst Ober eine magliche
Teilnahme an der Nachbefragung im Rahmen des TRANSIT-Stroke-Netzwerks zu entscheiden, machten
wir Sie heute darum bitten, in ihrem Mamen diese Studie zu unterstitzen.

Bitte lesen Sie sich in Ruhe die beiliegende Einwilligungserkldmnung fir die von Ihnen betreute Person
durch. Falls Sie sich fiir die von Ihnen betreute Person zu einer Teilnahme an der TRANSIT-Stroke-Studie
entschliefen, bitten wir Sie darum, die Einwilligungserklarung zu unterzeichnen. Falls Sie noch weitere
Informationen Ober die Studie wilnschen, geben Sie uns bitte eine Telefonnummer an, unter der wir Sie
tagsiber erreichen konnen. Wir rufen Sie dann umgehend zurlick.

Mame: Telefonnummer:

{Druckbuchstaben)
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Mit freundlichen Griten und den besten Wiinschen flr eine baldige Genesung fir die von Ihnen betreute
Person,

Mit freundlichen Griiken und den besten Wiinschen fur eine baldige Genesung,

|
|

I

Prof. Dr. Mathias Keidel
Chefarzt der Abteilung Neurclogie und Meurclogische Intensivmedizin

MNeurclogische Klinik Campus Bad MNeustadt

Prof. Dr. Jens Volkmann Dr. Sebastian Doerck

Projektleitung Arztlicher Geschiftsfithrer! Projektkoordination
Meurologische Klinik und Paolikinik Meurologische Klinik und Polikiinik
Universitatskimiloum Wirzburg Universitatsklinikum Warzburg

- €Ganeel

Prof. Dr. Peter Heuschmann Dr. Katharina Gabriel

Projektleitung Projektkoordination

Institut fir Klinische Epidemiclogie und Biometrie Institut fir Klinische Epidemiclogie und Biemetrie
Universitit Wilrzburg Universitat Wirzburg

Ansprechpartner Projektkoordination:
Dr. Katharina Gabriel Tel: 0931 - 201 47305

Mail: katharina.gabrieli@uni-wuerzburg_de
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8 Abkurzungsverzeichnis

AGEF Arbeitsgemeinschaft Epilepsie Franken

Bl Barthel-Index

BMBF Bundesministerium far Bildung und Forschung

BMI Body-Mass-Index

CareCM ICW Care Manager Software

DGIM Deutsche Gesellschaft fur Innere Medizin

DIN Deutsches Institut fir Normung

DSG Deutsche Schlaganfall-Gesellschaft

EN Europaische Norm

ICD Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten

und verwandter Gesundheitsprobleme

ISO International Organization for Standardization

KIS Krankenhaus-Informationssystem

mRS Modifizierte Rankin-Skala

NIHSS National Institutes of Health Stroke Scale

RKA RHON-KLINIKUM-AG

SANO Strukturierte ambulante Nachsorge nach Schlaganfall

SASC Satisfaction with Stroke Care Questionnaire

SDSH Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe

SOP Standard Operating Procedure

SuU Stroke Unit

TIA Transitorische Ischamische Attacke

TRANSIT-Stroke Transregionales Netzwerk flr Schlaganfall Intervention mit
Telemedizin

ZTM Zentrum fir Telemedizin Bad Kissingen
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