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Aktuelle Projekte der Stiftungsprofessur

Projekt

Forderer

Schulung zum Umgang mit
Komplementarmedizin in der Krebs-Selbsthilfe

Fragebogenentwicklung zu Fertilitat und
Lebensqualitat

Starkung der Patientenkompetenz durch die
Krebs-Selbsthilfe: Bedarfsanalyse und
Entwicklung von Unterstutzungsangeboten

Evaluation des Tanztheaterprojekts ,Grenzland

Update S3-Leitlinie Psychoonkologie und
Patientenleitlinie

Leben mit Metastasen — Unterstutzung einer
Befragung durch die Frauenselbsthilfe nach
Krebs e.V.

Selbsthilfe in Comprehensive Cancer Centern
Schulungszentrum fur SHG-Leiter/-innen

111

Deutsche Krebshilfe (DKH)

EORTC-Quality of Life Study
group

Fordergesellschaft Forschung
Tumorbiologie

Fordergesellschaft Forschung
Tumorbiologie

AWMF, DKH

Auftraggeber: FSH e.V.;
abgeschlossen, Publikation in
Vorbereitung

Abstimmung Antrag
Abstimmung Antrag
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|. Selbsthilfegruppen in der
psychosozialen Versorgung
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Selbsthilfe in der psychosozialen Versorgung —
Kooperationen mit Gesundheitseinrichtungen

Rehabilitation

(Reha-Kliniken,
ambulante
Reha)

Angebote der Ambulante
organisierten Versorgung

Akutversorg.ung Selbsthilfe (Psychosoziale
(Psychosoziale Beratung,
Dienste) Psychotherapie,
niedergelass.




Selbsthilfegruppen (SHG)

Schatzung SH insgesamt; fﬁ!ﬂ?;fi‘j{!{gmm
ca. 100.000 lokale Gruppen,

tber 100 in Dachverbanden zusammengeschlossene uberreglonale
Selbsthilfeorganisationen, etwa 300 bereichsltbergreifend tatige
Selbsthilfekontaktstellen vor Ort

Die Gruppen und Organisationen unterscheiden sich hinsichtlich Grol3e,
Struktur, Arbeitsweise, Zielsetzung, Alter und Dauerhaftigkeit, Grad der
Professionalisierung

Etwa 75% aller Selbsthilfegruppen: Gesundheitsbereich; sonstige Inhalte
von SH soziale oder personliche Krisen oder Belastungssituationen, bspw.
Arbeitslosigkeit, Alleinerzienhende, Burnout etc. (Matzat 2006)

freiwillige Zusammenschllisse von Menschen auf regionaler Ebene mit dem
Ziel der gemeinsamen Bewaltigung von Krankheiten und/oder psychischen
Problemen (selbst betroffen oder als Angehdrige); nicht von professionellen
Helfern (z. B. Arzten, Therapeuten) geleitet, jedoch Unterstiitzung durch
Experten zu bestimmten Fragestellungen maglich




Wie sind Teillnehmer von Selbsthilfeangeboten
charakterisiert? (Bsp. Onkologie)

Bisher keine reprasentativen Daten; heterogene Ergebnisse; erste
Ergebnisse aus verschiedenen Studien:

= Soziodemografische Merkmale:

o Erkrankte mittleren Alters (bspw. 48-62 Jahre),
o eher Frauen,
o hohere Schulbildung, verheiratet, nicht berufstatig

» medizinische und psychosoziale Merkmale:

o Erkrankungsdauer zwischen 3-8 Jahre, teilweise auch langer
o hohere Anzahl von Behandlungen, Folgeprobleme

o Erhdhte emotionale und korperliche Stress-Symptome

o aktive emotionale Krankheitsbewaltigung

[Reviews: Walshe & Roberts 2018, Campbell 2004; Plass & Koch 2001]; Sautier 2014; leropoli 2011
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Angebote der Selbsthilfe

Gruppentreffen
= personliche Beratung (Gleich-

betroffene)

» Online-Beratung per Email
» Herausgeber von Broschiren, Ratgebern und DVDs

» |nternetangebote (Internetseiten, Foren, Chats, etc.)

10



Grunde fur (Nicht-) Teilnahme an Selbsthilfegruppe

Forschungsergebnisse

Teilnahme

Nicht-Teilnahme

= \Wunsch nach Austausch mit
Gleichbetroffenen

= Wunsch nach Information zur
Erkrankung und Behandlung

= \Wunsch nach emotionaler
Unterstutzung

= Wunsch nach Vermittlung von
Hoffnung flr die Zukunft

= Aktive, auf emotionale Entlastung
abzielende Krankheitsverarbeitung

Angst vor der Konfrontation mit dem
Leid anderer

Ausreichende soziale Unterstltzung
In Familie und im medizinischen
Bereich

Soziale Angste

Zeitliche Grunde / raumliche
Entfernung / Aufwand

Unsicherheit Giber Nutzen des
Angebots

Haack 2018; Stickel 2015; Sautier 2014; Stevinson 2011
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Selbsthilfe im Wandel — Beispiel Onkologie

Wandel in der Medizin: Bedeutung von Gesundbheit,
Eigenverantwortung, Psychosoziale Aspekte in der Medizin,
Okonomisierung

Selbsthilfe (SH) erfahrt Aufwertung und zunehmend Anerkennung

Patientenorientierung fordert die organisierte SH starker ein, wird zum
Dienstleister (Anbieter von Beratung und anderen Hilfsangeboten —
Gefahr der Instrumentalisierung

Gefahr der Uberforderung durch quasi-Professionalisierung (bspw.
Leitlinienentwicklung, Nat. Krebsplan, Zertifizierung, Gremienarbeit) —
Nachwuchs in den Selbsthilfeverbanden und Nachwachsen der
Mitglieder in den Leitungs- und Vorstandsamtern zunehmend schwierig

Selbsthilfe als Zielgruppe der Pharmaindustrie (Funktionalisierung,
Abhangigkeiten, Produktorientierung)

Notwendigkeit der Integration der SH in das medizinische
Versorgungssystem
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Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen
heute (Bsp. Onkologie)

Entwicklung von Leitlinien und Patientenleitlinien flr die
medizinische Behandlung und Versorgung
(Leitlinienprogramm Onkologie)

Arbeitsgruppen des Nationalen Krebsplans

Arbeitsgruppe Psychoonkologie / Selbsthilfe des CCC
Netzwerks der Deutschen Krebshilfe

Zertifizierungskommissionen der Deutschen Krebsgesellschaft
far Organ- und Krebszentren

Arbeitsgruppen des Gemeinsamen Bundesausschusses
Selbsthilfe-/Patientenbeirat der Deutschen Krebshilfe
Beirat/Ausschlisse von Fachgesellschaften

13



Kompetenzentwicklung in der Selbsthilfe

= Schulung der Mitglieder
= Supervision der Gruppenleiter/-innen

= Archivieren, Systematisieren und Aktualisieren des im
Verband vorhandenen Wissens

= konstruktive Gestaltung der Schnittstellen zwischen
professioneller/fachlicher Beratung und Selbsthilfe

= Externe Beratung durch Fachleute (Fachausschuss)

|
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Il. FOrderung der Krankheitsverarbeitung
durch die Selbsthilfe

Eelal 2
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Haufige Fragen von Patienten/-innen

= Wie kann ich lernen mit der
Erkrankung umzugehen?

= Kann ich den Verlauf meiner
Erkrankung selbst beeinflussen?
(gute oder schlechte Verarbeitung)

= \Was kann ich selbst tun?

= Welche Hilfestellungen gibt es zur
Unterstlitzung zuséatzlich zur
medizinischen Therapie?

\/:MKIINIKU JVAFREIBURG -
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Merkmale der Krankheitsverarbeitung

= Modell der KV: Entwicklung von Copingstrategien, um belastende
Situation, die eigene Ressourcen Ubersteigt, zu bewaltigen:
(Lazarus/Folkman 1984)
o Emotionsfokussiert: Positives Denken; Versuch, Angste/

Anspannung zu vermindern
o Verhaltensorientiert: Hilfe suchen; Situation verandern
o Kognitiv.: Umdeuten der Situation; Verdrangung

o Belastungen reduzieren, ausgleichen oder besser ertragen zu
konnen zur Stabilisierung/Verbesserung der Lebensqualitat
o die Herstellung eines emotionalen Gleichgewichts:

= relative Stabilitat von Selbstwert, Selbststandigkeit,
Autonomie und Sicherheitsgefuihl auch in bedrohlichen
Situationen

% L UNIVERSITATS
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Krankheitsverarbeitung im systemischen Kontext
Versorgungssystem

Selbst-
hilfe

Krankheits-
Verarbeitung

Profess.
(Arzt, Pflege,
Psychoth., etc.)
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Besonderheiten der Selbsthilfe

Schlisselaspekte der Unterstlitzung durch Selbsthilfe

 Bereitstellung von
Wissen und
Information

* Praktische Hilfen

* Emotionale

Unterstltzung

A — - Gegenseitige

ldentifikation

« Erfolgsgeflhle

* Soziale Interaktion

 Entlastung
familiarer
Strukturen

19



Patientenkompetenz

Arzt-Patient-
Interaktion

Patienten-
gerechte
Information

Soziale Unter-
stutzung

Patienten-

kompetenz

Nutzung von
Versorgungs-
angeboten

Lebensstil-
anderungen

Emotionale
Krankheits-

\ bewaltigung /

Weis & Giesler 2008 PEC, Giesler & Weis 2008 Psycho-Oncology
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% Bundesministerium Nationaler Krebsplan .

fiir Gesundheit . .
Handlungsfeld 4 «® .
Patientenorientierung ° *
Ziele 11, 12, 13 °
Y []
Ziel 11 .
Evidenzbasierte Information .

Patientenorientierung

Ziel 12a Ziel 12b

Kommunikative Ziel 13 Starkung der

” Kogpegenkzl _ \ / Patientenkompetenz
afier in der Lnkologie Umsetzung einer

tatigen Berufsgruppen Partizipativen

Entscheidungsfindung
(PEF)

Weis et al. 2011
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Formen der Selbsthilfe

Individuelle
Selbsthilfe

Gemein-
schaftliche
Selbsthilfe

Individuelle Handlungsformen innerhalb
natirlicher sozialer Gebilde (z. B. Familie)

= Patientenkompetenz, Selbstwirksamkeit,
Ressourcen etc.

Gemeinschaftliche Handlungsformen
iInnerhalb eigens zu diesem Zweck
geschaffener sozialer Strukturen

(z. B. Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfeorganisationen, etc.)
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lll. Forschungsergebnisse zu
Wirkfaktoren von Selbsthilfe

23
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Erfahrungsaustausch mit Gleichbetroffenen

Wirkfaktoren der Krankheitsverarbeitung (KV)
Vorbereitende KV:

Was ist zu erwarten und wie kann ich damit umgehen (Bsp. Vorbereitung auf
HSCT durch Erfahrungsaustausch mit erfolgreich Transplantierten)

Sozialer Vergleich:

Vergleiche kdnnen positive aber auch negative Konsequenzen haben (Positives
Rollenmodell erfolgreich Behandelter — Hoffnung, Uberwindung der Isolation,
negatives Modell — Angst, Verunsicherung)

Mogliche Effekte:

(Rini et al JCO 2007, Helgeson et al. 2001)

Starkung der Selbstwirksamkeit
Vorhersehbarkeit, Kontrolle und Hoffnung
Umsetzung in aktive Verhaltensweisen
Vorbereitung auf Behandlung und Entscheidungs-
findung

Reduktion von Angst und Ungewissheit wnhausderkrebsselbsinife de
Hoffnung und Aufbau von Geflhlen der Verbundenheit

24



Wirkfaktoren von Selbsthilfe

Studienergebnisse

= Starkung Gemeinschaftsgefuhl, Emotionale Entlastung, Schutzraum,
Akzeptanz der Erkrankung, Informationen Uber Krebs und seine
Behandlung, Forderung von Empowerment und Entscheidungs-
fahigkeit (Giese-Davis et al. 2006; Weber et al. 2007)

= Verbesserung Beziehungen zu Partner/innen und Familienmitgliedern
da Entlastung dieser durch SHG als Ort der bedingungslosen
Akzeptanz, Gemeinschaftsgefuhl, Informationsaustausch (Ussher et al.
2006)

= Verbesserung der Lebensqualitat, von Trauma-Symptomen und der
Selbstwirksamkeit bei Mannern und Frauen (Giese-Davis et al. 2006,
Weber 2007)

25



Wirkfaktoren von Selbsthilfe

Folie 2

= Verbesserung Copingstrategien

o Frauen: Suche nach Informationen, positive Neubewertung,
problemorientierte Krankheitsbewaltigung, Sinnfindung und
emotionale Offnung (Dennis 2008)

o Manner: Schwerpunkte in der Suche nach Verbindung und
emotionaler Unterstitzung, mehr als nur Suche nach Information
(Trapp 2013)

o Frauen und Manner: dem Gefluhl der Einsamkeit und
Stigmatisierung entgegenwirken mit Hilfe der Gruppe (leropoli 2011)

emotionale Belastung bei den SH-Betreuer/innen - Training und

Supervision fur SH-Betreuer wichtig (Giese-Dauvis et al. 2006; Kirsten

et al 2006; Allicock 2014; Pomery et al. 2018)

Schwierige Themen: Sexualitat, Tod und Sterben (Arrington 2005)

26



Online-Angebote der SH

27
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Literaturrecherche zu Online Angeboten der SH

Einschlusskriterien:

= 2000-2019

= Erwachsene Krebspatienten/-innen

= Keine professionell moderierten Online-Angebote

» Fokus auf interaktive Online-Angebote (Internetforen, online
Gruppen, Online-Chats)

= Reviews und Einzelstudien, qualitative und quantitative
Ansatze

Ergebnis:

= 4 Reviews, 1 Cochrane Review

= 10 Einzelstudien

Lol
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Motive von Krebspatienten fur Online-Angebote

Querschnittstudie mit Online-Fragebogen zu den Online-
Foren (Cancer Society Finnland). N=74 Krebsbetroffene,

Uberwiegend Frauen mit Brustkrebs; & 53 Jahre, % seit
weniger als 5 Jahren erkrankt

Wichtigste Motive:

* Erleichterung von Kommunikation

* erleichterter Zugang zu Informationen

= Wunsch nach emotionaler und sozialer Unterstltzung
= Mangel an Unterstitzung vor Ort

= npegative Erfahrungen und Gefuhle wie Enttauschung,
Unsicherheit und Angste

Yli-Uotila et al. 2013
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Wie wird in Internetforen kommuniziert

Inhaltsanalytische Auswertung von 82 Beitragen erst-

diagnostizierter Patienten mit Prostata Ca mit
Fokus Entscheidungsfindung

= Die haufigsten Beitrage: Therapieempfehlungen (66%),
Informationen tber den Verlauf der Behandlung (46%) und
emotionale Unterstltzung (46%).

= Negativ assoziierte Ausdrucke wie ,Krebs” werden vermieden

= |m Internetforum ein eher vorsichtiger Kommunikationsstil mit
vorrangig reservierten Sprachmerkmalen. Viele Ich-Botschaften
und Konjunktive

= Nur einzelne Forennutzer kommunizieren direktiv und dominant

= Die haufigsten Antworten: Behandlungsempfehlungen (40%),
emotionale Unterstutzung (37%) und personliche Erfahrungen
(28%).

Huber et al. 2019
30




Vorteile von Online Angeboten

Direkte:

= Kommunikation zeitunabhangig und je nach Forum jederzeit
verfugbar

= keine Konfrontation mit sichtbaren Zeichen der Erkrankung
anderer

= Zeit fur Reflektion
= Durch Verwendung von Aliasnamen Austausch anonym
= Niedrigschwellige Beratungsmaoglichkeit

Indirekte:

= Unterstltzung des Empowerments und der Informationssuche
» pessere Akzeptanz der Erkrankung und mehr Optimismus
= Selbstbewussterer Umgang mit Arzten

2 loZUNIVERSITATS
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Nachteile von Online-Angeboten

= Nur verbale Kommunikationsinhalte werden registriert, keine
non-verbalen.

= Abschatziges oder beleidigendes Verbalverhalten ist
moglich
= Quantitat und Qualitat der Information ist kaum kontrollierbar

(Ausnahme: Moderatorgestutzte Angebote, jedoch hoher
Zeitaufwand)
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Zusammenfassung und Ausblick
Online-Angebote der Selbsthilfe

Insgesamt nur wenige Studien zu online Angeboten und davon nur
einzelne Studien zur Uberprifung der Wirksamkeit, wenige RCTs, nur in
wenigen Studien mittlere oder langfristige Effekte untersucht

Uberwiegend kleine Stichproben, Pat aller Stadien der Erkrankung, eher
jungeren Alters sowie Uberwiegend Frauen mit Brustkrebs

Online-Angebote zeigen insgesamt gesehen positive Effekte, aber
haufig geringe Studienqualitat, daher Evidenzaussagen eingeschrankt

Die Wirksamkeit sind den herkdbmmlichen Gruppenangeboten nicht
Uberlegen, sondern erganzen sie eher

Moderation von Online-Gruppen scheint ein wichtiger
Qualitatsparameter fir mogliche Wirksamkeit dieser Angebotsformen zu
sein; Vertrauen und Gute der Anbieter wichtiges Merkmal

Hoher Forschungsbedarf mit gro3eren Stichproben und angemessener
Kontrollgruppen: welche Personen profitieren am ehesten von welchen
Formen der Online-Angebote?
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Ausblick fur die Selbsthilfeforschung
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Ausblick fur die Selbsthilfeforschung

Selbsthilfe (SH) ist ein wichtiger Teil der psychosozialen
Unterstltzung

SH und ihre Organisationsformen sind im Wandel begriffen und
mussen sich neuen Herausforderungen stellen

Grol3er Bedarf an weiterer Forschung: Fur welche
Patientengruppen ist SH besonders geeignet? Insgesamt
wenige und heterogene Befunde (Aussagen zu Mechanismen,
die Krankheitsbewaltigung unterstttzen)

Unterstitzung der Kompetenzentwicklung bei SH-Vertretern/-
iInnen/ Gruppenleitern/-innen: Gesprachsfihrung, belastende
Situationen (bspw. Umgang mit Tod & Sterben), fortlaufende
Supervision/Coaching

CAVE: Spannungsfeld Autonomie — Fremdbestimmung
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- Vielen Dank fur Ihre Aufmerksamkeit! -

N
@ Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.
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