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Die Kooperation von Selbsthilfegruppen mit
zertifizierten Organkrebszentren

Ergebnisse einer Workshop-Reihe der Bayerischen
Krebsgesellschaft e.V.

Zertifizierung von Organkrebszentren

.Das Zertifizierungssystem der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) verfolgt
das Ziel, die Betreuung der onkologischen Patientinnen und Patienten zu ver-
bessern und ihnen in jeder Phase und fiir jeden Bereich ihrer Erkrankung
eine an hohen Qualitdtsmal3stédben orientierte Behandlung zu ermoglichen”.
(.,DKG zertifizierte Zentren — Informationen” — www.krebsgesellschaft.de/
wub_zertifizierte_zentren_info,120890.html).

Eine ganzheitliche Versorgung von Patientinnen und Patienten erfordert ein
Netzwerk von Spezialisten unterschiedlicher medizinischer, psychoonkologi-
scher und pflegerischer Fachrichtungen. Die Fachrichtungen sollen in einem
solchen Netzwerk ihre Arbeitsweise gegenseitig auf die Bediirfnisse einer op-
timalen Versorgung von Patientinnen und Patienten ausrichten. Von daher
sollte zukiinftig mehr die ldee eines ,Netzwerkes” als die Idee eines ,Zen-
trums” verfolgt werden. Betroffene und ihre Selbsthilfegruppen sind als aktive
Mitgestalter in diese ,Netzwerke” einzubeziehen.

Die verschiedenen Arten der Zertifizierung sind in einem 3-Stufen-Modell der
onkologischen Versorgung gegliedert mit Organkrebszentren, Onkologische
Zentren und Onkologische Spitzenzentren. Die DKG ist verantwortlich fiir In-
halt und Ausgestaltung der Zertifizierungen, sie wird hierbei von den Fachge-
sellschaften und den Zertifizierungskommissionen unterstiitzt.

OnkoZert betreut als unabh&ngiges Institut im Auftrag der DKG das Zertifizie-
rungsverfahren durch die Begutachtung der Organkrebszentren und Onkolo-
gischen Zentren vor Ort (www.onkozert.de). In Audits wird iiberpriift, ob die
Zentren die Kriterien erfiillen, die in den ,,Erhebungshdgen” aufgelistet sind.

Das Konzept der Zertifizierung der genannten Zentren ist kein abgeschlosse-
nes Werk sondern ein Annéherungs- und Findungsprozess zur Verbesserung
von Qualitdt und Patientenorientierung im Sinne eines ,lernenden Systems”.

Zertifizierte Organkrebszentren gehen die Verpflichtung ein, mit den zustandi-
gen Selbsthilfegruppen zu kooperieren. Und auf der anderen Seite: Selbsthil-
fegruppen sollten diese Mdglichkeit als Chance nutzen, um bei ihren Mitglie-
dern und weiteren Betroffenen Ressourcen zu stdrken und Wege zur besse-
ren Krankheitshewiltigung zu finden.
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Die Workshops der Bayerischen Krebsgesellschaft e.V.

Wie steht es um die gelebte Kooperation zwischen Organkrebszentren und
den korrespondierenden Selbsthilfegruppen? Die Bayerische Krebsgesell-
schaft fiihrte hierzu im Jahre 2012 bei ihren Selbsthilfegruppen eine orientie-
rende Umfrage durch. Das Ergebnis: Die bayerischen Selbsthilfegruppen erle-
ben und bewerten die Kooperation mit den zertifizierten Organkrebszentren
dulerst unterschiedlich. Es gibt Selbsthilfegruppen, die enttduscht sind und
von erheblichen Defiziten reden. Und es gibt Selbsthilfegruppen, die mit der
konkreten Kooperation sehr zufrieden sind.

Ankniipfend an diese Umfrage veranstaltete die Bayerische Krebsgesell-
schaft in den Jahren 2012 und 2013 zu diesem Thema drei Workshops, an de-
nen sich Selbsthilfegruppen aus ganz Bayern aktiv beteiligten. Die Ergebnisse
dieser Workshops sind bemerkenswert. Unter den teilnehmenden Selbsthilfe-
gruppen besteht Konsens, zukiinftig die Kooperation von Organkrebszentren
und Selbsthilfegruppen durch ein strukturiertes Vorgehen vorantreiben zu
wollen. Konkretes Ergebnis dieser Workshops ist die Ausarbeitung einer
Handreichung, anhand derer Selbsthilfegruppen ihre Kooperation mit Organ-
krebszentren verbessern und optimieren kdnnen.’

Handreichung zur Kooperation von Selbsthilfegruppen mit
Organkrebszentren

1. Was muss meine Selbsthilfegruppe iiber die Zertifizierung

des Organkrebszentrums vor Ort wissen?

Jede Selbsthilfegruppe, die mit einer Klinik Kontakt hat, sollte kldren, ob und
wie die Klinik zertifiziert ist und welche Kriterien zur Patientenorientierung in
den Erhebungshdgen zur Zertifizierung aufgefiihrt sind. Die Selbsthilfegruppe
sollte die schriftlich vorliegenden Kooperationsvertrdge / Kooperationsverein-
barungen zwischen Klinik und Selbsthilfegruppen einsehen.

Wichtig: Die Kriterien der Erhebungshdgen sind {iber www.onkozert.de fiir
alle zu zertifizierenden Zentren einsehbar. Die Erhebungsbé6gen sind sehr um-
fassend, da sie alle Teilbereiche eines Zentrums umfassen. Unter ,Selbst-
hilfe” ist der fiir Selbsthilfeakteure betreffende Teil einsehbar. (Vom Inhalt her
entspricht dies dem Handlungsfeld IV ,Stérkung der Patientenorientierung”
des Nationalen Krebsplanes).

2. Was hilft meiner Selbsthilfegruppe bei der Kontaktaufnahme und

der Kontaktpflege zum Organkrebszentrum?

Zunéchst sollte die Selbsthilfegruppe klaren: Gibt es eine/n Ansprechpart-
ner/in oder Koordinator/in von Seiten der Klinik? Zu dieser oder diesem sollte
die Selbsthilfegruppe Kontakt aufnehmen. Wenn es keine/n Ansprechpart-
ner/in gibt, dann ist eine direkte Kontaktaufnahme zur Klinikleitung sinnvoll.
Wichtig: Mdglichst einen offiziellen Termin fiir ein solches Gespréch verein-
baren, keine ,Zwischen-Tiir-und-Angel-Gespréache” fiihren. Alle wichtigen
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Punkte vor dem Gespréch in einer Checkliste festhalten. Mit mehreren Mit-
gliedern der Selbsthilfegruppe zu dem Gespréch gehen.

Auf Kontinuitat und Verbindlichkeit hinweisen. Am Ende des Gespréchs einen
Folgetermin vereinbaren. Das Ergebnis des Gespréachs schriftlich festhalten
und gegebenenfalls der Klinikleitung zusenden.

Ziel: Benennung einer konkreten Ansprechperson von Seiten der Klinik (mit
Telefonnummer und E-Mail-Adresse).

3. Welche Schwerpunktaktivitaten soll / kann meine Selbsthilfegruppe

setzen?

In regelmaBigen Abstanden sollten die Schwerpunktaktivitdten der Selbsthil-

fegruppe (iberpriift und neu gesetzt werden. Hierzu beispielhaft folgende The-

menfelder:

— Gibt es in der Klinik allgemeine Informationen fiir Patient/innen (Broschiire,
Mappe, Homepage)?

— Erhalten Patient/innen auf Wunsch fallbezogene Informationen (Patienten-
leitlinien, Studienergebnisse)?

— Gibt es fiir Patient/innen die Mdglichkeit, eine Zweitmeinung einzuholen?

— Gibt es ein vorausschauendes Entlassungsmanagement? Werden im Entlas-
sungsgesprach fallbezogene Informationen zur Verfiigung gestellt (Tumor-
konferenzprotokoll, Behandlungsplan, Arztbrief, Nachsorgeplan, Nachsor-
gepass)?

— Informiert die Klinik tiber die Selbsthilfegruppen vor Ort (Newsletter, Home-
page, Plakat, Klinikbroschiire)?

— Stellt das Zentrum den Selbsthilfegruppen fiir Treffen und Gespréche mit Pa-
tientinnen und Patienten Radumlichkeiten und Présentationsmittel zur Verfii-
gung?

—Kdnnen Selbsthilfegruppen Informationsmaterial in der Klinik auslegen (z.B.
Flyer)?

—Werden Befragungen von Patientinnen und Patienten durchgefiihrt?

— Sind Selbsthilfegruppen in Qualitatszirkel mit einbezogen?

— Gibt esin der Klinik Regelungen oder Absprachen zwischen Selbsthilfegrup-
pen und Patientenfiirsprecher/innen, Sozialdienst und Psychologischem
Dienst (POD)?

— Gibt es Informationsveranstaltungen fiir Patientinnen und Patienten (mit
Selbsthilfegruppen — ohne Selbsthilfegruppen)?

— Gibt es eine gemeinsame Offentlichkeitsarbeit der Klinik mit Beteiligung der
Selbsthilfegruppen (Patienten-Info-Tage, Gesundheitstag)?

—Ist ein geregeltes Beschwerdemanagement installiert?

Wichtig: Herausstellen des Nutzens der Selbsthilfegruppen fiir Qualitatsver-
besserungen. Die Selbsthilfegruppen sollten ihre Stérken nach auBen darstel-
len. Hierzu zdhlen die Betroffenen-Kompetenz, die Mutmacher-Funktion, die
M@dglichkeit zur gegenseitigen Stiitzung in der Gruppe und die Schaffung von
Glaubwiirdigkeit, Kontinuitdt und Vertrauen zwischen den Betroffenen. Zu-
satzlich kdnnen Selbsthilfegruppen in besonderen Situationen wichtige Bei-
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trége leisten, dies iiber einen gemeinsamen Erfahrungsaustausch zu einer
besseren Krankheits- und Lebenshewdltigung, gezielte Hilfen in Krisensitua-
tionen, die Mittlerrolle bei Konflikten mit dem professionellen Gesundheitssys-
tem und als Ubersetzer fiir medizinische Zusammenhange. Selbsthilfegruppen
sollten gegeniiber Betroffenen und Klinikpersonal immer wieder herausstel-
len: , Wir haben fiir Dich Zeit” (Die Ressource ,Zeit” ist ein riesiger Vorteil von
Selbsthilfegruppen!).

4. Was kann meine Selbsthilfegruppe tun, wenn Kontaktstorungen zur Klinik
auftreten?

Storungen sollten schnellst mdglich gegeniiber der Ansprechpartnerin / dem
Ansprechpartner oder der Klinikleitung angesprochen werden, zunéchst iiber
interessiertes Nachfragen und klarendes Gesprach, weniger {iber Vorwiirfe.
Oft sind es die vorgegebenen Rahmenbedingungen, die eine gute Kooperation
zwischen Klinik und Selbsthilfegruppe erschweren. Hierzu zéhlen insbeson-
dere Zeitmangel, Personalmangel, kurze Liegezeiten und fehlende Kommuni-
kationsstrukturen.

Wichtig: Selbsthilfegruppen sollten auch von sich aus schwierige Rahmenbe-
dingungen ansprechen und dem Krankenhauspersonal gegeniiber Versténd-
nis zeigen. Dann fallt es leichter, ein gemeinsames Anliegen (bessere Betreu-
ung von Patientinnen und Patienten) zu formulieren.

Leider miissen Selbsthilfegruppen immer wieder feststellen: Manche Kliniken
sind schlecht organisiert und schlecht strukturiert. Andere Kliniken wollen
nicht, dass Selbsthilfegruppen als Partner mitgestalten.

Es gibt Kliniken, die einfach nichts von Selbsthilfegruppen halten. Haufig be-
obachtet man, dass zertifizierte Zentren sich anfénglich um ,ihre” Selbsthilfe-
gruppen bemiihen, im Laufe der Zeit jedoch das Interesse zur Kooperation
spiirbar nachldsst. Es besteht auch die Gefahr, dass Kliniken Selbsthilfegrup-
pen fiir ihre Marketingzwecke instrumentalisieren.

Wichtig: Je schwieriger die Verhéltnisse sind, desto wichtiger ist es fiir
Selbsthilfegruppen, dem zertifizierten Zentrum gegeniiber Selbstbewusstsein
auszustrahlen sowie personliche Kontakte und gegebenenfalls das Be-
schwerdemanagementsystem des Zentrums zu nutzen. Auch hier gilt: Kon-
struktive Kritik an der richtigen Stelle ist besser als bloBes Jammern.

5. Wie kann meine Selbsthilfegruppe die Zertifizierungen nutzen?

Die Zertifizierung bietet Selbsthilfegruppen die Chance, mit der Klinik ins Ge-
spréch zu kommen. Vor einer geplanten Zertifizierung / Re-Zertifizierung sind
Kliniken Selbsthilfegruppen gegeniiber offener fiir konstruktive Gesprache
(Anregungen, Kritik, Bilanzierung).

Die Selbsthilfegruppe sollte deshalb kldren: Wann sind die ndchsten Termine
fiir Audits, Zertifizierung und Re-Zertifizierung? Kann meine Selbsthilfegruppe
an diesen Terminen teilnehmen? (Bei diesen Terminen sollten die Selbsthilfe-
gruppen ihrem Kooperationspartner nicht ,,in den Riicken fallen”).
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6. Wie soll meine Selbsthilfegruppe mit konkurrierenden Gruppen
umgehen?

Nicht selten gibt es weitere , Selbsthilfegruppen”, ,Fordervereine”, ,Patien-
ten-Stammtische” oder soziale Gruppierungen, die von der Klinik gegeniiber
der eigenen Selbsthilfegruppe vorgezogen werden. Hier sollte mit Fingerspit-
zengefiihl im Einzelfall entschieden werden. Manchmal ist es sinnvoll, ge-
meinsam mit den anderen Gruppen nach Kooperationen und Synergien zu su-
chen. Bei offensichtlicher Benachteiligung der eigenen Selbsthilfegruppe
sollte eine Kldrung mit der Klinikleitung angestrebt werden.

Wichtig: Keine wertenden AuBerungen iiber andere Gruppen gegeniiber Drit-
ten und AuRenstehenden (zum Beispiel ,Wir sind besser als die”).

1. Wie kann / soll ich mich mit anderen Selbsthilfegruppen in Bayern
vernetzen?

Nicht jede Selbsthilfegruppe muss jedes Rad neu erfinden. Selbsthilfegruppen
sollten ihre Erfahrungen und ihre Arbeitsmaterialien austauschen. Gemein-
same Seminare und Treffen kdnnen zur gegenseitigen Motivierung beitragen.
Ein gemeinsamer E-Mail-Verteiler kann zu einem besseren Informationsaus-
tausch verhelfen. Bayerische Selbsthilfegruppen kdnnen auch den geschlos-
senen Selbsthilfebereich auf der Homepage der Bayerischen Krebsgesell-
schaft nutzen.

Wichtig: Solche Vernetzungsschritte sind die beste Medizin gegen die Uber-
forderung einzelner Selbsthilfegruppen-Mitglieder.

8. Wie kann sich meine Selbsthilfegruppe iiber die Klinik besser nach
auBen darstellen?

Dies hdangt von den lokalen Verhéltnissen ab. Hier einige Ansatzpunkte:

Die Nutzung von Klinikzeitungen und Klinik-Newslettern, die Einfiihrung einer
Selbsthilfegruppen-Sprechstunde fiir Patient/innen in der Klinik, die Darstel-
lung der Selbsthilfegruppe im Internetauftritt der Klinik, die Kontaktaufnahme
zu den Patientenfiirsprechern, die Nutzung von Raumen der Klinik, der Hin-
weis auf Selbsthilfegruppen in den Patientenmappen bei der Entlassung, die
Aufnahme der Selbsthilfegruppen in den Qualitatsbericht der Klinik, die Kon-
taktaufnahme auch mit Nachsorgekliniken.

9. Institutionelle Strukturierung und persdonliches Engagement

Die Einrichtung zertifizierter Organkrebszentren bietet groRe Chancen fiir er-
folgreiche und nachhaltige Kooperationen zwischen der Selbsthilfe und der
professionellen Medizin. Die durch die Zertifizierung vorgegebenen Struktu-
ren stellen ein hilfreiches Geriist dar zur Integration der Selbsthilfe in das me-
dizinische Versorgungssystem.

Es gilt aber auch ein zweiter Aspekt: Gute Kooperationen zwischen Selbsthil-
fegruppen und der professionellen Medizin lassen sich nicht mit einem Re-
zeptblock verordnen. Erfolgreiche und nachhaltige Kooperationen entwickeln
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sich meist nur dann, wenn einzelne lokale Protagonisten sich fiir die Integra-
tion der Selbsthilfe in das Versorgungsgeschehen stark machen. Die mit der
Zertifizierung von Organkrebszentren beabsichtigte Starkung von Patienten-
orientierung und Selbsthilfe kann nur geschehen, wenn in den einzelnen Klini-
ken Schliisselpersonen gewonnen werden, die fiir diese Ziele konsequent
eintreten.

Anmerkung

1 Besonderer Dank gebiihrt dem groBen Engagement der Selbsthilfegruppen der Bayerischen
Krebsgesellschaft e.V., die an den Workshops teilnahmen. Das waren im Einzelnen: Selbsthilfe-
gruppe Prostatakrebs-Rezidiv Miinchen, Selbsthilfegruppe nach Prostatakrebs Miinchen,
Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Landshut, Selbsthilfegruppe Augsburg 1, Selbsthilfegruppe
BRCA Netzwerk Miinchen, Selbsthilfegruppe Miinchen 30, Selbsthilfegruppe Pocking, Selbst-
hilfegruppe Murnau, Selbsthilfegruppe Regensburg Leuk@mie, Selbsthilfegruppe Schwandorf,
Selbsthilfegruppe ,Hoffnung” Bernhardswald, Selbsthilfegruppe Weiden |, Selbsthilfegruppe
Wiirzburg Prostatakrebs, Selbsthilfegruppe Magenkrebs Regensburg, Selbsthilfegruppe Ingol-
stadt, Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Rosenheim, Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Bamberg,
Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Niirnberg, Selbsthilfegruppe WeiRenburg, Selbsthilfegruppe
Kempten 3, Selbsthilfegruppe Memmingen 1, Selbsthilfegruppe Memmingen 4 (Angehdrige),
Selbsthilfegruppe Augsburg Plasmozytom, Selbsthilfegruppe Fiirth Landkreis 2, Selbsthilfe-
gruppe Regen, Selbsthilfegruppe PROCAS Maxhiitte-Haidhof, Selbsthilfegruppe Berchtesgaden
und Freilassing, Selbsthilfegruppe Eggenfelden 1, Selbsthilfegruppe Bayreuth 2, Selbsthilfe-
gruppe Amberg 3.

Der Beitrag stellt die Ergebnisse von 3 Workshops dar, die die Bayerische Krebsgesellschaft e.V.
am 15.6.2012 in Augsburg, am 18.1.2013 in Miinchen und am 14.6.2013 wiederum in Augsburg ver-
anstaltet hat. Dr. Peter Scholze, Internist / Psychotherapie, war Moderator der Workshops. Mar-
kus Besseler, Diplom-Psychologe, ist Geschéftsfiihrer der Bayerischen Krebsgesellschaft e.V.
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Anhang
Die Workshop-Teilnehmer/innen versuchten auch, die Kooperation erschwerenden und férdern-
den Faktoren semiquantitativ zu werten. Dabei ergab sich die folgende Auflistung.

Gewichtung von Faktoren, die die Kooperation
zwischen Selbsthilfegruppen und Kliniken erschweren

Schlechte Rahmenbedingungen +++
SHG vom Kooperationspartner nicht ausreichend wertgeschatzt +++
SHG von Kooperationspartner kaum als mitgestaltender Partner gefragt +++
Mangelnder strukturierter Zugang fir SH +++
Parallelstrukturen, die an SHG vorbei von Zentren aufgebaut werden ++
Abnehmendes Interesse des Kooperationspartners ++
Zertifizierung vorwiegend als Marketing-Instrument ++
Zertifizierung per se verbessert noch nicht die Kooperation ++

Mehrfache Kooperationen kénnen zu einer Uberforderung der SHG fiihren ++

Kein Einblick in die Zertifizierungsvertrdge und Erhebungsbdgen +
Personliche Kontakte zum Krankenhauspersonal sind kaum mdglich +

Gewichtung der Potenziale fiir eine bessere Kooperation
von Selbsthilfegruppen und Kliniken

Nutzen der Qualitdten von SHG (Betroffenen-Kompetenz, Mutmacher,

tatkraftiger Unterstiitzer, Glaubwirdigkeit, Kontinuitat, Vertrauen) +++
Ressource ,,Zeit* (,Wir haben fur Dich Zeit*) +++
Informelle Kontakte (Vernetzung, Nachsorge, soziale Hilfen, ...) +++
Aufklarung, Offentlichkeitsarbeit +++
Hilfe bei Krankheits- und Lebensbewaltigung +++
Hilfe in Krisen ++
,Ubersetzer* fir medizinische Zusammenhéange ++
Mittlerrolle ++
Hilfe und Unterstltzung von auBen (Moderation, Supervision) +

SHG= Selbsthilfegruppe
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