
„PATIENTENORIENTIERUNG AUS 
SICHT DER HAUTKREBS-
SELBSTHILFE“  

 
KATHARINA KAMINSKI  
UND ASTRID DOPPLER 
HAUTKREBS-NETZWERK 
DEUTSCHLAND E.V.  
MELANOM INFO DEUTSCHLAND – 
MID 



Der Fall Julia G. 

 Melanompatientin seit 2010 (TD 0,85) 

 Metastasen seit 2014, Ipi, dann Nivo  
bis 2017, Umstellung auf BRAF/MEK 

 Hirnmetastasen, erste Bestrahlung 
Oktober 2018 /Cyberknife 

 Mixed response im Dezember, 
im Hirn weitere Metastasen 

 Die Tumorkonferenz beschließt, zu bestrahlen 
und nicht noch drei Monate bis zum nächsten 
Staging zu warten 

 Und leider beginnt jetzt der Kampf – aber nicht an 
der Stelle, an der man es geglaubt hätte…. 

 

 



10. Januar 2019: Der Behandlungsort soll gewechselt 

werden, entscheidet die Krankenkasse 



So geht’s weiter: 

 11. Januar 2019: München lehnt ab, die 
Behandlung ohne Originaldokumente und 
medizinische Notwendigkeit zu 
übernehmen. 

 22. Januar 2019: Die Krankenkasse 
meldet sich: es gibt noch keine 
Entscheidung. 

 31. Januar: erneutes Kopf MRT, 
Metastasen sind gewachsen. 



Seelenzustand am 31. Januar 2019 



6. Februar 2019: Bestrahlung! 



„die Ausrichtung von Strukturen und 

Prozessen der gesundheitlichen 

Versorgung auf die Interessen, Bedürfnisse 

und Wünsche des individuellen Patienten“ 

(Definition: Krebshilfe – Website) 

Patientenorientierung - ??? 



(Quelle: Twitter, Medical Tribune, http://t.co/43ISiK7buQ) 

Patientenorientierung: Nur Kommunikation? 



 flächendeckend zertifizierte Hauttumorzentren 

 Zeit für das Aufklärungsgespräch 

 Rasche Weitergabe aller Scanergebnisse 

 Der gleiche, kompetente Ansprechpartner (vor allem 
für Patienten im metastasierten Stadium) 

 Gewissenhafte und leitliniengerechte Nachsorge 

 Sozialrechtliche Beratung 

 Psychoonkologische Betreuung 

 

 

Patientenorientierung: #1 Überleben! 



 Betrachten der Lebenssituation 

 Bindeglied zwischen Patient und Arzt: skin 
cancer/melanoma nurse 

 Palliative Versorgung aus der 
Schreckensecke herausholen 

 PATIENTENSCHULUNGEN als 
unverzichtbares Element von 
Patientenorientierung 

Der individuelle Patient 



Sie betrifft: 

Alle Aspekte (indiv. Rechte, Information, 
Kommunikation, 
Mitbeteiligung/Mitbestimmung) und  

alle vier Säulen der Onkologie 
(Prävention, Behandlung, „Heilung“ und 
Palliation)  

 

Patientenorientierung ist mehr… 



Individuelle und kollektive Komponenten 
(Patientenkompetenz nach J.Weis, 2019) 

Individuell 

Informationen einholen 

In medizinische Entscheidungen 
einbezogen werden 

Mit Belastungen umgehen 
können 

Notwenidge Hilfen annehmen 
und nutzen können 

Kollektiv 

Einflussnahme auf die 
Gestaltung des 

Gesundheitsystems 

Mitwirkung bei der 
Neugestaltung von 

Versorgungsstrukturen und –
abläufen 

Veränderung in der Rolle und im 
Selbstverständnis des Patienten 

(emanzipatorischer Ansatz) 



Wandel der Selbsthilfe 

 Selbsthilfe/Patientenorganisationen werden in 

letzter Zeit ernster genommen, eine stärkere 

Anerkennung der Arbeit und des Ansatzes ist 

spürbar 

 Health Professionals werden zunehmend Partner 

und Unterstützer unserer Arbeit 

 Als Teil der Selbsthilfe wünschen wir uns die 

Integration ins medizinische Versorgungssystem 

 Hauptamtlichkeit (wie in anderen europäischen 

Ländern) halten wir für dringend notwendig 

 



Ausblick/Perspektiven 

 Patientenorientierung ohne 
Patientenorganisation hat den Namen nicht 
verdient 

 Holt die engagierten, jungen (jung 
gebliebenen) Patienten ins Boot und lasst uns 
vernünftige Strukturen schaffen, damit wir 
effektiv arbeiten können 

 Von Patientenorientierung profitieren nicht nur 
die Patienten, sondern alle „Player“ im 
Gesundheitswesen 

 


