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Forschung im Bereich Krebsselbsthilfe

Aktueller Stand und zukünftige Herausforderungen

Hintergrund: Entwicklung und Aufgaben der Krebsselbsthilfe
Vor dem Hintergrund der zunehmenden Forderung nach einer patientenorien-
tierten Versorgung, insbesondere in der Onkologie, haben die verschiedenen
Facetten der Patientenorientierung vor allem in den letzten zehn Jahren an
Bedeutung gewonnen (Weis et al. 2011). Hierzu gehören auch die Vertretung
von Patienteninteressen und patientenseitige Angebote für Gleichbetroffene,
die das zentrale Aufgabenspektrum der gemeinschaftlichen Selbsthilfe sind.
Nach aktuellen Schätzungen finden sich in Deutschland insgesamt etwa
100.000 lokale Selbsthilfegruppen und über 100 in Dachverbänden zusammen-
geschlossene überregi onale Selbsthilfeorganisationen. Die Gruppen und Or-
ganisationen unterscheiden sich hinsichtlich Größe, Struktur, Arbeitsweise,
Zielsetzung, Alter und Dauerhaftigkeit, sowie in ihrem Grad der Professionali-
sierung. Etwa 75 Prozent aller Selbsthilfegruppen sind dem Gesundheitsbe-
reich zuzuordnen (NAKOS 2017, S. 7f.). 

Der Beginn der Entwicklung von Krebsselbsthilfeorganisationen lässt sich in
die 1970er Jahre datieren. Die ältesten der in Deutschland bekannten Selbst-
hilfeverbände sind die Deutsche ILCO e. V. (Selbsthilfe bei Darmkrebs und
Stoma seit 1972), der Bundesverband der Kehlkopfoperierten e. V. (seit 1974)
sowie die Frauenselbsthilfe e.V. (seit 1976). In den Anfängen stießen die
Selbsthilfegruppen auf starke Ablehnung bei den Fachvertretern der Medizin
(Matzat 2006). Erst in den 1980er Jahren lässt sich eine zunehmende Öffnung
des Medizinsystems gegenüber der Selbsthilfe feststellen, was schließlich
zur Gründung einer nationalen Kontaktstelle (NAKOS) im Jahre 1984 als zen-
trale bundesweite Anlaufstelle rund um das Thema Selbsthilfe mit Sitz in Ber-
lin führte. Im Jahre 2018 sind bundesweit insgesamt 296 Selbsthilfekontakt-
stellen und -unterstützungsstellen zu verzeichnen, die regiona l als Informa-
tions- und Kontaktstellen zur Unterstützung aller Selbsthilfeaktivitäten dienen
(NAKOS 2018).
Im Jahr 2006 konnte in Bonn das „Haus der Krebs-Selbsthilfe“ eröffnet wer-
den. Heute sind dort zehn verschiedene Verbände der Krebsselbsthilfe zu-
sammengeschlossen. Im Jahre 2015 wurde hier auch der europaweit erste
Dachverband pharmaunabhängiger Krebsselbsthilfe gegründet. Die im „Haus
der Krebs-Selbsthilfe“ zusammengeschlossenen Verbände werden von der
Deutschen Krebshilfe finanziell unterstützt. Darüber hinaus gibt es zahlreiche
regional oder überregional agierende freie Gruppen oder Verbände, die über
unterschiedliche Quellen – unter anderem durch Zuwendungen von Pharma-
firmen – unterstützt werden, wie beispielsweise Mamazone e.V.
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Die Aufgaben der Krebsselbsthilfe sind vielfältig und lassen sich über die Be-
sonderheiten und Schwerpunktsetzungen einzelner Gruppen und Verbände
hinweg wie folgt zusammenfassen: 
– Psychosoziale Unterstützung von Betroffenen und Angehörigen
– Vermittlung von Information und Wissen über die Erkrankung und deren Be-
handlung durch persönliche Kontakte sowie verschiedene Medien 

– Vertretung der Interessen  von Krebserkrankten in sozial- und gesundheits-
politischen Gremien.

Viele Selbsthilfeverbände bieten neben Gruppentreffen auch persönliche Be-
ratung, Onlineberatung per E-Mail und Besuch am Krankenbett an. Ebenso
betreiben die meisten Selbsthilfegruppen oder -organisationen Internetange-
bote (Internetseiten, Foren, Chats etc.) oder sind Herausgeber von Broschü-
ren, Ratgebern, Filmen oder DVDs. Viel e Selbsthilfeverbände binden über ex-
terne Beratung, Fachvorträge, Beiräte und so weiter auch Fachleute ein.

Selbsthilfeforschung mit Schwerpunkt Krebsselbsthilfe
Selbsthilfeforschung insbesondere im Bereich der Krebsselbsthilfe ist bislang
nur in ersten Ansätzen existent, wird jedoch von vielen Fachvertretern sowie
von den Betroffenenverbänden als notwendig angesehen. Daher wurde im
Oktober 2017 auf Initiative der Deutschen Krebshilfe eine Stiftungsprofessur
für Selbsthilfeforschung mit Schwerpunkt Krebsselbsthilfe in der Medizini-
schen Fakultät der Universität Freiburg neu eingerichtet. Die spezifische Aus-
richtung der Professur liegt im Themenbereich „Patientenkompetenz und
Krebsselbsthilfe“. Die Forschungsschwerpunkte dieser Professur liegen in
der Erforschung verschiedener Themenschwerpunkte:  
– Grundlagen der Selbsthilfe: Untersuchung von Motivation, Bedarf, Beweg-
gründen, Unterstützungsbedarf der Einzelnen und der Organisationen sowie
von Zusammenhängen zwischen individueller und gemeinschaftlicher
Selbsthilfe. 

– Versorgungsforschung: Beschreibung der Entwicklung, Verbreitung und
Formen gemeinschaftlicher Selbsthilfe unter Einbeziehung neuer Medien
und deren Kooperation mit dem medizinischen Versorgungssystem.
– Wirkungs- und Prozessforschung: Untersuchung der Prozesse, Wirkmecha-
nismen und Auswirkungen gemeinschaftlicher Selbsthilfe auf Gesundheit
und Lebensqualität.

– Qualitätssicherung: Etablierung und Evaluation von Fortbildung, Schulung
sowie Supervision der Mitglieder und Gruppenleiter, Qualitätsmanagement,
Organisationsentwicklung in Selbsthilfeorganisationen.

Darüber hinaus gehört es  zu den Aufgaben, das Wissen über die Bedeutung
der (Krebs-)Selbsthilfe in der akademischen Ausbildung von Medizinern,
Psychologen sowie anderer Berufsgruppen über Lehrangebote zu vermitteln.
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Aktuelle Forschung zur Krebsselbsthilfe

Im Kontext gesundheitsbezogener Selbsthilfe lassen sich die individuelle und
gemeinschaftliche Selbsthilfe unterscheiden. Die individuelle Selbsthilfe um-
fasst individuelle und soziale Handlungsformen betroffener Menschen sowie
nahestehender Personen im Umgang mit der Erkrankung und deren Folgepro-
blemen. Eine Vielzahl von Konzepten wie Patientenkompetenz, Gesundheits-
kompetenz, Empowerment, Selbstwirksamkeit oder Krankheitsverarbeitung
(englisch „coping“) lassen sich der individuellen Selbsthilfe zuordnen. Ge-
meinschaftliche Selbsthilfe umfasst individuelle und gemeinschaftliche Hand-
lungsformen im Rahmen von eigens zu diesem Zweck geschaffenen sozialen
Strukturen (z.B. in Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen oder -ver-
bänden), deren Aktivitäten  sich auf die gemeinsame Bewältigung von Krank-
heiten und / oder psychischen Problemen richten und darüber hinaus auch
gesundheitspolitische Ziele verfolgen (Borgetto 2002; Matzat 2000).
Die folgende Übersicht zur Selbsthilfeforschung konzentriert sich ausschließ-
lich auf nichtprofessionelle Angebote der gemeinschaftlichen Krebsselbst-
hilfe und bezieht hierbei die verschiedenen Selbsthilfeangebote ( Gruppe, Ein-
zelberatung, Besuchsdienste, Onlineangebote) von Betroffenen für Betrof-
fene ein. Die Studien lassen sich thematisch in den folgenden drei Bereichen
zusammenfassen:
– Prozessmerkmale 
– Wirkfaktoren der Selbsthilfe
– Evaluation von Onlineangeboten.

Prozessmerkmale
Bei den Prozessmerkmalen werden vorrangig die Bedürfnisse und die Moti-
vation zur Nutzung beziehungsweise Inanspruchnahme von Selbst hilfeange-
boten untersucht, sowie die Aufgaben und Bedeutung der Gruppenleiter. Über
alle Angebotsformate hinweg sind die Suche nach Information, nach emotio-
naler Unterstützung und der Wunsch nach persönlichem Austausch die wich-
tigsten Beweggründe für die Teilnahme an Selbsthilfeangeboten, verbunden
mit dem Ziel, die Krankheitsverarbeitung zu verbessern (Sautier et al. 2014).
Untersuchungen beschre iben, dass eine regelmäßige Teilnahme an Selbsthil-
feangeboten mit Vorteilen zum Wissen über die Erkrankung sowie zu Bewälti-
gungsstrategien verbunden ist (Stevinson et al. 2011). Hierbei spielt die direkte
persönliche Kommunikation und der persönliche Kontakt zu Gleichbetroffenen
eine zentrale Rolle für einen aktiven und verantwortungsvollen Umgang mit
der Erkrankung und der eigenen Gesundheit (Ussher et al. 2006). Nach einer
Befragung von Männern mit Prostatakrebs sind Selbsthilfegruppenmitglieder
im Vergleich zu Betroffenen ohne Selbsthilfeerfahrung besser über Erkran-
kung und Behandlung informiert (Haack et al. 2018). 
Im Hinblick auf Vermittlung von Selbsthilfeangeboten zeigen erste Ergebnisse,
dass sich Patientinnen und Patienten mit einer Krebserkrankung wünschen,
von der behandelnden Ärzti n oder dem Arzt auf eine Selbsthilfegruppe hinge-
wiesen zu werden (Fischbeck 2002). Daher sind Professionelle (z.B. Ärzte,
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Psychosoziale Dienste, Krankenhausmitarbeitende, Therapeuten) eine wich-
tige Schnittstelle, um über die Existenz von Selbsthilfegruppen zu informieren
und entsprechend interessierten Patienten eine Teilnahme zu empfehlen
(Grande et al. 2014; Schreiber et al. 2013; Kowalski et al. 2012). Häufige Be-
weggründe von Ärzten, die Teilnahme an Selbsthilfegruppen nicht zu empfeh-
len, waren vor allem Bedenken,  dass dort Fehlinformationen über Behand-
lungsmethoden verbreitet würden (Steginga et al. 2007). Es finden sich erste
Hinweise, dass weniger objektive Krankheitsmerkmale, sondern vor allem die
subjektiv wahrgenommene Belastung durch Krankheit ein Indikator für die
Teilnahme an Selbsthilfegruppen ist (Sherman et al. 2008). Als Hauptgründe
für die Nichtteilnahme an Selbsthilfegruppen wurden neben Zeitmangel die
Angst vor der Konfrontation mit dem Leid anderer Betroffener, Unsicherheit,
Angst und Scham sowie negative Erwartungen wie „es wird nur über Krank-
heit geredet“ genannt (Stickel et al. 2015). Ebenso werden die ausreichende
Unterstützung durch Familie, Freunde oder den betreuenden Arzt als wichtige
Faktoren identifiziert (Grande et al. 2014; van Uden-Kraan et al. 2011).

Einige Untersuchungen be schäftigen sich mit den besonderen Herausforde-
rungen an, sowie den Unterstützungsbedürfnissen von Gruppenleiterinnen
und Gruppenleitern. Befragte Gruppenleiterinnen und Gruppenleiter berichten
vor allem über Schwierigkeiten im Umgang mit Gruppenprozessen, Probleme
in der Kommunikation, zwischenmenschliche Konflikte, die Kontaktierung
außerhalb von Gruppentreffen oder den Umgang mit Schwerkranken sowi e
verstorbenen Gruppenmitgliedern. Ebenso werden praktisch-organisatori-
sche Probleme bei der Suche nach Gastdozenten, der Rekrutierung von Teil-
nehmern für administrative Aufgaben, fehlende finanzielle Mittel sowie man-
gelnde Anerkennung und Unterstützung von Fachkräften des Gesundheitswe-
sens genannt (Kirsten et al. 2006; Butow et al. 2005). Das Bedürfnis nach Schu-
lungen und anderen Unterstützungsformen für Gruppenleiter wird entspre-
chend häufig genannt (Hoey et al. 2011; Zordan et al. 2010).

Wirkfaktoren der Selbsthilfe
Untersuchungen zur Überprüfung der Effekte der verschiedenen Angebote
der Krebsselbsthilfe sind selten und konzentrieren sich weitestgehend auf die
Identifikation von möglichen Wirkfaktoren. Auf der individuellen Ebene der
Teilnehmer beziehen sich Wirkfaktoren zum Beispiel a uf den Wissensstand,
individuelle Aspekte der Lebensqualität oder psychischen Gesundheit der
Teilnehmer.
Auf der Ebene der Selbsthilfe als Organisationsform lassen sich mögliche
Wirkfaktoren eher im Sinne von Ergebniskriterien beschreiben, wie zum Bei-
spiel die Qualität der Strukturen und Angebote, die Integration in das Gesund-
heits- und medizinische Versorgungssystem oder die Güte der Kooperation
mit  Kliniken oder niedergelassenen Ärzten (Kofahl 2018).
Auf der individuellen Ebene von Betroffenen konnten Studien mit Patientinnen
mit Brustkrebs zeigen, dass Teilnehmerinnen von Selbsthilfegruppen, ein-
schließlich Onlinegruppen, verringerte Angst- und Depressionswerte, höhere
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Lebensqualität sowie ein größeres krankheitsspezifisches Wissen im Ver-
gleich zu Nichtteilnehmerinnen aufweisen (McCaughan et al. 2017; Noeres et
al. 2011; Kühner et al. 2006). Befragungen in Prostatakrebsselbsthilfegruppen
konnten zeigen, dass Mitglieder im Vergleich zu Nichtmitgliedern mehr über
Patientenrechte und über ihre Erkrankung allgemein wissen. Dieses Wissen
war unabhängig von Schulbildung und Alter der Patienten oder der Schwere
der Erkrankung (Haack et al. 2018).

Weiterhin wurde untersucht, inwieweit die Teilnahme an Selbsthilfegruppen
auch positive Auswirkungen auf innerfamiliäre Beziehungen hat. Hier zeigen
erste Studien, dass die Gruppenteilnahme auch die Lebenspartner in ihrer
Fürsorge entlasten kann (Ussher et al. 2006). Eine kanadische Studie der Pro-
statakrebsselbsthilfe fand he raus, dass Partnerinnen unterstützend im Hinter-
grund wirken, die Teilnahme ihrer Partner an den Gruppen fördern und da-
durch Gespräche über Tabuthemen erleichtern. Partnerinnen selbst lernen
durch ihre eigene Gruppenteilnahme mehr über die Krebserfahrung der Män-
ner. Beide Partner profitieren außerdem, indem sie eigene Gefühle mitteilen
und Unterstützung durch andere Paare erfahren (Bottorff et al. 2008). Es gibt
jedoch auch Faktoren, die Gruppenprozesse ungünstig beeinflussen können.
So scheint etwa das Erkrankungsstadium eine wichtige Rolle zu spielen. Ins-
besondere Frauen mit fortgeschrittener Erkrankung können in Gruppen für
Frauen im selben Erkrankungsstadium offener sprechen, einander besser ver-
stehen und dadurch mehr Unterstützung erhalten (Vilhauer 2011). 

Einige Studien untersuchen die  Effekte der Einzelberatung von Patienten
durch Selbsthilfevertreter (Peer-Beratung). Eine Untersuchung zum Nutzen
dieser Gespräche aus der Sicht von Betroffenen mit Brust- oder Darmkrebs im
Rahmen von Besuchsdiensten in den Kliniken zeigt auf der qualitativen Ebene
den subjektiven Nutzen vor allem im Bereich der Vermittlung von Hoffnung
und Zuversicht, sowie Hilfen zur Krankheitsverarbeitung (Slesina et al. 2014).
Allerdings konnte die Studie keine positiven Effekte der in der Regel einmali-
gen Besuchskontakte im Hinblick auf die erlebte krankheitsbezogene Belas-
tung, Depressivität oder gesundheitliche Kontrollüberzeugungen feststellen.
Vergleichbare individuelle Unterstützungsformen durch Gleichbetroffene mit
jedoch wiederholten Gesprächen über einen längeren Zeitraum dokumentier-
ten positive Auswirkungen auf die Krankheitsbewältigung, emotionale Belas-
tung, Depressivität oder Selbstwirksamkeitserwartung (Lee et al. 2013). In ei-
nem speziell auf die Reduzierung von und Aufklärung über sexualitätsbezo-
gene Komplikationen bei Brustkrebsüberlebenden zugeschnittenes Pro-
gramm, durchgeführt von dafür ausgebildeten Betroffenen, konnte gezeigt
werden, dass sich die gefühlte emotionale Belastung bei den Teilnehmerinnen
zumindest kurzfristig verringert sowie langfristig neue Erkenntnisse zu Fragen
der Sexualität und Fertilität bei Brustkrebserkrankungen erworben werden
konnten (Schover et al. 2011).
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Onlineangebote
Vor dem Hintergrund der anwachsenden Bedeutung internetbasierter Ange-
bote sowie sozialer Netzwerke werden diese Angebotsformen zunehmend
auch von Selbsthilfeverbänden genutzt, um ihre Zielgruppen zu erreichen. In
Deutschland bietet knapp die Hälfte der bundesweiten Selbsthilfevereinigun-
gen auf ihren Internetseiten interaktive Möglichkeiten zum Austausch von Be-
troffenen an, die als Angebote auf alle Nutzer ausgerichtet sind und nicht auf
die eigenen Mitglieder beschränkt sind (Walther / Hundertmark-Mayser 2011).
Internetbasierte Angebote der Selbsthilfe für Gleichbetroffene sind zeitlich
und räumlich unabhängig und können dadurch auch Patientengruppen errei-
chen, die den direkten persönlichen Austausch – aus welchen Gründen auch
immer – nicht suchen oder in Anspruch nehmen können  oder wollen. Über
Kommunikationsforen (Live Chats, Diskussionsforen, Mailinglisten, Social-
Media-Profilseiten etc.) wird durch die Anonymität und die Möglichkeit, sich
nicht zwingend aktiv in den Austausch einbringen zu müssen, ein niedrig-
schwelliger Zugang sowie der gezielte Austausch von Menschen mit gleichen
oder ähnlichen Problemen ermöglicht. Geschlossene Kleingruppen in Live
Chats erlauben ein e größere Vertrautheit und Möglichkeiten für den Aufbau
dauerhafter Beziehungen als öffentliche Diskussionsforen.

Wissenschaftlich wurden bisher Prozessmerkmale und der subjektive Nutzen
derartiger Angebote über Längsschnittstudien untersucht (McCaughan et al.
2017; Batenburg / Das 2014). Als wichtige Prozessmerkmale konnten das Kom-
munikationsverhalten, das Setting des Onlineangebotes (z.B. strukturi ert ver-
sus unstrukturiert), Intensität und Umfang der Beteiligung, sowie Bewälti-
gungsstrategien der Betroffenen identifiziert werden (Salzer et al. 2010). Der
subjektive Nutzen wird in Abhängigkeit von der Zeit der Nutzung der Foren
und der aktiven Beteiligung untersucht. Erste Befunde zeigen, dass sich aktiv
einbringende Nutzer einen höheren subjektiven Nutzen aus den Angeboten
ziehen als passive Beobachter (Kim et al. 2012; Yoo et al. 2013). Weiterhin zei-
gen Studien, dass vor allem diejenigen Nutzer profitieren, die über emotionale
Anteile sowie über eigene Erfahrungen berichten (Batenburg / Das 2014; van
Uden-Kraan et al. 2008; Shaw et al. 2006).

Zusammenfassung und Ausblick
In dieser Übersichtsarbeit wurde ausgehend von einer kurzen Skizzierung der
Aufgaben der Krebsselbsthilfe sowie des neu geschaffenen Lehrstuhls für
Selbsthilfeforschung ein zusammenfassender Überblick über die Forschung
im Bereich der Krebsselbsthilfe gegeben. Dies entspricht der schon früher ge-
äußerten Forderung einer stärker krankheitsspezifischen Fokussierung der
Selbsthilfeforschung (Borgetto / von dem Knesebeck 2009). Für die dieser
Übersicht zugrundeliegenden Recherche in der internationalen Forschungsli-
teratu r zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe kann zunächst festgestellt werden,
dass der Begriff der “self-help group“ nicht sehr geläufig ist und auch nicht
immer gleichbedeutend mit dem deutschen Begriff der Selbsthilfegruppe ver-
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wendet wird. Ein Großteil der Studien befasst sich mit sogenannten „(peer-)
support groups“, die eine große Bandbreite verschiedener mehr oder weniger
professionell geleiteter Gruppenformate und Konzepte umfasst. Das wesentli-
che Charakteristikum von „peer-support“ ist zwar auch hier der Gedanke der
wechselseitigen Unterstützung durch Gleichbetroffene. Es werden darunter
jedoch auch Angebote verstanden, die von Professionellen aus dem Gesund-
heitsbereich (z.B. Krankenschwestern, Sozialarbeitern, Psychologen etc.) in-
itiiert und angeleitet werden (Hoey et al. 2011; Thaxton et al. 2005). Für die hier
vorliegende Übersicht haben wir uns auf die Studien konzentriert, die Ange-
bote im Sinne der oben genannten Definition der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe von Betroffenen für Betroffene („peer-to-pee r support groups“) wissen-
schaftlich untersucht haben. Hierbei dominieren die Studien aus den eng-
lischsprachigen Ländern, während es in der deutschsprachigen Forschungs-
literatur nur vergleichsweise wenige wissenschaftlich ausgerichtete Arbeiten
gibt.
Die vorliegenden Studien haben wir thematisch zusammengefasst in Untersu-
chungen zu Prozessmerkmalen, Wirkfaktoren und Onlineangeboten, die in den
let zten Jahren zunehmend an Bedeutung gewonnen haben. Unter methodi-
schen Gesichtspunkten betrachtet liegt der Schwerpunkt der Studien im qua-
litativen Bereich. Quantitative Ansätze konzentrieren sich vor allem auf be-
schreibende Querschnittstudien zumeist ohne Vergleichsgruppen oder Fall-
kontrollstudien. Prospektive, longitudinale Studien sind ebenso selten wie
randomisierte Studien.

Schwerpunktmäßig konzentrieren sich die Studien auf die Charakterisierung
von Nutzern der verschiedenen Selbsthilfeangebote im Vergleich zu Nichtnut-
zern anhand von soziodemografischen sowie krankheitsbezogenen Merkma-
len. Weiterhin werden Bedürfnisse und Erwartungen von Patienten an die
Selbsthilfe und deren Angebote sowie deren Erfüllung untersucht. Erste Stu-
dien fokussieren auch die Qualifizierung von Gruppenlei tern oder sogenann-
ten „Selbsthilfe-Coaches“ und deren Evaluation. Relativ wenige Daten gibt es
zu eigentlichen Wirksamkeitsstudien im Hinblick auf patientennahe Zielkrite-
rien wie Lebensqualität, psychische Gesundheit oder soziale Reintegration.
Ein bisher ebenfalls noch wenig erforschter Bereich ist die organisatorische
und strukturelle Integration der Selbsthilfeangebote in die onkologische Ver-
so rgung und deren Optimierung. Studien zu Onlineangeboten der Krebsselbs-
thilfe liegen ausschließlich in der englischsprachigen Literatur vor.
Es sollte deutlich gemacht werden, dass die Forschung im Bereich der Krebs-
selbsthilfe ein breit gefächertes Aufgabengebiet darstellt, das sich sowohl
international als auch insbesondere für den deutschsprachigen Raum erst in
den Anfängen befindet und sich von d er Forschungsmethodik her gesehen
noch eher auf einem beschreibendem Niveau bewegt. Dies dürfte nicht zuletzt
auch der Komplexität des Forschungsgegenstands geschuldet sein und stellt
daher eine große Herausforderung an die sozialwissenschaftliche Forschung
in diesem Bereich dar.
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