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Zusammenfassung

Die drei Autor*innen Ingetraud Bonte-Hie-
ronymus, Gunthard Kissinger und Susanne
ViehbachersindVorstandsmitgliederdes Selbst-
hilfenetzwerks Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e.V.
undalledreiselbst Betroffene.
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Vorstellung der Selbsthilfe fur
Menschen mit Kopf-Hals-Mund-
Krebs in Rehakliniken

Ingetraud Bonte-Hieronymus' - Gunthard Kissinger'” - Susanne Viehbacher'
'Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e. V., Bonn, Deutschland
?Koblenz, Deutschland

Die positiven Effekte der Selbsthilfe, wie die Erweiterung des Krankheitswissens und
die Starkung der Selbstverantwortung fiir die eigene Genesung, sind durch die SHILD-
Studie (SelbstHILfe in Deutschland) belegt. Auch fiir Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren
sollte der Zugang zur Selbsthilfe moglich sein bzw. geschaffen werden. Mit dem
Rehaprojekt wollen wir die Selbsthilfe Patienten in der RehabilitationsmaBnahme

Schliisselworter

Inklusion

bzw. Anschlussheilbehandlung bekannt machen. Dazu besuchen Ehrenamtliche

in einem drei- bis vierwdchigen Rhythmus zunachst fiinf Rehakliniken. Sie

stellen die Selbsthilfearbeit und sich selbst in einer kurzen Prasentation vor und
fiihren anschlieend informelle Einzel- und Gruppengesprache. Die Reaktionen

der Patient*innen sowie der Fachkréfte in den Kliniken zeigen uns, dass unsere
Veranstaltungen ihre Ziele erreichen. Einige Teilnehmende sind bereits in den
Selbsthilfegruppen angekommen. Wir konnten auch verschiedene Telefonkontakte
vermitteln. In Zukunft wollen wir unsere Arbeit auf alle Rehakliniken in Deutschland,
die Menschen mit Kopf-Hals-Mund-Krebs behandeln, ausweiten.

Kopf-Hals-Mund-Tumor - Rehabilitationsmanahme - Selbsthilfegruppen - Lebensqualitat -

Im Folgenden lesen Sie einen Zwischen-
bericht zum Projekt ,Selbsthilfe nach
der Reha-Klinik — nutzen, fordern, auf-
bauen” des Selbsthilfenetzwerks Kopf-
Hals-M.U.N.D.-Krebs e.V., das Uberwie-
gend durch die Deutsche Angestellten
Krankenkasse (DAK) und Deutsche Ren-
tenversicherung Bund (DRV) in den Jahren
2020 bis 2022 gefdrdert wird. Eine Verlan-
gerung der Laufzeit um zwei Jahre wird
genehmigt.

Die Ziele des Projekts, gepragt durch
die eigenen Erfahrungen der Netzwerk-
mitglieder und bestatigt durch verschie-
dene Studien, sind: Menschen, die an
Kopf-Hals-Mund-Tumoren erkrankt sind
und sich in einer RehamaBnahme be-
finden, zur Selbsthilfe informieren und
zum praktischen Tun anregen, da dadurch
lebensqualitatssteigernde  Erfahrungen
moglich werden. Wir als Selbstbetroffene
sind fir die Rehabilitanden ,Modelle”,

Nebenwirkungen nach Behandlungen von

Kopf-Hals-Mund-Tumoren

Mégliche héaufigere Folgen nach gréBeren

Behandlungen von Kopf-Hals-Mund-

Tumoren:

- Optische Verdnderungen (Entstellungen)
im Gesicht

- Sprechschwierigkeiten

- Schluckprobleme

— Mundtrockenheit

- Geschmacksverlust

- Einschrdnkung der Rotationsmdéglichkei-
ten des Kopfs

— Probleme mit den oberen Extremitdten
(Beweglichkeit und Kraft)

— Hohe psychische Belastung (Trauma und
Angste)
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Tab.1 Inzidenz der Kopf-Hals-Mund-Tu-

moren in Deutschland

Tumorentitat Inzidenzin
Deutschland

Mundhéhle 7392

C00-C06

Nasenhaupt- und Na- 1119

sennebenhohlen

C30-C31

Rachen (Pharynx) | 5431

C09-C13

Speicheldriisen | 1228

C7-C8

Gesamt (inkl. C14) | 15.170

die durch ihre Berichte und Erfahrungen,

aber auch mit ihrem ,leiblichen Dasein”

zeigen, dass es wertvoll ist, den Schritt
hin zur Selbsthilfe zu gehen. Wir sprechen
in unseren Klinikbesuchen davon,

- dass Selbsthilfemdglichkeiten fiir diese
Betroffenengruppe bestehen.

— dass es erste wissenschaftlich er-
forschte Ergebnisse gibt, die tiber
eine positive Wirkung der Selbsthilfe
berichten.

- dass die Teilnahme an der Selbsthilfe
und im Besonderen die aktive Mit-
gestaltung lebensqualitatsfordernde
Auswirkungen haben kénnen.

Kopf-Hals-Mund-Tumoren
oberhalb des Kehlkopfs in
Deutschland

Jahrlicherkrankenin Deutschland ca. 15.000
Menschen neu an einem Kopf-Hals-Mund-
Krebs oberhalb des Kehlkopfs. Haufig wer-
den die Tumoren erst spat erkannt. Bei
75% der Diagnosen ist schon eine Tu-
morausbreitung von T3 oder T4 erreicht.
Daraus ergeben sich schwerwiegende
Folgen, die das kiinftige Leben der Be-
troffenen oft stark belasten (@ Infobox 1).

Differenzierte Aufstellung
der Tumoren nach ICD inkl.
Kehlkopftumoren

Uber welche Zielgruppe sprechen
wir genau?

Die Angaben des Deutschen Krebsregis-
ters [1] vom 11. Februar 2022 ergeben die
folgende Ubersicht (@ Tab. 1).

Tab.2 Erstbesuche einer Selbsthilfegruppe

Auf die Frage: ,Wann besuchen Menschen mit chronischer Erkrankung das erste Mal eine
Selbsthilfegruppe?” ergab das Ergebnis der vier Referenzbereiche:

Menschen mit Diabetes mellitus Typ 2

Nach ca. 10 Jahren Erkrankungsdauer

Menschen mit Prostatakrebs

Nach 2 Jahren Erkrankungsdauer

Menschen mit multipler Sklerose

Nach 6 Jahren Erkrankungsdauer

Menschen mit Tinnitus

Nach 9 Jahren Erkrankungsdauer

Selbsthilfenetzwerk

Das Selbsthilfenetzwerk wurdeam 27.11.2015

in Berlin gegriindet. Mitbegriinder waren
Selbsthilfegruppenleiter*innen und enga-
gierte Betroffene sowie Interessierte aus
dem gesamten Bundesgebiet [2].

Auf der Homepage www.kopf-hals-
mund-krebs.de/wir-ueber-uns/khmk-info/
stellt sich das Netzwerk mit dem folgenden
Auftrag dar:

Wir geben Rat und Hilfe bei Tumoren [3]
www.kopf-hals-mund-krebs.de/startseite
— der Mundhohle (Mundhohlenkar-

zinom), d.h. Tumoren von Lippen,

Zunge, Mundboden, Gaumen, Mandel,

Speicheldriisen;

- des Rachens (Pharynxkarzinom);
— der Nase;
— der Nasennebenhohle.

Friihere Ansatze

In den ersten Jahren des Bestehens ver-
suchte das Netzwerk, Erfahrungen des
Bundesverbands fiir Kehlkopfoperierte zu
nutzen und &hnliche Wege zu gehen, wie
sie dort Ublich sind. Das Netzwerk sollte
an den Kliniken Uber die leitenden Pro-
fessoren bekannt gemacht werden und
Patientenbetreuer sollten gefunden und
qualifiziert werden.

Trotz scheinbar guter Gesprache und
vielerlei Zusagen der Unterstiitzung ka-
men allerdings nur wenige greifbare Er-
folge zustande.

Auch eine grol3 angelegte Informati-
onskampagne, in der tber 1200 Klinikab-
teilungen (HNO, MKG und Strahlenheil-
kunde) nach vorheriger telefonischer An-
frage und anschlieBender ebenfalls telefo-
nischer Nachfassung kontaktiert wurden,
fihrte nicht wesentlich dazu, dass das
Netzwerk besser FuB fassen konnte.

Es zeichnete sich ab, dass die Akutbe-
handlung bei unseren Entitdten, abwei-
chend von den Erfahrungen der Kehlkopf-

operierten, nicht der Ort ist, um Betroffe-
nedirekt der Selbsthilfe zuzufiihren. Dazu
passt gut ein Zitat einer Psychoonkologin,
die schon lange in einer allgemeinen Klinik
fiir verschiedene onkologische Entitaten
(gyndkologische Abteilung, Lungenkrank-
heiten und HNO-Abteilungen) zustandig
ist: ,in den 10 Jahren, die ich jetzt in Voll-
zeit hier bin, haben mich 3-4 HNO-Pa-
tient*innen aktiv nach Selbsthilfegruppen
gefragt. Von mir aus duBBere ich deutlich
ofter dieses Angebot, was allerdings sehr
selten auf Resonanz stoft, die Menschen
sind mit vollig anderen Themen beschaf-
tigt..."

Umfassender wurde die Frage nach
dem Zugang zur Selbsthilfe in der SHILD-
Studie [4] untersucht (@ Tab. 2).

Dies ergibt zwar keine Antwort auf
die Frage, wann Menschen mit Kopf-Hals-
Mund-Krebs den Zugang zur Selbsthilfe
finden, aber es offenbart, dass schein-
bar eine ldngere Krankheitsphase beste-
hen muss, bevor ein Interesse der Pa-
tient*innen in Richtung Selbsthilfe geht.

Startsocial

Neue Wege entstanden tiber die Teilnahme
am Startsocial-Wettbewerb [5]. Der Verein
startsocial e.V. ist seit 2001 aktiv und sieht
seine Hauptaufgaben darin, das Ehrenamt
zu starken und Menschen zusammenzu-
bringen. Vorrangig finanziert wird die Ar-
beit von groBen Unternehmen wie der
Allianz, Deutsche Bank, SAP, McKinsey &
Company sowie ProSieben Sat1 Media SE.
Neben Geld stellen diese Unternehmen
auch viele ehrenamtliche Coachs, um die
Projekte und Initiativen in der Planung zu
unterstiitzen. Die Schirmherrschaft hatte
lange Zeit die Bundeskanzlerin. Jetzt ist
der Bundeskanzler Schirmherr.

Der Wettbewerb wendet sich an eh-
renamtliche Projekte mit dem Ziel, unter-
stiitzend behilflich zu sein in der Entwick-
lung, Organisation, Konzeptionierung und
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Erkrankung

und ein

Abb. 1 A Beispielfolien aus der Prasentation

Finanzplanung von ehrenamtlichen Pro-

jekten. 100 Projekte erhalten ein 4-mo-

natiges Coaching durch zwei erfahrene

Menschen aus verschiedenen Wirtschafts-

bereichen.

Wir nahmen mit unserem neuen An-
satz, Selbsthilfe bekanntzu machen, an der
Wettbewerbsausschreibung 2019 teil und
kamen unter die ersten 100 Projekte und
damit zu dem Anspruch auf das 4-monati-
ge Coaching, welches im November 2019
begann und mit dem Abschlussbericht im
Marz 2020 in die nachste Wettbewerbs-
phase ging.

Die Wettbewerbsidee von uns war, iiber
die Rehakliniken anzusetzen, um Betrof-
fenen die Selbsthilfe vorzustellen und im
besten Fall sie schon fiir die Selbsthilfe zu
gewinnen.

Die Voriiberlegungen waren, dass der
Mensch, der in Reha geht,

- erkennt, dass die Folgen und Ein-
schrankungen aus seiner Erkrankung
vermutlich langwierig bleiben;

— bemerkt, dass er in dieser Zeit ,neu”
tber die kiinftige Ausrichtung seines
Lebens nachdenkt;

— wahr nimmt, dass Fragen zur Lebens-
qualitdt auftauchen.

Wenn wir in Rehakliniken, in denen Men-
schen mit Kopf-Hals-Mund-Krebs be-
handelt werden, in einem 3-wochigen
Rhythmus informieren, kénnen sehr viele
Betroffene in der Phase einer Neuorientie-
rung erreicht werden. (Drei Wochen sind
die Ubliche Mindestdauer fiir Rehabilita-
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Betroffene und Angehorige flireinander
und miteinander fiir mehr Lebensqualitét

Selbsthilfe bedeutet fiir mehr als 3 Millionen Menschenin

- Gemeinschaft und das Erleben ,Ich bin nicht allein®,
- Hilfe bei der Krankheitsbewdltigung im Alltag,

- Informationen und praktische Tipps zum Leben mit der

Mehr an Lebensqualitat.

tionsmaBnahmen und Anschlussheilbe-
handlungen.)

Sie sollten dazu informiert werden, dass
nach Aussage der SHILD-Studie [4] und
nach unseren eigenen Erfahrungen die
Selbsthilfe
- Gemeinschaft (Freud und Leid teilen,

zusammen lachen),

— Kommunikation (gegenseitig verste-
hen, offene Resonanz),

— mehr Wissen (Uber Krankheit, Patien-
tenrechte) und

- Bewiltigung (Durchsetzungsfahigkeit,
Partnerschaft mit Arztinnen und
Arzten)

ermdglicht und voranbringt. Dariiber hi-
naus bietet die Selbsthilfe Raum zum ei-
genen Tun, was in der Bewdltigung von
Krankheit ein besonders hohes Gut dar-
stellt.

Notwendige Vorarbeiten fiir die
Klinikbesuche

In die ndchste Phase des Projekts starteten
wir mit einem 2-tagigen Online-Workshop
mit ca. 15 Ehrenamtlichen Ende November
2020.

Die vier Fragen unten sollten uns zu
einer ersten konkreten Planung bringen:

Wer ist geeignet, um die Selbsthilfe
in Rehakliniken gewinnbringend (fiir die
Betroffenen und die Selbsthilfe selbst) zu
reprasentieren?

Wie wird konkret reprasentiert und was
fiir Materialien/Schulungen etc. braucht es
dazu?

Wo wird konkret reprasentiert, in wel-
chen Rehakliniken Uber welche konkre-
ten Kontakte innerhalb welcher Struktu-
ren und mit welchen Kooperationsverein-
barungen?

Wozu mdchten wir das tun, welche Wir-
kung soll erzielt werden und inwieweit ist
das Konzept (auch auf andere Verbande)
ibertragbar?

Die angeregte Diskussion fiihrte uns
zu drei Aktionsfeldern, an denen in Klein-
gruppen weitergearbeitet wurde. Diese
Aktionsfelder beinhalteten unterschiedli-
che Aufgaben.

— Aktionsfeld Rehakliniken und Co.

Die Landschaft der Nachsorge — be-

ginnend nach der Op./Bestrahlung

etc. — auf der Suche nach Synergien
und sachlich sinnvollen Kooperationen
systematisch analysieren und entspre-
chende Kooperation und Vernetzung
anregen und umsetzen. Dabei wird
stets angestrebt, bereits bestehende

Strukturen, Formate und Angebote

aktiv zu nutzen.

- Aktionsfeld Kreis der Aktiven
(Weiter-)Entwicklung und Umsetzung
eines Auswahl- und Begleitprozesses
fiir Aktive im Rahmen des Rehaprojekts

- Aktionsfeld Material und Schulungen
(Weiter-)Entwicklung von Materialien
und Schulungskonzepten fiir Aktive
im Rehaprojekt, die die Umsetzung
der Mindestqualitdtsanforderungen
ermoglicht

Im Weiteren wurden erste Kontakte zu den
Rehakliniken in Plau am See, in Bad Rap-
penau und in Bad Ems aufgenommen. Alle
drei Kliniken zeigten sich an unserer Idee
sehr interessiert und wir konnten erste
Planungsgespréache in den Kliniken zwi-
schen Vertretern des Selbsthilfenetzwerks
und Arzten und Verwaltungsmitarbeitern
vereinbaren.

Parallel wurde ein Leitfaden fiir die Ver-
anstaltung mit den Betroffenen entwickelt:
— Teil 1: Kurzer Input anhand einer

PowerPoint-Prasentation der Arbeits-

gruppe Material und Schulungen:

Vorstellung der Vortragenden und der

Selbsthilfearbeit (B Abb. 1)



Tab.3 Statistik zu den Veranstaltungen in Rehakliniken

Ort Veranstaltungen | Teilnehmer | Referenten | Turnus
Bad Ems 7 63 6 3 Wochen
Bad Lippspringe 5 84 22 4 Wochen
Bad Rappenau 12 258 6 4 Wochen
Plauam See 12 110 9 3 Wochen
Deister Klinik Bad Miinder 1 22 1 -
Gesamt 36 537 242 -

°Hier sind Kehlkopfoperierte aus einem anderen Verband dabei

— Teil 2: Informeller Austausch mit
am Netzwerk und der Selbsthilfe
interessierten Personen

- Teil 3: Reflexion im Team und Abschluss
der Veranstaltung fiir die Vortragenden
selbst

Den teilnehmenden Betroffenen sollten
die vorhandenen Materialien wie Netz-
werkflyer, thematische Flyer (Essen, Schlu-
cken, App) und Flyer der regional nahen
existierenden Gruppen zur Verfligung ge-
stellt werden.

Der Vortrag sollte nicht langer als
20 min dauern.

Die Veranstaltung sollte nach Méglich-
keit von einem Team von mindestens zwei
Betroffenen durchgefiihrt werden.

Durchfiihrung

Im Herbst 2021 fanden die ersten Besuche
im Stimmbheilzentrum Bad Rappenau und
der Klinik Silbermihle in Plau am See statt.
Es folgten im Friihjahr 2022 die Malberg-
klinik Bad Ems und die Cecilien Klinik Bad
Lippspringe. Sie werden regelmafBig fort-
gesetzt, und im Herbst fand unsere erste
Veranstaltung in der Deister Weser Klinik
Bad Miinder statt.

Die folgende Tabelle gibt einen Uber-
blick dariiber, wie viele Veranstaltungen
wo und mit wie vielen Teilnehmern be-
reits stattgefunden haben (@ Tab. 3).

Erste Ergebnisse

Die Reaktionen der Teilnehmer, der Mitar-
beiter der Kliniken und der ehrenamtlichen
Vortragenden waren bisher iberwiegend
positiv.

In Plau und Bad Ems berichten die je-
weils zustindigen HNO-Arzte und Logo-
paden immer wieder, dass die Patienten
sehr positiv auf das Angebot reagieren.

Auch die Patienten spiegeln uns das wi-
der. In Bad Ems freuten sich Teilnehmende
Uber die Erkenntnis: ,Du hast ja auch einen
Tumor im Mund, das wusste ich gar nicht.
Ich dachte, du seist mit Riicken hier.”

In Bad Rappenau wurde ebenfalls als
besonders hervorgehoben, dass man jetzt
die dhnlich Betroffenen kenne.

Im gemeinsamen Online-Austausch
zeigten sich die ehrenamtlich Vortra-
genden ebenfalls Gberaus zufrieden. Sie
nehmen gerne fiir die erfolgreiche Um-
setzung auch sehr lange Fahrtwege und
Strapazen in Kauf.

Bei den letzten Veranstaltungen in Plau
am See haben wir auch Riickmeldebdgen
eingesetzt.Einige Teilnehmerwaren bereit,
einen Bogen auszufiillen.Insgesamtliegen
uns inzwischen 15 Riickmeldungen vor.

Die meisten schreiben, dass ihnen die
Veranstaltung gefallen hat und sie davon
profitiert haben. Einige wenige finden die
Veranstaltung weniger hilfreich.

Die endgiiltige Auswertung der Bégen
liegt noch nicht vor.

Hier einige Textausziige aus den Riick-
meldebdgen, um so die Effekte unserer
Veranstaltungen etwas anschaulicher zu
illustrieren:

lch bin nicht allein.”

Macht weiter so, wer das Bediirfnis hat, dass
er Antworten und Hilfe zu seinem Problem be-
kommt, wird gern zu euch kommen.”

,Es ist toll, dass Du diese ehrenamtliche Ttig-
keit fiir andere machst

Die in @BInfobox 2 dargestellte E-Mail
erhielt die Gruppenleiterin der Berliner
Selbsthilfegruppe nach einer Veranstal-
tung in Plau.

Besondere Erfolge fiir uns sind die Wiin-
sche, in die E-Mail-Liste des Netzwerks bzw.
unserer Gruppen aufgenommen zu wer-
den. Auch fiir die Berliner WhatsApp-Grup-
pe haben sich einige eingetragen. Zwei

Menschen, die uns in Plau kennenlernten,
haben schon an unseren Treffen teilge-
nommen. Ein Paar will nun regelmaBig
zur SHG in Berlin kommen.

Eine Betroffene, die in Reha war, ist jetzt
schon das erste Mal als ,Referentin” fiir die
Rehabilitanden in Plau am See mitgekom-
men.

Ein weiterer Studienteilnehmer fiir die
Sportstudie fiir Krebspatienten der Univer-
sitat Rostock wurde (iber eine Veranstal-
tung in Plau gefunden.

Erwdhnenswert ist der Anruf einer Re-
habilitandin aus Plau, die durch den HNO-
Arzt der Klinik auf uns aufmerksam ge-
macht wurde. Sie mdchte kiinftig an un-
seren Gruppentreffen vor Ort in Berlin teil-
nehmen.

Ziele und Visionen

Ziele

Mit unserem Projekt in den Rehakliniken
versuchen wir vielfdltige Ziele zu erreichen.

Zum einen wollen wir den Betroffenen
Mut machen. Gerade in der Anschluss-
heilbehandlung geht es den betroffenen
Menschen meist noch sehr schlecht. Oft
verschlechtern sich nach der Strahlenthe-
rapie die gesundheitlichen Beeintrachti-
gungen noch einmal, bis dann sehr lang-
sam eine Verbesserung eintritt. Dazu wird
nun erst einmal sehr viel Geduld benétigt,
da die kleinen Fortschritte wirklich sehr
viel Zeit bendtigen. Zu diesem Zeitpunkt
konnen sich viele Betroffene nicht vorstel-
len, dass der derzeitige Gesundheitszu-
stand jemals wieder besser wird. So sind
die Patient*innen sehr dankbar, Menschen
kennenzulernen, die die gleiche oder eine
dhnliche Krankengeschichte erlebt haben,
denen es jedoch zwischenzeitlich erheb-
lich besser geht und die wieder Freude am
Leben haben.

Bei unseren regelméBigen Veranstal-
tungen versuchen wir, viele Informationen
aus der eigenen Erkrankung weiterzuge-
ben wie z. B., welche Begleitbehandlungen
moglich sind, Tipps zu Beeintrachtigungen
wie z.B. der Mundtrockenheit, zu sozialen
Fragen und mdglichen Unterstiitzungs-
maglichkeiten und Hilfestellungen bei An-
trdgen (Krankenkasse, DRV, Landratsamt/
Schwerbehindertenausweis usw.). Auch
mochten wir vermitteln, was wir selbst
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E-Mail-Nachricht einer Teilnehmerin
(*Namen sind von uns entfernt worden)
Wenn ich jetzt die Namen noch halbwegs
auf dem Schirm habe, so warst Du mit einer
Kollegin im August zu einer interessanten
Vorstellung in der KMG Klinik Plau am See.
Wir hatten einen ganz spannenden Austausch
zu den verschiedensten Themen.

Ihr habt mir/uns echt Mut gemacht (T-----

@ wollte sich auch bei Euch melden) und ich
habe Eure Kontaktdaten in der Klinik prompt
noch ein paar anderen in die Hand gedriickt.
Vielen Dank fiir Euer wirklich tolles
Engagement!!!

Eine von Euch beiden Damen war
dunkelhaarig, die andere blond. Gibt es

die Maglichkeit fiir mich, sich mit der
blonden Kollegin noch einmal weiterfiihrend
auszutauschen?

Ich habe leider den Namen nicht mehr auf
dem Zettel und wiirde mich sehr tiber eine
Telefonnummer oder E-Mail-Adresse freuen.
Ich wohne in der Nahe von Hamburg und
kann leider nicht mal eben vorbeikommen.
Hinsichtlich Selbsthilfegruppe habe ich mich
jetzt auch an T---- W--- 2 gewandt und bin
gespannt auf ein erstes Treffen.

Ich freue mich auf Feedback und schicke
herzliche GriiBe vom Waldrand

unternehmen, um unsere Lebensqualitdt

zu verbessern und das Wohlbefinden zu

steigern.

Ein besonders grofes Anliegen ist uns,
die Patient*innen mit uns, aber vor al-
lem auch untereinander ins Gesprach zu
bringen. Neben den vielfiltigen Therapie-
anwendungen kommen die Patient*innen
in einer Rehabilitationsklinik leider immer
noch zu selten miteinander ins Gesprach.
Man kennt sich zwar, aber meist fehlt
ein AnstoB, um sich als ,Gleichbetroffe-
ne” wahrzunehmen und auszutauschen.

Nach den bisherigen Rickmeldungen
scheinen wir diese Ziele bei vielen Teilneh-
menden auch schon erreicht zu haben.

Weiterhin ist eines unserer Ziele, den
Teilnehmenden das Thema Selbsthilfe und
die Arbeit sowie die vielféltigen Unterstiit-
zungsmdoglichkeiten der Selbsthilfegruppe
bekannt zu machen. Auch hier sprechen
wir iber unsere eigenen Erfahrungen, z.B.
dariber,

- wie hilfreich die Mdglichkeit des regel-
maBigen Austauschs mit Menschen,
die eine gleiche oder dhnliche Kran-
kengeschichte erlebt haben, bei der
Verarbeitung ist;
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- wie hilfreich die vielféltigen Informa-
tionen (iber regionale Unterstiitzungs-
mdglichkeiten sind;

- wie wichtig die Suche nach guten
Therapeuten vor Ort ist;

- wie eine gute Vorbereitung auf ein
gelingendes Arztgesprach maoglich ist;

- wieErndhrung besser mdglich wird und
welche Hausmittel zur Verbesserung
der Langzeitfolgen hilfreich sind;

- wie wichtig das Gefiihl ist, mit all den
Beeintrdachtigungen und Gefiihlen
nicht allein zu sein. So kann Kontakt
zu Menschen mit dhnlichen Schwie-
rigkeiten z.B. beim Reden, Essen,
Schlucken usw. aufgebaut werden
und gemeinsame Freizeitaktivitaten
konnen unternommen werden. Es
entstehen Freundschaften.

Des Weiteren zeigen wir die verschiedenen
Méglichkeiten fiir ein Engagement in der
regionalen Selbsthilfegruppe oder auch im
Selbsthilfeverband auf. Wir vermitteln die
positiven Aspekte der ehrenamtlichen Ar-
beit, wie den SpaB und die Freude an
dieser Arbeit sowie die vielen neuen Er-
fahrungen, Kenntnisse und Kompetenzen,
die dadurch gewonnen werden kdnnen.
Gerade auch Menschen, die aufgrund der
Erkrankung keiner Arbeit mehr nachgehen
konnen, unterstiitzt dies sehr, dem Leben
eine Sinnhaftigkeit zu geben und den Tag
besser zu strukturieren.

Bei diesen doch eher langerfristigen
Zielen bleibt abzuwarten, wie die Reso-
nanz der Teilnehmer*innen sich weiterhin
entwickeln wird. Einzelne Personen haben
sich bereits einer regionalen Selbsthilfe-
gruppe angeschlossen. Jeder Teilnehmen-
de erhélt bei den Vortrdgen unser Infor-
mationsmaterial und so kennen nun die
Betroffenen die Mdglichkeit der Unterstiit-
zung durch die Selbsthilfegruppen. Oft
bendtigen die Menschen etwas Zeit, be-
vor sie sich Gberwinden und den Kontakt
zurregionalen Selbsthilfegruppe oder zum
Selbsthilfeverband suchen.

Durch unsere Arbeit in den Rehakli-
niken fiihren wir vielfiltige, regelmaBige
Gesprache mit Klinikleitungen, Thera-
peuten, aber auch mit den Mitgliedern
des Qualitatszirkels einer Rehaklinik. Dies
erhéht wiederum den Bekanntheitsgrad
unseres Selbsthilfenetzwerks Kopf-Hals-
Mund-Krebs. e.V. Oft nehmen Therapeu-

ten oder Personen aus der Klinikleitung
an unseren Veranstaltungen teil und be-
kommen so ganz neue Informationen
sowie Eindriicke und lernen Sorgen und
Note besser kennen. Gemeinsam sollte
dann besprochen werden, ob eventuell
Méglichkeitenzu Verdnderungen bzw. Ver-
besserungen vonseiten der Rehakliniken,
aber auch des Selbsthilfenetzwerks um-
setzbar sind. Ein regelmaBiger Austausch
der Klinikleitungen, der Therapeuten und
des Pflegepersonals der Rehakliniken
mit dem Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-
Mund-Krebs e. V. ist fiir ein gutes Gelingen
des Rehaprojekts unerlasslich.

Visionen

In Zukunft mochten wir in allen Rehabi-
litationskliniken, in denen Patient*innen
mit einem Kopf-Hals-Tumor behandelt
werden, in regelmaBigen Abstanden mit
einem Vortrag zum Thema Selbsthilfe und
Vorstellung des Selbsthilfenetzwerks Kopf-
Hals-Mund-Krebs vertreten sein. Sollte ei-
ne Prdsenzveranstaltung nicht mdglich
sein (COVID-19-Pandemie, Ausfall des Vor-
tragenden aufgrund von Krankheit usw.),
soll dafiir ein von uns gedrehter Film
gezeigt werden. Zurzeit wird dieser Film
von uns produziert.

Wir hoffen sehr, dass kiinftig alle Kosten,
die dem Selbsthilfenetzwerk und den Vor-
tragenden dadurch entstehen, auch von
den Rehabilitationskliniken Glbernommen
werden konnen.

Durch diese gute Zusammenarbeit
mit den Rehabilitationskliniken hoffen
wir, dass auch das Erfahrungswissen der
Selbsthilfe bzw. der Betroffenen in die
Therapiekonzepte der Rehakliniken inte-
griert wird, um die Rehakonzepte in den
Rehakliniken zu optimieren.

Um genau kléren zu kdnnen, ob die
gesteckten Ziele unseres Rehaprojekts er-
reicht werden, und um neue Erkenntnisse
erzielen zu kdnnen, wiirden wir gerne eine
kleine Studie durchfiihren. Wir hoffen da-
zu einen Partner zu finden, der uns dabei
unterstutzt.



Was kénnen/sollten Sie als
Arzt*innen und Onkolog*innen tun

AbschlieBende Wiinsche der
Selbsthilfe

Viele Betroffene sind in der Phase der Dia-
gnose und der Erstbehandlung stark ver-
unsichert. Sie hoffen auf umfassende Ge-
sprache mit den behandelnden Fachkréaf-
ten. Dabei bildet die Mischung aus medi-
zinischen Fragen, aber auch lebensprakti-
schen und Zukunftsfragen ein Sammelsu-
rium, welches viel Zeit braucht. Zeit, die
Sie, wenn Uberhaupt, nur selten zur Verfi-
gung haben. Neben der geforderten fach-
lichen Expertise werden starke emotionale
Anteile das Gesprach mitbestimmen. Hier
gehen wir davon aus, dass es von Vorteil
sein wird, auf gleichbetroffene Gesprachs-
partner verweisen zu konnen. Deren selbst
gemachte Erfahrung und das verarbeitete
Erleben bilden eine vollkommen andere
Basis fiir Gesprache mit den Patienten. Es
gilt in der Selbsthilfe der Grundsatz, dass
wir keine medizinischen Ratschldge geben!
Dies bleibt ausschlieflich den Medizinern
Uberlassen. Wir sind aber auch fest da-
von liberzeugt, dass die Fragen nach der
Verarbeitung und der zu erwartenden Le-
bensqualitdt am besten durch Betroffene
beantwortet werden kdnnen. Hier kdnnen
die Betroffenen authentische Erfahrungs-
berichte und direkte Antworten erhalten.
Es kann fiir Sie zu einer Entlastung fiih-
ren, wenn Sie bei diesen zeitaufwendigen
Themen die Patienten an die Selbsthilfe
verweisen.

Korrespondenzadresse

Gunthard Kissinger
Mauritiusstr. 8, 56072 Koblenz, Deutschland
gunthard.kissinger@kopf-hals-mund-krebs.de

Introducing self-help to people with head, neck, and mouth cancer in
rehabilitation clinics

The positive effects of self-help, such as increased knowledge about the disease and
strengthening of a patient’s responsibility for their own recovery, are proven by the
SHILD study. Access to self-help should also be possible or created for patients with
head and neck tumors. With the rehabilitation project, we want to inform patients

in the rehabilitation setting about the positive effects of self-help. For this purpose,
volunteers initially visit five rehabilitation clinics every 3—-4 weeks. They introduce the
self-help work and themselves in a short presentation and then conduct informal
individual and group discussions. The reactions of patients and clinic professionals
show us that we can achieve our goals. A number of patients have joined the self-help
groups. We were also able to arrange various telephone contacts. In the future, we
want to expand our work to all rehabilitation clinics in Germany that treat people with
head, neck, and mouth cancer.

Keywords
Head, neck and mouth neoplasms - Rehabilitation program - Self-help groups - Quality of life -
Social inclusion

Einhaltung ethischer Richtlinien

Interessenkonflikt. |. Bonte-Hieronymus, G. Kissin-
gerundSS. Viehbacher geben an, dass kein Interessen-
konflikt besteht.

Fiir diesen Beitrag wurden von den Autoren/-innen
keine Studien an Menschen oder Tieren durchgefiihrt.
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angegebenen ethischen Richtlinien.
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