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Kommunikation

Helfen uns die sozialen Netzwerke?

Astrid Doppler & Katharina Kaminski






Der Austausch oder die Ubertragung von
Informationen auf verschiedene Arten- namlich
verbal oder nonverbal und verschiedenen
Wegen- Sprechen oder Schreiben

Was ist Information steht in diesem Zusammenhang fiir

Kommuni kation ? Wissen, Erfahrung oder auch Empathie

Austausch findet statt durch gegenseitiges
Geben und Nehmen.
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Was suchen Krebspatienten (und ihre  dIKFZ, B
Angehorigen) ,.in" sozialen Medien? 0800 420 3040

® gezielte Mitteilungen ® Trost und Halt durch

g Gemeinschaft
® breit gestreute persdnliche

Informationen ® Optimismus, Aufmunterung

® Erfahrungsaustausch mit ® Weq aus der Isolation
Betroffenen
® Gefuhl, ernst genommen werden,
® barrierearmer Kontakt zu varstanden werden
Fachleuten




Informationsquellen: Nutzerbefragung dkfz. r‘nmf:?&mw dicfz, B

im KID-Telefondienst 2016/2017 0800 420 3040 Internet-Nutzung Ende 2018 0800 420 3040

Fachat R ® 66 Millionen Menschen in Deutschland sind online.
e et el e | ——— ® Die Mehrzahl nutzt i 3
e rzahl nutzt dazu mobile Endgeréte.
Angehérige ® Die meist genutzte Startseite: www.google.de
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Im Schnitt 3-4 Infoquellen

Patienten online
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Virtuelle Selbsthilfe
auf Facebook

* Forum fur Hautkrebs-Patienten oder
enge Angehorige

e @Geschlossenes Forum = nicht von aulRen
einsehbar, Privatsphare bleibt gewahrt

* Vernetzt mit weiteren
Patienteninitiativen, europaweit: z.B.
Melanoma Patient Network Europe,

Hautkrebsnetzwerk
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FINDEN wAvTRscas

Diagnose Hautkrobs- wir lassen dich nicht c[

@ Bearbeiten ]

Gruppe von Melanom Info Deutschland - MID und

Diagnose Hautkrebs- wir
lassen dich nicht allein! >
@ Geschlossene Gruppe - 1,2 Tsd. Mitglieder

A COO

Admin-Tools
3 Admin- @&

28 Mitgliedsanfragen
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Verstandnis
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* Austausch mit anderen Betroffenen liber alle Themen,
welche die Krankheit mit sich bringt.

* (Behandlung, Studien, Reha, Sonnenschutz, Nachsorge,
Probleme im sozialen Umfeld, finanzielle Probleme,
Empfehlung von Kliniken und Arzten, Befunde erklaren,
alltagliches,....)

* Wissen vermitteln
» Selbstbewusstsein starken, zuhoren, Halt geben

+ Keine Offnungszeiten, Ansprechpartner immer verfiigbar

Allein nach der Diagnose?
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Moderation,
der Schlissel

zum Erfolg

unterstiitzen

Soziale it L
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Kognitive
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erfahrung

bestimmen legenden
das Klima Inhalt fest

Lern-

unterstiitzungs-
prasenz
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w |etzte 28 Tage

38

Neue Mitglieder
+41%

MITGLIEDER GESAMT

3 Tsd

2 Tsd.

2 Tsd.
Mrz 2 Mrz 15 Mrz 29

1,260

Mitglieder gesamt
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11:43 70 % (wm ) Astrid Doppler »
Diagnose Hautkrebs- wir
Astrid Doppler » lassen dich nicht allein!
Diagnose Hautkrebs- wir 10. April 2018 - [&

lassen dich nicht allein!
5 Std. - [5) #sammelpost #sonnenschutz #pravention

UV-Index D —_— Linksammlung zu Wissen rund um
-Index Deutschlan Sonnenschutz, Verhalten in der Sonne,
Vorhersage fiir Samstag, 30.03.2019 Sonnencreme, Lichtschutzfaktor , UV -

* Samstag 30.03
Sonntag, 3103, Index,...

Montag, 01.04,
Dienstag, 02.04,
Mittwoch, 03.04.

Domnerstag. 0404, Bitte lesen !

Ken Schutz
= erforderlich
—

-
Dijon
(@ wetter - nline Verhersage UV-Index /




Astrid Doppler »

" Diagnose Hautkrebs- wir
lassen dich nicht allein!
31. August 2017 - [&@

Sammelpost #Nivolumab #nivo #opdivo
#pembrolizumab #pembro #PD1 #ipi
#ipilimumab #immuntherapie

Bitte kommentieren, wenn du diese Therapie
erhalten hast und mit anderen Mitgliedern
deine Erfahrung Teilen mochtest.

Wieviele gaben, Nebenwirkungen,
Behandlung der Nebenwirkungen,
therapieerfolg, sonstige Erfahrungen die du

damit gemacht hast @ @ .

NIVO
PEMBRO

H & & 4 - =

& Katharina Kaminski »
< X Diagnose Hautkrebs- wir
: lassen dich nicht allein!
19. Juli 2018 - [&@

Sammelpost zu #Narben, #Wundversorgung
und Erfahrungen mit #Pflaster. |hr habt gute
Erfahrungen mit #Narbencremes gemacht?
Ilhr wisst was zu tun ist, wenn man auf
Pflaster #allergisch reagiert? Hier ist Platz
fur eure Erfahrungen und Tipps. Die anderen

Mitglieder werden es euch danken! @ .= @@
Wer spezielle Fragen zu seiner Narbe oder
schlecht verheilenden Wunde hat, kann auch
gern unsere Wundexpertinnen zu Rate
ziehen.




Informationsseite

Jedes Jahr erhalten rund 22.000 Menschen
in Deutschland die Diagnose
#Malignes_Melanom - schwarzer Hautkrebs.
Im Idealfall erklart der behandelnde Arzt die
Diagnose und klart tber Risiken und

Hier posten wir Informationen o e A
rund um das Thema Melanom, -

Melanom? - Krankheit...

offentlich zuganglich —
\
@ 22 4 Kommentare 13 Mal geteilt 2~

Melanom Info
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o Gefilitmir (D Kommentieren &> Teilen

10.200 erreichte ¥
Personen Beitrag bewerben
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Fragenkatalog Stadium 3
Mogliche Fragen fur das Arztgesprach

E Fragen zur OP

Erkranku ng Konnte in der Operation das ganze Tumorgewebe
entfernt werden?

==
=F
-
<5
wl X
o
==

Fragen zum Stadium meiner

In welchem Stadium bin ich genau?
Was bedeutet ,,tumorfrei”, heildt das, dass ich gesund
Wie hoch ist das Risiko auf Voranschreiten B

meiner Krankheit in meinem Stadium?
Wenn alles wegoperiert ist, ist es dann liberhaupt

moglich, dass das Melanom mit Metastasen

zuriickkommt?
Wie groR ist meine Chance, dass ich tumorfrei

bleibe?
Wie geht es nun weiter, welche Mdglichkeiten habe ich

?
Ist meine Erkrankung heilbar? nun:

Warum wird mein Tumormaterial auf Mutationen
Was heildt ,rezidivfreie Zeit“? Wo ist der getestet?

: . .
LREEEe] 20 [FETnE: Wie lange dauert es, bis ein Ergebnis vorliegt?

Falls eine Mutation vorliegt, hat dies einen Einfluss auf
das weitere Vorgehen?
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Stadium aus anderen Angaben 3. Februar um 21:01 - @

des Befundes ermittlen Kenne Dein Stadium

Falls Dir Deine TNM-Klassifikation nicht Die Bestimmung des Stadiums (engl.
bekannt ist, versuchen wir hier das Stadium "Staging"), ist ein wichtiger Teil der

aus den anderen Befunddaten zu ermitteln. Melanom-Diagnostik und dient als Basis flr

Prognose und Behandlungsplan (Therapie,
Nachsorge etc).... Mehr anzeigen

Tumordicke nach Breslow
MELANOMINFO.DE

Kenne Dein Stadium

34  mm Kalkulator (AJCC 8th Edi...
_:] Rechner, der die Einteilung in...
mit Ulzeration (J OO0 14 3 Kommentare 5 Mal geteilt P+~

b Gefillt mir Kommentieren Teilen
Im Rahmen des Stagings wurden Deine ! D d>

Lymphknoten und die Umgebung des
Tumors (bis zu den 1.735 erreichte
Wachterlymphknoten) auf Anzeichen Personen >

Stadiumrechner
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Vielen Dank fir lhre
Aufmerksamkeit!

Melanom Info Deutschland- MID

* Besuchen Sie uns gerne im
Netz!

* -Gruppe ,Diagnhose
Hautkrebs- wir lassen dich
nicht alleine”

* -Informationsseite auf
Facebook ,,Melanom Info
Deutschland- MID“

* Stadiumrechner,
Fragenkatalog fir das
Arztgesprach Stadium 3




