Selbsthilfegruppen – der Weg zur Patientenautonomie, Information, Erfahrungsaustausch und Mitgestaltung der Betreuung von Krebspatienten
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Niemand kann sich so authentisch um eine kontinuierliche Verbesserung der Betreuung von Krebspatienten einsetzen und kein anderer hat auch ein so hohes Interesse daran, wie selbst von der Erkrankung Betroffene. Dies war wohl auch ein wichtiger Auslöser für die Gründung der „Myelom- und Lymphomhilfe Österreich“ unter Leitung von Elke Weichenberger.

Was sind aus der Sicht des Arztes die zentralen Zielsetzungen und Aufgaben von Selbsthilfegruppen?

Informationen über krankheitsbezogene Fakten, Therapie und begleitende Unterstützung helfen Erkrankten, ihre Situation besser zu meistern und oft unbegründete Ängste abzubauen. Darüber hinaus erleichtert die Kenntnis über Betreuungszentren, deren Schwerpunkte, medizinische Kompetenz und Betreuungsqualität die Auswahl von Betreuungseinrichtungen. Information über diagnostische und therapeutische Maßnahmen ermöglichen den Patienten, informierte Entscheidungen zu treffen und so wenigstens teilweise zum Steuermann ihrer Behandlung zu werden.

Verbesserung der Kommunikation zwischen Betreuern und Betreuten

Ein höheres Wissen über die Erkrankung und die Behandlungsumstände erlaubt den Betroffenen, in Gesprächen mit ihren Betreuern konkrete Antworten auf schwierige medizinische und therapeutische Fragen zu finden. Darüber hinaus nimmt der informierte Patient auch eher seine Rechte als Klient des Gesundheitswesens wahr und wird mit höherer Wahrscheinlichkeit hohe Professionalität, ein Mindestmaß an zeitlicher Zuwendung und empathische Grundhaltung einfordern. Die Patienten von heute - und mehr noch von morgen - werden zunehmenden Einfluss auf die Gestaltung des Gesundheitswesens ausüben. Diese Art von Konsumerismus sollte zu einer weiteren Qualitätssteigerung führen, da unter anderem Bewertungen der Qualität der Leistung zur Norm werden.

Veränderung des Rollenverständnisses von Patienten und den Aufgaben der Gesellschaft

Die Bedürfnisse von Patienten sind Selbsthilfegruppen wohl am besten bekannt. Allerdings ist auch die Sensitivität für die Bedürfnisse der Patienten bei den medizinischen Onkologen stark gestiegen. So konnte ich als ehemaliger Präsident der europäischen Gesellschaft für medizinische Onkologie (ESMO) ein gemeinsames Konsensus-Statement zwischen ESMO und der amerikanischen Krebsgesellschaft (ASCO) veröffentlichen, in dem die Grundbedingungen für eine qualitativ hochwertige Betreuung von Krebspatienten festgelegt wurden. Darin wird das Recht der Patienten auf Privatsphäre, würdevollen Umgang, Zugang zu ihren Patientenakten, bestmöglicher moderner Medizin, interdisziplinäre Betreuung, Teilnahme an Studien, umfassende Information, Aufklärung und Zweitmeinung - um nur einige der wichtigsten Themen zu nennen - festgelegt. Eine beträchtliche Zahl der österreichischen Patienten würde das heute schon als selbstverständlich erachten. Ich denke, dass dieses Konsensus-Statement dazu beitragen wird, die Situation in jenen Bereichen zu optimieren, wo diese Idealzustände noch nicht erreicht sind. 

Persönlich wünsche ich der Myelom- und Lymphomhilfe unter Führung von Frau Weichenberger weiterhin viel Erfolg - ihre Aktivitäten stellen einen wesentlichen Beitrag zur Stärkung der Rolle des Patienten und zur Optimierung des Gesundheitssystems dar.

Mit freundlichen Grüßen

Prim. Univ.-Prof. Dr. Heinz Ludwig

Vorstand der 1. Medizinischen Abteilung im Wilhelminenspital
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