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1 Einleitung

“Peer support is not based on psychiatric models and diagnostic criteria. It
Is about understanding another’s situation empathically through the shared
experience of emotional and psychological pain. When people find affiliation
with others they feel are “like” them, they feel a connection. This connection,
or affiliation, is a deep, holistic understanding based on mutual experience
where people are able to “be” with each other without the constraints of

traditional (expert/patient) relationships.”

— (Mead et al., 2001)

Peer-Beratungen sind Interventionen, in denen Menschen mit gelebter
Krankheitserfahrung eine behandelnde, beratende Rolle fir Mitbetroffene mit
derselben Erkrankung einnehmen. Die oben aufgefuhrte Erklarung der dabei
geltenden Grundséatze von Peer-Beratung veranschaulicht, dass das Bundnis
zwischen Patientinnen und Patienten mit einer gleichen Erkrankung Licken flllen
kann, die von traditionellen Interventionen nicht zu fillen sind. Dieses Biindnis bietet
ihnen eine Mdoglichkeit, das Leiden, welches durch die Erkrankung hervorgerufen
wurde, zu teilen und sie durch die soziale Einbindung dieser Erfahrungen zu
normalisieren. Durch das Betroffensein beider Teilnehmenden einer Peer-Beratung
entsteht eine wechselseitige Beziehung zwischen Beratenden und Peers, in der
Beratende die Erfahrung mit ihrer Erkrankung nutzbar machen, um Peers zu ihrer
Erkrankung zu unterstiitzen. Gerade bei marginalisierten Patientengruppen wie
Menschen mit seltenen Erkrankungen konnte ein normalisierender Austausch einen
wichtigen Gegenpol zu den Einschrankungen darstellen, die diese Patientinnen und
Patienten taglich erleben. Diese Arbeit versucht den Blickwinkel von Beratenden in
einer Peer-Beratung fur Menschen mit seltenen chronischen Erkrankungen zu

beleuchten.



2 Theoretischer Hintergrund

2.1  Seltene Erkrankungen

Seltene Erkrankungen sind von der Européaischen Union als Erkrankungen
definiert, die bis zu 5 von 10000 Einwohnern betreffen (EURODIS n.d., Nguengang
Wakap et al., 2020). Insgesamt sind mehr als 6000 verschiedene seltene
Erkrankungen bekannt. Trotz der niedrigen Pravalenz jeder einzelnen seltenen
Erkrankung wird die Zahl der weltweit Betroffenen auf etwa 300 Millionen geschétzt,
was einer Pravalenz von 3.5% - 5.9% entspricht. 72% der bekannten seltenen
Erkrankungen sind genetisch bedingt. Die verbleibenden 28% werden durch
Infektionen, Allergien oder Umweltfaktoren hervorgerufen. Seltene Erkrankungen sind
meist chronisch, progredient und lebensbedrohlich (EURODIS n.d., Nguengang
Wakap et al., 2020). Ein Beispiel fur eine seltene genetische Erkrankung ist das
Marfan-Syndrom, eine autosomal-dominant vererbte, systemische
Bindegewebserkrankung mit maoglichen pulmonalen, kardiovaskularen,
muskuloskelettalen und ophthalmischen Manifestationen (Orphanet, 2010b).
Patienten, die am Marfan-Syndrom erkrankt sind, sind auf ein engmaschiges
Krankheitsmanagement mit Behandlern verschiedener Fachdisziplinen angewiesen,
um mogliche lebensbedrohliche Komplikationen vorzubeugen (Orphanet, 2010b). Ein
Beispiel einer seltenen nicht-genetischen Erkrankung ist die idiopathische Form der
Pulmonalen arteriellen Hypertonie, bei der eine Erhérung des pulmonalen
GefalRwiderstands zu einer starken, progressiven Rechtsherzbelastung fihrt und mit
einer geringen Uberlebensrate assoziiert ist (Orphanet, 2015). Aus der Heterogenitat
und niedrigen Prévalenz seltener Erkrankungen resultieren diverse Probleme fur
Patientinnen und Patienten, Angehorige und die medizinische Versorgung. (EURODIS

n.d., Nguengang Wakap et al., 2020)

Neben den korperlichen Beschwerden leiden Patientinnen und Patienten an
weiteren Einschrankungen psychischer, sozialer und versorgungsstruktureller Natur
(von der Lippe et al.,, 2017). Menschen mit seltenen Erkrankungen weisen eine
ausgepragtere Angst- und Depressionssymptomatik auf als Gesunde (Uhlenbusch et
al., 2019b). Ihre Lebensqualitat ist haufig ebenfalls reduziert (Cohen and Biesecker,
2010). AulRerdem berichten Patientinnen und Patienten von Selbstzweifeln (BI6R et
al.,, 2017), Stress, Isolationsgefiuihlen aufgrund der Seltenheit der Erkrankung und

Sorgen bezogen auf den weiteren Verlauf der Erkrankung (Shire Human Genetic

6



Therapies, 2013). Besonders belastet sind Patientinnen und Patienten mit einer
Diagnose, fur die es keine adaquate Behandlung gibt (Shire Human Genetic
Therapies, 2013). Die Schwere der psychischen Belastung von Patientinnen und
Patienten héngt insgesamt weniger von der Schwere der Erkrankung oder der
Symptome ab, als von der Wahrnehmung, Bewertung und dem Umgang mit der
eigenen Erkrankung (von der Lippe et al., 2017, Cohen and Biesecker, 2010). Die
Entwicklung funktionierender Coping-Strategien hilft Patientinnen und Patienten, mit
den psychischen Auswirkungen einer seltenen Erkrankung umzugehen und wird mit
einer hoheren Lebensqualitat assoziiert, wahrend ein hohes Stresserleben und héhere
Psychopathologie der Patientinnen und Patienten mit geringerer Lebensqualitat
assoziiert wird (Cohen and Biesecker, 2010). Soziale Folgen einer seltenen
Erkrankung beziehen sich unter anderem auf eine Einschrnkung der sozialen
Kontakte (von der Lippe et al., 2017, Shire Human Genetic Therapies, 2013,
EURODIS, 2017, Uhlenbusch et al., 2019a). Patientinnen und Patienten erleben
sowohl aufgrund des Mangels an Informationen tber die Erkrankung in ihnrem sozialen
Umfeld und der eventuellen Sichtbarkeit der Erkrankung (von der Lippe et al., 2017),
als auch bezogen auf ihre psychischen oder psychosomatischen Probleme (BI6M3 et
al., 2017) Stigmatisierung. Patientinnen und Patienten frustriert es, sich vor anderen
erklaren zu missen (von der Lippe et al., 2017). Ein weiteres Problemfeld fur Patienten
mit einer seltenen Erkrankung ist die medizinische Versorgung (von der Lippe et al.,
2017, EURODIS, 2017, Uhlenbusch et al., 2019a, Shire Human Genetic Therapies,
2013, BI6R et al., 2017, EURODIS 2017, Eidt et al., 2009). Insgesamt ist der Zugang
zu adaquater Behandlung von seltenen Erkrankungen fiir Patientinnen und Patienten
erschwert (Eidt et al., 2009). Auch in der medizinischen Versorgung ist der Mangel an
Informationen ein weitreichendes Problem (Shire Human Genetic Therapies, 2013,
von der Lippe et al., 2017). Im Vergleich zu haufigeren Erkrankungen sind Arztinnen
und Arzte weniger Uber seltene Erkrankungen informiert, was bei Patientinnen und
Patienten zu langen Diagnosewegen, vermehrter Diagnostik und inadaquater
Behandlung fiihren kann (Shire Human Genetic Therapies, 2013, von der Lippe et al.,
2017, BIoR et al., 2017). Patientinnen und Patienten nehmen widersprtchliche
Informationen mehrerer Arztinnen und Arzte wahr und missen diese oft selbst tiber
die Erkrankung aufklaren (,expert patient®) (von der Lippe et al., 2017). Eine weitere
Schwierigkeit bei der Diagnostik und Behandlung seltener Erkrankungen sind die
hohen Gesundheitskosten (Shire Human Genetic Therapies, 2013). Diese im

7



Vergleich zu haufigen Erkrankungen hohen Kosten ergeben sich aus fehlenden
Standards und Leitlinien zur Diagnostik und Behandlung einer seltenen Erkrankung
und den hohen Bedarf an psychotherapeutischer Unterstiitzung (Shire Human Genetic
Therapies, 2013). Trotz Krankenversicherung mussen Patientinnen und Patienten
viele Behandlungskosten selbst tibernehmen (Shire Human Genetic Therapies, 2013).
Medizinisch Versorgenden wird die Diagnostik, Behandlung und Kooperation mit
anderen Versorgenden wird durch den Informations- und Ressourcenmangel
erschwert (Shire Human Genetic Therapies, 2013, Eidt et al., 2009, EURODIS 2017).
Aufgrund der Seltenheit ihrer Erkrankungen und den daraus resultierenden
versorgungsstrukturellen sowie sozialkulturellen Herausforderungen gehdéren
Patientinnen und Patienten mit seltenen Erkrankungen nach Sokol & Fishers (Sokol et
al., 2015) Definition zu einer schwer erreichbaren (,hardly reached®) Patientengruppe.
Nach dieser Definition kdnnen Patientengruppen durch Einflussfaktoren aus den
folgenden drei Bereichen schwer erreichbar sein: Individuelle Faktoren (z.B.
psychische  Faktoren oder Behinderungen), demographische  Faktoren
(Soziookonomischer Status, Alter und Geschlecht) und kulturelle sowie
umweltbezogene Faktoren (z.B. Herkunft, soziales Netzwerk oder Diskrimination).
Diese Kilassifizierung soll Aufmerksamkeit und Bewusstsein bei Behandelnden
erwecken, um Interventionen so zu gestalten, dass die Zielgruppe tatsachlich erreicht
wird (Sokol et al., 2015). Zusammenfassend zeigt sich, dass Menschen aufgrund ihrer
seltenen Erkrankung psychisch belastet, sozial eingeschrankt und medizinisch
mangelhaft versorgt sind. Aus diesen individuellen und versorgungsstrukturellen
Benachteiligungen entsteht ein groRer Handlungsbedarf, um die durftige Situation

dieser Patientinnen und Patienten zu verbessern.

Es gibt mehrere Ansatze, um die fir seltene Erkrankungen spezifischen
Schwierigkeiten auf politischer und versorgungsstruktureller Ebene zu I6sen und die
Situation der Patientinnen und Patienten zu verbessern. Auf politischer Ebene haben
Projekte wie EUROPLAN (The Counsil of the European Union 2009) eine europaweite
Orientierungshilfe fur teilnehmende L&nder bereitgestellt, um landesweite
Aktionsplane fir Verbesserungsmalinahmen der Situation von Menschen mit seltenen
Erkrankungen zu entwerfen. Die Ziele von EUROPLAN sind folgende; Eine
Sicherstellung des Zugangs zu qualitativ hochwertiger medizinischer Versorgung (1),
eine Etablierung von nationalen und (wenn mdglich) internationalen Kooperationen

zwischen Experten auf dem Gebiet seltene Erkrankungen (2), eine Forderung von
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multidisziplinaren Versorgungsansatzen, die von Fachzentren angeboten werden und
eine Bundelung des Wissens und der Expertise Uber seltene Erkrankungen um die
Diagnostik und Versorgung von seltenen Erkrankungen, sowie die Aufklarung und
soziale Unterstitzung auf nationaler und européischer Ebene zu verbessern (3).
Hierbei gilt der Grundsatz, die Unterstitzung der Patientinnen und Patienten an ihren
eigenen Bedirfnissen auszurichten. (The Counsil of the European Union 2009)
Aktionsplane wie dieser versuchen, die versorgungsstrukturellen Probleme unter
Berucksichtigung individueller Patientenbedirfnisse zu l6sen. Gleichzeitig gibt es
Strategien, Patientinnen und Patienten bei der individuellen Bewaltigung ihrer seltenen
Erkrankung zu unterstitzen. Zukinftige Interventionen sollten — den Empfehlungen
der Literatur folgend — das Kontrollerleben der Betroffenen starken, ihren Alltag
normalisieren und ihnen die Mdbglichkeit bieten, adaptive Copingstrategien zu
entwickeln (von der Lippe et al., 2017, Cohen and Biesecker, 2010). Soziale
Unterstitzung spielt bei der individuellen Bewaltigung einer seltenen Erkrankung
ebenfalls eine wichtige Rolle (von der Lippe et al., 2017). Bei der Entwicklung neuer
Interventionen sollten folgende Strategien berucksichtigt werden, mit denen schwer
erreichbare Patientengruppen besser erreicht werden: Respektvolle Begegnung;
Aufbau von Vertrauen; Flexibilitdt; Einbindung und Beteiligung der Patientinnen und
Patienten (Flanagan and Hancock, 2010). Diese Strategien stimmen zum grof3en Teil
mit Strategien zum Patienten-Empowerment dberein. Patienten-Empowerment
bezeichnet den Prozess, der einem Individuum oder einer Gemeinschaft erméglicht,
Wissen, Fahigkeiten und Einstellungen zu erlangen, welche ihnen erlauben,
Entscheidungen uber ihre Behandlung / Versorgung zu treffen (De Santis et al., 2019,
European Network on Patient Empowerment 2012). Durch die oben genannten
Herausforderungen, die durch einen Mangel an Informationen und adaquater
Behandlung entstehen, erlangt Patienten-Empowerment eine wichtige Rolle bei
Patientinnen und Patienten mit seltenen Erkrankungen (De Santis et al., 2019). Bei
Patienten-Empowerment von Patientinnen und Patienten mit seltenen Erkrankungen
sind folgende drei Aspekte von wichtiger Bedeutung: Medizinische / gesundheitliche
Bildung von Patientinnen und Patienten und der Offentlichkeit; Gemeinsame
Entscheidungsfindung und Integration der Sichtweise von Betroffenen bei der
Behandlung; Unterstitzung zur Selbsthilfe und Selbstmanagement (De Santis et al.,
2019). Unter Berucksichtigung einer guten Kosteneffektivitat (Williams et al., 2019) und
des hohen Bedarfs und Stellenwerts von Selbstmanagement bei Menschen mit
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seltenen Erkrankungen (De Santis et al., 2019, EURODIS, 2017) scheinen
Selbstmanagement-Interventionen aussichtsreich, um die Situation von Patientinnen

und Patienten mit seltenen Erkrankungen zu verbessern.

10



2.2  Selbstmanagement

Selbstmanagement bezeichnet die taglich anfallenden Aufgaben, die dazu
dienen, die Beeintrachtigungen, die eine Erkrankung mit sich bringt, zu reduzieren
oder zu kontrollieren (Clark et al., 1991). Bei chronischen Erkrankungen wirken sich
Selbstmanagement-Anséatze positiv auf das Wissen uUber die Erkrankung, die
Selbstwirksamkeit und den Gesundheitszustand aus (Barlow et al., 2002). In einer
Umfrage von EURODIS zum Leben mit einer seltenen Erkrankung (“Juggling care and
daily life”) (EURODIS, 2017) wurde von Patientinnen und Patienten, Angehdrigen und
Behandelnden die Notwendigkeit von Leistungen geaul3ert, die die Autonomie von
Betroffenen wahren und Selbstmanagement unterstiitzen. Interventionen wie lliness
Management and Recovery (IMR) (McGuire et al., 2014) zielen darauf ab, Menschen
mit schweren psychischen Erkrankungen zu helfen, mit ihrer Krankheit umzugehen
und ihre eigenen Genesungsziele zu erreichen. Mehrere Studien haben gezeigt, dass
IMR zu einer Verbesserung der lllness Management and Recovery Scale (IMRS)
(Mueser and Gingerich, 2002) und psychiatrischer Symptome fuhrt (McGuire et al.,
2014). Ein weiterer Ansatz zur Starkung des Selbstmanagements ist das Chronic
Disease Self-Management Program (CDSMP) (Lorig et al., 2001). Urspringlich ist
dieses Programm eine Abwandlung eines Arthritis Selbstmanagement Programms
(ASMP), welches mit der Zeit auf eine Vielzahl von Erkrankungen ausgeweitet wurde
(SMRC, n.d.). Ziel dieser Programme ist es, Menschen mit einer chronischen
Erkrankung dabei zu unterstitzen, besser mit ihrer Erkrankung umgehen zu kénnen
(SMRC, n.d.). Bei Teilnehmenden wirkt sich das Programm positiv auf die
Selbstwirksamkeit, den  psychologischen  Gesundheitszustand und das
Gesundheitsverhalten aus (Brady TJ, 2011). Gleichzeitig zeigen sich bei
Teilnehmenden nach Teilnahme am Programm geringere Hospitalisierungsraten
(Lorig et al., 2001, Lorig et al., 1999). Diese Effekte sind zwar eher gering, kbnnen aber
kumulativ aufgrund der grofen Population von Menschen mit chronischen
Erkrankungen einen starken Effekt auf die allgemeine Gesundheit der Bevdlkerung
haben (Brady TJ, 2011). Selbstmanagement-Interventionen haben sich bei haufigen
Erkrankungen bereits mehrfach als wirksam erwiesen (McGuire et al., 2014, Brady TJ,
2011, Lorig et al., 2001, Chrvala et al., 2016, Zwerink et al., 2014). Es fehlt jedoch
Evidenz Uber die Anwendbarkeit von Selbstmanagement-Interventionen bei

Menschen mit seltenen Erkrankungen.
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2.3 Peer-Beratung

Eine Mdglichkeit der Vermittlung von Selbstmanagement-Programmen ist Peer-
Beratung. In der Literatur wird Peer-Beratung vielseitig definiert (Shalaby and
Agyapong, 2020). Peer-Beratungen sind erganzende Interventionen zur
leitlinierorientierten Behandlung, bei denen Menschen von anderen Menschen mit
derselben Erkrankung (oder Erfahrung) wie sie selbst beraten werden. Im Beispiel von
Peer-Beratungen bei psychischen Erkrankungen wird Peer-Beratung als die Hilfe oder
Unterstitzung definiert, die sich Menschen mit gelebter Erfahrung einer psychischen
Erkrankung oder einer Lernbehinderung einander geben konnen (Mental Health
Foundation ). Eine weitere Definition schliel3t dabei mit ein, dass Peer-Beratende eine
erhebliche Verbesserung ihres eigenen psychischen Gesundheitszustands erfahren
haben und Teilnehmende (Peers?) beraten, die in ihrem Genesungsprozess noch nicht
so weit fortgeschritten sind (Davidson et al.,, 2006). Peer-Beratung findet in
verschiedenen Bereichen der Medizin Anwendung, wie zum Beispiel fir Menschen mit
schweren psychischen Erkrankungen, Suchterkrankungen, chronischen
Erkrankungen oder Behinderungen, und medizinisch und sozial benachteiligte

Patientengruppen (Shalaby and Agyapong, 2020).

Die Rahmenbedingungen verschiedener Peer-Beratungsprogramme sind
heterogen in Bezug auf die behandelten Erkrankungen, die Art des Kontakts zwischen
Peer und Beratenden und die behandelten Programminhalte. Beobachtend lassen sich
zwei Gruppen von Peer-Beratungen unterscheiden: Strukturierte Peer-Beratungen,
bei denen Beratende instruiert werden, Peers bestimmte Themen und Inhalte zu
vermitteln, und unstrukturierten Peer-Beratungen, bei denen es keine thematischen
oder inhaltlichen Vorgaben gibt. Ein Bespiel fur strukturierte Peer-Beratungen ist das
oben genannte CDSMP, welches in sechs Terminen darauf abzielt, Strategien zu
einem besseren Umgang mit der chronischen Erkrankung zu vermitteln (SMRC). Ein
Beispiel fur eine unstrukturierte Peer-Beratung ist das Beratungsprogramm ,Women
Helping Women* fir Frauen mit gynakologischen Krebserkrankungen (Pistrang et al.,
2013, Pistrang et al., 2012). In diesem Beratungsprogramm besteht die Rolle der
Beratenden in erster Linie darin, emotionale Unterstitzung durch Zuhéren und

Preisgeben von eigenen Erfahrungen zu geben (Pistrang et al., 2013, Pistrang et al.,

1 Gleiches wie fiir das Wort ,,Beratende” gilt fiir das Wort ,Peer”. Das im restlichen Text verwendete Wort
,Peer” umfasst die mannliche (,der Peer”) und die weibliche Form (,,die Peer”) des Wortes.
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2012). Laut Bellamy und Kollegen (Bellamy et al., 2017) deutet die Evidenz darauf hin,
dass strukturierte Peer-Beratungsprogramme mit positiveren klinischen Outcomes

assoziiert sind als unstrukturierte Beratungsprogramme.

Peer-Beratungen kénnen eine Reihe von positiven Auswirkungen sowohl auf
Peers als auch auf Beratende mit sich bringen. Auf Seiten der Peers besteht bei Peer-
Beratungen fur Menschen mit psychischen Erkrankungen Evidenz Uber niedrigere
Hospitalisierungsraten, und einer Verstarkung von Unabhangigkeitsgefihlen und
Hoffnung (Davidson et al., 2012, Repper and Carter, 2011, Sledge et al., 2011, Bellamy
et al., 2017, O'Connell et al., 2018). Patientinnen und Patienten berichten Uber eine
hohere Akzeptanz und ein reduziertes wahrgenommenes Stigma bezlglich der
eigenen Erkrankung (Davidson et al., 2012, Repper and Carter, 2011, Sledge et al.,
2011, Bellamy et al., 2017) sowie eine Verstarkung ihres sozialen Netzwerks
(Davidson et al., 2012, Repper and Carter, 2011, Sledge et al., 2011, Bellamy et al.,
2017, White et al., 2020). AuRBerdem verbessern Peer-Beratungsprogramme das
Patienten-Empowerment (Bellamy et al., 2017, White et al., 2020, Burke et al., 2019)
und erhdhen die Lebensqualitat der Peers (Bellamy et al., 2017, Thompson et al.,
2022). Parker und Kollegen (Parker et al., 2023) stellten in einer Beobachtungsstudie
fest, dass die Versorgung von Menschen mit psychischen Erkrankungen, die durch
Peer-Beratung erganzt wurde, im Vergleich zu klassischer Versorgung mindestens
gleichwertige Outcomes erzielt. Auch bei somatischen Erkrankungen zeigen Peer-
Beratungsprogramme ihre Wirksamkeit. Bei chronischen Erkrankungen wie Diabetes
wurden eine Verbesserung (Peimani et al., 2018, Patil et al., 2016) oder Erhaltung (Yin
et al., 2015) krankheitsspezifischer Laborparameter, sowie einer Erhohung der
Selbstwirksamkeit und Lebensqualitat der Peers festgestellt (Peimani et al., 2018). In
ihrem Systematischen Review beschreiben Thompson und Kollegen (Thompson et al.,
2022) eine Verbesserung der Lebensqualitat und Selbstwirksamkeit bei Peer-
Beratungen flr chronische Erkrankungen. Sie stellten aul3erdem einen Mangel an
Evidenz zu Peer-Beratungen fur Menschen mit chronischen Erkrankungen fest, die
nicht an haufigen Erkrankungen wie Diabetes, Herz-Kreislauferkrankungen, COPD

und Krebserkrankungen leiden. (Thompson et al., 2022)

Studien zu Auswirkungen der Beratungstatigkeit auf Beratende selbst zeichnen
ein heterogenes Bild. Mdgliche positive Auswirkungen einer Beratungstatigkeit

beziehen sich unter anderem auf einen verbesserten psychischen und somatischen
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Gesundheitszustand, eine Starkung des Empowerments, einer personlichen
Entwicklung und eine Verbesserung sozialer Beziehungen (Moran et al., 2011). Des
Weiteren kdnnen Beratende neue Beratungsfahigkeiten und -kompetenzen lernen und
verbessern (Moran et al., 2011, Fan et al., 2019). Es wird von einer Erh6hung des
Wohlbefindens (Shalaby and Agyapong, 2020), der Stimmung (Fan et al., 2019) und
des Selbstvertrauens (Shalaby and Agyapong, 2020, Gillard et al., 2022) berichtet.
Beratende kodnnen ihre Beratungstatigkeit als sinnstiftend (Moran et al., 2011,
Bujanover et al., 2022, Wall et al., 2022) oder identitatsstiftend (Bailie and Tickle, 2015,
Aikawa and Yasui, 2017) erleben. AuRerdem kdnnen Beratende Wertschatzung durch
ihre Tatigkeit erfahren (Wall et al., 2022, Aikawa and Yasui, 2017, Gillard et al., 2022).
Durch die Beratungstatigkeit kdnnen Beratende ein besseres Verstandnis davon
erlangen, mit der eigenen Erkrankung umzugehen (Barg et al., 2012). Beratende
erleben durch die Arbeit mit Menschen, die vor dieselben Herausforderungen gestellt
wurden, wie sie selbst, ein Gefuhl von Zugehdrigkeit (Barg et al., 2012, Johnson and
Riley Jb Ms, 2021, Hegedus et al., 2021, Gillard et al., 2022). Die Beratungstatigkeit
kann Beratenden das Gefuhl geben, ein Teil eines Teams zu sein (Tate et al., 2022).
Bei chronischen Schmerzpatientinnen und -patienten zeigen sich eine Besserung der
Schmerzintensitat sowie der Selbstwirksamkeit und eine Besserung der Depressivitat
(Arnstein et al., 2002). Insgesamt lasst sich beobachten, dass sich die Evidenz zu
Auswirkungen einer Beratungstatigkeit auf Beratende hauptsachlich durch qualitative
Studien charakterisiert. Bisherige quantitative Studien sind sich uneinig dariber, ob
Beratende Uberhaupt von einer Beratungstatigkeit profitieren (Matthias et al., 2020,
Arnstein et al., 2002). Matthias und Kollegen betonen in diesem Zusammenhang die
Wichtigkeit von Mixed-Methods Ansatzen von kiinftigen Studien, da qualitative und
guantitative Methoden auf verschiedene Aspekte von Outcomes der Probandinnen
und Probanden eingehen (Matthias et al., 2020).

Bislang besteht wenig Evidenz Uber mogliche Mechanismen von positiven
Auswirkungen eines Peer-Beratungsprogramms auf Beratende. MacLellan und
Kollegen (MacLellan et al., 2015) stellen dar, dass Beratende durch das Erkennen der
eigenen Wirksamkeit in der wechselseitigen Beziehung zwischen Peer und
Beratenden eine Neuausrichtung ihrer eigenen ldentitdt erleben und hierdurch die
Moglichkeit erlangen, sich selbst durch das Nutzbarmachen des Leidens und den
Erfahrungen mit ihrer Erkrankung in eine therapeutische Rolle zu bringen (MacLellan

et al., 2015). Die Darstellung, Reflexion und Nutzbarmachung ihrer Erfahrungen
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kbnnten zu einer positiven Neubewertung und Akzeptanz des bisher negativ Erlebten
beitragen (Moran et al., 2011). Beratende konnen ein positives Gefuhl daraus
schopfen, eine Rolle als Vorbild zu erfullen (Tate et al.,, 2022). In einem Peer-
Beratungsprogramm fur psychische Erkrankungen erfuhren Beratende durch die
Schulung eine starkere Resistenz gegen Stigmatisierungserfahrungen, eine
verbesserte Introspektion und eine Verbesserung ihrer Genesung (Hegedus et al.,
2021). Eine Reihe von Studien hat sich mit den Motivationen der Beratenden bezogen
auf die Beratungstatigkeit beschaftigt. Beratende berichten davon, dass die Peer-
Beratung eine Moglichkeit fur sie ist, etwas an die Gesellschaft ,zurickzugeben’,
wodurch sie ihre Dankbarkeit an eigene Behandlerinnen und Behandler ausdriicken
konnten (Barg et al.,, 2012). In ahnlicher Weise haben norwegische Beratende in
Beratungszentren fur Krebserkrankte in der Beratung die Moéglichkeit gesehen, die
Hilfe und Unterstiitzung, die sie selbst bekommen haben, zu erwidern (Skirbekk et al.,
2018). Zusatzlich dient die Tatigkeit Beratenden als Ersatz fir soziale Rollen, die seit
der Krebsdiagnose geschwacht wurden (Skirbekk et al., 2018). Beratende sehen in
einer Beratung eine sinnvolle Tatigkeit (Arnstein et al., 2002, Skirbekk et al., 2018, Wall
et al., 2022, Scannell, 2022). In einer landesweiten Umfrage in den USA wurden
Beratende zu verschiedenen Aspekten ihrer Beratungstatigkeit befragt (Cronise et al.,
2016). Hier auRBerten Beratende, dass ihre grof3te Belohnung der Beratungstatigkeit
sei, anderen zu helfen (Cronise et al., 2016). AulRerdem berichteten sie, dass die
Beratung ihnen selbst bei der Genesung helfe (Cronise et al., 2016). Clossey und
Kollegen zeigten, dass die Arbeitszufriedenheit von Beratenden vor allem mit
organisatorischen Aspekten eines Beratungsprogramms und der Beziehung zu Peers
im Zusammenhang steht (Clossey et al., 2018). Edwards und Kollegen fuhrten die
Arbeitszufriedenheit neben der wahrgenommenen Unterstitzung durch die
Vorgesetzten und dem organisatorischen Rahmen eines Beratungsprogramms auf
das Empowerment der Beratenden wahrend des Beratungsprogramms zurick
(Edwards and Solomon, 2023). Eine Studie die die Motivationen von Beratenden
basierend auf der Selbstbestimmungstheorie untersucht hat (Moran et al., 2014), zeigt,
dass die Motivationen der Beratenden wahrend ihrer Beratungstétigkeit durchaus den
drei basalen Grundbedirfnissen der Selbstbestimmungstheorie (Autonomie,
Kompetenz und soziale Einbindung) gerecht werden (Moran et al., 2014, Frihwirth,
2020) Die Bedurfnisse der Autonomie (1) und der Kompetenz (2) werden durch
Moglichkeit der Preisgebung und Einbringung von eigenen Erfahrungen in die
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Beratung erflllt. Das Bedirfnis der Sozialen Einbindung (3) wird durch die
gegenseitige Beziehung zwischen Peers und Beratenden erfullt (Moran et al., 2014).
Hieraus folgend wird empfohlen, in Beratungsprogrammen die Autonomie von
Beratenden zu starken, um ihre subjektiv wahrgenommene Selbstbestimmtheit zu

gewahrleisten (Moran et al., 2014).

Den vielversprechenden positiven Auswirkungen auf Beratende stehen
negative Effekte und Herausforderungen bei der Beratungstatigkeit gegeniber.
Matthias und Kollegen weisen vor diesem Hintergrund darauf hin, dass trotz diverser
Studien zu positiven Auswirkungen von Peer-Beratungsprogrammen nicht
angenommen werden sollte, dass Beratende grundsatzlich von solchen Programmen
profitieren (Matthias et al., 2020). Die wohl am h&ufigsten geauf3erte Herausforderung
fur Beratende ist es, ihre Rolle in der Beziehung zu Peers zu finden (MacLellan et al.,
2015, Tse et al., 2017, Kemp and Henderson, 2012, Moran et al., 2013, Simpson et
al., 2018, Wall et al., 2022, Byrne et al., 2022, Balkova, 2022, Janouskova et al., 2022,
Tate etal., 2022, Gillard et al., 2022). Eine Meta-Synthese von MacLellan und Kollegen
(MacLellan et al., 2015) zeigt, dass es Beratenden schwer féllt, in dieser Rolle
zwischen Freundschaft und Dienstleister zu unterscheiden. Haufig herrscht eine
Ungewissheit dartiber, welche Aufgaben als Beratende zu erfiillen sind (MacLellan et
al.,, 2015, Moran et al., 2013, Kemp and Henderson, 2012, Balkova, 2022) sowie
dartber, wann und in welchem Umfang Beratende ihre eigenen Erfahrungen
preisgeben sollten (MacLellan et al., 2015, Kemp and Henderson, 2012, Thompson et
al., 2022, Gillard et al., 2022, Tate et al., 2022, Balkova, 2022). Unter chronischen
Schmerzpatientinnen und -patienten fiihrt die Beratungstatigkeit bei Beratenden 6
Monate nach deren Beginn zu einer signifikanten Verschlechterung von Angst und der
Katastrophisierung von Schmerzen, welche jedoch nach statistischer Anpassung an
Subgruppenvergleiche nicht mehr signifikant war (Matthias et al., 2020). Beratende,
die in Kliniken angestellt sind, kdnnen eine fehlende Akzeptanz oder Stigmatisierung
von anderen medizinischen Angestellten wie Arztinnen und Arzten oder Pflegekraften
erfahren (Rebeiro Gruhl et al., 2016, Wall et al., 2022, Balkov4, 2022, Otte et al., 2020).
Otte und Kollegen beschreiben in diesem Kontext die Unklarheit auf Seiten der
medizinischen Angestellten, ob Peer-Beratende einen Kollegen, Rivalen oder
Patienten fur darstellen. (Otte et al., 2020) MacLellan und Kollegen berichten davon,
dass sich Beratende manchen Situationen wéhrend der Beratung nicht gewachsen

fuhlen (MacLellan et al., 2015). Eine qualitative Studie, die Beratende zu
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wahrgenommenen Herausforderungen der Beratungstatigkeit befragt hat, beschreibt
das Arbeitsumfeld, den Berufsweg und die personliche psychische Gesundheit als drei
zentrale Herausforderungen (Moran et al., 2013). Herausforderungen im Arbeitsumfeld
beziehen sich dabei unter anderem auf schlechte Arbeitsbedingungen und Probleme
mit Supervisoren. Herausforderungen im Berufsweg beinhalten zum Beispiel eine
unzureichende Ausbildung, unklare Aufgabengebiete und der Aufbau von
Beziehungen zu Peers. Herausforderungen im Bereich der personlichen psychischen
Gesundheit beziehen sich auf Stress bei der Beratungstatigkeit und einem
Wiederauftreten von Symptomen (Moran et al., 2013).

Aus den bisherigen Erkenntnissen zu Herausforderungen und mdglichen
negativen Auswirkungen einer Beratungstatigkeit leiten sich Empfehlungen zur
Gestaltung zukinftiger Peer-Beratungsprogramme ab. Durch die Gestaltung eines
Beratungsprogrammes  vor dem  Hintergrund der  bereits  bekannten
Herausforderungen konnen diese und mdogliche negative Auswirkungen minimiert
werden. Charles und Kollegen (Charles et al., 2020) haben in einem systematischen
Review bisherige Modifizierungen / Optimierungen an Peer-Beratungsprogrammen
sowie den zugrundeliegenden Prinzipien zusammengefasst. Hier stellten sich
Modifizierungen an Programmen aus sechs Bereichen heraus: Erwartungen an die
Rolle als Beratende, die Art des Kontakts zu Peers, vorbereitende Schulungen,
Erweiterungen der Rolle als Beratende, Arbeitsbetreuung der Beratenden und
Rekrutierung von Beratenden. Diese Modifizierungen orientierten sich an folgenden
funf Grundprinzipien; Die Bereitstellung der bestméglichen Unterstitzung, die
bestmdgliche Erfullung von Bedurfnissen der Peers, die Abdeckung organisatorischer
Anforderungen, die bestmogliche Klarheit Gber die Rolle der Beratenden und die

Befassung mit sozio6konomischen Aspekten einer Beratung. (Charles et al., 2020)
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Auf die Wichtigkeit von Schulungen fur Peer-Beratende wird in der Literatur
mehrfach hingewiesen (Barg et al., 2012, MacLellan et al., 2015, Moran et al., 2013,
Myrick and Del Vecchio, 2016, Gillard et al., 2022, Otte et al., 2020, Tate et al., 2022,
Wall et al., 2022, Balkova, 2022, Byrne et al., 2022), auch wenn bisher keine
einheitliche Richtlinien zur Struktur und Inhalten solcher Schulungen existiert (Myrick
and Del Vecchio, 2016). Schulungen sollten vor allem die Fahigkeiten zur Vermittlung
von Beratungsinhalten, aber auch die Beratungsinhalte selbst beinhalten (Barg et al.,
2012). AulRerdem sollten Schulungen ein realistisches Bild der Beratung und moglicher
Herausforderungen bieten (Barg et al., 2012). Um mangelnde F&higkeiten und
Kompetenzen zur Durchfiihrung einer Beratung vorzubeugen, werden vorbereitende
und ergadnzende Schulungen und Supervision wahrend einer Beratung empfohlen
(Moran et al., 2013). Nach Moran und Kollegen sollten sich Schulungen fur Beratende
auf die Vermittlung folgender drei Themengebiete konzentrieren (Moran et al., 2013);
Erstens sollten Fahigkeiten und Wissen darlber vermittelt werden, in welchen
Kontexten, wie und in welchem Ausmal3 sich Peer-Beratende mit eigenen Erfahrungen
in die Beratung mit einbringen sollen. Hierbei wird empfohlen, Beratende dazu
anzuregen, ihre eigenen Erfahrungen in einer solchen Form in die Beratung
einzubringen, dass der Genesungsprozess anstatt schlechter Erfahrungen mit der
Erkrankung im Vordergrund stehen. So soll die Effektivitdt der Beratung bei Peers
gesteigert und das Wohlbefinden der Beratenden geschont werden (Moran et al.,
2013). Zweitens sollten zur Steigerung der Effektivitdt der Beratung unterstiitzende
Fahigkeiten im Umgang mit Peers, wie die Fahigkeit, ein Arbeitsbindnis zu schaffen,
erlernt werden (Moran et al., 2013). Drittens soll ein Augenmerk auf potentielle
personliche Konsequenzen der Bezeichnung als ,Peer-Beratende® gelegt werden wie
zum Beispiel Stigmatisierung, um einen negativen Einfluss auf die eigene Genesung
vorzubeugen (Moran et al.,, 2013). Auf die Wichtigkeit eines klaren Rollenbildes
innerhalb der Beziehung zu Peers wird mehrfach hingewiesen (Moran et al., 2013,
Edwards and Solomon, 2023, Byrne et al., 2022, Tate et al., 2022, Aikawa and Yasui,
2017, MacLellan et al., 2015, Wall et al., 2022). Laut MacLellan und Kollegen sollte
bereits bei der Rekrutierung von Beratenden offengelegt werden, in welchem Malie
und auf welche Art Beratende eigene Anteile in die Beratung miteinbeziehen, damit
Ungewissheiten lber die Rolle, die Beratende in Beratungsprogrammen einnehmen,
vorgebeugt werden (MacLellan et al., 2015). Um mit Situationen umgehen zu kénnen,

denen sich Beratende nicht gewachsen fuhlen, wird eine Unterstiitzung in Form einer

18



professionellen Supervision oder einer Person aus dem Umfeld der Beratenden
empfohlen (MacLellan et al., 2015). Bei Peer-Beratungsprogrammen, die als
erganzender Teil der medizinischen Versorgung durchgefihrt werden, sollte
(JanousSkova et al., 2022) Wert auf die Akzeptanz von Beratenden bei anderen
Angestellten gelegt werden (Gillard et al., 2022, Bailie and Tickle, 2015, Otte et al.,
2020, Wall et al., 2022) Bisher fehlt Evidenz zur Effektivitdt von Mallnahmen zur
Optimierung eines Peer-Beratungsprogrammes. Insbesondere die Bewertung
einzelner Programminhalte und -komponenten von Beratenden selbst wurde nicht in

bisherige Studien mit einbezogen.
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2.4  Fragestellung

Menschen mit seltenen  Erkrankungen  stehen vor vielseitigen
Herausforderungen. Interventionen wie Peer-Beratungen, die auf Selbstmanagement
und soziale Integration abzielen, konnten eine geeignete Behandlungsmethode fur
Menschen mit seltenen chronischen Erkrankungen darstellen, um einen Teil des
Versorgungsbedarfs dieser Patientengruppe zu decken. Peer-Beratung hat sich bei
Peers in vielen Kontexten, unter anderem bei Peers mit seltenen chronischen
Erkrankungen, als wirksam erwiesen. Einige Studien deuten darauf hin, dass auch
Beratende von einer Peer-Beratung profitieren, wobei mdgliche Herausforderungen
und negative Effekte berlcksichtigt werden muissen. Bisher fehlt Evidenz zur
Wirksamkeit einer Peer-Beratung bei Beratenden mit seltenen chronischen
Erkrankungen. Es bedarf weiterhin einer Untersuchung von Auswirkungen einer Peer-
Beratung auf Beratende, den zugrundeliegenden Wirkmechanismen und der
Strategien zur Minimierung von Herausforderungen und negativen Effekte bei der
Beratung. Diese Arbeit untersucht Beratende eines Peer-Beratungsprogramm fur
Menschen mit seltenen chronischen Erkrankungen. Ziel dieser Arbeit ist es, die oben

genannten Forschungslicken mit Hinblick auf folgende Fragestellungen zu fillen:

1 Welche Auswirkungen und Herausforderungen erleben Beratende bei
einem Peer-Beratungsprogramm fir Menschen mit seltenen chronischen

Erkrankungen und was sind moégliche Grunde hierflr?

2 Wie wird die Struktur dieses Beratungsprogramms von Beratenden mit
besonderer Beriicksichtigung folgender Bestandteile bewertet: eine
vorbereitende Schulung fur Peer-Beratende, ein schriftlicher Leitfaden zur
besseren Strukturierung der Beratung und das Angebot einer

programmbegleitenden psychotherapeutischen Supervision Beratender?

Das hierdurch erlangte Wissen kann helfen, zukinftige Peer-Beratungen so zu
gestalten, dass potentielle Herausforderungen und unerwiinschte Auswirkungen eines
Beratungsprogramms auf Beratende minimiert und positive Auswirkungen maximiert

werden kénnen.
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3 Methodik

3.1 Beschreibung des Peer-Beratungsprogramms

Das Peer-Beratungsprogramm, in dessen Rahmen die Beratenden befragt
wurden, ist Teil des Gesamtprojektes ,Patienten flr Patienten: Qualifizierte Peer-
Beratung und Selbstmanagement fur Patienten mit seltenen chronischen
Erkrankungen® (Depping et al., 2021b). Ziel dieses Programms war es, eine Peer-
Beratung als Intervention fur folgende ausgewahlte seltene chronische Erkrankungen
zu entwickeln.: Neurofibromatose Typ | [NF, Pravalenz 1-5/10.000] (Orphanet, 2014),
Marfan-Syndrom [Marfan, Pravalenz: 1-5/10.000] (Orphanet, 2010a), primar-
sklerosierende Cholangitis [PSC, Pravalenz: 1-9/10.000] (Orphanet, 2017) und
pulmonal-arterielle Hypertonie [PAH, Pravalenz 1-9/10.000] (Orphanet, 2015). Die
Intervention setzte sich zusammen aus einem Selbstmanagement-Manual zur
Krankheitsbewéltigung sowie einer Beratung von Peer-Beratenden mit moglichst
derselben Erkrankung. Diese beiden Komponenten des Programms sollten
Patientinnen und Patienten bei der Krankheitsbewaltigung unterstitzen und ihre
Selbsthilfekompetenzen starken. Die Zuordnung von Beratenden und Peers wurde von
einem Forschungsmitglied (weiblich, M. Sc. Psychologie, NU) durchgefiihrt und
bericksichtigte folgende Kriterien: Beide Personen mussten im fir die Beratung
geplanten Zeitraum verfligbar sein, beide Personen sollten sich nicht personlich
kennen und sollten nach Méglichkeit nicht im selben Bundesland leben. AuRerdem
sollten die zugeordneten Personen nach Mdéglichkeit die gleiche Diagnose haben
(Depping et al., 2021b).

Das bei der Peer-Beratung vermittelte Grundkonzept der Intervention basierte
auf der Acceptance and Commitment Therapy (ACT-Therapy) (Hayes et al., 2009).
Graham und Kollegen (Graham et al., 2016) fassen in ihrem systematischen Review
Auswirkungen von ACT auf chronisch Erkrankte zusammen. Sie berichten von
Verbesserungen der Lebensqualitdt, der Symptomkontrolle und des
Selbstmanagements sowie einer Reduzierung des Stresserlebens bezogen auf die
Erkrankung (Graham et al., 2016). Bei Angststérungen und Depressionen fuhrt ACT
zu einem besseren emotionalen Zustand sowie einer ebenfalls verbesserten
psychologischen  Flexibilitat  (Coto-Lesmes et al., 2020). In diesem
Beratungsprogramm teilte sich dieses Grundkonzept stufenweise aufeinander

aufbauend in funf Kapitel, die sich inhaltlich auf negative Geflihle, eine Akzeptanz der
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eigenen Erkrankung, personliche Werte und werteorientierte Zielsetzungen
fokussierten. Peers erhielten zu Beginn der Beratung ein Selbstmanagement-Manual,
in dem die Inhalte der Kapitel veranschaulicht wurden und welches Peers die
Maglichkeit bot, auch nach Beendigung des Programms noch auf Inhalte der Beratung
zurlickgreifen zu kénnen. Zuséatzlich zu genannten Kapiteln wurde am Anfang der
Beratung ein Informationskapitel eingeschlossen, in dem der Fokus auf der eigenen
Erkrankung, deren Auswirkungen auf den Alltag und den Umgang mit Informationen
Uber die Erkrankung im Internet lag. Folglich gliederte sich eine Beratung in sechs
Beratungstermine in wdchentlichen Abstanden. Die Beratungen fanden in Form von
30-mindtigen Telefonaten statt, fir die die Termine zwischen Beratenden und Peers
ausgemacht wurden. Bei Terminausfallen konnte das zu bearbeitende
Beratungsmodul verschoben werden, wobei die gesamte Dauer eines
Beratungszyklus auf 10 Wochen beschrankt wurde. Fur eine detailliertere
Beschreibung der Inhalte dieses Beratungsprogramms wird an dieser Stelle auf
Vorarbeiten von Depping und Kollegen verwiesen (Depping et al., 2021a, Depping et
al., 2021b).
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3.2 Studienteilnehmer

Die Rekrutierung der Beratenden (wie auch der Peers) erfolgte in mehreren
Schritten. In einem ersten Schritt wurden Ansprechpersonen ausfindig gemacht, indem
Zentren far seltene Erkrankungen, Patientenverbande, spezifische
Behandlungszentren fir NF, Marfan, PAH und PSC und niedergelassene Arztinnen
und Arzte, die die betreffenden Erkrankungen behandeln, méglichst telefonisch
kontaktiert und bei Bedarf Flyer des Projektes an sie verteilt wurden. Zwei Mitglieder
des Forschungsteams (MD, weiblich, PhD und NU, weiblich, M. Sc. Psychologie)
fuhrten mit potentiellen Teilnehmerinnen und Teilnehmern Telefoninterviews durch, in
dem die Ein- und Ausschlusskriterien geprift wurden. Die Einschlusskriterien fur
Beratende waren eine gesicherte klinische Diagnose einer der o. g. Erkrankungen, ein
Alter von mindestens 16 Jahren, ausreichende deutsche Sprachkenntnisse und eine
schriftliche Einwilligung fir die Teilnahme am Beratungsprogramm. Die gemeinsamen
Ausschlusskriterien waren ein lebensbedrohlicher Gesundheitszustand, akute
Suizidalitat und eine laufende psychotherapeutische, psychosomatische oder
psychiatrische Behandlung. AuRerdem galt eine schwere kognitive, auditive oder
visuelle Beeintrachtigung und eine sonstige Unfahigkeit, die Studieninstrumente
auszuftllen als Ausschlussgrund. Diese Interviews fanden im Zeitraum von Juni 2017
bis Juli 2018 statt. FUr die Beratenden galten gegentuber den Peers folgende spezielle
Einschlusskriterien: Ein von den rekrutierenden Forschungsmitarbeitenden bewerteter
funktionaler Umgang mit der eigenen Erkrankung, die Bereitschaft, sich auf die
Rahmenbedingungen des Programms einzulassen, die Mdglichkeit, den Zeitaufwand
fur die Beratungen zu bewaltigen, eine somatische und psychische Stabilitdt sowie ein
hinreichender Grad an Selbstreflexion.
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3.3 Ablauf/ Prozedere

Die eingeschlossenen Beratenden wurden auf eine zweitdgige Schulung ins
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE) in Hamburg eingeladen. Diese
wurden an 6 verschiedenen Terminen mit je 3 bis 6 Teilnehmern von MD und NU
durchgeftihrt. In dieser Schulung durchliefen die Beratenden das Selbstmanagement-
Manual und erlernten unterstiitzende Gesprachstechniken wie z.B. aktives Zuhdren.
AulRRerdem erhielten sie einen beratungsbegleitenden Leitfaden, der die Beratenden
wahrend der Beratungsgesprache unterstiutzen und ihnen einen Orientierungspunkt
fur die Strukturierung der einzelnen Beratungstermine bieten sollte. Nach der Schulung
fand ein Matching zwischen Beratenden und Peers fir die Beratung durch NU statt.
Bis auf 7 Falle wurden Beratenden Peers mit derselben Erkrankung zugeordnet, an
der sie selbst erkrankt sind.

Als psychologische Unterstutzung fir Beratende bestand wahrend der Beratung
die Mdglichkeit einer psychotherapeutischen Supervision. Neben einem obligaten
Supervisionsgesprach vor dem ersten Beratungstermin konnten Beratende nach

Bedarf weitere Gesprache in Anspruch nehmen.

Die Datenerhebung erfolge an folgenden drei Messzeitpunkten, die in Abb. 1:
vor der ersten Beratung (t0, Prd), unmittelbar nach der ersten Beratung, also 6 bis 10
Wochen nach t0 (t1, Post) und am Ende des Programms (t2, Follow-up). Die Follow-
up Erhebung fand im Zeitraum von Juni bis September 2019 statt. In dieser Follow-up
Erhebung wurden Beratende qualitativ zu wahrgenommenen Auswirkungen des Peer-
Beratungsprogramms sowie einer Evaluation der Intervention und dessen
verschiedenen Komponenten (Schulung fir Beratende, beratungsbegleitende
psychotherapeutische Supervision, beratungsbegleitender Leitfaden flr Beratende)
befragt.

Peer-Berater-Schulung : Erste Beratung : 0-7 weitere Beratungen

t0 t1 t2
Pra-Erhebung Post-Erhebung Follow-up-Erhebung

Follow-up-Interviews

Abbildung 1: Zeitlicher Ablauf der Studie mit Datenerhebungszeitpunkten
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Zusatzlich zur qualitativen Datenerhebung zum Follow-Up-Zeitpunkt wurden
folgende quantitative Variablen wurden zu allen Zeitpunkten erfasst: Zum einen sollte
untersucht werden, ob eine Peer-Beratung bei Beratenden zur Veranderung der
Psychopathologie fiihrt. Hierfiir wurden Depressivitat und Angstlichkeit erfasst. Um die
Depressivitat zu erfassen, wurde der Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9)
(Kroenke and Spitzer, 2002) eingesetzt. Aus 9 Items mit je 4 Antwortmdglichkeiten
wird ein Summenscore zwischen 0 und 27 Punkten gebildet. Aus den
Summengrenzwerten von 5, 10, 15 und 20 Punkten kann man auf eine jeweils milde,
moderate, moderat-schwere und schwere depressive Symptomatik schliel3en.
(Kroenke, 2002) Die Angstlichkeit wurde mit der General Anxiety Disorder 7-item scale
(GAD-7) (Spitzer et al., 2006) erfasst. Aus den 7 Items dieses Messinstruments lasst
sich ein Summenscore zwischen 0 und 21 bilden. Ab einem Summenscore 210 kann
von einem klinisch bedeutsamen MaR an Angstlichkeit ausgegangen werden. (Spitzer
et al., 2006)

Als Erganzung wurde in der Follow-Up-Erhebung (t2) die Machbarkeit,
Akzeptanz und Angemessenheit der Intervention erfasst. Hierfir wurden folgende
Instrumente eingesetzt. Feasibility-of-Intervention-Measure (FIM) (Weiner et al.,
2017), der Acceptability-of-Intervention-Measure (AIM) (Weiner et al., 2017) und der
Intervention-Appropriateness-Measure (IAM) (Weiner et al., 2017).Alle genannten
Messinstrumente besitzen eine psychometrisch Uberprifte gute Validitat und
Reliabilitat und bestehen aus je 4 Items mit 5 Antwortmdglichkeiten (1 = Ich stimme
Uberhaupt nicht zu; 5 = Ich stimme voll und ganz zu) (Weiner et al., 2017). Bisher
wurden noch keine Cut-off-Werte fiir diese Messinstrumente festgelegt, weshalb sich
ein Ergebnis eher zu einer Aussage eignet, ob eine Intervention tendenziell machbar,

akzeptiert und angemessen ist (Weiner et al., 2017).
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Zur Erfassung der qualitativen Daten wurde in der Follow-Up-Erhebung ein
semistrukturiertes, leitfadenorientiertes, ca. dreiBigmindtiges Telefoninterview von
einem Forschungsmitglied (mannlich, Medizinstudent, AP) durchgefihrt, in dem
wahrgenommene Auswirkungen des Peer-Beratungsprogramms auf Beratende,
personliche Erfahrungen mit dem Peer-Beratungsprogramm und eine Evaluation des
Beratungsprogramms detailliert erfasst wurden. AP hatte vor der Durchfiihrung der
Telefoninterviews Kontakt per Brief und E-Mail, bei dem er sich und seine Position in
Forschungsteam vorstellte und den Beratenden den Grund fur die Erhebung
schilderte. Ein personlicher Kontakt zwischen AP und den Beratenden bestand vor der
Durchfiihrung der Interviews nicht. Der Entwurf fir den Leitfaden der Telefoninterviews
wurde im Forschungsteam diskutiert und optimiert, um die Beantwortung der
Fragestellung so gut wie moglich zu gewéhrleisten. Vor dem ersten Telefoninterview
wurde der fertige Leitfaden in einem Probegespréch geprift und im Anschluss einer
finalen Revision unterzogen. Wahrend der Gesprache machte sich AP Notizen, um
das Gesprach besser zu strukturieren. Die Telefoninterviews wurden in den
Raumlichkeiten des  Universitatsklinikum  Hamburg-Eppendorf mit  einem
elektronischen Aufnahmegerat aufgenommen und im Anschluss verbatim an den
Transkriptionsregeln von Kuckartz (Kuckartz, 2010) orientiert transkribiert. Diese

Transkripte dienten als Grundlage fir die qualitative Datenauswertung.
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3.4  Datenauswertung

Die Ergebnisse aller oben genannten standardisierten Fragebdgen wurden
deskriptiv ausgewertet. Aus den Ergebnissen des GAD-7 und PHQ-9 sollte
beschreibend untersucht werden, ob eine Peer-Beratung bei Beratenden zur
Verédnderung der Psychopathologie fuhrt. Aus den Ergebnissen der FIM, AIM und 1AM
sollte beschreibend untersucht werden, ob die Intervention aus Sicht der Beratende

tendenziell machbar, akzeptiert und angemessen ist.

Die qualitativen Ergebnisse aus den Interviews mit der Beratenden wurden
mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach Mayring & Fenzl (2015) ausgewertet. Hierfur
leiteten zwei Forschungsmitglieder (NU, AP) unabhé&ngig voneinander Kategorien aus
den Transkripten ab. Etwaige UnregelmaRigkeiten und Abweichungen wurden
besprochen und daraus ein Kategoriensystem entwickelt, welches bedarfsorientiert in
Absprache mit einem dritten Mitglied des Forschungsteams (MD) erganzt und
vervollstandigt wurde. Kategorien wurden dahingehend abgeleitet, zwei
Hauptkategorien zu bilden: Einerseits sollten Erfahrungen der Beratenden in Hinblick
auf mogliche Auswirkungen der Beratungstatigkeit und deren Grinde erfasst werden.
Andererseits sollte erfasst werden, wie das Peer-Beratungsprogramm allgemein und
speziell folgende Komponenten dessen von Beratenden bewertet wurden: Die
vorbereitende Schulung fur Beratende, der Leitfaden zur besseren Strukturierung der
Beratungstermine und die programmbegleitende, psychotherapeutische Supervision.
Die Erstellung des Kategoriensystems erfolgte mit der Software MAXQDA 2018 &
2020.
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4 Ergebnisse

Nach Abschluss der Auswahlgesprdche wurden 28 Probandinnen und
Probanden als geeignet fur die Tatigkeit als Beratende eingeschatzt. Diese Personen
wurden zu einer der Schulungen fur Beratende eingeladen. Vor Teilnahme an der
Schulung wurden 4 Probandinnen und Probanden von der Schulungsteilnahme durch
fehlende Verfugbarkeit an den Schulungsterminen, gesundheitliche Probleme und
fehlende Erreichbarkeit ausgeschlossen. Ein Teilnehmer verlor wahrend der Schulung
sein Interesse an der Studienteilnahme, sodass sich nach der Schulung eine Kohorte
von 23 geschulten Beratenden ergab. Vor ihrer ersten Beratung beendeten N=4
geschulte Beratende ihre Teilnahme an der Studie. Schlief3lich ergab sich eine Kohorte
von N=19 Beratenden, die im Verlauf des Beratungsprogramms zwischen 1 und 8
Beratungen durchfuhrten (Mittelwert: 4.11; SD: 1,76). Von diesen Beratenden waren 5
an PSC, 7 an NF, 4 an PAH und 4 an Marfan erkrankt. Der detaillierte
Einschlussverlauf wird in Abbildung 2 dargestellt. 49 % der Beratenden waren weiblich.
Beratende waren durchschnittlich 49.28 Jahren alt (Range: 30 — 73; SD: 12.69). 42%
der Beratenden waren nach eigenen Aussagen in einem Arbeitsverhaltnis, 21%
erwerbs-/arbeitsunfahig, 16 % berentet oder pensioniert, 5% freiwillig / unentgeltlich
beschaftigt und 5% anderweitig beschéftigt. Ein Beratender machte keine Angaben zu
seiner Hauptbeschéftigung.
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Interessen

ten (N=38)

Auswahlgesprach

v

Als geeignet empfunden (N=28)

\ 4

N=10 Dropouts
Nicht mehr erreichbar: 5
Kein Interesse mehr an Studienteilnahme: 3
Ausschluss, weil alle Platze als Peer-Berater
vergeben waren: 1
Psychisch zu belastet: 1

Peer-Berater-Schulung

v

\4

N=4 Dropouts vor der Schulung
An Schulungsterminen zeitlich nicht
verfugbar: 2
Gesundheitliche Probleme am
Schulungstermin: 1
Nicht mehr erreichbar: 1

Geschulte Probanden (N=23)

4

v

N=1 Dropout wahrend der Schulung
kein Interesse mehr an Studienteilnahme: 1

\

y

PSC: 5
NF: 7
PAH: 4
Marfan: 3

Beratende (N=19)

N=4 Dropouts nach der Schulung
Personliche / Familidre Probleme: 2
Gesundheitliche Probleme: 1
Andere Grinde: 1

Abbildung 2: Flowchart zur Rekrutierung Beratender mit Dropouts. PSC = Primar sklerosierende Cholangitis, NF
= Neurofibromatose Typ |, PAH = pulmonal-arterielle Hypertonie, Marfan = Marfan-Syndrom
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4.1 Quantitative Ergebnisse

Einige Beratende fiillten die Messinstrumente zur Angstlichkeit (GAD-7) und
Depressivitat (PHQ-9) nicht zu allen Messzeitpunkten vollstandig aus. Es bestehen
nach kritischer Untersuchung der Ergebnisse keine Hinweise auf ein systematisches
Fehlen der Werte. Eine Ubersicht der Haufigkeiten dieser fehlenden Werte findet sich
in Tabelle 1.

Messzeitpunkt GAD-7 (N vorhanden /N PHQ-9 (N vorhanden / N fehlend)
fehlend)
t0 19/0 19/0
tl 17/2 15/4
t2 19/0 19/0

Tabelle 1: Haufigkeiten der fehlenden Werte des GAD-7 und PHQ-9 zu verschiedenen
Datenerhebungszeitpunkten

4.1.1 Angstlichkeit (GAD-7)

Der Verlauf der Angstlichkeitswerte im Studienverlauf ist in Diagramm 1
dargestellt. Zur Baseline lag der Mittelwert der summierten Items fur die GAD-7 Scores
bei 2.89 Punkten (SD: 2.26; Range: 0 — 7). Bei t1 stieg der Mittelwert leicht auf 3.06
Punkte (SD: 2.49; Range: 0 — 8). Bei t2 erhdhte sich der Mittelwert des Summenwerts
weiter auf 3.47 Punkte (SD: 3.69; Range: 0 — 12). Es lasst sich beschreibend
feststellen, dass sich die Angstlichkeit der Uber den Gesamtzeitraum des
Beratungsprogramms leicht verschlechterte. Vor dem Hintergrund der Cutoff-Werte
des verwendeten Messinstruments ist die Belastung durch Angstlichkeit tUber den

gesamten Studienverlauf minimal.
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Diagramm 1: Mittelwerte der Summenscores des GAD-7 mit Standardfehler
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4.1.2 Depressivitat (PHQ-9)

Der Verlauf der Depressivitatswerte ist in Diagramm 2 dargestellt. Zur Baseline
betrug der Mittelwert der Summe der PHQ-9-ltems 3.84 Punkte (SD:2.11, Range: 0 —
7). Zu t1 sank er leicht auf 3.53 Punkte (SD: 2.17; Range: 0 — 7). Schliel3lich erhdhte
er sich bei t2 auf 4.89 (SD: 3.71; Range: 0 — 15). Hiermit |&sst sich beschreibend sagen,
dass sich die Depressivitdit unserer Kohorte Uber den Gesamtzeitraum des
Beratungsprogramms, die auf ihrem hochsten Punkt einer minimalen Belastung durch

depressive Symptome entspricht.

25,0 1

20,0 -

10,0 1

PHQ-9 Summenscore

50 D

0,0 A
t0 t1 t2

Diagramm 2: Mittelwerte der Summenscores des PHQ-9 mit Standardfehler

4.1.3 Akzeptanz, Angemessenheit und Machbarkeit (AIM, IAM und FIM)

Der Mittelwert der Items des Messinstruments AIM lag bei 4.32 Punkten (SD:
0.86, Range: 2.5 — 5). Bei IAM lag der Mittelwert bei 4.25 Punkten (SD: 0.85, Range:
2,5 —5). Schlie3lich lag der Mittelwert der FIM bei 4.21 Punkten (SD: 0.84, Range: 2,5
— 5). Beschreibend lasst sich durch Betrachtung dieser Ergebnisse feststellen, dass
das Beratungsprogramm unter Beratenden tendenziell akzeptierbar, angemessen und

machbar war.
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4.2  Qualitative Ergebnisse

Die Telefoninterviews mit Beratenden dauerten zwischen 13 und 32 Minuten.
Bei der Durchfuihrung eines Interviews gab es initial technische Probleme, sodass

dieses Interview wiederholt werden musste.

In der qualitativen Inhaltsanalyse lief3en sich zwei separate Kategoriensysteme
herausstellen. Das erste Kategoriensystem beinhaltete Codes, die sich mit den
Erfahrungen und Erlebnissen mit dem Beratungsprogramm, sowie dessen
Auswirkungen auf Beratende beschaftigen. Das zweite Kategoriensystem beinhaltete
Themen, die sich mit der Evaluation des Beratungsprogramms beschéftigen. Eine
detaillierte Auffihrung der Kategoriensysteme mit Ankerbeispielen fur jeden Code

findet sich im Anhang.
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4.2.1 Erfahrungen, Erlebnisse und Auswirkungen

Das Kategoriensystem Erfahrungen, Erlebnisse und Auswirkungen ist
grundsatzlich in folgende zwei Oberkategorien geteilt; Vor dem Programm, welche sich
damit beschéttigt, in welchem Zustand die Beratenden in das Programm gestartet sind
und Wahrend / Nach dem Programm, welches sich mit Auswirkungen, Veranderungen
und Herausforderungen durch die Beratung beschaftigt. Eine Ubersicht des ersten

Kategoriensystems findet sich in Abbildung 3.

1. Vor dem Programm

1.1 Umgang mit / Verhéltnis zu der eigenen Erkrankung vor dem Programm
1.2 Motivation der Beratenden, beratend tatig zu sein

1.3 Vorerfahrung im Beraten

2. Wahrend / Nach dem Programm

2.1 Positive Auswirkungen
2.1.1 Positive Auswirkungen und Veranderungen durch das Beraten
2.1.2  Positive Auswirkungen und Veranderungen durch den eigenen Durchlauf
des Manuals
2.2 Herausforderungen und Schwierigkeiten
2.2.1  Unsicherheiten beim Beraten
2.3 Keine Veranderungen

2.4 Nachwirkungen des Programms

Abbildung 3: Ubersicht des Kategoriensystems ,Erfahrungen, Erlebnisse und Auswirkungen*

1. Vor dem Programm 2

In der Oberkategorie Vor dem Programm konnten drei Themen identifiziert werden;
Umgang mit / Verhaltnis zu der eigenen Erkrankung vor dem Programm (1), Motivation
der Beratenden, beratend tatig zu sein (2) und Vorerfahrung im Beraten (3). Eine
Ubersicht der Kategorien findet sich in Tabelle 2.

2 Zur vereinfachten Ubersicht wird die Nummerierung hier erneut begonnen. Sie gilt fiir den ,Abschnitt 4.2.1:
Erfahrungen, Erlebnisse und Auswirkungen’ und endet auf Seite 42
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1.1 Umgang mit / Verhaltnis zu der eigenen Erkrankung vor dem Programm

Der Umgang der Beratenden mit und das Verhéltnis zu ihrer eigenen
Erkrankung wurden in den Interviews grundsatzlich positiv bewertet. Peer-Beratende
haben im Zusammenhang des Umgangs mit der eigenen Erkrankung davon
gesprochen, dass sie wissen, wie sie mit ihrer Erkrankung umzugehen haben und sie
bereits akzeptiert hatten. Beratende erleben die Akzeptanz der Erkrankung als
wichtigen Faktor im Umgang mit der eigenen Erkrankung, da er kontrastiert, was man
andern und was man nicht andern kann. Trotz des positiven Verhaltnisses zur
Erkrankung haben Beratende Angste bezogen auf inre Erkrankung geauRert ([...] mit
meiner Erkrankung konnte ich immer gut leben und habe natlrlich auch
zwischendurch gewisse Angste gehabt. (Interview mit ANTRO7am 24. September
2019, Pos. 64)).

1.2  Motivationen der Beratenden, beratend tatig zu sein

Die Motivationen der Peer-Beratenden, beratend tatig zu sein lieBen sich
allgemein in zwei Gruppen einteilen; Auf der einen Seite waren Beratende motiviert,
weil das Beraten eine positive Beschaftigung fir Beratende selbst war. Die
Beratungstatigkeit konnte zum Beispiel nach der Erwerbsunféahigkeit von Beratenden
eine positive Beschaftigung darstellen. AuRerdem gab eine Beratende an, dass ihr das
ehrenamtliche Engagement viel gegeben habe. Auf der anderen Seite bestand die
Motivation, andere Erkrankte im Umgang mit ihrer Erkrankung zu unterstitzen. Eine
Beratende war zum Beispiel motiviert, zu beraten, weil sie sich in ihrer eigenen

Krankheitsbewaéltigung jemanden gewlnscht hatte, der sie unterstitzt hatte.
1.3 Vorerfahrung im Beraten

Einige der Beratenden haben bereits vor dem Programm Erfahrungen im
Beraten anderer Menschen gesammelt. Aufgrund dieser Erfahrungen fiel es
Beratenden in diesem Beratungsprogramm leichter, die Beratungen durchzufiihren.
Eine Beratende gab an, dass sie ohne ihre Vorerfahrung nicht am Beratungsprogramm

teilgenommen hatte.
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Vor dem Programm

Umgang mit / Verhaltnis zu der eigenen Erkrankung vor dem
Programm

Beratende hatten vor dem Programm bereits ein positives
Verhaltnis zur eigenen Erkrankung

Beratende haben manchmal Angste bezogen auf ihre
Erkrankung

Akzeptanz ist wichtig beim Umgang mit einer seltenen
chronischen Erkrankung

o

Motivation der Beratende, beratend téatig zu sein

o Beratung war eine positive Beschaftigung fur Beratende selbst

Beratende wollten andere im Umgang mit ihrer Erkrankung
unterstitzen

Vorerfahrung im Beraten

Vorerfahrung im Beraten hat Beratenden bei diesem Programm
geholfen

Tabelle 2: Ubersicht der Kategorie ,Vor dem Programm* mit Codehéufigkeiten

Haufigkeit
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2. Wahrend / Nach dem Programm

In der Oberkategorie Wahrend / Nach dem Programm lieBen sich vier
Unterkategorien identifizieren; Positive Auswirkungen (1), Herausforderungen und
Schwierigkeiten (2), Keine Verédnderungen (3) und Anhaltende Nachwirkungen des

Programms (4).
2.1  Positive Auswirkungen und Veranderungen

Die positiven Auswirkungen lieRen sich allgemein in zwei Gruppen unterteilen:
Auswirkungen und Veranderungen, die Beratende durch die Beratung erfahren haben
und jene, die aus dem eigenen Durchlauf des Programms in der Schulung fur
Beratende resultiert sind. Eine Ubersicht findet sich in Tabelle 3.

2.1.1 Positive Auswirkungen und Veranderungen durch die Beratung

Beratende erlebten vielseitige Auswirkungen und Veranderungen durch die
Beratungstatigkeit. Diese reichten von Veranderungen, die sich auf die
Beratungstatigkeit bezogen Uber personliche Veranderungen bis hin zu positiven
Geflhlen, die durch die Beratungstatigkeit bedingt wurden. Veranderungen, die sich
auf die Beratungstatigkeit bezogen beinhalteten eine Verbesserung von
Beratungskompetenzen wie aktivem Zuhoren und Empathie, und dem Geflhl, dass
sie durch die wiederholten Beratungen sicherer in der Rolle als Beratende wurden.
Letzteres besserte Unsicherheiten, die Beratende zu Beginn der Beratungen
empfanden (siehe Herausforderungen und Schwierigkeiten wéahrend der Beratung).
Personliche Veranderungen bezogen sich auf eine verbesserte Stimmung sowie mehr
Gelassenheit und Entspanntheit, einen besseren Umgang mit der eigenen Erkrankung
und einen Wissenszuwachs beziiglich des somatischen Umgangs mit der Erkrankung.
Des Weiteren hat die Beratungstatigkeit Beratende zur Selbstreflexion angeregt. Zwei
Beratende haben den Krankheitsumgang der Peers bewundert und in einem Fall hat
dies den Beratenden inspiriert, den Krankheitsumgang des Peers zu imitieren. Manche
Beratende haben die Erkenntnis gewonnen, dass die Probleme von chronisch
Erkrankten &hnlich sind und es ihnen im Vergleich zu anderen Erkrankten gut geht.
Die positive Lebenseinstellung einer Beratenden wurde bestérkt. Die durch die
Beratung bedingten positiven Gefiihle beinhalteten zum Beispiel das positive Gefuihl
bei der Beobachtung positiver Veranderungen bei den Peers und die Bestétigung
durch das positive Feedback der Peers. Beratende haben die Teilnahme am

Beratungsprogramm als personlichen Gewinn betrachtet. Vereinzelt wurde geéuliert,
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dass es ein positives Gefuhl war, als Beratende gebraucht zu werden und neue
Menschen kennenzulernen. Allgemein haben Beratende geaul3ert, dass beide Seiten

— Peers und Beratende — von der Beratung profitiert haben.

2.1.2 Positive Auswirkungen und Veranderungen durch den eigenen Durchlauf des
Programms in der Schulung fir Beratende

Manche Beratende brachten ihre positiven Veranderungen explizit mit ihrem
eigenen Materialdurchlauf in der Schulung fur Beratende in Verbindung. Diese
Beratenden &ul3erten, dass die Schulung fur Beratende einen therapeutischen Effekt
auf sie hatte. Dies bedeutete zum Bespiel, dass sich ihr Verhaltnis zur Erkrankung
durch den eigenen Durchlauf des Manuals verbessert hat (,Aber diese
Veranderungen, die sind eigentlich nicht durch die Beratung, sondern die fanden
wahrend der Schulung schon statt.“ [Interview mit ANTRO7 am 24. September 2019,
Pos. 34-36]). Eine Beratende verglich in diesem Zusammenhang den eigenen
Durchlauf in der Schulung mit einer kurzen Therapie fur diejenigen Beratenden, die
evtl. eigenen Bedarf an einer Peer-Beratung hatten. Beratende fanden es gut, auf das
Selbstmanagement-Manual zuriickgreifen zu kénnen, welches man in der Schulung

selbst durchlaufen ist.
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Positive Auswirkungen und Veranderungen

Positive Auswirkungen und Veranderungen durch das Beraten

o

[e]

Durch wiederholte Beratungen sind Beratende sicherer in
Beraterrolle geworden

Verbesserung der Beratungskompetenzen

Schones Gefihl, positive Veranderungen bei Peers zu
beobachten

Durch Beratung Anstdl3e zur Selbstreflexion bekommen

Beratung hat zu besserem Umgang mit eigener Erkrankung
gefuhrt

Beratende haben erkannt, dass es ihnen vergleichsweise gut
geht

Beratende haben Beratung als personlichen Gewinn betrachtet

Beratende haben erkannt, dass Probleme von chronisch
Erkrankten &hnlich sind

Schones Geflhl, positives Feedback von Peers zu bekommen

Bessere Stimmung durch die Beratung

Beratende sind durch die Beratung gelassener / entspannter
geworden

Beide Seiten (Peers und Beratende) haben von Gesprachen
profitiert

Beratende haben den Krankheitsumgang der Peers bewundert

Schones Gefiihl, neue Menschen kennenzulernen

Beratende hat neues Wissen uber somatischen Umgang mit
seiner Erkrankung erlangt

Positive Lebenseinstellung wurde bestarkt

Gutes Gefihl, gebraucht zu werden

Positive Auswirkungen und Verdnderungen durch den eigenen
Durchlauf des Manuals

o

Der eigene Durchlauf des Manuals hatte einen therapeutischen
Effekt

Gut, auf das Manual zurtickgreifen zu kdnnen

Tabelle 3: Ubersicht der Kategorie ,Positive Auswirkungen* mit Codehé&ufigkeiten

Haufigkeit

13

11
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2.2  Herausforderungen und Schwierigkeiten wahrend der Beratung

Wahrend der Beratung sind bei Beratenden diverse Situationen aufgetreten, die
zu negativen Gefuihlen bei Beratenden gefuhrt, oder die Beratung in ihrem Verlauf
erschwert haben. Beratende gaben an, dass negative Sichtweisen der Peer zu
unguten Gefiihlen und / oder Schwierigkeiten in der Beratung gefuhrt haben. Skepsis,
Resignation und ein mangelnder Veranderungswille auf Seiten der Peers fuhrte bei
Beratenden zu Frustration und Arger. AuRerdem erschwerte ein schlechter
psychischer Zustand der Peers es ihnen selbst, sich auf die Beratung einzulassen.
Eine Beratende erwéahnte in diesem Zusammenhang, dass sie ausgemachte Termine
spontan verschoben hat, wenn sie gemerkt hat, dass es ihrem Peer psychisch nicht
gut geht. Eine weitere Herausforderung stellte sich Beratenden bei der
Terminabsprache mit den Peers. Haufig war es aufgrund von verschiedenen
Tagesablaufen der Peers und der Beratenden schwierig, einen geeigneten Termin zu
finden. Eine Beratende aul3erte ein unangenehmes Gefuhl, als sie die Supervisorin
kontaktierte und diese nicht erreichbar war. Eine Beratende erwéhnte, dass eine
Frage, die beim eigenen Durchlauf des Programms in der Peer-Beratenden-Schulung
gestellt wurde, sie verletzt hat. Diese Verletzung wurde jedoch noch in der Schulung
selbst von den durchfihrenden Forschungsmitgliedern bearbeitet. Schliel3lich wurde
die Ungewissheit dariiber genannt, wann das Programm beendet war. Eine Ubersicht
findet sich in Tabelle 4.
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2.2.1 Unsicherheiten beim Beraten

Beratende nannten diverse Unsicherheiten beim Beraten. Hier werden diese
Unsicherheiten als separate Unterkategorie behandelt. Eine haufige Unsicherheit war
eine anfangliche Unsicherheit/Nervositat zu Beginn der Beratungen. Diese
Unsicherheit besserte sich jedoch wie erwahnt durch wiederholte Beratungen (siehe
Positive Auswirkungen und Veranderungen durch die Beratung). Manche Beratende
waren dahingehend unsicher, ob sie der Beratung gewachsen sind. Dies konnte
einerseits heil3en, dass sie unsicher waren, ob sie gut genug und richtig beraten und
alles richtigmachen. Eine Beratende begrindete diese Unsicherheit mit ihrem hohen
Anspruch an sich selbst. Andererseits wurde in diesem Zusammenhang auch die
Unsicherheit geé&uf3ert, dem schlechten psychischen Zustand der Peers nicht
gewachsen zu sein. Eine Beratende gab an, Sorge und Hilflosigkeit zu empfinden, als

ein Peer unangekiindigt nicht erreichbar war.

Herausforderungen und Schwierigkeiten wahrend der Beratung Haufigkeit

o Es gab Schwierigkeiten, Termine zu finden 7

Negative Sichtweisen der Peers haben zu schwierigem Gefuhl

° bei Beratenden / Schwierigkeiten bei der Beratung gefihrt 4
o Frage in Manual hat Beratende verletzt 1
o Unangenehmes Geflihl, als Supervisorin nicht erreichbar war 1
Unsicherheiten beim Beraten:
o Unsicherheit / Nervositat zu Beginn der Beratungen 8
o Unsicherheit, der Beratung gewachsen zu sein 6
o Unsicherheit / Sorge, wenn Peer nicht erreichbar war 1
o Ungewissheit, wann Programmbeendet war 1

Tabelle 4: Ubersicht der Kategorie Herausforderungen und Schwierigkeiten wéahrend der Beratung' mit
Codehaufigkeiten

40



2.3  Nachwirkungen des Programms

Diese Oberkategorie beinhaltet Auswirkungen und Veranderungen, die auch
nach Beendigung des Programms nachwirkten. Viele Beratende &ufRerten ein
nachwirkendes Interesse an den Studienergebnissen. Dieses Interesse bezog sich auf
die Wirksamkeit des Beratungsprogrammes bei Peers. Es bestand der allgemeine
Wunsch, weiter beratend tétig zu sein. Ferner bestand der explizite Wunsch nach einer
FortfUhrung oder einer Umsetzung dieses Beratungsprogrammes und einer
Ausweitung des Programms auf weitere Erkrankungen. Einige Beratende gaben an,
sich nach dem Programm anhaltend innerlich mit den Peers beschéftigt zu haben. Dies
bezog sich einerseits auf ein Interesse an Veranderungen seit der Beratung und ihrer
aktuellen Lebenssituation. Andererseits bezog es sich auf eine anhaltende Hilflosigkeit
nach der Beratung eines Peers, dessen schlechter psychischer Zustand zum Zeitpunkt
der Beratung die Beratung erschwert hat. Nach Beendigung des Beratungsprogramms
wirkte bei manchen Beratenden der Wunsch nach weiterem Kontakt zu den von ihnen
beratenden Peers nach. Nur bei einem Teil dieser Beratenden fand der erwiinschte
Kontakt nach Beendigung des Beratungsprogramms tatsachlich statt. Schlussendlich
nannten Beratende vereinzelt nachwirkende Gefiihle. Diese bestanden in einem
Gefuhl, sich anderen Menschen angenahert zu haben, einem Bedauern Uber die
Beendigung des Programms und eine Dankbarkeit Uber die Mdglichkeit, an diesem

Beratungsprogramm mitmachen zu kénnen. Eine Ubersicht findet sich in Tabelle 5.
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Nachwirkungen des Programms
o Interessenentwicklung an Studienergebnissen
o Nachwirkende innere Beschaftigung mit Peers
o Wunsch, weiter beratend tatig zu sein

o Wunsch nach Fortfihrung / Umsetzung des Programms

Wunsch nach weiterem Kontakt zu Peers nach Ende des
Programms

Weiterer Kontakt zu Peers nach Ende des Programms hat nicht
stattgefunden

Weiterer Kontakt zu Peers nach Ende des Programms hat
stattgefunden

o Beratende haben bedauert, dass das Programm beendet ist
o Gefuhl, sich Menschen angenahert zu haben, wirkt nach
o Dankbarkeit, am Programm mitzumachen wirkt nach

Tabelle 5: Ubersicht der Kategorie ,Nachwirkungen des Programms* mit Codehé&ufigkeiten

Haufigkeit

10

7
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2.4  Keine Veranderungen

Unter Beratenden wurde ebenfalls die Wahrnehmung formuliert, dass es durch
die Beratungstatigkeit zu keiner Veranderung einzelner Bereiche gekommen sei. Die
Aussagen der Beratenden bezogen sich dabei auf ihre allgemeine Stimmung und ihr
Wohlbefinden, das Verhaltnis und der Einstellung gegentber der eigenen Erkrankung,
der Entwicklung von Beratungskompetenzen, anhaltende Nachwirkungen des
Programms und die Wahrnehmung ihrer Rolle als Beratende wéahrend des
Programms. Eine Ubersicht findet sich in Tabelle 6.

Keine Veranderungen Haufigkeit

o Keine Veranderung des Wohlbefindens und der Stimmung 13

Keine Veranderung des Verhéltnisses und der Einstellung zur

’ eigenen Erkrankung 11
o Keine Verbesserung / Entwicklung von Beratungskompetenzen 6
o Keine anhaltenden Nachwirkungen des Programms 6
, Keine Veranderung der Rolle als Beratende wahrend des 5

Programms

Tabelle 6: Ubersicht der Kategorie ,Keine Verdnderungen* mit Codehaufigkeiten
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4.2.2 Evaluation des Beratungsprogramms

Wir konnten im Kategoriensystem Evaluation des Peer-Beratungsprogramms aus
Sicht der Beratenden zwei separate Oberthemen identifizieren: Das Programm (1) und
Beziehung zu Peers (2). Eine Ubersicht dieses Kategoriensystems findet sich in
Abbildung 4.

1. Das Programm 3

Das Oberthema Das Programm teilt sich in vier weitere Themengebiete: Das
Programm allgemein (1), Durchfihrung / Prozess des Programms (2),

Rahmenbedingungen des Programms (3) und Inhalte des Programms (4).

1.1 Das Programm allgemein

Das Programm allgemein teilt sich in folgende Kategorien: Peers (1) und Wie

das Programm insgesamt von Beratenden aufgenommen wurde (2).

3 Zur vereinfachten Ubersicht wird die Nummerierung hier erneut begonnen. Sie gilt fiir den ,Abschnitt 4.2.2:
,Evaluation des Beratungsprogramms‘ und endet auf Seite 64
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1. Das Programm

1.1 Das Programm allgemein

1.1.1 Peers

1.2 Durchfihrung / Prozess des Programms
1.2.1 Terminfindung
1.2.2 Vorbereitung der Termine
1.2.3 Leitfadenndhe
1.2.4 Herausfordernde Situationen
1.2.5 Was bei Herausforderungen geholfen hat
1.2.6 Sonstiges
1.3 Rahmenbedingungen des Programms
1.3.1 Schulung
1.3.2 Leitfaden
1.3.3  Supervisorin
1.3.4  Zuordnung der Erkrankungen der Peer
1.3.5 Zeitbegrenzung
1.4 Inhalte des Programms
1.4.1 Inhaltliche Ausrichtung des Programms

1.4.2 Programminhalte waren den Peers bereits bekannt

2. Beziehung zu Peers

2.1 Zwischenmenschliche Beziehung und Kommunikation
2.1.1 Positive Aspekte der Kommunikation und zwischenmenschlichen
Beziehung zu Peers
2.1.2  Schwierige Aspekte der Kommunikation und zwischenmenschlichen
Beziehung zu Peers
2.2 Anonymitéat

2.2.1 Beratung eines bekannten Peers

1.1.2 Wie das Programm insgesamt von Beratenden wahrgenommen wurde

Abbildung 4: Ubersicht des Kategoriensystems ,Evaluation des Beratungsprogramms'
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1.1.1 Peers

Merkmale der Peers

Die am Haufigsten gemachte Angabe bezog sich auf die Heterogenitat
der Peers. Beratende aul3erten, dass jeder einzelne ihrer Peers anders war.
Dies bezog sich zum Beispiel auf den Umgang der Peers mit ihrer Erkrankung.
Auf der einen Seite schatzten Beratende den Umgang eines Teils der Peers
mit ihrer eigenen Erkrankung als positiv ein. Diese Peers hatten bereits gute
Strategien gefunden, mit der Erkrankung umzugehen. Auf der anderen Seite
wurde der Umgang eines anderen Teils der Peers mit ihrer Erkrankung als
schwierig eingeschéatzt. In den Augen der Beratenden fiel diesen Peers die
Akzeptanz ihrer Erkrankung schwer. In diesem Zusammenhang erwahnte ein
Berater, dass Patientinnen und Patienten, die ihre Erkrankung noch nicht
lange kennen einen unsicheren Umgang mit der Erkrankung haben. Allgemein
haben Beratende eine Ahnlichkeit bezogen auf die Probleme, die Peers und
Beratende mit ihrer Erkrankung hatten, erkannt. Diese Ahnlichkeit hat in den
Augen eines Beraters zu einem besseren Verstandnis wahrend der Beratung
gefuhrt und dadurch die Durchfihrung des Programmes erleichtert. Eine

Ubersicht der Kategorien findet sich in Tabelle 7.

Merkmale der Peers Haufigkeit

o Jeder Peer war anders

Peers hatten ahnliche Probleme mit ihrer Erkrankung wie die
Beratende

Umgang der Peers mit ihrer eigenen Erkrankung

Peers hatten ein positives Verhaltnis zu ihrer eigenen
Erkrankung

Peers hatten ein schwieriges / negatives Verhaltnis zur
eigenen Erkrankung

Tabelle 7: Ubersicht der Kategorie ,Merkmale der Peers* mit Codehé&ufigkeiten

14

3
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Wirksamkeit des Programms bei Peers

Beratende hatten verschiedene Meinungen dazu, ob die Peers von der
Beratung profitiert haben. Der Grof3teil der Beratenden war der Auffassung, dass die
Peers von der Beratung profitiert haben, wéhrend wenige Beratende der Auffassung
waren, dass die Peers von der Beratung nicht profitiert haben. In den Augen der
Beratenden war die Beratung der Peers nur dann wirksam, wenn ein
Veranderungswillen vorhanden war. Eine Ubersicht der Kategorien findet sich in
Tabelle 8.

Wirksamkeit des Programms bei Peers Haufigkeit
o Peers haben von der Beratung profitiert 11
o Peers haben von der Beratung nicht profitiert 2
, Beratung war wirksam, wenn Peers einen Veranderungswillen 4
hatten

Tabelle 8: Ubersicht der Kategorie ,Wirksamkeit des Programms bei Peers‘ mit Codehéufigkeiten
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Wovon Peers profitiert haben

Beratende machten vielféaltige Angaben zu moglichen Griinden fir eine positive
Wirksamkeit des Beratungsprogrammes bei Peers. Der Grol3teil dieser Grinde teilt
sich in zwei Kategorien. Auf der einen Seite waren Beratende der Meinung, dass Peers
von den Wirkungen der Programminhalte profitiert haben (1). Durch diese
Programminhalte sollen bei Peers die Auseinandersetzung mit sich selbst, ihrer
Erkrankung und ihrer Lebenssituation angestof3en haben. Auf der anderen Seite war
unter Beratenden die Meinung vertreten, dass Peers unabhangig von den
Programminhalten davon profitiert haben, von einer anderen Person beraten zu
werden (2). Dies beinhaltete zum Beispiel das wochentliche persdnliche Gesprach
zwischen Peers und Beratenden, in denen ein Austausch tber personliche Themen
stattfand. Auch die Tatsache, dass dieses Gesprach mit Mitbetroffenen gefiihrt wurde,
erachteten die Beratenden als wichtig. Des Weiteren soll es manchen Peers geholfen
haben, Ratschlage zum Umgang mit der Erkrankung zu erhalten sich mit ihnen Gber
Erfahrungen mit der Erkrankung auszutauschen. Eine Beratende merkte an, dass ihre
Peers davon profitiert haben, dass sie in diesem personlichen Gesprach positiv
eingestellt war.

Abseits dieser zwei Kategorien nannten Beratende allgemeinere Griinde dafr,
dass Peers von der Beratung profitiert haben. Eine Beratende aul3erte, dass die Peers
von einem Zusammenspiel mehrerer Komponenten profitiert haben. Ferner sollen
Peers davon profitiert haben, Uber ihre Gefiihle zu sprechen und die Emotionen

dynamisch zu durchleben. Eine Ubersicht der Kategorien findet sich in Tabelle 9.
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Wovon Peers profitiert haben Haufigkeit

Peers haben davon profitiert, von einer anderen Person beraten zu
werden

o Peers haben vom personlichen Gespréach profitiert 10

o Peers haben vom Gesprach mit Mitbetroffenen profitiert 9

, Peers haben von Ratschlagen von und Erfahrungsaustausch 5
mit Beratenden profitiert

, Peers haben vom regelmagigen wochentlichen Termin 5
profitiert

, Peers haben davon profitiert, dass Beratende positiv 1

eingestellt war
Peers haben von Auseinandersetzung mit sich selbst, ihrer
o Erkrankung und ihrer Lebenssituation angestol3en von 9
Programminhalten profitiert
Peers haben von einem Zusammenspiel mehrerer

° Komponenten profitiert 1
o Peers haben vom Durchleben der Emotionen profitiert 1
o Peers haben davon profitiert, Gber ihre Geflihle zu sprechen 1

Tabelle 9: Ubersicht der Kategorie ,Wovon Peers profitiert haben’ mit Codehé&ufigkeiten
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Erwartungen der Peers an das Programm

In den Augen der Beratenden unterschieden sich die Wunsche und

Erwartungen der Peers an das Beratungsprogramm. Ein Teil der Peers erwartete von

dem Beratungsprogramm nur einen Gesprachspartner, wahrend manche Peers den

expliziten Wunsch hatten, ein Gesprach mit Mitbetroffenen zu filhren. Andere Peers

haben statt der im Programm stattfindenden Selbstreflexion Ratschlage von

Beratenden zum besseren Umgang mit der Erkrankung erwartet. Beratende gaben an,

dass manche Peers nicht den Wunsch hatten, sich mit dem Programm

auseinanderzusetzen. Eine Beratende war der Meinung, dass die Beratung in einem

solchen Fall sinnlos wéare. Nur ein Berater aufRerte, dass sich sein Peer Selbstreflexion

gewinscht hat. Eine Ubersicht der Kategorien findet sich in Tabelle 10.

Erwartungen der Peers an das Programm Haufigkeit

o Peers haben nur einen Gesprachspartner erwartet

o Peers haben Ratschlage statt Selbstreflexion erwartet

Der Wunsch war nicht da, sich mit dem Programm
auseinanderzusetzen

o Peers haben sich ein Gesprach mit Mitbetroffenen gewiinscht
o Peer hat sich Selbstreflexion gewtinscht

Tabelle 10: Ubersicht der Kategorie ,Erwartungen der Peers an das Programm* mit Codeh&ufigkeiten

6

3
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Fur wen ist das Programm geeignet / ungeeignet?

Aus den Aussagen der Beratenden liel3 sich ableiten, wen sie eher geeignet
und wen sie eher ungeeignet fur eine Teilnahme an diesem Beratungsprogramm
empfanden haben. Ein Berater war der Meinung, dass das Programm nicht fur jeden
geeignet ist, da man sich 6ffnen kdnnen muss. Bei Peers, die sich nicht auf das
Beratungsprogramm eingelassen haben, war die Beratung auch nicht wirksam. Als
ungeeignet zur Teilnahme am Beratungsprogramm empfanden Beratende Aaltere
Peers, da ihre mangelnde Veranderungsbereitschaft die Beratung erschwerte.
Beratende waren der Meinung, dass die Patienten, die beraten wurden, die Beratung
nicht unbedingt gebraucht hatten. Als geeignet wurden diejenigen Peers empfunden,
die ihre Diagnose schon langer kennen, da diese Peers eine tendenziell héhere
Veranderungsbereitschaft hatten. Eine Ubersicht der Kategorien findet sich in Tabelle
11.

Fur wen ist das Programm geeignet / ungeeignet? Haufigkeit

Die Beratung alterer Peers war schwierig, weil keine

° Veranderungsbereitschaft da war 2

, Die Peers, die beraten wurden, hatten die Beratung nicht 5
unbedingt gebraucht

, Peers, die ihre Diagnose schon langer kennen, haben hohere 1
Veranderungsbereitschaft

. Nicht jeder ist fur das Programm geeignet, da man sich &ffnen 1
kdnnen muss

o Wenn Peers sich nicht einlassen, ist die Beratung nicht wirksam 1

Tabelle 11: Ubersicht der Kategorie ,Fiir wen ist das Programm geeignet / ungeeignet?‘ mit Codehéufigkeiten

51



1.1.2 Wie das Programm insgesamt von Beratenden wahrgenommen wurde

Das Programm wurde insgesamt vom Beratenden als positiv wahrgenommen.
Einstieg und Erhaltung der Beratung ist den Beratenden leichtgefallen, hat ihnen Spal3
gemacht und wurde als interessant wahrgenommen. In den Augen von einigen
Beratenden, die bereits an Peer-Beratungsprogrammen teilgenommen haben, hat sich
dieses Programm von anderen Programmen unterschieden. Ein Berater war der
Meinung, dass die Beratungstatigkeit am Telefon einfacher sei als andere
Beratungssettings. Eine Beratende &ufRerte, dass die Beratung alleine nicht als
vollstandige Therapie ausreicht. Trotzdem wurde das Programm als sinnvoll

wahrgenommen. Eine Ubersicht der Kategorien findet sich in Tabelle 12.

Wie das Programm insgesamt von Beratenden wahrgenommen

wurde Haufigkeit
o Die Beratung wurde als positiv wahrgenommen 8
o Der Einstieg in die Gesprache ist Beratenden leicht gefallen 7
o Die Beratung war interessant 6
, Die Beratung hat insgesamt gut geklappt / ist Beratenden leicht 5
gefallen
o Diese Beratung unterscheidet sich von anderen Beratungen 5
o Die Beratung hat Spal3 gemacht 4
o Die Beratung ist eine gute Nebentatigkeit 2
o Das Programm alleine reicht als vollstandige Therapie nicht aus 1
, Beratungssetting am Telefon ist einfacher als bei anderen 1
Beratungen
o Peer-Beratung ist sinnvoll 1
o Beratende hétte mehr Peers erwartet 1

Tabelle 12: Ubersicht der Kategorie ,Wie das Programm insgesamt von Beratenden wahrgenommen wurde‘ mit
Codehaufigkeiten
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1.2 Durchfihrung / Prozess des Programms

In dieser Kategorie wurden Erfahrungen in der Durchfiihrung und dem Prozess

Programmes erfasst. Sie umfasst die folgenden Unterkategorien.

1.2.1 Terminfindung/-einhaltung

Auch wenn es bei einigen Beratenden Terminschwierigkeiten auftraten (siehe
Herausforderungen und Schwierigkeiten wahrend der Beratung), hat die
Terminfindung mit Peers und dessen Einhaltung der Termine bei anderen Beratenden
gut geklappt. Hierbei war ein fester wochentlicher Termin zur Gewahrleistung der
RegelmaRigkeit hilfreich. Eine Ubersicht dieser Kategorie findet sich in Tabelle 13.

Terminfindung/-einhaltung Haufigkeit
o Peers haben die ausgemachten Termine eingehalten 3
o Die Terminfindung hat gut geklappt 2
o Ein fester wochentlicher Termin war bei er Beratung hilfreich. 2

Tabelle 13: Ubersicht der Kategorie , Terminfindung‘ mit Codehé&ufigkeiten

1.2.2 Vorbereitung der Beratungstermine

Fir Beratende war es bei der Durchfihrung des Beratungsprogrammes
hilfreich, sich auf die Beratungstermine vorzubereiten. Die Vorbereitung jedes Termins
und dem dazugehérigen Kapitel hat das Beraten erleichtert. Eine Beratende war der
Meinung, dass Beratende durch eine gute Vorbereitung die Programminhalte deutlich
besser vermitteln konnten. Eine Ubersicht findet sich in Tabelle 14.

Vorbereitung der Beratungstermine Haufigkeit

o Es war hilfreich, sich auf die Beratungstermine vorzubereiten 5

Tabelle 14: Ubersicht der Kategorie ,Vorbereitung der Beratungstermine‘ mit Codehé&ufigkeiten
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1.2.3 Leitfadenndhe

Diese Kategorie beschaftigt sich mit der Leitfadennahe der Beratungen.
Leitfadennahe beschreibt das Mal3, in dem sich die Beratungen inhaltlich am Leitfaden
orientiert haben. Eine Beratende hat angegeben, dass ihr eine nahe Orientierung am
Leitfaden die Beratung erleichtert hat. Wéahrend es bei manchen Beratungen gut
geklappt haben soll, thematisch nah am Programm zu bleiben, war die Leitfadenndhe
in anderen Beratungen vom Inhalt der jeweiligen Kapitel abhangig. Viele Beratende
haben angegeben, dass wahrend ihren Beratungsterminen auch private Themen
angesprochen wurden, die nichts mit dem Programm an sich zu tun hatten. Die
Reaktionen auf diese Abweichungen waren unterschiedlich. Auf der einen Seite haben
Beratende versucht, Peers thematisch wieder auf die Programminhalte
zuruckzulenken, was Beratende als schwierig wahrgenommen haben. Auf der anderen
Seite waren andere Beratende der Meinung, dass es wichtig war, Themen abseits des
Leitfadens Raum zu geben, da nur so die Méglichkeit entstand, einen Bezug zwischen
privaten, alltaglichen Problemen und Programminhalten herzustellen. Eine Ubersicht

dieser Kategorie findet sich in Tabelle 15.

Leitfadennahe Haufigkeit
o Es wurden auch Themen abseits des Leitfadens angesprochen 12
, Bei Abschweifungen vom Leitfaden hat Beratende versucht, auf 5
das Programm zurtickzulenken
o Es war schwierig, Peers auf das Programm zurtickzulenken 4
o Themen abseits des Leitfadens anzusprechen war gut / wichtig 2
o Gute Leitfadennéhe hat die Beratung erleichtert 1
o Es hat gut geklappt, nah am Programm zu bleiben 1
o Leitfadennahe vom Inhalt der Kapitel abhangig 1

Tabelle 15: Ubersicht der Kategorie ,Leitfadennéhe* mit Codehé&ufigkeiten
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1.2.4 Potentiell herausfordernde Situationen

Bei der Durchfihrung der Beratung kam es vor, dass Beratende potentiell
herausfordernde Situationen erlebten. Die Reaktionen auf solche Situationen
unterschieden sich. Bei gesundheitlichen Problemen des eigenen Peers wéahrend der
Beratung auRRerte ein Berater, dass ihn die gesundheitliche Situation des Peers
berihrt. Eine andere Beratende musste aufgrund der gesundheitlichen Probleme die
Beratung ihres Peers abbrechen. Diese Unterbrechung nahm sie als schlecht fur sich
und ihren Peer wahr. Neben dieser Beratung wurde davon berichtet, dass eine weitere
Beratung ebenfalls aufgrund von persénlichen Schwierigkeiten mit einem Peer
abgebrochen wurde. Eine weitere Situation, die fiir Beratende potentiell
herausfordernd sein konnte, waren emotionale Ausbriche der Peers. Zwei Beratende
gaben an, eine solche Situation im Rahmen der Beratung erlebt zu haben. In beiden
Fallen wurde der emotionale Ausbruch der Peers als schwierig wahrgenommen. Eine
Beratende gab in diesem Zusammenhang an, Angst davor zu haben, einen
emotionalen Ausbruch eines Peers mitzubekommen, da sie nicht wisste, wie sie

reagieren wiirde. Eine Ubersicht findet sich in Tabelle 16.

Potentiell Herausfordernde Situationen Haufigkeit

o Peer hatte gesundheitliche Probleme wéahrend der Beratung 3

Abbruch einer Beratung

o Beratung wurde abgebrochen 2
, Beratende hat mit Gedanken gespielt, schwierige Beratung 1
abzubrechen
, Eine Unterbrechung der Beratung war fur beide Seiten 1
schlecht
Emotionale Ausbriiche der Peers
o Beratende hat keine emotionalen Ausbriche erlebt 8
o Beratende hat emotionale Ausbriiche erlebt 2

Tabelle 16: Ubersicht der Kategorie ,Herausfordernde Situationen‘ mit Codehéufigkeiten
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1.2.5 Was bei Herausforderungen geholfen hat

In dieser Kategorie wurden Strategien erfasst, die Beratenden bei den
Herausforderungen, vor die sie bei der Beratung gestellt wurden, geholfen haben. Hier
wurde zwischen allgemeinen Strategien zur Bewaltigung von Herausforderungen und
Strategien, die Beratende in bestimmten Situationen angewendet haben. Im
Allgemeinen haben Beratende angegeben, persénliche Ressourcen benutzt zu haben,
um Herausforderungen zu bewaltigen. In einem Beispiel hierzu gab ein Berater an,
sich der Situation gewachsen zu fuhlen. Des Weiteren wurde Beratenden in
herausfordernden Situationen vom Forschungsteam geholfen. In einem Fall diente die
Unterstitzung des Forschungsteams als Ersatz fir die Supervisorin, die zum
benotigten Zeitpunkt nicht erreichbar war. Spezielle Herausforderungen, zu denen
Beratende Umgangsstrategien gefunden haben, waren Terminschwierigkeiten mit
Peers und die Beratung von verschlossenen Peers. Bei Terminschwierigkeiten hat
Beratenden die Absprache mit Peers geholfen. Beispielsweise haben Beratende den
urspringlich mit ihren Peers ausgemachten Termin kurzfristig verschoben, wenn
Bedarf bestand. Bei der Beratung von verschlossenen Peers hat es Beratenden
geholfen, geduldig zu sein und nachzufragen. Eine Ubersicht der Kategorien findet
sich in Tabelle 17.

Was bei Herausforderungen geholfen hat Haufigkeit
o Bei Terminschwierigkeiten hat Absprache mit Peer geholfen 7
, Beiverschlossenen Peers haben Geduld und Nachfragen "
geholfen
, Beratende hat personliche Ressourcen benutzt, um 5
Herausforderungen zu bewaltigen
, Das Forschungsteam hat Beratenden bei Herausforderungen 5

geholfen

Tabelle 17: Ubersicht der Kategorie ,Was bei Herausforderungen geholfen hat‘ mit Codehé&ufigkeiten
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1.2.6 Sonstiges

Abseits der bisher genannten Kategorien zur Durchfihrung des Programmes
wurden weitere einzelne AuRerungen der Beratenden erfasst. Eine Beratende
wunschte sich vor der Beratung jedes Peers aufgrund des anfanglichen Redebedarfs
ein weiteres Einstiegsgesprach, in dem Peers und Beratende die Mdglichkeit haben,
sich gegenseitig besser kennenzulernen. Eine Beratende aullerte, dass sie bei
manchen Terminen anfangs keine Motivation hatte, mit ihren Peers zu telefonieren.
Dies besserte sich jedoch, sobald sie sich auf die Beratung eingelassen hatte. Eine
Beratende war bezuglich der Anzahl der Beratungstermine der Meinung, dass sechs
Termine zu viele Termine waren. Dies habe dazu gefihrt, dass im Verlauf der sechs
Beratungstermine zunehmend private Themen abseits des Leitfadens angesprochen
wurden. Diese Beratende war der Meinung, dass sich die Beratung bei weniger
Terminen inhaltlich ndher am Programm orientieren wirde. Die Fragebdgen, die der
Datenerhebung wurde von einer Beratenden teilweise als irritierend wahrgenommen.
Eine andere Beratende merkte an, dass diese Fragebdgen in digitaler Form einfacher

gewesen waren. Eine Ubersicht der Kategorien findet sich in Tabelle 18.

Sonstiges Haufigkeit

o Fragen in den Fragebdgen waren teilweise irritierend 1

. Wunsch nach Einstiegsgesprach, das Programm hat zu schnell 1
begonnen

. Manchmal hatte Beratende anfangs keine Motivation zu 1
telefonieren

o Fragebo6gen in digitaler Form waren einfacher 1

, Beiweniger Terminen kénnte man thematisch naher am 1

Programminhalten bleiben

Tabelle 18: Ubersicht der Kategorie ,Sonstiges‘ mit Codehéufigkeiten
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1.3 Rahmenbedingungen des Programms

In dieser Oberkategorie wurden Bewertungen einzelner Rahmenbedingungen
dieses Programmes von Beratenden erfasst. Im Folgenden werden die verschiedenen
Rahmenbedingungen und deren Bewertungen getrennt voneinander dargestellt.

1.3.1 Schulung

Beratende empfanden die Schulung fir Peer-Beratende insgesamt als eine
gute Vorbereitung auf das Beratungsprogramm. Eine Beratende merkte jedoch an,
dass in ihrem Fall zwischen der Schulung fiir Peer-Beratende und ihrer ersten
Beratung zu viel Zeit vergangen sei, sodass sei viele Inhalte wieder vergessen habe.
Eine Ubersicht der Kategorien findet sich in Tabelle 19.

Schulung Haufigkeit
o Die Schulung war eine gute Vorbereitung auf die Beratung 3
o Zwischen Schulung und erster Beratung ist zu viel Zeit 1
vergangen

Tabelle 19: Ubersicht der Kategorie ,Schulung* mit Codeh&ufigkeiten

1.3.2 Leitfaden

Die Meinungen der Beratenden bezuglich des beratungsbegleitenden
Leitfadens gestalteten sich konsistent. Der Leitfaden hat Beratenden bei der
Durchfiihrung der Beratung geholfen und stellte eine gute Orientierung fir den Ablauf
der Beratung dar. Eine Ubersicht findet sich Tabelle 20.

Leitfaden Haufigkeit

o Leitfaden hat bei der Beratung geholfen 5

Tabelle 20: Ubersicht der Kategorie ,Leitfaden‘ mit Codehéufigkeiten

58



1.3.3 Supervisorin

Die Meinungen zur Supervisorin waren zweiseitig. Auf der einen Seite hat die
Supervisorin Beratenden bei Konsultationen wéahrend der Beratungen Hilfe und
Sicherheit geboten. Auch ohne eine Konsultation haben die Beratenden alleine die
Maglichkeit eines Gesprachs mit der Supervisorin als gut bewertet. Auf der anderen
Seite war die Supervisorin wahrend der Beratung nicht durchgehend und nur schwer
erreichbar. Eine Beratende duf3erte in diesem Zusammenhang ein ungutes Gefuhl, als
sie die Supervisorin bedarfsbedingt kontaktierte und keine Antwort erhielt. Zusatzlich
zu Meinungen bezlglich zur Supervisorin wurden die Themen und Anliegen einer
Konsultation der Supervisorin erfasst. Beratende konsultierten die Supervisorin, wenn
sie der Meinung waren, ihr Peer befande sich in einem schlechten psychischen
Zustand. Beratende waren sich in diesen Situationen nicht sicher, ob sie der richtige
Ansprechpartner flr diese Peers sind. Ein weiteres Anliegen der Beratenden bei
Gesprachen mit der Supervisorin war eine regelmafRige thematische und inhaltliche
Abschweifung von Programminhalten. Beratenden fiel es in diesen Situationen
schwer, Peers zeitlich im Reden zu begrenzen. Eine Ubersicht der Kategorien findet
sich in Tabelle 21.

Supervisorin Haufigkeit
o Supervisorin hat Hilfe und Sicherheit geboten 5
, Die Mdglichkeit eines Gesprachs mit der Supervisorin war auch 5
ohne Inanspruchnahme gut
o Die Supervisorin war schwer erreichbar 3
Anliegen bei Gesprach mit Supervisorin
o Schlechter psychischer Zustand des Peers 3
o Thematische Abschweifung vom Programm 1

Tabelle 21: Ubersicht der Kategorie ,Supervisorin‘ mit Codehé&ufigkeiten
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1.3.4 Zuordnung der Erkrankungen der Peer

Im Rahmen der Beratung war es nicht immer moéglich, Beratenden Peers
zuzuordnen, die die gleiche Erkrankung hatten wie sie selbst. Die folgenden beiden
Kategorien wurden dahingehend abgeleitet, die Féalle zu beschreiben und zu
unterscheiden, in denen Peers dieselbe bzw. eine unterschiedliche Erkrankung hatten.
Zu beiden Fallen hatten Beratende unterschiedliche Meinungen. Beratende waren
einerseits der Auffassung, dass eine gleiche Erkrankung zu einer besseren Beziehung
zwischen Peers und Beratenden fuhrt. Beratende nannten in diesem Zusammenhang
das bessere Verstandnis und ein leichteres Nachvollziehen durch das eigene
Betroffensein. Auch bei medizinischen Fragen zur Erkrankung war es hilfreich, wenn
Peers und Beratende dieselbe Erkrankung hatten. Andererseits bestand in den Augen
eines Beraters der Fallstrick bei einer Beratung von Peers mit derselben Erkrankung,
zu viel von seinen eigenen Erfahrungen mit der Erkrankung zu erzéhlen und dem Peer
damit nicht genug Raum zu geben. Beratende hatten unterschiedlicher Meinungen zu
einer Beratung von Peers mit anderen Erkrankungen als den eigenen. Von einer
Beratenden wurden solche Beratungen bevorzugt, da Peers und Beratende durch ihre
Unterschiede in einen besseren Austausch kommen und sich Beratende besser mit
eigenen Anteilen in die Beratungen einbringen kdnnen. Auf der anderen Seite bestand
fur eine Beratende eine hohere Hemmschwelle, Peers mit einer anderen Erkrankung
zu beraten. Eine weitere Beratende merkte an, dass es schwieriger war, sich in Peers
mit einer anderen Erkrankung als der eigenen hineinzuversetzen. Gleichzeitig war
unter Beratenden auch die Meinung vertreten, dass die Art der Erkrankung bei der
Beratung irrelevant sei. Es sei lediglich wichtig, dass Peers und Beratende eine

chronische Erkrankung haben. Eine Ubersicht der Kategorien findet sich Tabelle 22.
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Zuordnung der Erkrankungen der Peer
o Die Art der Erkrankung war bei der Beratung irrelevant
Peer und Beratende hatten dieselbe Erkrankung

o Durch gleiche Erkrankung entsteht eine bessere Beziehung

Gleiche Erkrankung kann bei fachlichen Fragen zur
Erkrankung helfen

Fallstrick bei gleicher Erkrankung, als Beratende zu viel zu
erzahlen

Peer und Beratende hatten unterschiedliche Erkrankungen

Durch unterschiedliche Erkrankungen entsteht ein besserer
Austausch

Es war schwieriger, sich in Peers mit einer anderen
Erkrankung hineinzuversetzen

Beratende hatte eine hdhere Hemmschwelle, Peers mit
anderer Erkrankung zu beraten

o

Tabelle 22: Ubersicht der Kategorie ,Zuordnung der Erkrankungen der Peer mit Codehaufigkeiten

Haufigkeit

3
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1.3.5 Zeitbegrenzung

Die Zeitvorgabe von 30 Minuten pro Beratungstermin wurde unterschiedlich

bewertet. Eine Beratende gab an, die Zeitbegrenzung gut zu finden. Manchen

Beratenden fiel es leicht, die Zeitvorgabe in ihren Beratungen einzuhalten, wahrend es

anderen Beratenden schwerfiel. Eine Beratende erwéahnte in diesem Zusammenhang,

dass ihre Beratungen selten die Zeitvorgabe einhielten, da es ihr wichtig war, genug

Zeit bei der Beratung ihrer Peers zu haben. Ein Berater gab an, dass seine Beratungen

kurzer waren, als er erwartet hatte. Eine Ubersicht der Kategorien findet sich in Tabelle

23.

Zeitbegrenzung

o

Es war schwierig, die Zeitvorgabe einzuhalten
Beratenden fiel es leicht, die Zeitvorgabe einzuhalten
Es war gut, eine Zeitvorgabe zu haben

Die Beratungen waren kirzer als vorgegeben

Beratenden war es wichtig, Zeit fir die Gesprache zu haben

Tabelle 23: Ubersicht der Kategorie ,Zeitbegrenzung’ mit Codehéufigkeiten

4

2

Haufigkeit
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1.4 Inhaltliche Ausrichtung des Programms des Programms

Beratende hatten  heterogene  Meinungen zu den  vermittelten
Programminhalten. Auf der einen Seite wurde ACT als gut bewertet. Auf der anderen
Seite haben Beratende diverse inhaltliche Aspekte des Programms kritisiert; Manchen
Peers fiel es schwer, sich mit den Programminhalten auseinanderzusetzen. Die
fehlende Bereitschaft dieser Peers, sich mit ihrer eigenen Erkrankung und ihren
Gefuhlen auseinanderzusetzen habe die Beratung erschwert. Des Weiteren waren
manche Peers von Inhalten dieser Beratung unterfordert. Sowohl fur Peers als auch
fur Beratende waren manche Programminhalte schwer zu verstehen. Manche Peers
haben Programminhalte als sich wiederholend wahrgenommen. Diese scheinbare
Wiederholung mancher Fragen hat bei einem Peer negative Gefiihle und schlechte
Erinnerungen hervorgerufen. Ein Berater gab an, dass ihm die genannte Wiederholung
der Inhalte auch aufgefallen sei. In den Augen einer anderen Beratenden war die
Beratung zu kurz fur eine grundlegende Veranderung. Des Weiteren sei sie sich nicht
sicher, ob eine Veranderung bei Peers immer gewlnscht war. Die Zielsetzung, die
Inhalt des letzten Beratungstermins war, kénnte eine Verédnderung forcieren, obwohl
sie in manchen Fallen nicht notig ist. Schlie3lich war eine Beratende der Meinung, die
Programminhalte hatten Ahnlichkeiten zu Zen. Im Verlauf der Beratungen kam es vor,
dass einzelne oder mehrere Programminhalte den Peers bereits bekannt waren, was
Beratende unterschiedlich bewerteten. Einerseits waren Beratende der Meinung, dass
es hinderlich war, wenn Programminhalte den Peers schon bekannt waren. Durch
Vorkenntnisse aus z.B. Psychotherapien waren die Programminhalte tberflissig.
Andererseits bestand die Meinung, dass sich Vorkenntnisse der Programminhalte gut
auf die Beratung ausgewirkt hat, da die vorhandenen Vorkenntnisse aufgefrischt und
vertieft werden konnten. Eine Ubersicht dieser Kategorien findet sich in Tabelle 24.
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Inhaltliche Ausrichtung des Programms
o ACT war gut

o Manche Programminhalte waren schwer zu verstehen

Fur manche Peers war es schwierig, sich mit den
Programminhalten auseinanderzusetzen

o Programminhalte wurden als sich wiederholend wahrgenommen

o Peers waren von Programminhalten unterfordert

Durch die Zielsetzung am Ende des Programms wurde eine
Veranderung eventuell forciert

o Manche Programminhalte hatten Ahnlichkeiten zu Zen
Programminhalte waren Peers bereits bekannt

o Es war gut, wenn Programminhalte bereits bekannt waren

o Es war hinderlich, wenn Programminhalte bereits bekannt waren

Tabelle 24: Ubersicht der Kategorie ,Inhaltliche Ausrichtung des Programms* mit Codeh&ufigkeiten

Haufigkeit

1

5

64



2. Beziehung zu Peers

In dieser Oberkategorie wurden Kategorien dahingehend abgeleitet, die Beziehung
zwischen Peers und Beratenden zu beschreiben. Die Oberkategorie teilt sich in eine
Beschreibung der Kommunikation und zwischenmenschlichen Beziehung zu Peers (1)
und Aspekte zur Anonymitat, die Beratende wahrend der Beratung von Peers am

Telefon erlebten (2).

2.1  Kommunikation und zwischenmenschliche Beziehung zu Peers

Die Kommunikation und zwischenmenschliche Beziehung zu Peers im Rahmen
der Beratung kennzeichnete sich durch positive und schwierige Aspekte. Beratende
aulerten, dass die Kommunikation und zwischenmenschliche Beziehung zu den
Peers insgesamt gut war und im Laufe der Beratungen immer personlicher geworden
ist. Als Grund fur die gute Kommunikation und Beziehung nannten Beratende ihre
Kommunikationsfahigkeit und Einfihlsamkeit. AuRerdem soll das gegenseitige Duzen
die Beziehung zu Peers von Anfang an freundschaftlich und vertraulich gestaltet
haben. Eine Beratende gab an, dass sich die Beziehung zu einer Peer durch einen
gleichen Dialekt und das Gesprach von Frau zu Frau verbessert hat. Insgesamt soll
eine gute Beziehung zu Peers die Beratung erleichtert haben. Diesen positiven
Aspekten der Kommunikation und zwischenmenschlichen Beziehung standen
schwierige Aspekte gegenuber. Eine schwierige Beziehung zu Peers bestand
hauptséachlich, wenn Peers sich nicht auf die Beratung eingelassen haben. Manche
Peers haben wenig geredet, andere schienen hektisch und unter Zeitdruck. Somit war
der Kontakt zu manchen Peers distanzierter als zu anderen. Bei der Vermittlung der
Programminhalte fiel es einer Beratenden schwer, die Inhalte nicht wie abgelesen
klingen zu lassen. Die Kommunikation und Beziehung zu alteren Peers schien fur
Beratende eine Herausforderung darzustellen. Beratenden fiel es aufgrund der
fehlenden Veranderungsbereitschaft (siehe Beratung alterer Peers schwierig, da
fehlende Veradnderungsbereitschaft) schwer, sich in altere Peers hineinzuversetzen.
Eine altere Peer hat sich ausgefragt gefuhlt, da ihr die Fragen zu personlich waren.
Eine weitere Herausforderung war es, Peers zeitlich im Reden zu begrenzen, ohne

unhoflich zu wirken. Eine Ubersicht der Kategorien findet sich in Tabelle 25.
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Kommunikation und zwischenmenschliche Beziehung zu Peers

Positive Aspekte der Kommunikation und zwischenmenschlichen
Beziehung zu Peers

()

o

Die Kommunikation und zwischenmenschliche Beziehung zu
Peers waren gut

Einfuhlsamkeit der Beratenden hat bei der Beratung geholfen

Die Beziehung zu Peers ist mit der Zeit immer personlicher
geworden

Das gegenseitige Duzen hat die Beziehung zu Peers begunstigt

Die Kommunikationsfahigkeit der Beratenden hat die Beziehung
zu Peers begunstigt

Durch gleichen Dialekt gut ins Gesprach gekommen
Gesprach von Frau zu Frau war der Grund fur gutes Gesprach

Eine gute Beziehung zu Peers hat die Beratung erleichtert

Schwierige Aspekte der Kommunikation und zwischenmenschlichen
Beziehung zu Peers

o

Die zwischenmenschliche Beziehung zu manchen Peers war
schwierig

Es war schwierig, Peers zeitlich zu begrenzen, ohne unhoflich zu
wirken

Peer hat wenig geredet
Es war schwierig, sich in éltere Peers hineinzuversetzen

Mit manchen Peers war der Kontakt distanzierter

Es war schwierig, die Beratung nicht wie abgelesen klingen zu
lassen

Eine éltere Peer hat sich ausgefragt gefluhlt

Peer schien hektisch und unter Zeitdruck

Haufigkeit

Tabelle 25: Ubersicht der Kategorie ,Kommunikation und zwischenmenschliche Beziehung‘ mit Codehaufigkeiten
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2.2 Anonymitat

Beratende waren der Meinung, dass die Anonymitét, die in der Beziehung zu
Peers durch das Beratungsformat am Telefon herrschte, Peers geholfen hat, sich
wahrend der Beratung zu 6ffnen. Im Rahmen des Beratungsprogramms ist es in zwei
Beratungen zum unerwinschten Fall gekommen, dass Beratende einen Peer beraten
haben, die sie personlich aus Selbsthilfegruppen oder krankheitsspezifischen
Regionalgruppen kannten. Ein Berater war in diesem Fall der Meinung, dass die
Beratung eines bereits bekannten Peers einfacher ist, da die Beziehung und der
Kontakt weniger distanziert war, als bei fremden Peers. Eine andere Beratende hat die
Beratung eines bekannten Peers als schwierig wahrgenommen, da es fir sie schwierig
war, in ihrer Rolle neutral zu bleiben. Fir sie war die Beratung dieses Peers anders
als inre anderen Beratungen. Eine Ubersicht der Kategorien findet sich in Tabelle 26.

Anonymitat Haufigkeit
o Die Anonymitat am Telefon hat den Peers geholfen 4

Beratung eines bekannten Peers
Beratung war schwieriger, wenn Peer und Beratende sich

° " 1
personlich kannten

, Beratung war einfacher, wenn Peer und Beratende sich 1
personlich kannten

, Beratung war anders, wenn Peer und Beratende sich personlich 1

kannten

Tabelle 26: Ubersicht der Kategorie ,Anonymitét‘ mit Codehéufigkeiten
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5 Diskussion

5.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

In dieser Studie wurden die Auswirkungen eines Peer-Beratungsprogramms fur
seltene chronische Erkrankungen auf N=19 Peer-Beratende und deren und Evaluation
des Peer-Beratungsprogramms mit quantitativen und qualitativen Methoden
untersucht. Die quantitativen Ergebnisse lassen uber den Zeitraum des Peer-
Beratungsprogramms eine leichte Verschlechterung von Depressivitdt und
Angstlichkeit der Beratenden erkennen, die sich jedoch innerhalb eines Kklinisch
unauffalligen Bereichs darstellt. Gleichzeitig wird die Intervention aus Sicht der
Beratenden als machbar, angemessen und akzeptiert beurteilt. Die qualitativen
Ergebnisse erganzten diese quantitativen Outcomes und zeigten diverse positive
Veranderungen, Herausforderungen und Schwierigkeiten beim Beraten sowie
nachwirkende Effekte auf die Peer-Beratenden nach der Teilnahme am
Beratungsprogramm. Neben diesen Veranderungen berichteten Beratende von
Bereichen, auf die die Beratungstatigkeit keinen Effekt hatte. Positive Effekte fur
Beratende beinhalteten eine Verbesserung der Beratungskompetenzen, eine
Verbesserung der Stimmung, des allgemeinen Wohlbefindens sowie dem Umgang mit
der eigenen Erkrankung. Des Weiteren hatte der eigene Durchlauf des Programms in
der Schulung einen therapeutischen Effekt auf manche Beratende. Aul3erdem gaben
Beratende an, durch die Beratung AnstoRe zur Selbstreflexion bekommen zu haben.
Herausforderungen und Schwierigkeiten wéahrend der Beratung zeigten sich fir
Beratende in negativen Gefiuihlen bei der Beratung von Peers, die negative
Sichtweisen hatten und Unsicherheiten beim Beraten, wie zum Beispiel der
Unsicherheit, der Beratung nicht gewachsen zu sein. Des Weiteren hatten manche
Beratende Schwierigkeiten, Peers bei inhaltlichen Abschweifungen thematisch zurtck
auf die Programminhalte zu lenken. Manche Beratende berichteten von einer
nachwirkenden inneren Beschéftigung mit Peers, die in manchen Féllen auch in einer
Sorge bestand. Ein weiterer nachwirkender Effekt war das Interesse an der
Wirksamkeit der Beratungen. Einige Beratende hatten den Wunsch, weiter beratend
tatig zu sein, manche wiinschten sich speziell eine Fortfilhrung und Umsetzung dieses
Beratungsprogrammes. Beratende evaluierten die Schulung, den

beratungsbegleitenden Leitfaden und das Angebot einer psychotherapeutischen
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Supervision insgesamt positiv. Dennoch kritisierten manche Beratende, dass manche
Programminhalte schwer verstandlich waren, manche Beratungen trotz des Leitfadens
thematisch von Programminhalten abschweiften und die Supervisorin schwer
erreichbar gewesen sei. Die Beziehung zu den Peers wéhrend der Beratung war in
mehr Fallen gut oder personlich als schwierig oder unpersonlich, sie verbesserte sich
im Verlauf der sechs Beratungstermine und wurde durch die Einfihlsamkeit und
Kommunikationsfahigkeit der Beratenden sowie dem gegenseitigen Duzen beginstigt.
Manche Beratende hatten Schwierigkeiten dabei, &ltere Menschen zu beraten, da

diese als tendenziell weniger veranderungsbereit erlebt wurden als jingere Menschen.
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5.2 Kontextualisierung der Ergebnisse

Angstlichkeit und Depressivitat

Die quantitativen Ergebnisse der PHQ-9- bzw. GAD-7-Scores zeigen eine
leichte Verschlechterung in der Depressions- sowie der Angstsymptomatik, die im
Mittel jedoch einer minimalen psychopathologischen Auspragung entsprechen. Es ist
davon auszugehen, dass das Peer-Beratungsprogramm ,Patienten fur Patienten® bei
Beratenden  zu keiner  relevanten  Veranderung der  Angst-  und
Depressionssymptomatik gefiihrt hat. Unsere Beratenden haben im Gegensatz zu
einer anderen Studie (Arnstein et al., 2002) keine Verbesserung von Depressions-
Scores erfahren. Obwohl ,Patienten fur Patienten’ einige Gemeinsamkeiten mit dem
Beratungsprogramm von Matthias und Kollegen (Matthias et al., 2020) hat (Schulung
fur Beratende, Aushandigung eines Selbstmanagement-Manuals, monatliche
Supervision), konnten wir die dort gefundene signifikante Verschlechterung der
Angstsymptomatik ebenfalls nicht feststellen. Luna und Kollegen (Luna and Rotheram-
Borus, 1999) gehen in deren Studie davon aus, dass die Rolle von Beratenden evtl.
hohe Erwartungen und Verwirrung mit sich bringen und so zu einer ,substantiellen
Angst’ fuhren kann. Auch Otte und Kollegen (Otte et al., 2020) beschreiben einen
Erfolgsdruck, den Beratende verspiren kdnnen. Wahrend qualitative Daten unserer
Studie Parallelen hierzu aufzeigen (Unsicherheit von Beratenden, der Beratung
gewachsen zu sein, was hohe Erwartungen und eine Angst reflektieren kénnte, falsch
zu beraten), lasst sich diese Parallelitat in den quantitativen Daten nicht feststellen.
Aufgrund der Knappheit quantitativer Evidenz zu Auswirkungen einer
Beratungstatigkeit auf Beratende fehlen quantitative Vergleichsdaten zur weiteren
Kontextualisierung unserer quantitativen Ergebnisse. Um diese Forschungsliicke zu
fullen, sind weitere quantitative Studien notwendig, die die Auswirkungen einer
Beratungstétigkeit in Hinblick auf Angstlichkeit und Depressivitat untersuchen. Diese
Studien sollten auch untersuchen, welche Aspekte der Beratungstatigkeit zur
Veranderung von Angstlichkeits- und Depressivitatssymptomen fiihren, um moglichen

Verschlechterungen in zukinftigen Peer-Beratungsprogrammen entgegenzuwirken.
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Auswirkungen, Erfahrungen und Erlebnisse

Die qualitativen Daten der vorliegenden Arbeit zeigen eine Reihe von positiven
Auswirkungen der Beratungstatigkeit, die von quantitativen Methoden nicht erfasst
wurden. Matthias und Kollegen haben in ihrer Studie (Matthias et al., 2020) appelliert,
zukUnftige Studien aus diesem Grund mit Mixed-Methods Ansatzen zu gestalten, da
gualitative und quantitative Methoden auf unterschiedliche Aspekte eingehen. Diese
Annahme wird durch diese Studie bestatigt und unterstitzt den Appell, zukinftig
Auswirkungen einer Beratungstatigkeit auf Beratende mit Mixed-Methods-Ansétzen zu
untersuchen, um ein breiteres Verstandnis mdglicher Auswirkungen zu erlangen.
Positive Auswirkungen der Beratungstatigkeit in dieser Studie waren vielseitig und
decken sich teilweise mit der Literatur. Beispielsweise haben sowohl unsere als auch
die von Moran und Kollegen (Moran et al., 2011) untersuchten Beratenden von einer
Entwicklung neuer Fahigkeiten und Kompetenzen als Beratende berichtet. Eine
Erklarung fiur diese Verbesserung ware, dass Beratende die in der Schulung
theoretisch erlernten Beratungskompetenzen wéhrend der Beratung umgesetzt, und
sie hierdurch diese womdglich getibt und verbessert, entwickelt und gefestigt haben.
Vor diesem Hintergrund scheint es konkordant mit Empfehlungen aus der Literatur
(Moran et al, 2013) sinnvoll in zukinftigen Schulungen fur Beratende
Beratungskompetenzen und -fahigkeiten zu vermitteln. Eine weitere positive Erfahrung
unserer Beratenden war, dass der eigene Durchlauf des Selbstmanagement-Manuals
in der Schulung einen therapeutischen Effekt hatte, was im Widerspruch zu den
quantitativen Daten zur minimal gestiegenen Depression und Angstlichkeit steht. Der
gualitativ erfasste therapeutische Effekt des eigenen Materialdurchlaufs kann auf die
positiven Effekte der Acceptance and Commitment Therapy (ACT) bei chronischen
Erkrankungen, wie eine verbesserte Lebensqualitat, Symptomkontrolle,
psychologische Flexibilitat, einen besseren emotionalen Zustand und ein reduziertes
Stresserleben, zurtickzufuhren sein (Graham et al., 2016, Coto-Lesmes et al., 2020).
Durch die Parallelitat mancher positiven Effekte von ACT (Symptomkontrolle und
Selbstmanagement, besserer emotionaler Zustand, reduziertes Stresserleben)
(Graham et al., 2016) und den von Beratenden dieser Studie erlebten positiven
Effekten (Besserer Umgang mit der eigenen Erkrankung, bessere Stimmung,
entspannter / gelassener geworden) liegt die Vermutung nahe, dass die positiven
Auswirkungen der Beratungstatigkeit zum Teil von den Inhalten von ACT bedingt

wurden. Auf der anderen Seite wird in der Literatur von ahnlichen positiven Effekten
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berichtet, ohne dass sich Inhalte dieser Beratungsprogramme an ACT orientierten
(Barg et al., 2012, Shalaby and Agyapong, 2020). Insgesamt ist es also unklar, ob die
genannten positiven Auswirkungen durch den eigenen Durchlauf von ACT, durch die
Beratungstatigkeit an sich oder einer Kombination aus diesen beiden Instanzen
bedingt wurden. Zukunftige Studien kdnnten Mechanismen positiver Auswirkungen
einer Beratung, die ACT beinhaltet identifizieren und Einfliisse anderer Inhalte als ACT
im gleichen Beratungssetting auf die Wirksamkeit bei Beratenden untersuchen. Des
Weiteren konnte untersucht werden, ob sich ACT auch in anderen Peer-

Beratungsprogrammen positiv auf Beratende auswirkt.

In unserer Studie haben wir keine expliziten Mechanismen von positiven
Auswirkungen auf die Beratenden identifizieren kdnnen. Es lassen sich jedoch im
Hinblick auf die Literatur folgende Parallelen feststellen; MacLellan beschreibt eine
Neuausrichtung der Identitat in eine therapeutische Rolle durch das Erkennen der
eigenen Wirksamkeit in der Beziehung zwischen Peers und Beratenden (MacLellan et
al., 2015). Unsere Beratenden haben erwahnt, dass es schoén war, positive
Veranderungen bei Peers zu beobachten und positives Feedback von Peers zu
bekommen. Aul3erdem berichtete ein Berater, dass das Gefuhl gebraucht zu werden
schon gewesen sei. Diese Aussagen lassen vermuten, dass mache unserer
Beratenden ebenfalls eine Wirksamkeit in der Beziehung zum Peer erkannt haben. Als
weiteren wichtigen Wirkmechanismus positiver Effekten einer Beratungstatigkeit
beschreiben MacLellan (MacLellan et al., 2015) und Moran (Moran et al., 2011) als
das Nutzbarmachen von eigenen Erfahrungen. In unserem Beratungsprogramm
wurde dieser Mechanismus mdglicherweise von den geltenden Vorgaben zur Rolle der
Beratenden eingeschrankt. Diese bestand darin, sich thematisch mdglichst nah am
beratungsbegleitenden Leitfaden zu orientieren. Somit stand mehr die Vermittlung der
Beratungsinhalte als eigene Anteile der Beratenden, wie zum Beispiel ihre eigenen
Erfahrungen mit ihrer Erkrankung, im Vordergrund. Dies kénnte Beratende ungewollt
in eine passive Rolle versetzt haben, in der sie zu wenig Freiraum hatten, um ihr Leiden
und ihre Erfahrungen mit der eigenen Erkrankung nutzbar zu machen und in die
Beratung mit einzubringen. Manche unserer Beratenden auf3erten, dass thematische
Abweichungen in ,privatere®, ,unprofessionelle” Bereiche ein wichtiger Teil der
Beratungen waren, was vermuten lasst, dass diese inhaltlichen Abweichungen trotz
der kontraren Rollenvorgabe durchaus erwinscht waren. Obwohl eine klar

vorgegebene Rolle Unklarheiten Uber die Beratendenrolle vorbeugen kann, kann sie
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nach Simpson und Kollegen (Simpson et al., 2018) auch zu einer Art
,Uberprofessionalisierung“ der Beratendenrolle fiihren. Eine groRe Sorge hierbei ist,
dass der ,Wirkstoff* (die gelebte Krankheitserfahrung der Beratenden), welches Peer-
Beratung von anderen Interventionen unterscheidet, durch eine
Uberprofessionalisierung der Rolle von Beratenden untergraben wird. Eine klar
vorgegebene Rolle fir Beratende kann also hilfreich und hinderlich zugleich sein
(Simpson et al., 2018). In unserem Beispiel kann vermutet werden, dass mégliche
weitere positive Effekte der Beratungstatigkeit von der strengen Rollenvorgabe
eingeschrankt worden sind. Vor dem Hintergrund der Literatur und unserer Ergebnisse
scheint es uns von grofRer Wichtigkeit zu sein, in zukinftigen Beratungsprogrammen
ein Gleichgewicht zwischen der Klarheit und Professionalisierung der Rolle von
Beratenden und der Wahrung der Mdoglichkeit, eigene Erfahrungen nutzbar zu
machen, herzustellen. Zukiinftige Studien kdnnten untersuchen, wie sich eine weniger
strenge Rollenvorgabe auf die Wirksamkeit einer Beratungstatigkeit in Peer-

Beratungen auswirkt.

Herausforderungen, die Beratende wéhrend der Beratung erlebten, decken sich
grol3tenteils mit der Literatur. Unsere Beratenden auf3erten negative Gefiihle, wenn
Peers bei der Beratung negative Sichtweisen zeigten und sich von diesen nicht I6sen
konnten. Moran (Moran et al., 2013) berichtete davon, dass es Beratende entmutigte
und an ihren Kraften zehrte, wenn Peers sich ,festgefahren® haben und keine
Besserung der Symptome erfuhren. Beratende, die von Mourra und Kollegen
untersucht wurden, haben &@hnliche Erfahrungen bei schlechten Outcomes von Peers
gemacht (Mourra et al.,, 2014). Mourra erklart dieses Phanomen dadurch, dass
Beratende ihr Selbstwertgefuhl wahrend einer Beratung durch die Nahe zu Peers mit
deren Outcomes in Verbindung setzen. Bei schlechten Outcomes (in unserem Beispiel
negative Sichtweisen) der Peers erleben Beratende also ein negatives Gefuihl. (Mourra
et al., 2014) Es wird empfohlen, Beratende in ihren Schulungen auf den sicheren
Umgang mit solchen Schwierigkeiten vorzubereiten (Mourra et al., 2014). Die
Kopplung des Selbstwertgefliihls der Beratenden mit den Outcomes der Peers kdnnte
die leichte Verschlechterung der quantitativen Werte zur Angstlichkeit und
Depressivitat erklaren. Weitere Studien konnten diese Annahme auf ihre Richtigkeit
Uberprufen und untersuchen, in wie weit sich positive sowie negative Outcomes von

Peers in solchen Beratungsprogrammen auf Beratende auswirken.
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Auch die in der Literatur mehrfach erwahnte Schwierigkeit, Grenzen in der
Beziehung von Peer zu Beratende zu setzen (Gillard et al., 2013, Moran et al., 2013),
spiegelt sich in den Aussagen unserer Beratenden wider, in denen sie von einer
nachwirkenden inneren Beschéaftigung mit den Peers berichten. In der Literatur wird
empfohlen, diese Schwierigkeit in Schulungen fiir Beratende zu adressieren. (Kemp
and Henderson, 2012, Moran et al., 2013) Weitere Herausforderungen fur Beratende
waren Unsicherheiten beim Beraten, wie eine anfangliche Unsicherheit, die sich im
Verlauf der Beratungen gebessert hat und die Unsicherheit, der Beratung nicht
gewachsen sein, welche dem Gefuhl von Beratenden aus Morans qualitativer Studie
(Moran et al., 2013) ahneln. Diese fluhlten sich unzureichend geschult und gaben an,
dass die in der Schulung vermittelten Inhalte und die eigentlichen Anforderungen an
die Arbeit als Peer-Beratende sich unterschieden (Moran et al., 2013). Bei der
Betrachtung der geauf3erten Herausforderungen unserer Beratenden fallt auf, dass
sich die in der Literatur haufig erwahnte Schwierigkeit, ihre Rolle bei der Beratung zu
finden (MacLellan et al., 2015, Tse et al., 2017, Kemp and Henderson, 2012, Moran et
al., 2013, Simpson et al., 2018), nicht wiederfinden l&sst. Dies bestatigt die Annahme,
dass wir unseren Beratenden eine sehr klare Rolle vermittelt haben, die sie in der
Beratung einnehmen sollten. Deckend mit der uns bekannten Literatur empfehlen wir,
mdoglicherweise aufkommende Herausforderungen in Schulungen fir Beratende zu
adressieren und Beratende damit auf den Umgang mit diesen Herausforderungen
vorzubereiten. Weitere Forschung ist notwendig, um weitere Herausforderungen von
Beratenden bei Peer-Beratungsprogrammen zu identifizieren. Schulungen fur
Beratende kodnnten dementsprechend modifiziert werden, indem Beratende in
zukunftigen Beratungsprogrammen auf diese neu identifizierten Herausforderungen
vorbereitet werden. In diesem Kontext konnten zusétzlich zu einer vorbereitenden
Schulung vor der Beratungstatigkeit weitere Schulungen hilfreich sein, die Beratenden
wahrend der Beratungstatigkeit ermoglichen, aufgekommene Herausforderungen zu

reflektieren und funktionale Losungsansatze zu erarbeiten

Mehr als die Halfte unserer Beratenden hat keine Veranderung ihrer Stimmung
und des Wohlbefindens sowie ihres Verhaltnisses zu ihrer Erkrankung erfahren. Wir
konnten basierend auf den vorliegenden Daten keine Griinde dafur ausfindig machen,
warum sich diese Bereiche bei einigen Beratenden verbesserten und bei anderen
unverandert blieben. Es sollte jedoch berticksichtigt werden, dass ein Einschlussgrund

fir unsere Beratende ein guter Umgang mit der eigenen Erkrankung war und einige
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Beratende diesen vor der Beratungstatigkeit in den Interviews erwahnt haben. Wir
gehen davon aus, dass die Besserung des Verhaltnisses und des Umgangs mit der
eigenen Erkrankung der Beratende in den oben genannten Fallen ausblieb, da bei den
meisten Beratenden kein Bedarf an einer Besserung bestand. Manche Beratende
haben davon berichtet, dass sie keine Nachwirkungen des Programmes seit
Beendigung der Beratungstatigkeit verspuren. Eine Erklarung hierfur wére, dass sich
Auswirkungen eines Peer-Beratungsprogrammes bei manchen Beratenden nur auf
den Zeitraum der Beratungstatigkeit beschranken und nach Beendigung dieser
Tatigkeit wieder abklingen. Dies scheint jedoch vor dem Hintergrund unrealistisch,
dass manche Beratende, die angegeben haben, keine Nachwirkungen zu verspliren,
in anderen Teilen der Interviews von Auswirkungen wie einer Verbesserung von
Beratungskompetenzen oder einem besseren Umgang mit der eigenen Erkrankung
berichtet haben, welche wir als nachwirkend verstehen. Daher kdnnen wir lediglich
Matthias und Kollegen (Matthias et al., 2020) in der Aussage unterstitzen, dass man
nicht grundsatzlich davon ausgehen sollte, dass Beratende von einer
Beratungstatigkeit profitieren. Zukunftige Studien kénnten untersuchen, unter welchen
Bedingungen eine Beratungstatigkeit keine, positive oder negative Auswirkungen auf

Beratende hat.
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Evaluation des Beratungsprogramms

Sowohl die qualitativen als auch die quantitativen Ergebnisse dieser Studie
zeigen, dass ,Patienten fur Patienten' insgesamt eher positiv als negativ von
Beratenden wahrgenommen wurde. Zur Einordnung der quantitativen Ergebnisse zur
Akzeptanz, Machbarkeit und der Angemessenheit der Intervention liegen bisher keine
Vergleichsstudien vor, da die eingesetzten Messinstrumente (Weiner et al., 2017) noch
relativ neu sind und unseres Wissens nach bisher noch nicht auf andere Peer-
Beratungen angewendet wurden. Obwohl sich einige Studien mit Erfahrungen von
Beratenden in Peer-Beratungsprogrammen (MacLellan et al., 2015, Moran et al., 2011,
Moran et al., 2013, Barg et al., 2012, Skirbekk et al., 2018) auseinandergesetzt haben,
ist uns keine Studie bekannt, die explizit die Machbarkeit und Akzeptanz solcher
Interventionen aus Sicht der Beratenden untersucht. Zukinftige Studien kdnnten
explizit die Machbarkeit und Akzeptanz von Peer-Beratungsprogrammen aus Sicht der

Beratenden untersuchen.

Qualitative Ergebnisse zur Evaluation von ,Patienten flr Patienten’ boten
detailliertere Einblicke in die Bewertung des Beratungsprogrammes. Insgesamt haben
Beratende das Beratungsprogramm als positiv wahrgenommen. Dies unterstitzt die
bisherige Literatur dahingehend, dass eine Teilnahme an Peer-Beratungsprogrammen
fur Beratende eine positive Tatigkeit darzustellen scheint. Insgesamt fallt auf, dass
bisher wenig Evidenz zu einer allgemeinen Bewertung eines Beratungsprogramms
sowie seiner einzelnen Komponenten besteht. Im Folgenden werden in getrennten
Abschnitten die einzelnen Komponenten des Programms diskutiert und

kontextualisiert.

Schulung

Beratende haben die Schulung flr Beratende insgesamt positiv bewertet und
fuhlten sich durch die Schulung gut auf die Beratung vorbereitet. Dies wirde die in der
Literatur mehrfach erwdhnte Empfehlung von Schulungen fir Beratende stlitzen. (Barg
et al., 2012, MacLellan et al., 2015, Moran et al., 2013). In der Schulung wurde Wert
auf die moglichst klare Vermittlung von Beratungskompetenzen, der Rolle der
Beratenden, der Inhalte des Beratungsprogramms und maoglichen Herausforderungen

wahrend der Beratung gelegt. Zusatzlich zu diesen Inhalten haben Beratende wahrend
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der Schulung die in der Beratung vermittelten Inhalte selbst durchlaufen und diese auf
sich angewendet, was zu diversen positiven Effekten gefuhrt haben kénnte. Die
einzelnen Komponenten der Schulung stimmen grétenteils mit den Empfehlungen fur
Schulungen aus der Literatur tberein; Eine mdglichst realistische Darstellung von der
Rolle der Beratenden und mdglichen Herausforderungen in der Schulung (Barg et al.,
2012, MacLellan et al., 2015) (und bereits bei der Rekrutierung (MacLellan et al.,
2015)) soll Schwierigkeiten wahrend der Beratung vorzubeugen. Zuséatzlich zu den
Inhalten einer Beratung sollten Fahigkeiten und Kompetenzen zur Vermittlung dieser
Inhalte gelehrt werden (Barg et al., 2012, Moran et al., 2013). Diese Empfehlungen
werden durch unsere Studie mit der Empfehlung erganzt, einen eigenen Durchlauf der
Beratungsinhalte in zukinftige Schulungen zu integrieren. Zukinftige Studien kénnten
untersuchen, wie sich eine Integration eines eigenen Durchlaufs von
Beratungsinhalten in Schulungen auf Beratende auswirkt. Unsere Beratende haben
kritisiert, dass manche Inhalte der Schulung nicht verstandlich waren. Daraus lasst
sich ableiten, in zukUnftigen Beratungsprogrammen darauf zu achten, die vermittelten
Inhalte einer Schulung so zu formulieren, dass sie fur alle Teilnehmenden verstéandlich

sind.

Beratungsbegleitender Leitfaden

Beratende bewerteten den beratungsbegleitenden Leitfaden als positiv. Uns ist
keine Evidenz zu Peer-Beratungsprogrammen bekannt, in denen Beratende durch ein
vergleichbares Manual unterstitzt wurden. Ein beratungsbegleitender Leitfaden
scheint uns bei zukinftigen Peer-Beratungsprogrammen als geeigneter
Orientierungspunkt fur Beratende, um eine gute Strukturierung der Konsultationen zu

gewahrleisten.

Programmbegleitende psychotherapeutische Supervision

Beratende wurden in diesem Programm von einer psychotherapeutischen
Supervisorin bedarfsorientiert telefonisch begleitet. Diese wurde von Beratenden im
Allgemeinen als hilfreich bewertet. Unsere Beratende &uf3erten, dass ihnen
unabhangig von der Inanspruchnahme bereits die Mdoglichkeit der Supervision

geholfen hat, die Beratung durchzuftihren. Grundsatzlich findet sich in der Literatur die
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Empfehlung, eine Supervision fiir Beratende in solche Programme zu stellen
(MacLellan et al., 2015, Hurley et al., 2018, Kemp and Henderson, 2012, Moran et al.,
2011, Gillard et al., 2013, Davidson et al., 2012), welche durch unsere Ergebnisse
gestarkt wird. Der zeitliche Umfang der Supervision unterschied sich von anderen
Beratungsprogrammen (Chinman et al., 2010). Unsere Ergebnisse liefern jedoch keine
Erkenntnisse bezlglich moéglicher Unterschiede in der Wirksamkeit zwischen einer
regelmaRigen und einer bedarfsorientierten Supervision der Beratenden. Weitere
Forschung ist notwendig, um herauszufinden, in welchem Umfang Beratende von
einer Supervision am meisten profitieren. Wéahrend der Beratungen kam es zu
Erreichbarkeitsproblemen der psychotherapeutischen Supervisorin, welche in
manchen Fallen zu negativen Gefuihlen bei Beratenden gefiihrt haben. In einer Studie
von Moran und Kollegen (Moran et al.,, 2013) fand sich ebenfalls ein Mangel an
ausreichender Supervision. Hieraus lasst sich ableiten, dass zukinftige Peer-
Beratungsprogramme sicherstellen sollten, dass Beratende durch eine Supervision
eine ausreichende Unterstitzung erfahren. Hierzu konnten zukinftige Studien die

Winsche von Beratenden an eine Supervision eruieren.

Art der Erkrankungen

Wahrend der Beratung kam es vereinzelt vor, dass Beratende und Peers
unterschiedliche Erkrankungen hatten, was Beratende unterschiedlich aufgenommen
haben. Einerseits nannten Beratende jeweils Vor- und Nachteile einer Beratung von
Peers mit derselben Erkrankung sowie mit einer anderen Erkrankung als die eigene
Erkrankung. Andererseits bestand die Meinung, dass die Art der Erkrankung von
Peers fir diese Beratung irrelevant sei. In einer Studie von Otte und Kollegen wurde
die Beratung von Peers mit einer anderen Erkrankung als die eigene haben, von
Beratenden als herausfordernd wahrgenommen, da sie nur was Wissen Uber die
eigene Erkrankung besitzen (Otte et al., 2020). Tate und Kollegen pladieren dafur,
Beratende und Peers auf der Basis gleicher Erfahrungen zu ,kombinieren‘ (Tate et al.,
2022). Die Selbstmanagement-Intervention ,Chronic Disease Self-Management
Program‘ (CDSMP) ist ein inhaltlich vergleichbares Programm zu ,Patienten flr
Patienten’, bei der nicht die Art der einzelnen Erkrankung, sondern gemeinsame
Chronizitat der Erkrankungen von teilnehmenden Patienten ausschlaggebend ist
(Lorig et al., 2001). CDSMP ahnelt ,Patienten fur Patienten‘ also darin, dass Patienten
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mit verschiedenen chronischen Erkrankungen Inhalte vermittelt wurden, die das
Selbstmanagement der eigenen Erkrankung verbessern sollten. Aus der Evidenz zur
Wirksamkeit von CDSMP (Brady TJ, 2011, Lorig et al., 2001) und zur Wirksamkeit von
ACT (Graham et al., 2016, Hughes et al., 2017, Amsberg et al., 2018, Coto-Lesmes et
al., 2020) lasst sich kein Anhalt dafur finden, dass die Wirksamkeit von
Selbstmanagement-Interventionen von der Betroffenheit oder der Art der Erkrankung
der vermittelnden Person abhangt. Vor diesem Hintergrund und der Betrachtung der
in diesem Programm strengen inhaltlichen Vorgaben lassen sich mit Hinblick auf die
Beratungstatigkeit folgende Hypothesen aufstellen;

1 Aufgrund der Vorgabe, die Beratungen inhaltlich méglichst nah am
beratungsbegleitenden Leitfaden zu filhren und so wenig wie méglich von sich
selbst und eigenen Erfahrungen mit der Erkrankung preiszugeben, war die
Gleichheit der Erkrankungen von Peers und Beratenden in diesem

Beratungsprogramm irrelevant.

2: In den Augen der Beratenden hat es zu einer besseren Beziehung
zwischen Peers und Beratenden gefiihrt, wenn beide unter derselben
Erkrankung litten. Dies lasst vermuten, dass die Gleichheit der Erkrankungen
von Peer und Beratenden in einem Beratungsprogramm, in dem mehr der freie
Austausch ohne inhaltliche Vorgaben und die Beziehung zwischen Peers und
Beratenden als vorgegebene Beratungsinhalte im Vordergrund stehen, an

Bedeutung gewinnen wirde.

Eine Veranschaulichung dieser beiden Vermutungen ist in Abbildung 5 schematisch
dargestellt. Zuklnftige Studien sind notwendig, um die Richtigkeit dieser Hypothesen
zu prifen. Da sich diese Hypothesen nur aus den Blickwinkeln der Beratenden dieses
Programms ableiten, sollten zuklnftige Studien auch die Meinungen der Peers zur Art

der Erkrankungen ihrer Beratenden eruieren.
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Abbildung 5: Relevanz der Erkrankung in Abhangigkeit der Strukturierung der Beratung

Art des Kontakts zu Peers

In der Literatur finden sich zwar einige Peer-Beratungsprogramme, die ebenfalls
Uber Telefonate stattfanden (Barg et al., 2012, Pistrang et al., 2013) aber keines, in
dessen Rahmen der Telefonkontakt als solches bewertet oder mit einem persodnlichen
Kontakt zwischen Peers und Beratenden verglichen wurde. Da ein wohnortnaher
Zugang zu medizinischer Versorgung fur Menschen mit seltenen Erkrankungen
erschwert ist (Eidt et al., 2009), scheinen Telefoninterventionen insbesondere bei
dieser Patientengruppe aussichtsreich. In diesem Programm bewerteten Beratende
die Beratung insgesamt als Tatigkeit, die sie gut nebenbei durchfihren konnten.
Obwohl das Telefonformat in diesem Kontext von unseren Beratenden nicht explizit
erwdhnt wurde, kann vermutet werden, dass eine Beratung per Telefon gegeniber
einer Beratung in Form eines personlichen Treffens einen geringeren Zeitaufwand
bedeutete. AulRerdem konnte durch eine Beratung in Form von Telefonaten vermieden
werden, dass Beratende in ihrem Berufsumfeld Stigmatisierung oder Vorurteile
erfahren. Stigmatisierungserfahrung und/oder -&ngste von Beratenden wurden
mehrfach in der Literatur beschrieben (Rebeiro Gruhl et al., 2016, Moran et al., 2013,
Wall et al.,, 2022, Balkova, 2022). Eine &ahnliche Methode zu Peer-Beratung im
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Telefonformat konnte Peer-Beratung im Onlineformat, zum Beispiel als Online-
Meeting, darstellen. Auch wenn bereits von vereinzelten Peer-Beratungen im
Onlineformat berichtet wird (Shalaby and Agyapong, 2020) ist uns keine Studie
bekannt, die dieses Format bewertet und mit anderen Formaten der Peer-Beratung
vergleicht. Weitere Forschung ist notwendig, um ein besseres Verstandnis davon zu
gewinnen, welche Art von Kontakt Beratende bei ihrer Tatigkeit bevorzugen und sie
am meisten unterstitzt. Zukinftige Studien kdnnten verschiedene Beratungsformate
(z.B. personliche Treffen, Telefongesprache, Online-Meetings) miteinander
vergleichen.

Rekrutierung der Beratenden

Die Rekrutierung unserer Beratenden stellte aufgrund des Aspekts der
Seltenheit der teilnehmenden Erkrankungen eine Herausforderung dar. Unsere
Beratenden wurden durch Zentren fir seltene Erkrankungen, Patientenverbénde,
Behandlungszentren und niedergelassene Arzte rekrutiert. AuBerdem wurden manche
unserer Beratenden Uber bereits Beratende rekrutiert. Ein Peer-Beratungsprogramm
fur Veteranen, die unter Depressionen leiden, folgte einer ahnlichen Strategie, indem
zwei Veteranen zum alleinigen Zweck der Rekrutierung in das Forschungsteam
aufgenommen wurden (Nelson et al., 2014). Obwohl die Rekrutierung von Beratenden
Uber bereits Beratende in unserem Beratungsprogramm unbeabsichtigt war, scheint
diese Form von Rekrutierung grundsatzlich und speziell vor dem Hintergrund der
Seltenheit der teilnehmenden Erkrankung eine gute Strategie, Beratende zu
rekrutieren. Andererseits wird berichtet, dass das Fehlen von einheitlicher
Rekrutierung bei Peer-Beratungsprogrammen unterschiedliche Erwartungen an die
Rolle als Beratende erzeugen konnte (Gillard et al., 2013). Aus den Empfehlungen aus
der Literatur (MacLellan et al., 2015) abgeleitet haben wir bei der Rekrutierung unserer
Beratenden versucht, die Rolle von Beratenden in diesem Programm so klar wie
moglich darzustellen. In den Auswahlgesprachen der Beratenden haben wir
angekindigt, dass die Aufgaben der Beratenden sich auf die Vermittlung des
Selbstmanagement-Manuals fokussieren. Es lasst sich vermuten, dass auch diese
frihe Aufklarung Uber die Rolle dazu beigetragen hat, dass Peer-Beratende in
unserem Beratungsprogramm keine Schwierigkeiten hatten, ihre Rolle zu finden.

Obwohl die Beratende bei der Rekrutierung detailliert Gber deren Aufgaben als

81



Beratende aufgeklart wurden, blieb die Aufklarung tiber mdgliche Herausforderungen
und Hindernisse sowie mdgliche positive Auswirkungen einer Beratungstatigkeit aus.
Unsere Ergebnisse und die Literatur zeigen, dass Beratende bei Peer-
Beratungsprogrammen Herausforderungen erleben, aber auch von einem solchen
Programm profitieren konnen. In der Literatur finden sich Empfehlungen, bereits bei
der Rekrutierung von Beratenden Transparenz Uber mogliche Herausforderungen bei
einer Beratungstatigkeit zu schaffen (MacLellan et al., 2015). Vor dem Hintergrund,
dass Beratende von einer Beratungstatigkeit profitieren konnen, sollte unserer
Meinung nach bei zukiinftigen Beratungsprogrammen ebenfalls Giber mogliche positive
Effekte aufgeklart werden. Dies kdnnte die Rekrutierung von Beratenden erleichtern,
was insbesondere bei der Rekrutierung aus kleinen Patientengruppen wie Menschen
mit seltenen Erkrankungen wichtig erscheint. Um zu Uberprifen, ob die Rekrutierung
von Beratenden durch die Darlegung moglicher Herausforderungen und
Schwierigkeiten, aber auch moglicher positiver Auswirkungen erleichtert wird, ist

weitere Forschung notwendig.

Beziehung zu Peers

Die zwischenmenschliche Beziehung und Kommunikation zu den Peers waren
in mehr Fallen gut und persoénlich als schwierig und unpersonlich. In der Literatur wird
die Beziehung zwischen Peer und Beratenden uneinheitlich beschrieben. Moran und
Kollegen (Moran et al., 2011) berichten einerseits davon, dass die Beratende sich
durch die Beratung von Peers ein Gefuhl von Verbundenheit verspirten und die
Beziehung zu Peers von einem Beratenden als ,geschwisterlich beschrieben wurde.
Auf der anderen Seite berichten Moran und Kollegen in einer anderen Studie (Moran
et al., 2013), dass Beratende Schwierigkeiten dabei hatten, eine Beziehung zu Peers
aufzubauen und eine unterstiitzende Beziehung aufrecht zu erhalten. Haufig findet
sich die Schwierigkeit von Beratenden, in der Beziehung zu Peers Grenzen zu setzen
und diese einzuhalten (Moran et al., 2013, Gillard et al., 2013, Gillard et al., 2022,
Thompson et al., 2022, Tate et al., 2022, Balkova, 2022). In unserer Studie haben
Beratende diese Schwierigkeiten nicht explizit erwahnt. Eine nachwirkende innere
Beschaftigung mit Peers deutet jedoch darauf hin, dass manche unserer Beratenden
ihren Peers womoglich emotional ndherkamen als gewollt. In der Literatur wird
empfohlen, Schwierigkeiten, Grenzen zu setzen, bereits in der Schulung von
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Beratenden zu adressieren um praventiv. mdglichen negativen Effekten
entgegenzuwirken (Gillard et al., 2013). Insgesamt wird in der Literatur jedoch nicht
klar, wie sich eine gute Beziehung auf eine Beratung auswirkt. Unsere Beratenden
erwéahnten, dass es ihnen die Beratung erleichterte, eine gute Beziehung zu ihrem
Peer zu haben. Um tiefere Einblicke davon zu gewinnen, inwiefern die Beziehung von
Beratenden zu Peers sich auf eine Beratung und womoglich sogar auf die Outcomes

von Peers und Beratenden auswirkt, ist weitere Forschung notwendig.
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5.3  Starken und Limitationen

Die Erkenntnisse dieser Studie und deren Ubertragbarkeit wird durch folgende
Faktoren eingeschrankt. Es besteht eine grundsatzliche Einschrankung der
Ubertragbarkeit qualitativer Ergebnisse. Unsere StichprobengroRe ist zwar mit N=19
Probanden angemessen fur qualitative Auswertungsmethoden, jedoch bei Weitem zu
klein fur eine Ubertragbarkeit der quantitativen Ergebnisse. Des Weiteren wurde diese
Studie einzig mit deutschsprachigen Probanden durchgefiihrt, was die Ubertragbarkeit
auf die internationale Allgemeinbevdlkerung limitiert. Aul3erdem wurde nicht auf
geschlechterspezifische Unterschiede der Ergebnisse geprift, ebenso wenig wie
ethnische Unterschiede. Diesen Limitationen der Studie stehen folgende Starken
gegenuber: Unsere Studie untersucht die Fragestellungen mittels quantitativer und
gualitativer Methoden. Das Berichten der qualitativen Ergebnisse hat sich an der
COREQ-Checkliste (Tong et al.,, 2007) orientiert, um die Reproduzierbarkeit zu
starken. Des Weiteren wurden die qualitativen Interviews von einem
Forschungsmitglied durchgefihrt, welches vor dem Zeitpunkt der Interviews noch
keinen Kontakt mit den Probanden hatte. Somit wurde versucht, die Antworten der
Beratenden mdoglichst unbeeinflusst von personlichen Beziehungen zum restlichen

Forschungsteam zu belassen.
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5.4  Klinische Relevanz

Die vorliegende Arbeit hat erstmals Peer-Beratende, die an einem Peer-
Beratungsprogramm fir Menschen mit seltenen chronischen Erkrankungen
teilgenommen haben, sowohl mit quantitativen als auch mit qualitativen Methoden
untersucht. Die Ergebnisse zeigen, dass Beratende von der Teilnahme am
Beratungsprogramm ,Patienten flr Patienten’ in Form von vielseitigen positiven
Auswirkungen profitieren konnten, gleichzeitig aber vor Herausforderungen gestellt
wurden. Bei der Pravention und Bewaéltigung dieser Herausforderungen sowie der
Durchfihrung der Beratungstatigkeit halfen eine vorbereitende Schulung, ein
beratungsbegleitender Leitfaden und eine psychotherapeutische Supervision. Die
positiven Auswirkungen auf Beratende wurden womaglich durch einen in der Schulung
durchgefiihrten Selbstdurchlauf der im Programm vermittelten Acceptance and
Commitment Therapy bedingt. In diesem Beratungsprogramm wurde der Fokus der
Peer-Beratung anders als in anderen Beratungsprogrammen auf eine moglichst strikte
Vermittlung der genannten Programminhalte gelegt. Diese schon frih kommunizierte
Vorgabe konnte zwar Herausforderungen wie Rollenkonflikte bei Beratenden
vorbeugen, hat jedoch méglicherweise weitere positive Auswirkungen, die von einer
Nutzbarmachung von Erfahrungen mit der eigenen Erkrankung ausgehen, verhindert.
Vor diesem Hintergrund sollten zukinftige Peer-Beratungsprogramme ein
Gleichgewicht zwischen der Klarstellung der Beratendenrolle und der Mdglichkeit,
Erfahrungen mit der eigenen Erkrankung nutzbar zu machen, herstellen, um die
positive Wirksamkeit einer Beratungstatigkeit zu starken. Des Weiteren zeigt diese
Arbeit, dass Beratende ,Patienten fur Patienten’ als machbar, akzeptierbar und
angemessen wahrnehmen. Aus der Sicht der Beratenden ist die Fortfuhrung dieses
Beratungsprogramms und dessen Ausweitung auf weitere Erkrankungen
empfehlenswert. Schliel3lich ergeben sich aus dieser Arbeit folgende weitere
Empfehlungen zur Strukturierung zukinftiger Peer-Beratungsprogramme: Die
Rekrutierung von Beratenden kdnnte durch eine friihe Offenlegung méglicher positiver
Effekte der Beratungstatigkeit erleichtert werden. Vorbereitende Schulungen sollten
Beratenden Inhalte der Beratung, Fahigkeiten zur Vermittlung dieser Inhalte sowie
Fahigkeiten zur optimalen Einbringung von Erfahrungen mit der eigenen Erkrankung
in die Beratung vermitteln und Beratenden die Moglichkeit geben, die Programminhalte

selber auf sich anzuwenden.
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6 Zusammenfassung

Wahrgenommene Auswirkungen eines Peer-Beratungsprogramms fur Menschen mit
seltenen chronischen Erkrankungen auf Beratende: Eine Mixed-Methods-Studie

Einleitung: Peer-Beratungen sind Interventionen, in denen Patienten (Beratende) andere
Patienten mit der gleichen Erkrankung (Peers) beraten. Peer-Beratungen konnen Peers
helfen, ihre eigene Erkrankung zu bewaltigen. Bislang besteht wenig Evidenz zur Perspektive
der Beratenden in Peer-Beratungsprogrammen sowie mdoglichen Auswirkungen einer
Beratungstatigkeit. Diese Studie untersucht, wie sich eine Beratungstatigkeit in einem Peer-
Beratungsprogramm fir Menschen mit seltenen chronischen Erkrankungen auf Beratende
auswirkt und welche Faktoren dazu beitragen, dass sie von dieser Beratungstatigkeit
profitieren. Ein weiteres Ziel ist die Evaluation des Beratungsprogramms ,Patienten fir
Patienten durch die Beratenden.

Methodik: In diesem Programm vermittelten Beratende in sechs Beratungsterminen a ca. 30
Minuten ein Selbstmanagement-Manual. N=19 Patienten mit vier verschiedenen seltenen
chronischen Erkrankungen nahmen als Beratende teil und wurden mit quantitativen und
gualitativen Methoden zu ihrer Beratungstatigkeit befragt. Mittels quantitativer Fragebdgen
wurden Angstlichkeit (GAD-7) und Depressivitat (PHQ-9) vor und nach der ersten Beratung
sowie nach Beendigung des Beratungsprogramms erfasst. Zum letzten Messzeitpunkt wurde
zusatzlich Machbarkeit (FIM), Akzeptanz (AIM) und Angemessenheit (IAM) der Intervention
wurden ebenfalls quantitativ erfasst. Die qualitative Befragung fand nach Beendigung des
Beratungsprogramms statt. Hierfur wurden semistrukturierte, qualitative Interviews a ca. 30
Minuten mit Beratenden geflhrt, in denen Beratende zu wahrgenommen Auswirkungen der
Beratungstatigkeit und einer Evaluation des Beratungsprogramms sowie seiner einzelnen
Komponenten befragt wurden. Die Transkripte dieser Interviews wurden mittels qualitativer
Inhaltsanalyse ausgewertet.

Ergebnisse: Uber den Zeitraum der Beratung zeigte sich eine leichte Verschlechterung von
Angstlichkeit und Depressivitat, die jedoch keiner klinisch relevanten Auspragung entsprach.
,Patienten fur Patienten’ wurde von Beratenden als machbar, akzeptiert und angemessen
wahrgenommen. Qualitative Daten zeigten diverse positive Auswirkungen (z.B. Verbesserung
von Umgang mit der eigenen Erkrankung, Beratungskompetenzen und Stimmung, sowie
AnstoRe zur Selbstreflexion), Herausforderungen (z.B. negative Sichtweisen der Peers,
welche zu Schwierigkeiten bei der Beratung gefuhrt haben, Unsicherheiten beim Beraten)
sowie Bereiche, in denen Beratende keine Veranderungen erfuhren. Unter anderem wurden
folgende Komponenten des Programmes von Beratenden als hilfreich wahrgenommen und
positiv evaluiert: eine vorbereitende Schulung mit eigenem Durchlauf des Selbstmanagement-
Manuals, ein beratungsbegleitender Leitfaden und eine psychotherapeutische Supervision.

Fazit: Patienten mit seltenen chronischen Erkrankungen konnten trotz einiger erlebter
Herausforderungen von der Beratungstétigkeit im Peer-Beratungsprogramm ,Patienten fur
Patienten‘ profitieren. Das Programm und seine einzelnen Komponenten wurden von
Beratenden positiv und hilfreich evaluiert. Aus den Ergebnissen lassen sich diverse
Implikationen fur die Gestaltung zukilnftiger Beratungsprogramme ableiten. Zukinftige
Studien koénnten sich mit weiteren Aspekten beschéftigen, die Beratende bei der
Beratungstatigkeit unterstitzen und dessen positive Wirksamkeit begunstigen.
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Perceived impact of a peer counseling program for people with rare chronic diseases
on peer supporters: A mixed methods study

Introduction: Peer support is an intervention in which patients (peer supporters) consult other
patients with the same condition (peers). Peer support can help peers manage their own
condition. To date, evidence on the perspective of peer supporters in peer support programs
and possible effects of supporting is scarce. This study aims at assessing effects of a peer
support program for patients with rare chronic diseases on peer supporters and what factors
contribute to possible benefits. The second aim is to evaluate the peer support program
'Patients for Patients' from the peer supporters’ point of view.

Methodology: In this program, supporters consulted peers by conveying a self-management
workbook in six 30-minute counselling sessions. N=19 patients with four different rare chronic
diseases participated as supporters and were interviewed about their work using quantitative
and qualitative methods. Quantitative questionnaires were used to measure anxiety (GAD-7)
and depressiveness (PHQ-9) before and after the first consultation as well as after the program
ended. Feasibility (FIM), acceptability (AIM), and appropriateness (IAM) of the intervention
were quantitatively assessed. The qualitative survey took place after the end of the program.
For this purpose, semi-structured, qualitative 30-minute interviews each were conducted with
counselors in which they were asked about perceived effects of supporting and about an
evaluation of the program and its individual components. The transcripts of these interviews
were analyzed using qualitative content analysis.

Results: Over the time of counseling, there was a slight rise in anxiety and depressiveness,
though not to a clinically relevant extend. 'Patients for patients' was perceived by counselors
as feasible, acceptable and appropriate. Qualitative data revealed numerous benefits (e.g.,
improvement of coping skills with own illness, counseling skills and mood, as well as impulses
for self-reflection), challenges (e.g., negative views of peers that led to difficulties during the
consultations, uncertainties during consultations), and fields in which counselors experienced
no change. Among others, the following components of the program were perceived as helpful
and positively evaluated by counselors: a preparatory training with their own run-through of the
self-management workbook, a guidebook that accompanies the consultations, and
psychotherapeutic supervision.

Conclusion: Peer supporters with rare chronic diseases benefited from participating in the peer
counseling program 'Patients for Patients' despite experiencing some challenges. The program
and its individual components were evaluated positively and were perceived as helpful by
counselors. Findings reveal various implications for the design of future peer support
programs. Future studies could address further aspects that support counselors in their
counseling activities and promote benefits for them.
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7 Anhang
7.1 Ubersicht der Kategoriensysteme mit Ankerbeispielen

7.1.1 Auswirkungen, Erfahrungen und Erlebnisse

1. Vor dem Programm

1.1 Krankheitsumgang der Beratenden vor dem Programm
1.2 Motivation der Beratenden, beratend tatig zu sein

1.3 Vorerfahrung im Beraten

2. Wahrend / Nach dem Programm

2.1 Positive Auswirkungen
2.1.1 Positive Auswirkungen und Verénderungen durch das Beraten
2.1.2 Positive Auswirkungen und Veranderungen durch den eigenen Durchlauf
des Manuals
2.2 Herausforderungen und Schwierigkeiten
2.2.1 Unsicherheiten beim Beraten
2.3 Keine Veranderungen

2.4 Nachwirkungen des Programms

Abbildung 6: Ubersicht des Kategoriensystems ,Auswirkungen, Erfahrungen und Erlebnisse”
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Kategorien

1. Vor dem Programm

1.1 Krankheitsumgang vor dem Programm

Peer Berater hatten bereits vor Programm ein
positives Verhaltnis zu ihrer Erkrankung

Beratende haben manchmal Angste bezogen
auf ihre Erkrankung

Akzeptanz ist wichtig beim Umgang mit der
Erkrankung

Ankerbeispiel Haufigkeit

»#Also ich war vorher eigentlich
auch schon, also jetzt auf meine
Er-4hm Erkrankung bezogen,
war ich eigentlich, ja was heif3t
positiv insofern eingestellt, dass
man natirlich sagt, man kann
es halt nicht verandern und
auch wenn es noch so natrlich
auch so eine tragische
Erkrankung ist, wo man immer
sagt, es gibt keine ahm na,
direkte Heilung dafiir oder man
man kann es eben nicht
beeinflussen eben.*
(Interview mit SIHAO5 am 15.
August 2019, Pos. 58)

.Man hat doch schon irgendwo

Schiss, wie schnell geht das bei

einem selber und so weiter und 2
so fort.“ (Interview mit SIHAO5

am 15. August 2019, Pos. 58)

»,Man hat das und man muss da
ahm mit leben und man muss
das Beste aus seinem Leben

machen. Also ich kann jetzt
keinem Vorwiirfe machen oder
auch mmh nicht laufend Angst
haben, dass irgendwas passiert
oder so, sondern ich muss das
einfach, oder ich habe es
einfach akzeptiert wirde ich
jetzt mal so sagen.®
(Interview mit ANTRO7am 24.
September 2019, Pos. 62)

LAber ich muss eben
akzeptieren und gucken eben,
nach dem Motto, wo kann ich

was andern, wo kann ich nichts
andern und so weiter, ne? Also
es ist denke ich schon wichtig.*
(Interview mit SIHAO5 am 15.
August 2019, Pos. 112)

89



Kategorien Ankerbeispiel Haufigkeit

1.2 Motivationen der Berater, beratend tétig

zu sein
»,Und deswegen, ich, ich
engagiere mich auch
ehrenamtlich und &hm auch
diese Sache jetzt, die Studie,
Beratung ist eine positive Beschaftigung fir die gibt mir so viel. Auch in dem >
Berater selbst Sinne, ich tue etwas Niitzliches

mit meinen wenigen
Madglichkeiten, die ich habe..."
(Interview mit MAROO6 am 15.
August 2019, Pos. 89)

,Etwas bewirken dirfen. An
etwas teilhaben kénnen, was
am Ende hoffentlich ahm fir alle
auch in Zukunft etwas Positives 3
bewirkt, ja?“ (Interview mit
MAROO6 am 15. August 2019,
Pos. 29)

Peer Berater wollte andere im Umgang mit der
Erkrankung unterstitzen

1.3 Vorerfahrung im Beraten

»,Also ahm da hatte ich ja schon
viel Hintergrundinformation. War
nicht so, dass ich jetzt als Peer
eingestiegen bin, als Peer-
Berater &hm &hm ohne vorab
irgendwie schonmal was davon
gehort zu haben. Und bin auch
in der Medizin tatig &hm also, 5

dass ich da auch, ich habe
immer mit vielen Patienten zu
tun und ahm ich glaube, dass
mir da leichter gefallen ist, so
Gesprache zu fuhren.*
(Interview mit MABRO2 am 18.
September 2019, Pos. 66)

Vorerfahrung im Beraten hat bei Beratung
geholfen
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Kategorien

2. Wahrend / nach dem Programm
2.1 Positive Veranderungen

2.1.1 Positive Auswirkungen und
Veradnderungen durch das Beraten

Durch wiederholte Beratungen sicherer in
Beraterrolle geworden

Verbesserung der Beratungskompetenzen

Schon, positive Veranderung bei Peers zu
beobachten

Durch Beratung AnstéRe zur Selbstreflexion
bekommen

Ankerbeispiel

.-..mit fortschreitenden ahm, ja,
mit fortschreitenden Beratungen
sage ich mal so, ist man
natdrlich auch ein bisschen
selbstsicherer geworden, weil
man natirlich- erster, zweiter,
da hatte man schon ahm zwei
verschiedenen Typen, sage ich
mal so, an Personen und konnte
das natdrlich bei drei und vier
oder vier und funf dann mit
einsetzen sage ich mal so.”
(Interview mit SIHAO5 am 15.
August 2019, Pos. 52)

“Ahm positiv fir mich war auch,
dass ich fur mich immer mehr
gelernt habe zuzuhdéren. Also
dieses bewusste Zuhdren &hm
habe ich das Gefiihl gehabt,
dass ich mich da selber ahm

schule.” (Interview mit GUMAO02

am 23. August 2019, Pos. 23)

,Uund das zu begleiten also
diese Prozesse, wo die Leute
anfangen ahm Uber sich selber
nachzudenken, sich mit sich
selber zu befassen, das fand ich
total erfillend und hat mir auch
diese Freude gebracht an dem
ganzen Projekt.“ (Interview mit
EDHOOQ09 am 12. August 2019,
Pos. 12)

vor allen Dingen ist mir in
Erinnerung geblieben, dass
durch diese Peer-Beratung &hm
ich mit der Studie an sich ahm
wiederholt in Beriihrung kam
und &hm mir Gedanken Uber
meine eigene Situation und
Zielsetzungen gemacht habe.
(Interview mit GUMAO2 am 23.
August 2019, Pos. 17)

Haufigkeit

13

11
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Kategorien

Beratung hat zum besseren Umgang mit der
eigenen Erkrankung gefuhrt

Beratung als personlichen Gewinn betrachtet

Berater haben erkannt, dass es ihnen
vergleichsweise gut geht

Ankerbeispiel Haufigkeit
»~Ja ein b- ein positiver Aspekt
war, ich kann viele Sachen
gelassener jetzt, deswegen. Die
Probleme anderer Leute &hm
sind nicht so &hm (rauspert
sich) habe ich zum Teil auch
mal nicht verstanden aber ich
kann es jetzt irgendwo
gelassener sehen, dass ich 7
dann reflektiert habe fiir mich
mal. Bisschen habe ich auch
davon, aber wie die damit
umgehen, und wie ich damit
also auch ein bisschen gelernt
habe da auch anders mit
umzugehen.” (Interview mit
HIBEO5 am 10. Oktober 2019,
Pos. 32)

,Na, das hat mir gutgetan, das
war fiir mich auch richtig gut.”
(Interview mit ANSP04 am 14.
August 2019, Pos. 101)

,B: Deshalb ahm ja es war eine 7
Bereicherung, sage ich mal so.

Es war eine Bereicherung.*
(Interview mit ANDUO4 am 12.

August 2019, Pos. 30-32)

,und ich habe halt bei denen
gemerkt, das gleiche haben wie
ich also, dass es auch, ja noch
welche gibt die noch, ja
schlechter dran sind sage ich
mal. Oder auch, oder eben
besser dran sind, und das
anders verarbeiten.“ (Interview
mit CLHAO1 am 18. September
2019, Pos. 38) 7

»<Also 8hm ja und ich glaube
schon, dass der, dass der
Kontakt selbst zu den Peers
selber ahm mir auch selbst
gezeigt hat, dass es mir mit der
Erkrankung gut geht.”
(Interview mit CLLU10 am 27.
August 2019, Pos. 33-34)
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Kategorien

Berater haben erkannt, dass Probleme von
chronisch Erkrankten ahnlich sind

Schones Gefiihl, positives Feedback von
Peers zu bekommen

Bessere Stimmung durch das Beraten

Beratende sind durch die Beratung
gelassener / entspannter geworden

Beide Seiten (Peers und Beratende) haben
von Gesprachen profitiert

Beratende haben den Krankheitsumgang der
Peers bewundert

Schones Gefiihl, neue Menschen
kennenzulernen

Ankerbeispiel

»Nein, das war eine ganz
interessante Erfahrung fur mich,
diese Beratung durchzuftihren
und ahm einfach so die die
Erkenntnis auch ahm die
Probleme sind eigentlich tberall
gleich oder man macht sich
Uberall die gleichen Gedanken
auch, wenn man eine ahm
seltene chronische Erkrankung
hat. Die Angste sind gleich.”
(Interview mit ANTRO7am 24.
September 2019, Pos. 114)

klar macht man das gerne, aber
wenn dann &hm noch dazu
positives Feedback
zuriickkommt ahm dann ist ja
eine Art Belohnung (Interview
mit MAMAO6 am 12. September
2019, Pos. 157)

»Ja, ich hatte das, dass ich nach
den Beratungen immer sehr gut
gelaunt war (lacht)* (Interview
mit CLLU10 am 27. August
2019, Pos. 93)

es hat &hm es hat &hm schon

ein bisschen dazu beigetragen,
dass ich entspannter bin.

(Interview mit BAHA09 am 13.
August 2019, Pos. 59-60)

Das war ein Geben und
Nehmen, ahm beide haben von
diesen Gesprachen profitiert.
(Interview mit MAROO6 am 15.
August 2019, Pos. 55)

B: Also &hm das letzte
Gesprach was ich gefuhrt hatte,
das war richtig klasse und toll.
Wo ich richtig neidisch auf
diesen Menschen war (lacht).
Was der alles gemacht hat, ja.
(Interview mit ANDUO4 am 12.
August 2019, Pos. 84)

ich habe es wirklich gerne
gemacht, weil man nattrlich da
auch Leute kennenlernt
(Interview mit SIHAO5 am 15.
August 2019, Pos. 112)

Haufigkeit
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Kategorien

Beratende hat neues Wissen Uber
somatischen Umgang mit seiner Erkrankung
erlangt

Positive Lebenseinstellung wurde bestarkt

Gutes Gefiihl, gebraucht zu werden

2.1.2 Positive Auswirkungen und
Veranderungen durch den eigenen Durchlauf
des Manuals

Der eigene Durchlauf des Manuals hatte
einen therapeutischen Effekt

Gut, auf das Manual zurlickgreifen zu kdnnen

2.2 Herausforderungen und
Schwierigkeiten

Es gab Schwierigkeiten, Termine zu finden

Ankerbeispiel Haufigkeit

B: Naja, bisschen Wissen ist
dazugekommen @hm, auch
dass die es neben der
Medikamente angeht (Interview
mit MEUNO7 am 08. August
2019, Pos. 22)

,und ansonsten ist meine
positive Lebenseinstellung
geblieben und eher noch
untermauert worden.“ (Interview
mit MAROO6 am 15. August
2019, Pos. 41)

,Das Positive ist, dass ich mal

gebraucht wurde, das war toll.*

(Interview mit MAROO6 am 15.
August 2019, Pos. 41)

,Das ist eine kurze Art der
Therapie wirde ich sagen
(Interview mit MAMAO6 am 12.
September 2019, Pos. 29)

»Ich glaube das Projekt hat mir
auch selbst was gegeben.
Alleine das Manual
zwischendurch mal wirklich in
wieder in die Hand zu nehmen 4
und mal zu gucken, was kann
man denn nochmal so, ne?*
(Interview mit CLLU10 am 27.
August 2019, Pos. 201)

,Ahm das einzige eigentlich ist
diese Terminabsprache, weil, da
man die eine Peer war eine
Rentnerin, ja? Die wollte am
liebsten immer vormittags
telefonieren, weil das naturlich
fur mich als berufstatigen
Menschen tberhaupt nicht
moglich ist. Ahm dann, ja, der
nachste wollte spat abends und
das fand ich immer am
allerschwierigsten.” (Interview
mit CAJEO2 am 19. August
2019, Pos. 78)
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Kategorien

Negative Sichtweisen der Peers haben zu
ungutem Gefuhl bei Beratern / Schwierigkeiten
in der Beratung gefuhrt

Frage in Manual hat Beratende verletzt

Unangenehmes Gefihl, als Supervisorin nicht
erreichbar war

2.2.1 Unsicherheiten beim Beraten

Peer Berater waren zu Beginn der
Beratung unsicher

Unsicherheit, der Beratung gewachsen zu
sein

Ankerbeispiel Haufigkeit
»...der sagt ,Oh, geht es mir so
scheil3e. Mir geht es so
schlecht. Mmh und ich kann
nichts daran machen. Und...“
Wo ich sage (seufzt) sage ich
»~Junge. Bleib mal ruhig, und
ahm hast du schon mal mit
Gruppen gesprochen?“. Nein,
wollte er nicht, hat er Angst 4
gehabt und so. Das sind so
Sachen wo ich einen dicken
Hals bei kriege, ja. Leute, die
sich nicht in der Lage sind, sich
zu 6ffnen oder bereit sind, &hm
Hilfen in Anspruch zu nehmen.”
(Interview mit ANDUO4 am 12.
August 2019, Pos. 36)

wo ich dachte ,Ohje. Diese
Frage ist aber jetzt, macht ein 1
bisschen aua.”, ja.

Ich habe das weitergegeben per
SMS an d- an die Begleitung,
die wir hatten. Da habe ich
leider keine Riickmeldung
erhalten. Da war ich, bin ich ein
bisschen geschwommen hier,
ne? (Interview mit MAROO6 am
15. August 2019, Pos. 71)

»,Na natirlich war man am
Anfang ganz aufgeregt, also das
muss man schon sagen.
Gerade das erste Gesprach, 8
war natirlich: okay, was
passiert denn jetzt? Wie lauft
das ab?“ (Interview mit EDHOQ09
am 12. August 2019, Pos. 26)

»...innerhalb von zwei
Beratungen war ich mir eben
nicht so ganz sicher, weil einmal
schon die Frage kam &hm, so,
ja, depressiv, ahm ,Ich glaube
das Leben hat jetzt fir mei- fur
mich keinen Sinn mehr®. Und
das war eine Situation und auch 6

mit der entsprechenden
Fachkraft wo ich in dem
Moment mir nicht sicher war,
schaffe ich das, bin ich da die
richtige?* (Interview mit
ANSPO04 am 14. August 2019,
Pos. 59)
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Kategorien

Sorge, wenn Peer nicht erreichbar war

Ungewissheit, wann Programm beendet
war

Ankerbeispiel

,und flr mich war der letzte
Peer, wo wir am Anfang schon
druber gesprochen hatten,
etwas, wo ich ein bisschen, ja,
fast verunsichert, ein bisschen
hilflos war, weil der Peer sich
ein paar Tage nicht gemeldet
hatte. Und ich ihn nicht
erreichen konnte. Und ich
wusste mein letzter Peer ist in
einer Lebenssituation, in der es
ihm gerade nicht gut geht. Und
wo er dann auch mal ins
Krankenhaus kam und auch
dort wieder das alles nicht so
positiv war.“ (Interview mit
MAROOQ6 am 15. August 2019,
Pos. 71)

»ich habe, zwischenzeitlich
gedacht, na, werde ich jetzt
nochmal kontaktiert? Ich wusste
auch nicht [...], wie lange das
jetzt l[auft. Und habe so gedacht,
na, vielleicht kriege ich nochmal
noch einen Anruf, ob ich noch
wieder jemanden Ubernehmen
kann. Und dann kam da eben
die E-Mail oder der Brief, [...],
dass das Programm dann jetzt
auch abgeschlossen ist
(Interview mit SIHAO5 am 15.
August 2019, Pos. 106)

Haufigkeit
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Kategorien

2.3 Keine Veranderung

Keine Verédnderung des Wohlbefindens oder der
Stimmung

Keine Veranderung des Umgangs / der
Einstellung zur Erkrankung

Keine Entwicklung von Beratungskompetenzen

Keine anhaltenden Nachwirkungen des
Programms

Keine Veranderung der Rolle als Berater
wahrend des Programms

Ankerbeispiel Haufigkeit

,Ahm, nein. Aber ich, leide jetzt
ohnehin nicht so unter
Stimmungsschwankungen, also
nein.“ (Interview mit DORAO02
am 23. September 2019, Pos.
50)

.Ich weil} jetzt nichtmehr ganz
genau, was ich da angegeben
habe, muss ich sagen, aber,
also ich habe es jetzt vorher
nicht wirklich als negativ mehr
empfunden. Nicht mehr. Ahm,
sondern habe das akzeptiert,
ahm, und das ist unveréndert
jetzt so geblieben.” (Interview
mit EDHOO09 am 12. August
2019, Pos. 34)

11

»Ich mache ja noch
ehrenamtlich Notfallseelsorge
ehrenamtlich &hm, arbeite ich
im Weil3en Ring mit. Insofern

habe ich das was
Gesprachsfiihrung anbetrifft und
was Zuhdren anbetrifft hmm war
das fur mich ahm nichts Neues.”
(Interview mit ANDUO4 am 12.
August 2019, Pos. 30)

.Nein, also da muss ich jetzt
sagen, da habe ich beruflich
jetzt einfach andere
Beratungssituationen hinter mir,
die da, da ist jetzt nichts, was
nachwirkt oder was mich
belastet. Oder auch wéhrend
des Programms, ne? Gab es
jetzt keine
Belastungssituationen fir mich.”
(Interview mit DORAO2 am 23.
September 2019, Pos. 102)

»Also mei- meine Rolle hat sich
eigentlich nicht verandert, die
war eigentlich immer gleich.* 5
(Interview mit ANTRO7am 24.
September 2019, Pos. 46)
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Kategorien

Ankerbeispiel Haufigkeit
2.4 Nachwirkungen des Programms

,B: Ahm also ich hoffe, dass
ahm die Studie publiziert wird
und wenn es geht, ich den Link
als E-Mail bekomme, damit ich
Interessenentwicklung an Studienergebnissen ahm die Ergebnisse gucken 10
kann.” (Interview mit MAMAOG
am 12. September 2019, Pos.
185)

,B: Ja, hochstens in dem Sinne,
dass es mich schon
interessieren wirde, was dann
aus den Peers auch geworden
ist, ne? Das ist ja nicht
vorgesehen, dass man da
nochmal nachhakt, aber das
finde ich ein bisschen schade,
ne? Also wirde mich schon 7
interessieren so, ne? Was die
jetzt so entwickelt haben, oder
ob es fir die auch einen
positiven Effekt hatte. Ne? Was
in deren Leben sich verandert
hat.”
(Interview mit DORAO2 am 23.
September 2019, Pos. 106-107)

Nachwirkende innere Beschéftigung mit Peers

,Wie Sie gerade gehdrt haben,
war ich gerne Teil dieser Studie.
Ahm sollte bei lhnen etwas
auftauchen, wo Sie sagen
,Mensch, da brauchten wir
wieder in der Richtung- oder
auch &hm anderweitig. Da
Wunsch, weiter Beratend tétig zu sein kdnnen wir die, &hm vielleicht 6
nehmen, die dort gerne wieder
mit dran teilnehmen wirden an
so einer Studie, sich
einbringen.“ Dann bin ich gerne,
sage ich gerne hallo.”
(Interview mit MAROO6 am 15.
August 2019, Pos. 97)

»Also ich fand es ein tolles
Programm und ich fédnde es
Wunsch nach Fortfilhrung / Umsetzung des richtig gut wenn es eine
h X P 5
Programms Fortfihrung findet...

(Interview mit EDHOOQ09 am 12.
August 2019, Pos. 104)

98



Kategorien Ankerbeispiel Haufigkeit

,Ahm wo man teilweise gedacht
hat, oh, der Mensch wirde ich
. gerne weiter kennenlernen
Wunsch nach weiterem Kontakt zu Peers (lacht)"* (Interview mit MAMAOG 4
am 12. September 2019, Pos.
11)

»AIso ist schade, dass diese,
diese, also Geschichte vorbei
ist, mir dieser Peer-Beratung an
H “® H . 2
sich, ne?* (Interview mit
CLLU10 am 27. August 2019,
Pos. 177)

Bedauerung, dass Programm beendet war

,B: Ja, ich hatte gerne im
Nachhinein vielleicht nochmal
so einen personlichen Kontakt

mit Ihr gehabt.

I: Okay.
B: Das war vor allem immer so
Es bestand nach Ende des Programms kein richtig gut. Aber irgendwie
. . 2
weiterer Kontakt zu Peers haben wir uns dann auch noch

nicht wieder getroffen. Vielleicht
treffen wir uns im Laufe der
Jahre einfach mal. Weil sie
eben auch sehr engagiert ist.*
(Interview mit GIHAO5 am 21.
August 2019, Pos. 122-125)

,Ahm, weil, es waren lauter tolle
Menschen die ich da
kennenglernt habe, und ich
habe auch mit dem ein oder
Nach Ablauf der Wartezeit weiteren Kontakt zu anderen nach dieser 6-
. . 1
Peers gehabt Monatigen Karenzzeit schon
wieder Kontakt gehabt und es
war ganz schon.”
(Interview mit EDHOOQ9 am 12.
August 2019, Pos. 22-23)

B: Ja, dieses Gefiihl, dass das
ahm ja, dass ich Menschen da

Geflihl, sich Menschen angenahert zu haben, auch nahergekommen sind. 1

WG T (Interview mit BAHAQ9 am 13.
August 2019, Pos. 147)
B: Dass ich dankbar bin, dass
Dankbarkeit, am Programm mitzumachen wirkt ich da mitmachen durfte. 1
nach (Interview mit EDHOQ9 am 12.

August 2019, Pos. 96)
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7.1.2 Evaluation des Beratungsprogramms

1. Das Programm

1.1 Das Programm allgemein

1.1.1 Peers

1.1.2 Wie das Programm insgesamt von Beratenden wahrgenommen wurde

1.2 Durchfuhrung / Prozess des Programms
1.2.1  Terminfindung
1.2.2 Vorbereitung der Termine
1.2.3 Leitfadennahe
1.2.4 Herausfordernde Situationen
1.2.5 Was bei Herausforderungen geholfen hat
1.2.6 Sonstiges
1.3 Rahmenbedingungen des Programms
1.3.1  Schulung
1.3.2 Leitfaden
1.3.3 Supervisorin
1.3.4  Zuordnung der Erkrankungen der Peer
1.3.5 Zeitbegrenzung
1.4 Inhalte des Programms
1.4.1 Inhaltliche Ausrichtung des Programms

1.4.2 Programminhalte waren den Peers bereits bekannt

2. Beziehung zu Peers

2.1 Zwischenmenschliche Beziehung und Kommunikation
2.1.1 Positive Aspekte der Kommunikation und zwischenmenschlichen
Beziehung zu Peers
2.1.2  Schwierige Aspekte der Kommunikation und zwischenmenschlichen
Beziehung zu Peers
2.2 Anonymitéat

) 2.2.1 Beratuna eines bekannten Peers
Abbildung 7: Ubersicht des Kategoriensystems ,Evaluation des Beratungsprogramms’
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Kategorien

1. Das Programm
1.1 Programm allgemein
1.1.1 Peers

1.1.1.1 Merkmale der Peers

Jeder Peer war anders

Peers haben &@hnliche Probleme mit
Ihrer Erkrankung wie Berater

Umgang der Peers mit ihrer eigenen
Erkrankung

Peers hatten ein gutes Verhaltnis /
guten Umgang mit Erkrankung

Peers hatten ein schwieriges Verhaltnis

zur Erkrankung

Ankerbeispiel Haufigkeit

"Und die Menschen die dann
kamen, das war wirklich ganz,
ganz unterschiedlich, also auch
von den Berufsgruppen her,
mannlich, weiblich ist ein ganz
groRRer Unterschied. Jeder ist ja
anders, ganz klar und das watr, ich
fand das irgendwie dann total
spannend.” (Interview mit EDHOO09
am 12. August 2019, Pos. 26)

"Dadurch, da- &hm ich war als
Beraterin eigentlich ja, wie schon
gesagt ahm nicht in einer
schwierigen Position, weil wir eben
die gleiche &hm die gleiche 3
Problematik einer seltenen
Erkrankung hatten.” (Interview mit
GUMAO2 am 23. August 2019,
Pos. 171)

"B: Ich hatte aber auch, ich hatte
aber auch Peers die da schon sehr
weit waren, ne? Die schon sich
sehr mit lhrer Krankheit auch
auseinandergesetzt und
beschaftigt haben, auch schon
viele Strategien fur sich selber
gefunden haben." (Interview mit
DORAOQO2 am 23. September 2019,
Pos. 20)

"bei einer Beratung hat ahm bei
einer jungen Frau, die hat gesagt,
dass die also immense
Schwierigkeiten &hm in der in der
Beziehung mit der Akzeptanz
dieser, dieser Erkrankung hat"
(Interview mit ANTRO7am 24.
September 2019, Pos. 96)
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Kategorien

1.1.1.2 Wirksamkeit des Programms bei
Peers

Peers haben von der Beratung profitiert

Peers haben von der Beratung nicht
profitiert

Ankerbeispiel

I: wenn Sie so zuriick denken an
die Beratungen die Sie
durchgefiihrt haben, gibt es eine
Sache, die Ihnen besonders in
Erinnerung geblieben ist?

B: Ahm, dass durchweg hinterher
auch wenn teilweise leichte
Schwierigkeiten wahrend der
Beratung auftraten, doch ahm
durchweg alle Teilnehmer
hinterher sagten ,Super, dass ich
das mitgemacht habe. Ich habe
davon profitiert”. (Interview mit
ANSPO04 am 14. August 2019,
Pos. 16-17)

Ja, ich habe (lacht) habe gehort,
dass es auf der anderen Seite,
also auf der Seite der Peers gar
nicht so positiv wahrgenommen
wurde.
I: Okay. H-

B: Vielleicht tausche ich mich jetzt,
ja? Aber jedenfalls hat man mir hat
man mir gesagt, na ja, die es ist
nicht so ersichtlich, dass es ahm
positive Wirkung hat, das
Programm. (Interview mit BAHAQ9
am 13. August 2019, Pos. 153-
155)

Und &hm ja, diese Telefonate, wie
soll ich jetzt sagen, ahm die waren
nicht so sinnerfullend fir mich
auch einfach. Weil ich gemerkt
habe, dass ich ihm jetzt als es, ja
wir haben miteinander das alles
ahm durchgemacht, aber ich habe
gemerkt, dass er von diesem
Programm nicht so profitiert zum
Beispiel wie andere.
(Interview mit EDHOO09 am 12.
August 2019, Pos. 68-69)

Haufigkeit

11
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Kategorien

Beratung hat gut geklappt, weil Peers
motiviert waren etwas zu verandern

1.1.1.3 Wovon Peers profitiert haben

Peers haben davon profitiert, von einer
anderen Person beraten worden zu

sein

Peers haben von persénlichem
Gesprach profitiert

Ankerbeispiel Haufigkeit

"B: Ich &hm, Griinde dafir, dass
es auch gut geklappt hat und was
vor allen Dingen auf Seiten des
Peers ist, alle Peers wollten das.
I: Ja.

B: Alle Peers waren ahm wollten
diese Studie machen, wollten die 4
Kapitel bearbeiten, wollten reden,

wollten es reflektieren. Ahm, da
war ein ganz grof3es Engagement

und ein ganz groRRes Bedurfnis

auch."
(Interview mit GUMAO2 am 23.
August 2019, Pos. 103-105)

B: Also es ist, wenn, wie wenn ich
eine E-Mail schreibe und ich
schreibe da rein, hast dich schon
lange nicht mehr gemeldet. Wenn
ich jetzt schlecht drauf bin, dann
lese ich das vielleicht als Vorwurf,
wenn ich gut drauf bin sage ich oh,
der macht sich sorgen, bin froh.
Also d&hm de- so habe ich das
gemeint. Dass wenn die Leute sich
schlau machen &hm und irgendwo
Broschiren lesen oder im Internet,

dass es einfach fir die nicht so 10
ahm so ahm profitabel ist, wie in
einem Gesprach, wo man dann in
einem Satz einhaken kann und
gleich sagen ,Aber es kdnnte ja
auch anders sein®.

I: Okay. Okay. Dass das Vermitteln
von Mensch zu Mensch dann doch
was anderes ist, sagen Sie?

B: Genau. Genau. Dieses
Personliche halt. (Interview mit
MABRO2 am 18. September 2019,
Pos. 100-102)
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Ankerbeispiel Haufigkeit

Kategorien
Aber ich glaube auch, dass ich als
Betroffene wichtiger bin als jemand
anderes als wenn man da jetzt
einen Psychologen an die andere
Seite setzen wirde.
I: Okay. Was glauben Sie, ist
daran so der springende Punkt,
also das, was am wichtigsten ist
an diesem Kontakt?
B: Ja, dass, also so wie die Peers
das gesagt haben, dass man 9

Peers haben von Gesprach mit
Mitbetroffenen profitiert selber das nachvollziehen kann.
I: Okay.
B: Weil man selber in der gleichen
Situation ist.
I: Ja. Ja.

B: Ja. Weil also ich das halt aus
dem gleichen Blickwinkel betrachte
wie ahm wie die auch und ich mich

nicht hineinversetzen muss.
(Interview mit CLLU10 am 27.
August 2019, Pos. 117-123)

B: Also die, dieser Austausch, ahm
in dem die auch mal &hm von sich
mal erzahlt hat. Und &hm also ich
denke schon, dass sie anhand der,
der, des Erfahrungsaustausches,
den man manchmal halt auch
ribergebracht hat, dass sie davon
Peer hat von Ratschlagen von und profitiert haben. Also ein Bespiel,
Austausch mit Beratenden meine &hm Peer, die &hm ist ja
profitiert dann 4hm auf meine Empfehlung
in die Selbsthilfegruppe gegangen,
die ortsnah von ihrist. Und &hm
ich denke da hat sie schon
profitiert davon, weil ich weil3, dass
sie auch da teilnimmt. (Interview
mit MABRO2 am 18. September
2019, Pos. 96)
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Kategorien

Peers haben vom regelmaRigen
wochentlichen Termin profitiert

Es war hilfreich, dass Beratende
positiv eingestellt war

Peers haben von Auseinandersetzung
mit sich selbst, ihrer Erkrankung und
ihrer Lebenssituation angestof3en von
Programminhalten profitiert

Ankerbeispiel Haufigkeit
I: Okay. Ja, dann kommen wir jetzt
noch einmal explizit auf die
Beratungen und das Programm an
sich zu sprechen. Wovon haben
die Peers lhrer Meinung nach am
meisten profitiert?

B: Ja, dass Sie einfach einmal in
der Woche den Termin hatte &hm
Sachen anzusprechen die Sie mit
ihren Nachbarn nicht ansprechen 5
kann. (Interview mit GIHAO5 am
21. August 2019, Pos. 57-58)

I: Wovon haben die Peers lhrer
Meinung nach am meisten
profitiert?

B: Hmm, also ich glaube schon so
dieser wdchentliche Termin, hatte
ich den Eindruck, war denen schon
wichtig. (Interview mit DORAO2 am
23. September 2019, Pos. 57-58)

Ich glaube das hat mir und
natirlich die positive Art, das
sagten halt viele hinterher, ware
sehr erfrischend gewesen, dass
ahm, dass da, ahm, nicht so von
mir jetzt auch irgendwo ein
Jammern oder so was kame.

I: Ja.

B: Also haben mir viele hinterher
gesagt dass das einfach sehr, sie
héatten sich gefreut weil das immer,
weil ich trotz der PSC so gut drauf
gewesen ware. (Interview mit
ANSPO04 am 14. August 2019,
Pos. 83-85)

B: Ich denke durch das Programm
hat man au- hat man sich erstmal
Gedanken gemacht Uber die 9
Erkrankung (Interview mit
ANTRO7am 24. September 2019,
Pos. 70)
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Kategorien

Peers haben von einem
Zusammenspiel mehrerer
Komponenten profitiert

Peers haben vom Durchleben der
Emotionen profitiert

Ankerbeispiel Haufigkeit
I: Wovon haben die- Wovon
glauben Sie haben die Peers am
meisten profitiert?

B: Das ist eine gute Frage. Ich
glaube das ist ein Zusammenspiel
aus allem.

I: Okay.

B: Also ich glaube ich glaube ich
glaube, wenn die das Manual
alleine bearbeitet hatten ware das
nicht so gut gelaufen.

I: Ja. 1
B: Aber ich glaube héatte ich denen
nur die Aufgaben gegeben und
hatte gesagt ,Dann macht mal das
und das und das“ und héatte das
beschrieben. Ohne, dass Manual
ware es glaube ich auch nicht
gegangen. Also ich glaube das ist
schon so, ich glaube das gereift
ineinander. (Interview mit CLLU10
am 27. August 2019, Pos. 108-
113)

B: Also das waren, das war
wirklich, es horte sich, es fuhlte
sich ganz &hm oft also bei jeder
Beratung eigentlich an so nach

dem Motto erstmal traurig zu
Boden gehen und sich dann zu
erheben und &hm neue- neuen 1
Mut zu fassen so ungefahr. Also
das war so ein bisschen ahm
dieses diese durchlebten
Emotionen.
(Interview mit GUMAO2 am 23.
August 2019, Pos. 85-86)
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Kategorien

1.1.1.4 Erwartungen der Peers an das
Programm

Peers haben nur einen
Gesprachspartner erwartet

Peers haben Ratschlage statt
Selbstreflexion erwartet

Ankerbeispiel Haufigkeit

Und fiir diese Patienten habe ich
so die, den subjektiven Eindruck
gewonnen, war es eigentlich
hauptsachlich wichtig, dass sie
sagen, sie hatten einmal die
Woche ein Gespréach und ja. Da
war es dann anfangs ein bisschen
schwierig ahm die dann von, ja,
Off-Topic-Themen abzubringen
eben um auf diese Studie
einzugehen. Also ich hatte das
Gefihl, denen war das
hauptséachlich wichtiger, dass sie
jemanden zum Reden hatten.
(Interview mit SIHAO5 am 15.
August 2019, Pos. 6

26)

B: Ja, die hat einfach nicht
durchgearbeitet, die wollte Gber
ihre Probleme mit ihrer Nachbarin
oder mit ihren ahm ihre ganz
personlichen Probleme mit mir
reden. Und ich habe immer wieder
versucht auf diesen Fragebogen
zurickzukommen und und habe
dann auch gemerkt, da hat die gar
nichts gemacht. Und die will da
auch gar nichts machen, sondern
die braucht einfach jemanden zum
Reden. (Interview mit ANTRO7am
24. September 2019, Pos. 90)

Ahm ich dachte sie weil worum es
geht und sie hatte eigentlich
irgendwie erhofft da kommt jetzt
jemand und erzahlt ihr was und
das hilft ihr jetzt direkt konkret.

I: Ja.

B: So, wir machen jetzt mal
Umschlage mit Quark und dann 3
wird die Entziindung und dann

wird die Entziindung weniger oder
so was, weild nicht. Sowas hatte
sie wohl erwartet und nicht sowas,
dass sie sich so sehr mit sich
selbst beschaftigen muss.
(Interview mit URKOO03 am 12.
September 2019, Pos. 90-92)
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Kategorien

Der Wunsch war nicht da, sich mit
Programm auseinanderzusetzen

Peers haben sich ein Gesprach mit
Mitbetroffenen gewlinscht

Peer hat sich Selbstreflexion
gewlnscht

1.1.1.5 Fur wen ist das Programm
geeignet / ungeeignet?

Die Beratung alterer Peers war
schwierig, weil keine
Veranderungsbereitschaft da war

Die Peers, die beraten wurden, hatten
die Beratung nicht unbedingt gebraucht

Ankerbeispiel

I: Was glauben Sie waren Griinde
dafir, dass Patienten sich
manchmal nicht so richtig drauf
einlassen konnten? Also ich kann
es mir vorstellen, dass es eine
sehr schwere Situation ist auch
dann flr Sie, wenn Patienten sich
nicht drauf einlassen.

B: Ja ahm warum sie das nicht tun,
ich ahm ich vielleicht mdchten die
mochten die &hm sehr sich dann
nicht &hm mit sich
auseinandersetzen. (Interview mit
BAHAOQ9 am 13. August 2019,
Pos. 116-117)

Ahm, Insofern war das eigentlich
der Hauptwunsch von denen, dass
sie mal héren wie es denn anderen

geht in dieser Situation (hustet),
alle hatten ja in etwa dasselbe wie
ich. (Interview mit MEUNO7 am 08.

August 2019, Pos. 16)

Also die einen, der eine Peer hat
mehr Fragen gestellt und wollte
eine Reflexion. (Interview mit
GUMAO2 am 23. August 2019,
Pos. 47)

Fur die war es insofern schwierig,
ahm dass man nattirlich in dem
Alter meist nicht mehr, also wie
gesagt meist, gibt sicherlich da

auch Ausnahmen, aber meist
damit nicht mehr anfangt, sich sein

Leben anders auszurichten oder

neu auszurichten.
(Interview mit SIHAO5 am 15.
August 2019, Pos. 24-25)

B: Ne? Es geht, es geht ja um das
Selbstmanagement und, ja. Ich
hatte schon das Gefuhl, bei denen,
die ausgewahlt wurden, die héatten
es eigentlich nicht gebraucht. Also
es ist ja ganz oft so, ne? Zum
Elternabend gehen Eltern, die
nicht hinmussen. Und die, die
gebraucht werden, die kommen
nicht. (Interview mit DORAQO2 am
23. September 2019, Pos. 118)

Haufigkeit
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Kategorien

Peers, die ihre Diagnose schon langer
kennen, haben héhere
Veranderungsbereitschaft

Programm ist nichts fir jeden, da man
sich 6ffnen kdnnen muss

Wenn Peers sich nicht einlassen, ist die
Beratung nicht wirksam

Ankerbeispiel

I: Was glauben Sie waren Griinde
dafir, dass etwas gut geklappt
hat?

B: Ahm. (--) Also, wenn, wenn der
Peer sich schon sehr viel mit der
Krankheit auseinandergesetzt hat.
Aber ich glaube, wenn es, wenn
die noch nicht ganz frisch, also
nicht mehr so ganz frisch war die
Diagnose, sondern schon, schon
einiges an Wissen da war dartber
und, und nicht dieses ,Oh Gott, oh
Gott. Ich bin jetzt
totsterbenskrank.“ Und, ja, dann,
dann war man ofter eher bereit,
damit zu arbeiten. (Interview mit
URKOO03 am 12. September 2019,
Pos. 101-102)

Also es sicherlich nicht fir, fur
jeden geeignet oder ich weil} ja
nicht, ob sich jeder damit so
auseinandersetzen will. Also es ist
natirlich auch so ein, ja also ich
sage, ich, ich &hm sage immer so
ein bisschen ist es auch ein
bisschen naturlich auch ein
Seelenstriptease. Dass man sagt,
man ahm ja, setzt sich mit sich
selbst, mit der Erkrankung auch
auseinander, betrachtet das und,
ja, weil3 nicht. Jeder kann es nicht,
jeder will es wahrscheinlich auch
nicht. (Interview mit SIHAO5 am
15. August 2019, Pos. 108)

Also wenn jemand sich nicht
darauf einlassen will, da kann man
da nichts machen. Also (lacht) da
kann man sich noch so viel Mihe

geben, das funktioniert nicht.

I: Ja, das kann ich mir vorstellen.
B: Mhm. Es gibt nattrrlich auch die
Méoglichkeit, aber das ist eben
nicht der richtige Zeitpunkt
gewesen. (Interview mit BAHAQ9
am 13. August 2019, Pos. 111-
113)

Haufigkeit
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Kategorien

1.1.2 Wie das Programm insgesamt von
Beratern wahrgenommen wurde

Die Beratung wurde als positiv
wahrgenommen

Der Einstieg in die Gespréache ist
Beratenden leicht gefallen

Die Beratung war interessant

Die Beratung hat insgesamt gut geklappt /
ist Beratenden leicht gefallen

Die Beratung unterscheidet sich von
anderen Beratungen

Ankerbeispiel

B: Aber ansonsten ist wirklich das,
das Programm super gut
(Interview mit ANSP04 am 14.
August 2019, Pos. 95)

I: Okay. Was hat denn bei den
Beratungen gut geklappt und ist
Ihnen leichtgefallen?

B: Ja, ich bin eigentlich sehr gut
mit Ihr ins Gesprach gekommen
(Interview mit GIHAO5 am 21.
August 2019, Pos. 63-64)

Ich fand es wirklich auch fur mich
selber ganz interessant, ne? So
die Einblicke zu kriegen nochmal
in Biographien von Menschen,
denen ich da eigentlich gar nicht
begegne. (Interview mit DORAO2
am 23. September 2019, Pos.
132)
das war eine ganz interessante
Erfahrung fur mich, diese Beratung
durchzufiihren (Interview mit
ANTRO7am 24. September 2019,
Pos. 114)

B: Ahm, also, insgesamt sind mir
die Beratungen leichtgefallen
(Interview mit EDHO09 am 12.
August 2019, Pos. 58)

Weil es ist was anderes als wenn
ich mit Leuten treffe die ich
seelsorgerisch jetzt sage ich mal
betreuen muss oder mit Leuten
spreche, halt eben, die die gleiche
Krankheit haben wie ich, wo &hm
ich weil3, was mit denen vorgeht.
(Interview mit ANDUO4 am 12.
August 2019, Pos. 30)

Haufigkeit
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Kategorien

Die Beratung hat SpalR gemacht

Die Beratung ist eine gute Nebentatigkeit

Das Programm alleine reicht als

vollstédndige Therapie nicht aus

Beratungssetting am Telefon ist einfacher
als bei anderen Beratungen

Peer-Beratung sinnvoll

Beratende hatte mehr Peers erwartet

Ankerbeispiel

Es war klasse (lacht). Also ahm
mir hat das SpalR gemacht mit
anderen Menschen zu
telefonieren, ahm, dieses
Programm durchzuarbeiten
(Interview mit ANDUO4 am 12.
August 2019, Pos. 100)

fand ich das ganz schén, dass ich
mal nebenbei was hatte (lacht)

was nicht mit Kind und Muttersein

zu tun hat. (Interview mit CLLU10
am 27. August 2019, Pos. 31)

wir ersetzen eben keinen
Psychologen und &hm manchmal
ist vielleicht beides auch angesagt
(Interview mit BAHAQ09 am 13.
August 2019, Pos. 157)

B: Finde ich eigentlich schon ganz
gut diese Peer zu Peer am, am,
am, am Telefon zu machen. Féande
ich schwieriger, wenn man in die
Beratungsstelle hingeht und dann
den Berater neu kennenlernt.
(Interview mit GIHAO5 am 21.
August 2019, Pos. 118)

Und da missen wir uns Patienten
dann anders helfen. Wissen und
das ist eine gute, also ich denke,
das ist eine sehr gute Sache
(Interview mit MAMAQO6 am 12.
September 2019, Pos. 185-187)

Also ich hatte gedacht, das ware,
ware mehr, wirden mehr werden
(lacht).

(Interview mit URKOO03 am 12.
September 2019)

Haufigkeit
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Kategorien Ankerbeispiel Haufigkeit

1.2 Durchfiihrung / Prozess des
Programms

1.2.1 Terminfindung / -einhaltung

Ahm (lacht) also es hat eigentlich
immer geklappt also da- diese
Telefongespréche einzuhalten, die
Termine. Das hat immer super 3
geklappt.
(Interview mit BAHAQ9 am 13.
August 2019, Pos. 85-86)

Peers haben die ausgemachten Termine
eingehalten

was gut geklappt hat, eigentlich
ahm, dass wir uns immer gut
Die Terminfindung hat gut geklappt abstimmen konnten von den 2
Zeiten (Interview mit MABRO2 am
18. September 2019, Pos. 106)

Durch die diese gleich von Anfang
an getroffenen Terminen, dass
man versucht hat denselben Tag,
dieselbe Uhrzeit zu vereinbaren,
war das gut planbar, hat man sich
den Tag, diese Stunde vorbereitet
und das auch dann gemacht. Das
war alles sehr unterstiitzend.
(Interview mit MAROO6 am 15.
August 2019, Pos. 65)

Fester Termin fur Beratung hilfreich
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Kategorien

1.2.2 Vorbereitung der Termine

Es war hilfreich, sich auf die
Beratungstermine vorzubereiten

1.2.3 Leitfadennahe

Es wurden auch Themen abseits des
Leitfadens angesprochen

Bei inhaltlichen Abschweifungen haben
Beratende versucht, Peers auf das
Programm zuriickzulenken

Ankerbeispiel

Aber wenn man nattrlich selber
sich mit dem Kapiteln nochmal
durchaus aus- &hm
auseinandergesetzt hat, kann man
das natirlich dann auch wesentlich
ahm besser ruiberbringen.
(Interview mit SIHAO5 am 15.
August 2019, Pos. 82)

Und, Ahm, von daher war
manchmal &hm der Leitfaden,
ahm, nicht ganz, &hm im
Mittelpunkt sondern eben auch ein
bisschen da, rechts und links
daneben. Aber es war natrlich
immer, das zum Fach des
Themas. (Interview mit MEUNQ7
am 08. August 2019, Pos. 16)
Aber es liel3 sich nicht vermeiden,
und sollte sicher auch nicht sein,
es wurde auch immer ein bisschen
der private Bereich erortert.
(Interview mit MAROO6 am 15.
August 2019, Pos. 45)

B: Ja ich habe einfach versucht
ahm einfach ruhig zu bleiben und
dann halt auch immer praktisch
wieder .................. , wWieder
zuriick auf den Punkt zu kommen
und die Linie zu finden wie gesagt,
ja. Es gab Moment als ich immer
wieder zugehort, weil ich auch
nicht vor den Kopf stof3en wollte
naturlich. Wie Gesagt. Nein, ok
aber &hm das ahm das ist jetzt das
finde ich dann immer zu schaffen
das in die richtige Richtung zu
bringen, nicht? (Interview mit
EMHAO1 am 20. August 2319,
Pos. 94)

Haufigkeit

12
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Kategorien

Es war schwierig, Peers bei inhaltlichen
Abschweifungen auf das Programm
zuruickzulenken

Themen abseits des Leitfadens
anzusprechen war gut / wichtig

Leitfadennéhe hat Beratung erleichtert

Ankerbeispiel Haufigkeit
es war eben schwierig in dem Fall,
bei der Dame, dass ich &hm, dass
ich zwar mit ihr reden konnte, aber
sie geredet hat, wie ein Wasserfall,
ohne mich zu Wort kommen zu
lassen und &hm ich ihr sie immer
versucht habe da wieder hin zu 4
lenken zum &hm Programm und
sie ahm das aber immer wieder
torpediert hat. Das war extrem
schwierig finde ich. (Interview mit
BAHAQ9 am 13. August 2019,
Pos. 107)

Diese Sachen flossen naturlich
immer mit hinein in diese
Gesprache und ahm dann konnte
man auch selber, ich als Person,
ahm heraushéren, warum das
Kapitel in dem Fall besonders gut
passend war oder unterstitzend
war in dem Moment, ja. (Interview
mit MAROO6 am 15. August 2019,
Pos. 55)

Also ahm mir hat das Spal3
gemacht mit anderen Menschen

zu telefonieren, ahm, dieses 2
Programm durchzuarbeiten, aber
auch bisschen immer so
Seitenhiebe vom Programm
losgeldst auf andere Sachen.
I: Ja.

B: Ich habe gefragt ,Was macht ihr
denn so?“. Die haben erzahlt, die
haben erzahlt, die haben erzahlt,

ne. Das tat denen, gut, dass sie

erzahlen konnten. (Interview mit

ANDUO04 am 12. August 2019,
Pos. 100-102)

B: Ahm zum Teil ist es mir
leichtgefallen, besonders wenn,
wenn der Peer so mitgemacht hat
und ganz wirklich sehr nah am 1
Programm geblieben ist.
(Interview mit URKOO03 am 12.
September 2019, Pos. 96)
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B: Es hat eigentlich bis auf den
einen Fall gut geklappt, dass man
ahm diesen Fragebogen ahm
durchgearbeitet hat, dass man
nicht so viel rechts und links &hm
ja, gut man hat sich schon tber die

Erkrankung 8hm unterhalten. ,Wie, 1
wie geht es dir damit und welche
Behandlung machst du?“ oder so.

Aber ansonsten hat man sich
schon an das Konzept gehalten,
das fand ich schon gut.
(Interview mit ANTRO7am 24.
September 2019, Pos. 74-75)

Es hat gut geklappt, inhaltlich nah am
Programm zu bleiben

Wie hat sich das dann so auf den
Verlauf der Beratungen entwickel-
ausgewirkt? Also die diese also
diese Schwierigkeit fur die zu
Leitfadennéhe war vom Inhalt der Kapitel Beratenden, fSICh. am I;e|tfaden “u
abhéngig . orientieren’? o 1
B: Das war sehr unterschiedlich.
Es ging eigentlich so ging das vom
Kapitel ab, letztlich. (Interview mit
CAJEO2 am 19. August 2019, Pos.
85-86)
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1.2.4 Mégliche Belastungssituationen

Peer hatte gesundheitliche Probleme
wahrend Beratung

1.2.4.1 Abbruch einer Beratung

Mit Gedanken gespielt, schwierige
Beratung abzubrechen

Ankerbeispiel

B: Ja, Ahm, etwas tiefer beriihrt
hat mich &hm ein Fall, wo eben
eine Betroffene auf eine
Austauschleber wartete, gerade
noch zurtickgestuft wurde auf der
Warteliste, dann doch plétzlich
ranmusste, und, ahm, vergeblich
ausgetauscht wurde ahm die ahm
das Organ wurde wohl nicht
angenommen, und dann hat er
also, kurze Zeit darauf 8hm eine
zweite, neue Leber gekriegt und
die hat dann aber funktioniert und
jetzt ist sie auch auf und glucklich.
(Interview mit MEUNO7 am 08.
August 2019, Pos. 18)

B: Ahm ja, es war eben schwierig
in dem Fall, bei der Dame, dass
ich &hm, dass ich zwar mit ihr
reden konnte, aber sie geredet hat,
wie ein Wasserfall, ohne mich zu
Wort kommen zu lassen und &hm
ich ihr sie immer versucht habe da
wieder hin zu lenken zum dhm
Programm und sie &hm das aber
immer wieder torpediert hat. Das
war extrem schwierig finde ich.

I: Ja.

B: Eigentlich &hm habe ich wirklich
Uberlegt, irgendwann das
abzubrechen.

I: Okay. Ja. Auch aus diesem
Grund oder warum?

B: Ja. Also wenn jemand sich nicht
darauf einlassen will, da kann man
da nichts machen. Also (lacht) da
kann man sich noch so viel Mihe
geben, das funktioniert nicht.
(Interview mit BAHA09 am 13.
August 2019, Pos. 107-111)

Haufigkeit
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Unterbrechung der Beratung fur beide
Seiten schlecht

Eine Beratung abgebrochen

1.2.4.2 Emotionale Ausbriiche der Peers

Beratende haben keine emotionalen
Ausbriiche erlebt

Beratende haben emotionale
Ausbriiche der Peers erlebt

Ankerbeispiel Haufigkeit

Und den konnte ich nicht bis zum
Ende beraten, weil es ihm nicht so
gut ging, er das zwischendurch
auch mit einem
Krankenhausaufenthalt
unterbrechen musste. Und ahm,
den ich dann leider nicht zu Ende
begleiten konnte und ich merkte 1

auch, dass es ihm nicht gut ging.
Und das war etwas, was ich ahm
so ahm leider war es auch der
letzte Peer, den ich hatte, dann
nicht so, fir beide Seiten nicht gut
fand. (Interview mit MAROO6 am
15. August 2019, Pos. 5)

B: Ahm nein, ich habe dann auch,
ich weil3 jetzt gar nicht mit wem
von 4hm von Ihnen gesprochen

und dann wussten die auch gleich
wen ich meine. Und dann haben
auch gesagt, ja, der ist schwierig

y 1
und &hm dann sollte man das am

besten lassen. Und das haben wir
dann auch gemacht und es war

dann auch gut. (Interview mit
ANTRO7am 24. September 2019,
Pos. 22)

Bei zwei Peers, was mich
aufgewuihlt hat, was auch zu
dieser Aussage am Anfang fihrte
ist, dass es dann eben auch zu
emotionalen Momenten kam, wo
es gar nicht um die Erkrankung 2

ging, sondern um familidre ahm
familidre Sachen, wo es dann
einem dhm einem geht, ne?
(Interview mit GUMAO2 am 23.
August 2019, Pos. 133)
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1.2.5 Was bei Herausforderungen geholfen
hat

Bei Terminschwierigkeiten hat Absprache
mit Peer geholfen

Bei verschlossenen Peers haben Geduld
und Nachfragen geholfen

Berater hat personliche Ressourcen
genutzt, um Herausforderungen zu
bewaéltigen

Ankerbeispiel Haufigkeit

B: Ja, also ganz normale
Organisation, Terminplanung. Also
ich habe da nicht wirklich driiber
nachgedacht. (Interview mit
CLLU10 am 27. August 2019, Pos.
161)

B: Ja, so, sie manchmal auch
erzahlen lassen und dann einfach
nur zuhoren. (Interview mit
HIBEO5 am 10. Oktober 2019,
Pos. 112)

Also es gab nur eine, ich weil}
nicht mehr wer, &hm wo ich den 7

Eindruck hatte, dass sich die
Antworten ein bisschen ziehen,
also mehr nachfragen musste,
damit was kommt. (Interview mit
MAMAOQ6 am 12. September 2019,
Pos. 143)

Und da konnte ich auch sehr gut,
da konnte ich auch sehr gut &hm
das mit mir selbst reflektieren.
(Interview mit GUMAO2 am 23.
August 2019, Pos. 141)
Ahm letztendlich hat mich mein
Mann auch so ein bisschen
aufgefangen, weil ich ja doch ein
bisschen hier rumgetigert bin und
(lacht) sagte ,Du hast jetzt alles
getan, was ging. Das waren jetzt
deine Mdglichkeiten, die hast du
genutzt.“ (Interview mit MAROO6
am 15. August 2019, Pos. 73)
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Aber wenn ich, wenn ich dann ein
Problem hatte &hm hat, hat es ja,

Das Forschungsteam hat Beratern bei hat die Frqu Uhle.nbusch'mlr auch
meistens irgendwie 2

Herausforderungen geholfen . . .
weitergeholfen. (Interview mit
URKOO03 am 12. September 2019,
Pos. 128)
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1.2.6 Sonstiges

Fragen in den Fragebdgen waren teilweise
irritierend

Wunsch nach Einstiegsgesprach, Beratung
ging zu schnell los

Manchmal hatte Beratende anfangs keine
Motivation zu telefonieren

Fragebdgen in digitaler Form wéaren
einfacher

Bei weniger Terminen kdnnte man
thematisch néher an Programminhalten
bleiben

Ankerbeispiel

Also da habe ich mich auch ein
bisschen gewundert immer so in
dem Fragebogen, den wir da vor
so einem Zyklus immer ausfillen

mussten, ne? Wo es da auch

schon sehr um so die, ja, &hm
eigene Gesundheit ging. Sowohl
das Korperliche als auch fur das
Seelische (Interview mit DORAO2
am 23. September 2019, Pos. 52)

Mir war das am Anfang &hm ein
bisschen schnell. Der erste Termin
ging darum, eine Terminabsprache
zu fuhren und dann sind wir quasi
beim nachsten Gesprach sofort in
das Kapitel eingestiegen. Und da
habe ich gemerkt, da brauchte ich

personlich, &hm ja, erstmal mehr

Zeit um mit dem Peer warm zu-

ahm warm zu werden. (Interview
mit ANSP04 am 14. August 2019,

Pos. 91)

Und ahm nur so ein paar Male,
man weif3, der Termin nicht jetzt,
und man dhm hat aber vielleicht in
dem Moment denkt ,Boah, jetzt
muss ich telefonieren* Aber das
passiert mir auch mit Freunde oder
Familie, von daher. In dem
Moment, doch keine Lust hat, zu
telefonieren (Interview mit
MAMAOQ6 am 12. September 2019,
Pos. 163)

B: Also, &hm Post zu bekommen
und Papier, fand- ist dann
schwieriger also so eine Art
Online-Fragebogen oder online zu
arbeiten oder digitaler zu arbeiten
tat mir gut. (Interview mit GUMAQ2
am 23. August 2019, Pos. 181)

B: Ja, wenn jetzt die, die ganze,
wenn jetzt die ganze Umfrage nur
vier Termine gehabt hatte, dann
héatte man sich nicht jetzt so
nebenbei so unterhalten kénnen.
Dann hatte man sich mehr auf das
Programm konzentrieren mussen.
(Interview mit GIHAO5 am 21.
August 2019, Pos. 46)

Haufigkeit
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1.3 Rahmenbedingungen des Programms

1.3.1 Schulung

B: Ja, ganz super war ja, dass ich
wirklich von, von ausgebildeten
Fachfrauen, in dem Fall waren es
Frauen (lacht), Psychologinnen,
Die Schulung war eine gute Vorbereitung ahm begleitet wurde, dass man gut
auf die Beratung vorbereitet wurde. Dass man das
Programm selbst durchgelaufen
ist. (Interview mit MAROO6 am 15.
August 2019, Pos. 81)

B: Es hat sehr lange gedauert, bis
ich die erste Peer-Beratung
gemacht habe.
I: Okay.
B: Also von dieser Schulung bis
zum ersten Peer hat es anderthalb
Jahre gedauert.
Langer Zeitraum zwischen Schulung und . I Anderth:alb \_]ahre_? Qkay.
erster Beratung B: Das war fur _m|ch eln_blsschen
langsam einfach, nicht?
I: Ja, das kann ich mir vorstellen.
B: Man vergisst ja einfach viel, was
in der Schulung so besprochen
worden ist sage ich jetzt mal.
(Interview mit GIHAO5 am 21.
August 2019, Pos. 8-14)

1.3.2 Leitfaden

B: (--) Ahm also ich empfand als
leicht &hm dem Leitfaden zu
folgen, der hat mir enorm geholfen.
I: Okay.
B: Dadurch, dass ich den Leitfaden
Leitfaden hat bei der Beratung geholfen immer geoffngt hatte, wusstg ich
ahm wusste ich was zu tun ist.
Also mir ist es leichtgefallen, das
Gesprach auch innerhalb der
vorgegebenen Zeit zu fihren.
(Interview mit GUMAO2 am 23.
August 2019, Pos. 93-96)

Haufigkeit
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1.3.3 Supervisorin

Supervisorin hat Hilfe und Sicherheit
geboten

Maoglichkeit der Supervision war auch
ohne Inanspruchnahme gut

Supervisorin war schlecht erreichbar

Ankerbeispiel

Da hatte ich aber auch mit Frau
Muller dann hinterher nochmal
driiber gesprochen, wie ich da am
besten vorgehen kann. Und das
war einfach dann auch super in
der &hm Konstellation, dass man
sich da nochmal wieder Sicherheit
dann auch, dass man auf dem
richtigen Weg war, ahm, dann
holen konnte. (Interview mit
ANSPO04 am 14. August 2019,
Pos. 81)

B: Na d&hm ich @&hm mir hat es
geholfen, dass ich wusste, dass
ich den Anruf bei Frau Mller
machen kann. (Interview mit
GUMAO2 am 23. August 2019,
Pos. 139)
es war gut zu wissen, dass das da
war, oder dass man jetzt sagt, im
Ernstfall, wenn tatséchlich
irgendwas eskaliert ware oder
wenn man uUberfordert sich gefiihlt
hatte, dass man gesagt hatte okay,
man kann da jederzeit jemanden
erreichen, der einen auch, ja was
heil3t neutral da unterstitzt und da
Tipps gibt und so weiter. Aber g-
Gott sei Dank brauchte ich nicht
wirklich. (Interview mit SIHAO5 am
15. August 2019, Pos. 102)

Ich habe das weitergegeben per
SMS an d- an die Begleitung, die
wir hatten. Da habe ich leider
keine Rickmeldung erhalten. Da
war ich, bin ich ein bisschen
geschwommen hier, ne? (Interview
mit MAROO6 am 15. August 2019,
Pos. 71)

Haufigkeit
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1.3.3.1 Anliegen bei Supervision

Schlechter psychischer Zustand des
Peers

Abweichung vom Programm im
Gesprach

Ankerbeispiel

Ahm weil sie selber eben auch
gesagt, hat, dass sie sich in dem
Moment in einem, ja, schwierigen

psychischen Zustand empfand.

Und sagt, sie ist sehr depri. Und
daraufhin habe ich eben die Frau

Mdiller angerufen gesagt ,Ha)?
Kann ich hier noch weiter machen
oder ist das schon-*. ,Nein, Nein.*
sagt sie. ,Machen Sie mal ruhig
weiter”. (Interview mit SIHA0S am

15. August 2019, Pos. 36)

Und das war, 4hm, es, es gab nur
einmal, in einem, in einer Peer-
Beratung, da hatte &hm ich eine,

eine einen eine Peer, genau. Ahm,

die &hm, wo mir so bisschen
abgewichen ist, von diesem

Programm und da habe ich auch

die Frau Muller also diese

Supervision eingeschalten. Ahm,

weil ich gemerkt habe, ich komme
nicht mit ihr, sie meinte, sie hat
einfach ein anderes Verstandnis

von dem Ganzen gehabt.
(Interview mit EDHOO09 am 12.
August 2019, Pos. 58)

Haufigkeit
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1.3.4 Matching / Erkrankungen der Peer

Art der Erkrankung war fiir Beratung
irrelevant

1.3.4.1 Unterschiedliche Erkrankung

Schwierig, sich in Peers mit anderer
Erkrankung hineinzuversetzen

Beratende hatte eine hdhere
Hemmschwelle, Peers mit anderer
Erkrankung zu beraten

Besserer Austausch durch
unterschiedliche Erkrankungen

Ankerbeispiel Haufigkeit

Es hat auch wirklich keine Rolle
gespielt, ob man die gleiche &hm
seltene Erkrankung hat oder ob es
eine andere was, also das
empfand ich immer als &hm nicht
relevant. Das, ahm das vielleicht
noch. Also das empfand ich nicht
als relevant, weil die Falle habe
sich ahm irgendwo geglichen,
auch mit dem eigenen ahm Leben
und &hm der Geschichte. Es gab
immer Parallelen und damit war
man schon, war schon so ein
Grundverstandnis fireinander da.
(Interview mit GUMAO2 am 23.
August 2019, Pos. 171)

fur mich war es insofern schwierig,
weil ich natirlich die Erkrankung
nicht ahm, ja, direkt am eigenen
Korper erfahren konnte, war es

naturlich schwierig, sich da

reinzuversetzen. (Interview mit

SIHAOS am 15. August 2019, Pos.

36)

und einmal war es auch nicht die
Erkrankung. Hatte ich sonst

gemacht, aber zu dem Zeitpunkt

fuhlte ich mich dann doch nicht so

gut in der Lage mich dann da neu
hineinzuversetzen (Interview mit
EMHAO1 am 20. August 2319,

Pos. 74)

Ich hatte jetzt zwei, die die gleiche
Erkrankung hatten. Und die erste,
die ich hatte, hatte ja eine andere.
Das fand ich aber sogar noch
besser, ne? Das, es zu einer
anderen Krankheit auch zu
erfahren, oder weil man sich da
auch sich selber mit seinen
eigenen Anteilen so versucht hat
einzubringen. (Interview mit
DORAOQ02 am 23. September 2019,
Pos. 72)
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1.3.4.2 Gleiche Erkrankung

Durch eine gleiche Erkrankung entsteht
eine bessere Beziehung

Gleiche Erkrankung kann bei fachlichen
Fragen helfen

Fallstrick bei gemeinsamer Erkrankung,
selbst zu viel zu erzahlen

Ankerbeispiel

I: Okay, glauben Sie, das hat
geholfen, dass sie die gleiche
Erkrankung hatten?

B: Ja, ja, auf jeden Fall, auf jeden
Fall. Ich denke mal &hm wenn das
einer gewesen ware ahm, der
nichts hat, der versteht es nicht.
Der versteht es nicht. Da merkt
man ja bei den Arzten ja genau
das Gleiche, ja. ,Ja haben wir mal
gehort aber wir verstehen es
einfach nicht.“ Oder wenn ich jetzt
ahm, ein Freundes-,
Bekanntenkreis, sagen wir mal bei
der Kirche beispielsweise mal. Wo
ja auch dann Pfarrer sind, die
Seelsorge gelernt haben. Die
verstehen das nicht. Die begreifen
nicht, was man hat. Die sagen ,Ja
ist ja nicht so schlimm, ja. Ist ja
nicht so schlimm®
(Interview mit ANDUO4 am 12.
August 2019, Pos. 55-59)

Ahm, die gleiche Erkrankung, ich
glaube schon, dass denen das hilft
oder allgemein a&hm chronisch
krank zu sein. Ich glaube das
muss noch nicht mal zwingend die
gleiche Erkrankung sein. Ich
glaube das bezieht sich dann eher
dann darauf, wenn man nochmal
fachliche Fragen hat. Also wenn
man mal sagt, ne? Oder einer fragt
so ,Wie lauft das eigentlich mit
Medikamenten?“ oder so. Oder
»Was kann ich noch tun?*
(Interview mit CLLU10 am 27.
August 2019, Pos. 129)

das finde ich jetzt interessant,
wenn Sie sagen, das fanden Sie
eigentlich besser als Sie nicht die
gleiche Erkrankung-
B: Ja, doch, also, genau. Weil ich
musste, hatte schon gemerkt, ich
musste mich dann bei den beiden
anderen zuriicknehmen, um nicht
zu sagen ,Hmm, habe ich auch
schon durch, kenne ich auch, ne?
Wenn ich da wirklich nicht den
Raum mit meinen Sachen fille.
Das, die Gefahr bestand bei der
anderen Erkrankung ja gar nicht.
(Interview mit DORAO2 am 23.
September 2019, Pos. 73-74)

Haufigkeit
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1.3.5 Zeitbegrenzung

hm am Anfang &hm war es noch
ein bisschen schwierig, dass ich
das wirklich in eine halbe Stunde
packen konnte, also ja. Bei der
Dame, der der ersten Dame habe

L . ich das auch nicht ganz, habe ich
E_s war schwierig, die Zeitvorgabe das auch nicht so hingekriegt, da 4
einzuhalten ; . . .
habe ich mir auch immer noch eine

viertel Stunde mir genommen, um
so mit ihr zu reden, Personliches.
(Interview mit BAHAO9 am 13.
August 2019, Pos. 87)

aber das ist eigentlich auch bis auf
ein Mal, da bin ich knapp an die 30
Minuten gekommen, war das alles
Es war leicht, die Zeitvorgabe einzuhalten von dem_Ze|traum sehr gut. I‘?h
wusste, wie lange das in etwa ist.
(Interview mit MAROO6 am 15.
August 2019, Pos. 65)

uUnd ahm die Zeitbegrenzung war
gut. (Interview mit MAROO6 am 1

Es war gut, eine Zeitbegrenzung zu haben 15. August 2019, Pos. 65)

Gesprache waren irgendwie
immer, bei den Einzelgesprache
waren irgendwie, ja, kurz sage ich
Beratungen waren kirzer als vorgegeben J?tZt mal_. ch habe e|gentl|9h nie 1
die 30 Minuten gebraucht, immer
mal weniger. (Interview mit
CLHAO1 am 18. September 2019,
Pos. 16)

Also, weil es mir wichtig war auch

Beratendem war es wichtig, Zeit fur die diese Zeit zu geben. (Interview mit 1
ANSPO04 am 14. August 2019,

Beratungen zu haben
Pos. 55)
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1.4 Inhalte des Programms

1.4.1 Inhaltliche Ausrichtung des
Programms

B: Sie ist nochmal besser
geworden, gefestigter geworden.
Und ich muss auch sagen, dieses

ACT-Programm, das nutze ich
ahm wirklich regelmafig. Das, das
ist einfach nur gut.

I: Okay.

B: Das ist toll. (Interview mit
ANSPO04 am 14. August 2019,
Pos. 45-47)

ACT war gut

Also ahm ich glaube, da hat
mancher, also ich weif ja nicht,
wie es den anderen gegangen ist,
aber ich denke da haben viele ein
bisschen ein Problem gehabt und
mussten bisschen mehr
nachdenken oder, ja. So in die
Richtung. Also die Fragen sind
nicht gerade einfach gestrickt,
sagen wir es mal so. (Interview 5

mit MABRO2 am 18. September
2019, Pos.
130)

B: Na ja, das war letztlich,
manchmal gab es auch ein
Verstandnisproblem, was da
ausgefillt werden sollte.
(Interview mit CAJEO2 am 19.
August 2019, Pos. 80)

Manche Programminhalte waren schwer
zu verstehen

B: Also ich wiirde, ja,
wahrscheinlich ahm, dass er
Fir manche Peers war es schwierig, sich vielleicht selbst erstmal gemerkt
mit den Programminhalten hat, wie schwierig es ist, dartber 5
auseinanderzusetzen zu sprechen. (Interview mit
CLHAO1 am 18. September 2019,
Pos. 80)

es gab so praktisch andere
Anmerkungen, dass er fand, dass
einiges hmm so sich immer zu doll
wiederholt hat. (Interview mit
EMHAO1 am 20. August 2319,
Pos. 100)

Inhalte des Programms wurden als sich
wiederholend wahrgenommen
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Peer unterfordert von Programminhalten

Durch Zielsetzung wird Veranderung evtl.
forciert.

Programminhalte hatten Ahnlichkeit zu Zen

1.4.2 Programminhalte waren Peers schon
bekannt

Hilfreich, wenn Programminhalte schon
bekannt waren

Hinderlich, wenn Programminhalte schon
bekannt waren

Ankerbeispiel Haufigkeit
Halt Bilder gemalt, zu dem Thema
und, was ich ganz beeindrucken
fand und wo ich dachte, na ja, jetzt
komme ich hier an mit meinen 5
Fragen und was soll sie davon
halten, so, ne? Die ist viel weiter
schon. (Interview mit DORAQ2 am
23. September 2019, Pos. 120)

Das war ja nicht nur ein
Gedankenspiel, das ging ja
wirklich darum, ein konkretes Ziel
zu finden, was will ich &ndern, ne?
Ich glaube das war ein Punkt, der
ist der mir, der meist sehr
schwergefallen und wo ich auch
dachte, na ja, es geht ja eigentlich 1

darum, die Krankheit zu
akzeptieren. Und Ziele heil3en ja
auch immer, ich muss doch was
verandern und was ja suggerieren
kann ,Es ist vielleicht doch nicht
alles so okay.” (Interview mit
DORAO02 am 23. September 2019,
Pos. 90)

Einige Zen &hm Zen-Elemente
auch in der Studie enthalten. 1
(Interview mit GUMAQO2 am 23.
August 2019, Pos. 55)

B: Ich habe das Gefiihl gehabt,
dass das einfach nochmal
aufgefrischt und vertieft wurde. 1
(Interview mit ANTRO7am 24.
September 2019, Pos. 54)

,Ja, das weild ich schon, das weil}
ich schon“ und ,Das kenne ich

schon® und so weiter. Und das war

fiir mich so- (seufzt) Ich sagte, ich 5

konnte ihm nicht viel Neues
vermitteln, das meinte ich damit.
(Interview mit EDHOQ09 am 12.
August 2019, Pos. 74)
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2. Beziehung zu Peers

2.1 Kommunikation /
Zwischenmenschliche Beziehung zu
Peers

2.1.1 Positive Aspekte der Kommunikation
und zwischenmenschlichen Beziehung zu
Peers

Beziehung / Kommunikation zu Peers war
gut

Die Einfihlsamkeit der Berater hat bei den
Beratungen geholfen

Im Verlauf der Beratungen ist Verhaltnis
personlicher geworden

Ankerbeispiel

Und insofern war das immer gleich
S0 ein, ja wie soll man sagen,
freundschaftliches Verhéaltnis, ne?
(Interview mit SIHAO5 am 15.
August 2019, Pos. 78)
Besonders in Erinnerung
geblieben ist mir, dass es ahm
angenehme Gesprache waren. .
Okay.

B: Ahm wo man teilweise gedacht
hat, oh, der Mensch wirde ich
gerne weiter kennenlernen (lacht)
(Interview mit MAMAOG6 am 12.
September 2019, Pos. 10-12)

Was waren andere Griinde dafir,
dass etwas gut geklappt hat?
B: (---) Ich denke im Grunde sind
immer einfach dieses .........
Wenn man selbst betroffen ist und,
dass man einfach sich in einiges
dann @hm allgemein so ein
bisschen besser hineinversetzen
kann auch, wenn es bei jedem
anders ist, oder dass man gewisse
Punkte einfach auch leichter
nachvollziehen kann.

I: Ja, genau, da die Peers ja auch
dieselben, dieselbe Erkrankung
auch hatten, nicht?

B: Ja, genau, genau. Wirklich es
war nun auch so dass ich &hm
praktisch immer nur Menschen
hatte, die, ach die gleiche (hustet)
Erkrankung hatte, nicht?
(Interview mit EMHAQ1 am 20.
August 2319, Pos. 67-70)

Also so mal zum- Manche sind ein
bisschen unpersoénlich auf so ist-
unpersonlichen Ebenen anfangs

gelaufen und das wurde dann halt
ein bisschen besser. (Interview

mit HIBEO5 am 10. Oktober 2019,

Pos. 78)

Haufigkeit

129



Kategorien

Das Duzen hat die Beziehung zu Peers
begilinstigt

Beziehung wurde durch
Kommunikationsfahigkeit der Berater
beginstigt

Durch gleichen Dialekt gut ins Gesprach
gekommen

Ankerbeispiel

B: Ja ich habe gesagt ,Sie kdnnen
sofort ,Du‘ sagen, das ist einfacher
fur uns“. Ahm das war klasse. Ahm
ja (seufzt) wie soll man sagen, das
ist alles personlicher, ja.
I: Okay.

B: Das war so als wirde irgendwie
sofort Vertrauen da sein, ja. Also
bei den Frauen jedenfalls
(Interview mit ANDUO4 am 12.
August 2019, Pos. 64-66)

B: Ja, hab (lacht), das, ja, ist
vielleicht die Ansprache, wie man
mit den jingeren, mit den Peers
gesprochen hat, ja.

I: Okay.

B: Vielleicht lag es auch meiner
Stimme, weil3 ich nicht, kann auch
sein. Dass sie sagen ,Oh, dieser
Typ der ist sehr sympathisch, die
Stimme klingt so gut, (lacht) mit
dem kdnnen wir reden®, ja. Das
macht ja auch viel aus denke ich
mal, wie man mit den anderen
Menschen spricht am Telefon.

I: Das stimmt.

B: Ob man nun, ob man nun muffig
ist, ob man garstig ist, also oder
irgendwie so ein bisschen, (seufzt)
ja, locker flocker und irgendwie
riberkommt, dass die anderen
sagen ,Oh, toll. Mit dem kann man
reden®, ja. (Interview mit ANDUO4
am 12. August 2019, Pos. 70-74)

Und da hatten wir b- beide den
gleichen Dialekt sage ich mal,
nicht?

I: Okay.

B: Wenn man den gleichen Dialekt
hat, dann ist man schon mal viel
besser im Gesprach (lacht)
(Interview mit GIHAO5 am 21.
August 2019, Pos. 68-71)

Haufigkeit
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Kategorien

Gesprach von Frau zu Frau hat Beratung
vereinfacht

Eine gute Beziehung zu Peers hat die
Beratung erleichtert

Ankerbeispiel Haufigkeit

B: Ja, nein, also. Ich wiirde
jederzeit wieder gerne Beratung
machen. Ich weil3 halt nicht, wenn
ich jetzt zum Beispiel einen
mannlichen Peer gehabt hatte, ob
das ebenso gut gelaufen wére.
Diese Gesprachsebene.

I: Ja. Was glauben Sie wére das
also, was glauben sie wére da 1

schwierig gewesen?

B: Ja, einfach diese
Gesprachsebene von Frau zu Frau
(lacht)

I: Ist was anderes /(lacht)

B: Ja, doch schon. (Interview mit
GIHAO5 am 21. August 2019, Pos.
130-134)

Also das war fur mich natirlich
dann einfach oder hat die ganze
Beratung naturlich auch
vereinfacht, wenn man das Gefiihl
hatte &hm das sind Personen, ja,
mit denen kann man gut
kommunizieren oder kann man
sich gut unterhalten. (Interview mit
SIHAOS5 am 15. August 2019, Pos.
78)
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Kategorien

2.1.2 Schwierige Aspekte der
Kommunikation und
zwischenmenschlichen Beziehung zu
Peers

Die zwischenmenschliche Beziehung zu
manchen Peers war schwierig

Es war schwierig, Peers zeitlich zu
begrenzen, ohne unhoflich zu wirken

Peer hat wenig geredet

Es war schwierig, sich in altere Peers
hineinzuversetzen

Ankerbeispiel

B: Das tat mir ein bisschen Leid,
und das war nicht so ganz einfach
ahm, weil es auch
zwischenmenschlich dann auch
teilweise ahm, ja, das war nicht so
ganz einfach, sagen wir es mal so.
(Interview mit EDHOQ09 am 12.
August 2019, Pos. 72)

B: Ja, so ich, weil, weil das war
jedes Mal so ich habe, also ich
kam da fast unter einer Stunde
Gesprach nicht raus. Und ich, ich
mochte die auch nicht so
abwirgen. Da hatte ich dann auch
ein schlechtes Gefuihl. Weil die, die
hat wirklich geweint, und das, ja,
das war irgendwie dann so ein
bisschen schwierig (Interview mit
URKOO3 am 12. September 2019,
Pos. 130)

Bei der einen, aber ich glaube das
hat mit Persénlichkeit zu tun, bei
der eine musste man mehr fragen,
bis was kommt.
(Interview mit MAMAO6 am 12.
September 2019, Pos. 161-162)

Wobei natirlich irgendwie schon,
wie ich schon erwahnt hatte, dass
es eben bei den alteren Patienten,
sage ich mal so, natirlich ahm ja,
schwierig war, sich da gedanklich
reinzuversetzen. (Interview mit
SIHAOS5 am 15. August 2019, Pos.
80)

Haufigkeit
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Kategorien

Mit manchen Peers war der Kontakt
distanzierter

Es war schwierig, so zu beraten, dass es

nicht abgelesen klingt

Altere Peer hat sich ausgefragt gefiihlt

Peer schien hektisch und unter Zeitdruck

Ankerbeispiel Haufigkeit

Manche sind ein bisschen
unpersonlich auf so ist-
unpersonlichen Ebenen anfangs
gelaufen und das wurde dann halt
ein bisschen besser.

I: Okay.

B: Meinen Sie, es gibt auch Leute 1
die las- die ja, die haben immer
irgendwie so eine, da hat man so
eine Art Wand zwischen sich. Und
lassen die auch im Prinzip.
(Interview mit HIBEO5 am 10.
Oktober 2019, Pos. 78-80)

B: Und ich wusste zum Beispiel
auch nicht, ob die Peers dartiber
informiert sind, den Leitfaden
haben, oder ob das irritierend
wirkt, wenn ich dann daraus quasi

fast vorlese. Also ich habe es 1
immer versucht so ein bisschen
anzupassen, damit es jetzt nicht so
vorgelesen klingt. (Interview mit
DORAO02 am 23. September 2019,
Pos. 82)

Da fiihlte ich mich nicht so toll, weil
meine Peer irgendwann meinte,
das war eine altere Dame, so. ,Ja,
ich werde hier so ausgefragt”
(Interview mit URKOO03 am 12.
September 2019, Pos. 32)

B: Was mir sehr in Erinnerung war,
dass meine ahm Peer immer, ja,
sehr hektisch war ahm, vielleicht

eine Stunde vorher schnell
durchgelesen hat, was wir machen
sollen. Also das ist mir aufgefallen.

Ahm sie war zwar bereit &hm und
offen, aber immer sehr hektisch.

Also ein Telefonat hat
stattgefunden im Auto, ihre Mutter
ist gefahren und sie saf
nebendran. (Interview mit

MABRO2 am 18. September 2019,

Pos. 42)
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Kategorien

2.2 Anonymitat

Anonymitat bei Telefongesprachen gut /
hilfreich / forderlich

2.2.1 Beratung eines bekannten Peers

Schwierig / hinderlich, wenn Berater Peer

bereits kennt

Ankerbeispiel Haufigkeit

und die Anonymitat hilft den 4
Betroffenen vielleicht auch. Die
Frau B. an, an, an, am Apparat,

ne? Die, die, die wird ja nicht, &hm
die ist ja auch dazu verpflichtet
und das hélt die Person ja auch
ein. Wenn ich jetzt hier etwas
Personliches preisgebe, was mir,
was ich nicht jedem erzahlen
wirde. Hier in diesem Rahmen
kann ich das machen und, und es
fallt den Leuten da, da zu sagen,
dass sie eben Angste oder, oder
Situationen haben, die sie so ganz
alleine kaum meistern kdnnen in
dem Moment, ne? (Interview mit
MAROO06 am 15. August 2019,
Pos. 37)

Also ich kann es fast eventuell so
ein bisschen schwieriger auf der
einen Seite bei der Person die ich
kannte. War man noch so ein
bisschen, hmm ja, wenn man noch
ein bisschen Uber die Person weif3
ist ok, ist halt so ein bisschen
schwierig da auf den Grad ok, oder
auch die Person ok, dass man,
dass jetzt im Moment ja nur ahm
das geht dass es halt um diese,
um diese Durcharbeitung dieses 1
Programms eben geht und nicht in
and in andere Sachen aber ich
glaube ich habe das Geschafft
dass wir hinterhin sagen ,Nein,
komm, es geht jetzt nicht um
andere Dinge sondern es geht halt
nur praktisch natirlich wie du dich
personlich fuhlst und auch
weiterhin aber es geht halt nicht
um, um andere Dinge so viel,
nicht?“ (Interview mit EMHAO1 am
20. August 2319, Pos. 44)
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Kategorien

Erleichternd / gut, wenn Berater Peer
bereits kennt

Beratung anders, wenn man Peer schon

personlich kannte.

Ankerbeispiel

B: Ja ich hatte eine Verbindung
und er kannte mich ja auch und wir
hatten ja auch- bei den regional-
grol3- Regionaltreffen auch schon
mal gesprochen, wahrscheinlich
auch. (hustet) Bisschen,
manchmal bisschen einfacher, als
wenn man so ganz, ganz
distanziert ist. (Interview mit
HIBEO5 am 10. Oktober 2019,
Pos. 104)

speziell ist es so ein bisschen so,
da ich die letzte Person kannte,
personlich, war das naturlich
anders als wie bei den anderen die
ich vorher nicht kannte, nicht?
I: Okay.

B: So. Aber das hat dann damit zu
tun, wenn man auch jemand kennt,
aber die habe ich halt lange nicht
gesehen, aber einem doch schon
personlich ahm Mal begegnet ist,
ist das halt schon natrlich so ein
bisschen anders und ein bisschen
weil3, ist das natirlich auch anders
als wenn man total Fremde (--)
Personen hat, ne. (Interview mit
EMHAO1 am 20. August 2319,
Pos. 40-42)

Haufigkeit
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7.2 Leitfaden fur die Telefoninterviews

Abschnitt

Text

Einleitung

Eigene Vorstellung

Sie haben im Rahmen des Programms Patienten fUr Patienten als Peer-Beraterin
teilgenommen. Im Folgenden wiirden wir Sie gerne zu lhrer Erfahrung im
Zusammenhang mit der Beratung befragen. Wie angekiindigt wird das Gesprach
ca. 30 Minuten dauern, kann in Einzelfallen aber auch verlangert werden.

Dieses Gesprach wird aufgezeichnet und der Text anschlieRend ausgewertet. Wir
werden aber keine personenbezogenen Daten erfassen und speichern und die
Auswertung und Verdoffentlichung wird vollstdndig anonymisiert stattfinden. Sind
Sie damit einverstanden?

Wenn Sie zurtickdenken an die Beratungen, die Sie durchgefuhrt haben, gibt es
eine Sache, die Ihnen besonders in Erinnerung geblieben ist?

Persénliche
Entwicklung

Hat sich im Verlauf der Beratungen etwas flr Sie personlich verandert? (Dies
kann sich auf positive und negative Aspekte beziehen)

Wenn wenig kommt: Welche personlichen Fahigkeiten oder Kompetenzen haben
Sie weiterentwickelt?

Sie haben ja * Personen beraten. Wenn Sie Uber die verschiedenen
Beratungszyklen nachdenken, wie hat sich das Gefuhl in Ihrer Rolle als Berater
Uber die Zeit hinweg verandert? (Gab es Aspekte, die diese Veranderung
besonders vorangetrieben haben)

Im Gesprach vor Einschluss in das Programm, haben wir Sie dazu befragt, was
Sie fir einen Umgang im Zusammenhang mit Ihrer Erkrankung gefunden haben.
Haben sich Ihr Verhéltnis oder Ihre Einstellungen gegenuber Ihrer eigenen
Erkrankung im Laufe der Beratungen verandert? Dies kann sich auf positive sowie
negative Verdnderungen beziehen.

Hat sich lhr eigenes allgemeines Wohlbefinden/ Ihre Stimmung insgesamt durch
die Beratung verandert?
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Erfolgs-
erlebnisse und
Heraus-
forderungen

Wir kommen nun noch einmal explizit auf die Beratungen und das Programm an
sich zu sprechen. Wovon haben die Peers lhrer Meinung nach am meisten
profitiert?

Was hat bei den Beratungen gut geklappt und ist IThnen leicht gefallen?

Was waren Griinde dafur, dass etwas gut geklappt hat?

Welche Dinge haben hingegen nicht so gut geklappt, was war eher schwierig?

Was waren Griinde daftir?

Wenn wenig kommt: Haben Sie im Rahmen der Beratung zum Beispiel schwierige
Situationen erlebt (emotionale Ausbriiche, Konflikte mit Patienten, Konflikte von
Patienten, die Sie selbst emotional aufgewthlt haben)?

Wenn dazu schon viel erzahlt Frage Uberspringen und direkt:

Sie haben ja jetzt einige schwierige Situationen beschrieben...

Was hat Ihnen in diesen Situationen geholfen, mit den Herausforderungen
umzugehen?

Nachhaltige
Wirkung der
Peer-Beratung

Jetzt ist ja seit der letzten Beratung schon ein wenig Zeit vergangen. Wie haben
die Auswirkungen des Programms auf Sie seit der letzten Beratung veradndert?
Was wirkt noch besonders nach?

Sonstiges

Gibt es noch etwas, was Sie uns sonst mitteilen wollen?

Verabschiedung

Wir sind jetzt am Ende der Befragung angekommen. Wir bedanken uns herzlichst
bei Ihnen fur Ihren zeitlichen und persdnlichen Beitrag zu diesem Projekt. Wir
schéatzen es sehr, dass Sie diesen Aufwand freiwillig auf sich genommen haben
und hoffen, dass auch Sie etwas aus diesem Projekt mithehmen konnten. Wir
winschen lhnen fir die Zukunft alles Gute!
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