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Sehr geehrte Kolleg*innen,
sehr geehrte Patientenvertreter*innen,
sehr geehrte Interessent*innen,

in verschiedenen Bereichen der medizinischen Versorgung sowie For-
schung spielt die organisierte Selbsthilfe und die Einbindung von Patien-
tenvertreter®innen eine zunehmend wichtigere Rolle. Erkenntnisse der
wissenschaftlichen Forschung konnen dazu beitragen, die Integration von
Patient*innenperspektiven auch strukturell starker in das System der Medi-
zin zu verankern.

Vor diesem Hintergrund veranstaltet die Stiftungsprofessur Selbsthilfe-
forschung (gefordert von der Deutschen Krebshilfe) am 9. und 10. Septem-
ber 2022 in Freiburg ein wissenschaftliches Symposium mit dem Thema
Selbsthilfeforschung und Patient*innenpartizipation. Im Rahmen dieses
Symposiums werden aktuelle Forschungsthemen und -ergebnisse zur
Krebsselbsthilfe und Patient*innenpartizipation vorgestellt und diskutiert,
wobei sich das Programm aus vielfaltigen Beitragen verschiedener For-
schungsgruppen in Deutschland zusammensetzt. Es erwarten Sie span-
nende Ergebnisse aus der Forschung zu Themen wie Digitalisierung in der
Selbsthilfe, Starkung der Resilienz, Férderung der Patient*innenkompetenz
durch Selbsthilfe, Rolle der Angehorigen, Erfahrungen mit Selbsthilfe-Coa-
ching sowie Patient*innenpartizipation in der Forschung und Versorgung.

Abgerundet wird das Symposium mit einer Podiumsdiskussion, bei der
ubergeordnete Perspektiven und zuklinftige Entwicklungen der Selbst-
hilfeforschung und der Partizipation von Patient*innen mit verschiedenen
Expert*innen sowie Patientenvertreter*innen erortert werden.

Wir wiirden uns freuen, Sie zu diesem spannenden Symposium in Freiburg
begrifen zu dirfen.

Prof. Dr. Joachim Weis



Freitag, 9. September 2022

13.30 Uhr

GruBworte

Lutz Hein | Dekan Med Fak. Feiburg

Stefan Fichtner-Feigl | Klinischer Direktor des Tumorzentrums Freiburg — CCCF
Gerd Nettekoven | DKH (Videobotschaft)

Hans-Helge Bartsch | Vorstand FoGe Tumorbiologie

Hedy Kerek-Bodden | Haus der Krebsselbsthilfe

Moderation: Joachim Weis, Andrea Kiemen

Einfiihrung in das Symposium SH-Forschung | Joachim Weis

14.15 Uhr
Erwartungen an die SH-Forschung aus Sicht der Betroffenen | Hedy Kerek-Bodden

14.45 Uhr
Resilienzférdernde Interventionen bei onkologischen Patient*innen |
Isabella Helmreich

15.15 Uhr
ExPEERtise: Selbsthilfe-Coaching fiir Krebspatient*innen | Alice Valjanow

Moderation: Martina Breuning, Saskia Hurle

16.15 Uhr
Selbsthilfe in der onkologischen Rehabilitation | Timm Dauelsberg

16.45 Uhr

Integration der Selbsthilfe in der onkologischen Rehabilitation: Ein Projekt
am Beispiel von Patient*innen mit Kopf Hals Tumoren | Gunthard Kissinger

17.15 Uhr

Podiumsdiskussion

Selbsthilfe und Patient*innenbeteiligung: Neue Herausforderungen
im Spannungsfeld zwischen Professionalisierung und Ehrenamt
Moderation: Jens Ulrich Riiffer

Stephanie Houwaart, Jutta Hundertmark-Mayser, Hedy Kerek-Bodden,
Jlrgen Matzat, Joachim Weis, Bernhard Wormann

(LETMVLITH Fnde des ersten Tages



Samstag, 10. September 2022

Moderation: Martina Breuning, N.N.

Theoretische und methodische Grundlagen der Patient*innenpartizipation
in der Forschung | Anna Levke Britt

Maglichkeiten der Patient*innenpartizipation in der patient*innenzentrierten
Versorgung am Beispiel der Onkologie | Isabell Scholl

Patient*innenpartizipation in der Forschung aus der Perspektive der Betroffenen
Stefanie Houwaart

Patient*innenpartizipation in einer klinischen Studie (ESORES-Projekt)
Andrea Kiemen

Moderation: Joachim Weis, Jiirgen Matzat

Digitalisierung in der Selbsthilfe: Aktueller Forschungsstand und Perspektiven
Bernhard Borgetto

Online Selbsthilfe-Treffen fiir Frauen mit metastasierter Krebserkrankung:
Ergebnisse der Evaluation | Sophia Mahlmann

Patientenuniversitadt der Medizinischen Hochschule Hannover: Forderung der
(digitalen) Gesundheitskompetenz in verschiedenen Formaten | Antje Meyer

Angehérige in der Selbsthilfe: ANKER-Projekt | Martina Breuning

(eI Il Ende der Veranstaltung



» Referent*innen

Prof. Dr. Hans-Helge Bartsch
Vorstandsvorsitzender Forderergesellschaft Forschung Tumorbiologie eV, Freiburg

Prof. Dr. habil. Bernhard Borgetto
Hochschule fiir angewandte Wissenschaft und Kunst
(Fakultat Soziale Arbeit und Gesundheit), Hildesheim

Dr. phil. Martina Breuning
Abteilung Selbsthilfeforschung, Tumorzentrum Freiburg — CCCF
Universitatsklinikum Freiburg

PD Dr. phil. Anna Levke Briitt
Carl von Ossietzky Universitdt, Oldenburg
Department flir Versorgungsforschung

Dr. Timm Dauelsberg
Klinik fir Onkologische Rehabilitation
Universitatsklinikum Freiburg

Prof. Dr. Stefan Fichtner-Feigl
Klinischer Direktor des Tumorzentrums Freiburg — CCCF
Universitatsklinikum Freiburg

Prof. Dr. Lutz Hein
Dekan Medizinische Fakultat
Universitat Freiburg

Dr. phil. Isabella Helmreich

Leibniz-Institut flr Resilienzforschung, Mainz

Dr. rer. nat. Stefanie Houwaart
Stiftung Deutsche Krebshilfe, Bonn

Dr. phil. Jutta Hundertmark-Mayser
Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung
und Unterstitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS), Berlin

M.A. Saskia Hurle
Abteilung Selbsthilfeforschung, Tumorzentrum Freiburg — CCCF
Universitatsklinikum Freiburg

Hedy Kerek-Bodden
Vorstandsvorsitzende Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bundesverband (HKSH-BV), Bonn

Dr. rer. medic. Andrea Kiemen
Abteilung Selbsthilfeforschung, Tumorzentrum Freiburg — CCCF
Universitatsklinikum Freiburg

Gunthard Kissinger
Vorstandsvorsitzender Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs, Koblenz

Dr. phil. Christopher Kofahl
Institut flr Medizinische Soziologie
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf



» Referent*innen

Dipl. Psych. Jiirgen Matzat
Ehemaliger Leiter der Kontaktstelle fur Selbsthilfegruppen, GieRen

M.Sc. Sophia Mahlmann
Abteilung Selbsthilfeforschung, Tumorzentrum Freiburg — CCCF
Universitatsklinikum Freiburg

M.Sc. Antje Meyer

Medizinische Hochschule (Institut fiir Epidemiologie,
Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung)
Patientenuniversitat Hannover

Gerd Nettekoven

Vorstandsvorsitzender Stiftung Deutsche Krebshilfe, Bonn

PD Dr. Jens Ulrich Riiffer

Deutsche Fatigue Gesellschaft, Share to Care, Kéln

Prof. Dr. phil. Isabelle Scholl

Leitung der Spezialambulanz fiir Psychoonkologie

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
M.Sc. Alice Valjanow

Abteilung Selbsthilfeforschung, Tumorzentrum Freiburg — CCCF
Universitatsklinikum Freiburg

Prof. Dr. phil. Joachim Weis
Leiter der Abteilung Selbsthilfeforschung, Tumorzentrum Freiburg — CCCF
Universitatsklinikum Freiburg

Prof. Dr. Bernhard Wérmann
Deutsche Gesellschaft flir Himatologie und Onkologie, Charité — Universitdtsmedizin Berlin



Wir danken unseren Forderern!

Fordergesellschaft Forschung Tumorbiologie e.V.
Stiftung Deutsche Krebshilfe gGmbH
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Universitatsklinikum Freiburg
Tumorzentrum Freiburg - CCCF
Stiftungsprofessur Selbsthilfeforschung
Prof. Dr. Joachim Weis

PD Dr. rer. nat. Tanja Hartmann
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79106 Freiburg
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