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Innovation for Patient Care!

Das ist unser Anliegen als biopharmazeutisches Unternehmen — und das ist auch erklartes Ziel
des IPC Awards.

Mit der Ausschreibung des Innovationspreises fir neue Perspektiven in der Onkologie wirdigen wir
gemeinsam mit dem Verein Das Lebenshaus e.V. (= Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V.) viele
kreative, nachhaltige Projekte und Initiativen fur Menschen mit Krebs und ihre Angehérigen, die

Patientenorganisationen, Vereine, Institutionen und Netzwerke mit grol3em ehrenamtlichen Engage-
ment umsetzen. Der Innovationspreis wird einmal jahrlich vergeben und ist mit 33.000 Euro dotiert.

Das Thema im Jahr 2022 lautete ,Reden tber Krebs". Denn Kommunikation ist ein entscheidender
Faktor fur Lebensqualitat und Therapieerfolg. Doch das Reden Uber Krebs ist haufig eine grolRe
Herausforderung — fiir die Betroffenen und ihr Umfeld genauso wie fiir Arzt*innen und medizinisches
Fachpersonal. Deshalb bietet der diesjahrige IPC Award Initiativen eine Buhne, die das Reden Uber
Krebs erleichtern und unterstutzen.

Einmal mehr sind wir bewegt von den kreativen und innovativen Angeboten, die gemeinnitzige
Vereine und Institutionen fir Menschen mit Krebs entwickeln und umsetzen. Es ist faszinierend zu
sehen, was flr Projekte ,nebenbei“ entstehen und mit welchem riesigen Nutzen sie Patient*innen
und Angehdrigen helfen, mit der Erkrankung besser umgehen zu kénnen.

Wir bedanken uns bei allen, die ihre Projekte eingereicht haben und bestarken Sie:
Machen Sie weiter! Die Menschen mit Krebs und ihre Angehérigen werden es lhnen danken!
Den drei Gewinnern COMSKIL, FamilienHospizGruppe und OpaCT gratulieren wir von Herzen.

Das Jahrbuch der diesjahrigen Finalisten ist eine so positive Lektire, die uns allen, aber vor allem
den Betroffenen viel Inspiration gibt — und Mut machen wird. Viel Freude beim Lesen!

Herzlichst

lhr

U

Ivo Sulovsky
Geschaftsfuhrer Ipsen Pharma GmbH
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IPC AWARD GEWINNER 2022

Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
Universitatsklinikum Leipzig (UKL)
Abteilung fir Medizinische Psychologie und Medizinische Soziologie

Eingereicht von
PD Dr. Heide Gotze

Hintergrund

Kommunikative Fertigkeiten gehéren zu den grundlegenden Voraussetzungen fuir eine gute, trag-
fahige Beziehung zu Patient*innen und fur eine gute interprofessionelle Zusammenarbeit. Auch

in der onkologischen Patientenversorgung wird eine gute interprofessionelle Kommunikation als
essentiell erachtet, da eine qualitativ hochwertige medizinische, pflegerische sowie psychosoziale
Versorgung ohne die Fahigkeit und Bereitschaft zu guter Kommunikation und Kooperation nicht
moglich ist. Defizite in der interprofessionellen Kommunikation und deren negative Auswirkungen
auf die Patientenversorgung sowie auf klinische Arbeitsprozesse wurden in mehreren Studien
beschrieben (Reeves 2017; Lillebo 2015; Baker 2011). Misslungene bzw. unzureichende Kommuni-
kation zwischen den Berufsgruppen kann zu einer Gefahrdung der Versorgungsqualitat fihren.

Die Forderung und Verbesserung der Kommunikation mit Patient*innen ebenso wie der Kommuni-
kation innerhalb des Behandlungsteams rickt zunehmend in den Fokus der Gesundheitspolitik, der
Forschung sowie der medizinischen Curricula. So gibt es inzwischen zahlreiche Studien, die die
positive Wirkung und den Nutzen guter interprofessioneller Kommunikation belegen. Die positiven
Auswirkungen gelungener Kommunikation und interprofessioneller Zusammenarbeit hinsichtlich der
Qualitat der Patientenversorgung sind eine frihzeitige Diagnosestellung, geringere Komplikations-
raten und weniger Verlegungen auf die Intensivstation, kiirzere Liegezeiten, bessere Qualitat der
Entlassungsberatung, eine bessere Beteiligung von Patient*innen im Entscheidungsprozess und
Verbesserung der Compliance sowie eine Verbesserung des allgemeinen psychosozialen Befindens
und der Zufriedenheit der Patient*innen und Mitarbeiter (Sohi 2015; Reeves 2017; Sottas 2016).
Sottas und Kissmann dokumentieren und analysieren in ihrem Expertenbericht zur Wirksamkeit
interprofessioneller Interventionen Fallstudien, Metaanalysen und Literaturreviews aus verschiedenen
Landern. Alle Studien zeigen positive Auswirkungen guter Kommunikation sowohl auf die Qualitat
der Patientenversorgung und Compliance als auch auf die Zufriedenheit und Motivation der Mitarbeiter
(Sottas 2016).



Handlungsbedarf

In vielen onkologischen Bereichen ist sowohl die Kommunikation mit den Patient*innen als auch
die Teamkommunikation verbesserungswirdig (Sargeant 2011). Vor diesem Hintergrund wurde in
den vergangenen Jahren in zahlreichen Positionspapieren und Empfehlungen eine Forderung und
Verbesserung der interprofessionellen Kommunikation in der Klinik gefordert (Wissenschaftsrat
2012; Institute of Medicine 2013; WHO 2010). Bisherige Projekte sind Giberwiegend im Bereich der
medizinischen Ausbildung zu finden, im Bereich der innerklinischen Fort- und Weiterbildung gibt es
bislang kaum konkrete Mal3nahmen. So mangelt es auch an Erfahrungen zu interprofessionellen
Kommunikationstrainingsprogrammen im onkologischen Bereich. Zudem gibt es wenige multipro-
fessionelle Studien, die mehrere Professionen einschlie3en. Die meisten Studien beziehen sich auf
Medizinstudierende oder Arzt*innen; zu Pflegekraften gibt es kaum Daten.

Vorarbeiten im Projekt

In einem Pilotprojekt, welches Bestandteil des Forderprogramms ,,Onkologische Spitzenzentren®
der Deutschen Krebshilfe war (Bearbeitungsnummer 70113206), wurden die beschriebenen Defizite
aufgegriffen. Im Zeitraum 04/2020 — 06/2021 wurde das innovative interprofessionelle COMSKIL-
Programm, ein kommunikatives Kursangebot fiir Arzt*innen, Pflegekréafte und andere klinisch tatige
Mitarbeiter aller Fachrichtungen im onkologischen Bereich, am Universitaren Cancer Center Leipzig

(UCCL) pilotiert und evaluiert. Ziel des COMSKIL-Kommunikationstrainingsprogramms ist es, Kliniker
darin zu unterstutzen, mit Krebspatient*innen und ihren Familien in schwierigen Situationen tber
den gesamten Krankheitsverlauf kommunizieren kénnen. Dabei geht es um die Férderung und Ver-
besserung der kommunikativen Kompetenzen fur die Gesprache mit onkologischen Patient*innen
und ihren Angehdrigen als auch fir die Teamkommunikation. Der professionsgemischte Kurscharakter
dient der weiteren Forderung der interprofessionellen Kommunikation.

Projektbeschreibung

Das Kurskonzept basiert auf dem Kommunikationstrainingsprogramm COMSKIL, das am Memorial
Sloan-Kettering Cancer Center (MSKCC) entwickelt wurde. Das COMSKIL-Trainingsprogramm ist
ein gut evaluiertes interprofessionelles Konzept, das fur die Kommunikation in der Onkologie konzipiert
wurde (Kissane et al. 2012). Es handelt sich um ein multidisziplinares Programm fiir Arzt*innen,
Pflegepersonal und andere mit der Versorgung der onkologischen Patient*innen betraute Personen,
das an die Anforderungen im Universitatsklinikum Leipzig (UKL) adaptiert wurde (Hartung 2018).

Zu den behandelten inhaltlichen Bereichen des COMSKIL-Programms gehdren:
o Ubermittlung schlechter Nachrichten
Besprechung von Prognosen und Behandlungsmoglichkeiten
Umgang mit Arger und Wut sowie schwierigen Situationen
Reagieren auf schwierige Interaktionen mit Angehorigen und Familien
Einfihlsames Reagieren auf die Emotionen und Sorgen der Patient*innen
Verbesserung der Kommunikation im Team
Zielgruppe: klinisch Tatige im onkologischen Bereich (z. B. Arzt*innen, Pflegekréfte)
Aufbau: Basis- und Aufbaukurs, insgesamt 12 Stunden (vier Workshops a drei Stunden)
Durchfuhrung: 5—7 Teilnehmer*innen pro Kurs, 2 geschulte Kursleiter
Didaktische Methoden: theoretischer Input, Ubungen in Kleingruppen, Gruppendiskussionen,
Arbeit mit Videobeispielen, Besprechung konkreter klinischer Falle, interprofessionelles Feedback

000000OO0OOO



Bisherige Implementierung am Universitaren Cancer Center Leipzig (UCCL)

Nach der Entwicklung des Kurskonzeptes fand eine Implementierung und Pilotierung des COMSKIL-
Kommunikationstrainingsprogrammes am UCCL und die Schulung des patientennah arbeitenden
UCCL-Teams statt. Hier ist es gelungen, das gesamte Kernteam des UCCL zu schulen. Es erfolgte
auch die wissenschaftliche Evaluation der COMSKIL-Trainings. Dazu wurden die Teilnehmer*innen
vor Beginn und nach Ende des Trainings schriftlich hinsichtlich der Bewertung der Workshops (klini-
sche Relevanz, didaktische Methoden, Inhalte/Lerneffekte, Zufriedenheit) befragt. Die Umsetzbarkeit
des Trainingskonzeptes im Klinikalltag wurde gepruft und diskutiert. An den Workshops nahmen
25 klinisch Téatige teil: 12 Arzt*innen / 7 Pflegekrafte / 6 Mitarbeiter des Case-Managements.

Bei der Sachsischen Landesarztekammer wurde eine Zertifizierung des Programmes bewilligt:
Das COMSKIL-Training wird mit 6 Fortbildungspunkten zertifiziert.

Ubersicht zum COMSKIL-Kommunikationstrainingsprogramm

Gesprachsbarrieren

Beispiele
flr Probleme, die das
Gesprach beeintriachtigen:
— Abwehr, Verleugnung
— Patient méchte Ange-
hérige schonen, nicht
Uiberfordern
— Verstandnisprobleme

Verhaltensweisen,
die das Gesprach
lenken/férdern

Beispiele
— Aktives Zuhoéren (verba-
lisieren, paraphasieren)
— Fragetechniken, Pausen

erwiinschte Ergebnisse
des Gesprachs

Beispiele

— Anpassungsprozesse im Rahmen
der Krankheitsverarbeitung
unterstiitzen

— Ressourcen explorieren und
starken

— Unterstiitzung bei der Emotions-
regulation

— Ehrliche und realistische Mittei-
lung von Diagnose unds Prognose

— Familidare Konflikte besprechen

— Advanced cancer care planning

Vorgehensweise zur Errei-
chung der Gesprachsziele

Beispiele
— Festlegung des Gesprachsrah-
mens, Vermittlung der Informa-
tionen in leicht verstandlichen
Worten
— emphatisches Eingehen auf die
Emotionen des Patienten

Emotions- und
Informationsanreize

Beispiele
— (in)direkte Hinweise auf
fehlende Information
oder Unterstiitzungs-
bedarf (,,Ich weiB nicht,
wie es weitergehen soll*)
— Patient ist abgelenkt,
weint

Kontextuelle Aspekte,
die einen glinstigen
Gesprachsrahmen
schaffen

Beispiele
— Vorstellung des Teams
— ungestoérte Atmosphare




Zeitstrahl
Eine zeitliche Ubersicht der bisherigen Projektschritte ist im Folgenden dargestellt:

bisherige Projektschritte

Entwicklung des Kurskonzeptes

Pilotierung: Durchfiihrung des Kurses
mit den klinischen Mitarbeitern des UCCL

Wissenschaftliche Evaluation

Dateneingabe / Datenauswertung

Offentlichkeitsarbeit / Publikation Ergebnisse

In der Implementierungsphase wurden 10 Workshops durchgeftihrt. Die Kurse wurden mehrheitlich
gut angenommen, 67 % der Teilnehmer*innen waren mit den Kursen zufrieden bzw. sehr zufrieden.
Uber die Halfte (58 %) war am Kursende zuversichtlich, die erlernten Techniken im Klinikalltag um-

setzen zu kdnnen. Fir 2/3 war die Kurserfahrung hilfreich fur die Weiterentwicklung ihrer kommuni-
kativen Kompetenzen.

Die Ergebnisse zeigen die Praktikabilitdt des COMSKIL-Kommunikationstrainingsprogrammes im
Rahmen der Implementierung in einem universitaren Krebszentrum. Die Teilnehmer*innen befir-
worteten das Training und profitierten mehrheitlich davon, wobei gerade die Interprofessionalitat als
gewinnbringend hervorgehoben wurde.

Das interprofessionelle COMSKIL-Kommunikationskonzept und die Ergebnisse der Evaluation
wurden auf dem Deutschen Kongress flur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie 2021
prasentiert und in der onkologischen Fachzeitschrift FORUM publiziert:

Gotze H, Weillflog G, Mehnert-Theuerkauf A, Lordick F. Training kommunikativer Fertigkeiten in
der Onkologie — Implementierung und Pilotierung des interprofessionellen COMSKIL-Gespréchs-
flihrungskurses am Universitdren Krebszentrum Leipzig UCCL. FORUM 2021, 36(5):362—368.
https://doi.org/10.1007/s12312-021-00967-4.

Ziele des Projektes

Nach der erfolgreichen Pilotierung und Evaluation des interprofessionellen COMSKIL-Kommunika-
tionstrainingsprogrammes hat das beantragte Projekt das Ziel, das interprofessionelle Kursangebot
am Mitteldeutschen Krebszentrum (Cancer Center Central Germany — CCCG) als evidenzbasiertes,

standardisiertes Routineangebot zu verstetigen. Durch die Starkung der interprofessionellen Team-
kommunikation will das Projekt einen positiven Beitrag fur eine hohe Patientenorientierung und
Versorgungsqualitat der onkologischen Patient*innen leisten.




Im Detail

1. Fokusinterviews mit Patient*innen zum Thema ,Multiprofessionelle bzw. interdisziplinare
Versorgung in der Onkologie aus Sicht der Patient*innen”
2. Schulung von Kursleitern (Train-the-trainer-Concept) aus dem Mitarbeiterpool der
Abteilung Medizinische Psychologie und Medizinische Soziologie am UKL
3. Angebot des interprofessionellen COMSKIL-Kommunikationstrainingsprogrammes als
evidenzbasiertes, standardisiertes Routineangebot am Mitteldeutschen Krebszentrum
. Etablierung einer kontinuierlichen Prozess- und Ergebnisevaluation
. Manualisierung des interprofessionellen COMSKIL-Tainings ftr die Anwendung am
Mitteldeutschen Krebszentrum
6. Erstellung und Erprobung einer webbasierten Version des interprofessionellen
COMSKIL-Kommunikationstrainingsprogrammes

o b~

Zeitlicher Umfang von 2 Jahren

Das beantragte Projekt hat einen zeitlichen Umfang von 2 Jahren (10/21 — 9/23). Basierend auf den
bisherigen Evaluationsergebnissen erfolgt eine Anpassung und Manualisierung des COMSKIL-Kom-
munikationstrainingsprogrammes, so dass eine Durchflhrung dieses Programmes auch anderen ge-
schulten Kursleitern maglich ist. Das Angebot interprofessioneller Kommunikationstrainingsprogramme
soll allen onkologischen Einrichtungen des Mitteldeutschen Krebszentrums bei Bedarf zur Verfligung
stehen. Um die Kompetenzen und den Einbezug von Krebspatient*innen weiter zu férdern, sind im
Rahmen des beantragten Projektes Fokusinterviews mit Patient*innen zum Thema ,Multiprofessionelle
bzw. interdisziplinare Versorgung in der Onkologie aus Sicht der Patient*innen“ geplant.

Die bisherige wissenschaftliche Evaluation erfolgte anhand einer kleinen Stichprobe, weshalb kom-
plexe Berechnungen und Subgruppenanalysen nur eingeschrankt moglich waren. Im Rahmen des
beantragten Projektes ist eine detailliertere Begleitevaluation mit einer grof3eren Stichprobe geplant.

Zeitliche Ubersicht der geplanten Projektschritte

2022 2023 2024
geplante Projektschritte

Q4 Q1 Q2 Q3 Q4 Q1 Q2 Q3

Etablierung des Kursangebotes:

- Offentlichkeitsarbeit: Flyer, Website

- Beantragung Zertifizierung LAK

- Organisation / Rahmenbedingungen (Rdume,
Freistellung der Mitarbeiter, Anmeldung etc.)

Schulung von Kursleitern

Fokusinterviews mit Patienten zum Thema
»,Multiprofessionelle bzw. interdisziplindre Versor-
gung in der Onkologie aus Sicht der Patienten*

— 1 1 1 I | |
Manualisierung des Kurskonzeptes - -

Offentlichkeitsarbeit / Publikation -

Durchfiihrung der Kurse am Mittelseutschen
Krebszentrum

Anpassung und Erweiterung der Fragebdgen
fir Evaluation

Wissenschaftliche Evaluation




Erfolg & Nachhaltigkeit

Der Erfolg und die Nachhaltigkeit des Projektes bestehen darin, dass durch die langfristige Imple-
mentierung des interprofessionellen COMSKIL-Kommunikationstrainingsprogrammes als evidenz-
basiertes, standardisiertes Routineangebot am Mitteldeutschen Krebszentrum ein Beitrag zur Starkung
der Patientenorientierung und Verbesserung der Patientenversorgung in der Onkologie geleistet
wird. Studien belegen die positiven Effekte einer gelungenen interprofessionellen Kommunikation
auf das allgemeine psychosoziale Befinden und die Zufriedenheit der Patient*innen, die Beteiligung
von Patient*innen an Entscheidungsprozessen sowie eine Verbesserung der Compliance.

Das COMSKIL-Kommunikationstrainingsprogramm wurde erfolgreich am Standort Leipzig erprobt und
die Wirksamkeit, Akzeptanz und Umsetzbarkeit wurde mit der Begleitevaluation belegt. Bezeich-
nend fur den bisherigen Erfolg des Pilotprojektes ist die hohe Nachfrage nach diesem Kursangebot
von Seiten mehrerer onkologischer Kliniken und Stationen fiir ihre klinisch tatigen Mitarbeiter (u. a.
Hamatologie, Dermatologie, Gynakologie, Humangenetik). Dazu laufen aktuell erste Gesprache und
Vorbereitungen.

* »Ich bin seit dem Kurs viel bewusster in Gesprédche mit Patienten gegangen.”

,Yon der offenen Kommunikation mit den verschiedenen Berufsgruppen und den
konkreten interprofessionellen Fallbesprechungen habe ich am meisten profitiert.”

‘ »Ich fand es richtig gut, dass alle Professionen und Altersgruppen einbezogen wurden.*

Wie auch schon in der Pilotphase sind im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit sowohl die Prasentation
als auch die Publikation der Prozess- und Ergebnisevaluation geplant.

Innovation

Obwohl Vertreter von Gesundheitspolitik, Forschung und auch die Patient*innen selbst in den
letzten Jahren zunehmend eine Forderung und Verbesserung interprofessioneller Kommunikation
in der onkologischen Versorgung forderten, mangelte es bislang an konkreten Fort- und Weiterbil-
dungsmaf3nahmen in diesem Bereich. Auch am UKL gab es vor dem Projekt keine kommunikativen
Kursangebote fiur klinisch Tatige in der Onkologie, obwohl der Wunsch und der Bedarf nach inter-
professionellen Kommunikationstrainingsprogrammen mehrfach geauf3ert wurden. Es gab keine
Erfahrungen zur Akzeptanz und Umsetzbarkeit eines Kommunikationstrainingsprogrammes im
onkologischen Kontext und keine Befunde zur Wirksamkeit einer solchen Intervention.

Das entwickelte interprofessionelle COMSKIL-Kommunikationstrainingsprogramm ist somit ein
innovatives kommunikatives Weiterbildungsangebot fir den onkologischen Bereich, mit dem die
Patientenorientierung gestarkt und die Qualitat der Patientenversorgung langfristig verbessert
werden kann. Eine innovative Besonderheit des Trainingsprogrammes besteht zudem darin, dass
nicht nur Arzt*innen, sondern auch Pflegekréfte und andere an der onkologischen Versorgung
beteiligte Professionen einbezogen werden. Mit der Umsetzung des Projektes steht mit COMSKIL
ein evidenzbasiertes interprofessionelles kommunikatives Trainingsprogramm zur Verfiigung.




Wirkung auf Politik und Forschung

Es qilt als belegt, dass eine gelungene interprofessionelle Kommunikation in der Klinik ein wichtiger
Baustein fiir eine effektive und qualitativ hochwertige Versorgung onkologischer Patient*innen ist
und bei den Mitarbeitern zu einer erhohten Arbeitszufriedenheit fuhrt, die als wesentlicher Einfluss-
faktor auf die Qualitat der Arbeit angesehen wird.

Mit der Fortfihrung der COMSKIL-Kommunikationstrainingsprogramme fir das onkologisch tatige
Klinikpersonal wird der Forderung der Gesundheitspolitik nach Verbesserung der Teamkommunika-
tion im Sinne einer hochwertigen Patientenversorgung Rechnung getragen. Die wissenschaftliche
Begleitevaluation liefert zudem wertvolle Daten fur die Weiterentwicklung des COMSKIL-Konzeptes
und die Offentlichkeitsarbeit im Rahmen des Projektes.

Bisherige Finanzierung
Das abgeschlossene Pilotprojekt war Bestandteil des Forderprogramms ,Onkologische Spitzenzentren*

der Deutschen Krebshilfe (7. Ausschreibungsrunde, Bearbeitungsnummer: 70113206). Fir die weiter-
fihrende Implementierung des kommunikativen Trainingsangebotes in den onkologischen Bereichen
des UKL sowie die Manualisierung des entwickelten Kurskonzeptes gibt es aktuell keine Finanzierung.

Wofiir soll das Geld eingesetzt werden?

Im Falle eines Gewinnes soll die finanzielle Unterstlitzung genutzt werden,
um das Projekt in folgenden Bereichen auszubauen und zu férdern:

Durchflhrung und Auswertung von Fokusinterviews mit
Patient*innen

Schulung von Kursleitern (Train-the-trainer-Concept)
Aufbau und Umsetzung des interprofessionellen COMSKIL-
Kommunikationstrainingsprogrammes als evidenzbasiertes,
standardisiertes Routineangebot am Mitteldeutschen
Krebszentrum

Manualisierung des interprofessionellen COMSKIL-Trainings

Erstellung und Erprobung einer webbasierten Version des inter-
professionellen COMSKIL-Kommunikationstrainingsprogrammes

kontinuierliche Prozess- und Ergebnisevaluation

LL



Projektteam

PD Dr. Heide Goétze ist wissenschaftliche Mitarbeiterin mit langjéahriger wissenschaftlicher Erfah-
rung im psychoonkologischen Bereich mit Schwerpunkt auf den Themen Cancer Survivorship und
Angehorige von Krebspatient*innen. In den vergangenen beiden Jahren hat sie gemeinsam mit Dr.
Weilflog den interprofessionellen Fokus des COMSKIL-Programmes konzeptionell weiterentwickel,
untersucht und einer breiten Offentlichkeit durch Vortrage und eine Publikation prasentiert.

Dr. Gregor WeiRflog ist approbierter Psychologischer Psychotherapeut (Verhaltenstherapie) und
leitet die Cancer Survivorship-Sprechstunde am UCCL. Er verfugt Uber langjahrige Erfahrung in der
Durchfiihrung von Kommunikationstrainings sowohl im Rahmen der medizinischen Ausbildung als
auch im Weiterbildungssektor.

Prof. Dr. Anja Mehnert-Theuerkauf leitet am UKL die Abteilung Medizinische Psychologie und
Medizinische Soziologie mit dem Forschungsschwerpunkt Psychoonkologie. Sie hat das zugrunde-
liegende COMSKIL-Programm in enger Kooperation mit den Original-Autoren aus dem Englischen
Ubersetzt, fur das Versorgungssystem von Krebspatient*innen in Deutschland adaptiert und mehre-
re wissenschaftliche Publikationen zur Wirksamkeit des Trainingsprogramms vorgelegt.

Literatur:
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12



IPC AWARD GEWINNER 2022

Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
KINDERHILFE — Hilfe fur krebs- und schwerkranke Kinder e.V., Potsdam

Eingereicht von
Dr. Sabine Albrecht

Initiator des Projektes ...

... ist der KINDERHILFE e.V,, ein gemeinnutziger Verein, 1983 gegrundet von betroffenen Eltern
mit dem Ziel, die Lebenssituation der Familien zu verbessern, die die Diagnose , Ihr Kind hat Krebs*
erhalten haben. Die gesamte Familie ist von der schweren Krankheit des Kindes betroffen, des-
halb bendétigen nicht nur die Eltern und das schwerkranke Kind Unterstitzung, sondern auch die
Geschwisterkinder.

Aufgrund der hohen Nachfrage hat der Ambulante Kinder- und Familienhospizdienst des KINDER-
HILFE e.V. zunehmend Angebote fur Familien sowie Kinder und Jugendliche entwickelt, die durch
Krankheit eines Elternteils betroffen sind.

o
o
o
o
o
o
o
o

Psychosoziale Beratung und Begleitung durch eine*n Koordinator*in
Unterstiitzung durch ehrenamtliche Familienbegleiter*innen

Angebote fur Familien im Rahmen der Familienhospizarbeit

Freizeitangebote flir Geschwister

Unterstitzung bei Behorden, Krankenkassen und weiteren Institutionen
Veranstaltungen, z. B. Familienbegegnungstage

Erholungs- und Nachsorgeangebote im vereinseigenen Haus in Bad Malente

rauerangebote fur Kinder, Jugendliche, junge Erwachsene und Verwaiste

Projektleiterin ist Lena Eisengraber, Sozialpadagogin und hauptamtliche Mitarbeiterin des
KINDERHILFE e.V.
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Projektbeschreibung

Unser Projekt FamilienHospizGruppe ist ein regelmafiiges Angebot fir Kinder von an Krebs
erkrankten Elternteilen. Da der Bedarf bei betroffenen Familien besonders im vergangenen Jahr
zunehmend grol3er wurde, entwickelten wir im September 2021 ein monatliches Angebot mit
besonderen Treffen und Aktivitaten fir diese Zielgruppe.

Das Besondere an diesem Projekt ist, dass es von Beginn an gemeinsam von Haupt- und Ehren-
amtlichen entwickelt wurde. Dies hatte zwei Grunde: Zum einen profitierten wir von dem grof3en
Erfahrungsschatz unserer ehrenamtlichen Familienbegleiter*innen, zum anderen war es uns wichtig,
fur die Kinder mehrere vielfaltige Ansprechpartner*innen unterschiedlichen Alters zu haben, mit
denen sie ihre Sorgen teilen kbnnen.

Den Kindern das Reden uber die Krebserkrankung ihrer Eltern erleichtern

Im Laufe unserer Treffen stellten wir immer wieder fest, dass es gerade den jingeren Kindern
schwerfallt, mit Worten zu beschreiben, wie sie sich in der veranderten Situation fuhlen, welche
Angste sie haben oder was die Themen Krebs, Krankheit oder auch Tod bei ihnen auslésen. Oft-
mals zeigen sich ihre Sorgen und Gedanken im Spiel mit anderen oder in ihren Angsten, ,schnell
wieder zuriick zu Mama/Papa“ zu wollen. Deshalb geben wir mittlerweile jedem Treffen ein Motto
und verbinden dies mit kreativen Aktionen oder Ausfligen, um den Kindern die Thematisierung der
Erkrankung des Elternteils zu erleichtern.

Die monatlichen Treffen werden sehr gut von den Familien angenommen. Alle Kinder kommen
regelmafig und fragen nach einem Folgetreffen. Aul3erdem haben wir durch Gesprache mit den
Eltern (Telefonate, Hausbesuche) regelmafigen Kontakt zur Familie und damit das gesamte
Familiensystem im Blick. Somit ist uns die jeweilige Belastung der Kinder und ihrer Angehdrigen
prasent und wir konnen auf diesem Wege mehrfach entlasten.

Wir erleben, dass die FamilienHospizGruppe entscheidend dazu beitragt, dass die Kinder mit ihren
Angsten besser umgehen konnen. Hier konnen sie Fragen stellen, die sie zuhause nicht stellen
wollen oder kdnnen. Dies tragt entscheidend zu ihrer psychischen Stabilisierung bei.

Zeitlicher Verlauf und Status des Projektes

Das Projekt startete im September 2021. Anfangs als Pilotprojekt gedacht, entwickelte sich die
Gruppe zu einem festen monatlichen Angebot mit insgesamt 8 Kindern (3 Madchen, 5 Jungs) im
Alter zwischen 6 und 12 Jahren.

Die monatlichen Treffen finden jeweils an einem Samstag oder Sonntag statt, mit einem Umfang
von 4 bis 6 Stunden (je nach Alter der Kinder bzw. geplanter Aktivitat).

Bei den Treffen gibt es ein Motto (Mut, Kraft, Traurigkeit, Gefiihle, Rituale), das durch Aktivitaten

aul3er Haus (z. B. Besuch einer Tierrettungsstation) oder im Haus (basteln) bearbeitet wird. Wah-
rend unserer Ausflige kommen wir mit den Kindern bzw. die Kinder untereinander ins Gesprach.
Oft kommen auch Alltagserlebnisse zur Sprache, die haufig begleitet werden von der besonderen
Situation der Familie. Beispielsweise ein Ausflug mit Papa zur Ostsee, der vielleicht der letzte sein
kdnnte. Gleichermaf3en kbnnen auch die Kinder Vorschlage machen, was sie gerne unternehmen
maochten. Wir greifen die Winsche auf und betten sie thematisch ein:




Bei einem Besuch in einer Zirkusvorstellung ging es um das Thema ,Mut*: Was bedeutet
Mut? Wann war ich mal richtig mutig? Wann fehlt mir der Mut und warum? Wer/Was kann
mich darin starken, mutig zu sein?

Der Besuch der Tierrettungsstation konnte Hoffnung geben: Die Kinder erlebten Tiere,
die als Kiiken ohne Eltern aufwuchsen — da fanden sie starke Analogien, z. B. erzahlte
ein Kind (mit verstorbenem Vater) der Mutter spater, dass sie die kleine Eule so toll fand,
die keine Eltern mehr hatte, die aber trotzdem dort in der Tierrettung einen schonen Ort
gefunden hat, an dem man sich liebevoll um sie kimmert.

Auch das gemeinsame Lesen von Buichern, z. B. ,Leons Vater hat Krebs", ist faszinierend fir die
Kinder und dient als Gespréchsgrundlage. Wichtig ist auch hier, die Altersunterschiede zu beachten
und individuell auf die Kinder einzugehen.

In unserem Haus in der Lennéstral3e kdnnen wir mit den Kindern kochen, was sie gerne annehmen
und was wiederum Ausloser fur Gesprache ist: Was essen wir zuhause, warum essen wir bestimmte
Dinge nicht mehr (Mama/Papa vertragt es nicht mehr), warum kocht Mama gar nicht mehr (da sie zu
schwach ist oder haufig in der Klinik). Zudem ist unser gemeinsames Picknick, das jedes Mal liebe-
voll von unseren Ehrenamtlichen vorbereitet wird, zu einem wichtigen Ritual fir die gesamte Gruppe
geworden. Aus unserer Arbeit in der Begleitung von Schwerkranken wissen wir, dass die korperliche
Starkung durch Essen besonders wichtig ist, um Kraft zu tanken. Bei vielen Kindern beobachten wir
ein gestortes Essverhalten, das aus der psychischen Belastung der Kinder resultiert. Gerade weil bei
vielen Kindern das ,gemeinsame Essen als Familie* oft nicht mehr méglich ist, nutzen wir dies als
Briickenfunktion zu Gesprachen uber die Erkrankung und zum Thema Krebs.

Bisherige Erfolge

Besonders Kinder sind durch die Erkrankung eines Elternteiles stark belastet. Gespréache oder
Erlebnisse mit Vertrauenspersonen oder anderen Betroffenen sind daher besonders wichtig. In
unseren Gruppentreffen erleben wir haufig, dass der gemeinsame Austausch Uber die Erkrankung
des Elternteils scheinbar ,nebenbei* geschieht. Indem wir den Kindern durch gemeinsame kreative
Aktionen, Ausflige in den Wald etc. eine Bricke bieten, entstehen die intensivsten Gesprache
wahrend Spaziergangen, an Rickzugsorten und bei Autofahrten. Wichtig ist uns zudem, dass alle
Kinder wahrend der Treffen Leichtigkeit und Freude erleben. Dazu kommt, dass die Kinder auch
andere Betroffene kennenlernen: ,Ich bin mit meiner Situation nicht alleine®, das kann sehr viel Halt
geben und Mut machen.

Nachhaltige Verbesserung der Lebensqualitat der Kinder von Krebspatient*innen

Aufgrund der Erkrankung sind haufig die finanziellen Moglichkeiten von betroffenen Familien be-
schrénkt. Hinzu kommen Klinikaufenthalte sowie korperliche und psychische Erschépfung — beson-
ders nach belastenden Behandlungsphasen. Regelmafige Wochenendausflige oder Urlaube als
Familie werden seltener oder finden gar nicht mehr statt. Immer wieder bekommen wir sowohl von
Eltern als auch Kindern die Rickmeldung, dass sie dankbar fur das monatliche Angebot sind. ,Das
war wieder so ein schéner Tag heute®, sagt uns Karina (8 Jahre) nach Ende eines jeden Treffens.
Ein Tag Leichtigkeit jenseits der Schwere im Alltag.




Deutliche Stabilisierung

Nach mittlerweile knapp einem Jahr und 9 Treffen stellen wir bei einigen Kindern eine deutliche Stabi-
lisierung fest. Jene, die anfangs &ngstlich zur Gruppe kamen und sich kaum trauten, vor anderen zu
sprechen, werden immer mutiger, teilen ihre Wiinsche, Sorgen und Erfahrungen. Fur uns ist dies ein
Zeichen fur zunehmendes Vertrauen der Kinder untereinander sowie zu uns als Anleitende.

Das fuihrt zu einer Verbesserung ihrer psychischen Gesundheit. Die Kinder haben in der Gruppe
oder im Einzelgesprach die Mdglichkeit, den fachlich kompetenten Begleitern Fragen zur Erkran-
kung und zum Krebs stellen zu kdnnen. Das wird auch erméglicht durch die intensive Einbindung
von Ehrenamtlichen. Kern des Konzeptes ist, genauso viele Ehrenamtliche wie Hauptamtliche in
diesem Projekt einzubinden. So kdnnen wir eine enge Begleitung ermoéglichen mit i. d. R. einer
Begleitung fur jeweils zwei Kinder. Aufgrund der hohen emotionalen Belastung der Kinder ist eine
engmaschige Betreuung sehr wichtig, um sie in einer akuten Krise auffangen zu kénnen. Die Eh-
renamtlichen bewirken zudem fir die Kinder eine deutliche Erweiterung der Perspektive, da neben
der beruflichen Kompetenz und Herzenswarme auch die Sichtweise und Erfahrung zu Trauer und
Trauerarbeit einflieRen.

Fragen zur veranderten Lebenssituation

Es wurde deutlich, dass die Kinder nicht ,nur” die Fragen zur Krankheit beschéftigen, sondern
auch welche zur sich dadurch veranderten Lebenssituation. Hier einige Beispiele von Fragen und
Aussagen, die in der Gruppe aufgekommen sind:

o Warum ist der Papa von Johann gestorben und meiner nicht?
0 Was ist der schlimmste Krebs, den es gibt?

© Warum ist Luise denn noch in der Gruppe, ihre Mama ist doch
wieder gesund?

o Seit Papa krank ist, ist zu Hause alles komisch. Mama wohnt jetzt alleine in der Wohnung
und Papa hat ein neues Zuhause ...

© Mein Papa ist tot, das ist ja traurig. Aber wenn Mama sterben wirde,
so wie bei Anne, das ware viel schlimmer fir mich!

O Ich glaube nicht, dass mein Papa im Himmel ist, der ist einfach weg.
So ist das, wenn man tot ist.

o Wenn ich mir die schlimme Geschichte von Jonas anhore, habe ich ja eigentlich noch
Glick gehabt!

Wichtig sind uns auch die Rickmeldungen der Eltern: Was hat die Kinder auch nach den Treffen
noch beschaftigt? Von den Eltern erfahren wir zudem tber Resonanzen aus den jeweiligen
Schulen, die ebenfalls von einer Stabilisierung der betroffenen Kinder berichten.

Entlastung fur die Eltern

Von den Eltern erfahren wir viel dankende Anerkennung fir die monatlichen Angebote. Es mag
banal klingen, aber die Tatsache, dass wir durch die Unterstlitzung unserer Ehrenamtlichen einen
Fahrdienst (Hin- und Ruckfahrt) fur alle Kinder ermdglichen kénnen, wird von den Eltern als grof3e
Entlastung empfunden. Ohne dieses Transportangebot kénnten einige Kinder nicht regelmafiig
teilnehmen, da viele Elternteile rund um die Uhr mit der Pflege ihres Angehdrigen beschaftigt oder
aufgrund ihrer eigenen Erkrankung nicht mehr mobil sind.
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Die Eltern sehen unser Angebot auch als Entlastung ftir sich, z. B. haben wir ein Elterntelil, das

mit unseren Aktivitaten auch immer einen schonen Ausflug (als Paar) nach Potsdam verbindet.
Gleichermal3en haben wir die ganze Familie ,im Blick” und kénnen bei Bedarf weitere Beratungen
anbieten (z. B. bei Antragen an die Krankenkasse oder Rententréger). Das kann auch parallel zur
Gruppenzeit erfolgen, wenn die Eltern das mochten. Weiterhin kénnen wir Kinder und Eltern friih
genug fur das Thema ,Young Carer” sensibilisieren und sie tber ihre Aufgaben und Rechte aufkla-
ren bzw. Unterstlitzungsangebote vermitteln.

Da die Familien unsere Gruppe weiterempfehlen, steigt die Nachfrage nach diesem Angebot. Das
sehen wir als klares Zeichen fir den Erfolg des Projektes und seine Nachhaltigkeit, so dass wir
Uberlegen, eine zweite Gruppe einzurichten.

Innovation

Das Angebot der FamilienHospizGruppe ist neu im Raum Potsdam/Land
Brandenburg. Wir sehen dieses Projekt als wichtige soziale Innovation:

Dieses Projekt flihrt zu einer Enttabuisierung des Themas.

Die Wissensvermittlung und Gespréache mit den Kindern fihren zum
Abbau von Vorurteilen, auch weil der Krankheitsverlauf der Eltern
naturgemal? sehr unterschiedlich sein kann.

Die Kinder werden gestarkt, sowohl individuell als auch im Rahmen
der Gruppe.

Die Gruppe ist sehr heterogen hinsichtlich kultureller sowie sozialer
Herkunft, finanzieller Ausstattung und religioser Pragung. Die Kinder
stellen fest, dass die Krankheit Krebs darauf keine Rucksicht nimmt.
Auch dies fuhrt zum Abbau von Vorurteilen und starkt die Kinder in
ihrem Umgang miteinander.

Die Kinder entwickeln ein Selbstbewusstsein im Umgang mit dem
Thema Krebs, der Erkrankung und den Auswirkungen auf die Familie.
Sie erfahren: ,Ich bin mit meiner Situation nicht alleine, anderen geht
es genauso*.

Ihr sichererer Umgang mit dem Thema Krebs wirkt sich positiv auf
ihre psychische Gesundheit aus, um so Mobbing in Schule, Verein
oder Freundeskreis gestarkt entgegentreten zu kénnen.

Die Kinder lernen, mit diesem Thema offener und gleichermal3en
achtsamer umzugehen. D. h., diese nachste Generation wird (idealer-
weise) einen besseren Umgang damit haben.

Letztlich fuhrt dies zu einer hoheren Krisenfestigkeit/Resilienz der
Kinder.




Eine Ubertragbarkeit unseres Projektes und der damit gemachten Erfahrungen hangt von der
jeweiligen Institution ab.

Zudem ist das Projekt nicht ausschlieflich auf die eigentlichen Gruppentreffen beschrankt. Gespra-
che mit Eltern, ggf. Nachgesprache mit Kindern oder Geschwistern sind wichtig, um eine gefestigte
und nachhaltige Begleitung zu ermdglichen. Wichtig ist zudem, die Lebenssituation und das Alter
der Kinder deutlich zu bertcksichtigen: Welche Unterstiitzung bendtigen sie, um regelmafig an der
Gruppe teilnehmen zu kdnnen? Je nach Altersgruppe kann es sinnvoll sein, sich auf ,Umwegen*
dem Thema Krebs zu nahern, z. B. durch kreative Aktionen oder Ausflige zum Thema. Nach unse-
rer Erfahrung ist es hilfreich, immer eine moglichst heterogene Gruppe von Ansprechpartner*innen
fur die Kinder haben (z. B. Manner, Frauen, jingere Personen, untersch. kulturelle Herkunft etc.).
Auch kann es vorkommen, dass nach einem Gruppentreffen Angste auftreten: ,Was ist, wenn es
meiner Mama auch immer schlechter geht ...?" Hier ist besonderes Einfiihlungsvermégen gefragt,
die Themen beim n&chsten Mal nochmals aufzugreifen oder Fragen zu beantworten (z. B. bei einer
anschlieRenden Autofahrt).

Man kann nicht friih genug auch mit jungen Kindern tber das Thema Krebs sprechen.

Wichtig ist es, das Thema in altersgerechte Angebote zu verpacken, kreative oder
spielerische Formen zu finden.

Wichtig sind zudem ,Brticken®, wie z. B. Angebot zum kinstlerischen Ausdruck,
themenspezifische Ausfliige und das Entwickeln von Symbolen und Analogien.

Wirkung auf Politik und Forschung

Kinder krebskranker Eltern bekommen durch Projekte wie unsere FamilienHospizGruppe eine star-
kere Sichtbarkeit. In die Offentlichkeit riickt es vermehrt durch Internetprasenz und den Austausch
der Familien untereinander. Gleichzeitig zeigt die hohe Nachfrage nach unseren Angeboten, dass
der Bedarf nach Unterstiitzung bei Familien mit erkrankten Elternteilen und minderjahrigen Kindern
sehr hoch ist. Viele Anfragen erreichen uns von Eltern mit bereits langjahriger Krankheitsgeschichte
wie auch zunehmend aus dem landlichen Raum.

Die psychische Belastung der Kinder, z. T. Uber mehrere Jahre hinweg, wird haufig nicht gesehen
und unterschatzt. Dies gilt sowohl in der akuten Krankheitssituation als auch fir die langfristige
Auswirkung auf ihre Lebensplanung und -gestaltung. Die Kinder werden haufig ,Young Carer*,

d. h., sie Ubernehmen schrittweise pflegerische und versorgende Aufgaben, fur ihr Alter haufig un-
angemessen friih. Dies wirkt sich nicht nur psychisch aus (Uberforderung), sondern kann auch zu
sozialer Isolation flihren (Vernachlassigung von Schule, Verein, Freundeskreis). Daher ist es wich-
tig, frih genug zu informieren, aufzuklaren, Hilfen zu leisten und langfristige Unterstiitzungsangebote
zu entwickeln.

Entlastung fur den weiteren Lebensweg der ,Young Carer*”

Wichtig ist auch die Erkenntnis, dass die Kinder nicht nur im Rahmen der Gruppe aufmerksam
gesehen werden, sondern es zu einer ganzheitlichen Begleitung der Familien kommt. Dadurch ist
eine Vernetzung moglich zu anderen Unterstitzungsangeboten (Schule — Schulbegleiter, Schul-
wechsel, soziale und/oder finanzielle Beratung usw.). Unsere Gruppe und weitere Angebote helfen




intensiv, der psychischen Belastung der Kinder vorzubeugen. Gleichermaf3en bieten sie Entlastung,
auch fur den weiteren Lebensweg. Wichtig ist dabei, den betroffenen Kindern Mdglichkeiten an die
Hand zu geben zur Selbsthilfe: ,Was hilft mir, wenn es mir nicht gut geht?*

Bisherige Finanzierung
Bislang finanziert sich das Projekt aus Spenden. Die Krankenkassen unterstutzen zwar den

Ambulanten Kinderhospizdienst (AKHD), nicht aber Projekte fur Kinder und Jugendliche mit
erkranktem Elternteil.

Verwendung des Preisgeldes
Das Preisgeld des IPC Award wirde uns bei der weiteren Durchfihrung und dem Ausbau unseres

Projektes FamilienHospizGruppe helfen. Das Projekt bendtigt finanzielle Unterstiitzung fur
o die Kosten von Ausfligen (Eintrittsgelder) mit den Kindern
o0 Fahrtkosten (Abholen und Ruckfahrt zu den Elternh&usern)
o Verpflegung (unterwegs, Picknicke, Kochen im Haus)
O Bastelmaterial
o

thematisch passende und altersgemaRie Bicher /
Filme fur die Kinder/Jugendlichen als Gesprachsgrundlage

o

Ehrenamtspauschalen
O anteilige Kosten (Gehalt) der hauptamtlichen Mitarbeiter*innen

O anteilige Raumkosten (fur alles, was in unseren Raumen in der
Lennéstral’e in Potsdam stattfindet)

o spezifische Supervision fur hauptamtliche Mitarbeiter*innen
und Ehrenamtliche

Projektteam

Das Projektteam besteht aus Lena Eisengraber, Sozialpadagogin, sowie Katrin Libbe, Sozialpa-
dagogin und ausgebildete Koordinatorin. Beide sind hauptamtliche Mitarbeiterinnen des KINDER-
HILFE e.V. Dazu kommen Ehrenamtliche, die durch uns bereits als Familienbegleiter ausgebildet
wurden. Das ermoglicht uns einen Betreuungsschlissel von 1:2 (Ehrenamtliche : Kind). Die ehren-
amtliche Unterstitzung ist au3erordentlich wichtig fir das Projekt, wie oben beschrieben (unter

.Bisherige Erfolge®).




IPC AWARD GEWINNER 2022

Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
Psychoonkologische Ambulanz am NCT Heidelberg, Klinik fir Allgemeine Innere Medizin und
Psychosomatik, Universitatsklinikum Heidelberg

Eingereicht von
Dr. Miriam Grapp

Projektbeschreibung

Verstandlicherweise berichten viele Krebspatient*innen nach der Krebsdiagnose von einer Vielzahl
belastender Gefiihle, z. B. Angst, Trauer, Wut oder dem Erleben von Hilflosigkeit und Uberforderung.
Im stationaren und ambulanten Bereich wurden in den zurtickliegenden Jahren vielfaltige psychoon-
kologische Untersttitzungsangebote etabliert. Jedoch werden diese Angebote vielfach nicht genutzt,
z. B. weil Patient*innen Unsicherheiten und Vorbehalte gegentiber psychoonkologischen Angeboten
haben, ihr kdrperlicher Zustand zu schlecht ist, um zuséatzliche Termine wahrzunehmen, oder weil
im landlichen Raum der Zugang zu Untersttitzungsmaoglichkeiten erschwert ist.

Mit der therapeutisch begleiteten (guided) Online-Intervention OPaCT mdchten wir insbesondere

zu Beginn der Behandlung eine Art ,Turtffner” anbieten und Patient*innen Mut machen, sich mit
der Erkrankung und den damit verbundenen Themen auseinanderzusetzen und ins Gespréach zu
kommen. OPaCT ist deutschlandweit die erste personalisierte Online-Intervention speziell fur Pa-
tient*innen unter Chemotherapie und wurde von der Sektion Psychoonkologie am Universitatsklinikum
Heidelberg und der Psychoonkologischen Ambulanz am Nationalen Centrum fir Tumorerkrankungen
(NCT) in Heidelberg entwickelt.

OPaCT besteht aus insgesamt 8 Modulen, mit denen ein mdglichst grof3es Themenspektrum

und eine Vielzahl der von Patient*innen geschilderten Belastungen abgedeckt werden soll. Daher
wurden die Inhalte unter Ruckgriff auf praktische Expertise und wissenschaftliche Erkenntnisse in
interdisziplinarer Zusammenarbeit mit dem Pflegeteam, dem Sozialdienst und dem Beratungsdienst
,Bewegung und Krebs" am NCT gestaltet. In Abb. 1 sind Screenshots aus verschiedenen Modulen
beispielhaft abgebildet.
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Geschafft!

Auch die sechste Lektion haben Sie nun . Sie haben o ges Uber belastende Gefuhle bei
einer Krebserkrankung und den Umgang damit erfahren

S Das soziale Netz (vor allem die Familie und der Freundeskreis) ist sehr wichtig fir eine gute Krankheitsbewaltigung
SN Verraute Personen konnen helfen. mit den Anforderungen und Belastungen wahrend der Erkrankung besser
@ zurechtzukommen.

"Oft ist es schwer, die richtigen Worte zu finden."

Wahrscheinlich werden fir Sie in verschiedenen
Phasen der Erkrankung unterschiedliche Formen der
Unterstitzung im Vordergrund stehen.

Zum Abschluss dieser Lektion méchten wir Ihnen wieder i
Entspannungsibung kinnen Sie so oft wiederholen, wie 5id
in der Lektion starten. indem Sie auf den entsprechenden L|

PC herunterladen und von dort aus abrufen. §
Auch werden sich Ihre Freunde und Angehérige

Hier geht es zur Entspannungsdbung mit dem Titel Jinnered  wahrscheinlich darin unterscheiden, welche Form

DT "

Manchen Menschen fallt es leichter, ihre ;
Unterstitzung auf der GefGhlsebene (z.B. durch eine | [
Umarmung) zu zeigen. Andere Menschen konnen
ihre Unterstitzung eher durch praktisches Handeln
{z.B. Begleitung zu einem Arztbesuch) anbieten.

Eine Krebserkrankung betrifft die ganz Familie und auch das soziale Umfeld. Neben den Patienten sind auch die
nahestehenden Personen stark belastet. Oft herrscht eine groBe Unsicherheit im gegenseitigen Umgang
miteinander. Was darf ich sagen? Kann ich meine BedUrfnisse oder meine Gedanken und Gefuhle aussprechen? Was
kann ich dem anderen zumuten? All das sind Unsicherheiten, die sowohl die Krebspatienten als auch ihre
Angehérigen beschaftigen

Daher geht es in diesem Kapitel unter anderem um folgende Fragen

+ Wie spreche ich mit meinen Angehorigen uber meine Erkrankung?
+ Wie spreche ich mit meinen Kindern Uber meine Erkrankung?

+ Warum ist soziale Unterstinzung wichtig?

« Wie kann eine gute Kommunikation gelingen?

Abbildung 1: OPaCT-Screenshots

Therapeutisch begleitet

... bedeutet, dass die Patient*innen in OPaCT kontinuierlich die Moglichkeit haben, eigene Gedanken,
Gefiihle und Erfahrungen niederzuschreiben. Als Reaktion auf diese Eintrage erhalten sie eine
ausfihrliche und individuelle Antwort von den betreuenden Psychoonkolog*innen. Diese regelmaRigen
und personlichen Feedbacks sowie die zusatzliche Erreichbarkeit der Bezugstherapeut*in Gber
eine Kontakt-/Nachrichtenfunktion gewéhrleisten eine héchst individuelle und bedarfsorientierte
Betreuung der Patient*innen. Wichtig ist uns hierbei, dass OPaCT kein Ersatz fir einen personlichen
Austausch mit Familienmitgliedern, Freund*innen oder auch psychoonkologischem Fachpersonal
sein soll.

Vielmehr erganzt OPaCT die bestehende Versorgung bestmaoglich und stellt insbesondere fur
diejenigen Patient*innen ein Angebot dar, denen es schwerféllt, Uber sich, ihre Gedanken und
Geflihle zu sprechen. Fir diese Patient*innen bietet OPaCT die Mdglichkeit, auf einer schriftlichen,
asynchronen Ebene das Kommunizieren tber die Erkrankung zu Uben. Zusatzlich angereichert
werden die Inhalte von OPaCT durch die Erfahrungen von Beispielpatient*innen, welche in jedem
OPaCT-Modul zu Wort kommen. Dies soll fur die teiinehmenden Patient*innen eine Enttabuisierung
bewirken und ihnen zeigen, dass sie mit diesen Themen, Gedanken und Gefiihlen nicht alleine sind.
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Zeitstrahl des Projekts

Das wissenschaftlich begleitete Projekt setzt sich aus mehreren Projektphasen zusammen,
die in Abb. 2 — ebenso wie Inhalte und Bestandteile von OPaCT — dargestellt sind.

06/2017-04/2018
Interventionsentwicklung

09/2019-06/2020
Auswertung &
Publikation der
Ergebnisse der

Pilotstudie
L '] [ [ ']
) L] ] ] L

09/2020-04/2021
Auswertung der
qualitativen Interviews

05/2018-08/2019
Durchfiihrung
: der Pilotstudie

WOPaCT-Inhalte

Willkommensmodul

Modul 1:
Modul 2:

Modul 3:
Modul 4:
Modul 5:
Modul 6:

Modul 7:

Modul 8:

‘ Mirjam Grapp

Umgang mit der Krebsdiagnose

Chemotherapie und
ihre Nebenwirkungen

Krankheit und Stress
Ressourcen und Bediirfnisse
Bewegung und Sport bei Krebs

Umgang mit belastenden
Gefiuihlen

Kommunikation mit Freunden
und Familie

Sozialrechtliche Fragen

Gesprach starten

Kontinuierliche Begleitung
durch eine Bezugstherapeutin
o) (Feedback, Erreichbarkeit
tiber Kontaktfunktion)

geplant ab 2023
Wirksamkeitsstudie als
multizentrisches RCT

Langfristiges Ziel:
Implementierung in die
Patient*innenversorgung

.

Seit 05/2021

Uberarbeitung und Optimierung der Inter-
vention basierend auf den Ergebnissen der

Pilot- und Interviewstudie

10/2019-08/2020
Durchfiihrung von
qualitativen Interviews mit
¢ den Studienteilnehmern

Bestandteile von OPaCT

¢ Informationstexte mit individueller ,Mehr lesen”-
Funktion & IRREBENLTIENN -Funktion

Fragen zum personlichen Erleben

(z. B. Wie ist es lhnen ergangen als Sie die Krebs-
Diagnose erhalten haben? Ging es Ihnen dhnlich
wie unseren drei OPaCT-Patienten?)
Veranschaulichung anhand von drei
gleichbleibenden Beispiel-Patient:innen
Freiwillige Aufgaben

(z. B. Zusammenstellung eines seelischen
Notfallkoffers, Kommunikationstraining)
Stress-/Belastungs- und Genusstagebuch
(inkl. Ubersichtsfunktion)
Audiogestiitzte Entspannungs- &
Achtsamkeitsiibungen

Feedback nach Beendigung jedes Moduls

2 Lektion 7: Kommunikation mit Familie und Freunden

Abbildung 2: Zeitstrahl des Projekts und Kernelemente von OPaCT

Wie spreche ich mit meine Angehdérigen Gber meine Erkrankung?
Wie spreche ich mit meinen Kindern Giber meine Erkrankung
Warum ist Unterstiitzung wichtig

Wie kann eine gute Kommunikation gelingen?
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Erfolg & Nachhaltigkeit

In einer Pilotstudie konnte eine hohe Akzeptanz von OPaCT seitens der Teilnehmenden bestéatigt
werden und es zeigte sich, dass OPaCT gut in den Behandlungsalltag der Patient*innen integriert
werden kann. Die Zufriedenheit der Teilnehmenden war hoch und im Vergleich zu anderen inter-
netbasierten Interventionen war die Abbruchrate gering (80,4 % der Teilnehmenden schlossen
OPaCT ab). Die Auswertung qualitativer Interviews mit OPaCT-Teilnehmenden ergab ebenfalls eine
hohe Zufriedenheit. Als besonders positiv wurde von den Teilnehmenden insbesondere die Nieder-
schwelligkeit der Intervention, die Mdglichkeit des kontinuierlichen personlichen Kontakts sowie die
ausfuhrlichen und personlichen Rickmeldungen im Rahmen der Feedbacks hervorgehoben. Einige
Teilnehmer*innen gaben an, dass sie sich noch mehr personlichen Kontakt mit anderen teilnehmen-
den Patient*innen gewunscht hatten. Auch in Bezug auf die Inhalte von OPaCT aul3erten sich die
Teilnehmer*innen insgesamt sehr zufrieden und gaben noch einige wichtige konstruktive Hinweise in
Bezug auf eine mogliche Erweiterung der Intervention.

»Ich habe auch gehofft, dass ich fir die vielen offenen Fragen vielleicht ein
paar Antworten finde oder auch Gleichgesinnte oder irgendwelche Dinge,

die sich halt decken mit meinen Erfahrungen. Und ich muss sagen, da bin
ich auch fiindig geworden. Gerade bei meinen Angsten habe ich gemerkt,
dass ich damit nicht alleine bin.*

»Ich habe auch oft dabei geweint, wenn ich die Module bearbeitet und meine
1 Antworten geschrieben habe, weil mir die Fragen manchmal nahegingen

und ich doch tiefer tiberlegen musste. Aber was ich sehr schén fand war,

dass man immer ins Gespréch gehen konnte mit der Psychoonkologin.

Sie hat auch immer zeitnah geantwortet und bei jedem Feedback hatte ich

das Gefiihl, dass sie das wirklich durchgelesen hat [...]. Das waren keine

08/15-Antworten.”

‘ ,OPaCT hat mir geholfen, meine eigenen Geflihle besser zu verstehen und
meinen Gedankensalat zu ordnen — so konnte ich dann auch mit meinen
Eltern und Freunden besser dartiber sprechen.”

Innovation

E-Health-Interventionen bieten die grol3e Chance, die psychosoziale Versorgung von Krebspatient*in-
nen zu verbessern. OPaCT ist die erste therapeutisch begleitete Online-Intervention fiir Patient*innen
unter Chemotherapie im deutschsprachigen Raum, bei der die speziellen Belastungen und Bedarfe

von Patient*innen in dieser korperlich und psychisch extrem herausfordernden Lebenssituation sensi-
bel adressiert werden. OPaCT gewahrt den Patient*innen zeitliche Flexibilitat bei der Bearbeitung der
Module, was fur Menschen unter Tumortherapie sowohl wegen vieler medizinischer Termine als auch

aufgrund des unplanbaren Auftretens von Nebenwirkungen (wie z. B. Erschopfung oder Ubelkeit) ext-
rem wichtig ist. Auf3erdem stellt OPaCT insbesondere fur Patient*innen aus landlichen Regionen eine
wichtige Mdglichkeit dar, an die psychoonkologische Versorgung eines grof3en Zentrums angebunden
zu sein.




OPaCT bietet den Patient*innen die Mdglichkeit, unter verschiedenen, interdisziplinaren Gesichts-
punkten Uber ihre individuelle Situation zu reflektieren, zu berichten und dartber mit einem pro-
fessionellen Team in Austausch zu kommen. Ein besonders wichtiges Modul ist hierbei das Modul
Kommunikation mit Familie und Freunden, das wichtige Anregungen und Impulse gibt, wie man
Uber die Erkrankung und die damit einhergehenden Belastungen nicht nur innerhalb des Versor-
gungssystems, sondern vor allem mit nahestehenden Menschen ins Gesprach kommen kann.

Ein weiterer innovativer Aspekt von OPaCT besteht in der Interdisziplinaritét sowie dem bio-psycho-
sozialen Ansatz der Intervention: OPaCT ist ein multidisziplinares ,Gemeinschaftswerk® der Pflege
und verschiedener Beratungsdienste am NCT und verfolgt das Ziel einer optimalen und umfassen-
den Patientenversorgung. Somit férdert OPaCT ebenfalls den Austausch und die Kommunikation
der verschiedenen Fachdisziplinen untereinander.

Wirkung auf Politik, Forschung & Gesundheitssektor

In Deutschland steckt die Entwicklung von onlinebasierten Interventionen derzeit noch in den Kinder-
schuhen, wahrend in anderen europaischen Landern sowie in Australien und den USA aufgrund sehr
Uberzeugender Wirksamkeitsnachweise bereits seit einigen Jahren in die Entwicklung und Implemen-
tierung von onlinebasierten Interventionen zur Verbesserung der psychosozialen Versorgung von
onkologischen Patient*innen investiert wird.

Interventionen wie OPaCT konnen, nicht zuletzt aufgrund einer wissenschaftlichen Begleitevalua-
tion, dazu beitragen, die Akzeptanz von E-Health-Interventionen im onkologischen Bereich zu ver-
bessern. Vor allem in Anbetracht der steigenden Lebenserwartung sowie der steigenden Pravalenz
von Krebserkrankungen wird die Frage nach einem flachendeckenden Ausbau der psychosozialen

Versorgung dringlicher. Hier kénnten umfassende E-Health-Angebote eine gute Lésung darstellen,
Patient*innen gezielte und auf die individuelle Erkrankungs- und Behandlungssituation zugeschnit-
tene, niederschwellige Unterstiitzungsangebote zu machen. Gerade im landlichen Raum ist die
(psychosoziale) Versorgung haufig nicht gut ausgebaut oder mit langen Fahrt- und Wartezeiten
verbunden. E-Health-Angebote wie OPaCT kénnen sicherstellen, dass Patient*innen in diesen
Gebieten umfassend (psychosozial) versorgt werden.

Ein weiteres wichtiges politisches Signal ist die interdisziplinare Entwicklung und Durchflhrung von
OPaCT. Gerade im Hinblick auf die multifaktoriellen Belastungen der Krebspatient*innen einerseits
und ihre oft sehr komplexen Lebens- und Behandlungssituationen andererseits kommt OPaCT an-
gesichts der Entwicklung zukunftiger E-Health-Angebote ein Modellcharakter zu.

Bisherige Finanzierung und Verwendung des Preisgeldes

Die Startfinanzierung fur die Entwicklung der Intervention und die Durchfuhrung der Pilotstudie er-
folgte durch das Forderprogramm ,Spenden gegen Krebs" des NCT Heidelberg. Als Fernziel hoffen
wir auf eine Weiterfinanzierung im Rahmen eines multizentrischen RCTs im Falle einer ,passenden”
Ausschreibung. In der Zwischenzeit ist es uns ein grol3es Anliegen, OPaCT den Patient*innen weiter
anbieten und es entsprechend der konstruktiven Rickmeldungen der Teilnehmenden weiterentwi-
ckeln zu kénnen. Fur diesen Zweck mochten wir das Preisgeld nutzen. Folgende Weiterentwicklun-
gen sind geplant:
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o Entwicklung von Zusatzmodulen zu den Themen Fatigue, Erndhrung oder Umgang mit
einer palliativen Erkrankungssituation

O Integration von Modulen von Angehdrigen in OPaCT, basierend auf vielversprechenden
Erfahrungen mit (Online-)Unterstiitzungsangeboten fir Angehérige von Krebspatient*innen

o Einrichtung einer optionalen Chat-Funktion mit anderen teilnehmenden Patient*innen

o Mit Unterstuitzung durch das Preisgeld des IPC-Awards wirden wir unserem Ziel, OPaCT
langfristig in die Patientenversorgung integrieren zu kénnen, einen grof3en Schritt ndher-
kommen.

Projektteam

Das Projektteam setzt sich zusammen aus Mitarbeiter*innen der Psychoonkologischen Ambulanz
am NCT Heidelberg (Psycholog*innen und Arzt*innen), Mitarbeiter*innen des Pflegeteams am

NCT Heidelberg, Mitarbeiter*innen des Sozialdienstes am NCT Heidelberg sowie Mitarbeiter*innen
des Beratungsdienstes ,Bewegung und Krebs" am NCT Heidelberg. In diesem interdisziplinaren

Verbund wurde und wird die Intervention (weiter)entwickelt. Die Betreuung und Begleitung der
Patient*innen, die an OPaCT teilnehmen, erfolgt durch jeweils gleichbleibende Mitarbeiter*innen der
Psychoonkologischen Ambulanz, wobei bei Bedarf auch der personliche Kontakt zu den anderen
Beratungsdiensten bzw. zum Pflegeteam hergestellt wird. Die Projektleitung liegt bei Dr. Miriam
Grapp, Diplom-Psychologin und Psychoonkologin (DKG) am NCT Heidelberg.
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Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
Arbeitsgruppe Psychoonkologie der CCC Allianz WERA

Eingereicht von
Dr. phil. Elisabeth Jentschke

Projektbeschreibung

In der taglichen Arbeit mit Krebspatient*innen mussen Onkolog*innen haufig schwere Nachrichten
wie eine Krebsdiagnose uberbringen. Hierbei werden sie haufig mit unvorhersehbaren und heftigen
Emotionen von Patient*innen und Angehorigen konfrontiert, auf die es flexibel zu reagieren gilt. Im
Unterschied zu den heutigen Medizinstudent*innen, die mit Hilfe von in Gesprachsfiihrung geschulten
Expert*innen wie Psycholog*innen in arztlicher Kommunikation zunehmend strukturiert ausgebildet
werden, wurde dies in der Ausbildung von heute erfahreneren Onkolog*innen in Deutschland noch
nicht in dieser Form berticksichtigt. Ein entsprechendes Kommunikationstraining fur diese Zielgruppe
kdnnte daher die Arzt-Patienten-Kommunikation noch weiter verbessern und der Beziehung guttun.

Das zentrumstibergreifende Kommunikationstraining richtet sich daher primar an Onkolog*innen, die
bereits mehrere Jahre Berufserfahrung aufweisen. Teilnehmen kénnen interessierte Onkolog*innen
aus den Universitatskliniken Wirzburg/Erlangen/Regensburg/Augsburg, dem Caritas-Krankenhaus
St. Josef in Regensburg (CCC WERA-Verbund + CCC Mainfranken) sowie aus deren Partnerkliniken
und onkologischen Schwerpunktpraxen. Primére Ziele des Trainings sind die Auffrischung sowie
die Erweiterung des kommunikativen ,\Werkzeugkastens” der Teilnehmenden, wodurch schwierige
Gesprachssituationen erleichtert werden sollen.

Ein Vorteil des Trainings bietet zudem der digitale Rahmen. Durch diesen werden gleichzeitig auch
digitale Gesprachssituationen geubt, die im Vergleich zum personlichen Gesprach besondere An-
forderungen mit sich bringen. Mit diesen waren Onkolog*innen aufgrund der COVID-19-Pandemie
haufig konfrontiert, und die digitale Kommunikation konnte ggf. auch im weiteren Verlauf der Pande-
mie relevant bleiben.
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Zeitstrahl

Zur Bedarfserhebung wurden zunéchst 2 Module a 1,5 Std. geplant, die im Friihjahr 2022 online statt-
gefunden haben (s. Abb. 1). Im 1. Modul stand die praxisorientierte Vermittlung von hilfreichen Kommu-
nikationsmodellen sowie die Durchfiihrung von Ubungsgesprachen mit Schauspielpatienttinnen in
Kleingruppen mit individuellem Feedback von Expert*innen im Vordergrund. Hierbei konnte auf bereits
standardisierte Situationen und entwickelte Rollen des Kommunikationstrainings fir Medizinstudierende
der Julius-Maximilians-Universitat Wirzburg sowie den bestehenden Pool von geschulten Schauspiel-
patient*innen zurtckgegriffen werden. Im 2. Modul wurden als personlich herausfordernd empfundene
Gesprachssituationen im Rahmen einer kollegialen Fallberatung aufgearbeitet.

Herbst 2021
Beginn der Planung des Kommunikationstrainings in der AG; Festlegung auf 2 Module zur Bedarfserhebung

Januar 2022
Finale Abstimmung der Modulinhalte zusammen mit der Medizindidaktik; Versand der Einladungen zum Training

1

Miérz 2022
Durchfiithrung Modul 1

{

Mai 2022
Durchfiihrung Modul 2

{

Herbst/Winter 2022
Durchfiihrung weiterer Module

1

Frithjahr 2023
Durchfiihrung weiterer Module

Abbildung 1: Projektplan

Fur die beiden Module hatten sich 19 Onkolog*innen angemeldet. Die interaktiven Module inkl. Feed-
back und eigener Reflexion wurden von den Teilnehmenden sehr positiv bewertet. Insbesondere die
Schauspielpatient*innen hatten in den Ubungsgesprachen zu einer realistischen Atmosphéare beige-
tragen. Von den Teilnehmenden wurde der Wunsch nach einem regelmafigeren Angebot geaul3ert.
Gerne wirden wir daher ab Herbst/Winter 2022 unter anderem folgende Module anbieten:

O Therapiezielanderung: Arzt-Patienten-Gesprach / Arzt-Angehorigen-Gesprach
o Interkulturelle Kommunikation

o Interdisziplindres Modul

Die groRere Diversitat und Komplexitat der Themen geht tber die Ublichen Inhalte eines Kommuni-
kationstrainings fir Studierende hinaus.
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Positive Auswirkungen auf die Lebensqualitat der Patient*innen

Es wird erwartet, dass sich die zusatzliche Verbesserung der Kommunikation der Onkolog*innen
durch das Training positiv auf die Lebensqualitat der Patient*innen und deren Angehdrigen auswirkt:
Durch ein noch besseres Verstandnis psychologischer Mechanismen sollte es Onkolog*innen im
Gesprach leichter fallen, Patient*innen und Angehdrige in ihren (emotionalen) Reaktionen wahrzu-
nehmen und diese aufzufangen. Diese unmittelbare Unterstitzung kénnte einer Verschlimmerung
angstlicher und depressiver Symptomatik entgegenwirken und sich positiv auf die Lebensqualitat
der Patient*innen und deren Angehérigen auswirken. Zudem wird erwartet, dass sich das Training
auch positiv auf das psychische Wohlbefinden der Onkolog*innen auswirkt, indem es zu noch mehr
Sicherheit im Arzt-Patienten-Gesprach beitragt und eine Moglichkeit bietet, sich zu reflektieren. Dies
sollte sich wiederum positiv auf die Kommunikation mit Patient*innen und Angehdrige auswirken.

Wirkung auf Politik und Forschung

Das Uben digitaler Gesprache hilft nicht nur Onkolog*innen, sich auf die Anforderungen der COVID-
19-Pandemie einzustellen, sondern kénnte sich zukinftig auch positiv auf die Kommunikation mit

Patient*innen und Angehdrigen auswirken, denen es von der rdumlichen Entfernung nicht méglich ist,
personlich eine groRere Klinik aufzusuchen, und denen daher digitale Gesprache angeboten werden.
Entsprechende Kompetenzen kdnnten die Qualitéat der digitalen Versorgung zuséatzlich verbessern.

Bisherige Finanzierung
Universitatsklinikum Wuirzburg

Verwendung des Preisgeldes

Aufgrund des festgestellten Interesses der Zielgruppe an dem Training soll dieses fortgesetzt wer-
den und weitere Module angeboten werden. Die Durchfiihrung von Ubungsgesprachen mit Schau-

spielpatient*innen und das Feedback von Expert*innen stellen den Kern des Trainings dar. Um den
Teilnehmenden weiterhin kleine Gruppen zu ermoglichen, werden mehrere Schauspieler*innen und
Expert*innen gleichzeitig bendétigt. Diese sollen durch eine potentielle Forderung bezahlt werden.

Projektteam

Das Projektteam weist eine multidisziplinare Zusammensetzung aus Psychoonkolog*innen und
ArztYinnen der beteiligten Kliniken (CCC WERA Verbund + CCC Mainfranken) sowie Vertretersinnen
des Instituts fur Medizinische Lehre und Ausbildungsforschung der Universitat Wirzburg zusammen.
Dadurch konnte ein besonders praxisrelevantes Seminar gestaltet werden, welches von den bisheri-
gen Erfahrungen aus der medizinischen Lehre profitiert.
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gemeinsam
gesund werden

Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
Rexrodt von Fircks Stiftung

Eingereicht von
Katrin Spielvogel

Die Stiftung - Was wir tun

Wenn die eigene Mama an Krebs erkrankt, sind vor allem Sprachlosigkeit, Unwissenheit und Angst
im Umgang mit der Krankheit in der Familie vorherrschend. Fir die Kinder sind vielfach psychische,
gesundheitliche und soziale Entwicklungsstorungen die Folge. Junge Miitter, die an Krebs erkran-
ken, und vor allem ihre Kinder, welche die schwere Zeit miterleben, bendétigen intensive Begleitung,
um diesen Schicksalsschlag zu verarbeiten.

Die RvF-Stiftung entwickelt und finanziert dafur innovative ganzheitliche Rehabilitations- und Kurpro-
gramme, in denen Betroffene aus ganz Deutschland aufgefangen und an Korper und Seele gestarkt
werden und in denen eine heilsame Kommunikation in der Familie geférdert wird.

Das Rehaprojekt ,gemeinsam gesund werden* wurde 2012 mit dem Titel ,Deutschland — Land der
Ideen” als zukunftsweisendes Projekt ausgezeichnet.

gemeinsam gesund werden = dariiber reden lernen

In der Klinik Ostseedeich in Gromitz findet seit 2006 die jeweils dreiwdchige ganzheitliche Rehabili-
tationsmaf3nahme fur an Brustkrebs erkrankte Mitter und deren Kinder statt. Im Fokus steht mit Hilfe
von (Kinder-)Psycholog*innen die langfristige Forderung der heilsamen Kommunikation innerhalb der
Familie, damit fir das Unausgesprochene gemeinsam Worte gefunden werden, Emotionen gezeigt,

anerkannt und dadurch langfristig verarbeitet werden konnen.




Schatzgruppen fur die Kinder

In den ,Schatzgruppen®, den Therapiegruppen fir Kinder von 6 bis 12 Jahren, wird u. a. mit Hilfe
der Therapiepuppe ,Nacho®, dem sprechenden Indianerjungen, spielerisch der Austausch unter-
einander angeregt und begleitet. Die Kinder kdnnen altersgerecht ihren individuellen Umgang mit
Fragen und Gefiihlen entwickeln und vor allem ins Gesprach kommen Uber die eigene Erfahrung im
Zusammenhang mit der Erkrankung der Mama. So wird eine ressourcenorientierte Umgangsweise
mit u. a. Sorgen und Angsten etabliert, die die kleinen Patient*innen innerhalb der Rehagzeit fiir sich
selbst entwickeln und somit im Alltag eher anwenden. Sie lernen z. B., dass positive Empfindungen
auch innerhalb einer schwierigen Situation in Ordnung und willkommen sind.

Die gemeinsame RehamalRnahme ermdglicht es den Kindern, sich nicht mehr als ,,anders” oder
.besonders” gegentber ihren Altersgenossen wahrzunehmen, sondern sie lernen Kinder kennen,
die eine ahnliche Lebenssituation und &hnliche Reaktionen mit ihnen teilen. Auch die Erkenntnis,
dass viele andere Miitter die gleiche Krankheit hatten wie die eigene Mutter, entlastet und erleichtert.

Gruppen- und Einzeltherapiegespréache fir die Mutter
Die betroffenen Mamas bekommen in Gruppen- und Ein-
zeltherapiegesprachen — ebenfalls mit Unterstiitzung von
Psycholog*innen — Anregungen fur ihren individuellen Weg
und fur den mutterspezifischen Kontext. Sie erfahren z. B.,
dass auch negative Gefuihle wie Trauer und Angst vor den
Kindern gezeigt werden kdnnen und dem gemeinsam be-
gegnet werden darf.

Die auf diese Weise wiedererlangte Kraft, Lebensfreude,
Zuversicht und vor allem der Wiederaufbau von gegenseiti-
gem Vertrauen kommt so der ganzen Familie zugute.

Funf Jahre lang wurde ,gemeinsam gesund werden*“ von der Philipps-Universitat Marburg wissen-
schaftlich begleitet. Die Studienergebnisse belegen die Wirksamkeit des Projekts eindriicklich. Pro

Jahr nehmen rund 600 Mutter gemeinsam mit ihren Kindern an der Rehamaf3nahme ,gemeinsam
gesund werden* teil. Damit erleben jahrlich rund 800 Kinder die Wirksamkeit im Behandlungsprozess.

Erfolgsfaktoren
12.000 langfristig und effektiv gestarkte Familien seit der Griindung im Jahr 2006
Rund 24.000 Kinder, die langfristig stabilisiert in ihren Alltag zuriickgekehrt sind

Therapeutisch begleitete Auseinandersetzung mit dem Erlebten und Gefiuihlen
fur Kinder wie Mutter

Resilienz starkende, altersgerechte Auf- und Verarbeitung mit Gleichgesinnten

Uberwindung, heikle Fragen zu stellen, Trennungséngste von der Mutter,
evtl. vor dem Tod zu thematisieren

Positives Gemeinschaftserleben und den Zusammenhalt starken
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Nachhaltigkeit

Wie die Follow-ups der Modellprojekt-Studie eindeutig belegen, wirken die in der Reha mit Expert*in-
nen erlernten Kommunikationsstrategien und die Aufarbeitung der eigenen Geftihlswelt weit Gber das
Ende der Rehamal3nahme hinaus.

Im Anschluss treffen sich die Mitter und Kinder, die gemeinsam im Projekt waren, weiterhin regel-
mafig und bleiben Uber Jahre hinweg im engen Austausch. Das letzte Treffen fand 2019 statt. 40
Miitter und ihre Kinder waren 10 Jahre nach ihrer Teilnahme zusammengekommen. Die Kinder, die
inzwischen teilweise erwachsen waren, wollten unbedingt dabei sein, weil sie die Zeit in Gromitz so
nachhaltig in Erinnerung hatten. Eine junge Frau aus Rosenheim hat 15 Jahre spéater ein Praktikum
in Groémitz absolviert und ist heute selbst als Kinderpadagogin tétig.

Innovation

Die Programme der RvF-Stiftung sind bis heute deutschlandweit die einzigen, welche die Trauma-
tisierung der Kinder durch die Krebsdiagnose der Mutter anerkennen und diese als Patientenkinder
aufnehmen und behandeln — und den betroffenen Patientinnen ein ganzheitliches Angebot machen,
von dem auch sie langfristig profitieren konnen. In diesem Behandlungsansatz wird vor allem die offene
Kommunikation innerhalb der eigenen Familie geférdert und enttabuisiert. Ein Anreisekriterium ist

z. B., dass die Kinder von der Krebserkrankung der Mama wissen. Viele Familien entscheiden sich
auch heute noch, gerade kleineren Kindern nur die halbe Wahrheit zu sagen, weil sie meinen, diese
schitzen zu missen.

Aber Kinder brauchen Wabhrheit, nicht alles auf einmal und altersgerecht formuliert, aber ein authen-
tischer und offener Umgang und das Reden tber Krebs sind der Schlissel fur eine erfolgreiche ge-
meinsame Verarbeitung der Diagnose. An diesem Punkt unterstiitzt das Rehakonzept die Familien
und gibt ihnen Werkzeuge fur den Alltag an die Hand. Durch die Homogenitat der Rehabilitations-
gruppen ist das Behandlungskonzept fir Mitter und Kinder maf3geschneidert, um die kdrperlichen
und psychosozialen Folgen der Therapie nach Brustkrebs aufzufangen, und damit einmalig.

In unseren Augen gibt es kaum etwas Wichtigeres, als einem Kind und seiner Mama trotz traumati-
scher Erlebnisse eine moglichst unbeschadete Zukunft zu ermdglichen.
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Wirkung auf Politik und Forschung

Bevor die Projekte der Rexrodt von Fircks Stiftung ins Leben gerufen wurden, war die Mitbehandlung
von Familienmitgliedern bei einer Krebserkrankung der Mutter ein blinder Fleck in der Reha-Land-
schaft. Vor allem Kinder wurden in ihren psychischen und physischen Beeintrachtigungen nicht wahr-
genommen und adressiert. Der Fokus auf den hohen Stellenwert, den das offene Gespréach in dieser
Ausnahmesituation fur die Familien einnimmt, fehlte ganz.

Ein wichtiger heilsamer Effekt entsteht zusatzlich durch den Austausch untereinander, von betroffenen
Muttern und Kindern, die sich in der gleichen Situation befinden, und ist in der ambulanten Situation
nicht gegeben.

Deutliche kurative Effekte

,Die Notwendigkeit und Wirksamkeit (im Sinne einer Verbesserung von Lebensqualitat und Befinden)
dieser familienorientierten Rehabilitationsmal3nahme kdnnen somit als nachgewiesen gelten. Die
MalRnahme erbringt deutliche kurative Effekte (Verringerung von Beeintrachtigungen, Verbesserung
der Lebensqualitat, Verringerung von psychischen Stérungssymptomen), die sich tber die Folge-
untersuchungen hinweg als weitgehend stabil erwiesen. Ebenso wichtig und erfreulich sind die
praventiven Effekte bei den Muttern (z. B. beziiglich des Gesundheitsverhaltens; Starkung protektiver
Faktoren wie sozialer Unterstiitzung) und Kindern (Pravention von Chronifizierung durch stabile
Reduktion psychischer Stérungssymptome).” (Auszug aus der Evaluationsstudie zum Modellprojekt
~=gemeinsam gesund werden* der Universitat Marburg, 2011).

Dank des unermudlichen Einsatzes von Stiftungsgrinderin Annette Rexrodt von Fircks ist dieses
Thema in den Fokus von Politik und Wissenschaft geriickt, was nicht zuletzt die Verleihung des
Bundesverdienstkreuzes am Bande (2019) fur die Bestsellerautorin eindriicklich belegt.

Verwendung des Preisgeldes

Fur den Ausbau der Aktivitaten der | RO 1L
Kinderschatzgruppe (Ausstattung ' Rl
Ergoraum, Arbeitsmaterialien)

|

Die weitere Finanzierung der therapeuti-
schen Bauernhofbesuche fir die kleinen
Patient*innen

Fir die Fortfiihrung der psychologischen
Gesprachskreise fur die Vater/Partner
der angereisten Mamas, die im Rahmen
der Angehdrigen-Betreuung behandelt
werden
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SHORTLIST

Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs

Eingereicht von
Marie Gutzeit

Hintergrund und Motivation

Die Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs (DSfIEmK) wurde am 14. Juli 2014 von der
Deutschen Gesellschaft fir Hamatologie und Medizinische Onkologie e. V. (DGHO) gegriindet.
Ihre Arbeit ist als gemeinnitzig anerkannt und wird ausschlieBlich aus Spenden finanziert. In
enger Zusammenarbeit mit jungen Betroffenen (18—39 Jahre), die an Krebs erkrankt sind oder
waren, setzt sich die Stiftung seit ihrer Grindung fur die Verbesserung der medizinischen Versor-
gung, der Vor- und Nachsorge sowie der Aufklarung im Themenbereich ,Jung und Krebs* ein.

Diese Diagnose bedeutet nicht nur einen gravierenden Einschnitt in die Lebens- und Zukunftspla-
nung. Sie unterscheidet sich auch deutlich von den Herausforderungen von Patient*innen aus dem
Bereich der padiatrischen Onkologie und auch der Onkologie bei Erwachsenen ab 40 Jahren.
Neben der bestmdglichen medizinischen Krebstherapie riicken Themen wie Kinderwunsch und
Familienplanung, die Unterbrechung des Ausbildungsweges und Arbeitsleben sowie die korperlichen
Veréanderungen und Fitness in den Vordergrund. Wie gehe ich mit kérperlichen Langzeitfolgen, wie
bspw. dem Fatigue-Syndrom oder hormonellen Verdnderungen nach der Therapie um? Welchen
Sport kann, sollte und darf ich eigentlich noch treiben? Was muss ich bei einer Krebserkrankung in
Bezug auf mein (Auslands-)Studium und beim Bezug von BAf6G beachten? Wie sichere ich mich
finanziell ab? Wie gehe ich innerhalb der Familie und Partnerschaft mit meiner Erkrankung um?
Wie spreche ich mit meinen Kindern (ber die Krankheit?

Junge Betroffene fuhlen sich mit diesen sozialen und emotionalen Problemen oft allein gelassen.
Beratungsangebote und eine professionelle Begleitung sind rar. Es fehlt an zielgruppenspezifischen
Informationen, Aufklarung, Angeboten und Méglichkeiten, Uber jene Probleme sprechen zu kdnnen.

Die Stiftung hat mit umfangreichen Wissenssammlungen auf ihrer Website und im JKP bereits einige
Informationsliicken geschlossen (https://junge-erwachsene-mit-krebs.de/wissen/). Mit den mittlerweile
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37 regionalen Anlaufstellen (TREFFPUNKTE) in ganz Deutschland, die durch Eigeninitiative junger
Betroffener gegrindet und geleitet werden, fordert die Stiftung dartber hinaus den Austausch und
die gegenseitige Unterstitzung junger Betroffener. Wahrend gemeinsamer Treffen und Aktivitaten
(z. B. Alpaka-Wanderungen, Escape-Rooms, Restaurantbesuche) besteht viel Raum, ungezwungen
und offen tiber eigene Erfahrungen, Sorgen und Angste, aber auch Hoffnungen, Plane und Wiinsche
zu sprechen (https://junge-erwachsene-mit-krebs.de/jung-und-krebs/treffpunkte/).

Dennoch erreichen die Stiftung taglich zahlreiche neue und vor allem spezifische Anfragen von jun-
gen Betroffenen. Konfrontiert mit individuellen Problemlagen besteht bei ihnen ein hoher Bedarf an
Aufklarung, Kommunikation und intensivem personlichen Austausch. Bei einer Heilungsrate von tber
80 % (Robert Koch-Institut 2020) ist es den jungen Betroffenen ein grol3es Anliegen, offen tber ihre
gegenwartige Situation und die bestmdgliche Gestaltung ihres zuklinftigen Lebens zu sprechen.

Losung und Zielsetzung

Um dem hohen Bedarf nach individueller Beratung und Austausch gerecht zu werden, hat die
Stiftung im November 2015 das JUNGE KREBSPORTAL mit einer individuellen Beratung initiiert.

Fur diese professionellen Online-Beratungen kann die Stiftung auf die Mitglieder ihrer Stifterin, der
Deutschen Gesellschaft fir Hamatologie und Medizinische Onkologie e. V. (DGHO), und weitere
fachliche Expert*innen aus ihrem Netzwerk zurilickgreifen. Durch die enge und vertrauensvolle
Zusammenarbeit mit den jungen Betroffenen ergibt sich ein ebenso gro3er Pool an Tandem-Part-
ner*innen. Dies sind ehemalige junge Krebspatient*innen, die bereit sind, andere junge Betroffene
durch die herausfordernde Zeit vor, wahrend und nach der Krebsbehandlung zu begleiten und offen
Uber Sorgen und Wiinsche zu sprechen. Alle Berater*innen und Tandem-Partner*innen erhalten
eine entsprechende Einweisung in das JUNGE KREBSPORTAL und regelmaf3ige Supervisionen.

Individuelle Beratung

Die individuelle Beratung im JKP ermdglicht Betroffenen deutschlandweit einen niederschwelligen,
orts- und zeitpunktunabhangigen Kontakt zu und eine kostenlose Unterstiitzung durch fachliche
Expert*innen und intensiven Austausch mit Tandem-Partner*innen. Aktuell werden Beratungen in
den Themenbereichen ,Sozialrechtliche Fragestellungen®, ,Veranderungen des Hormonhaushaltes®,
~Immundefekte”, ,Integrative Krebsmedizin“ sowie in Kooperation mit dem Netzwerk OnkoAktiv im
Bereich ,Bewegung & Sport bei Krebs* angeboten. Tandem-Partnerschaften sind aktuell méglich
zwischen Betroffenen in einer @hnlichen Lebensphase (,Schwangerschaft & Krebs®, ,Familie &
Krebs* und ,Studium & Krebs*) sowie mit gleicher Diagnose (z. B. Brustkrebs, Darmkrebs, Hoden-
krebs, Hodgkin-Lymphome, Gehirntumore, Gebarmutterhalskrebs, Non-Hodgkin-Lymphome und
Sarkome). Durch statistische Auswertungen der Anfragen im JKP werden kontinuierlich neue
Themenfelder fur die Beratung identifiziert und bedarfsorientiert neue Berater*innen rekrutiert. Fur
das laufende Jahr sind Erweiterungen des Beratungs-Portfolios des JKP in den Bereichen ,Arbeit-
nehmer*innen & Krebs" und ,Leukamien” in Planung.

Registrierung auf der Website oder per App

Um das JKP nutzen und eine Anfrage stellen zu kénnen, registrieren sich die Betroffenen kosten-
los per Website oder App. Um einen Account zu erstellen und eine offene, gesicherte Beratung zu
gewahrleisten, mussen die Betroffenen vor der individuellen Beratung den Nutzungsbedingungen,
Datenschutzhinweisen und Schweigepflichtentbindungserklarungen zustimmen. Fur eine optimale
Beratung kénnen dann personliche Informationen (z. B. Geschlecht, Name, Geburtsdatum und
Postleitzahl des Wohnortes), inhaltliche Details und Dokumente (z. B. Entlassungsunterlagen,
Anamnesebdgen, Befunde etc.) zum Anliegen hinterlegt werden. Die Daten und der personliche
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Account kénnen jederzeit erganzt, aktualisiert oder geléscht werden. Samtliche Daten verbleiben im
JKP, werden nur zum Zwecke der Beratung genutzt und nicht an Dritte weitergegeben. Das System
nimmt bei der Registrierung eine Pseudonymisierung der Betroffenen vor und weist ihnen einen
UPI (Unique Patient Identifier) zu. Die Beratung ist konform mit der Datenschutz-Grundverordnung
(DSGVO). Stiftungsmitarbeiter*innen leiten die Anfragen an Berater*innen weiter, die diese zeitnah
per Chat, Mail oder (Video-)Anruf beantworten.

Zusammenfihrung mit digitalen Technologien

Ziel des JKP war und ist es, mit Hilfe von digitalen Technologien junge Betroffene und deutschland-
weit praktizierende Expert*innen und Tandem-Partner*innen orts- und zeitunabhéangig zusammen-
zubringen. Ein fur beide Seiten niederschwelliges und praktikables Beratungs- und Unterstitzungs-
angebot soll zur Verfigung gestellt und Informations- und Unterstltzungsdefizite verringert werden.
Dies ist vor allem fiir junge Betroffene wichtig, die in [Andlichen R&umen wohnen, in denen es keine
Anlaufstellen und Beratungsangebote speziell fir ihre Altersgruppe gibt und/oder die durch die
Erkrankung in ihrer Mobilitat eingeschrankt sind. Die Erfahrungen der Stiftung zeigen, dass junge
Erwachsene in Kontakt bleiben, sich tber ihre Sorgen und Erfahrungen austauschen und sich
gleichzeitig informieren wollen.

Genau hier setzt das Angebot im JKP an. Neben der fachlichen Expertise und umfassenden Auf-
klarung durch Expert*innen erhalten junge Betroffene im Austausch mit Tandem-Partner*innen und
deren eigenen Erfahrungen wichtige Tipps und Hinweise fur den alltédglichen Umgang mit der Diag-
nose. Dieser Peer-to-Peer-Kommunikation, also der Kommunikation auf Augenhdhe unter Gleichalt-
rigen, kommt eine grol3e Bedeutung zu.

Konzilzugang fur Fachkrafte

Zusatzlich engagiert sich die Stiftung in der Aufklarung von und Uber junge Erwachsene mit Krebs
im Gesundheitswesen und bietet auch dortigen Fachkréaften (im Allgemeinen Arzt*innen, Pflegeper-
sonal, Sozialarbeiter*innen) Uber einen Konzilzugang die Mdglichkeit, individuell-fallspezifische so-
wie allgemeine Fragestellungen mit den Expert*innen zu besprechen. Sensibilisierung, Erfahrungs-
austausch und eine offene Kommunikation zu Themen wie z. B. der Art und Weise, wie Diagnosen
an junge Betroffene vermittelt und wie mit ihren Angehdrigen im stationaren und ambulanten Umfeld
umgegangen werden sollten, werden so ermdglicht.

Erfolg & Nachhaltigkeit

Der Launch des JKP erfolgte am 24.11.2015 nach einer Beta- und Testphase. Seitdem steht die Infra-
struktur des JKP, ist technisch und finanziell gesichert und wird sowohl redaktionell als auch inhaltlich
gepflegt. Mit Gber 1.600 registrierten Nutzer*innen und Uber 1.000 getatigten Beratungen ist das JKP
erfolgreich etabliert und wird stetig ausgebaut. Derzeit stehen 45 ehrenamtliche Expert*innen und 86
Tandem-Partner*innen zur Verfigung (Stand August 2022). Die Zahl an Expert*innen und Tandem-
Partner*innen wachst stetig.

Es lasst sich festhalten, dass junge Betroffene vom individuellen Beratungsangebot in allen Stadien
der Krebserkrankung profitieren. Sei es in der Akutphase, also wahrend der Therapie, aber auch vor
und wahrend der Reha sowie in der Nachsorge oder im Falle eines Rezidivs. Die jungen Betroffe-
nen kdnnen orts- und zeitunabhangig auf deutschlandweite fachliche Expertise zurtickgreifen, z. B.
wahrend der Wartezeiten auf eine Rehabilitationsmaf3nahme, im Krankenhaus oder in medizinisch
indizierten Isolierungsphasen zu Hause.




Gerade kurz nach der Diagnose und zu Beginn der Behandlung leisten die Tandem-Partner*innen mit
ihren praktischen Tipps, Empfehlungen sowie empathischem und vertrauensvollem Zuhéren einen
grof3en Beitrag zur Unterstiitzung und Beratung von jungen Betroffenen in deren Alltag. Regelmafig
wird zurtickgemeldet, dass die jungen Betroffenen durch diesen direkten Erfahrungsaustausch und die
Gesprache in einer Eins-zu-eins-Situation Zugang zu Wissen erhalten haben, welches sie durch eine
alleinige professionelle Beratung oder durch Gespréache mit Nichtbetroffenen des privaten Umfeldes
nicht erhalten hatten. Zu beobachten ist zudem, dass sich aus rein digitalen Tandem-Partnerschaften
z. T. langfristige Freundschaften, soziale Kontakte und Austausch auch auf3erhalb des digitalen Rau-
mes entwickeln.

Die individuelle Beratung im JKP ist in der Gemeinschaft der jungen Betroffenen mit Krebs sichtbar
und wird sehr gut angenommen. Immer wieder melden sich junge Betroffene, die seinerzeit das
Angebot der individuellen Beratung durch Expert*innen oder Tandem-Partner*innen in Anspruch ge-
nommen haben oder sich ein solches gewinscht hatten und sich nach dieser Erfahrung nun selbst als
Tandem-Partner*in ehrenamtlich engagieren mochten. Auf diese Weise mochten sie anderen jungen
Betroffenen etwas zurtickgeben und einen Beitrag flr das Gemeinwohl leisten. Dieser Wunsch nach
Teilhabe und ehrenamtlichem Engagement erzeugt ein auf3erordentlich starkes Gemeinschaftsgefiihl
und gibt allen Beteiligten, gerade in der schwierigen Zeit direkt nach der Diagnose und wéahrend der
Therapie, gro3en Halt. Die Rekrutierung von Tandem-Partner*innen ist somit langfristig ohne Mehr-
aufwand sichergestellt.

Auch die Gewinnung von fachlichen Expert*innen als ehrenamtliche Berater*innen findet problemlos
statt. Hier setzt die Stiftung auf ihr breites Netzwerk und den regelméafiigen Austausch sowohl mit
wissenschaftlich medizinischen Fachgesellschaften als auch mit Institutionen des Gesundheitssek-
tors. Gerade aufgrund der personlichen Erfahrungen im Arbeitsalltag ist es Arzt*innen oft ein groRes
Anliegen, als ehrenamtliche Berater*innen individuelle und passgenaue Angebote fir die Zielgruppe
der jungen Betroffenen anzubieten und diese orientiert an deren Bedarfen kontinuierlich weiterzuent-
wickeln.

Innovation

Das JKP ist das erste Beratungsangebot dieser Art in Deutschland und speziell fir die Zielgruppe
der jungen Krebspatient*innen (18—39 Jahre) und deren Anliegen erarbeitet worden. Da die Entwick-
lung, die Umsetzung und der Ausbau des Online-Beratungsangebots in enger Zusammenarbeit mit
jungen Betroffenen entstand und weitergefihrt wird, ist es leicht verstandlich in der Handhabe und
orientiert an den Bedarfen dieser spezifischen Zielgruppe. Es ist kein klassisches Forum, in welchem
man Offentlich Fragen stellt, denn die Beratung im JKP findet privat, gesichert und individuell in einer
Eins-zu-eins-Situation statt.

Auswertungen des Nutzer*innenverhaltens haben ergeben, dass 2/3 aller Registrierten das Angebot
per mobilem Endgerat nutzen. Dies veranlasste die Stiftung, die individuelle Beratung im JKP um eine
App-Anwendung zu erweitern. Diese ist seit dem 14.07.2021 fur Android und iOS-Geréte verflgbar.
Seit dieser Implementierung sind wachsende Registrierungen und Zugriffe zu verzeichnen. Gerade fur
die Altersgruppe der jungen Betroffenen ist das browser- und appbasierte Angebot aul3erst attraktiv,
angemessen und niederschwellig. So kann sichergestellt werden, dass junge Betroffene wahrend der
herausfordernden Zeit der Erkrankung erreicht werden und zielgerichtet Unterstiitzung und Informatio-
nen erhalten.




Grol3er Praxisnutzen in der Coronazeit

Dieser Praxisnutzen eines digitalen, orts- und zeitpunktunabhéngigen Beratungsangebotes zeigte sich
in der Coronasituation verstarkt. Gerade flr eine Hochrisikogruppe, wie die der jungen Krebs-Betrof-
fenen, ist dieses Angebot aul3erst wertvoll. Seit Beginn der Pandemie gab und gibt es eine hohen Be-
ratungsbedarf, wie mit Corona und der Impfung bei einer Krebserkrankung umzugehen ist. Hier konnte
das Team der Berater*innen viel Aufklarungsarbeit leisten und medizinisch gesicherte Informationen in
der Flache verbreiten.

Durch die orts- und uhrzeitunabhangige Beantwortung der individuellen und z. T. sehr speziellen Anfra-
gen in einer hohen Bandbreite an Themen schlief3t das online verfligbare Angebot des JKP eine Ver-
sorgungsliicke, die durch klassische Beratungsstellen mit festen Offnungszeiten und einer fehlenden
Fokussierung auf die spezifischen Belange von jungen Patient*innen mit Krebs nicht abgedeckt wer-
den. So kann verhindert werden, dass junge Betroffene aufgrund von fehlenden oder falschen Informa-
tionen bei medizinischen sowie sozialrechtlichen Fragestellungen nicht die fur ihren ganz individuell ge-
lagerten Fall guinstigsten Entscheidungen treffen. Es wird zudem verhindert, dass sich die Betroffenen
mit ihren medizinischen, finanziellen und emotionalen Herausforderungen und Sorgen allein gelassen
fuhlen. Dies ist wichtig, da es bei fehlenden Unterstiitzungsangeboten und Mdglichkeiten, tber eigene
Sorgen zu sprechen, schnell zu psychischen Belastungssituationen kommen kann, was wiederum den
notwendigen Genesungsprozess erschwert.

Wirkung auf Politik und Forschung

Durch die jahrelange enge Zusammenarbeit mit jungen Betroffenen und die Auswertungen der
Anfragen im JKP konnten und kdnnen gravierende Versorgungslicken von der Stiftung identifiziert
und benannt werden. So wissen wir um die Bedeutung von Langzeitfolgen und sozialen Folgen
einer Krebserkrankung und deren Behandlung im jungen Erwachsenenalter. Auswertungen des
Nutzer*innenverhaltens im JKP haben ergeben, dass Fragen zu sozialen und finanziellen Folgen
einer Krebserkrankung am haufigsten gestellt werden. Der Krebsdiagnose folgen enorme Heraus-
forderungen fur die jungen Betroffenen: der Verlust des Arbeitsplatzes oder der Ausbildungsstelle,
unflexibles Wiedereingliederungsmanagement, geringe Erwerbsminderungsrenten, teils hohe finan-
zielle Belastungen durch Zuzahlungen, unzureichendes Verstandnis seitens der Hochschulen bei
der Verlangerung des Studiums, laufende Kreditraten fur Immobilien, Sicherung der Lebenskosten
der eigenen Kleinfamilie, burokratische und schwerverstandliche Regelungen des SGB und der
Krankenkassen. Hinzu kommen Fragen der Familienplanung, die, neben der durch das Engagement
der Stiftung umgesetzten Anderung des § 27a SGB V, auch Alternativen wie Eizellspende und Leih-
mutterschaft betreffen.

Diese Erkenntnisse fliel3en in die politische Kampagnenarbeit der Stiftung ein. So machen wir ge-
meinsam mit jungen Betroffenen im Kampagnenfilm #DerKrebsFahrtMit sowie in den laufenden
Kampagnen #KrebsUndKinderwunsch, #KryokostenVorenthalten und #RechtAufVergessen sowie
in zahlreichen Gesprachen mit Mitgliedern des Bundestages auf diese sozialen und finanziellen
Folgen und Langzeitfolgen aufmerksam. Langfristiges Ziel ist es, die Versorgungslicken fir junge
Betroffene nachhaltig zu schliel3en.

Als Stiftung, die sich satzungsmaRig nicht nur fur die Férderung des 6ffentlichen Gesundheitswe-
sens, sondern auch fir die Férderung von Wissenschaft und Forschung einsetzt, stellen wir zudem
eine grol3e Wissensliicke aufgrund schlechter Datenlage und mangelnde wissenschaftliche Er-
forschung und Erkenntnisse im Themenbereich Langzeitfolgen bei jungen Erwachsenen mit Krebs
im Alter von 18 bis 39 Jahre fest (DGHO 2019, S. 13). So sind soziale Auswirkungen (v. a. durch
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fehlende soziale Absicherung bei Unterbrechung von Ausbildung/Studium/Erwerbsleben), aber auch
korperliche Langzeitfolgen (z. B. Fatigue-Syndrom, physische und psychische Einschrankungen)
von Krebserkrankungen bei jungen Betroffenen in Deutschland bisher kaum wissenschaftlich unter-
sucht.

Dieses Wissen — genauso wie die Aufklarungs- und politischen Kampagnen der Stiftung — ist jedoch
insbesondere vor dem Hintergrund, dass sich die Heilungsaussichten und die Heilungsquote fur

die jahrlich an Krebs erkrankenden Jugendlichen und jungen Erwachsenen erheblich erhoht haben,
erforderlich. 5 Jahre nach Diagnose ihrer Krebserkrankungen leben noch ,86 % der jungen Frauen
zwischen 15 und 44 Jahren und 81 % der jungen Manner” (DGHO 2019, S. 10). Es ist davon auszu-
gehen, dass ein Grol¥teil der jungen Betroffenen in irgendeiner Form von jenen sozialen, finanziellen
und korperlichen Folgen betroffen ist. Unklar ist und bleibt das Ausmal3.

Die Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs setzt an dieser Licke an. Durch die neueste
Erweiterung des JKP um ein STUDIENPORTAL sollen wissenschaftliche Erkenntnisse generiert
und der wissenschaftliche Dialog in diesem Themenbereich angeschoben und gefoérdert werden.

Die Stiftung erhalt regelmanig Anfragen von Forschungseinrichtungen und Universitaten zur Koope-
ration in wissenschaftlichen Studien. Und auch die jungen Betroffenen auf3ern das Bedurfnis, durch
eine Studienteilnahme die Wissenschaft und damit die Situation von jungen Betroffenen mit Krebs
nachhaltig zu verbessern und den gesellschaftlichen Diskurs anzuregen.

Kooperations- und Unterstiitzungsanfragen werden mittels Steckbrief eingereicht. Der wissenschatftli-
che Beirat der Stiftung prift anhand dessen die wissenschaftlichen Studien mit Blick auf ihnren Bezug
zum Thema ,Jung und Krebs", deren wissenschaftliche Qualitat und den zu erwartenden Erkennt-
nisgewinn. Erfolgt eine Freigabe durch das Gremium werden die als unterstiitzungswert betrachteten
Studien in das Portal eingestellt.

Nach der einmaligen Registrierung und dem Login kdnnen die jungen Betroffenen zwischen themati-
schen und diagnosespezifischen Studien wahlen. Die bereits tber 1.600 im JKP registrierten Betrof-
fenen konnen die Studienportalfunktion ebenfalls nutzen. Mit Hilfe des UPI ist die Teilnahme an den
Studien pseudonymisiert moglich. Es werden keine personenbezogenen Daten an Dritte weitergege-
ben. Gerade wegen des grol3en Vertrauensverhaltnisses zu den jungen Betroffenen legt die Deutsche
Stiftung furr junge Erwachsene mit Krebs grof3en Wert auf Datenschutz. Der Schutz der Personen-
daten der Betroffenen hat oberste Prioritét (siehe obigen Hinweis auf die DSGVO). Im von der Stiftung
bereitgesteliten STUDIENPORTAL koénnen Forschende einen grof3en Pool an registrierten, teilnahme-
bereiten, jungen Betroffenen mit ihren Untersuchungen ansprechen. Jungen Betroffenen wiederum
wird eine niederschwellige Teilnahme an von der Stiftung gepriften wissenschaftlichen Studien und
damit ein Teilen ihrer Situation und Erfahrungen ermdglicht.

Gemeinsames Ziel ist es, bisher mangelndes Wissen Uber eben diese sozialen, finanziellen und
medizinischen Langzeitfolgen fur junge Krebspatient*innen abzubauen und neue Erkenntnisse zu
generieren. So gewonnene Daten sollen ausgewertet und auf deren Grundlage politische Kampag-
nen und Projekte, fur die nachhaltige Verbesserung der Vorsorge-, Versorgungs- und Nachsorgesi-
tuation sowie die Aufklarung der Offentlichkeit, entwickelt werden.
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Oberstes Ziel ist es, die Diagnose Krebs, deren korperliche und mentale Auswirkungen sowie damit
verbundene finanzielle und soziale Folgen fir junge Menschen in den Diskurs der Offentlichkeit zu
rucken. Die spezifischen Bedurfnisse und das besondere Lebensumfeld der jungen Erwachsenen
mussen benannt, Versorgungsliicken aufgedeckt und diese nachhaltig geschlossen werden. Fir
eine bestmogliche Versorgung und Interessensvertretung der jungen Patient*innen muss das The-
ma ,,Jung & Krebs" eine ¢ffentliche Wahrnehmung erfahren, gesamtgesellschaftlich enttabuisiert

und in den Dialog mit der Offentlichkeit, Wissenschaft und Politik getreten werden.

Deutsche Gesellschaft fur Hamatologie und Medizinische Onkologie (DGHO) (2019): Finanzielle und soziale Folgen der Krebserkrankung
fiir junge Menschen. Bestandsaufnahme zur Datenlage und Anhang: Praktische Informationen und Hilfen fiir Betroffene, Gesundheits-

politische Schriftenreihe der DGHO, Band 16., 2. Unveranderte Auflage, online unter:
https://www.dgho.de/publikationen/schriftenreihen/junge-erwachsene/dgho_bro_gpsr_16_web_a.pdf

Robert Koch-Institut; Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V. (2020): Krebs in Deutschland 2015/2016.,
12. Auflage, online unter: https://fedoc.rki.de/handle/176904/6012.3

Zeitstrahl

2015

2016

2017

2018

2019

2020

2021

2022

Technische und
konzeptionelle
Meilensteine

neuer
Experten-Bereich

24.11.2015
Sozialrecht

13.09.2016
Veranderung im Hormonhaushalt

16.08.2017
Immundefekte

03.09.2018
Integrative Krebsmedizin

26.01.2022
Sport & Bewegung

neuer
Tandem-Bereich

04.02.2021

Famile & Krebs, Studium & Krebs
Brustkrebs, Hodenkrebs
04.-11.2021

Hodgkin Lymphom, Hirntumor,
Darmkrebs, Non-Hodgkin-Lymphom

28.02.2022
Gebarmutterhalskrebs
19.04.2022
Schwangerschaft & Krebs
29.07.2022

Sarkome
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Bisherige Finanzierung

Die Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs ist als gemeinnltzig anerkannt und finanziert
sich ausschlief3lich durch Spenden. Auch die Entwicklung und der Betrieb des JKP wurde und wird
wesentlich aus Eigenmitteln (Spenden) der Stiftung finanziert.

Fur die Entwicklung der JKP-App (fur Android und iOS) erhielt die Stiftung in den Jahren 2020 und
2021 Forderungen von der Metzler-Stiftung in Héhe von 10.000 € sowie von der Strube Stiftung in
Hohe von 5.000 €.

2022 erhielt die Stiftung fur das Projekt der individuellen Beratung im JKP den vdek-Zukunftspreis
2022, welcher mit 9.000 € dotiert ist.

Fur die Weiterentwicklung und den Aufbau des STUDIENPORTALS erhielt die Stiftung 7.500 € von
der Barbara und Wilfried Mohr-Stiftung, 5.000 € von der Sparda-Bank Berlin sowie 12.000 € von der
Metzler-Stiftung.

Verwendung des Preisgeldes

Das Preisgeld wird fur die kontinuierliche technische Verbesserung und Pflege des JKP sowie des
STUDIENPORTALS durch unseren IT-Partner, die Betreuung durch und Rekrutierung von neuen

Berater*innen durch die Stiftung (anteilige Personalkosten) sowie Kosten fir die kontinuierliche Be-
werbung (Design, Druck und Versand von Infomaterial) eingesetzt. Zudem sind Workshops und Aus-
tauschtreffen mit den Berater*innenteams der einzelnen Themenbereiche geplant, um die Betreuung
von anfragenden jungen Betroffenen kontinuierlich zu verbessern.

Projektteam

Das Kern-Projektteam ist das Team der Deutschen Stiftung fir junge Erwachsene mit Krebs,
bestehend aus vier festangestellten Mitarbeiter*innen und zwei studentischen Hilfskraften.

Hauptverantwortlich fur die technische Umsetzung und Pflege des JKP, die Rekrutierung, Einwei-
sung und Betreuung von Berater*innen sowie fur die Betreuung und Zuweisung der Anfragenden
(z. B. bei technischen Problemen), ist Felix Pawlowski. Die individuellen Beratungen werden von
derzeit 45 Expert*innen und 86 Tandem-Partner*innen ausgefuhrt.




KOMKEK

Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

Eingereicht von
Prof. Dr. Corinna Bergelt, Dr. Laura Inhestern, Lene Johannsen

Reden uiber Krebs

... stellt fir Familien, die von einer elterlichen Krebserkrankung betroffen sind, einen elementaren
Baustein fur die erfolgreiche Bewaltigung der herausfordernden Lebenssituation dar. Eine offene
und ehrliche Kommunikation innerhalb der Familie gilt als Schutzfaktor fr die Entwicklung von
Auffalligkeiten auf Seiten der Kinder krebskranker Eltern. Dennoch sind Eltern haufig verunsichert,
wie sie mit inren Kindern tber die Erkrankung reden sollen und wie sie deren Fragen begegnen
konnen. Betroffene Kinder und Jugendliche gelten dabei als Risikogruppe ftir die Entwicklung von
emotionalen Verhaltensaufféalligkeiten.

Behandelnde als direkte Kontaktpersonen von Krebspatient*innen nehmen eine wichtige Rolle ein,
indem sie Patient*innen mit minderjahrigen Kindern identifizieren und kind- und familienbezogene
Belastungen und Bedirfnisse thematisieren. Doch auch auf Seiten der Behandelnden ist Reden
uber Krebs gerade in Hinblick auf psychosoziale Themen haufig eine Herausforderung und mit
Unsicherheiten verbunden. Dabei kdnnen Behandelnde fir krebskranke Eltern eine Vorbildfunk-
tion in Hinblick auf offene Kommunikation einnehmen. Dies war der Anlass, eine Fortbildung zu
entwickeln, um zum einen Behandelnde fir das Thema Elternschaft im Versorgungskontext zu
sensibilisieren und sie in ihren Kompetenzen zu starken und zum anderen durch eine umfassende
und familienorientierte Versorgung langfristig zu einer gesteigerten Lebensqualitat von betroffenen
Eltern und ihren Angehdrigen (inklusive der Kinder) beizutragen.

Projektbeschreibung
Initiatorinnen: Prof. Dr. Corinna Bergelt und Dr. Laura Inhestern

Finanzierung: Das Forschungsprojekt wurde durch den Innovationsfonds
des Gemeinsamen Bundesausschuss gefordert2.




Psychoonkologische Angebote fur Patient*innen und Angehdérige sind ein integraler Bestandtell
einer modernen patient*innenorientierten onkologischen Versorgung und Voraussetzung fur die
Zertifizierung von Organzentren. Die psychoonkologische Versorgung soll und kann aber in der
Regel nur fur hochbelastete Patient*innen von Spezialist*innen durchgefihrt werden, daher ist eine
Basis-Qualifizierung aller an der Behandlung beteiligten Berufsgruppen auch fur psychosoziale
Themen erforderlich. Krebspatient*innen mit minderjahrigen Kindern erleben spezifische Belastun-
gen und Unterstutzungsbedurfnisse, die im Rahmen der Diagnose, Behandlung und Nachsorge
auftreten konnen. Die Bezugnahme auf das Thema Elternschaft und der Einbezug der minder-
jahrigen Kinder als Angehorige nehmen eine hochrelevante Rolle bei der Versorgung betroffener
Eltern ein.

Zur Verbesserung der Versorgung dieser Patient*innengruppe sowie ihrer minderjahrigen Kinder
und zur bedarfsgerechten Zuweisung zu Unterstitzungsangeboten ist daher die Sensibilisierung von
Behandelnden bezuglich kind- und elternbezogener Themen sowie die Starkung ihrer Kompetenzen
in diesem Bereich elementar. Vor diesem Hintergrund wurde das Projekt KOMKEK von Oktober
2018 bis April 2022 am Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums
Hamburg-Eppendorf durchgefihrt.

2 Phasen

Das Projekt teilte sich in zwei Phasen: die Entwicklung und die Pilot-Evaluation der Fortbildung
fur Behandelnde von Krebspatient*innen. Abbildung 1 zeigt den Projektverlauf inklusive relevanter
Meilensteine. In der ersten Projektphase wurde erstmalig in Deutschland eine Fortbildung zum
Thema ,Krebserkrankung und Elternschaft” fir onkologisch Behandelnde systematisch entwickelt.
Dazu wurden qualitative Interviews gefiihrt (mit betroffenen Eltern, Behandelnden und Expert*innen
auf dem Gebiet ,Kinder krebskranker Eltern®) und systematische Literaturrecherchen durchgefihrt.

In der zweiten Projektphase wurde die entwickelte Fortbildung in zwei Formaten (Prasenzfortbildung
und E-Learning) durchgefihrt und im Rahmen einer randomisiert-kontrollierten Pilotstudie hinsichtlich
der Machbarkeit und Wirksamkeit evaluiert.

Visionen fiir den Ausbau des Projekts

Mit Hilfe einer potentiellen finanziellen Férderung durch den IPSEN Innovation for Patient Care Award
mochten wir eine Kampagne zur Sensibilisierung medizinisch Behandelnder hinsichtlich einer familien-
orientierten Versorgung von Krebspatient*innen entwickeln. Ziel ist es, die Kommunikation zwischen
Behandelnden und Krebspatient*innen bzgl. familienbezogener Themen zu férdern. Langfristig sollen
Krebspatient*innen mit minderjahrigen Kindern ganzheitlich unter Einbezug des Themas Elternschaft
versorgt werden. Betroffene Familien sollen durch eine adaquate Versorgung und ggf. Weiterleitung
an spezialisierte Fachkrafte (u. a. Beratungsstellen fur Kinder krebskranker Eltern) entlastet werden,
was zu einer hdheren Lebensqualitéat beitragen kann: sowohl auf Seiten betroffener Eltern als auch auf
Seiten von deren Kindern und Jugendlichen.

Zur Realisierung der Kampagne sollen Kitteltaschenkarten mit nitzlichen Informationen fir Behan-
delnde (u. a. Impulse fir Gesprache mit krebskranken Eltern, mégliche altersbedingte Reaktionen
von Kindern auf eine elterliche Erkrankung), Postkarten und Poster entworfen werden, die deutsch-
landweit an u. a. Kliniken und Praxen verschickt werden sollen. Das abgeschlossene Projekt
KOMKEK war vorwiegend auf den Raum Norddeutschland fokussiert. Mithilfe der Kampagne soll
es ermoglicht werden, medizinisch Behandelnde flachendeckend zu sensibilisieren.




Pilot-Evaluation

Hohe Teilnehmer*innenzahlen im Rahmen des KOMKEK-Projekts weisen darauf hin, dass ein gro-
Rer Bedarf und ein Informationsdefizit zum Thema bestehen, und auch die Ergebnisse im Rahmen
der Pilot-Evaluation weisen auf eine hohe Zufriedenheit hin.

Im Rahmen der Nachhaltigkeit erhielten Teilnehmende auch schriftliche Unterlagen zu den Fortbil-
dungsinhalten und auch nach Projektabschluss steht das innovative, ortsunabhangige E-Learning
fur alle interessierten Personen kostenfrei zur Verfugung. Die Sensibilisierungskampagne kann dabei
zusatzlich auf das entwickelte E-Learning aufmerksam machen. Ergebnisse aus der Pilot-Evaluation
zeigen, dass die KOMKEK-Fortbildung dazu fuhrt, dass Behandelnde haufiger nach der emotionalen
Belastung der Patient*innen und deren minderjahrigen Kindern fragen. Gleichzeitig konnten die
Selbstwirksamkeit und das spezifische Wissen gesteigert werden. Um solche Effekte auch langfristig
zu erreichen, kdnnte eine Kampagne als ,,Booster* hilfreich sein.

Zeitstrahl

Entwicklung der Prasenzfortbildung
und des E-Learnings Durchfiihrung der Prasenzfortbildung Erganzende, differenzierte Analysen

Ethikantrag  Ausarbeitung des Evaluationskonzeptes  Monitoring des E-Learnings

Literaturiiberblick Datenmanagement (Pra-, Post-, Katamnese-Befragung)

Interviews Datenbereinigung- und Auswertung

H H Fragebdgen und Beginn der Beginn der Daten- H H H
i Datenschutzkonzept : Fallvignetten i Datenerhebung i bereinigung und i Letzter Durchlauf ~ § Publikation
o liegt vor @ liegen vor o (Post) & -auswertung & Prasenzfortbildung ¢ der Ergebnisse
! Positives  Beginn der 5
i Ethikvotum i Pilottestung der i Katamnese- i Ende der
 liegt vor & Fallvignetten & Befragung & Datenerhebung
Abschluss Beginn der Auswertungs- :
i derinhaltlichen i Datenerhebung | Erster Durchlauf algorithmen i Ende der
@ Vorarbeiten o(Prd) : o Prasenzfortbildung ¢ liegen vor & Datenauswertung Analysen zum
: Vergleich der
: analogen und
Finales Prasenzfortbildung und E-Learning liegen vor, digitalen Prasenz-
o Finales Evaluationskonzept liegt vor o fortbildung

Abbildung 1. Zeitstrahl des KOMKEK-Projekts inklusive relevanter Meilensteine
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Projektteam

Das Projekt wurde von Prof. Dr. Corinna Bergelt geleitet. Die Projektmitarbeiterinnen waren Dr.
Laura Inhestern, Lene Johannsen (beide Psychologinnen) und Wiebke Frerichs (Gesundheitswis-
senschaftlerin). Eine methodische Beratung und Supervision erfolgte durch Prof. Dr. Levente Kriston
und eine klinische Beratung und Supervision durch Dr. Frank Schulz-Kindermann. Daruber hinaus
wurde das Projektteam von studentischen Hilfskraften untersttitzt.

Literatur:

[1] Studienprotokoll zum Forschungsprojekt: Inhestern, L., Frerichs, W., Johannsen, L. M., & Bergelt, C. (2019). Process-evaluation and
outcome-evaluation of a training programme for healthcare professionals in oncology to enhance their competencies in caring for patients
with minor children: a study protocol for a randomised controlled pilot study. BMJ open, 9(10), e032778.

[2] https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/versorgungsforschung/komkek-entwicklung-eines-trainings-fuer-behandler-von-krebspatienten-
zur-staerkung-der-kompetenz-im-umgang-mit-krebskranken-eltern-minderjaehriger-kinder.169
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KommRhein Interpro

Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
MME, Universitatsklinikum Dusseldorf

Eingereicht von
Dr. André Karger

Projektbeschreibung

Die Verbesserung der patientenzentrierten und interprofessionellen Kommunikation von in der Onko-
logie tatigen Gesundheitsversorgenden ist ein wichtiges Ziel, welches zunéchst im Nationalen Krebs-
plan und dann im Rahmen der Allianz fir Gesundheitskompetenz festgehalten wurde. Dennoch zeigt
sich, dass eine umfassende und breite Umsetzung in der Fort- und Weiterbildung von onkologischen
Fachkraften zur kommunikativen Kompetenz bisher nicht erfolgt ist.

Die Machbarkeit von Kommunikationstrainings wird durch den zeitlichen Umfang der Trainings beein-
flusst. Dabei konnten einzelne Studien auf nationaler und internationaler Ebene bereits zeigen, dass
auch Kommunikationstrainings mit einer kurzen bis mittleren Dauer von 10 bis 12 Stunden wirksam
sind und zu einer Verbesserung von patientenbezogenen Outcomes flihren kénnen. Interprofessio-
nelle Trainings, die sich an onkologische Teams richten und die Bedeutung der Zusammenarbeit im
Team bericksichtigen, gibt es bisher kaum.

Cluster-randomisierte, multizentrische Studie

Im Rahmen des Projekts KommRhein Interpro, einer cluster-randomisierten, multizentrischen
Studie, haben wir den Effekt eines Kommunikationstrainings fur 30 onkologische Stationen an
den Onkologischen Zentren der Universitatskliniken Aachen, Bonn, Koln und Disseldorf auf die
krebsbezogene Angst von stationar behandelten Patient*innen untersucht. Die Stationen wurden

nach drei Bedingungen blockrandomisiert zugeteilt: (1) Arzt*innen und Pflegende einer Station
wurden gemeinsam in einem 10-stiindigen Kommunikationstraining geschult INTERPRO) und
erhielten schriftliche Informationsbroschiren zum Thema patientenzentrierte und interprofes-
sionelle Kommunikation, (2) Lediglich die Arzt*innen der Station wurden in einem 10-stiindigen
Kommunikationstraining geschult (ARZT) und erhielten schriftliche Informationsbroschiiren zum




Thema patientenzentrierte und interprofessionelle Kommunikation, (3) Arzt*innen und Pflegende
des Stationsteams erhielten schriftliche Informationsbroschiren zum Thema patientenzentrierte
und interprofessionelle Kommunikation.

Training fiir rund 300 Arzt*innen und Pflegende

Das 10-stiindige Kommunikationstraining war modular aufgebaut, fand wahrend der Arbeitszeit statt,
konnte wahlweise online oder in Prasenz durchgefiihrt werden und enthielt die Themen: Uberbringen
schlechter Nachrichten, Umgang mit schwierigen Emotionen, interprofessionelle Ubergabe und inter-
professionelle Fallbesprechung. Das Training wurde von erfahrenen Kommunikationstrainer*innen

durchgefihrt, die zusatzlich durch einen 8-stiindigen Train-the-Trainer-Workshop geschult wurden.

Insgesamt konnte ein Pool von 33 Trainer*innen im Rahmen des Projekts aufgebaut werden. Von 754
eingeschlossenen Mitarbeitenden erhielten knapp 300 Arzt*innen und Pflegende in 56 Kleingruppen
das Training. Die Arzt*innen und Pflegenden erhielten vor und nach dem Training einen Fragebogen
mit verschiedenen Messinstrumenten zur selbsteingeschéatzten kommunikativen Kompetenz sowie
zu arbeitsbezogenen Faktoren. Nachdem ein Stationsteam vollstandig trainiert wurde, wurden die
von dem Team behandelten Patient*innen wahrend ihres stationaren Aufenthaltes, bei Entlassung
sowie 3 Monate nach Entlassung befragt. Hierbei wurden Messinstrumente zur Erfassung der krebs-
bezogenen Angst, des psychischen Wohlbefindens, der Lebensqualitat, Adharenz, des allgemeinen
Gesundheitszustands sowie zu behandlungsbezogenen Faktoren verwendet. Von 1933 rekrutierten
Patient*innen wurden bisher tber 1300 Patient*innen befragt.

Zusammenarbeit der Stationsteams wird geférdert

Es ist das erste Projekt in Deutschland, an welchem eine grof3e Anzahl von Mitarbeitenden an
Onkologischen Zentren an einem (interprofessionellen) Kommunikationstraining teilgenommen hat.
Dies zeigt, dass die Umsetzung solcher Trainings auch in den klinischen Alltag integriert werden
kann. Erste Erfahrungen legen nahe, dass die interprofessionellen Trainings die Zusammenarbeit
der Stationsteams fordern. GemaR der Annahme des interprofessionellen Lernens erwarten

wir, dass das gemeinsame Erarbeiten von Trainingsinhalten sowie die Erprobung von typischen
Kommunikationssituationen, wie z. B. die Ubergabe, zu einer verbesserten Sensibilisierung fur
die jeweils andere Berufsgruppe fuhrt. Nachhaltig wird dadurch die Qualitat der Kommunikation in
Teams sowie zwischen Behandelnden und Patient*innen gesteigert.

Impuls fur politische Entscheidungen

Eine Forderung der kommunikativen Kompetenz von medizinischem Personal mit Patientenkontakt
kann sich langfristig und nachhaltig positiv auf die Lebens- und Behandlungsqualitat von onkolo-
gischen Patient*innen sowie potentiell auch deren Angehorigen auswirken. Es ist vorstellbar, dass
auch nichtonkologische Stationseinheiten und die dort behandelten Patient*innen von einem solchen
Kommunikationstraining profitieren, da eine verbesserte Kommunikation zwischen Behandelnden und
Patient*innen auch in Bezug auf andere Erkrankungen Angste reduzieren kann.

Das Projekt bietet durch seine Relevanz fur den Gesundheitssektor im Allgemeinen einen Impuls
fur politische Entscheidungen sowie fir die Ausbildung von medizinisch Tatigen. Wahrend das
interprofessionelle Lernen im Medizinstudium bereits in Ansatzen durchgefuihrt wird, fehlen solche
Ansatze weitestgehend noch in der &rztlichen Fort- und Weiterbildung sowie der Aus-, Fort- und
Weiterbildung in der Gesundheits- und Krankenpflege. Die Berucksichtigung interprofessioneller
Ansatze fir zuktnftige bildungspolitische Entscheidungen hat daher eine hohe Relevanz. Hier
konnte bereits durch das Projekt KommRhein Interpro gezeigt werden, dass eine grof3e Anzahl von
Mitarbeitenden wahrend des beruflichen Alltags trainiert werden kann. Dies legt nahe, dass solche
Fortbildungsangebote zumindest in onkologischen Zentren auch zukunftig verpflichtend fur alle
Mitarbeitenden angeboten werden kénnen.



Zeitstrahl

Erarbeitung von zwei Trainingsmanualen (mono- und interprofessionell), die derzeitig fur die Ver-
offentlichung vorbereitet werden; Rekrutierung von 30 Stationseinheiten, 754 Mitarbeitenden und
1933 Patient*innen; Schulung von 33 Dozierenden; Durchfiihrung von 56 Trainings und Training von

286 Arzt*innen und Pflegenden; Durchfiihrung von zwei Abschlussworkshops mit den Dozierenden
zum Erfahrungsaustausch; qualitative Erhebung von Dozierenden-Feedbacks nach jedem Training;
Einreichung des Studienprotokolls zur Veréffentlichung bei BMJ open; Unterstitzung durch Direk-
tor*innen der Onkologischen Zentren aller Standorte fur die Fortfuhrung der Kommunikationstrai-
nings; Planung von nachtraglichen Trainings fur Stationen der Kontrollbedingung

Bisherige Finanzierung durch
die Deutsche Krebshilfe (DKH)

Wofiir soll das Geld eingesetzt werden?

Das néchste Ziel ist die Erstellung und Veroffentlichung der Trainingsmanuale, damit diese in einer
hochwertigen Version auch anderen Lehrenden und Forschenden zur Verfigung gestellt werden

kénnen. Ebenso sollen mit Hilfe der Gelder weiterfihrende Lehr- und Lernmaterialien, wie z. B.
begleitendes E-Learning-Material, erstellt werden, die die verbreitete Nutzung und Umsetzung des
Trainings unterstttzen.

Projektteam

Das Projektteam besteht aus der Projektleitung (André Karger am Standort Disseldorf), den Stand-
ortkoordinatoren von jedem Prifzentrum (Aachen: Andrea Petermann-Meyer, Bonn: Franziska
Geiser, Kdln: Frank Vitinius) und der Forschungsstelle fur Gesundheitskommunikation und Ver-
sorgungsforschung des Universitatsklinikums Bonn (Nicole Ernstmann). Das zentrale Monitoring
findet statt durch das Zentrum flr Klinische Studien der Universitatsklinik Kéln (Oliver Cornely).
Jedes Zentrum und jede*r Projektpartner*in wird am Standort unterstitzt durch wissenschaftliche
Mitarbeitende, Study Nurses sowie studentische Hilfskrafte.

Das Projektteam setzt sich zusammen aus Mitarbeitenden der Medizin, Psychologie sowie Sozio-
logie. Die Study Nurses der Standorte weisen alle langjahrige Berufserfahrung in der Begleitung
klinischer Studien auf. Die studentischen Hilfskrafte kommen aus der Psychologie und Medizin.
Uber die verschiedenen Meilensteine im Projekt gab und gibt es einen stetigen Austausch zwischen
allen Mitgliedern des Projektteams und jedes Mitglied bereichert die Zusammenarbeit durch fun-
diertes Wissen, Erfahrung sowie Verlasslichkeit und Engagement.
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SHORTLIST

Langzeiteffekte von Kommunikationstrainings

unter Beriicksichtigung der Patientensicht

Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
Uniklinikum Kaln, Klinik und Poliklinik fir Psychosomatik und Psychotherapie

Eingereicht von
Priv.-Doz. Dr. Frank Vitinius

Projektbeschreibung

Die Verbesserung der kommunikativen Kompetenz der Mitarbeitenden im Gesundheitssystem wird
beispielsweise im Nationalen Krebsplan und in der S3-Leitlinie zur Psychoonkologie als zentrales
Ziel beschrieben. Auch die internationale Gesundheitskompetenzforschung bewertet die Ausbildung
in patientenverstandlicher Kommunikation von Arzt*innen und anderen im Gesundheitswesen tti-
gen Personen als die wichtigste Einzelmaf3nahme zur Unterstiitzung von Patient*innen sowie der
Verbesserung der Responsiveness von Gesundheitssystemen. Trainings werden in Deutschland in
vielen Krankenh&ausern und auch Unikliniken jedoch nur vereinzelt angeboten.

An der Uniklinik K6In wurde als Folge der Teilnahme an der multizentrischen, von der Deutschen
Krebshilfe geforderten KOMPASS-Kommunikationstrainings-Studie (2008—2011) das Kommunikations-
trainingsprogramm mit dem Namen ,Kommunikative Kompetenz* regelhaft implementiert. Seit 2015
besteht ein Trainingsangebot mit vier Trainings pro Jahr. Die Trainings umfassen gemaf3 den internatio-
nalen Empfehlungen 2,5 Tage und eine Auffrischungssitzung mit 6 Unterrichtseinheiten a 45 Minuten.

Beispielsweise werden kommunikativ herausfordernde Situationen von allen teilnehmenden Arzttinnen
in Rollenspielen durchgearbeitet unter Beteiligung von Simulationspatient*innen. Die Trainings zeigen
eine hohe Akzeptanz und Wertschatzung bei den Teilnehmenden. Die Patient*innen beobachten Veran-
derungen der Kommunikation. Sie teilen den Arzt*innen mit, dass sie mehr berichten kénnen, das Ge-
fihl haben, mehr Zeit fur die Patienttinnen zu haben. Auf der anderen Seite berichten Arzt*innen, dass
sie sich am Ende des Tages aufgrund der neuen kommunikativen Vorgehensweise weniger belastet
fuhlen, dass sie einen geringeren Redeanteil haben und die Gesprache oft nicht langer geworden sind.
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Uber Langzeiteffekte von Kommunikationstrainings fiir onkologisch tatige Arzt*innen ist allerdings
sehr wenig bekannt. Im Rahmen des von der Deutschen Krebshilfe (DKH) neu geférderten KPAP-
Projekts (s. Projekttitel) soll untersucht werden, ob mindestens drei Jahre nach den jeweiligen Trai-
nings des Programms ,Kommunikative Kompetenz*“ die Trainingseffekte nachhaltig sind.

Selbsteinschatzung der Arzttinnen und Fremdeinschéatzung der erstellten Videoaufzeichnungen
einer standardisierten herausfordernden Gesprachssituation durch Expert*innen mittels verschie-
dener Instrumente (Roter Interaction Analysis System — RIAS, ComOn Rating Scale — einer Skala
zur Einschatzung der Kommunikation im onkologischen Setting — und der Aufklarungsgesprach-
bewertungsskala — AGBS). Die standardisierte Gesprachssituation dieser 60 Videoaufzeichnungen
bezieht sich auf das Mitteilen schlechter Nachrichten (,Breaking Bad News") an Simulationspa-
tient*innen zu Beginn des Trainings, in der Auffrischungssitzung und mindestens drei Jahre nach
dem mehrtagigen Grundtraining. Primares Outcome ist das kommunikative Verhalten, das tber
die AGBS erfasst wird.

Zusatzlich soll die Patientensicht mit einbezogen werden, indem 30 Patient*innen die Videoaufzeich-
nungen mit Hilfe der AGBS, der ComOn Rating Scale und der wahrgenommenen Empathie (CARE)
einschatzen. Zusatzlich machen sie Angaben zur eigenen Gesundheitskompetenz und Freitextanga-
ben, die inhaltsanalytisch ausgewertet werden sollen.

Uber diesen Ansatz kénnen Langzeiteffekte hinsichtlich kommunikativer Kompetenz und Performanz
bestimmt werden, so dass u. a. Empfehlungen hinsichtlich der Trainings fiir onkologisch tatige Arzt*in-
nen gegeben werden kénnen. Dariiber hinaus kann tber das multimodale Assessment, das zuséatzlich
auch die Patientenperspektive einbezieht, eine umfassendere Beurteilung von arztlichen Kommunika-
tionstrainings erfolgen, zumal die Sichtweisen von Expert*innen und Patient*innen voneinander abwei-
chen kdnnen. Weitere mogliche Konsequenzen sind die Verbesserung der kommunikativen Kompetenz
von Patient*innen im Rahmen einer modellprojekthaften Einbeziehung von Patient*innen bei einem Ab-
schlussworkshop nach Ende der Studie und im Rahmen Fokusgruppen zu dem Thema ,Wie kommuni-
ziere ich mit Arzt*innen und Pflegenden erfolgreich?“ Die Patient*innen erarbeiten gemeinsam mit uns,
was sie selber zu einer gelingenden Kommunikation beitragen kdnnen, und wir gewinnen Informationen
zur Patientenperspektive zu dieser Thematik. Die weitere Forschung zur Entwicklung von Kommunika-
tionstrainings fur Patient*innen wird dadurch unterstitzt.

Zeitstrahl

Das Projekt wurde auf verschiedenen Tagungen vorgestellt (européaische und deutsche Psychosoma-
tikkongresse — EAPM, DKPM/DGPM —, Deutscher Kongress fir Versorgungsforschung und Tagung
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft fir Psychosoziale Onkologie der Deutschen Krebsgesellschaft).

Zum Stand des Projekts: ca. 100 Fragebogen und 60 Videoaufzeichnungen zum Messzeitpunkt
mindestens drei Jahre nach Basistraining trotz Pandemie. Pandemiebedingte Einschrankungen hin-
sichtlich der Videoaufnahmen, da Mund-Nasen-Schutz bei einer Videoaufnahme getragen werden
musste, was aber zur Entblindung der Rater fihren wirde.




Verwendung des Preisgeldes

Workshop mit Patient*innen zu den Ergebnissen der Studie, Finanzierung eines Workshops mit
Ed Bunker zum Thema RIAS (Baltimore, USA). Fokusgruppen mit Patient*innen, ggf. auch mit
Angehorigen, zum Thema ,Wie kommuniziere ich mit Arzt*innen und Pflegenden erfolgreich?“ unter

Einbeziehung der Studienergebnisse. Zu dem Thema besteht eine bedeutsame Nachfrage. Der
Projektleiter hat aktuell zu der Thematik einen Online-Vortrag fir Patient*innen in der Uniklinik Koln
gehalten. Die Ergebnisse der Einbeziehung von Patient*innen und ggf. Angehdrigen haben Auswir-
kungen auf die Lebensqualitdt der Patient*innen, der Arzt*innen und Pflegenden.

Projektteam

Das Projektteam besteht aus der Projektleitung (Priv.-Doz. Dr. Frank Vitinius, Kéln), den weiteren
Antragsteller*innen Dr. Dipl.-Psych. Barbara Stein, Prof. Wolfgang Sdllner (Klinik fir Psychosoma-
tische Medizin und Psychotherapie, Universitatsklinik der Paracelsus Medizinischen Privatuniver-
sitat, Klinikum Ndrnberg) und den Kooperationspartner*innen.

Kooperationspartner*innen sind Priv.-Doz. Dr. Dipl.-Psych. Alexander Wiinsch (Universitatsklinik
Freiburg, jetzt Universitatsspital Bern), Prof. Stephanie Stock (Institut fir Gesundheitsékonomie und
Klinische Epidemiologie, KéIn), Prof. Martin Hellmich (Institut fir Medizinische Statistik und Bioinfor-
matik, Universitat KoIn), Prof. emerit. Wolf Langewitz (Universitat Basel). Die Studienassistentin des
Projekts ist Martina lllig.
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Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
Universitatsklinikum Leipzig A6R, Abteilung fir Medizinische Psychologie
und Medizinische Soziologie, Forschungsgruppe AYA Leipzig —

Junge Erwachsene mit Krebs

Eingereicht von
Dr. rer. med. Diana Richter

Projektbeschreibung

Etwa 3 % der Krebsneuerkrankungen betreffen junge erwachsene Patient*innen im Alter zwischen 15
und 39 Jahrent. Im jungen Erwachsenenalter an Krebs zu erkranken, stellt ein nonnormatives Lebenser-
eignis dar und geht fiir die Betroffenen oftmals mit weitreichenden korperlichen, sozialen und psychischen
Folgen einher?3. Erkranken junge Menschen an Krebs sind diese oftmals durch langere Krankenhaus-
aufenthalte sehr isoliert von Familie und Freundeskreis*. Jedoch braucht diese Altersgruppe vorrangig die
Unterstlitzung und den Austausch mit Peers, um Normalitat aufrechtzuerhalten und anstehende Entwick-
lungsaufgaben wie die Identitatsbildung oder die Entwicklung eines positiven Selbstbildes zu meistern®.
Oftmals wollen Patient*innen ihre eigene Familie und Freunde nicht zusétzlich mit inrer Krebserkrankung
belasten und kommunizieren ungern in diesem Rahmen ihre Angste und Sorgen®”.

Hinzu kommen die belastende Erfahrung der Krebserkrankung und deren Behandlungen, die nur Be-
troffene nachvollziehen und dementsprechend adaquater unterstiitzen konnen. Negative Reaktionen
von ,gesunden® Freunden bezuglich der Krebserkrankung kdnnen den Wunsch nach Kontakt mit
gleichaltrigen Betroffenen verstarken. Mehrere Studien konnten bestéatigen, dass sich junge Tumorpa-
tient*innen einen Austausch mit anderen gleichaltrigen Betroffenen wiinschen, um auf Erfahrungen der
Peers zurlickzugreifen und von positiven Bewaltigungsstilen zu profitieren, was wiederum einen groRen
Einfluss auf eine verbesserte Lebensqualitat hat®8-1°.

Um diese Versorgungsliicke zu schlieRen, wurde 2019 die Pilotstudie ,Peer2Me* am Universitatsklini-
kum Leipzig initiiert. Aufgrund grol3er positiver Resonanz und erfolgreicher Pilotierung wird ,Peer2Me*
derzeit als bizentrische Studie (Comprehensive Cohort Design) am Universitatsklinikum Leipzig sowie
am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf unter Férderung der Deutschen Krebshilfe e.V. von 2021
bis 2023 fortgefiihrt.
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Mentoringprogramm fir junge Erwachsene

.Peer2Me* ist ein Mentoringprogramm fur junge Erwachsene (18 bis 39 Jahre) mit einer Krebserkran-
kung und zielt darauf ab, akut erkrankte junge Erwachsene mit Krebs mit Hilfe eines Mentors bei der
unmittelbaren Krankheitsbewaltigung zu unterstitzen und damit das Selbstwirksamkeitserleben der
Betroffenen zu steigern und ihre psychische Belastung zu senken. Die Begleitung durch den Mentor
soll dabei den Bedarf an emotionaler bzw. psychosozialer Unterstiitzung decken. Der Mentor nimmt die
Rolle eines Gesprachspartners auf Augenhohe ein, um mit seinen Erfahrungen den Mentee dabei zu
unterstiitzen, die Erkrankung und den dazugehdrigen Behandlungsverlauf zu bewaltigen.

In einem Zeitraum von drei Monaten werden akut erkrankte (maximal 6 Monate nach Krebsdiagnose)
junge Erwachsene von einem Mentor begleitet, welcher beztiglich Alter, Geschlecht und Diagnose
passend gematcht wird.

Schulung ,ehemaliger Patient*innen®

Bei den Mentor*innen ist die onkologische Erkrankung mindestens zwei Jahre her, ebenso werden
sie vorab gescreent, um eine psychische Erkrankung auszuschliel3en. Die Mentor*innen werden
vor der Patientenbegleitung in einer zweitagigen Schulung auf ihre Aufgabe vorbereitet. Inhalt-
liche Schwerpunkte bilden geeignete Gesprachstechniken (Grundlagen der personenzentrierten
Gespréchstherapie, Elemente der motivierenden Gespréchsfuhrung), Selbsterfahrungsanteile zur
Auseinandersetzung mit der Rolle als ,,ehemaliger Patient” und als Mentor*in sowie Besonderheiten
bei einer Krebserkrankung im jungen Erwachsenenalter, Uberwindung von Krisen und schwierigen
Situationen und Beratung zu aktuellen Versorgungsstrukturen fir (junge) Krebspatient*innen.

Evaluation

Nach der Schulung findet das erste Treffen zwischen Mentor*in und Mentee gemeinsam mit dem
Studienkoordinator statt. Zusatzlich werden Fragebtgen zur Evaluation erhoben (t1-Erhebung). Nach
diesem ersten gemeinsamen Kennenlernen treffen sich Mentor*in und Mentee in einem Zeitraum von
drei Monaten regelmafig, moglichst an einem neutralen Ort (oft werden Spaziergange, Cafébesuche
oder kleine Fahrradtouren bevorzugt). Die Frequenz und die Dauer der Treffen bestimmen beide selbst
(mindestens vier Kontakte wiinschenswert). Im Verlaufe der Treffen protokollieren die Mentor*innen
jedes Treffen, z. B. besprochene Kernthemen oder Probleme und Losungsansatze.

Regelmalige Supervision fur Mentor*innen

Wahrend des Interventionszeitraums steht der Studienkoordinator fir Fragen oder Rickmeldungen
zur Verfugung und kontaktiert einmal wochentlich den Mentor. Einmal monatlich erfolgt eine Grup-
pensupervision fur alle Mentor*innen, die von einem approbierten Psychotherapeuten geleitet wird.
Nach drei Monaten erfolgt das offizielle Abschlussgesprach des Tandems gemeinsam mit dem
Studienmitarbeiter, in welchem die t2-Erhebung und die Verabschiedung durchgefuhrt werden. Die
Katamneseerhebung (t3) der Mentees erfolgt weitere drei Monate nach dem Abschlussgesprach per
Online-Fragebogen (LimeSurvey). In der begleitenden Evaluation werden psychosoziale Parameter
erfasst wie Lebenszufriedenheit, Selbstwirksamkeit, Gesundheitskompetenz sowie soziale Unterstt-
zung und Copingverhalten.

Das Projektteam

... setzt sich zusammen aus wissenschaftlichen Mitarbeiter*innen (Psycholog*innen) in beiden Stand-
orten, Supervisor*innen, Statistiker*innen sowie studentischen Hilfskraften und Masteranden. Wir
erwarten, nach Beendigung der Projektlaufzeit eine innovative und manualisierte Interventionsform fir
junge Erwachsene mit einer Krebserkrankung auf ihre Wirksamkeit hin Gberprift zu haben, um daraus
detaillierte Erkenntnisse zu gewinnen, wie und unter welchen Bedingungen Peer2Me fir AYAs hilfreich
ist. In diesem Zusammenhang werden Kontakte zu verschiedenen Stakeholdern in dem Verantwor-
tungsbereich hergestellt, um zu eruieren, inwieweit das Peer2Me-Konzept tbertragbar ist. Dazu mis-
sen spezielle Rahmenbedingungen wie beispielsweise eine begleitende Supervision der Mentor*innen
gewabhrleistet werden, um die Standardisierung und Qualitéat der Intervention sicherzustellen.
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Erfolg und Nachhaltigkeit

Bereits in der Pilotstudie konnte die Machbarkeit von Peer2Me gezeigt werden. Die Teilnahmebereit-
schaft lag bei mindestens 50 %, sodass insgesamt 19 Mentees und 8 Mentor*innen an der Interven-
tion teilgenommen haben. Es konnte eine signifikante Verbesserung der Selbstwirksamkeitserwar-
tung und eine Verminderung von Angstsymptomen und depressiver Symptomatik erzielt werden.

Die Teilnahmebereitschaft der Mentor*innen bei Peer2Me ist langfristig stabil, da knapp 90 % der
Mentor*innen aus dem Pilotprojekt (2019) auch in der aktuellen Fortfiihrung von Peer2Me Mentees
begleiten und viele Mentees aus dem Pilotprojekt mittlerweile selbst als Mentor*innen tatig sind.
Bislang konnten insgesamt 58 Mentor*innen in Leipzig bzw. 14 Mentor*innen in Hamburg einge-
schlossen werden. Es fanden in beiden Standorten sieben Mentorenschulungen in Prasenz und im
digitalen Format statt. Seit der Patientenrekrutierung im Dezember 2021 wurden 27 Mentees von
einem Mentor begleitet.

Erfolg & Nachhaltigkeit

Seit 2019 bietet die Krebsgesellschaft NRW Unternehmen und Betrieben das Seminar ,,Niemand
ist alleine krank® an. Seitdem konnten bereits einige Unternehmen und Mitarbeiter*innen mit dem
Angebot erreicht werden. Die an das Projekt bzw. Seminar gesetzten Ziele konnten dabei weitest-
gehend erreicht werden. Neben der Vermittlung von Informationen und Hilfsangeboten hat das
Seminar zum Ziel, Krebs im Betrieb zu enttabuisieren und die Teilnehmenden zu ermutigen, offen
Uber Krebs zu sprechen. Durch den Evaluationsbogen hat sich gezeigt, dass sich die Teilnehmen-
den durch das Seminar ermutigt fuhlen, Uber Krebs zu reden, und meinen, dass es ihnen durch die
Kommunikationshilfen auch zukinftig leichter fallen wird, dartiber zu sprechen.

Durch die positive Resonanz der Unternehmen und der Teilnehmenden hat die Krebsgesellschaft
NRW das Bestreben, das Seminar auch zukiinftig anzubieten.

Kennenlernen
Mentor und
Mentee, Fragebo-
generhebung
t1

3-monatige
Begleitung, parallel
Gruppensupervision

fiir Mentoren

Fragebogen-
erhebung t3
nach 3 Monaten

Abschlusstreffen
Mentoren und
Mantees, Fragebo-
generhebung t2

2019-2020 01/2021 fortlaufend 12/2023 Projektende
Pilotierung in Leipzig Projektbeginn in + Mentorenschulungen « Prozessevaluierung
Hamburg und Leipzig « Patienrekrutierung - Datenauswertung
+ Mentorenbegleitung « Manualisierung

« Implementierung
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Die Rekrutierung in den Kliniken erfolgt in enger Kooperation mit den entsprechenden Klinik-
leitungen, welche ein grofes Interesse an diesem erganzenden Unterstiitzungsangebot zeigen.
Die Resonanz der Mentor*innen und Mentees ist ebenfalls sehr hoch und das Projektteam erhalt
regelmafig Feedback Uiber die Notwendigkeit und Wertschatzung des emotionalen Austauschs
durch die Kommunikation mit einem gleichaltrigen Krebsbetroffenen. Vor allem mannliche Hoden-
tumorpatienten zeigten sich sehr dankbar, da sie ihre Erkrankung im Freundeskreis eher tabui-
sieren und mit ihrem Mentor einen verstandnisvollen und diskreten Ansprechpartner gefunden
haben. Schwerpunktthemen der bisherigen Mentorenbegleitungen waren Nebenwirkungen von
Chemo- und Strahlentherapie, Fertilittserhalt und Alltagstipps im Umgang mit der Erkrankung.
Durch die t3-Erhebung drei Monate nach der Intervention kdnnen Ruckschlisse auf die Nachhal-
tigkeit der Intervention gezogen werden.

Teilnehmerstimmen aus der Pilotstudie

»Ich muss sagen, ich konnte mir vieles von der Seele reden. Also klar, ich meine,
ich habe in meinem privaten Umfeld nattirlich viel erzahlt und dartiber geredet,
auch mit meinen Eltern. Aber das ist nochmal eine ganz andere Ebene, wenn du
dich mit jemandem unterhéltst, der sagt: ,Ja, so ging es mir auch.’ oder ,Ja, das
kann ich verstehen, deine Angste kann ich verstehen.‘. Weil du natiirlich weil3t, die
andere Person hat das durchgemacht, die hat die gleichen Angste durchgestanden
wie du oder sich Gedanken Uber die Dinge gemacht.”

(Patientin, 24 Jahre, Morbus Hodgkin)

»,Im Freundeskreis habe ich das Thema zum Beispiel nur zweien erzahlt und habe
das sonst unter den Teppich gekehrt und niemandem was erzahlt. Und entspre-
chend ist das ja nie ein Thema. Ich bin halt nie ein Thema und so war es auch mal
schén, irgendwie im Mittelpunkt zu stehen. Also, dass jemand mal nachfragt, und
ich sage mal, meinen eigenen Partner will ich damit ja auch nicht stdndig belasten.”
(Patient, 31 Jahre, Hodentumor)

»Ich weill noch, der erste Termin war davon geprégt gewesen, halt einfach so wie
es einem in fiinf Jahren gehen kann. Weil sonst hat man irgendwie niemandem im
Umfeld und so weiter, wie man so damit umgehen kann, wie man damit leben kann
so und welche Rolle diese Krankheit dann mal vielleicht noch spéter einnimmt.“
(Patientin, 39 Jahre, Brustkrebs)

,AIso noch in der Diagnostik, vor meiner Behandlung und den Zeitpunkt fand ich
auch super gut eigentlich. Also ich wiirde auf jeden Fall sagen, vor Behandlung

gibt einem das schon so einen Ruickhalt, vor allen Dingen als junger krebskranker
Mensch. [...] Die Arzte sind alt, die Eltern sind alt, die anderen Patienten sind alt.
Man ist ja so umgeben von Alten und ja, dass man dann ab und zu einfach in seiner
eigenen Sprache und so mit jemandem reden kann, der ja auch dieses Gefélle auch
kennt. Das ist schon von Anfang an voll wichtig.”

(Patientin, 30 Jahre, Brustkrebs)
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Innovation

Peerbezogene Mentoringprogramme nehmen in der Gruppe der AYAs einen besonderen Stellenwert
ein, denn sie kntpfen an die Bedlrfnisse junger Patient*innen nach einem Austausch mit gleichalt-
rigen Betroffenen an. Gerade zu Beginn der Krebserkrankung stellt ein solcher Ansatz ein grof3es
Unterstutzungspotential fir junge Patient*innen dar. Da in der Altersgruppe der jungen Erwachsenen
der Aufbau des sozialen Netzwerkes eine entscheidende Entwicklungsaufgabe darstellt, ist die Unter-
stitzung durch Gleichaltrige besonders wichtig, nicht zuletzt auch deshalb, weil die Kommunikation
Uber die Krebsdiagnose innerhalb der Familie und des Freundeskreises schwerfallt und emotional
sehr belastend sein kann. Die geteilte Erfahrung verbindet Mentor*in und Patient*in. Der mediierende
Effekt, der aus der Rollenibernahme resultiert, beeinflusst vor allem die positive Starkung der Leis-
tungsfahigkeit und Selbstwirksamkeit, die Férderung von Motivation sowie die Ubernahme von adap-
tiven Copingstrategien.

Die Mentor*innen kénnen und sollen die Funktion von der Familie und den Behandlern nicht ersetzen.
Aber sie kdnnen eine Brlicke sein flr eine verbesserte Kommunikation innerhalb der Familie und mit
den Arzt¥innen. Peer-Mentor*innen kénnen die Patient*innen in Situationen unterstiitzen und beratend
zur Seite stehen, in denen diese Kommunikationsschwierigkeiten haben und nicht offen tber die Er-
krankung und damit einhergehenden Angste sprechen konnen.

Seit 2019 ist Peer2Me das einzige Mentorenprojekt fiir junge onkologische Patient*innen in Deutsch-
land und Gbernimmt damit eine nationale Vorreiterfunktion. Die jungen Erwachsenen mit einer Krebs-
erkrankung kénnen in gemeinsamen Gesprachen im Rahmen der Mentorenbegleitung auf die Erfah-
rungswerte ehemaliger Krebspatient*innen zuriickgreifen und sich damit auf Augenhdhe begegnen.
Damit erganzt Peer2Me zum einen professionelle psychoonkologische Versorgungsangebote und
zum anderen erweitert es die Arbeit der Selbsthilfegruppen, indem es das Eins-zu-eins-Setting von
Betroffenen nutzt, welches besonders geschéatzt wird, da es einen niedrigschwelligen Zugang und
vertraulichen Rahmen fiir sensible Gesprachsthemen ermdglicht.

Wirkung auf Politik und Forschung

Mit etwa 17.000 jahrlichen Neuerkrankungen in Deutschland bildet die Patientengruppe der jungen
Erwachsenen mit einer Krebsdiagnose eine Minderheit unter den Krebsbetroffenenl. Aufgrund
ihrer Lebenssituation und den spezifischen Bedurfnissen, welche sich enorm von denen alterer

Krebspatient*innen unterscheiden, sind altersadaquate Unterstitzungsangebote fur diese Patienten-
gruppe unerlasslich. Die sozialen Kontakte sind in dieser Altersgruppe von grof3er Bedeutung. Hinzu
kommt, dass es im klinischen Setting in den Akutkrankenh&usern nicht gewahrleistet werden kann,
dass Kontakt zu gleichaltrigen Betroffenen besteht.

Nationaler Krebsplan: niederschwelliges Angebot

Aus Erfahrungen unserer Arbeit in der Forschungsgruppe, mit den Patientenkontakten sowie an-
hand mehrerer Studien konnte gezeigt werden, dass sich eine Vielzahl junger Krebspatient*innen
einen Eins-zu-eins-Austausch mit einem ehemaligen Krebspatienten im ahnlichen Alter wiinscht.
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Im Hinblick auf den Nationalen Krebsplan kann durch Peer2Me ein niedrigschwelliges, zielgrup-
pengerechtes Angebot geschaffen werden, welches nicht nur eine emotionale Unterstitzung fir
die Betroffenen darstellt, sondern besonders in der Akutphase unmittelbar nach der Diagnosestel-
lung hilft, die Patient*innen durch das Gesundheitssystem zu navigieren. Durch die Manualisierung
des Mentorenprogramms kann Peer2Me auch in weiteren Standorten aufgebaut und evaluiert
werden. In der weiteren Forschung kénnen einerseits Langzeiteffekte von Peer2Me und genaue
Wirkmechanismen von Peer-Support untersucht werden und andererseits kann die Intervention fur
den Palliativbereich und fiir Angehdrige als Mentor*innen und Mentees adaptiert werden.

Verwendung des Preisgeldes

Das mit dem Award verbundene Preisgeld sollte vor allem im Bereich der Weiterfiihrung des Projekts
eingesetzt werden. Das Angebot konnte nach Abschluss der Projektférderung durch die Deutsche
Krebshilfe e.V. verlangert werden und die Kosten fur eine jahrliche Auffrischung der Schulungsinhalte

fur die Mentor*innen sowie die Veroffentlichung des Manuals bei einem Verlag gedeckt werden. Es
ist ebenso maglich, erste Gesprache mit App-Entwicklern zu fihren, um eine App zu entwickeln, die
das Matchen von Mentor*in und Mentee Gibernehmen kann, um die Implementierung von Peer2Me
zu intensivieren und perspektivisch deutschlandweit vereinfachen zu kénnen.
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Gemeinniitzige Institution/eingetragener Verein
Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e.V.

SPRICH
Eingereicht von MIT MIR!
Nicole Stecha liber Krebs.

Projektbeschreibung

Krebs ist keine seltene Erkrankung. Sie trifft und betrifft viele Menschen. Trotz dieser Allgegenwar-
tigkeit und positiver Entwicklungen in der Medizin ist Krebs immer noch viel zu oft ein Angst- und

Schweigethema! In der Familie, im Freundes- oder Bekanntenkreis: Die Menschen sprechen nicht
offen Uber Krebs. So entstehen Missverstandnisse, Barrieren und Hilfslosigkeit.

Angst vor Krankheiten ist weit verbreitet. Eine Befragung im Auftrag der DAK zeigte: Die Deutschen
flrchten sich besonders vor Krebs, gefolgt von Demenz und Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Die Angst
vor einer Tumorerkrankung ist bei jungen Menschen zwischen 14 und 29 Jahren mit 73 Prozent am
grof3ten [3].

Mit den verschiedenen MalRnahmen will die Krebsgesellschaft NRW e.V. gemeinsam auf diese
~Sprachlosigkeit* hinweisen, mit dem Ziel, den Dialog anzuregen, Wissen zu vermitteln und Berih-
rungsangste zu nehmen. Das hilft nicht nur erkrankten Menschen, sondern auch allen anderen,
mit der Erkrankung und Betroffenen im Alltag umzugehen.

Das Projekt ,Sprich mit mir! Uber Krebs.“ gibt es seit 2018, und eines der ersten Elemente der
Kampagne war die Erstellung des Buches ,Sprich mit mir! Uber Krebs.". Es basiert auf der Idee,
unterschiedlichsten Menschen in verschiedenen Situationen Gehdr zu verschaffen. Dazu wurden
Originaltexte von Gesprachsrunden mit Erkrankten, Angehérigen und ,Nichtbetroffenen® sowie
von Interviews mit Arzt*innen und Pflegefachkraften redaktionell aufbereitet. Entstanden ist so ein
authentisches Gesprach uber Krebs. Im Sinne der Kampagne ist auch das Buch eine Einladung
zum Dialog: Es gibt nicht das eine richtige Bild von Krebs, das eine passende Geflhl, die eine an-
gemessene Verhaltensweise. Stattdessen méchte dieses Buch das Bewusstsein daftir scharfen,
warum das Gegenulber so reagiert, wie es reagiert.

Die Kampagne umfasst verschiedene Veranstaltungsformate, wobei mit kreativen Beitragen, z. B.
Poetry-Slam oder Videocontest, das Thema Krebs in den gemeinsamen Dialog gebracht werden soll.
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Der Poetry-Slam

Die Kampagne als Poetry-Slam umzusetzen, war 2019 eine ganz neue Weise, an das Thema
.Krebs* heranzugehen, wobei neben einer abwechslungsreichen Themendarbietung auch die
Zuschauer mit einbezogen werden. Bei dem Format des Poetry-Slams handelt es sich um einen
literarischen Vortragswettbewerb, bei dem selbstgeschriebene Texte innerhalb einer bestimmten Zeit
einem Publikum vorgetragen werden. Die Zuhorer*innen kiren anschliel3end den Siegerbeitrag. Aus-
schlaggebend ist dabei, dass der Textvortrag durch performative Elemente und die bewusste Selbst-
inszenierung der Vortragenden erganzt wird.

Der erste Poetry-Slam fand 2019 statt, hierfir wurde die Offentlichkeit eingeladen, Beitrage zu dem
Thema Krebs zu erstellen und im Vorfeld als Video zukommen zu lassen. Betroffene und Angehorige
sprachen somit tber ihre Erfahrungen. Eine Jury aus Betroffenen und Fachkréaften wéhlte aus den
eingereichten Videos 10 Beitrage von Slammer*innen aus, die an dem Abend der Veranstaltung
(4. Februar) ihre Beitrage vor einem Publikum in Dusseldorf live performten. Das Publikum wurde mit
einem kreativen Dialog gegen das Schweigen Uberrascht.

Der Poetry-Slam zu dem Thema ,Sprich mit mir! Uber Krebs." und die Beitrage der Slammer*innen
haben seitdem viel Aufmerksamkeit bekommen, neben kleineren Slam-Beitragen auf Veranstaltun-
gen, einem Buchlein zu den Slam-Beitragen oder der Aufbereitung der Videos auf YouTube wurde
am 23. Juni 2022 zu einem weiteren Poetry-Slam, dieses Mal in Olpe, eingeladen. Acht Slammer*in-
nen performten ihre Beitrage und teilten mit dem Publikum ihre Geschichte.

Verschiedene Alltagsszenarien, bei denen Menschen mit dem Thema ,Krebs" in Bertihrung kom-
men, werden auf ,poetisch-literarische” Art und Weise angesprochen. Das bei Alt und Jung beliebte
Veranstaltungsformat zielt darauf ab, dass sich Betroffene und Nichtbetroffene angstfrei mit dem
Thema Krebs auseinandersetzen. Damit soll die offene und entlastende Kommunikation zwischen
Betroffenen, Angehdrigen und dem sozialen Umfeld gefordert werden.

Der Schulwettbewerb

Videos statt Kopfkino — so lautete das Motto des Schulwettbewerbs, den wir zusammen mit der
Krebsstiftung NRW, der AOK Rheinland/Hamburg und unserer Fachgruppe Selbsthilfe anlasslich
des Weltkrebstages 2020 ins Leben gerufen haben. Das Finale und die Siegerehrung fanden am

3. Februar 2020 im Dusseldorfer zakk statt. Der Abend avancierte zu einem neuen Dialog, baute Be-
rihrungsangste ab und bewies, dass das Thema kein Alter kennt. Natalie Sauermann, die Initiatorin
von ,Blogger 4 Charity*, fuhrte die Final-Klassen, ihre Gaste, die Jury und alle Interessierten durch den
Abend. Die Bloggerin setzt sich seit Jahren fir Krebspatient*innen und einen offeneren Umgang mit
der Erkrankung ein. Nach der Begrii3ung richteten sich die Augen und Ohren der Besucher auf die
neun Videos der Schulen. Die Beitrage zeigten einfihlsame, emotionale und vor allem hoffnungsvolle
Bilder und Worte zum Thema ,Krebs®. Uber den Wettbewerb wurde in regionalen und (iberregionalen
Medien berichtet (RTL West, BILD Zeitung Dusseldorf etc.). Im Nachgang an den Schulwettbewerb
2020 wurden die Videos auf YouTube und Infos Gber das Event auf Facebook und Instagram gestellt,
um so ein breites Publikum Uber die (aktuelle und zukiinftige) Veranstaltung zu erreichen. Der nachste
Schulwettbewerb war fur 2021/2022 geplant, wurde aber coronabedingt auf das Jahr 2023 verschoben.

Der Jugend-Videocontest

Das Format Videocontest ist der jlingste ,Streich* auf dem Weg gegen das Krebs-Tabu. Hier méch-
ten wir junge Menschen zu filmischen Botschaftern machen und zeigen, dass die Auseinanderset-
zung mit dem Thema keine starren Altersgrenzen oder Regeln kennt. Junge Menschen sollen ihre
Gedanken und Erfahrungen kreativ umsetzen und damit zur Diskussion innerhalb der Schule, ihres
sozialen Umfeldes, ja sogar innerhalb ihrer Generation beitragen. Wir wollen vermitteln, dass die
Auseinandersetzung mit dem Thema ,Krebs* hilft, wobei Kreativitat ein Weg sein kann, um Tabus
aufzubrechen, Berthrungséngste abzubauen und zu einem ,neuen Dialog” tiber ein schwieriges
Thema anzuregen.
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Anfang 2020 konnten wir den ersten Contest durchfiihren mit neun tollen Videos, die wir (noch vor
Corona) im Dusseldorfer zakk feiern konnten. Aufgrund des grof3en Erfolgs gibt es nun eine Fortset-
zung im Jahr 2023, dabei lautet das Motto fur diesen Jugend-Videocontest ,Nicht mehr wegsehen.
Weghoren. Schweigen. Wie brichst du das Krebs-Tabu?* Der landesweite Contest I&dt interessierte
Schulen und Jugendeinrichtungen dazu ein, ihre Kreativitat spielen zu lassen und ein Video zum
Thema ,Krebs-Tabu® zu drehen.

Wir sind Uberzeugt, dass mehr Mut und Offenheit krebserkrankten Menschen und auch allen ande-
ren helfen, mit Krebs im Alltag umzugehen.

Die Kampagnen wurden mit verschiedenen Projektpartnern, wie der AOK Rheinland/Hamburg, AOK

Nordwest, der Fachgruppe Selbsthilfe, dem Verein ,Kompetenz gegen Brustkrebs®, der Deutschen
Krebsstiftung, der Krebsstiftung NRW und weiteren Foérderpartnern, umgesetzt.

Projektziele

,Das Sprechen uber Krebs* 6ffentlich zu machen, um Angste, gesellschaftliche Tabus und
Sprachlosigkeit abzubauen und um Verstandnis und Wissen zu schaffen bzw. zu férdern

Hinweis auf die verschiedenen unterstiitzenden Angebote fir Betroffene und Angehdérige

Forderung der Kreativitat in der Herangehensweise an das Thema

Vermittlung von Wissen und Bewusstsein, denn Wissen und die Auseinandersetzung
mit dem Thema Krebs kdnnen helfen, die Erkrankung mit Hilfe von Vorsorge und Friih-
erkennungsmalf3nahmen rechtzeitig zu erkennen. Die Erkrankung kennt kein Alter, durch
verschiedene MalRnahmen sollen auch junge Menschen informiert werden. Mit den ver-
schiedenen Mafl3nahmen soll eine moglichst breite Zielgruppe angesprochen werden.

Junge Menschen sollen ihre Gedanken und Erfahrungen mit dem Thema kreativ umsetzen
und damit zur Diskussion innerhalb der Schule, ihres sozialen Umfeldes und innerhalb ihrer
Generation beitragen. Hierfur werden mit den verschiedenen Formaten gezielt unterschied-
liche Altersgruppen angesprochen.

Zeitstrahl
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2018

2019

2020

2021

2022

2023

0 Buchentwicklung und Verdéffentlichung

o Kick-off-Veranstaltung bei der Benefiz-Regatta
O Patientenvideos/Facebook
0 Gespréachstrainings in zwei Stadten

O Poetry-Slam Dusseldorf (+ Booklet)

0 Poetry-Slam 2019: Slammen statt schweigen — so lautete das Motto des Abends. Durch
die ebenso beeindruckenden wie berthrenden Beitrage der zehn Finalist*innen entstand
ein kreativer Dialog gegen das Schweigen.

o Teilnahme an Events (Aktionstage, ,Biicherbummel”, German Cancer Survivors Day,
Konzert ,,European Doctors Orchestra®)

o E-Book ,Sprich mit mir! Uber Krebs.“ und Blogger-Kooperation

0 Schulwettbewerb ,Brich das Tabu — Videos statt Kopfkino* mit Videocontest

0 Anfang 2020 konnten wir den ersten Contest durchftihren (vor Corona). ,Videos statt
Kopfkino® — so lautete das Motto des Schulwettbewerbs, den wir zusammen mit der
Krebsstiftung NRW, der AOK Rheinland/Hamburg und unserer Fachgruppe Selbst-
hilfe anlasslich des Weltkrebstages 2020 ins Leben gerufen haben. Das Finale und
die Siegerehrung fanden am 3. Februar 2020 im Dusseldorfer zakk statt. Der Abend
avancierte zu einem neuen Dialog, baute Berihrungséngste ab und bewies, dass das
Thema kein Alter kennt.

0 Social-Media-Aktionen

o Teilnahme an Veranstaltungen

0 Planung Jugend-Videocontest

O Launch Website www.sprichmitmirueberkrebs.de
0 Teilnahme an Veranstaltungen

0 Poetry-Slam Olpe (23.06.2022)

0 Zusammen mit dem ,Verein zur Forderung ganzheitlicher Medizin und Psychotherapie
bei Brustkrebs e.V. — Kompetenz gegen Brustkrebs* luden wir zum Poesie-Wettstreit
,Sprich mit mir! Uber Krebs.” in die Stadthalle Olpe ein. Auf literarische und unterhalt-
same Art traten die besten Poet*innen gegeneinander an, um den Dialog tUber Krebs
zu fordern.

0 Jugend-Videocontest ,Nicht mehr wegsehen. Weghdren. Schweigen. Wie brichst du das
Krebs-Tabu?* (Diisseldorf/Neuss)eine Uberlastung dessen bringen kann, wird wahrend
der aktuellen COVID-19-Pandemie besonders deutlich. Die hohe Prévalenz von Einsam-
keit und psychischer Krankheit im Alter zeigt diese Patientengruppe daher als besonders
wichtiges Ziel von Praventionsangeboten und psychosozialer Versorgung, welche mit
geringen Kosten nachhaltige Effekte erzielen konnen. Das NeT T-Projekt ist in diesem
Sinne richtungsweisend und wird mit der erprobten Paarintervention eine wichtige Versor-
gungsliicke schliel3en. Durch die Publikation in Fachjournalen, aber auch in Popularme-
dien sowie durch die Weitergabe bei Vortragen und Weiterbildungen werden die Manuals
und Ergebnisse einem breiten Publikum zuganglich gemacht sowie eine Multiplikatoren-
wirkung angestrebt. So kdnnen kinftige Projekte noch mehr Patient*innen erreichen und
eine verbesserte Versorgung gewahrleisten.
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Bisherige Finanzierung durch .../ Forderpartner*innen und
Unterstilitzer*innen

Die Umsetzung der einzelnen Mal3nahmen der Kampagne wurde von verschiedenen Partnern,
wie der AOK Rheinland/Hamburg, AOK Nordwest, der Deutschen Krebsstiftung und der Krebs-
stiftung NRW und weiteren Forderpartnern, entweder finanziell oder anderweitig unterstutzt.

AOK Rheinland/Hamburg (Buch, Poetry-Slam Dusseldorf,
Schulwettbewerb 2020, Jugend-Videocontest 2023)

Krebsstiftung (Buch)

Krebsstiftung NRW (Schulwettbewerb 2020)

AOK Nordwest (Poetry-Slam Olpe)

Regionale Forderpartner des Poetry-Slams in Olpe:
0 Mennekes Elektrotechnik GmbH & Co. KG,
o Sparkasse Olpe-Drolshagen-Wenden,
0 TRACTO-TECHNIK GmbH & Co. KG,
0 HEUEL LOGISTICS
0 GEDIA Gebrider Dingerkus GmbH

Nachhaltigkeit

Die gemeinsame Kooperation mit Bloggern wird als nachhaltige Ergdnzung gesehen, um das The-
ma Krebs durch die mediale Aufmerksamkeit an die Offentlichkeit und an ein breiteres Publikum zu
bringen und damit dem Ziel der Enttabuisierung des Themas Krebs naher zu kommen. Die vorran-
gigen Ziele der Kampagne, das Krebs-Tabu aufbrechen und einen offenen Dialog zu fordern, setzen
bei in Menschen tief verwurzelten Gefiihlen an. Eine im Zusammenhang mit Krebs bedeutsame
Emotion ist Angst, welche durch Unwissenheit verstarkt werden kann, aber eben auch durch Wis-
sen reduziert oder sogar abgebaut werden kann.

Die Angst an einer Krebserkrankung zu erkranken, ist bei jingeren Menschen ausgeprégter (s. o.,
[3]). Und genau hier kann die Kampagne ,Sprich mit mir! Uber Krebs.“ ansetzen und schon frith
jungen Menschen die Angst, sich mit dem Thema Krebs zu beschaftigen, auf eine angenehme,

unterhaltsame und informative Art und Weise nehmen. Wenn die Angst, die oft wie eine Blockade
wirken kann, Uberwunden ist, wird man sich offener und unvoreingenommener mit Krebs auseinan-
dersetzen konnen.

Hoher Mehrwert fir Gespréache mit anderen

Diese offene Auseinandersetzung mit Krebs kann auch in Gesprachen mit anderen (z. T. Betrof-
fenen) zu einem hohen Mehrwert fithren, denn wenn die Gefiihle und Angste offen kommuniziert
werden, kbnnen diese vom Gesprachspartner verstanden werden, so dass daraus eine angemes-
sene Unterstitzung resultieren kann. Das Interesse und die Motivation, sich zu informieren und zu
handeln, steigt, und durch die von der Kampagne vermittelten und aufklarenden Informationen wird
die Grundlage fur ein allgemeines Bewusstsein Uber die Krankheit geschaffen. Durch dieses allge-
meine Bewusstsein kdnnen sich die Teilnehmenden in ihrem Handeln eigenverantwortlicher wahr-
nehmen und erkennen, dass sie tber das Wissen, die Kompetenzen und die Fahigkeiten verfiigen,




selber aktiv zu handeln — zur Vorbeugung und zur Friherkennung von Krebs. Das Bewusstsein Uber
die Krankheit, die Vorsorge und Frilherkennungsmaf3nahmen kann sich auch in Kommunikation und
Interaktion/Umgang mit anderen Menschen (z. B. Freunden, Familie) und z. T. Betroffenen zeigen,
indem verstandnisvoll und unterstiitzend den Betroffenen gegentibergetreten wird. Hinzu kommt,
dass durch einen offenen Austausch das Wissen auch auf die Gesprachspartner ausgeweitet wird.

Sensibilisierung flr Pravention

Das Projekt ,Sprich mit mir! Uber Krebs." sensibilisiert auch zum Thema Pravention, da einer breiten
und z. T. jungen Zielgruppe bereits friih Wissen (Kompetenzen) zu den Themen Krebserkrankungen
und Primar- und Sekundarpravention vermittelt werden und sie zu einer aktiven, eigenstandigen
Auseinandersetzung aufgerufen werden, welche den offenen Dialog tber Krebs férdern soll und
somit auch dazu beitragen kann, dass Risikofaktoren fur Krebserkrankungen reduziert werden bzw.
erst nicht entstehen.

Innovation

Die Kampagne ,Sprich mit mir! Uber Krebs.“ soll die Erkrankung Krebs in den Alltag bringen und
das Gesprach uber die Erkrankung ,salonfahiger“ machen. Uber neue Veranstaltungen zum Thema
Krebs soll ein Dialog mit einem kreativen Austausch bei jungen Menschen sowie Interessierten an-
geregt werden. Das Thema soll so in private Umwelten/Kontexte ausgeweitet werden.

Die Kampagne ist als innovativ einzuordnen, da es in dieser Form bisher weder einen Poetry-Slam
noch einen Jugend-Videowettbewerb nur Uber das Thema Krebs gab. Aul3erdem liegt die Beson-
derheit der Kampagne in den unterschiedlichen Formaten (Buch, Poetry-Slam, Videocontest), mit
denen Krebs néher an die Menschen gebracht werden soll. Allen Formaten gemeinsam ist, dass
die Menschen angeregt und aufgefordert werden, sich aktiv mit dem Thema Krebs zu beschaftigen,
unabhangig davon, ob selbst erkrankt, Angehérige von Erkrankten oder ohne Beriihrung mit er-
krankten Personen.

Das Buch kann ein Gefiihl vermitteln, selber ein Teil der Gesprachsrunden zu sein, da man sich mit
der ein oder anderen dargestellten Perspektive (z. B. Betroffener, Angehdriger, Pflegekrafte) oder
Situation identifizieren kann. Die Veranstaltungsformen Poetry-Slam und Videocontest ermutigen
junge Menschen zu einer kreativen, selbst gerichteten Auseinandersetzung, wobei sie auf ihr indivi-
duelles Wissen und Erfahrungen zurtickgreifen und ein einzigartiges Ergebnis zustande kommt. Mit
Hilfe von Smartphones oder Videokameras kdnnen die Videos fir den Contest aufgenommen und
das Ergebnis auf verschiedenen sozialen Medien hochgeladen werden, wodurch ein groR3es und
alters- und statusunabhangiges Publikum erreicht und mit dem Thema Krebs konfrontiert werden
kann.

Das Sprechen Uber Krebs soll ins 6ffentliche Bewusstsein gelangen und normalisiert werden, um
Angste, gesellschaftliche Tabus und Sprachlosigkeit abzubauen und um Verstandnis und Wissen zu
schaffen bzw. férdern. Durch das Projekt sollen Diskussionen tber Krebs auch bei jungen Menschen
angeregt werden, die diese dann in ihr eignes Umfeld mithehmen und fortfihren — so, dass viele
verschiedene Menschen in unterschiedlichen Lebensphasen tber Krebs sprechen und nicht nur dieje-
nigen, die unmittelbar mit dem Thema Krebs konfrontiert sind (z. B. Betroffene und Angehérige). Aber
auch diejenigen, die unmittelbar von Krebs betroffen sind, profitieren von der gesellschaftlichen/éffent-
lichen Beschaftigung mit und der Diskussion Uber die Krankheit, da das Verstandnis, die Empathie
gegenuber und die Unterstitzung von Betroffenen zunehmen kann und der Zugang zu professioneller
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Hilfe ermdglicht wird und es dadurch haufig fur Betroffene auch einfacher wird, diese in Anspruch zu
nehmen. Die Erkrankung zu thematisieren und Uber Belastungen zu sprechen, unterstiitzt Erkrankte
auf dem Weg durch ihre Behandlung und Therapie. Die Therapieadhérenz kann dadurch gestarkt
werden. Zudem kann die Lebensqualitat durch das Sprechen Uber Belastungen etc. sowohl mit Fach-
kraften als auch mit anderen Betroffenen und Angehdrigen verbessert werden.

Ferner kehren immer mehr Menschen auf Grund verbesserter medizinischer Versorgung an ihren
Arbeitsplatz zuriick. Eine offene Kommunikation tiber die Erkrankung, ggf. geschwéchte Leistungs-
fahigkeit und bspw. Nachsorgetermine sorgt fur Verstandnis und Integration der Erkrankten in die
Gesellschaft. Mit Hilfe der Kampagne und der verschiedenen Angebote, auch fir nichtbetroffene
Personen, kann das Bewusstsein fur Beeintréchtigungen und psychosoziale Belastungen, die mit
der Erkrankung und Therapie einhergehen, gefordert werden.

Wirkung auf Politik und Forschung

Die Kampagne ,Sprich mit mir! Uber Krebs.“ mochte ein 6ffentliches Bewusstsein fiir die Krank-
heit Krebs und die haufig damit einhergehenden psychosozialen Belastungen fur Betroffene und
Angehdrige schaffen. Eine Krebsdiagnose geht mit vielfaltigen physischen wie psychischen Be-
lastungen auf Seiten der Betroffenen einher (z. B. Schmerzen, Angst vor dem Sterben und der
Zukunft), die sich auf die Lebensqualitéat der Betroffenen und auch auf das nahere soziale Umfeld
auswirken kénnen. Wenn Betroffene ihre Bewéltigungsmaglichkeiten und -ressourcen als gering
wahrnehmen oder als nicht vorhanden einschatzen, kénnen sich die Belastungen auch in psychi-
schen Stérungen wie Depressionen, Angststorungen und Anpassungsstérungen manifestieren
und die Gesundheit und das Wohlbefinden weiter verringern. Die Kampagne unterstutzt dabei,
dass Betroffene ermutigt werden, tber ihre Belastungen, Bedurfnisse etc. zu sprechen, und dass
sie die nétigen Informationen Uber Hilfs- und Unterstlitzungsangebote erhalten.

Teilhabe am gesellschaftlichen Leben

Die professionelle psychoonkologische Beratung zielt darauf ab, eine gute Lebensqualitat der Be-
troffenen (und Angehdrigen) trotz Erkrankungen und damit einhergehenden Folgen zu erreichen
sowie die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben zu ermdglichen. Oftmals werden auch die eige-
nen Bewaltigungsressourcen fur die Betroffenen sichtbar und (wieder) nutzbar gemacht, darunter
fallt z. B. die soziale Unterstlitzung von Partner*innen, Familie und Freunden, welche wiederum
das psychische Wohlbefinden der Betroffenen starken kénnen. Ein positives Wohlbefinden hat
wiederum einen positiven Einfluss auf die Wahrnehmung der Bewaltigung der Krankheit und auch
einen positiven Einfluss auf die Gesundheit.

Die Wirkung auf Politik und Forschung ist somit, dass psychoonkologische Leistungen wie Bera-
tung durch Krebsberatungen, Aufklarungskampagnen etc. in den Fokus von Politik und Kranken-
kassen rtcken. Erreicht werden soll eine langfristige und dauerhafte Finanzierung von Hilfsan-
geboten wie bspw. Krebsberatung und Aufklarungskampagnen, um mehr Menschen (Erkrankten
und Betroffenen) den Weg in Beratungsstellen zu ermdglichen. Je mehr in der Offentlichkeit tiber
die Krebserkrankung und einhergehende Belastungen gesprochen wird, desto mehr Menschen
koénnen auf das Thema Krebs aufmerksam gemacht werden und Uber Vorsorge-, Friherken-
nungs- und Nachsorgemoglichkeiten aufgeklart werden.
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Verwendung des Preisgeldes

Die finanzielle Unterstutzung wird in weitere Veranstaltungen (Poetry-Slams, Contest) an neuen
Standorten (mit héherer Einwohnerzahl und damit potentiell hdherer Teilnehmerzahl/Reichweite) wie
z. B. in Kaln flielen. Durch diese Veranstaltungen sollen noch mehr Teilnehmende ermutigt werden,
offen Uber das Thema Krebs zu sprechen. Wenn die Kommunikation tber Krebs offen, vorurteilsfrei,
selbstbestimmt und unterstitzend erfolgt, dann wird der Weg sein, sich bei Bedarf professionelle Hilfe
zu suchen und der Umgang mit der Krankheit wird erleichtert. Auch besteht so die Mdglichkeit, mehr
Menschen mit entsprechenden Informationen zu Hilfsangeboten zu erreichen und ihnen den Zugang
zu ermoglichen.

Bereits seit 2018 wurden zu der Kampagne ,Sprich mit mir! Uber Krebs.“ verschiedene Veranstal-
tungen durchgefuhrt. Es wird geplant, diese Veranstaltungsreihe fortzufiihren. Zudem soll ein Buch
fur Betroffene und Angehdrige erstellt werden. Das Buch soll ein Wegweiser und Leitfaden zum
Thema ,Wie spreche ich Uber Krebs* sein. Thematisiert werden u. a. Fragestellungen, wie die
Erkrankung kommuniziert werden kann, wie Menschen angesprochen werden, wie im Beruf, im
Alltag mehr Verstéandnis aufgebracht werden kann.

Beschreibung Projektteam

Die Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e.V. wurde 1951 in DUsseldorf gegriindet und als ge-
meinndtziger Verein in das Vereinsregister Dusseldorf eingetragen. Die Krebsgesellschaft Nord-
rhein-Westfalen e.V. setzt sich fir die Pravention, Behandlung und Nachsorge von Krebserkran-
kungen sowie fur die Verbesserung der Versorgung von krebskranken Menschen in NRW ein. In

unseren ambulanten Beratungsstellen erhalten Krebspatient*innen und Angehdorige kostenfrei Rat
und Hilfe. Die Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e.V. ist ein eigensténdiger Verein und Teil
des deutschlandweiten Netzwerkes der Landeskrebsgesellschaften unter dem Dach der Deut-
schen Krebsgesellschaft e.V. Unser Ziel ist es, dass weniger Menschen an Krebs erkranken und
dass Menschen, die von Krebs betroffen sind, ein erfilltes Leben mit guter Lebensqualitat fihren
koénnen. Wir sind gemeinnltzig und arbeiten unabhangig von wirtschaftlichen Interessen.

Quellen:

Krebsgesellschaft-NRW e.V. https://sprichmitmirueberkrebs.de/ (abgerufen am 04.08.2022)

Krebsgesellschaft-NRW e.V. https://www.krebsgesellschaftnrw.de/sprichmitmir (abgerufen am 04.08.2022)

[3] Das Forsa-Institut fuhrte fur die DAK-Gesundheit vom 11. Oktober bis zum 2. November 2018 eine bundesweite und reprasentative
Befragung von 3.498 Mannern und Frauen durch.







