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Die Entwicklungen und Wirkungen der
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Wozu Selbsthilfeforschung?
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Perspektive der Selbsthilfeakteure

Was erreichen wir?
Wie entwickeln wir uns?
Was sind unsere Rollen und Aufgaben?

WO Sind unsere Grenzen? https://pixabay.com/de/st%CB%BCh\e—stuhIkreis—therapie—58475/
Gibt es Moglichkeiten der Verbesserung?

Aber auch:

I Mdissen wir uns legitimieren und/oder rechtfertigen?
Wozu und gegenltiber wem?

-> Autonomie, Selbstbestimmung und Selbstregulation,
Freiwilligkeit, Selbstbewertung, ...

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 3
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Perspektive der Politik

Daseinsvorsorge und
Daseinsflirsorge

Teilhabe und Inklusion
(Volkerrecht, UN-Behinderten-
rechtskonvention, UN-Kinder-
rechtskonvention, etc.)

https://pixabay.com/de/reichstag-berlin-regierungsgeb%C3%A4ude-1358937/

,Ermoglichender Sozialstaat”
Steuerung der offentlichen Dienste
Steuerung der Organe der Selbstverwaltung und Wohlfahrt
Beratung mit den Intermediaren Instanzen

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 4
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I Sind die Zuwendungen aus
Versichertenbeitragen gerechtfertigt?

I Kann die Selbsthilfe die Situation
von Patienten und ihren Angehorigen
verbessern?

I Ist Selbsthilfe eine geeignetes
Angebot fur Selbstmanagement und Pravention?

I Welchen Einfluss hat Selbsthilfe auf die Sozial- und
Gesundheitsokonomie?

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 5
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Perspektive der Leistungserbringer

I Kann Selbsthilfe als erganzendes
Angebot die Versorgung entlasten
oder belasten?

I Ist Selbsthilfe fur die individuelle
Versorgung von Patienten und
Angehorigen hilfreich oder schadlich?

https://pixabay.com/de/chirurgie-aktionen-krankenhaus-arzt-1822458/

I Ist Selbsthilfe fur uns als individuelle
Versorger hilfreich oder schadlich?

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 6
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Perspektive der Industrie

I Kann Selbsthilfe unseren
Marktzugang verbessern
oder ihn vereinfachen?

I Wie ,ticken” unsere . '-Q? =
Verbraucher? j: = ...s'“
I Kann Selbsthilfe unser

Image aufbessern?
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Perspektive der Forschung

I Kann uns die Selbsthilfe bei der

. . TECHNIQUE S "
Rekrutierung von Patienten unter- WLINE = WEBPAGE =& £ ENGINE
= e =
stiitzen? (patient participation) . B
I ¢ die Selbsthilfe bei d REVCIOEEWLUDEVELOPMEﬁESTATISTICSE
ann uns die Selbsthilfe bei der 2 2
. zpnoasmSEARCHE%
Entwicklung von Fragestellungen 2 Er % OPTIMIZATION &
) = REPORT '-CALCULATION =
und Instrumenten unterstitzen? - = & Eneine
POLICIES RANKING

(patient involvement) FoLLO

I Kann uns die Selbsthilfe bei der
Interpretation und der Verbreitung
unserer Ergebnisse unterstitzen?

ARGUMEN

https://pixabay.com/de/suche-seo-internet-marketing-1355847/
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Zentrale Zielgrof3en
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Wie evaluiert man den “Kern”
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe?

Selbstwahrnehmung (kontrollierte) Vergleichsstudien

Selbstbeurteilung Outcome-orientiert
Qualitativ, semantisch Quantitativ, statistisch
Analytisch, beweisend
Wirksamkeit

Wissenschaftlich ,hart“?

Deskriptiv, beschreibend
Funktion
Wissenschaftlich ,soft“?

Soziale Netzwerke, Laiensysteme geschulte Peers, wissenschatftlich
~Freunde”, ,Familie“, unsystematisch, basierte Information und Beratung,
personliche Erfahrungen und Rat, Systematische Organisations-
ad hoc, sporadisch, heterogen, und Personalentwicklung,
selbstgewahlte Themen... Einbindung von Fachleuten...

. .
,, L1 N ———— P OfiS
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Und wenn dabei rauskommt, dass Selbsthilfe gar
nichts bringt oder gar schadet?

Edvard Munch “Der Schrei” http://images.derstandard.at/2012/02/21/1329709557208.jpg
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Eckdaten der SHILD-Studie

Laufzeit: 11/2012 - 06/2017 (Module 1-3), 11/2017-06/2018 (Modul 4)
Forderer: Bundesministerium fiir Gesundheit

Fordervolumen: 925.526 €

Partizipativer Forschungsansatz

Beteiligung: knapp 5.000 Menschen

(1.192 Selbsthilfegruppensprecher/innen), 243 Vertreter/innen von
Selbsthilfeorganisationen, 133 Selbsthilfekontaktstellen, 75
Stakeholders, 3.136 Betroffene in und auRerhalb der Selbsthilfe)

I Durchfihrende: Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE),
Medizinische Hochschule Hannover (MHH), Universitat zu Koln (UzK)
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Forschungsmodule der SHILD-Studie

scmf“““ﬁlkﬂ%:ﬂ:?‘““ e
.. . . o “es,e\m\hi\i
I Modul 1: Partizipative Entwicklung Gﬁmani‘:t%‘;:i‘:itjﬁiﬁ%ﬁ
des Forschungsdesigns und der s
Fragestellungen
I Modul 2: Struktur- und
Bedarfsanalyse sifegme nd

tZUng

in Deutschland

I Modul 3: Wirkungen der Selbsthilfe
auf Betroffenenebene

I Modul 4: Transfer und Verbreitung
der Ergebnisse

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 14
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aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages
Home Aktuelles Forschungsteam Kooperationspartner Materialien

Hintergrund des Projektes

Forschungsfragen

Methodik

Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland
— Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven (SHILD)

Das Projekt SHILD ist eine vom Bundesministerium fir Gesundheit geférderte
multizentrische Studie zum Stand der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland. Die
folgenden Seiten enthalten projektrelevante Informationen fur betroffene Menschen
innerhalb und auferhalb der organisierten Selbsthilfe, Vertreterinnen und Vertreter der
Selbsthilfe und der Selbsthilfeunterstiitzung, Projektbeteiligte und die interessierte
Offentlichkeit.

Aktuelles SHILD-Modul 4: Transfer der Ergebnisse
(11/2017-heute)

Aktueller Hinweis:

Mit freundlicher Genehmigung des LIT-Verlages ist jetzt das erste SHILD-Buch mit den
Ergebnissen aus dem Modul 2 als PDF verfligbar. Das Buch kann unter "Ergebnisse”
heruntergeladen werden.

MNach fast finf Jahren Gesamtprojektlaufzeit mit drei separaten Forschungssegmenten
(s.u.) sind die Datenerhebungen und Auswertungen des SHILD-Projekt nun seit Ende
Juni 2017 zunachst formal abgeschlossen. Das nun folgende Anschluss-Modul 4
"Transfer und Verbreitung der SHILD-Ergebnisse" ermoglicht uns weitere Auswertungen
der Daten und deren Publikation. Im Rahmen einer weiteren Firderung durch das
Bundesministerium fur Gesundheit (11/2017-06/2018) wurde eine Broschire ("Fact

P | £ R T | T D i e T - T T N T -
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SHILD-Publikationsstrategie

Fachliches Gep[ante Publikationen Finan- Qualitéts-
Niveau zierung sicherung

Im SHILD-Modul 4

FACT Selbsthilfe-
SHEET verbénde

Subkutan MNAKOS- 2
e AK =
(DDB) Tinnitus- info = .
i info g Redakti-
_ Forum Selbsthilfe b
Diabetes- : (DTL) gruppen- 2 ornen
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= lournal lournal Journal lournal lournal lournal = review
= o
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£ Angehdrige Diabetes Multiple Prostata- o Indikations-

Demenzerkrankter Mellit Sklerose Krebs e Ubergreifend
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Ergebnisse Modul 2 — Bestands- und Bedarfsanalyse

I Selbsthilfe weitgehend stabil:

= Mitgliederzahlen insgesamt nicht riicklaufig, aber starke
Unterschiede in Zuwachs und Riickgang in verschiedenen SHO.

= Mitgliederentwicklung und vor allem Mitgliederaktivierung nach
wie vor ein dominantes Hauptproblem der SHO.

I Mitgliederentwicklung und SHG als solche sind volatil:

= |n ungefahr einer Dekade l6sen sich fast die Halfte der
Selbsthilfegruppen aus verschiedenen Grinden auf, und

= es grinden sich im selben Zeitraum etwa gleich viele neue.

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 17
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Ergebnisse Modul 2 — Bestands- und Bedarfsanalyse
Organisatorische und interne Herausforderungen in Selbsthilfeorganisationen ("trifft véllig / eher zu" in %)

Schwierigkeiten, Mitglieder fur Aufgaben zu aktivieren
Ehrenamtliche kommen an die Grenzen ihrer Krafte
Fehlende finanzielle Mittel

Schwierigkeiten, neue Mitglieder zu gewinnen
Aufgabenin der SHO sind ungleich verteilt

Zu wenig hauptamtliche Mitarbeiter
Schwierigkeiten, Mitglieder zu halten

Mitglieder im Vorstand wechseln zu haufig
Uneinigkeit Uber die Arbeitsweise

Uneinigkeit zwischen den Organisationsebenen
Konflikte zw. Mitgliedern des Vorstands

Uneinigkeit tber die Ziele

GS-Mitarbeiter wechseln zu haufig

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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Ergebnisse Modul 2 — Bestands- und Bedarfsanalyse

I Selbsthilfe wandelt sich demografisch:
= SHG-Mitglieder heute ca. finf Jahre alter als vor zehn Jahren.
= Manneranteil gestiegen.

= Nicht auszuschlieRen ist, dass sich Jingere vermehrt in sozialen
Netzwerken wie Chat-Foren, Facebook etc. bewegen.

= Nach wie vor schwer erreichbar: Migrantinnen und Migranten.

I SHO diversifizieren sich:
= politische Beteiligung (Patientenvertretungen)
= (Qualitatssicherung, (z.B. Schulungen, Weiterbildung...)
= Digitalisierung

= Ausweitung von Aufgaben und Zielen, z.B. in 6ffentlicher Aufklarung,
Gesundheitsforderung und Pravention hat ihre (Selbst-) Anspriiche steigen
lassen.

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 19
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Ergebnisse Modul 2 — Bestands- und Bedarfsanalyse

I Nahezu alle SHO und ca. die Hadlfte der SHG suchen die
Kooperation mit den Institutionen der gesundheitlichen
Versorgung:

= |hre vielfaltigen , Kooperationsbemihungen® minden jedoch in
sehr heterogene Kooperationserfahrungen.

= Nur etwas mehr als die Halfte der Organisationen und Gruppen
berichten von guten Kooperationserfahrungen mit
Krankenh&usern, niedergelassenen Arztinnen und Arzten sowie
Krankenkassen.

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 20
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Haben Sie in den letzten 2 Jahren mit den

genannten Partnern kooperiert?
(1.192 Gruppensprecher/innen; regelmaRig / gelegentlich in %)

Selbsthilfekontaktstellen

Kliniken, Krankenhauser

Medien (Presse, Rundfunk etc.)
Kranken- und Pflegekassen
Ministerien/Amter/Behérden
Polizei, Staatsanwaltschaft, Gerichte
Wohlfahrtsverbande B SHG

Arzte- / Psychotherap.-kammer, KV, KOSA
Politische Parteien, Entscheidungstrager
Kirchliche Organisationen / Religionsgem.
Forschungseinrichtungen

Schulen, Kindertagesstatten

Wirtschaft / Industrie

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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Arztpraxen (n=757) W W

Krankenhduser (n=708)

Krankenkassen (n=653)

andere SHG (n=737)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M gar nicht kooperativ < < > m> Maullerordentlich kooperativ
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Kooperationsbereitschaft anderer aus Sicht der SHO
(fehlende Angaben = keine Erfahrung)

Arztpraxen (n=219)

Krankenkassen (n=218)

H
Krankenhaduser (n=215) -

l

H

andere SHO (n=206)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M gar nicht kooperativ < < > W> Mmaullerordentlich kooperativ
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Zwischenfazit

I Keine wesentlichen Verbesserungen in der Bewertung von
Kooperation zwischen Selbsthilfe und professionellem

System im 10-Jahres-Vergleich (projekt ,Aktivierung von
Selbsthilfepotenzialen” — 2006-2009).

I Nichtsdestotrotz zahlreiche positive Erfahrungen und
erfolgreiche Ansatze, z.B.
= Peer-Beratung in Krankenhausern
" Projekte wie EX-IN / Genesungsbegleiter
= Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheitswesen

I Ungeklart: Was sind die Griinde fiir nicht gelingende
Kooperationen?

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 24
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Perspektive der Mitarbeiter/innen von
Selbsthilfeunterstutzungs-einrichtungen
(SHU)
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Perspektive der SHU

I Einschatzungen der SHU-Mitarbeiter/innen zu den
Aktivitaten und Herausforderungen der SHG deckt sich in
wesentlichen Teilen mit den Angaben der SHG in deren

Umfrage
- > gute Einschatzung der von ihnen betreuten SHG
I Hohe Arbeitszufriedenheit
I Sehr gute Einbindung in kommunale Strukturen
I Sehr grofRe Wertschatzung durch die SHG

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD
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Typische Anliegen und Interessen der Betroffenen
an SHU in den letzten 12 Monaten (N=133)

(jeweilige Gesamtzahl)
| ca. 1.200Fille / SHU):
= Telefonische und persoénliche Anfragen (Anliegenklarung)
= Vermittlung von Anfragenden in bestehende Gruppen

| ca. 130Fille / SHU):
= Vermittlung von Selbsthilfeférdermitteln
= Vermittlung von Raumen
= QOrganisation von und Beteiligung an Veranstaltungen

| ca. 80Fille/ sHU):
= Vermittlung zwischen Gruppen und Fachleuten bzw. anderen Gruppen
= Anleitung von Gruppen in Griindungsphase / Beratung bei Problemen
= Unterstlitzung bei der Beschaffung von Sachmitteln (z.B. Blirobedarf)

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 27
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SHILD-Modul 3 — Wirkungen der Selbsthilfe
Vergleichende Untersuchung von SHG-Mitgliedern
und Nicht-Mitgliedern in fliinf Indikationsgebieten
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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 %

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 29
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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

Lerne mehr Uber die Krankheit als an
jedem anderen Ort

Positive Auswirkung auf
Familie/Partnerschaft

Arzten, Krankenkassenmitarbeitern und
Therapeuten auf Augenhdohe begegnen

Senkung der Krankheitsbelastung

Angehorige Demenz M Prostatakrebs

o
N
o
B
o

B Diabetes mellitus Typ 2

60

Tinnitus

80

100

Multiple Sklerose
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Meinung von Nicht-Mitgliedern Giber 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 M Prostatakrebs = Angehorige Demenz
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Meinung von Nicht-Mitgliedern tiber 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 M Prostatakrebs = Angehorige Demenz
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Gruppenvergleiche

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

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

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

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD
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Ergebnisse Modul 3 — Wirkungen der Selbsthilfe

I SHG-Mitglieder sind in unseren Stichproben deutlich dlter als die
Betroffenen, die nicht selbsthilfeaktiv sind: um zwei Jahre bei
den Prostata-Krebs-Patienten bis Gber acht Jahre bei den MS-
Betroffenen.

I SHG-Mitglieder sind gesundheitlich stdrker belastet als Nicht-
Mitglieder. Die Erkrankungsprogredienz ist offensichtlich ein
wichtiger Ausloser fur den Impuls, sich bei Gleichbetroffenen
Hilfe und Unterstltzung zu holen.

I SHG-Mitglieder haben eine geringere Schulbildung als Nicht-
Mitglieder.

I Betroffene treten erst zu einem relativ spéten Zeitpunkt in ihrem
Krankheitsverlauf einer SHG bei.
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Ergebnisse Modul 3 — Wirkungen der Selbsthilfe

Krankheitsdauer und Eintritt in eine Selbsthilfegruppe (Mittelwerte in Jahren)

B SHG-members Non-members = SHG-entry after diagnosis

20
15 -
10 -

5 | 1

0 - L

Diabetes mellitus 2  Prostate Cancer  Multiple Sclerosis  Tinnitus (n=329) Family Carers
(n=583) (n=576) (n=1,071) Dementia (n=311)
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Ergebnisse Modul 3 — Wirkungen der Selbsthilfe

I SHG-Mitglieder haben ein héheres Wissen Uber
sozialrechtliche Anspriiche und Regelungen (z.B. zur
Pflegeversicherung, zum Behindertenausweis) sowie Gber
medizinische Behandlungsleitlinien.

I In fast allen Bereichen der Gesundheitskompetenz, des
Selbstmanagements und der Selbstwirksamkeit wurden
signifikante Unterschiede zugunsten der SHG-Mitglieder
gemessen. Allerdings sind die Effektstarken relativ klein.

I Die stdrksten Unterschiede zwischen Selbsthilfeaktiven und
-nichtaktiven bestehen im indikationsbezogenen Wissen.
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Ergebnisse Modul 3 — Wirkungen der Selbsthilfe

Wissen liber die Erkrankung (adjustierte Skalen-Mittelwerte; bester Wert in Klammern)

m Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
14
12
10 -
2 - I
6 wer -
Vil I
2 | I
0 | |
Diabetes mellitus Prostatakrebs Multiple Sklerose Tinnitus Angehorige
Typ 2 (7) (10) (13) Demenzerkrankter
(5) (12)
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Indikationsbezogenes Wissen —
Beispiel: Angehorige von Demenzerkrankten
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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.
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 fiir Menschen mit leichter Demenz
recht sicher.

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

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

Mit einem Labortest lasst sich frih Demenz feststellen.

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

® Exakter Test nach Fisher
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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.
Jeder Mensch erkrankt an Demenz, wenn er alt genug wird.

Alzheimer betrifft das Kurzzeit- vor dem Langzeitgedachtnis.

O R AN

Spezielle Demenzmedikamente kdnnen Alzheimer heilen.

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

x

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

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

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

Mit einem Labortest lasst sich frih Demenz feststellen.

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

L X K X x X

® Exakter Test nach Fisher
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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/ x 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

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 41



5,
[ 3.5 Al I Um‘versiti’itsklinikuml
Hamburg-Eppendorf

.....
LT

I-I Medizinische Hochschule

Hannover

‘A Universitit zu Kéln
X i
P

Zusammenhang zwischen

demenzspezifischem Wissen 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_Jlb'I_dung 0,17 0,004
Ve (niedrig bis hoch)
(0-12 Punkte) Pflegestufe
(keine bis PS 3) o EHUSE
SHG-Beteiligung (ja 1) 0,28 <0,001

Adj. R = 0,124 (p<0,001)
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Associations between Tinnitus related Health Literacy and
self-help activity - binary logistic regression
(N=980; R2=0.116)

Dependent Variable = Tinnitus related

) B p OR 95% Cl of OR
Health Literacy
Age (over 60 years) -.587 .000 .556 419 .738
Sex (female) .064 .650 1.066 .810 1.401

Education (more than ten years of
. . 491 .001 1.634 1.235 2.160
school/university)

Equivalent income -.003 983 997 .758 1.312
Tinnitus Burden (severe) -.289 .038 .749 .570 .984
SHG-member (reference) .000 —
Former SHG-member -.294 .263 .746 446 1.246
DTL-member, not in SHG -.837 .000 433 .298 .629
Neither DTL-member, nor in SHG -1.935 .000 144 .085 .245

Kofahl C. Associations of Collective Self-Help Activity, Health Literacy and Quality of Life in Patients with Tinnitus.
Patient Education and Counseling 101(12): 2170-2178.

GOG - Wien 09.04.2019 - SHILD 43



LR I_l R
ket Al I Universit‘étsklinikuml M_l el & Universitat zu Koln
whidsr Hamburg-Eppendorf Medizinische Hochschule ety

Hannover R g

Veranderungen im Zeitverlauf am Beispiel von
Menschen mit Multipler Sklerose
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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)

T1

Nie aktiv ---
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Gesundheitskompetenz
(heiQ; mittlere Differenz T1-TO0)

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

-03 -0,2 -01 0,0 0,1 0,2 0,3

* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001 (t-Test bei verbundenen Stichproben)
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Wissen uber Patientenrechte
(Summenskala: mittlere Differenz T1-TO, MS-Patienten)

1
0,5 - p=0,23
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)
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Was sich standardisiert nicht erheben lasst
(z.B. ,,Aha-Erlebnisse®):

purch die SHG habe ich mein
Selbstbewusstseln wiedererlangt.

Aktuelle informationen
iber dlagwnose, Therapien
unol Medikamente, (PK)

Bel den Treffen der SHG habe ioh die
Mboglichkelt, tnfos zu melner Brkrankung auch
vow anderen Arzten zu bekRommen, (PK)

..U durchzuhalten, wmotiveren mich, ) )
Zu tun was teh kann, (DM) Mawn Rann sich frel
aussprechen, was tn der
Fawmilie nicht mbglich ist. (T)

Durch die informationen die ich tn der
Selbsthilfegruppe erhalte, ist die Krankheit
klein. geworden. (PK)

lch habe wehr

Entspannungstechniic
en und Sportarten

kennengelernt, (MS)

Durch Empfenlung etinen super
Neurologen gefunden der sich wirklich
um das Befinden Ritmmert. (MS)

Es gibt mehr Hilfsmittel
als man weih. (MS)

Ste zelgten mlr, was auch tm
Rollstuhl zu schaffewn ist. (MS)

Erfahrungsberichte aus

1.Hand bel Therapien. (MS Lon i
Hand bel Therapien. (MS) formation iiber Forschung,

tnformation itber technische
Hilfsmittel, (M)
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Fazit
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Fazit

I Aktivitaten und Ziele der SHO und auch der SHG gehen weit Uber
die nach innen gerichtete Ziele hinaus.

I Mitgliedergewinnung und -aktivierung sind die derzeit groRten
Herausforderungen von SHG und SHO, (evtl. erschwert durch
immer hohere Anspriiche an die SH-Aktivitaten?)

I Die Kooperationen werden ambivalent eingeschatzt und sind
ausbaufahig. Dazu braucht es flankierende und unterstiutzende
Mallnahmen, z.B. durch Qualitatsmanagementsysteme,
integrierte Versorgungsmodelle, Selbsthilfefreundlichkeit etc.

I Die Selbsthilfeunterstitzung ist insgesamt gut aufgestellt, - wird
auch benoétigt und in Anspruch genommen.

| Selbsthilfe steigert Selbstmanagement und
Gesundheitskompetenz.
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Gefordertdurch:
% Bundesministerium
fiir Gesundheit
o0
lloqui
GOG-Colloguium
aufgrund eines Beschlusses

9. April 2019’ Wien des Deutschen Bundestages

Vielen Dank flir lhre
Aufmerksamkeit!

Dr. phil. Christopher Kofahl

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut fir Medizinische Soziologie (IMS)

Stv. Direktor, Leiter AG Patientenorientierung und Selbsthilfe
Martinistr. 52, 20246 Hamburg

kofahl@uke.de
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