Ursula Rochau und Franz Porzsolt
Gefiihlte Sicherheit in der Selbsthilfe nach Brustkrebs

Jeder kennt ,Gefiihlte Sicherheit” und hat das Bediirfnis, sich sicher zu fiih-
len. Die meisten Entscheidungen werden sogar aufgrund Gefiihlter Sicherheit
getroffen. Zum Beispiel beim Autokauf, beim StraBen- und Stadtebau, beim
Online-Banking, beim Arztbesuch, selbst bei der Partnerwabhl.

Was ist Gefiihlte Sicherheit?

Der Ursprung des Forschungsprojektes iiber Gefiihlte Sicherheit liegt in einer
Diskussion zwischen einem Arzt und einem Piloten einer Fluggesellschaft
iiber die Evidenz von SicherheitsmaBnahmen. Es kristallisierte sich heraus,
dass die Schwimmwesten in Passagierflugzeugen bisher kaum ein Leben ret-
ten konnten. Entweder stiirzte ein Flugzeug iiber Land ab, oder das Wasser
war zu kalt bzw. der Aufprall so hart, dass das Flugzeug gleich zerstdért wurde.
Dennoch wére es undenkbar, die Schwimmwesten in den Passierflugzeugen
abzuschaffen. Auch nur die kleinste Chance, damit eventuell ein Leben retten
zu kdnnen, scheint deren Verbleib zu rechtfertigen. Daraus entstand die Hypo-
these, dass ein Konstrukt ,Gefiihlte Sicherheit” existieren muss. Diese Ge-
fiihite Sicherheit ist offensichtlich ein bisher unterschétztes, aber weit ver-
breitetes und ausgeprégtes Bediirfnis.

Warum eine Untersuchung bei Brustkrebs-Patientinnen in der
Selbsthilfe?

Dass Brustkrebs eine grof3e Bedeutung in Deutschland hat, zeigen schon al-
lein die Zahlen. Jede achte bis zehnte Frau erkrankt im Laufe ihres Lebens an
Brustkrebs. In Deutschland sind das jéhrlich {iber 55.000 Félle. Damit ist der
Brustkrebs unter allen Krebs-Neuerkrankungen der Frau mit einem Anteil von
27 % die haufigste.

Die Wahrscheinlichkeit, an einem Mammakarzinom zu erkranken, steigt mit
zunehmendem Alter an, aber auch immer mehr junge Frauen sind betroffen.
Bei Frauen zwischen 35 und 59 Jahren ist der Brustkrebs sogar fiir rund 40 %
der bdsartigen Neuerkrankungen verantwortlich und die hdufigste Todesursa-
che. (Bertz et al. 2006).

Was hedeutet Gefiihlte Sicherheit in der Selbsthilfe?

Eine lebensbedrohliche Erkrankung bedeutet einen radikalen Einschnitt ins
Leben. Am Anfang steht der Verdacht und die Ungewissheit, dann die Bestéti-
gung der bdsartigen Krankheit. Pl6tzlich findet man sich in einer Klinik in vol-
lig fremder Umgebung wieder. Man hat kaum Zeit, psychisch oder emotional
die Diagnose einer lebensbedrohlichen Erkrankung zu akzeptieren, bevor man
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sich fiir eine Therapieoption entscheiden soll und mit den kérperlichen Folgen
der gewahlten Behandlung fertig werden muss. Dies ruft oft ein Gefiihl der
Ohnmacht und Hilflosigkeit hervor.

Hier spielt die Gefiihlte Sicherheit, die einem eine Selbsthilfegruppe geben
kann, eine groBe Rolle. Auf einmal ist man nicht mehr alleine. Man trifft auf
Menschen, die genau wissen, wovon sie sprechen, weil sie es schon selber
durchgemacht haben. Es gibt einem Sicherheit, zu erleben, dass man den
meisten Frauen in der Gruppe die Krankheit gar nicht ansieht. Dariiber hinaus
gibt es auch viele, die schon lange iiberlebt haben, und manche haben sogar
schon einen Riickfall erfolgreich bekdampft. Vorbehaltlos kann man iiber alle
Sorgen und Befiirchtungen sprechen. Meistens bekommt man dann zu héren:
.Dasist ganz normal. Das war bei mir auch so.” Es kehrt also wieder ein Stiick
Normalitat zuriick. All dies gibt einem ein Gefiihl der Sicherheit. Man kann das
Leben wieder ganz anders leben und den Alltag neu anpacken.

Folgende beispielhafte Aussagen zeigen, welchen Stellenwert die Selbsthilfe-
gruppe bei den befragten Teilnehmerinnen, einnimmt:

.In der Gruppe gibt es Informationen iiber Neuigkeiten in der Krebstherapie,
Nachsorge, sinnvolle Erndhrung. AuRerdem werden personliche Erfahrungen
ausgetauscht, aber auch Sorgen und Note angehdrt und besprochen. Das be-
deutet fiir mich Sicherheit und somit auch Lebensqualitét.”

LAuch bei Todesfallen gibt mir die Gruppe viel Sicherheit, ich kann mit dem
Thema besser umgehen. Es gibt keine ewige Trauer. Der Tod gehort zum Le-
ben!”

.Selbst bei einem Zweit-Karzinom brauche ich keine Todesangst zu haben. In
der Gruppe sind Frauen, die auch diese Situation gut {iberlebt haben. Ich bin
damit nicht alleine, es gibt mir Sicherheit.”

,Die Familien und Freunde der Betroffenen machen sich schon selbst viele
Sorgen und werden von Angsten iiberrollt. Deshalb wird in den Gespréchen
gern vieles verniedlicht (,alles nicht so schlimm, wird schon wieder”). In der
Gruppe hingegen kann offen {iber alles geredet werden.”

»Man kann am Verhalten der Gruppenmitglieder feststellen, ob sie sich in der
Gruppe sicher fiihlen. Wenn sie zum ersten Mal in die Gruppe kommen und
dann einige Zeit Idnger dabei sind, gehen sie immer mehr aus sich heraus. Sie
sind bereit, von sich selbst zu erzéhlen, nehmen Hinweise und Erfahrungen
dankbar auf. Je langer sie dabei sind, desto mehr 6ffnen sie sich und nehmen
auch Aufgaben zur Gestaltung der Gruppentreffen an.”

Warum ein Instrument zur Messung der Gefiihlten Sicherheit?

In vielen Studien konnten bisher die positiven Wirkungen von Selbsthilfegrup-
pen gezeigt werden. Doch immer noch nutzt nur ein kleiner Anteil der Brust-
krebspatientinnen die Chance, an einer Gruppe teilzunehmen. Ein Grund dafiir
ist, dass die Selbsthilfe von vielen betroffenen Frauen kaum wahrgenommen
oder manchmal leider auch nicht ernst genommen wird.
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AuBerdem spielen Vorurteile von Krebserkrankten selber und von medizini-
schem Fachpersonal eine nicht zu vernachldssigende Rolle. Mit der For-
schung liber Gefiihlte Sicherheit kann ein Beitrag zur Aufkldrung iiber Selbst-
hilfegruppen und zum Abbau von Vorurteilen geleistet werden.

Entwicklung des Instrumentes

Zunéchst wurde das Thema ,Gefiihlte Sicherheit” in Zusammenhang mit
Selbsthilfegruppen und Brustkrebs in der Literatur erkundet und deren Exis-
tenz und Bedeutung in Selbsthilfegruppen untersucht. Dazu wurde das Thema
mit Experten diskutiert und Interviews in Gruppen der Frauenselbsthilfe nach
Krebs in ganz Deutschland durchgefiihrt. Aufgrund der Recherche, Diskussio-
nen und Befragungen wurden eine Vielzahl von Aussagen (ltems) formuliert
und in einem ersten Fragebogen zusammengestellt. Dieser Fragebogen wurde
mehrmals liberarbeitet, getestet und verkiirzt. Letztendlich ist eine 21 ltems
umfassende Version entstanden. Ingesamt wurden bundesweit iiber 500 an
Brustkrebs erkrankte Frauen befragt, die mithilfe der Frauenselbsthilfe nach
Krebs fiir das Projekt gewonnen werden konnten. Die Teilnahmebereitschaft
und die Resonanz auf das Projekt waren iiberwaltigend.

Demografie

Neben dem eigentlichen Fragebogen wurden auch demografische Daten wie
Alter, Erkrankungsdauer und Teilnahmedauer an einer Selbsthilfegruppe er-
hoben. Das Durchschnittsalter der Befragten lag z.B. knapp iiber 60 Jahren.
Interessant ist auch die Berufstétigkeit der Teilnehmerinnen. Entsprechend
dem Altersdurchschnitt befand sich schon rund die Hélfte im Ruhestand. Ein
Viertel der Frauen bezeichnete sich selbst als Hausfrau, und knapp ein weite-
res Viertel arbeitete halb- oder ganztags. Erfreulich ist, dass nur 6 % zum Zeit-
punkt der Befragung arbeitsunféhig waren.

Zertifizierte Brustzentren sollen eine hohe Qualitat bei Diagnostik und Thera-
pie sicherstellen. Fiir die Zertifizierung wurden spezielle Kriterien entwickelt.
Die gute medizinische Versorgung in Deutschland erkennt man daran, dass
nur bei 4 % der Befragten das nachste Brustzentrum mehr als zwei Stunden
entfernt lag. Dies zeigt, dass in Deutschland viel fiir die Verbesserung und
Standardisierung der Brustkrebserkennung und -therapie investiert wurde
und die Qualitat der medizinischen Versorgung einen hohen Stellenwert hat.

AuBRerdem wurde nach der Zufriedenheit mit der medizinschen Versorgung
gefragt. Dass hier noch Verbesserungsbedarf besteht, zeigt folgende Grafik:
Mit der medizinischen Versorgung waren etwas mehr als die Hélfte der Be-
fragten zufrieden, Aufféllig ist jedoch, dass nur 23 % vollkommen zufrieden
waren.
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Auch die Auswirkungen der Erkrankung mit ihren weit reichenden Konse-
quenzen auf das Alltagsleben und besonders auf den Gesundheitszustand
spiegelten sich deutlich wieder. Nur 10 % der Befragten haben ihren derzeiti-
gen Gesundheitszustand als nicht beeintrdchtigt beschrieben wohingegen
27 % ihren Gesundheitszustand als deutlich / stark beeintréchtigt bezeichne-
ten.

Analyse

Es konnten drei Faktoren identifiziert werden, die die verschiedenen Aspekte
der Gefiihlten Sicherheit in der Selbsthilfegruppe abbilden. Der erste Faktor
enthélt Informationen, die man durch einen Gruppenbesuch erhilt, wie Vor-
trage von Fachleuten liber Forschung, verschiedene Behandlungen, Rehabili-
tationsmdglichkeiten, sinnvolle Erndhrung, Prothesen und die Information,
dass man auch mit der Krebserkrankung gesund und ganz normal aussehen
kann. Faktor Il stellt die psychische Unterstiitzung durch die Kommunikation
mit einzelnen Frauen in den Vordergrund. Man kann von den spezifischen Er-
fahrungen der anderen profitieren, erhdlt Ratschldge iber Behandlungsmag-
lichkeiten, das Leben mit Krebs und den Umgang mit dem Tod. Man trifft je-
manden, dem man vertrauen kann und mit dem man {iber alles reden kann. Der
dritte Faktor bildet im Gegensatz zu den positiven Faktoren | und Il mdgliche
Nachteile einer Selbsthilfegruppe ab. So kann die Hilflosigkeit, Berichte iiber
Behandlungsfehler, der Tod oder ein Rezidiv einer anderen Teilnehmerin
Angst ausldsen.
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Ergebnisse

Insgesamt wurde herausgearbeitet, dass die Gefiihlte Sicherheit in den
Selbsthilfegruppen tatséchlich existiert und eine wichtige Rolle spielt. Durch
die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe wird ein Gefiihl der Sicherheit ge-
schaffen und diese Sicherheit in einem stetigen Prozess erhoht. Dies zeigt an-
schaulich folgende Abbildung:

Gefiihlte Sicherheit in Abhéngigkeit von der Teilnahmedauer

I lénger als 3 Jahre

Gefiihlte
Sicherheit
insgesamt

I 2 Jahre und kiirzer

31 315 32 325 33 335 34 345 35

Die Befragten wurden in zwei Teilstichproben aufgeteilt. Eine umfasste neue
Teilnehmerinnen, die zwei Jahre oder kiirzer Mitglied einer Selbsthilfegruppe
sind, die andere solche Frauen, die schon ldnger als drei Jahre teilnehmen.
Hier zeigt sich ein statistisch signifikanter, also ein bedeutender Unterschied:
diejenigen, die schon ldnger an der Selbsthilfegruppe teilnehmen, fiihlten sich
insgesamt sicherer, als neue Teilnehmerinnen.

Fazit

Es konnte deutlich gezeigt werden, dass Gefiihlte Sicherheit bei Brustkrebs-
patientinnen in der Selbsthilfe eine groRBe Rolle spielt. Qualitativ wurde das in
den Interviews mit den Selbsthilfegruppen aufgezeigt und anschlieBend mit-
hilfe der Fragebdgen quantitativ unterstrichen. Die Akzeptanz und Wichtigkeit
des Projekts zeigt sich auch in der hohen Teilnahmebereitschaft der Selbsthil-
fegruppen bzw. der Teilnehmerinnen an der Befragung.

Chancen aus dem Projekt Gefiihlte Sicherheit in der Selbsthilfe

Man begegnet bei vielen Patienten zahlreichen Einwédnden und Vorurteilen
gegeniiber der Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe. So heit es dann z.B.:
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LDort spricht man immer nur iiber die Krankheit. Dabei mdchte ich doch gar
nichtimmer daran denken und mich nicht stdndig damit beschéftigen. AuBer-
dem machen einen so viele andere Menschen, die auch diese schreckliche
Krankheit haben, depressiv. Dort wird die ganze Zeit gejammert. Dariiber hin-
aus wird man total verunsichert, wenn man iiber verschiedene Behandlungen
spricht, und schlimmsten Falls stirbt sogar noch jemand aus der Gruppe.”
Aber nicht nur bei Laien findet man Vorurteile gegeniiber Selbsthilfegruppen,
auch Fachleute aus dem medizinischen Bereich sind oft skeptisch.

Fiir die Patienten ist es sehr wichtig, dass sie von ihrem Arzt auf eine Selbst-
hilfegruppe hingewiesen und zur Teilnahme ermutigt werden. Nur wenn sie
das Gefiihl haben, dass der Arzt selber von der positiven Wirkung tiberzeugt
ist, ziehen sie eine Teilnahme ernsthaft in Betracht.

In einer Umfrage im Jahre 2003 gaben nur 40 % der befragten Brustkrebs-Pa-
tientinnen an, aktiv iiber Angebote psychologischer und psychosozialer
Unterstiitzung und {iber Selbsthilfegruppen informiert worden zu sein (Gier-
siepen et al. 2005).

Die Ergebnisse dieser Arbeit sollen zum Abbau dieser Vorurteile beitragen und
den Nutzen von Selbsthilfegruppen publik machen.

Ein weiterer wichtiger Aspekt, der mithilfe der erhobenen Daten herausgear-
beitet werden konnte, ist der, dass vor allem Frauen, die auch sonst im Leben
mehr soziale Tatigkeiten ausiiben, z.B. in Vereinen aktiv sind oder mit dem
Thema Brustkrebs durch Verwandtschaft in Kontakt gekommen sind, an
Selbsthilfegruppen teilnehmen. Doch gerade die Frauen, die sehr isoliert sind,
viele Angste und Befiirchtungen haben und diese mit niemandem teilen kén-
nen, sollten starker motiviert werden, in Selbsthilfegruppen zu gehen.

Offentliche Gelder und Zuschiisse von den gesetzlichen Krankenkassen sind
eine wichtige Grundlage fiir die Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisa-
tionen. Diese Gelder sind versténdlicherweise mit einer Verantwortung fiir die
nachweisbare sinnvolle Verwendung verbunden. Dabei kdnnen aussagekréf-
tige Studien helfen, Evidenz zu schaffen und die Wirkung der Selbsthilfe nach-
zuweisen, um die Bereitschaft zur finanziellen Unterstiitzung zu erhalten.
(Borgetto 2006).

Dazu kann ein Beitrag geleistet werden durch das Aufzeigen der Vermittlung
von Gefiihlter Sicherheit durch die Gruppen.

Zu danken ist dem Vorstand der Frauenselbsthilfe nach Krebs und den Grup-
penleiterinnen, die dieses Projekt von Anfang an mit viel Enthusiasmus unter-
stiitzt haben. Aber ganz besonders mdchten wir auch jeder einzelnen Frau
danken, die durch ihre Mitarbeit bei unseren Gruppengespréchen und beim
Ausfiillen unserer Fragebdgen dazu beigetragen hat, dass dieses Projekt in
dieser Form {iberhaupt durchgefiihrt werden konnte!
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