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von Dr. phil. Dipl.-Psych. Christopher Kofahl, Dipl.-Soz. Silke Werner und Dr. Stefan Nickel

Die vom Bundesministerium fir Gesundheit geférderte Studie ,, Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in
Deutschland - Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven” (SHILD) wurde 2012 bis 2018 vom Institut
fir Medizinische Soziologie am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf in Kooperation mit der
Medizinischen Hochschule Hannover und der Universitat zu KéIn durchgefihrt. Neben Betroffenen
mit anderen chronischen Erkrankungen wurden auch Tinnitus-Betroffene der Deutschen Tinnitus-
Liga e. V. befragt. Der Artikel von Dr. Christopher Kofahl, Diplom-Soziologin Silke Werner und Dr.
Stefan Nickel vom Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf gibt Aufschluss Gber deren Antworten
und Einschadtzungen. So zeigt sich beispielsweise, dass vor allem die Gemeinschaft in einer Selbsthilfe-
gruppe von hoher Bedeutung fir Tinnitus-Betroffene ist.

Im Mittelpunkt des ersten Forschungs-
moduls stand eine umfassende Struktur- und
Bedarfsanalyse der Selbsthilfe in Deutschland.
Die Ergebnisse von Literaturanalysen, quan-
titativen wie qualitativen Erhebungen bei
1192 Selbsthilfegruppen, 243 Selbsthilfe-
organisationen, 133 Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen und 75 selbsthilfenahen
Institutionen des Gesundheitswesens bieten
einen guten Uberblick tber den aktuellen
Stand der Selbsthilfe aus verschiedenen Per-
spektiven. 2016 wurden die Ergebnisse in
dem Buch ,Selbsthilfe und Selbsthilfeunter-
stlitzung in Deutschland” (Hrsg.: Kofahl,
Dierks, Schulz-Nieswandt) veroffentlicht.
Informationen zum Forschungsprojekt finden
sich auch auf der Projektwebsite www.uke.
de/shild/.

Ein weiteres Forschungsmodul untersuch-
te Lebensqualitat und Umgang mit chroni-
schen Erkrankungen bei Multipler Sklerose,
Diabetes mellitus Typ 2, Prostata-Krebs, An-
gehdrigen von Demenzerkrankten und bei
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Tinnitus. An dieser Studie haben sich zum
Thema Tinnitus die Deutsche Tinnitus-Liga e. V.
und die IKK classic unterstiitzend beteiligt.

Untersucht wurde, wie Menschen mit
chronischen Erkrankungen und ihre Angeho-
rigen im Alltag mit der Erkrankung umgehen,
wie sie diese und ihre Begleiterscheinungen
bewaltigen und wie sich die gesundheitliche
Versorgung sowie soziale Unterstiitzung ge-
stalten. Im Zentrum stand die Frage, welche
Rolle die Selbsthilfe dabei einnimmt. Im Fol-
genden wollen wir die zentralen Ergebnisse
in Bezug auf Tinnitus-Betroffene darstellen.

Wer hat an der Studie
teilgenommen?

Im Rahmen der SHILD-Studie wurden
2015/2016 mehrere Umfragen durchgefiihrt
und Betroffene aus den fiinf Indikations-
gruppen gebeten, online oder postalisch an
den Erhebungen teilzunehmen. Insgesamt
wurden 3163 Fragebdgen ausgefiillt —davon

356 von Tinnitus-Betroffenen. Deren durch-
schnittliches Alter betrug 61 Jahre, 53 Prozent
von ihnen waren Manner. 61 Prozent der Teil-
nehmenden hatten einen Volks-/Hauptschul-
abschluss oder die Mittlere Reife, die Ubri-
gen (Fach-)Hochschulreife oder gar ein Stu-
dium absolviert. Die Tinnitus-Diagnose lag
zum Zeitpunkt der Befragung im Durchschnitt
13,2 Jahre zuriick. Jeweils die Halfte der Be-
fragten war durch den Tinnitus in einem eher
niedrigen Grad (Belastungsstufen 1 und 2 des
Mini-TF12) oder eher héheren Grad (Stufen
3 und 4) beeintrachtigt.

Zwei Drittel der Befragten (65 Prozent)
waren Mitglied einer Selbsthilfegruppe. Sie
traten im Durchschnitt 9,1 Jahre nach Erkran-
kungsbeginn einer Gruppe bei. Die Wahr-
scheinlichkeit, sich einer Gruppe anzuschlie-
Ben, steigt mit der Diagnosedauer und dem
Alter bei gleichzeitig sinkender Schulbildung;
so waren die Mitglieder der Selbsthilfe-
gruppen ca. neun Jahre alter als die Betroffe-
nen ohne Gruppe und hatten Gfter einen



Volks-/Hauptschulabschluss oder die Mittle-
re Reife als hochsten Schulabschluss (64 Pro-

zent versus 50 Prozent). Aktive Beteiligung am Leben

. . Gesundheitsfarderndes Verhalten
Was wurde in der Studie

gefragt? Erwerb von Fertigkeiten und .
Handlungsstrategien
Neben den Angaben zu Alter, Bildung,
Geschlecht und Familienstand wurden
Tinnitus-spezifisches Wissen, Behandlungs- Selbstiberwachung und
optionen, medizinische Leitlinien, sozial- Keankheltsversndnis
rechtliche Regelungen, Patientenrechte, die
Handlungskompetenz in Arztgesprachen, In-
anspruchnahme von Beratungen und Infor- Soziale Integration und Unterstiitzung
mationen zur Erkrankung sowie Fragen zur
Gesundheitskompetenz und zum Umgang mit
der Erkrankung erfasst. Die Ergebnisse der ® Aktuelle SHG-Mitglieder M Keine SHG-Mitglieder
Mitglieder von Selbsthilfegruppen wurden

vergllchen mit der.1 Ergebnlssen dgr Betroffe- Abb. 1: Unterschiede in der Gesundheitskompetenz zwischen Selbsthilfegruppenmitgliedern
nen, die noch n'e_ em(.e Selbsthilfegruppe und Nicht-Mitgliedern (Skala von 1 bis 4; 4 =, Bestwert”). p = Signifikanz (ab einem Wert von
besucht haben. Hierbei wurden Alter, Ge- kleiner als 0,05 oder 5 Prozent spricht man von ,statistischer Signifikanz”).

schlecht, Schulbildung etc. immer berticksich-

tigt (,statistisch kontrolliert”), um auszu-

Konstruktive Einstellungen

Kooperation und Zurechtfinden im
Gesundheitswesen

[y
L]
w
=y

Aktuelle SHG- Keine SHG- p-Wert”

Mitglieder Mitglieder
(n=164) (n=147)

Tinnitus ist keine Krankheit, sondern ein Symptom. ¥ 89,3% 63,7% <0,001
Anhand der Art des Ohrgerauschs (Piepsen, Zischen, Rauschen) kann

man die Grunderkrankung diagnostizieren. 73,5% 67,5% n.s.
Die haufigste Tinnitus-Ursache ist Schwerhdrigkeit. x 54,0% 50,0% n.s.
Frauen sind von Tinnitus haufiger betroffen als Manner. x 42,1% 31,6% 0,07
Ein Tinnitus ist haufig der Vorbote eines Horsturzes. x 57,1% 44,2% <0,05
Ein Noiser dient dazu, Ohrgerdusche zu maskieren. v 81,7% 73,5% 0,09
Ein Tinnitus fihrt zur Verschlechterung des Horvermaogens. x 35,7% 31,5% n.s.

Der subjektive Tinnitus entsteht durch abnormale Aktivitat im

Innenohr und/oder im zentralen Nervensystem. o 70,3% 61,4% 0,11
Die Wirksamkeit der Infusionstherapie bei akutem Tinnitus ist
wissenschaftlich belegt. % 66,8% 56,1% 0,07
Einen Tinnitus, der ohne erkennbare Ursache auftritt, nennt man >
idiopathischen Tinnitus. 21,5% 15,8% n.s.
Um einen Tinnitus als chronisch zu definieren, missen die P
Ohrgerdusche mindestens 3 Monate lang permanent auftreten. 91,2% 84,2% 0,07
Alkoholkonsum steigert die Tinnitusbelastung. X 27,4% 6,2% <0,001
Es existiert ein Zusammenhang zwischen Amalgam und Tinnitus. x 30,7% 21,9% 0,09
Summe der richtigen Antworten (0-13 Punkte, Mittelwert) 7.4 6,1 <0,001"
v richtig % falsch ? Exakter Test nach Fisher ®ANCOVA
Tab. 1: Wissen Uber Tinnitus und seine Behandlung (Anteil der ,richtigen” Antworten in %).
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Wissenschaft

schlieBen, dass Unterschiede zwischen den
jeweiligen Gruppen allein auf das Alter oder
das Geschlecht etc. zuriickzufiihren sind.

Ergebnisse

Gesundheitskompetenz, Umgang
mit der Erkrankung und Wissen
tiber Tinnitus und seine Behandlung

In vier von sieben Bereichen der allge-
meinen Gesundheitskompetenz und des
Umgangs mit der Erkrankung (Health Edu-
cation Impact Questionnaire — heiQ) wurden
kleine Unterschiede zwischen beiden Per-
sonenkreisen zugunsten der Mitglieder von
Selbsthilfegruppen gemessen (Abb. 1); aller-
dings sind diese ,statistisch nicht signi-
fikant”, das heiBt die positiven Werte in die-
sen Dimensionen konnen auch zufallig mit
Selbsthilfegruppenaktivitat in Verbindung
stehen. Erfragt wurden die Dimensionen , Ak-
tive Beteiligung am Leben”, ,Gesundheits-
forderndes Verhalten”, , Erwerb von Fertig-
keiten und Handlungsstrategien”, , Konstruk-
tive Einstellungen”, , Selbstiiberwachung und
Krankheitsverstandnis”, ,Kooperation und
Zurechtfinden im Gesundheitswesen” sowie
«Soziale Integration und Unterstiitzung”.

In den Wissenstests zum Tinnitus und
dessen Behandlung zeigten sich bei allen
gestellten Fragen (Tab. 1) Unterschiede
zugunsten der Mitglieder von Selbsthilfe-
gruppen; bei zwei Drittel der Testfragen wa-
ren diese sogar statistisch signifikant oder
nahe an der Signifikanzgrenze. Die griinen
Hakchen und die roten Kreuze driicken aus,
ob die jeweilige Aussage in der linken Spalte
zutreffend oder unzutreffend ist. Die Prozent-
werte driicken aus, wie viele der Tinnitus-
Betroffenen innerhalb und auBerhalb von
Selbsthilfegruppen die Aussagen richtig be-
antwortet haben.

Tabelle 2 ist zugegebenermaBen etwas
schwer zu verstehen. Dargestellt ist hier der
jeweilige Einfluss von Alter, Geschlecht, Schul-
bildung, Tinnitus-Belastung und die Mitglied-
schaft beziehungsweise Nicht-Mitgliedschaft
in einer Selbsthilfegruppe (unabhangige Va-
riablen) auf das Ergebnis in dem Tinnitus-
Wissenstest (abhangige Variable). Der Wert
«B" driickt aus, wie hoch dieser Einfluss ist.
Das Besondere hierbei ist, dass alle unabhan-
gigen Variablen miteinander verrechnet wer-
den (,statistisch kontrolliert”). Konkret be-
deutet dies: Das Alter und das Geschlecht
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Abhangige Variable Unabhéngige Variablen B p
Alter in Jahren -0,03 0,594
Geschlecht (weiblich <) 0,02 0,783

Tinnitus-spezifisches Wissen

(0-13 Punkte) Schulbildung (niedrig bis hoch) 0,17 0,003

Tinnitus-Belastung -0,19 0,001

SHG-Beteiligung (ja <) 0,25 0,000

Tab. 2: Zusammenhang zwischen Tinnitus-spezifischem Wissen und Alter, Geschlecht, Schulbildung,
Tinnitus-Belastung und SHG-Beteiligung (multiple lineare Regression). p = Signifikanz (ab einem
Wert von kleiner als 0,05 oder 5 Prozent spricht man von ,statistischer Signifikanz”).

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

Ich kann in der SHG offen liber meine Probleme reden.

Ich profitiere in der SHG von den Erfahrungen der
anderen.

Unsere SHG-Treffen sind sehr gut organisiert.

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

Der soziale Zusammenhalt unserer SHG ist sehr gut.

Die SHG hilft mir, meine Erkrankung besser zu
bewdltigen.

Unsere SHG |adt Referenten zu speziellen Themen rund
um die Erkrankung ein.

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

Unsere SHG betreibt aktiv Offentlichkeitsarbeit.

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

Unsere SHG unterhilt gute Kooperationen mit Arzten
und/oder stationdren Einrichtungen.

In der SHG lerne ich, Arzten,
Krankenkassenmitarbeitern und Therapeuten auf
Augenhohe zu begegnen.

Die Teilnahme an der SHG senkt meine Tinnitus-
Belastung.

0% 25% 50% 75% 100%

M stimme zu / stimme eher zu o teils, teils B stimme eher nicht zu / nicht zu

Abb. 2: Aussagen der Mitglieder zur Bedeutung ihrer Selbsthilfegruppe (in Prozent).



spielen keine Rolle beim Tinnitus-Wissen,
wohl aber die Schulbildung und die Tinnitus-
Belastung. Das heiBt, Menschen mit hoherer
Schulbildung kennen sich besser aus als Men-
schen mit niedriger Schulbildung und leich-
ter Tinnitus-Belastete besser als solche mit
einer hgheren Tinnitus-Belastung. Den hdchs-
ten Einfluss auf Tinnitus-Wissen hat aber die
Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe.
Selbsthilfegruppen-Mitglieder kennen sich
mit Tinnitus besser aus als Nicht-Mitglieder
und zwar unabhéngig von Schulbildung und
Tinnitus-Belastung.

Gesundheitsbezogene
Lebensqualitat

Die Mitglieder einer Selbsthilfegruppe
bewerteten ihren Gesundheitszustand &hn-
lich wie die nicht-aktiven Tinnitus-Betroffe-
nen. Gleiches gilt auch fiir die Einschatzung
ihrer Lebensqualitat. Allerdings verspliren die
Selbsthilfegruppen-Mitglieder eine geringe-
re Tinnitus-Belastung (Mini-TF12) und eine
verminderte Progredienzangst als die Nicht-
Mitglieder. So mag der Austausch mit ande-
ren Tinnitus-Patienten in den Gruppen offen-
bar beruhigend wirken, was vor dem Hinter-
grund der langeren Dauer der Erkrankung und
des hoheren Alters in Tinnitus-Selbsthilfe-
gruppen bedeutsam erscheint.

Bedeutung der Selbsthilfe
fiir Tinnitus-Betroffene

Die in einer Selbsthilfegruppe (SHG)
aktiven, befragten Tinnitus-Betroffenen
wurden um eine Einschatzung zur Arbeit
und Bedeutung ihrer Gruppe gebeten. Ab-
bildung 2 gibt eine Ubersicht iiber die einzel-
nen Dimensionen.

Die hohe Bewertung der Aspekte ,das
Gefiihl, nicht alleine zu sein”, ,offen iber
Probleme reden zu kénnen” sowie ,von Er-
fahrungen anderer zu profitieren” zeigt, dass
vor allem die Gemeinschaft in einer Selbst-
hilfegruppe von hoher Bedeutung fiir Tinni-
tus-Betroffene ist. Auch der Erwerb neuer Er-
kenntnisse und das Aufzeigen neuer Wege
im Umgang mit der Erkrankung spielen eine
wichtige Rolle und fihren fiir einen Grofteil

der befragten Mitglieder dazu, dass sie durch
die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe Hil-
fe bei der Krankheitsbewaltigung erfahren.

Die Beteiligten bewerteten die Organisa-
tion der Gruppentreffen zu 91 Prozent als gut
bis sehr gut. Mehr als drei Viertel aller Grup-
pen laden gelegentlich bis regelmaBig ex-
terne Referenten ein. Die Kooperation mit
Arzten und stationaren Einrichtungen wird
Lnur” von 61 Prozent als gut oder sehr gut
bewertet, konnte also noch ausgebaut, inten-
siviert und verbessert werden.

Selbsthilfe aus Sicht der
Nicht-Mitglieder

Auch die Tinnitus-Betroffenen, die nicht
einer Gruppe angehdren, finden zum groB-
ten Teil Selbsthilfe sinnvoll und hilfreich. 46
Prozent konnten sich vorstellen, sich zu ei-
nem spateren Zeitpunkt einer Selbsthilfe-
gruppe anzuschlieBen. Eine Alternative hierzu
ware flir genauso viele eine mégliche Teilnah-
me an einer Internet-Selbsthilfegruppe.

Neben diesen positiven Aussagen gab es
allerdings auch zuriickhaltende Stimmen. Fast
ein Drittel der Nicht-Mitglieder wiirde sich
nach eigener Einschatzung in einer Selbst-
hilfegruppe unwohl fiihlen, ein Fiinftel hatte
Sorge, durch die Teilnahme zuséatzlich belas-
tet zu werden. Immerhin 40 Prozent gaben
an, Uber genug andere Menschen zum
Reden zu verfiigen oder keine Probleme zu
haben — und somit keine Selbsthilfegruppe
zu benétigen.

Fazit

Zusammenfassend lasst sich festhalten,
dass Selbsthilfe messbar positive Wirkungen
auf Tinnitus-Betroffene haben kann. Fiir
diejenigen, die sich einer Selbsthilfegruppe
anschlieBen, stellt die Gemeinschaft eine
wichtige Unterstlitzung in der Krankheits-
bewéltigung und psychosozialen Entlastung
dar.

Herzlichen Dank allen Studien-Teilneh-
menden!
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@ DTL: Bessere Chancen fiir ein besseres Leben! @
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