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Wirkungen der Teilnahme an Selbsthilfegruppen
auf den Wissenserwerb chronisch Kranker
und ihrer Angehorigen

Ergebnisse aus der SHILD-Studie

Die vom Bundesministerium fiir Gesundheit geférderte Studie zur ,Gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland — Entwicklungen, Wirkungen, Per-
spektiven” — kurz: SHILD — wurde im Juni 2018 nach iiber fiinfeinhalb Jahren
abgeschlossen. Durchgefiihrt wurde das Projekt vom Institut fiir Medizinische
Soziologie am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf in Kooperation mit
der Medizinischen Hochschule Hannover und der Universitdt zu Kéln. 2016
wurden die Ergebnisse einer umfassenden Struktur- und Bedarfsanalyse in
dem Buch ,Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland” verdof-
fentlicht. Ein zweites Buch behandelt die Ergebnisse zu den ,Wirkungen der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe” und wird 2019 im LIT-Verlag erscheinen.

Das SHILD-Modul zu den Wirkungen der Selbsthilfe untersuchte unter ande-
rem die Gesundheitskompetenz und den Umgang mit chronischen Erkrankun-
gen am Beispiel von Multipler Sklerose (MS), Diabetes mellitus Typ 2, Prosta-
takrebs, Tinnitus und bei Angehorigen von Demenzerkrankten. An dieser Stu-
die haben sich die Bundes- und Landesverbédnde der jeweiligen Selbsthilfeor-
ganisationen unterstiitzend beteiligt. Untersucht wurde, wie chronisch Kranke
im Alltag mit ihrer Erkrankung umgehen, wie sie diese und ihre Begleiter-
scheinungen bewdéltigen und wie sich ihre gesundheitliche Versorgung sowie
ihre soziale Unterstiitzung gestaltet. Im Zentrum stand jedoch die Frage, wel-
che Rolle die gemeinschaftliche Selbsthilfe dabei einnimmt und was sie bei
den Betroffenen, die sich einer Selbsthilfegruppe anschlieen, bewirkt. Wei-
tere Informationen iiber das Forschungsprojekt finden sich auch auf der Pro-
jektwebsite www.uke.de/shild/.

Dieser Beitrag geht der Frage nach, welchen Einfluss das Engagement in ei-
ner Selbsthilfe gruppe auf krankheitshezogenes und sozialrechtliches Wissen
und damit auch auf die Gesundheitskompetenz sowie die Selbstmanagement-
fahigkeiten der Teilnehmenden hat.

Wer hat an der Studie teilgenommen?

Insgesamt haben 3.163 Betroffene aus den oben genannten Indikationsgebie-
ten an der Befragung teilgenommen. Die Gewinnung von Betroffenen fiir die
Umfragen erfolgte iiber die jeweiligen Selbsthilfeorganisationen beziehungs-
weise ihre Landesverbdnde und diverse Zugangswege in den Versorgungs-
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strukturen, die von Erkrankten {iblicherweise genutzt werden (Arztpraxen, Kli-
niken, Beratungseinrichtungen, Pflegestiitzpunkte u.v.m.).

45,7 Prozent der Befragten waren zum Erhebungszeitpunkt Mitglied in einer
Selbsthilfegruppe, 6,5 Prozent waren dies in der Vergangenheit (diese wurden
nichtin die folgenden Analysen einbezogen). 47,8 Prozent hatten noch nie eine
Selbsthilfegruppe besucht. Die StichprobengrofRe fiir die hier vorgestellten
Analysen betrdgt somit 2.870 Personen, von denen ziemlich genau die Halfte
Mitglied einer Selbsthilfegruppe waren (n = 1.402; 48,9 %).

Die Selbsthilfegruppenmitglieder sind mit durchschnittlich 63,8 Jahren deut-
lich alter als die Betroffenen, die nie selbsthilfeaktiv gewesen sind. Dariiber
hinaus haben die Mitglieder eine langere Erfahrung mit der Erkrankung und
sind gesundheitlich stérker belastet als Nichtmitglieder. (Bei den Angehdrigen
wurde nach dem Grad der Pflegebediirftigkeit des Demenzerkrankten ge-
fragt.) Dass Betroffene erfahrungsgeméaR erst zu einem relativ spaten Zeit-
punkt im Krankheitsverlauf einer Selbsthilfegruppe beitreten, erklart dabei zu
einem groBen Teil das hdhere Alter und die héhere gesundheitliche Belastung
der Selbsthilfeaktiven gegeniiber den Nichtaktiven.

Wissen zur Erkrankung und Behandlung

Da das Wissen um die eigene Krankheit oder Behinderung sowie die QOrientie-
rung im Gesundheitssystem als relevanter Teil von Gesundheitskompetenz
(englisch ,health literacy”) angesehen wird (Nutbeam 2008; Mackert et al.
2015; Schaeffer / Pelikan 2017), haben wir Tests zum krankheitsspezifischen
Wissen, einen Test {iber Rechte von Patienten sowie eine Selbsteinschatzung
zu Sozial- und Pflegeregularien in den Fragebogen integriert. Die Items zu Pa-
tientenrechten wurden urspriinglich fiir die medizinische Aushildung von Stu-
dierenden entwickelt (Hofreuter-Gatgens / Kofahl 2009). Die , Wissensskala
Demenz” wurde aus einer bevdlkerungshezogenen reprédsentativen Studie
(Lidecke et al. 2016) und der ,Wissenstest Diabetes” in einer gekiirzten Form
aus einer Studie iiber diabetesspezifische Gesundheitskompetenz bei tiirki-
schen Einwanderern iibernommen (Kofahl et al. 2013). Die Wissenstests fiir
Prostatakrebs und MS wurden in Zusammenarbeit mit Arztinnen und Arzten
sowie Vertreterinnen und Vertretern der Selbsthilfe entwickelt (Haack et al.
2018; Nickel et al. 2018). Die Tests enthielten Aussagen, die von den Befragten
als wahr oder falsch eingestuft werden sollten. Zuséatzlich gab es die Mdg-
lichkeit, ,weill nicht” anzukreuzen, die bei der Auswertung ebenfalls als
Nichtwissen gewertet wurde.

Die Ergebnisse der Analysen im Bereich der krankheitsspezifischen Wissens-
tests sind in Tabelle 1 zusammengefasst. Dargestellt sind sogenannte adjus-
tierte Mittelwerte, in denen soziodemografische und klinische Unterschiede
zwischen den Gruppen ausgeglichen sind.
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Adjustierter® Mittelwert
SHG-Mitglieder Nichtmitglieder p-Wert

(n=1.402) (n=1.468)
Diabetes mellitus Typ 2 (5) 3,59 3,33 <0,05
Prostatakrebs (7) 4,78 3,95 < 0,001
Multiple Sklerose (10) 6,36 6,13 n.s.
Tinnitus (13) 5,77 4,52 < 0,001
Angehdrige 8,57 7,63 < 0,001

Demenzerkrankter (12)

°ANCOVA; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen,
Krankheitsbelastung — n. s.: nicht signifikant

Tabelle 1: Wissen der Mitglieder und Nichtmitglieder von Selbsthilfegruppen (SHG)
zur Erkrankung und Behandlung im Vergleich (Mittelwert der Anzahl der richtigen
Antworten im Wissenstest; maximaler Wert des jeweiligen Tests in Klammern)

Im Vergleich von Selbsthilfegruppenmitgliedern gegeniiber Nichtmitgliedern
bei MS-Betroffenen fillt auf, dass sich im ,Wissenstest MS” keine signifikan-
ten Unterschiede zeigen. Diese informieren sich offenbar auf vielféltigen an-
deren ,Kanélen” iiber ihre Erkrankung — unabh&ngig davon, ob sie in einer
Selbsthilfegruppe sind oder nicht, unterscheiden sich also im krankheitsbezo-
genen Wissen nicht. In d en anderen Indikationen zeigen sich Wissensunter-
schiede teilweise sehr deutlich, inshesondere bei den Tinnitusbetroffenen,
aber auch bei Prostatakrebs und bei den Angehdrigen Demenzerkrankter.
Diese Unterschiede sprechen fiir die Férderung des indikationsspezifischen
Wissens durch Selbsthilfegruppen.

Patientenrechte und sozialrechtliches Wissen

Die gleichen Analysen wurden mit der Wissensskala iiber das Thema ,Pa-
tientenrechte” durchgefiihrt (vgl. Tabelle 2). Diese betrafen etwa Aspekte wie
das Recht auf freie Krankenhauswahl, das Recht auf Einsicht in Patienten-
unterlagen oder den Anspruch von Arzten auf Ausfallentschidigung bei
Nichterscheinen zu einem Termin. Ein positiver signifikanter Zusammenhang
mit der Selbsthilfegruppenbeteiligung wurde in der Gruppe der Befragten mit
Prostatakrebs gefunden, jedoch in keinem anderen Indikationsgebiet; aller-
dings zeigen sich bei den Mitgliedern von Diabetes- und Tinnitusselbsthilfe-
gruppen zumindest positive Tendenzen in dieselbe Richtung.

Mit Blick auf sozialrechtliche und pflegerische Regularien wie Kenntnisse
iiber Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung, gesetzliche Regelungen fiir
Behinderte, Langzeitpflege und arbeits- und steuerrechtliche Regelung en, die
fiir die Bewaltigung des téglichen Lebens hoch bedeutsam sind, zeigt sich
eine héhere Kompetenz bei Mitgliedern in den Indikationsgebieten Diabetes
mellitus Typ 2, MS und bei Angehdrigen Demenzerkrankter (vgl. Tabelle 3). Bei
Tinnitus und Prostatakrebs zeigen sich keine signifikanten Unterschiede, aber
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Adjustierter® Mittelwert
SHG-Mitglieder Nichtmitglieder p-Wert

(n=1.402) (n=1.468)
Diabetes mellitus Typ 2 7 7,33 n.s.
Prostatakrebs 8,11 757 <0,05
Multiple Sklerose 8,00 8,06 n.s.
Tinnitus 7,79 744 n.s.
Angehdrige 723 724 n.s.

Demenzerkrankter

°ANCOVA; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen,
Krankheitsbelastung — n. s.: nicht signifikant

Tabelle 2: Wissen der Mitglieder und Nichtmitglieder von Selbsthilfegruppen tber
Patientenrechte im Vergleich (Mittelwert der richtigen Antworten; Bestwert = 13)

positive Tendenzen, die fiir die Teilnahme an Selbsthilfegruppen sprechen.
Diese Angaben basieren auf Selbsteinschétzungen der Befragten zur Kennt-
nis der jeweiligen Regularien auf einer Viererskala von ,(fast) gar nicht” bis
»qut bis sehr gut”.

Mitglieder von Selbsthilfegruppen haben zudem eine bessere Kenntnis {iber
medizinische Behandlungs- beziehungsweise Patientenleitlinien (ohne Ta-
belle). In Leitlinien wird beschrieben, welche Untersuchungen und welche
Behandlungsmethoden aufgrund aktueller wissenschaftlicher Untersuchun-
gen empfohlen werden. Die SHILD-Studie zeigt: Fast die Halfte der befragten
Mitglieder (je nach Indikationsgruppe zwischen 30,1 % und 68,6 %), aber nur —
und trotzdem immerhin — ein Drittel (22,1 % bis 42,7 %) der Nichtmitglieder ha-
ben schon einmal eine medizinische Leitlinie gelesen (Kofahl et al. 2018).

Adjustierter® Mittelwert
SHG-Mitglieder Nichtmitglieder p-Wert

(n=1.402) (n=1.468)
Diabetes mellitus Typ 2 18,2 16,8 <0,05
Prostatakrebs 19,5 18,3 n.s.
Multiple Sklerose 17,5 15,8 <0,001
Tinnitus 16,5 15,7 n.s.
Angehdrige 19,5 18,3 <0,01

Demenzerkrankter

°ANCOVA,; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen,
Krankheitsbelastung — n. s.: nicht signifikant

Tabelle 3: Wissen der Mitglieder und Nichtmitglieder von Selbsthilfegruppen tber
sozialrechtliche Regelungen im Vergleich (Mittelwert der Skala; Bestwert = 32)
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Bedeutung und Nutzen der Selbsthilfegruppe fiir die Mitglieder

In der SHILD-Studie wurden den Selbsthilfegruppenmitgliedern auch Fragen
zu ihrer Selbsthilfegruppe gestellt. Sechs dieser Fragen zielten auf personli-
che Wirkungen durch die Beteiligung an ihrer Selbsthilfegruppe ab (Abbil-
dung 1).

Die Zustimmungsraten sind beeindruckend hoch, allerdings auch unter-
schiedlich zwischen den fiinf Indikations gruppen, inshesondere die MS-Be-
troffenen dulern sich hier zuriickhaltender. ,Neue Erkenntnisse”, ,bessere
Krankheitsbewaltigung” und ,Lernen” stehen an erster Stelle und mdgen als
Beleg dafiir gelten, dass Selbsthilfegruppen aus der Perspektive ihrer Mitglie-
der zur Steigerung der individuellen Gesundheitskompetenz beitragen. Ange-

Neue Erkenntnisse im et LTI LT R L

Umgang mit der Krankheit
Erkrankung besser bewaltigen i m e T h =

Lerne mehr Uber die Krankheit
als an jedem anderen Ort

Positive Auswirkung auf
Familie / Partnerschaft

Arzten, Krankenkassenmitarbei-

tern und Therapeuten auf W_'

Augenhohe begegnen
Senkung der Krankheitsbelastung

ENIIIIL Angehdrige Demenz Prostatakrebs _| | Diabetes mellitus Typ 2
B Tinnitus  THTHT T Multiple Sklerose

Abbildung 1: SHG-Mitglieder zur Bedeutung ihrer Selbsthilfegruppe

sichts der Tatsache, dass es sich bei allen Indikationen um chronische, meist
progrediente Erkrankungen handelt, ist es bemerkenswert, dass etwa jeder
Zweite angibt, die Teilnahme an der Selbsthilfegruppe wiirde die Krankheits-
belastung senken.

Diskussion und Fazit

Zusammenfassend unterstreicht die SHILD-Studie trotz einiger Einschrankun-
gen, zum Beispiel hinsichtlich der Kausalitdt und Représentativitat, den positi-
ven Beitrag von Selbsthilfegruppen fiir chronisch Kranke und ihre Angehori-
gen zum Erwerb von Wissen iiber die Krankheit und iiber Rechte als Patienten,
Biirger und Versicherte. Fiir Menschen, die sich einer Selbsthilfegruppe an-
schlieBen, stellt die Gemeinschaft eine wichtige Unterstiitzung in der Krank-
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heitsbewéltigung und psychosozialen Entlastung dar — insbesondere, wenn
Familienangehdrige oder Angehorige der Gesundheitsberufe diese nicht mehr
leisten kdnnen. Obwohl dies nicht auf alle Untersuchungsgruppen zutrifft, be-
ziehungsweise die gemessenen Unterschiede zwar signifikant, aber nicht rie-
sig sind, ist dieses Ergebnis bemerkenswert, wenn man bedenkt, dass sich die
meisten Selbsthilfegruppen nur ein- bis zweimal im Monat treffen.

Die unterschiedlichen Ergebnisse in den verschiedenen Bereichen lassen
sich unter anderem mit unterschiedlichen Ausrichtungen und Zielsetzungen
der Gruppen und ihrer Sprecherinnen und Sprecher erkldren. In diesem Zu-
sammenhang sollte das Problem der eingeschrankten ,Passgenauigkeit”
standardisierter Tests nicht unerwahnt bleiben. Die heterogenen Selbsthilfe-
grupp en sind nicht mit zertifizierten Schulungsprogrammen vergleichbar, aus
denen sich spezifische Outcomes definieren lassen. Das heit, der indivi-
duelle Nutzen der verschiedenen Selbsthilfegruppenmitglieder ist so vielfal-
tig, dass nicht alles mit standardisierten Skalen erfasst werden kann (vgl.
Werner et al. 2017). In dieser Logik sind die in ihrer Gesamtheit recht positiven
Ergebnisse sogar noch unterschétzt.

MS-Betroffene weichen in mancher Hinsicht von den Betroffenen aus ande-
ren Indikationsgruppen ab. Dies mag unter anderem darin begriindet sein,
dass sie jiinger und formal besser ausgebildet sind als die Mitglieder in den
vier anderen Untersuchungsgruppen. Sie sind durchaus auch kritischer in ih-
ren Anspriichen an eine Selbsthilfegruppe, auch weil sie auf mehr Alternati-
ven der sozialen Unter stiitzung zuriickgreifen kénnen als die dlteren Gruppen-
mitglieder in den anderen Untersuchungsbereichen. Aufgrund ihrer héheren
Bildung haben sie auch eine hohere Gesundheitskompetenz. Diesen Zu-
sammenhang belegen immer wieder verschiedene Studien zu Health Literacy
(Kutner et al. 2006; Wang / Schmid 2007). Insbesondere in ihrer Suche nach
gesundheitsrelevanter Information, deren Verarbeitung und daraus abzulei-
tender Entscheidungen haben die jiingeren MS-Betroffenen den Betroffenen
aus den anderen Indikationsgebieten einiges voraus. Nichtsdestotrotz suchen
viele von ihnen dann spéter —im Durchschnitt sechs Jahre nach der Diagnose
— eine Selbsthilfegruppe auf. Es tauchen dann also doch noch eine Reihe von
Problemen und Fragen auf, die sich mit eigener Recherche in Literatur und
Internet oder &rztlichen Konsultationen nicht beantworten lassen.

Politiker und medizinisches Fachpersonal kdnnen den Wissenserwerb und
damit auch die Fahigkeiten zum Selbstmanagement férdern, indem sie Patien-
tinnen und Patienten den Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe ermdglichen be-
ziehungsweise erleichtern (Kofahl 2019; Trojan 2019), getreu dem Motto: Wis-
sen ist Macht! Es ist jedoch wichtig zu verstehen, dass der Erfolg der Selbst-
hilfe auf Freiwilligkeit und Selbstbestimmung basiert. Nur gemeinschaftliches
Engagement und infrastrukturelle Unterstiitzung durch Stadte und Gemeinden
konnen dazu beitragen, dass Selbsthilfegruppen den personlichen Bediirfnis-
sen von Betroffenen gerecht werden. Da Gruppenmitgliedschaft der freien
Entscheidung unterliegt und eine Selbsthilfegruppe nicht ,verordnet” werden
kann, ist die gemeinschaftliche Selbsthilfe somit keine Losung fiir alle, son-
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dern nur fiir diejenigen, die sich dazu entschieden haben und gegebenenfalls
davon profitieren konnen.
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