Passport for Care®
Therapieprotokoll und Nachsorgeplan fiir jedes krebskranke Kind

Das Ziel der Erstellung eines Passport for Care® ist, dass jeder kinderon-
kologische Patient dann, wenn die Nachsorge in seinem Therapieproto-
koll nicht mehr klar festgelegt ist, einen individuellen Nachsorgeplan er-
halt. Der Passport for Care® enthalt einerseits eine Zusammenfassung
der erhaltenen Therapien (Chemotherapie inklusive kumulativer Dosen
aller Chemotherapeutika, Bestrahlung, Operationen, Stammzelltrans-
plantation etc.) und andererseits individuelle Empfehlungen, wie jedes
Organ, das durch die Therapie moglicherweise geschadigt wurde, le-
benslang kontrolliert werden sollte. Die Nachsorgeempfehlungen basie-
ren auf den evidenzbasierten «Long Term Follow-up Guidelines» der
Childrens Oncology Group.

Die Patienten erhalten die Nachsorgeempfehlungen einerseits in Form
eines Arztbriefes und eines zirka einstiindigen Gesprachs, und anderer-
seits bekommen sie Zugang zur Survivor-Homepage des Passport for
Care®. Auf dieser Homepage konnen sie patientengerechte Informatio-
nen zu ihren potenziellen Spatfolgen jederzeit nachlesen und herunter-
laden. Sie konnen auch die jeweils aktuellen Guidelines fiir ihre Arzte
ausdrucken. Leider gibt es diese Homepage bis jetzt nur in den Sprachen
Englisch und Spanisch (https://cancersurvivor.passportforcare.org).

Die Vorbereitung der Nachsorgeplane ist aufwendig. Um zum Beispiel
die 2 bis 3 Jahre dauernde Therapie einer akuten lymphoblastischen
Leukamie (ALL) zusammenzufassen und die Empfehlungen in Form eines
Briefes oder Nachsorgeplans zusammenzustellen, braucht ein Kinderon-
kologe je nach Qualitat der Dokumentation 5 bis 6 Stunden. Bei einem
unkomplizierten Wilms-Tumor sind es zirka 3 Stunden.

Im Inselspital Bern, wo der Passport for Care® zuerst eingefiihrt wurde,
mussten wir uns mit den Versicherern auseinandersetzen, die diese Leis-
tung nicht einfach bezahlen wollten. Ende Mai 2017 klarte Herr Dr. Felix
Gurtner vom Bundesamt fiir Gesundheit die Situation, indem er schrift-
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lich festhielt, dass die Kosten von den Versicherern im Rahmen des
Tarifvertrags ibernommen werden miissen.

Ab 2018 sind erneut Verhandlungen nétig, da wir diese Arbeit nicht mehr
als «Arbeit in Abwesenheit des Patienten» abrechnen kdnnen. Derzeit
zeichnet sich eine Losung ab, namlich dass wir mit einer Sonderregelung
die Arbeit als Gutachten abrechnen (Stand Januar 2018). Der Passport
for Care® soll schweizweit an allen Kinderonkologien eingefiihrt werden.
Bis anhin ist die Applikation an der Kinderonkologie in Bern und in Lies-
tal aktiviert; Aktivierung und Nutzung des Passport for Care® sind gratis.
Die Anforderungen sind selbst mit den Nachsorgeplanen fiir die Grund-
versorger und ihr Netz von Spezialisten hoch. Einige Patienten brauchten
eine Nachsorge in einer spezialisierten, interdisziplinaren Nachsorge-
sprechstunde (padiatrisch-onkologisch und internistisch). Derzeit gibt es
im Kantonsspital Baselland in Liestal ein derartiges Angebot als Pilot-
projekt. Die Patienten erhalten dort einen Passport for Care® und soweit
madglich die notwendigen Basis- und Verlaufsuntersuchungen. Das Ziel
ist, Probleme so friih zu erkennen, dass die Patienten keine schwerwie-
genden Folgeerkrankungen bekommen beziehungsweise Spatfolgen ab-
gemildert werden konnen. Dies dirfte in vielfacher Hinsicht positive
Auswirkungen haben.
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