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Integration der Selbsthilfe in der onkologischen Rehabilitation
Ein Projekt am Beispiel von Patient*innen mit Kopf Hals Tumoren
Gunthard Kissinger, Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e.V.
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Selbsthilfenetzwerk
Kopf Hals Krebs e.V.

ITMACHEN
Um Gleichbetroffenen und deren Angehorigen zu helfen

NTERSTUTZEN
Sie uns als Mitglied, Spender oder Ratgeber

ETZWERKEN
Damit schnellstmoglich an vielen Orten geholfen wird

EUTSCHLANDWEIT
Prasent zu sein, ist unser Ziel



Selbsthilfenetzwerk
Kopf Hals Krebs e.V.

14.000 Betroffene mit Kopf-Hals-Mund-Krebs
pro Jahr in Deutschland (laut Robert Koch Institut)

Kopf
Hals

M.U.N.D. Konkret geht es dabei um Tumore
Krebs e.V.

- in der Mundhohle (Lippe, Zunge, Mundboden,
Gaumen, Mandel, Speicheldriisen)

- des Rachens

- der Nase bzw. Nasennebenhdhle




Leistungen wegen maligner Tumor- und Systemerkrankungen flir Erwachsene im Berichtsjahr 2020

42.01 M - Verteilung nach 1. Diagnose (Diagnosengruppen) sowie nach Altersgruppen und Durchschnittsalter

Manner
Alter bei Abschluss der | Leistungen 1. Diagnose (Diagnosengruppsn')
Leistung von ... bis .. insgesamt
Jahre
BM der BN der BN der BN der BEM der BN BN des In-situ-Meu- | Neubildun- =onstige keine
Lippe, ‘Werdau- Atmungs- Knochen, Harn- sonstiger hympha- bildungen gen Krankheiten Ausssge
der ungsorgane | crgane und des und Ge- und nicht tischen, unsicheren moglich
Mundhdhle sonstiger Bindege- schlechts- naher bluthilden- ader
und des intrathora- wiehss, organs bezeich- den und unbekann-
Phanyne kaler der Haut neter Sieze | verwandtsn ten
Cirgan= und der Gewebes Werhaliens
Brustdriise
unter 30 431 10 42 136 11 18 12
30-324 471 i0 118 G 24 11
35-30 98 17 4 15 12
40 - 44 B2 54 B 25 17
45 - 48 1.6459 120 16 53 a0
50 - 54 43592 332 oEs 343 1.648 255 457 1 ab Bz 54
55 - 50 B.925 G27 1.855 a2 4.045 299 04 3 48 139 148
g0 - 34 11.203 BEY 1.802 ava 3.191 304 304 T 52 153 181
g5 - &0 10.010 248 1.343 724 3.692 185 328 i3 28 B3 140
70 -T4 B.362 21 1.144 530 5.7H 130 266 B 20 51 144
75-T8 3040 121 B31 382 3.547 101 186 i 13 35 &a
80 und 3lter 3.239 TE B11 275 1.518 71 138 4 5 31 54
Insgesamt 35.714 2.528 0.754 4 236 1.453 30487 1.830 3.501 i) 248 T20 a5
Durchschnitis- 63.9 50.8 §4.0 84,1 80.8 85.7 55,4 57,1 58,1 57.8 53.4 83.8

alter

! Siehe Werzeichnis der Diagnosengruppen im Anhang 2.




42.02 M - Verteilung nach 1. Diagnose (Diagnosengruppen) sowie nach Altersgruppen und Durchschnittsalter

Frauen
ftnr hai Abschiuss der | Lelefungen 1. Diagnosae (Dapnosengruppen ')
Lemsiong wan . bis . Inpgasamfk
Jdahra
BM der Bh der BH der BH der BM der BM BM des In-situ-Keu Meubildun sonslige keine
Lippsa, Wardau- Aimuwngs- Knochan, Harn- Sonatar Iyrpha- b ungen gedn Kran&haibamn AlussEge
dar ungsargane | organa und drs und a und nicht tischen, unsicharen miglich
Mundlsihle Errsligesr Bandege- gehleshits- ke bduitbilder- odar
und des intrathinra- wrhas argansa bazaich- dan und unbakanin-
Fharyme kaler terr Hawd neler Sitre | veravandien i=n
Dirgans unid dar 3awebag Warhalbans
Brustdrise
unier 30 433 4 40 ] 135 2 16 17 T
A0 - 34 763 L plake] B 10} 3 '+ 27 14
36 -39 1.427 16 20 T K| i
40 - 44 2.432 3 L : 7 48 11 47 o1
45 - 40 4624 48 1 221 181 108 23 B4 i)
50 - 64 10083 145 PGl 34 . 164 1084 383 414 420 48 127 168
56 - 50 11757 2B 1256 SEd 6.276 1878 450 514 457 51 161 168
G0 - 64 10.841 258 1.200 GE8 5420 1618 383 514 383 47 142 177
B - B3 T.578 157 S5 521 a.rar 1.144 238 NG 23T 29 5 1231
f0- 74 5.480 126 923 414 2.399 Ga2 166 263 119 21 a5 2
75-TH 5.0 &b a56 332 2232 BS53 142 273 TS 15 34 B
a0 und altar 4,533 T 1.223 18 1813 G2 17 160 43 13 21 T
Inzgeaamt ES.14E 1. 14 7.860 3237 X3922 9346 2.541 3.022 1.815 ZA8E 7G5 1.0Md
renaEnnE £0.8 62,3 B5.8 83,9 50,5 B1.8 57.0 58,3 50,2 57,2 55,8 80,2

! Siehe Verzeichnis der Dignosengruppen im Anhang 2.
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Status

Koope Name der Rehaklinik

ration

Aulendorf Parksanatorium

Berka MEDIAN Il CA
Ems Malbergklinik BN
Gogging/Neustadt Ill Stim
Kalbe Median BN
Kreischa Bavaria | Ca

Krozingen Breisgau KI. BN
Cecilien-Klinik Bad Lippspringe BN

Minder Deister BN
Plau Silbermuehle CA
Rappenau Stimmbheilzentr.
Reichenhall Alpenland
Salzungen Asklep | AT-CA
Schmannewitz MEDIAN BN
Soden-S. Bellevue | Ca
Sooden-A. Sonnenberg BN
St.Wendel Bosenbg HNO/CI
Tecklenburg Teckl.L.BN
Wuppertal BergischLand BN

Kopf
Wyk Klinik Sonneneck BN Hals

M.U.N.D.
Krebs eV




Ziel ist die Vorstellung der Selbsthilfe

» Fortschreitende Genesung
»Wahrnehmen und realisieren, dass Folgen bleiben

»Neue Perspektiven entwickeln

E M.U.N.D.



Vorbereitende Malshahmen

* Virtuelle Arbeitsgruppen als Folge von Corona
» Kontakte zu Rehakliniken und Co

* Profil und Beschreibung fir ehrenamtlich Aktive entwickeln und
L,2Ausschreibung” erstellen

e (Vortrags) Materialien erstellen

ﬁ M.U.N.D.



etroffene fureinander und
miteinander fur mehr .ebensqualitat

Vorstellung der Vortragenden:

o Name

:lr-g;;-gjv (gef. Diagnose und seit wann erkrankt)
In der Selbsthilfe aktiv seit...
In der Selbsthilfe aktiv, weil...

Heute hier, weil...




etroffene und ngehorige fiireinander und
miteinander fiir mehr .ebensqualitat

Selbsthilfe bedeutet ftir mehr als 3 Millionen Menschen in
Deutschland

” Kopf - Gemeinschaft und das Erleben , Ich bin nicht allein®
ﬁ E"Iai’;gv - Hilfe bei der Krankheitsbewiltigung im Alltag,
- Informationen und praktische Tipps zum Leben mit der
Erkrankung
und ein

Mehr an Lebensqualitat.




etroffene fiireinander und
miteinander fur mehr .ebensqualitat

Mir personlich hilft die Selbsthilfegruppe bei:

Kopf
Hals

M.U.N.D. . . .
Krebs oV Individuell von den Vortragenden auszufillen...

z.B. Austausch und Tipps zu Schwierigkeiten beim Essen,
Zahnersatz, wie komme ich an einen
Schwerbehindertenausweis, wie finde ich in den Beruf

zuruck etc.



etroffene fureinander und
miteinander fur mehr .ebensqualitat

Selbsthilfegruppen-Mitglieder berichten, was l
sich durch die Teilnahme an einer Selbsthilfe- | — N
gruppe bei thnen verandert hat. "+ I Bewahlgung

8von10
Motivation 0 m:.'; h:.ilfn:g-.d.: ‘éﬂ'f:’:d.?:.:.f’n“;'.,”!.m
' 8von 10 ‘
Ich bin motivierter im Umgang
mit meiner Erkrankung |-
o) Verantwortung @
1 8von10 |
KO pf . Ich iibernehme mehr Verantwortung
Hals Zuversicht "'/0 fiir meine Gesundheit
M.UN.D qﬂy 8von 10 [
Ich bin zuversichtlicher im
Umgang mit der Erkrankung ~ Information
Krebs e.V. @ 7von10
J Ich leme in der Selbsthilfegruppe
Urteilsfahigkeit e el oo
7von 10
It:hluim lie_']ualiﬁt won Gestnd.henx— L
infor besser b O-\' Selbstsicherheit @
Tvon10 st
J Ich habe weniger Scheu, iiber
- meine Krankheit zu s hen
Selbstfiirsorge "'/O s
7von 10
o e ] Arzt-Patienten-
~ Kommunikation m
® 6von10 (|
J In der Selbsthilfegruppe lerne ich, !
- Fachpersonal im Gesundheitswesen auf
.'/ Augenhihe zu begegnen

Gesundheits-
verhalten
5von 10

Ich lebe gesiinder als vorher

(Emihrung, Bewegung etc.) Selbsthilfegruppen kdnnen aber auch belasten:

T s bkt Quelle: SHILD-Studie 2018




/wWischenstand

* 6 Klinken regelmaRiger Kontakt
 Bad Rappenau

e SHG Karlsruhe, SHG Heidelberg und SHG Hembsbach
Plau am See

e SHG Berlin, SHG Rostock und Hamburg
e Bad Lippspringe

* Koblenz/Hannover und LV BVK NRW
Bad Ems

e SHG Bonn und LV RLP BVK
Schmannewitz Median

* SHG Leipzig
Bad Minder

e Hannover




RUckmeldungen
-

GAus\.'urertung von Frage 1: Wie war die Veranstaltuﬁ'g', kreuzen Sie an!

= hilfreich

= sehr hilfreich

= etwas hilfreich
gar nicht hilfreich

13|




Erkenntnisse

O

Ergebnis

|“||IIIIII|||
o

10

Auswertung Frage 2: Nennen Sie die drei wichtigsten Erkenntnisse, die Sie personlich aus der
eranstaltung mitnehmen!

C



RUckmeldungen und Ausblick

* Bisher Positive Feedbacks von allen Seiten
> Die Rehabilitanden

» Nehmen oft erstmals bewusst wahr wie viele dhnlich Betroffene um sie herum in der
Reha sind. Der Austausch unter Gleichbetroffenen wirkt entlastend. Einige wenige
haben bisher Kontakt zu den Selbsthilfegruppen aufgenommen

» Die beteiligten Kliniken freuen sich tiber das zusatzliche Angebot

» RegelmaRige Reflektionsgesprache zeigen das Interesse an der laufenden
Entwicklung

» Die ehrenamtlich Vortragenden

» bekommen oft die Riickmeldungen wie wichtig und hilfreich die Gesprache sind.
Daher nehmen einige auch lange Fahrzeiten und Belastungen auf sich trotz eigener

Erkrankung
ﬁ MUND



Alternative zu persodnlichen Vortragen

e Nicht Gberall haben wir ehrenamtliche Vortragende die in Kliniken gehen

* Nicht jede Klinik ist derzeit bereit ein direktes Gesprachsangebot anzubieten
Unsere Losung

Wir erstellen einen Film der gezielt die Selbsthilfe fir Menschen mit
Kopf Hals Mund Krebs im Fokus hat

fur das ,,Reha-Fernsehen”

ﬁ M.U.N.D.



Wir sollten
gemeinsam
Unterwegs sein

e Danke fir Ihre Aufmerksamkeit



Selbsthilfe-Symposium Freiburg, 09.09.2022,
Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D. —Krebs e.V.
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