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1 EINLEITUNG

1.1 Allogene Stammzelltransplantation
1.1.1 Prinzip der allogenen Stammzelltransplantation

Bei der allogenen Stammzelltransplantation handelt es sich um ein therapeutisches Vorgehen
mit kurativer Zielsetzung, das bei Erwachsenen meist zur Behandlung maligner Erkrankungen
des Knochenmarks und des hdmatopoetischen Systems, beispielsweise Leukdmien (AML,
ALL, CML), Lymphomen (CLL, DLCL), multiplem Myelom, Myelodysplasien oder
myeloproliferativen  Erkrankungen, Anwendung findet [1]. Bei der allogenen
Stammzelltransplantation wird die gegen die Empfingerin bzw. den Empfinger gerichtete
Immunaktivitdt von Spenderzellen genutzt, maligne Zellen im Empfingerorganismus zu
bekdmpfen. Man nennt diese immunologische Reaktion Graft-versus-Leukaemia-Effekt (GvL-
Effekt). Der Gabe von Stammzellen geht in der Regel eine radioonkologische,
chemotherapeutische oder kombinierte Konditionierung der Patientin bzw. des Patienten
voraus [2]. Mit der Ubertragung der Stammzellen werden die unterschiedlichen

Blutzellfraktionen im Empfingerorganismus regeneriert und so ein neues Blutsystem etabliert

[3].

1.1.2 Entwicklung des Verfahrens

Seit den fiinfziger Jahren des 20. Jh. wurde das Verfahren der Stammzelltransplantation
entwickelt. Am Anfang stand die Beobachtung, dass geschadigtes Knochenmark durch intakte
Zellen regeneriert werden kann. Erste Versuche allogener Stammzelltransplantationen in
Seattle und Paris waren allerdings von noch sehr hohen Mortalititsraten begleitet, da kaum
Kenntnisse liber das HLA-System und dessen Bedeutung im Rahmen der Immunabwehr
vorlagen. Bessere Resultate wurden zunichst durch die Anwendung von autologen, also
patienteneigenen Stammzellen im Laufe der achtziger Jahre erzielt [4]. Als gro3es Problemfeld
zeigten sich Infektionen (insbesondere mit CMV) [4-6]. Die Erforschung des HLA-Systems
und der Gewebstypisierung und Erkenntnisse iiber den Graft-versus-Leukaemia-Effekt bei
iibertragenen Spenderzellen seit den sechziger und siebziger Jahren, die Entwicklung von
Immunsuppresiva in den achtziger Jahren (Ciclosporin A, Methotrexat) sowie die
Weiterentwicklung dieser Prinzipien waren Schritte, die die allogene Stammzell-
transplantation zu einer Therapieform machten, die an spezialisierten Zentren heute weltweit

im Rahmen vieler, vor allem maligner hdmatologischer Erkrankungen zum Einsatz kommt
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[3,4,7,8]. In Deutschland werden jédhrlich ca. 3000 allogene Stammzelltransplantationen
durchgefiihrt [3].

An der IIl. Medizinischen Klinik des Universititsklinikums Mannheim finden seit 1996
autologe und seit 2010 allogene Stammzelltransplantationen statt. Jdhrlich werden hier zurzeit

etwa 30 Patientinnen und Patienten allogen transplantiert [9].

1.1.3 Indikationen einer Stammzelltransplantation

Die allogene Stammzelltransplantation stellt in vielen Fillen die einzige kurative therapeutische
Option dar. In Mitteleuropa werden iiberwiegend Personen behandelt, die an malignen
Erkrankungen des Knochenmarks und des hdmatopoetischen Systems leiden.
Hauptindikationen sind akute Leukdmien und Myelodysplastisches Syndrom. Daneben kommt
die allogene Stammzelltransplantation auch in therapierefraktiren Fillen bei verschiedenen
nicht-malignen Erkrankungen des blutbildenden Systems sowie bei Himoglobinopathien oder
Immundefekten zum Einsatz [10].

Bei der Entscheidung fiir eine Stammzelltransplantation miissen Rezidivrate,
therapieassoziierte Mortalitit und rezidivfreies Uberleben gegeneinander abgewogen werden.
Je nach Erkrankung liegen die Rezidivraten zwischen 12 % bis 65 %, die therapieassoziierten
Mortalititsraten zwischen 8 % und 61 % und das rezidivfreie Uberleben zwischen 20 % und 73

% [10].

1.1.4 Therapeutisches Vorgehen bei der Stammzelltransplantation
1.1.4.1 Allogene und autologe Stammzelltransplantation

Das Verfahren der Stammzelltransplantation basiert auf der Gabe hédmatopoetischer
Stammzellen im Anschluss an eine konditionierende, meist kombinierte Strahlen- und
Chemotherapie [2]. Bei der allogenen Transplantation werden Stammzellen transfundiert, die
von einer Fremdspenderin bzw. einem Fremdspender stammen. Im Gegensatz hierzu werden
bei einer autologen Transplantation patienteneigene Stammzellen transfundiert [1,4,7].
Wihrend bei der autologen Stammzelltransplantation eine gegen den Empfiangerorganismus
gerichtete Immunreaktion ausbleibt, fiihrt die allogene Stammzelltransplantation zu einer
Immunreaktion der Spenderzellen gegen die Zellen des Empfangerorganismus, verursacht
durch deren Histokompatibilitits-Antigene [7]. Der in diesem Rahmen auftretende Graft-
versus-Leukaemia-Effekt (GvL) stellt das eigentliche therapeutische Prinzip der allogenen

Stammzelltransplantation dar, denn im Rahmen dieser Immunreaktion der Spenderzellen
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werden maligne, Histokompatibilitits-Antigene tragende Zellen im Empfiangerorganismus
eliminiert. Begleitet ist der GvL-Effekt sehr hdufig von einer als Graft-versus-host-Disease
(GvHD) bezeichneten Reaktion, die in akuter und chronischer Form auftreten und
unterschiedlich ausgeprigt sein kann [1,11]. Die allogene Stammzelltransplantation flihrt
aufgrund des GvL-Effektes im Vergleich zur autologen Stammzelltransplantation zu
signifikant niedrigeren Rezidivraten [1]; auch konnen fiir die vorausgehende konditionierende
Chemotherapie geringere Dosen gewdhlt werden, was eine geringere Belastung fiir die

behandelten Personen bedeutet [2,7].

1.1.4.2 Identifizierung eines geeigneten Transplantates

Wegen der hohen Belastung und der damit verbundenen Risiken wird die allogene
Stammzelltransplantation in der Regel nur bis zu einem biologischen Alter von 65-75 Jahren
durchgefiihrt [12]. Risikofaktoren stellen neben zunehmendem Alter des Spender- wie des
Empféngerorganismus eine fortgeschrittene Erkrankung, der CMV-Status der behandelten
Person, unvollstindige HLA-Kompatibilitit (HLA-Mismatch) und die Kombination von
Spenderin und médnnlichem Empfanger dar [10].

Bei der Suche nach einem geeigneten Transplantat muss zunidchst eine Person gefunden
werden, deren HLA-A-, -B-, -C-, -DQ- und -DR-Merkmale mit denen des
Empfangerorganismus kompatibel sind [7]. Geschwister gelten als am besten geeignet, sind
jedoch nur mit einer etwa 25-prozentigen Wahrscheinlichkeit HLA-identisch. Meist muss daher
eine nicht verwandte Person, "Fremdspender" genannt, innerhalb eines weltweiten Pools von
mehr als 50 Millionen potentiellen Personen ermittelt werden, wobei die Erfolgsrate bei
genetischen Mitteleuropderinnen bzw. Mitteleuropéern bei 80 % liegt. Ein erhohtes Risiko fiir
die behandelte Person besteht gegeniiber HLA-identischen Geschwistern durch vermehrte und
verstirkte Graft-versus-Host-Disease [13]. Findet sich keine geeignete Spenderin bzw. kein
geeigneter Spender, kommt auch ein Transplantat mit haploidentischer HLA-Kompatibilitét
sowie Nabelschnurblut infrage. In letzterem Falle wird wegen der geringeren Zahl und der
verminderten Alloreaktivitit der transfundierten Zellen ein verzogertes Engraftment des
Transplantats, eine verminderte GvHD und entsprechend ein geringer ausgepréagter GvL-Effekt
beobachtet. Hier ist darum eine hohere Stammzelldosis notwendig. Bei haploidentischer
Transplantation beobachtet man eine starker ausgeprigte GvHD, ihr kann mit T-Zell-Depletion,
d.h. einer teilweisen Eliminierung der fiir diese unerwiinschten Nebenwirkungen
verantwortlichen Zellfraktionen, begegnet werden. Die T-Zell-Regeneration zeigt sich

entsprechend verzogert [13,14].
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Quellen fiir Stammzellen sind Knochenmark, peripheres Blut, Nabelschnur- oder Plazentablut
[1,4,7,13]. Zur Gewinnung der notwendigen Zahl von 4 Millionen Stammzellen pro kgKG bei
allogener oder 2 Millionen bei autologer Transplantation miissen entweder mehrere
Beckenkammpunktionen durchgefiihrt oder die Stammzellen durch Gabe von Granulozyten-
Kolonie-stimulierendem Faktor (G-CSF) aus dem Knochenmark der spendenden Person
mobilisiert werden, so dass anschlieBend periphere Blutstammzellen (PBSC) in geniigender

Menge aus dem peripheren Blut gewonnen werden kdnnen [12,14].

1.1.4.3 Vorbereitung auf die Transplantation: die Konditionierungstherapie

Vor der Transplantation findet eine Konditionierungstherapie statt. Als Verfahren kommen
Hochdosischemotherapie, Ganzkorperbestrahlung oder hédufig auch eine Kombination beider
Verfahren zur Anwendung. Die hierdurch bewirkte Myeloablation begiinstigt parallel zum
antitumorosen Effekt das Engraftment des Transplantats (= Proliferation der transplantierten
Stammzellen im Knochenmark). Fiir die Ganzkorperbestrahlung hat man einen Einfluss auf die
Rezidivrate nachgewiesen. Sie wird meist fraktioniert appliziert [1,2].

Das  Spektrum der Nebenwirkungen der  Konditionierungstherapie = umfasst
Allgemeinreaktionen sowie akute und protrahierte gastrointestinale, cutane, cardiovasculire,
urologische, endokrinologische, ophthalmologische und auch maligne Erkrankungen [2].

Da fiir die therapeutische Wirkung hauptsidchlich der Graft-versus-Leukaemia-Effekt
verantwortlich gemacht werden kann, ist es insbesondere bei dlteren oder geschwichten
Patientinnen und Patienten vertretbar, zur Minimierung von Nebenwirkungen eine
dosisreduzierte Konditionierung (reduced intensity conditioning) oder manchmal auch eine
non-myeloablative Konditionierung durchzufiihren [2].

In der Konditionierungsphase und wihrend der Aplasie des Knochenmarks sind zum Schutz
vor Infektionen besondere hygienische MaBBnahmen wie auch eine Antibiotika-Prophylaxe

erforderlich [3,6,15,16].

1.1.4.4 Transplantation und Engraftment

Im Anschluss an die Konditionierung werden die Stammzellen transfundiert. Bis zu einer
hdmatopoetischen Regeneration (Engraftment) dauert es in der Regel 2-4 Wochen, bis zu einer
hidmatologischen Rekonstitution normalerweise 2-3 Monate; eine vollstindige Immunabwehr
ist meist nach 1-2 Jahren erreicht. Fiir die Regeneration benétigen die einzelnen Zelllinien

unterschiedliche Dauer: Die Granulozyten erreichen schon nach 3-4 Wochen Normalwerte. Es
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folgen Monozyten, Natiirliche Killerzellen und B-Lymphozyten, die nach etwa einem Jahr
normale Werte zeigen. T-Lymphozyten hingegen bendtigen eine Rekonstitutionszeit von bis zu
zwei Jahren [1,3,17]. Bis zur Etablierung des transplantierten Zellsystems besteht fiir die
Behandelten, sofern eine myeloablative Konditionierung vorausgegangen ist, eine hohe
Infektionsgefahr. Hier spielen neben Bakterien und anderen Erregern insbesondere Viren eine
bedeutende Rolle [3].

Auf die Entwicklung der hdmatologischen Rekonstitution und die Zellimmunitit haben
Immunsuppression, Graft-versus-host-Disease sowie verschiedene Komplikationen einen

verzdgernden Einfluss [1,17].

1.1.5 Komplikationen und Risiken
1.1.5.1 Graft failure

Einer fehlenden hdmatopoetischer Restitution oder einem sekundidren Transplantatversagen
(sog. primdres bzw. sekundires Graft-failure) versucht man, mit weiteren Stammzell-
infusionen zu begegnen. Wenn der Chimérismus, d.h. der Anteil an Spenderzellen an den
Blutzellen im Empfangerorganismus [ 18], stark abfillt, erfolgt hdufig eine weitere Infusion von

Spenderzellen, kombiniert mit erneuter Konditionierung [6,15].

1.1.5.2 Graft-versus-Host Disease (GvHD)

Bei der Graft-versus-Host-Disease unterscheidet man aufgrund des Erscheinungsbildes eine
akute von einer chronischen Form [1,11]. Die Klinik der akuten Form beruht auf der
immunologischen Reaktion des Spenderzellsystems (insbesondere CDS8-T-Zellen, CD4-T-
Lymphozyten und Natiirliche Killerzellen) gegen epitheliale Oberflichen des
Empfingerorganismus infolge bestehender Histoinkompatibilitit. Betroffen sind vor allem
Haut, Darm und Leber. Auch leiden die Patientinnen und Patienten hiufig unter Schwéche und
verminderter Leistungsfahigkeit [3,7,8,11]. Die chronische Form, die meist nach dem 100. Tag
post transplantationem auftritt, zeigt Ahnlichkeit mit dem Erscheinungsbild autoimmuner
Erkrankungen und kann alle Organsysteme betreffen [6,8,11,12]. 25-70 % der Transplantierten
haben eine akute, 50-60 % eine chronische GVHD [11]. Ubergiinge beider Formen sind méglich
[8].

Beglinstigend fiir das Auftreten einer GVHD sind u. a. hoheres Alter; Stammzellen, die aus
peripherem Blut gewonnen wurden; Intensitit von Konditionierung und Immunsup-

pressionstherapie sowie bei minnlichen Patienten Geschlechtsdisparitit [11]. Unbehandelt
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endet eine schwere GVHD meist letal, haufig aufgrund von Infektionen. Allerdings ist eine sog.
limited-cGVHD wegen des GvL-Effektes prognostisch giinstiger als eine fehlende GvHD
[8,11].

Zur Prophylaxe einer Graft-versus-Host-Disease (GvHD) wird wéhrend der ersten 6 Monate
nach Transplantation eine Immunsuppression durchgefiihrt. Es werden zusdtzlich auch
antizelluldre Antikorper gegeben oder T-Zellen-reduzierte Transplantate verwendet [11,19,20].
Im Falle des Auftretens einer GVHD muss die Immunsuppression notwendigerweise fortgesetzt
werden mit der Folge einer protrahiert erhohten Infektionsgefahr. Dieser ist wiederum mit
entsprechendem Infektionsschutz zu entgegnen [1,11,16]. Infektionen hingegen konnen

ihrerseits die Entwicklung einer GvHD negativ beeinflussen [21].

1.1.5.3 Infektionen

Die Gefahr einer Infektion ist in der frithen Post-Transplantationsphase am groften. Hier
konnen neben neutropenischem Fieber vor allem Infektionen durch Bakterien und Pilze
auftreten. In der spiteren Post-Transplantationsphase sind Virusinfektionen oder die
Reaktivierung von Viren, insbesondere von CMV, sowie parasitdre Infektionen von Bedeutung.
Spétinfektionen (nach dem 100. Tag post transplantationem) betreffen vor allem den
Respirationstrakt [3,11,16,21].

Um der Gefahr einer Infektion zu begegnen, ist ein umfassender Infektionsschutz erforderlich.
Neben primidrer Isolierung werden Antibiotika, Virostatika und Antimykotika verabreicht
[1,11,16,22]. Bestimmte potentiell erregerkontaminierte Nahrungsmittel wie Rohkost oder
Rohmilchprodukte sind zu meiden [21,23]. Da nach der Transplantation erst ein neuer
Impfschutz erworben werden muss, werden ab dem 3. bis 6. Monat post transplantationem

Impfungen mit Totimpfstoffen, nach 2 Jahren mit attenuierten Vakzinen durchgefiihrt [21,22].

1.1.5.4 Rezidiv

Geflirchtete Komplikation und Hauptproblem ist ein Rezidiv der Grunderkrankung [18,24].
Tritt ein Rezidiv auf, werden dauerhafte oder teilweise Remissionen in vielen Fallen durch
Gabe von Spender-T-Lymphozyten erreicht. Diesem Vorgehen liegt der GvL-Effekt zugrunde.
In etwa 60 % der Fille tritt in der Folge eine GvHD und in etwa 30 % eine Myelosuppression

mit Verminderung von hdmatopoetischen Zellreihen auf [18,24].
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1.1.5.5 Neuropsychologische Storungen

Die kérperlich, psychisch und sozial stark belastende Situation mit Angsten, Stress, Fatigue
oder Schlafstorungen beglinstigt haufig sekundidre psychiatrische Erkrankungen wie
beispielsweise reaktive Depressionen und auch neuropsychologische Storungen [25]. Studien
zeigten, dass das Vorhandensein von Angst unmittelbar vor der Transplantation am hdchsten
war und dann kontinuierlich abnahm [26]. Entsprechend war die die Lebensqualitét in diesem
Zeitraum deutlich reduziert [27]. Depressionen und psychische Belastungen hingegen
intensivierten sich noch nach der Transplantation, lieBen dann aber wieder einen Riickgang
beobachten [26].

Diskutiert werden als Nebenwirkung der Therapie auch direkte schiadigende Auswirkungen auf
das Nervensystem. Nach Chemotherapie, Bestrahlungen des zentralen Nervensystems und auch
unter immunsuppressiver Therapie wurden psychomotorische und kognitive Stérungen wie
Einschrinkungen des Kurzzeitgedichtnisses und Aufmerksamkeitsstorungen beobachtet. Die
meisten dieser Nebenwirkungen haben eine begrenzte Dauer und lassen sich in der Regel nach

etwa einem Jahr nicht mehr nachweisen [25].

1.1.5.6 Weitere Komplikationen

Nahezu alle Organsysteme konnen von Nebenwirkungen betroffen sein, vorrangig die Lunge
mit Infektionen und chronischen Schiden bis hin zur respiratorischen Insuffizienz; aber auch
Augen mit Keratoconjunctivits sicca und Katarakt; Leber; Knochen mit Osteopenie,
Osteoporose und Osteonekrose sowie das endokrine System mit Dysfunktionen insbesondere
der Schilddriise und der Keimdriisen. Im Vergleich zu Gesunden werden deutlich vermehrt
Malignome beobachtet, insbesondere virusassoziierte B-Zell-Lymphome, Myelodysplasien
und Laukdmien; in spdterem Zeitraum treten gehauft solide Tumoren der Haut, der Leber, der
Schilddriise und des zentralen Nervensystems auf [3,6]. Andererseits bringt die Ubertragung
der Stammzellen ggf. auch eine Ubertragung von genetisch bedingten Erkrankungen des

Spenderorganismus mit sich, so z. B. Asthma bronchiale oder Allergien [17].

1.2 Belastungsfaktoren nach allogener Stammzelltransplantation

Erkrankung, Stammzelltherapie und die damit verbundenen Folgen bedeuten fiir die
Behandelten ein sehr hohes Mal} an Belastung in physischer, psychischer und sozialer Hinsicht

[28]:
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1.2.1 Entscheidung fiir die Stammzelltransplantation

Viele Patientinnen und Patienten befinden sich in einem bereits ldnger andauernden
Krankheitsprozess, im Rahmen dessen die Stammzelltransplantation eine potentiell kurative
Option mit Heilungschancen erdftnet. Zugleich bedeutet der Entschluss fiir die Therapie aber,
dass sich die betroffene Person in eine in ihrer Tragweite nicht zu unterschétzende
Abhingigkeit gegeniiber dem Therapieregime und dem Behandlungsteam begibt: Nahezu alle
Lebensbereiche werden in der Folge tangiert. Die meisten Facetten des alltdglichen Lebens
missen mit dem medizinischen Fachpersonal koordiniert und in die neue Situation integriert
werden. Somit hat die Entscheidungssituation einen durchaus ambivalenten Charakter

[22,23,29].

1.2.2 Réumliche und soziale Isolation

In der Phase der intensiven Behandlung im Krankenhaus mit Konditionierungstherapie und
Stammzelltransplantation sind Patientinnen und Patienten nicht nur durch den physischen
Eingriff der Therapie belastet, sondern ebenso psychisch und sozial durch die medizinisch
notwendige Isolation, die sie vom bisherigen Leben in Familie, Beruf und Gesellschaft
absondert. Auch nach der Akutphase im Krankenhaus ist eine Riickkehr ins gewohnte Umfeld
nicht ohne weiteres moglich; vielmehr kann dies nur schrittweise und in dem Malle geschehen,
wie es der individuelle Therapieverlauf zuldsst. Dabei miissen alle Lebensumstinde dem
Krankheitsgeschehen, dem Therapieverlauf und dem Genesungsprozess angepasst werden: Im
hiuslichen Umfeld ist z. B. auf entsprechende HygienemafBnahmen zu achten; gesellschaftliche

Kontakte konnen erst allméhlich wieder aufgenommen werden [21-23,29].

1.2.3 Herausforderungen der Reintegrationsphase
1.2.3.1 Dominanz des Therapieregimes

Die therapeutischen und hygienischen MaBBnahmen bedeuten fiir die Betroffenen einen grofen
zeitlichen Aufwand. Eine ausreichende Erndhrung unter gleichzeitiger Beobachtung einer Diit,
die den Immunstatus bertlicksichtigt, spielt hier eine grofle Rolle [21]. Auch bestehen aus
hygienischen Griinden und wegen der reduzierten korperlichen Belastbarkeit hiufig grofle
Einschrinkungen. Hinzu kommen Nebenwirkungen, unvorhergesehene Krankenhaus-
aufenthalte und Komplikationen im Genesungsverlauf. Dies verzogert die Wiedereingliederung

in das frithere Umfeld. Urlaub und Reisen kommen aus therapeutischen und hygienischen
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Griinden erst zu einem Zeitpunkt infrage, in der die Restitution fortgeschritten ist. Aber auch

dann bestehen zunichst noch erhohter Aufwand und Einschriankungen [22].

1.2.3.2 Wiederaufnahme der Berufstitigkeit

Die Wiederaufnahme einer Arbeitstatigkeit ist, wenn iiberhaupt, erst nach Monaten moglich.
Wenn {iber die maximale Krankengeldfortzahlungsdauer hinaus keine Arbeitsfiahigkeit
gegeben ist, kann eine befristete oder unbefristete Berentung erfolgen [30]. Nicht selten findet
sich eine doppelte Belastungssituation, wenn gleichzeitig der Eintritt in eine neue Lebensphase,

etwa das Rentenalter, bewéltigt werden muss.

1.2.3.3 Sorgen und Angste

Die Situation der Patientinnen und Patienten wird begleitet von der Erfahrung von
Abhingigkeit und korperlichen Einschrinkungen sowie von Angsten vor einem
Transplantatversagen oder einem Rezidiv. Hiermit verbinden sich oft auch finanzielle Sorgen.
Eine soziale Absicherung geschieht zundchst durch Krankenkasse, Lohnfortzahlung durch
Arbeitgeber und Krankengeld. Nach Ablauf von 18 Monaten tritt entweder Berentung ein, oder
die Betroffenen erhalten staatliche Sozialleistungen, was unter Umstdnden einen

gesellschaftlichen Abstieg und eine Minderung des Lebenshaltungsniveaus bedeuten kann [30].

1.2.3.4 Soziale Beziehungen und Rolle der Angehorigen

Wihrend der Zeit der Transplantation sind die Patientinnen und Patienten isoliert und haben
neben dem Transplantationsteam direkten Kontakt nur zu engeren Angehdrigen. Nach
Entlassung bestehen im Rahmen ambulanter Besuchstermine regelmifig weiterhin Kontakte
zum medizinischen Personal. Kontakte untereinander finden Patientinnen und Patienten vor
allem im Wartezimmer im Rahmen von Untersuchungsterminen oder auch wihrend sekundarer
Klinikaufenthalte. Die besonderen Umstinde belasten auch in hohem MaBe die
Familienangehorigen. In der Zeit der Wiedereingliederung in das héusliche Milieu haben sie an
allen damit verbundenen Umstellungen teil und sind héufig mitbetroffen von den
okonomischen Sorgen und Angsten. Zusitzlich bediirfen viele Titigkeiten und Aufgaben sowie
organisatorische Dinge ihrer Unterstiitzung. Daneben leiden andere soziale Beziehungen, sei
es, dass regelméfige Kontakte iiberfordern wiirden, sei es auch, dass sich, wie hiufig

beobachtet wird, Freunde und Bekannte distanzieren [21,29].
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1.2.3.5 Informationsbedarf

Da die Entscheidung fiir eine Stammzelltransplantation mit weitreichenden Folgen verbunden
ist, besteht von Seiten der Patientin bzw. des Patienten das dringende Bediirfnis nach fachlicher
Information und Begleitung. Von Bedeutung sind die Themen Erkrankung, therapeutische
Optionen, zu erwartende Folgen und Nebenwirkungen sowie Moglichkeiten von Bewiéltigung
und Unterstiitzung [31,32]. Uber medizinische Aspekte konnen das Fachpersonal der
Einrichtung und spezielle Literatur informieren [33,34]

Eine wichtige Hilfe zum Umgang mit der Situation ist der Austausch Betroffener untereinander.
Gelegenheit fiir Kontakte mit anderen Patientinnen und Patienten bestehen wiahrend des
Krankenhausaufenthaltes und — wie oben bereits erwidhnt — im Rahmen ambulanter

Untersuchungstermine. Sie sind aber in der Regel nicht Teil des therapeutischen Konzeptes.

1.3  Selbsthilfegruppen als Instrument der Unterstiitzung

Selbsthilfegruppen haben in unterschiedlichen Lebensbereichen weite Verbreitung gefunden
und stellen besonders im medizinischen Bereich ein unterstiitzendes Instrument zur
Bewailtigung von Krisensituationen und belastenden Lebensphasen dar [35]. Von Struktur und
Arbeitsweise haben Selbsthilfegruppen zum Ziel, den Austausch von Patienten bzw.
Patientinnen untereinander zu ermdglichen und zu férdern [36]. Hier steht fiir Patienten und
Patientinnen nach Stammzelltransplantation ein Instrument zur Verfiigung, durch das ein
Austausch mit anderen Patienten und Patientinnen iiber die Akutphase im Krankenhaus hinaus
ermOglicht und konzeptionell eingesetzt werden kann. Hierin kénnen die Betroffenen im Laufe

der weiteren Genesungsphase eine besondere Form von Begleitung finden.

1.3.1 Etablierung und Bedeutung von Selbsthilfegruppen im medizinischen Bereich
1.3.1.1 Charakteristika und Intention

Das Verstidndnis von Selbsthilfegruppen ist in der Literatur nicht einheitlich. Als wesentliche
Merkmale kénnen jedoch die Fokussierung auf Bewéltigung von Krankheit oder psychischen
Problemen, das Gruppengesprach und die Orientierung auf gegenseitige Hilfe gelten [37], wie
es in der Beschreibung von Forster et al. zum Ausdruck kommt, die unter einer
Selbsthilfegruppe ein Angebot verstanden, das fiir Betroffene die Moglichkeit bietet, sich
lebensnah und passgerecht iiber ihre Erfahrungen und Herausforderungen mit der Erkrankung

im Alltag auszutauschen und wechselseitig zu unterstiitzen [38,39]. Als Hauptziel von

11
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Selbsthilfegruppen wurde die Bildung und Stirkung von Selbstmanagementfdhigkeit und
Gesundheitskompetenz (health literacy) ermittelt [39,40].

1.3.1.2 Entwicklung

Die Wurzeln der Selbsthilfe reichen in das 19. Jh. zuriick, wo sich erstmals Personen zur
Vertretung gemeinsamer gesundheitlicher Interessen zusammenschlossen. Eine bedeutende
Rolle in der Etablierung von Selbsthilfegruppen stellen die sog. ,,Anonymen Alkoholiker* dar,
deren Bewegung in den dreifliger Jahren des 20. Jh. in den USA aufkam und die sich nach dem
2. Weltkrieg auch in Deutschland zu verbreiten begann. In den siebziger und achtziger Jahren
des 20. Jh. entstanden vor allem Selbsthilfegruppen zur Interessenvertretung von Menschen mit
Behinderung. Thre Intention war die Bildung eines Gegengewichtes zur bestehenden
professionellen medizinischen Betreuung. Mit dem primdren Ziel der Selbsthilfe waren sie
teilweise auch gesundheitspolitisch motiviert. Der Erfolg dieses Konzeptes flihrte in der
Folgezeit zur Griindung zahlreicher Selbsthilfegruppen in ganz unterschiedlichen
Krankheitssparten. Thr zunichst teilweise antiprofessionelles Profil wich mehr und mehr einer
Haltung der Kooperation mit den entsprechenden Fachrichtungen und behdordlichen
Einrichtungen [35]. Viele der Gruppen sind heute in {ibergeordneten Selbsthilfeorganisationen
— in Deutschland als Landes- und Bundesverbdande — zusammengeschlossen und vertreten in
Politik und Gesundheitswesen die Interessen ihrer Mitglieder [41]. Von Fachleuten und von
Seiten der Offentlichkeit genieBen sie wachsendes Ansehen und erhalten verschiedenartige
Forderung [35]. Mittlerweile hat sich das Selbsthilfewesen zu einem Teil des
Gesundheitssystems entwickelt. Die Zahl der Selbsthilfegruppen wird in Deutschland auf
100000 geschatzt, die der Selbsthilfeorganisationen auf {iber 300; man geht deutschlandweit
von 3-3,5 Millionen Mitgliedern aus [35,40,41].

1.3.1.3 Selbsthilfegruppen fiir Patientinnen und Patienten nach

Stammzelltransplantation

Im Vergleich zu Selbsthilfegruppen fiir Patientinnen und Patienten mit anderen onkologischen
Erkrankungen spielen Angebote mit dem Fokus auf Stammzelltransplantation eine eher
untergeordnete Rolle. Beispielsweise ist unter den von der Deutschen Leukdmie- & Lymphom-
Hilfe gelisteten 129 Selbsthilfeinitiativen nur eine Selbsthilfegruppe zu finden, zu deren
Zielgruppe — aber nicht ausschlieBlich — Patientinnen und Patienten nach Stammzell-

transplantation gehdren [42].
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1.3.2 Bisherige Forschungsergebnisse

1.3.2.1 Veroffentlichungen

In der Literatur findet sich, in Entsprechung zur eher geringen Zahl von Selbsthilfegruppen fiir
Patientinnen und Patienten nach Stammzelltransplantation, nur wenig zu diesem Thema.

Zu Gruppen fiir Patientinnen und Patienten nach allogener Stammzelltransplantation gab es die
Veroffentlichungen von Marks et al. [43], Lounsberry et al. [44] und Schoemans et al. [45].
Auf Gruppen fiir Stammzelltransplantierte insgesamt oder autolog Transplantierte bezogen sich
die Darstellungen von bei Patenaude et al. [46], Stearns [47], Gullo [48] und Sherman et al.
[32].

Relevante Untersuchungen zu anderen Selbsthilfegruppen stellten die SHILD-Studie [49-51]
und die reprasentative Umfrage durch Trojan et al. [52] dar. Bei der SHILD-Studie handelte es
sich um eine deutschlandweite Untersuchung aus den Jahren 2012-2017, in die iberwiegend
nicht-onkologische Gruppen einbezogen waren. Ihre Forschungsziele waren unter anderem
Teilnahmeverhalten  der  Zielgruppe und  Effektivitit der  Angebote.  Der
Forschungsschwerpunkt bei Trojan et al. lag auf den Einflussfaktoren fiir das Teilnahme-

verhalten.

1.3.2.2 Konzeption der Angebote

Die Einbindung von professionellen Personen wurde teilweise zwar im Widerspruch zur
Eigenart von Selbsthilfegruppen gesehen [36,53], doch waren in einer Vielzahl von
Selbsthilfeangeboten sowie in allen untersuchten Gruppen fiir Patientinnen und Patienten nach
Stammzelltransplantation professionelle Personen u. a. aus den Bereichen Medizin, Pflege,
Sozialwissenschaften und Psychologie in Organisation, Leitung und inhaltlicher Gestaltung
involviert [32,43-48].

Angehorige wurden in der Mehrzahl der Gruppen mit einbezogen [43,45-47]; es gab aber auch
solche, die nur fiir Patientinnen und Patienten offenstanden [32,44]. Die Angebote von Marks
et al. [43], Lounsberry et al. [44] und Schoemans et al. [45] hatten teilweise Schulungscharakter.
Die zeitliche Organisation war vielgestaltig: Die zeitlichen Abstéinde der Sitzungen reichten
von wochentlich bis vierteljahrlich [31,32,43,44,48]; dies entsprach Ergebnissen aus anderen
Untersuchungsbereichen [54-57]. Hier fanden Zabeleguli et al., dass sich onkologische

Gruppen in kiirzeren zeitlichen Abstdnden, ndmlich am hiufigsten wochentlich trafen [57]. Fiir
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die Sitzungsfrequenz spielte offenkundig auch eine Rolle, ob es sich um ein Angebot fiir
stationdre oder poststationdre Personen handelte [54-56].

Als Dauer der Sitzungen von Gruppen fiir Patientinnen und Patienten nach
Stammzelltransplantation wurden in der Literatur Lingen zwischen 60 und 120 Minuten
angegeben [32,43,46]. Dies entsprach dem Befund bei anderen Selbsthilfegruppen, deren
Zusammenkiinfte in der Mehrzahl 2 Stunden nicht iiberschritten [54,57,58].

1.3.2.3 Untersuchungsergebnisse

Ausfiihrlichere  Untersuchungsergebnisse  fiir  Patientinnen bzw. Patienten nach
Stammzelltransplantation legten nur Marks et al. [43], Lounsberry et al. [44], Patenaude [46]
und Sherman et al. [32] vor. Die Forschungsfrage richtete sich hierbei zum einen auf Parameter
des Teilnahmeverhaltens wie den Anteil der Teilnehmerinnen bzw. Teilnehmer an der
Zielgruppe [44], die Teilnehmerzahl [32] und die Teilnahmefrequenz [44], zum anderen auch
auf die qualitative Untersuchung der Konversation [32,43,44,46]. Teilweise wurde auch die
Effektivitdt des Angebots untersucht [44], die eine zentrale Rolle in der wissenschaftlichen
Betrachtung von Selbsthilfegruppen insgesamt einnimmt und fiir den psychosozialen Bereich

als erwiesen gelten kann [57-61].

1.3.2.4 Beurteilung des Forschungsstandes

Insgesamt  sind  Selbsthilfegruppen  fiir ~ Patientinnen und  Patienten  nach
Stammzelltransplantation, sowohl insgesamt als auch nach allogener Stammzelltransplantation,
noch wenig erforscht. Zwar existieren neben der Beschreibung des jeweiligen Konzepts einige
Daten zum Teilnahmeverhalten, doch sind kaum Untersuchungen zur Zusammensetzung der
Gruppen, zur Dynamik des individuellen Besuchsverhaltens und zu Beweggriinden fiir
Teilnahme bzw. Nichtteilnahme verfiigbar. Auch bei anderen Selbsthilfegruppen wurde das
individuelle Teilnahmeverhalten bisher wenig untersucht. Besonders auffallend ist, dass das
weite Feld der Gruppengespriche, das das wesentliche Interaktionsmedium darstellt (Forster et
al. 2019; Definition durch die National Library of Medicin), bisher wenig Beachtung gefunden
hat. Es existieren hier nur wenige qualitative Untersuchungen, jedoch keine quantitativen
Erhebungen. Doch gerade die Haufigkeit, mit dem ein Thema vorkommt, ist ein sehr
aufschlussreiches Mall fiir dessen Gewicht und Bedeutung innerhalb des

Kommunikationsprozesses.
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1.4 Moderierte Selbsthilfegruppe fiir Patientinnen und Patienten nach allogener
Stammzelltransplantation am Bereich Stammzelltransplantation der III.

Medizinischen Klinik des Universititsklinikums Mannheim
1.4.1 Intention des Angebotes

Der Fokus von Selbsthilfegruppen liegt zumeist auf einer bestimmten Erkrankung und nicht
auf einer besonderen Art von Therapie. Im Falle einer Stammzelltransplantation bestimmt
jedoch die Behandlungsform mehr als die jeweils zugrundeliegende Erkrankung die
korperliche, psychische und soziale Situation der Betroffenen. Da diese Patientinnen und
Patienten in ihrer besonderen und belastenden Situation den Wunsch nach gegenseitigem
Austausch erkennen lielen, schien die Etablierung einer Selbsthilfegruppe geeignet, einen Ort
zum Informations- und Erfahrungsaustausch zu schaffen. Es bot sich hierbei zugleich die
Gelegenheit, dieses noch wenig erforschte Gebiet ndher zu untersuchen. In der Form eines
moderierten Angebotes konnte die mit der Begleitung der Gruppe betraute Person die
erforderlichen Daten zugleich sammeln und dokumentieren. Der eine Schwerpunkt der
Untersuchung lag auf dem Teilnahmeverhalten: Neben Teilnahmequote, personeller
Zusammensetzung der Gruppe, Teilnahmedauer und Teilnahmefrequenz interessierten auch die
Griinde fiir Teilnahme und Nichtteilnahme. Daher wurde auch ein Fragebogen fiir jene
Personen der Zielgruppe, die nicht teilnahmen, erarbeitet.

Der andere Schwerpunkt lag auf den Gruppengesprichen. Die Untersuchung der
Gesprichsinhalte ermdglichte zum einen den Blick auf jene Themen, die die Patientinnen und
Patienten und ihre Angehorigen besonders bewegten. Zum anderen sollte die Analyse der
Gesprichsinhalte Angesichts des diesbeziiglich eher diirftigen Forschungsstandes einen Beitrag
zur allgemeinen Erforschung solcher Gruppengespréiche leisten.

Ziel dieser Studie war nicht, die Effektivitdt des Angebotes zu priifen. Gleichwohl stellt die
Untersuchung entsprechende Daten fiir eine spéitere Auswertung bereit, da alle Personen der
Zielgruppe parallel zum Gesprichsgruppenangebot auch an einer davon unabhingigen

Untersuchung zur Lebensqualitdt teilgenommen haben.
1.4.2 Zielgruppe

Da nahestehende Personen wie Partnerinnen bzw. Partner oder nahe Verwandte im Umfeld von
Therapie und Genesungsprozess eine bedeutende Rolle spielen, und unter Beriicksichtigung,
dass der Lebensvollzug auch dieser Personen physisch, psychisch und oft existentiell
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mitbetroffen ist, wurden auch Angehorige in die Zielgruppe mit aufgenommen, wie dies ebenso

bei anderen in der Literatur beschriebenen Angeboten geschah [45,47].

1.4.3

Zielgroflen der Untersuchung

1.4.3.1 Teilnahmeverhalten

Als Studienendpunkte des Teilnahmeverhaltens interessierten im Einzelnen:

1.
2.

N o » Bk

8.

der Anteil der Teilnehmerinnen bzw. Teilnehmer an der Zielgruppe,

die Anzahl der Teilnehmerinnen bzw. Teilnehmer und deren Dynamik,

die anteilméBige Zusammensetzung der Teilnehmergruppe nach Patienten- bzw.
Angehorigenstatus und die Verteilung der Geschlechter,

die Haufigkeit der Teilnahme,

die zeitliche Ausdehnung der Teilnahme vom ersten bis zum letzten Besuch,

die Teilnahmefrequenz,

mogliche Zusammenhinge zwischen Teilnahmedauer, Hiufigkeit der Teilnahme und
Teilnahmefrequenz sowie

die Griinde, warum Patientinnen bzw. Patienten das Angebot nicht wahrnahmen.

Die entsprechenden Daten sollten durch Fiihrung von Teilnehmerlisten, durch Heranziehung

der Statistiken der Ambulanz iiber die Zahl der Transplantierten und durch eine Umfrage an

Patientinnen und Patienten, die am Angebot nicht teilnahmen, erhoben werden.

1.4.3.2 Gesprichsinhalte

Im Blick auf die Gespriachsinhalte war es das Ziel, die Gespréichsinhalte detailliert qualitativ

und quantitativ zu beschreiben und so Aussagen machen zu kénnen

. zum gesamten Themenspektrum,
. zur absoluten und anteilméBigen Verteilung der Themen,

1
2
3.
4

zur Dynamik des Vorkommens der Themen im Verlaufe des Angebotes,

. zum Anteil von Aussagen, die die jeweilige Sprecherin bzw. der jeweilige Sprecher

auf sich selbst bezog,
zum Themenspektrum bei Erstbesucherinnen und Erstbesuchern,
zum Vorkommen von Aussagen durch den Leiter der Gruppe und

zum Vorkommen von Fragen.
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2 MATERIAL UND METHODEN

2.1 Konzept des Angebotes
2.1.1 Zielgruppe
2.1.1.1 Definition der Zielgruppe

Das Gesprachsgruppenangebot war an Patientinnen und Patienten nach allogener
Stammzelltransplantation und deren Angehorige gerichtet. Einschlusskriterien fiir die
Zugehorigkeit zur Zielgruppe waren daher Personen ab einen Monat nach allogener
Stammzelltransplantation und ihnen Nahestehende aus deren familidren oder héuslichen

Umfeld.

2.1.1.2 Information der Zielgruppe

Alle Transplantierten wurden von Seiten der Transplantationseinheit wiederholt schriftlich
eingeladen. Zusétzlich machte ein Aushang im Wartebereich der Station und der Ambulanz auf
die Veranstaltung aufmerksam. Ferner wiesen die behandelnden Arztinnen und Arzte auf die
Veranstaltung hin. Da nahestehende Angehdrige immer eine von der Patientin bzw. dem
Patienten selbst definierte Personengruppe darstellen, wurde es diesen selbst iiberlassen, jene

zu informieren und zur Teilnahme einzuladen.

2.1.2 Konzeptionelle Elemente der Gespriachsgruppe
2.1.2.1 Gesprichsgruppe als Selbsthilfegruppe

Fir die Konzeption des Angebotes wurde die Form einer Selbsthilfegruppe gewihlt. Hier
sollten die Teilnehmerinnen und Teilnehmer die Themen und die Gespriachsdynamik im
Wesentlichen selbst bestimmen. Aus der Organisationsform einer Selbsthilfegruppe ergaben
sich Freiwilligkeit, geschiitzter Rahmen und als verbindendes Element der Fokus auf
Stammzelltransplantation. Anmeldung oder Abmeldung waren nicht erforderlich, die

Teilnahme auch unverbindlich.

2.1.2.2 Moderation

Ahnlich wie auch fiir andere Selbsthilfegruppen fiir Patientinnen und Patienten nach
Stammzelltransplantation beschrieben [32,43-48] entschied man sich fiir die Moderation der

Gruppe durch eine Person mit fachlicher Vorbildung. Sie sollte Neutralitdt gewdhrleisten und
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daher weder zur Zielgruppe noch zum Transplantationsteam gehoren. Diese Rolle iibernahm
ein Arzt, der zugleich katholischer Priester war. Seine Aufgabe war, einen geordneten
Gesprichsverlauf und eine gegebenenfalls erforderliche Koordination der Wortbeitrdge zu
gewihrleisten. Mit der Anwesenheit des Moderators war auch eine Ansprechperson vor Ort
und eine zuverldssige Organisation der Veranstaltung gewihrleistet. Es bestand so zugleich die
Moglichkeit, verschiedene Parameter wie Besuchsverhalten und Gespriachsinhalte zu
dokumentieren, um sie einer anschlieBenden Auswertung zuzufiihren. Diese Zielsetzung
verlangte, dass der Moderator die untersuchten Daten, insbesondere den Gespréichsverlauf, so

gering wie moglich beeinflusste.

2.1.2.3 Zeitliche Struktur des Angebotes

Bei der zeitlichen Planung der moderierten Selbsthilfegruppe spielte die Uberlegung eine Rolle,
dass eine Teilnahme durch RegelmiBigkeit des Terminangebots erleichtert wiirde. Darum
entschied man sich fiir einen festen Wochentag, gleichbleibende Uhrzeit und konstante Dauer.
Die Héufigkeit der Sitzungen sollte so gewdhlt sein, dass bei etwaigem Versdumen einer
Veranstaltung keine zu groB3e zeitliche Distanz zur vorherigen Teilnahme entstiinde und so auch
bei unregelméfBigem Besuchsverhalten ein gewisses Maf} an Kontinuitét erhalten bliebe. Daher
wurde das Angebot in 14-tdgigem Rhythmus geplant und als Wochentag Montag festgelegt;
die Sitzungen sollten um 18.30 Uhr beginnen und 90 Minuten dauern.

Ein Plan mit Sitzungsterminen wurde im Voraus erstellt. Sitzungen sollten bei Anwesenheit
von mindestens zwei Personen, die zur Zielgruppe gehorten, stattfinden. Die numerische
Bezeichnung der jeweiligen Sitzung entsprach aus Griinden einer {iibersichtlicheren
Handhabung der Daten immer der Zahl der entsprechenden geplanten Sitzungstermine. Von
der Nummerierung ldsst sich daher nicht auf die Anzahl der tatsdchlich stattgefundenen
Sitzungen schlieflen; sie war wegen ausgefallener Termine entsprechend geringer.

Das Konzept wurde in der geplanten Form im November 2013 begonnen. Entsprechend dem
Wunsch der Teilnehmerinnen und Teilnehmer wurde ab Januar 2014 der Beginn auf 18.00 Uhr
vorverlegt und ab Januar 2015 die Héaufigkeit des Angebotes von 14-tdgig auf monatlich
reduziert. Man traf sich bis Oktober 2015 am jeweils zweiten, ab November 2015 am jeweils

dritten Montag eines Monats.
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2.1.2.4 Veranstaltungsort

Das geplante Konzept bedeutete fiir die Wahl des Ortes, dass die Sitzungen nicht in
Raumlichkeiten stattfinden sollten, die sich unmittelbar im Bereich der Transplantationsstation
oder der Patientenambulanz befanden. Man wollte hierdurch eine gewisse Distanz zum Ort der
Therapie herstellen. Andererseits war aber schien es wiinschenswert, durch Lokalisation auf
dem Klinikgeldnde zu betonen, dass es sich um eine Veranstaltung des Universitétsklinikums
Mannheim handelte. Die Entscheidung fiel zundchst auf Seminarrdume in einem
Mehrzweckgebdude (dem sogenannten ,,Casino®). Sowohl die Einfiihrungsveranstaltung als
auch die folgenden fiinf Sitzungen fanden dort statt. Fiir die weiteren Veranstaltungen wurde
dann ein Tagungsraum im Bibliotheksgebdude belegt. Ausnahmen machten die 7. Sitzung und
die 34. Sitzung, wo man sich aus Belegungsgriinden im Aufenthaltsraum der Palliativstation
der III. Medizinischen Klinik traf.

In den Tagungsrdaumen des Casinos und der Bibliothek wurde entweder ein Stuhlkreis gebildet,
oder die Teilnehmer salen um einen Tisch. Der Aufenthaltsraum der Palliativstation war mit
bequemeren Sitzmdbeln wohnlich gestaltet. Fiir die Teilnehmerinnen und Teilnehmer stellte

der Moderator ab der 13. Sitzung Erfrischungsgetranke bereit.

2.2 Datenerhebung

Zur anschlieBenden qualitativen und quantitativen Untersuchung von Teilnahmeverhalten und
Gespréachsinhalten wurden durch den Moderator Teilnahme und Gruppengespriche

dokumentiert.

2.2.1 Dokumentation der Teilnahme

Die Dokumentation der Teilnahme geschah anhand von Teilnehmerlisten (Anhang 1). AuB3er
den Namen der Teilnehmerinnen und Teilnehmer wurde auf der Liste das Datum der jeweiligen
Sitzung vermerkt. Wenn an einem geplanten Sitzungstermin, an dem keine Sitzung stattfand,

Personen erschienen, wurden diese ebenfalls erfasst.
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2.2.2 Fragebogen an Nichtteilnehmerinnen und Nichtteilnehmer zum Angebot
»Gespriachsgruppe fiir Patientinnen und Patienten nach

Stammzelltransplantation“

Der Moderator erstellte einen Fragebogen, der an die Patientinnen und Patienten gerichtet war,
die zum Zeitpunkt der Befragung an noch keiner Sitzung teilgenommen hatten. Indikation fiir
die Erfassung der Probandinnen und Probanden war, dass sie im Universitdtsklinikum
Mannheim allogen transplantiert waren und bisher am Gruppenangebot nicht teilgenommen
hatten. Die Erhebung war prospektiv; Grundgesamtheit und Messmethode wurden frei gewihlt,
und es bestand Einfluss auf Vollstindigkeit.

Die Umfrage beinhaltete 11 Fragen. Diese waren nach dem Vorbild des FACT-BMT qualitativ
ordinal von 0 bis 4 skaliert (Abbildung 2.1).

Die Befragung fand im Zeitraum von April bis Mai 2016 statt.

20



Material und Methoden

Fragebogen zum Angebot:

,Laesprichsgruppe fiir Patientinnen und Patienten nach Stammzelltransplantation “
Falls Sie noch nicht an der , Gesprichsgruppe fiir Patientinnen und Patienten nach
Stammzelltransplantation * teilgenommen haben, bitten wir Sie, folgenden Fragebogen auszufiillen.
Sie finden hier eine Liste von Aussagen. Bitte geben Sie an, wie sehr jede dieser Aussagen auf Sie
zutrifft. Kreuzen Sie die die entsprechende Zahl an.

trifft trifft trifft trifft trifft
gar wenig zu | in ziem-
sehr
nicht etwa lich zZu
zu zu zu
Ich habe schon einmal in einem anderen Zusammenhang | 0 1 2 3 4
an einer Gespréchs- oder Selbsthilfegruppe
teilgenommen.
Ich spreche nicht gerne {iber meine Erkrankung. 0 1 2 3 4
Ich spreche nicht gerne iiber mich. 0 1 2 3 4
Der Aufwand zum Ort der Gespréachsgruppe zu gelangen | 0 1 2 3 4
ist mir zu grof.
Ich fithle mich gesundheitlich nicht in der Lage, an der 0 1 2 3 4
Veranstaltung teilzunehmen.
Ich nehme nicht teil, da ich schon oft genug in die 0 1 2 3 4
Uniklinik Mannheim kommen muss.
Ich habe Angst, die Gespriche in der Gruppe kénnten 0 1 2 3 4
mich beunruhigen.
Ich bin aus terminlichen Griinden daran gehindert. 0 1 2 3 4
Ich kann mir vorstellen, in Zukunft daran teilzunehmen. 0 1 2 3 4
Ich bin grundsétzlich an dem Angebot interessiert. 0 1 2 3 4
Ich will die Zeit lieber anders nutzen. 0 1 2 3 4

Bitte nehmen sie nur einmal an dieser Umfrage teil.

Vielen Dank fur Thre Mitarbeit.

Abbildung 2.1: Fragebogen zum Angebot ,,Gespriichsgruppe fiir Patientinnen und
Patienten nach allogener Stammzelltransplantation“. Der Fragebogen mit 11 Fragen und
der ordinalen Skala 0-4 orientierte sich an der Gestalt des FACT-BMT und war an
Patientinnen und Patienten nach allogener Stammzelltransplantation gerichtet, die zum
Zeitpunkt der Befragung an noch keiner Sitzung der Gesprdchsgruppe teilgenommen hatten.
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2.2.3 Dokumentation der Gesprichsinhalte

Zur Dokumentation der Gespriachsinhalte erstellte der Moderator nach jeder Sitzung ein
Gedichtnisprotokoll. Vorgabe war, die Redebeitrige inhaltlich mdglichst vollstindig
wiederzugeben und der jeweiligen Sprecherin bzw. dem jeweiligen Sprecher zuzuordnen. Um
diesem Ziel nahe zu kommen, wurde auf eine zeitnahe Anfertigung der Protokolle geachtet.

Die chronologische Reihenfolge der Beitrdge war dabei unerheblich.

2.3  Analyse des Untersuchungsmaterials
2.3.1 Untersuchung der Teilnahme

2.3.1.1 Datenermittlung

Als Beobachtungszeitraum fiir die Teilnahme galt der Zeitraum von Beginn der Veranstaltung
am 04.11.2013 bis zum 17.07.2017. Die Daten wurden auf Teilnehmerlisten und ergidnzend auf
den Gesprichsprotokollen festgehalten. Die Termine, an denen keine Sitzungen stattgefunden
hatten, waren den Terminpldnen zu entnehmen. Insgesamt gingen 53 Datensitze in die

Untersuchung ein.

2.3.1.2 Untersuchungsgrofien

2.3.1.2.1 Teilnehmerzahlen

Zunichst wurde die Anzahl der Besucherinnen und Besucher je Sitzung und die Entwicklung
der Teilnehmerzahlen iiber die Dauer des Untersuchungszeitraums untersucht. Grundlage
waren die Daten der Teilnehmerlisten und die Gespréachsprotokolle. Im Vergleich mit den
Terminpldnen waren auch solche Sitzungstermine kenntlich, an denen keine Personen

erschienen waren.

2.3.1.2.2 Teilnahmerate

Unter Zugrundelegung der aktuellen Anzahl der noch lebenden Patientinnen bzw. Patienten,
die langer als ein Monat transplantiert worden waren, konnten fiir die Sitzungstermine
spezifische Teilnahmeraten und hieraus dann die durchschnittliche Teilnahmerate berechnet

werden.

22



Material und Methoden

2.3.1.2.3 Teilnahmehiufigkeit

Fiir die Gesamtgruppe und die Teilgruppen von Mehrfachbesucherinnen bzw. -besuchern,
Patientinnen bzw. Patienten und Angehorigen wurde die Teilnahmehdufigkeit (Anzahl der
Teilnahmen) untersucht.

Hier interessierte sowohl die Anzahl der besuchten Sitzungstermine als auch die Zahl moglicher
Besuche von der ersten bis zur letzten Teilnahme, die also auch jene Termine einschloss, die
nicht besucht wurden. Aufgrund dieser Daten konnte ermittelt werden, wie hoch der Anteil

besuchter Termine in der jeweiligen Gruppe war.

2.3.1.2.4 Teilnahmedauer

Anhand des Zeitpunktes des jeweils ersten und letzten besuchten Termins konnte die
Teilnahmedauer der Besucherinnen und Besucher und hieraus die durchschnittlichen Werte fiir
die Gesamtgruppe und die Teilgruppen von Patientinnen bzw. Patienten und Angehorigen
sowie die Verteilung der Geschlechter ermittelt werden. Zum Vergleich dieser Daten wurden
nicht-parametrische T-Tests (Mann-Whitney-Test) durchgefiihrt. Fiir die graphische
Darstellung der Teilnahmedauer der Teilgruppe der Mehrfachteilnehmerinnen bzw.
Mehrfachteilnehmer bot sich an, ein Balkendiagramm und eine Kaplan-Meier-

Uberlebenskurve zu verwenden.

2.3.1.2.5 Teilnahmefrequenz

Auf der Basis der Teilnahmedauer konnte fiir jeden der Mehrfachteilnehmerinnen bzw. -
teilnehmer eine Teilnahmefrequenz (Anzahl der Teilnahmen pro Zeiteinheit) bestimmt werden.
Wegen der Verdnderung der Frequenz des Angebotes von 14-tidgig zu monatlich wurden fiir
beide Perioden die durchschnittlichen Teilnahmefrequenzen ermittelt. Fiir die Personen, die
wihrend beider Perioden teilnahmen, fand fiir jeden Abschnitt eine gesonderte Berechnung der
individuellen = Teilnahmefrequenzen  statt. = Graphisch  dargestellt ~ wurden  die

Teilnahmefrequenzen in Form von Sdulendiagrammen.

2.3.1.2.6 Korrelation zwischen der Teilnahmehiiufigkeit und der Gesamtzahl der
besuchten Termine

Um etwaige Abhédngigkeiten zwischen der Teilnahmehiufigkeit und der Gesamtzahl der

besuchten Termine erkennen zu konnen, wurde fiir diese GroBlen der Pearsonsche

Korrelationskoeffizient berechnet.
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2.3.1.2.7 Entwicklung des anteilmifBigen Teilnahmeverhaltens und Korrelationen

Zur Untersuchung der Dynamik des Teilnahmeverhaltens wurde fiir Intervalle von jeweils 5
Terminen die zugehdrige Teilnahmehéufigkeit ermittelt. Die graphische Darstellung der Werte
auf der Zeitachse sowie die Berechnung des Pearsonschen Korrelationskoeffizienten hatte zum
Ziel zu priifen, ob die dynamische Entwicklung und die jeweilige Dauer der Teilnahme

zueinander in Beziehung standen.

2.3.1.3 Entwicklung der Teilnahmefrequenzen und Korrelationen

Um die Dynamik der Teilnahmefrequenz zu untersuchen, wurden — begonnen mit dem
Zeitpunkt des Erstbesuches — halbjédhrliche Intervalle gebildet und fiir diese Intervalle die
jeweils zugehorigen durchschnittlichen Teilnahmefrequenzen ermittelt. Hierbei fand, um die
Phase des 14-tdgigen Sitzungsangebotes mit der des monatlichen vergleichbar zu machen,
jeweils maximal nur ein Besuch pro Monat Beriicksichtigung. Schied eine Person vor
Vollendung eines Halbjahres aus, so konnte das angefangene Halbjahr nicht beriicksichtigt
werden. AnschlieBend fand auch hier eine Priifung auf Abhédngigkeiten zwischen den fiir die
einzelnen Intervalle berechneten Teilnahmefrequenzen und der Dauer des Besuches statt. Fiir

diese Grofen wurde hierzu der Pearsonsche Korrelationskoeffizient ermittelt.

2.3.2 Auswertung des Fragebogens an Nichtteilnehmerinnen und Nichtteilnehmer

Die Fragebogen lieferten zundchst die Daten fiir eine Urliste, in der die Ergebnisse den
einzelnen IdentifikationsgrofBen zugeordnet wurden. Anhand der Urliste konnte zum einen die
Verteilung der Merkmalsauspriagungen ermittelt und graphisch als Sédulendiagramm dargestellt
werden, zum anderen war es moglich, als statistische Grofen fiir jede Frage Mittelwert,
Standardabweichung sowie Median sowie zur Priifung von Abhéngigkeiten der Fragen

untereinander der Pearsonsche und Spearmansche Korrelationskoeffizient zu berechnen.

2.3.3 Untersuchung der Gesprichsinhalte durch Inhaltsanalyse

Zur qualitativen und quantitativen Untersuchung der Gedéchtnisprotokolle fand die
kommunikationswissenschaftliche Methode der Textanalyse Anwendung. Hier folgte die
Untersuchung im Wesentlichen den Darstellungen bei Friih [62] und Merten [63]. Das Prinzip
der Inhaltsanalyse besteht darin, Textinhalte nach bestimmten Regeln thematischen Kategorien
zuzuordnen. Diesen Vorgang nennt man Codieren. Die Kategorien, denen Textinhalte
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zugeordnet werden, sind zuerst zu entwickeln und in Form eines Kategoriensystems zu
klassifizieren. Ob und wie oft eine Kategorie codiert wird, l4sst anschlieBend Aussagen iiber
das qualitative und quantitative Vorkommen eines Themas zu. Zur Validierung des
Analyseprozesses ist ein sogenanntes Codierbuch anzulegen und im Laufe des Codiervorgangs
stets zu aktualisieren. Fiir die Regeln des Codierens besteht im Laufe des Codiervorgangs
immer wieder die Notwendigkeit einer Prézisierung, um eine moglichst gro3e Trennschérfe der
thematischen Kategorien untereinander zu erzielen [62,63]. Die im Codierbuch enthaltenen
Codierregeln sollen einen einheitlichen und reproduzierbaren Codiervorgang gewéhrleisten
[63]. Der erste Schritt der Entwicklung des Analyseverfahrens besteht in der Definition der
Analyseeinheiten, dann erfolgt die Entwicklung der Kategorien und des Kategoriensystems,
nédmlich einerseits deduktiv auf der Basis von externem Textmaterial und andererseits induktiv
durch Sichtung des Untersuchungsmaterials. Nach einer Probecodierung werden die so
ermittelten Themen geordnet, zusammengefasst und in einem sogenannten Kategoriensystem
hierarchisch gegliedert [63]. Bereits das Kategoriensystem selbst, aber insbesondere die Anzahl
und Verteilung der Codierungen der einzelnen Kategorien erlaubt dann qualitative und

quantitative Aussagen und Folgerungen beziiglich der Gesprachsthemen [62,63].

2.3.3.1 Untersuchungsmaterial

Als Untersuchungsmaterial fiir die Inhaltsanalyse lagen die Protokolle der Sitzungen 5-42
zugrunde. Es handelte sich um insgesamt 35 Gesprichsprotokolle, die im Anschluss an die
Sitzungen 5-30, 33-38 und 40-42 angefertigt worden waren. Die Benennung erfolgte numerisch
nach der Zahl der entsprechenden Sitzungstermine. Weil an den Terminen 31, 32 und 39 keine
Sitzungen stattfinden, existieren auch keine nach diesen Nummern benannten Protokolle.

Der Untersuchungszeitraum begann mit dem 13.1.2014 und endete mit dem 20.6.2016.

2.3.3.2 Analyseeinheiten

Die Liange der Analyseeinheiten, also die Anzahl der aufeinanderfolgenden Worte, die jeweils
auf in ihnen enthaltene Themen untersucht werden sollten, wurde vom Inhalt abhingig
definiert: Eine Analyseeinheit sollte genau der Texteinheit bzw. der Textldnge entsprechen, in
der und durch die ein Thema zur Sprache gebracht war. Die Linge der Texteinheiten konnte
entsprechend dieser Grundregel von einzelnen Worten bis zu mehreren Sitzen variieren [63].

Von dieser Definition ausgehend galt: Jedes Thema war unabhéngig von der Textmenge, durch
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die es zum Ausdruck gebracht wurde, durch Codierung der entsprechenden Kategorie zu

dokumentieren.

2.3.3.3 Allgemeine Codierregeln

Allgemeine Codierregeln, die den Codiervorgang insgesamt betreffen und im Voraus
festzulegen sind, miissen nach Frith und Merten von spezifischen Codierregeln, die sich auf
einzelne Kategorien beziehen und diese Kategorien definieren, grundsitzlich unterschieden
werden [62,63]. Die allgemeinen Regeln sind, obgleich Voraussetzung und nicht Ergebnis der
Analyse, im Ergebnisteil wiedergegeben, da sie jeweils Grundbestandteil eines Codierbuches

sind, das insgesamt als Ergebnis der Untersuchung zu werten ist (Abschnitt 3.6.2 IV).

2.3.3.4 Entwicklung des Kategoriensystems

Die Entwicklung des Kategoriensystems mit seinen hierarchisch gegliederten Klassen stellte
bereits einen wesentlichen Teil des Analysevorgangs dar. Die Darstellung erfolgt daher im
Ergebnisteil. Hier im Methodenteil wird das grundlegende Prinzip, nach dem vorzugehen war,
néher beschrieben.

Abbildung 2.2 gibt die Entwicklung eines Kategoriensystems schematisch wieder: Zunéchst
war ein Themenkatalog zu erstellen. Dies geschah einerseits deduktiv durch Listung von
Themen, die fiir die Untersuchung relevant waren. Konkret wurde dieser Schritt auf der Basis
der Lebensqualititsfragebogen FACT-BMT (Functional Assessment of Cancer Therapy — Bone
Marrow Transplantation, Anhang 4), dessen Eignung flir Patientinnen und Patienten nach
Stammzelltransplantation u. a. Rodriguez et al. zeigten [27], und SF-36 (Short-Form-36-
Gesundheitsfragebogen, Anhang 5), den beigefligten ,,weiteren Fragen* (Anhang 6) und dem
Fragebogen zur Eruierung von Griinden fiir Nichtteilnahme vollzogen (Abb. 2.1).

Erginzend zu diesem deduktiven Vorgehen wurden auf induktivem Wege durch Sichtung einer
reprisentativen Stichprobe des Untersuchungsmaterials weitere Themen ermittelt [62]. Dies
geschah anhand der Gedichtnisprotokolle der Sitzungen 5, 13, 20, 27 und 34.

Der so erstellte Themenkatalog sollte die Grundlage fiir eine Probecodierung bilden, die an
einem Teil des Untersuchungsmaterials vorzunehmen war [63]. Themen, die bisher noch nicht
berticksichtigt worden waren, mussten hinzugefiigt, und Themen, bei denen sich eine grofle
inhaltliche Variationsbreite zeigte, gegebenenfalls weiter differenziert werden. Hierzu wurden
28 Gedichtnisprotokolle herangezogen und nach den bestehenden Codierregeln analysiert. Der

so entstandene ergénzte und differenzierte Themenkatalog erforderte dann im néchsten Schritt
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eine Zusammenfassung der erfassten Themen zu einer iibersichtlichen Zahl definierter
Themenkreise, sogenannter Kategorien. Diese konnten in Unterkategorien gegliedert oder in
Kategoriengruppen thematisch zusammengefasst werden, so dass schlieBlich ein hierarchisches
Kategoriensystem entstand.

Die spezifischen Codierregeln, die die einzelnen Kategorien betrafen, waren so trennscharf zu
definieren, dass Uberschneidungen vermieden wurden. Die geforderte Abgrenzung der
Kategorien voneinander stand aber nicht im Widerspruch zu der Moglichkeit, bestimmte
Analyseeinheiten mehreren Kategorien gleichzeitig zuzuordnen. Dies war da erforderlich, wo
thematische Inhalte nach mehreren Gesichtspunkten gleichzeitig kategorisiert werden konnten
[63]. Um die Vollstindigkeit der Analyse zu gewéhrleisten, war noch eine Restkategorie fiir
Themen hinzuzufiigen, die keiner der anderen Kategorien zuzuordnen waren [63]. Die
Restkategorie gewdhrleistete die Vollstindigkeit der Analyse. Alle Codierungen sollten
zusitzlich — wie durch die Codierregeln gefordert — als ,,auf den Sprechenden bezogen* oder
Hhicht auf den Sprechenden bezogen Kklassifiziert werden. Das so entwickelte
Kategoriensystem konnte dann als Messinstrument des eigentlichen Codiervorgangs dienen,

der sich dann anschloss.
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Entwicklungsschritte eines Kategoriensystems

Externes Textmaterial Erganzter und

oder Fragestellungen differenzierter
Themenkatalog

deduktiv

Probkécodierung

Zusammenfassung
und Gruppierung

Themenkatalog

induktiv Kategoriensystem
Kategoriengruppen,
Reprisentative Kategorien mit Unterlfategorien,
Stichprobe Restkategorie

Abbildung 2.2: Entwicklung eines Kategoriensystems. Einerseits wird deduktiv anhand
bestehender Fragestellungen oder aus externem Textmaterial und andererseits induktiv aus
einer reprdsentativen Stichprobe ein Themenkatalog gewonnen. Dieser erfihrt eine weitere
Differenzierung durch probeweise Codierung von Teilen des Untersuchungsmaterials
(Probecodierung). Dieser ergdinzte und differenzierte Themenkatalog wird anschliefsend
durch Gruppierung der Themen zu einem Kategoriensystem zusammengefasst, das aus einer
tibersichtlichen Zahl von Kategorien mit einer teilweise hierarchischen Gliederung in
Unterkategorien oder iibergeordneten Kategoriengruppen sowie einer Restkategorie besteht.

2.3.3.5 Der Codiervorgang

Die codierende Person hatte die Aufgabe, jedes der Gesprachsprotokolle des
Untersuchungsmaterials Wort fiir Wort durchzuarbeiten. Hierbei musste sie gemidfl den
Codierregeln immer, wenn im Text ein Thema vorkam, dies in der entsprechenden Kategorie
vermerken. Verbunden damit war, die Codierregeln auf Eindeutigkeit und Nachvollziehbarkeit

hin immer wieder zu prézisieren. Damit wurde die Voraussetzung geschaffen, vergleichbare
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Félle in der gleichen Weise codieren zu konnen und so eine moglichst hohe Trennschirfe der

Kategorien zu erreichen.

2.3.3.6 Auswertung

2.3.3.6.1 Ermittlung der qualitativen Ergebnisse

Das Kategoriensystem besa3 solange hypothetischen Charakter, bis das Untersuchungs-
material in Géinze analysiert war. Insbesondere galt dies fiir die deduktiv gewonnenen
Kategorien, die erst durch die nachfolgende Analyse verifiziert oder auch falsifiziert werden
konnten: Erst nach Abschluss der Analyse waren daher Aussagen iiber das Nichtvorkommen
eines Themas mdoglich. Die deduktiv ermittelten Kategorien mussten mindestens einmal codiert
worden sein, um ihr Vorkommen zu bestitigen. Kategorien hingegen, die durch Sichtung des
Untersuchungsmaterials induktiv entwickelt wurden und damit bereits vorhandenen Inhalten
des Untersuchungsmaterials entsprachen, waren per se qualitative Textmerkmale und lagen

damit bereits vor Beginn des eigentlichen Codiervorgangs als qualitatives Ergebnis vor.

2.3.3.6.2 Ermittlung der quantitativen Ergebnisse

Zur quantitativen Auswertung fand zunéchst eine Zahlung der Codierungen statt.

Da jedes Gesprachsprotokoll gesondert ausgewertet wurde, konnten aus den vorliegenden
Daten die Werte aller Kategoriengruppen, Kategorien und Unterkategorien auch fiir jede
Sitzung gesondert ermittelt werden, und es war dann auch moglich, die entsprechenden Daten
zu weiteren Berechnungen heranzuziehen:

Es lag zunéchst — fiir jede Sitzung und gesondert fiir jede Kategorie bzw. fiir die Kategorien,
die Unterkategorien bildeten, fiir jede Unterkategorie — die Anzahl der Codierungen vor; diese
war jeweils differenziert in die Auspragungen ,,auf den Sprechenden bezogen* und ,,nicht auf
den Sprechenden bezogen*. Hieraus wurden die Werte fiir die Kategorien und die
Kategoriengruppen in den Auspriagungen ,,auf den Sprechenden bezogen‘ und ,,nicht auf den
Sprechenden bezogen* wie auch das jeweilige Gesamtvorkommen der Kategoriengruppen,
Kategorien und Unterkategorien je Sitzung errechnet. Aus den jeweiligen Summen ergaben
sich die Gesamtzahl der Codierungen je Sitzung fiir die beiden Ausprigungen ,,auf den
Sprechenden bezogen* und ,,nicht auf den Sprechenden bezogen‘ und die Gesamtzahl fiir die
jeweiligen Sitzungen und fiir das Untersuchungsmaterial insgesamt.

Aus den absoluten Zahlen wurden anschlieBend auch die prozentualen Werte berechnet. Dies
geschah sowohl in Bezug auf die Gesamtheit als auch in Bezug auf jede einzelne Sitzung.

Die Werte lieBen anschlieBend die Berechnung von Mittelwerten, Standardabweichungen,

Medianen, Signifikanztests, Korrelationen und Regressionen mit den entsprechenden
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Koeffizienten und graphische Darstellungen in Form von Scheiben-, Verlaufs- und
Balkendiagrammen zu. Die nach Protokollen gesonderte Auswertung erlaubte auch eine
Beobachtung der dynamischen Entwicklung des Vorkommens der Kategorien und eine

Gegeniiberstellung der Werte von fritheren und spiteren Sitzungen (Sitzung 5-22 und 23-43)..

2.3.3.6.3 Dynamik der Anzahl und des Anteils der Codierungen

Zur Untersuchung der Dynamik der Anzahl der Codierungen wurden die Protokolle der
Sitzungen 5-22 den Protokollen der Sitzungen 23-42 gegeniibergestellt. So konnten sowohl die
Gesamtzahl der Codierungen als auch die Anzahl der einzelnen Codierungen der Kategorien
und Unterkategorien miteinander verglichen werden. Dies geschah durch Signifikanzpriifung
mittels Mann-Whitney-Test und Bildung eines Quotienten aus den jeweiligen
durchschnittlichen Werten beider Gruppen. Die Ergebnisse wurden graphisch als
Balkendiagramme dargestellt.

Ebenso wie mit der Anzahl der Codierungen wurde mit dem anteilméfigen Vorkommen der

einzelnen Kategoriengruppen, Kategorien und Unterkategorien verfahren.

2.3.3.7 Themenspektrum bei Erstbesucherinnen und Erstbesuchern

Zur Analyse des Themenspektrums bei Erstbesucherinnen und Erstbesuchern wurden die
Gedichtnisprotokolle von Sitzungen, bei denen erstmals teilnehmende Personen anwesend
waren, gesichtet und die Codierungen, die diesen Personen zuzuordnen waren, gesondert
gezihlt. Dies war mdglich, da die Protokollierung unter der MaB3gabe geschehen war, Beitrige
einzelnen Sprecherinnen bzw. Sprechern zuzuordnen. Aus den Daten fiir die Redebeitridge von
Personen, die das Angebot erstmals besucht hatten, konnten die Mittelwerte,
Standardabweichungen und Mediane bestimmt und ein spezifisches quantitatives Themenprofil
erstellt werden. Dieses wurde dann im non-parametrischen T-Test mit dem Themenprofil jener

Sitzungen verglichen, bei denen keine Erstteilnehmer anwesend waren.

2.4 Statistische Verfahren und Software

Texte, Tabellen und jene Graphiken, die nicht auf Zahlenwerten basierten, wurden durch
Microsoft-Word; Balken- und Séulen- und Scheiben- und Verlaufsdiagramme mithilfe von

Microsoft-Excel und Prism, Graph-Pad erstellt.
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Material und Methoden

Mittels Microsoft-Excel wurden die Berechnungen im Rahmen der quantitativen Textanalyse
durchgefiihrt.

Prism, Graph-Pad wurde zur Berechnung von Mittelwerten, Standardabweichungen, Medi-
anen, Pearsonschen und Spearmanschen Korrelationskoeffizienten mit den entsprechenden
Irrtumswahrscheinlichkeiten p, zur Bestimmung von Regressionskoeffizienten, zur
Durchfiihrung der Signifikanztests (Mann-Whitney-Test, Exakter Test nach Fisher) und
Berechnung der Kaplan-Meier-Uberlebenskurven sowie zur Erstellung der hiermit

verbundenen Graphiken herangezogen
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3  ERGEBNISSE

3.1 Formale Struktur des Angebotes

3.1.1 Zeitliche Struktur

Der Beobachtungszeitraum vom 4. November 2013 bis zum 17. Juli 2017 betrug 45 Monate.
Hierin gab es insgesamt 53 Sitzungstermine.

Von Beginn bis einschlieBlich Dezember 2014 (14 Monate) fanden an allen 25 Terminen
Sitzungen statt (Tab. 3.1). Unterbrochen war der 14-tigige Rhythmus durch 3 Feiertage, einer
Ferienzeit und einer Fehlzeit des Moderators der Gruppe.

Von Januar 2015 ab wurden die Sitzungen in monatlicher Frequenz angeboten. Am jeweils
zweiten Montag eines Monats waren dies bis Oktober 2015 insgesamt acht Sitzungen, weil an
2 der 10 Termine dieses Zeitraumes mangels Beteiligung keine Sitzungen stattfanden.

Ab November 2015 wurden die Termine auf den jeweils dritten Montag eines Monats verlegt;
bis Juli 2017 waren dies, unterbrochen von einem Feiertag, 18 Termine. Die Zahl der in diesem
Zeitraum stattfindenden Sitzungen betrug 11; an 7 Terminen konnte wegen zu geringer oder
fehlender Beteiligung keine Sitzung stattfinden.

Insgesamt waren es im Untersuchungszeitraum vom 4. November 2013 bis zum 16. Januar
2017 also 44 Sitzungen; dies entsprach 83 % der vorgesehenen Termine.

Die geplante 90-miniitige Dauer der Sitzungen wurde im Wesentlichen eingehalten: Sie

betrug bisweilen einige Minuten ldnger und wurden einmal um 15 Minuten unterschritten.

Tabelle 3.1: Sitzungstermine und Sitzungen in den verschiedenen Phasen des
Beobachtungszeitraums

Zeitraum 11/2013- | 01/2015- | 11/2015- | gesamt
12/2014 | 10/2015 7/2017

Monate 14 10 21 45
Modus 14-tagig | monatlich, | monatlich,

2. Montag | 3. Montag
Anzahl Termine 25 10 18 53
Anzahl Sitzungen 25 8 11 44
Ausgefallene Sitzungen 0 2 7 9
Anteil stattgefundener Sitzungen 100 % 80 % 61 % 83 %
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3.1.2 Inhaltliche Struktur

Meist miindete eine kurze BegriiBungsphase in regen Austausch, dessen Themen die Sitzungen
dann inhaltlich strukturierten. Das Gespriach bedurfte keiner weiteren Impulse von Seiten des

Moderators.

3.2 Moderation

Eine ausschlieBlich passive Beobachtung der Gespriche durch den Moderator war der
Gruppendynamik wegen nicht praktikabel, da ein stummer Beobachter fiir die Teilnehmer sehr
irritierend und einem offenen Austausch auch nicht forderlich gewesen wire. Der Moderator
suchte jedoch, seine Rolle auf die eines aufmerksamen und ,,aktiven* Zuhorers zu beschrinken.
Er war dabei bemiiht, in neutraler Weise eine von gegenseitiger Aufmerksamkeit geprigte
Gesprichssituation zu fordern. Haufig konnte die Tendenz der Bildung von mehreren parallel
sich unterhaltenden Teilgruppen beobachtet werden. Aufgabe war es dann, die Aufmerksamkeit
auf einen gemeinsamen Gesprichsgegenstand zu lenken. Dies geschah teils nonverbal, teils
verbal dadurch, dass der Moderator bestimmte diskutierte Themen aufgriff und hervorhob.
Wenn er durch die Teilnehmerinnen und Teilnehmer in die Gespriche einbezogen wurde, so

war er bestrebt, diese soweit als moglich inhaltlich nicht zu beeinflussen.

3.3 Teilnehmerinnen und Teilnehmer

Aus der Untersuchung der Daten der 53 Sitzungstermine ging hervor, dass 23 von den 161 bis
Ende des Beobachtungszeitraums transplantierten Patientinnen und Patienten am
Gespriachsangebot teilgenommen hatten, dies entsprach 14,3 % der Zielgruppe. Es wurden auch
die Anzahl der potentiellen Teilnehmerinnen und Teilnehmer jeweiligen Zeitpunkt eines
Sitzungstermins und hieraus terminspezifische Teilnahmeraten ermittelt. Diese lagen bei 6,3 +
4,2 % (Median = 6,0 %; vgl. Abb. 3.2).

Es nahmen 10 Patientinnen und 13 Patienten, ferner 10 Angehorige teil, so dass die Gesamtzahl
33 betrug. 9 der 10 Angehorigen waren weiblich. Insgesamt besuchten 19 Frauen und 14
Minner die Veranstaltung (Tab. 3.2). Damit waren minnliche Angehdrige gegeniiber

weiblichen signifikant unterreprasentiert (p = 0,021 im exakten Fisher-Test).
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Tabelle 3.2: Teilnehmerzahlen und prozentuale Anteile

Teilnehmer | Frauen Manner gesamt

Patienten 10 (30,3 %) | 13 (39,4 %) | 23 (69,7 %)
Angehorige | 9 (27,3 %) 1(3,0%) | 10(30,3%)
gesamt 19 (57,6 %) | 14 (42,4 %) | 33 (100 %)

Von den 23 Patientinnen und Patienten, die teilnahmen, kamen 14 (61 %) ohne und 9 (39 %)
mit Begleitung. Eine Patientin wurde von 2 Angehorigen begleitet (Abb. 3.1).

Patientinnen u. Patienten
mit und ohne Begleitung durch
Angehorige
100%
90%
80% 9
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0%

B unbegleitete Pat, begleitete Pat.

Abbildung 3.1: Patientinnen und Patienten mit und ohne Begleitung durch Angehorige.
Die Hohe der Sdiule gibt die Gesamtzahl der teilnehmenden Patientinnen und Patienten
wieder (n = 23; 100 %). 61 % (n = 14) kamen ohne Begleitung; 39 % (n = 9) wurden von
einem oder mehreren Angehdrigen begleitet.
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3.4 Teilnahmeverhalten

3.4.1 Anzahl der Besucherinnen und Besucher und Entwicklungsdynamik der
Teilnehmerzahlen

3.4.1.1 Besuch der Sitzungstermine

Die 53 Sitzungstermine des Beobachtungszeitraumes wurden von durchschnittlich 4,4 + 2,5
(Median = 5) Personen besucht. Im Mittel waren es 3,4 + 1,8 (Median = 3,5) Patientinnen bzw.
Patienten und 1,1 = 1 (Median = 1) Angehorige. Die maximale Besucherzahl lag bei 11. Wegen
mangelnder (5 Termine) oder fehlender Beteiligung (4 Termine) konnten insgesamt 9
Sitzungen nicht stattfinden (Abb. 3.2).

Auf der Basis der GroB3e der Zielgruppe zum Zeitpunkt eines jeden Sitzungstermins wurden die
Teilnahmeraten (Teilnehmer pro aktuelle GroBe der Zielgruppe) berechnet. Sie reichten bis 20

% und betrugen durchschnittlich 6,3 % (vgl. Abb. 3.2).
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Zu Abbildung 3.2: Sitzungstermine: Anzahl der Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Auf der
x-Achse sind die Sitzungstermine (S1-S53) fiir den Untersuchungszeitraum 2013-2017
aufgetragen. An den mit einem Sternchen bezeichneten Terminen (*) fanden keine Sitzungen
statt. Auf der y-Achse sind links die absolute Anzahl der Besucherinnen und Besucher
(Sdulendiagramm) und rechts die Teilnahmerate als Anteil teilnehmenden Patientinnen und
Patienten an Gesamtzahl der Patientinnen und Patienten zum jeweiligen Zeitpunkt (Kurve)
aufgetragen. Die Kurve der Teilnahmerate beriicksichtigt hier nur die stattgefundenen
Sitzungen.

3.4.1.2 Entwicklungsdynamik der Teilnehmerzahlen

Uber den Beobachtungszeitraum war fiir die Teilnehmerzahl eine Riickldufigkeit zu
beobachten: Diese war nicht kontinuierlich, sondern durch einen stirkeren Riickgang im ersten
Halbjahr 2014 von durchschnittlich 6 auf durchschnittlich 4 Personen gekennzeichnet, dem sich
eine Art Plateauphase anschloss, die bis ins zweite Halbjahr 2016 reichte (Abb. 3.2.)

Diese Entwicklungstendenz fand sich bei Patientinnen, Patienten und Angehorigen
gleichermallen. Im ersten Halbjahr 2017 konnte wegen dann zu geringer Beteiligung nurmehr
eine Sitzung stattfinden. Diese Entwicklung spiegelte sich auch in den Teilnahmeraten wider
(Abb. 3.2). Im ersten Jahr der Beobachtungszeit betrug diese 9,1 + 4,3 % (Median = 8,7 %), in
der darauffolgenden Zeit 5,5 + 1,7 % (Median = 5,2 %). Ein Vergleich dieser beiden
Beobachtungsabschnitte im T-Test ergab einen signifikanten Unterschied (p = 0,0006).

Ein Zusammenhang zwischen der Entwicklung der Besucherzahlen und dem zeitlichen
Wechsel von 14-tigigem auf monatlichen Rhythmus im Januar 2015 bzw. der Verlegung des
Sitzungstermins vom zweiten auf den dritten Montag eines jeden Monats im November 2015

war nicht erkennbar.

3.4.2 Besuchsverhalten der Teilnehmerinnen und Teilnehmer: Haufigkeit und zeitliche

Dauer der Teilnahme

3.4.2.1 Teilnahmehiufigkeit

Durchschnittlich haben die Teilnehmerinnen und Teilnehmer 7 + 9,4 Sitzungen (Median = 2)

besucht. Das Maximum lag bei 32 Sitzungen. 16 Personen nahmen nur einmal teil (Abb. 3.3).
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Teilnehmerinnen u. Teilnehmer: Anzahl besuchter

Sitzungestermine

32
28 28

22 23

35
30
25

20 15
15 12 13

10 7788
5 1111111111111 11122233
0

Anzahl Termine

W WWMmMmMmMWwWwmwwmwmwwmwwmwmmwmwwwmmwmwm
AAPPPAPAPAPAPPPPPAPAPPPPPPAPPPGPATP

T4 T6T1IT12T14T15T16T18T19T20T21T24T25T30T31T33T7T22T32T27T28 T5T17 T8 T13T29T2 T1T23T126T3T10T9
Teilnehmerinnen bzw. Teilnehmer

Abbildung 3.3: Teilnahmehdufigkeit der einzelnen Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer (T1-133) sind der Anzahl Teilnahmen nach entlang der x-
Achse aufgetragen; die Hohe der Sdulen entspricht der Anzahl der besuchten
Sitzungstermine, die jeweils mit angegeben ist. P = Patientin bzw. Patient; A = Angehorige;
w = weiblich; m = mdnnlich.

3.4.2.2 Differenzierung der Teilnehmerinnen und Teilnehmer in Einmal- und

Mehrfachteilnehmerinnen bzw. -teilnehmer

Die hohe Standardabweichung von 9,4 und der Median von 2 wiesen innerhalb der Gruppe der
Teilnehmerinnen bzw. Teilnehmer auf zwei Populationen hin: Personen, die nur einmal
teilnahmen (n= 16; 48,5 %) und solche, die mehrere Sitzungstermine besuchten (n = 17; 51,5
%). Die Darstellung der Teilnahmehaufigkeiten in der Kaplan-Meier-Kurve machte die beiden
Gruppen im starken Riickgang der Besucherzahl nach der ersten Sitzung und dem dann

kontinuierlichen und flacheren Kurvenverlauf graphisch sichtbar (Abb. 3.4).
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Abbildung 3.4: Anteil verbleibender Teilnehmerinnen und Teilnehmer nach Anzahl
Sitzungen. Fiir die Darstellung wurde zundchst ermittelt, wie viele Teilnehmerinnen und
Teilnehmer nach dem ersten Besuch ein zweites Mal und entsprechend weitere Male
teilgenommen hatten. Aus den jeweiligen Summen fiir den Erstbesuch und der jeweils
weiteren Besuche konnte die Zahl derer ermittelt werden, um die sich die Gesamtzahl von
Sitzung zu Sitzung verringerte. Die entsprechenden Werte wurden als Kaplan-Meier-Kurve
aufgetragen. Auffdllig ist der starke Riickgang nach dem ersten Besuch sowie der dann
deutlich flachere Kurvenverlauf, der auf die zwei unterschiedlichen Besuchergruppen der
Einmal- und der Mehrfachbesucherinnen bzw. -besucher hinweist.

Die Gruppen der Einmalteilnehmerinnen bzw. -teilnehmer und der Mehrfachteilnehmerinnen
bzw. -teilnehmer wurden von dieser Beobachtung ausgehend getrennt untersucht: In der
Gruppe der Einmalteilnehmerinnen bzw. -teilnehmer (n = 16) befanden sich 5 Patientinnen, 5
Patienten und 6 Angehorige; hiervon waren 5 weiblich und 1 ménnlich. Insgesamt waren unter
denen, die nur einmal teilnahmen, 10 Frauen und 6 Ménner. Die Gruppe derer, die mehrfach
teilnahmen, bestand aus 5 Patientinnen und 8 Patienten sowie 4 weiblichen Angehorigen (Tab.
3.3).

Der statistische Vergleich der Einmal- und Mehrfachteilnehmerinnen und -teilnehmer im
exakten Fisher-Test zeigte keine signifikanten Unterschiede bei Frauen und Ménnern (p =
0,728), Patienten bzw. Patientinnen und Angehorigen (p = 0,465), bei Patientinnen und

Patienten (p = 0,685) sowie weiblichen und mannlichen Angehdrigen (p = 1,0).
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Tabelle 3.3: Vergleich von Einmal- und Mehrfachteilnehmerinnen bzw. -teilnehmern

Einmalteilnehmerinnen Mehrfach- p-Wert im
bzw. -teilnehmer teilnehmerinnen exakten
(n=16) bzw. -teilnehmer Fisher-Test
(n=17)
Pat. Frauen 531 %) 529 %) 0,685
Minner 531 %) 8 (47 %) 0,685
gesamt 10 (63 %) 13 (76 %) 0,645
Angehorige | Frauen 531 %) 4 (24 %) 1,000
Mainner 1 (6 %) 0 (0 %) 1,000
gesamt 6 (38 %) 4 (24 %) 0,645
Frauen gesamt 10 (63 %) 9 (53 %) 0,728
Mainner gesamt 6 (37 %) 8 (47 %) 0,728

Anmerkung: Neben den absoluten Zahlen finden sich die anteilmdfsigen prozentualen Werte.
In der rechten Spalte sind die jeweiligen p-Werte des exakten Fisher-Tests mit angegeben, bei
dem zum einen die Frauen und Mdnner innerhalb der jeweiligen Gruppen (Patientinnen bzw.
Patienten; Angehorige) verglichen wurden, als auch die Gesamtgruppen der Frauen und
Mcdnner. In keinem der genannten Vergleiche zeigt sich eine statistisch signifikante
Verschiedenheit der Gruppen.

3.4.2.3 Teilnahmehiiufigkeit, Teilnahmedauer und Teilnahmefrequenz der Mehrfach-

teilnehmerinnen und -teilnehmer

3.4.2.3.1 Teilnahmehiufigkeit

Die Mehrfachteilnehmerinnen und -teilnehmer (vgl. Tab. 3.4) besuchten durchschnittlich 12,7
+ 10,3 Sitzungstermine (2-32; Median 8). Frauen nahmen mit 10,9 = 9,3 Besuchen (2-28;
Median 8) an weniger Sitzungen teil als Méanner mit 14,7 + 11,5 (2-32, Median 11,5). Doch
war dieser Unterschied statistisch nicht signifikant (p = 0,53 im Mann-Whitney-Test).
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Tabelle 3.4: Mehrfachteilnehmerinnen und -teilnehmer: Durchschnittliche Anzahl
besuchter Sitzungen

Durchschnittliche Anzahl

besuchter Sitzungen bei

Mehrfachteilnehmerinnen und -teilnehmern . o

(und Median) rauen anner gesamt

Pat. 10,4+7,9 14,7+ 11,5 13,0+ 10,1
®) (11,5) (®)

Angehorige 11,5+12,1 0 11,5+12,1
®) (8)

gesamt 10,9 +9,3 14,7+ 11,5 12,7+ 10,3
®) (11,5) @®)

3.4.2.3.2 Anteil besuchter Termine

Der Anteil der Termine, die jeweils wahrgenommenen wurden, war, wie Tabelle 3.5 zeigt, von
Person zu Person verschieden und variierte zwischen 22 % und 75 % (von einer Person
abgesehen, die 2 von 2 Terminen besucht hatte). Die durchschnittliche Anzahl besuchter
Termine lag bei 12,7 + 10,3 (Median 8), der durchschnittliche Anteil wahrgenommener
Termine betrug 54,4 + 19,8 % (Median 55 %). Bei der Beurteilung der anteilméBigen Werte ist
immer auch die Gesamtzahl der wihrend der Dauer der Teilnahme stattfindenden Termine
(mogliche Teilnahmen) zu beriicksichtigen. Diese betrugen insgesamt 433, wovon 215
wahrgenommen wurden. Die Teilgruppen Frauen/Ménner sowie Patienten bzw.

Patientinnen/Angehdrige unterschieden sich im nicht-parametrischen T-Test nicht signifikant.

41



Ergebnisse

Tabelle 3.5: Mehrfachteilnehmerinnen und -teilnehmer: mogliche u. tatséichliche
Teilnahmen, Anteil besuchter Termine sowie Teilnahmedauer

Teilnehmer | Geschlecht | Status | Teilnahme- | mogliche | Teilnahmen** | Anteil
dauer Teilnahmen* besuchter
in Termine
Montaten in %
#1 m P 38 48 15 31
#2 w A 36 44 13 30
#3 m P 36 46 28 61
#5 m P 12 23 7 30
#7 w P 3 3 2 67
#8 m P 15 14 8 57
#9 m P 38 48 32 67
#10 W A 38 48 28 58
#13 W P 16 15 8 53
#17 w P 8 15 7 47
#22 W A 4 9 2 22
#23 m P 28 40 22 55
#26 w P 32 43 23 53
#27 w A 2 4 3 75
#28 m P 2 4 3 75
#29 w P 15 27 12 44
#32 m P 1 2 2 100
w 10,9
Mittelwert (Med. = 8)
und m 14,6
Median (Med. =11,5)
w+m 12,6
(Med. = 8)
P 13,0
Mittelwert (Med. = 8)
und A 11,5
Median (Med. = 8)
P+A 12,6
(Med. = 8)
gesamt 19,1 £ 14,8 433 215 54
(Med. = 15)

w = weiblich, m = mdnnlich, P = Pat., A = Angehorige

* Anzahl der Teilnahmemdglichkeiten vom Zeitpunkt des ersten bis zum letzten Besuch
** tatsdchliche Anzahl der Teilnahmen
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Das hier beobachtete unterschiedliche Teilnahmeverhalten legte die Priifung eines statistischen
Zusammenhangs zwischen dem Anteil der besuchten Termine und der Zahl aller Termine im
jeweiligen Teilnahmezeitraum nahe. Daher wurde der Pearsonsche Korrelationskoeffizient r
berechnet. Mit r =- 0,36 (p = 0,16) korrelierten die Daten nur schwach. In Abbildung 3.5 sind
die Werte graphisch aufgetragen.

Anteil besuchter Termine in Abhangigkeit von der
Anzahl der Termine im Teilnahmezeitraum

0,9
0,8
0,7
0,6 ]
0,5
0,4
0,3 ° ° °
0,2 ®

Anteil besuchter Termine
°

0,1

0 10 20 30 40 50
Anzahl Termine im Teilnahmezeitraum

Abbildung 3.5: Anteil besuchter Termine in Abhdingigkeit der Anzahl der Termine im
Teilnahmezeitraum. Hier wurde die Anzahl an Terminen im Teilnahmezeitraum jeder
Person, die die Veranstaltung mehrfach besucht hatte, (x-Achse) gegen den Anteil besuchter
Termine (y-Achse) aufgetragen. Die Graphik ldsst keinen Zusammenhang dieser beiden
Grofsen erkennen (Pearsonscher Korrelationskoeffizient r = - 0,36, p = 0,16).

Dariiber hinaus interessierte, welcher Dynamik die anteilméBige Teilnahme unterworfen war.
Daher wurden aus der Gesamtzahl der Termine, die im Teilnahmezeitraum eines jeden
Mehrfachbesuchers stattfanden, Intervalle von je 5 Terminen gebildet. Fiir jedes dieser
Intervalle wurde anschlieend der Anteil besuchter Termine berechnet. Aus den Werten des
jeweils ersten Intervalls der verschiedenen Personen wurden Durchschnittswerte gebildet,
ebenso wurde mit dem zweiten und allen weiteren Intervallen verfahren. In die Berechnung der
Intervalle wurden nur Teilnehmer eingeschlossen, die nicht vor Vollendung des Intervalls
ausgeschieden waren. Die Reihe von Durchschnittswerten bildete die durchschnittliche

Entwicklung der anteilmédBigen Teilnahme seit Erstbesuch ab (Abb. 3.6): Es zeigten sich von
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Intervall zu Intervall Schwankungen des anteilmédfigen Besuchsverhaltens. Die fehlende
Korrelation der Daten legt den Schluss nahe, dass kein Zusammenhang zwischen Anzahl der
Sitzungen und dem Anteil der Sitzungen, die tatsdchlich besucht wurden, bestand (Pearsonscher

Korrelationskoeffizient r = -0,28; p = 0,47).

ENTWICKLUNG DES DRUCHSCHNITTLICHEN ANTEILS
BESUCHTER TERMINE

0,7
’ 0,6
0,58 A
0,6 0,55 0,55 0,55

0,5
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0,2
01
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1BIS5 6BIS10 11 BIS 15 16 BIS 20 21 BIS 25 26 BIS 30 31 BIS 35 36 BIS 40 41 BIS 45
ANZAHL TERMINE SEIT ERSTBESUCH

Abbildung 3.6: Entwicklung des durchschnittlichen Anteils besuchter Termine: Die x-
Achse ist in Intervalle von je 5 Sitzungsterminen (Summe Sitzungstermine) eingeteilt. Die Zahl
der Sitzungstermine bezieht auf die jeweilige Zeit seit Erstbesuch. Fiir jedes Intervall wurde
der durchschnittliche Anteil besuchter Sitzungen berechnet (y-Achse). In die Berechnung der
Werte gingen jeweils nur die Personen ein, deren Teilnahmezeitraum sich bis zum Ende eines
entsprechenden Intervalls erstreckte. Die Graphik ldisst keinen Zusammenhang zwischen
Besuchsdauer und anteilmdfSigem Besuchsverhalten erkennen (Pearsonscher
Korrelationskoeffizient r = -0,28; p = 0,47).

3.4.2.3.3 Teilnahmedauer

Fiir die Berechnung der Teilnahmedauer wurde fiir Personen, die das Angebot nur einmal
besuchten, eine Besuchsdauer von 0 Monaten zugrunde gelegt. Die durchschnittliche
Teilnahmedauer betrug 9,8 + 14,3 Monate. Fiir Mehrfachbesucherinnen und -besucher konnten
19,1 + 14,8 Monate (Median = 15) als Zeitraum zwischen erster und letzter besuchter Sitzung
ermittelt werden. Aus der Kaplan-Meier-Kurve ist ersichtlich, dass nach 16 Monaten die Hélfte

und nach 39 Monaten alle Personen ausgeschieden waren. Als maximale Dauer wurden somit

38 Monate erreicht (Abb. 3.7 u. 3.8; Tab. 3.6).
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Mehrfachteilnehmerinnen u. -teilnehmer:
Teilnahmedauer in Monaten
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Abbildung 3.7: Mehrfachteilnehmerinnen u. -teilnehmer: Teilnahmedauer. Die
Teilnahmedauer der Personen, die das Angebot mehrfach besuchten (T) wurde in Monaten
ermittelt und diese als Sdulen mit zunehmender GrofSe entlang der x-Achse aufgetragen. Die
entsprechenden Werte (Anzahl der Monate) sind jeweils mit angegeben.

Mehrfachbesucherinnen u. -besucher: Anteil verbleibende Personen
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Abbildung 3.8: Mehrfachbesucherinnen u. -besucher: verbleibende Personen nach
Monaten. Die Dauer der Teilnahme der Gesamtheit der Personen, die das Angebot mehrfach
besucht hatten, wurde als Kaplan-Meier-Kurve dargestellt. Die x-Achse entspricht der
Zeitachse in Monaten, die y-Achse gibt den Anteil der Gesamtheit wieder, der nach der
entsprechenden Dauer noch an Terminen teilnimmt. Die Kurve zeigt einen anndhernd
kontinuierlichen Verlauf.
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Tabelle 3.6: Durchschnittliche Teilnahmedauer bei Mehrfachbesucherinnen u. -besuchern

Durchschnittliche Teilnahmedauer | Frauen Minner gesamt
(Monate)

Patientinnen u. Patienten 14,8 £ 14,0 21,3 £ 15,7 18,8 +14,0
(Median = 15) | (Median =21,5) | (Median = 15)

Angehorige 20,0+ 19,7 0 20,0+ 19,7
(Median = 20) (Median = 20)

gesamt 17,1 £ 14,6 21,3+15,7 19,1 £ 14,8
(Median = 15) | (Median = 21,5) | (Median = 15)

Die Teilnahmedauer der Frauen war mit durchschnittlich 17,1 + 14,6 Monaten (Median =
15,0) etwas kiirzer als die der Ménner mit 21,3 £ 15,7 Monaten (Median = 21,5). Innerhalb
der Gruppe der Frauen nahmen die Angehdrigen mit 20,0 + 19,7 Monaten (Median = 20,0)
iiber einen durchschnittlich ldngeren Zeitraum teil als Patientinnen mit 14,8 £ 14,0 Monaten
(Median = 15,0). Doch waren diese Unterschiede als nicht signifikant zu werten
(Ménner/Frauen: Mann-Whitney-Test: p = 0,77; weibl. Angehorige/Patientinnen: Mann-
Whitney-Test: p = 0,95).

3.4.2.3.4 Teilnahmefrequenz

In Abbildung 3.9 sind die Teilnahmefrequenzen (Teilnahme pro Zeiteinheit) der
Mehrfachteilnehmerinnen  und  -teilnehmer  dargestellt. =~ Die  durchschnittliche
Teilnahmefrequenz betrug 0,6 + 0,3 pro Monat (Median = 0,7). Dass sich die verschiedenen
Besuchergruppen in Bezug auf die Teilnahmefrequenz statistisch nicht unterschieden, ergab
sich aus der bereits erwiesenen Unabhingigkeit der zugrundeliegenden Daten der

Teilnahmehiufigkeit und -dauer.
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Mehrfachteilnehmerinnen u. -teilnehmer:
Teilnahmen pro Monat
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Abbildung 3.9: Mehrfachteilnehmerinnen u. -teilnehmer: Teilnahmefrequenz als
Teilnahme pro Monat. Fiir die Mehrfachbesucherinnen u. -besucher (T) wurde die jeweilige
Teilnahmefrequenz als Quotient aus der Anzahl der Teilnahmen weniger 1 und der
Teilnahmedauer berechnet und diese als Siulen dargestellt. Die Werte sind mit angegeben.
Die durchschnittliche Teilnahmefrequenz betrug 0,6 = 0,3 pro Monat.

Da die Frequenz der Sitzungstermine im Laufe des Angebotes von 14-tdgig auf monatlich
verdndert wurde, ist fiir beide Zeitrdume die jeweilige Teilnahmefrequenz auch gesondert
berechnet worden. In der 14-tidgigen Periode (November 2013 bis Dezember 2014) wurden
durchschnittlich 0,9 £+ 0,3 Sitzungen pro Monat (Median = 1,0) besucht, in der Periode mit
monatlichem Sitzungsangebot (Januar 2015 bis Juli 2017) waren dies 0,5 = 0,2 Sitzungen pro
Monat (Median = 0,5) (Abb. 3.10).
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Gegeniiberstellung der Teilnahmefrequenzen
bei 14-tagigem und bei monatlichem Angebot
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Abbildung 3.10: Teilnahmefrequenzen bei 14-tigigem und monatlichem Angebot. Es
wurden die durchschnittlichen Teilnahmefrequenzen mit ihren Standardabweichungen fiir die
beiden Zeitrdume des 14-tigigen und monatlichen Sitzungsrhythmus berechnet und in der
Form eines Balkendiagrammes gegeniibergestellt, wobei die Werte auf der y-Achse der
monatlichen Teilnahmefrequenz entsprechen. Die Teilnahmefrequenz von 0,9 + 0,3 pro
Monat blieb nicht konstant, sondern verminderte sich auf 0,5 + 0,2 und zeigte so eine relative
Unabhdingigkeit von der Hdufigkeit des Angebotes.

Bei den Personen, die sowohl wihrend der Zeit der 14-tdgigen als auch der monatlichen
Sitzungsfrequenz teilnahmen, betrug die durchschnittliche Besuchsfrequenz fiir die erste
Periode 1,0 £ 0,3. Sie ging in der zweiten Periode etwas starker als bei der Gesamtgruppe,

ndmlich auf durchschnittlich 0,4 + 0,2 zuriick (Abb. 3.11).
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Gegenlberstellung der individuellen Sitzungsfrequenzen
bei 14-tagigem und monatlichem Angebot
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Abbildung 3.11: Gegeniiberstellung der individuellen Sitzungsfrequenzen bei 14-tigigem
und monatlichem Angebot. Fiir die 7 Teilnehmerinnen bzw. Teilnehmer, die wihrend beider
Perioden teilnahmen, wurden die jeweiligen Teilnahmefrequenzen ermittelt und einander
gegentibergestellt. Es ist ein Riickgang der Besuche pro Monat um mehr als die Hdlfte
erkennbar.

Zur Untersuchung der Entwicklung der Teilnahmefrequenzen iiber die Zeitachse wurde die
Teilnahmedauer aller, die mehrmals teilnahmen, in Intervalle von 6 Monaten eingeteilt und fiir
jedes Intervall die monatliche Besuchsfrequenz fiir das entsprechende Halbjahr berechnet. Um
die Phase, in der das Angebot 14-tigig stattfand, mit der anschlieBenden Phase mit monatlicher
Angebotsfrequenz vergleichbar zu machen, wurde jeweils maximal ein Besuch pro Monat
beriicksichtigt. Wenn eine Person vor Vollendung eines Halbjahres ausschied, fand dieses
Halbjahr fiir die Berechnung keine Berlicksichtigung. Aus den Halbjahresfrequenzen der
einzelnen Personen wurden fiir die Gesamtheit die Durchschnittswerte einander entsprechender
Halbjahre gebildet (der durchschnittlicher Wert aller ersten Halbjahre; der aller zweiten usf.)
und auf der Zeitachse aufgetragen (Abb. 3.12). Hierbei zeigte sich, dass die durchschnittliche
Teilnahmefrequenz innerhalb von 3 Jahren nach Erstbesuch von 0,6 pro Monat nahezu
kontinuierlich auf 0,25 pro Monat zurlickging und sich damit mehr als halbierte. Die
Berechnung des Pearsonschen Korrelationskoeffizienten liel mit r = - 0,96 eine starke negative
Korrelation mit hoher Signifikanz (p = 0,005) erkennen. Die Ermittlung der linearen Regression

der Frequenz auf die Monate ergab einen Regressionskoeffizienten R* von 0,93.

49



Ergebnisse

Teilnahmeverhalten:
Entwicklung der durchschnittlichen Teilnahmefrequenzen
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Abbildung 3.12: Teilnahmeverhalten: Entwicklung der durchschnittlichen
Teilnahmefrequenz. Zur Untersuchung der Entwicklung der Teilnahmefrequenz wurde die
Teilnahmedauer aller Personen, die das Angebot mehrfach besuchten, in Halbjahre eingeteilt
und die jeweilige monatliche Frequenz berechnet. Aus den Werten der jeweils entsprechenden
Intervalle wurden Durchschnittswerte gebildet (y-Achse) und auf der Zeitachse aufgetragen
(x-Achse). Es zeigt sich eine statistisch signifikante (P = 0,005) negative Korrelation
(Pearsonscher Korrelationskoeffizient r = - 0,96).

3.5 Fragebogen zum Angebot ,,Gesprichsgruppe fiir Patientinnen und Patienten nach

Stammzelltransplantation*

3.5.1 Umfang der Umfrage

47 Patientinnen und Patienten wurden befragt. Dies entsprach der Anzahl der zur Zeit der
Befragung noch lebenden und die Ambulanz fiir Stammzelltransplantation regelméBig
besuchenden transplantierten Personen. Es waren zwei Beobachtungseinheiten auszunehmen:
die Beobachtungseinheit mit der Identifikationsgrof3e 44, weil auf dem Fragebogen vermerkt
worden war, einmal an einer Sitzung der Gespriachsgruppe teilgenommen zu haben, und die
Person somit nicht zur Grundgesamtheit gehdrte, und die Beobachtungseinheit mit der
Identifikationsgrof3e 45, weil dieser Fragebogen nicht ausgefiillt worden war. Die Anzahl der

in die Untersuchung eingeschlossenen Beobachtungseinheiten betrug daher 45.
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3.5.2 Umfrageergebnisse

In Anhang 3 findet sich die Urliste der Daten. Die Verteilung der Antworten auf die
verschiedenen Merkmalsauspragungen (gar nicht, wenig, in etwa, ziemlich, sehr) wurde in

graphisch in Abbildung 3.13 dargestellt.
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Ergebnisse der Umfrage

F1 Ich habe schon einmal in einem anderen Zusammenhang an einer
Gesprachs- oder Selbsthilfegruppe teilgenommen.

F2 Ich spreche nicht gerne liber meine Erkrankung.
F3 Ich spreche nicht gerne liber mich selbst.

F4 Der Aufwand, zum Ort der Gesprachsgruppe zu gelangen, ist mir zu grol3.

F5 Ich fiihle mich gesundheitlich nicht in der Lage, an der Veranstaltung
teilzunehmen.

F6 Ich nehme nicht teil, da ich schon oft genug in die Uniklinik Mannheim
kommen muss.

F7 Ich habe Angst, die Gesprache in der Gruppe kdnnten mich beunruhigen.
F8 Ich bin aus terminlichen Griinden daran gehindert.

F9 Ich kann mir vorstellen, in Zukunft daran teilzunehmen.

F10 Ich bin grundsatzlich an dem Angebot interessiert.

F11 Ich will die Zeit lieber anders nutzen.
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Abbildung 3.13

Die prozentualen Werte sind jeweils mit angegeben.

52



Ergebnisse

3.5.3 Statistische Grofien
3.5.3.1 Mittelwerte und Mediane

Fiir die einzelnen Fragen ergaben sich die in der folgenden Tabelle 3.7 berechneten Mittelwerte

und Mediane:

Tabelle 3.7: Fragebogen. Mediane und Mittelwerte fiir die einzelnen Fragen (F1-11)

Fragen 1-11 Median Mittelwert | durchschnitt-
liche
Bewertung

1 | Ich habe schon einmal in einem anderen 0 09+14 wenig
Zusammenhang an einer Gesprachs- oder
Selbsthilfegruppe teilgenommen.

2 | Ich spreche nicht gerne iiber meine Erkrankung. 1 1,0+ 1,1 wenig

3 | Ich spreche nicht gerne tiber mich. 1 1,2+1,2 wenig

4 | Der Aufwand zum Ort der Gesprichsgruppe zu 3 24+1,6 1n etwa
gelangen ist mir zu grof3.

5 | Ich fiihle mich gesundheitlich nicht in der Lage, an 0 0,3+0,7 gar nicht
der Veranstaltung teilzunehmen.

6 | Ich nehme nicht teil, da ich schon oft genug in die 1 1,3+1,6 wenig
Uniklinik Mannheim kommen muss.

7 | Ichhabe Angst, die Gespréche in der Gruppe kdnnten 1 0,8+1,0 wenig
mich beunruhigen.

8 | Ich bin aus terminlichen Griinden daran gehindert. 1 1,3+1,4 wenig

9 |Ich kann mir vorstellen, in Zukunft daran 1 1,5+1,2 in etwa
teilzunehmen.

10 | Ich bin grundsétzlich an dem Angebot interessiert. 2 1,8+1,3 In etwa

11 | Ich will die Zeit lieber anders nutzen. 1 1,6 £1,6 in etwa

0 = gar nicht; 1 = wenig; 2 = in etwa, 3 = ziemlich; 4 = sehr.

3.6 Entwicklung des studienspezifischen textanalytischen Messinstruments
3.6.1 Kategoriensystem

Nach dem im Methodenteil beschriebenen Verfahren (vgl. Abschnitt 2.3.3.4) wurde zunéchst
auf der Grundlage des FACT-BMT (Anhang 4), des SF-36 (Anhang 5), der beigefiigten
,weiteren Fragen®“ (Anhang 6) und des Fragebogens an Nichtteilnehmerinnen u.
Nichtteilnehmer (Abb. 2.1) eine Liste von 61 Themen erstellt (Anhang 7). Diese noch nicht
hierarchisch geordnete Themensammlung {iberschnitt sich in groBen Teilen mit einer Liste von

64 Themen, die anschlieBend durch Sichtung der Stichprobe aus 5 Gedéichtnisprotokollen
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(Protokolle 5, 13, 20, 27 und 34) gewonnen wurden. Durch Zusammenfassung beider
Ergebnisse entstand hieraus ein Themenkatalog von 93 Elementen (Anhang 8).

Dieser Themenkatalog lieferte dann nach alphabetischer Ordnung ein Schema fiir die
Probecodierung von 28 Gespriachsprotokollen. Bei der Probecodierung fand eine Ergdnzung
und weitere inhaltliche Differenzierung des Themenkataloges statt, so dass dabei 358
thematische Aspekte entstanden (Anhang 9). Durch Gruppierung und Zusammenfassung nach
Themen auf eine iibersichtliche Zahl von Klassen ergab sich daraus ein Kategoriensystem, das
25 Kategorien, eine Restkategorie, eine Kategorie fiir Fragen und eine Kategorie fiir Beitrage
des Leiters enthielt. Fiir 7 der 25 Kategorien wurden mehrere Unterkategorien gebildet
(insgesamt 18), anschlieBend 17 der 25 Kategorien in 4 {ibergeordneten Gruppen
(,,Kategoriengruppen) nochmals zusammengefasst; das Kategoriensystem sah zusitzlich eine
Klassifizierung jeder Kategorie in ,,auf den Sprechenden bezogen* und ,nicht auf den

Sprechenden bezogen‘ vor (Abb. 3.14).
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Entwicklungsschema der Kategorien

Externes Textmaterial

(FACT-BTM; SF-36; Ergénzter und
weitere Fragen; differenzierter
Fragebogen) Themenkatalog

(358 Elemente)

deduktiv

< 7 Prg#ecodierung
28 Protokolle)

Themenkatalog
(93 Elemente)

Kategoriensystem
induktiv 25 Kategorien mit 18 Unterkategorien,

Restkategorie; Fragen;

Beitrage d. Moderators
Stichprobe Unterscheidung:

(5 Protokolle) ,auf den Sprechenden bezogen“ - ,nicht auf

den Sprechenden bezogen“

Zusammenfassung
und Gruppierung

Abbildung 3.14: Entwicklung der Kategorien. Die Abbildung zeigt die Entstehung des
Kategoriensystems schematisch: Einerseits wurden aus externem Textmaterial Themen
deduktiv hergeleitet, andererseits induktiv Themen durch Sichtung einer Stichprobe ermittelt.
Der hieraus entstandene 93 Elemente umfassende Themenkatalog wurde einer
Probecodierung von 28 Gesprdachsprotokollen unterzogen und dadurch zu einem Schema mit
358 Elementen ergdnzt und differenziert. Durch anschlieffende Zusammenfassung und
Gruppierung der Themen lief sich ein hierarchisches Kategoriensystem aus 25 Kategorien,
18 Unterkategorien und einer Restkategorie entwickeln; ferner sollten die Kategorien jeweils
in die Ausprédgung ,, auf den Sprechenden bezogen ‘“ und ,, nicht auf den Sprechenden
bezogen* klassifiziert werden. Auch eine Kategorie fiir Beitrdge des Moderators wurde
vorgesehen. Nicht dargestellt ist, dass 17 der 25 Kategorien nochmals in 4
Kategoriengruppen zusammengefasst wurden.

Das so entwickelte Kategoriensystem gliederte sich wie folgt:
Kategoriengruppe Medizinische Themen mit den 9 Kategorien Arzthesuche/
Untersuchungen, Erkrankung, andere Erkrankungen, Hygiene, sonstige Informationen,

Krankenhaus/Krankenhausaufenthalte, Kur, Medikamente und Transplantation. Hiervon war
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die Kategorie Erkrankung in die 4 Unterkategorien (krankheitsbezogene) Informationen,
Rezidiv, Genesung und sonstige differenziert, die Kategorie Transplantation in die 2
Unterkategorien Spender und sonstige. Die Kategorie sonstige Informationen wurde der
Trennschiarfe der Kategorie Erkrankung wegen von der Unterkategorie Erkrankung,
Informationen ausgesondert; denn bei der Analyse kamen auch Aussagen zum Thema
Information vor, die die Erkrankung, die durch die Stammzelltransplantation therapiert wurde,
nicht betrafen. Hierzu musste eine Neucodierung der betreffenden Textpassagen erfolgen.
Kategoriengruppe Korperliches und seelisches Befinden mit den 2 Kategorien Befinden und
Ernéhrung. Die Kategorie Befinden wurde in die 3 Unterkategorien Leistungsfihigkeit, Angste
und sonstige differenziert.

Kategoriengruppe Personenbezogene Themen mit den 3 Kategorien Familie, medizinisches
Personal und sonstige Beziehungen. Jede der drei Kategorien wurde in eine qualitative und
sonstige Unterkategorie differenziert.

Kategoriengruppe Privates Umfeld mit den Kategorien Alltag, Arbeit/Beruf/Berentung und
Freizeit/Freizeitbeschdftigungen.

Andere Kategorien: Fiir 8 Kategorien erschien eine weitere Zusammenfassung mit anderen
Kategorien inhaltlich nicht sinnvoll. Es handelte sich um die Kategorien Compliance,
Okonomisches, Religioses/Sinnhaftes, Sexualitit, Sterben/Tod, Unterstiitzung/Bewiltigung,
Ziele/Bediirfnisse und Gesprdchsgruppe. Fiir letztere wurden die 3 Unterkategorien Mobilitdt,
Fernbleiben und sonstige gebildet.

Die Kategorie Fragen: Diese Kategorie nahm eine Sonderstellung ein, weil die Inhalte der
Fragen immer zugleich auch in den entsprechenden thematischen Kategorien zu codieren
waren. Die Codierungen in der Kategorie Fragen wurden daher in der Gesamtsumme nicht
mitgezihlt.

Eine Restkategorie Sonstiges fiir Beitrdge, die keiner anderen Kategorie zugeordnet werden
konnten.

SchlieBlich war eine Kategorie fiir Beitrige des Moderators vorgesehen.

Das Kategoriensystem wurde im Codierbuch niedergelegt.
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3.6.2 Codierbuch

Die Gliederung des Codierbuches folgte dem bei Frith und Merten empfohlenen Schema
[62,63].

Codierbuch

zur Textanalyse der Gespriachsprotokolle der Moderierten Gespréachsgruppe fiir Patientinnen

und Patienten nach allogener Stammzelltransplantation am Universitdtsklinikum Mannheim

I. Untersuchungsgegenstand
Den Untersuchungsgegenstand bilden die Gespréchsinhalte der Sitzungen der Moderierten
Selbsthilfegruppe fiir Patientinnen und Patienten nach allogener Stammzelltransplantation im

Universitatsklinikum Mannheim.

I1. Untersuchungsmaterial

Das Untersuchungsmaterial besteht aus den Gedachtnisprotokollen der Gruppengespriache Nr.

5-42 (n = 35)

I1I. Identifikatoren

Das Untersuchungsmaterial ist nach den Sitzungsterminen nummeriert. Es sind dies die
Gedéchtnisprotokolle der Sitzungen 5-30, 33-38 und 40-42. Untersuchungszeitraum erstreckt
sich vom 13.01.2014 bis zum 20.06.2016.

IV. Allgemeine Codierregeln
Als allgemeine Codierregeln gelten:
1. Jedes Thema, das angesprochen wird, ist einer passenden Kategorie zuzuordnen und
dort zu codieren.
2. Wenn in einer Aussage mehrere Themen angesprochen sind, wird jedes dieser
Themen der entsprechenden Kategorie zugeordnet und codiert.
3. Wenn in einer Aussage mehrere Themen angesprochen sind, die derselben Kategorie
angehoren, wird diese Kategorie nicht nur einmal, sondern der Anzahl der Themen

entsprechend oft codiert.
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10.

11

12.

13.

Wenn in einer Aussage mehrere Themen genannt werden, die in derselben Kategorie
zu codieren sind, und eines der Themen ein anderes ndher differenziert, so ist jeweils
nur das differenziertere zu codieren.

Wenn ein Thema mehrfach genannt wird, ist mehrfach zu codieren. Dies gilt im Falle
von Wiederholungen nur dann, wenn das Thema in verschiedenen Zusammenhéngen
oder wenn es in verschiedenen Phasen des Gespréchsverlaufs genannt wird.

Wenn ein Thema mit verschiedenen anderen Themen in Verbindung gebracht wird,
wird es mehrfach codiert.

Wenn ein Thema nur der zeitlichen oder ortlichen Einordnung einer Aussage wegen
wiederholt genannt wird, wird es nicht nochmals gezahlt.

Wenn eine Person bei einem Thema bleibt, so wird die Kategorie unabhéngig von der
Lange oder Ausfiihrlichkeit der Aussage nur einmal codiert. Ausgenommen hiervon
sind, wenn der oder die Sprechende zu einem spédteren Zeitpunkt auf das Thema
zuriickkommt (vgl. Codierregel 5) und wenn der oder die Sprechende das Thema
wechselt, das neue Thema aber in derselben Kategorie zu codieren ist. In beiden
Féllen wird dieselbe Kategorie dann mehrfach codiert.

Wenn ein Sprecher oder eine Sprecherin das Thema einer anderen Person aufgreift,
wird es erneut codiert. Dies gilt insbesondere auch fiir Antworten auf Fragen.

Es ist immer zu unterscheiden, ob jemand seinen Beitrag auf sich selbst oder auf
andere bezog. Entsprechend ist ,,auf den Sprechenden bezogen* bzw. ,,nicht auf den
Sprechenden bezogen" zu codieren. ,,Auf den Sprechenden bezogen* ist zu codieren,

wenn der Sprechende eine Aussage auf sich selbst und andere gleichzeitig bezieht.

. Allgemeine Aussagen oder Fille, die nicht zu entscheiden sind, sollen als ,,nicht auf

den Sprechenden bezogen* codiert werden. Als ,,auf den Sprechenden bezogen* ist
eine Aussage auch da zu werten, wo dies zwar nicht ausdriicklich genannt ist, aber aus
dem Kontext hervorgeht.

Bezieht jemand eine Aussage auf sich selbst und will zusitzlich deutlich zum
Ausdruck bringen, dass das Gesagte ebenso fiir eine andere Person gilt, so ist in dem
Fall der Beitrag beiden Klassen gleichzeitig zuzuordnen. Wenn hingegen jemand eine
Aussage von einer Gruppe macht, zu der er oder sie selbst gehort, wird lediglich "auf
den Sprechenden bezogen" codiert (vgl. Codierregel 11)

Sind in einer AuBerung mehrere Themen gleichzeitig angesprochen, so kann die
Zuordnung ,.auf den Sprechenden bezogen* und ,,nicht auf den Sprechenden bezogen*

in Bezug auf die verschiedenen Themen durchaus differieren.
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14. Wenn eine Person Dinge thematisiert, die ihren Partner oder ihre Partnerin betreffen,
so gilt diese Aussage beziiglich der berichteten Sache als ,,nicht auf den Sprechenden
bezogen*; die Thematisierung des Partners bzw. der Partnerin per se gilt hingegen als
»auf den Sprechenden bezogen®.

15. Kommen bei der Codierung einer Aussage mehrere Kategorien infrage, so ist die
Kategorie mit der groferen Spezifizierung zu wéhlen.

16. Reaktionen auf Beitrage des Moderators werden nicht codiert, wenn es um dasselbe
Thema geht. Wenn jedoch im Beitrag des Teilnehmers ein neues, in der AuBerung des
Moderators nicht enthaltenes Thema beriihrt wird, ist dieses zu codieren.

17. Wenn eine Aussage zunichst iiber eine Gesamtheit, dann tiber einen Teil davon

gemacht wird, so ist dies wie zwei Aussagen zu werten und entsprechend zu codieren.

V. Das Kategoriensystem
Die folgende Tabelle gibt das Kategoriensystem wieder. In der rechten Spalte finden sich die

bei der Analyse gebrauchten Kiirzel.
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Kategoriensystem
Kategoriengruppen Kategorien Unterkategorien Kiirzel
Medizinische Themen Arztbesuche + Untersuchungen Ab
Erkrankung Information EI
Rezidiv ER
Genesung G
sonstige E
Erkrankungen, andere Ea
Hygiene H
Informationen, sonstige Inf
Krankenhaus + stat. Aufenthalte Kk
Kur Ku
Medikamente M
Transplantation Spender TrS
sonstige Tr
Korperliches u. seelisches Befinden Befinden Leistungsfahigkeit | BfL
Angste BfA
sonstige Bf
Erndhrung Er
Personenbezogene Themen Familie qualitativ BzFQ
sonstige BzF
medizinisches Personal qualitativ BzAPQ
sonstige BzAP
sonstige Beziehungen qualitativ BzQ
sonstige Bz
Privates Umfeld Alltag Al
Arbeit/Beruf + Berentung Ar
Freizeit + Freizeitbeschéftigungen F
sonstige Kategorien Gesprichsgruppe Mobilitit GM
Fernbleiben GF
sonstige G
Compliance C
Okonomisches 0
Religidses + Sinnhaftes R
Sexualitdt Sx
Sterben + Tod To
Unterstiitzung + Bewéltigung U
Ziele + Bediirfnisse V4
Restkategorie Sonstiges So
Zusitzliche Codierung Fragen Fr
Leiter L
Klassifikation fiir jede Kategorie Auf den Sprechenden bezogen a
Nicht auf den Sprechenden bezogen b
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VI. Definitionen der Kategorien und kategorienspezifische Codierregeln
Die Darstellung der einzelnen Kategorien mit ihren Unterkategorien erfolgt in alphabetischer
Reihenfolge. In Klammern ist das jeweilige Kiirzel wiedergegeben. Prizisierende Beispiele und

Besonderheiten finden sich in den anschlieenden ,,Anmerkungen®.

Alltag (Al):

Die Kategorie Alltag wird bei allen AuBerungen codiert, die sich auf das Alltagsleben,
Tagesgestaltung, auf Gewohnheiten, alltdgliche Dinge oder Alltagstitigkeiten wie Heben,
Tragen, Treppensteigen, Toilette beziehen, sowie wenn von Dingen des privaten und hiuslichen
Umfeldes die Rede ist, sofern das Gesagte sich nicht den Kategorien Familie, medizinisches

Personal, Beziehungen oder Freizeit + Freizeitbeschdftigungen zuordnen lésst.

Arbeit/Beruf + Berentung (Ar):

Fiir die zwei Aspekte Arbeit/Beruf und Berentung wird eine gemeinsame Kategorie gebildet.
Arbeit/Beruf umfasst AuBerungen, die sich auf Arbeit, Arbeitgeber, Beruf, Berufsleben,
Berufsbedingungen, Berufsunfihigkeit, Berufskrankheit, Ausbildung oder Wiedereinstieg
beziehen. Wenn nur von Kollegen ohne Bezug zur Arbeit die Rede ist, werden diese nicht hier,
sondern unter Beziehungen, sonstige codiert.

Berentung umfasst jene AuBerungen, die sich auf den Vorgang einerseits und die rechtliche und

organisatorische Seite andererseits beziehen oder diese benennen.

Arztbesuche + Untersuchungen (Ab):

In der Kategorie Arztbesuche + Untersuchungen werden einerseits alle AuBerungen zu
medizinischen oder therapeutischen Terminen codiert, einschlieBlich solche allgemeiner Art,
wie Aussagen zur Hiufigkeit von Terminen, zu Verkehrsmitteln und Verkehrswegen, um
medizinische Termine wahrnehmen zu konnen (Anm. 1); andererseits gehoren hierher auch
Aussagen zu Untersuchungen, Diagnosen (sofern damit nicht ,,Erkrankung®, sondern
,Diagnostik* gemeint ist), Eingriffen, MaBBnahmen, Umstidnden, Therapien und deren Wirkung
sowie zu Befunden. Hierzu gehdren auch AuBerungen zur Blutgruppe. Wenn eine
Untersuchung in Verbindung mit dem Untersuchungsergebnis genannt wird, wird nur einmal

codiert (Anm. 2).

Befinden, sonstige (Bf):

Die Kategorie Befinden, sonstige umfasst sowohl korperliches als auch seelisches (psychisches)
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Befinden, Befindlichkeitsverdnderungen bzw. den korperlichen und psychischen
Gesundheitszustand im allgemeinen, oder auch Reaktionen (Anm. 3). Hierzu zdhlen Aussagen
zu Schmerzen, Nebenwirkungen, Ubelkeit, Tremor, Krimpfen, Genesung (soweit das
korperliche Befinden gemeint ist, vgl. Anm. 4), Atmung, Hautproblemen, Appetit, Geschmack,
Verdauung u. Ausscheidung (sofern nicht die Kategorie Erndhrung beriihrt ist), Unruhe,
Nervositit, Gliick, Traurigkeit, Niedergeschlagenheit, Betroffenheit, Zufriedenheit und
Hoftnung (sofern nicht Religidses und Sinnhaftes beriihrt sind) sowie Aussagen, die sich darauf
beziehen, etwas gerne oder nicht gerne zu tun (Anm. 5). Zu dieser Kategorie zéhlen auch
Aussagen zur Wahrnehmungsfahigkeit, sofern damit keine Leistungsfahigkeit gemeint ist
(Anm. 6), ferner solche zu Personlichkeitsverdnderungen, das Gefiihl einer Belédstigung oder
Erholungsbediirftigkeit (Anm. 7).

Ausgenommen sind Aussagen, die eher den Unterkategorien Leistungsfihigkeit und Angste

zuzuordnen sind.

Befinden, Leistungsfihigkeit (BfL):

Leistungsfihigkeit ist als Unterkategorie zu Befinden definiert. Hierher gehoren Aussagen liber
Einschriankungen, Zurechtkommen, Selbstindigkeit, Fahigkeiten, korperliche Schwierigkeiten
oder Aussagen zum Themenfeld Energie, Korperkraft, Vitalitat, zur Féhigkeit, Anforderungen
gerecht zu werden, zu Funktionsfidhigkeit, Miidigkeit, Miihe, Mobilitidt (Anm. 8), Merk- u.
Konzentrationsfahigkeit, Sinnesvermdgen und auch terminliche Einschrinkungen (Anm. 9)

oder Belastungen (Anm. 10).

Befinden, Angste (BfA):

Angste ist als weitere Unterkategorie zu Befinden definiert und wird codiert, wenn die Angste
und Sorgen zum Ausdruck kommen. Hierzu gehdren auch AuBerungen zu Unsicherheit (Anm.
11). Die Kategorien zu jenen Themenfeldern, auf die sich die Angste und Sorgen beziehen,

werden gesondert codiert.

Sonstige Bezichungen (Bz):

Die Nennung einer Person verweist implizit auf eine Beziehung irgendeiner Art. Daher sind
hier zum einen alle AuBerungen zu Personen zu codieren wie Freunde, Bekannte, Fremde,
Besuche und sonstige Kontakte, auch wenn {iber in der Sitzung anwesende Personen
gesprochen wird. Zum anderen werden hier alle AuBerungen iiber Beziehungen codiert, auch

wenn von GriiBen oder Briefen die Rede ist. Ausgenommen sind die in den Kategorien
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medizinisches Personal und Familie zu codierenden Félle. Alle Codierungen zu Personen, zu
denen der oder die Sprechende in einer Beziehung steht, werden als ,,auf den Sprechenden
bezogen* klassifiziert.

Wenn die Aussagen qualitativen Charakter haben, wird die Unterkategorie Sonstige

Beziehungen, qualitativ codiert.

Medizinisches Personal (BzAP):

In der Kategorie Medizinisches Personal sollen alle Erwédhnungen medizinischen Personals, sei
es im Krankenhaus, im ambulanten Umfeld, namentlich oder allgemein, codiert werden. Es
geht in dieser Kategorie um die Personen, nicht um den Anlass oder Inhalt eines Kontaktes, wie
bei der Kategorie Arztbesuche + Untersuchungen. Formulierungen wie ,,zum Arzt gehen* oder
»zum Psychologen gehen“ werden nicht hier, sondern in der Kategorie ,,Arztbesuche,
medizinische Maflnahmen und Befunde* codiert.

Wenn die Aussagen qualitativen Charakter haben, wird die Unterkategorie Medizinisches

Personal, qualitativ codiert.

Familie (BzF):

In der Kategorie Familie werden AuBerungen zu Ehe- und Lebenspartnerin bzw. -partner, zum
Familienstand, zu Kindern, leiblichen oder angeheirateten Verwandten, Angehorigen oder
anderen Familienmitgliedern oder deren Verhalten, unabhingig der Qualitdt ihrer Beziehung,
codiert. Hierzu gehdren auch AuBerungen zum Alleine-Leben.

Wenn die Aussagen qualitativen Charakter haben, wird die Unterkategorie Familie, qualitativ

codiert.

Qualitdt der Beziehungen: die Unterkategorien sonstige Beziehungen, qualitativ (BzQ);
medizinisches Personal, qualitativ (BzAPQ) und Familie, qualitativ (BzFQ):

Codiert werden in diesen Unterkategorien Aussagen iiber die Qualitdt oder Bedeutung einer
Beziehung (Anm. 12), solche iiber Alleinsein oder Gemeinschaft oder wenn von einer
Kontaktaufnahme die Rede ist. Die Codierung erfolgt insbesondere auch, wenn implizit die
Qualitit einer Beziehung zum Ausdruck kommt (Anm. 13) oder das Thema, von dem im

Zusammenhang mit der genannten Person berichtet wird, Emotionen beriihrt (Anm. 14).

63



Ergebnisse

Compliance (C)

Unter der Kategorie Compliance werden alle AuBerungen codiert, die sich auf ausdriickliche
oder implizite Befolgung oder Nichtbefolgung von Erwartungen oder Verpflichtungen beziehen.
Auch ausdriickliches Handeln geméal3 oder wider die Vernunft werden hier codiert, nicht jedoch
einfache Verpflichtungen, bei denen keine Bemerkungen zu deren Befolgung gemacht wird,
oder die modalen Aussagen ,,soll, ,,muss®, ,,darf* und ,,kann®. Ziele und Bediirfnisse, auf die

sich die Compliance bezieht, werden nicht eigens codiert.

Erkrankung, sonstige (E):

Erkrankung, sonstige wird immer codiert, wenn die Erkrankung, derentwegen transplantiert
wurde, direkt oder indirekt erwdhnt wird, mit Ausnahme dann, wenn die Unterkategorien
Genesung, Informationen oder Rezidiv beriihrt werden. Die Kategorie wird auch codiert, wenn
von ,Krankengeschichte, von dem Lebensabschnitt der Erkrankung oder von der

Krankheitsdauer die Rede ist.

Erkrankung, Genesung (EG):

Die Unterkategorie Erkrankung, Genesung wird dann codiert, wenn AuBerungen zur
Verbesserung des Gesundheitszustandes, zu Fortschritten im Genesungsverlauf oder zu einem
wiedererreichten Niveau der Gesundheit gemacht werden, sofern diese im Zusammenhang mit

der Erkrankung stehen oder im Zusammenhang mit der Erkrankung gesehen werden.

Erkrankung, Information (EI):

Hier werden alle AuBerungen codiert, die Informiert-Sein oder fehlende Informationen iiber die
Erkrankung, iiber deren Therapieformen und ihre Folgen, iiber Nutzung und Anwendung von
Hilfsmitteln thematisieren oder Interesse am Gewinn oder der Bereitschaft der Weitergabe von
Informationen erkennen lassen. Wenn sich die AuBerung auf Informationen zur Erkrankung
einer anderen Person bezieht, so wird dies als nicht auf den Sprechenden bezogen (also eine
Aussage, die sich nicht auf seine Erkrankung, sondern auf die einer anderen Person bezieht)
klassifiziert; im umgekehrten Falle wird auf den Sprechenden bezogen klassifiziert, wenn der
oder die Sprechende erwihnt, von einer Person auf seine Krankheit angesprochen worden zu
sein. Die Unterkategorie wird auch codiert, wenn Informationsbedarf oder -defizite thematisiert

werden.
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Erkrankung, Rezidiv (ER):
Die Unterkategorie Erkrankung, Rezidiv wird immer codiert, wenn von Rezidiv,
Verschlimmerung, Verschlechterung des Gesundheitszustandes oder Wiederauftreten der

Erkrankung die Rede ist oder sich eine AuBerung hierauf bezieht.

Erkrankungen, andere (Ea):

Die Kategorie Erkrankungen, andere ist bei allen erwdhnten Erkrankungen mit Ausnahme der
Erkrankung, die durch die Stammzelltransplantation therapiert wurde, zu codieren, wie z. B.
Infektionen, Unfille, ebenso Komplikationen. Es ist dabei ohne Belang, ob die Erkrankung, die
durch die Transplantation therapiert wurde, mit der erwdhnten Erkrankung in irgendeinem
Zusammenhang steht oder nicht, z. B. GvHD.

Die objektive Erkrankung ist in dieser Kategorie zu codieren, Krankheitserleben hingegen in
der Kategorie Befinden, sonstige. Entsprechend ist zu verfahren, wenn von Nebenwirkungen
die Rede ist: Insofern es sich um ein Erleben des Krankheitszustandes handelt, ist Befinden,
sonstige zu codieren; Unterscheidungskriterium ist, ob von einem objektiven Befund
ausgegangen wird.

Weiter ist die Kategorie andere Erkrankungen von diagnostischen Befunden, die bei
Arztbesuche, Untersuchungen codiert werden, zu unterscheiden: Kriterien fiir Arztbesuche,
Untersuchungen ist die Diagnostik bzw. "Befunde", fiir Erkrankungen, andere hingegen die
vom Sprechenden so wahrgenommene ,Erkrankung® (Anm. 15), auch wenn es sich

moglicherweise nur um Symptome handelt.

Ernihrung (Er):

In der Kategorie Erndhrung werden alle sachlichen AuBerungen zu Essen, Ernihrung,
Korpergewicht und Genussmittel wie Rauchen oder Alkohol und Umgang damit (Anm. 16)
codiert. Ausgenommen sind Aussagen zu Appetit, Verdauung und Ausscheidung, die unter der

Kategorie Befinden, sonstige codiert werden.

Fragen (Fr):

Immer wenn aus dem Protokoll hervorgeht, dass jemand eine Frage stellt, wird die Kategorie
Fragen codiert. Fragen, die der Moderator der Gruppe stellt, werden in der Kategorie Leiter
codiert. Letzteres gilt jedoch nicht fiir Fragen, die an den Moderator der Gruppe gestellt werden,
sofern sie sich nicht auf eine vorherige AuBerung des Moderators der Gruppe beziehen. Als auf

den Sprechenden bezogen wird eine Frage codiert, wenn eine Person etwas fragt, das sich auf
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sie selbst bezieht; in anderen Fillen wird nicht auf den Sprechenden bezogen codiert.
Gleichzeitig mit der Kategorie Fragen sind immer jene Kategorien zu codieren, auf die sich die
Frage thematisch bezieht. Fragen, die nicht im Rahmen des Gruppenangebotes gestellt werden,

bleiben unberiicksichtigt (Anm. 17).

Freizeit + Freizeitbeschiftigungen (F):

Der Kategorie Freizeit + Freizeitbeschdftigungen sind alle AuBerungen zu Beschiftigungen
zuzuordnen, die dem Bereich der Freizeitgestaltung angehdren, z. B. Freizeit allgemein, Urlaub,
Besuche. Ausgenommen hiervon ist einerseits alles, was zur Thematik Erkrankung und
Therapie, andererseits alles, was zur Thematik Berufsleben gehdrt. Die Trennung von der
Kategorie Alltag soll da sein, wo eine Titigkeit mehr Freizeit-, Erholungs- oder
Erlebnischarakter besitzt (Anm. 18). Im Zweifelsfalle ist Freizeit + Freizeitbeschdftigungen zu

codieren (Anm. 19).

Gesprichsgruppe, sonstige (G):

Die Kategorie Gespréichsgruppe, sonstige wird immer codiert, wenn eine AuBerung das Thema
Gespréachsgruppe beriihrt. Es spielt dabei keine Rolle, ob die Gespriachsgruppe, eine andere
Gruppe oder eine Selbsthilfegruppe gemeint ist. Wird ausdriicklich von Gespriachsgruppe
gesprochen, so wird, wenn der Sprecher bzw. die Sprecherin teilnimmt, auf den Sprechenden
bezogen codiert; dies gilt nicht fiir die Fille, bei denen jemand einen eindeutig nicht auf sich
bezogenen Sachverhalt beschreibt. Unberiicksichtigt bleibt, ob ein Thema sich auf ein

Gruppenmitglied oder eine andere Person bezieht.

Gesprichsgruppe, Mobilitat (GM):
Die Unterkategorie Gesprdchsgruppe, Mobilitdt bezieht sich auf Aussagen zum Hingelangen

oder Erreichen des Gruppenangebotes.

Gesprichsgruppe, Fernbleiben (GF):

Die Unterkategorie Gesprdchsgruppe, Fernbleiben wird gebildet, um ggf. Aussagen im
Fragebogen zum Gruppenangebot beurteilen zu kénnen. Das gemeinte Fernbleiben muss sich
auf das Gespréachsgruppenangebot beziehen. Mit Fernbleiben sind auch Fehlzeiten gemeint wie
z. B. spiteres Kommen oder fritheres Gehen-Miissen sowie Bemerkungen, die Fernbleiben
implizit beinhalten. Hierzu zihlen auch AuBerungen, die sich indirekt auf Fernbleiben und

insbesondere solche, die sich auf ein bewusstes Kommen beziehen.
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Hygiene (H):
Die Kategorie Hygiene wird bei AuBerungen codiert, die sich auf Hygiene, Sich-Infizieren,
Krankheitserreger und Sauberkeit beziehen. Wenn Infektion im Sinne einer Erkrankung und

nicht im Sinne von Infiziert-Werden gebraucht ist, dann wird Erkrankungen, andere codiert.

Informationen, sonstige (Inf):
Die Kategorie Informationen, sonstige codiert Aussagen zu Informationen und Informiert-Sein,

die sich nicht auf die Erkrankung und ihre Therapie beziehen.

Krankenhaus + Krankenhausaufenthalte (Kk):

Die Kategorie Krankenhaus + Krankenhausaufenthalte wird dann codiert, wenn das
Universitdtsklinikum Mannheim, ein anderes Krankenhaus, eine Krankenstation, die Ambulanz
des Bereichs flir Stammzellentransplantation oder irgendein Krankenhausaufenthalt direkt oder
indirekt erwiihnt werden. AuBerungen, die sich auch auf die Transplantation selbst oder einen
diesbeziiglichen Aufenthalt beziehen, werden hier nicht codiert, sondern in der Kategorie

Transplantation.

Kur (Ku):
Die Kategorie Kur wird immer dann codiert, wenn von Anschlussheilbehandlung, Kur

Kuraufenthalt oder einem Kurort die Rede ist.

Leiter (L):

Die Kategorie Leiter wird bei Beitrdgen codiert, die der Moderator der Gesprichsgruppe
einbringt, bei Antworten auf an ihn gestellte Fragen oder wenn von ihm die Rede ist. Die
Aussagen des Moderators der Gruppe werden nicht in auf den Sprechenden bezogen und nicht
auf den Sprechenden bezogen Kklassifiziert. Etwaige Antworten oder Reaktionen der
Teilnehmerinnen und Teilnehmer darauf werden dann codiert, wenn die genannten Themen
nicht bereits in den AuBerungen des Moderators vorkamen oder wenn sie thematisch Neues

bringen.

Medikamente (M):
Die Kategorie Medikamente wird codiert, wenn von Medikamenten unterschiedlichster Art

namentlich, allgemein oder von ihrer Dosierung, Verordnung oder ihrem Absetzen gesprochen
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wird. Ausgeschlossen sind AuBerungen wie ,,Chemotherapie®, ,,Bluttransfusion* oder andere,
wenn sie mehr im Sinne einer medizinischen Maflnahme oder Behandlung zu verstehen und

deshalb in der Kategorie Arztbesuche + Untersuchungen zu codieren sind.

Okonomisches (O):

Die Kategorie Okonomisches wird dann codiert, wenn o6konomische Gesichtspunkte,
wirtschaftliche Folgen oder finanzielle Belastung sowie Kosten in Verbindung mit Erkrankung,
Therapie, Berentung oder anderen Heilbehandlungen (Anm. 20) thematisiert werden. Hierzu
gehdren auch AuBerungen zum Grad der Erwerbsminderung und zu Krankenkassen, sofern sie

in 0konomischem Kontext stehen.

Religioses und Sinnhaftes (R):
Die Kategorie Religidses + Sinnhaftes ist definiert fiir AuBerungen zu Religion, Glaube,

Transzendenz, Spiritualitdt, Lebenssinn, Schicksal und Deutungen der Lebenssituation.

Sexualitit (Sx):

Die Kategorie Sexualitdit ist definiert fiir Aussagen, die sich auf Sexualitit beziehen.

Sonstiges (So):
Immer wenn eine AuBerung keiner anderen Kategorie zugeordnet werden kann, ist die
Kategorie Sonstiges zu codieren. Dies geschieht auch, wenn eine Aussage inhaltlich unklar und

daher nicht anders klassifizierbar ist.

Sterben + Tod (To):

In Kategorie Sterben + Tod werden alle AuBerungen zu Sterben, Tod, Endlichkeit des Lebens
und Lebensdauer (Anm. 21) codiert; zu dieser Kategorie werden auch Aussagen gezihlt, die
diese Themen implizieren (Anm. 22), oder AuBerungen zur Bewahrung oder Rettung des
Lebens, auch wenn Tod oder Sterben nicht direkt benannt werden, z. B. wenn der Tag der

Transplantation ,,Geburtstag* genannt wird.

Transplantation, sonstige (Tr):
Transplantation, sonstige wird codiert bei Erwédhnung der Transplantation oder von
,Transplantierten* sowie bei AuBerungen zu Entscheidungsprozess, Krankenhausaufenthalt im

Rahmen der Transplantation und zu damit verbundenen Maflnahmen und ihren Wirkungen bis
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hin zur Entlassung und dariiber hinaus (Anm. 23). Hier werden auch AuBerungen zu Umstiinden,
die fir die Sprechenden mit der Transplantation oder dem Krankenhausaufenthalt in
Verbindung stehen (Anm. 24), wie etwa die Station, auf der die Transplantation erfolgte, codiert.
Werden allerdings Medikamente benannt, so wird die Kategorie Medikamente codiert. Alle
Aussagen, die sich auf den Spender oder die Spenderin beziehen, werden in der entsprechenden

Unterkategorie codiert.

Transplantation, Spender bzw. Spenderin (TrS):
Aussagen, die sich auf Knochenmarkspende oder die spendende Person beziehen, werden in
der Unterkategorie Spender bzw. Spenderin codiert. Wenn hierbei weitere Themen beriihrt

werden, sind diese in den entsprechenden Kategorien ebenfalls zu codieren (Anm. 25).

Unterstiitzung und Bewiltigung (U):

Die Kategorie Unterstiitzung wird immer dann codiert, wenn AuBerungen gemacht werden, die
sich auf Umgang mit Problemen oder Zielen, deren Losung oder Losungsansitze beziehen
(Anm. 26), ebenso wenn von diesbeziiglichen Misserfolgen die Rede ist.

Die hier beriihrten Themen werden dann zusétzlich codiert, wenn dies moglich ist und wenn
sie erst hier genannt und nicht etwa wiederholt aufgegriffen werden (Anm. 27). Die Kategorie
wird auch codiert, wenn von z. B. davon die Rede ist, dass man einander ,trostet,
,beglickwiinscht®, oder wenn von Verstdndnis oder auch fehlendem Versténdnis gesprochen
wird. Als auf den Sprechenden bezogen wird codiert, wenn jemand aus eigener Erfahrung
spricht oder das Gesagte auf die sprechende Person bezogen ist; als nicht auf den Sprechenden
bezogen wird codiert, wenn jemand einen Rat gibt oder eine Empfehlung ausspricht, die selbst

nicht erprobt oder erfahren wurde.

Ziele (Z):

Die Kategorie Ziele + Bediirfnisse wird codiert, wenn aktuelle, vergangene, nidhere oder fernere
Ziele, Vorhaben oder Wiinsche verschiedenster Art genannt werden oder AuBerungen sich auf
solche beziehen. Auch ,negative Ziele, wie die Ablehnung einer Sache, oder ,,irreale* Ziele
(Anm. 28) werden hier codiert. Das Themenfeld, auf das sich die Wiinsche beziehen, wird

gesondert codiert.

69



Ergebnisse

VII. Anmerkungen, erliuternde Beispiele und Prizisierungen zu den

Kategoriendefinitionen:

1.

10.

11.

12.

Bsp. 12. Sitzung: ,,... wusste nicht, dass man Taxi erstattet bekommt *“: Hier ist neben
,El-a“ und ,,0-b* auch ,,Ab-b “ zu codieren.

Bsp. 10. Sitzung: ,,... kiirzliche KM-Punktion mit gutem Ergebnis ““: Hier wird nur
einmal ,,Ab* codiert.

Bsp. 20. Sitzung: ,,... wie die Umwelt auf seine Krankheit reagiert habe *“: Hier ist -
neben ,,.Bz““ und ,,E“ - ,,Bf-b* zu codieren.

Bsp. 17. Sitzung: ,,... berichtet iiber die weitgehende Genesung von seiner
Blinddarmoperation *“: Hier ist im Kontext mit groer Wahrscheinlichkeit das
korperliche Befinden, nicht der objektive medizinische Befund gemeint, weswegen
,,Bf-a“ und nicht ,,Ea-a“ codiert wird.

Bsp. 8. Sitzung: ,,Sie arbeitet gerne. “: Hier wird neben ,,Ar* auch ,,Bf* codiert. Ferner
Prot. 19. Sitzung: ,, Sie habe es indes nicht zugeben wollen “: Die Sprecherin bezieht
sich auf ein Befinden, daher ist ,,Bf* zu codieren und zwar ,,Bf* nur einmal zusammen
fiir ,,es* und ,,zugeben wollen*.

Bsp. 5. Sitzung: ,,Verdnderung in Wahrnehmung*: Hier meint der Sprecher, dass er
Umwelt und Ereignisse in anderer Weise, nicht in den Qualitdten ,,besser oder
,,schlechter®, wahrnimmt.

Bsp. 13. Sitzung: ,, er miisse sich nun nur noch erholen *.

Wenn die Mobilitdt in Verbindung mit dem Gruppenbesuch genannt wird, so werden
beide Kategorien codiert.

Vgl. 17. Sitzung: ,, Er habe seinerzeit nicht in die Reha gehen konnen, da er ... auf ...
angewiesen war ‘: Hier ist neben ,,Ku* auch ,,BfL* zu codieren.

Wenn die terminliche Uberlastung in Verbindung mit dem Fernbleiben von der
Gruppe genannt wird, so werden beide Kategorien codiert. Entsprechend ist bei einer
Auswertung auf diese Doppelcodierung zu achten.

Bsp. 18. Sitzung: ,, ... von der Unsicherheit, ob sie sich transplantieren lassen solle
... “: Hier ist neben ,, Tr* auch ,,BfA“ zu codieren.

Bsp. 7. Sitzung: ,,... was sie nicht verstand und ihr iibelnahm. Jetzt ist das Verhdltnis
wieder gut ““: Hier sind zwei Aussagen zur Qualitit einer Beziehung gemacht,
weswegen (es handelt sich hier um die Schwester der Sprecherin) zweimal ,,BzFQ-a*

zu codieren ist.
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13. Bsp. 7. Sitzung: ,, Ihr Sohn ist ... sofort ... gekommen, obgleich er dadurch seine
Arbeitsstelle verlor*“: Hier ist in ,, sofort ... gekommen “ eine indirekte Aussage zur
Qualitdt der Beziehung gemacht, ebenso in ,, dadurch seine Arbeitsstelle verlor“,
weswegen zweimal ,,BzFQ-a* codiert wird.

14. Bsp. 18. Sitzung: ,, Thr Mann sei krank gewesen in den letzten Tagen: Divertikulitis.
Sie habe zundichst furchtbare Angst gehabt, es konne etwas Lebensbedrohliches sein*:
Hier wird ,, ihr Mann * mit ,,BzFQ* codiert.

15. Bsp. 33. Sitzung: ,, Zundchst habe er nur eine Thrombozytopenie (Ea) gehabt, diese
sei lange konservativ therapiert (Ab) worden. Dann sei im Rahmen einer
Blutdruckerhéhung (Ea) nach exzessivem Kaffeegenuss (Er) eine Andmie (Ea)
diagnostiziert (Ab) worden. *“: Hier werden Thrombozytopenie, Blutdruckerhohung
und Andmie unter ,,Ea‘“ codiert, letzteres zusétzlich unter ,,Ab*, da die Diagnostik
erwéhnt ist.

16. Bsp. 12. Sitzung: ,,... haben geraucht und es von jetzt auf gleich beendet ““: Hier wird
zweimal ,,Er* codiert: einmal fiir ,, haben geraucht“ und einmal fiir den Umgang
damit: ,, es von jetzt auf gleich beendet “.

17. Bsp. 28. Sitzung: ,, Am Telephon habe sie zundichst gefragt, was die Person von ihrem
Mann wolle“: Hier wird nur ,,Bz-a“ fiir ,,Telephon* und ,,BzF-a“ fiir ,,ihrem Mann*
codiert.

18. Bsp. 6. Sitzung: ,, Tdgliche Ruhephase vor dem Fernseher am Nachmittag *“: Hier wird
einerseits wegen des Themas Fernseher ,,F-a* codiert, andererseits wegen der
Erwidhnung einer regelméafigen nachmittdglichen Ruhephase ,,Al-a*.

19. Bsp. 10. Sitzung: ,, Er lenke sich durch verschiedene Beschdftigungen ab “: Hier ist
nicht zu entscheiden, ob es sich um Freizeit- oder Alltagsbeschéftigungen handelt. Es
soll daher ,,F* codiert werden.

20. Prot. 17. Sitzung: ,, Seine Kur sei jetzt genehmigt worden *“: Hier ist neben ,,Ku* auch
,,O% zu codieren.

21. Bsp. 9. Sitzung: ,,... die durchschnittliche Lebensdauer ... erreichen

22. Bsp. 19. Sitzung: ,, Gift “

23. Bsp. 13. Sitzung: ,, mit ldngerem Abstand ““: Hier ist die Zeitspanne seit der
Transplantation gemeint, weswegen auch hier ,,Tr* zu codieren ist; oder 19. Sitzung:
,, Erinnerungen ““: Gemeint sind Erinnerungen an die Aufenthaltszeit der
Transplantation.

24. 13. Sitzung: ,, Papageien
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25. Bsp. 14. Sitzung: ,, Er (der Spender) habe sich aber leider noch nicht gemeldet *“: Hier
ist einerseits vom Spender, andererseits von Kontakt die Rede, weswegen ,, TrS* und
,,Bz*“ codiert werden.

26. Bsp. 7. Sitzung: ,, Man hat sehr Riicksicht ... genommen. “

27. Bsp. 6. Sitzung: Zuerst werden verschiedene Freizeitbeschéftigungen genannt, dann
heiit es: ,, Momente, wo man die Krankheit vergisst: Dies ist bei
Freizeitbeschdftigungen der Fall. “: Hier werden die ,, Freizeitbeschdftigungen “ nicht
mehr eigens codiert, da sie vorher genannt wurden und hier nur auf sie verwiesen
wird. Wiren sie zuvor nicht genannt worden, wéren sie in der Kategorie als (F-a) zu
codieren gewesen.

«

28. Bsp. 8. Sitzung: ,, Er wiirde heute einiges anders machen. *

3.7 Qualitative Ergebnisse

Das Kategoriensystem spiegelte in seiner Gesamtheit mit Ausnahme der Kategorie ,,Sexualitdt*
das Themenspektrum der im Untersuchungsmaterial fixierten Gruppengespriache vollstindig
wider. Nicht alle Kategorien und Unterkategorien kamen in jeder Sitzung vor. Im Mittel wurde
eine Kategorie in 77 = 24 % (Median 83 %) der Sitzungen codiert. Die meisten Kategorien (20
von 27) fanden sich in > 80 % der Sitzungen. Die vier Kategorien ,,Unterstiitzung +
Bewiltigung®, ,,Familie®, ,,Befinden* und ,,Alltag* kamen sogar in allen Sitzungen vor. Im
Vergleich zu den iibrigen Kategorien wurden ,,/nformationen, sonstige* (20 %), ,,Religion +
Sinn* (37 %), ,,Kur* (46 %), ,,Compliance* (54 %), ,,Hygiene* (63 %) und ,,Tod und Sterben‘
(63 %) in einem geringeren Teil der Sitzungen codiert (Abb. 3.15).
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Kategorien

Anteil der Sitzungen, in denen die jeweilige Kategorie vorkam

Unterstitzung + Bewiéltigung
Familie

Befinden

Alltag

Ziele

Transplantation

andere Erkrankungen
Erkrankung

Arztbesuche + Befunde
Freizeit + Freizeitbeschaftigungen
Beziehungen, sonstige
Gesprachsgruppe
Arbeit/Beruf + Berentung
Med. Personal
Okonomisches
Medikamente

andere Krankenhausaufenthalte
Erndhrung

Tod + Sterben

Hygiene

Compliance

Kur

Religion + Sinn
Informationen, sonstige
Sexualitat

Sonstiges
Fragen

83

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Vorkommen in % der Sitzungen

Abbildung 3.15: Anteil der Sitzungen, in denen die jeweilige Kategorie vorkam. Die
einzelnen Kategorien sind nach dem Anteil der Sitzungen, in denen sie vorkamen, auf der y-

Achse aufgetragen. Die Kategorien ,,Sonstiges *“ und ,, Fragen * wurden gesondert aufgelistet.

Die Linge der Balken auf der x-Achse entspricht dabei dem Anteil der Sitzungen (n = 35), in

denen die Kategorie mindestens einmal codiert wurde. Die Werte sind in Prozent angegeben.

Die Unterkategorien kamen jeweils in durchschnittlich 75 £ 19 % (Median 77 %) der Sitzungen

vor. ,,Erkrankung, Rezidiv (40 %), ,,Transplantation, Spender bzw. Spenderin®“ (63 %),

~Medizinisches Personal, qualitativ* (40 %) und ,,Gesprdchsgruppe, Mobilitdit* (34 %) wurden

im Vergleich zu den iibrigen Unterkategorien in einer aufféllig geringeren Zahl von Sitzungen

codiert (Abb. 3.16).
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Anteil der Sitzungen, in denen die jeweiligen Unterkategorien vorkam

ERKRAN KU N G O 7
Erkrankung, sonstige 86
Erkrankung, Information 77
Erkrankung, Genesung 69
Erkrankung, Rezidiv 40

TRANSPLANTATION 97
Transplantation, sonstige 97
Transplantation, Spender 63

B EF 11N D N 10— | 0 O
Befinden, sonstige 100
Befinden, Leistungsfahigkeit 83
Befinden, Angste 74

Familie, sonstige 97
Familie, qualitativ 86

MED. PERSONAL 86
Med. Personal, sonstige 77
Med. Personal, qualitativ 40

Kategorien mit Unterkategorien

BEZIEHUNGEN, SONSTIGE 91
Beziehungen, sonstige, sonstige 86
Beziehungen, sonstige, qualitativ 74

GESPRACHSGRU PP E s 3O
Gesprachsgruppe, Fernbleiben 83
Gesprachsgruppe, sonstige 77
Gesprachsgruppe, Mobilitat 34

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Vorkommen in % der Sitzungen

Abbildung 3.16: Anteil der Sitzungen, in denen die jeweiligen Unterkategorien vorkam. Die
einzelnen Kategorien mit Unterkategorien sind auf der y-Achse aufgetragen. Die Linge der
Balken (schwarz: Kategorie, grau: Unterkategorie) entspricht dabei dem Anteil der Sitzungen
(n = 35), in denen die Kategorie mindestens einmal codiert wurde. Die Werte sind in Prozent
angegeben.

3.8 Quantitative Ergebnisse

Bei der Analyse der Protokolle (Anhang 10 und 11) wurden 5212 Codierungen vorgenommen.
Nicht mitgezahlt sind hierbei Codierungen fiir Fragen (n = 99) und Beitrdge des Moderators (n
=133).

3.8.1 Kategoriengruppen

Ein gutes Drittel, ndmlich 35,5 % aller Codierungen (n = 1851), entfielen auf die

Kategoriengruppe ,,Medizinische Themen*, jeweils etwa ein Sechstel auf ,,Korperliches und
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seelisches Befinden* mit 15,8 % (n = 824), auf ,,Personenbezogene Themen* mit 14,5 % (n =
755), auf ,,Privates Umfeld” mit 13,9 % (n = 722) und auf die iibrigen Kategorien mit 17,7 %
(n=927). Die Restkategorie ,,Sonstiges* kam in 2,6 % der Félle (n = 133) vor (Abb. 3.17).

Verteilung der Codierungen (n = 5212) auf die Kategoriengruppen

Restkategorie
(2,6 %; n=133)

Sonstige Kategorien
(17,7 %; n=927)

Medizinische
Themen
(35,5%; n = 1851)

Privates Umfeld
(13,9%; n=722)

Personenbezogene
Themen Korperliches u.

(14,5 %; n =755) seelisches Befinden
(15,8%; n = 824)

Abbildung 3.17: Codierungen: Verteilung auf die die Kategoriengruppen. In Form eines
Kreisdiagrammes wurde dargestellt, wie sich die Gesamtheit der Codierungen anteilmdfig
auf die einzelnen Kategoriengruppen verteilt hat. Die Anteile (in %) und Anzahl der
Codierungen (n = 5212) sind jeweils mit angegeben.

3.8.2 Kategorien

Im Durchschnitt wurden je Kategorie 201 & 150 (Median 201) Codierungen vorgenommen, das
entsprach 3,8 +£2.9 % (Median 3,9 %).
Am haufigsten kam die Kategorie ,,Befinden* mit 663 Codierungen (12,7 %) vor. Etwa 50-70

% dieses Wertes erreichen ,,Arztbesuche + Befunde* mit 461 (8,8 %), ,,Transplantation* mit
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378 (7,3 %) und ,,Familie* mit 336 Codierungen (6,4 %). Uber 5 % lagen ferner ,,Beziehungen,
sonstige* mit 301 (5,8 %), ,,Erkrankung® mit 281 (5,4 %) und ,,Arbeit/Beruf mit 264
Codierungen (5,1 %).

Weniger als 1 % machten die Codierungen von ,,Compliance* (38-mal; 0,7 %), ,,Religion +
Sinn* (27-mal; 0,5 %) und ,,sonstige Informationen* (8-mal; 0,2 %) aus. ,,Sexualitdt* kam gar
nicht vor (0 %).

Die tibrigen Kategorien lagen mit 72 bis 251 Codierungen zwischen 1 % und 5 %, die
Restkategorie ,,Sonstiges* mit 2,7 % (133 Codierungen) war leicht liber dem Mittelwert
angesiedelt, der 2,6 % betrug (Tab. 3.8 u. Abb. 3.18).

Tabelle 3.8: Anzahl der Codierungen der einzelnen Kategoriengruppen mit Kategorien und

Unterkategorien und deren Anteil an der Gesamtzahl der Codierungen

Kategoriengruppen mit Anzahl | Anteil an Kategoriengruppen mit Anzahl | Anteil an
Kategorien und Codie- | Gesamt- Kategorien und Codie- | Gesamt-
Unterkategorien rungen | codie- Unterkategorien rungen | codie-
rungen rungen
MEDIZINISCHE THEMEN 1851 0,355 PERSONENBEZ. THEMEN 755 0,145
Arztbesuche + Befunde 461 0,088 Beziehungen, sonstige 301 0,058
Erkrankung 281 0,054 Beziehungen, sonstige, sonst. 141 0,027
Erkrankung, sonst. 125 0,024 Bez., sonst., qualit. 160 0,031
Erkr., Genesung 57 0,011 Medizinisches Personal 118 0,023
Erkr., Inform. 72 0,014 Med. Pers., sonst. 93 0,018
Erkr., Rezidiv 27 0,005 Med. Pers., qualit. 25 0,005
andere Erk. 231 0,044 Familie 336 0,064
Hygiene 74 0,014 Familie, sonst. 205 0,039
andere Krankenhausaufenthalte | 206 0,04 Familie, qualit. 131 0,025
Kur 90 0,017 SONSTIGE KATEGORIEN 927 0,177
Medikamente 122 0,023 Gesprachsgruppe 203 0,039
Transplantation 378 0,073 Gespr., sonst. 100 0,019
Transplantation, sonst. 270 0,052 Gesp., Mobilitat 19 0,004
Transpl., Spender bzw. Spenderin 108 0,021 Gespr., Fernbleiben 84 0,016
sonst. Inf. 8 0,002 Compliance 38 0,007
KORPERL. UND SEEL. BEFINDEN 824 0,158 Okonomisches 251 0,048
Befinden 663 0,127 Religion + Sinn 27 0,005
Befinden, sonstige 456 0,087 Sexualitat 0 0
Bef., Leistungsfahigkeit 135 0,026 Tod + Sterben 72 0,014
Bef., Angste 72 0,014 Unterstiitzung/Bewiltigung | 198 0,038
Erndhrung 161 0,031 Ziele 138 0,026
PRIVATES UMFELD 722 0,139 RESTKATEGORIE: SONSTIGES | 133 0,026
Alltag 214 0,041
Arbeit/Beruf 264 0,051
Freizeit 244 0,047 gesamt 5212 1,0
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Kategorien: Anteil an der Gesamtzahl der Codierungen

Befinden (663) 0,127
Arztbesuche + Befunde (461) 0,088
Transplantation (378) 0,073
Familie (336) 0,064
Beziehungen, sonstige (301) 0,058
Erkrankung (281) 0,054
Arbeit/Beruf (264) 0,051
Okonomisches (251) 0,048
Freizeit (244) 0,047
andere Erk. (231) 0,044
Alltag (214) 0,041
andere Krankenhausaufenthalte (206) 0,04
Gesprachsgruppe (203) 0,039
Unterstitzung (198) 0,038
Erndhrung (161) 0,031
Ziele (138) 0,026
Medizinisches Personal (118) 0,023
Medikamente (122) 0,023
Kur (90) 0,017
Tod + Sterben (72) 0,014
Hygiene (74) 0,014
Compliance (38) 0,007
Religion + Sinn (27) 0,005
sonst. Inf. (8) 0,002
Sexualitdt (0) 0
Restkategorie: Sonstiges (133) 0,026

Kategorien

0 0,05 0,1 0,15
Anteil an Gesamtzahl der Codierungen

Abbildung 3.18: Kategorien: Anteil an der Gesamtzahl der Codierungen. Die Abbildung
zeigt das anteilmdflige Vorkommen der einzelnen Kategorien an der Gesamtzahl der
Codierungen. Die Kategorien sind der Hdufigkeit nach auf der y-Achse aufgetragen, die
entsprechenden Werte als Balken entlang der x-Achse dargestellt. Die Kategorie ,, Sonstiges “
ist gesondert aufgefiihrt. Die jeweilige Zahl der Codierungen ist in Klammern, der
anteilmdpfsige Wert am Balkenende angegeben. Auffallend sind die Kategorien ,, Befinden *
und ,, Arztbesuche + Befunde* die mit Abstand am hdufigsten vorkommen, und die Kategorie
,Sexualitdt“ mit 0 %. Die Werte der anderen Kategorien und Unterkategorien zeigen in ihrer

Gesamtheit eine eher kontinuierliche Verteilung.

3.8.3 ,Aufden Sprechenden bezogene* und ,nicht auf den Sprechenden bezogene*
Beitrige

77,9 % der Beitrdage (n = 4061) wurden als ,,auf den Sprechenden bezogen*, 22,1 % (n=1151)
als ,,nicht auf den Sprechenden bezogen* Xklassifiziert (Anhang 12 und 13). Von den
Kategoriengruppen hatte ,,Personenbezogene Themen* mit 93,2 % den hochsten Anteil von

,,auf den Sprechenden bezogen* Aussagen, gefolgt von ,,Privates Umfeld* mit 80,5 % und
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»Korperliches und seelisches Befinden* mit 80,3 %; geringer war der Anteil bei ,,Medizinischen
Themen‘ mit 74,7 % und bei der Gruppe der sonstigen Kategorien mit 73,1 %.

Fiir die einzelnen Kategorien wurde ein durchschnittliches Vorkommen ,, auf den Sprechenden
bezogener Aussagen von 75,0 = 15,3 % (Median 76,8 %) ermittelt. Der hochste Anteil fand
sich bei ,,Compliance* mit 94,7 % und bei den personenbezogenen Kategorien ,,Familie,
,Beziehungen, sonstige* und ,,Medizinisches Personal* mit Werten zwischen 89,2 % und 94,3
%. Ein auffillig niedriger Anteil war bei ,,/nformationen, sonstige* mit 39,8 % und ,,Tod und
Sterben* mit 31,4 % zu beobachten. Die Werte der iibrigen Kategorien verteilten sich

kontinuierlich zwischen 61,2 % und 85,2 % (Abb. 3.19).
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Kategorien und Unterkategorien:
Anteil "auf den Sprechenden bezogener" Aussagen
Compliance 0,947
Familie 0,943

Familie, sonst. 0,951
Fam., qualit. 0,931

Beziehungen, sonstige 0,934
Beziehungen, sonstige, sonst. 0,957
Bez., sonst., qualit. 0,913

Medizinisches Personal 0,898
Med. Pers., qual. 0,92
Med. Pers., sonst. 0,892

Religion + Sinn 0,852
Freizeit 0,836

Ziele 0,833
Arbeit/Beruf 0,833

Arztbesuche + Befunde 0,833

Medikamente 0,828

Befinden 0,827
Bef., Leistungsfahigkeit 0,844
Befinden, sonstige 0,833
Bef., Angste 0,75

Transplantation 0,775
Transpl., Spender 0,796
Transplantation, sonst. 0,767

Unterstiitzung 0,768
Kur 0,767

Erkrankung 0,737
Erkrankung, sonst. 0,832
Erkr., Genesung 0,737
Erkr., Inform. 0,639
Erkr., Rezidiv 0,556

Alltag 0,734

Kategorien und Unterkategorien

Gesprachsgruppe 0,729
Gesprachsgruppe, sonst. 0,93
Gesp., Mobilitat 0,789
Gespr., Fernbleiben 0,476

Okonomisches 0,721

Ernahrung 0,708

andere Erk. 0,654

Hygiene 0,635
sonst. Inf. 0,625

andere Krankenhausaufenthalte 0,612

Sonstiges: Restkategorie 0,398
Tod + Sterben 0,314

gesamt 10,779

0,2 0,4 0,6 08 1
Anteil "auf den Sprechenden bezogener" Aussagen

Abbildung 3.19: Kategorien und Unterkategorien: Anteil ,,auf den Sprechenden
bezogener” Aussagen. Die einzelnen Kategorien sind dem Anteil auf den Sprechenden
bezogener Aussagen nach mit ihren Unterkategorien wiedergegeben (v-Achse). Die Werte der
Kategorien sind als schwarze, die der Unterkategorien als graue Balken entlang der x-Achse
dargestellt. Zum Vergleich ist der Gesamtwert (,,gesamt ) mit angegeben.
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Zwischen Unterkategorien, die derselben Kategorie angehorten, fiel ein signifikanter
Unterschied bei der Kategorie ,,Erkrankung auf, wo bei einem Gesamtanteil von 73,7 % die
Unterkategorie ,,Erkrankung, Rezidiv: nur 55,6 % ,,auf den Sprechenden bezogen‘ Aussagen
aufwies (p = 0,0002 im Mann-Whitney-Test). Umgekehrt war bei der Kategorie ,,Gesprdchs-
gruppe* mit einem Gesamtanteil ,, auf den Sprechenden bezogener Aussagen von 72,9 % der
Anteil bei der Unterkategorie ,,Gesprdchsgruppe, sonstige* mit 93,0 % auffillig hoch und
signifikant von den Werten der beiden anderen Unterkategorien ,,Gesprdachsgruppe, Mobilitdt*
und ,,Gesprdchsgruppe, Fernbleiben* (mit 78,9 % bzw. 47,6 %) verschieden (p < 0,0001 im
Mann-Whitney-Test). Der niedrige Anteil von ,,Gesprdchsgruppe, Fernbleiben® zeigte
gegeniiber der Gesamtheit der beiden anderen Unterkategorien keine statistische Signifikanz (p

=0,9972 im Mann-Whitney-Test).

3.8.4 Dynamik im Vorkommen der Codierungen
3.8.4.1 Dynamik der Anzahl der Codierungen je Sitzung

Durchschnittlich wurden pro Sitzung 150 + 59 (Median 152) Codierungen vorgenommen.
Diese verteilten sich nicht gleichméBig auf die einzelnen Sitzungen: Neben den erwarteten
Schwankungen war im zeitlichen Verlauf ein tendenzieller Anstieg zu beobachten, der im
Vergleich der Sitzungen 5-22 mit den Sitzungen 23-43 deutlich hervortrat: Der
durchschnittliche Wert unterschied sich um den Faktor 1,7, ndmlich 113 + 45 (Median: 111)
Codierungen gegeniiber 187 + 50 (Median: 187) Codierungen (Abb. 3.20). Die Daten lieferten
ein statistisch signifikantes Ergebnis (p = 0,0002 im Mann-Whitney-Test).

Anzahl der Codierungen pro Sitzung
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Sitzungen 5-43

Abbildung 3.20 (Kommentar siehe folgende Seite)
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Zu Abbildung 3.20: Anzahl der Codierungen pro Sitzung. Auf der x-Achse sind die 35
Sitzungen des Untersuchungszeitraums (S5-S43), auf der y-Achse die Anzahl der Codierungen
wiedergegeben. Die Punkte auf der Kurve entsprechen der Anzahl der Codierungen pro
Sitzung; die Werte wurden jeweils mit angegeben. Die interpolierte Trendlinie ldsst den
Anstieg der durchschnittlichen Zahl der Codierungen um etwa das Doppelte erkennen.

Die Grof3e der Faktoren variierte kategorienspezifisch und lag zwischen 0,7 und 3,3. Die Werte
zeigten dabei eine kontinuierliche Verteilung (Abb. 3.21). Die hochsten Werte zeigten die
Kategorien ,,Kur* mit Faktor 3,3 (statistisch nicht signifikant) und ,,Beziehungen, sonstige* mit
Faktor 3 (signifikant im Mann-Whitney-Test: p < 0,0001). Eine abnehmende Tendenz war
hingegen bei ,,Ziele* und ,,Compliance* jeweils mit dem Faktor 0,8 (beide statistisch nicht
signifikant) und bei ,,/[nformationen, sonstige* mit dem Faktor 0,7 (statistisch nicht signifikant)
zu beobachten. In etwa konstant blieb die Kategorie ,,Unterstiitzung + Bewdltigung* (Faktor 1)
und nur gering zunehmend bzw. abnehmend waren ,,Religion + Sinn* und ,,A/ltag* (Faktor 1,1)
sowie ,,Befinden, sonstige* (Faktor 0,9).

Bei den Unterkategorien variierten die Faktoren zwischen 0,5 und 3,8 unter Ausnahme von
,Gesprdchsgruppe, Mobilitdt, die mit Faktor 11 die anderen Unterkategorien weit iibertraf.
Deren Werte verteilten sich kontinuierlich mit einer meist steigenden Tendenz. Abnehmend
war die Entwicklung bei ,,Erkrankung, Rezidiv* mit Faktor 0,7, ,,Befinden, Leistungsfihigkeit*
mit Faktor 0,6 und ,,Befinden, Angste* mit Faktor 0,5. Eine Zunahme von Fragen war mit Faktor
3,8 zu beobachten (signifikant im Mann-Whitney-Test: p < 0,0001).

Statistische Signifikanz — sdmtlich fiir eine Zunahme der Anzahl der Codierungen — fand sich
neben den oben genannten Kategorien und ,,Fragen® bei den Kategorien ,,Arztbesuche +
Befunde* (p =0,0001), ,,Beziehungen, sonstige* (p =0,0001), ,,Gesprdichsgruppe’ (p=0,0003);
mandere Krankenhausaufenthalte* (p = 0,0004), ,,Okonomisches* (p = 0,0012), ,,andere
Erkrankungen* (p = 0,0016), der Restkategorie ,,Sonstiges* (p = 0,0021), ,,Medizinisches
Personal“ (p = 0,0051), ,,Transplantation* (p = 0,006), ,,Medikamente* (p = 0,0187) und
wErndhrung" (p = 0,044) sowie bei den Unterkategorien ,,Gesprdichsgruppe, Mobilitdit (p =
0,0003), ,,Gesprdchsgruppe, Fernbleiben‘ (p = 0,0013), ,,Beziehungen, sonstige, qualitativ‘ (p
=0,0014), ,,Medizinisches Personal, sonstige* (p = 0,0021), ,,Gesprdchsgruppe, sonstige* (p =
0,0035), ,,Transplantation, Spender bzw. Spenderin* (p = 0,0072), ,,Befinden, Angste* (p =
0,0147), ,,Befinden, Leistungsfihigkeit” (p = 0,0248), ,,Erkrankung, Genesung* (p = 0,0325).
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Kategorien mit Unterkategorien

Kategorien und Unterkategorien:
Verhiltnis der durchschnittlichen Zahl der Codierungen
in den Sitzungen 23-43 zu 5-22

Kur

Beziehungen, sonstige
Beziehungen, sonstige, qualitativ
Beziehungen, sonstige, sonstige
andere Krankenhausaufenthalte
Gesprachsgruppe
Gesprachsgruppe, Mobilitat
Gesprachsgruppe, Fernbleiben
Gesprachsgruppe, sonstige
Arztbesuche + Befunde
Okonomisches

Tod + Sterben

Medizinisches Personal
Medizinisches Personal, sonstige
Medizinisches Personal, qualitativ
Erndhrung

Transplantation
Transplantation, Spender
Transplantation, sonstige
andere Erkrankungen
Medikamente

Arbeit/Beruf + Berentung
Hygiene

Erkrankung

Erkrankung, Genesung
Erkrankung, sonstige
Erkrankung, Information
Erkrankung, Rezidiv
Freizeitbeschaftigungen + Freizeit
Familie

Familie, sonstige

Familie, qualitativ

Religion + Sinn

Alltag

Unterstitzung + Bewaltigung
Befinden, sonstige

Befinden, sonstige
Leistungsfahigkeit

Angste

Ziele

Compliance

sonstige Informationen
Sonstiges (Restkategorie)

gesamt

Fragen

3,4
: 2,5
. 2,8
:— 2'7
11 !
: 2,5
2,4

) )
3,8

2,7
1,8

0 1 2 3 4

Verhaltnis Codierungen $23-43/S5-22

Abbildung 3.21 (Kommentar siehe folgende Seite)
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Zu Abbildung 3.21: Kategorien und Unterkategorien: Verhiltnis der durchschnittlichen
Zahl der Codierungen in den Sitzungen 23-43 zu 5-22. Als Maf; fiir die Entwicklung der
Zahl der Codierungen dient das Verhdltnis der durchschnittlichen Anzahl der Codierungen
der Sitzungen 23-43 (n = 16) zur durchschnittlichen Anzahl der Codierungen der Sitzungen 5-
22 (n = 17). Kategorien wurden mit den jeweiligen Unterkategorien entsprechend der
Quotienten entlang der y-Achse aufgetragen und graphisch als Balken (schwarz: Kategorien;
grau: Unterkategorien) entlang der x-Achse dargestellt. Die Kategorie ,, Fragen“ wurde
zusdtzlich mit aufgefiihrt; fiir die Kategorie ,, Sexualitdit“ konnte, da keine Codierungen
vorkamen, auch kein Quotient errechnet werden. Der x-Wert 1 (gestrichelte Linie) markiert
den Grenzwert fiir eine steigende bzw. fallende Zahl der Codierungen. S = Sitzung.

3.8.4.2 Dynamik im anteilméfligen Vorkommen der Kategoriengruppen, Kategorien

und Unterkategorien

Nicht nur das absolute, sondern auch das anteilméBige Vorkommen der einzelnen Kategorien
und Unterkategorien liel dynamische Verinderungen tiiber den Beobachtungszeitraum
erkennen. Die jeweiligen Anteile variierten jedoch weniger stark als die der absoluten Zahlen;

der Anteil ,,auf den Sprechenden bezogener" Aussagen nahm nur geringfiigig ab (Abb. 3.22).

Anteil "auf den Sprechenden bezogener" Aussagen

08 W’W
0,6

‘©
]
§0,4
0,2
0
N OO T AN NST N ONNNINDO AT NN ONOVDIOTOMNSTEWN OO - m
N VUV VO dAdeoadod odod ododoaddoadaaaaaNaNaNaaN NN aMOOOO-MOOONO N S S S
VN VLUV NN\ nonmomom onomomounomoum ounoumy
Sitzungen 5-43

Abbildung 3.22: Anteil ,,auf den Sprechenden bezogener* Aussagen. Auf der x-Achse
wurden die einzelnen Sitzungen aufgetragen, auf der y-Achse die Anteile der ,,auf den
Sprechenden bezogenen Aussagen“. Aus dem Verlauf der Kurve ist ersichtlich, dass der
entsprechende Anteil tiber die Beobachtungszeit nur geringfiigig abnahm.

Der Vergleich der Sitzungen 5-22 mit dem in den Sitzungen 23-43 ergab folgendes Bild:

Im Blick auf die (iibergeordneten) Kategoriengruppen waren Zunahmen von ,,Medizinische
Themen‘ um den Faktor 1,3 und ,,Personenbezogene Themen* um den Faktor 1,2 erkennbar,
begleitet von einer Abnahme von ,,Korperliches und seelisches Befinden* um den Faktor 0,6
sowie ,,Privates Umfeld um den Faktor 0,7. Die Gruppe ,,Sonstige Kategorien* blieb mit

Faktor 1,0 insgesamt anteilméfig konstant (Abb. 3.23).
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Kategoriengruppen: Verhaltnis zwischen den
durchschnittlichen Anteilen
in den Sitzungen 5-22 und 23-43

Medizinische Themen 1,3
C
s Personenbezogene Themen 1,2
S
oo
E Sonstige Kategorien 1,0
S
&
+ Privates Umfeld 0,7
~
Kérperliches u. seelisches Befinden 0,6
0,0 1,0 2,0

Verhiltnis Anteile $23-43/55-22

Abbildung 3.23: Kategoriengruppen: Verhdltnis zwischen den durchschnittlichen Anteilen
in den Sitzungen 5-22 und 23-43. Es wurde das durchschnittliche Vorkommen jeder
Kategoriengruppe in den Sitzungen 5-22 und 23-43 ermittelt und hieraus der Quotient als
Maf; der Entwicklung des anteilmdfsigen Vorkommens gebildet. Entsprechend wurden die
Kategoriengruppen auf der y-Achse der Grofse ihres Quotienten nach aufgetragen. Die Werte
sind als Balken entlang der x-Achse dargestellt. Man erkennt die Zunahme von ,, Medizinische
Themen * und ,, Personenbezogene Themen*, die Abnahme von ,, Korperliches und seelisches
Befinden*“ und ,, Privates Umfeld* sowie die sich konstant verhaltende Gruppe ,, Sonstige
Kategorien .

Auf der Ebene der Kategorien unterschieden sich die beiden Gruppen "Sitzung 5-22" und
"Sitzung 23-43" jeweils um Faktoren von 0,5 bis 1,9. Der stirkste anteilmiBige Zuwachs fand
sich bei ,,Beziehung, sonstige* und ,,Kur* (Faktor 1,9), bei ,,andere Krankenhausaufenthalte*
(1,7) und bei ,,Gesprdachsgruppe*, ,,Medizinisches Personal®, ,,Arztbesuche + Befunde* und der
Restkategorie ,,Sonstiges* (jeweils 1,6), gefolgt von ,,Tod + Sterben* und ,,Okonomisches* mit
dem Faktor 1,5. Die stdrkste Abnahme des anteilmiBigen Vorkommens war bei ,,Befinden‘ und
»wsonstige Informationen* mit Faktor 0,5 zu beobachten. Die Unterkategorien variierten hier
starker als die Kategorien und zwar um die Faktoren 0,3 fiir ,,Befinden, Leistungsfihigkeit* und
,Befinden, Angste* bis 2,3 fiir ,, Transplantation, Spender* (Abbildung 3.24).

Statistisch signifikant waren, was die (libergeordneten) Kategoriengruppen angeht, der Anstieg
von ,,Medizinische Themen* (p = 0,012) und der Riickgang von ,,Korperliches u. seelisches
Befinden* (p = 0,004), die Werte der anderen Kategoriengruppen verhielten sich statistisch

nicht signifikant. Signifikanzen fanden sich auf der Ebene der Kategorien fiir ,,Arztbesuche +
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Befunde®, ,,andere Krankenhausaufenthalte*, ,,Transplantation, Spender bzw. Spenderin®,
,Befinden, sonstige*, , Leistungsfihigkeit”, ,,Angste*, ,,Beziehungen, sonstige*, , Beziehungen,
qualitativ,  ,,Medizinisches  Personal,  sonstige*, ,Gesprdchsgruppe,  Mobilitdit",
,,Gesprichsgruppe, Fernbleiben* und ,,Okonomisches* (Tab. 3.9).

Der Anteil der ,, auf den Sprechenden bezogenen* Aussagen nahm von 81,8 = 1,72 % auf 74,9
+ 1,8 % geringfiigig ab (signifikant im T-Test, p = 0,089).
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Kategorien und Unterkategorien: Verhaltnis zwischen den
durchschnittlichen Anteilen
in den Sitzungen 5-22 und 23-43.

Beziehungen, sonstige I | O

Bez., sonst., qualit. 2,2

Beziehungen, sonstige, sonstige

Kur — 1,9

andere Krankenhausaufenthalte I — S | 7

’

Gesprachsgruppe IEEEEEEEEEEEEEEEEEEENEEE—— ],

Gespr., Fernbleiben

Gesprachsgruppe, sonst.
Gesp., Mobilitat
Med. Personal I | 6
Med. Pers., Qual.
Med. Pers., sonst.
Arztbesuche + Befunde I |
Tod + Sterben T ] 5
Okonomisches I 1,5
andere Erk. IEEEEEE—E——— ] 3
Erndhrung IEEEEEEEEEEEE——— ] )
Transplantation E———————— ] )
Transpl., Spender

2,0

! 2,3
Translantation, sonst. d,9

Medikamente mE—— | )
Hygiene IEEEEEEEEE——————————— )
Arbeit/Beruf m—————— () O
Erkrankung m————— (]9
Erkr., Genesung 1,4

Erkrankung, sonst.
Erkr., Inform. 0,6
Erkr., Rezidiv 0,6
Familie N (S,

Kategorien mit Unterkategorien

Familie, sonst. 0,8!
Fam., qualit. 0,6
Religion + Sinn  nEE————— (7
Alltag ————— () 7
Ziele m— 0,6
Unterstitzung EE——— 0,6
Compliance m—— 0,6
Freizeit mEE——— ) (,6
Befinden m—— 0,5
Befinden, sonstige 0,7
Bef., Angste 0,3
Bef., Leistungsfahigkeit 0,3
sonst. Inf.  EE———— 0,5

Sonstiges (Restkategorie) NI |

0,0 1,0 2,0 3,0
Verhaltnis Anteile $S23-43/55-22

Abbildung 3.24 (Kommentar siehe folgende Seite)
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Zu Abbildung 3.24: Kategorien und Unterkategorien: Verhiltnis zwischen den
durchschnittlichen Anteilen der Kategorien und Unterkategorien in den Sitzungen 23-43
und 5-22. Als Map fiir die Entwicklung des anteilmdfigen Vorkommens der einzelnen
Kategorien dient das Verhdltnis des durchschnittlichen Anteils in den Sitzungen 23-43 (n =
16) zum durchschnittlichen Anteil in den Sitzungen 5-22 (n = 17). Die Werte fiir die
Kategoriengruppen, Kategorien und Unterkategorien sind jeweils auch graphisch als Balken
entlang der x-Achse dargestellt. Fiir ,, Gesprdchsgruppe, Mobilitdt“ konnte wegen Nenner =
0 kein Wert errechnet werden. Die gestrichelte Linie bei x = 1 markiert den Grenzwert fiir
einen steigenden bzw. fallenden Anteil der Kategorien. S = Sitzung.

3.8.5 Themenspektrum bei Erstteilnehmerinnen und -teilnehmern

In insgesamt 11 der 35 thematisch untersuchten Sitzungen waren Erstteilnehmerinnen bzw.
Erstteilnehmer anwesend. Insgesamt machten die Beitrdge von Erstteilnehmerinnen und
Erstteilnehmern 12,1 % aller Beitrdge aus (628 von 5172); der Anteil der Beitrage der iibrigen
Teilnehmerinnen und Teilnehmer betrug entsprechend 87,9 %. Bei dieser Berechnung musste
Sitzung 5 ausgenommen werden, da die Aussagen nicht eindeutig bestimmten Personen
zuzuordnen waren.

Die Kategorien bzw. Unterkategorien ,.Erkrankung, sonstige*, ,.Erkrankung, Genesung®,
~Erkrankung, Information®, ,andere Erkrankungen, ,Hygiene*, ,,Kur*, ,Transplantation,
sonstige*, ,,Transplantation, Spender*, ,Befinden, Leistungsfihigkeit, ,,Erndhrung®,
wArbeit/Beruf, ,,Gesprdchsgruppe, sonstige*, ,,Gesprdchsgruppe, Mobilitit*, ,,Religion +
Sinn* und ,.Ziele* sowie ,,Fragen* kamen bei Erstteilnehmerinnen bzw. Erstteilnehmern
durchschnittlich vermehrt; ,.Arztbesuche + Befunde*, ,Erkrankung, Rezidiv*, ,andere
Krankenhaus-aufenthalte, ,Information, sonstige*, ,,Medikamente*, ,Befinden, sonstige*,
,Befinden, Ahgste“, ,Beziehungen, sonstige, sonstige*, ,Beziehungen, sonstige, qualitativ*,
~Medizinisches Personal, sonstige”, ,Medizinisches Personal, qualitativ, ,,Familie,
qualitativ®,  ,Alltag®, ,Freizeit“, ,Gesprdachsgruppe, Fernbleiben®, ,,Compliance®,
,,Okonomisches*, ,,Tod und Sterben*, , Unterstiitzung + Bewdltigung* und die Restkategorie
hingegen weniger hiufig vor; das durchschnittliche Vorkommen der Unterkategorie ,,Familie,
sonstige** sowie das Nichtvorkommen der Kategorie ,,Sexualitdt* waren identisch (Abb. 3.25,

vgl. auch Anh. 11, 14 und 15).
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AnteilmaRiges Vorkommen der Kategorien u. Unterkategorien bei Erst-
u. anderen Teilnehmerinnen bzw. Teilnehmern im Vergleich

Arztbesuche + Befunde

Erkrankung, sonst.
Erkr., Genesung
Erkr., Inform.
Erkr., Rezidiv
andere Erk.

Hygiene
andere Krankenhausaufenthalte

Kur
Medikamente
Transplantation, sonst.

Transpl., Spender
sonst. Inf.
Befinden, sonstige

Bef., Leistungsfahigkeit

Bef., Angste

Erndhrung

Beziehungen, sonstige, sonst.
Bez., sonst., qualit.

Med. Pers., sonst.
Med. Pers., qual.
Familie, sonst.

Fam., qualit.
Alltag
Arbeit/Beruf
Freizeit

Gesprachsgruppe, sonst.
Gesp., Mobilitat

Gespr., Fernbleiben
Compliance
Okonomisches

Religion + Sinn

Sexualitat

Tod + Sterben
Unterstiitzung + Bewaltigung

Ziele

Restkategorie

Fragen

o

0,02 0,04 0,06 0,08 0,1 0,12

Erstteiln. W andere

Abbildung 3.25: Anteilmdifiiges Vorkommen der Kategorien und Unterkategorien bei Erst-
und anderen Teilnehmerinnen und Teilnehmern im Vergleich. Die grauen Balken
markieren das durchschnittliche Vorkommen der Kategorien bzw. Unterkategorien von
insgesamt 15 Erstteilnehmerinnen bzw. -teilnehmern in 10 Sitzungen, die schwarzen Balken
das durchschnittlich Vorkommen der Kategorien bzw. Unterkategorien in 24 Sitzungen ohne
Erstteilnehmerinnen bzw. -teilnehmer.
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Im non-parametrischen T-Test gab es allerdings in nur 7 Fillen signifikante Unterschiede (vgl.
Abb. 3.26): Signifikant vermehrt kamen "Erkrankung, sonstige" (5,7 £ 4 % versus 1,8 + 1,3 %;
p = 0,0008) und "Transplantation, sonstige" (11,0 = 5,9 % versus 4,1 + 3,1 %; p =0,0015) vor,
auflerdem waren signifikant mehr Beitrdge als Fragen formuliert (4,7 + 4,1 % versus 1,5 + 0,9
%, p = 0,0124). Signifikant seltener waren "Beziehung, sonstige" (1,3 + 2 % versus 2,7 = 1,7
%; p = 0,0291), "Medizinisches Personal, sonstige" (0,6 £ 0,9 % versus 1,6 £ 1,4 %; p =
0,0451), "Okonomisches" (1,7 + 2,3 % versus 4,9 + 4,7 %; p = 0,0357) und die Restkategorie
"Sonstiges" (1,2 = 1,5 % versus 2,4 + 1,6 %; p = 0,0437).

In Bezug "auf den Sprechenden bezogener Beitrdge" war das durchschnittliche Vorkommen
bei den Erstteilnehmerinnen bzw. Erstteilnehmern leicht, jedoch nicht signifikant erniedrigt

(77,5 £ 21,2 % versus 78,1 £ 11,7 %; p = 0,3951).
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SIGNIFIKANTE UNTERSCHIEDE ZWISCHEN
ERST- U. ANDEREN TEILN.

0,2
0,18

0,16

0,14

0,12

0,1

Anteil

0,08 L |

0,06 o

0,04 -

0,02

0 [T 1 T

Erkrankung, sonst. p = 0,0008

Restkategorie p = 0,0437

Transplantation, sonst..p = 0,0015
Fragen p =0,0124

Beziehungen, sonst. p = 0,0291
Med. Person., sonst..p = 0,0451

Okonomisches p = 0,0387

Abbildung 3.26: Signifikante Unterschiede zwischen Erst- und anderen Teilnehmerinnen
und Teilnehmern. Im non-parametrischen T-Test wurde das anteilmdfige Vorkommen der
Kategorien und Unterkategorien bei Erstteilnehmerinnen bzw. —teilnehmern (graue Séulen)
mit dem in anderen Sitzungen (weifse Sdulen) verglichen. Bei 7 Kategorien gab es signifikante
Unterschiede. Diese Kategorien sind mit Median, Standardabweichung, Minimum und
Maximum als Kastendiagramm dargestellt. Die zugehorigen p-Werte sind in der Legende
Jjeweils mit angegeben.
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3.8.6 Fragen

Insgesamt wurden 99 (= 1,9 %) der Beitrdge als Fragen gekennzeichnet. Im Mittel waren dies
pro Sitzung 2,8 (£ 2,5) Fragen bzw. 1,8 % (= 1,2 %) der Beitrdge. Die Erstteilnehmerinnen
bzw. -teilnehmer unterschieden sich signifikant von den anderen Teilnehmern. Das
Vorkommen von Fragen war bei diesen um mehr als das Dreifache gegeniiber jenem in
Sitzungen erhoht. Auf die Signifikanz dieses Unterschiedes (4,7 = 4,1 % versus 1,5 +0,9 %, p

=0,0124) wurde bereits oben hingewiesen.

3.8.7 Beitrige des Moderators

Insgesamt konnten 133 Beitrdge dem Moderator zugeordnet werden. Durchschnittlich entfiel

demnach einer von 40 Beitrdgen auf den Moderator (2,6 %).
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4 DISKUSSION

Durch die vorliegende Untersuchung war es erstmals moglich, tiefergehende Einblicke sowohl
in das Teilnahmeverhalten als auch in die Gespriache einer moderierten Gespriachsgruppe fiir
Patientinnen und Patienten nach allogener Stammzelltransplantation zu gewinnen. Zuvor waren
nur wenige Forschungsergebnisse zu solchen oder dhnlichen Gruppen verdffentlicht worden.
Zwar sind in der Literatur einzelne Aspekte derartiger Teilnahmen beschrieben, doch findet
sich nirgends eine ausfiihrlichere Untersuchung der zugrundeliegenden Parameter wie
Zusammensetzung der Gruppe, Teilnehmerzahlen, Haufigkeit, Dauer, Frequenz oder
Motivation der Teilnahme und der dynamischen Entwicklung dieser Gro3en. Insbesondere
existierten bisher nur wenige und ausschlieBlich qualitative Untersuchungen zu
Gruppengespriachen. So konnten mit der Analyse der Gruppengespriache in Mannheim neben

detaillierten qualitativen Ergebnissen nun auch quantitative Ergebnisse vorgelegt werden.

4.1 Teilnahme

Die Untersuchung der Teilnahme bot Erkenntnisse liber die Zusammensetzung der Gruppe, das

Teilnahmeverhalten und den Besuch des Angebotes.

4.1.1 Zusammensetzung der Gruppe

Die Struktur der Mannheimer Gruppe lief3 in der Verteilung der Geschlechter erkennen, dass
bei der Teilgruppe der Patientinnen und Patienten das Verhaltnis von Frauen und Médnnern dem
in der Gesamtheit der Transplantierten entsprach. In der Teilgruppe der Angehdrigen tiberwog
fast ganz der Anteil der Frauen.

Anders als in Mannheim beschrieben verschiedene Untersuchungen fiir Patientengruppen
iibereinstimmend ein Uberwiegen von Frauen: So berichteten Lounsberry et al. bei einer
Online-Selbsthilfegruppe  fiir ~ Patientinnen = und  Patienten = nach  allogener
Stammzelltransplantation von 63 % Teilnehmerinnen [44]; eine britische Studie an
onkologischen Patientinnen und Patienten kam zu einem Ergebnis von 68 % [64]; bei Sautier
et al. nahmen 8 % der onkologischen Patientinnen und 6 % onkologischen Patienten am
jeweiligen Angebot teil [56]; die SHILD-Studie mit iiberwiegend nicht-onkologischen Gruppen
kam auf eine Frauenquote von 65 % [39]; und der Anteil der Frauen bei einer Gruppe mit

orthopéddischem Fokus (lumbospinale Fusion) lag bei 57 % [65]. Der Mannheimer Befund steht

92



Diskussion

aber nicht singuldr: Bei Hoflich et al. findet sich fiir den psychosomatischen Bereich ein
dhnliches Ergebnis [55].

Der etwas hohere Anteil von Frauen gegeniiber Mannern in der Gesamtgruppe (58 % versus 42
%) war durch die Geschlechterverteilung innerhalb der Teilgruppe der Begleitpersonen
bedingt, wo Frauen einen Anteil 90 % ausmachten. Nicht ganz so hoch wie in Mannheim war
der Anteil weiblicher Begleitpersonen, den Trojan et al. in einer fiir Deutschland reprisen-
tativen Erhebung ermittelten: Hier hatten 44 % der befragten Frauen und 28 % der befragten
Minner wegen einer anderen Person an einem Selbsthilfegruppenangebot teilgenommen [52].
Im Vergleich mit diesen Daten ist aber zu beriicksichtigen, dass geringe Fallzahl in Mannheim
(n = 10) keineswegs représentative Schliisse zuldsst.

Im Blick auf das Verhiltnis von Patienten bzw. Patientinnen zu Angehorigen verhielt sich die
Mannheimer Gruppe im Rahmen von Ergebnissen, die auch fiir andere onkologische und nicht-
onkologische Gruppen erhoben worden sind: So lag der Anteil von Angehdrigen mit etwa 30
% leicht tiber den Ergebnissen der SHILD-Studie, wo 20 % der Teilnehmer Angehorige (neben
5 % sonstigen Teilnehmern) waren [54]. Einen hoheren Wert fanden Trojan et al., wo 46 % der
Befragten angaben, wegen der Gesundheit anderer eine Selbsthilfegruppe besucht zu haben;
eine Umfrage des Robert-Koch-Instituts aus den Jahren 2002-2003 hatte einen identischen
Anteil ermittelt [52]. Diese Werte der letztgenannten Untersuchungen gelten aber mit der
Einschrankung, dass z. T. auch Gruppen erfasst wurden, die ausschlieBlich fiir Angehdrige

konzipiert waren.

4.1.2 Teilnahmeverhalten

Es fiel auf, dass etwa die Hélfte der Besucherinnen und Besucher in Mannheim das Angebot
nur einmal in Anspruch nahm. Informationen zu einem nur einmaligen Teilnehmen an einer
Gesprichs- oder Selbsthilfegruppe konnen aus der Literatur nur indirekt erschlossen werden,
da keine spezifischen Untersuchungen existieren: Wenn Stevinson et al. davon berichteten, dass
31 % der dort untersuchten onkologischen Patientinnen und Patienten weniger als 2 Jahre und
folglich 69 % langer als 2 Jahre an einem Selbsthilfeangebot teilgenommen hatten, so ist dort
von einer deutlich niedrigeren Zahl Personen auszugehen, die das Angebot nur einmal besucht
hatten [64], ebenso bei der Umfrage von Trojan et al., wo fiir die Kategorie ,,einige Male
besucht™ Werte zwischen 20 % und 36 % angegeben wurden [52]. In dieser GroBenordnung
lagen auch die Angaben bei Hoflich et al. fiir psychosomatische Patientinnen und Patienten

[55]. Alle genannten Untersuchungen, die sich allerdings nicht auf Gruppen fiir
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stammzelltransplantierte Personen bezogen, lassen somit auf einen niedrigeren Anteil solcher
schlieBen, die das Angebot nur einmal besuchten.

Es stellt sich die Frage nach moglichen Faktoren, die dem Befund in Mannheim zugrunde lagen.
Die Einmalteilnehmer unterschieden sich beziiglich Geschlecht und Status als Patient bzw.
Patientin  oder  Angehoriger bzw.  Angehorige  statistisch  nicht von den
Mehrfachteilnehmerinnen und -teilnehmern. Naheliegend ist, dass dem Erstbesuch selbst eine
entscheidende Bedeutung fiir das weitere Besuchsverhalten zukam, denn dieser wurde ohne
Zweifel zundchst zur genaueren Information iiber das Angebot genutzt. Allgemeine
Untersuchungen zu Selbsthilfegruppen wiesen nadmlich auf nur geringes Vorwissen zu diesem
Thema in der Gesamtbevolkerung hin: Trojan et al. konnten zeigen, dass eine Mehrheit von
dreiviertel der Befragten keine oder nur wenig Erfahrung mit Selbsthilfegruppen oder
vergleichbaren Angeboten gemacht hatte; 81 % der untersuchten Personen gaben
unzureichende Kenntnisse iiber Selbsthilfegruppen an [52]. Wenn diese Voraussetzungen auch
fiir die Mannheimer Zielgruppe zutrafen, war zu erwarten, dass die meisten interessierten
Personen entsprechende Erfahrungen erst bei einem Besuch des Angebotes machten. Auf
diesem Hintergrund spricht dann vieles dafiir, dass dem Erstbesuch tatsdchlich auch die
Funktion einer Informationsveranstaltung zukam und der erste Besuch somit eine
Schliisselrolle im weiteren Besuchsverhalten der Teilnehmer spielte.

Die Beweggriinde, warum nahezu die Hélfte der Teilnehmerinnen und Teilnehmer zu der
Entscheidung gelangte, das Angebot nicht weiter in Anspruch zu nehmen, bzw. die Ursachen,
warum der Anteil der Einmalbesucherinnen und -besucher in Mannheim offenbar hoher lag als
bei anderen Gruppen, miissen aufgrund der Datenlage spekulativ bleiben. Es ist denkbar, dass
die Konzeption den Erwartungen vieler Teilnehmerinnen und Teilnehmer weniger entsprach.
Moglicherweise wurden insbesondere edukative Elemente vermisst. Denn es ist festzustellen,
dass die meisten anderen Angebote, von denen Verdffentlichungen vorliegen, zumindest
teilweise edukative bzw. informative Elemente enthielten, so bei Stearns [47], bei Sherman et
al. [32], bei Schoemans et al. [45] und bei Lounsberry et al. [44]. Marks et al. berichteten in
diesem Zusammenhang von dem vielfachen ausdriicklichen Wunsch nach krankheitsbezogener
Information bei der dortigen Selbsthilfegruppe fiir Patientinnen und Patienten nach
Stammzelltransplantation [43]. Zugunsten einer freien Entfaltung der Gespriache, war von
einem solchen Konzept in Mannheim bewusst abgesehen worden. Als andere Griinde, warum
etwa die Hilfte der Teilnehmer das Angebot nicht mehrfach besucht hat, sind auch jene

Faktoren zu beriicksichtigen, die in der Umfrage an Nichtteilnehmerinnen und -teilnehmern
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zutage traten: insbesondere der mit dem Besuch verbundene Aufwand und krankheitsbedingte
Belastungen.

Broers et al. haben gezeigt, dass bei stammzelltransplantierten Patientinnen und Patienten die
psychische Belastung und auch Angste im Zeitraum der Diagnosestellung und der Akutphase
am hochsten waren, dass diese anschlieSend abnahmen und dass nach drei Jahren kaum mehr
Funktionseinschrankungen bestanden [26]. Von daher ldsst sich auch das Teilnahmeverhalten
in Mannheim interpretieren, das diesen Ergebnissen entsprechend durch einen Eintritt in die
Gruppe bis langstens zwei Jahre nach Transplantation und eine durchschnittliche Verweildauer
(der Mehrfachbesucher) von 19 Monaten charakterisiert war. Hiermit im Einklang stehen auch
die Untersuchungsergebnisse bei Kofahl et al. und Hoflich et al., die — fiir allerdings andere
Patientengruppen — insbesondere nachlassenden Leidensdruck als Faktor fiir ein Ausscheiden
identifiziert hatten [54,66]. Somit spiegelte sich im Teilnahmeverhalten der Mannheimer
Gruppe die spezifische Situation von  Patientinnen und Patienten nach
Stammzelltransplantation wider, fiir die nach Uberwindung der Akutphase ein Genesungsweg
mit potentieller Rekonstitution als typisch angesehen werden kann.

Von diesem Ergebnis her ist es moglich, bestimmte Unterschiede zu anderen Gruppen besser
zu verstehen: Beispielsweise war flir Gruppen chronisch Kranker im Rahmen der SHILD-
Studie beobachtet worden, dass ein zunehmender Leidensdruck erst nach einer langeren
Belastungsphase zum Besuch einer Selbsthilfegruppe gefiihrt hat [39,54]. In unterschiedlichen
Untersuchungen wurden diesbeziiglich relativ {ibereinstimmend Zeitrdume zwischen 5 und 6
Jahren von Erkrankungsbeginn bis Inanspruchnahme eines Selbsthilfeangebotes beschrieben
[39,64,66]. Weil bei Patientinnen und Patienten nach Stammzelltransplantation eine solche
Phase zunehmenden Leidensdrucks in der Regel fehlt, da sie mit therapiebedingten
Belastungsfaktoren eher unmittelbar konfrontiert sind, ist auch nachzuvollziehen, warum die
Teilnahme frither als bei Patientengruppen mit chronisch progredientem Erkrankungsverlauf
beobachtet wurde. Als weiterer Faktor fiir eine frithe Erstteilnahme muss auch gelten, dass in
Mannheim bald nach der Transplantation das Angebot beworben wurde. Weil Untersuchungen
zu anderen Gruppen fehlen, lassen sich weiter keine Aussagen dariiber machen, inwieweit der
frithe Zeitpunkt der Information fiir die zeitliche Dimension des Besuchsverhaltens eine Rolle
spielte.

Was die Dauer des Gruppenbesuchs angeht, so existieren auch hier keine Vergleichsdaten zu
stammzelltransplantierten Patientinnen und Patienten, sondern nur von Gruppen fiir andere
Personen. Bei den von Hoflich et al. untersuchten psychosomatischen Patientinnen und

Patienten war die durchschnittliche Dauer mit Mannheim in etwa vergleichbar: Zwei Drittel
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verweilten kiirzer als 12 Monate [55]. Stevinson et al. fanden fiir onkologische Gruppen eine
durchschnittliche Dauer von 56 Monaten, wovon rund zwei Drittel linger als 24 Monate
teilnahmen [64]. In Mannheim nahmen nur etwas mehr als ein Drittel langer als 24 Monate teil.
Die genannten Erhebungen und Mannheim lagen im Vergleich zu den Ergebnissen der SHILD-
Studie aber in dhnlicher Groenordnung. Denn die SHILD-Studie ermittelte erheblich ldngere
Teilnahmen von durchschnittlich 8 Jahren; teilweise reichten sie sogar weit dariiber hinaus.
Zugrunde lagen dort Daten von Patientinnen und Patienten mit chronischen Erkrankungen [41].
Dem entsprach das Ergebnis bei Trojan et al., die beziiglich chronisch Kranker und Menschen
mit Behinderung ein insgesamt intensiveres und liangeres Teilnahmeverhalten nachgewiesen
hatten [52]. Dass andere Patientengruppen kiirzere Verweildauern zeigen, dafiir lieferte die
vorliegende Untersuchung offenbar einen weiteren Beleg.

Im Verlauf ihrer Teilnahme haben die Mannheimer Mehrfachbesucherinnen und -besucher
durchschnittlich etwa die Hélfte der angebotenen Termine wahrgenommen; sie lagen damit im
Spektrum auch anderer Erhebungen: Etwas niedriger fielen die Ergebnisse der SHILD-Studie
aus, wo 43 % der Teilnehmerinnen und Teilnehmer mehr als 50 % der Sitzungen besucht hatten
[54]. Es handelte sich hier vorwiegend um Personen mit nicht-onkologischen Erkrankungen.
Fiir onkologische Gruppen hingegen hatten Stevinson et al. in einer britischen Studie deutlich
hohere Teilnahmequoten ermittelt: Ein Anteil von nur 19 % hatten dort weniger als dreiviertel
der Termine besucht [64]. Dieser Anteil war in Mannheim mit 82 % deutlich grofer.
Tendenziell verhielten sich die Mannheimer Patientinnen und Patienten demnach eher wie
nicht-onkologische, doch gebietet die diinne Datenlage hier Zuriickhaltung. Die Daten legten
weiter den Schluss nahe, dass keine Abhédngigkeit des Anteils besuchter Termine von der
Gesamtzahl der Teilnahmen oder von der Teilnahmedauer bestand.

Erginzend zum Anteil der besuchten Termine wurde die Teilnahmefrequenz als Anzahl der
Besuche innerhalb einer Zeiteinheit bestimmt. Auffallig ist, dass diese GroBle bisher in keiner
Veroffentlichung Beachtung gefunden hat. Moglicherweise sah man keinen wesentlichen
Unterschied zwischen der Teilnahmefrequenz und dem Anteil an besuchten Terminen. Diese
Annahme gilt aber nur dann, wenn Termine zeitlich liickenlos stattfinden. Durch den Wechsel
von 14-tigigem auf monatlichen Rhythmus und dadurch, dass es durch Feiertag bzw.
Ferienzeiten immer wieder Terminliicken gab, war diese Voraussetzung in Mannheim nicht
gegeben. Die aus diesem Grund durchgefiihrte gesonderte Untersuchung der
Teilnahmefrequenz erwies sich im Ergebnis als besonders interessant: Zum einen wurde ein
Zusammenhang zwischen der individuellen Teilnahmefrequenz und der Haufigkeit, mit der

Termine angeboten wurden, erkennbar: Weil die Teilnehmerinnen und Teilnehmer nur etwa
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die Halfte der Termine besuchten, war ndmlich mit dem Ziel, den Besuch der einzelnen
Sitzungen zu erhdhen, das Sitzungsangebot von 14-tigig auf einmal monatlich reduziert
worden. Es iiberraschte, dass bei diesem Wechsel der Besuch der einzelnen Sitzungen aber
nicht anstieg, sondern in etwa gleichblieb und die Teilnahmefrequenz (als Teilnahme pro
Monat) nicht gleichblieb, sondern sank. Ein solches Ergebnis hitte man erwartet, wenn
wiahrend des 14-tdgigen Angebotes Teilnahefrequenzen > 1 pro Monat bestanden hitten: Mit
der Halbierung des Angebotes hétte dann natiirlich auch die monatliche Frequenz automatisch
sinken miissen. Das Ergebnis zeigte jedoch, dass dies bereits bei niedrigeren
Ausgangsfrequenzen der Fall war und dass diese sich in etwa proportional zur Haufigkeit des
Angebotes verhielten. Die Reduzierung des Angebots stellte offenbar kein geeignetes Mittel
dar, den Besuch der einzelnen Sitzungen zu steigern.

Zum anderen zeigte sich bei der Untersuchung des dynamischen Verlaufs der
Teilnahmefrequenz, dass sie mit der Dauer der Teilnahme stetig abnahm. Dieses
Charakteristikum war bei allen teilnehmenden Personen nachweisbar. Durchschnittlich sank
die Teilnahmefrequenz mit der Dauer der Teilnahme von 0,7 auf 0,3 pro Monat. Die
Entwicklung war dabei durch ein anndhernd lineares Verhalten mit einem durchschnittlichen
Riickgang um etwa 0,08 pro Monat gekennzeichnet. Die statistische Priifung ergab eine starke
negative Korrelation mit hoher Signifikanz. An Personen mit hoher initialer Teilnahmefrequenz
konnte dieses Phdnomen ebenso beobachtet werden wie an solchen mit niedriger initialer
Teilnahmefrequenz; es fand sich bei Langzeitteilnehmerinnen und Langzeitteilnehmern
(,,harter Kern*) ebenso wie bei Personen mit kiirzerer Teilnahme. Es gab keinen Hinweis auf
Abhéngigkeiten von der Gesamtzahl der Teilnahmen, vom Anteil besuchter Termine, vom
Geschlecht oder von der Zugehorigkeit zur Gruppe der Patienten bzw. Patientinnen oder
Angehorigen. Einen weiteren Beleg lieferte die Betrachtung des Teilnahmeverhaltens von 7
Personen, die sowohl wihrend des 14-tdgigen als auch wéhrend des Zeitraums des monatlichen
Angebotes teilgenommen hatten: Es war hier moglich, die Abhéngigkeit zwischen
Teilnahmefrequenz und Héufigkeit des Angebots an jeweils derselben Person zu {iberpriifen:
Erkennbar war, dass sich die Teilnahmefrequenz etwas starker als beim Durchschnitt verringert
hatte. Dieser stirkere Riickgang kann durchaus auf die oben beschriebene Abhédngigkeit der
Teilnahmefrequenz von der Dauer der Teilnahme zuriickgefiihrt werden. Damit liegt der
Schluss nahe, dass das nachlassende Teilnahmeverhalten offenbar vor allem von der
individuellen Teilnahmedauer und weniger von anderen Faktoren abhing. Als
zugrundeliegender Faktor ist hier z. B. der von Broers et al. beschriebene nachlassende

Leidensdruck zu diskutieren [26]. Dieser stand moglicherweise in einem korrelativen
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Verhiltnis zum Teilnahmeverhalten und hat dieses negativ beeinflusst. In der auf der Zeitachse
sich nach und nach erschopfenden Teilnahmefrequenz liegt folglich auch die zeitliche
Begrenzung des Teilnahmeverhaltens begriindet, die bei den Besucherinnen und Besuchern
beobachtet worden war.

Interessant wére hier ein Vergleich mit anderen Untersuchungen. Doch kann auf solche leider
nicht zuriickgegriffen werden, da Teilnahmefrequenzen nirgends néher untersucht sind. Daher
wird versucht, das beobachtete Phinomen im Kontext der therapeutischen Compliance zu
betrachten: Im Falle der Untersuchung der Compliance bei oraler Chemotherapie fanden
Santoleri et al. eine Riickldufigkeit der Medikamenteneinnahme von 20 % im Laufe von etwa
14 Monaten [67]. In der GroBenordnung hat dieser Riickgang durchaus Ahnlichkeiten mit dem
durchschnittlichen Riickgang der Teilnahmefrequenzen in Mannheim, der ebenfalls 0,08 pro
Monat betrug. Lea et al. fanden in einer US-amerikanischen Studie an himatologischen
Patientinnen und Patienten hingegen eine Zunahme der Compliance in Bezug auf die
Medikamenteneinnahme wéhrend eines Zeitraumes von 4,5 Monaten [68]. Rohan et al. haben
die Einnahme von Medikamenten bei (allerdings pédiatrischen) hédmatoonkologischen
Patientinnen und Patienten untersucht und gefunden, dass 75 % der Probanden eine stabile
Compliance zeigten, wihrend sie bei 25 % um 3-6 % pro Tag nachlieB [69]. Im Gegensatz zu
diesem differenzierten Ergebnis zeigten in Mannheim alle Besucherinnen und Besucher einen
Riickgang im jeweils individuellen Zeitverlauf. Es ist bei diesen Ergebnissen allerdings die
jeweilige Beobachtungsdauer zu beriicksichtigen. So konnte auch bei drei Personen in
Mannheim initial zundchst auch eine kurzzeitige Steigerung der Frequenz beobachtet werden.
Weiter ist beim Vergleich mit Studien zur Compliance onkologischer Patientinnen und
Patienten beziiglich der Einnahme von Medikamenten der wesentliche Unterschied zu
beachten, dass es sich bei der Gesprichsgruppe um ein freiwilliges Angebot handelte, die
medikamentdsen Therapieformen hingegen eine ungleich héhere Verbindlichkeit besaf3en,
zumal dariiber hinaus eine grofere Evidenz beziiglich des Therapieerfolges bestand, die fiir
Selbsthilfegruppen nur als eingeschriankt erwiesen gelten kann [36,40,58,61]. Interessant wiére
in dieser Hinsicht die Heranziehung von Erhebungen zur Therapietreue bzw. anderen Formen
der Compliance bei Patientinnen und Patienten nach Stammzelltransplantation. Hierzu liegen

allerdings keine entsprechenden Veroffentlichungen vor.

4.1.3 Inanspruchnahme des Angebotes

Die Teilnehmerzahl lag mit durchschnittlich 4 bis 5 Personen etwas niedriger als die Werte, die
sich fiir die in der Literatur erwdhnten Gruppen finden: So war die Gruppe fiir Patientinnen und
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Patienten nach Stammzelltransplantation bei Sherman et al. von durchschnittlich 7 Personen
besucht worden [32]. Barlow et al. fanden in einer Metaanalyse bei etwa zwei Drittel
unterschiedlicher Selbsthilfegruppen 5 und mehr Teilnehmerinnen und Teilnehmer [58]. Spira
ermittelte fiir onkologische Gruppen zwischen 6 und 20 Teilnehmerinnen bzw. Teilnehmer
[57]. Die maximale Zahl betrug in Mannheim 11 Personen und wurde nur einmal erreicht;
mehrfach hingegen konnte aufgrund mangelnder Beteiligung gar keine Sitzung stattfinden.
Beim Vergleich der Teilnehmerzahlen ist jedoch immer auch die GroBe der Zielgruppe mit zu
beriicksichtigen. Sie setzte sich in Mannheim aus den Teilgruppen der Patientinnen bzw.
Patienten und der Angehdrigen zusammen. Uber letztere sind Aussagen zur GrdBe nicht
moglich, weil die Patientinnen bzw. Patienten selbst bestimmten, wer zu dieser Teilgruppe
gehorte. Somit konnte lediglich die Grof3e der Teilgruppe der Patientinnen bzw. Patienten zu
ermittelt werden. Da es sich hierbei um eine dynamische GroBe handelte, wurde in Mannheim
deren jeweils aktuelle GroBle zum Zeitpunkt einer jeden Sitzung zur Berechnung der
Teilnahmerate herangezogen. Diese betrug durchschnittlich 6,3 %. Der Wert lag in etwa in der
GroBenordnung der Teilnahme von 8 %, die flir psychosomatisch erkrankte Personen
beschrieben worden war [55], und um mehr als die Hélfte niedriger als solche, die man in
anderen Studien flir Gruppen von chronisch Kranken (14 %), Menschen mit Behinderung (18
%) sowie onkologischen Patientinnen und Patienten (15 %) gefunden hatte [52,70,71]. Bei
diesen Studien wurde bei der Berechnung der Teilnahmen jedoch — soweit ersichtlich — nicht
wie in Mannheim die jeweils aktuelle GroBe der Zielgruppen beriicksichtigt, sondern lediglich
die Summe aller potentiellen Teilnehmerinnen und Teilnehmer iiber den gesamten
Untersuchungszeitraum zugrunde gelegt. In Mannheim ergdbe sich bezogen auf eine
Gesamtzahl von 161 Patientinnen und Patienten iiber den Untersuchungszeitraum eine
durchaus vergleichbare Teilnahme von 14 %.

Nicht nur weil sie ebenso fiir allogen transplantierte Patientinnen und Patienten konzipiert
worden war und weil die Gesamtzahl der potentiellen Teilnehmerinnen und Teilnehmer mit
170 in dhnlicher GroBenordnung lag, sondern gerade weil das Problem der Erreichbarkeit des
Angebotes, das in Mannheim als ein Hauptfaktor fiir Nichtbesuch identifiziert werden konnte,
eine besondere Rolle spielte, ist die Gruppe bei Lounsberry et al. besonders vergleichsrelevant.
Man hatte dort die Erreichbarkeit durch Dezentralisierung und videobasierte Kommunikation
deutlich erleichtert. Die Angaben lassen auf eine Teilnahme von durchschnittlich mindestens 9
Personen schlieBen, woraus sich ein ungefdhrer Anteil von etwa 5 % errechnet. Obgleich
angesichts des technisch und personell ungleich aufwendigeren Konzept sicherlich auch eine

stirkere Verbindlichkeit gegeben war und als zusétzlicher, die Teilnahme begiinstigender
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Faktor eine zeitlichen Begrenzung des Angebotes auf 6 Wochen (mit wochentlicher
Sitzungsfrequenz) bestand, wurde bei Lounsberry also keine hdhere Teilnahme als in
Mannheim erreicht [44].

Die Besucherzahl zeigte im Zeitverlauf eine dynamische Entwicklung mit initialem Maximum
und dann riickldufigen Zahlen, die wihrend einer ldngeren Niveauphase relativ stabil blieben.
Patienten bzw. Patientinnen und Angehdrige verhielten sich hier nahezu identisch. Das
Maximum der Teilnehmerzahlen zum Zeitpunkt der Etablierung des Angebotes war wohl darin
begriindet, dass zuvor kein vergleichbares Angebot existierte. Die Erstbesuche aller bisherigen
Interessierten kumulierten verstdndlicherweise im initialen Zeitraum. Da die Untersuchung der
Teilnahmedauer ergab, dass ein grofer Teil der Besucherinnen und Besucher das Angebot aber
nur einmal oder (seltener) wenige Male besuchte, schieden in diesem ersten Zeitraum bereits
auch viele dieser Personen aus. Dies verursachte einen Riickgang von durchschnittlich 6 auf 4
Personen pro Sitzung. Dieser Riickgang kann indes nicht auf die Reduktion der
Angebotsfrequenz von 14-tdgig auf monatlich zuriickgefiihrt werden, da diese zeitlich deutlich
spéter erfolgte und vielmehr umgekehrt als Reaktion auf nachlassendes Teilnahmeverhalten
geschah. Wihrend der stabilen Phase kamen Personen in dem Malle hinzu, in dem auch neue
Transplantationen durchgefiihrt wurden.

Die Analyse der weiteren dynamischen Entwicklung der Teilnehmerzahlen wirft die Frage auf,
ob die Zielgruppe in Mannheim zur Aufrechterhaltung eines zeitlich unbegrenzten Angebotes
gro3 genug war. Zunéchst schien die lingere Phase mit stabiler Teilnehmerzahl auf ein
ausgewogenes Verhdltnis von ausscheidenden und neu hinzukommenden Personen
hinzuweisen. Doch zeigte sich bei der genaueren Untersuchung, dass es neben einer gewissen
Fluktuation insbesondere 7 Langzeitbesucherinnen und -besucher waren, durch die sich die
Teilnehmerzahl auf einem stabilen und fiir die Gruppendynamik giinstigen Niveau hielt. Diese
Personen zeichneten sich durch auffillig lange Teilnahmedauern zwischen 28 und 38 Monaten
aus. Charakteristisch fiir diesen ,,harten Kern* der Gruppe war, dass alle bereits an der ersten
Sitzung teilgenommen hatten und in der letzten Phase der Beobachtungszeit schlieBlich
ausgeschieden  waren. In der  Verteilungskurve der  Teilnahmedauern  der
Mehrfachbesucherinnen und -besucher bildeten sie neben einer Haufung von Teilnahmen, die
kiirzer als ein Jahr dauerten (35 %), einen zweiten Haufigkeitsgipfel (41 %). Eine Parallele
hierzu findet sich bei der repriasentativen Umfrage durch Trojan et al., wo ebenfalls ein
vergleichbarer Kurvenverlauf mit zwei Haufigkeitsgipfeln beobachtet wurde: 57 % der
Selbsthilfegruppenteilnehmerinnen und -teilnehmer hatten dort kiirzer als ein Jahr und 30 %

langer als 2 Jahre teilgenommen [52]. Dass ein Teil der Besucherinnen und Besucher ein
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auffallend dauerhafteres und lédngeres Teilnahmeverhalten zeigte als andere, wurde auch im
Rahmen der SHILD-Studie beobachtet [54]. Als sich das Teilnahmeverhalten der Personen, die
zum ,harten Kern* gehorten, in der Spétphase der Beobachtungszeit (naturgemaif) erschopfte,
reichte die Fluktuation der anderen Teilnehmerinnen und Teilnehmer offenbar nicht aus, das
Niveau aufrecht zu erhalten, so dass aufgrund mangelnder Teilnahme Sitzungen dann haufig
nicht stattfinden konnten. Dies ist als Hinweis darauf zu werten, dass ein als zeitlich unbegrenzt
konzipiertes Angebot wie die Mannheimer Gruppe immer auch einer ausgewogenen
Fluktuation mit ausreichender Regeneration der Teilnehmerinnen und Teilnehmer bedarf. Eine
solche hat jedoch eine geniigend grofie Zielgruppe als Voraussetzung. Deren begrenzte Grof3e
hatte durch die initial héhere Zahl an Besuchern, unter denen sich ausreichend viele
Langzeitbesucherinnen und -besucher befanden, iiber einen ldngeren Zeitraum keine starke
Auswirkung und trat erst beim Ausscheiden der Langzeitbesucherinnen und -besucher spiirbar
hervor. Die geringe Grof3e der Zielgruppe wirkte sich beim zeitlich unbegrenzten Angebot in
Mannheim schlieBlich limitierend aus. Dieser Befund weist darauf hin, dass der
ZielgruppengroBBe eine wichtige Rolle zukommt, die bei der zeitlichen Konzeption nicht

unberiicksichtigt bleiben darf.

4.1.4 Griinde fiir Nichtteilnahme

In den Gruppengespriachen wurde immer wieder die Teilnahme — und hier ganz besonders das
Fernbleiben anderer Patientinnen und Patienten — thematisiert. Etwa 40 % der AuBerungen zum
Thema Gesprichsgruppe bezogen sich hierauf. Das Autkommen dieser Thematik geschah auf
dem Hintergrund einer oft als gering empfundenen Teilnehmerzahl. Durch die Umfrage an
Nichtteilnehmerinnen und -teilnehmer konnten einige der Beweggriinde, warum Patientinnen
und Patienten nicht teilnahmen, identifiziert werden. Die hochste Zustimmung fand dabei die
Aussage, der Aufwand, zum Veranstaltungsort zu gelangen, sei zu grof3: Fast zwei Drittel der
Befragten hatte dem mehr oder weniger zugestimmt. Dieses Argument ist gut nachvollziehbar,
denn viele in Mannheim Transplantierte kamen aus einem weiten Umkreis, zudem bestand bei
nicht wenigen eingeschrinkte Mobilitdt. Dafiir, dass die Erreichbarkeit der Gesprachsgruppe
auch bei den Teilnehmerinnen und Teilnehmern Thema war, spricht der Anteil der
Unterkategorie ,,Mobilitdt an der Kategorie ,,Gesprachsgruppe® von immerhin 10 %. Der
Mannheimer Befund ist mit anderen Untersuchungsergebnissen konsistent: Im Rahmen der
SHILD-Studie hatten 20 % der Befragten angegeben, dass sie aufgrund fehlender
Moglichkeiten vor Ort nicht an einem Selbsthilfegruppenangebot teilndhmen [39]. Eine andere
Studie bestitigte die ungiinstige Auswirkung eines unpassenden oder schwer erreichbaren Ortes
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auf den Gruppenbesuch [72]. Mit dem Problem der Erreichbarkeit fand man sich in einem noch
weit hoheren Malle bei den stammezelltransplantierten Patientinnen und Patienten bei
Lounsberry et al. in Kanada konfrontiert, weswegen das dortige Angebot in Form einer
Videokonferenz konzipiert wurde, um den Teilnehmerinnen und Teilnehmern ndher am
Wohnort gelegene Sitzungsorte anbieten zu konnen, von wo aus sie dann mit den anderen
kommunizierten [44]. Eine dezentrale Alternative hétte in Mannheim, abgesehen von technisch
aufwindigen Losungen wie bei Lounsberry et al., wo die Teilnahme mit etwa 5 % trotzdem
noch etwas niedriger war als in Mannheim, nur darin bestehen konnen, mehrere regionale
Gruppen zu initiieren. Dies hétte sich aber aufgrund der geringen GroBe der Zielgruppe
wiederum als problematisch gestaltet. Eine andere Alternative ldge jedoch in einem Angebot,
das im Rahmen von Wartezeiten bei Ambulanzbesuchen stattfinde.

Neben dem Faktor der Erreichbarkeit spielte offenbar aber auch das jeweilige Interesse der
betroffenen Personen eine Rolle: Etwa die Hélfte der Befragten zeigte sich nimlich am Angebot
eher weniger oder nicht interessiert. Dem entsprachen die Aussagen, die Zeit lieber anders
nutzen und auch kiinftig nicht teilnehmen zu wollen. Die Antworten enthielten auch Hinweise
auf Faktoren, die dem mangelnden Interesse moglicherweise zugrunde lagen: Ein Drittel gab
an, mehr oder weniger ungern iiber sich oder die eigene Erkrankung sprechen zu wollen.
Andere Studien hatten gerade den gegenseitigen Austausch als besonders attraktives Element
hervorgehoben [51,56,64,72]. Weil es hier um ein ganz wesentliches Merkmal der
Gesprichsgruppe ging, ist eine Nichtteilnahme jener Personen, die einen Austausch mit anderen
Betroffenen ablehnten, verstidndlich. Ein weiterer Faktor ist auch in der terminlichen oder
psychischen Belastung der Patientinnen und Patienten zu suchen: Immerhin ein Vierteil der
Befragten gab an, nicht teilzunehmen, weil man ohnehin schon oft genug nach Mannheim
fahren miisse bzw. weil andere Verpflichtungen vorrangig seien. Dies ist verstandlich, wenn
man bedenkt, dass in der Friihzeit nach Transplantation neben einem streng nach dem
Therapiemanagement strukturierten Alltagsvollzug eine sehr enge Bindung an die
Transplantationseinheit bestand, die gerade auch durch héufige und relativ aufwéndige
Untersuchungstermine gekennzeichnet war. Auf ein weiteres, freiwilliges Angebot wie die
Gespréachsgruppe, deren Besuch noch zusétzlichen Aufwand erfordert hitte, wurde also am
ehesten verzichtet. Unterstiitzung findet diese Annahme im Ergebnis einer Untersuchung an
onkologischen Patientinnen durch Sandaunet, wo als ein zentraler Grund fiir Nichtteilnahme
hohe Belastung durch die Organisation des Alltags sichtbar geworden war [73]. Von daher wird
auch verstindlich, warum etwa die Hélfte der Befragten in Mannheim trotz Nichtteilnahme

dennoch angab, am Angebot dennoch Interesse zu haben. Hier ist aber zu beriicksichtigen, dass
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der wirkliche Anteil derer, die Interesse zeigten, etwas geringer gelegen haben diirfte, da die
Frage, die implizit auch eine Wertung beinhaltete, moglicherweise in Richtung ,,sozialer
Erwiinschtheit” beantwortet wurde. Wahrscheinlich war dies auch bei der noch hdheren
Zustimmung in der SHILD-Studie der Fall, wo sogar 90 % der Nichtteilnehmerinnen u. -
teilnehmer angaben, Selbsthilfegruppenangebote als sinnvoll zu erachten [51].

Als Grund fiir Nichtteilnahme wurden gesundheitliche Probleme indes fast ganzlich verneint.
Obgleich durchaus von einer physischen und psychischen Belastung der Patientinnen und
Patienten ausgegangen werden kann [28]. Hoflich et al. berichteten, dass sich ein besonders
hoher oder auch besonders niedriger Leidensdruck negativ auf die Teilnahme auswirkte [66].
Hierfiir lieferten die Ergebnisse der Mannheimer Umfrage zwar keinen Beleg, doch spricht fiir
diese Annahme die Beobachtung, dass einerseits Personen immer wieder aus gesundheitlichen
Griinden fernblieben und andererseits das Teilnahmeverhalten mit zunehmender
Teilnahmedauer — und damit auch fortschreitender Genesung — nachlieB3.

Die SHILD-Studie ermittelte bei mehr als einem Drittel der Personen, die nicht teilnahmen,
Angst, die Gesprachsinhalte konnten beunruhigen [51]. Auch Sandaunet fand als einen
Hauptfaktor fiir Nichtteilnahme die Sorge, unangenehme Details zu erfahren [73]. Nur wenige
der Befragten in Mannheim hatten jedoch solche Befiirchtungen bejaht. Der Blick auf das
Vorkommen der Kategorien ,Befinden, Angste und ,,Tod und Sterben“ ist in diesem
Zusammenhang interessant, denn die genannten Kategorien waren in den Gruppengesprachen
unterreprasentiert und wurden meist nicht im Zusammenhang mit der sprechenden Person
geduBert. Moglicherweise ist dieser Befund weniger dahin zu deuten, dass solche Angste in
Mannheim nicht bestanden, als vielmehr dahin, dass — vielleicht unbewusstes — Vermeidungs-

verhalten vorlag.

4.2 Inhalte der Gruppengespriche

In der vorliegenden Untersuchung wurden erstmals die Inhalte von Gruppengespriachen allogen
stammzelltransplantierter Patientinnen und Patienten und ihrer Angehorigen genauer
untersucht und beschrieben. Die Verdffentlichungen von Lounsberry et al. [44] und die
Beschreibung bei Marks et al. [43] hatten sich lediglich auf die Nennung des jeweiligen
thematischen Fokus einer Sitzung oder Themenwiinsche der Teilnehmer beschrinkt, ohne die
Konversation  ndher darzustellen. Von den  Untersuchungen von  Gruppen
stammzelltransplantierter Patientinnen und Patienten insgesamt skizzierte Patenaude nur die
jeweils diskutieren Themen [31]. Einzig Sherman et al. hatten sich ndher mit den

Gesprachsthemen befasst. Sie legten hierbei aber nur qualitative und keine quantitativen
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Ergebnisse vor [32]. Uberhaupt erweist sich das weite Feld der Kommunikation innerhalb
gesundheitsbezogener Gespriachsgruppen insgesamt als noch wenig erforscht, so dass von der
Mannheimer Untersuchung auch allgemeine Erkenntnisse iiber solche Gespriche ausgehen

konnen.

4.2.1 Datenmaterial

Die Inhalte der Gruppengespriche waren wesentlicher Teil der wissenschaftlichen
Fragestellung. Es musste daher eine geeignete Methode gefunden werden, die miindliche
Konversation der Teilnehmerinnen und Teilnehmer so zu dokumentieren, dass das
Datenmaterial anschlieBend eine sowohl qualitative als auch quantitative Auswertung zulieB3.
Die Anwesenheit des Moderators erdffnete die Moglichkeit, dass dieser im Anschluss an die
jeweiligen Treffen Gedichtnisprotokolle erstellte. Die so gewonnenen Daten erfiillten alle
Voraussetzungen, die entsprechenden Analysen durchzufiihren. Insbesondere konnten auf
dieser Basis die vorkommenden Themen ermittelt und quantifiziert werden. Dabei hatte die
Datenerhebung durch Erstellung von Gedachtnisprotokollen den Vorteil, die Konversation
nicht zu beeinflussen. Aulerdem war die Methode verhéltnismiBig einfach zu handhaben und
bedurfte keines zusétzlichen technischen Aufwandes. Es war allerdings zu beriicksichtigen,
dass der Protokollant einen subjektiven Faktor darstellte, dessen Rezeption der Konversation
und dessen Erinnerungsvermogen bei der Dokumentation eine Rolle spielten. Die Frage nach
seinem Einfluss auf das Datenmaterial stellte sich insbesondere angesichts der Beobachtung,
dass der Umfang der Protokolle auf der Zeitachse zunahm. Als Grund hierfiir ist ein moglicher
Routine-Effekt beim Protokollieren zu diskutieren, der dazu fiihrte, dass der Protokollant mit
der Dauer seiner Tétigkeit immer differenzierter und detaillierter vorging. Die immer geringere
Zunahme bis dahin, dass sich die Protokolle gegen Ende der Beobachtungszeit der Lange nach
kaum noch unterschieden, kann somit als eine Art ,Lernkurve® interpretiert werden. Die
genauere Betrachtung der quantitativen Ergebnisse der Inhaltsanalyse zeigte in fast allen
Themenbereichen eine Zunahme. Dies bedeutete, dass sich keine nennenswerten
Auswirkungen auf das anteilméfBige Vorkommen der Themen ergaben. Darum konnte durchaus
ein Vergleich einzelner Sitzungen auf der Basis des anteilmédfBigen Vorkommens der Themen
erfolgen. Fiir die Validitét der anteilméBigen Werte sprach, dass sie eine eigene, vom Umfang
der Protokolle unabhingigen Dynamik zeigten und dass eine andere, fiir alle Themen
berechnete Grofe, ndmlich das Verhiltnis von Selbstaussagen zu anderen Redebeitragen, iiber

den gesamten Beobachtungszeitraum hinweg relativ konstant blieb.
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Zur Minimierung des subjektiven Einflusses des Protokollanten wiren alternativ auch
Tonaufnahmen denkbar gewesen. Doch hétten sich die Teilnehmerinnen und Teilnehmer dann
moglicherweise beobachtet oder iiberwacht gefiihlt mit der Konsequenz einer negativen
Auswirkung auf die Offenheit der Gesprache. Es wére mit einer Beeinflussung vor allem der
Qualitdt der Konversation zu rechnen gewesen, was der Intension, einen Einblick in solche
Themen zu erlangen, die Transplantierte und ihre Angehorige bewegten, entgegengestanden
hitte. Bei der Untersuchung der Gespridche von stammzelltransplantierten Patientinnen und
Patienten durch Sherman et al. hatte man sich ebenso fiir Gedédchtnisprotokolle entschieden,
jedoch zur hoheren Validierung zwei Protokollanten vorgesehen [32]. Dies war in Mannheim
aus personellen Griinden nicht moglich. Damit erwies sich die praktizierte Methode fiir die
gegebenen Voraussetzungen nicht nur als die naheliegendste, sondern auch als die
praktikabelste Art der Datenerhebung. Anders verhilt es sich naturgeméf mit Untersuchungen
von online-basierten Angeboten, bei denen die Konversation in der Regel schriftlich erfolgt,
wie beispielsweise in den Studien von Ainscough et al. [74] und Strém [65]: Dort konnte der
subjektive Faktor eines Protokollanten ganz vermieden werden, da die Teilnehmerinnen und

Teilnehmer im Rahmen ihres Austausches das Datenmaterial selbst produzierten.

4.2.2 Qualitative Analyse

Die qualitative Analyse lieferte im Ergebnis eine Beschreibung des Themenspektrums der
Gruppengesprache. Dies geschah durch die Bereitstellung eines Kategoriensystems als
Schliissel zum Verstdndnis des zugrundeliegenden Datenmaterials. Der Analysevorgang
entsprach dabei im Wesentlichen der Entwicklung des Kategoriensystems. Es war hierarchisch
gegliedert und bestand aus 4 Kategoriengruppen, 25 Kategorien und 18 Unterkategorien.
Abgesehen von der Kategorie ,,Sexualitdt bildete es die vorkommenden Gesprachsthemen ab.
Fiir die vorliegende Endgestalt des Kategoriensystems sowie die thematische Abgrenzung der
einzelnen Elemente untereinander wéren auch Alternativen denkbar gewesen. Hier spielte das
subjektive Ermessen des Untersuchers eine nicht unbedeutende Rolle. Ihm oblag im Rahmen
der verschiedenen Schritte der Entwicklung des Kategoriensystems die Entscheidung iiber die
Anzahl und Definition der Kategorien, deren Differenzierung, thematische Begrenzung und
hierarchische Gliederung. Maflgeblich war, ein geeignetes Instrument bereitzustellen, mit
dessen Hilfe einerseits die vorkommenden Themen klassifiziert und geordnet werden konnten
und andererseits ein vorbestehendes Forschungsinteresse einzubringen war. Dies wurde in
Mannheim durch eine iibersichtliche Zahl trennscharf definierter Klassen und durch die
Beriicksichtigung von Themen, die im Rahmen anderer Untersuchungen von Personen nach
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Stammzelltransplantation eine Rolle spielten (FACT-BMT, SF-36), erreicht. In dieser
ordnenden, interpretativen und detektierenden Funktion bestand die Leistung der Methode. Thr
Nachteil war aber darin zu sehen, dass Themen, die im Kategoriensystem nicht eigens
klassifiziert waren, im Analyseergebnis auch nicht in Erscheinung treten konnten. Deren
Untersuchung erforderte im Bedarfsfall eine nachtrdgliche Neucodierung, wie es beispielsweise
mit der Kategorie ,,/nformation* geschah, aus der so die Unterkategorie ,,Erkrankung,
Information* und die Kategorie ,/nformation, sonstige* hervorgingen. Eine weitere
Schwierigkeit bestand in der Vergleichbarkeit mit anderen Untersuchungen, beispielsweise mit
der Analyse der Gespriche von stammzelltransplantierten Patientinnen und Patienten bei
Sherman et al., wo ein Kategoriensystem mit 3 Kategoriengruppen, 14 Kategorien und
Unterkategorien mit im Vergleich zu Mannheim ganz anderen, teilweise auch weniger
trennscharf definierten Klassen entwickelt worden war [32]. Dieser formale Unterschied
beruhte auf der studienspezifischen FEigenart der dortigen Analysemethode mit auch
unterschiedlichem Forschungsinteresse.

Die analysierten Themen lieBen deutliche Uberschneidungen mit den Ergebnissen aus den
Erhebungen fiir Gruppen nach Stammzelltransplantation bei Sherman et al. [32] und Patenaude
[46] erkennen. Diese Parallelen waren zumindest ein Hinweis auf das Vorkommen dhnlicher
Themen bei vergleichbaren Gruppen.

Die qualitative Analyse lieferte auch Antworten auf die externen Fragestellungen, die in die
Entwicklung des Kategoriensystems eingeflossen waren. Ein Forschungsinteresse hatte darin
bestanden zu iiberpriifen, inwieweit die Themen der Lebensqualitétsfragebogen FACT-BMT
und SF-36 und eines ergdnzenden Fragenkatalogs eine Rolle in den Gruppengesprachen und
damit im Bewusstsein der Patientinnen und Patienten spielten. Die Analyse erwies, dass mit
Ausnahme des Themas Sexualitit alle anderen Themen als Gegenstand der Gespriche
identifiziert werden konnten. Damit lieferte die Untersuchung einen Beleg fiir die Relevanz
dieser Themen im gemeinsamen Austausch der Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Es stellt sich
hier die Frage, warum das Thema Sexualitét nicht vorkam. Das Thema diirfte fiir Patientinnen
und Patienten nach Stammzelltransplantation indes von Relevanz sein: Nach einer
Untersuchung durch Broers et al. ist bei solchen Personen mit Beeintrachtigungen im Bereich
der Sexualitdt durchaus zu rechnen [26]. In unterschiedlichen Verdffentlichungen zu Gruppen
von Patientinnen und Patienten nach Stammzelltransplantation war dieses Thema im Konzept
sogar eigens vorgesehen [32,43,44]. Das Fehlen in Mannheim koénnte auf die
Zusammensetzung der Gruppe mit durchschnittlich eher hoherer Altersstruktur und damit in

dieser Beziehung stirker ausgeprigtem Schamgefiihl zuriickzufiihren sein. Denkbar wéren
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etwa auch Hemmungen gegeniiber der Person des Moderators, der zugleich katholischer
Geistlicher war.

Das hierarchisch klassifizierte Kategoriensystem als solches war bereits auf der Ebene der
qualitativen Analyse in der Lage, eine orientierende Einschitzung iiber Rolle und Bedeutung
der Themen in den Gespriachen zu liefern. Beispielsweise hob sich die Kategoriengruppe
»Medizinische Themen* mit 9 Kategorien mit 6 Unterkategorien von den weniger
differenzierten anderen Kategoriengruppen ab und wies so auf die Bedeutung dieses
Themenfeldes hin. Doch waren hier nur orientierende und mehr allgemeine Einschitzungen

moglich. Zur genaueren Betrachtung bedurfte es der quantitativen Analyse.

4.2.3 Quantitative Analyse

Die quantitative Messung der Gesprichsinhalte geschah im Rahmen des Codiervorgangs, bei
dem die im Untersuchungsmaterial vorkommenden Themen zunéchst identifiziert und dann
nach den im Codierbuch fixierten Codierregeln entsprechenden Kategorien zugeordnet wurden.
Die Zahl der Codierungen entsprach so dem jeweiligen Vorkommen. Auf diese Weise war es
moglich, Hiufigkeiten prizise zu erfassen. Eine derartige Untersuchung war bisher weder fiir
Gruppen von stammzelltransplantierten Patientinnen und Patienten noch fiir andere
Selbsthilfeangebote erfolgt. Die vorliegende Untersuchung ermdglichte damit erstmals einen
differenzierteren Einblick in die Gewichtung und Bedeutung von Themen innerhalb einer
solchen Gespriachsgruppe.

In den wenigen Veroffentlichung zu Themen, die in Gespriachsgruppen vorkamen, wurden von
den Autoren nur qualitative Erhebungen vorgenommen [32,43,44,46,65,74]. Einige hiervon
beschrieben nur die dortigen Themenspektren [43,46] oder lediglich das vorgegebene
thematische Konzept [44].

Die Validitit der quantitativen Analyse stellte an das Kategoriensystem besondere
Anforderungen: Um die Themen eindeutig einordnen zu kdénnen, mussten die Kategorien
geniigend trennscharf definiert und voneinander abgegrenzt sein. Auflerdem war eine
Restkategorie unerlésslich, da nur so das anteilméfige Vorkommen und die Relation der
Themen untereinander richtig bestimmt werden konnten. Das Kategoriensystem bei Sherman
et al. erfiillte diese Bedingungen beispielsweise nicht und wire daher fiir eine quantitative
Analyse ungeeignet gewesen [32]. Fine weitere Bedingung bestand darin, dass das
Untersuchungsmaterial vollstandig analysiert werden musste, was bei den Untersuchungen von

Ainscough et al. [74] und Strom et al. [65] nur teilweise geschehen war.
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Aus der Untersuchung in Mannheim ging hervor, dass etwa ein Drittel der AuBerungen
medizinischen Themen zuzuordnen war; jeweils ungefdhr ein Sechstel entfielen auf die
Thematiken Befinden und Erleben, auf personliches Umfeld und auf bestimmte Personen; ein
weiteres Sechstel machten die {librigen Kategorien aus. Fiir die Giite des Kategoriensystems
sprach dabei, dass die Restkategorie in nur 2,6 % der Félle codiert werden musste, denn dies
bedeutete, dass die entwickelten Kategorien die Themen, die vorgekommen waren, zu 97,4 %
abdeckten. Die bedeutende Rolle der medizinischen Themen als stirkste Fraktion mit der
hochsten Differenzierung verwundert nicht. SchlieBlich hatte die Gespriachsgruppe einen
medizinischen Fokus, wenngleich auch die Vermittlung von medizinischen Inhalten nicht zum
Konzept gehorte. Einerseits wurde durch den hohen Anteil an Aussagen zu medizinischen
Themen deutlich, dass die Teilnehmerinnen und Teilnehmer die Gespriachsgruppe zum regen
Austausch {iiber unterschiedliche gesundheitsbezogene Belange nutzen. So gehdrten
insbesondere ,,Arzthesuche und Befunde* und ,,Erkrankung® zu den am hiufigsten codierten
Kategorien tiberhaupt. Andererseits kann die gleichzeitig geringe Zahl an Codierungen der
informationsbezogenen Kategorien auch als Hinweis darauf gelten, dass fachliche Information
von den Teilnehmerinnen bzw. Teilnehmern dabei nicht unmittelbar vermisst wurde.

Die weitaus am héufigsten codierte Kategorie war ,,Befinden‘. Inhaltlich stand dies wesentlich
fiir das Krankheitserleben und stellte somit den subjektiv erlebten Gegenpart zu den mehr
sachlich-medizinischen Themen dar. Somit machten ,,Befinden und ,,medizinische Themen*
insgesamt etwa die Hilfte aller AuBerungen aus. Der hohe Anteil von Aussagen zum Befinden
kann als Indikator dafiir gewertet werden, dass die Teilnehmerinnen und Teilnehmer in ihrer
Kommunikation Personliches zulieen, sich filireinander oOffneten und die eigene
Erlebenssituation zur Sprache bringen konnten. Dass psychische Belastungsfaktoren fiir
Patientinnen und Patienten nach Stammzelltransplantation eine besondere Bedeutung haben,
hatten Broers et al. in einer Metaanalyse beziiglich der Lebensqualitit von Personen nach
Stammzelltransplantation nachgewiesen [26]. Aber auch fiir andere Gruppen scheint diese
Thematik eine wichtige Rolle zu spielen, wie die Untersuchung der Dialogsequenzen einer
Internet-Selbsthilfegruppe fiir Patientinnen und Patienten nach spinaler Fusion durch Strom et
al. nahelegte, wo ebenfalls ein hoher Anteil an AuBerungen zum Thema Befinden ermittelt
wurde [65]. Fiir Offenheit und gegenseitiges Vertrauen in der Mannheimer Gruppe sprach auch
der groBBe Anteil an Aussagen zum privaten Umfeld und zur Familie, die Zahl von qualitativen
AuBerungen beziiglich Familie und anderen Personen, das relativ hiufige Vorkommen der

Themen ,,Arbeit und Beruf** und ,,Okonomisches* sowie der hohe Anteil an Eigenaussagen
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(,;auf den Sprechenden bezogen‘‘) bei den personenbezogenen Themen und bei solchen, die das
private Umfeld betrafen.

In allen Veroffentlichungen zu Selbsthilfegruppen fiir Patientinnen und Patienten nach
Stammzelltransplantation gab es Hinweise auf Bewdéltigungsstrategien, ob als Thema
[32,44,46] oder als Themenwunsch der Teilnehmerinnen und Teilnehmer [43]. Der Erwerb von
Bewaltigungsstrategien ist fiir die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe offenbar ein starker
Motivationsgrund, wie die SHILD-Studie auch fiir andere Personengruppen fand [39]. Die
quantitative Erhebung in Mannheim ergab indes, dass dieses Thema aber nur durchschnittlich
hiufig vorkam (4 %) und hinter den grofBen krankheitsbezogenen und personenbezogenen
Themen weit zuriicklag. Dies und die Tatsache, dass nur etwa 2 % der Beitrdge als Fragen
formuliert waren, muss jedoch nicht unbedingt dahin interpretiert werden, dass bei den
Teilnehmerinnen und Teilnehmern kein solches Anliegen bestanden hatte. Moglicherweise
fand das Bediirfnis nach Bewiltigungsstrategien, von dem auch bei Patientinnen und Patienten
nach Stammzelltransplantation auszugehen ist, Geniige in der Gesprichssituation insgesamt.
Denn es ist zu bedenken, dass in den entsprechenden Kategorien ,,Unterstiitzung und
Bewiltigung* sowie auch "Fragen" immer nur vermerkt wurde, ob die Thematik explizit zum
Ausdruck gebracht worden war, und nicht auch, ob eine Aussage fiir die Teilnehmer etwa eine
Unterstiitzungs- oder Bewiltigungsfunktion iibernahm. Die Erfassung der Funktion einer
Aussage hitte jedoch einen sogenannten ,,prognostischen Ansatz* der Analyse erfordert (vgl.
Friih [62] und die Inhaltsanalyse bei Ainscough et al. [74]), fiir den das Kategoriensystem aber
nicht konzipiert worden war.

Es fiel auf, dass einige intimere Themen unterreprisentiert blieben: Neben der nicht
vorkommenden Thematik ,,Sexualitit waren dies ,,Religion und Sinn®, ,,Tod und Sterben*,
~Erkrankung, Rezidiv* und ,,Befinden, Ahgste“. Gerade bei seltener vorkommenden Themen
erwies es sich als bedeutsam, dass sie im Rahmen externer Fragestellungen in das
Kategoriensystem eingebracht wurden. Denn bei ausschlieBlich induktiver Kategorienbildung,
d. h. auf der Grundlage des Untersuchungsmaterials selbst, besteht grundsitzlich die Tendenz,
seltener vorkommende Themen nicht eigens zu klassifizieren, mit der Folge, diese dann auch
nicht auswerten zu konnen. Das Rezidiv mit moglicher Todesfolge stellt eine allzeit prasente
und gefiirchtete Realitdt bei transplantierten Personen dar. Broers et al. hatten in einer
Metaanalyse als einen wesentlich die Lebensqualitit beeintrdchtigenden Faktor gerade Angst
identifiziert [26]. Dass die genannten Themen in Mannheim nur selten zur Sprache gebracht
wurden, heillt daher nicht, dass sie die Teilnehmerinnen und Teilnehmer nicht beschéftigten.

Moglicherweise bestand vielmehr eine gewisse Scheu, sie anzusprechen. Auffillig war
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ndmlich, dass ,,Tod und Sterben‘ sowie ,,Rezidiv* auch tiberdurchschnittlich hiufig als ,,nicht
auf den Sprechenden bezogen® qualifiziert wurden, was als Hinweis gedeutet werden kann,
dass man sich von diesen Themen personlich eher distanziert hat und sie tendenziell haufiger
mit anderen Personen in Verbindung brachte. Diese Beobachtungen lassen die Frage
aufkommen, inwieweit die Gesprachsgruppe somit geeignet war, intime Themen und Sorgen
zur Sprache zu bringen. Interessant ist in diesem Zusammenhang eine dem Mannheimer Befund
entsprechende Feststellung bei Sherman et al., dass dort spirituelle Themen seltener diskutiert
wurden. Dem wurde die Anregung hinzugefiigt, einen Seelsorger hinzuzuziehen [32]. Aber
auch in Mannheim, wo der Moderator zugleich Seelsorger war (und die Teilnehmer darum
wussten), wurde Kategorie ,,Religion und Sinn‘ nur selten codiert. Es stellt sich angesichts
dieses Befundes die Frage, ob, wenn die Intention besteht, Gespréiche fiir solche intimeren
Themen zu 6ffnen, nicht entsprechende Impulse vonnéten sind, die es den Teilnehmerinnen
und Teilnehmern erleichtern, die Thematik aufzugreifen. So war es offenbar bei Lounsberry et
al. in Bezug auf das Thema Sexualitit geschehen [44].

Das anteilmiBige Vorkommen der meisten Kategoriengruppen, Kategorien und
Unterkategorien blieb 1tiber den Zeitverlauf nicht konstant, sondern zeigte eine
Entwicklungsdynamik: Wahrend ,,medizinische Themen* und ,,personenbezogene Themen‘ um
etwa ein Viertel zunahmen, konnte bei ,privates Umfeld* und ,,Befinden* in derselben
GroBenordnung eine Abnahme festgestellt werden; konstant blieben die iibrigen Themenfelder.
Die anteilmiBige Zunahme einiger Kategorien und Unterkategorien ist aus einer wachsenden
Krankheitserfahrung der Teilnehmerinnen und Teilnehmer heraus verstehbar, so ,.Kur®,
mandere Krankenhausaufenthalte®, ,,Arztbesuche und Befunde*, ,,Erndhrung®, ,,Hygiene* und
insbesondere ,,Transplantation, Spender bzw. Spenderin®: Erst im spdteren Verlauf ihres
Krankheits- und Genesungsprozesses waren mehrere Teilnehmerinnen und Teilnehmer mit
diesen Themen konfrontiert worden, was dann in den Sitzungen mehr AuBerungen zu diesen
Themen bewirkt haben diirfte. Die Zunahme anderer Themen mag auf wachsende Offenheit
der Teilnehmer bzw. Teilnehmerinnen hinweisen wie ,,Beziehungen®, ,medizinisches
Personal”, ,,Tod und Sterben“ oder ,,Okonomisches*. Andererseits hat sich der Anteil von
Aussagen zu ,,Befinden, Angste*, ,,Befinden, Leistungsfihigkeit* und ,,Erkrankung, Rezidiv im
Laufe der Zeit vermindert. Dies muss nicht unbedingt auf einen Riickgang an Offenheit in
diesen Bereichen hindeuten, vielmehr kann dies auch darin begriindet sein, dass diese Themen
mit zunehmendem zeitlichem Abstand von der Transplantation immer weniger im Vordergrund
standen. Beispielsweise wiesen ja Broers et al. darauf hin, dass psychische Belastungsfaktoren

bei Patientinnen und Patienten nach Stammzelltransplantation im Zeitverlauf abnahmen [26].
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Diese Uberlegungen zu Ursachen der dynamischen Entwicklung beruhen auf der Tatsache, dass
die Gespriachsthematik stark von der Prdsenz der Langzeitteilnehmerinnen und -teilnehmer
gepragt und damit eine zumindest teilweise personelle Kontinuitét gegeben war.

Da Gesprachsthemen von Selbsthilfegruppen in dieser Weise bisher nicht untersucht wurden,
ist es leider nicht moglich, die Ergebnisse mit Analysen anderer Gespriachssituationen zu
vergleichen. Die Beurteilung der Bedeutung eines Themas konnte daher nur von inneren
Kriterien der vorliegenden Untersuchung ausgehen. Eine Vergleichsanalyse wire jedoch
duBerst interessant, denn sie bote die Moglichkeit zu ermessen, was das anteilmafige
Vorkommen eines Themas real bedeutete, ob z. B. der Anteil medizinischer Themen von etwa
einem Drittel als eher hoch oder niedrig zu werten ist oder ob die zahlenmifig gering
vorkommenden Kategorien bzw. Unterkategorien ,,Befinden, Angste®, , Erkrankung, Rezidiv
oder ,,Tod und Sterben* wirklich unterrepriasentiert waren oder ob sie dhnlich hiufig wie in
anderen Gesprichssituationen oder moglicherweise sogar vermehrt vorkamen. Diese Fragen
miissen mangels Vergleichsmdglichkeit offenbleiben. Allerdings stellt die Mannheimer

Untersuchung nun Vergleichsdaten fiir andere Untersuchungen zu Gesprichsthemen bereit.

4.2.4 Themenspektrum bei Erstteilnehmerinnen und -teilnehmern

Da die Gesprachsprotokolle erlaubten, Aussagen einzelnen Personen zuzuordnen, war es
moglich, das Vorkommen der Themen bei Erstteilnehmerinnen und Erstteilnehmern gesondert
zu betrachten und mit Sitzungen, bei denen keine Personen erstmals teilnahmen, zu vergleichen.
Insgesamt war das Themenspektrum in qualitativer und quantitativer Hinsicht recht &hnlich und
die meisten Kategorien und Unterkategorien unterschieden sich statistisch nicht. Sieben
Kategorien bzw. Unterkategorien ("Erkrankung, sonstige", "Transplantation, sonstige",
"Okonomisches", "Beziehungen, sonstige", "Medizinisches Personal, sonstige", die
Restkategorie "Sonstiges" und "Fragen") zeigten jedoch signifikante Unterschiede. Plausibel
erscheint beim Erstbesuch das vermehrte Vorkommen der Themen Transplantation und
Erkrankung, derentwegen die Transplantation durchgefiihrt wurde: Denn die
Neuhinzugekommenen stellten sich in der Regel ausfiihrlich vor und erzdhlten im Rahmen
dessen aus ihrer Krankheits- und Behandlungsgeschichte; auch stellten sie entsprechende
Fragen an andere Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Der Befund geht damit durchaus in die
Richtung der Ergebnisse bei Patenaude, der bei der Untersuchung der dortigen
Gespréachsgruppe fiir stammzelltransplantierte Patientinnen und Patienten festgestellt hatte,
dass in den ersten Sitzungen vermehrt medizinische Themen zur Sprache gebracht worden

waren [46].
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Es fiel hingegen auf, dass signifikant weniger von Seiten der Erstteilnehmerinnen bzw.
Erstteilnehmer iiber andere Personen und iiber medizinisches Personal gesprochen wurde.
Vielleicht lag dem eine gewisse Zuriickhaltung und anfangliche Vorsicht zugrunde, da man zu
Beginn die mogliche Vertrautheit und Offenheit, mit der man sich tiber andere Personen in der
Gruppe austauschen konnte, noch nicht einzuschidtzen wusste. Hierfiir spricht auch das
geringere Vorkommen O6konomischer Themen, die sehr hdufig personliche wirtschaftliche
Verhiltnisse beriihrten.

Bei Marks et al. hatte in einer Befragung, die zu Beginn eines Gruppenangebots fiir
stammzelltransplantierte Personen durchgefiihrt wurde, das Thema Information dominiert [43].
Dahingehend, dass auch beim Erstbesuch in Mannheim ein gewisses Informationsbediirfnis
bestand, kann das dreifach erhohte Vorkommen von Fragen durchaus gedeutet werden. Hier ist
zugleich ein Thema beriihrt, das das zentrale Wesen und Selbstverstindnis von
Selbsthilfegruppen impliziert, ndmlich Information liber Bewaltigungsstrategien fiir die eigene
Situation Dbereitzustellen. Zu bedenken ist, dass zu den Erstteilnehmerinnen und
Erstteilnehmern auch gerade jene Personen gehdorten, die nur einmal teilnahmen. Insofern stellt
sich — d@hnlich wie im Zusammenhang mit dem Verzicht auf edukative Elemente (vgl. 4.1.2) —
die Frage, inwieweit ein in dieser Gruppe erhohtes Bediirfnis nach Information vielleicht nicht

bei allen Personen geniige fand und so mit ein Faktor fiir frithes Ausscheiden war.

4.2.5 Der Moderator als Einflussfaktor auf die Gruppengespriche

Da die Konversation innerhalb einer Gesprachsgruppe nicht nur durch verbale, sondern auch
durch nonverbale AuBerungen, ja bereits durch die physische Anwesenheit von Personen
beeinflusst ist, muss davon auszugegangen werden, dass schon die Gegenwart des Moderators
an sich einen Einflussfaktor auf die Gespriche darstellte, zumal dieser aus gruppen-
dynamischen Griinden seine Rolle nicht auf die eines stummen Beobachters beschrinken
konnte. Die Auswertung zeigte, dass dessen verbale AuBerungen nur einen geringen Teil der
Konversation ausmachten. Die Notwendigkeit seiner Anwesenheit zur Datenerhebung schloss

natiirlich eine vergleichende Untersuchung mit einer nicht moderierten Situation aus.

4.3 Fazit

Im Bereich fiir Stammzelltransplantation der III. Medizinischen Klinik in Mannheim war es
gelungen, eine moderierte Gespriachsgruppe fiir Patientinnen und Patienten nach

Stammzelltransplantation zu etablieren. Diesen Personen konnte so ein Ort zum Austausch iiber
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deren spezifische Erkrankungssituation mit ihren biopsychosozialen Implikationen angeboten
werden.

Da die Konzeption eine Moderation der einzelnen Sitzungen vorsah, war es moglich, das
Teilnahmeverhalten und die Gespréachsinhalte wissenschaftlich eingehend zu erforschen. Die
Untersuchung der Teilnahme brachte Einblicke in die Gruppenstruktur und das Besuchs-
verhalten der Zielgruppe. Durch die relativ lange Beobachtungszeit konnte neben Dauer,
Haufigkeit und Frequenz der Teilnahme auch die Dynamik dieser GroBen ermittelt werden,
wodurch sich beziiglich der Entwicklung der Teilnahmefrequenz interessante Erkenntnisse
boten. Die detaillierte Umfrage an Personen der Zielgruppe, die das Angebot nicht besuchten,
war in der Lage, den Einfluss unterschiedlicher Faktoren fiir die Nichtteilnahme zu
identifizieren. Die Ergebnisse der Untersuchung der Teilnahme lieen somit Riickschliisse auf
die Voraussetzungen und Einflussfaktoren eines derartigen Angebotes zu.

Durch die Erforschung der Gesprichsinhalte anhand der studienspezifisch angewandten
Methode der Inhaltsanalyse gelang es, mittels eines Kategoriensystems das Spektrum der
diskutierten Themen qualitativ detaillierter als in anderen bisherigen Untersuchungen
darzustellen und erstmals die Haufigkeit, mit der die Themen vorkamen, prizise zu messen.
Damit konnten fiir eine solche Gruppe nun auch quantitative Ergebnisse vorgelegt werden. Auf
dieser Basis waren wichtige Riickschliisse auf die Bedeutung, die diese Themen fiir die
Patientinnen und Patienten und ihre Angehorige hatten, moglich.

Die Vorliegende Studie erginzte und erweiterte somit nicht nur die bisherigen
Forschungsergebnisse fiir Gesprichsgruppen von stammzelltransplantierten Patientinnen und
Patienten, sondern stellte fiir krankheitsbezogene Gespriachsgruppen insgesamt neue
Erkenntnisse zum Teilnahmeverhalten und insbesondere zu dort kommunizierten

Gesprichsthemen zur Verfiigung.
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5 ZUSAMMENFASSUNG

Einleitung: Die allogene Stammzelltransplantation stellt eine potentiell kurative Therapie
maligner hdmatologischer Erkrankungen dar. Sie bedeutet zugleich aber fiir viele dieser
Patientinnen und Patienten und deren Angehorige eine nicht zu unterschétzende physische,
psychische und soziale Belastung. Im Sinne eines auf Ganzheitlichkeit ausgerichteten
Therapiekonzeptes wurde am Bereich fiir Stammzelltransplantation der III. Medizinischen
Klinik des Universitdtsklinikums Mannheim Ende 2013 eine moderierte Gesprichsgruppe fiir
allogen Transplantierte und deren Angehorige etabliert. Da zuvor nur wenige
Veroffentlichungen zu diesem Thema existierten, sollte das Mannheimer Angebot zugleich
wissenschaftlich untersucht werden. Studienendpunkte waren Teilnahmeverhalten und Inhalte
der Gruppengespriche. Ziel war es auch, hierdurch Hinweise auf die Themen zu erhalten, die

die Patientinnen und Patienten und ihre Angehorigen bewegten.

Methoden: Das Angebot fand zundchst 14-tdgig, dann monatlich statt. Der Moderator
dokumentierte die Anwesenheit und erstellte Gedichtnisprotokolle der Gruppengespriche.
Untersucht wurden Gruppenzusammensetzung, Teilnehmerzahl, Teilnahmehaufigkeit, -dauer
und -frequenz. Eine Befragung ermittelte Griinde fiir Nichtteilnahme. Die Entwicklung eines
Kategoriensystems und der anschlieBende Codiervorgang dienten dazu, die Gespriachsthemen

qualitativ und quantitativ zu beschreiben, zu messen und Entwicklungen aufzuzeigen.

Ergebnisse: 33 Personen nahmen teil, darunter 23 Patientinnen und Patienten. Die
Teilnahmerate betrug durchschnittlich 6,3 %. Im Gegensatz zu einer erkrankungsspezifischen
Geschlechterverteilung bei der Patientengruppe liberwogen bei den Angehorigen Frauen. Im
Durchschnitt wurden die Sitzungen von 5 Personen besucht. Gut die Hiélfte der
Teilnehmerinnen und Teilnehmer besuchte das Angebot mehrfach und nahm im Mittel an 13
Terminen teil, wobei die durchschnittliche Teilnahmedauer 19 Monate betrug. Bei allen
teilnehmenden Personen fiel im zeitlichen Verlauf ein Riickgang der Teilnahmefrequenz auf.
Als Griinde fiir Nichtteilnahme konnte vor allem der mit dem Besuch verbundene Aufwand
identifiziert werden. Das zur Untersuchung der Gespriache entwickelte Kategoriensystem hatte
4 Kategoriengruppen, 25 Kategorien und 18 Unterkategorien. Die Codierung ergab etwa ein
Drittel medizinische Themen; hier waren AuBerungen zu Arztbesuchen und Befunden (9%)
und zu Transplantation (7%) am hiufigsten. Etwa ein Sechstel der Beitrdge machte das

Themenfeld Befinden aus, wobei ,,Kérperliches und seelisches Befinden* (13 %) die am
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meisten codierte Kategorie liberhaupt darstellte. Jeweils wiederum etwa ein Sechstel der
Beitridge bezog sich auf bestimmte Personen oder das private Umfeld. Ein weiteres Sechstel
entfiel schlieBlich auf die {ibrigen Kategorien. Intimere Themen wie Sexualitdt, Religidses,
Angste oder Tod und Sterben waren unterreprisentiert. 78 % der Aussagen hatten einen Bezug
zu der sprechenden Person. Bei Erstbesucherinnen und -besuchern kamen sachliche Themen

héufiger, intimere Themen weniger hdufig vor als bei anderen.

Diskussion: Das Konzept der moderierten Gesprachsgruppe stellte stammzelltransplantierten
Patientinnen und Patienten und deren Angehorigen einen Ort zum gemeinsamen Austausch zur
Verfiigung und gab die Moglichkeit, Teilnahmeverhalten wund Gespriachsinhalte
wissenschaftlich zu erforschen. Bei allen Personen fiel eine stetig abnehmende
Teilnahmefrequenz auf, die am ehesten auf den fortschreitenden Genesungsprozess
zuriickzufiihren war. Die krankheitsspezifische Belastungssituation spielte die Hauptrolle fiir
Nichtteilnahme. Bei der inhaltsanalytischen Untersuchung der Gespriche fielen neben einer
situationsbedingt erwarteten Dominanz von medizinischen Themen eine groBe Zahl von
Aussagen zu Befinden, privatem Umfeld und Familie als Hinweis auf eine offene
Gesprichssituation auf. Erstbesucherinnen und -besucher duflerten sich stirker zu objektiv-
sachlichen Themen und stellten vermehrt Fragen, was auf stiarkere Zuriickhaltung und héheren
Informationsbedarf schlieBen ldsst. Die vorliegende Studie ergédnzte bestehende
Forschungsergebnisse und bot dariiber hinaus neue Erkenntnisse iiber krankheitsbezogene

Gesprachsgruppen insgesamt.
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7 ANHANG

Anhang 1: Teilnehmerliste

UMM - Universitatsmedizin Mannheim

Gesprachsgruppe

fir Patientinnen und Patienten nach allogener Stammzelltransplantation

Datum:

Teilnehmerliste
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Anhang 2: Umfrage an Nichtteilnehmer

Fragebogen zum Angebot:

» Gesprichsgruppe fiir Patientinnen und Patienten nach Stammzelltransplantation

Falls Sie noch nicht an der ,, Gesprdchsgruppe fiir Patientinnen und Patienten nach
Stammzelltransplantation * teilgenommen haben, bitten wir Sie, folgenden Fragebogen
auszufiillen.

Sie finden hier eine Liste von Aussagen. Bitte geben Sie an, wie sehr jede dieser Aussagen auf
Sie zutrifft. Kreuzen Sie die entsprechende Zahl an.

trifft trifft trifft in | trifft trifft
gar wenig | etwa ziem- sehr
nicht zu zu lich zu
Zu Zu
Ich habe schon einmal in einem anderen 0 1 2 3 4
Zusammenhang an einer Gespréchs - oder
Selbsthilfegruppe teilgenommen.
Ich spreche nicht gerne {iber meine Erkrankung. 0 1 2 3 4
Ich spreche nicht gerne iiber mich. 0 1 2 3 4
Der Aufwand zum Ort der Gespriachsgruppe zu 0 1 2 3 4
gelangen ist mir zu groB.
Ich fiihle mich gesundheitlich nicht in der Lage, an 0 1 2 3 4
der Veranstaltung teilzunehmen.
Ich nehme nicht teil, da ich schon oft genug in die 0 1 2 3 4
Uniklinik Mannheim kommen muss.
Ich habe Angst, die Gesprache in der Gruppe 0 1 2 3 4
kdnnten mich beunruhigen.
Ich bin aus terminlichen Griinden daran gehindert. 0 1 2 3 4
Ich kann mir vorstellen, in Zukunft daran 0 1 2 3 4
teilzunehmen.
Ich bin grundsitzlich an dem Angebot interessiert. 0 1 2 3 4
Ich will die Zeit lieber anders nutzen. 0 1 2 3 4

Bitte nehmen sie nur einmal an dieser Umfrage teil.
Vielen Dank fiir Thre Mitarbeit.
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Anhang 3: Auswertung des Fragebogens fiir Nichtteilnehmer bzw. Nichtteilnehmerinnen,

Urliste der Daten

Anhang

Identif.-Gr.

10

11

12
13
14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25

26
27
28
29
30
31

32
33
34
35
36
37

38
39
40

41

42
43

ausgen. 44

ausgen. 45

46
47

Identif.-Gr.

Frage; ausgen. = nicht berlicksichtigte Daten

IdentifikationsgrofRe; F
Die Zahlen 0-4 entsprechen den Merkmalsauspragungen (0

trifft

trifft gar nicht zu; 1

trifft sehr zu)

trifft ziemlich zu; 4

wenig zu; 2 = trifft in etwa zu; 3
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Anhang 4: FACT-BMT (Functional Assessment of Cancer Therapy — Bone Marrow
Transplantation)

1. FACT-BMT

Nachfolgend finden Sie eine Liste von Aussagen, die von anderen Personen mit lhrer Krankheit fiir wichtig
befunden wurden. Bitte geben Sie jeweils an, wie sehr jede der Aussagen im Laufe der letzten 7 Tage auf Sie
zugetroffen hat, indem Sie die entsprechende Zahl ankreuzen.

Einige Fragen beziehen sich auf die Situation nach einer Stammzelltransplantation — diese Fragen sollen Sie
natiirlich nur beantworten, wenn bei lhnen tatséchlich eine Transplantation stattgefunden hat. Die Fragen sind
vorher gekennzeichnet.

KORPERLICHES WOHLBEFINDEN Uber-  Ein MaRig  Ziem-  Sehr
haupt  wenig lich
nicht

Mir fehlt es an Energie 0 1 2 3 4

Mir ist Gbel 0 1 2 3 4

Wegen meiner korperlichen Verfassung hab ich

Schwierigkeiten, den Bedirfnissen meiner Familie

gerecht zu werden 0 1 2 3 4
Ich habe Schmerzen 0 1 2 3 4

Die Nebenwirkungen der Behandlung machen mir

zu schaffen 0 1 2 3 4

Ich fihle mich krank 0 1 2 3 4

Ich muss zeitweilig im Bett bleiben 0 1 2 3 4

Verhiltnis zu Freunden, Bekannten und lhrer Uber- Ein MiRig  Ziem- Sehr

Familie haupt  wenig lich
nicht

Ich stehe meinen Freunden nahe 0 1 2 3 4

Ich bekomme seelische Unterstiitzung

von meiner Familie 0 1 2 3 4
Ich bekomme Unterstiitzung von meinen

Freunden 0 1 2 3 4
Meine Familie hat meine Krankheit akzeptiert 0 1 2 3 4
Ich bin damit zufrieden, wie wir innerhalb meiner

Familie Uber meine Krankheit reden 0 1 2 3 4
Ich fiihle mich meinem Partner oder der Person, die

mir am nachsten steht, eng verbunden 0 1 2 3 4
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Beantworten Sie bitte die folgende Frage unabhangig davon, inwieweit Sie zur Zeit sexuell aktiv sind. Wenn Sie
die Frage lieber nicht beantworten moéchten, kreuzen Sie das nebenstehende Kastchen an und fahren Sie mit
dem nachsten Abschnitt fort.

Ich bin mit meinem Sexualleben zufrieden 0 1 2 3 4
SEELISCHES WOHLBEFINDEN Uber- Ein MaRig  Ziem- Sehr
haupt wenig lich
nicht
Ich bin traurig 0 1 2 3 4

Ich bin damit zufrieden, wie ich meine Krankheit
bewaltige 0 1 2 3 4

Ich verliere die Hoffnung im Kampf gegen meine

Krankheit 0 1 2 3 4
Ich bin nervos 0 1 2 3 4
Ich mache mir Sorgen liber den Tod 0 1 2 3 4

Ich mache mir Sorgen, dass sich mein Zustand ver-

schlechtern wird 0 1 2 3 4

FUNKTIONSFAHIGKEIT Uber- Ein MaRig  Ziem- Sehr
haupt wenig lich
nicht

Ich bin in der Lage zu arbeiten (einschlieRlich Arbeit
zu Hause) 0 1 2 3 4

Meine Arbeit (einschlielich Arbeit zu Hause) fullt

mich aus 0 1 2 3 4
Ich kann mein Leben genieRRen 0 1 2 3 4
Ich habe mich mit meiner Krankheit abgefunden 0 1 2 3 4
Ich schlafe gut 0 1 2 3 4
Ich kann meine Freizeit geniellen 0 1 2 3 4
Ich bin derzeit mit meinem Leben zufrieden 0 1 2 3 4

Die folgenden 18 Fragen des nachsten Blocks beziehen sich auf die Situation nach einer Stammzelltransplantation

oder Knochenmarktransplantation — Sie sollen diese Fragen natlrlich nur beantworten, wenn bei Ihnen
tatsachlich eine Transplantation stattgefunden hat. Bitte geben Sie jeweils an, wie sehr jede der folgenden
Aussagen im Laufe der letzten 7 Tage auf Sie zugetroffen hat, indem Sie die entsprechende Zahl ankreuzen.

ZUSATZLICHE FAKTOREN Uber- Ein MaRig  Ziem- Sehr
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Ich habe Angst, meine Arbeit zu verlieren bzw. meine
Hausarbeit nicht mehr verrichten zu kénnen

Ich fiihle mich von anderen Menschen innerlich fern
Ich mache mir Sorgen, dass die Transplantation nicht
erfolgreich sein kdnnte

Die Folgen der Behandlung sind schlimmer, als ich sie
mir vorgestellt habe

Ich habe einen guten Appetit

Ich mag, wie mein Kérper aussieht

Ich bin in der Lage, mich alleine fortzubewegen

Ich werde leicht mide

Ich habe Interesse an Sex

Ich mache mir Sorgen iber meine Fahigkeit, Kinder
zu bekommen

Ich habe Vertrauen zum Pflegepersonal

Ich bereue die Knochenmark-Transplantation

Ich kann mir Dinge merken

Ich kann mich konzentrieren (z. B. beim Lesen)

Ich habe oft Erkadltungen/Infektionen

Ich sehe verschwommen

Der veranderte Geschmack von Speisen macht mir
zu schaffen

Ich leide unter Zittern

Ich leide unter Atemnot

Ich habe Hautprobleme (z. B. Ausschlag, Juckreiz), die

mir zu schaffen machen

Ich habe Probleme mit dem Stuhlgang

Meine Krankheit ist eine besondere Harte fiir meine
nachsten Angehorigen

Die Behandlungskosten sind eine Belastung fir mich

oder meine Familie

haupt

nicht

wenig

lich
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Anhang 5: SF-36 (Short-Form-36-Gesundheitsfragebogen)

2. SF-36
In diesem Fragebogen geht es um lhre Beurteilung lhres Gesundheitszustandes. Der Bogen ermdglicht es, im
Zeitverlauf nachzuvollziehen, wie Sie sich fiihlen und wie Sie im Alltag zurechtkommen.

Bitte beantworten Sie jede der folgenden Fragen, indem Sie bei den Antwortmdéglichkeiten die Zahl ankreuzen,
die am besten auf Sie zutrifft.

1. Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand im allgemeinen beschreiben? (Bitte kreuzen Sie nur eine Zahl an)

Ausgezeichnet 1
Sehr gut 2
Gut 3
Weniger gut 4
Schlecht 5

2.Ilm Vergleich zum vergangenen Jahr, wie wiirden Sie Ihren derzeitigen Gesundheitszustand beschreiben? (Bitte
kreuzen Sie nur eine Zahl an)

Derzeit viel besser als vor einem Jahr 1
Derzeit etwas besser als vor einem Jahr 2
Etwa so wie vor einem Jahr 3
Derzeit etwas schlechter als vor einem Jahr 4
Derzeit viel schlechter als vor einem Jahr 5

3. Im folgenden sind einige Tatigkeiten beschrieben, die Sie vielleicht an einem normalen Tag ausiiben. Sind Sie
durch Ihren derzeitigen Gesundheitszustand bei diesen Tatigkeiten eingeschrankt? Wenn ja, wie stark? (Bitte
kreuzen Sie in jeder Zeile nur eine Zahl an)

Tatigkeit Ja, stark Ja, etwas Nein, Gberhaupt
einge- einge- nicht einge-
schrankt schrankt schrankt

a. anstrengende Tatigkeiten, z. B.

schnell laufen, schwere Gegen-

stande heben, anstrengenden

Sport treiben 1 2 3
b. mittelschwere Tatigkeiten, z. B.

einen Tisch verschieben, staub-

saugen, kegeln, Golf spielen 1 2 3
c. Einkaufstaschen heben oder

tragen 1 2 3
d. mehrere Treppenabsatze steigen 1 2 3
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e. einen Treppenabsatz steigen 1 2 3
f. sich beugen, knien, blicken 1 2 3
g. mehr als 1 Kilometer zu Ful® gehen 1 2 3
h. mehrere StrafRenkreuzungen weit

zu FuB gehen 1 2 3

i eine Strallenkreuzung weit zu Ful}
gehen 1 2 3

j. sich baden oder anziehen 1 2 3

4. Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund lhrer koérperlichen Gesundheit irgendwelche
Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltdglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause? (Bitte kreuzen Sie
in jeder Zeile nur eine Antwort an)

Schwierigkeiten Ja Nein
a. Ich konnte nicht so lange wie Ublich tatig sein 1 2
b. Ich habe weniger geschafft, als ich wollte 1 2
c. Ich konnte nur bestimmte Dinge tun 1 2
d. Ich hatte Schwierigkeiten bei der Ausfiihrung
(z. B. ich musste mich besonders anstrengen) 1 2

5. Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund seelischer Probleme irgendwelche Schwierigkeiten bei der
Arbeit oder anderen alltdglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause (z. B. weil Sie sich niedergeschlagen oder
angstlich fiihlen)? (Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile nur eine Zahl an)

Schwierigkeiten Ja Nein
a. Ich konnte nicht so lange wie Ublich tatig sein 1 2
b. Ich habe weniger geschafft, als ich wollte 1 2
C. Ich konnte nicht so sorgfaltig wie Ublich arbeiten 1 2

6. Wie sher haben lhre korperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den vergangenen 4 Wochen lhre
normalen Kontakte zu Familienangehorigen, Freunden, Nachbarn oder zum Bekanntenkreis beeintrachtigt?
(Bitte kreuzen Sie nur eine Zahl an)
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Uberhaupt nicht
Etwas

MaRig

Ziemlich

Sehr

7. Wie stark waren lhre Schmerzen in den vergangenen 4 Wochen (Bitte kreuzen Sie nur eine Zahl an)

Ich hatte keine Schmerzen

Sehr leicht
Leicht
MaRig
Stark

Sehr stark

1

2

8. Inwieweit haben die Schmerzen Sie in den vergangenen 4 Wochen bei der Austibung lhrer Alltagstatigkeit zu

Hause und im Beruf behindert? (Bitte kreuzen Sie nur eine Zahl an)

Uberhaupt nicht
Etwas

MaRig

Ziemlich

Sehr

9. In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich fiihlen und wie es Ihnen in den vergangenen 4 Wochen gegangen
ist. (Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile die Zahl an, die Ihrem Befinden am ehesten entspricht)

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen ...

Befinden Immer Meistens Ziemlich oft Manchmal
a. ... voller Schwung? 1 2 4
b. ... sehr nervos? 1 2 4
c. ... SO niedergeschlagen,
dass Sie nichts aufheitern
konnte? 1 2 4
d. ... ruhig und gelassen? 1 2 4
e. ... voller Energie? 1 2 4

Selten

Nie
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f. ... entmutigt und traurig? 1 2 3 4
8. ... erschopft? 1 2 3 4
h. ... gliicklich? 1 2 3 4
i .. mude? 1 2 3 4

10. Wie haufig haben lhre korperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den vergangenen 4 Wochen lhre
Kontakte zu anderen Menschen (Besuche bei Freunden, Verwandte usw.) beeintrachtigt? (Bitte kreuzen Sie nur

eine Zahl an)
Immer 1
Meistens 2
Manchmal 3
Selten 4
Nie 5

11. Inwieweit trifft jede der folgenden Aussagen auf Sie zu (Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile nur eine Zahl an)

Aussagen Trifft Trifft WeiR
ganzzu  weit- nicht
gehend
zu
a. Ich scheine etwas leichter als andere krank
zu werden 1 2 3
b. Ich bin genauso gesund wie alle anderen,
die ich kenne 1 2 3
c. Ich erwarte, dass meine Gesundheit nachlasst 1 2 3
d. Ich erfreue mich ausgezeichneter Gesundheit 1 2 3

Trifft

nicht zu

Trifft
Uber-
haupt

nicht zu
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Anhang 6: ,,Weitere Fragen* (die von den Patientinnen und Patienten zusétzlich zum FACT-
BMT und SF-36 bearbeitet wurden)

3. Weitere Fragen

Nachfolgend finden Sie eine Liste von Aussagen. Bitte geben Sie an, wie sehr jede dieser
Aussagen zurzeit auf Sie zutrifft, indem Sie die entsprechende Zahl ankreuzen.

Uber- Ein MiRig  Ziem-  Sehr

haupt wenig lich

nicht
Ich mdchte lGiber meine Krankheit informiert sein. 0 1 2 3 4
Ich bin gut Giber meinen Gesundheitszustand unter-
richtet. 0 1 2 3 4
Ich spreche gerne iiber meinen Gesundheitszustand. 0 1 2 3 4
Ich habe wirtschaftliche Sorgen. 0 1 2 3 4
Ich habe vertraute Bezugspersonen. 0 1 2 3 4
Ich bin zuversichtlich. 0 1 2 3 4
Ich bin gelassen. 0 1 2 3 4
Glaube ist mir wichtig. 0 1 2 3 4
Ich denke oft iiber mich selbst nach. 0 1 2 3 4
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Anhang 7: Entwicklung des Kategoriensystems, deduktiv ermittelte Themen

Inhalte des FACT-BTM

detektierte Themen

Korperliches Wohlbefinden:
Energie, Ubelkeit, den Bediirfnissen der Familie gerecht werden, Nebenwirkungen der

Behandlung, im Bett bleiben miissen

korperl. Befinden

Leistungsfahigkeit

Familie

Nebenwirkungen

Verhéltnis zu Freunden, Bekannten und Familie:
Freunde, Familie, Unterstiitzung, Akzeptanz der Krankheit, Verbundenheit mit Partner,

Sexualleben

Beziehungen

Freunde

Familie

Unterstitzung

Krankheit

Partner

Sexualitat

Seelisches Wohlbefinden:
Traurigkeit, Zufriedenheit mit Krankheitsbewdltigung, Hoffnungslosigkeit, Nervositdit,

Sorgen liber den Tod, Sorgen liber Verschlechterung

seel. Befinden

Traurigkeit

Zufriedenheit

Hoffnung

Unruhe

Tod und Sterben

Angste

Funktionsfahigkeit:
Arbeitsfihigkeit, Erfiillung durch Arbeit, Lebensgenuss, Abfinden mit Krankheit, Schlaf,

Freizeit, Zufriedenheit

Leistungsfahigkeit

Arbeitsfahigkeit

Beruf

Zufriedenheit

Krankheitsbewaltigung

Fortbewegungsféhigkeit, Ermiidung, Sexualitét, Fortpflanzungsfdhigkeit, Vertrauen zu

Pflegepersonal, Bewertung der KMT, Merk- u. Konzentrationsfihigkeit, Infektionen,

die Angehdérigen, Kostenbelastung

Midigkeit

Freizeit
zusatzliche Faktoren: Angste
Angst vor Arbeitsverlust, Distanz, Behandlungsfolgen, Appetit, kérperl. Zufriedenheit, Beruf

Nahe-Distanz

korperl. Befinden

Sehvermégen, Geschmacksinn, Tremor, Atemnot, Hautprobleme, Stuhlgang, Belastung fiir

Nebenwirkungen

Erndhrung

Mobilitat

Midigkeit

Sexualitat

Fruchtbarkeit

Beziehungen

Pflegepersonal

Transplantation
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Gedachtnis

Konzentrationsfahigkeit

Infektionen

Sehvermdogen

Geschmack

Tremor

Atmung

Haut

Ausscheidung

Erkrankung

Angehdorige

O0konomische Aspekte

Inhalte des SF-36

allgemeiner derzeitiger Zustand

Befinden

Veranderung des Gesundheitszustandes

Genesung

Verschlechterung

Gesundheitszustand

Einschrankungen u. Zurechtkommen bei Alltagstatigkeiten

Leistungsfahigkeit

Alltag

korperl. Schwierigkeiten in Beruf oder Alltag

Leistungsfahigkeit

Beruf

seel. Ursachen fiir Probleme in Beruf oder Alltag

psychisches Befinden

Beeintrachtigung von Kontakten zu Familie, Freunden, Bekannten

Beziehungen

Freunde

Bekannte

Familie

Schmerzen als Ursache der Beeintrachtigung in Alltag und Beruf

Schmerzen

Befinden (schwungvoll, nervos, niedergeschlagen, ruhig, voll Energie, traurig, erschopft,

mide, gliicklich)

seel. Befinden

Selbsteinschatzung (Krankheitsanfalligkeit, Gesundheitszustand im Vergleich zu anderen,

erwarteter Gesundheitszustand)

andere Erkrankungen

Widerstandsfahigkeit

Gesundheitszustand

andere Personen

zusatzliche Fragen

Informationsbediirfnis und Informationsstand bezlglich der eigenen Erkrankung

krankheitsbezogene

Informationen

Mitteilungsbedirfnis Gber den eigenen Gesundheitszustand

Erkrankung

Wirtschaftliche Sorgen

dkonomische Angste

Bezugspersonen

Beziehungen

Zukunftsperspektive

Ziele

Gelassenheit

seel. Befinden

Glaube

Religioses
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Selbstreflexion Sinnhaftes

Fragebogen zum Angebot

Teilnahme an anderen Gesprachsgruppen Gesprachsgruppen
Teilnahme

Mitteilungsbedurfnis Gber die Erkrankung Erkrankung

Mitteilungsbediirfnis Gber sich selbst

sich selbst Betreffendes

Mobilitdt zum Gruppentreffen

Mobilitat

Leistungsfahigkeit

Leistungsfahigkeit

Belastung durch Arzttermine

Arzttermine

Belastung

Informationsbediirfnis Giber die Erkrankung

krankheitsbezogene

Informationen

terminliche Uberlastung

Leistungsfahigkeit

zukinftige Teilnahme

Teilnahme

Interessen mit hoherer Prioritat

Fernbleiben
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Anhang 8: Entwicklung des Kategoriensystems: Themenkatalog aus 93 Elementen durch
Gegeniiberstellung der deduktiv und induktiv ermittelten Themen

deduktiv ermittelte Themen (n = 61)

(aus Fragebogen u. Themenimpulsen)

induktiv ermittelte Themen (n = 64)

(aus Stichprobe des Datenmaterials)

Alltag

Alltag

Ambulanz

andere Erkrankungen

andere Erkrankungen

andere MaRRnahmen

andere Therapien

andere Personen

andere Personen

Angehdrige

Allergien
Angste Angste
Arbeitsfahigkeit

Appetit

Arzte

Arzttermine

Arzttermine

Atmung

Aufenthaltszeit bei Tranplantation

Ausscheidung

Ausscheidung

Befinden Befinden
Befunde

Bekannte

Belastung Berentung

Beruf Beruf und Arbeit

Bewiltigung

Beziehungen

Beziehungen

Chemotherapie

Compliance

Einschrankungen

Erkrankung Erkrankung

Erndhrung Erndhrung

Familie Familie

Fernbleiben Fernbleiben

Freizeit Freizeit
Freizeitbeschaftigung

Freunde Freundschaft

Fruchtbarkeit Frieren

Gedachtnis

Genesung
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Genussmittel

Geschmack
Gesprachsgruppen Gesprachsgruppe
Gruppengesprach
Gesundheitszustand
Haut Haut
Hoffnung
Hygiene
Infektionen Infektionen

Konzentrationsfahigkeit

Korpergewicht

korperl. Befinden

korperl. Befinden

Kur

Krankenhaus

Krankenhausaufenthalt

Krankenkasse

Krankheit

krankheitsbezogene Informationen

Krankheitsbewaltigung

Leistungsfahigkeit

Leistungsfahigkeit

medizinische MaBnahmen

Minderung der Erwerbstatigkeit

Medikamente

Mobilitat

Mobilitat

Midigkeit

N&he-Distanz

Nebenwirkungen

Nebenwirkungen

okonomische Aspekte

dkonomische Angste

Partner

Partner

Pflegepersonal

Pflegepersonal

Religitses

Schmerzen Rezidiv
seel. Befinden Schwéche
Sehvermdgen

Sexualitat

sich selbst Betreffendes

Sinnhaftes

Sprechen Uber die Erkrankung

Teilnahme

Tod und Sterben

Tod und Sterben

Transplantation

Transplantation
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Transplantationsstation

Traurigkeit
Tremor
Universitatsklinikum
Unruhe
Unterstltzung Unterstutzung
Untersuchung

Ursachen flr Rezidiv

Veranderungen

Veranstaltungen

Verdauung
Verschlechterung
Widerstandsfahigkeit
Ziele Ziele

Zufriedenheit
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Anhang 9: Erweiterter und differenzierter Themenkatalog nach Probecodierung

Erweiterter und differenzierter Themenkatalog (n = 358)
Allergien

Alltag

Alltag, Arbeitsantrieb

Alltag, ehrenamtl. Tatigkeiten, Vereine
Alltag, Gartenarbeit

Alltag, Gestaltung

Alltag, Haus o. Wohnung

Alltag, Hobby u. Freizeitgestaltung, aktuell (Hobby, ...)
Alltag, Hobby vor Transplantation
Alltag, Hobby vor u. nach Transplantation
Alltag, Sport

Alltag, Sport, aktiv

Alltag, Sport, passiv

Alltag, Urlaub

Alter

Ambulanz

Ambulanz, Austausch, Pat. untereinander
Ambulanz, Besuch

Ambulanz, Frequenz

Ambulanz, Patientenkontakte
Ambulanz, Pflegepersonal

Ambulanz, Wartezimmer

Angehorige, Belastung durch Therapie
Angste

Angste, Bewiltigung

Angste, existentielle

Angste, Prognose

Angste, Rezidiv

Angste, sprechen dariiber bei anderen
Angste, Sterben u. Tod

Angste, um Widerstandskraft

Angste, vor Untersuchungen

Angste, vor Verschlechterung

Angste, wirtschaftlich

Antrage

Arzt, UMM

Arzt-Patient-Beziehung
Arzt-Patient-Beziehung, Offenheit
Arzte, Umgang mit Patienten

Befinden

Befinden, Einschadtzung durch andere (nicht Gruppe)

Befinden, Aggressivitat

Befinden, korperlich

Befinden, seelisch

Befinden, Sensibilitat, Veranderung seit Erkrankung/Th.

Befinden, Umgang damit
Befinden, Ungeduld
Befinden, Unzufriedenheit

Befinden, Zufriedenheit

Behérden, Kontakte/Umgang

Behorden, Versorgungsamt

Bekannte, Beziehung, Veranderung durch Erkrankung
Belastbarkeit

Belastbarkeit, reduzierte

Belastendes

Beruf

Beruf, aktuell

Beruf, Arbeitgeber

Beruf, Arbeitsbedingungen
Beruf, Arbeitsfahigkeit
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Beruf, Belastung

Beruf, Belastung, vor Erkrankung

Beruf, Berentung

Beruf, Berentung, Eintritt in Altersteilzeit

Beruf, friihere Erlebnisse

Beruf, kiinftig

Beruf, Motivation

Beruf, nach Transplantation/Verdnderungen

Beruf, Nebenberuf, friiher

Beruf, Schwierigkeiten

Berufsunfahigkeit

Beruf, Wiedereinstieg

Beziehungen, Arzt-Patient, Offenheit

Beschwerden, aktuell, kérperlich

Beschwerden, Augen

Beschwerden, Magen Darm

Beziehungen, Pflegende-Patient

Beziehungen, Enttduschungen

Beziehungen, Veranderung durch Erkrankung

Beziehungen, Veranderung durch Erkrankung, Partner

Beziehungen, Veranderung durch Erkrankung, Arbeitgeber

Beziehungen, Veranderung durch Erkrankung, Umfeld

Blut, Blutgruppe

Blut, Blutwerte

Blut, Hb

Blut, Leukozyten

Blut, Transfusion

Burokratie

Compliance

Digestion

Entspannungstechniken/Krankengymnastik

Erkrankung, Anamnese

Erkrankung, Anamnese, Symptomatik

Erkrankung, Angste, Ehepartner

Erkrankung, Behorden

Erkrankung, Belastung f. andere

Erkrankung, Belastung/Wirkung auf Ehepartner

Erkrankung, Beschwerden aktuell

Erkrankung, Bewiltigungsstrategien/Umgang

Erkrankung, Diagnostik/Diagnose

Erkrankung, Einschrankungen

Erkrankung, Erleben in der Familie

Erkrankung, Folgen, positive

Erkrankung, Informationsprozel

Erkrankung, Kenntnisse/Einschdtzungen, Behérden/Umwelt

Erkrankung, Reaktion anderer auf

Erkrankung, Reaktion auf andere Personen (eigene)

Erkrankung, Reaktion auf Ehepartner (eigene)

Erkrankung, Sinn

Erkrankung, Sprechen dariiber

Erkrankung, Ursache

Erkrankung, Verdnderungen allg.

Erkrankung, Veranderungen psychisch

Erkrankung, Vortherapien

Erkrankungen, alte

Erkrankungen, Infektion

Erkrankungen, im Umfeld

Erkrankung, Offentlichkeit, Scheu in

Erkrankung, Offentlichkeit, Umgang in

Erkrankungen, sekundare

Erkrankungen, sekundare, mit Erkr. in Verb. stehende

Ernahrung, Alkohol

Erndhrung, Appetit

Erndhrung, Essen, allg.

Erndhrung, Essen, Einschrankungen/Diit

Erndhrung, Essen, Vertraglichkeit
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Erndhrung, Essen, Zubereitung

Erndhrung, Kostaufbau

Ernstgenommenwerden

Erwerbsminderung/Erwerbsfihigkeit

Familie

Familie, Bedeutung b. Erkrankung

Familie, Belastungen

Familie, Ehepartner

Familie, Ehepartner, Bedeutung

Familie, Ehepartner, Krankheiten

Familie, Ehepartner, Verhéltnis

Familie, Eltern

Familie, Enkel

Familie, Erkrankungen

Familie, Geschwister

Familie, Kinder

Familie, Kinder, Auswirkung der Erkrankung

Familie, Kinder, Bedeutung

Familie, Partnerschaften

Familie, Pflichten

Familie, Sorgen um den Patienten

Familie, traumatische Erlebnisse

Familie, Verhaltnisse

Familie, Verstandnis f. einen

Familienanamnese, Eltern

Finanzen/Geld/Steuer

Fragen, an Sitzungsleiter, privat

Fragen, alternative Heilungsmethoden

Fragen, Angste

Fragen, Tiefs

Fragen, Umgebung, Reaktion

Freiheit

Freunde

Freunde, Beziehung, Veranderung durch Erkrankung

Gebet, Glaube

Genesung, Gesundheit/Heilung

Genesung, Wunsch

Genesungsprozess, Beurteilung d. andere, positiv

Genesungsprozess, Fortschritte u. Positives

Genesungsprozess, Ungeduld

Gruppe, andere SHG

Gruppe, Bewertung

Gruppe, Beziehung, Mitglieder untereinander

Gruppe, Anreise

Gruppe, Ehegatten, Rolle

Gruppe, Fernbleiben, Griinde

Gruppe, Gespréache, Vertrautheit

Gruppe, Gewinn

Gruppe, Inhalt, Meinung, Reden tber Krankheit, wichtig

Gruppe, Mutmachen anderer Mitglieder

Gruppe, Organisation

Gruppe, Raum

Gruppe, Sitzung, Ausfallen

Gruppe, Teilnehmer, Anwesenheit, Grund

Gruppe, Teilnehmer

Gruppe, Teilnehmer, Anzahl

Gruppe, Teilnehmer, Fernbleiben, Grund

Gruppe, Teilnehmer, Motivation

Gruppe, Teilnehmer, neue

Gruppe, Teilnehmer, neue, MutmaRung warum nicht

Gruppe, Teilnehmer, neue, Vorschlage

Gruppe, Vorschlag f. Unternehmung

Gruppe, Werbung dafir

Gruppe, Zuspatkommen

GvHD

hausliches Umfeld, Haustiere
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hausliches Umfeld, Wiedereingliederung

hausliches Umfeld, Wohnung

Heilung

Hilfebedurftigkeit/Unsicherheit

Hygiene, allg.

Hygiene, Mundschutz

Hygiene, soziale Einschrankungen

Immunitat

Impfung, allg.

Impfung, Grippe

Impfung, Frage nach MbV

Kollegen, Beziehung, Veranderung durch Erkrankung

Komplikationen, Hygiene

Kontakte, Bekannte/Nachbarn, nach Transplantation

Kontakte, Mitglieder untereinander, Entschuldigung z. S.

Kontakte, Mitglieder untereinander, privat u. Privates

Kontakte, Pat. untereinander, Austausch

Kontakte, neue, bei Kur

Kontakte, soziales Umfeld

Kérpergewicht

korperliche Aktivitat

Kosten, Erstattung

Kosten, Kostentrager

Kosten, Spendersuche

Kosten, Therapie allg.

Kosten, Transplantation

Krankengeschichte

Krankengeschichte, Dokumentation, eigene

Krankengeschichte, Positives u. Fortschritte

Krankenhausaufenthalt, aktuell

Krankenhausaufenthalt, nach Therapie

Krankenhausaufenthalt, Beschiftigung/Zeitvertreib

Krankenhausaufenthalt, Erinnerungen

Krankenhausaufenthalt, Erleben

Krankenhausaufenthalt, Essen/Erndhrung

Krankenhausaufenthalt, Ldnge

Krankenhausaufenthalt, sekundére Erkrankungen

Krankenhausaufenthalt

Krankenhausaufenthalt, Isolation/Ausgang

Krankenversicherung/Berufsgen./Unfallvers.

Krankheit, Belastung, f. Angehorige

Kur

Kur, Bedeutung f. Angehorige

Kur, Dauer

Kur, Erfolge/Wirkungen

Kur, Erwartungen

Kur, Freizeit u. -angebote

Kur, Genehmigung

Kur, Hygiene

Kur, Kontakte

Kur, MaBnahmen

Kur, Zeitpunkt

Lebenseinstellung, Veranderung

Lebenserwartung

Lebensgeschichte

Leiden, mit Erkrankung in Verbindung stehende

Leiden, mit Erkrankung nich in Verbindung stehende

Leistungsfahigkeit, korperlich, gut

Leistungsfahigkeit, korperlich, vermindert

Medikamente

Medikamente, Absetzen/Reduktion

Medikamente, Antibiotika

Medikamente, Antihypertensivum

Medikamente, Anzahl/Quantitat

Medikamente, AT

Medikamente, Belastung/Zurechtkommen
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Medikamente, Elektrolyte

Medikamente, Erythropoetin

Medikamente, Immunsuppression

Medikamente, Inhalation

Medikamente, NW

Medikamente, NW Blutbildverdanderungen

Medikamente, Santimmun

Medikamente, Vitamine

Miidigkeit

Offentlichkeit, Veranstaltungen

psychologisches Angebot, Psychologie

Ratschlag, Finanzen

Ratschlag, Medikamente

Ratschlag, Untersuchungen

Rauchen

Rauchen, friher

Regression

Rekonvaleszenz, Ernahrung/Essen

Rente

Rente, Berentung

Rente, Berufsgenossenschaft

Rente, Erwerbsminderungsrente

Rezidiv, andere Patienten

Rezidiv, eigenes

Ruckmeldung, Gber anwesende Teilnehmer

Ruckmeldung, Gber nicht anwesende Teilnehmer

Scherz, mit Gruppenmitglied

Schlafstérungen

Sehnsiichte/Wiinsche

Sinnfrage

soziales Umfeld, Todesfall

Scherz, mit Gruppenmitglied

Spender

Spender, Ansehen

Spender, Identitit/Person

Spender, Kontakt

Spender, Suche

Sprechen Gber Mitglied, anwesend

Sprechen Gber Mitglied, nicht anwesend

Sprechen Uber Patienten

Sterben u. Tod, v. Angehérigen

Sterben u. Tod, Gruppenmitglied

Sterben u. Tod, Patient

Stimmung, Tief, Bewaltigungsstrategie

Therapeutische MaRnahmen, Port

Therapie, allg., Erleben

Therapie

Therapie, allg., Erleben f. Angehérige

Therapie, Allopezie/Periicke

Therapie, anderswo

Therapie, Chemotherapie

Therapie, Chemotherapie, Nebenwirkungen

Therapie, Nebenwirkungen, Augentranen

Therapie, Nebenwirkungen, Geschmackverlust

Therapie, Wahrnehmung/Kenntnisse in nicht-betroff. Umw.

Transplantation, Anamnese/Erinnerungen

Transplantation, Entscheidung

Transplantation, Entscheidung, bei pot. Rezidiv

Transplantation, Information

Transplantation, Kaninchenserum

Transplantation, Terminologie

Transplantation, Typisierung

Transplantation, Zeit seit

UMM

UMM, | 14, Aufenthaltsraum

UMM, | 14, Beurteilung
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UMM, Diebstahl

UMM, | 14, Gefiihle

UMM, | 14, Hygiene

UMM, | 14, Pflege, Beurteilung

UMM, | 14, Therapie, Beurteilung

UMM, allg., Beurteilung, nicht schén

UMM, Chirurgie

UMM, Chirurgie, Behandlung, Beurteilung

UMM, Chirurgie, Hygiene, Infektionsfalle

UMM, Chirurgie, Pflege

UMM, Essen

UMM, Patientenhaus

Unterstiitzung durch andere Arzte (Diagnostik, ...)

Untersuchung

Untersuchung, Befund

Untersuchung, Bronchoskopie

Untersuchung, CT

Untersuchungen, KM-Punktion

Untersuchung, LUFU

Untersuchung, Nierenwerte

Untersuchung, Wartezeit

Untersuchung, Zystoskopie

Verkehrsmittel

Versorgung, finanziell

Warten/Ungeduld

Wehrdienst

Werte

wirtschaftl. Situation

wirtschaftl. Sit., gut

wirtschaftl. Sit., Not

Zeitgeschehen

Zerstreuung

Ziele/Vorhaben/Zukunftsplane

Zukunftsuberlegungen, Gber Tod hinaus

Fragen
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Anhang 10: Codierungen, Anzahl in den einzelnen Sitzungen

Kategoriengruppen/Sitzungen S5(S6|S7 |S8 |S9|S10(S11 |S12|S13|S14 |S15|S16
Medizinische Themen 6| 9| 29| 28|17| 27| 48| 51| 55| 58| 12| 33
Arztbesuche + Befunde 0| 4 7 6| 1 3 8| 18| 13 9 2| 11
Erkrankung 4| 2 7 8| 5 7| 15 1 7] 11 2 2
Erkrankung, sonstige 0| 2 3 2| 4 4 5 0 1 4 2 1
Erkrankung, Genesung 0| 0 1 3] 1 2 1 0 2 2 0 1
Erkrankung, Information 2| 0 3 2|1 0 1 5 1 2 3 0 0
Erkrankung, Rezidiv 2|1 0 0 1|1 0 0 4 0 2 2 0 0
andere Erkrankungen 0| 1 9 7|1 5 1 3 4 8 6 2 2
Hygiene 0| O 0 0| 0 0 1 0 3 2 0 1
andere Krankenhausaufenthalte 0| O 2 10 3 2 8 0 0 2| 12
Kur 0| O 0 0| 0 3 1 0 1 0 0 2
Medikamente 0| O 0 1| 1 1 3] 13 5 10 3 0
Transplantation of 0 0 1] 1 4 41 13 6| 10 3 2
Transplantation, sonstige 2| 1 3 5| 4 8 8 5| 17| 13 1 3
Transplantation, Spend. 0| 1 1 0| 1 1 7 0 0 7 0 0
sonstige Informationen 0| O 0 0| 0 0 0 P 1 0 0 0
Koérperliches u. seelisches Befinden 16 (11| 21| 31|26 7| 26| 40| 28| 38| 15| 21
Befinden, sonstige 1611 | 20| 24|23 6| 24| 26| 24| 37| 11| 20
Befinden, sonstige 8| 3| 11| 15|13 6| 15| 24| 13| 25 8| 14
Leistungsféhigkeit 5| 6 4 5] 8 0 6 1 5 7 2 4
Angste 3( 2| 5| 4| 2| o| 3| 1| 6| 5| 1| 2
Erndhrung 0| O 1 71 3 1 2| 14 4 1 4 1
Personenbezogene Themen 9|111| 26 4113 1| 14| 10 8| 17 5| 16
Beziehungen, sonstige 4| 2 2 0] 1 0 9 2 0 7 1 6
Beziehungen, sonstige, sonstige 3| 1 2 0| 0 0 4 P 0 3 1 3
Beziehungen, sonstige, qualitativ 1| 1 0 0| 1 0 5 0 0 4 0 3
Medizinisches Personal 0| O 1 0| 2 0 1 4 4 1 0 4
Medizinisches Personal, sonstige 0| O 0 0| 2 0 1 4 4 0 0 4
Medizinisches Personal, qualitativ 0| O 1 0| O 0 0 0 0 1 0 0
Familie 5( 9| 23 4110 1 4 4 4 9 4 6
Familie, sonstige 4| 1| 13 2| 6 0 3 4 4 7 4 2
Familie, qualitativ 1| 8| 10 2| 4 1 1 0 0 2 0 4
Privates Umfeld 1|/27| 13| 15|16 4 8 1| 13| 19| 33 8
Alltag 1| 6 5 1| 1 1 2 1 4 9| 16 3
Arbeit/Beruf + Berentung 0| 6 71 11| 4 0 3 0 4 1] 12 2
Freizeitbeschaftigungen + Freizeit 0|15 1 3111 3 3 0 5 9 5 3
Sonstige Kategorien 8|10 19| 21| 9 9| 26| 27| 14| 27| 26| 18
Gesprachsgruppe 2| 0 1 1] 2 0 8 3 3 7 6 6
Gesprdchsgruppe, sonstige 2| 0 0 0| 1 0 3 2 2 1 4 5
Gesprdchsgruppe, Mobilitit 0| O 0 0| 0 0 1 0 0 0 0 0
Gesprdchsgruppe, Fernbleiben 0| 0 1 1] 1 0 4 1 1 6 2 1
Compliance 0| O 1 4| 0 0 0 4 1 0 0 1
Okonomisches 0| 5| o| o 1| 4| 6| 5| 5| o 9| 1
Religion + Sinn 0| O 3 2|1 0 0 0 0 0 1 0 0
Sexualitat 0| O 0 0| O 0 0 0 0 0 0 0
Tod + Sterben 0| O 1 201 1 0 0 0 2 1 0
Unterstiitzung + Bewaltigung 4| 2 9 4| 1 4 4| 11 2| 12 5 9
Ziele 2| 3 4 8| 4 0 8 4 3 5 5 1
Sonstiges (Restkategorie) 0| 0 0 2| 3 0 3 6 1 4 2 1
gesamt 368|108 |101|84| 48(125|135|119|163| 93| 97
Fragen 0| O 0 1|1 0 2 2 2 2 2 2 1
Beitrdge des Moderators 2| 2 1 1| 7 3 5 5 1 3 0 6

143




Anhang

Kategoriengruppen/Sitzungen S$17 | S18 | S19 | S20 | S21 | S22 | S23 | S24 | S25 | S26 | S27 | S28
Medizinische Themen 51| 73| 39| 28 3| 56| 61| 45| 77| 87| 50| 71
Arztbesuche + Befunde 9| 10| 16 5 1 12| 11| 13| 26| 26| 16| 19
Erkrankung 6| 18 3| 12 1 6 1 6| 11| 14 0 7
Erkrankung, sonstige 2 8 2 5 1 0 0 1 6 8 0 2
Erkrankung, Genesung 1 2 0 1 0 0 0 3 1 5 0 1
Erkrankung, Information 1 8 0 4 0 6 1 2 2 1 0 3
Erkrankung, Rezidiv 2 0 1 2 0 0 0 0 2 0 0 1
andere Erkrankungen 9 7 6 2 1 3] 13 2 3 8 1 9
Hygiene 4| 11 0 1 0 7 4 0 1 4 3 8
andere Krankenhausaufenthalte 5 7 5 2 0 8 6 3| 17| 13 9 6
Kur 11 0 0 0 0 4| 13 0 0 0 9 6
Medikamente 2 3 2 1 0 2 7 3 2 5 0 4
Transplantation 13 3 2 1 0 6| 20 3 2 5 9| 10
Transplantation, sonstige 4| 14 6 3 0| 13 3|1 10| 17| 16 6 3
Transplantation, Spend. 0 3 1 2 0 0 3 8 0 0 6 9
sonstige Informationen 1 0 0 0 0 1 0 0 0 1 0 0
Koérperliches u. seelisches Befinden 28| 34| 22| 18 9| 15| 12| 16| 23| 25| 24| 17
Befinden, sonstige 23| 34| 20| 16 4| 15 8| 11| 23| 16| 11| 17
Befinden, sonstige 8| 23| 12 9 3 9 6| 11| 21 9 7| 14
Leistungsfdhigkeit 12 7 6 2 1 4 2 0 0 3 2 2
Angste 3| 4| 2| 5| o 2 o| o 2| 4| 2

Erndhrung 5 0 2 2 5 0 4 5 0 9| 13

Personenbezogene Themen 22| 34| 17| 35| 10| 12| 24| 18| 34| 30| 21| 37
Beziehungen, sonstige 7 7 71 17 3 4| 16| 10| 10| 11| 12| 24
Beziehungen, sonstige, sonstige 4 3 7 5 0 4 5 4 8 5 6 5
Beziehungen, sonstige, qualitativ 3 4 0| 12 3 0| 11 6 2 6 6| 19
Medizinisches Personal 5 5 2 0 6 2 1 9 8 2 2
Medizinisches Personal, sonstige 3 2 2 0 5 2 1 6 7 2 2
Medizinisches Personal, qualitativ 2 3 0 0 1 0 0 3 1 0 0
Familie 10| 22 8| 16 7 2 6 71 15| 11 7] 11
Familie, sonstige 9| 11 3 9 3 2 3 6 4 8 4 9
Familie, qualitativ 1| 11 5 7 4 0 3 1] 11 3 3 2
Privates Umfeld 39| 32| 30| 25| 29| 11| 15 9| 13| 25| 29| 21
Alltag 15| 21 5 9 3 1 5 2 2 3 6 8
Arbeit/Beruf + Berentung 18 3| 22 9 5 2 2 1 2| 21 8 0
Freizeitbeschaftigungen + Freizeit 6 8 3 7] 21 8 8 6 9 1| 15| 13
Sonstige Kategorien 23| 20| 67| 22 8| 18| 35| 19| 24| 40| 20| 31
Gesprachsgruppe 2 0 0 2 3] 11 9 8 4 6 8 6
Gesprdchsgruppe, sonstige 0 0 0 1 2 8 7 4 4 3 2 2
Gesprdchsgruppe, Mobilitit 0 0 0 0 0 0 0 2 0 0 1 1
Gesprdchsgruppe, Fernbleiben 2 0 0 1 1 3 2 2 0 3 5 3
Compliance 3 2 4 0 0 1 0 0 0 2 1 1
Okonomisches 7( O] 34| 1| of| 1| 13| 1| 4| 18| 2| 13
Religion + Sinn 0 4 0 2 1 0 1 0 0 0 1 0
Sexualitat 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Tod + Sterben 1 6 6 2 0 1 3 1 5 3 2 0
Unterstiitzung + Bewaltigung 6 2| 13 8 2 2 5 5 5 7 3 6
Ziele 4 6| 10 7 2 2 4 4 6 4 3 5
Sonstiges (Restkategorie) 5 3 7 6 0 1 3 2 8 6 9 5
gesamt 168 (196 | 182 | 134 | 59| 113 (150|109 | 179|213 | 153 | 182
Fragen 0 0 1 4 1 2 5 3 3 3 2 4
Beitrdge des Moderators 2 3 3 5 1 1 1 6 2 5 2 8
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Kategoriengruppen/Sitzungen S$29 | S30 | S33 | S34 | S35 | S36 | S37 | S38 | S40 | S41 | S42 | ges.

Medizinische Themen 69| 65| 59| 95| 97| 43| 54|114|100|100| 41| 1851
Arztbesuche + Befunde 28| 17 9 24| 21 5| 24| 24| 20| 34 9| 461
Erkrankung 12| 11 9| 10| 13| 12 3| 23| 15 6| 11| 281
Erkrankung, sonstige 6 5 5 5 5 3 2| 13| 11 3 4| 125
Erkrankung, Genesung 5 3 2 5 5 4 0 2 1 0 57
Erkrankung, Information 1 3 1 0 2 4 1 8 2 2 72
Erkrankung, Rezidiv 0 0 1 0 1 1 0 0 0 5 27
andere Erkrankungen 14| 12| 10| 18| 10 4 9| 12| 14| 10 6| 231
Hygiene 1 2 1 2 4 1 0 3 8 2 0 74
andere Krankenhausaufenthalte 4| 10 2| 19 7 7 9| 13 8 9 7| 206
Kur 0 0 4 1 7 2 0 10 9 0 920
Medikamente 2| 10 4 8 2 2 2 6 9 3] 122
Transplantation 2| 10 8 9 9 4 2| 13| 16| 18 3| 212
Transplantation, sonstige 1 2| 16 4| 25| 10 4| 18| 12 8 5| 270
Transplantation, Spend. 6 1 4 9 7 0 3 8 7] 13 0| 108
sonstige Informationen 1 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 8
Koérperliches u. seelisches Befinden 28| 35| 25| 20| 37 7| 20| 80| 22| 17| 10| 824
Befinden, sonstige 26| 30| 18| 15| 24 7| 13| 53| 16| 13 8| 663
Befinden, sonstige 20| 24| 11| 15| 15 6| 10| 35| 13| 13 7| 456
Leistungsfdhigkeit 3 6 4 0 6 1 2| 16 3 0 0| 135
Angste 3| o| 3| o| 3| o 1| 2| o] o 1| 72
Erndhrung 2 5 7 5| 13 0 7| 27 6 4 2| 161
Personenbezogene Themen 20| 24| 34| 38| 29| 30| 50| 31| 29| 29| 13| 755
Beziehungen, sonstige 15 8| 18| 18 9| 10| 19 5] 13| 16 8| 301
Beziehungen, sonstige, sonstige 6 5 8 1 9 9 8 P 7 5 6| 141
Beziehungen, sonstige, qualitativ 9 3| 10| 17 0 1] 11 3 6| 11 2| 160
Medizinisches Personal 2 2 2 6| 11 4 7 9 6 2| 118
Medizinisches Personal, sonstige 2 2 2 5 6 4 5 7 5 1 93
Medizinisches Personal, qualitativ 0 0 0 1 5 0 2 2 1 1 25
Familie 3| 14| 14| 14| 14 9| 27| 19 7 7 3| 336
Familie, sonstige 1 8 9| 12 8 7| 14| 10 6 7 2| 205
Familie, qualitativ 2 6 5 2 6 2| 13 9 1 0 1| 131
Privates Umfeld 16| 21| 21| 20| 40| 12| 47| 34| 26| 37| 12| 722
Alltag 1 4 31 12| 11 2| 18| 17 7 6 3| 214
Arbeit/Beruf + Berentung 9 2 7 2| 19 6| 21| 11| 10| 27 7| 264
Freizeitbeschaftigungen + Freizeit 6 15| 11 6| 10 4 8 6 9 4 2| 244
Sonstige Kategorien 36| 24| 44| 42| 33| 40| 40| 32| 41| 34| 20| 927
Gesprachsgruppe 8 4| 10 6| 12| 18 5 6| 22 5 9| 203
Gesprdchsgruppe, sonstige 3 1 4 5 4 6 3 3] 13 0 5| 100
Gesprdchsgruppe, Mobilitét 1 1 1 0 1 4 0 0 4 1 1 19
Gesprdchsgruppe, Fernbleiben 4 2 5 1 7 8 2 3 5 4 3 84
Compliance 1 1 3 1 4 2 1 0 0 0 0 38
Okonomisches 12| 13| 6| 25| 1| 9| 9| 7| 13| 19| 7| 251
Religion + Sinn 0 0 4 0 1 0 4 2 1 0 0 27
Sexualitat 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Tod + Sterben 5 0| 11 0 2 0| 11 4 0 1 0 72
Unterstiitzung + Bewaltigung 5 5 7 7 8 8 9| 10 3 4 1| 198
Ziele 5 1 3 3 5 3 1 3 2 5 3| 138
Sonstiges (Restkategorie) 3 8 5 7 7 3 5 6 5 2 5| 133
gesamt 172 (177 | 188|222 | 243 | 135|216 | 297 | 223 | 219 | 101 | 5212
Fragen 3 3 7 4] 10 2 4 6| 10 6 2 929
Beitrdge des Moderators 1 9 4 2 4 3 1 8| 15 7 2| 133
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Anhang 11: Codierungen, Anteil in den einzelnen Sitzungen

Kategorien/Sitzungen S5 S6 S7 S8 S9 $10 S11 S12 S13 s14 S15 S16

Alltag 0,025| 0,088 | 0,046| 0,01| 0,012| 0,021| 0,016 | 0,007 | 0,034 | 0,055| 0,172 | 0,031
Arbeit/Beruf 0| 0,088| 0,065| 0,109 | 0,048 0| 0,024 0| 0,034| 0,006 | 0,129 | 0,021
Arztbesuche + Befunde 0| 0,059 | 0,065| 0,059| 0,012 | 0,063 | 0,064 | 0,133 | 0,109 | 0,055| 0,022 | 0,113
Befinden, sonstige 0,2 | 0,044| 0,102 | 0,149| 0,155| 0,125 0,12 | 0,178 | 0,109 | 0,153 | 0,086 | 0,144
Bef., Leistungsfihigkeit 0,125 | 0,088 | 0,037| 0,05| 0,095 0| 0,048 | 0,007| 0,042 | 0,043| 0,022 | 0,041
Bef., Angste 0,075 | 0,029 | 0,046 0,04 | 0,024 0| 0,024 | 0,007 0,05( 0,031 0,011 | 0,021
Beziehungen, sonstige 0,075 | 0,015| 0,019 0 0 0| 0,032| 0,015 0| 0,018 | 0,011| 0,031
Bez., sonst., qualit. 0,025 | 0,015 0 0| 0,012 0 0,04 0 0| 0,025 0| 0,031
Med. Pers., sonst. 0 0 0 0| 0,024 0| 0,008 0,03 | 0,034 0 0| 0,041
Med. Pers., Qual. 0 0| 0,009 0 0 0 0 0 0| 0,006 0 0
Familie, sonst. 0,1| 0,015 0,12 0,02 | 0,071 0| 0,024 0,03 | 0,034| 0,043 | 0,043 | 0,021
Fam., qualit. 0,025 | 0,118 | 0,093 0,02 | 0,048 | 0,021 0,008 0 0| 0,012 0| 0,041
Compliance 0 0| 0,009 0,04 0 0 0 0,03 | 0,008 0 0 0,01
Erkrankung, sonst. 0| 0,029 | 0,028 0,02 | 0,048 | 0,083 0,04 0| 0,008 | 0,025| 0,022 0,01
Erkr., Genesung 0 0| 0,009 0,03 | 0,012 | 0,042 | 0,008 0| 0,017 | 0,012 0 0,01
Erkr., Inform. 0,05 0| 0,028 0,02 0| 0,021 0,04 | 0,007 | 0,017 | 0,018 0 0
Erkr., Rezidiv 0,05 0 0 0,01 0 0| 0,032 0| 0,017 | 0,012 0 0
andere Erk. 0| 0,029 | 0,083 | 0,069 0,06 | 0,021 | 0,024 0,03 | 0,067 | 0,037 | 0,022 | 0,021
Erndhrung 0 0| 0,009| 0,069| 0,036| 0,021 | 0,016 | 0,104 | 0,034 | 0,006 | 0,043 0,01
Freizeit 0| 0,221| 0,009 0,03| 0,131 | 0,063 | 0,024 0| 0,042 0,055| 0,054 | 0,031
Gesprachsgruppe, sonst. 0,05 0 0 0| 0,012 0| 0,024| 0,015| 0,017 | 0,006 | 0,043 | 0,052
Gesp., Mobilitat 0 0 0 0 0 0| 0,008 0 0 0 0 0
Gespr., Fernbleiben 0 0| 0,009 0,01 | 0,012 0| 0,032| 0,007 | 0,008 | 0,037 | 0,022 0,01
andere Krankenhausaufenthalte 0 0| 0,019 0,01 0| 0,063 | 0,016 | 0,059 0 0| 0,022 0,124
Hygiene 0 0 0 0 0 0| 0,008 0| 0,025| 0,012 0 0,01
Kur 0 0 0 0 0| 0,063 | 0,008 0| 0,008 0 0| 0,021
Medikamente 0 0 0 0,01| 0,012 | 0,021 0,024 | 0,096 | 0,042 | 0,061 | 0,032 0
Okonomisches 0| 0,074 0 0| 0,012 | 0,083 | 0,048 | 0,037 | 0,042 0| 0,097 0,01
Religion + Sinn 0 0| 0,028 0,02 0 0 0 0 0| 0,006 0 0
Sexualitat 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Tod + Sterben 0 0| 0,009 0,02 | 0,012 | 0,021 0 0 0| 0,012 | 0,011 0
Translantation, sonst. 0,05| 0,015| 0,028 0,05| 0,048 | 0,167 | 0,064 | 0,037 | 0,143 0,08 | 0,011 | 0,031
Transpl., Spend. 0| 0,015| 0,009 0| 0,012 | 0,021 | 0,056 0 0| 0,043 0 0
Unterstiitzung 0,1| 0,029 | 0,083 0,04 | 0,012 | 0,083 0,032 0,081| 0,017| 0,074 | 0,054 | 0,093
Ziele 0,05| 0,044 | 0,037 | 0,079 | 0,048 0| 0,064 0,03 | 0,025| 0,031 | 0,054 0,01
sonst. Inf. 0 0 0 0 0 0 0| 0,015| 0,008 0 0 0
Sonstiges 0 0 0 0,02 | 0,036 0| 0,024| 0,044 | 0,008 | 0,025| 0,022 0,01
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Kategorien/Sitzungen S17 518 S19 S20 S21 S22 S23 S24 S25 S26 S27 S28

Alltag 0,089 | 0,107 | 0,027 | 0,067 | 0,051 | 0,009| 0,033 | 0,018 | 0,011 | 0,014 | 0,039 | 0,044
Arbeit/Beruf 0,107 | 0,015| 0,121| 0,067 | 0,085| 0,018 | 0,013 | 0,009 | 0,011| 0,099 | 0,052 0
Arztbesuche + Befunde 0,054 | 0,051 | 0,088 | 0,037 | 0,017 | 0,106 | 0,073 | 0,119 | 0,145| 0,122 | 0,105 | 0,104
Befinden, sonstige 0,048 | 0,117 | 0,066 | 0,067 | 0,051 0,08 0,04 | 0,101 | 0,117 | 0,042 | 0,046 | 0,077
Bef., Leistungsfihigkeit 0,071 | 0,036 | 0,033| 0,015| 0,017 | 0,035| 0,013 0 o| 0,014 | 0,013 | 0,011
Bef., Angste 0,018 0,02 | 0,011| 0,037 0| 0,018 0 0| 0,011 0,019| 0,013 | 0,005
Beziehungen, sonstige 0,024 | 0,015| 0,038 | 0,037 0| 0,035| 0,033| 0,037 | 0,045| 0,023 | 0,039 | 0,027
Bez., sonst., qualit. 0,018 0,02 0 0,09 | 0,051 0| 0,073 | 0,055| 0,011 0,028 | 0,039 | 0,104
Med. Pers., sonst. 0,018 0,01| 0,011| 0,007 0| 0,044| 0,013 | 0,009 | 0,034 | 0,033 | 0,013 | 0,011
Med. Pers., Qual. 0,012 | 0,015 0| 0,007 0| 0,009 0 0| 0,017 | 0,005 0 0
Familie, sonst. 0,054 | 0,056 | 0,016 | 0,067 | 0,051 | 0,018 0,02 | 0,055| 0,022 | 0,038 | 0,026 | 0,049
Fam., qualit. 0,006 | 0,056 | 0,027 | 0,052 | 0,068 0 0,02 | 0,009 | 0,061 0,014 0,02 | 0,011
Compliance 0,018 0,01| 0,022 0 0| 0,009 0 0 0| 0,009 | 0,007 | 0,005
Erkrankung, sonst. 0,012 | 0,041| 0,011| 0,037 | 0,017 0 0| 0,009| 0,034| 0,038 0| 0,011
Erkr., Genesung 0,006 0,01 0| 0,007 0 0 0| 0,028 | 0,006 | 0,023 0| 0,005
Erkr., Inform. 0,006 | 0,041 0 0,03 0| 0,053| 0,007 | 0,018 | 0,011 | 0,005 0| 0,016
Erkr., Rezidiv 0,012 0| 0,005| 0,015 0 0 0 0| 0,011 0 0| 0,005
andere Erk. 0,054 | 0,036 | 0,033| 0,015| 0,017 | 0,027 | 0,087 | 0,018 | 0,017 | 0,038 | 0,007 | 0,049
Erndhrung 0,03 0| 0,011| 0,015| 0,085 0| 0,027 | 0,046 0| 0,042 | 0,085 0
Freizeit 0,036 | 0,041| 0,016| 0,052 | 0,356 | 0,071 0,053 | 0,055 0,05| 0,005 0,098 | 0,071
Gesprachsgruppe, sonst. 0 0 0| 0,007| 0,034| 0,071| 0,047 | 0,037| 0,022| 0,014| 0,013 | 0,011
Gesp., Mobilitat 0 0 0 0 0 0 0| 0,018 0 0| 0,007 | 0,005
Gespr., Fernbleiben 0,012 0 0| 0,007| 0,017 | 0,027 | 0,013 | 0,018 0| 0,014 | 0,033 | 0,016
andere Krankenhausaufenthalte 0,03 | 0,036 | 0,027 | 0,015 0| 0,071 0,04 | 0,028 | 0,095| 0,061 | 0,059 | 0,033
Hygiene 0,024 | 0,056 0| 0,007 0| 0,062| 0,027 0| 0,006 | 0,019 0,02 | 0,044
Kur 0,065 0 0 0 0| 0,035| 0,087 0 0 0| 0,059| 0,033
Medikamente 0,012 | 0,015| 0,011| 0,007 0| 0,018| 0,047 | 0,028 | 0,011| 0,023 0| 0,022
Okonomisches 0,042 0| 0,187 | 0,007 0| 0,009| 0,087| 0,009| 0,022 | 0,085| 0,013 | 0,071
Religion + Sinn 0 0,02 0| 0,015| 0,017 0| 0,007 0 0 0| 0,007 0
Sexualitat 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Tod + Sterben 0,006 | 0,031| 0,033 | 0,015 0| 0,009 0,02 | 0,009 | 0,028 | 0,014 | 0,013 0
Translantation, sonst. 0,024 | 0,071 | 0,033 | 0,022 0| 0,115 0,02 | 0,092 | 0,095| 0,075 0,039 | 0,016
Transpl., Spend. 0| 0,015| 0,005| 0,015 0 0 0,02 | 0,073 0 0| 0,039 | 0,049
Unterstiitzung 0,036 0,01| 0,071 0,06 | 0,034| 0,018 | 0,033 | 0,046 | 0,028 | 0,033 0,02 | 0,033
Ziele 0,024 | 0,031| 0,055| 0,052 | 0,034 | 0,018 | 0,027 | 0,037 | 0,034 | 0,019 0,02 | 0,027
sonst. Inf. 0,006 0 0 0 0| 0,009 0 0 0| 0,005 0 0
Sonstiges 0,03 | 0,015| 0,038 | 0,045 0| 0,009 0,02 | 0,018 | 0,045 0,028 | 0,059 | 0,027
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Kategorien/Sitzungen S29 S30 S33 S34 S35 S36 S37 S38 S40 S41 S42

Alltag 0,006 | 0,023 | 0,016 | 0,054 | 0,045 | 0,015| 0,083 | 0,057 | 0,031| 0,027 | 0,03
Arbeit/Beruf 0,052 | 0,011| 0,037 | 0,009 | 0,078 | 0,044 | 0,097 | 0,037 | 0,045| 0,123 | 0,069
Arztbesuche + Befunde 0,163 | 0,096 | 0,048 | 0,108 | 0,086 | 0,037 | 0,111 | 0,081 | 0,09| 0,155| 0,089
Befinden, sonstige 0,112 | 0,136 | 0,059 | 0,068 | 0,062 | 0,044 | 0,046 | 0,118 | 0,058 | 0,059 | 0,069
Bef., Leistungsfihigkeit 0,017 | 0,034 | 0,021 0| 0,025| 0,007 | 0,009 | 0,054 | 0,013 0 0
Bef., Angste 0,017 0| 0,016 0| 0,012 0| 0,005| 0,007 0 0 0,01
Beziehungen, sonstige 0,035 0,028 | 0,043 | 0,005| 0,037 | 0,067 | 0,037 | 0,007 | 0,031| 0,023 | 0,059
Bez., sonst., qualit. 0,052 | 0,017 | 0,053 | 0,077 0| 0,007 | 0,051 0,01 | 0,027 0,05 0,02
Med. Pers., sonst. 0,012 | 0,011| 0,011| 0,027 | 0,021 | 0,044 | 0,019 0,017 | 0,031 | 0,023 0,01
Med. Pers., Qual. 0 0 0 0| 0,004| 0,037 0| 0,007 | 0,009 | 0,005 0,01
Familie, sonst. 0,006 | 0,045| 0,048 | 0,054 | 0,033 | 0,052 | 0,065| 0,034| 0,027 | 0,032 0,02
Fam., qualit. 0,012 | 0,034| 0,027 | 0,009 | 0,025| 0,015 0,06 0,03 | 0,004 0 0,01
Compliance 0,006 | 0,006 | 0,016 | 0,005| 0,016 | 0,015 0,005 0 0 0 0
Erkrankung, sonst. 0,035 0,028 | 0,027 | 0,023 | 0,021 | 0,022 | 0,009 | 0,044 | 0,049 | 0,014 0,04
Erkr., Genesung 0,029 | 0,017| 0,011| 0,023 | 0,021 0,03 0| 0,007 | 0,013 | 0,005 0
Erkr., Inform. 0,006 | 0,017 | 0,005 0| 0,008 0,03 | 0,005| 0,027 | 0,004 | 0,009 0,02
Erkr., Rezidiv 0 0| 0,005 0| 0,004| 0,007 0 0 0 0 0,05
andere Erk. 0,081 | 0,068 | 0,053 | 0,081 | 0,041 0,03 | 0,042 0,04 | 0,063 0,05 | 0,059
Erndhrung 0,012 | 0,028 | 0,037 | 0,023 | 0,053 0| 0,032| 0,091| 0,027 | 0,018 0,02
Freizeit 0,035 0,085| 0,059 | 0,027 | 0,041 0,03 | 0,037 0,02 0,04 | 0,018 0,02
Gesprachsgruppe, sonst. 0,017 | 0,006 | 0,021| 0,023 | 0,016 | 0,044 | 0,014 0,01 | 0,058 0 0,05
Gesp., Mobilitat 0,006 | 0,006 | 0,005 0| 0,004 0,03 0 0| 0,018 | 0,005 0,01
Gespr., Fernbleiben 0,023 | 0,011 | 0,027 | 0,005| 0,029 | 0,059 | 0,009 0,01| 0,022 | 0,018 0,03
andere Krankenhausaufenthalte 0,023 | 0,056 | 0,011| 0,086 | 0,029 | 0,052 | 0,042 | 0,044 | 0,036 | 0,041 | 0,069
Hygiene 0,006 | 0,011| 0,005| 0,009 | 0,016 | 0,007 0 0,01| 0,036 | 0,009 0
Kur 0 0| 0,021| 0,005| 0,029 | 0,015 0| 0,024 | 0,045| 0,041 0
Medikamente 0,012 | 0,056| 0,021| 0,036 | 0,008 | 0,015 0,009 0,02 | 0,027 | 0,041 0,03
Okonomisches 0,07 | 0,073 | 0,032 0,113 | 0,004 | 0,067 | 0,042 | 0,024 | 0,058 | 0,087 | 0,069
Religion + Sinn 0 0| 0,021 0| 0,004 0| 0,019| 0,007 | 0,004 0 0
Sexualitat 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Tod + Sterben 0,029 0| 0,059 0| 0,008 0| 0,051| 0,013 0| 0,005 0
Translantation, sonst. 0,006 | 0,011| 0,085| 0,018 | 0,103 | 0,074 0,019 0,061 | 0,054 | 0,037 0,05
Transpl., Spend. 0,035 | 0,006 | 0,021 | 0,041 | 0,029 0| 0,014| 0,027 | 0,031| 0,059 0
Unterstiitzung 0,029 | 0,028 | 0,037 | 0,032 | 0,033 | 0,059 0,042 | 0,034| 0,013 | 0,018 0,01
Ziele 0,029 | 0,006 | 0,016 | 0,014 | 0,021 | 0,022 | 0,005 0,01| 0,009 | 0,023 0,03
sonst. Inf. 0,006 0 0 0| 0,004 0 0 0 0 0 0
Sonstiges 0,017 | 0,045| 0,027 | 0,032 | 0,029 | 0,022 | 0,023 0,02 | 0,022 | 0,009 0,05
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Anhang 12: Auf den Sprechenden bezogene Aussagen, Anzahl in den Kategoriengruppen,

Kategorien und Unterkategorien

Kategorien/Codierungen Gesamtzahl | Eigenaussagen Gesamtanteil | Anteil Eigenaussagen
Medizinische Themen 1851 1383 0,355 0,747
Arztbesuche + Befunde 461 384 0,088 0,833
Erkrankung, sonst. 125 104 0,024 0,832
Erkr., Genesung 57 42 0,011 0,737
Erkr., Inform. 72 46 0,014 0,639
Erkr., Rezidiv 27 15 0,005 0,556
andere Erk. 231 151 0,044 0,654
Hygiene 74 47 0,014 0,635
andere Krankenhausaufenthalte 206 126 0,04 0,612
Kur 90 69 0,017 0,767
Medikamente 122 101 0,023 0,828
Transplantation, sonst. 270 207 0,052 0,767
Transpl., Spend. 108 86 0,021 0,796
sonst. Inf. 8 5 0,002 0,625
Korperliches u. seelisches Befinden 824 662 0,158 0,803
Befinden, sonstige 456 380 0,087 0,833
Bef., Leistungsfahigkeit 135 114 0,026 0,844
Bef., Angste 72 54 0,014 0,75
Erndhrung 161 114 0,031 0,708
Personenbezogene Themen 755 704 0,145 0,932
Beziehungen, sonstige 141 135 0,027 0,957
Bez., sonst., qualit. 160 146 0,031 0,913
Med. Pers., sonst. 93 83 0,018 0,892
Med. Pers., Qual. 25 23 0,005 0,92
Familie, sonst. 205 195 0,039 0,951
Fam., qualit. 131 122 0,025 0,931
Privates Umfeld 722 581 0,139 0,805
Alltag 214 157 0,041 0,734
Arbeit/Beruf 264 220 0,051 0,833
Freizeit 244 204 0,047 0,836
Sonstige Kategorien 927 678 0,177 0,731
Gesprachsgruppe, sonst. 100 93 0,019 0,93
Gesp., Mobilitat 19 15 0,004 0,789
Gespr., Fernbleiben 84 40 0,016 0,476
Compliance 38 36 0,007 0,947
Okonomisches 251 181 0,048 0,721
Religion + Sinn 27 23 0,005 0,852
Sexualitat 0 0 0

Tod + Sterben 72 23 0,014 0,314
Unterstitzung 198 152 0,038 0,768
Ziele 138 115 0,026 0,833
Sonstiges (Restkategorie) 133 53 0,026 0,398
gesamt 5212 4061 1 0,779
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Anhang 13: Auf den Sprechenden bezogene Aussagen, Anteil in den einzelnen Sitzungen

Anteile/Sitzung S5 S6 S7 S8 S9 S10 S11 S12 S13 s14 S15 S16
auf Sprechenden bez. 0,775 | 0,929 | 0,813 | 0,835 | 0,68 | 0,837 | 0,808 | 0,748 | 0,924 | 0,936 | 0,757 | 0,775
andere 0,225 | 0,075 | 0,186 | 0,17 | 0,323 | 0,168 | 0,192 | 0,25 | 0,074 | 0,06 | 0,25 | 0,224
Anteile/Sitzung s17 s18 s19 S20 s21 $22 s23 s24 s25 S26 s27 s28
auf Sprechenden bez. 0,748 | 0,814 | 0,746 | 0,84 | 0,917 | 0,843 | 0,581 | 0,778 | 0,768 | 0,76 | 0,702 | 0,774
andere 0,258 | 0,181 | 0,242 | 0,154 | 0,085 | 0,162 | 0,42 | 0,217 | 0,249 | 0,24 | 0,304 | 0,212
Anteile/Sitzung S29 S30 S33 S34 S35 S36 S37 S38 S50 S51 S53
auf Sprechenden bezogen | 0,873 | 0,822 | 0,735 | 0,702 | 0,747 | 0,641 | 0,768 | 0,86 0,716 | 0,809 | 0,697
andere 0,13 0,183 | 0,265 | 0,312 | 0,247 | 0,353 | 0,233 | 0,14 0,274 | 0,2 0,31
S = Sitzung
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Anhang 14: Erstbesucherinnen und -besucher, Anzahl Codierungen

Kategorie/Sitzungen |S9 [S10 |S11 [S13 |S20 |S26 [S33 |S35 |S38 |S40

Anzahl Erstbes. | 2 1 2 2 1 1 2 2 1 1

MEDIZINISCHE THEMEN

Arztbesuche + Befunde

Erkrankung | 0O 0 0 5 1 2 4 11 11 9
Erkrankung, sonst. | 3 1 3 1 4 1 3 2 4 4
Erkr., Genesung | 1 1 0 2 0 0 1 2 0 1
Erkr., Inform.| O 0 3 0 3 1 1 3 4 1
Erkr., Rezidiv| O 0 1 0 1 0 0 0 0 0
andere Erk. | 3 2 0 0 0 2 6 4 5 5
Hygiene | 0 0 0 0 1 2 0 3 0 2
andere Krankenhs.-Auf. | 0 3 0 0 1 3 0 2 6 1
Kur| O 1 0 0 0 0 2 6 4 2
Medikamente | 0 1 1 1 0 0 2 1 2 3
Transplantation
Transplantation, sonst. 2 3 5 10 16 13 3
Transpl., Spender 0 0 1 3 3
sonst. Inf. | O 0 0 0 0 0 0 0 0 0
KORP. UND SEEL. BEF.
Befinden
Befinden, sonstige | 5 1 2 5 6 0 3 6 22 0
Bef., Leistungsfahigkeit | 1 0 1 2 2 0 2 4 11 3
Bef., Angste | 0 0 0 1 3 0 3 1 0 0
Erndhrung | 0 1 1 0 2 2 4 6 17 1
PERSONENBEZ. THEMEN
Beziehungen, sonstige
Beziehungen, sonstige, | 0 0 0 0 5 0 1 5 1 1
Bez., sonst., qualit. | 0 0 2 0 8 0 2 0 2 0
Medizinisches Personal
Med. Pers., sonst. | O 0 0 1 0 0 0 0 2 1
Med. Pers., qual. | 0O 0 0 0 0 0 0 1 2 0
Familie
Familie, sonst. | 1 0 2 3 5 0 6 4 2 1
Fam., qualit. | 0 0 1 0 7 0 1 5 4 0
PRIVATES UMFELD
Alltag| O 0 1 1 8 0 2 2 11

Arbeit/Beruf | 1 0 0 0 8 7 3 8 4 5

Freizeit| O 0 1 3 2 0 6 7 4

SONSTIGE KATEGORIEN

Gesprachsgruppe

Gesprachsgruppe, sonst. | 0 0 1 5 0 1 1 3 1 1
Gesp., Mobilitdat | 0 0 1 0 0 0 0 0 0 4
Gespr., Fernbleiben | 0 0 1 1 1 0 1 4 0 1
Compliance | 0 0 0 0 0 1 0 1 0 0
Okonomisches | 0 1 0 1 1 0 0 0 3 3
Religion + Sinn | 0 0 0 0 2 0 2 1 1 0
Sexualitat | 0 0 0 0 2 0 3 1 2 0

Tod + Sterben | 0 1 1 0 5 0 3 4 3 0
Unterstitzung | 0O 0 3 1 5 1 1 4 2 2

Ziele| O 0 0 0 4 0 1 3 3 1

SONSTIGES (RESTKAT.) | 20 16 31 38 87 28 75 123 149 61
Fragen| O 2 1 1 4 0 5 7 3 6

auf Spr. bez. Beitrage | 4 16 29 33 67 26 57 95 133 38
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Anhang 15: Erstbesucherinnen und -besucher, Kategorien, Anteile je Sitzung

Kategorie/Sitzung S9 S10 S11 S13 S20 S26 S33 S35 S38 S40
MEDIZINISCHE THEMEN

Arztbesuche + Befunde 0 0 0 0,132 (0,011 |0,071 {0,053 |0,089 |0,074 |0,148
Erkrankung

Erkrankung, sonst. 0,15 |0,063 |0,097 |0,026 |0,046 |0,036 |0,04 0,016 |0,027 | 0,066
Erkr., Genesung 0,05 |0,063 |0 0,053 (0 0 0,013 (0,016 |0 0,016
Erkr., Inform. 0 0 0,097 |0 0,034 |0,036 |0,013 |0,024 |0,027 |0,016
Erkr., Rezidiv 0 0 0,032 |0 0,011 |0 0 0 0 0
andere Erk. 0,15 |0,125 |0 0 0 0,071 |0,08 0,033 | 0,034 |0,082
Hygiene 0 0 0 0 0,011 |[0,071 |0 0,024 |0 0,033
andere

Krankenhausaufenthalte 0 0,188 |0 0 0,011 (0,107 |O 0,016 (0,04 0,016
Kur 0 0,063 |0 0 0 0 0,027 |0,049 |0,027 |0,033
Medikamente 0 0,063 |0,032 (0,026 |0 0 0,027 |0,008 |0,016 |0,049
Transplantation

Transplantation, sonst. 0,2 0,125 |0,097 [0,132 |0 0,179 |0,133 | 0,13 0,087 | 0,049
Transpl., Spender 0,05 |0,063 | 0,065 |0 0 0 0,013 |0,024 |0,02 0,016
sonst. Inf. 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
KORPERL. UND SEEL. BEF.

Befinden

Befinden, sonstige 0,25 |0,063 |0,065 |0,132 (0,069 |0 0,04 0,049 (0,148 |0
Bef., Leistungsfahigkeit 0,05 |0 0,032 |0,053 |0,023 |0 0,027 (0,033 |0,074 |0,049
Bef., Angste 0 0 0 0,026 (0,034 |0 0,04 0,008 |0 0
Erndhrung 0 0,063 (0,032 |0 0,023 |0,071 |0,053 |0,049 |0,114 |0,016
PERSONENBEZOGENE TH.

Beziehungen, sonstige

Beziehungen, sonstige, sonst. | 0 0 0 0 0,057 |0 0,013 |0,041 (0,007 |0,016
Bez., sonst., qualit. 0 0 0,065 |0 0,092 |0 0,027 |0 0,013 |0
Medizinisches Personal

Med. Pers., sonst. 0 0 0 0,026 (0 0 0 0 0,013 | 0,016
Med. Pers., qual. 0 0 0 0 0 0 0 0,008 (0,013 |0
Familie

Familie, sonst. 0,05 |0 0,065 |0,079 |0,057 |0 0,08 0,033 |0,013 |0,016
Fam., qualit. 0 0 0,032 |0 0,08 0 0,013 (0,041 [0,027 |0
PRIVATES UMFELD

Alltag 0 0 0,032 |0,026 |0,092 |0 0,027 |0,016 |0,074 |0,016
Arbeit/Beruf 0,05 |0 0 0 0,092 (0,25 0,04 0,065 |0,027 |0,082
Freizeit 0 0 0,032 {0,079 |0,023 |0 0,08 0,057 |0,027 | 0,066
SONSTIGE KATEGORIEN

Gesprachsgruppe

Gesprachsgruppe, sonst. 0 0 0,032 0,132 |0 0,036 |0,013 |0,024 |0,007 |0,016
Gesp., Mobilitat 0 0 0,032 |0 0 0 0 0 0 0,066
Gespr., Fernbleiben 0 0 0,032 {0,026 |0,011 |O 0,013 |0,033 |0 0,016
Compliance 0 0 0 0 0 0,036 |0 0,008 |0 0
Okonomisches 0 0,063 |0 0,026 (0,011 |0 0 0 0,02 0,049
Religion + Sinn 0 0 0 0 0,023 |0 0,027 |0,008 |[0,007 |0
Sexualitat 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Tod + Sterben 0 0 0 0 0,023 |0 0,04 0,008 (0,013 |0
Unterstutzung + Bewaltigung | 0 0,063 (0,032 |0 0,057 |0 0,04 0,033 |0,02 0
Ziele 0 0 0,097 |0,026 |0,057 |0,036 |0,013 |0,044 |0,013 |0,033
SONSTIGES (RESTKATEGORIE) | 0 0 0 0 0,046 |0 0,013 |0,024 |0,02 0,016
gesamt 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
Fragen 0 0,125 |0,032 | 0,026 |0,046 |O 0,067 |0,057 |0,02 0,098
auf Spr. bezogene Auss. 0,2 1 0,935 (0,868 |0,77 0,929 (0,76 0,772 (0,893 |0,623
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