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Was Zahlen nicht erfassen und ausdriicken konnen —
Gegenseitige Unterstiitzung unter MS-Betroffenen

Ergebnisse aus dem SHILD-Projekt

Die vom Bundesministerium fiir Gesundheit geférderte SHILD-Studie zur ,Ge-
sundheitshezogenen Selbsthilfe in Deutschland — Entwicklungen, Wirkungen,
Perspektiven” wurde im Juni 2017 nach iiber viereinhalb Jahren abgeschlos-
sen. Durchgefiihrt wurde das Projekt vom Institut fiir Medizinische Soziologie
am Universitdtsklinikum Hamburg-Eppendorf in Kooperation mit der Medizini-
schen Hochschule Hannover und der Universitdt zu Kdln. 2016 haben Chris-
topher Kofahl, Marie-Luise Dierks und Frank Schulz-Nieswandt die Ergeb-
nisse der umfassenden Struktur- und Bedarfsanalyse des ersten Forschungs-
moduls in dem Buch ,Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Deutsch-
land” herausgegeben.

Ein zweites Forschungsmodul untersuchte die Lebensqualitdt und den Um-
gang mit chronischen Erkrankungen am Beispiel von Multipler Sklerose (MS),
Diabetes mellitus Typ 2, Prostatakrebs, Tinnitus und bei Angehdrigen von De-
menzerkrankten. An dieser Studie haben sich die Bundes- und Landesver-
bande der jeweiligen Selbsthilfeorganisationen unterstiitzend beteiligt. Die
Forschungsfragen zielten darauf, herauszufinden, wie chronisch Kranke im
Alltag mit ihrer Erkrankung umgehen, wie sie diese und ihre Begleiterschei-
nungen bewdéltigen und wie sich die gesundheitliche Versorgung sowie die
soziale Unterstiitzung gestaltet. Im Zentrum stand jedoch die Frage, welche
Rolle die gemeinschaftliche Selbsthilfe dabei einnimmt. Weitere Informatio-
nen iiber das Forschungsprojekt finden sich auch auf der Projektwebsite:
www.uke.de/shild.

Die folgenden Ausfiihrungen fokussieren auf zentrale Ergebnisse der Teilstu-
die mit Betroffenen von Multipler Sklerose (MS-Betroffene) im 2. SHILD-Mo-
dul.

Welche MS-Betroffenen haben an der Studie teilgenommen?

Im Rahmen der SHILD-Studie wurden 2015 und 2016 insgesamt 3.163 Teilneh-
mende aus den fiinf oben genannten Indikationsgebieten schriftlich befragt.
Die Gewinnung von Betroffenen fiir die Umfragen in den fiinf Indikationsziel-
gruppen erfolgte {iber die jeweiligen Selbsthilfeorganisationen beziehungs-
weise ihre Landesverbédnde und diverse Zugangswege innerhalb der von Er-
krankten tblicherweise genutzten Versorgungsstrukturen (Arztpraxen, Klini-
ken, Beratungseinrichtungen, Pflegestiitzpunkte und vieles mehr).

Den groBten Teilnehmerkreis bildeten dabei die MS-Betroffenen mit insge-
samt 1.220 Personen. Deren durchschnittliches Alter betrug zum Zeitpunkt der
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Befragung 48 Jahre. Der hdhere Frauenanteil von 76 Prozent entspricht in
etwa der zwei- bis dreifach erhohten MS-Pravalenz bei Frauen gegeniiber
Mannern.

Das Bildungsniveau war im Vergleich zu den Befragten der anderen Indika-
tionsgruppen hoch: 55 Prozent haben mindestens Fachhochschulreife oder
Abitur. Die MS-Diagnose lag zum Zeitpunkt der Befragung im Durchschnitt
11,5 Jahre zuriick, dementsprechend ausgeprégt waren dann auch die MS-
bedingten Behinderungen: 37 Prozent der Teilnehmenden gaben an, zu Ful3
nur noch maximal 500 Meter bewdltigen zu konnen, ein Sechstel der Teilneh-
menden war dauerhaft auf einen Rollstuhl angewiesen.

41 Prozent der Befragten waren Mitglied einer Selbsthilfegruppe. Sie waren
im Durchschnitt sechs Jahre nach Erkrankungsbeginn einer Gruppe beigetre-
ten. Die Wahrscheinlichkeit, sich einer Gruppe anzuschlieBen, steigt — wie
auch in den anderen untersuchten Indikationsgebieten — mit wachsender ge-
sundheitlicher Beeintrachtigung beziehungsweise Behinderung sowie zuneh-
mendem Alter: So sind die Mitglieder einer Selbsthilfegruppe im Durchschnitt
etwa acht Jahre &lter und deutlich langer erkrankt als die Nicht-Selbsthilfeak-
tiven. Sie waren auch beruflich stirker eingeschrankt beziehungsweise
mussten sie ihre Erwerbstatigkeit aufgrund ihrer MS-Erkrankung reduzieren
oder ganz aufgeben.

Qualitative Ergebnisse — Auswertung von Freitexten

In den SHILD-Fragebdgen gab es neben den geschlossenen Fragen zu Le-
bensqualitdt und Krankheitsbewaltigung auch die Mdglichkeit, in Freitexten
offene Anmerkungen zu machen und persénliche Erfahrungen mitzuteilen.
Von dieser Mdglichkeit haben viele MS-Betroffene Gebrauch gemacht und
teilweise sehr ausfiihrlich aus ihrem Leben mit der ,Krankheit der 1.000 Ge-
sichter” berichtet. Wichtige Themen fiir die MS-Erkrankten waren die Dia-
gnosestellung, die medizinisch-therapeutische Behandlung, die Versorgungs-
situation, Belastungen und Einschrankungen durch ihre MS, berufliche Inklu-
sion sowie der Umgang mit der Erkrankung.

Im Folgenden stellen wir die Erfahrungen und Sichtweisen der MS-Betroffe-
nen dar, in denen sie Unterstiitzung — oder eben auch keine Unterstiitzung —im
Umgang mit und bei der Bewidltigung ihrer Erkrankung erfahren: Partner-
schaft, Familie, soziales Umfeld und Selbsthilfe.

Partnerschaft, Familie und soziales Netzwerk

Die Freitexte, die sich mit Partnerschaft, Familie und sozialen Kontakten be-
schaftigen, sind sehr heterogen. Partner/innen, Familienangehdrige und das
soziale Umfeld sind zwar mehrheitlich wichtige Ressourcen im Umgang mit
und bei der Bewidltigung der Erkrankung, kénnen aber auch ganz gegenteilig
eine Belastung darstellen. Zu Beginn der Erkrankung stellt sich fiir viele MS-
Betroffene die Frage, ob, wann und wem sie sich zu ihrer Erkrankung anver-
trauen sollten, das heift:
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.Die Frage, ob man seine MS outet, ist sehr schwierig.”

.Hab mich vor meinen Freunden noch nicht geoutet, wieso auch?! Mir geht’s
Gott sei Dank gut! Einzig meine Familie und meine beste Freundin wissen da-
von. Meine Schwiegerfamilie weil8 auch nix davon.”

.Ich habe erst von meiner Krankheit erzdhlt, nachdem ich mich stark genug
gefiihlt habe, auch negative Reaktionen zu verarbeiten.”

.Ich habe die Erfahrung gemacht, dass ein offener Umgang mit meiner Er-
krankung Verstdndnis und Hilfsbereitschaft ausldst.”

Mehrere MS-Betroffene berichten, dass ihre Partnerschaft unter der Erkran-
kung leide, Familien und das soziale Umfeld Schwierigkeiten im Umgang mit
ihnen hatten und kein Versténdnis fiir ihre Situation aufbringen wiirden — vor
allem, wenn die Erkrankung nicht duBerlich sichtbar ist. Andererseits wollen
aber auch viele Betroffene selbst ihre Freunde nicht mit ihrer Erkrankung be-
lasten.

Leider leidet mein Umfeld (Familie und Freunde) oftmals mehr als ich. Be-
sonders fiir meinen Partner und meine Eltern ist es schwer.”

,Man muss nicht nur selbst mit der Krankheit zurechtkommen, sondern auch
anderen dabei helfen, mit Betroffenen umzugehen. Hier ist manchmal Unver-
stdndnis und Unsicherheit zu finden. Manchmal ist hier auch ein Helfersyn-
drom oder unangebrachtes Mitleid.”

.Eigentlich haben alle Verstdndnis. Aber wenn es mir dann nicht so gut geht,
zum Beispiel wegen des heiBen Wetters, muss ich immer erklédren, warum!”
.Mehr soziale Kontakte wéren schon noch schén ... Freunde hab ich genug,
aber die kann man auch nicht immer belasten mit diesem Thema ... will ich
auch nicht ...”

Die sozialen Kontakte verdndern sich in Qualitdt und Quantitat. Nicht selten
reduziert sich der Freundes- und Bekanntenkreis. Es gibt allerdings auch Be-
troffene, die einen sozialen Riickzug selbst gewéhlt haben.

. Viele Freundschaften mit Gesunden sind in die Briiche gegangen, da die Ge-
sunden sich schlecht auf die vielen neuen Einschrdnkungen einlassen konn-
ten.”

.Die sozialen Kontakte beschrédnken sich dann nur noch auf wenige vertrau-
ensvolle Menschen. Das belastet psychisch und bedarf immer wieder der
Aufbauarbeit, um nicht depressiv zu werden.”

. Mit einer Krankheit ohne sichtbare Zeichen wird man oft nicht ernst genom-
men. Ich ziehe mich immer weiter zuriick, werde immer skeptischer und
scheuer, und der Riickzug geht weiter. Die meisten Bekannten fragen gar
nicht mehr nach meinem Befinden. Ich werde als komisch tituliert. Ich fiihle
mich oft sehr einsam.”

Aber fiir aktive Kontakte fehlte mir in den Jahren einfach die Kraft.”
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Diesen Aussagen stehen aber {iberwiegend positive Erfahrungen und Be-
richte mit Partnerschaft, Familie und sozialen Netzwerken gegeniiber. Gute
soziale Kontakte bedeuten eine wichtige Entlastung im Umgang mit der MS.

.Das Wichtigste ist, Riickhalt von Familie und Freunden, und Arzte, die einen
verstehen, glauben und Zeit haben.”

,Meine Familie und Freunde sind (iber meine Krankheit informiert und unter-
stiitzen mich in jeder Lebenslage.”

Ich habe das Gefiihl, mit meiner Erkrankung nicht
allein zu sein.

Ich kann in der SHG offen tiber meine Probleme
reden.

Ich profitiere in der SHG von den Erfahrungen der
anderen.

)er soziale Zusammenhalt unserer SHG ist sehr gut.

die SHG bietet mir neue Erkenntnisse und zeigt mir
neue Wege im Umgang mit der Erkrankung.

Die SHG hilft mir, meine Erkrankung besser zu
bewaltigen.

Die Teilnahme an der SHG senkt meine MS-
Belastung.

In der SHG lerne ich mehr Gber MS als an jedem
anderen Ort oder als mit jedem anderen Medium.

Die SHG-Teilnahme wirkt sich positiv auf Familie/
Partnerschaft aus.

In der SHG lerne ich, Arzten, Krankenkassen-
mitarbeitern und Therapeuten auf Augenhdhe zu
begegnen.

0% 25% 50% 75% 100%

B stimme zu / stimme eher zu W teils, teils B stimme eher nicht zu / nicht zu

Abbildung 1: Unterstltzung durch © Werner / Nickel / Kofahl 2018
gemeinschaftliche Selbsthlfe (in %)
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.Kraft gab mir auch immer das absolut gesunde Klima in der gesamten Fami-
lie (Harmonie, Wérme, Geborgenheit).”

. Ein gutes soziales Netzwerk (Familie, Freunde, Nachbarn) ist eine grof3e Hilfe
beim Bewiltigen des Alltags.”

Bedeutung der Selbsthilfe

An dieser Stelle sollen zunéchst die quantitativen Ergebnisse der Umfragen
vorgestellt werden, da die Rolle der Selbsthilfe einen groRen Anteil im Frage-
bogen eingenommen hat. Die in einer Selbsthilfegruppe aktiven befragten
MS-Betroffenen wurden um eine Einschatzung zur Arbeit und Bedeutung von
Selbsthilfe gebeten. Die Abbildung gibt eine Ubersicht iiber die einzelnen Di-
mensionen.

Die hohe Bewertung der Aspekte ,das Gefiihl, nicht alleine zu sein”, ,offen
iber Probleme reden zu kénnen”, ,von Erfahrungen anderer zu profitieren”
sowie ,sozialer Zusammenhalt” zeigt, dass vor allem die Gemeinschaft in ei-
ner Selbsthilfegruppe (SHG) von hoher Bedeutung fiir die meisten MS-Betrof-
fenen ist. Auch der Erwerb neuer Erkenntnisse und das Aufzeigen neuer
Wege im Umgang mit der Erkrankung spielen eine wichtige Rolle und fiihren
fiir einen GroBteil der befragten MS-Erkrankten dazu, dass sie durch die Teil-
nahme an einer Selbsthilfegruppe Hilfe bei der Krankheitshewaltigung erfah-
ren. Die Beteiligten bewerteten die Organisation der Gruppentreffen zu 80
Prozent als gut bis sehr gut. Drei Viertel aller Gruppen sind in der ,Fortbildung
in eigener Sache” aktiv und laden gelegentlich bis regelméRig externe Refe-
renten ein. Die Kooperation mit Arzt/innen und stationaren Einrichtungen wird
jedoch nur von 35 Prozent als gut oder sehr gut bewertet, kdnnte also deutlich
ausgebaut, intensiviert und verbessert werden.

Unterstiitzung durch gemeinschaftliche Selbsthilfe

Neben den Fragen nach der Bedeutung von Selbsthilfegruppen in dem quan-
titativen Teil des Fragebogens konnten die MS-Erkrankten in einem zusétz-
lichen Freitext angeben, was ihnen an ihrer Selbsthilfegruppe beziehungs-
weise Kontaktgruppe dariiber hinaus wichtig sei. Die Auswertungen spiegeln
viele der oben aufgefiihrten Bedeutungen der Selbsthilfe wieder, bieten aber
eingehendere Sichtweisen wie auch einige andere Schwerpunktsetzungen.
Die aktiven Gruppenmitglieder betonen nochmals zusétzlich, wie sehr sie den
persdnlichen Austausch mit anderen Betroffenen zum Beispiel iber Erfahrun-
gen oder Therapiemdglichkeiten und den Erhalt von Informationen und Rat-
schldagen schétzen.

.Das direkte Gesprach mit Mitbetroffenen mit dem Ziel, sich gegenseitig bei
der Alltagsbewiéltigung zu beraten oder auch nur auszutauschen.”

.Der regelméssige Austausch und die Treffen, Lebensqualitdt und -freude,
Gedankenaustausch, Bestétigung, Kommunikation.”

. 1. Ungezwungenes Beisammensein, 2. erfreuliche Gespréche iiber Erfahrun-
gen, 3. Ratschldge bei Fragen um Medikamente.”
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.Diskussionen bzw. Besprechung von gewéhlten Themen (zum Beispiel Er-
néhrung, alternative Behandlungsmaglichkeiten etc.).”

Der soziale Kontakt und Zusammenhalt, gemeinsame Freizeitaktivitdten, Of-
fenheit in der Gruppe, Freundschaften sowie gegenseitige Hilfe und Unter-
stiitzung sind den Selbsthilfegruppenmitgliedern wichtig.

.Das Austauschen von Erfahrungen mit Menschen, die wissen, wovon man
spricht, und die Gestaltung von Freizeit mit gleichaltrigen Gleichgesinnten.”
.... das Zusammensein, zusammen Ausfliige erleben, Motivation der anderen
beziehungsweise fiir andere, zum Beispiel bei einem Ausflug, das packst Du
schon.”

.Dass ich nicht so allein und ausgeliefert bin, dass ich offene Riickmeldung
bekomme von Menschen, die wirklich wissen, was MS bedeutet!”

.Sport tut mir sehr gut, besonders in der Gruppe mit weiteren Betroffenen.”
. Viele Freundschaften durch die SHG, Bildung von Netzwerk! Jeder hilft je-
dem.”

. Es entstehen Freundschaften, die sehr tief sein kénnen.”

Die Betroffenen fiihlen sich in ihrer heterogenen Selbsthilfegruppe mit unter-
schiedlichen Krankheitsverldufen verstanden, es entwickelt sich ein positive-
res Gefiihl der Krankheit gegeniiber.

. Verldufe und Lebensweisen zu begleiten, Freunde und Freundeskreise zu
kennen, wie gehen andere mit den Situationen um ... was passiert, wenn man
nicht mehr arbeiten kann ...”

In der SHG werde ich verstanden und brauche mich nicht zu verstellen.
Wenn ich ein Problem habe, kann ich dort frei sprechen und bekomme Hilfe
und Tipps.”

~Durch den Erfahrungsaustausch mit anderen Patienten, die aber ein anderes
Krankheitsbild haben, gehe ich selbstbewusster mit meiner Krankheit um und
stehe ihr positiver gegeniiber.”

Das Thema MS steht bei den Treffen keineswegs immer im Mittelpunkt, und
die Gruppenmitglieder haben viel Spa miteinander.

.RegelméaBiger Termin, neue Leute kennenlernen, Freunde finden, gerne auch
iiber Themen abseits von MS reden.”

.Mir ist nur der Austausch untereinander wichtig, und dass wir Spal8 haben.
Ich mdchte nicht die ganze Zeit iiber MS reden, sondern iiber Freizeit, Familie
etc.”

.Gemeinsam Spal8 zu haben und nicht alles so schwarz zu sehen.”
.Gemeinsam sind wir stark. Gemeinsame Gruppenerlebnisse (Aktivitdten und
Ausfliige) bereichern mein Leben sehr.”
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Die regelméBigen Treffen sind den Erkrankten eine Stiitze. Sie haben An-
sprechpartner/innen, kdnnen selbst aktiv sein, haben eine Aufgabe und kdn-
nen dabei sogar noch anderen helfen. Gefiihle von Hilf- und Hoffnungslosig-
keit werden so {iberwunden.

.RegelméBige monatliche Treffen, Problembewiltigung, Lésungsversuche im
Umgang mit der Erkrankung.”

. 1. Zusammenhalt, 2. Auch ich kann meine Erfahrungen einbringen und damit
anderen helfen.”

.Ich kann andere Mitglieder unterstiitzen und fiir sie da sein.”

.Zu sehen, wie es anderen geht, und ob man helfen kann mit Ratschldgen
oder Besuchen.”

.Die Organisation der Treffen ist eine angenehme Arbeit und macht mir SpaBs.
Ich bin Rentnerin und hier habe ich eine Aufgabe.”

. Es erfiillt mich sehr, noch gebraucht zu werden.”

In der zweiten Datenerhebungswelle wurden ein Jahr spéter die gleichen
MS-Betroffenen gefragt, ob es besondere ,,Aha-Erlebnisse” oder Aspekte an
der Selbsthilfe gab, die ihr Leben veréndert haben. Die Teilnehmenden beto-
nen in ihren Antworten den Zuwachs an positiver Lebenseinstellung und an
guten Vorbildern sowie ein steigendes Selbstbewusstsein.

.Ich habe gelernt, trotz der Diagnose selbstbestimmt und positiv in die Zukunft
zu sehen. Ich empfinde meine MS nicht so schlimm wie ihren Ruf.”

. Positives Denken. Jeder akzeptiert die Behinderungen des Anderen, ohne
dass sich erkléart werden muss. Die Zusammenkiinfte sind jedes Mal ein ,Aha-
Erlebnis’.”

LAuch die schwerer Betroffenen kommen mit ihrem Leben gut klar. So dass

ich mir sage, das schaffe ich auch.”

Die quantitativen Daten der Erhebung zeigten in fast allen Bereichen der Ge-
sundheitskompetenz, des Selbstmanagements und der Selbstwirksamkeit
Unterschiede zwischen beiden Personenkreisen zugunsten der Mitglieder
von MS-Selbsthilfegruppen — gemessen mit dem Health Education Impact
Questionnaire (heiQ). Erfragt wurden die Dimensionen , Aktive Beteiligung am
Leben”, ,Gesundheitsforderndes Verhalten”, ,Erwerb von Fertigkeiten und
Handlungsstrategien”, ,Konstruktive Einstellungen”, ,Selbstiiberwachung
und Krankheitsverstandnis”, ,Kooperation und Zurechtfinden im Gesund-
heitswesen” sowie , Soziale Unterstiitzung und Integration”. Was solche Er-
hebungsinstrumente aber nicht erfassen kdnnen, sind die Vielfalt und die vie-
len individuellen Besonderheiten, die verschiedenen individuellen Verldufe
und ganz unterschiedliche Lsungen im Umgang mit der Erkrankung — aller-
dings auch Erkenntnisse, die beunruhigend sein kdnnen.
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.MS ist ganz verschieden, und das ,Aha’ ist, dass jeder verschieden damit
umgeht. Und das muss ich akzeptieren. Und wenn ich jetzt kleinere Schritte
machen muss, gehe ich trotzdem.”

.Ein negatives ,Aha-Erlebnis” war die Bestétigung der Befiirchtung, dass es
doch sehr dramatische Verldufe gibt und man selbst noch lange nicht das
Schlimmste erfahren hat, das eine MS zu bieten hat.”

,Ich habe erfahren, dass ich nicht allein mit der Krankheit war, und konnte
durch den Kontakt mit den anderen besser damit umgehen.”

.Die verschiedenen Krankheitsverldufe motivieren zur Selbstverantwortung
im Umgang mit der Erkrankung.”

.Haben mich im Arztwechsel / Neurologenwechsel unterstiitzt beziehungs-
weise mich auf den richtigen Weg gefiihrt, wo ich mich nun sehr wohl fiihle
und verstanden. Woriiber ich sehr froh bin!”

In der Selbsthilfegruppe lernen die MS-Betroffenen erkrankungsspezifisches
Wissen, Behandlungs- und Therapieoptionen und gehen dadurch anders mit
ihrer MS um.

.Der Austausch von Behandlungsmethoden und Erfahrungen sowie Neuig-
keiten aus der Forschung ldsst mich optimistischer in die Zukunft blicken.”
.Sich iiber neue Medikamente zu unterhalten, neue Therapiemdglichkeiten
wie Krankengymnastik, Ergotherapie zu erfahren.”

.Beobachtung, wie verschieden die Verldufe sind, in den Behandlungsange-
boten, meinen eigenen Weg zu finden. Beobachtung, wie sich zum Beispiel
Digten, Medikamente (iber einen ldngeren Zeitraum auswirken.”

.Ich habe gelernt, dass ich aktiver mit der MS umgehe.”

Die Ergebnisse der quantitativen Umfrage ergaben, dass Mitglieder einer
Selbsthilfegruppe unter den MS-Betroffenen im Vergleich zu den Nicht-Mit-
gliedern ein héheres Wissen iiber sozialrechtliche Anspriiche und Regelun-
gen (zum Beispiel zur Pflegeversicherung, zum Behindertenausweis, zu spezi-
fischen Hilfen und Unterstiitzungsangeboten) sowie {iber medizinische Be-
handlungsleitlinien haben.

Ablehnung von Selbsthilfe

Diejenigen MS-Betroffenen, die frither Mitglied in einer Selbsthilfegruppe wa-
ren und diese wieder verlassen haben, wurden nach den Griinden dafiir ge-
fragt. Ebenfalls wurde Betroffenen die Frage gestellt, warum sie noch nie eine
Selbsthilfegruppe besucht haben.

In dem quantitativen Befragungsteil gab es neben den positiven Aussagen
auch ,zuriickhaltende” Stimmen. Etwa die Hélfte der Befragten wiirde sich in
einer Selbsthilfegruppe unwohl fiihlen und héatte Sorge, durch die Teilnahme
zusétzlich belastet zu werden. Fast jeder Neunte hat aus Angst vor Bekannt-
werden der Erkrankung Hemmungen, sich einer Selbsthilfegruppe anzuschlie-
Ben.
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Ausschlaggebend fiir einen Austritt beziehungsweise fiir das Nichtaufsuchen
einer Gruppe sind einerseits strukturelle Faktoren, wie zum Beispiel Auflésung
der Gruppe, Wohnortwechsel oder das Fehlen einer Gruppe in Wohnortnahe.
.Entfernung, Zeitmangel, weil noch berufstétig damals. Gruppe hat sich auf-
geldst.”

.Der Ort der Treffen hat sich mehrfach geéndert. Als ich noch Auto gefahren
bin, habe ich héufiger an Gruppentreffen teilgenommen. 2009 habe ich mit
dem Autofahren aufgehdrt ... seitdem bin ich nicht mehr zu den Treffen ge-
fahren. Jetzt trifft sich die Gruppe bei der Leiterin zu Hause. Mit dem E-Rolli ist
mir der Weg zu weit und ein Taxi zu teuer fiir ein zweistiindiges Treffen.”
.Eine Selbsthilfegruppe ist fiir mich fast so unerreichbar wie der Mond.”

Andererseits fiihren auch negative Einstellungen, fehlende Altersorientie-
rung, Unterschiede im Krankheitsverlauf und interne Konflikte innerhalb der
Gruppe zum Verlassen dieser.

.Die Gruppe war mir zu negativ eingestellt. Ich habe mich danach immer et-
was deprimiert gefiihit.”

.Die meisten Mitglieder sprachen / jammerten fast nur {iber Medikamente,
Krankenhé&user, Arzte und so weiter: langweilig.

,Die anderen waren sehr viel starker und sichtbarer von der MS betroffen.”
.,Zu unterschiedliche Erwartungshaltungen der Teilnehmerinnen, zu unter-
schiedliche Interessen.”

Einige fiihlen sich in der Gruppe nicht wohl, haben keine Kontakte kniipfen
und keine personlichen Vorteile aus der Teilnahme an der Gruppe ziehen kon-
nen oder sahen keinen Bedarf mehr, an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen.

.Gruppenbildung, in der es schwer ist, rein zu kommen.”

LJAusfragen, Ldstern, Dummschwitzen, Klugscheil3en.”

Hat mir keine Perspektiven erdffnet, keine Klarheiten gebracht. Einige sehr
dominante Personen, die immer schnell abgelenkt haben, Gespréchsfluss un-
mdglich gemacht haben.”

.Der Besuch hat mir geholfen, meine anféngliche Unsicherheit im Umgang
mit der MS zu bewiltigen. Danach hatte ich keinen weiteren Bedarf mehr.
Sollte sich dies dndern, gehe ich wieder zu der Gruppe.”

Andere wiederum waren unzufrieden mit der Gruppenleitung und die Arbeit
sei ,nur Kaffeetrinken” und zu wenig thematisch und inhaltlich orientiert.

.Es wurde von anderen Mit-Betroffenen viel herumjammert, die Gruppenlei-
tung hat Vorschldge zu Unternehmungen oft abgeblockt. Einem MS-Patienten
wurde nichts zugetraut, und er soll sich blof8 schonen.”

.Die Angehdrigen haben iiber uns Betroffene bestimmt.”
.Gruppenmitglieder sehr passiv, keine konstruktive Diskussion méglich, kaum
irgendwelche Aktionen, wenn doch, dann haben immer die gleichen Leute die
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Arbeit verrichtet, ... kaum einer wusste genau (liber die Erkrankung noch iiber
seine Medikamente Bescheid, ...”

.Es ging zuletzt nur um Freizeitaktivitdten.”

.Die eine Selbsthilfegruppe, die offen war fiir meine Altersgruppe und wo der
Wochentag zeitlich passte, war eine komplette Negativerfahrung: eine Art
Mdchte-gern-Kaffekrdnzchen. Dass sich so was als ,Selbsthilfegruppe’ im
Netz deklarieren darf, ist eine Frechheit!”

Es gibt auch MS-Betroffene, die sich nicht so viel mit ihrer Krankheit ausein-
andersetzen wollen, sie finden die Berichte von schlechten Erfahrungen an-
derer Betroffener belastend oder es ging ihnen persénlich gerade vergleichs-
weise gut, womit sie die Anderen nicht konfrontieren wollten, um keine Frus-
tration zu verursachen.

.Die Gesprdche haben mich eher verunsichert, als dass sie mir geholfen ha-
ben.”

Erinnert mich zu stark an meine Krankheit. Man erféhrt, was wirklich noch
alles kommen kann.”

.Ich habe mich nicht wohl gefiihlt, ich fiihlte mich krdnker.”

.Mir ging es viel zu gut als den anderen Mitgliedern.”

. Fiir mich war und ist die MS nie der Mittelpunkt meines Lebens. Darum war
ich nie in einer SHG.”

Fazit und Ausblick

Zusammenfassend ldsst sich festhalten, dass Selbsthilfe messbar positive
Wirkungen auf MS-Betroffene haben kann. Fiir diejenigen, die sich einer
Selbsthilfegruppe anschlieBen, stellt die Gemeinschaft eine wichtige Unter-
stiitzung in der Krankheitshewdltigung und eine psychosoziale Entlastung dar.
Die qualitative Auswertung der Freitexte gibt individuellere, tiefere und be-
sondere Einblicke in die Lebenssituation, den Alltag und den Umgang mit der
chronischen , Krankheit der 1.000 Gesichter” — Multiple Sklerose. Auch wenn
die positiven Erfahrungen in der Selbsthilfe den Anteil der negativen liberwie-
gen, bieten letztere doch interessante Aspekte iiber die Arbeit von Selbsthil-
fegruppen und die Bewaltigungsstrategien der MS-Betroffenen.

Im Vergleich mit den vier anderen in SHILD untersuchten Indikationen (Diabe-
tes mellitus 2, Prostatakrebs, Tinnitus und Angehérige Demenzkranker) fallt
bei den teilnehmenden, im Durchschnitt deutlich jiingeren, aber auch hdher
gebildeten MS-Betroffenen allerdings auf, dass diese ,,ihre” Selbsthilfegrup-
pen kritischer bewerten als die Selbsthilfegruppenmitglieder in den anderen
Indikationen. Ein weiterer Unterschied besteht darin, dass die Gruppenmit-
glieder in den anderen Indikationen ein signifikant héheres Wissen iiber ihre
jeweilige Erkrankung haben — bei den MS-Patienten gibt es keinen Unter-
schied zwischen Selbsthilfegruppenmitgliedern und Nicht-Mitgliedern. Fai-
rerweise sollte man erwéhnen, dass MS eine sehr ,schillernde” Erkrankung
ist, iber die es auch heute noch mehr Hypothesen und Vermutungen als gesi-
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cherte Erkenntnisse gibt. Aber unabhéngig davon scheinen sich die MS-Be-
troffenen verschiedener weiterer Informationskanédle zu bedienen: Der
Schwerpunkt der Selbsthilfegruppenaktivitdten liegt daher weniger in der
krankheitsbezogenen Wissensvermittlung als vielmehr im sozialen Miteinan-
der und der gemeinschaftlichen Teilhabe am Alltagsleben.

Eine weitere Dimension, die nicht im Fokus dieser Ausfiihrungen stand, sollte
am Ende nicht unerwahnt bleiben. Viele Betroffene beklagen ein éffentliches
LUnwissen” {iber MS, wiinschen sich mehr und bessere Information, Aufkla-
rung und Anerkennung durch die Gesellschaft und gesellschaftliche Inklu-
sion. Dazu fordern die MS-Erkrankten auch von staatlicher Seite mehr Unter-
stiitzung, Férderung und Starkung, legten zum Befragungszeitpunkt viel Hoff-
nung in das damals noch in Planung befindliche Teilhabegesetz, fordern Er-
leichterungen bei biirokratischen Verfahren sowie Verbesserungen verschie-
dener rechtlichen Grundlagen wie zum Beispiel behindertengerechte Arbeits-
platze, Barrierefreiheit, behindertengerechter Wohnraum, stérkere Patienten-
rechte und die konsequente Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonven-
tion. Es ist offenkundig, dass die MS-Betroffenen damit nicht alleine stehen.
Unser herzlicher Dank gilt allen Studienteilnehmenden, die offen iiber ihr Le-
ben mit MS berichtet und dadurch tiefere Einblicke in ihr Leben gewahrt ha-
ben!
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