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Protokoll der Fragen und Diskussionsbeiträge des gesa-K Transferworkshops 

Samstag, 25. Februar 2023, 13:00 – 17:00, online 

Moderation: Christopher Kofahl 

Hinweis: Die Präsentationen des Workshops stehen auf den Projekt-Websites des HKSH-BV und des IMS als 

PDF zur Verfügung (www.hausderkrebsselbsthilfe.de, www.uke.de/gesa-k). 

 

Nach einer kurzen technischen Einführung wurde ein Begrüßungsvideo von Herrn Nettekoven, dem Vor-

standsvorsitzenden der Deutschen Krebshilfe (DKH) eingespielt. Herr Nettekoven wies auf die Relevanz des 

Projekts für die DKH hin; die Ergebnisse aus einem solchen Projekt seien zum einen ein wissenschaftliches 

Fundament zur Überprüfung, ob Krebspatient:innen von den von der DKH geförderten Angeboten der Selbst-

hilfe profitieren, ob die bestehenden Versorgungsstrukturen im Sinne einer Patientenorientierung funktio-

nieren und wo es Defizite in der Patient:innenversorgung gibt. Zum anderen seien die Ergebnisse des Projekts 

essenziell, um weitere Projekte, Maßnahmen und Initiativen auf den Weg zu bringen, die sich mit der Ver-

besserung der Gesundheitskompetenz und Integration von Selbsthilfe in die Versorgungsstrukturen und Ab-

läufe der Routineversorgung befassen.  

Es folgte ein weiteres Grußwort mit Danksagung von Frau Kerek-Bodden, der Vorsitzenden des Haus der 

Krebsselbsthilfe – Bundesverband (HKSH-BV), sowohl an das Institut für Medizinische Soziologie, aber vor 

allem auch an die Studienteilnehmer:innen, die durch ihr Engagement das Projekt ermöglicht haben. 

Aufgrund von technischen Problemen wurde der Vortrag zu Erfahrungen mit Diagnoseübermittlung und Auf-

klärung, Bedarfe und Bedürfnisse der Patient:innen von Elâ Ziegler vorgezogen. Nach dem Vortrag wurden 

die Teilnehmenden von Frau Ziegler zum Austausch über Versorgungserfahrung, Zufriedenheit und Bedürf-

nisse eingeladen. Zunächst kam eine fachliche Nachfrage zum Verständnis des Begriffs „Onkolotsen“. Frau 

Ziegler führt aus, dass unabhängig von den unterschiedlichen bestehenden Onko-Lots:innen-Konzepten hier-

mit eine Person gemeint sei, die Patient:innen als zentrale Ansprechperson durch die Behandlung begleitet, 

für Fragen zur Verfügung steht und Informationen von Seiten der Kliniker:innen sammelt und vermittelt. Aus 

dem Teilnehmendenkreis kam die Anregung, die Ergebnisse des Projekts in den Versorgungseinrichtungen 

zu verbreiten. Frau Ziegler erläuterte, dass die Ergebnisse im Rahmen von Fachtagungen und -Publikationen 

zirkuliert werden und aufzeigen können, wo es Handlungsbedarf gäbe. Allerdings müsse man hierbei ein paar 

Limitationen der Studie berücksichtigen. Zwar wurden über 1.000 Patient:innen befragt, dennoch handele es 

sich nicht um eine Repräsentativerhebung. So sei z. B. der Bildungsgrad der Teilnehmenden in der Befragung 

deutlich höher als bei gleich alten Frauen und Männern in der Allgemeinbevölkerung, und es wurden zwar 

Personen mit Migrationshintergrund abgebildet, diese seien jedoch sehr gut integriert und hätten gute bis 

sehr gute Deutschkenntnisse; außerdem hätten zumindest tendenziell mehr Männer als Frauen an der Be-

fragung teilgenommen. Zudem haben sich vor allem Patient:innen der häufigsten Krebsentitäten wie Brust- 

und Prostatakrebs an der Befragung beteiligt, seltene Krebserkrankungen wurden entsprechend wenig ab-

gebildet, obwohl es hier möglicherweise an multidisziplinärer Routineversorgung mangeln würde.  

Der Forschungsbedarf im Hinblick auf kleinere Verbände und seltenere Krebserkrankungen wurde aus dem 

Teilnehmendenkreis bekräftigt. Vertreter:innen verschiedener Selbsthilfegruppen bestätigten aus ihrer Sicht 

die von Frau Ziegler vorgetragenen Ergebnisse, dass die Patient:innen mit ihrer Behandlung und Therapie in 

den Krebszentren sehr zufrieden seien, jedoch fehle ihnen häufig die Vernetzung und Überleitung in die 

Nachsorge. Es wurde festgehalten, dass eine stärkere Differenzierung von Akutbehandlung und Nachsorge 

und insbesondere deren Verknüpfung ein spannender Aspekt für eine Folgebefragung wäre. 

Es folgte der verschobene Eingangs-Vortrag von Christopher Kofahl zum gesa-K Hintergrund, zu den Projekt-

Zielen, der Methodik und Durchführung. Da es hierzu keine direkten Rückfragen gab, setzte er direkt im An-

schluss mit dem Vortrag zu Krebs und Lebensqualität fort. Bei der Interpretation der Daten sei insbesondere 
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der Zusammenhang von Versorgungszufriedenheit und Gesundheitszufriedenheit auffällig. Es ließe sich mut-

maßen, dass eine hohe Versorgungszufriedenheit zu einer höheren Gesundheitszufriedenheit führe, doch sei 

dieser Schluss nicht zulässig, da es sich bei gesa-K um eine Querschnittsuntersuchung handele. Es sei durch-

aus möglich, dass hier ein latentes Konstrukt (wie eine positive Grundhaltung oder Lebenseinstellung) zu-

grunde liegen könnte. Zu der Rückfrage, welchen Einfluss Multimorbidität auf Lebensqualität und Gesund-

heitszufriedenheit haben könnte, erläuterte Herr Kofahl, dass Multimorbidität in den Ergebnis-Tabellen mit 

den multivariaten Analysen zwar nicht dargestellt wurde, er diesen Faktor aber durchaus mit untersucht 

hatte. Multimorbidität wurde in gesa-K durch die Frage nach weiteren chronischen Erkrankungen erfasst. 

Interessanterweise – und anders als in den meisten Gesundheitsstudien – war Multimorbidität in den mul-

tivariaten Analysen kein signifikanter Indikator für reduzierte Lebensqualität oder Zufriedenheit mit der ei-

genen Gesundheit. Möglicherweise seien die Krebsdiagnose und -erkrankung dermaßen einschneidend, dass 

andere und weitere Erkrankungen in den Hintergrund träten. Eine Teilnehmerin merkte an, dass eine hohe 

Gesundheitszufriedenheit ein Grund dafür sein könne, kein Bedürfnis nach einer Selbsthilfegruppe zu entwi-

ckeln, denn nach ihrer Erfahrung sei häufig Leid ein wesentliches Motiv, eine Selbsthilfegruppe aufzusuchen, 

insbesondere, wenn man das Gefühl hätte, woanders keine Hilfe zu bekommen.  

Nach einer Pause ging es weiter im Programm mit dem Vortrag zu Krebs und der Corona-Pandemie von Mar-

tina Henatsch. Da die Patientenbefragungen genau in die Pandemiezeit fielen, wurden in gesa-K mehrere 

Fragen zur Versorgung in der Pandemie und zu den Sorgen und Nöten durch Covid-19 integriert. Die sich 

anschließende Diskussion fokussierte sich dann auf die Langzeitfolgen der Covid-19 Pandemie und Long Co-

vid. Herr Klein erklärte, dass die Studie zu diesen Aspekten keine Ergebnisse liefern könne, insbesondere, 

weil Long Covid zum Zeitpunkt der Datenerhebung noch kein Thema war. Dennoch sei „Long Covid und 

Krebs“ ein wichtiges Thema für die Zukunft, da sich dann auch zeigen werde, welchen Einfluss Behandlungs-

verzögerungen durch die Pandemie haben. Hierzu seien auch die Krebs-Selbsthilfegruppen zu zählen, insbe-

sondere, weil hier die Vorsicht, sich nach Kontaktverboten wieder persönlich zu treffen, noch größer als bei 

anderen Selbsthilfegruppen war. Aus dem Auditorium wurde ergänzt, dass die Selbsthilfe-Arbeit in der Pan-

demie generell stark stagnierte und somit der Austausch über sehr lange Zeit gefehlt habe. Online-Treffen 

seien zwar möglich gewesen, hätten sich aber oft nicht durchgesetzt. Eine Teilnehmerin berichtete in diesem 

Zusammenhang von einer Selbsthilfegruppe, die durch ihre Anbindung an eine Klinik und das besondere En-

gagement eines dortigen Arztes einen Hörsaal mit der Möglichkeit einer ausreichenden Distanz zur Verfü-

gung gestellt bekommen habe und somit wieder regelmäßig ihre Treffen in Präsenz durchführen konnte. Dies 

sei ein sehr positives Beispiel einer Kooperation zwischen einem Klinikum und einer Selbsthilfegruppe.  

Dieser Beitrag leitete passend über zum darauffolgenden Vortrag zur Kooperation zwischen Selbsthilfe und 

Versorgung/Selbsthilfefreundlichkeit von Elâ Ziegler. Daran anschließend fragte Herr Kofahl die Teilnehmen-

den, ob Selbsthilfefreundlichkeit ihrer Erfahrung nach existiere und falls ja, wie sie diese erleben würden, 

und welche Erfahrungen sie mit guter oder weniger guter Kooperation gemacht hätten. Aus dem Auditorium 

wurde im Einklang mit den Ergebnissen rückgemeldet, dass es auf Einzelpersonen in der Versorgung an-

komme und entscheidend sei, wie der/die entsprechende Chefarzt/-ärztin zur Selbsthilfe stehe und wie 

er/sie auf die Patient:innen einginge. Eine Teilnehmerin nannte als ein positives Beispiel für eine gelungene 

Kooperation, dass die entsprechende Klinik einen Leitfaden für Patient:innen zur Versorgung unter Pande-

miebedingungen und besondere Risiken und Vorsichtsmaßnahmen bezüglich Covid-19 geschrieben und die-

sen direkt der SHG kostenlos zur Verfügung gestellt habe. Es wurden allerdings auch einige negative Erfah-

rungen in der Kooperation mit Kliniken berichtet, vor allem bezogen auf Zertifizierungsprozesse. Eine Selbst-

hilfegruppe unterstützte ein Krankenhaus bei der Zertifizierung in der Hoffnung bzw. Absicht, weitere neue 

Selbsthilfegruppen gründen zu können; doch nach der Zertifizierung hätte es keinerlei Rückmeldungen mehr 

seitens des Krankenhauses gegeben. Solche Erfahrungen führten zu der Wahrnehmung, dass die ehrenamt-

liche Arbeit der Selbsthilfe nicht geschätzt werde und Kooperation nicht nachhaltig bestehe, sondern viel-

mehr lediglich für Zertifizierungsprozesse genutzt werde. Auch die Vermittlung von Patient:innen in die 

Selbsthilfe bestünde nach der Zertifizierung häufig nicht mehr langfristig. 
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Selbstkritisch wurde hierzu ergänzt, dass es zwar wichtig sei, wie die Kliniken auftreten und sich zur Selbst-

hilfe positionieren, es aber auch umgekehrt entscheidend sei, wie eine Selbsthilfegruppe an die Ärzteschaft 

heranträte. Selbsthilfefreundlichkeit müsse von beiden Seiten bestehen. Allgemein wurde von Selbsthilfe-

gruppen-Leiter:innen rückgemeldet, dass im ärztlichen Bereich trotz Zertifizierung und Verpflichtung zur Auf-

klärung zu wenig auf die Selbsthilfegruppen aufmerksam gemacht würde und dass dies von der Deutschen 

Krebsgesellschaft besser kontrolliert werden solle. Außerdem sollte man aufmerksam mitverfolgen, dass 

nach fünf Jahren Krebsbehandlung die entsprechenden Fachärzt:innen nicht mehr regelhaft zur Verfügung 

stünden und häufig nur noch die Selbsthilfegruppen verfügbar seien. Festgehalten wurde von den Wissen-

schaftler:innen, dass es interessant wäre, eine systematische Untersuchung von zertifizierten vs. nicht zerti-

fizierten Krebszentren durchzuführen. Des Weiteren wurde kritisch angemerkt, dass vermehrte Kooperation 

auch mit einem erhöhten Bedarf an Ressourcen der Selbsthilfegruppen einhergehe. 

Nach dem Vortrag zu Gesundheitskompetenz/Health Literacy von Jens Klein wurde die Gesprächsrunde mit 

der Frage: „Welche Wirkungen kann die Beteiligung an einer Krebs-Selbsthilfegruppe bei den Betroffenen 

hinsichtlich krebsbezogener Gesundheitskompetenz haben?“ eröffnet. Unterstrichen wurde auch aus dem 

Auditorium die Wichtigkeit der eigenen Weiterbildung (vor allem als Mitglied eines Vereins wie einer Selbst-

hilfegruppe bzw. -organisation) wie zum Beispiel Wissenserwerb durch Kongressteilnahmen und medizini-

sche Vorträge, um den neuesten Stand der Medizin zu verfolgen und dieses Wissen in die SHG zu tragen. 

Hinsichtlich des von Herrn Klein dargestellten Befundes, dass Internet-Nutzung mit einem höheren krebsbe-

zogenen Wissen assoziiert sei, mahnte eine Teilnehmerin Vorsicht bei der Interpretation dieses Ergebnisses 

an, da dies nicht direkt „kompetent“ und „richtig“ impliziere, denn gerade im Internet gäbe es extrem viele 

Falschinformationen. Herr Kofahl hob hierzu hervor, dass das anzustrebende Ziel eine kritische Gesundheits-

kompetenz sei (also beispielsweise verlässliche von unverlässlichen Informationen unterscheiden zu können 

etc.). Er hielt außerdem fest, dass die Selbsthilfegruppen hier einen wesentlichen Anteil leisten würden, in-

dem sie – insbesondere durch die Gruppen-Leiter:innen – sogenannte Translation betrieben, also Fachspra-

che in Laiensprache übersetzen würden.  

Herr Kofahl richtete dann die Frage ans Auditorium, welchen Stellenwert das Thema „krankheitsbezogenes 

Wissen“ neben den eigentlichen psychosozialen Themen (wie Fürsorge, Gemeinschaft, Teilhabe) in den 

Selbsthilfegruppen habe. Vermehrt kam die Rückmeldung, dass der Austausch von spezifisch medizinischen 

Fragen relativ hoch angesiedelt sei, und dass es dabei vor allem auch um das Nebenwirkungsmanagement 

ginge. Ergänzt wurde des Weiteren, dass neben dem medizinischen Faktenwissen vor allem auch der Aus-

tausch von Erfahrungen mit diesem Wissen hinsichtlich der Risikoabwägungen und Entscheidungsfindung 

eine entscheidende Rolle in den Selbsthilfegruppen spiele. Frau Kerek-Bodden betonte die herausragende 

Bedeutung der Summe der individuellen Erfahrungskompetenzen, dieses „Schwarmwissen“ sei eine der we-

sentlichen Stärken von Selbsthilfegruppen.  

Auf Herrn Kofahls weitere Frage, ob und inwieweit Selbsthilfegruppen auch vor Falschinformationen und 

Fehlinterpretationen schützen könnten, wurde der Hinweis gebracht, dass es hier für die Gruppen-Leiter:in-

nen ratsam sei, bei Fragen zu medizinischem Wissen und medizinischer Beratung immer auf den Krebsinfor-

mationsdienst zu verweisen. In diesem Zusammenhang merkte eine Teilnehmerin an, dass es im Übrigen 

auch das Recht auf Nicht-Wissen gäbe – ein wichtiges Patientenrecht.  

Im letzten Teil des Workshops wurde das Diskussionspanel eröffnet, bestehend aus: Frau Hedy Kerek-Bodden 

(HKSH-BV), Priv.-Doz. Dr. Christoph Kowalski (Versorgungsforschung der Deutschen Krebsgesellschaft), Frau 

Ines Krahn (Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung), Priv.-Doz. Dr. med. Andreas Block 

(University Cancer Center Hamburg, UKE). 

Christopher Kofahl richtete zunächst die folgende Frage an Andreas Block: „Wozu braucht es aus ärztlicher 

Sicht eine Krebs-Selbsthilfe? Bedeutet das nicht mehr Arbeit für die Ärztinnen und Ärzte?“ 

Andreas Block erklärte, dass es entscheidend sei, die Patient:innen als Verbündete im Kampf gegen den Krebs 

zu sehen. Zwar sei es zunächst zeitintensiv und aufwendig, das gegenseitige Vertrauen aufzubauen, die Pati-

ent:innen im Prozess mitzunehmen und auch Erwartungshaltungen seitens der Patient:innen zu erkennen, 
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jedoch werde im Verlauf viel Zeit gespart und man sei dadurch viel erfolgreicher in der Therapie, Behandlung 

und Heilung. Er konstatierte, dass dies möglicherweise nur seine individuelle Erkenntnis sei, aber davon un-

abhängig die Ergebnisse über die Wichtigkeit von der Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen unbedingt und 

regelhaft an alle Behandelnden herangetragen werden sollten. 

Die nächste Frage richtete sich an Christoph Kowalski: „Kann man von einer Klinik die Kooperation mit Selbst-

hilfegruppen erzwingen? – Ist es nicht das, was eine Zertifizierung eigentlich macht?“ 

Christoph Kowalski erläuterte zunächst, dass der Selbsthilfe durch Akteure wie der Deutschen Krebsgesell-

schaft und der Zertifizierungskommission in dem Prozess der Zertifizierung in der Tat viel abverlangt werde. 

Es entstehe hier ein relativ großer zusätzlicher Aufwand für die ehrenamtlichen Selbsthilfevertreter:innen, 

wobei und wodurch ihnen aber auch Mitspracherecht hinsichtlich der Anforderungen an die einzelnen Zen-

tren eingeräumt werden würde. Folglich brauche man ein gewisses Expertenwissen und geschulte Personen, 

da diese Aufgaben neben den Primäraufgaben der Selbsthilfe hinzukommen würden. In Deutschland werde 

dies seiner Erfahrung nach aber gut umgesetzt. Christoph Kowalski unterstrich ebenfalls, dass sich angesichts 

des Wissens über die Bedeutung und Relevanz von Selbsthilfe(gruppen) alle Beteiligten bei der Umsetzung 

einer gelingenden Kooperation bemühen sollten. Im Hinblick auf die Audits der Zertifizierung ergänzt Herr 

Block die Notwendigkeit einer umfassenden Prüfung der Erfüllung der Kooperation mit Selbsthilfe, z .B. durch 

das Prüfen von Teilnehmendenlisten von Meetings und Hinweisen zu Selbsthilfegruppen auf Internetauftrit-

ten der Kliniken. 

Ines Krahn stellte in dem Zusammenhang die wesentlichen, effizientesten Qualitätskriterien der Selbsthil-

fefreundlichkeit vor: Zunächst sei eine feste Ansprechperson unabdingbar. Ebenso die gemeinsame Öffent-

lichkeitsarbeit. Denn viele Personen, vor allem auch im Klinikpersonal, wüssten beispielsweise nicht, dass 

Selbsthilfe-Kontaktstellen existierten und könnten dementsprechend die Patient:innen nicht vermitteln. Au-

ßerdem sei, wie bereits vorher angeklungen, die Zusammenarbeit auf Augenhöhe essentiell. Ärzt:innen soll-

ten in die Selbsthilfegruppen und umgekehrt die Selbsthilfegruppen in die Kliniken zum gegenseitigen Infor-

mationsaustausch eingeladen werden. Sie gab den Teilnehmenden außerdem die Idee der „Zugangserfas-

sung“ mit auf den Weg: Es wäre hilfreich, wenn die Leitungspersonen der Selbsthilfegruppen erfassen, auf 

welchem Weg neue Mitglieder in ihre Selbsthilfegruppe gelangen, um so zu erfahren, auf welchen Ebenen 

gezielter angesetzt werden könne. Auch wird angemerkt, dass manche Patient:innen möglicherweise bereits 

im Krankenhaus auf Selbsthilfe aufmerksam gemacht worden seien, sie es jedoch aufgrund der Fülle an In-

formation während der kurzen Liegedauer der Akutbehandlung vergessen hätten. 

Frau Kerek-Bodden verwies schließlich auf die Reha-Klinik als optimalen Ort, um Selbsthilfe sichtbar zu ma-

chen und weiter zu tragen: Patient:innen, die nach ihrem Behandlungsmarathon eine Reha in Anspruch neh-

men, hätten dort erstmals die Möglichkeit zur Ruhe zu kommen und zum Austausch mit ebenfalls Betroffe-

nen (sie befinden sich somit schon indirekt in der Selbsthilfe). Sie empfahl für SHG regionale Räume in Reha-

Kliniken zu nutzen und die Gruppentreffen für alle interessierten Menschen, die dort zur Reha sind, öffentlich 

zu machen für einen ersten Einstieg in Selbsthilfegruppen (und damit einer Selbsthilfe auf Probe). Aus dem 

Auditorium kam darauf der Verweis auf einen aktuellen Artikel – zur Vorstellung der Selbsthilfe für Menschen 

mit Kopf-, Hals- und Mund-Krebs in Reha-Kliniken (Bönte-Hieronymus et al. 2023). 

In einer weiteren Runde folgten Diskussionsbeiträge aus dem Auditorium. Hier gab es vermehrt Rückmel-

dungen zu den Zertifizierungsprozessen: zum einen wurde kommentiert, dass vor allem in Ballungsgebieten 

eine hohe Nachfrage von Kliniken zur Zertifizierung bestehe und Selbsthilfegruppen diese Nachfrage mit die-

ser Intensität nicht bedienen könnten, zudem es an Nachfolger:innen mangele. Zum anderen wurde hervor-

gehoben, dass es auch einfache Strukturen von Selbsthilfe gebe, die zertifizierungswürdig seien, aber auch 

nicht jede Form von Selbsthilfe automatisch funktionieren würde. Dann folgte ein kurzer Austausch zur Frage, 

ob Kooperationen auch mit einseitiger Vereinbarung möglich seien – hier wurde jedoch noch keine konkrete 

Lösung gesehen und festgehalten, dass sich bezüglich der Vor- und Nachteile der Zertifizierungsmaßnahmen 

auch die „Selbsthilfe-Szene“ selbst uneinig ist. Zudem wurde angemerkt, dass Anerkennung der Selbsthilfe-

arbeit zunehmen sollte – nicht finanziell, sondern in Form von Wertschätzung und Kompensationen (z. B. 
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Zuschüsse zu Schulungen, Fahrkarten u. ä.). Zum Abschluss der Diskussion und des Workshops wurde noch-

mals festgehalten, dass eine Kooperation zwischen Versorgungseinrichtungen und Selbsthilfegruppen kein 

Alibi sein dürfe, sondern gelebt werden müsse. Patient:innen in Versorgungseinrichtungen müssten in den 

Kliniken über Selbsthilfegruppen informiert und gegebenenfalls zu Selbsthilfeaktivitäten motiviert werden, 

insbesondere dann, wenn die entsprechenden Krankenhäuser zertifiziert seien. Darüber hinaus könnten Ko-

operationsvereinbarungen von beiden Seiten nur so geschlossen werden, wie sie auch einzuhalten wären. 

Der gesa-K Transferworkshop endete um 17:00 mit einer Verabschiedung von Christopher Kofahl mit Dank 

an die DKH für die Projektförderung sowie an die Selbsthilfegruppen-Leiter:innen und Patient:innen für ihre 

Teilnahme an den verschiedenen Befragungen und der Beteiligung an und während des Workshops sowie 

den Expert:innen für die Teilnahme an der Panel-Diskussion. 
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