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Alf Trojan, Astrid Estorff-Klee
Mit Selbsthilfegruppen zusammenarbeiten!

Ergebnisse und Erfahrungen aus dem Hamburger Modell

Im Mai 2002 fand das 9. Selbsthilfe-Forum der Arztekammer Hamburg statt in
Zusammenarbeit mit KISS, der Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe-
gruppen. Titel: »Krebs — Verbesserung der medizinischen Versorgung durch
Zusammenarbeit von Arzten und Patienten«, Ziel war diesmal nicht nur der
Austausch zwischen den eingeladenen Selbsthilfegruppen und den Hambur-
ger Arzten, sondern auch die Vorstellung positiver Kooperationsmodelle aus
der allidglichen &drztlichen Arbeit. Zwei Besonderheiten heben die Veranstal-
tung aus den vorangegangenen Selbsthilfeforen heraus:

* Sie wurde vorbereitet durch ein Treffen mit Hamburger Selbsthilfegruppen
im Krebsbereich, organisiert von KISS und dem AusschuR der Arztekammer
Hamburg fiir die Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen; ergédnzend wurden
die Krebs-Selbsthilfegruppen zu positiven Ansétzen und Modellen der Ko-
operation befragt.

* Auf der Veranstaltung wurden in drei Bereichen, ndmlich Brustkrebs, Pro-
statakrebs, Darmkrebs, Referate gehalten: in jedem Bereich von einem Mit-
glied der Selbsthilfegruppe und dem &rztlichen Vertreter, mit dem kooperiert
wird. In dieser Form wird das Selbsthilfeforum als offizielle Fortbildungsver-
anstaltung {gem. § 4 der Hamburger Fortbildungsverordnung) anerkannt und
bescheinigt.

* Im Vorfeld des Selbsthilfeforums wurden auch 220 in der Krebstherapie ti-
tige Arztinnen und Arzte zu ihren Kooperationserfahrungen und ihrer Koope-
rationsbereitschaft befragt.

Was sich Selbsthilfegruppen wiinschen

Schonin einem vorangegangenen Selbsthilfe-Forum (1996} mit Krebsselbsthil-
fegruppen waren viele Stimmen laut geworden, die man als Wunsch nach
mehr Empathie zusammenfassen kann.

Fiir die Vorbereitung des diesjahrigen Forums wollten wir wissen, was gute
Kooperation fiir die Selbsthilfegruppen bedeutet. Tab. 1 Zeigt die Nennungen
von 13 Selbsthilfegruppen (42 % der angeschriebenen 31 Selbsthilfegruppen
in Hamburg und Umgebung). Eine weitere Frage nach schon praktizierten po-
sitiven Kooperationsansétzen und Modellen zeigte, daR offenbar die meisten
dieser Wiinsche in der Realitét erfiillt werden, — allerdings jeweils nur in ein-
zelnen Gruppen und keinesfalls »flichendeckend« in der gesamten Versor-
gung. Als Bilanz 1Rt sich festhalten, daB8 die Anforderungen von Selbsthilfe-
gruppen an »gute Kooperation« erstens bescheiden und zweitens deswegen
im Prinzip auch leicht realisierbar sind.
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Tab. 1: Was sich SHG fiir die Zusammenarbeit wiinschen
(AuRerungen aus 13 von 31 angeschriebenen Krebs-SHG)

* Vortrige von Arzten, Arzte als Referenten in der Gruppe,

* Arzt als Ansprechpartner (fiir Informationen und Fragen}; Fragestunde, Bera-
tung durch Arzte,

» gute Kontakte zur Klinik, zum Hausarzt, Kontakte zu anderen Arzten/Institutionen
herstellen,

* Besuchsdienste in der Klinik, Sprechstunde der Selbsthilfegruppe in Praxis ab-
halten,

» Verweise der Arzte auf die bestehenden Selbsthilfegruppen,

* Einladungen zu Arztveranstaltungen,

* gemeinsame Interessenvertretung fiir Patienten, gegenseitige Unterstiitzung,
Informationsaustausch,

*in Praxen gemeinsam ein regelm#RBiges Treffen fiir Menschen organisieren, »die
gerade eine Strahlen- oder Chemotherapie durchstehens,

» Termine/Verabredungen einhalten (»verbindliche, vertrauensvolle Zusammenar-
beit«),

« gute Akzeptanz von beiden Seiten.

Kooperationserfahrungen und -bereitschaft von in der
Krebstherapie titigen Arzten

Diese Befragung sollte ein Bild davon vermitteln, wie der derzeitige Stand der
Zusammenarbeit zwischen Arzten und Selbsthilfegruppen im Krebsbereich ist
und welche Chancen es gibt, die Kooperation auf eine breitere Basis zu stel-
len. Dazu wurde ein zweiseitiger Fragebogen (15 Fragen mit zumeist vorgege-
benen Antwortkategorien) entwickelt und mit Hilfe der Hamburger Krebsge-
sellschaft e.V. (Frau Dr. D. Kiirschner) an 106 Klinikérzte und 114 Arzte in Pra-
xen (zusammen also 220 Arztinnen und Arzte) verschickt. 58 von ihnen (26 %)
antworteten. Die Antworter sind sicher nicht als représentativ fiir die ange-
schriebenen 220 Arzte zu betrachten: Mit groer Wahrscheinlichkeit haben
diejenigen, die sich fiir die Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen stirker
engagieren, héufiger geantwortet als der Durchschnitt. Ein Hochrechnen der
Ergebnisse auf die Gesamtheit der Befragten wiirde also ein zu positives Bild
der Kooperationserfahrungen und -bereitschaft zeichnen.

Die Ergebnisse zeigen zunéchst einmal eine iiberraschend groRe Intensitat
der Zusammenarbeit (s. Tab. 2).

Nur 15 % gaben an, gar nicht mit Selbsthilfegruppen zusammengearbeitet zu
haben, weitere 35 % haben allerdings »nur wenig« Erfahrungen. 26 % (von 39
Antwortern auf die entsprechende Frage) fanden die Erfahrung sehr gut, 51 %
gut, 20 % urteilten »teils-teils« und nur 5 % fanden die Zusammenarbeit ,we-
niger gut”.

Aus 32 Antworten haben wir nghere Informationen dariiber, was an der Zu-
sammenarbeit besonders geschétzt wurde: Information / Kommunikation /
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Tab. 2: Angaben der Arzte (N=58) zur derzeitigen Zusammenarbeit

* 80 % halten Adressen von Selbsthilfegruppen fiir ihre Patienten bereit.

*78 % machen ihre Patientinnen auf Selbsthilfegruppen allgemein aufmerksam.

* 67 % geben ihnen Adressen und/oder Informationsblitter von bestimmten
Selbsthilfegruppen.

* 48 % sind schon ginmal bei einem Treffen mit einer Selbsthilfegruppe gewesen
{z.B.um fachliche Informationen zu geben oder zu diskutieren).

* 24 % haben regelm#Bige Kontakte mit einer oder mehreren Selbsthilfegruppen,
2.B. durch Besuchsdienste von Selbsthilfegruppen-Mitgliedern oder bei "Patien-
ten-Foren”.

* 12 % nennen sonstige Formen der Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen (zu
gleichen Teilen: Veranstaltungen, persénliche Kontakte, Beirats- oder Berater-
funktionen).

Kontakt (13 x), Versorgungsoptimierung (8 x), mehr Vertrauen / besseres Ver-
sténdnis (6 x), bessere Krankheitsverarbeitung (3 x).

Negative Erfahrungen &uBerten nur 18 Antworter: Am h&ufigsten wurde dies
in Formvon Kritik an Selbsthilfegruppen bzw. Patienten geduBert, z.B. »Exklu-
siv-Atmosphdre«, Varverurteilungen, Uberforderung Einzelner, zu viele Rat-
schldge, Patienten-Tourismus, zu offensiv, falsche Laienmeinungen, Skepsis
gegeniiber Schulmedizin, Hang zur Quacksalberei, Ubergriffe in Belange der
Kiinik {(insgesamt 13 Nennungen dieser Art; 3 x wurde mangelndes Interesse
an &rztlichen Angeboten heklagt). Eine zeitliche Belastung des Arztes wurde
nur ein einziges Mal angefiihrt.

28 Antworter prézisierten den Nutzen der Zusammenarbeit mit Selbsthilfe-
gruppen fiir den Arzt: stirkere Patientenbindung (7 x), Ergénzung und Entlas-
tung (6 x), Aufbau von Verstindnis und Vertrauen (6 x), bessere Qualitit der
Patientenbetreuung (4 x), Riickmeldung (3 x), Informationen fiir den Arzt (2 x).
Der Nutzen fiir die Selbsthilfegruppen bzw. Patienten wurde von den Arzten
vor allem in der gréRBeren Informiertheit und dem besseren Verstindnis der
medizinischen Versorgung gesehen.

Der zweite Fragenkomplex bezog sich auf die zukiinftige Zusammenarbeit.
Grundlegend hierfilr ist, daB 98 % der Antworter es wichtig finden, daf Arzte,
die Krebskranke behandeln, mit Selbsthilfegruppen zusammenarbeiten. 86 %
sind zu zukiinftiger Zusammenarbeit bereit; nur 14 % konnten dies »im Moment
noch nicht sagen«. 96 % wiren auch bereit, in eine Selbsthilfegruppe zu ge-
hen, wenn sie dazu eingeladen werden. 70 % wiren bereit, haufiger zu einer
Selbsthilfegruppe zu kommen. 52 % wiren dazu sogar einmal pro Quartal in
der Lage. v

Eine letzte Frage gibt unmittelbarer als die vorangegangenen AufschluR iiber
die tatséchliche (also nicht nur verbale) Bereitschaft, mit Selbsthilfegruppen
zusammenzuarbeiten. Sie lautete: »Wollen Sie, daR wir lhnen helfen, einen
Kontakt mit einer geeigneten Selbsthilfegruppe herzustellen?« Hierauf ant-
worteten exakt 50 % {von 54 Antwortern) mit ja und gaben Namen und Adresse
an. Eine Liste dieser Arztinnen und Arzte ist sowoh! bei KISS wie auch beim
AusschuB der Hamburger Arztekammer fiir die Zusammenarbeit mit Selbsthil-
fegruppen verfiigbar. Die Selbsthilfegruppen kénnen sich an diesen beiden
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Anlaufstellen mit einem fiir sie geeigneten Arzt (z.B. nach Fachrichtung und
Arbeitsschwerpunkten oder réumlicher Nahe) verkniipfen lassen.

Das Hamburger Modell

In Hamburg gibt es seit 1991 den »AusschuB fiir die Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen« der Arztekammer Hamburg. Als wichtigstes Instrument
der Kommunikation mit den Gruppen entstanden die »Selbsthilfeforen«. Die
Selbsthllfegruppen eines bestimmten Krankheitsbereiches werden eingela-
den, sich in der Arztekammer mit Informationsstinden vorzustellen und mit
Arzten zu diskutieren. Grundlage fiir die Auswahl der Krankheitsbereiche und
Einladungsliste war das Verzeichnis der »Selbsthilfegruppen im Gesundheits-
wesen, Raum Hamburg«. Entsprechend der dortigen Gliederung wurden
Selbsthilfegruppen aus den Bereichen »innere Erkrankungenc, »Behinderun-
gen«, »orthopédisch-neurologische Erkrankungen«, »Haut- und Allergieer-
krankungenc, »psychisch Kranke«, »Sucht« sowie »Tumor-Erkrankungen ein-
geladen. An diesen Treffen haben jeweils ca. 80 bis 120 Personen teilgenom-
men, davon ca. 10 bis 30 Arzte sowie Selbsthilfegruppenteilnehmer aus zu-
meist 20 bis 30 verschiedenen Gruppen und Organisationen.

Als Problem erweist sich, geniigend Arzte (alle 9000 Hamburger Arzte sind
eingeladen!) zur Teilnahme an den Foren zu bewegen. In Hamburg, wie auch
in anderen Modellen (vgl. Meye 1990}, wurde leider deutlich, daB es auch mit
Unterstiitzung durch Kassenérztliche Vereinigung und Arztekammer kaum ge-
lingt, eine nennenswerte Zahl von Arzten zu kontinuierlicher Zusammenarbeit
zu mobilisieren.

Der Einstieg in die gemeinsame Diskussion erfolgt anhand der »marchenhaf-
ten« Aufforderung, drei Wiinsche an die Arzte bzw. von Seiten der Arzte an die
Selbsthilfegruppen zu duBern. Die Foren finden in enger Kooperation mit der
Hamburger KISS (Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen)
statt. Die KISS-Leiterin moderiert, der AusschuB-Vorsitzende protokolliert das
Gesagte, um die Wiinsche und Anregungen spéter mit Hilfe des Ausschusses
nach Maglichkeit umzusetzen. In einem besonderen Forum wurde die Quali-
tatsverbesserung der Versorgung aus Patientensicht in den Mittelpunkt ge-
stellt (vgl. ausfiihrlicher Trojan 1999 a und b, sowie Bahrs/Heim 2001, Sénger
2001).

Das Hamburger Modell der Selbsthilfeforen basiert auf , ehrenamtlicher” Ar-
beit sowohl der Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in Hamburg wie auch der
Arztekammer. Theoretisch ist die Insntutnonahsmrung der Zusammenarbeit in
Form eines Ausschusses natiirlich bei jeder Arztekammer mdglich; anderer-
seits diirfte wegen der besonders giinstigen Voraussetzungen in einem Stadt-
staat dieses Modell nur mit einigen Variationen auf Fldchenlénder iibertragbar
sein.

Heute wird allgemein betont (vgl. Dierks 2001, SVR 2001), daR ein modernes
Gesundheitssystem ohne eine aktive Mitwirkung der Leistungsadressaten
nicht auskommt. Sie stellen eine soziale, politische und 6konomische
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Ressource dar, die es durch Modelle wie das beschriebene und andere An-
sétze {vgl. insbesondere Kammerer/Kuckartz 1994, Stark 1998, Leisenheimer
1999, Hoffmann 2002) zu entfalten und entwickeln gilt.
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