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SHILD-Modul 3

I Ziel: Evaluation der Wirkungen von SHG-Beteiligung

I Zielgruppen: Menschen mit Diabetes mellitus 2, Multiple
Sklerose, Prostata-Krebs, Tinnitus sowie Angehdrige von
Demenzkranken

I Rekrutierung: Selbsthilfeverbande, -kontaktstellen, soziale
Netzwerke, Kliniken, Register etc.

I Vergleich: Betroffene innerhalb und aulRerhalb von SHG

I Vergleichsdimensionen: Gesundheitskompetenz (Coping,
Selbstmanagement, Krankheitswissen, Gesundheitssystem-
kompetenz etc.), Lebensqualitat

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 2
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Teilnehmende

TO T1 %
Diabetes Mellitus Typ 2 636 453 71,2 %
Prostatakrebs 600 451 75,2 %
Multiple Sklerose 1.220 857 70,2 %
Angehorige Demenzerkrankter 351 - -
Tinnitus 356 - -
Gesamt 3.163 1.741 -
Aktuell in SHG 45,7 % 44,7 %
Friher in SHG 6,5 % 7,7 %
Nie in SHG 47,8 % 47,5 %

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 3
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Dimensionen der Gesundheitskompetenz (heiQ)
im indikationsbezogenen Vergleich der
Selbsthilfeaktivitat
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Unterschiede in den Ergebnissen des Health Education
Impact Questionnaire (heiQ) zwischen SHG-Mitgliedern und
Nicht-Mitgliedern in funf Indikationen

I Der heiQ (Osborne et al. 2007; dt. Version: Kirchhof et al. 2009) ist ein
Instrument zur Evaluation von Patientenschulungen und Selbstmanage-
ment bei chronisch Kranken.

I 42 Iltems, 8 Dimensionen:

= Aktive Beteiligung am Leben

= Gesundheitsforderndes Verhalten

= Fertigkeiten und Handlungsstrategien

= Konstruktive Einstellungen

= Selbstiiberwachung und Krankheitsverstandnis

= Soziale Integration und Unterstlitzung

= Kooperation und Zurechtfinden im Gesundheitswesen

= Emotionales Wohlbefinden
(hier nicht eingesetzt wegen anderer QolL-Instrumente)

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 5
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Gruppenvergleiche

| Die Gruppen ,Selbsthilfeaktive” und ,Nicht-Selbsthilfe-
aktive” unterscheiden sich in ihren soziodemografischen
Merkmalen, ihrer Krankheitsdauer und -belastung.

I Deshalb sind die im Folgenden dargestellten Mittelwerte
fur diese Merkmale kontrolliert.

I Methode: Kovarianzanalyse (ANCOVA), ein statistisches
Verfahren, das Varianzanalyse und lineare Regressions-
analyse verbindet

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 6
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Aktive Beteiligung am Leben
(heiQ: adjustierte MW; 4 = Bestwert)

W Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
4
(p=0,054)
3 | *
i —L
1 1 T T T T
Diabetes mellitus Prostatakrebs Multiple Sklerose Tinnitus Angehorige
Typ 2 Demenzerkrankter

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (ANCOVA; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen, Krankheitsbelastung)
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Gesundheitsforderndes Verhalten
(heiQ: adjustierte MW; 4 = Bestwert)

W Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
4
3 k%
1 1 T T T T
Diabetes mellitus Prostatakrebs Multiple Sklerose Tinnitus Angehorige
Typ 2 Demenzerkrankter

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (ANCOVA; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen, Krankheitsbelastung)
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Erwerb von Fertigkeiten und Handlungsstrategien
(heiQ: adjustierte MW; 4 = Bestwert)

B Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
4
- (p=0,067)
3 | * % %
2 - |
1 |
Diabetes Prostatakrebs Multiple Tinnitus
mellitus Typ 2 Sklerose

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (ANCOVA; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen, Krankheitsbelastung)
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Selbstiiberwachung und Krankheitsverstandnis
(heiQ: adjustierte MW; 4 = Bestwert)

B Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
4
(p=0,051)
3 - .
2 - |
1 |
Diabetes Prostatakrebs Multiple Tinnitus
mellitus Typ 2 Sklerose

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (ANCOVA; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen, Krankheitsbelastung)
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Kooperation und Zurechtfinden im Gesundheitswesen
(heiQ: adjustierte MW; 4 = Bestwert)

m Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
4
3 _ I
2 _ I
1 1 I I I [
Diabetes mellitus Prostatakrebs Multiple Sklerose Tinnitus Angehorige
Typ 2 Demenzerkrankter

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (ANCOVA; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen, Krankheitsbelastung)
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> Universitat zu Koin
7%

& 2
I 5 @ Universitétsklinikuml M-I I-l
ey W Raniburg-Eppendorf Medizinische Hochschule
B

Hannover N7

,Wer sollte Entscheidungen liber die Behandlung treffen,
wenn mehr als eine Behandlungsmoglichkeit besteht?”

100%

hoch
90%
80%

70%

60%

Selbstbestimmtheit 0% p< Chi?)
40%
30% lation mi :tho =0
20%
niedrig 0%
Multiple Sklerose Prostatakrebs Angehorige Tinnitus Diabetes Mellitus
Demenzerkrankter Typ 2

M Ich sollte entscheiden.

® Ich sollte entscheiden, nachdem ich meine Arztin oder meinen Arzt konsultiert habe.

= Meine Arztin oder mein Arzt und ich sollten zusammen entscheiden.

1 Meine Arztin oder mein Arzt sollte entscheiden, nachdem sie oder er mit mir diskutiert hat.

B Meine Arztin oder mein Arzt sollte entscheiden.

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 12
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Soziale Integration und Unterstutzung
(heiQ: adjustierte MW; 4 = Bestwert)

B Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
4
3 | * %k
i —I 1 i
1 I T T T T
Diabetes mellitus Prostatakrebs Multiple Sklerose Tinnitus Angehorige
Typ 2 Demenzerkrankter

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (ANCOVA; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen, Krankheitsbelastung)
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Wissen uber die Erkrankung
(adjustierte Skalen-MW; bester Wert in Klammern)

B Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
14
12
10 kk ok
8 3k %k %k
6 %k x -
4 p=0,07 -
: j B
0 _ 1 1 1 1
Diabetes mellitus Prostatakrebs Multiple Sklerose Tinnitus Angehorige
Typ 2 (7) (10) (13) Demenzerkrankter
(5) (12)

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (ANCOVA; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen, Krankheitsbelastung)

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung Nr. 14
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Wissen uber die Erkrankung am Beispiel der
betreuenden Angehorigen von Demenzerkrankten

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 15



Universitatsklinikum I M_I I-l i'f’w Universitat zu Kéin
Hamburg-Eppendorf Medizinische Hochschule

Hannover

Wissen uiber Demenz und ihre Behandlung
(Anteil der ,richtigen” Antworten in %)

Aktuelle SHG- Keine SHG- p-Wert®

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

Demenz ist keine Erkrankung der Seele, sondern des Gehirns.
Jeder Mensch erkrankt an Demenz, wenn er alt genug wird.
Alzheimer betrifft das Kurzzeit- vor dem Langzeitgedachtnis.
Spezielle Demenzmedikamente kdnnen Alzheimer heilen.

Demenz wird haufig durch Belastungen/Sorgen in Partnerschaft/
Familie ausgelost.

Mit Beifahrer ist Autofahren fir Menschen mit leichter Demenz
recht sicher.

Alzheimer verursacht viele kleine Hirnblutungen, Mini-Infarkte.
Bei schwerer Demenz ergibt Psychotherapie keinen Sinn mehr.
Regelmallige geistige Aktivitat schiitzt vor dem Ausbruch.

Bei Giber 90 Prozent sind Gene (Vererbung) die Ursache.

Mit einem Labortest lasst sich fruih Demenz feststellen.

Alzheimer kann erst nach dem Tod sicher festgestellt werden
(Hirnuntersuchung).

® Exakter Test nach Fisher

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 16
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Hannover

Wissen uiber Demenz und ihre Behandlung
(Anteil der ,richtigen” Antworten in %)

Aktuelle SHG- Keine SHG- p-Wert®

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

Demenz ist keine Erkrankung der Seele, sondern des Gehirns.
Jeder Mensch erkrankt an Demenz, wenn er alt genug wird.

Alzheimer betrifft das Kurzzeit- vor dem Langzeitgedachtnis.

OB N AN

Spezielle Demenzmedikamente kdnnen Alzheimer heilen.

Demenz wird haufig durch Belastungen/Sorgen in Partnerschaft/
Familie ausgelost.

x

Mit Beifahrer ist Autofahren fir Menschen mit leichter Demenz
recht sicher.

Alzheimer verursacht viele kleine Hirnblutungen, Mini-Infarkte.
Bei schwerer Demenz ergibt Psychotherapie keinen Sinn mehr.
Regelmallige geistige Aktivitat schiitzt vor dem Ausbruch.

Bei Giber 90 Prozent sind Gene (Vererbung) die Ursache.

Mit einem Labortest lasst sich fruih Demenz feststellen.

Alzheimer kann erst nach dem Tod sicher festgestellt werden
(Hirnuntersuchung).

L X K X< X X

® Exakter Test nach Fisher

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 17
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Wissen uiber Demenz und ihre Behandlung
(Anteil der ,richtigen” Antworten in %)

Aktuelle SHG- Keine SHG- p-Wert®

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

Demenz ist keine Erkrankung der Seele, sondern des Gehirns. v 99,4% 95,9% n.s.
Jeder Mensch erkrankt an Demenz, wenn er alt genug wird. X 92,0% 86,9% n.s.
Alzheimer betrifft das Kurzzeit- vor dem Langzeitgedachtnis. v 89,3% 83,0% n.s.
Spezielle Demenzmedikamente kdnnen Alzheimer heilen. X 93,7% 89,1% n.s.
Demenz wird haufig durch Belastungen/Sorgen in Partnerschaft/ % 81,9% 77,4% n.s.

Familie ausgelost.

Mit Beifahrer ist Autofahren fiir Menschen mit leichter Demenz 80,7% 69,4% <0,05

recht sicher. x

Alzheimer verursacht viele kleine Hirnblutungen, Mini-Infarkte. X 57,4% 47,6% 0,11
Bei schwerer Demenz ergibt Psychotherapie keinen Sinn mehr. v 55,6% 43,8% <0,05
Regelmalige geistige Aktivitat schiitzt vor dem Ausbruch. X 72,2% 61,6% <0,05
Bei Giber 90 Prozent sind Gene (Vererbung) die Ursache. X 60,9% 46,9% <0,05
Mit einem Labortest ldsst sich friih Demenz feststellen. X 32,7% 28,1% n.s.

Alzheimer kann erst nach dem Tod sicher festgestellt werden v 44,1% 26,7% <0,01

(Hirnuntersuchung).

® Exakter Test nach Fisher

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 18
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Zusammenhang zwischen und
Alter, Geschlecht, Schulbildung, Schwere der Demenz,
Pflegestufe und SHG-Beteiligung

(Multiple lineare Regression)

Abhangige . . .
Variable Unabhangige Variablen B p
Alter in Jahren -0,12 0,038
Geschlecht (weiblich 1) 0,09 0,10
Demenz- :
spezifisches Schulbildung
e (niedrig bis hoch)
(0-12 Punkte) Pflegestufe
(keine bis PS 3)
SHG-Beteiligung (ja 1)

Adj. R? = 0,022 (p=0,009)

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 19
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Zusammenhang zwischen und
Alter, Geschlecht, Schulbildung, Schwere der Demenz,
Pflegestufe und SHG-Beteiligung

(Multiple lineare Regression)

Abhangige . . .
Variable Unabhangige Variablen B p
Alter in Jahren -0,03 0,601
Geschlecht (weiblich 1) 0,13 0,029
Demenz- :
spezifisches .Scht.JIb|I.dung 0,16 0,007
e (niedrig bis hoch)
(0-12 Punkte) Pflegestufe
(keine bis PS 3)
SHG-Beteiligung (ja 1)

Adj. R? = 0,043 (p=0,003)

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 20
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Zusammenhang zwischen und
Alter, Geschlecht, Schulbildung, Schwere der Demenz,
Pflegestufe und SHG-Beteiligung

(Multiple lineare Regression)

Abhangige . . .
Variable Unabhangige Variablen B p
Alter in Jahren -0,01 0,854
Geschlecht (weiblich 1) 0,16 0,006
Demenz- :
spezifisches _SChl_JIb'I_dung 0,17 0,004
Wissen (niedrig bis hoch)
(0-12 Punkte) Pflegestufe
(keine bis PS 3) Q08 QA0S
SHG-Beteiligung (ja 1)

Adj. R2 = 0,045 (p=0,001)

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 21
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Zusammenhang zwischen und
Alter, Geschlecht, Schulbildung, Schwere der Demenz,
Pflegestufe und SHG-Beteiligung

(Multiple lineare Regression)

Abhangige . . .
Variable Unabhangige Variablen B p
Alter in Jahren -0,04 0,491
Geschlecht (weiblich 1) 0,16 0,007
Demenz- :
spezifisches 'Schl..llbll'dung 0,17 0,004
e (niedrig bis hoch)
(0-12 Punkte) Pflegestufe
(keine bis PS 3) 0,10 0,063
SHG-Beteiligung (ja 1) 0,28 <0,001

Adj. R2 = 0,124 (p<0,001)

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 22
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Gesundheitsbezogene Lebensqualitat
(Globalitem: adjustierte MW; 1 = ,,sehr gut”)

W Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
1
2 *
3 _
- i
5 1 [ [ [ [
Diabetes mellitus Prostatakrebs Multiple Sklerose Tinnitus Angehorige
Typ 2 Demenzerkrankter

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (ANCOVA; kontrolliert auf: Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen, Krankheitsbelastung)

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung Nr. 23



L) '\;.- a a "
PR Universitat zu Koln
. i

ST

A Universitatskinikum I M.l I'l

W Hamburg-Eppendorf Medizinische Hochschule
Han

nover

Wie bewerten Selbsthilfegruppen-Mitglieder und
Nicht-Mitglieder Sinn und Nutzen von
Selbsthilfegruppen?

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 24
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Mitglieder zur Bedeutung ihrer Selbsthilfegruppe

(,stimme zu“ und ,,stimme eher zu“ in Prozent)

Neue Erkenntnisse und Wege im
Umgang mit der Krankheit

Erkrankung besser bewaltigen Ty

Lerne mehr Uber die Krankheit als an I

jedem anderen Ort

S

Familie/Partnerschaft

Arzten, Krankenkassenmitarbeitern und EEE——

Therapeuten auf Augenhdhe begegnen |

Senkung der Krankheitsbelastung I,

o
N
o
B
o

60 80 100

Angehorige Demenz M Prostatakrebs M Diabetes mellitus Typ 2 © Tinnitus = Multiple Sklerose

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung Nr. 25
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Meinung von Nicht-Mitgliedern lGiber SHG

(,,trifft zu” und , trifft eher zu” in Prozent)

Habe genug andere Menschen zum Reden

Wiirde mich in einer SHG unwohl fihlen

Angst, dass Teilnahme belasten wiirde

Brauche keine SHG, habe keine Probleme

0 20 40 60 80 100

Multiple Sklerose M Diabetes mellitus Typ 2 © Tinnitus B Prostatakrebs ™ Angehoérige Demenz

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung Nr. 26



Universitatsklinikum I M_l I-l % Universitit zu Ksln
Hamburg-Eppendorf Medizinische Hochschule

Hannover

Meinung von Nicht-Mitgliedern lGiber SHG

(,,trifft zu” und , trifft eher zu” in Prozent)

SHG sind griindsatzlich sinnvoll und hilfreich

Konnte mir eine Internet-SHG vorstellen

Spatere Teilnahme wahrscheinlich

0 20 40 60 80 100

Multiple Sklerose M Diabetes mellitus Typ 2 © Tinnitus B Prostatakrebs ™ Angehoérige Demenz

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung Nr. 27
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Krankheitsdauer und Eintritt in eine SHG
(Mittelwerte in Jahren)

W Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
= Eintritt in SHG nach Krankheitsbeginn
20 * k%
15 . . * % %
10 -
- 1 B
O | ] ] ]
Diabetes mellitus  Prostatakrebs  Multiple Sklerose Tinnitus
Typ 2

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (t-Test fir unabhangige Stichproben)

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung Nr. 28
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Veranderungen im Zeitverlauf am Beispiel von
Menschen mit Multipler Sklerose

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung 29
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) Universitétsklinikuml M_l I'l Universitat zu Koln
4 Hamburg-Eppendorf Medizinische Hochschule @ 5/

SO D 7
Hannover :

NS

Wechsler von TOzu T1

(ohne Mehrfachwechsler in dieser Periode, MS-Patienten)

TO

SHG-aktiv Nie aktiv

Alte SHG- Neue SHG-

SHG-aktiv Aktive Aktive
(n=300) (n=43)
Tl
Nie aktiv ---

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung Nr. 30
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Gesundheitskompetenz
(heiQ; mittlere Differenz T1-T0)

Aktive Beteiligung am Leben J
Gesundheitsforderndes Verhalten I.
Erwerb von Fertigkeiten und — *x
Handlungsstrategien W Neue SHG-Aktive
(N=43)
Konstruktive Einstellungen I B Alte SHG-Aktive
n=300
Selbstiberwachung und * ( _ ) _
Krankheitsverstandnis = Keine SHG-Aktive
. . : (n=341)
Kooperation und Zurechtfinden im
Gesundheitswesen *
Soziale Integration und
Unterstutzung *

-0,3 -0,2 -0,1 0,0 0,1 0,2 0,3

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (t-Test bei verbundenen Stichproben)

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung Nr. 31
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Wissen uber Patientenrechte
(Summenskala: mittlere Differenz T1-TO, MS-Patienten)

1
05 —— p=023
p=0,01
0 _
-0,5
-1

Neue SHG-Aktive Alte SHG-Aktive Keine SHG-Aktive
(n=41) (n=295) (n=338)

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (t-Test bei verbundenen Stichproben)

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung Nr. 32
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Wissen uber Patientenrechte
(Summenskala: mittlere Differenz T1-TO; Diabetes, Prostata-Krebs, MS)

1
0,5
p=0,04 0=0.20
0 ]
-0,5
-1

SHG-Aktive (friher und aktuell, Keine SHG-Aktive (n=803)
n=886)

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (t-Test bei verbundenen Stichproben)

SHILD - Wirkungen von Selbsthilfebeteiligung Nr. 33
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Was sich standardisiert nicht erheben lasst
(z.B. ,,Aha-Erlebnisse”):

Durch die SHqG habe teh meln
Selbstbewusstsein wiedererlangt.

Aktuelle informationen
iber Dlagwose, Therapien
und Medikamente. (PK.)

Bel den Treffen der SHG habe ieh die
Mbglichkeit, nfos zu meiner Erkrankung auch
vown anderen Arzten zu bekommen. (PK)

U durchzuhalten, motiveren mich, ) )

zu tun was teh kann. (PM) Mawn Ranw sieh fret
aussprechen, was in der

Familie nicht mbglich ist. (T)

Durch die nformationen die ich in der
Selbsthilfegruppe erhalte, ist die Krankhelt
Rlein geworden. (PK)

tch habe mehr

entspannungstechinik
en und Sportarten

Rennengelernt. (MS)

Durch Empfenlung einen super
Neurologen gefunden der sich wirklich
um oas Befinden Ritmmert. (MS)

Es glbt mehr Hilfsmittel
als man weth. (MS)

Sie zelgten mir, was auch im
Rollstuhl zu schaffen ist. (MS)

Erfahrungsberichte aus
1.Hand bel Therapien. (MS)

nformation iber Forschung,
nformation iber technische
Hilfsmittel. (DM)
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Vielen Dank fuir lhre Aufmerksamkeit!

53. Vollversammlung FORUM chronisch kranker
und behinderter Menschen im Paritatischen
Gesamtverband, 21. September 2017
Berlin

Dr. Christopher Kofahl
Universitatsklinikum Hamburg Eppendorf
Institut fir Medizinische Soziologie
Martinistr. 52, 20246 Hamburg
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