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Hintergrund

B Zunehmende Bedeutung der Einbindung von Selbsthilfegruppen
(SHG) in die onkologische Versorgung

B Konzept der Selbsthilfefreundlichkeit (SHF) als
Qualitatssicherungsmerkmal

B Qualitatskriterien fir Selbsthilfefreundlichkeit als Instrument zur
Umsetzung und Einschatzung der SHG-Integration

B Mangelnde Daten zur Integration von Selbsthilfegruppen (SHG) in
die Routineversorgung

—> Ziel: Integration der Selbsthilfe im onkologischen
Versorgungssystem einschatzen

- Fragestellung: Inwieweit ist die Integration der Selbsthilfe im
onkologischen Versorgungssystem umgesetzt?
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Methodik

B Partizipativer Forschungsansatz, Vorarbeit der Patient:innen-
Befragung der gesa-K Studie

B Querschnittstudie im Befragungszeitraum 05/2019-09/2019

B Bundesweite Online-Erhebung: N=266* SHG-Leiter:innen
(entitatstbergreifend)

B Rekrutierung tiber den Dachverband (Haus der Krebs-
Selbsthilfe) und die Landeskrebsgesellschaften

B Deskriptive und erganzende bivariate Analysen

B (erganzend: Ergebnisse aus Patient:innen-Befragung)

* Von N=267, ein Fragebogen hierzu nicht auswertbar 3
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Befragungsinstrument

Zugangswege

Qualitat der
Kooperation

SHF (SelP-K modifiziert)

Globaleinschatzung der
Integration

G7 Im Folgenden sind die Qualitatskriterien des Konzepts der Selbsthilfefreundlichkeit aufgelistet. Im
Hinblick auf die Versorgungseinrichtung, mit der Sie am meisten kooperieren: inwieweit treffen
folgende Aussagen in Bezug auf die Umsetzung dieser Qualitdtskriterien zu?

trifft trifft trifft trifft gar | weill
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villigzu eherzu . nichtzu | nicht
nicht zu
1 Inder Versorgungseinrichtung stehen Rdume,
Infrastruktur und Prisentationsméglichkeiten fiir O O @] @] O
unsere Selbsthilfegruppe (SHG) zur Verfiigung
2 Patienten bzw. deren Angehérige werden regelhaft
miindlich (z.B. beim Entlassungsgesprach) iiber die O O @] @] O
Maéglichkeit zur Teilnahme an unserer SHG informiert
3 Patienten bzw. deren Angehdrige werden regelhaft
durch schriftliche Materialien (z.B. Faltblitter) tiber O O O O O
die Maglichkeit zur Teilnahme an einer SHG informiert
4 Die Versorgungseinrichtung unterstiitzt unsere SHG - -
- ) Q ) Q )
bei der Offentlichkeitsarbeit © B © B ©
5 Die Versorgungseinrichtung hat einen festen 0 O o O
Ansprechpartner oder Beauftragten fur Selbsthilfe
& Die Kontaktpe.rst?nen der relevanten SHGs sind in der o O o O o
Versorgungseinrichtung bekannt
7 Es gibt einen regelméRigen Erfahrungs- und
Informationsaustausch zwischen unserer SHG und der @) O @] O @)
Versorgungseinrichtung
& Mitarbeiter der Versorgungseinrichtung werden iiber - -
die Zusammenarbeit mit unserer SHG informiert © © © © ©
9 Unsere SHG wirkt mit in Teambesprechungen O O O
und/oder bei Planungen zur Qualititsverbesserung
10 !Jle Kc.:oPeratlon“mlt-SHGs ist in Behandlungspfaden, O O o O O
im Leitbild oder dhnlichen Dokumenten festgehalten
G8 Wie gut fiihlen Sie sich mit Ihrer Gruppe insgesamt in Versorgungseinrichtungen integriert?

O sehr gut O gut O weniger gut O schlecht
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Stichprobenbeschreibung (n=266)

Alter der Befragten in Jahren
Existenz der SHG in Jahren

SHG Mitglied einer SHO

Krebsentitat
diverse Entitaten
Prostatakrebs
Blasenkrebs
DETT]
Kehlkopfkrebs
Schilddriisenkrebs
Brustkrebs
Bauchspeicheldriisenkrebs
Leukdamie und Lymphom
Kopf-Hals-Krebs
andere

 Variablen | Mw | sD | % | n__

65.5 9.6

16.3 11.81
56.4 150
43.6 116
69.9 186
10.9 29
25.6 68
24.8 66
9.4 25
9.4 25
7.5 20
4.5 12
3.4 9
3.0 8
3.0 8
2.6 7
11 3
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Zugangswege in SHG (n=266)

andere Betroffene (n=254)

Flyer und Brochiren (n=260)

Familie, Freunde, Bekannte (n=252)

(Informations-) Veranstaltungen (n=252)
Selbsthilfekontaktstellen (n=251)

Homepage des Landes- / Bundesverbandes (n=252)
Mitarbeitende der Krankenh&user und Rehakliniken (n=258)
Krebsberatungsstellen (n=253)

Niedergelassene Arzt:innen (n=258)

Soziale Medien (Facebook, Twitter) (n=239)

Psychotherapeut:innen (n=240)
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Zugangswege in SHG
(Erganzung aus Patient: innen-Befragung) (n=522)

Flyer und Brochiiren

# Mitarbeitende der Krankenhduser und Rehakliniken
sonstige (Patient:innenbetreuende, Krankenkasse, Internet)
Homepage des Landes- / Bundesverbandes

andere Betroffene

Selbsthilfekontaktstellen

(Informations-) Veranstaltungen

Familie, Freunde, Bekannte

Soziale Medien (Facebook, Twitter)

Krebsberatungsstellen

Niedergelassene Arzt:innen

Psychotherapeut:innen
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Information tiber SHG in der Versorgung
(Erganzung aus Patient:innen-Befragung)

B |m Krankenhaus wurden 33,3% (n=327) der Patient:innen
bzw. ihre Angehorige Uber SHG informiert, 66,7% (n=655)
hingegen nicht

B 17,1% Patient:innen (n=176) geben an, dass es im
Krankenhaus einen Besuchsdienst von SHG gab, davon
wurden 78,5% Uber die Moglichkeit eines Besuchs informiert

B Hierbei zeigte sich kein signifikanter Zusammenhang zum
Zeitpunkt der Diagnose
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Qualitat der Kooperation (n=266)

Selbsthilfekontaktstellen (n=244)

Deutsche Krebshilfe, Krebsgesellschaft (n=209)

Onkologische Zentren und Krankenhauser (n=217)

Rehabilitationskliniken (n=177)

Kranken- und Pflegekassen (n=189)

Beratungsstellen (inkl. Patientenzentren, Verbraucherzentralen) (n=150)
Amter oder Behdrden (z. B. Gesundheits-, Sozialamt) (n=129)
Niedergelassene Fachdarzt:innen (n=222)

Wohlfahrtsverbande (n=114)

Wissenschaftler:innen (n=96)

Kassenarztliche Vereinigung (n=102)

Niedergelassene Psychotherapeut:innen (n=135)

Arzte- oder Psychotherapeutenkammer (n=74)
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Erfullung der SHF-Kriterien (n=262)

Die Kontaktpersonen der SHGs sind in der Versorgungseinrichtung
bekannt (n=245)

Die Versorgungseinrichtung hat eine feste Ansprechperson fir
Selbsthilfe (n=233)

Patient:innen / Angehorige werden regelhaft schriftlich Gber SHG
informiert (n=240)
Rdume, Infrastruktur. Prasentationsmoglichkeiten stehen fir SHG
zur Verfligung (n=241)

Mitarbeitende der Versorgungseinrichtung werden tber die
Zusammenarbeit mit SHG informiert (n=228)

Patient:innen / Angehorige werden regelhaft miindlich Gber SHG
informiert (n=231)
Regelmafiger Erfahrungs- und Informationsaustausch zwischen SHG
und Einrichtung (n=250)

Die Versorgungseinrichtung unterstiitzt die SHG bei der
Offentlichkeitsarbeit (n=248)

Kooperation mit SHGs ist in Behandlungspfaden / Leitbild /
Dokumenten festgehalten (n=212)

Unsere SHG wirkt mit in Teambesprechungen und/oder bei
Planungen zur Qualitatsverbesserung (n=243)

W trifft volligzu W trifft eher zu

o

M trifft eher nicht zu
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Prozent

W trifft gar nicht zu
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Globaleinschatzung der Integration (n=260)

Prozent
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Forderliche Faktoren der Kooperation (n=226)
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Hinderliche Faktoren der Kooperation (n=213)
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Diskussion und Fazit

Uberwiegend positive Einschatzung der Integration und Umsetzung
der SHF-Kriterien

weiterer Forderungsbedarf hinsichtlich des
Vermittlungsgeschehens

Verbesserungspotenzial in Bezug auf Kooperationen mit
niedergelassenen Facharzt:innen und Psychotherapeut:innen

Kooperationsbereitschaft spiegelt sich in Kooperationsqualitat
wieder

Forderliche und hinderliche Faktoren auf Seiten der SHG und
Versorger:innen

Im Vergleich zu SHG anderer Erkrankungen bessere Integration und
Umsetzung der SHF-Kriterien bei Krebs-SHG

Limitationen der Studie (mangelnde Reprasentativitat, selektives
Sampling, Bias)

14



UK

HAMBURG

Ziegler, Kofahl, Klein

[ ]

HAUS DER KREBS-SELBSTHILFE

Bundesverband e.V.

Dazugehorige Publikation

Receved: 7 Manch 2002 | Revized 23 August 20002 | Arcepted: 8 September 2022

DOz 10U 111 fhew 13608

ORIGINAL ARTICLE

WILEY

Self-help friendliness in cancer care: A cross-sectional study
among self-help group leaders in Germany

Eld Ziegler MPhil, Research Associate @ | Stefan Nickel PhD, Research Associate © |
Alf Trojan PhD, Professor, Research Associate | Jens Klein PhD, Research Associate |
Christopher Kofahl PhD, Research Associate

Centre for Peydvorocial Medidne, Insfitute of
Medical Socidlogy, Institute of Madical
Sachlogy. Universty Medical Comer
Hamburg -Eppendorf, Mamburg, Germany

Carrespandence:

Bl Ziagler, Mhil, Research Acsocate, Cantes
for Peychosocial Medicine, Insftute of
Medical Sociclogy., Institule of Medical
Socilogy. University Medical Center
Hamburg -Eppendorf, Martinktralis 52,
Hamburg 20244 Germanmy.

Emaik &fagkerfuke de

Funding information
Deutsche Krelshilfe, Grantward Number:
70413237

Abstract

Background: Peer suppart is increasingly recognized as crucial for mproving health
and psychosocial outcomes in onmlogical care. The integration of cancer self-help
groups [SHGS) into cancer care faciliies has gained importance in recent years. Yet,
thare is a lack of knowledge of the extent and quality of cooperation between cincer
care facilities and 8HGs and their integration into routine care. The concept of
self-help friendliness [SHF) provides a feasible instrument for the measurement of
cooperation and integration.

Methods: A coss-sectional study across Germany investigates the experiences of
266 leaders of cancer SHGs concerning their cooperation with cancer care facilities
based on the criteria for SHF. The participatory study was developed and conducted
with representatives of the House of Cancer Self-Help and the federal associations
of cancer self-help.

Results: According to the SHG leaders, about B0% of their members primarily find
their way to an SHG via other patients and only less than 50% more or less
frequently via hospitaks or rehabilitation clinics. The quality of cooperation with
cancer centres, hospitals and rehabilitation clinics, however, is rated as good to very
pood by more than 70% of the respondents. Nine out of 10 quality criteria for SHF
arm fulhe or 3t east particlly imolemented the values varey bebween S53% and B79%
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