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1 EINLEITUNG UND UBERBLICK

1.1 Einfihrung und Problemhintergrund

»Das Gesundheitssystem der Zukunft wird ohne den informierten Patienten nicht funktionie-
ren“, so die Bundesgesundheitsministerin Ulla Schmidt auf einer Veranstaltung der Bundes-
arbeitsgemeinschaft fur Selbsthilfegruppen (BAG-SHG) im Oktober 2007 anlasslich des 40-
jéhrigen Bestehens elner der grofdten Vereinigungen von Selbsthilfeverbanden behinderter
und chronisch kranker Menschen und ihrer Angehdrigen in Deutschland. ,, Wir kdnnen auf die
Selbsthilfe und auf zivilgesellschaftliches Engagement gar nicht verzichten, wenn wir auch in
Zukunft eine qualitativ hoch stehende Versorgung gewéhrleisten wollen®, betonte Schmidt
weliter (BAG-SHG, 2007c).

Mehr denn je stehen Selbsthilfe und blrgerschaftliches Engagement — vor allem aber die
Frage nach den Ausbau und den Entwicklungsmdglichkeiten dieser — im Mittel punkt der poli-
tischen Aufmerksamkeit. Die Aufwertung dieser Themen ist Ausdruck eines neuen sozial-
staatlichen Konzepts, das auf eine veranderte Aufgabenwahrnehmung zwischen Staat und
Gesellschaft setzt. Seit Anfang der 1980er Jahre haben sich europaweit die gesellschaftlichen
und wirtschaftlichen Rahmenbedingungen stark gewandelt. Das Scheitern keynesianischer
Wirtschaftssteuerung fuhrte in fast allen westlichen Industrielandern, so auch in Deutschland,
zu einer neuen — neoliberal geprégten — Wirtschaftspolitik und zu einem veranderten Staats-
und Steuerungsverstandnis (Dingeldey, 2006). Eine wesentliche steuerungspolitische Pramis-
se betrifft dabei die Koproduktion offentlicher bzw. sozialer Dienstleistungen durch die Ko-
operation mit staatlichen, halbstaatlichen und privaten Akteuren. Durch die Stérkung der Ei-
genverantwortlichkeit von Burger und Gesellschaft wird im Rahmen einer aktivierenden So-
zialpolitik zunehmend ein ,,neues Prinzip der Verantwortungsteilung® umgesetzt, nach dem
der Staat nur noch as ,,Moderator und Impulsgeber der gesellschaftlichen Entwicklung* fun-
giert (Wohlfahrt, 2007, S. 2).

Eine neue aktivierende Politik 1&sst sich auch im deutschen Gesundheitswesen registrie-
ren, das seit Mitte der 1970er Jahre unter einem immensen Kostendruck steht. Die Ursachen

hierflr liegen zum einen in einem grofReren Bedarf an Versorgungsleistungen auf Grund der
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demographischen Entwicklung der Bevdlkerung und damit einer Zunahme chronisch kranker
und pflegebedirftiger Menschen begriindet. Zum anderen haben 6konomische Probleme, aber
auch die Kostenintensivitéat des technischen Fortschritts in der medizinischen Versorgung zu
einer Verringerung der finanziellen Ressourcen des Gesundheitssystems gefuhrt. Dies stellt
insbesondere neue Anforderungen an die Organisation und Finanzierung der medizinischen
und psychosozialen Versorgung chronischer Erkrankungen und Behinderungen (Borgetto,
2004, vgl. hierzu auch Badura, 1994; 1996). Neben Reformen, die sich u.a. auf die Finanzie-
rungsgrundlagen der Gesundheitsversorgung richten, wird auf der Suche nach Mdglichkeiten
einer Bewadltigung der Krise des Gesundheitssystems im Sinne einer aktivierenden Steue-
rungspolitik besonders die Rolle der gesundheitsbezogenen Laienhilfe hervorgehoben. Damit
werden aus gesundheitspolitischer Perspektive im Wesentlichen zwel Ziele verfolgt: Zum
einen versucht man so, Unzulanglichkeiten professioneller Versorgungsleistungen auszuglei-
chen und zum anderen eine Senkung des Versorgungsbedarfs und der Gesundheitsausgaben
zu erreichen (Huber, 1994). Tats&chlich aber ist die Laienhilfe keine neue Erscheinung, son-
dern seit jeher ein unverzichtbarer Teil des Gesundheitssystems. Dass wird deutlich, wenn
man sich vor Augen fuhrt, dass die Bewaltigung und Versorgung von nahezu drei Viertel aller
Erkrankungen bzw. Krankheitssymptome im Bereich des Laiensystems, wie der Familie und
Nachbarschaft, erfolgt, ohne dass professionelle Leistungen des Versorgungssystems tber-
haupt in Anspruch genommen werden (Huber, 1994). Darlber hinaus begannen sich ab den
1950er Jahren nach US-amerikanischem Vorbild neue Organisationsformen der Laienhilfe
herauszubilden. Vor allem Behinderte, chronisch Kranke und Angehérige von Behinderten
und chronisch Kranken haben sich zu Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen zu-
sammengeschlossen, um dort gemeinsam gesundheitsbezogene Probleme zu bewéltigen, an-
deren Betroffenen zu helfen und ihren Interessen und Bedurfnissen in Hinblick auf das Ver-
sorgungsgeschehen Ausdruck zu verlethen. Dem wurde allerdings lange Zeit nur wenig Auf-
merksamkeit geschenkt. Erst als Anfang der 1980er und wieder zu Beginn 1990er Jahre —im
Zuge der Wiedervereinigung — die Zahl der Selbsthilfezusammenschllsse in Deutschland
anstieg und dem Phanomen auch aus wissenschaftlicher Perspektive mehr Beachtung zutell
wurde, riickte die organisierte Laienhilfe verstérkt in den Fokus gesundheitspolitischer Mal3-
nahmen. In den Jahren 1999 und 2001 wurde eine Pflichtforderung von Selbsthilfegruppen
durch die gesetzlichen Krankenkassen (SGB V) und die Tréger der Rehabilitation (SGB 1X)
gesetzlich verankert. Die Aufwertung der organisierten Laienhilfe spiegelt sich aber nicht nur
in der gesetzgeberischen Praxis wider, sondern auch in der Forschungsforderung der Bundes-
regierung. 2001 hat die deutsche Bundesregierung das Programm ,, Gesundheitsforschung:
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Forschung fir den Menschen® erarbeitet und darin einen eigenstdndigen Schwerpunkt
» Selbsthilfeforschung” verankert, mit dem Ziel, den Stellenwert von Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeorganisationen weiter zu stérken und ihre Integration in das Gesundheitswesen zu
fordern (BMBF, 2001). Bis heute wurden zahlreiche Forschungsarbeiten rund um das Thema
Selbsthilfe publiziert. Im Fokus dieser Arbeiten stehen neben 6konomischen und volkswirt-
schaftlichen Effekten der organisierten Laienhilfe vor allem ihre gesundheitlichen und sozia-
len Wirkungen. Obwohl die Vielzahl dieser Studien die Forschungslage insgesamt nur schwer
Uberschaubar macht, belegen die Ergebnisse der meisten Forschungen Ubereinstimmend, dass
Selbsthilfegruppen einen wichtigen eigenstandigen Beitrag zur Verbesserung der Lebensqua
litdt kranker und behinderter Menschen leisten und ihren Mitgliedern durch den Erfahrungs-
austausch, die gegenseitige Unterstiitzung und die Bereitstellung von Informationen u.a. zu
einer besseren Krankheitsbewaltigung verhelfen (Borgetto, 2004).

Zur Redlisierung der intendierten Wirkungen von Selbsthilfezusammenschliissen ist al-
lerdings eine wesentliche Bedingung notwendig: Die Angebote von Selbsthilfegruppen
mussen von Patienten in Anspruch genommen werden. Als eine vorgel agerte Stufe der Wirk-
samkeit von Selbsthilfegruppen ist daher die Inanspruchnahme dieser zu verstehen (vgl. hier-
zu Wirth, 1982). Und hier zeigt sich nach wie vor insgesamt nur eine geringe Beteiligung der
Bevolkerung bzw. von chronisch Kranken, obwohl seit den 1980er Jahren in Deutschland ein
Netzwerk der Selbsthilfeférderung etabliert und ausgebaut wurde, das sich u.a. aus Selbsthil-
fekontaktstellen (z.B. Kontakt- und Informationsstellen fir Selbsthilfegruppen [KISS] und
Kooperationsstellen fur Arzte und Selbsthilfegruppen [KOSA]) zusammensetzt. Gleichwohl
scheint die Akzeptanz von Selbsthilfegruppen und -organisationen in der Bevolkerung in den
letzten 30 Jahren deutlich gestiegen zu sein. Das belegen einige Studien, im Rahmen derer die
grundsétzliche Bereitschaft der Bevolkerung, sich im Falle einer Erkrankung oder eines ge-
sundheitsbezogenen Problems in einer Selbsthilfegruppe zu engagieren, untersucht wurde.
Diese Studien kommen zu dem Ergebnis, dass nahezu drei Viertel der Bevolkerung u.U. be-
reit wéaren, an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen (DAK-Gesundheitsbarometer 2/98). Die
aktuelle Entwicklung zeigt hingegen, dass die tatsachliche Nutzung von Selbsthilfegruppen
trotz zunehmender Bedeutung chronischer Erkrankungen, psychosozialer Belastungen und
einem verandertem V ersorgungsgeschehen stagniert (Nickel et al., 2006). Es stellt sich daher
die Frage, ob die Selbsthilfepotentiale der Bevilkerung bereits erschopft sind oder ob die Be-
telligung mittels spezifischer Strategien noch erhdht werden kann. Die Diskrepanz zwischen
der grundsétzlichen Teilnahmebereitschaft und der tatsdchlichen Teilnahme an Selbsthilfe-
gruppen bildet den Ausgangspunkt fir die vorliegende Studie.
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1.2 Fragestellung der Arbeit

Die geringe Beteiligung chronisch Kranker in Selbsthilfezusammenschliissen ist bei genaue-
rer Betrachtung nicht erstaunlich. Den Vorstellungen von Eigenverantwortung und Selbsthilfe
liegt das Bild eines aktiv handelnden Patienten zugrunde, der Uber die notwendigen individu-
ellen und sozialen Ressourcen und Kompetenzen verfugt, um sich im Dickicht gesundheitsbe-
zogener Angebote zurechtzufinden, um sich die fir eine Teilnahme in einer Selbsthilfegruppe
notwendigen Informationen anzueignen, und der in der Lage ist, eigenstandig Entscheidungen
zu treffen (Badura, Schaeffer, v. Troschke, 2001). Damit werden aber nicht nur Bevolke-
rungsgruppen vernachléssigt, die nicht Uber die Kompetenzen und Ressourcen verfligen, die
eine aktive Patientenrolle voraussetzt. Unberilicksichtigt bleibt auch, dass vor allem chronisch
Kranke, insbesondere Patienten, die mit komplexen krankheitsbedingten Problemen und Re-
striktionen konfrontiert sind, oftmals nur eingeschrankt féhig sind, selbstandig Entscheidun-
gen zu treffen. In Hinblick auf eine Erhdhung der Beteiligung chronisch Kranker an Selbsthil-
fezusammenschliissen scheint es deshalb aus gesundheitswissenschaftlicher Perspektive drin-
gend erforderlich, die krankheitsspezifischen Bedingungen und die individuellen Motivatio-
nen zu erforschen, die eine Nutzung von Selbsthilfegruppen begiinstigen, sowie die Barrieren
zu beleuchten, die eine Inanspruchnahme moglicherweise verhindern (Badura et a., 2001,
Borgetto, 2002). Neuere Forschungsarbeiten beschéftigen sich daher zunehmend damit, wie
die Selbsthilfepotentiale spezifischer, insbesondere schwer erreichbarer Bevolkerungs- und
Patientengruppen gefordert bzw. aktiviert werden koénnen. So wurden beispielsweise im
Rahmen des BKK-Projektes ,Aktivierung zur Selbsthilfe® Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen, Selbsthilfeorganisationen und andere Selbsthilfeexperten nach moglichen Bar-
rieren einer Aktivierung potentieller Selbsthilfegruppen-Nutzer befragt (Nickel et al., 2006).
Die im Ma 2007 vertffentlichte, von der Bundesregierung in Auftrag gegebene Studie zur
Kooperation und Vernetzung von Rehabilitationskliniken und Selbsthilfegruppen/-
organisationen hat sich insbesondere mit der Vernetzung von Selbsthilfegruppen und Rehabi-
litationskliniken verschiedener Diagnosebereiche beschéftigt (Borgetto & Klein, 2007). Zu
diesem Zweck wurden in der Rehabilitation professionell tatige Akteure befragt und drei Mo-
dellprojekte hinsichtlich ihrer Vernetzungspraxis evaluiert. Die Seite der (potentiellen) Nutzer
von Selbsthilfezusammenschlissen wurde bislang allerdings vernachléssigt. Es fehlen sowohl
internationale als auch deutschsprachige Forschungsarbeiten, die sich mit den individuellen
Voraussetzungen der Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen beschéftigen (Grande, Myers
& Sutton, 2006; Borgetto, 2002; Badura et a., 2001). Diese individuellen (psychosoziaen)
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Vorbedingungen, die erfillt sein mussen, damit chronisch Kranke im Sinne der Selbsthilfe
aktiv werden konnen, stehen daher im Zentrum der vorliegenden Studie. Dartiber hinaus soll
in Erfahrung gebracht werden, welche Bedingungen chronisch kranke und behinderte Men-
schen mdglicherweise davon abhalten kénnen, Unterstiitzungsl el stungen von Selbsthilfegrup-
pen in Anspruch zu nehmen (Badura et al., 2001). Der vorliegenden Studie liegt erstmals eine
krankheitsspezifische Betrachtung der |nanspruchnahmebedingungen von Selbsthilfegruppen
zugrunde. Untersuchungsgegenstand sind Selbsthilfegruppen, die sich an Patienten nach ei-
nem zerebrovaskuldren Ereignis (Schlaganfall) wenden, denn gerade dieses Patientenkollektiv
ist auf Grund anhaltender und komplexer gesundheitlicher Einschrankungen nur bedingt in
der Lage, eine aktive Patientenrolle einzunehmen. Unter den chronischen Erkrankungen
nimmt der Schlaganfall nicht nur auf Grund der hohen Behandlungs- und Folgekosten, son-
dern auch auf Grund seiner epidemiologischen Bedeutung eine herausragende Stellung ein.
Schétzungen zufolge erleiden in Deutschland jahrlich 170.000 bis 350.000 Menschen einen
ersten Schlaganfall (Kolominsky-Rabas & Heuschmann, 2002). Der Schlaganfall stellt die
haufigste Ursache fur erworbene Behinderungen im Erwachsenenalter dar. Nur ein Drittel
aler Uberlebenden Patienten kann nach einem zerebrovaskuldren Ereignis und im Anschluss
an die medizinische Versorgung und Rehabilitation das Berufs- und Alltagsieben ohne Ein-
schrankungen wieder aufnehmen. Der grofdte Teil aller Patienten bleibt zeitlebens auf Grund
komplexer neurologischer Einschrankungen beeintréchtigt oder pflegebedirftig (vgl. u.a
Diener, Hacke & Forsting, 2004; Poeck & Hacke, 1998). Gerade hier konnen
Selbsthilfegruppen einen wichtigen Beitrag fur die langfristige Adaptation an den Alltag von
Patienten leisten und forderlich auf Sekundér- und Tertiarprévention und Risikofaktorenmodi-
fikation wirken. HierfUr bedarf es aber spezifischer, eigens auf dieses Patientenkollektiv zuge-
schnittener Strategien, die auf eine Forderung ihrer Selbsthilfepotentiale abzielen bzw. den
Zugang zu Selbsthilfegruppen erleichtern konnen. Vor dem Hintergrund der persistenten und
stigmatisierenden Belastungen fir die individuelle Gesundheit und die soziale Partizipation
von Patienten nach einem Schlaganfall erscheint es daher besonders dringend erforderlich, die
krankheitsspezifischen und individuellen (psychosozialen) Faktoren zu identifizieren, die der
Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen nach einem Schlaganfall zugrunde liegen.

In Hinblick auf das anvisierte Untersuchungsfeld ist ein mehrfaches Forschungsdefizit zu
beklagen. Erstens fehlt es generell an Forschungsarbeiten, die die Inanspruchnahme spezifi-
scher Leistungen bzw. Angebote des Versorgungssystems und deren Determinanten in den
Blick nehmen (Badura et al., 2001). Zweitens liegen Studien, die speziell die Inanspruchnah-
me von Selbsthilfezusammenschlissen zum Gegenstand haben, bisher kaum vor und drittens
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gibt nahezu keine Forschungsarbeit zu Selbsthilfegruppen fir Personen nach einem zerebro-
vaskuldrem Ereignis. Die vorliegende Untersuchung zu den Determinanten der Inanspruch-
nahme von schlaganfallbezogenen Selbsthilfegruppen besitzt daher Pilot-Charakter.

Die Untersuchung des Inanspruchnahmeverhaltens von Versicherten und Patienten ist ein
Schwerpunkt der in Deutschland noch recht jungen Versorgungsforschung, die sich auf der
Mikroebene mit Elementen des Gesundheitssystems beschéftigt. In Hinblick auf die Untersu-
chung des Gesundheitssystems hat sich in der Versorgungsforschung in Anlehnung an die
amerikanische health service research das input-throughput-output-Modell etabliert (vgl.
hierzu Pfaff, 2003). Die Untersuchung des Inanspruchnahmeverhaltens ist dabel der so ge-
nannten Input-Forschung zuzuordnen, die digenigen Einflussfaktoren in den Blick nimmt, die
den Eintritt in das Gesundheitssystem bedingen. Die Fragestellung der vorliegenden Arbeit ist
dabel insbesondere in der Inanspruchnahmeforschung zu verorten, die sich konkret damit
beschéftigt, ,,in welchem Umfang und in welcher Qualitdt Leistungen des Versorgungssys-
tems in Anspruch genommen werden und wovon diese Inanspruchnahme abhangt (Pfaff,
2003, S. 17). Der Begriff der Inanspruchnahme verweist dabei per definitionem auf die tat-
sachliche Nutzung einer spezifischen Versorgungsleistung. Davon abzugrenzen sind der Be-
darf und die Nachfrage nach einer spezifischen Versorgungsleistung, da nicht in jedem Falle
der Bedarf nach einer spezifischen Leistung eine tatsachliche Nachfrage oder Inanspruch-
nahme dieser zur Folge hat. Das kann beispielsweise dann der Fall sein, wenn das Versor-
gungssystem keine entsprechende Leistung bereithdlt. Als Nachfrage werden digenigen
Handlungen bezeichnet, die ein Patient ausfuhrt, um eine spezifische Versorgungsleistung zu
erhalten. Die Inanspruchnahmeforschung ist in erster Linie anwendungsorientiert, ihr liegt
keine eigene Theorie zugrunde. Vielmehr bedient sich die Inanspruchnahmeforschung — und
so auch die vorliegende Arbeit — theoretischer Ansétze aus unterschiedlichen Disziplinen, wie
z.B. der Sozialwissenschaften. Ziel der vorliegenden Studie ist es daher, sowohl einen Beitrag
zur Theoriebildung der Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen zu leisten als auch anwen-
dungsnahes Wissen fur die Praxis der Schlaganfall-Selbsthilfe und der Schlaganfallversor-
gung zu generieren.
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1.3 Gliederung der Arbeit

Diese Arbeit ist wie folgt gegliedert: Im theoretischen Teil wird in KAPITEL 2 zun&chst eine
Eingrenzung des Untersuchungsgegenstandes Selbsthilfe vorgenommen. In diesem Kapitel
werden aulRerdem die historische Entwicklung gemeinschaftlicher Selbsthilfe nachgezeichnet
sowie der Beitrag von Selbsthilfezusammenschlissen zur individuellen Gesundheit anhand
nationaler und internationaler Forschungsergebnisse beschrieben. KAPITEL 3 widmet sich der
Selbsthilfe bei zerebrovaskularen Erkrankungen. Hierfur werden zunachst wichtige Charakte-
ristika dieser Erkrankung und Prinzipien der professionellen Versorgung dargestellt und die
Funktionen und Wirkungen von Selbsthilfezusammenschliissen bel zerebrovaskuléren Er-
krankungen expliziert. Im Anschluss daran werden in KAPITEL 4 unterschiedliche theoretische
Ansdtze zur Erklarung der Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe erortert und empi-
rischen Befunden vorwiegend international publizierter Studien gegentibergestellt. Die
theoretischen Ausfihrungen und empirischen Befunde zusammenfassend werden in KAPITEL
5 Fragestellung und Zielsetzung der empirischen Untersuchung dargelegt. Die formulierten
Fragen sind schwerpunktmé&fdig explorativ angelegt. Im empirischen Teil der Arbeit wird zu-
néchst in KAPITEL 6 auf das methodische und empirische Vorgehen der Untersuchung einge-
gangen. Dabel werden insbesondere das Erhebungsdesign, die verwendeten Erhebungsin-
strumente und die Stichprobe beschrieben. Die Ergebnisdarstellung erfolgt in KAPITEL 7 ent-
lang der zuvor gestellten Forschungsfragen. Die Arbeit abschlief3end werden die Befunde in
KAPITEL 8 zusammenfassend dargestellt und diskutiert. Hier werden auf3erdem offene Fragen,
Grenzen und Einschrankungen der Arbeit diskutiert sowie Perspektiven fur die Theorieent-
wicklung im Hinblick auf die Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen aufgezeigt. Dartber
hinaus werden Handlungsempfehlungen fir die Forderung der Selbsthilfepotentiale von
Schlaganfall-Patienten entwickelt.
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KAPITEL 2

Gemeinschaftliche Selbsthilfe

Um Aussagen dartber treffen zu kdnnen, welche Faktoren die Inanspruchnahme einer Selbst-
hilfegruppe beeinflussen, ist zunéchst einmal darauf einzugehen, was unter einer Selbsthilfe-
gruppe bzw. unter gesundheitsbezogener Selbsthilfe Gberhaupt zu verstehen ist. Betrachtet
man den wissenschaftlichen Diskurs hierzu, wird deutlich, dass von einer klaren Definition
gesundheitsbezogener Selbsthilfe nicht die Rede sein kann (z.B. Wohlfahrt, 1999; Borgetto,
2002; Grunow, 2006). Stattdessen verbirgt sich hinter diesem Begriff eine Fille von Bedeu-
tungen und Assoziationen, was nicht zuletzt auf die vielféatigen Erscheinungsformen gesund-
heitsbezogener Selbsthilfe und auf ihre Entstehungs- und Entwicklungsbedingungen zurtick-
zufthren ist. Der erste Abschnitt dieses Kapitels widmet sich daher zunéchst einer Eingren-
zung und Definition des Untersuchungsgegenstandes. Nachdem im zweiten Abschnitt aus-
fuhrlicher auf Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen eingegangen wird, sollen im
dritten Abschnitt die historische Entwicklung der gemeinschaftlichen gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe und ihre heutige Organisationsstrukturen beschrieben werden. Das Kapitel schlief3t
mit einer Darstellung der Wirkungen gemeinschaftlicher gesundheitsbezogener Selbsthilfe
und ihrer Funktionen innerhalb des Systems der Gesundheitsversorgung.

2.1 Typologisierung gesundheitsbhezogener Selbsthilfe

Der Begriff ,, gesundheitsbezogene Selbsthilfe* bezieht sich auf die unterschiedlichsten selbst-
organisierten gesundheitsbezogenen Aktivitdten der Bevdlkerung. Diese reichen von
individueller Gesundheitsvorsorge (wie etwa gesunder Erndhrung oder regelméfdiger sportli-
cher Betétigung) Uber gegenseitige Hilfe in der Familie bis hin zum Engagement in einer
Selbsthilfegruppe (Matzat, 1986; Bornhduser, 2001; Borgetto, 2002; Grunow, 2006). Gemein
ist allen Formen gesundheitsbezogener Selbsthilfe', dass sie innerhalb des so genannten Lai-

ensystems erbracht werden und damit von der professionellen gesundheitsbezogenen Hilfe
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abzugrenzen sind (Huber, 1994). Selbsthilfe wird daher héufig auch als gesundheitsbezogenes
Laienhandeln bezeichnet (z.B. v. Ferber & Badura, 1983). Laien sind dabei im Unterschied zu
Experten, deren Leistungserbringung ,durch die berufliche Verwertung einer spezifischen
Fachausbildung” (Badura & v. Ferber, 1981, S. 29) erwerbswirtschaftlich orientiert ist, aus-
schliefdlich bedarfswirtschaftlich tétig. Die von Experten bereitgestellten Gesundheitsleistun-
gen werden as organisierte oder professionalisierte Fremdhilfe bezeichnet (Nokielski &
Pankoke, 1982). Dieser Differenzierung folgend ist Selbsthilfe dadurch gekennzeichnet, dass
ein , Individuum oder ein Sozialgebilde, bei dem ein Mangel oder die Notwendigkeit einer
[gesundheitsbezogenen] Probleml6sung auftritt, selbst [ohne die Inanspruchnahme professio-
neller Hilfen] far Abhilfe bzw. fir die Beseitigung der [gesundheitsbezogenen] Mangeler-
scheinung sorgt” (Grunow, 2006, S. 1053). Selbsthilfe kann sowohl mit als auch ohne den
Einbezug weiterer Personen stattfinden, schliefdt allerdings Hilfeleistungen, die von Personen
ausdricklich as Hilfeleistung fur Dritte, also nicht fur sich selbst, aber auf3erhalb des profes-
sionellen Sektors erbracht werden, aus. Diese Form gesundheitsbezogenen Laienhandelns
bezeichnet man als freiwillige Fremdhilfe (z.B. Franz, 1987). Hierzu zéhlen Laienfremdhilfe-
gruppen, organisierte Nachbarschaftshilfe, Institutionen der freien Wohlfahrtspflege, aber
auch Betreuungs- und Pflegeleistungen, die an Personen des unmittelbaren sozialen Bezie-
hungsnetzwerkes erbracht werden. Im Zusammenhang mit selbsthilfebezogenen Aktivitaten
der Bevdlkerung ist eine Unterscheidung zwischen individueller und gemeinschaftlicher (oder
kollektiver) (Borgetto, 2002) bzw. sozialer Selbsthilfe (z.B. Grunow, 2006) tiblich.? Individu-
elle Selbsthilfe definieren Wohlfahrt, Breitkopf und Thiel (1995) as , die von einer einzelnen
Person zum Zwecke der Bedurfnisbefriedigung und Bedarfsdeckung organisierte Méangel be-
seitigung, die unter ausschliefdlichem Ruckgriff auf personelle Ressourcen erfolgt® (S. 26).
Gemeint ist damit also die Selbstversorgung, Eigenhilfe und Problembewaltigung ,,von sich
selbst und fur sich selbst” (Grunow, 2006, S. 1053). Daneben kdnnen Personen aber auch
gemeinsam mitAnderen gesundheitsbezogene Problemstellungen bewdaltigen und dabei bei-
spielsweise auf die Unterstitzung familidrer und nachbarschaftlicher Kontakte zurlickgreifen.

1 Im Folgenden wird fir eine bessere Lesharkeit hierfur der Begriff Selbsthilfe verwendet.

2 Im angelséchsischen Sprachraum findet man eine vergleichbare Differenzierung gesundheitsbezogenen
Laienhandelns. Unterschieden wird zwischen self-help und mutual aid. Self-help wird definiert als: ,,an in-
dividual’s taking action to help him- or herself, often drawing on latent internal resources and healing po-
wers within the context of his or her lived experience with an issue or predicament. The process of struggle
can result in individual’s taking responsibility for their behaviour and becoming empowered, or not; some
individuals retain their victim status and cannot rise above their misfortunes’ (Borkman, 1999, S. 4). Mutu-
al aid hingegen kann folgendermaf3en verstanden werden: ,,individuals joining together to assist one another
either emotionally, socialy, or materialy. Mutual aid can be neighbors helping a family rebuild a home
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In der Literatur findet man hierfur die Begriffe familiale Selbsthilfe (Huber, 1994) oder fami-
liale Eigenhilfe (Nokielski & Pankoke, 1982). Borgetto (2002) unterscheidet in diesem Zu-
sammenhang noch differenzierter, indem er die Selbsthilfe in Haushalt und Familie, die er als
familiare Selbsthilfe bezeichnet, von der spontan entstehenden Selbsthilfe in primér-sozialen
Netzwerken, wie beispiel sweise Nachbarschaften, der so genannten primér-sozialen Selbsthil-
fe, trennt. Engelhardt (1983) hingegen fasst die durch innerfamilidre und nachbarschaftliche
Bindungen gekennzeichnete Selbsthilfe lediglich als eine Variante nicht individueller Selbst-
hilfe im Gegensatz zur privaten Fremdhilfe auf. Unberticksichtigt bleibt damit aber, dass die
Bewadltigung gesundheitsbezogener Problemstellungen auch in kinstlichen sozialen Zusam-
menschlissen stattfinden kann, die ausschliefdich mit der Absicht zur Selbsthilfe gebildet
wurden (Grunow, 2002). Hierzu gehoren z.B. die im Rahmen der vorliegenden Arbeit interes-
sierenden Selbsthilfegruppen. Da sowohl die familidre Selbsthilfe als auch die primér-soziale
Selbsthilfe auf natirlichen sozialen Zusammenhéngen basieren, hat Borgetto (2002) hierfir
den Begriff der erweiterten individuellen Selbsthilfe vorgeschlagen und stellt diese Form ge-
sundheitsbezogenen Laienhandelns der gemeinschaftlichen bzw. kollektiven Selbsthilfe ge-
genuiber, bei welcher es ganz klar um Selbsthilfeaktivitéten innerhalb kinstlich geschaffener
sozialer Geflige geht. Zieht man demnach als Typologisierungskriterium fur die unterschied-
lichen Formen selbsthilfebezogener Aktivitéten soziale Beziehungen heran, so konnen die
einzelnen Hilfeleistungen im Laiensystem wie in Abbildung 2-1 dargestellt systematisiert
werden.

destroyed by fire or members of a self-help group listening to one another and providing emotional sup-
port.“ (Ebd., S. 4)
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Gesundheitsbezogenes L aienhandeln

- N

individuelle Selbsthilfe  erweiterteindividuelle gemeinschaftliche freiwillige Fremdhilfe
Selbsthilfe Selbsthilfe ‘
familiére Selbsthilfe Laienfremdhilfegruppen
Selbsthilfegruppen
trad. Nachbarschaftshilfe organisierte Nachbarschaftshilfe

Ehrenamtliche in Organisationen
der Wohlfahrtspflege

Selbsthilfeorganisationen

Burgerinitiativen

Abbildung 2-1

Typologisierung gesundheitshezogenen L aienhandelns
(eigene Darstellung in Anlehnung an v. Ferber 1988, Huber 1994 und Borgetto 2002)

2.2 Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen

17

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit ist die gemeinschaftliche Selbsthilfe auf der Grundlage

kunstlich geschaffener sozialer Beziehungen, die gemeinschaftliche Selbsthilfe also, von be-
sonderem Interesse. In der Sozialgesetzgebung (SGB V 8 20 Abs. 4) wird dabel zwischen
Selbsthilfegruppen (SHG) und Selbsthilfeorganisationen (SHO) differenziert.® Beide Erschei-
nungsformen gemeinschaftlicher Selbsthilfe fassen Trojan, Deneke, Berendt und Itzwerth
(1986, S. 32) unter der Bezeichnung Gesundheitssel bsthilfezusammenschluss zusammen, der

durch die folgenden funf Merkmale charakterisiert wird:

(1)
%)
3
(4)
()

Betroffenheit der Mitglieder durch ein gemeinsames Problem;

keine bzw. geringe Mitwirkung professioneller Helfer;

keine Gewinnorientierung;

gemeinsames Ziel: Selbst- und/oder soziale Veranderung;

Betonung gleichberechtigter Zusammenarbeit und gegenseitiger Hilfe.

3 AuRerdem gibt es Selbsthilfekontaktstellen (SKS). Das sind Einrichtungen, in denen sich professionell und
hauptamtlich tétige Fachkréfte speziell der Unterstiitzung gemeinschaftlicher Selbsthilfe widmen, indem sie
beispielsweise Interessierte an SHG vermitteln, SHG infrastrukturell begleiten und unterstiitzen, die Koope-
ration mit Experten des professionellen Versorgungssystems fordern und bei der Offentlichkeitsarbeit be-
hilflich sind (Borgetto, 2004).
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Bertcksichtigung finden diese Kriterien in den gesetzlich verankerten Grundsétzen zur Forde-
rung der Selbsthilfe (8§ 20, Abs. 4 SGB V) vom 10. Mai 2000. Gemeinsam mit den grof3en
Institutionen der Selbsthilfegruppenunterstiitzung in Deutschland* haben die Spitzenverbande
der gesetzlichen Krankenkassen die folgende Definition von Selbsthilfegruppen erarbeitet:

Selbsthilfegruppen sind freiwillige Zusammenschliisse von Menschen auf ortlicher/re-
gionaler Ebene, deren Aktivitdten sich auf die gemeinsame Bewadltigung von Krankheiten
und/oder psychischen Problemen richten, von denen sie — entweder selbst oder als Ange-
horige — betroffen sind. Sie wollen mit ihrer Arbeit keinen materiellen Gewinn erwirtschaf-
ten. Ihr Ziel ist eine Veradnderung ihrer personlichen Lebensumsténde und héaufig auch ein
Hineinwirken in ihr soziales und politisches Umfeld. In der regelméfZigen, meist wochent-
lichen Gruppenarbeit betonen sie Gleichstellung, gemeinsames Gespréch und gegenseitige
Hilfe. Die Ziele von Selbsthilfegruppen richten sich vor allem auf ihre Mitglieder. Darin
unterscheiden sie sich von anderen Formen des Blrgerengagements. Selbsthilfegruppen
werden nicht von professionellen Helfern (z.B. Arzten, Therapeuten, anderen Medizin-
oder Sozialberufen) geleitet; manche ziehen jedoch gelegentlich Experten zu bestimmten
Fragestellungen hinzu.

(Arbeitsgemeinschaft der Spitzenverbénde der Krankenkassen, 2006, S. 6)

In der Regel sind Selbsthilfegruppen keine besténdigen sozialen Gebilde, sondern werden
aufgel0st, sobald die Mitglieder der Gruppe ein bestimmtes Problem erfolgreich Gberwinden
bzw. bewéltigen konnten. Bestehen Selbsthilfegruppen dennoch dauerhaft, so liegt dies zum
einen an der Fluktuation der Mitglieder einer Gruppe (Huber, 1994; Wituk, Shepherd, Warren
& Meissen, 2002), zum anderen sicherlich auch an der Charakteristik der Erkrankung, die den
zu bewdltigenden Problemen zugrunde liegt. Gerade chronische Krankheiten stellen auf der
Handlungsebene persistente bzw. wiederkehrende Bewadltigungs-Anforderungen an das Indi-
viduum und sein soziales Umfeld. Selbsthilfegruppen kénnen sich daher durchaus zu einer
bestandigen Institution im Leben eines chronisch Kranken entwickeln. Je langer SHG tatséach-
lich existieren, desto wahrscheinlicher werden sich die Aktivitdten der Gruppe ausdifferenzie-
ren und Uber den ausschliefdich emotionalen Austausch hinausgehen, hin zu einer intensiven
Offentlichkeitsarbeit und einer Auseinandersetzung mit versorgungsbezogenen Problemstel-
lungen (Grunow, 2006). Die Bezeichnung , Selbsthilfegruppe” hat sich ebenso wie der Ter-
minus ,, Selbsthilfe® zu einem Oberbegriff fur unterschiedliche mehr oder weniger gesund-
heitsbezogene Aktivitdten von Gruppen entwickelt. Winkelvoss, Trojan und Itzwerth (1981)

4 Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE von Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung
und ihren Angehtrigen eV. (BAG-Selbsthilfe) eV., Dusseldorf, Deutscher Paritétischer Wohlfahrtsver-
band — Gesamtverband eV., Frankfurt, Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG-
SHG), Gief3en, Deutsche Hauptstelle fir Suchtfragen e.V., Hamm.
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haben daher auf der Grundlage der thematischen Ausrichtung und dem Gesundheitsbezug von
SHG die folgende Typologisierung vorgeschlagen:

(1) krankheitsbezogene Selbsthilfezusammenschllisse;
(2) Iebensbezogene Selbsthilfezusammenschliisse;

(3) versorgungsproblembezogene Zusammenschl Usse;
(4) Umweltschutzzusammenschl lisse;

(5 Gegenkulturzusammenschliisse.

In krankheits- bzw. gesundheitsbezogenen Selbsthilfezusammenschliissen kommen Personen
zusammen, die gemeinsam die Folgen einer spezifischen kdrperlichen oder psychischen Er-
krankung bewéltigen wollen. Mitglieder von lebensbezogenen Selbsthilfezusammenschltisse,
wie z.B. Trauergruppen, beschéftigen sich vorwiegend mit psychosozialen oder interpersona
len Problemstellungen. Zu den versorgungsproblembezogenen Zusammenschliissen zahlen
Patientenschutzinitiativen, in denen sich Personen zusammenschlief3en, um sich gemeinsam
mit spezifischen Problemstellungen des professionellen Gesundheitssystems auseinanderzu-
setzen. Umweltschutz- und Gegenkulturzusammenschltisse, wie Wohngemeinschaften und
Arbeitskooperativen, widmen sich im Gegensatz zu den drei erstgenannten Formen von
Selbsthilfezusammenschlissen weniger dem Bereich gesundheitsbezogener Leistungen, son-
dern hauptsachlich der Interessenvertretung nach auf3en, und stehen damit den Burgerinitiati-
ven nahe. In praxi kdnnen die einzelnen SHG-Formen allerdings nur schwer voneinander ab-
gegrenzt werden. Die Bewdltigung einer Erkrankung beinhaltet stets auch eine Auseinander-
setzung mit der eigenen sozialen Identitét und somit gleichermal3en |ebensbezogenen Prob-
lemstellungen. Umgekehrt konnen kritische Lebensereignisse wie der Verlust des Lebens
partners in einem hohem Mal%e das gesundheitliche Wohlbefinden beeinflussen und somit
eine Bewdltigung gesundheitsbezogener Problemstellungen, wie etwa depressiver Symptome,
notwendig machen.

Haufig sind Selbsthilfegruppen, die sich mit dem gleichen Thema beschéftigen, nicht nur
auf lokaler Ebene aktiv, sondern auch Uberdrtlich organisiert. Vor allem Selbsthilfegruppen
von Behinderten und chronisch Kranken haben sich auf Landes- und Bundesebene zu Selbst-
hilfeorganisationen zusammengeschlossen, wie z.B. dem Deutschen Diabetiker Bund oder
der Deutschen Krebshilfe. Kickbusch und Trojan (1981) definieren Selbsthilfeorganisationen
und -verbande as Zusammenschlisse, ,,die aus mindestens zwel Untergruppen bestehen
und/oder sich seltener as einmal im Monat treffen® (S. 135). Streng genommen entsprechen
Selbsthilfeorganisationen nicht den oben aufgefthrten, einen Selbsthilfezusammenschluss
konstituierenden Merkmalen. Die Aktivitdten von SHO orientieren sich zwar an den Interes-
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sen und Bedirfnissen Betroffener, ihre Ziele alerdings werden in der Regel von ehrenamt-
lich, zuweilen auch hauptamtlich tdtigen und nicht direkt betroffenen Personen umgesetzt.
Dartber hinaus bemihen sich SHO um eine enge Kooperation mit den professionellen Akteu-
ren des Gesundheitssystems und initiieren und unterstiitzen wissenschaftliche Projekte. Unter
Berlicksichtigung dieser Merkmale werden Selbsthilfeorganisationen in den GKV-Grund-
sétzen folgendermalien definiert:

Selbsthilfeorganisationen sind Organisationen mit Uberregionaler Interessenvertretung,
meist groleren Mitgliederzahlen, teilweise mit hauptamtlichen Personal, bestimmter
Rechtsform (zumeist eingetragener Verein), stérkeren Kontakten zu Behdrden, Sozialleis-
tungstragern, Tragern der Freien Wohlfahrtspflege, Leistungserbringern usw. Als Aufga-
ben der Selbsthilfeorganisationen sind beispielsweise zu nennen: Interessenvertretung im
gesundheits- und sozia politischen Bereich, Herausgabe von Medien zur Information und
Unterstiitzung der Betroffenen sowie der ihnen angeschlossenen Untergliederungen,
Durchfiihrung von Lehrgangen, Seminaren, Konferenzen und Fachtagungen. Neben
Dienstleistungen fur die eigenen Mitglieder erbringen sie Beratungs- und Informationsleis-
tungen fir Dritte.

(Arbeitsgemeinschaft der Spitzenverbande der Krankenkassen, 2006, S. 6)

Auf der Grundlage dieser Kriterien kdnnen Selbsthilfeorganisationen im Gegensatz zu Selbst-
hilfegruppen a's sekundére Systeme beschrieben werden. Damit zahlen SHO zu den instituti-
onalisierten Grol3organisationen, in denen Menschen ,,anonym, indirekt und ohne personli-
chen Kontakt zusammenwirken® (Herder-Dornreich, 1984, S. 23). Eine klare Trennung zwi-
schen Fremd- und Selbsthilfe bzw. zwischen professioneller Hilfe und Laienhilfe kann daher
vor alem fur SHO nur schwer vorgenommen werden. Trojan et al. (1986) haben deshalb fir
alle Formen der Selbst- und Fremdhilfe, die nicht an einer Gewinnerwirtschaftung orientiert
sind und aulerhalb familidrer Bindungen und des Wohlfahrtsstaats existieren, den Terminus
S bsthilfe-Initiative vorgeschlagen. Selbsthilfe-Initiativen sind Bestandteil des so genannten
dritten Sektors, der samtliche Vereinigungen aul3erhalb staatlicher und marktwirtschaftlicher
Unternehmen beinhaltet. Entscheidend ist in diesem Zusammenhang eine begriffliche Tren-
nung von Selbsthilfezusammenschliissen — aso SHG und SHO — und selbstorganisierten
Fremdhilfezusammenschliissen (Trojan et a., 1986, Trojan & Deneke, 1985; vgl. Abbildung
2-2).
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Selbsthilfe-I nitiativen

_— \

Selbsthilfe- Selbstorganisierte Fremdhilfe-
Zusammenschl Gisse Zusammenschliisse
Selbsthilfegruppen  Selbsthilfeorganisationen Laienhelfergruppen  Wohlfahrtsverbénde

Vermischung von Selbsthilfe- und
Fremdhilfeprinzip

Abbildung 2-2

Klassifikation von Selbsthilfe-Iniativen nach Trojan et al. (1985). Hier nicht dargestellt sind
die so genannten aternativen (Selbsthilfe-)Projekte (z.B. Landkommunen, Wohngemeinschaf-
ten). Hierunter fallen sowohl Projekte, in denen das Selbsthilfeprinzip Uberwiegt, die also eine
deutliche Nahe zu Selbsthilfegruppen aufweisen (z.B. Sozialistische Selbsthilfe Koln-
Mihlheim, SSM, Arbeiterinnen- und Arbeiter-Selbsthilfe Stuttgart) als auch Projekte, in denen
entweder das Fremdhilfeprinzip Uberwiegt oder aber Fremdhilfe- und Selbsthilfeprinzip glei-
chermalien von Bedeutung sind.

Zusammenfassend kann Folgendes festgehalten werden: Selbsthilfegruppen sind kinstliche
soziale Zusammenschlisse, in denen Menschen, die unter einem gemeinsamen gesundheits-
bezogenen Problem leiden, zusammenkommen, um in reziproker Weise Hilfe zu leisten. In
Selbsthilfeorganisationen hingegen Uberwiegt das Fremdhilfeprinzip. Die einzelnen Formen
und Institutionen gemeinschaftlicher Selbsthilfe sind in der Praxis oftmals nicht eindeutig
voneinander abzugrenzen. Grundsétzlich aber gilt as Ubergeordnetes Ziel aller gemeinschaft-
lichen Selbsthilfeaktivitaten, im Gegensatz zur professionalisierten Fremdhilfe, die Bereitstel-
lung von Hilfeleistungen a's Eigenhilfe (Bornehauser, 2001).

2.3 Historische Entwicklung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
in Deutschland

Verfolgt man die aktuelle gesundheitspolitische und 6ffentliche Diskussion zum Thema
Selbsthilfe, kdnnte man meinen, gemeinschaftliche Selbsthilfe sai eine neue Erscheinung.

Sieht man einmal von den modernen Organisationsformen gemeinschaftlicher Selbsthilfe ab,
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wie den Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen, handelt es sich hierbel alerdings
um eine traditionelle Form der Krankheitsbewaltigung (Bornehduser, 2001). Um dem Leser
die Funktionen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe im System der gesundheitlichen Versor-
gung zu verdeutlichen, soll im folgenden Abschnitt ihre historische Entwicklung in aler ge-
botenen K lirze nachgezeichnet werden.

2.3.1 Vorlaufer gemeinschaftlicher Selbsthilfe

und der Beginn der modernen Selbsthilfebewegung

Die Wurzeln gemeinschaftlicher Selbsthilfe liegen in der vorindustriellen Gesellschaft (vgl.
z.B. Borgetto, 2002).5 Zu jener Zeit waren die individuellen Arbeits- und Lebensumstande
dermal3en stark miteinander verwoben, dass die Bewaéltigung gesundheitsbezogener Problem-
stellungen vorwiegend auf der Grundlage familidrer Bindungen stattfand (Neubauer, 1982).
Im Mittelalter, im Zuge der Verstadterung, tbernahmen zusétzlich auch Kirchen und Kldster
unterstiitzende Funktionen. Diese boten im Sinne ,gottgewollter Néachstenliebe® (Huber,
1994, S. 29) Armen und Kranken, die nicht mehr auf die Unterstiitzung primarer Netzwerk-
kontakte zuriickgreifen konnten, ihren Schutz und ihre Fursorge an. Ab dem 11. Jahrhundert
wurden zahlreiche Hospitder errichtet und eine ambulante medizinische Versorgung etabliert.
Mit der Reformation und der damit verbundenen Auflésung vieler kirchlicher Institutionen
verlor die kirchliche Armen- und Krankenflrsorge zunehmend an Bedeutung. Neue Formen
gemeinschaftlicher Selbsthilfe entstanden Mitte des 13. Jahrhunderts. Zinfte und
Knappschaften traten zu jener Zeit auf der Basis des Solidaritétsprinzips im Fale von
Krankheit oder Tod fur ihre Mitglieder ein (Herder-Dornreich & Schuller, 1982). Versagte in
Krankheitsfallen die familidre Selbsthilfe, konnten Zunftmitglieder nicht nur auf die
finanzielle und personliche Unterstiitzung ihrer Zunft zurtickgreifen, sondern auch die Dienste
medizinischer Laien in Anspruch nehmen (Frohlich, 1976).

Mit der Industrialisierung und der Entstehung der Arbeiterbewegung im 18. und 19. Jahr-
hundert gingen aus den Zinften und Gilden verschiedene Organisationen der Arbeiterhilfe
hervor, wie Arbeiter-Vereine und Arbeiter-Selbsthilfe-Kassen. Im Zuge der Industrialisierung
stieg die Anzahl unterstitzungsbedurftiger Personen und die Entwicklung sozialstaatlicher
Versorgung setzte ein. Ab ca. 1880 erfolgte in Preuf3en der Aufbau beitrags- und steuerfinan-

5 Einer der wichtigsten Wegbereiter der deutschen Selbsthilfebewegung, der Psychologe und Psychothera-
peut Moeller (1996), fuhrt die modernen Gespréchselbsthilfegruppen auf das alte Schamanentum in der
menschlichen Friihgeschichte zurlick.
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Zierter staatlicher Absicherung. Im Laufe industriegesellschaftlicher und wohlfahrtsstaatlicher
Entwicklung wurden die traditionellen Formen gemeinschaftlicher Selbsthilfe mehr und mehr
verdrangt. In vielen Gemeinden Preul3ens beispielsweise wurde die bis dahin hauptséchlich
kirchlich gepragte Armenpflege durch eine kommunal organisierte Armenfirsorge ersetzt, die
zwar auf dem Prinzip ehrenamtlicher unentgeltlicher Laienhilfe basierte, fur die Blrger aber
verpflichtend geregelt war (Huber, 1994). Zu Beginn des 19. Jahrhunderts flhrten auf3erdem
bahnbrechende naturwissenschaftliche Erkenntnisse zu grof3en Fortschritten in der medizini-
schen Diagnostik und Therapie verschiedenster Erkrankungen, infolgedessen allerdings eine
allmahliche Ver(Natur-)wissenschaftlichung und Professionalisierung der medizinischen Ver-
sorgung einsetzte (Zenker, 2004, S. 9).

Nach Ende des Zweiten Weltkrieges begann in Deutschland die Entwicklung moderner,
Uberwiegend behinderungsbezogener gemeinschaftlicher Selbsthilfe. Als Meilenstein der
deutschen Selbsthilfebewegung gilt die Grindung der Lebenshilfe flr geistig Behinderte im
Jahre 1958. Die erste deutsche Selbsthilfehilfegruppe — die Anonymen Alkoholiker (AA) —
wurde 1953 nach US-amerikanischem Vorbild ins Leben gerufen. Von grof3er Bedeutung fur
die gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland war auf}erdem 1967 der Zusammenschluss
von insgesamt acht grof3en Selbsthilfeorganisationen zur Bundesarbeitsgemeinschaft fir Be-
hinderte (BAGH; heute BAG-Selbsthilfe e.V.), die damit mehr als 850.000 Mitglieder umfass-
te. Obwohl sich also bereits wahrend dieser Zeit eine differenzierte Selbsthilfelandschaft her-
auszubilden begann, erhielten die verschiedenen gemeinschaftlichen Selbsthilfeaktivitaten der
Bevolkerung weder durch die Gesundheitspolitik noch durch die Wissenschaft viel Aufmerk-
samkeit. Mit Beginn der achtziger Jahre des 20. Jahrhunderts wurde der Selbsthilfe zumindest
aus wissenschaftlicher Sicht mehr Beachtung zuteil. Zwischen 1977 und 1985 erklérte man an
insgesamt drei wissenschaftlichen Institutionen die gemeinschaftliche Selbsthilfe zum For-
schungsgegenstand: an den Psychosomatischen Universitétskliniken in Giel3en (Modller,
Daum, Matzat, 1984; Daum, 1984), in Heidelberg (Schauwecker & Kordy, 1983) und an der
Universitdt Hamburg (Trojan, 1986). Das Hamburger Forschungsvorhaben wurde im Rahmen
des Forschungsverbundes Laienpotential, Patientenaktivierung und Gesundheitsselbsthilfe
(von Ferber & Badura, 1983) durchgefiihrt. Neben einer praxisnahen empirischen Erfor-
schung der Wirkungsweisen von Selbsthilfegruppen setzte man sich innerhalb dieser Projekte
aulderdem zum Ziel, die Selbsthilfepotentiale der Bevdlkerung weiter zu aktivieren und zu
fordern. Aus den Projekten in Gief3en und Hamburg entwickelten sich Informationsstellen fir
Betroffene, die sich entweder in Selbsthilfegruppen engagieren oder selbst Selbsthilfegruppen
grinden wollten. Spéter entstanden hieraus die ersten Selbsthilfekontaktstellen, wie z.B. 1984
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in Berlin die Nationale Kontaktstelle flr Selbsthilfegruppen (NAKOS). Aus dem Gief3ener
Forschungsprojekt gingen zahlreiche psychologisch-therapeutische Gesprachsgruppen hervor
(Moeller et a., 1984).

Wie ist nun zu erklaren, dass die gemeinschaftliche Selbsthilfe gerade wahrend des Aus-
baus professionell-staatlicher Unterstitzungsleistungen diesen Aufschwung erlebte, wurden
doch zu Beginn des 20. Jahrhunderts die traditionellen Formen medizinischer Laienhilfe ge-
rade durch diesen Prozess zu einem grof3en Teil verdrangt? Genau darin aber liegt die Ursa-
che fur die Entwicklungsdynamik der gemeinschaftlichen Selbsthilfe begrtindet. Die Verlage-
rung gesundheitsbezogener Hilfeleistungen auf den professionellen Versorgungssektor mach-
te zwar die traditionelle Laienhilfe zu einem Teil entbehrlich, brachte aber auch entscheidende
L eistungsnachteile und -méngel mit sich (Huber, 1994, S. 33). Vor alem emotionale Bedurf-
nisse Betroffener und psychosoziale Versorgungsprinzipien blieben in eéinem immer stérker
technisch-kurativ orientierten medizinischen Versorgungssystem vollig unberticksichtigt.
Vernachldssigt wurden damit auch die besonderen Bedirfnisse und Problemlagen von Men-
schen mit chronischen und behinderungsbezogenen Erkrankungen (vgl. z.B. Badura et al.,
1981). Auf diese Unterversorgung reagierte ein Teil der Bevolkerung mit der Initiierung und
Aktivierung aternativer Unterstiitzungsformen. Im wissenschaftlichen Diskurs zu jener Zeit
ist von einer generellen Akzeptanzkrise des professionellen Versorgungssystems die Rede.
Burokratisierung, Technisierung, Okonomisierung, Zentralisierung und Medikalisierung sind
die typischen Schlagworte jener Zeit. Die neue Selbsthilfebewegung hat man dementspre-
chend nicht nur as ein Korrektiv der qualitativen Méngel des professionellen Versorgungs-
systems begriffen, sondern sie wurde, insbesondere in den Forschungsarbeiten von llona
Kickbusch (1980, 1981), zu einer grundsitzlichen Gegenmacht zum Expertentum der Arzte-
schaft erklért — eine Gegenmacht, in der sich das Misstrauen der medizinischen Laien gegen-
Uber der professionellen schulmedizinischen Leistungsgewadhrung widerspiegelte. Der Theo-
loge Ivan lllich ging noch weiter. Er schrieb der Professionalisierung gesundheitsbezogener
Hilfeleistung pathogene Folgen zu, die er als latrogenesis® bezeichnete (lllich, 1977, S. 35).
In seinen medizinkritischen Arbeiten forderte Illich daher eine ,radikale Umkehr in die
Selbsthilfe” (zitiert nach v. Ferber, 1979, S. 37) und eine ,, Entmystifizierung des professionel -
len Sektors®, in dem der Patient letztlich daran gehindert werde, autonom und sel bstbestimmt

6 Illich unterscheidet dabel drei Arten der latrogenesis: die klinische latrogenesis, die sich auf die krankma-
chenden Folgen medizinischer Diagnose und Therapie bezieht; die soziale latrogenesis, die durch spezifi-
sche Umweltbedingungen verursacht wird, die es verhindern, sich selbst zu helfen, sowie die kulturelle 1-
atrogenesis, die das menschliche Unvermdgen bezeichnet, Schmerz und Leid — also die Redlitét — zu ertra-
gen.
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handeln zu kénnen (ebd., S. 10). Auch wenn die Forderungen lIllichs als wenig realistisch
wahrgenommen wurden, hat man die junge deutsche Selbsthilfebewegung in der Literatur vor
allem als eine soziale Bewegung und als Alternative zum professionellen Versorgungssystem
verstanden. In dem Hamburger Forschungsprojekt um Alf Trojan wurde ausgehend davon ein
Erklarungsmodell zur Entstehung von Selbsthilfegruppen entwickelt, das in Kapitel 4 der vor-
liegenden Arbeit ausfihrlicher beschrieben werden soll. Bis heute stellt dieses Modell den
einzigen Versuch in Deutschland dar, die Entstehung und Inanspruchnahme von Selbsthilfe-
gruppen in theoretisch fundierter Weise zu erklaren. Die Entwicklungsgeschichte der Selbst-
hilfe nach den 1980er Jahren zeigt allerdings, dass allein auf der Grundlage der Gegenmachts-
these die Entstehung und Verbreitung gemeinschaftlicher Selbsthilfe langst nicht mehr hinrei-

chend begriindet werden kann.

2.3.2 Die gemeinschaftliche Selbsthilfe seit Beginn der 1990er Jahre

und ihre Organisationsstrukturen heute

Ende der 1980er Jahre schien es zunédchst ruhiger um die Selbsthilfeaktivitéten der deutschen
Bevolkerung zu werden. Das anderte sich mit Beginn der 1990er Jahre. Die gemeinschaftliche
Selbsthilfe in Deutschland erlebte ihre zweite Renaissance. Vor alem in den finf neuen Bun-
desléandern wurden zahlreiche Selbsthilfegruppen ins Leben gerufen. Mitte der neunziger Jah-
re gab es in Deutschland ca. 67.500 Selbsthilfegruppen, 60.000 SHG in den alten und 7.500
SHG in den neuen Bundesléandern (Braun, Kettler & Becker, 1997). Wahrend dieser Zeit
wurde auf}erdem eine ganze Reithe von grof3en Selbsthilfeorganisationen gegriindet, wie z.B.
1993 die Siftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe (SDSH), die sich mit der medizinischen und
psychosozialen Versorgung von Schlaganfall-Betroffenen beschaftigt (vgl. hierzu Abschnitt
3.4.1).

Es war dlerdings nicht der Geist der alternativen Selbsthilfebewegung der 80er Jahre,
welcher der gemeinschaftlichen Selbsthilfe zu erneuter Popularitét verhalf, sondern vor dlem
die zunehmende Anerkennung und finanzielle Férderung durch Bund, Lander und Gemein-
den, der gesetzlichen Krankenversicherungen und Rentenkassen. Selbst die im System der
Gesundheitsversorgung professionell Tatigen begegneten der Selbsthilfe mit zunehmender
Aufgeschlossenheit und Akzeptanz. Mehr und mehr setzte sich die Erkenntnis durch, dass auf
die Folgen des veradnderten Krankheitspanoramas nur noch in einem begrenzten Mal3e mit
dem technisch-kurativen Verstdndnis medizinischer Hilfe reagiert werden kann. Offensicht-

lich war auch, dass die gesellschaftlichen und wirtschaftlichen Prozesse der vergangenen De-
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kaden die traditionellen primér-sozialen Bindungen aufgebrochen hatten und Unterstiitzungs-
formen aul3erhalb natiirlich gewachsener Sozialbeziehungen notwendig wurden. Vor alem
aber verlangten Probleme in der Finanzierung der professionell-staatlichen Versorgung, die
Laienhilfe stérker in die professionelle Versorgung zu integrieren. Schwierigkeiten in der
wohlfahrtsstaatlichen Absicherung zeichneten sich europaweit bereits mit Beginn der 1980er
Jahre ab. Doch erst Uber zehn Jahre spéter begann man damit, diese Probleme zu thematisie-
ren und Reformen zu erwagen. In der Diskussion stand und steht bis heute ein grundlegender
Wandel des fiirsorgenden Wohlfahrtsstaates, der, um seine Aufgaben erfillen zu kdnnen, ge-
fordert ist, individuelle und kollektive gesellschaftliche Akteure verstérkt in die Verantwor-
tung zu nehmen (Heinze & Olk, 2001; Dingeldey, 2006).

Im Zuge der Gesundheitsreform wurde in den Jahren 1999 und 2001 die Pflichtférderung
von Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfe-Kontaktstellen im SGB V
durch die Krankenkassen und im SGB X durch die Tréger der Rehabilitation gesetzlich ver-
ankert. Eine besondere Wurdigung hat die gemeinschaftliche Selbsthilfe durch den Sachver-
sténdigenrat der Konzertierten Aktion im Gesundheitswesen (SVR) erfahren. In seinem Gut-
achten Bedarfsgerechtigkeit und Wirtschaftlichkeit aus dem Jahr 2001 weist der SVR aus-
drucklich auf die besondere Bedeutung gemeinschaftlicher Selbsthilfe fir die gesundheitliche
Versorgung hin. Borgetto (2002) fasst dies folgendermal3en zusammen:

Das zentrale Zidl der Selbsthilfe bestehe in der Erméglichung einer weit reichenden Auto-
nomie, einer akzeptablen Lebensqualitdt und der bestmdglichen gesellschaftlichen und be-
ruflichen Integration der Betroffenen. Der SVR spricht der Selbsthilfebewegung in
Deutschland einen wesentlichen Beitrag zu einer neuen veranderten Rolle der Patienten zu
und stellt fest, dass sie , heute einen anerkannten Partner fir die Unterstiitzung des Patien-
ten und die Vertretung seiner Interessen’ darstellt [...]. Selbsthilfe ist damit Ausdruck sozi-
aler Emanzipation, gelebter Subsidiaritat, praktischer Medizinkritik und ein Beitrag zum
Abbau Uberzogener Medikalisierung, ein Instrument zur Stérkung der Compliance und ein
Ansatzpunkt fir finanzielle Einsparungen.

(S.17)

Nach Ansicht des SVR sa es unerldsdlich, ,,die Erfahrung von Selbsthilfegruppen stérker in
das System* zu integrieren (SVR, 2001, zitiert nach Borgetto, 2002, S. 18) und die gemein-
schaftliche Selbsthilfe bei der Erarbeitung , krankheitsbezogener Gesundheitsziele* (ebd., S.
18) und bei der ,, Entwicklung von Leitlinien* einzubeziehen (ebd., S. 18).
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., Vertreter der fUr die Wahrnehmung der Interessen der Selbsthilfe maf3geblichen Spitzenorganisationen”
nach §20 Abs. 4 SGB V

Deutsche Bundes- Deutscher
Arbeitsgemeinschaft arbeitsgemeinschaft Deutsche Hauptstelle Paritétischer
Selbsthilfegruppen Hilfe fir Behinderte fur Suchtfragen e.V. Wohlfahrtsverband

eV. eVv. ev.
) (DHS)
(DAG SHG) (BAG-Selbsthilfee.V.) (DPWV)

Nationale Kontakt- ! 38SHOIm ,FORUM E
und Informationsstelle : _— ! Chronisch kranker
zur Anregung und ca. 365 Selbsthilfeorganisationen ! und behinderter
Unterstiitzung von auf Bundesebene i Menschen® im
Selbsthilfegruppen ! DPWV-
(NAKOS) i Gesamtverband"
Landesverbénde der
i Selbsthilf j seti
15 Laﬂdﬁﬁati Iiteorganisationen unbekannte Anzahl von
g:‘l‘(e' Schatten der Selbsthilfeorganisation auf
15 Landesarbeitsgemeinschaften Landesebene
Hilfe fir Behinderte (LAG)
Landesebene
T
ca. 270 SH-
Unterstitzungsstellen
180 SHK und 5 SH-Bezirksverbande 6der 6rtliche Arbeitsgemeinschaften
Kooperationsberatung
sstellen (KOSA)
ca. 70.000 - 100.000 gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen
lokale Ebene

Abbildung 2-3

Organisationsstrukturen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Deutschland (in Anlehnung an

Gesundheitsberichterstattung des Bundes 2004, Stand der Angaben: August 2007)
Wie Abbildung 2-3 veranschaulicht, gibt es heute in Deutschland eine sehr ausdifferenzierte
Selbsthilfelandschaft. Schdtzungen des Instituts fur Sozialwissenschaftliche Analysen und
Beratung (ISAB) zufolge sind zurzeit ungefdhr 70.000-100.000 Selbsthilfegruppen aktiv
(Borgetto, 2004). Genaue Angaben liegen alerdings nicht vor, denn viele Gruppen arbeiten
nicht unter dem Dach einer Selbsthilfeorganisation oder einer Selbsthilfekontaktstelle. Mo-
mentan sind bundesweit ca. 365 Selbsthilfeorganisationen aktiv (NAKOS, 2007). Sowohl die
auf Bundesebene as auch die auf Landesebene tétigen Selbsthilfe-Initiativen unterstiitzen
lokale Selbsthilfegruppen vor allem durch fachliche Beratung und die Bereitstellung von In-
formationsmaterialen. Eine wichtige Vertreterin der Interessen der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe ist die auf Bundesebene organisierte Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe eV. (BAG-
SHbsthilfe). Unter ihrem Dach sind auf3erdem 14 Landesarbeitsgemeinschaften organisiert.
Auf Bundesebene sind drel weitere grof3e Organisationen der Selbsthilfe tétig, die zusammen
mit der BAG-Selbsthilfe an der Erarbeitung der gemeinsamen Fordergrundsétze der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe beteiligt waren: die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
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e.V. (DAG SHG), die Trager der NAKOS in Berlin ist, die Deutsche Hauptstelle fir Sucht-
fragen (DHS) und der Deutsche Paritéatische Wohlfahrtsverband, Gesamtverband e.V.
(DPWG).

Zum Beteiligungsgrad der Bevdlkerung in Selbsthilfezusammenschlissen konnen keine
genauen Aussagen getroffen werden. Man vermutet, dass 1-4 Prozent der erwachsenen Be-
volkerung in Selbsthilfegruppen engagiert sind (Borgetto, 2004). In der ersten deutschen Re-
prasentativumfrage, die mittlerweile schon mehr als 15 Jahre zurtickliegt, gaben 3 Prozent der
befragten Personen an, schon einmal an einer Selbsthilfegruppe teilgenommen zu haben. 2.4
Prozent waren allerdings nur fir einen kurzen Zeitraum in einer SHG aktiv. Lediglich 1 Pro-
zent aler Befragten hatte sich laut eigener Aussage fir langere Zeit einer Selbsthilfegruppe
angeschlossen (Grunow et a., 1983). Im Rahmen des Telefon-Gesundheitssurveys des Ro-
bert-K och-Instituts aus dem Jahre 2003 gaben insgesamt 9 Prozent der 8.318 erfassten Perso-
nen an, in einer Selbsthilfegruppe aktiv gewesen zu sein. Vergleichbare Ergebnisse brachte
eine Bevdlkerungsbefragung im Jahre 2005, die im Auftrag der Bertelsmann-Stiftung durch-
gefuihrt wurde (Trojan, Nickel, Amhof & Bocken, 2006). Von den insgesamt 1539 erfassten
Personen zwischen 18 und 79 Jahren waren 9.1 Prozent im Laufe ihres Lebens schon einmal
in einer SHG involviert. Zum Zeitpunkt der Befragung waren 4.1 Prozent in einer Selbsthilfe-
Initiative von chronisch Kranken oder Behinderten aktiv. Von den chronisch Kranken waren
10.3 Prozent einer SHG angeschlossen. Bel den erfassten Personen mit Behinderung fiel die
Beteiligungsrate mit 15.8 Prozent hoher aus. Betrachtet man die SHG-Beteiligung einzelner
Krankheits- und Diagnosebereiche, so zeigt sich, dass die hdchste Beteiligungsrate vor alem
in Selbsthilfegruppen seltener Erkrankungen zu finden ist. In der Deutschen Huntington Hilfe
e.V. beispielsweise engagieren sich nahezu 17 Prozent aller betroffenen Personen (Gesund-
heitsberichterstattung des Bundes, 2004). Dennoch féllt auf, dass sich insgesamt nach wie vor
nur relativ wenige Personen, die von einem gesundheitlichen Problem oder einer chronischen
Erkrankungen betroffen sind, einer Selbsthilfegruppe anschlief3en. Die Frage nach den Ursa-
chen und Bedingungen hierfir stellt sich insbesondere dann, wenn man sich den Beitrag vor
Augen fihrt, den die gemeinschaftliche Selbsthilfe zur gesundheitlichen Versorgung leistet.
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2.4 Funktionen und Wirkungen gemeinschaftlicher Selbsthilfe

2.4.1 Die gemeinschaftliche Selbsthilfe als Malinahme zur
Kostensenkung

Aus gesundheitspolitischer Perspektive scheint eine stérkere Einbindung gemeinschaftlicher
Selbsthilfe in die Versorgung insbesondere dann relevant, wenn es um finanzielle Einsparun-
gen in der professionell-staatlichen Gesundheitsversorgung geht (z.B. Bornehauser, 2001). Ob
die gemeinschaftliche Selbsthilfe tatséchlich zu einer Kostendampfung der Sozialversiche-
rungshaushalte fuhrt, ist alerdings abhéngig davon, auf welche Weise sie die Nachfrage nach
professionellen Hilfeleistungen beeinflusst. Denkbar sind in diesem Zusammenhang mehrere
Steuerungsmechanismen (Huber, 1994): Gemeinschaftliche Selbsthilfe kann korrektiv wirken,
indem sie auf Mangel in der professionellen Leistungsgewahrung hinweist und infolgedessen
die Qualitét dieser gesteigert wird. Gemeinschaftliche Selbsthilfe besitzt stets innovativen
Charakter, insofern as damit Bedirfnisse gedeckt werden, die das professionelle System
nicht wahrnimmt. Gemeinschaftliche Selbsthilfe wirkt additiv, wenn sie zusétzlich zu den
professionellen Leistungen zur Verfligung steht, ohne diese alerdings in ihrer Wirkung zu
beeinflussen. Eine direkte Kostenddmpfung entsteht, wenn Selbsthilfegruppen tatsachlich an
die Stelle organisierter Fremdhilfe treten, die damit Gberfllssig wird. Viele Selbsthilfegrup-
pen, die wahrend der frilhen deutschen Selbsthilfebewegung gegrindet wurden, haben sich
sicherlich a's eine grundlegende Alternative zur professionell-staatlichen Versorgung verstan-
den. Heute weil3 man, dass das Potential gemeinschaftlicher Selbsthilfe nicht darin liegen
kann, Leistungen des professionellen Versorgungssystems zu substituieren, sondern Personen
vor alem als ein komplementéres Element gesundheitsbezogener Versorgung zu Gute kommt
(z.B. Borgetto, 2004; Grunow, 2006), denn anders as die professionelle Fremdhilfe beruht
die gegenseitige Hilfe in einer Selbsthilfegruppe auf dem gemeinsamen Erfahrungswissen
ihrer Mitglieder (z.B. Trojan, 1986). Gemeinschaftliche Selbsthilfe stellt damit eine ganz be-
sondere Form von Unterstiitzung dar, die ein professioneller Helfer nicht leisten kann. Den-
noch kénnen Selbsthilfegruppen auf das Inanspruchnahmeverhalten ihrer Mitglieder einwir-
ken. Die Tellnahme in einer Selbsthilfegruppe kann beispielsweise dazu fuhren, dass profes-
sionelle Leistungen in einem geringeren Mal%e genutzt werden. Empirische Belege hierfir
finden sich vor allem fir den Bereich psychischer Erkrankungen. In einer deutschsprachigen
Untersuchung der Miinchner Angst Selbsthilfe (MASH) wurde festgestellt, dass die regelmé-
Bige Teilnahme an einer Angst-Selbsthilfegruppe mit einer geringeren Inanspruchnahme von
notérztlichen Diensten und stationdrer professioneller Behandlung einherging (Engelhardt,
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Simeth & Stark, 1995). Die Ergebnisse US-amerikanischer Studien weisen darauf hin, dass
bei psychisch Kranken die regelmaliige Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe im Vergleich
zur Nichtteilnahme stationare Aufenthalte verkirzt und die Rehospitalisierungsrate herabsetzt
(Edmundson & Bedell, 1982; Galanter, 1988). Gleichzeitig kann aber durch die Selbsthilfe-
gruppen-Teilnahme die Inanspruchnahme einer zusétzlichen, vorher noch nicht genutzten
Versorgungseistung erst veranlasst werden. Gemeinschaftliche Selbsthilfe wirkt in diesem
Falle kumulativ, wenn sich beispielsweise die Mitglieder einer SHG gegenseitig Uber neue
oder aternative Behandlungsmethoden informieren und infolgedessen diese Angebote ver-
stérkt in Anspruch nehmen. Vor allem aber die komplementére Funktion gemeinschaftlicher
Selbsthilfe konnte bereits mehrfach empirisch bestétigt werden. Schwoon, Veldtrupp und
Gehlen (1989) beispielsweise zeigten, dass Alkoholabhangige sowohl professionelle Hilfe as
auch Angebote der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Anspruch nahmen (vgl. hierzu auch Ka-
pitel 4). Obwohl Selbsthilfegruppen damit nicht in direkter Weise zu einer Kostendampfung
fuhren, so kann dadurch aber die Effektivitét, d.h. die Qualitét der professionellen Fremdhilfe
gesteigert werden. Selbsthilfegruppen helfen digenigen individuellen und sozialen Ressour-
cen zu mobilisieren, die sowohl fir eine erfolgreiche Krankheitsbewéltigung als auch fir das
Gelingen einer professionellen Mal3nahme erforderlich sind (z.B. Borgetto, 2004). Wie mitt-
lerweile hinreichend belegt werden konnte, determinieren gerade motivationale Faktoren den
Erfolg einer medizinischen und/oder einer psychologischen Intervention (vgl. hierzu z.B. Ha
fen, Bengel, Jastrebow & Nibling, 2000). Selbsthilfegruppen tragen aul3erdem dazu bei, die
Ergebnisse professioneller Interventionen wie z.B. rehabilitativer Mal3nahmen langfristig zu
erhalten. Damit leistet die gemeinschaftliche Selbsthilfe einen wichtigen Beitrag zur Sekun-
dar- und Terti&rprévention verschiedenster Erkrankungen (Braun, Kettler & Becker, 1997).
Abgesehen von den Wirkungen gemeinschaftlicher Selbsthilfe auf Umfang und Qualitét
professioneller Hilfe kommt der Selbsthilfearbeit auRerdem auf volkswirtschaftlicher Ebene
eine wichtige Bedeutung zu. Obwohl die Bewertung des 6konomischen Nutzen gemeinschaft-
licher Selbsthilfe einigen Schwierigkeiten unterliegt (vgl. hierzu Huber, 1994, S. 115f), kom-
men die meisten Studien zu dem Ergebnis, dass der Nutzen gemeinschaftlicher Selbsthilfe
ihre Kosten klar Ubertrifft (Borgetto, 2004). Auf der Grundlage einer Kosten-Nutzen-Anayse
der Selbsthilfeforderung fur die Stadt MUnchen konnte nachgewiesen werden, dass jewells
100 DM an Zuschiissen, welche die Stadt Minchen fir die Selbsthilfeférderung ausgab, eine
unentgeltliche Arbeitszeit im Wert von 331 DM erzielt wurde. Dementsprechend wurde aus-
gehend von damals ca. 2,6 Millionen in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe unentgeltlich téti-
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gen Burgern der volkswirtschaftliche Nutzen der Selbsthilfe auf ca. 4,4 Milliarden DM pro
Jahr geschétzt (Engelhardt, Simeth & Stark, 1995).

2.4.2 Der Beitrag gemeinschaftlicher Selbsthilfe fur die individuelle
Gesundheit

Auch auf individueller Ebene ist es bereits gelungen, den gesundheitlichen Nutzen gemein-
schaftlicher Selbsthilfe empirisch nachzuweisen. Am besten sind diese Effekte fur Selbsthil-
fegruppen von Substanzabhéngigen und psychisch Kranken in den USA untersucht. Fir die
Anonymen Alkoholiker (AA) belegen mehrere Studien, dass die Teilnahme an einer Selbsthil-
fegruppe zu einer Verringerung des Alkoholkonsums und zur Abstinenz fihren kann. Insbe-
sondere die psychischen Folgen einer Alkoholabhangigkeit, wie beispielsweise depressive
Symptomatiken, kdnnen durch eine regelméige SHG-Tellnahme gemindert werden. Das
Ausmald der positiven gesundheitlichen Wirkungen gemeinschaftlicher Selbsthilfe nimmt
dabel mit steigender SHG-Teilnahmefrequenz zu (vgl. zusammenfassend dazu Emrick, Toni-
gan, Montgomery & Little, 1993; Kelly, 2003). Bel psychisch Kranken hat die Inanspruch-
nahme gemeinschaftlicher Selbsthilfenangebote insbesondere einen positiven Einfluss auf das
Selbstwertgeftihl ihrer Teilnehmer (Kennedy, 1990, zitiert nach Kyruoz & Humphreys, 1997).
Fir Personen, die sich mindestens zwel Jahre in einer Selbsthilfegruppe engagierten, konnte
darliber hinaus eine Steigerung ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt konstatiert werden
(Raiff, 1984). Diabetes-Patienten, die sowohl an einem Patientenschulungsprogramm als auch
an einer Selbsthilfegruppe teilnahmen, zeigten zwei Jahre nach Studienbeginn ebenfalls eine
Verbesserung ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitét und eine Minderung depressiver
Symptome im Vergleich zu einer Kontrollgruppe (Kyruoz & Humphreys, 1997). Von einer
Verringerung depressiver Stimmungen berichteten auch Teilnehmer der so genannten SAGE-
Gruppen (Senior Actualization and Growth Explorations; Lieberman & Bliwise, 1985) und
Teilnehmer von Selbsthilfegruppen fur epileptische Patienten (Becu, Becu, Manzur & Ko-
chen, 1993). Laut den Ergebnissen einer Studie an Frauen, die an metastasierendem Brust-
krebs erkrankt waren, besteht zwischen der regelmaliigen Teilnahme an einer Selbsthilfegrup-
pe und einer Steigerung der Lebenserwartung ein direkter positiver Zusammenhang (Spiegel,
Bloom, Kraemer & Gottheil, 1989). Mitglieder einer Skoliose-Selbsthilfegruppe gaben im
Vergleich zu Nichtmitgliedern eine grof3ere Zufriedenheit mit der medizinischen Behandlung,
eine Verringerung psychosomatischer Beschwerden und ein héheres Selbstwertgefuhl an
(Hinrichsen, Revenson & Shinn, 1985). Pflegende Angehérige von Alzheimer-Demenz (AD)-
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Patienten, die eine Selbsthilfegruppe in Anspruch nahmen, schétzen ihre gesundheitsbezogene
Lebensqualitét hoher ein als Angehdrige von AD-Patienten, die auf Grund logistischer
Hemmnisse nicht an den Treffen der SHG teilnehmen konnten (Gage & Kinney, 1995).

Die Prozesse und Mechanismen, die sich in Selbsthilfegruppen abspielen und zu den hier
referierten positiven Effekten flhren, sind allerdings noch nicht hinreichend untersucht. Ver-
mutet wird, dass Selbsthilfegruppen &hnlich wie psychologisch-therapeutische Gespréchs-
gruppen funktionieren. Laut einer Befragung von Mitgliedern der Anonymen Alkoholiker, der
EA (Emotions Anonymous), Al-Anon und der Parent-to-Parent-Gruppen sind es vor allem die
von Yaom (1996) fur die Gruppentherapie identifizierten therapeutischen Wirkmechanismen
Kohé&sion (group cohesivness), das Einfl6f3en von Hoffnung (instillation of hope) und die Uni-
versalitat des Leidens (universality), welche die Gruppenteilnehmer als besonders wirkungs-
voll empfanden (Hell, 1992; Goodman & Jacobs, 1994; Lieberman, 1979). Llewelyn & Has
lett (1986) stellten fest, dass in Selbsthilfegruppen depressiver Patienten die Kohasion von
besonderer Relevanz war. Mitglieder einer Selbsthilfegruppe fur Hinterbliebene gaben an, die
Universalitat des Leidens as besonders hilfreich wahrzunehmen. Katharsis (cartharsis) und
Altruismus (altruism) wurden hingegen weniger haufig als hilfreich identifiziert (Weinberg,
Uken, Schmale & Adamek, 1995). Untersuchungen zum Gruppenklima weisen darauf hin,
dass der therapeutische Wirkmechanismus Kohésion in Selbsthilfegruppen und Unterstit-
zungsgruppen wichtiger zu sein scheint als in psychologisch-therapeutische Selbsthilfegrup-
pen (Moos, Finney & Maude-Griffin, 1993). Abgesehen von gesprachstherapeutisch wirksa-
men Faktoren werden in der angelsachsischen, angloamerikanischen und deutschsprachigen
Literatur auf3erdem die folgenden in Selbsthilfegruppen wirksamen Prozesse diskutiert: Be-
reitstellung von Unterstiitzung (giving support), Vermittlung von Informationen und Wissen
(imparting information), Forderung eines Zugehorigkeitsgeftihl (conveying a sense of belon-
ging), Kommunikation von erfahrungsbasiertem Wissen (communicating experiental know-
ledge) und Lehren von Coping-Methoden (teaching coping methods) (Kurtz, 1997; Matzat,
1999).

An dieser Stelle soll nicht unerwéhnt bleiben, dass in der Literatur auch von nachteiligen
Wirkungen gemeinschaftlicher Selbsthilfe berichtet wird. So konnte beispielsweise Vogel
(1990) in einer Untersuchung psychologisch-therapeutischer Gesprachsgruppen nachweisen,
dass Aussteiger von Selbsthilfegruppen Schwierigkeiten hatten, das Scheitern ihrer SHG-
Teilnahme emotional zu verarbeiten, was bei einigen der Befragten Beeintréchtigungen ihres
gesundheitlichen Wohlbefindens zur Folge hatte. Die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe
bedeutet immer auch eine intensive Auseinandersetzung mit der Erkrankung und ihren Fol-
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gen. Unter Umstanden kann es SHG-Teilnehmern daher schwer fallen, die Erkrankung in
ihren Alltag zu integrieren (Rosenbrock, 2001, S. 38). Erfolgreiche Selbsthilfe aber kann auf
Grund ihrer positiven gesundheitlichen Wirkungen als eine Form von Gesundheitsforderung
verstanden werden. Selbsthilfegruppen ermoglichen ihren Mitgliedern ein , htheres Mal3 an
Selbstbestimmung Uber ihre Gesundheit® und befdhigen sie damit zur , Starkung ihrer Ge-
sundheit® (WHO, Ottawa Charta, 1986).

2.5 Fazit

Die Ausfuhrungen verdeutlichen, dass sich die gemeinschaftliche Selbsthilfe in den letzten
beiden Dekaden zu einem wichtigen Pfeiler der medizinischen und psychosozialen Versor-
gung entwickelt hat. In einigen Bereichen unseres Gesundheitssystems, insbesondere bei Sub-
stanzabhangigkeiten und psychischen Erkrankungen, haben Selbsthilfegruppen mittlerweile
einen unverzichtbaren Platz in der medizinischen und psychosozialen Versorgung eingenom-
men. Studienergebnisse belegen, dass Selbsthilfegruppen einen positiven Beitrag zur Krank-
heitsbewdaltigung und Gesundheitsférderung ihrer Mitglieder leisten und damit gleichzeitig
dazu beitragen, den Erfolg und die Qualitét professioneller Versorgungsmal3nahmen langfris-
tig zu erhalten. Vergleichsweise wenig ist Uber die gesundheitsfoérderlichen Potentiale von
Selbsthilfegruppen im Bereich zerebrovaskulérer Erkrankungen bekannt. Im nachfolgenden
Kapitel werden daher die Funktionen der gemeinschaftlichen Schlaganfall-Selbsthilfe vor
dem Hintergrund der Charakteristika dieser Erkrankung und wichtiger V ersorgungsprinzipien
dargestellt.



KAPITEL 3
Der Schlaganfall

Jedes Jahr erleiden etwa 15 Millionen Menschen weltweit einen ersten Schlaganfall. 3 Millio-
nen Frauen und 2.5 Millionen Manner sterben an den Folgen dieser Erkrankung, die damit an
Platz 2 aler Todesursachen bei Menschen Uber 60 Jahren steht (vgl. z.B. Warlow & Sublow,
1996; Sarti, Rastenyte, Cepatis & Tuomilehto, 2000; Feigin, Lawes, Bennett & Anderson,
2003). Nur 40 Prozent aller Uberlebenden Patienten konnen im Anschluss an die medizinische
Versorgung und Rehabilitation ihr Alltagsleben ohne Einschrénkungen wieder aufnehmen.
Der grofdte Teil der Betroffenen aber bleibt durch Beentrachtigungen neurologischer Funkti-
onen, die je nach Atiologie, Ausmald und Lokalisation des Schlaganfalls variieren, zeitlebens
beeintréchtigt (vgl. z.B. Fusgen, 1995; Ward, Payne, Caro, Heuschmann & Kolominsky-
Rabas, 2005). Der Schlaganfall ist somit die haufigste Ursache fir erworbene Behinderungen
und Pflegebedirftigkeit im Erwachsenenalter (z.B. Diener et a., 2004).

3.1 Epidemiologie und gesundheitsbkonomische Aspekte

In Deutschland ereignen sich Schatzungen zufolge 150.000 bis 220.000 neue Schlaganfélle
pro Jahr (Kolominsky-Rabas & Heuschmann, 2002; Heinemann, 1998). Reliable Angaben zur
Inzidenz sind alerdings nach wie vor nicht méglich, obwohl in den letzten 10 Jahren einige
neue bevolkerungs- und einrichtungsbezogene Schlaganfallregister angelegt worden sind
(Sachverstéandigenrat fur die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen, 2001, S. 101). Laut
Angaben des Erlanger Schlaganfallregisters belief sich im Zeitraum zwischen 1994-1996 die
Anzahl der jahrlichen Neuerkrankungen in Deutschland auf 182 pro 100.000 Einwohner (Ko-
lominsky-Rabas & Heuschmann, 2002; Interdisziplindres Zentrum fir Public Health [IZPH],
2004). Demnach kommen hierzulande pro Jahr unter 82.5 Millionen Einwohnern ca. 150.000
Schlaganfélle vor, sowie ca. 15.000 Rezidivfédle innerhalb des ersten Jahres nach Ereignis. Da
es sich beim Schlaganfall um eine typische Erkrankung des héheren Alters handelt, steigt die
Inzidenzrate geradezu exponentiell mit zunehmendem Lebensalter an, von 4 Neu-



DER SCHLAGANFALL 35

erkrankungen pro 100.000 Einwohnern in der Altersgruppe der 25-34-Jahrigen auf 2.117 pro
100.000 fur die Altersgruppe der Uber 84-Jahrigen. Mehr als 50 Prozent aller Schlaganfélle
ereignen sich in der Altersgruppe der Uber 75-Jahrigen (vgl. Abbildung 3-1). Wie der Abbil-
dung auf¥erdem zu entnehmen ist, sind Méanner weitaus haufiger als Frauen betroffen. Die
jéhrliche Neuerkrankungsrate fur Frauen liegt bel 170 pro 100.000 Einwohner. Unter 42.1
Millionen Frauen treten demnach ca. 72.000 neue Schlaganfélle pro Jahr auf. Die jahrliche
Schlaganfall-Inzidenzrate bei Ménnern betragt laut Angaben des Erlanger Schlaganfallregis-
ters 200 pro 100.000 Einwohner, d.h. von 42.1 Millionen Mannern erleiden jahrlich ca
81.000 Personen einen ersten Schlaganfall (Kolominsky-Rabas & Heuschmann, 2002).

B vane
|:| Frauen

20 —

FEL S Inzidenzrate pro 1000 Einwohner

- _ - ul )

0-24 25-34 35-44 45-54 55-64 65-74 75-84 >=85

Altersgruppen

Abbildung 3-1

FEL S-Inzidenzrate (FEL S=first-ever-in-a-lifetime strokes) nach Alter und Geschlecht
(nach Kolominsky-Rabas et a, 2002, S. 659)

Aussagen zur Pravalenz des Schlaganfalls konnen fur Deutschland bislang nur auf der Grund-
lage von Sekundérdaten getroffen werden, wie z.B. anhand der routineméfdig erhobenen Sta-
tistiken des Bundes (z.B. die Todesursachenstatistik der GBE, Statistisches Bundesamt,
2005), der Lander und der Krankenkassen (Kolominsky-Rabas et al., 2002). Aus diesen lassen
sich allerdings auf Grund der Verwendung unterschiedlicher ICD-Kodierungen oftmals nur
indirekte Hinweise zur Schlaganfall-Prévalenz ableiten (z.B. Giersiepen & Greiser, 1989).
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Die in internationalen Studien angegebene Pravalenzrate schwankt zwischen 518 und 800 pro
100.000 Einwohner (Wiesner, Grimm & Bittner, 1999).

11-30% dler Patienten sterben innerhalb des ersten Monats nach dem Ereignis; 37-53%
nach einem Jahr und 61% aller Betroffenen nach ca. zwei Jahren (z.B. Caro, Huybrechts &
Duchesne, 2000; Lyrer, 2000; Feigin, Lawes, Bennet & Anderson, 2003). Die Schlaganfall-
Sterblichkeit hangt dabei ganz wesentlich vom Ausmal? und der Atiologie des Schlaganfalls
sowie vom Alter des Patienten ab. Wahrend in den ersten ein bis zwei Wochen nach dem Er-
eignis die Letdlitdt auf den Schlaganfall an sich zuriickgefihrt werden kann, sind fir spétere
Todesfélle vor allem sekunddre Komplikationen verantwortlich, etwa Thrombosen und
Pneumonien (Fritze, 2000). In den letzten 30 Jahren hat die Schlaganfallmortalitét in den
westeuropdischen Landern und in Japan um 15-25 Prozent abgenommen (z.B. Bonita, Stewart
& Beaglehole, 1990; Rosenberg, Ingster, Maurer & Feinleib, 1993; Rissanen, Murros, lIma-
virta & Fogelholm, 1997; Diener et a., 2004). Urséchlich hierfir sind die medizinischen Fort-
schritte im Notfallmanagement des Schlaganfalls und in der Behandlung friher Krankheits-
phasen. Aber auch die Verbesserung pflegerischer Maldnahmen hat dazu gefihrt, dass heute
sehr viel weniger Patienten nach einem Schlaganfall versterben. Mit zunehmender Prévalenz
und Inzidenz des Schlaganfalls steigen auch die finanziellen Aufwendungen, die fir die me-
dizinische und pflegerische Versorgung Schlaganfallerkrankter aufgebracht werden missen.
Fir die Sozialversicherungshaushalte stellt das eine enorme Herausforderung dar, denn der
Schlaganfall ist neben der Alzheimer-Demenz die Erkrankung mit den hochsten Folgekosten
fur das Gesundheits- und Soziasystem. Seit 2006 sind fir Deutschland erstmals reprasentati-
ve Daten zu den direkten Kosten der Schlaganfallversorgung verfugbar (Kolominsky-Rabas et
al., 2006). Danach missen fir jeden Patienten nach einem ischémischen Insult lebenslang
durchschnittlich 43.129 Euro an direkten Behandlungskosten aufgebracht werden. Fur dige-
nigen Patienten, die nach dem Ereignis l&nger als 12 Monate Uberleben, betragen die direkten
Kosten im ersten Jahr nach Ereignis durchschnittlich 18.517 Euro. Den gréfiten Anteil an die-
sen Aufwendungen nimmt mit 37 Prozent die rehabilitative Behandlung ein. Vier Jahre nach
dem Ereignis stellt mit 49 Prozent hingegen die ambulante Versorgung den bedeutsamsten
Kostenfaktor dar. Insgesamt 7.1 Mrd. Euro wurden im Jahre 2004 fir die medizinische Ver-
sorgung zerebrovaskuldrer Erkrankungen aufgebracht. Davon entfielen 40 Prozent (=2.8 Mrd.
Euro) auf die ambulante Versorgung, 22 Prozent (=1.6 Mrd. Euro) auf die stationére Versor-
gung, 21 Prozent (=1.5 Mrd. Euro) auf die Rehabilitation und 17 Prozent (=1.2 Mrd. Euro)
auf die Krankenpflege. Wie man weil3, wird in den néchsten Jahrzehnten die Lebenserwartung
in den westeuropéischen Léndern weiter ansteigen und damit auch die Inzidenz zerebrovasku-
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lérer Erkrankungen — mit weit reichenden Folgen fir die Finanzierung der Schlaganfallver-
sorgung (Juchtern & Brandenburg, 2000). Unter Beriicksichtigung der Prognose fir die de-
mographische Entwicklung und den anzunehmenden Teuerungsraten wird fur das Jahr 2025
eine Neuerkrankungsrate von 3.5 Millionen ischdmischen Insulten in Deutschland erwartet.
Das wirde bedeuten, dass 2025 rund 108.6 Mrd. Euro an direkten Kosten fir die medizini-
sche Behandlung des Schlaganfalls aufgebracht werden mussten (Kolominsky-Rabas et a.,
2006). Hinzu kommen die indirekten finanziellen Aufwendungen durch frihzeitige Erwerbs-
unféhigkeit Betroffener, aber auch, und das ist aus soziodkonomischer Perspektive ebenso
bedeutungsvoll, durch unentgeltliche von Angehtrigen erbrachte Pflegeleistung. Mit dem
weiteren Schlaganfallgeschehen ergeben sich nicht nur neue Anforderungen an die Finanzie-
rung der Schlaganfallversorgung, sondern auch in gesamtgesellschaftlicher Hinsicht, denn
kaum eine andere chronische Erkrankung fuhrt zu solch gravierenden Einschrankungen der
sozialen und gesellschaftlichen Tellhabe betroffener Patienten.

3.2 Atiologie, Pathogenese und Symptomatik

Der Schlaganfall (bzw. Apolexie, cerebraler Insult) bezeichnet ein klinisches Syndrom, das
durch ein plétzlich einsetzendes fokales zentralnervioses Defizit gekennzeichnet ist (Ringel-
stein & Navabi, 2004). Es kommt dabei zu einer Schadigung bzw. zu einer Nekrose von
Hirngewebe, die entweder durch eine Einblutung in das Gehirn oder eine Minderdurchblutung
des Gehirns (=Ischamie) ausgel 6st wird. 70-80 Prozent aler Schlaganfélle liegt eine mangel-
hafte Durchblutung bestimmter Hirnregionen durch Verschluss hirnversorgender Arterien
zugrunde (Heinemann, Barth & Garbe, 1998; Kolominsky-Rabas et al, 2002; Rotermund &
Jorg, 2000). Am zweithaufigsten sind mit 15 Prozent intrazerebrale Blutungen, gefolgt von
spontanen oder traumatisch bedingten Subarachnoidalblutungen mit 5 Prozent. In weniger als
1 Prozent der Félle liegt eine so genannte Snusvenentrombose vor. Anhand des zeitlichen
Verlaufs ischéamischer Insulte wird zwischen der transistorisch ischdmischen Attacke (TIA)
und dem vollendeten Insult (completed stroke) differenziert. Eine TIA, ein flichtiger ischami-
scher Insult, liegt vor, wenn die neurologischen Defizite nicht langer als 24 Stunden bestehen
und sich vollstandig zurtickbilden. Halten die Symptome auf3erhalb dieses Zeitfensters an und
resultieren damit in einem bleibenden neurologischen Defizit, wird ein vollendeter ischami-
scher Insult diagnostiziert. Nicht mehr dGblich sind in diesem Zusammenhang die Bezeichnun-

gen RIND (reversibles ischédmisches neurologisches Defizit) bzw. PRIND (prolongiertes re-
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versibles ischamisches neurologisches Defizt), die sich auf ein neurologisches Defizit bezie-
hen, dessen Symptome zwar langer a's 24 Stunden andauern, aber vollstandig abklingen (vgl.
Ringelstein & Navabi, 2004).

Dem ischamischen Insult kdnnen unterschiedliche Ursachen zugrunde liegen. Hinsicht-
lich einer Eintellung dieser hat sich inzwischen die TOAST-Klassifikation (= Trail of ORG
10172 in Acute Stroke Treatment; Adams, Bendixen, Kapelle, Biller, Love, Gordon & Marsh,
1993) etabliert, anhand derer insgesamt finf &tiologische Subgruppen differenziert werden
koénnen: Die hochste Inzidenz innerhalb dieser Untergruppen weist die kardiale Embolie auf
Grund einer kardialen Streuquelle auf. Hauptursachen hierfir sind Vorhofflimmern, akute
Myokardinfarkte und das Vorhandensein von Ersatzklappen. An zweiter Stelle steht die
Mikroangiopathie, eine Okklusion kleiner Hirnarterien, ausgel0st durch Hypertonie und Dia-
betes. Am dritthaufigsten sind Thrombosen oder Embolien grof3er Arterien, so genannte
Makroangiopathien, die beispielsweise durch atherosklerotische Stenose der hirnversorgen-
den Gefél3e hervorgerufen werden koénnen. Risikofaktoren hierfir sind u.a. Hypertonie, Dia-
betes, Fettstoffwechsel stérungen und Nikotinabusus. In besonderen Fallen kann ein ischami-
scher Insult auch auf Grund einer anderen Ursache, bel spiel sweise durch eine Gerinnungssto-
rung, ausgelost werden. Die finfte &tiologische Gruppe umfasst ale ischdmischen Insulte,
denen eine unklare Atiologie zugrunde liegt.

Ein Schlaganfall kann aufRerordentlich komplexe und vielfdtige Folgen fir die
individuelle Gesundheit nach sich ziehen, die von der Lokalisation des betroffenen
Gefélterritoriums abhangen. 75 Prozent aller ischémischen Insulte entstehen durch
Gefdl3verschlisse im Bereich der vorderen Strombahn, der Ateria Cerebri Media. Typische
Syndrome bei Geféldverschliissen dieser Art sind vor allem motorische und sensorische
Beeintrachtigungen, etwa Hemiparesen, Hemiohypasthesien und Hemiataxien.” Die
gesundheitlichen Konsequenzen eines Schlaganfalls lassen sich nach der |CF-Klassifikation
der Weltgesundheitsorganisation (Deutsches Institut fur medizinische Dokumentation und
Information [DIMDI], 2005) auf den Ebenen der Kor perfunktionen und Korperstrukturen, der
Aktivitat und der Partiz pation konzeptualisieren (vgl. Abbildung 3-2).

7  Einedetailliertere Darstellung der Symptomzuordnungen findet sich bei Diener et al. (2004).
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Abbildung 3-2

ICF-Klassifikation® (Internationale K lassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit) der WHO (eigene Darstellung in Anlehnung an DIMDI, 2005)

3.2.1 Schadigungen von Kdorperfunktionen und -strukturen

Neben motorischen und sensorischen Beeintréchtigungen konnen insbesondere kognitive
Funktionen, wie beispielsweise Wahrnehmung, Aufmerksamkeit, Lernen und Gedéachtnis,
durch einen ischdmischen Insult beeintréchtigt sein. Sehr haufig resultieren auch Stérungen
laut- und schriftsprachlicher Kompetenzen (Dyslexie und Dysgraphie) und Probleme im Be-
reich exekutiver Funktionen aus einem Schlaganfall.® Einer Studie von Kayes und Mitarbei-

8 Die Korperfunktionen beziehen sich nach dem ICF auf physiologische Funktionen von Korpersystemen
einschliefdich psychologischer Funktionen; Kdrperstrukturen umfassen anatomische Teile des Kdrpers wie
etwa Gliedmal3en und Organe. Als Schadigung wird eine , Beeintréchtigung einer Kérperfunktion oder -
struktur, wie z.B. eine wesentliche Abweichung oder ein Verlust* bezeichnet (DIMDI, 2005, S. 17). Eine
Aktivitét ist laut ICF ,die Durchfihrung einer Aufgabe oder einer Handlung (Aktion) durch einen Men-
schen” (ebd., S. 19). Die Partizipation (Teilhabe) bezieht sich auf das ,, Einbezogensein in eine Lebenssitua-
tion. Beeintrachtigungen der Aktivitét sind Schwierigkeiten, die ein Mensch haben kann, die Aktivitéat
durchzufiihren. Eine Beeintréchtigung der Partizipation [Teilhabe] ist ein Problem, das ein Mensch in Hin-
blick auf sein Einbezogensein in Lebenssituationen erleben kann.” (Ebd., S. 19) Dartber hinaus berticksich-
tigt das ICF Kontextfaktoren. Das sind Umweltfaktoren (auf der Ebene der Individuums, wie Schule, Beruf
etc.; auf der Ebene der Gesellschaft, wie Behdrden, formelle und informelle Regeln) und personenbezogene
Faktoren (z.B. Gewohnheiten, Lebensstile etc.), die ,den gesamten L ebenshintergrund eines Menschen” be-
schreiben (ebd., S. 21).

9 Eine ubersichtliche Beschreibung neuropsychologischer Stérungen nach erworbenen Hirnschédigungen
findet sich bei Hartje und Poeck (2006).
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tern (1998) zufolge konnten bei nahezu 31.1 Prozent aller in der Untersuchung erfassten
Schlaganfall-Patienten kognitive Funktionseinbuf3en in den Bereichen Gedachtnis, Orientie-
rung, Aufmerksamkeit und Sprache festgestellt werden. Bel Schadigungen des Frontalhirns
sind insbesondere Veranderungen der Personlichkeit zu erwarten (z.B. Koch, 1994), die sich
beispielsweise in einer Extensivierung oder Hemmung spezifischer individueller Charakter-
zlige auldern, aber auch Selbstwertgefiihl und Antrieb mindern oder die Affektlabilitét steigern
konnen (z.B. Hartje & Poeck, 2006). Aber auch Veranderungen des Selbstkonzepts nach ei-
nem Schlaganfall sind vielfach zu beobachten (z.B. Ellis-Hill & Horn, 2000).

Eine der haufigsten Komorbiditdten erworbener Hirnschadigung ist die Depression (Post
Sroke Depression, PSD). Bislang liegen allerdings keine verlésslichen Angaben zur Préva-
lenz und Inzidenz vor. Je nach Studie schwanken die Angaben zu den Jahres-Pravalenzraten
zwischen 15 und 39 Prozent fur die Major Depression und zwischen 26 und 65 Prozent fir
die Minor Depression (vgl. z.B. Carod-Artal, Egido, Gonzalez & de Seljas, 2000; Spaletta,
Guida, De Angelis & Caltagirone, 2002; Suenkeler et a, 2002). Zum Vergleich: Die Prava-
lenzrate depressiver Symptome in der gesunden Allgemeinbevdlkerung bewegt sich je nach
Region zwischen 1.5 (Taiwan) und 8.6 Prozent (USA) (Marneros, 2004). Die Ursachen der
depressiven Symptomatik nach einem Schlaganfall werden in der Literatur kontrovers disku-
tiert. Es geht dabei im Wesentlichen um die Frage, ob die Depression entweder aus den durch
die Hirnschadigung hervorgerufenen Veranderungen pathosphysiologischer Zustande resul-
tiert (=primare S6rung) oder vielmehr as eine psychologische Reaktion auf das Ereignis
Schlaganfall und den damit verbundenen Funktionseinschrankungen (sekundéare S6érung) zu
verstehen ist (z.B. Beblo & Herrmann, 2001). Die primére depressive Symptomatik wird me-
dizinisch durch eine Lasion entsprechender Areale des Gehirns, insbesondere des serotoni-
nergen Systems begrindet. FUr die sekundére Storung spricht, dass nahezu ein Drittel aller
Depressionen erst etwa 9 bzw. 12 Monate nach dem Ereignis auftreten (Aben et a., 2002) und
damit entweder den Krankheitsbewaltigungsprozess in natirlicher Weise begleitet oder aber
auf eine problematische Belastungsbewaltigung hinweist. Psychische Stérungen wie Depres-
sionen erhdhen nicht nur die Sterblichkeit nach einem Schlaganfall (z.B. House, Knapp, Bam-
ford & Vail, 2001), sondern sind auch fir die weitere Behandlungsprognose des Patienten von
Bedeutung. Depressionen kdnnen dazu fuhren, dass der Patient nicht mehr in der Lage ist,
sich aktiv an einer spezifischen Intervention zu beteiligen. Fehlt aber gerade in der Rehabilita-
tion die Motivation eines Patienten, kann der Erfolg dieser professionellen Mal3nahme nicht
mehr garantiert werden (z.B. Pohjasvaara, Vataja, Kaste, Leppavuori & Erkinjuntti, 2002).
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3.2.2 Beeintrachtigungen der Aktivitaten

Sind wichtige psychopathologische Strukturen, neurologische und neuropsychologische
Funktionen einmal geschédigt, ist der Patient bei der Verrichtung alltaglicher Aktivitéten in
nahezu allen Lebensbereichen eingeschrénkt. Viele Schlaganfallerkrankte bedurfen daher
auch nach Abschluss der professionellen Versorgung der Unterstiitzung und Hilfe durch An-
dere. Laut den Ergebnissen einer Untersuchung zum emotionalen Befinden von pflegenden
Angehdrigen Schlaganfallerkrankter waren 43% der insgesamt 228 erfassten Patienten auch
noch sechs Monate nach dem Ereignis bei jedweden Aktivitdten des téglichen Lebens (Bar-
thel Index) auf die Hilfe ihrer engsten Bezugspersonen angewiesen: 27% dieser Patienten
konnten sich nicht mehr ohne Hilfe fortbewegen, 16% waren inkontinent, 13% bendtigten
Hilfe beim Transfer, 26% beim Treppensteigen, 37% beim Baden, 25% beim Essen und 29%
beim Anziehen (Dennis, O'Rourke, Lewis, Sharpe & Warlow 1998; vgl. hierzu auch Mayo,
Wood-Dauphines, Cote, Durcan & Carlton, 2002). Eine grof3 angelegte L angsschnittuntersu-
chung, im Rahmen derer das Ausmal3 der Behinderungen durch den Schlaganfall ein Jahr
nach Ereignis erfasst wurde, zeigte, dass von alen Uberlebenden Patienten (33% der Patienten
verstarben innerhalb eines Jahres, 9% erlitten einen weiteren Schlaganfall) gerade einmal
16% beschwerdefrei waren (Modifizierte Ranking-Skala= MRS= 0). 23% litten noch unter
minimalen schlaganfallbezogenen Symptomen, die jedoch bel der Verrichtung alltaglicher
Aktivitéten nicht beeintréchtigend wirkten (MRS=1). 24% der Patienten zeigten zwar leichte
Funktionsbeeintréchtigungen, waren aber dennoch in der Lage, ohne zusdtzliche Hilfe die
Anforderungen des taglichen Lebens zu meistern (MRS=2). 16% der untersuchten Patienten
zeigten bel selbststandiger Gehfahigkeit méldige Funktionseinschréankungen (MRS=3). 10%
bendtigten dauerhaft Unterstitzung (MRS=4). 11% aller Patienten litten auch noch ein Jahr
nach dem Ereignis unter starken Einschrankungen in allen erfassten Funktionsbereichen und
waren dementsprechend auf eine kontinuierliche Hilfestellung und Uberwachung angewiesen
(Appelros, Nydevik & Viitanen, 2003).

3.2.3 Beeintrachtigungen der Partizipation

Konnen betroffene Patienten die Aktivitéten ihres taglichen Lebens nicht mehr in gewohnter
Weise und ohne fremde Hilfe ausfihren, veréndert sich zwangslaufig auch ihre soziale Ein-
bindung und damit ihre gesellschaftliche Teilhabe. Nach einem Schlaganfall findet gewisser-
malken ein Ubergang in eine neue Lebenssituation und eine neue ldentitdt statt (= Transiti-
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on'®), die vor alem bei bleibenden Krankheitsfolgen mit einer tiefgreifenden Reorganisation
sozialer Beziehungen einhergeht. Hierzu gehtren bei erwerbstétigen Patienten berufliche
Veranderungen, z.B. die vorzeitige Verrentung. Das betrifft nicht nur Personen, die auf Grund
motorischer Funktionseinbuf3en ihren Beruf nicht mehr ausiiben kdnnen, sondern auch Patien-
ten, die unter Beeintréchtigungen ihrer Kommunikationsfahigkeiten leiden (vgl. z.B. Remy,
1992; Parr, 1999). Fehlende Mobilitat und Einschrénkungen in der Kommunikation fihren
unweigerlich dazu, dass soziale Aktivitdten, die vor der Erkrankung noch selbstverstandlich
waren, nur noch in geringem Mal3e oder gar nicht mehr wahrgenommen werden kénnen (vgl.
z.B. Lawrence & Christie, 1979; Astrom, Asplund & Astrom, 1992). Da der Schlaganfall-
Patient seine sozialen Rollenfunktionen nicht mehr in gewohnter Weise ausfillen kann, ver-
andert sich zwangslaufig auch die Qualitdt partnerschaftlicher Beziehungen, vor allen Dingen
dann, wenn der gesunde Partner dauerhaft Hilfe leisten und Versorgungsverantwortung tber-
nehmen muss (vgl. z.B. Korpelainen, Nieminen & Myllyl&, 1999). Oftmals erleben Schlagan-
fall-Patienten sichtbare Behinderungen wie Hemi- oder Fazialisparesen als Stigmatisierungen,
mit weit reichenden Folgen fir ihren Selbstwert und ihre soziale Integration. Die Ergebnisse
einiger Studien indizieren, dass davon vor alem Frauen und Personen mit hohem Bildungs-
status betroffen sind (Labi, Phillips & Greshman, 1980). M 6glichen negativen Reaktionen des
sozidlen Umfeldes auf stigmatisierende Beeintréchtigungen versuchen Betroffene aus dem
Wege zu gehen, indem sie Aktivitdten, die einen Kontakt mit nicht Betroffenen notwendig
machen wirden, schlicht vermeiden. Schlimmstenfalls kann das zur sozialen Isolation dieser
Patienten fuhren. Lawrence und Christie (1979) konnten empirisch belegen, dass die Art und
Weise, in der die Einschrankungen neurol ogischer Funktionen auf das soziale Umfeld wirken,
belastender erlebt wird als die Funktionsstorungen als solche. Tagtéglich werden Schlagan-
fallerkrankte mit ihren krankheitsbedingten Restriktionen konfrontiert. Vorangegangene Le-
bensentwiirfe und Zukunftsperspektiven scheinen zunéchst verloren zu sein. Vielen gelingt es
daher nicht, ihre Erkrankung als eine Phase des Ubergangs in eine neue L ebenssituation zu

10 Laut einer von Schuhmacher, Jones und Meleis (1999) erarbeiteten Definition kann der Begriff ,, Transition*
folgendermalien verstanden werden: , A transition is a passage between relatively stable periods of time. In
this passage, the individual moves from one life phase, situation, or status to another. Transitions are proc-
esses that occur over time and have a sense of flow and movement. They are ushered in by changes that
trigger a period of disequilibrium and upheaval. During this period, the individual experiences profound
changes in his or her external world and in the manner that world is perceived. There often is a sense of loss
or of aienation from what had been familiar and valued. During transitions, new skills, new relationships,
and new coping strategies need to be developed.” (Ebd., S. 2) Glass und Maddox (1994) konzeptualisieren
den Schlaganfall in Anlehnung an Arbeiten von Parkes (1971) und Lewin (1935) als eine psycho-soziale
Transition (psychosocia transition), die es notwendig macht, spezifische Funktionen wiederzuerlangen bei
gleichzeitiger Integration bleibender Behinderungen in eine neue Identitét. Die Autoren betonen, dass ins-
besondere die Unterstiitzung durch informelle Beziehungen diesen Prozess erleichtern kann.
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deuten. Gerade jlngere Schlaganfall-Patienten geraten haufig in eine depressive Stimmungs-
lage. Wie Teasdale und Engberg (2001) gezeigt haben, ist bel diesen Patienten innerhalb der
ersten finf Monate nach Eintritt des Ereignisses die Selbstmordrate deutlich erhoht. Wie be-
reits mit einigen Worten angeschnitten, sind vor allem die Folgen schlaganfallbezogener
Kommunikationseinschrankungen auf3erordentlich dramatisch fir die soziale Identitdt und
gesellschaftliche Teilhabe betroffener Patienten. Untersuchungen belegen, dass vor alem
aphasische Storungen Selbstkonzept und Identitét negativ beeinflussen (z.B. Brumfitt, 1993;
Joannette, LaFond & LeCours, 1993; Lyon, 1998) und damit haufig flr einen depressiven
Krankheitsverarbeitungsstil  und soziale Ruickzugstendenzen verantwortlich sind (z.B.
O’ Keefe, 1996).

3.3 Die professionelle Schlaganfall-Versorgung

Trotz der epidemiologischen und volkswirtschaftlichen Bedeutung des Schlaganfalls und sei-
ner dramatischen Auswirkung auf die individuelle Gesundheit Betroffener bemiht sich die
Wissenschaft erst seit etwa 10 Jahren intensiv um eine Erforschung dieser Erkrankung. Vor
dieser Zeit war die Schlaganfall-Versorgung in erster Linie von einem — wie Wiesner, Grimm
und Bittner (1999) treffend formulieren — , therapeutischen Aktionismus und Nihilismus* (S.
580) geprégt. Neue Erkenntnisse zur Pathophysiologie des Schlaganfalls und die Entwicklung
spezifischer Therapieverfahren haben zu enormen Fortschritten im Notfallmanagement und in
der Akutversorgung des Schlaganfalls gefuhrt. Eine spezifische Akuttherapie beginnt sich
alerdings gerade erst zu etablieren (vgl. hierzu Fritze, 2000; Hacke & Schuster, 1998; Diener
et al, 2004). Fir eine ausfuhrliche Beschreibung der Versorgungsprinzipien dieser sei auf die
Leitlinien der Deutschen Gesellschaft flr Neurologie (2007) verwiesen.

Entscheidend fir einen gunstigen Verlauf nach einem Schlaganfall ist aber nicht nur eine
optimale akutmedizinische Versorgung, sondern auch eine zuwendungsintensive Rehabilitati-
on. Bereits in den ersten Tagen nach dem Ereignis, sobald der Patient in seinen Vitalfunktio-
nen stabilisiert ist, setzen erste Therapieeinheiten ein, die der so genannten Friihmobilisation
des Patienten dienen. Eine Heillung im Sinne der Wiederherstellung samtlicher Funktionen ist
nach einem Schlaganfall meist nicht zu erwarten. In der Rehabilitation geht es daher vor allem
darum, eine grofitmogliche Selbstandigkeit des Patienten herzustellen bzw. diese zu erhalten.
Durch die Anwendung eines ganzheitlichen und multidisziplindren Ansatzes soll damit gemal3
81 SGB IX seine ,, Selbstbestimmung und gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der Gesell-
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schaft* gefordert werden (Lachwitz, Schellhorn & Welti, 2001, S. 69). Der Verband Deut-
scher Rentenversicherungstréager (VDR) hat in Zusammenarbeit mit der Bundesanstalt fir
Arbeit die neurologische Rehabilitation von Schlaganfall-Patienten in insgesamt 6 Behand-
lungsphasen (A-F) untergliedert, denen der Patient entsprechend dem Ausmal3 seiner Beein-
tréchtigungen und dem damit verbundenen medizinischen, pflegerischen und therapeutischen
V ersorgungsbedarf zugewiesen wird:

Phase A = Akutbehandlung, ggf. intensivmedizinische Behandlung;
Phase B = Frilhrehabilitation;

Phase C = weiterfihrende Rehabilitation;

Phase D = Anschlussheilbehandlung;

Phase E = berufliche Rehabilitation;

Phase F = Langzeitrehabilitation.

Die therapeutischen Schwerpunktsetzungen variieren je nach Behandlungsphase, die mit un-
terschiedlichem apparativem und personellem Aufwand verbunden sind und von Kostentra
gern mit unterschiedlichen Pflegesdtzen vergitet werden. Die Durchfihrung der rehabilitati-
ven Mal3nahmen kann teilstationdr, in einer Tagesklinik, stationdr, geriatrisch, ambulant oder
in der hauslichen Umgebung des Patienten erfolgen. Im Anschluss an die Rehabilitation wer-
den digenigen Patienten, die keiner kontinuierlichen Unterstiitzungsleistungen mehr bedir-
fen, in der Regel von ihrem Hausarzt weiter betreut. Patienten, die trotz intensiver Akutbe-
handlung und einer umfassenden Neurorehabilitation dauerhafte Hilfestellungen benétigen,
werden der Phase F der Rehabilitationskette zugewiesen. In aler Regel sind weiterflhrende
Therapien wie Physio-, Ergo-, und Sprachtherapie erforderlich, die ambulant durchgefihrt
werden. Eine Nachsorge im eigentlichen Sinne bzw. im Sinne eines Monitoring ist in
Deutschland nicht als fester Bestandteil der Schlaganfall-Versorgung vorgesehen. Eine (Wei-
ter-)Entwicklung geeigneter Konzepte der Schlaganfall-Nachsorge erscheint aber aus mehre-
ren Grinden vordringlich. Zum ersten, weil auch noch sechs Monate nach dem Ereignis bei
weiterer Therapie spezifische Funktionen wiedererlangt und verbessert werden kénnen
(Schlote, 2006). Zum zweiten, weil die Konsequenzen der schlaganfallbezogenen Beeintrach-
tigungen fir den individuellen Lebenszusammenhang erst nach dem stationéren Aufenthalt in
ihrem vollem Ausmal3 zum Tragen kommen (Fries, Reuther & Meiers, 2007). Und zum drit-
ten, weil nur so die Erfolge der Rehabilitation langfristig stabilisiert werden konnen. Der
Sachversténdigenrat fur die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen (SVR) stellte in sei-
nem Gutachten aus dem Jahre 2001 fest, dass vor allem &dltere Schlaganfall-Patienten im An-
schluss an die Akutversorgung und Rehabilitation unterversorgt seien (SVR, 2001, S. 100,
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172.). Kritisiert wird insbesondere , eine mangelnde ambulante wohnortnahe® Versorgung
(ebd., S. 100, 173.). Nach Ansicht des Sachverstéandigenrates sollten daher ,, Anreizmechanis-
men implementiert werden, die die Kontinuitét der Rehabilitation und die Stabilisierung der
erreichten Erfolge sichern. Dies gilt insbesondere fir den ambulanten und institutionellen
Sektor sowie bel drohender bzw. eingetretener Pflegebedirftigkeit.“ (Ebd., S. 106, 186.) Der
Rat weist in seinem Gutachten weiter darauf hin, , dass durch die Einfihrung des DRG-
Systems auch mit einer friheren Entlassung von Schlaganfall-Patienten aus der stationéren
Behandlung zu rechnen ist“ und sich daraus , neue Anforderungen an die nahtlose Ubernahme
des Patienten, dessen Weiterbehandlung, Rehabilitation und Pflege” ergeben (ebd., S. 107,
189.). Bislang wurde auf diese Herausforderungen allerdings nicht entsprechend reagiert. Ne-
ben der hausérztlichen und ambulanten therapeutischen Weiterbehandlung existieren nach wie
vor keine Nachversorgungsangebote fur Schlaganfall-Patienten. Daher kommt gerade den
Selbsthilfe-Initiativen, die sich an Schlaganfallerkrankte und ihre Angehérigen wenden, eine
wesentliche Bedeutung zu.

3.4 Die Gemeinschaftliche Schlaganfall-Selbsthilfe

3.4.1 Organisationsformen der gemeinschaftlichen Schlaganfall-Selbsthilfe

Im Unterschied zu den traditionsreichen Selbsthilfegruppen in vielen Bereichen unseres Ge-
sundheitssystems, wie z.B. bei der Behandlung von Suchterkrankungen, ist die gemeinschaft-
liche Selbsthilfe bei erworbenen Hirnschadigungen in Deutschland noch verhaltnismaliig
jung. Viele dieser Selbsthilfe-Initiativen sind erst nach 1990 entstanden. Das hat vor allem
damit zu tun, dass die Verbesserungen in der medizinischen Versorgung Schlaganfallerkrank-
ter in den letzten Jahren zu einer Abnahme der Letalitét gefthrt haben und damit auch die
Anzahl von Patienten gestiegen ist, die zeitlebens mit irreversiblen Beeintrachtigungen ver-
schiedener Korperfunktionen konfrontiert sind. Bislang gibt es alerdings noch kein ausrei-
chend differenziertes und wohnortnahes Netz von Selbsthilfeangeboten fir Schlaganfaller-
krankte (Lippert-Griner & Terhaag, 2001). Auf Bundes- und Landesebene aber existieren
einige grofde Selbsthilfeverbdnde und Hilfsorganisationen, welche die Selbsthilfeaktivitéten
Schlaganfallerkrankter in vielféltiger Weise unterstiitzen:

- Bundesverband fur die Rehabilitation der Aphasiker eV. (BRA);
- der Bundesverband Schadel-Hirn-Patientenin Not eV .;
- Selbst-Hilfe-Verband fir neurologisch Erkrankte und Unfallopfer e.V.;
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- Bayrischer Verband Schlaganfallbetroffener;
- Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe.

Der BRA fdrdert und unterstiitzt die Selbsthilfearbeit von Menschen mit erworbenen neurolo-
gisch bedingten Sprachstrungen. Deutschlandweit sind 14 Landesverbande und 250 Selbst-
hilfegruppen fur Aphasiker unter dem Dach des BRA aktiv. Der BRA ist auf3erdem an einem
bundesweiten Ausbau ambulanter Beratungs- und Begegnungsstellen fir Menschen mit A-
phasie beteiligt. Bis heute gibt es in Deutschland 18 solcher Aphasie-Zentren (Stand Mai
2007). Aphasie-Zentren arbeiten dhnlich wie Krebsberatungsstellen. Sie unterstiitzen u.a. die
regionale Selbsthilfearbeit, betreiben Offentlichkeitsarbeit zum Thema Aphasie und beraten
bei sozialrechtlichen Fragestellungen (BRA, 2007). Der Bundesverband Schéadel-Hirn-
Patienten in Not e.V. in Amberg mit seinen 30 regionalen Verbandgruppen unterstiitzt Ange-
hérige von Patienten mit Appalischem Durchgangssyndrom sowie Betroffene nach einem
Schédel-Hirn-Trauma im Anschluss an Behandlung und Rehabilitation (Schédel-Hirn-
Patienten in Not e.V., 2007). Der Selbst-Hilfe-Verband fir neurologisch Erkrankte und Un-
fallopfer e V. mit Sitz in Heidenheim betreut die Selbsthilfearbeit von insgesamt 51 regiona-
len Verbandgruppen (Stand Ma 2007). Auf Landesebene ist auf3erdem der Bayrische Ver-
band Schlaganfallbetroffener e.V. tétig, der die Arbeit von insgesamt 16 Selbsthilfegruppen in
Bayern koordiniert und unterstiitzt (Bayrischer Verband Schlaganfallbetroffener e. V., 2007).
BRA, SHV und der Bayrische Verband Schlaganfallbetroffener arbeiten eng mit der Stiftung
Deutsche Schlaganfall-Hilfe (SDSH) in Gutersloh zusammen. Die SDSH ist keine Selbsthil-
feorganisation im eigentlichen Sinne. Thre Aktivitaten beziehen sich nur zu einem Tell auf die
Unterstiitzung gemeinschaftlicher Schlaganfall-Selbsthilfe. Die SDSH fordert dabei in dhnli-
cher Weise wie Selbsthilfekontaktstellen die Interessen von Selbsthilfegruppen und regt
zugleich ihre Grindung an. Im Gegensatz zu anderen Uberregionalen Organisationen der
Selbsthilfe ist die Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe nicht aus einem Zusammenschluss
kleinerer bzw. regionaler Selbsthilfe-Initiativen entstanden, sondern wurde 1993 von Elisa-
beth Mohn a's Stiftung privaten Rechts (8 2 Absatz 1 des Stiftungsgesetzes des L andes Nord-
rhein- Westfalen) gegrindet (SDSH, 20074). Das operative Geschaft der SDSH bestreiten
mehrheitlich hauptamtliche Mitarbeiter, aber auch einige ehrenamtliche Helfer. Laut Satzung
ist es nicht vorgesehen, dass die Aktivitdten der SDSH von Betroffenen selbst gelenkt wer-
den. Die SDSH widmet sich insbesondere der:

Forderung des offentlichen Gesundheitswesens, der Wissenschaft und Forschung und der
Bildung auf den Gebieten der Verhiitung, Friherkennung, Behandlung und Rehabilitation
von GeféRerkrankungen, der Therapiemdglichkeiten im Rahmen der Behandlung von Ge-
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falkerkrankungen sowie [der] Verbesserung von Reintegrationsmaldnahmen und [der] For-
derung der Aus- und Weiterbildung in diesen Bereichen.
(SDSH, 2007a)

Zweck der Stiftungsarbeit ist in erster Linie die ,, Optimierung der ganzheitlichen Versorgung
der Patienten“ (SDSH, 2007a). Die Aktivitéten umfassen daher u.a. die Aufkldrung der Be-
volkerung Uber die Risikofaktoren zerebrovaskulédrer Erkrankungen und neue Behandlungs-
methoden. Ein weiterer Schwerpunkt der Stiftungsarbeit ist die Forderung der regionalen A-
kutversorgung, z.B. durch die Einrichtung und Zertifizierung von Schlaganfall-Stationen. Die
Stiftung setzt sich auRerdem fiir die Fortbildung und den Erfahrungsaustausch von Arzten ein,
die in der Schlaganfallversorgung tétig sind (SDHS, 2007a). Zurzeit werden 423 Schlagan-
fall-Selbsthilfegruppen von der SDSH unterstiitzt, zu denen auch SHG gehoren, die z.B. unter
dem Dach des BRA organisiert sind (Stand August 2007). Die Ergebnisse der diegahrigen
SHG-Befragung der Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe zeigen, dass die SDSH den Selbst-
hilfegruppen dabel vor alem beratend zur Seite steht sowie materielle Unterstiitzung durch
die Bereitstellung verschiedenster Informationsmaterialien leistet (vgl. Abbildung 3-3).
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Abbildung 3-3

Unterstiitzung der regionalen Schlaganfall-Selbsthilfegruppen durch die Stiftung Deutsche
Schlaganfall-Hilfe (Ergebnisse einer aktuellen Mitgliederbefragung der Stiftung Deutsche
Schlaganfall-Hilfe, 2007b; N=229)
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Einmal jahrlich konnen Selbsthilfegruppen bei der SDSH aulRerdem einen Antrag auf eine
finanzielle Forderung ihrer Selbsthilfearbeit stellen. Im Jahre 2006 erhielten 156 SHG auf
diese Weise eine finanzielle Zuwendung von insgesamt 40.000 € (SDSH, 2007c). Bundesweit
fuhrt die SDSH Seminare und Fortbildungen fir die Selbsthilfegruppen-Mitglieder durch, die
sich beispielsweise auf Methoden der Gruppenarbeit beziehen oder Uber die Praxis der
Offentlichkeitsarbeit informieren. Damit werden gleichzeitig Netzwerke geschaffen, die den
Erfahrungsaustausch zwischen Mitgliedern unterschiedlicher Selbsthilfegruppen ermdglichen.

Die meisten Selbsthilfegruppen wenden sich sowohl an Schlaganfall-Betroffene als auch
an ihre Angehorigen. Es gibt aber auch Gruppen, die Betroffene und Angehorige getrennt
ansprechen. Laut denn Ergebnissen der aktuellen Mitgliederbefragung haben die meisten
Selbsthilfegruppen zwischen 10 und 25 Mitglieder. In einigen Selbsthilfegruppen sind aber
auch nahezu 100 Personen engagiert (SDSH, 2007c¢).

3.4.2 Ziele und Wirkungen der gemeinschaftlichen Schlaganfall-Selbsthilfe

Die Aktivitaten schlaganfallbezogener Selbsthilfegruppen sind sehr vielféltig. Sie reichen von
der gegenseitigen emotionalen Unterstiitzung in der Gruppe bis hin zur sozialrechtlichen Be-
ratung ihrer Mitglieder, wenn es z.B. um eine Beantragung von Hilfsmitteln zur Fortbewe-
gung geht.

Wie die Ergebnisse der aktuellen SHG-Befragung der SDSH illustrieren, besteht das
Hauptanliegen der meisten Gruppen darin, durch geselliges Beisammensein und regelméidig
stattfindende soziale und kulturelle Veranstaltungen eine aktive Freizeitgestaltung ihrer Mit-
glieder zu fordern (vgl. Abbildung 3-4). Das konnen z.B. mehrtagige Fahrradausfliige oder
gemeinsame Restaurantbesuche sein. Auf diese Weise tragen Selbsthilfegruppen dazu bei,
dass ihre Mitglieder trotz funktionaler Einschrénkungen am gesellschaftlichen und sozialen
Leben partizipieren konnen. Viele Selbsthilfegruppen fuhren unter fachlicher Anleitung Funk-
tionstrainings durch, wie Bewegungs- und Wassertherapie, Rollstuhlsport, aber auch
Golfsport. In den meisten Falen finden diese Trainings zusétzlich zu den reguléren Gruppen-
treffen statt. Einige Schlaganfall-Sportgruppen kooperieren dartber hinaus mit dem Deut-
schen Behinderten-Sportverband e.V. (DBS). Sporttherapeutische Angebote tragen in einem
hohen Mal3e zur Aktivierung des Schlaganfallerkrankten bei und knipfen damit optimal an
die professionelle medizinische Rehabilitation an. Die in der professionellen Therapie erziel-
ten Erfolge kdnnen so konsolidiert und generalisiert werden. Die Stiftung Deutsche Schlagan-
fall-Hilfe hat sich daher zum Ziel gesetzt — analog zu den Koronarsportgruppen —, in Zusam-
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menarbeit mit dem DBS ein flachendeckendes Netz von Sportgruppen fur Schlaganfaller-
krankte aufzubauen (www.schlaganfall-hilfe.de). Neben den professionell angeleiteten Sport-
gruppen bieten viele Selbsthilfegruppen aber auch Funktionstrainings in eigener Regie an, wie
z.B. computergestiitztes Sprach- und Gedéachtnistraining. Fir Aphasiker hat selbst ein ge-
meinsamer Restaurantbesuch oder einfach nur der Austausch in der Gruppe stets auch eine
therapeutische Dimension. Ohne professionelle Sprachtherapie zu ersetzten, trainieren Patien-
ten damit ihre Fahigkeiten in der Alltagskommunikation und kénnen Kompensationsstrate-
gien erarbeiten und anwenden. Durch eine intensive Aufklarungs- und Offentlichkeitsarbeit in
Zusammenarbeit mit Selbsthilfeorganisationen und Experten informieren Selbsthilfegruppen
auf regionaler Ebene sowohl ihre Mitglieder als auch die Bevdlkerung tber den Schlaganfall,
seine Risikofaktoren und Behandlungsmoglichkeiten. Damit leisten  Schlaganfall-
Selbsthilfegruppen einen wichtigen Beitrag zur Primérpravention der Schlaganfallerkrankung.

1: Therapiegruppe 5: Sozialberatung
2: Vortrége 6: Sprechstunde
3: Ausfluge/Fahrten 7: Sportgruppe
4: geselliges Beisammensein 8: Sonstiges

200

150

100

Anzahl Féle

50

Abbildung 3-4

Angebote von Selbsthilfegruppen fir Schlaganfall-Betroffene (Ergebnisse einer aktuellen Mit-
gliederbefragung der Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe, 2007b; N=229)

Trotz der offentlichkeitswirksamen Arbeit vieler Selbsthilfegruppen und des offensichtlichen
Potenzials fur die Schlaganfall-Nachsorge hat diese bisher in der Forschung nur wenig Beach-
tung gefunden. Hinsichtlich ihrer gesundheitlichen Wirkungen liegen nur wenige systemati-
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sche Langs- und Querschnittstudien vor. Eine Befragung von 11 Schlaganfall-Sel bsthilfegrup-
pen in Nordrhein-Westfalen konnte zeigen, dass Mitglieder von Selbsthilfegruppen Uber ein
hohes Mal3 an Krankheitswissen verfiigen (Weltermann et a., 2000). Allerdings wurde nicht
gekléart, ob die befragten SHG-Mitglieder bereits vor ihrer Teilnahme in einem hohen Mal3e
Uber ihre Erkrankung informiert waren. Unklar bleibt auch, inwieweit sich die Teilnehmer in
ihrem Krankheitswissen signifikant von Schlaganfall-Patienten unterscheiden, die sich nicht
in einer Selbsthilfegruppe engagieren. Zu den gesundheitsbezogenen Effekten von Sportgrup-
pen fur Schlaganfall-Betroffene wurden mittlerweile einige Studien publiziert. Festgestellt
werden konnte, dass sich die Teilnahme an einer Sportgruppe positiv auf die motorische
Funktionsfahigkeit und die gesundheitsbezogene Lebensqualitét Schlaganfallerkrankter aus-
wirkt (z.B. Schwarz et al., 2005). Fir den angloamerikanischen Sprachraum illustrierten
Shadden und Agan (2004) anhand von einigen Fallbeispielen, dass die kontinuierliche Teil-
nahme an einer Aphasiker-Selbsthilfegruppe die soziale Identitét positiv beeinflussen und
dadurch eine langfristige Anpassung an die verdnderten Lebensumstande erleichtert werden
kann.

Obwonhl dartiber hinaus nahezu keine empirischen Befunde zu den gesundheitsfordernden
Wirkungen von Schlaganfall-Selbsthilfegruppen vorliegen, so gibt es doch deutliche Belege
fUr einen positiven Einfluss informeller Hilfestellungen auf eine erfolgreiche Adaptation an
den Alltag von Schlaganfallerkrankten (z.B. Bhogal, Teasell, Foley & Speechley, 2003). So
sind z.B. Patienten, die eine partnerschaftliche Beziehung unterhalten, nach Abschluss der
Rehabilitation selbsténdiger als Patienten, die nicht in einer Partnerschaft |eben (Jargensen et
a., 1999). Dartber hinaus ist die Zufriedenheit mit der Unterstiitzung durch das priméar-
sozidle Netzwerk positiv mit dem Selbstwertgefiinl von Schlaganfall-Patienten assoziiert
(Chang & Mackenzi 1998). Nach einem Schlaganfall sind esin erster Linie die engsten Fami-
lienmitglieder, die diese Unterstiitzung leisten. Die gemeinschaftliche Schlaganfall-Selbsthilfe
wirkt daher nicht nur ergénzend zum professionellen Angebot, sondern auch komplementér in
Bezug auf die priméren Soziabeziehungen eines Patienten. Die Teilnahme eines Schlagan-
fallerkrankten an einer Selbsthilfegruppe kann seine Angehodrigen in vielfacher Hinsicht ent-
lasten und sich dadurch guinstig auf deren gesundheitliches Wohlbefinden auswirken.

Die positiven Wirkungen gemeinschaftlicher Schlaganfall-Selbsthilfe werfen die Frage
nach dem Beteiligungsgrad Betroffener in Selbsthilfezusammenschliissen auf. Verlassiche
Angaben hierzu sind allerdings nicht moglich, da die genannten Schlaganfall-Selbsthilfe-
Initiativen keine regelméaidig stattfindenden Mitgliederbefragungen durchfthren. Auf Grund
der vielfatigen neurologischen Funktionseinschrankungen, die nach einem Schlaganfall mog-
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lich sind, sind sicherlich viele Schlaganfall-Patienten auch in krankheitstibergreifenden be-
hinderungsbezogenen Selbsthilfeverbanden aktiv, wie z.B. dem Bundesverband Selbsthilfe
Korperbehinderter eV. (BSK) oder dem Bundesverband fir die Rehabilitation und Interes-
senvertretung Behinderter (BDH). Genaue Angaben zur Anzahl dieser Patienten kénnen e-
benfalls nicht getroffen werden. Man muss davon ausgehen, dass — wie in anderen Diagnose-
bereichen auch — sich letztlich nur ein sehr geringer Teil Betroffener einer Selbsthilfegruppe
anschliefdt (vgl. Abschnitt 2.3.2). Der Beteiligungsgrad von Schlaganfallerkrankten in Selbst-
hilfegruppen wird wahrscheinlich sogar noch niedriger ausfallen, da die gemeinschaftliche
Schlaganfall-Selbsthilfe ihre Grenzen vor alen Dingen dort findet, wo eine besonders schwer
ausgepragte Symptomatik vorliegt, wo psychiatrische Begleiterkrankungen bestehen und wo
eine dauerhafte Pflegebedirftigkeit notwendig wird. Fraglich bleibt, ob die Selbsthilfepotenti-
ale betroffener Patienten bereits erschopft sind oder ob der Zugang zu Selbsthilfegruppen ver-
bessert und die Beteiligung durch spezifische Malinahmen erhoht werden kann. Um diese
Fragen beantworten zu kdnnen, ist es aber zunachst notwendig, die individuellen Bedingun-
gen naher zu beleuchten, die fir die Inanspruchnahme einer Selbsthilfegruppe verantwortlich
sind.



KAPITEL 4
Zur Inanspruchnahme
gemeinschaftlicher Selbsthilfe:

Theoretische Aspekte und empirische Befunde

Der empirische Nachweis der gesundheitsforderlichen Wirkung gemeinschaftlicher Selbsthil-
fe ist bereits mehrfach gelungen, doch die Bedingungen ihrer Nutzung sind bisher kaum sys-
tematisch erforscht. Das Uberrascht zunéchst, wird doch immer wieder beklagt, dass sich nach
wie vor nur ein relativ geringer Teil der Bevdlkerung in Selbsthilfezusammenschliissen enga
giert. Hierzulande hat man sich mit den theoretischen Erklarungen fur die Entstehung und der
Inanspruchnahme von Selbsthilfezusammenschllissen insbesondere zu Beginn der modernen
Selbsthilfebewegung auseinandergesetzt (vgl. Abschnitt 2.3). Allerdings brachte die deutsch-
sprachige Selbsthilfeforschung — trotz einer ganzen Reihe von Forschungsprojekten zu jener
Zeit — lediglich einen theoretischen Erklarungsansatz zur Entstehung und Nutzung gemein-
schaftlicher Selbsthilfeangebote hervor (Trojan, 1986; 2001; Nickel, Werner, Kofahl & Tro-
jan, 2006). Im angloamerikanischen Sprachraum hingegen hat man sich intensiver mit den
Inanspruchnahme-Determinanten von Selbsthilfegruppen beschéftigt, wenngleich auch hier
nur eine begrenzte Anzahl empirischer Arbeiten vorliegt. Von diesen ohnehin schon rar gesé-
ten Studien widmen sich nur wenige aus einer theoretischen Perspektive heraus der Anayse
moglicher Bedingungsfaktoren. Vielfach finden Ansdtze Anwendung, die sich bereits fir die
Erklarung einer Inanspruchnahme professioneller medizinischer Leistungen als geeignet er-
wiesen haben. Den meisten Studien aber liegt ein rein soziodemographischer Erklarungsan-
satz zugrunde. Dies gilt auch und besonders fir den deutschsprachigen Raum. Im Folgenden
werden die einzelnen Erklérungsansdtze zur Inanspruchnahme von Angeboten der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe nacheinander dargestellt und unter Bezugnahme auf nationale und
internationale Forschungsergebnisse diskutiert. Da praktisch keine Studien zur Inanspruch-
nahme von Selbsthilfegruppen nach einem Schlaganfall auszumachen sind, wird hier eine
krankheitslibergreifende Perspektive elngenommen.
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4.1 Der soziodemographische Ansatz

Fir die spérliche Nutzung von Selbsthilfegruppen werden haufig soziostrukturelle Merkmale
verantwortlich gemacht. In diesem Zusammenhang geht man davon aus, dass Variablen wie
Alter, Geschlecht, Bildungsstatus und Einkommen direkt mit einer Inanspruchnahme von
Selbsthilfegruppen zusammenhangen. Eine Reihe von Forschungsarbeiten legt nahe, dass
Frauen und Personen im mittleren Lebensalter sowie Angehdrige der Mittelschicht in Selbst-
hilfegruppen Uberreprasentiert sind (z.B. Al-Anon, 1993; Chedler & Chesney, 1995; Videka
Sherman, 1990; Kurtz, 1997).

Sowohl deutschsprachige als auch angloamerikanische Untersuchungen weisen tatséch-
lich darauf hin, dass sich Frauen wesentlich haufiger als Manner in Selbsthilfegruppen enga-
gieren (z.B. Braun, Kettler & Becker, 1997; Droste & Primel-Phillipsen, 1991, zitiert nach
Borgetto, 2004; Burmeister, 2003; Grunow & Grunow-Lutter, 2002; Wituk, Shepherd, Sla-
vich, Warren & Meissen, 2000; Kessler, Mickelson & Zhao, 1997; Willis, Hendershot & Fa-
bian, 2005). Laut einer Umfrage der Nationalen Kontaktstelle fur Selbsthilfeorganisationen
(NAKQOS) aus dem Jahre 2003 erfolgen ca. 70 Prozent aller Anfragen in Bezug auf Angebote
der NAKOS durch Frauen. Auch die erst kirzlich veréffentlichten Teilergebnisse des Ge-
sundheitsmonitors der Bertelsmann-Stiftung (achte Erhebungswelle im Oktober/November
2005), die sich auf den Einfluss sozider Merkmale auf die Teilnahme an Selbsthilfe-
zusammenschliissen beziehen, bestétigen, dass die im Rahmen der Befragung erfassten Frau-
en Selbsthilfegruppen héufiger als Ménner nutzten (Trojan, Nickel, Amhof & Bdcken, 2006).
Das durchschnittliche Alter von Selbsthilfegruppen-Teilnehmern variiert zwischen verschie-
denen Erkrankungs- bzw. Problembereichen. Selbsthilfegruppen-Teilnehmer der US-
amerikanischen Selbsthilfeorganisation Parents Anonymous (PA) sind durchschnittlich 29
Jahre at (Post-Kammer, 1988). Laut einer Mitgliederbefragung der Rheuma-Liga Schleswig
Holstein aus dem Jahre 1998 betrug das durchschnittliche Alter der weiblichen Mitglieder ca.
68 Jahre, die Manner waren im Schnitt 66 Jahre alt (Kiauka, Georgi, Josenhans & Hallauer,
1998, zitiert nach Borgetto, 2004). Nach den Ergebnissen einer Befragung von elf Schlagan-
fall-Selbsthilfegruppen in Nordrhein-Westfalen (Weltermann et al., 2000) und der Mit-
gliederbefragung der Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe aus dem Jahre 2001 betragt das
Durchschnittalter von Teilnehmern in schlaganfallspezifischen Selbsthilfegruppen 65 Jahre.
Damit sind Schlaganfall-Betroffene, die sich in Selbsthilfegruppen engagieren, jinger als der
Grofdteil aller Schlaganfall-Erkrankten. Aussagen Uber das alterspezifische Nutzungsverhalten
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gemeinschaftlicher Selbsthilfe sollten demnach nur innerhalb einer spezifischen Erkran-
kungsgruppe getroffen werden.

Neben dem Einfluss soziodemographischer Merkmale wie Alter und Geschlecht auf eine
SHG-Inanspruchnahme wird vor allem die These einer Mittelschicht-Uberreprasentation in
Selbsthilfegruppen nach wie vor kontrovers diskutiert, insbesondere natrrlich dann, wenn es
um die Frage nach der Bedarfsgerechtigkeit der Verteilung von Mitteln zum Zwecke der
Selbsthilfeforderung geht (Nickel, Werner, Kofahl & Trojan, 2006; Trojan, Nickel, Amhof &
Bocken, 2006). Mehrere — sowohl deutsch- als auch angloamerikanische Studien — konnten
zeigen, dass mit sinkendem soziodkonomischen Status und/oder sinkendem Bildungsniveau
auch die Inanspruchnahme von Angeboten gemeinschaftlicher Selbsthilfe abnimmt (z.B. De-
neke et a., 1981; Trojan et a., 1986; Bond & Daiter, 1979; Lieberman & Snowden, 1993;
Wister, 1995; Kesdler et al., 1997; Luke, Roberts & Rappaport, 1993; Baumann, Gervey &
Siegel, 1992). Selbsthilfegruppen werden daher im Hinblick auf ihre Soziastruktur oftmals
mit freiwilligen Blrgerinitiativen verglichen, in denen sich hauptséchlich Personen mit ver-
gleichsweise htherem Einkommen und Bildungsniveau engagieren (vgl. z.B. Hausknecht,
1962; Scott, 1957; von Rosenbladt, 2000). In diesem Zusammenhang wiesen Baumann et al.
(1992) darauf hin, dass sich Mitglieder onkologischer Selbsthilfezusammenschllsse Uber ihre
SHG-Teilnahme hinaus auch haufiger als SHG-Nichtmitglieder in anderen freiwilligen Zu-
sammenschllissen engagieren. Im Gegensatz dazu konnte die reprasentative Haushaltsbefra-
gung aus dem Jahre 1983 keine signifikanten Unterschiede zwischen Mitgliedern und Nicht-
mitgliedern von Selbsthilfegruppen hinsichtlich ihrer sozialen Schichtzugehdrigkeit finden
(Grunow et al., 1983). Trojan und Mitarbeiter (1986; auch Nickel et al., 2006) haben diese
Diskrepanz folgendermalen interpretiert: Gruppen, in denen der Mittelschichtanteil besonders
gering ist — das betrifft vor allem Behindertengruppen und SHG, in denen sich Angehdrige
von Behinderten engagieren — sind im Vergleich zu SHG psychisch Kranker und SHG koér-
perlich Kranker sowie SHG von Angehorigen psychisch und korperlich Kranker zwar relativ
haufig verbreitet, standen zu jener Zeit aber weniger im wissenschaftlichen Forschungsinte-
resse. Angenommen wurde daher, dass in Selbsthilfegruppen psychisch und kérperlich Kran-
ker der emotionale Austausch tber die Erkrankung als Mittel der Krankheitsbewdtigung im
Vordergrund steht. Die daftr notwendigen verbalen und kommunikativen Fahigkeiten wéren
aber nach Ansicht der Autoren gerade bei den Angehdrigen der Mittelschicht zu finden (Tro-
jan, 1986; Trojan et al., 2006). Allerdings verstarken auch neuere bundesdeutsche Studien den
Eindruck, dass in Selbsthilfegruppen Angehorige der Mittel schicht besonders haufig anzutref-
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fen sind. Nach den Ergebnissen des Telefonischen Gesundheitssurveys des Robert-Koch-
Instituts aus dem Jahre 2003 haben sich von insgesamt 8318 befragten Personen vor alem
Mittel- und Oberschichtangehorige entweder Uber Selbsthilfegruppen informiert oder diese
tatsachlich auch genutzt (Gaber & Hundertmark-Mayser, 2005).

Ein Zusammenhang zwischen soziodemographischen Merkmalen und der Inanspruch-
nahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe scheint also nicht von der Hand zu weisen sein, weist
dies doch auf die Relevanz Ubergeordneter gesellschaftlich struktureller Rahmenbedingungen
hin. Allerdings ist dieser Ansatz ber eine ausschliefdiche Beschreibung gruppenspezifischen
Nutzungsverhatens hinaus nicht in der Lage, die Determinanten einer Inanspruchnahme von
Selbsthilfegruppen eingehender zu erklaren. Man kann lediglich daraus ableiten, dass Perso-
nen, die sich in &hnlichen Lebensphasen und -situationen befinden, auch vergleichbaren
Schwierigkeiten ausgesetzt sein kdnnen, die diese im Gegensatz zu Personen, die sich nicht in
einer entsprechenden Situation befinden, eher fur die Inanspruchnahme einer Selbsthilfegrup-
pe prédestinieren. Die Befunde weisen ebenso auf die fur eine Inanspruchnahme von Selbst-
hilfegruppen scheinbar notwendigen individuellen Fahigkeiten hin. Das Bildungsniveau e ner
Person kann z.B. Hinweise auf das Wissen einer Person Uber die Verflgbarkeit gemeinschaft-
licher Selbsthilfeangebote geben. Soziodemographische Merkmale sagen aber nichts Uber die
Prozesse aus, warum sie wirksam sind. Wir wissen zwar, dass Frauen haufiger in Selbsthilfe-
gruppen anzufinden sind, konnen aber nicht erkléren, welche scheinbar geschlechtsspezifi-
schen Prozesse dafiir verantwortlich sind. Liegt die Uberreprasentation von Frauen mogli-
cherweise daran, dass Frauen eine spezifische Erkrankung belastender als Manner wahrneh-
men oder aber haben Méanner unter Umstanden grofere Hemmungen als Frauen, Hilfe auf3er-
halb ihres natirlichen sozialen Netzwerkes zu suchen? Da soziodemographische Merkmale
statische Groéf3en sind, gilt es gerade diese grundlegenden psychosozialen Prozesse zu unter-
suchen und zu verstehen. Erst auf der Grundlage dieser Erkenntnisse lassen sich konkrete
Mal3nahmen ableiten, die von verschiedenen Akteuren oder Einrichtungen eingeleitet werden
konnen, um die Selbsthilfepotentiale unterschiedlicher bzw. schwer erreichbarer Patienten-
gruppen gezielt zu fordern. Im Hinblick auf eine Erforschung der Bedingungen einer SHG-
Inanspruchnahme sollten soziodemographische Merkmale daher in erster Linie as Variablen
berticksichtigt werden, die den direkten Einfluss, den psychosoziale Faktoren auf eine SHG-
I nanspruchnahme nehmen, maoglicherweise modifizieren bzw. auf diesen Einfluss intervenie-
rend wirken. Eine Reihe von Untersuchungsergebnissen weist darauf hin, dass ausschliefdlich
anhand von soziodemographischen Merkmalen keine Vorhersagen Uber die Inanspruchnahme
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von Selbsthilfeangeboten mdglich sind. Durch eine Parallelisierung von Selbsthilfegruppen-
Teilnehmern und Nichtteilnehmern anhand soziodemographischer Variablen konnten zusétz-
liche Prédiktoren einer SHG-Inanspruchnahme identifiziert werden (vgl. z.B. Willis, Hen-
dershot & Fabian, 2005; Schwab, 1995). Will man die Bedingungen einer SHG-
Inanspruchnahme untersuchen, sollte man auf}erdem spezifische Selektionsmechanismen be-
ricksichtigen, die grundsétzlich bel schriftlichen Befragungen — besonders, wenn sie posta-
lisch erfolgen — wirksam werden kénnen. Die Uberreprasentation von Frauen und Angehdri-
gen der Mittelschicht in SHG kann sicherlich auch darauf zurlickzufiihren sein, dass Frauen
und Angehorige der Mittelschicht hdufiger bei Befragungen dieser Art antworten (vgl. z.B.
Rendtel, 1991; Porst & von Briel, 1995).

4.2 Das Hamburger Erklarungsmodell

4.2.1 Annahmen und konzeptioneller Hintergrund

Im Rahmen des grol3 angelegten Forschungsprojektes Gesundheitssel bsthilfegruppen der U-
niversitdtt Hamburg wurde in den 1980er Jahren ein Modell zur Entstehung und Verbreitung
von Selbsthilfezusammenschliissen entwickelt und empirisch Gberpriift (Trojan, 1986). Aus-
gangspunkt war die Uberlegung, dass vor dem Hintergrund der Belastungs-Bewaltigungs-
perspektive die Entstehung und Inanspruchnahme von Selbsthilfezusammenschltissen nicht
angemessen erklart werden kann, denn wirden ausschlief3dlich gesundheitsbezogene Belastun-
gen einen Selbsthilfegruppen-Beitritt bedingen, missten sich dementsprechend auch weitere
Teile chronisch Kranker einer Selbsthilfegruppe anschlief?en. Grundlage des ,Hamburger
Modells' bildete der zivilisationstheoretische Ansatz von Norbert Elias (1997 [1937]), der zu
Beginn der achtziger Jahre von Christian v. Ferber (1981, 1983) auf den medizinischen Be-
reich Ubertragen wurde. Elias ging davon aus, dass die Monopolisierung von Nutzungsrechten
Uber spezifische gesellschaftliche Giiter und Chancen durch Experten — was z.B. im Bereich
der Religionsausiibung stattgefunden hatte — zwangslaufig dazu fuhrt, dass der Grofiteil der
Bevolkerung nicht mehr Uber diese Giter und Chancen verfiigen kann und unter bestimmten
Bedingungen diesen Prozess als Kontrollverlust erlebt. Eine vergleichbare Entwicklung hat
nach v. Ferber zu Beginn des 19. Jahrhunderts in der Medizin stattgefunden. Hier kam es zu
einer ,Monopolisierung gesundheitlicher Versorgung“ (v. Ferber, 1981, S. 361). Ursache
hierfir war die zunehmende Professionalisierung im Medizinbereich, infolgedessen das ge-
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sellschaftliche Gut der gesundheitsbezogenen Hilfeleistung nach und nach auf den Berufs-
stand der Arzte konzentriert wurde (v. Ferber, 1981; 1983, Trojan, 1986, Borgetto, 2002; vgl.
Abschnitt 2.3.1). Der im Zuge dieses Professionalisierungsprozesses zum medizinischen Lai-
en gewordene Patient entwickelte gleichzeitig spezifische Erwartungenshaltungen an die Ex-
perten der gesundheitlichen Versorgung (v. Ferber, 1983). Von Ferber formulierte in diesem

Zusammenhang folgende Erwartungen:

(1) Die Erwartung, dass die kassenérztliche Ausbildung eine Kompetenz vermittelt, diein
spezifischen Situationen der eigenen Uberlegen ist;

(2) Die Erwartung, dass die Verantwortung fur die Bewdltigung von Situationen, fir die Losung
von Problemen und fur die Abwehr von Risiken an den Arzt Ubertragen werden kann;

(3) DieErwartung, dass der Arzt Uber die Gewahrung medizinischer und sozialer Leistungen ent-
scheidet, sowie damit verbunden, die Erfahrung, dass die |nanspruchnahme solcher Leistun-
gen Uber die Konsultation eines Arztes fihrt;

(4) Die Erwartung, dassder Arzt den Status des Kranken, des Rehabilitationsbedirftigen, des
Schwerbeschédigten, des Frihinvaliden etc. gegentiber anderen legitimiert [...].

(v. Ferber, 1983, 2S. 88f.)
Konnen die professionellen Helfer die generalisierten Erwartungen des medizinischen Laien
aus welchen Grinden auch immer nicht mehr erfillen, erlebt der Laie einen Verlust von Kon-
trolle und stellt die Legitimation &rztlichen Handelns zunehmend in Frage — so die These. Vor
diesem Hintergrund verstehen Trojan und Mitarbeiter die Entstehung und Verbreitung von
Selbsthilfezusammenschliissen als Ausdruck einer grundlegenden Kritik des medizinischen
Laien am Versorgungssystem einschlief3lich seiner professionellen Akteure. Die professionel-
le Hilfe wird dabei nicht in grundsétzlicher Weise bemangelt — kritisiert werden vielmehr die
Konsequenzen nicht erflllter Erwartungen an das System, die sich beispielsweise ,,in einem
Gefuhl der Hilflosigkeit oder Fremdbestimmitheit, als soziale Unsicherheit, als Unwissenheit,
Ohnmacht oder als Leiden an einem Mangel an Geborgenheit, eigenen Unzulénglichkeiten
und den Unzuldnglichkeiten der Beziehung zu anderen Menschen“ widerspiegeln kénnen
(Trojan, 1986, S. 49). Zwei wesentliche Bedingungen gehen dem Kontrollverlust voraus (vgl.
Abbildung 4-1). Die erste Bedingung betrifft das V orhandensein gesundheitsbezogener Belas-
tungen, denn erst dann, wenn der medizinische Laie mit spezifischen zu kontrollierenden
bzw. zu bewdltigenden Problemen konfrontiert wird, kann ihm seine Abhangigkeit vom pro-
fessionellen Versorgungssystem im vollen Umfang bewusst werden. Die zweite Bedingung,
die einen Kontrollverlust wahrscheinlich macht, liegt in mdglichen Defiziten der professionel-
len Fremdhilfe begriindet. Wenn die Erwartungen an das System, wie Beseitigung und Linde-

rung gesundheitsbezogener Belastungen, nicht erflllt oder gar enttéduscht werden, verliert der
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medizinische Laie zunehmend das Vertrauen in die Leistungsfahigkeit des Medizinsystems
und entwickelt moglicherweise das Bedurfnis, ,sich selbst kompetent zu machen* (ebd., S.
51), und erwdgt Alternativen, um sein gesundheitsbezogenes Problem I6sen bzw. bewdtigen

zu kdnnen.

Uberforderung und
Unzulénglichkeiten
Abhéangigkeit primérsozialer
Belastungen von sozialen Systeme
Sicherungs-
systemen
Kontrollverlust Entstehung von
(Hilflosigket, bzw. Beitritt zu
»Ohnmacht” Selbsthilfezusam-
etc.) menschliissen
Vertrauens-
Mangel des schwund in die
professionell- professionell Eigen-Kompetenz
sozialstaatlichen sozial staatlicher (Reste einer
Systems Versorgung Verfligungsgewalt,
Gegenerfahrungen,
Wissen)
Abbildung 4-1

Modell zur Entstehung von Selbsthilfezusammenschl issen nach Trojan (1986; 2001)

In aler Regel sind die priméren Sozialbeziehungen des medizinischen Laien, wie Familie und
Nachbarschaft, in der Lage, mdgliche Unzulanglichkeiten des professionellen Systems aufzu-
fangen (vgl. hierzu auch Abschnitt 4.4.3). Vermutet wurde aber, dass die industriegesell-
schaftliche Entwicklung zu einer Erosion der nattrlichen sozialen Geflige gefihrt hatte, die
damit mogliche Defizite des professionellen Versorgungssystems nicht mehr in einem ausrei-
chenden Mal3e oder in einer gewlinschten Qualitét kompensieren konnten. Unzulénglichkeiten
primarsozialer Systeme und Kontrollverlust allein fihren nach Ansicht der Autoren noch
nicht zu einer Entstehung von bzw. einem Beitritt zu Selbsthilfezusammenschlissen. Um sich
als medizinischer Laie selbst kompetent zu machen, sind auf3erdem spezifische Eigenkompe-

tenzen, aber auch ein grundlegendes Mal3 an Optimismus notwendig.
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4.2.2 Empirische Ergebnisse der Hamburger Befragung

Die Annahmen des ,Hamburger Modells' wurden in einer Befragung von 232 Mitgliedern
gesundheitsbezogener Selbsthilfegruppen der Region Hamburg empirisch Uberprift. Die
SHG-Teilnehmer sollten zu diesem Zweck Auskunft Uber die Motive ihres Selbsthilfegrup-
pen-Beitritts geben, die entsprechend der Annahmen des Modells in der Befragung bereits
vorgegeben waren. Die SHG-Teilnehmer wurden gebeten mitzuteilen, ob sie erstens in der
Selbsthilfegruppe spezifische Belastungen bewadltigen wollen, ob sie zweitens Mangel des
professionell-sozia staatlichen Systems und/oder Méngel der primér-sozialen Netzwerke zu
Uberwinden versuchen und drittens, inwieweit die regelmallige Teillnahme an der Selbsthilfe-
gruppe zu ihrem Kompetenzerwerb beitragt. Zum Zwecke einer empirischen Uberpriifung der
ersten Annahme wurde erfasst, wie haufig das Vorhandensein gesundheitsbezogener Belas-
tungen von den SHG-Teillnehmern als Beitrittsmotiv genannt wurde. Insgesamt 73 Prozent
der erfassten SHG-Tellnehmer stimmten den beiden Aussagen: ,,Ich bin der SHG beigetreten,
um besser mit meinen Krankheitserscheinungen (mit denen meines Angehdrigen) fertig zu
werden.” und , Ich bin der SHG beigetreten, weil ich mit anderen Betroffenen zusammen ak-
tiv werden wollte, um meine Alltagsprobleme besser bewadltigen zu kénnen.” zu. Wie ange-
nommen spielte tatsdchlich bei dem Uberwiegenden Teil der Befragten Belastungen auf
Grund gesundheitsbezogener Probleme eine Rolle fur ihre Selbsthilfegruppen-lnanspruch-
nahme. Versorgungsmangel aber wurden nur von 44 Prozent der befragten Gruppenteilneh-
mer as Beitrittsmotiv genannt. Damit konnte die grundlegende Annahme des Hamburger
Erklarungsmodells, dass Defizite professionell-staatlicher Versorgung einen SHG-Beitritt
bedingen, nicht bestétigt werden. Erst bei Vorlage einer Liste von insgesamt 13 mdglichen
Defiziten in der medizinischen Versorgung (z.B. ,,zu wenig Aufklérung und Information®;
»Zuviel autoritére Entscheidungen®; , schlechte Kooperation zwischen Akutversorgung und
Nachsorge") stimmten 90 Prozent aller Befragten zumindest einem der vorgegebenen Mangel
zu. Trojan und Mitarbeiter sehen in diesen Ergebnissen alerdings zu unrecht ihre These bes-
tétigt, dass neben gesundheitsbezogenen Belastungen auch subjektiv wahrgenommene Unzu-
langlichkeiten des professionellen Versorgungssystems den Entschluss wahrscheinlich ma-
chen, einer Selbsthilfegruppe beizutreten. Auch die Annahme des Hamburger Erklérungsmo-
dells, dass Unzulanglichkeiten primérsozialer Netzwerke zu einem Beitritt zu Selbsthilfezu-
sammenschlissen fuhren, fand keine empirische Unterstiitzung. Obwohl nahezu 55 Prozent
aler Untersuchungsteilnehmer angaben, unzufrieden mit der Unterstiitzung durch ihre primé-
ren Sozialbeziehungen zu sein, stimmten lediglich 23 Prozent der Befragten der Aussage zu:
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»Ich bin der Selbsthilfegruppe beigetreten, weil meine Familie, Freunde und Nachbarn durch
meine krankheitsbedingten Probleme Uberfordert waren.” Trojan und Mitarbeiter haben die-
sen Befund vor allem auf den Einfluss sozialer Erwinschtheit zurtickgefthrt. Aber auch das
zugrunde liegende Querschnittsdesign erlaube nach Ansicht der Autoren keine weit reichen-
den Schlussfolgerungen zum Einfluss defizitérer sozialer Unterstiitzung auf die Entscheidung
einer Person, einer Selbsthilfegruppe beizutreten. Angenommen wurde, dass die SHG-
Teilnehmer zum Zeitpunkt der Befragung durch die Selbsthilfegruppe bereits die fir sie not-
wendige Unterstiitzung erhalten und daher eine mangel hafte soziale Unterstiitzung durch ihre
primar-sozialen Beziehungen nicht mehr as relevant wahrnehmen. Die Autoren gingen au-
Rerdem davon aus, dass Unzuldnglichkeiten primér-sozialer Systeme in erster Linie fir den
Beitritt zu lebensbezogenen Selbsthilfegruppen, wie z.B. Trauergruppen, eine Rolle spielen
und weniger fur die Teilnahme an den im Hamburger Forschungsprojekt untersuchten ge-
sundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen. Eingehender Uberpriift wurden diese Vermutungen
alerdings nicht.

Als einen weiteren essenziellen Préadiktor fir eine SHG-1nanspruchnahme haben Trojan et
al. (1986) , lebenspraktische®, , leistungsrelevante” und , kreative® Kompetenzen und ,,Kom-
petenzen zur Krisenbewdltigung” erachtet (ebd., S. 67). Eine Operationalisierung und Mes-
sung dieser Konstrukte wurde im Rahmen der Hamburger Befragung nicht vorgenommen.
Angenommen wurde, dass sich diese Fahigkeiten vor allem bel Personen der Mittelschicht
finden lassen, da diese Uber eine Reihe von sozialstrukturell determinierten Vortelen, wie
beispielsweise vergleichsweise hoheren Bildungschancen oder glinstigeren materiellen Vor-
aussetzungen, verfiigen. Damit wére nach Meinung der Autoren auch die Uberreprasentation
von Mittel schichtangehdrigen in Selbsthilfezusammenschltissen erklart.

4.3 Diskussion des ,Hamburger Modells*
im Lichte internationaler Forschungsergebnisse

Ingesamt gelang die empirische Bestétigung des ,Hamburger Modells' nur zu einem Teil, was
nicht zuletzt auf das Design der Befragung und die Operationalisierung der einzelnen Modell-
komponenten zuriickgefihrt werden kann. Weit reichende Schlussfolgerungen anhand der
Ergebnisse sollten vermieden werden, denn es ist grundsétzlich fragwirdig, ob durch die Ab-
frage ad hoc festgelegter Beitrittsmotive die Pradiktoren einer SHG-Inanspruchnahme ad&
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guat abgebildet werden kdnnen. Eine Befragung diesen Zuschnitts birgt stets die Gefahr, dass
lediglich die generelle Zustimmungstendenz Befragter gefordert wird. Selbst wenn die Anga-
ben der SHG-Teilnehmer der Hamburger Befragung valide sind, hétten Personen, die sich
nicht in einer Selbsthilfegruppe engagieren, vergleichbar antworten kdnnen. Um die Inan-
spruchnahmebedingungen gemeinschaftlicher Selbsthilfe erkléaren zu kdnnen, ist es daher
zwingend erforderlich, einer Stichprobe von SHG-Tellnehmern eine Vergleichsgruppe von
SHG-Nichttellnehmern gegentiberzustellen, wie es in der vorliegenden Studie der Fall sein
wird. Notwendig ist auRerdem eine krankheitsspezifische Betrachtung der Determinanten ei-
ner SHG-Inanspruchnahme. Wie die Ausfuihrungen in Kapitel 2 deutlich gemacht haben, hat
sich die Wahrnehmung gemeinschaftlicher Selbsthilfe in den letzten 25 Jahren gewandelt.
Daher scheint die These, Selbsthilfegruppen seien letztlich Ausdruck einer Gegenmacht zum
professionellen Versorgungssystem, langst nicht mehr dem Versténdnis der Inanspruchnah-
me-Bedingungen gemeinschaftlicher Selbsthilfe zu gentigen. Im Folgenden werden daher die
im ,Hamburger Modell* postulierten Annahmen erneut aufgegriffen und empirischen Befun-
den aktueller Studien gegentbergestellt. Da fur den deutschsprachigen Raum kaum weitere
Untersuchungen vorliegen, die sich mit den Bedingungen einer SHG-Inanspruchnahme be-
schéftigen, werden hier in erster Linie Ergebnisse international publizierter Forschungsarbei-
ten berichtet.

4.3.1 Gesundheitsbezogene Belastungen als Pradiktoren einer SHG-Teilnahme

In der Hamburger Studie erwies sich der Wunsch Betroffener, , Belastungen durch Krank-
heitserscheinungen und Krankheitsfolgen* bewadltigen zu wollen, as eine wesentliche Mo-
tivation fir ihren Beitritt zu einer Selbsthilfegruppe. Sowohl eine in Osterreich durchgefiihrte
Studie (Janig, 2001) als auch englischsprachige Untersuchungen konnten die Bedeutung ge-
sundheitsbezogener Belastungen fur die Inanspruchnahme von Selbsthilfezusammenschl iissen
empirisch bestétigen: Fir den Bereich der Substanzabhangigkeit, insbesondere im Zusam-
menhang mit der regelmaldigen Teilnahme an den Gruppen der Anonymen Alkoholiker, gilt
insbesondere die Abhangigkeitsschwere als ein konsistenter Prédiktor einer SHG-Teilnahme
(vgl. zusammenfassend dazu Kelly, 2003). Laut einer Studie zu den Narcotics Anonymous
(Christo & Franey, 1995) steigt mit zunehmender Ernsthaftigkeit der Drogenproblematik auch
die Wahrscheinlichkeit, Anschluss an eine Selbsthilfegruppe zu suchen. Auch bei psychischen
Erkrankungen erwies sich ein hohes Ausmal3 psychischer Funktionseinschréankungen als posi-
tiv mit einer Selbsthilfegruppen-1nanspruchnahme assoziiert (Luke et al., 1993). Teilnehmer
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von Selbsthilfegruppen fur Patienten mit Herz-Kreidauf-Erkrankung zeigten im Vergleich zu
Nichtteilnehmern Symptome, die auf ein stérker ausgepragtes psychisches Belastungsniveau
durch die zugrunde liegende Erkrankung hinweisen, wie z.B. eine stérkere subjektiv wahrge-
nommene Palpitation des Herzens und Ruhelosigkeit (Hildingh & Fridlund, 2001). Teilneh-
mer von SHG fur pflegende Angehorige gaben an, im Vergleich zu Nichtteilnehmern héheren
Belastungen ausgesetzt zu sein (vgl. Goodman, 1991; Martichuski, Knight, Karlin & Bell,
1997; Karlin, Bell, Noah, Martichuski & Knight, 1999). Das Ausmal? der subjektiv wahrge-
nommenen Belastungen erwies sich dabei als positiv mit dem Schweregrad der Erkrankung
des zu pflegenden Patienten und der Dauer der Pflegebedirftigkeit assoziiert (Heller, Rocco-
forte & Cook, 1997). Baumann et a. (1992) konnten fir onkologische Selbsthilfegruppen
zeigen, dass SHG-Teilnehmer verstéarkt psychotherapeutische Hilfe in Anspruch nahmen.
Scheinbar suchen Personen, die einen besonders hohen Leidensdruck empfinden, auch wahr-
scheinlicher Hilfe in Selbsthilfezusammenschliissen. Ebenso scheinen Teilnehmer von Trau-
ergruppen unter ihrem Verlust mehr zu leiden as SHG-Nichtteilnehmer. Bel den SHG-
Mitgliedern konnte eine im Vergleich zu SHG-Nichtteilnehmern hohere Ausprégung depres-
siver Symptome festgestellt werden (vgl. Levy & Derby, 1992). Das Uberrascht zunéchst, geht
man doch davon aus, dass depressive Symptome eher mit einer generellen Aktivitétshem-
mung und sozialer Riickzugstendenz einhergehen (vgl. Abschnitt 3.2). Nachvollziehbar wer-
den diese Ergebnisse dann, wenn man beriicksichtigt, dass in den meisten der hier referierten
Studien das psychische Belastungsniveau von Selbsthilfegruppen-Teilnehmern lediglich im
Vergleich zu Personen einer Kontrollgruppe beschrieben wird. Auf dieser Grundlage kdnnen
alerdings keine Aussagen darlber getroffen werden, ob bei den Teilnehmern ein besonders
hohes psychisches Belastungsniveau bzw. eine als pathologisch einzuschéatzende depressive
Symptomatik vorliegt. Plausibler ist es daher, vom Einfluss eines mittleren funktionalen
Ausmaldes gesundheitsbezogener resp. psychischer Belastungen auf die Inanspruchnahme
einer Selbsthilfegruppe auszugehen. Insgesamt aber sprechen die geschilderten Befunde da-
fur, dass der Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe zundchst ein Bedirfnis bzw. ein Bedarf an
Unterstiitzung bzw. Hilfe vorausgeht, der krankheitstibergreifend vor allem anhand der sub-
jektiven Wahrnehmung gesundheitsbezogener Belastungen zum Ausdruck kommt.
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4.3.2 Die Inanspruchnahme professioneller Hilfeleistungen
als Pradiktor einer SHG-Teilnahme

Im Rahmen der Hamburger Studie wurde angenommen, dass Mangel professioneller Hilfe-
leistungen einen Selbsthilfegruppen-Beitritt wahrscheinlich machen und Selbsthilfegruppen
defizitére professionelle Hilfeleistungen damit substituieren. Der empirische Nachwels dieser
These gelang alerdings nicht, obwohl nahezu die Halfte aller SHG-Mitglieder angab, Defizite
soziastaatlicher professioneller Versorgung erlebt zu haben. In der zweiten grof3en deutsch-
sprachigen Untersuchung der 1980er Jahre schétzten nur zwei Prozent derjenigen Personen,
die eine Bereitschaft zur Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe &ulierten, das professionelle
Versorgungssystem als defizitdr ein (Grunow et a., 1983). Die Befragten stellten hingegen
hohere Erwartungen an das professionelle Versorgungssystem, kritisierten dieses stérker,
nahmen professionelle Hilfeleistungen aber haufiger in Anspruch. Unabhéngig davon, ob die
professionelle medizinische Versorgung von SHG-Tellnehmern als unzureichend bewertet
wird, weisen sowohl aktuelle deutschsprachige Studien as auch angloamerikanische For-
schungsarbeiten darauf hin, dass Selbsthilfegruppen in erster Linie von Personen in Anspruch
genommen werden, die in gesundheitlichen Belastungssituationen auch Leistungen des pro-
fessionellen Versorgungssystems vergleichsweise haufig wahrnehmen (z.B. Lieberman &
Snowden, 1993; Baumann et al., 1992; Karloff & Friesen, 1991; Schwab, 1995; Biegel &
Song, 1995; Kesdler et a., 1997; Biegel, Shafran & Johnson, 2004). Das hangt sicherlich da-
mit zusammen, dass digjenigen von einem gesundheitsbezogenen Problem betroffenen Perso-
nen, die haufiger Kontakte zu Akteuren des professionellen Systems pflegen, auch wahr-
scheinlicher Zugang zu Informationen Uber Angebote gemeinschaftlicher Selbsthilfe erhalten
werden (vgl. Abschnitt 2.4.1). Im Zusammenhang mit der Relevanz des psychischen Belas-
tungsempfindens fir einen SHG-Beitritt ware umgekehrt auch denkbar, dass SHG-
Teillnehmer erst im konkreten Erfahrungsaustausch innerhalb der Gruppe auf spezifische An-
gebote des professionellen Systems, wie beispielsweise psychotherapeutische Hilfe, aufmerk-
sam gemacht werden. Um Ruickschllisse vom |nanspruchnahmeverhalten professioneller Hil-
feleistungen auf die Wahrscheinlichkeit eines SHG-Beitritts ziehen zu kdnnen, ist es daher
notwendig, die unterschiedlichen Hilfeleistungen des professionellen Systems genauer zu
differenzieren. Aulerdem werden verlassliche Aussagen zum Zusammenhang zwischen der
Inanspruchnahme des professionellen Versorgungssystems und einer Nutzung gemeinschaft-
licher Selbsthilfe nur aus krankheitsspezifischer Perspektive gelingen konnen.
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4.3.3 Personlichkeitseigenschaften als Pradiktoren einer SHG-Teilnahme

Die im ,Hamburger Modell* postulierte These, dass fUr den Beitritt zu Selbsthilfezusammen-
schliissen so genannte Eigenkompetenzen notwendig sind, wurde nicht empirisch Uberpruift.
Es liegen aber einige Untersuchungen vor, die speziell Personlichkeitseigenschaften im Sinne
von traits, wie beispielsweise die Personlichkeitsmerkmale Neurotizmus (Erregbarkeit,
Angstlichkeit) oder Extraversion (Aufgeschlossenheit), fiir eine SHG-Inanspruchnahme ver-
antwortlich machen. Allerdings zeigt sich auch hier eine inkonsistente Befundlage: Die Biele-
felder Befragung (Grunow et al., 1983) z.B. wies nach, dass Selbsthilfegruppen-Teilnehmern
emotional weniger gefestigt waren als SHG-Nichtteilnehmer. Als negativ resonant, leicht do-
minant, leicht unterkontrolliert, depressiv, leicht retentiv und durchschnittlich sozial potent
wurden Mitglieder von gespréchs-therapeutischen Selbsthilfegruppen im Vergleich zur deut-
schen Allgemeinbevdlkerung beschrieben (Moeller et a., 1984; Gief3en-Test: Soziadle Reso-
nanz, Dominanz, Kontrolliertheit, Grundstimmung, Durchldssigkeit, Soziale Potenz). Das
Selbstbild der befragten SHG-Teilnehmer entsprach dabei dem mittleren Selbstbild einer un-
ausgelesenen Stichprobe von Neurotikern (Beckmann & Richter, 1972). Eine angloamerika
nische Untersuchung von Selbsthilfegruppen zu unterschiedlichen Problembereichen (Kessler
et al., 1997) wies fur die SHG-Mitglieder problemibergreifend ebenfalls hohe Werte inner-
halb der Dimension Neurotizismus (nach Goldberg, 1992) nach. Allerdings konnte dieser Be-
fund weder fur die Subgruppe SHG-Tellnehmer flr Substanzabhéngige noch fur Mitglieder
von SHG fir Personen mit Gewichtsproblemen repliziert werden. Extraversion und Offenheit
fur neue Erfahrungen (nach Goldberg, 1992) waren hingegen fur alle SHG-Arten positiv mit
einer Teilnahme assoziiert. Die in Osterreich durchgefiinrte Befragung fand fur Multiple-
Sklerose-Patienten, die sich in einer SHG engagierten, hdhere Extraversionswerte im Ver-
gleich zu den erfassten Nichttellnehmern (Petscharnig, 2000, zitiert nach Janig, 2001). Im
Widerspruch dazu konnten Hildingh und Mitarbeiter (2001) keine Unterschiede in den Per-
sonlichkeitseigenschaften (nach Jenkins et al., 1979) von Teilnehmern und Nichtteilnehmern
von SHG bel Herz-Kreisdauf-Erkrankungen feststellen. Fir onkologische SHG zeigen die
Ergebnisse einiger Untersuchungen, dass Selbsthilfegruppen-Teilnehmer Uber hohere soziale
Fertigkeiten als Nichtteilnehmer verfligen (Taylor, Falke, Shoptaw & Lichtman, 1986). Einer
aktuellen Mitgliederbefragung der Rheuma-Liga Deutschland (1998) zufolge zeigen SHG-
Mitglieder hohere Kontrollliberzeugungen, eine grof3ere compliance und ein ausgepragteres
Eigenengagement as SHG-Nichtmitglieder (zitiert nach Borgetto, 2004). Fur Gruppen der
Anonymen Alkoholiker (AA) konnte auRRerdem ein Einfluss religitser Uberzeugungen auf den
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Beitritt zu Selbsthilfezusammenschliissen nachgewiesen werden. SHG-Teilnehmer scheinen
eher religios zu sein, betrachten Gott al's lenkende Kraft im Hinblick auf bestimmte L ebenser-
eignisse und geben an, bereits intensive spirituelle Erfahrungen gemacht zu haben (vgl. Em-
rick, Tonigan, Montgomery & Little, 1993).

Insgesamt weisen auch die Ergebnisse aktueller Forschungsarbeiten auf einen Einfluss
von Merkmalen der Personlichkeit auf eine SHG-Inanspruchnahme hin. Berticksichtigt wer-
den sollte aber, dass Personlichkeitseigenschaften — dhnlich wie soziodemographische Merk-
male — nicht nur unmittelbar mit einem SHG-Beitritt assoziiert sein kdnnen, sondern mogli-
chen direkten Einflussfaktoren einer SHG-Inanspruchnahme auch vorausgehen konnen.

4.3.4 Die soziale Unterstutzung als Pradiktor einer SHG-Teilnahme

Eine weitere wesentliche Annahme des ,Hamburger Modells' war, dass sich Personen, die
unter gesundheitsbezogenen Belastungen leiden, in Selbsthilfezusammenschllissen engagie-
ren, weil ihre primér-sozialen Beziehungen nicht in der Lage sind, die im professionellen
Versorgungssystems erlebten Unzulanglichkeiten aufzufangen. Allerdings nannte weniger als
ein Viertel der Befragten der Hamburger Studie Mangel primérsozialer Netzwerke direkt as
ein Motiv fur ihren Gruppen-Beitritt. Allerdings weisen andere Untersuchungen darauf hin,
dass Selbsthilfegruppen gerade dann aufgesucht werden, wenn die unmittelbaren priméar-
sozialen Beziehungen als defizitér im Hinblick auf eine — den individuellen Bedirfnissen ent-
sprechende — Bewaéltigung eingeschétzt werden (Bankhoff, 1979; Borkman, 1984). Selbsthil-
fegruppen wirden demnach die primér-sozialen Ressourcen, die eigentlich fir die Bewélti-
gung eines gesundheitshezogenen Problems herangezogen werden, substituieren. Insbesonde-
re fir den Bereich der gemeinschaftlichen Selbsthilfe pflegender Angehdriger von Patienten
unterschiedlicher Erkrankungsgruppen bestétigen einige Untersuchungen diese These (z.B.
Karloff & Friesen, 1991; Martichuski et al., 1997). Aber auch Forschungsarbeiten zu anderen
Bereichen gemeinschaftlicher Selbsthilfe indizieren, dass die Teilnahme an einer SHG durch
eine vergleichsweise gering ausgepragte Unterstiitzung durch das soziale Netzwerk vorherge-
sagt werden kann (z.B. Kesder et al., 1997; soziale Unterstiitzung erfasst nach Schuster,
Kesser & Aselting, 1990). Personen, die sich dauerhaft in AA-Gruppen engagieren, sind
meist allein stehend oder beklagen familidre Probleme (vgl. Galaf & Sussman, 1995). Die
Ergebnisse der Bielefelder Haushaltsbefragung weisen darauf hin, dass Selbsthilfegruppen-
Teilnehmer ihr soziadles Netzwerk zwar starker in Anspruch nehmen als Nichtteilnehmer, die
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familidre Unterstiitzung im Vergleich zu den SHG-Nichttellnehmern aber wesentlich geringer
ausgepragt ist (Grunow et al., 1983). Im Widerspruch dazu zeigen die Ergebnisse mehrerer
Studien, dass das Ausmal? sozialer Unterstiitzung durch die unmittelbaren sozialen Beziehun-
gen positiv mit der Wahrscheinlichkeit assoziiert ist, mit der eine SHG-Inanspruchnahme er-
folgt (z.B. Hildingh & Fridlund, 2001, soziale Unterstiitzung erfasst durch Social Network &
Social Support Scale; Hildingh, Fridiund & Segesten, 1997; Biegel et a., 2004). Mit anderen
Worten: Je héher die soziale Unterstiitzung einer Person ausgepragt ist, desto wahrscheinli-
cher ist es, das diese Person im Falle einer gesundheitsbezogenen Belastung eine Selbsthilfe-
gruppe in Anspruch nimmt. Das spricht dafUr, dass Selbsthilfegruppen die Funktionen priméar-
sozialer Netzwerke nicht substituieren, sondern vielmehr eine ganz spezifische Form von Un-
terstlitzung bereitstellen und damit — wie in Abschnitt 3.4.2 spekuliert wurde — komplementar
in Bezug auf die priméren Sozialbeziehungen einer Person wirken. Die Ergebnisse von Bau-
mann et al. (1992) zur Inanspruchnahme onkologischer Selbsthilfegruppen sprechen interes-
santerweise sowohl fir diese erganzende als auch fir eine substitutive Funktion gemein-
schaftlicher Selbsthilfe: Patienten, die der Aussage zustimmten, durch ihre engste Bezugsper-
son nicht ausreichend emotionale Unterstiitzung zu erfahren, nahmen wahrscheinlicher an den
Treffen einer Selbsthilfegruppe teil. Digjenigen Patienten aber, die in besonderer Regelm&
RBigkeit die Angebote ihrer Selbsthilfegruppe nutzten, erreichten im Vergleich zu Nichtteil-
nehmern héhere Werte auf der Subskala Offenheit (Expressiveness) der Family Enviroment
Scale (Moos & Moos, 1981), anhand derer das Ausmal?d gemessen wird, indem Mitglieder
einer Familie ermutigt werden, ihren Gefiihlen Ausdruck zu verleihen. Die Selbsthilfegrup-
pen-Teilnehmer waren dartiber hinaus haufiger als die befragten Nichtteilnehmer in Vereinen
und anderen freiwilligen Organisationen engagiert (vgl. hierzu auch Jacoby & Babchuk,
1963; Liebermann, 1979; von Rosenbladt, 2000).

Insgesamt ist auch die Befundlage zum Einfluss sozialer Unterstitzung auf die Inan-
spruchnahme einer Selbsthilfegruppe hdchst widerspriichlich, was allerdings angesichts der
Tatsache, dass die soziale Unterstiitzung in der Selbsthilfeforschung weder einheitlich kon-
zeptualisiert noch operationalisiert wird, kaum verwundert. Die Relevanz sozialer Beziehun-
gen fur eine Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen wird vor allen Dingen dann deutlich,
betrachtet man die Funktionen sozialer Unterstiitzung im Zusammenhang mit der Bewalti-
gung einer gesundheitsbezogenen bzw. einer chronischen Belastung.
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4.4 Zur Rolle sozialer Unterstltzung hinsichtlich einer
Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfeangebote —
eine bewaltigungspsychologische Perspektive

4.4.1 Zum Begriff der sozialen Unterstitzung

Um die Funktionen sozialer Unterstiitzung im Zusammenhang mit der Inanspruchnahme ge-
meinschaftlicher Selbsthilfe untersuchen und darstellen zu kénnen, ist zundchst einmal darauf
einzugehen, was unter sozialer Unterstiitzung (social support) tberhaupt zu verstehen ist. In
der Literatur findet man hierfiir eine Vielzahl von Definitionen und Konzepten, die sich alle-
samt auf den komplexen Prozess des Austausches von Beistands- und Unterstiitzungsleistun-
gen zwischen Personen eines gemeinsamen Beziehungsnetzwerkes beziehen™:

[S]ocial support refers to a complex and dynamic process involving transactions between
individuals and their social networks within a social ecology. Broadly, it is a process
whereby people manage socia recources to meet social heeds and to enhance and com-
plement their personal resources for meeting demands and achieving goals.

(Vaux, 1992, p. 194)

In der Unterstiitzungsforschung wird dieser Prozess generell aus zwei Ubergeordneten Per-
spektiven beschrieben: aus einer strukturellen und einer funktionalen Perspektive (Stroebe &
Jonas, 2003). Innerhalb der strukturellen Sichtweise widmet man sich dem sozialen Netzwerk
bzw. der sozialen Integration einer Person. Das soziale Netz wird in der Regel anhand objek-
tiver Informationen charakterisiert, die sich in erster Linie auf die Anzahl von Personen be-
ziehen, die dieses individuelle Netz sozialer Beziehungen konstituieren (=egozentrierte Netz-
wer kper spektive). Typische Indikatoren sind der Familienstand und die Anzahl von Freunden
einer Person. Aber auch interaktionale Mal3e wie die Haufigkeit, Dauer und Intensitét der so-
zialen Kontakte sind in diesem Zusammenhang von Interesse (vgl. Aymanns, 1992, S. 17).
Die soziale Integration beschreibt in einem eher weiten Sinne den Grad der Einbindung
eines Individuums in sein soziales Netzwerk. Nach Laireiter und Baumann (1988) ist der Beg-
riff ,soziale Integration” folgendermal3en zu verstehen: , participation and involvement of a
person in his or her social life in the community and society. It also examines the goods and
values of the community and society, as well as access to ressource and support systems.”
(Ebd., p. 199) Empirisch wird die soziale Integration einer Person beispielsweise anhand der

11 Fur einen Uberblick: Pierce, Saranson, Saranson & Henderson, 1996; Stroebe & Jonas, 2003; Thoits, 1995;
Schwarzer & Leppin, 1991; Schwarzer, Knoll & Rieckmann, 2004.
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Anzahl nachbarschaftlicher Kontakte oder durch die Anzahl von Mitgliedschaften in ver-
schiedenen Vereinen erfasst (vgl. Aymanns, 1992; Laireiter & Baumann, 1992). Obwohl hier
Kofundierungen des Konzepts der sozialen Integration mit dem Begriff des sozialen Netz-
werkes offensichtlich sind und die soziae Integration vor allem in der psychologischen For-
schung nur selten Berticksichtigung findet, hat sich in einigen angloamerikanischen Arbeiten
gerade diese Dimension fur eine Beschreibung des Zusammenhangs zwischen dem Grad ge-
sellschaftlicher Einbindung und dem ehrenamtlichen bzw. gesellschaftlichen Engagement von
Personen al's nitzlich erwiesen (Putnam, 1995; 2000).

Waéhrend mit einer Berlicksichtigung von Parametern des sozialen Netzwerkes bzw. der
sozialen Integration auf einer objektiven Ebene versucht wird, die Konstellationen sozialer
Beziehungen zu beschreiben und dabei vor alem auch Gruppenprozessen Aufmerksamkeit zu
schenken (Cohen & Syme, 1985), betont man mit dem Begriff der sozialen Unterstiitzung die
subjektive Sichtweise auf die Funktionen und die Qualitét sozialer Beziehungen sowie deren
kognitive Interpretation, beispielsweise im Zusammenhang mit der Bewdaltigung einer belas-
tenden Situation (Schwarzer, Knoll & Riekmann, 2004; Dinkel & Balck, 2001). Géngigerwel -
se wird dabel zwischen der wahrgenommenen (perceived available support) und der erhalte-
nen sozialen Unterstiitzung (actually received support) differenziert (Schwarzer et al., 2004).
Die erhaltene soziale Unterstiitzung bezieht sich dabei auf eine retrospektive Einschdtzung der
Quantitdt und des Inhalts eines Unterstiitzungserhalts, zumeist in Hinblick auf eine spezifi-
sche Problemsituation (Aymanns, 1992). Daran wird deutlich, dass Informationen zum Unter-
stitzungserhalt erst dann wirklich aussagekraftig werden, wenn zusétzlich auch Informationen
zu den individuellen Unterstitzungspréferenzen Beriicksichtigung finden. Zumeist erfolgt
dies durch eine Erhebung der subjektiven Bewertung der Zufriedenheit mit dem Unterstit-
zungserhalt (Shinn, Lehmann & Wong, 1984).

Die Dimension der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung hingegen verweist auf die
situationsunabhéngige Uberzeugung einer Person, sich im Bedarfsfall auf die Unterstiitzung
durch andere verlassen zu kénnen (vgl. z.B. Sarason, Pierce & Sarason, 1990). Diese Unter-
stutzungsdimension entspricht damit streng genommen einem kognitiven Personlichkeits-
merkmal und wird insbesondere als ein Teil des Selbstkonzepts interpretiert (Sarason et al.,
1990). Aus der Perspektive des Stressverarbeitungs-Paradigmas (Lazarus & Folkman, 1984)
entspricht die wahrgenommene soziale Unterstlitzung weniger einer Personlichkeitseigen-
schaft, sondern ist vielmehr das Ergebnis eines kognitiven Bewertungsprozesses, im Rahmen
dessen eine Person einen potentiellen Stressor an seinen sozialen Bewadltigungsressourcen
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relativiert.” Die wahrgenommene soziale Unterstiitzung ist also bereits von Bedeutung, bevor
Uberhaupt eine belastende Situation eintritt, und stellt damit eine entscheidende V orausset-
zung dar, im Bedarfsfall auch nach Unterstiitzung zu suchen. Anhand des Inhalts von Unter-
stutzungsleistungen kann eine weitere Differenzierung soziader Unterstiitzung vorgenommen
werden. Zumeist erfolgt dabei eine Unterscheidung zwischen emotionaler Unterstiitzung z.B.
in Form von Zuspruch sowie von Vermittlung von Nahe und Vertrauen, instrumenteller Un-
terstitzung, z.B. durch finanzielle und praktische Hilfe, und informationsbezogener Hilfe,
bei spielsweise durch die Weitergabe von Informationen und Ratschlégen (Laireiter, 1993).

4.4.2 Zur Mobilisierung sozialer Unterstiitzung als Bewaéltigungsstrategie

Das Vorhandensein eines bestimmten Problems resp. einer Belastung fuhrt nicht automatisch
dazu, dass Unterstiitzung durch soziale Netzwerkmitglieder zur Verfligung steht. Die bereit-
gestellte Unterstiitzung ist auch von der allgemeinen Bereitschaft des Unterstiitzungsbedrfti-
gen abhangig, Hilfe in Anspruch zu nehmen, bzw. von der Fahigkeit, dem subjektiven Unter-
stitzungsbedarf Ausdruck zu verleithen (vgl. Thoits, 1995; Cohen, 1992, p. 109). All jene
Verhatensweisen, die zum Ziel haben, Ressourcen von Netzwerkmitgliedern zu aktivieren,
konnen as Mobilisierung sozialer Unterstiitzung aufgefasst werden (Filipp & Aymanns,
1996). Bereits Schachter (1959) wies auf die soziale Dimension des Bewaltigungsverhaltens
einer Person hin. Er pragte hierfir den Begriff der Anschlussmotivation als Ausdruck einer
grundlegenden Intention, Kontakt mit anderen zu suchen, selbst wenn diese nicht direkt ein-
greifen konnen. Personen nehmen demnach im Hinblick auf die Bewdtigung eines gesund-
heitsbezogenen Problems Bezug auf Personen ihrer sozialen Umwelt, indem sie potentielle
Unterstiitzungsgeber mehr oder weniger aktiv in ihr Bewéltigungsverhalten einbeziehen. Fi-
lipp und Klauer (1988) bezeichnen dies als die Soziabilitat (Rickzug/Abkapselung vs. Aufsu-
chen/Einbeziehen anderer) des Bewdltigungsverhaltens einer Person und betonen damit seine
Fahigkeit, aktiv Hilfe zu suchen. Hierfr wurden an anderer Stelle die Begriffe soziales bzw.

12 Nach der transaktionalen Stresstheorie (Lazarus, 1966; Lazarus & Folkman, 1984) wird Stress, basierend
auf einer kognitiven Emotionstheorie, as ein Produkt aus kognitiven Einschétzungen externaler und inter-
naler Anforderungen einerseits und personaler Ressourcen andererseits aufgefasst. Das Ausmal® an Stress,
das ein Individuum wahrnimmt, wird dabei von zwei zentralen Prozessen bestimmt: der kognitiven Bewer-
tung und der Bewaltigung. Es kdnne dabei drei Formen der Bewertung differenziert werden: Die primére
Bewertung (primary appraisal) ermdglicht es einzuschétzen, ob ein Ereignis als stressreich oder harmlos
eingestuft werden muss bzw. kann. Die sekundére Bewertung (secondary appraisal) hat die Funktion, eine
potentielle Bedrohung an den eigenen Bewaltigungsressourcen zu relativieren. Die dritte Form der Bewer-
tung beinhaltet eine neue kognitive Beurteilung der Situation anhand von Informationen aus der Umwelt
(Stroebe & Jonas, 2003).
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externes Coping (Schaufelberger, Grichting & Junker, 1987) und network mobilization (Tols-
dorf, 1976) geprégt. O’ Brien und Del.ongis (1996) sprechen in diesem Zusammenhang von
beziehungsfokussierter Bewaltigung. Hobfoll, Dunahoo, Ben-Porath und Monnier (1994) un-
terscheiden zwischen prosozialer und antisozialer Bewdltigung. Ausgehend davon kann die
Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe als eine aktive prosozale Bewaltigungsstra-
tegie verstanden werden.

Die Tatsache, dass das Ausmal? und die Qualitét sozialer Unterstiitzung zu einem wesent-
lichen Teil davon bestimmt wird, ob eine Person im Bedarfsfall auch in der Lage ist, das Un-
terstitzungspotential zu aktivieren, verweist auf den potentiellen Einfluss soziodemographi-
scher und personenbezogener Variablen. So ist beispielsweise bei @lteren Personen das aktive
Suchen nach Hilfe geringer ausgepragt (vgl. z.B. Wister, 1995; Kiinzel-Schon, 2000). Ferner
haben einige Untersuchungen gezeigt, dass die Suche nach Unterstiitzung umso geringer aus-
geprégt ist, je niedriger die soziale Schicht ist (Gross & McMullen, 1982). Belegt ist zudem,
dass Frauen in belastenden Situationen schneller als Manner geneigt sind, Hilfe zu mobilisie-
ren (Diewald, 1981). Darliber hinaus spielen auch Merkmale der zugrunde liegenden Belas-
tungen eine Rolle. Je ausgebildeter diese sind und je geringer die eigenen Bewaltigungskom-
petenzen eingeschétzt werden, desto wahrscheinlicher wird es sein, dass Unterstiitzung ge-
sucht wird (Perkonigg, 1993).

Kommt esim Rahmen einer belastenden Situation bzw. eines stressreichen Ereignisses zu
einer Mobilisierung soziaer Unterstiitzung, geht man davon aus, dass sich dieser Prozess in
aler Regel zunachst auf die unmittelbaren natiirlichen sozialen Beziehungen einer Person
richtet (z.B. Gourash, 1978; Hal3, 2002). Im Rahmen des Hamburger Erklarungsmodells wur-
de angenommen, dass Defizite in der Unterstiitzung durch primér-soziale Beziehungen dazu
fuhren kénnen, dass Hilfe auRerhalb natirlicher Sozia beziehungen gesucht wird. Andere Un-
tersuchungen haben hingegen gezeigt, dass Personen, die in einer konkreten Belastungssitua-
tion Hilfe in kiinstlichen sozialen Systemen suchen, bereits Uber ein hohes Ausmal3 an soziaer
Unterstiitzung durch priméare Netzwerkkontakte verfigen. Aus unterstiitzungstheoretischer
Perspektive ist es nun moglich, diese gegensatzliche Befundlage zu erkl&ren.
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4.4.3 Funktionen sozialer Unterstlitzung und die Inanspruchnahme
gemeinschaftlicher Selbsthilfe

Ausgehend von der Mehrdimensionalitét sozialer Unterstiitzung kdnnen soziale Beziehungen
im Zusammenhang mit der Bewdltigung einer belastenden Situation unterschiedliche Funkti-
onen Ubernehmen. Soziale Unterstiitzung kann eine problem- bzw. situationszentrierte Funk-
tion haben, indem sie behilflich ist, stressreiche Situationsbedingungen zu reduzieren, oder
eine emotionszentrierte Funktion, indem sie beispielsweise emotionalen Zuspruch leistet (Fe-
ger & Auhagen, 1987; Wills & Fegan, 2001). Soziale Netzwerkmitglieder stellen einer be-
lasteten Person digjenigen Ressourcen entweder in emotionaler, instrumenteller oder aber in
informationeller Form zur Verfigung, auf die sie selbst nicht mehr zuriickgreifen oder welche
sie nicht mehr aktualisieren kann (Hobfoll & Stokes, 1988). Damit parallelisieren soziale Be-
ziehungen gewissermalden die Leistungen des professionellen Versorgungssystems (Hal3,
2002). Eine Mobilisierung sozialer Unterstitzung aufRerhalb priméarer Sozialbeziehungen
wurde also vor alem dann erfolgen, wenn die unmittel baren sozialen Ressourcen einer Person
als unzureichend fir die Bewdtigung der belastenden bzw. stressreichen Situation einge-
schétzt werden. Der Bedarf an zusétzlicher Unterstiitzung ist abhangig davon, welche Dimen-
sionen soziaer Unterstiitzung zu einem bestimmten Zeitpunkt schwach ausgeprégt sind, aber
dennoch notwendig erscheinen. Bel chronischen Erkrankungen kann der Unterstiitzungsbe-
darf im Zeitverlauf variieren. In der Akutphase der Erkrankung wird vor alen Dingen emoti-
onale Unterstiitzung bedeutsam sein, wahrend in der Anpassungsphase verstéarkt instrumentel -
le (Schwarzer & Leppin, 1991) oder informationsbezogene Unterstiitzung als notwendig er-
achtet wird (Helgeson, 1993). Defizite sozialer Unterstiitzung entstehen z.B. dann, wenn Un-
terstiitzung langer andauert, wenn der Geber von Unterstiitzung moglicherweise kaum Erfolge
seiner Unterstiitzungsleistung wahrnimmt und sich infolgedessen zurtickzieht (K iinzle-Schon,
2000). Defizite treten auch auf, wenn der Nehmer von Unterstiitzungsleistungen zunehmend
das Gefluihl hat, die geleistete Hilfe nicht zurlickgeben zu kdnnen und somit dem Prinzip der
Reziprozitat von Hilfeleistungen — dem allgemeinen Bedirfnis, ein ausgeglichenes Verhdtnis
zwischen Geben und Nehmen sozialer Unterstiitzung herzustellen — nicht gerecht werden
kann (Antonucci & Jackson, 1990). Eine Reihe von Untersuchungen belegt, dass gerade bei
chronischen Belastungen eine kontinuierlich zu leistende Unterstiitzung zu einer Erosion pri-
mér-sozialer Beziehungen fuhren kann (Barrera, 1986; Liem & Liem, 1992; Quittner, Glue-
ckauf & Jackson, 1990; Thoits, 1995). Chronische Erkrankungen, die mit Stigmatisierungen

verbunden sind, wie z.B. zerebrovaskulére Erkrankungen, konnen zu einer Entfremdung des
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Erkrankten von seinem primér-sozialen Netzwerk fuhren und somit durchaus das Gefuhl ent-
stehen lassen, nicht ausreichend — etwa emotional — unterstiitzt zu werden (vgl. Abschnitt
3.2). Bei Personen mit einem tberwiegend aktionalen und prosozialen Bewdltigungsstil kann
das zu einer Nutzung aternativer Unterstlitzungssysteme in Form von Selbsthilfegruppen
fUhren. Bestatigt wird diese Vermutung durch die Ergebnisse eine Untersuchung von Davisi-
on, Pennebaker und Dickerson (2000). Die Autoren fanden den hdchsten Beteiligungsgrad
von Personen in Selbsthilfegruppen bei stigmatisierenden Erkrankungen, wie z.B. AIDS. Da
gegen spricht allerdings, dass gerade chronische Stressoren haufig auch zu einer kognitiven
Anpassung fuhren, die ein aktives Hilfesuchen verhindern kann (Otto, 2002). Wie einige Un-
tersuchungen nahe legen, ist dies insbesondere bei Menschen héheren L ebensalters festzustel-
len (Kinzle-Schon, 2000).

Soziale Beziehungen leisten aber nicht nur unmittelbare instrumentelle und emotionae
Unterstitzung, sondern kdnnen auch Informationen und L ésungsvorschlége anbieten und Per-
sonen in einem bestimmten Bewadltigungsverhalten bestdrken (Aymanns, 1995; Harlow &
Cantor, 1995; Hal3, 2002; Pescoloido, 1992; Thoits, 1986). Soziale Beziehungen vermitteln
und prégen in hohem Mal3e Werte, Normen und Einstellungen, beispielsweise in Hinblick auf
den Umgang mit gesundheitsbezogenen Problemstellungen (Gurin, Verhoff & Feld, 1960;
McKinlay, 1973). Die Bewertung und Interpretation eines gesundheitlichen Problems unter-
liegt daher nicht nur einer interindividuellen Variation, sondern divergiert auch zwischen
soziaen Gruppen:

In most cases, it is not the content of the problem itself that is significant [...], but the social

context within it occurs and within it is perceived and understood. Often this understanding

is heavily influenced by family, friends and other lay people in a person’s social environ-

et (Gross & McMullen, 1982, p. 314)
Sozidle Netzwerke gelten dartiber hinaus neben den Massenmedien als der zweite grof3e
Kommunikationskanal, von dem Personen Gebrauch machen, um sich u.a. Gber spezifische
Behandlungsmaoglichkeiten und Hilfsangebote zu informieren. Soziale Beziehungen kénnen
zum einen selbst die fur eine Behandlung bzw. Bewéltigung relevanten Informationen bereit
stellen, zum anderen aber auch Hinwiese auf externe Informationsquellen geben und so auf
die Inanspruchnahme einer speziellen gesundheitsbezogenen Leistung forderlich wirken (Hal3,
2002; Freidson, 1960; Suchman, 1965; McKinlay, 1973; Salloway & Dillon, 1973). Aller-
dings wird eine Person, deren Bewaéltigungsverhalten tiberwiegend defensiv und vermeidend

gepragt ist, vermutlich wenig von der informationellen Funktion sozialer Unterstiitzung profi-
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tieren. Soziale Beziehungen kénnen gleichzeitig hemmend wirken, namlich genau dann, wenn
sie nicht Uber die spezifischen Informationen verfligen, was vor allem sozial benachteiligten
Bevolkerungsteilen zugeschrieben wird und somit die These der Mittelschicht-
Uberreprasentation in Selbsthilfegruppen expliziert (Nickel et al., 2006). Im Hinblick auf die
Vermittlungsfunktion sozialer Beziehungen zum professionellen System der Gesundheitsver-

sorgung wurde schon vor langerer Zeit von Freidson (1960) der Begriff des lay refferal sys-
tem gepragt:

The whole process of seeking help involves a network of potential consultants form
the intimate and informal confines of the nuclear family through successiveley
more select, distant and authoritative laymen, until the ,professional’ is reached.
This network of consultants, which is part of the structure of the local lay commu-
nity and which imposes form on the seeking of help, might be called the ,lay ref-
feral-structure’. Taken together with the cultural understandings, involved in the
process, we may speak of it asthe,lay-refferal-system’.
(p. 377)
Zusammenfassend kann die inkonsistente Befundlage zum Einfluss sozider Unterstiitzung
auf die Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe vor allem auf die unterschiedlichen —
teilweise Uberlappenden — Funktionen primérer Sozialbeziehungen hinsichtlich der Bewdlti-
gung eines stressreichen Ereignisses bzw. einer Belastung zuriickgefihrt werden. Eine Erosi-
on dieser Beziehungen, ein Defizit sozialer Unterstiitzung also, kann im Falle einer gesund-
heitsbezogenen Belastung das Hilfesuchen auf¥erhalb dieser natiirlich gewachsenen Netzwer-
ke veranlassen. Soziale Netzwerke pragen aber auch Einstellungen, vermitteln Informationen
und Ratschldge und kdnnen somit Personen an alternative Unterstiitzungsformen aul3erhalb
priméar-sozialer Beziehungen verweisen, gleichzeitig aber auch durch eine unzureichende In-
formationsvermittlung auf die Inanspruchnahme bestimmter externer Angebote hemmend
wirken. Will man den Einfluss sozialer Unterstiitzung durch primér-soziale Beziehungen auf
eine Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe untersuchen, muss die soziale Unter-
stitzung entsprechend ihrer Mehrdimensionalitét operationalisiert werden, wie es in der vor-
liegenden Studie der Fall sein wird. Dartber hinaus sollten mogliche Moderatoren des Zu-
sammenhangs zwischen der sozialen Unterstiitzung und einer SHG-Inanspruchnahme, wie
etwa soziodemographische, personenbezogene und belastungsbezogener Merkmale, Beriick-
sichtigung finden. In Betracht gezogen werden sollte auf3erdem, dass die Passung zwischen
den im sozialen Netzwerk mobilisierbaren Unterstitzungsfunktionen und den Erfordernissen

des Bewadltigungsprozesses von den Bewadltigungsstrategien abhangt, die eine Person vor-
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zieht. Die Ausfuhrungen verdeutlichen, dass die Bewdltigung eines gesundheitsbezogenen
Problems resp. einer chronischen Belastung als Prozess aufgefasst werden muss, in dessen
Rahmen Personen Entscheidungen Uber mogliche zu ergreifende Bewaltigungsmal3nahmen
und potentielle Unterstiitzungsgeber treffen.

4.5 Die Inanspruchnahme gemeinschatftlicher Selbsthilfe aus
entscheidungsorientierter Perspektive

Grundsétzlich kann man davon ausgehen, dass der Entscheidung, sich einer Selbsthilfegruppe
anzuschlief3en, um dort gemeinsam mit Anderen ein gesundheitsbezogenes Problem zu bewdl -
tigen, die Erwartungshaltung zugrunde liegt, durch eine SHG-Tellnahme schneller und/oder
besser ein spezifisches Ziel erreichen zu kdnnen, as bel Verzicht auf diese Handlungsalterna
tive. Diese entscheidungsanalytische Sichtweise hat ihren Ursprung in den Ansétzen der Rati-
onal-Choice-Forschung der amerikanischen Soziologie (z.B. Coleman, 1990). Im Rahmen
dieser Theorieansdtze wird angenommen, dass einem individuellen Akteur im Falle einer spe-
zifischen Problemsituation verschiedene Handlungsmoglichkeiten zur Verfigung stehen.
Ausgehend von seinen individuellen Préferenzen und den Erwartungen an die Ergebnisse sei-
ner Handlungen bewertet der Akteur zunachst diese ihm zur Verfigung stehenden Hand-
lungsalternativen. Das Ergebnis dieser Kosten-Nutzen-Kalkulation bestimmt die Entscheidung
des Akteurs fur eine der zur Verfligung stehenden Handlungsalternativen. Er wird dabei die-
jenige Handlungsalternative auswahlen, die den grofitmdglichen Nutzen verspricht. Diese
handlungstheoretische Sichtweise bildet eine Grundlage zur Vorhersage gesundheitsrelevan-
ten Verhaltens.™ Eines der bekanntesten Modelle dieser Art ist das Health Belief Model (Ro-
senstock, 1966; Becker und Maiman, 1975), das die Bereitschaft eines Individuums, eine ge-
sundheitsrelevante Handlung auszufihren, auf die folgenden Faktoren zurtckfuhrt: (1) der
wahrgenommenen Gefahrlichkeit einer Erkrankung einerseits und dem wahrgenommene
Ausmal’d der Konsegquenzen dieser Erkrankung andererseits; (2) dem wahrgenommenen Nut-

13 Als gesundheitsrelevantes Verhalten bzw. Gesundheitsverhalten (health behavior) werden Verhatenswei-
sen bezeichnet, ,[...] die vor dem Hintergrund medizinischer Erkenntnisse als fir deren Gesundheit forder-
lich, riskant oder schédlich (im Sinne der potentiellen Verursachung von Krankheiten) bewertet werden
koénnen* (v. Troschke, 2006, S. 529). Krankheitsverhalten (illness behavior) ,[..] bezieht sich auf
Verhaltensweisen in der Auseinandersetzung mit eigenen Beschwerden und Befindlichkeitsstérungen, die
als Krankheit interpretiert werden” (ebd.).
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zen und den wahrgenommen Kosten des gesundheitsrelevanten Verhaltens (physisch, finan-
ziell, psychisch und sozial) und (3) dem Zugriff auf Cues, die gesundheitsrelevantes Verhal-
ten ermoglichen (Koslovski & Montgomery, 1993). Diese Cues kénnen dabel internaler (z.B.
Gewohnheiten) und/oder externaler Natur (Informationen aus den Massenmedien) sein. Der
erwartete Nutzen einer gesundheitsrelevanten Handlung wird demnach den erwarteten Kos-
ten, die diese Handlungsalternative mit sich bringen wirde, gegentibergestellt. Zusammen mit
soziodemographischen und situativen Variablen bedingen diese Gesundheitsiiberzeugungen
(health beliefs) die Entscheidung eines individuellen Akteurs fur gesundheitsrelevantes Ver-
halten.

Obwohl bisher in keiner Studie das Health Belief Model in seiner Gesamtheit empirisch
Uberprift wurde und das Modell mittlerweile um einige wichtige Komponenten erweitert
wurde (z.B. Stroebe & Jonas, 2003), konnten mehrere Forschungen die Bedeutung individuel -
ler Kosten-Nutzen-Abwégungen hinsichtlich einer Erklarung gesundheitsrelevanten Verhal-
tens herausstellen. Ebenso gilt auch fur den Bereich des hilfesuchenden Verhaltens (help-
seeking behavior) der Einfluss subjektiver Kosten-Nutzen-Uberlegungen al's gut belegt (z.B.
Gross & McMullen, 1983). In diesem Zusammenhang wurde vor allem die Rolle personlicher
und sozialer Kosten des Hilfesuchens diskutiert. Personliche Kosten kénnen beispielsweise
dadurch entstehen, dass Personen sich in Hinblick auf die eigenen Probleml dseféhigkeiten als
inkompetent erleben, was sich negativ auf ihr Selbstwertgefiinl auswirken kann. Es konnte
u.a. gezeigt werden, dass es Ménnern schwerer als Frauen falt, zuzugeben, Hilfe zu bendti-
gen. Auch stellen Ménner schneller ihre eigenen Kompetenzen hinsichtlich der Bewdtigung
eines spezifischen Problems in Frage (vgl. z.B. Diewald, 1991; Klauer, 1997). Weitere nega-
tive Konsequenzen konnen Stigmatisierungen und/oder Zuriickweisungen sein, die Sorge bei-
spielsweise, dass ein spezifisches Problem durch den Prozess des Hilfesuchens offentlich
wird. Neben den personlichen Kosten, die eine Suche nach Hilfe bedeuten kann, kénnen auch
soziale Kosten entstehen, vor alem vor dem Hintergrund des bereits erwahnten Prinzips der
Wechselseitigkeit von Hilfeleistungen. Das ist genau dann der Fall, wenn eine negative Hilfe-
austauschbilanz beftrchtet wird. Greenberg und Shapiro (1971) haben gezeigt, dass die Suche
nach Hilfe von der Beflrchtung gehemmt wird, selbst im Gegenzug zu einer Hilfeleistung
verpflichtet zu sein. Aber nicht nur Beflirchtungen negativer Konsequenzen wirken sich auf
die Entscheidung eines individuellen Akteurs aus, ein spezifisches Unterstiitzungsangebot
wahrzunehmen, sondern auch Erwartungen hinsichtlich potentieller positiver Folgen einer
entsprechenden Handlungsentscheidung. Koslovski & Montgomery (1993) haben im Zusam-
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menhang mit einer Analyse der |nanspruchnahme-Bedingungen von sozialen Diensten durch
dltere Menschen die Erwartungen potentieller Nutzer dieser Angebote insgesamt drei Katego-
rien zugewiesen: (1) dem wahrgenommenen Nutzen des Angebots; (2) der wahrgenommenen
Qualitéat des Angebots und (3) dem wahrgenommene Komfort des angebotenen Dienstes. Tat-
séchlich erwiesen sich vor alem die Erwartungen der &lteren Personen in Bezug auf den
wahrgenommenen Nutzen des angebotenen Dienstes als erklarungstréchtige Faktoren fir die
Inanspruchnahme dieser Hilfeleistungen. FUr den Bereich der Selbsthilfe pflegender Angeho-
riger von Demenzkranken konnte ebenfalls ein signifikanter Einfluss von Kosten-Nutzen-
Uberlegungen auf die Inanspruchnahme dieses Angebots nachgewiesen werden (Biegel et al.,
2004).

4.6 Das Socio-Behavioral-Model (SBM) und die Inanspruchnahme
gemeinschaftlicher Selbsthilfe

Die Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe wird offensichtlich von einer Vielzahl
potentieller Einflussvariablen bestimmt, die sich zudem voneinander abhangig zeigen. Gene-
rell ist davon auszugehen, dass die Ergebnisse einer Analyse der Inanspruchnahmebedingun-
gen gemeinschaftlicher Selbsthilfe in einem hohen Mal3e davon abhéngen, welche Variablen
in welcher ihr ad hoc zugeschriebenen Funktion (z.B. Moderator) Berticksichtigung finden.
Man hat es hier also mit dem Problem einer determinanten- bzw. variableninduzerten Kon-
tingenz zu tun, wie Andersen & Schwarzer (2003) betonen. Dieses Problem ist bereits aus
Forschungsarbeiten der sechziger und siebziger Jahren des letzten Jahrhunderts bekannt, im
Rahmen derer man die Determinanten der Inanspruchnahme von professionellen-
medizinischen Leistungen untersucht hat. Auch hier konnte eine fast uniiberschaubare Menge
an psychologischen, konomischen und soziodemographischen Einflussfaktoren auf die Nut-
zung formeller Hilfeleistungen identifiziert werden. Um die Auswahl potentieller Einflussfak-
toren einzugrenzen und vor allem auch, um die Ergebnisse einzelner Studien miteinander ver-
gleichen zu konnen, haben Andersen und Kollegen (1973) einen Analyserahmen konzeptuali-
siert, der es ermdglichen soll, die zahlreichen Einflussvariablen einzelnen Untersuchungsbe-
reichen zuzuordnen:
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It is necessary for such an analysisto develop amodel which relate [...] individual charac-

teristics to utilization patterns in some logical fashion. The model should also serve as a

guide in the selection of relevant variables to include in the analysis.

(p. 106)

Mit dem SBM gelang es erstmals, die Fulle der identifizierten Variablen zu strukturieren, um
somit deren Einfluss systematisch untersuchen zu kénnen. Das SBM wurde bereits mehrfach
modifiziert (z.B. Andersen, 1995) und fand in unterschiedlichen Bereichen der Versorgungs-
forschung Anwendung (z.B. zur Inanspruchnahme kardiologischer Rehabilitation: Grande,
Leppin, Mannebach, Rompell & Altenhoner, 2002). Das SBM umfasst insgesamt drei Kate-
gorien von Faktoren, welche die Art und Haufigkeit einer Inanspruchnahme von Leistungen
beeinflussen kdnnen. Differenziert werden so genannte pradisponierende Variablen (pre-
disposing factors), befdhigende Faktoren (enabling factors) und Bedarfsfaktoren (perceived
need for help) (vgl. Abbildung 4-2). Die pradisponierenden Variablen beziehen sich auf die
Disposition eines Individuums, Bedarf an bestimmten Leistungen zu entwickeln. Nach An-
dersen et a. (1973) kann diese Neigung von mehreren individuellen Merkmalen vorhergesagt
werden. Diese Merkmale kdnnen zum einen soziodemographischer (Alter, Geschlecht, Bil-
dung usw.) Natur sein oder auf bestimmten Einstellungen (z.B. health beliefs) basieren. Die
befdhigenden Variablen verweisen auf die Voraussetzungen, die notwendig sind, die bendtig-
ten Leistungen auch erhalten zu konnen. Die dritte Gruppe umfasst den Bedarf an Leistungen,
der in der Regel anhand des objektiven und subjektiven Gesundheitszustands gemessen wird.

Predisposing Enabling Per ceived need Service
— —> —
factors factors for help use
Demographic Personal/Family Perceived
Socia structure Community evaluated
Health beliefs
Abbildung 4-2

Das Socio-Behavioral-Model (SBM) nach Andersen & Newman (1973)
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Ein wesentlicher Vorteil des SBM besteht darin, dass neben den soziodemographischen und
individuellen Bedingungsfaktoren der Inanspruchnahme von gesundheitsbezogenen Angebo-
ten vor alem auch Barrieren auf der Seite des Angebots Berticksichtigung finden (vgl. z.B.
Bond & Daiter, 1979; Yeats, Crow & Folts, 1992; Biegel et al., 2004). Y eats, Crow und Folts
(1992) haben auf der Grundlage des SBM einen praxisorientierten Analyserahmen entwickelt,
der insbesondere dazu beitragen soll, Ansatzpunkte fir Anbieter sozialer Dienste zu liefern,
die Barrieren einer Inanspruchnahme zu identifizieren und spezifische Strategien zur Uber-
windung dieser entwickeln zu kdnnen. Sie identifizierten insbesondere drei Bereiche, in de-
nen Hindernisse in Hinblick auf eine Inanspruchnahme von Hilfeleistungen wahrscheinlich
sein konnen: Neben der Absicht, das Angebot zu nutzen, kdnnen diese Hindernisse das Wis-
sen Uber das Angebot einerseits und die Zugriffsmoglichkeiten auf das Angebot andererseits
betreffen. Das Wissen bezieht sich dabei auf die Informationen, Uber die ein potentieller Nut-
zer des Angebots verfligen muss, bevor er tberhaupt das Angebot nutzen kann. In diesem
Zusammenhang werden drei grundlegende Informationsformen differenziert: Zunachst muss
sich ein Individuum seiner eigenen Belastungen und Probleme bewusst sein. Dies entspricht
den Befunden zum Einfluss subjektiver Wahrnehmungen krankheitsbezogener Belastungen
auf eine Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfeangebote (vgl. Abschnitt 4.3). Eine
zweite Art von Wissen bezieht sich auf die Kenntnis Uber die Existenz vorhandener Angebo-
te. Und drittens bendtigen potentielle Nutzer spezifischer Dienste Informationen Uber die fr
die Nutzung der Angebote notwendigen Verfahrensweisen. Tatsachlich konnten Biegel et al.
(1995; 2004) fur die gemeinschaftliche Selbsthilfe pflegender Angehdrige belegen, dass ein
Grofdtell der befragten SHG-Nichtteilnehmer nicht ausreichend Uber Angebote der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe informiert war. Zugriffsbarrieren entstehen, wenn aulere Faktoren
den potentiellen Nutzer der Dienste daran hindern, die Dienste in Anspruch nehmen zu kon-
nen. Eine Barriere betrifft dabei die Fahigkeit potentieller Nutzer, zum Ort des Angebots zu
gelangen. In diesem Zusammenhang wird sicherlich die instrumentelle Dimension sozialer
Unterstiitzung von Bedeutung sein. Ein Zugriff auf das gewtinschte Angebot wird aul3erdem
erschwert, wenn der potentielle Nutzer nicht Gber die finanziellen Mittel verfiigt, die notwen-
dig sind, um auf die gewtnschte Dienstleistung bzw. das Angebot zugreifen zu kénnen. Fir
eine Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen wird diese Zugriffsbarriere allerdings weniger
von Relevanz sein, da Selbsthilfeangebote — abgesehen von den Kosten des Transports — in
aller Regel ohne eine Kostenbeteiligung bzw. nur einem sehr geringen Obolus der Teilnehmer

auskommen. Die geographische Nahe zwischen potentiellem Nutzer und Angebot als Indika-
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tor fur die Erreichbarkeit wurde bereits als maldgeblicher Faktor fur die Inanspruchnahme
professioneller medizinischer und sozialer Dienste gewertet (Gilberg, 2000; Wirth, 1982).
Auch die Ergebnisse einer Studie zu den Teilnehmermerkmalen von Aphasiker-Selbst-
hilfegruppen in England zeigen, dass der Uberwiegende Anteil der SHG-Teilnehmer nicht
weiter als sechs Meilen vom SHG-Standort entfernt wohnte (Code, Eales, Pearl, Cowin &
Hickin, 2001). Fur onkologische Selbsthilfegruppen konnte ein Einfluss der geographischen
Nahe zum Angebot auf die Inanspruchnahme allerdings nicht bestétigt werden (Bauman et al.,
1992). In diesem Zusammenhang durfte sowohl das Ausmal3 korperlicher Beeintrachtigungen
einer Person as auch die Verflgbarkeit instrumenteller Unterstiitzung eine zusétzliche Rolle
spielen.

Obwohl anhand des SBM eine grundlegende Systematisierung der vielféltigen Einfluss-
faktoren moglich ist, birgt das Modell drel wesentliche Nachteile in sich. Zunéchst einmal
handelt es sich beim SBM nicht um eine Theorie der |nanspruchnahme spezifischer Leistun-
gen, sondern lediglich um ein Hilfsmittel zur Identifikation relevanter Einflussfaktoren. Zwei-
tens gelingt nicht in jedem Falle die eindeutige Zuweisung der moglichen Einflussfaktoren zu
einem der drei Bereiche des SBM. So kann beispielsweise die soziale Unterstiitzung einer
Person auf Grund ihrer Multifunktionalitdt — wie in Abschnitt 4.4 dargestellt — sowohl als
Bedarfsfaktor a's auch a's Barriere wirksam werden. Die Inanspruchnahme einer Selbsthilfe-
gruppe kann wahrscheinlich werden, wenn der Bedarf nach emotionaler sozialer Unterstit-
zung besteht, wird moglicherweise aber verhindert, wenn beispielsweise im Falle einer gra
vierenden Mobilitétseinschrankung keine instrumentelle Unterstiitzung zur Verfligung steht.
Drittens bleiben im Rahmen des SBM die Beziehungen zwischen den einzelnen Variablen
resp. Variablenkomplexen unklar. Da einige der relevanten Einflussvariablen den Komponen-
ten des SBM nicht eindeutig zugeordnet werden kdnnen, werden in der vorliegenden Arbeit
die Begriffe predisposing factors, enabling factors und perceived need for help nicht verwen-
det. Vielmehr werden digenigen Faktoren, die sich krankheitsiibergreifend fir eine SHG-
Inanspruchnahme als bedeutsam erwiesen haben und Bestandteil des SBM sind, empirisch
untersucht.



KAPITEL 5
Zielsetzung und Fragestellungen der Untersuchung

Seit Anfang der 1980er Jahre hat sich die gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland zu
einem wichtigen Bestandteil medizinischer und psychosozialer Versorgung entwickelt und
umfasst inzwischen ein bemerkenswert differenziertes Angebot an Leistungen. Die Aktivité
ten von Selbsthilfegruppen erstrecken sich von dem gemeinsamen Erfahrungsaustausch in der
Gruppe Uber therapeutische Angebote bis hin zur politischen Vertretung von Patienteninteres-
sen. Zu Beginn ihrer Entwicklung galt die gemeinschaftliche Selbsthilfe in erster Linie als
eine soziale, medizinkritisch gepragte Bewegung, die sich vor alem gegen das Expertentum
der professionell-staatlichen Versorgung richtete. Seit den 1990er Jahren nunmehr steht sie
vor alem in ihrer Funktion als ein komplementéres Element des professionellen Versor-
gungssystems und als eine neue Form von Eigenverantwortung der Bevolkerung in der Dis-
kussion, wenngleich sie nicht selten gerade im Zusammenhang mit einer Rechtfertigung fi-
nanzieller Einschnitte in das professionelle System der Gesundheitsversorgung Erwdhnung
findet. Unumstritten aber ist ihr gesundheitlicher Nutzen auf individueller Ebene, der mehr-
fach empirisch nachgewiesen werden konnte (vgl. hierzu auch Klytta & Wilz, 2007). In vielen
Bereichen unseres Gesundheitssystems, wie beispielsweise in der Behandlung von Suchter-
krankungen, gilt die gemeinschaftliche Selbsthilfe mittlerweile sogar als ein unverzichtbarer
Bestandteil der Behandlungskette. Aber auch im Zusammenhang mit der Versorgung resp.
der Nachsorge chronischer Erkrankungen findet das gesundheitsférderliche Potential gemein-
schaftlicher Selbsthilfeaktivitéten zunehmend Anerkennung.

Innerhalb dieser Erkrankungsgruppe nimmt der Schlaganfall nicht nur aufgrund seiner
hohen Behandlungs- und Folgekosten, sondern auch angesichts seiner epidemiologischen
Bedeutung eine herausragende Stellung ein. Da der Schlaganfall wie nahezu keine zweite
Erkrankung gravierende — zumelist lebenslange und stigmatisierende — gesundheitliche Folgen
nach sich zieht, konnen Selbsthilfegruppen fir betroffene Patienten u.a. einen positiven Bei-
trag hinsichtlich ihrer sozialen Reintegration leisten und somit indirekt zur Stabilisierung der
Ergebnisse der professionellen Behandlung beitragen. Die wissenschaftliche Erforschung ge-
meinschaftlicher Selbsthilfeaktivitdten im Bereich der zerebrovaskuléren Erkrankungen steckt
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alerdings noch in ihren Kinderschuhen. Hinreichend bekannt ist aber, dass gerade informelle
Beziehungen positiv mit einer erfolgreichen Adaptation an das Alltagseben nach einem
Schlaganfall assoziiert sind.

Auch wenn der in vielerlei Hinsicht nitzliche Beitrag gemeinschaftlicher Selbsthilfe offen-
sichtlich auf der Hand liegt, engagiert sich nach wie vor nur ein relativ geringer Tell Betroffe-
ner in entsprechenden Zusammenschliissen. Zwar liegen bislang keine genauen Angaben zum
Beteiligungsgrad von Schlaganfall-Betroffenen in Selbsthilfegruppen vor, dennoch kann man
davon ausgehen, dass der Antell derjenigen Personen, die sich nach einem Schlaganfall einer
Selbsthilfegruppe anschlief3en, nur sehr gering ist — wie bei anderen Erkrankungs- und Prob-
lembereichen auch. Ihre positiven Wirkungen kann die gemeinschaftliche Selbsthilfe aller-
dings nur dann entfalten, wenn ihre Angebote tatsachlich auch genutzt werden. Das wirft un-
weigerlich die Frage nach den Bedingungen auf, die Personen veranlassen, ihre Erkrankung
gemeinsam mit anderen Betroffenen zu bewéltigen. Die einschlégige Forschungdliteratur —
wie in Kapitel 4 ausgefuhrt — macht deutlich, dass die Inanspruchnahme einer Selbsthilfe-
gruppe von einem vielgestaltigen und stark interagierenden Variablengerist bestimmt wird.
Deutlich wurde, dass alein durch eine Betrachtung soziodemographischer Merkmale von
Selbsthilfegruppen-Nutzern eine SHG-Inanspruchnahme nicht adaguat erklart werden kann.
Auch reicht es nicht aus, die Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe auf Mangel
primarsozialer Beziehungen und/oder Defizite des professionellen Systems zurtickzufihren,
wie im ,Hamburger Modell* angenommen (vgl. Abschnitt 4.2.1). Neben organisatorischen
und auf3eren Merkmalen des Angebots scheinen vor allem individuelle Bedingungen von Be-
deutung zu sein — wie das subjektiv wahrgenommene Belastungsniveau durch die zugrunde-
liegende Erkrankung, Erwartungen beziiglich der Wirksamkeit des Angebots sowie Merkmale
der Unterstiitzung durch primére Sozialbeziehungen. Viele der im vorliegenden Zusammen-
hang referierten Studien befassen sich weitgehend mit einer isolierten Betrachtung einzelner
potentieller Bedingungsfaktoren und fihren dartiber hinaus zu widerspriichlichen Ergebnis-
sen. Abgesehen davon beziehen sich die meisten dieser Forschungsarbeiten auf die gemein-
schaftliche Selbsthilfe im angloamerikanischen Sprachraum. Dort setzte die Entwicklungsge-
schichte der gemeinschaftlichen Selbsthilfe allerdings bereits viel friher ein und fand vor ei-
nem kulturellen und gesellschaftlichen Hintergrund statt, der nur schwer mit dem unsrigen
vergleichbar ist. Es ist daher grundsétzlich problematisch, die Ergebnisse dieser Studien auf
die gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland zu Ubertragen. Dariiber hinaus fehlen krank-
heitsspezifische Untersuchungen und insbesondere Studien, welche Selbsthilfegruppen zum

Gegenstand haben, in denen speziell Personen nach einem Schlaganfall zusammenkommen.



FRAGESTELLUNGEN DER UNTERSUCHUNG 82

Es bleibt also festzuhalten, dass bislang fir den deutschen Sprachraum keine empirische Ar-
beit vorliegt, welche sich einer systematischen Anayse der individuellen Inanspruchnahme-
Bedingungen gemeinschaftlicher Schlaganfall-Selbsthilfe widmet. Anliegen der vorliegenden
Studie ist es, diese Liicke zu schlief?en und zu klaren, welche Faktoren die Entscheidung indi-
vidueller Akteure beeinflussen, sich nach einem Schlaganfall einer Selbsthilfegruppe anzu-
schlieffen. Die Inanspruchnahme einer Selbsthilfegruppe wird dabei als eine auf die soziae
Umwelt gerichtete aktive Coping-Strategie betrachtet, weshalb insbesondere der Frage nach
der Funktion sozialer Unterstiitzung nachgegangen wird. Gepruft werden soll, ob tatséchlich
Defizite priméarer Sozialbeziehungen die Wahl einer prosozialen Krankheitsbewaltigungsstra-
tegie im Sinne einer Selbsthilfegruppen-Teilnahme bedingen. Um eine gewisse Vergleichbar-
keit mit den im vorliegenden Zusammenhang referierten Forschungsarbeiten zu garantieren,
soll aulBerdem der Einfluss von Faktoren Uberprift werden, die sich krankheitstibergreifend
hinsichtlich einer Erklarung der Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen as hinreichend
evident erwiesen haben. Im Gegensatz zu vorangegangenen Arbeiten wird hier alerdings
nicht nur die jeweilige Wirkung moglicher Einflussfaktoren auf die SHG-Inanspruchnahme
betrachtet, sondern auch die Rolle potentieller modifizierender Variablen berticksichtigt. Da
es nicht ausreicht, SHG-Teilnehmer nach den Motiven ihres SHG-Beitritts zu befragen, wird
im Rahmen der vorliegenden Studie eine Kontrollgruppe von Schlaganfall-Patienten, die sich
nicht in einer Selbsthilfegruppe engagieren, in die Untersuchung einbezogen (vgl. Abschnitt
4.3)

Bislang kann nur in einem sehr geringen Ausmal? auf empirische Forschungsarbeiten zu
diesem Problembereich zurtickgegriffen werden. Daher ist die vorliegende Untersuchung in
ihrem Vorgehen explorativ angelegt, was zur Konsequenz hat, dass hier auf die Formulierung
gerichteter Hypothesen zugunsten eines Verfahrens mit Ubergeordneten Problemstellungen
verzichtet wird:

(1) Zun&chst soll auf einer deskriptiven Ebene Aufschluss dartiber gewonnen werden,
welche Rolle informelle und formelle Beziehungen in Hinblick auf die Vermittiung
von Informationen spielen, die fur den Zugang zu Selbsthilfegruppen relevant sein
konnen.

(2) Es soll sodann der Frage nachgegangen werden, welcher Zusammenhang zwischen (a)
Merkmalen des gesundheitsbezogenen Belastungserlebens, (b) Merkmalen des Inan-



FRAGESTELLUNGEN DER UNTERSUCHUNG 83

spruchnahmeverhaltens in Bezug auf professionelle medizinische Angebote und (c)
Personlichkeitseigenschaften und der Wahrscheinlichkeit besteht, mit der eine Inan-
spruchnahme einer Schlaganfall-Selbsthilfegruppe erfolgt. Die Ausfthrungen in Ab-
schnitt 4.3 aufgreifend, wird insbesondere zu priifen sein, ob zwischen den Merkmalen
des gesundheitsbezogenen Belastungserlebens und der SHG-Inanspruchnahme ein
kurvilinearer Zusammenhang besteht.

(3) Hieran schlief’t sich die Bearbeitung der Frage nach der Funktion sozialer Unterstit-
zung im Hinblick auf eine SHG-Inanspruchnahme an. Da die soziale Unterstiitzung im
vorliegenden Zusammenhang als ein multidimensionales Konstrukt verstanden wird,
gilt das Interesse — ankniuipfend an die Ausfuhrungen in Abschnitt 4.4 — dem differen-
tiellen Einfluss verschiedener funktionaler Aspekte sozialer Unterstiitzung auf eine
SHG-Inanspruchnahme. Wahrend damit zunéchst eine allgemeine Analyse der Bezie-
hung zwischen einzelnen Dimensionen sozialer Unterstitzung und der SHG-
Inanspruchnahme erfolgt, ist die Frage nach dem Einfluss modifizierender Drittvariab-
len auf die Wirkungen sozialer Unterstiitzung Gegenstand der sich daran anschlief3en-
den Uberprifungsschritte. Hierbei werden exemplarisch die soziodemographischen
Variablen Alter, Geschlecht, Bildungsniveau, Vorhandensein einer Partnerschaft, Per-
sonlichkeitseigenschaften und als situationale Faktoren Merkmale des subjektiven Be-
lastungser|ebens als Moderatoren sozialer Unterstiitzung herangezogen.

(4) Daran anschlief3end soll aus einer entscheidungsorientierten Sichtweise auf den Pro-
zess der Krankheitsbewadltigung heraus untersucht werden, inwiefern die Inanspruch-
nahme einer Selbsthilfegruppe von individuellen Kosten-Nutzen-Kalkulationen beein-
flusst wird. Auch hier stellt sich Frage — die Ausfiihrungen in Abschnitt 4.5 aufgrei-
fend —, ob sich die Einflussbeziehungen als abhangig von soziodemographischen (Al-
ter, Geschlecht, Bildungsniveau, Vorhandensein einer Partnerschaft), personalen (Per-
sonlichkeitseigenschaften) und situationalen Faktoren (Merkmale des subjektiven Be-
lastungserlebens) zeigen.

(5) Nachdem in den vorangegangenen Analyseschritten der jeweils eigensténdige Beitrag
der einzelnen Faktoren auf die Kriteriumsvariable im Fokus stehen wird, soll in eéinem
letzten Uberprifungsschritt ein multiples Erklarungsmodell tiber den jeweils relativen
Beitrag der potentiellen Bedingungsfaktoren Aufschluss geben.



Il METHODE



KAPITEL 6
Methodik und empirisches Vorgehen

Die empirische Uberpriifung der Forschungsfragen erfolgte im Rahmen einer Untersuchung,
die mit Mitteln der Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe (SDSH) und der Universitdt Biele-
feld gefordert wurde. Im Folgenden wird zunéchst die Anlage dieser Untersuchung dargestellt
sowie die Stichprobenrekrutierung und Form der Datenerhebung beschrieben. AnschlieBend
werden die verwendeten Erhebungsinstrumente vorgestellt und die Stichprobe anhand zentra-
ler soziodemographischer Merkmale charakterisiert. Es folgt eine kurze Beschreibung der
Auswertungsmethoden. Das Kapitel schliet mit den Angaben zur Messqualitédt der verwen-

deten Skalen.

6.1 Stichprobenrekrutierung und Datenerhebung

Bei der Untersuchung handelt es sich um eine nicht experimentelle Querschnittsstudie, die als
postalische Befragung einer Gruppe von SHG-Teilnehmern nach einem Schlaganfall (=Unter-
suchungsstichprobe) und einer Vergleichsgruppe von SHG-Nichtteilnehmern nach einem
Schlaganfall mittels eines standardisierten Erhebungsinstruments (Fragebogen) durchgefiihrt
wurde. Erhebungszeitraum war die Zeitspanne zwischen dem 1. November 2005 und dem 30.
April 2006; Studienregion ist das gesamte Bundesgebiet.

Zur Rekrutierung der Untersuchungsstichprobe wurden im September 2005 deutschland-
weit 425 Schlaganfall-Selbsthilfegruppen angeschrieben und um ihre freiwillige Teilnahme
und Mitarbeit an der Studie gebeten. Nachdem die Selbsthilfegruppen-Sprecher grundsitzlich
das Einverstidndnis ihrer Gruppe zur Teilnahme an einer schriftlichen Befragung erklart hat-
ten, erfolgte die Zustellung der Fragebogen jeweils inklusive eines neutralen Riickumschlags.
Der Fragebogen umfasste eine ausfiihrliche schriftliche Instruktion, die iiber den allgemeinen
Hintergrund der Untersuchung informierte, Hinweise zur Bearbeitung der einzelnen Fragen
enthielt und nachdriicklich auf die Anonymitédt der Befragung und die ausschlieBliche Ver-

wendung der Daten zu wissenschaftlichen Zwecken hinwies. Die SHG-Teilnehmer wurden
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gebeten, den Fragebogen zu Hause zu bearbeiten und diesen dann anschlieend in dem beige-
fiigten Riickumschlag dem Sprecher ihrer Selbsthilfegruppe auszuhindigen, der sodann samt-
liche bearbeitete Fragebogen an die Studienleitung zuriicksenden sollte. Im Zeitraum von
September 2005 bis Dezember 2005 erhielten auf diese Weise 1238 Selbsthilfegruppen-
Mitglieder den Fragebogen. Insgesamt 664 Selbsthilfegruppen-Mitglieder haben der Bitte um
Teilnahme an der Studie entsprochen, den Fragebogen ausgefiillt und bis zum 30. April 2006
zuriickgeschickt. Dies entspricht einer Riicklaufquote fiir die Untersuchungsgruppe der SHG-
Teilnehmer von 54 Prozent.

Da im Rahmen der vorliegenden Arbeit davon ausgegangen wird, dass die Inanspruch-
nahme einer Selbsthilfegruppe vor allem in der Phase einer Adaptation an die mit der Erkran-
kung verbundenen Einschriankungen wahrscheinlich ist, sollten in die Vergleichsstichprobe
ausschlieBlich Patienten einbezogen werden, deren Schlaganfall mindestens ein Jahr zuriick-
lag. Die mussten weiterhin das Kriterium erfiillen, dass sie zu keinem Zeitpunkt an den Tref-
fen einer Selbsthilfegruppe teilgenommen hatten. Zur Rekrutierung dieser Vergleichsgruppe
wurden im Herbst 2005 20 neurologische Rehabilitationskliniken bzw. Therapiezentren mit
einer neurologischen Ambulanz angeschrieben, iiber die Ziele der Studie informiert und um
Unterstiitzung bei der Gewinnung von Patienten zur Teilnahme an der Untersuchung gebeten.
Mit nahezu allen Ansprechpartnern dieser Einrichtungen fanden hierzu telefonische Gespra-
che statt. Denjenigen Ansprechpartnern, die sich bereit erkldrten, an dem Projekt teilzuneh-
men, wurden insgesamt 350 Fragebogen jeweils inklusive eines neutralen frankierten Riick-
umschlags zugeschickt. Die Einrichtungen leiteten die Fragebogen dann an entsprechende
Schlaganfall-Patienten mit der Bitte um Riicksendung des ausgefiillten Fragebogens an die
Studienleitung weiter. Es erwies sich jedoch als unerwartet schwierig, iiber diesen Weg genii-
gend SHG-Nichtteilnehmer fiir die Studie zu gewinnen. Die Datenerhebung wurde daher auf
das Beratungszentrum der Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe (SDSH) ausgedehnt, indem
alle Schlaganfall-Patienten, die im Zeitraum zwischen November 2005 und Mirz 2006 Kon-
takt zum Beratungszentrum der SDSH aufnahmen, iiber die Untersuchung informiert und um
ihre Teilnahme an der Studie gebeten wurden. Interessierten Betroffenen wurde der Fragebo-
gen zusammen mit einem frankierten Riickumschlag zugeschickt. Hierzu fand im Vorfeld der
Erhebung eine Schulung der Mitarbeiterinnen des Beratungszentrums der SDSH statt. Uber
diesen Rekrutierungsweg wurden insgesamt 50 Fragebdgen an SHG-Nichtteilnehmer ver-
sandt. Bis zum Mirz 2006 hatten 45 Personen mit einem vollstdndig ausgefiillten Fragebogen

geantwortet. Der Riicklauf blieb damit weit hinter den Erwartungen zuriick, so dass in Zu-
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sammenarbeit mit der Fachklinik Herzogenaurach iiber einen dritten Rekrutierungsweg im
Mirz 2006 460 weitere Fragebdgen an ehemalige Patienten der Klinik verschickt wurden. Bei
diesen Patienten handelte es sich um Personen, die bereits wihrend ihres Aufenthalts in der
genannten Einrichtung an einer Befragung teilgenommen und sich bereit erklért hatten, auch
weiteren wissenschaftlichen Untersuchungen zur Verfiigung zu stehen. Von diesen Patienten
haben 144 Personen den Fragebogen vollstindig ausgefiillt an die Studienleitung zuriickge-
schickt. 189 SHG-Nichtteilnehmer konnten somit insgesamt zur Teilnahme an der Untersu-
chung gewonnen werden. Der Riicklauf fiir die Kontrollgruppe ist mit einer Quote von 22
Prozent damit zwar eher gering, fiir Befragungen des hier vorliegenden Zuschnitts allerdings
nicht uniiblich (Diekmann, 1995; Porst, 2001). Um diese Fallzahl zu erreichen, mussten aller-
dings auch Abstriche bei den vorab festgelegten Auswahlkriterien in Kauf genommen wer-
den: Ein Teil der Befragten der Vergleichsstichprobe weist eine Erkrankungsdauer von weni-
ger als 12 Monaten auf.

Um einige bei Fragebogenstudien zu erwartenden typischen Fehlerquellen zumindest
nachtriglich zu kontrollieren und damit die Reliabilitit der erhobenen Daten zu gewihrleis-
ten, wurde jeder einzelne Fragebogen vor der eigentlichen Dateneingabe auf mogliche, die
Reliabilitéit beeintridchtigende, Fehler (Unvollstindigkeit, widerspriichliche Informationen und
Antworttendenzen) iiberpriift. Wegen unvollstindiger Bearbeitung, widerspriichlicher Ant-
worten und/oder systematischer Antworttendenzen wie einer generellen Zustimmungstendenz
und Akquieszenz mussten aus der Untersuchungsgruppe insgesamt 64 Fragebdgen von der
weiteren Analyse ausgeschlossen werden, so dass von den urspriinglich 664 letztlich 600 Fra-
gebogen von SHG-Teilnehmern zur Auswertung vorlagen. Dagegen bestand keine Notwen-
digkeit, Daten von Befragten der Kontrollgruppe auf Grund der genannten Fehler von der

weiteren Analyse auszuschlie3en.

6.2 Erhebungsinstrumente

Bei der Konstruktion des Fragebogens konnte iiberwiegend auf schon etablierte Skalen zu-
riickgegriffen werden. Zur Operationalisierung der subjektiven Kosten-Nutzen-Uberlegungen
hinsichtlich einer Selbsthilfegruppen-Teilnahme wurde jedoch ein neu entwickeltes bzw. stark
modifiziertes Instrument eingesetzt. Die verwendeten Skalen lassen sich fiinf inhaltlichen

Bereichen zuordnen: (1) Gesundheitszustand und psychische Befindlichkeit, (2) Personlich-
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keit, (3) soziale Unterstiitzung, (4) Inanspruchnahme professioneller medizinischer Leistun-
gen und (5) selbsthilfebezogene Merkmale. Aullerdem wurden in einem soziodemographi-
schen Fragebogenteil zusitzlich das Alter, das Geschlecht sowie der hochste erreichte Bil-
dungsabschluss erhoben.

Tabelle 6-1

Ubersicht iiber die verwendeten Erhebungsinstrumente

erfasste Dimension Instrument Autoren

(1) Gesundheitszustand und psychische Befindlichkeit

allgemeiner Gesundheitszustand SF-12 Bullinger & Kirchberger (1998)
Schweregrad schlaganfallbez. Beeintrichtig.* eigene Entwick-
lung
Angstlichkeit und Depressivitiit BSI Franke (2000)
(2) Personlichkeit BFI-K Rammstedt & John (2005)
(3) soziale Unterstiitzung
wahrgenommene soziale Unterstiitzung BSSS Schwarzer & Schulz (2004)
erhaltene soziale Unterstiitzung BSSS Schwarzer & Schulz (2004)
Suche nach sozialer Unterstiitzung BSSS Schwarzer & Schulz (2004)
Bediirfnis nach sozialer Unterstiitzung BSSS Schwarzer & Schulz (2004)
angelehnt an
(4) Inanspruchnahme prof. med. Dienste den Service Use  siehe Heller & Factor (1991)
Index

(5) selbsthilfebezogene Merkmale

subjektive Kosten-Nutzen-Uberlegungen eigene angelehnt an Biegel, Shafran &
Entwicklung Johnson (2004)

Anmerkung: *subjektive Einschétzung

Tabelle 6-1 gibt einen Uberblick iiber alle in der vorliegenden Arbeit verwendeten Skalen.
Eine kurze Beschreibung der jeweiligen Instrumente sowie der eigens fiir die Untersuchung
entwickelten Skalen und Items, gegliedert entsprechend ihrer inhaltlichen Funktion, schlieft
sich an. Die genauen Itemformulierungen der einzelnen Skalen sind dem Anhang dieser Ar-
beit zu entnehmen. Bei der Konstruktion des Fragebogens kamen auBerdem folgende Uberle-
gungen zum Tragen: Da es sich bei dem zu befragenden Patientenkollektiv um Personen mit
einer Hirnschiddigung handelt und demnach selbst bei leicht beeintridchtigten Patienten mit
kognitiven Einschrinkungen zu rechnen war, musste trotz der Fiille der zu erfassenden Vari-
ablen ein verhiltnismiBig kurzer, priagnanter und verstidndlicher Fragebogen erstellt werden.
Daher wurde, wann immer moglich, bei einigen Skalen auf die Kurzform zuriickgegriffen
bzw. wurden Kiirzungen der Originalskalen vorgenommen. Um Verstdndnisschwierigkeiten
zu vermeiden, sollten die Skalen in der Formulierung einfach gehalten sein. Deshalb kam —

bis auf wenige Ausnahmen (subjektiv eingeschditzter Schweregrad schlaganfallbezogener Be-
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eintrdchtigungen) — ein durchgingig einheitliches fiinfstufiges Antwortformat zur Anwen-
dung, wodurch ein Wechsel der Skalenformate vermieden wurde. Die Verstindlichkeit des
Erhebungsinstruments wurde im Rahmen eine Pritests anhand der Beurteilungen mehrerer in

der Schlaganfall-Selbsthilfe titiger Experten tiberpriift.

6.2.1 Gesundheitszustand und psychische Befindlichkeit

Die Erfassung gesundheitsbezogener Merkmale erfolgte ausschlielich anhand von Skalen
zur subjektiven Bewertung des gesundheitlichen Befindens. Zwar werden Selbsteinschédtzun-
gen des Gesundheitszustands oftmals nur als bedingt valide kritisiert (z.B. Taal, Rasker, Sey-
del & Wiegman, 1993), andererseits aber wird auf Grund der hiufig beobachtbaren interindi-
viduellen Unterschiede im Beschwerdeverlauf von chronisch Kranken gerade die Subjektivi-

tdt solcher Instrumente als Stdrke gesehen.

Allgemeiner Gesundheitszustand: Zur Erfassung des allgemeinen Gesundheitszustands der
Schlaganfall-Betroffenen wurde auf die Kurzform des SF-36 (Ware & Sherbourne, 1992, dt.
Version von Bullinger & Kirchberger, 1998), den SF-12, zuriickgegriffen. Der SF-36-
Fragebogen ist ein krankheitsiibergreifendes Mal3 der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
(Health Related Quality of Life, HRQOL) und erfasst anhand von 36 Items insgesamt acht
gesundheitsbezogene Dimensionen, die sich den beiden Bereichen der korperlichen und psy-
chischen Gesundheit zuordnen lassen. Diese Dimensionen sind: korperliche Funktionsfihig-
keit, korperliche Rollenfunktion, korperliche Schmerzen, allgemeine Gesundheitswahrneh-
mung, Vitalitit, soziale Funktionsfihigkeit, emotionale Rollenfunktion und psychisches
Wohlbefinden. Der SF-36 wird hinsichtlich seiner psychometrischen Qualitit und Okonomie
zweifellos als das international fithrende Messinstrument der HRQOL angesehen (Rado-
schewski, 2000). Mit der Entwicklung des SF-12 ist es gelungen, eine noch 6konomischere
Kurzform zur Messung des allgemeinen Gesundheitszustands zur Verfiigung zu stellen, die
sich gerade fiir eine Zusammenstellung verschiedener Testverfahren eignet (Kuhl, Farin &
Follert, 2004). Der SF-12 wurde auf seine Zuverldssigkeit, Validitat und Sensitivitét in einer
Reihe von Studien umfassend getestet (z.B. Luo et al., 2003; Ware, Kosinski & Keller, 1996;
Salyers, Bosworth, Swanson, Lamb-Pagone & Osher, 2000). Um Verstidndnisschwierigkeiten
zu vermeiden, wurde fiir die vorliegende Erhebung eine Veridnderung des Antwortschemas
des SF-12 vorgenommen und ein durchgiingiges fiinfstufiges Antwortformat verwendet. Da-

mit konnen die beiden Summenscores zur korperlichen und psychischen Gesundheit nicht
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nach der empfohlenen Auswertungsroutine des SF-12 gebildet werden. Die Ergebnisse zum
allgemeinen Gesundheitszustand der hier befragten Schlaganfall-Patienten sind daher nicht

mit den Ergebnissen anderer Untersuchungen vergleichbar.

Subjektiv eingeschditzter Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrichtigungen: Um auch
krankheitsspezifische Aspekte des gesundheitlichen Befindens der befragten Schlaganfall-
Patienten zu erfassen, wurde eine Skala bestehend aus fiinf Items entwickelt, die sich auf eine
Einschitzung des Schweregrades der am hiufigsten vorkommenden funktionellen Einschrin-
kungen nach einem Schlaganfall (Parese einzelner Extremitdiiten, Hemiparese, Aphasie, Dy-
sarthrie, neuropsychologische Beeintrichtigungen) bezieht. Beantwortet werden diese Items

auf einer vierstufigen Likert-Skala.

Angstlichkeit und Depressivitit: Zur Erfassung der psychischen Befindlichkeit wurden in An-
lehnung an die Empfehlungen der Arbeitsgruppe Generische Methoden (VDR, 1999) die Ska-
len Angstlichkeit und Depressivitit des Brief Symptom Inventory (BSI, Derogatis, 1993; De-
rogatis & Melisaratos, 1983; dt. Version von Franke, 2000) eingesetzt. Hierbei handelt es sich
um ein Instrument zur Erfassung subjektiver Beeintridchtigung durch korperliche und psychi-
sche Symptome bezogen auf den Zeitraum der letzten Woche vor einer Abfrage. Die sechs
Items der Skala Depressivitdt umfassen Symptome von Traurigkeit bis hin zur klinisch mani-
festen Depression. Die sechs Items der Skala Angstlichkeit beschreiben Symptome von kor-

perlich wahrnehmbarer Nervositit bis hin zu schwerer Angst mit Nervositit.

6.2.2 Personlichkeit

Zur Erfassung der Personlichkeitseigenschaften wurde die Kurzversion des Big Five Invento-
ry (BFI-K, Rammstedt & John, 2005) ausgewdhlt. Dieses Instrument erfasst die grundlegen-
den fiinf Personlichkeitsdimensionen mit jeweils nur zwei Items. Die insgesamt 10 Items
wurden dem Big Five Inventory (BFI, John, Donahue, & Kentle, 1991; dt. Adaptation
Rammstedt, 1997) entnommen. Es wurden diejenigen Items ausgewdhlt, die die hochsten
Korrelationen mit der Gesamtskala aufwiesen, sodass die zwei jeweiligen Items eine maxima-
le Bandbreite der entsprechenden Personlichkeits-Dimension abdecken. Der BFI-K erwies
sich mit einer durchschnittlichen Bearbeitungszeit von weniger als einer Minute als hochst
okonomisch, auerdem als zufriedenstellend reliabel und valide. Das Instrument repliziert

eindeutig die Fiinf-Faktoren-Struktur und konvergiert grundlegend mit etablierten Big-Five-
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Instrumenten. Die deutsche Version gilt dariiber hinaus als gut vergleichbar mit der englisch-

sprachigen Fassung (Rammstedt, Koch, Borg & Reitz, 2004).

6.2.3 Soziale Unterstitzung

Hinsichtlich einer Erfassung der sozialen Unterstiitzung beider Stichproben ist im Rahmen
der vorliegenden Untersuchung der qualitativ-funktionale Aspekt sozialer Unterstiitzung von
besonderem Interesse. Zur Messung dieser wurden die Skalen wahrgenommene soziale Un-
terstiitzung, erhaltene soziale Unterstiitzung, Bediirfnis nach sozialer Unterstiitzung und Su-
che nach sozialer Unterstiitzung der Berliner Social Support Skalen (BSSS; Schwarzer &
Schulz, 2004; Schulz & Schwarzer, 2003) ausgewihlt. Im Gegensatz zu anderen Erhebungs-
instrumenten in diesem Bereich erlaubt die BSSS eine mehrdimensionale Erfassung des Kon-
struktes sozialer Unterstiitzung. Die psychometrischen Eigenschaften der BSSS erwiesen sich

in einer Untersuchung an einer Stichprobe von 457 Krebspatienten als zufrieden stellend.

Wahrgenommene soziale Unterstiitzung (perceived available social support): Die Dimension
der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung — die mit einer Skala von 8 Items gemessen
wird — bezieht sich auf die Uberzeugung, sich im Bedarfsfall auf die Unterstiitzung durch An-
dere verlassen zu konnen (vgl. hierzu Sarason, Pierce & Sarason, 1990), wie sie beispielswei-
se durch das Item ,,Wenn ich traurig bin, gibt es Menschen, die mich aufmuntern* abgebildet

wird.

Erhaltene soziale Unterstiitzung (actually received social support): Wihrend die wahrgenom-
mene soziale Unterstiitzung prospektiv ausgerichtete Kognitionen abbildet, soll die erhaltene
soziale Unterstiitzung durch insgesamt 11 Items retrospektive Aussagen iiber den subjektiven
Erhalt sozialer Unterstiitzung erfassen. Die zu Befragenden werden dabei gebeten, das
Verhalten ihrer engsten Bezugsperson in der letzten Woche vor Abfrage einzuschitzen.

Beispielhaft sei folgendes Item genannt: ,,Diese Person hat viel fiir mich erledigt*.

Bediirfnis nach sozialer Unterstiitzung (need for support): Dieses Konstrukt, das mit einer 4-
Item-Skala erfragt wird, trigt der Tatsache Rechnung, dass die Bewiltigung spezifischer
Problemstellungen nicht nur von der Verfiigbarkeit sozialer Ressourcen bestimmt wird, son-
dern auch dem Einfluss situationsunabhingiger individueller Priferenzen unterliegt, wie bei-
spielsweise durch das folgendes Item thematisiert: ,,Wenn ich niedergeschlagen bin, treffe ich

mich mit Anderen, damit sie mich aufmuntern®.
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Mobilisierung von Unterstiitzung (mobilization of social support): Wie hilfreich die Qualitit
sozialer Ressourcen eingeschitzt wird, hiangt aulerdem von der allgemeinen Bereitschaft des
Unterstiitzungsbediirftigen ab, Hilfe in Anspruch zu nehmen, bzw. von der Fihigkeit, den
subjektiven Unterstiitzungsbedarf zu signalisieren. Mit einer 5-Item-Skala wird daher das ak-
tive Bemiihen, das soziale Netz zum Zwecke der Stressbewiltigung zu aktivieren, erfasst, wie
z.B. durch das folgende Item: ,,Wenn ich Hilfe brauche, bitte ich Andere darum*. Innerhalb
der Skala der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung ist auBerdem eine weitergehende in-
haltliche Differenzierung zwischen emotionaler und instrumenteller sozialer Unterstiitzung
moglich. Aus den 11 Items zur erhaltenen sozialen Unterstiitzung konnen weitere drei Skalen
zur erhaltenen emotionalen, instrumentellen und informationellen sozialen Unterstiitzung
konstruiert werden. Neben diesen Dimensionen sozialer Unterstiitzung wurden aulerdem fol-
gende objektive Kriterien des sozialen Netzwerkes der Studienteilnehmer erhoben: Familien-
stand, Lebensform, Vorhandensein einer festen Partnerschaft, Anzahl der Kinder, Aktivitdt in

einer Religionsgemeinschaft und Mitgliedschaft in einem Verein.

6.2.4 Inanspruchnahme professioneller Leistungen des Versorgungssystems

Der Erfassung des Inanspruchnahmeverhaltens hinsichtlich professioneller Leistungen des
Gesundheitssystems diente eine Liste von insgesamt 16 Kategorien professioneller medizini-
scher und psychosozialer Dienste, die in Anlehnung an den Service Use Index (Heller & Fac-
tor, 1991) entwickelt wurde. Diese Kategorien beziehen sich auf verschiedene Fachirzte und
so genannte alternative medizinische Leistungserbringer wie Heilpraktiker und Psychothera-
peuten. Da Patienten nach einem Schlaganfall hiufig auch neben der Konsultation bestimmter
Fachirzte verschiedene weitere Leistungen des professionellen Versorgungssystems — wie
beispielsweise Sprach- und Physiotherapie — in Anspruch nehmen, wurde die Skala der medi-
zinischen Leistungen um eine offene Antwortkategorie ergidnzt. Anhand der Antwortmoglich-
keiten ,,nie*, ,,1-2 mal®, ,,3-5 mal®, ,,6-10 mal*, ,,11-15 mal“ und ,,mehr als 15 mal* sollten
die Untersuchungsteilnehmer die Haufigkeit der Inanspruchnahme der entsprechenden Diens-

te in den vergangenen 12 Monaten einschétzen.
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6.2.5 Selbsthilfebezogene Merkmale

Kosten-Nutzen-Uberlegungen: Die Erfassung der Kosten-Nutzen-Uberlegungen hinsichtlich
der Teilnahme an einer Schlaganfall-Selbsthilfegruppe erfolgte anhand eines eigens fiir die
Untersuchung entwickelten Instruments, das die potentiellen Konsequenzen einer Selbsthilfe-
gruppen-Teilnahme thematisiert. In Anlehnung an die Arbeiten von Biegel et al. (1995, 2004)
wurden hierzu zwei Skalen mit jeweils 11 Items konstruiert. Anhand der ersten Skala werden
dabei die positiven Konsequenzen bzw. die Vorteile einer Selbsthilfegruppenteilnahme (z.B.:
,Die Gruppe hilft mir bei der Bewiltigung des Alltags®) festgehalten. Mit der zweiten Skala
werden die negativen Konsequenzen, also die Kosten einer Gruppenteilnahme, abgefragt
(z.B.: ,,Jch habe Schwierigkeiten, iiber meine Gefiihle mit der Gruppe zu sprechen®). Wih-
rend die SHG-Mitglieder die tatsdchlich wahrgenommenen positiven und die fatsdchlich er-
lebten negativen Konsequenzen ihrer Gruppenteilnahme einschitzen sollten, wurden die
Nichtteilnehmer hingegen nach den vermuteten positiven Auswirkungen (z.B. ,,Die Gruppe
wiirde mir bei der Bewiltigung des Alltags helfen*) gefragt, die eine hypothetische Selbsthil-
fegruppen-Teilnahme fiir sie hitte, und dementsprechend nach den vermuteten Kosten (z.B.

,,Ich hitte Schwierigkeiten, iiber meine Gefiihle in der Gruppe zu sprechen®).

Merkmale der SHG-Zugdinglichkeit: Um Aussagen iiber den Zugriff auf Selbsthilfeangeboten
bzw. tiber mogliche Barrieren einer Selbsthilfegruppenteilnahme treffen zu konnen, wurden
anhand von Einzelitems folgende Informationen erhoben: Die Urbanitdt wurde mit der Frage
,In welcher Art von Wohngebiet leben Sie zur Zeit?* erfasst und mit den Antwortvorgaben
,Innenstadt®, ,,Stadtrand* und ,,landliches Gebiet* versehen. Beide Stichproben wurden wei-
terhin nach dem tatsédchlichen (Untersuchungsstichprobe) bzw. dem geschitzten (Kontroll-
gruppe) Zeitaufwand, um zu den Treffen der SHG zu gelangen, gefragt (,,Wie viel Zeit beno-
tigen Sie, um zu den Gruppentreffen zu gelangen?* bzw. ,,Wie viel Zeit wiirden Sie benoti-
gen, um zu den Gruppentreffen zu gelangen?‘). Hierzu standen die Antwortvorgaben ,,bis 10
Minuten®, ,,10-30 Minuten®, ,,30 Minuten bis 1 Stunde* und ,lidnger als eine 1 Stunde* zur
Verfiigung. Die Zufriedenheit mit der tatsdchlichen bzw. der geschitzten Erreichbarkeit der
Gruppe wurde anhand einer fiinfstufigen Rating-Skala (,,sehr zufrieden bis ,,sehr unzufrie-
den*) abgefragt. Um auBlerdem Aussagen treffen zu konnen, welche Informationsquellen hin-
sichtlich des Zugangs zu Selbsthilfegruppen von Bedeutung sind, wurden sowohl die SHG-
Teilnehmer als auch die Nichtteilnehmer gefragt, auf welchem Weg sie hauptsichlich iiber
gemeinschaftliche Selbsthilfemoglichkeiten nach einem Schlaganfall informiert worden sind.

Diesem Item standen die Antwortvorgaben ,,Zeitung und Fernsehen®, ,,Arzt, Krankenhaus,
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Reha-Einrichtung®, ,Kirche“, ,Nachbarschaft”, ,Freunde und Verwandte* zur Verfiigung.
Die Studienteilnehmer erhielten auBerdem die Gelegenheit, weitere nicht im Fragebogen auf-

gefiihrte Informationsquellen anzugeben.

6.3 Beschreibung der Stichprobe

6.3.1 Alter und Geschlecht

Die Untersuchungsgruppe der SHG-Teilnehmer umfasst insgesamt 339 Minner (56.5%) und
242 Frauen (40.3%).'* Die Kontrollgruppe setzt sich aus 115 Ménnern (60.8%) und 68 Frauen
(36.0%) zusammen. Das Durchschnittsalter aller Selbsthilfegruppen-Teilnehmer betrug zum
Zeitpunkt der Erhebung 64.08 Jahre (§D=9.86), das der SHG-Nichtteilnehmer 62.74 Jahre
(8§D=12.28). Die SHG-Nichtteilnehmer sind damit zwar jiinger; dieser Unterschied ist statis-
tisch allerdings nicht bedeutsam (#(759)=1.50; p<.133).

Tabelle 6-2

Nach Stichprobenzugehorigkeit (STPR; U vs. K) und Geschlecht (ménnlich vs. weiblich) differenzier-
te Anzahl der Fille (N), Mittelwerte, Standardabweichungen (SD), Mediane, Minima (Min.) und Ma-
xima (Max.) fiir das Alter der Befragten

STPR Geschlecht N Mittelwert SD Median Min Max

U ménnlich 337 64.77 8.63 66.00 36 85
weiblich 242 63.12 11.30 63.50 25 96
insgesamt 579 64.08 9.86 65.00 25 96

K ménnlich 115 64.01 10.42 65.00 23 85
weiblich 67 60.57 14.79 64.00 24 93
insgesamt 182 62.74 12.28 65.00 23 93

Anmerkungen: nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten, die keine Angabe zum Geschlecht und Alter gemacht haben;
STPR=Stichprobe; U=Untersuchungsgruppe der SHG-Teilnehmer, K=Kontrollgruppe der SHG-Nichtteilnehmer

Uberpriift wurde weiterhin, ob sich die Minner der Untersuchungsgruppe hinsichtlich ihres
Alters von den Ménnern der Kontrollgruppe unterschieden. Eine entsprechende Testung wur-
de ebenfalls fiir die weiblichen Befragten vorgenommen. Beide Tests waren nicht signifikant
(Ménner: 1(450)=.78, p<.437; Frauen: #(307)=1.52, p<.129). Tabelle 6-2 liefert eine nach
Stichprobenzugehorigkeit und Geschlecht differenzierte Zusammenfassung der deskriptiven

Altersstatistik. Anhand von Daten der Gesundheitsberichtserstattung des Bundes (GBE) aus

14 Es liegen Datensitze von insgesamt 600 SHG-Teilnehmern vor, von denen aber 19 Personen keine Anga-
ben zu ihrem Geschlecht gemacht haben.
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dem Jahre 2004 (Statistisches Bundesamt, 2007) ist es moglich, sowohl die Untersuchungs-
als auch die Kontrollgruppe hinsichtlich der Merkmale Alter und Geschlecht auf mogliche
Selektionseffekte hin zu untersuchen. Die Vergleichsdaten der GBE beziehen sich dabei auf
alle im Jahre 2004 wegen Krankheiten des zerebrovaskuliren Systems (I61; 163-167"; aus-
schlieBlich Sterbe-, ohne Stundenfille, Klassifizierung nach ICD-10) vollstationér behandelter

Patienten. Tabelle 6-3 zeigt die Ergebnisse dieses Vergleichs.

Tabelle 6-3

Vergleich der geschlechtsspezifischen Altersverteilung beider Stichproben (STPR-U; STPR-K) mit al-
len im Jahre 2004 wegen zerebrovaskuldrer Erkrankungen (ICD 430-437) vollstationdr behandelten
Patienten in Deutschland (Statistisches Bundesamt, 2007)

STPR-U STPR-K GBE

Altersgruppen

m w Gesamt m w Gesamt m w Gesamt
bis 34 Jahre - 8% 3% 9% 4.4% 2.2% 9% 9% 9%
35 bis 44 Jahre 3.0% 4.5% 3.6% 3.5% 11.9% 6.6% 3.0% 2.5% 2.8%
45 bis 54 Jahre 8.8% 17.8% 12.5% 12.2% 19.4% 14.8% 8.3% 5.1% 6.6%
55 bis 64 Jahre 31.3% 29.8% 30.7% 27.8% 14.9% 23.1% 18.5% 8.8% 13.5%
65 bis 74 Jahre 46.0% 31.0% 39.7% 43.5% 35.8% 40.7% 33.6% 21.3% 27.2%
75 Jahre und ilter 10.7% 16.1% 13.5% 12.2% 13.4% 12.6% 35.6% 61.3% 49.2%
insgesamt 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Anmerkungen: STPR-U=Untersuchungsgruppe der SHG-Teilnehmer; STPR-K=Kontrollgruppe der SHG-Nichtteilnehmer;
GBE=Vergleichsdaten der Gesundheitsberichterstattung des Bundes; m=ménnlich; w=weiblich

Fiir die Ménner unter 55 Jahren deutet diese Kontrastierung mit der amtlichen Statistik auf
eine annihernd reprisentative Altersverteilung innerhalb beider Stichproben hin. Minner der
Altersgruppen ,,55-64 Jahre* und ,,65-74 Jahre* sind hingegen im Vergleich leicht iiberrepri-
sentiert und Minner iiber 75 Jahren sind mit 10.7% fiir die Untersuchungsstichprobe und
12.2% fiir die Kontrollgruppe gegeniiber 35.6% deutlich unterreprisentiert. Wihrend sich fiir
die Altersverteilung der Frauen der Untersuchungsstichprobe in den beiden Altersgruppen
,bis 34 Jahre und ,,35-44“ Jahre keine nennenswerte Abweichung von den Angaben der
Vergleichsdaten zeigt, sind die Frauen der Altersgruppen ,,45-54“Jahre und ,,55-64* Jahre
gegeniiber den Frauen der GBE iiberreprisentiert. Fiir die Altersverteilung der Frauen zeigt
sich weiterhin — genau wie bei den Ménnern beider Stichproben — dass die tiber 75-Jdhrigen

mit 16.1% (Untersuchungsstichprobe) bzw. 13.4% (Kontrollgruppe) im Vergleich mit den

15 161 Intrazerebrale Blutung; 163 Hirninfarkt; 164 Schlaganfall, nicht als Blutung oder Infarkt bezeichnet; 165
Verschluss u. Stenose prizerebraler Arterien ohne resultierenden Hirninfarkt; 166 Verschluss u. Stenose
intrakranieller Arterien ohne resultierenden Hirninfarkt; 167 Sonstige zerebrovaskulidre Krankheiten
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Daten der GBE (61.3%) stark unterreprésentiert sind. Betrachtet man nun die Verteilungen
des Geschlechts beider Stichproben im Vergleich mit den Referenzdaten, so wird deutlich —
wie Abbildung 6-1 zu entnehmen ist —, dass der Anteil der Frauen und Minner in den Alters-
gruppen bis 75 Jahren in beiden Stichproben nahezu dem im Jahre 2004 wegen zerebrovasku-

larer Erkrankungen vollstationdr behandelter weiblicher und ménnlicher Patienten entspricht.

- Minner
|:| Frauen

60%

SHG-Teilnehmer SHG-Nichtteilnehmer

(bis 74 Jahre) (bis 74 Jahre) GBE 2004 (bis 74 Jahre)

Abbildung 6-1

Vergleich der geschlechtsspezifischen Verteilung beider Stichproben (SHG-Teilnehmer; SHG-
Nichtteilnehmer) mit allen 2004 wegen zerebrovaskulidren Erkrankungen (ICD-430-437) voll-
stationér behandelten Patienten in Deutschland (GBE, Statistisches Bundesamt, 2007)

6.3.2 Bildungsniveau

Als weitere demographische Variable wurde das Bildungsniveau der Schlaganfall-
Betroffenen erhoben. Die Angaben aller Befragten zu ihrem hochsten erreichten Bildungsab-
schluss wurden den Kategorien ,.kein Abschluss, Sonderschulabschluss®, ,,Hauptschule®,
,Realschule®, ,,Abitur* und ,,Hochschulabschluss* zugeordnet. Unter der Kategorie ,,Haupt-
schule® sind auch diejenigen der Befragten eingeordnet, die als hochsten Schulabschluss
., Volksschule* angegeben haben. Der Kategorie ,,Abitur* wurden zudem diejenigen Befragten
zugewiesen, die die Fachhochschulreife erreicht haben und unter der Kategorie ,,Hochschul-

abschluss® sind auch diejenigen Personen subsumiert, die einen Fachhochschulabschluss er-
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langt haben. Wie Abbildung 6-2 veranschaulicht, haben die meisten der erfassten SHG-Teil-
nehmer die Volks- bzw. Hauptschule absolviert (53.4%). 20.7% erlangten die mittlere Reife
und 11.6% das Abitur. 12.7% absolvierten ein Studium an einer Fachhochschule bzw. einer
Hochschule. Von den Schlaganfall-Betroffenen, die nicht an den Treffen einer Selbsthilfe-
gruppe teilnehmen, konnten 2.8% keinen Schulabschluss nachweisen, 44.4% haben die
Volks- bzw. Hauptschule absolviert, 28.3% einen Realschulabschluss erreicht und 9.4% das
Abitur erworben. 15.0% haben ein Studium an einer Fachhochschule bzw. einer Hochschule
durchlaufen. Es zeigt sich, dass der Anteil von Personen mit Volks- bzw. Hauptschulab-
schluss bei den SHG-Teilnehmern hoher ist als bei den Nichtteilnehmern und die SHG-
Nichtteilnehmer zu vergleichsweise groeren Teilen die mittlere Reife absolviert haben; die-
ser Unterschied im Bildungsniveau beider Gruppen ist statistisch allerdings nicht bedeutsam
()(2(5 N=749)=8.098, p=.151). Es kann somit davon ausgegangen werden, dass das Bildungs-

niveau der Kontrollgruppe dem der Untersuchungsgruppe entspricht.

Bl s1G-Teilnchmer

SHG-Nichtteilnehmer

50 +—

40 |—

Anzahl Fille in %

20 —

kein
Abschluss/Sonderschul- ~ Hauptschule Realschule Abitur Hochschulabschluss
abschluss

Abbildung 6-2
Vergleich der Verteilung des Bildungsniveaus beider Stichproben
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6.3.3 Erkrankungsdauer

Wihrend bei den SHG-Teilnehmern der Schlaganfall durchschnittlich 92 Monate zuriicklag
(8D=65.37, Min=5, Max=365), betrug die mittlere Erkrankungsdauer der SHG-
Nichtteilnehmer lediglich 38 Monate (SD=43.49, Min=0, Max=301). Die erfassten Gruppen-
teilnehmer sind damit im Mittel signifikant ldnger erkrankt als die Nichtteilnehmer
(#(763)=10.221, p=.000). Wie in Abschnitt 6.1 beschrieben, erfiillten eine ganze Reihe von
Patienten der Kontrollgruppe nicht die a priori festgelegten Einschlusskriterien. Es kann daher
nicht ausgeschlossen werden, dass der Unterschied in der durchschnittlichen Erkrankungs-
dauer auf einen Selektionseffekt in der Kontrollgruppe zuriickgeht. Um Untersuchungsgruppe
und Kontrollgruppe dennoch miteinander vergleichen und somit auch die Effekte aller rele-
vanten Einflussgroen besser abschitzen zu konnen, wurden beide Stichproben anhand ihrer
Erkrankungsdauer parallelisiert. Zu diesem Zweck wurde jeder Person aus der Gruppe der
SHG-Nichtteilnehmer (N=176'°) nach einem Zufallsverfahren eine Person aus der Stichprobe
der SHG-Teilnehmer zugewiesen, dessen Schlaganfall ungefidhr genauso lange zuriicklag.
Beide Stichproben, die nun paarweise so zusammengestellt sind, dass die Erkrankungsdauer
bei jedem der insgesamt 176 Teilnehmer-Nichtteilnehmer-Paare ungefahr gleich ist, bilden
damit die Grundlage der in Kapitel 7 berichteten Analysen. Die durchschnittliche Erkran-
kungsdauer der 176 SHG-Teilnehmer betrigt nun 39.34 Monate (SD=35.96; Min=4;
Max=301); die der 176 Nicht-Teilnehmer 39.68 Monate (SD=43.67; Min=4; Max=301). Die
durchschnittliche Erkrankungsdauer der SHG-Teilnehmer unterscheidet sich nunmehr nicht
signifikant von der mittleren Erkrankungsdauer der SHG-Nichtteilnehmer (#(350)=-.080,
p=.936).

Die Untersuchungsgruppe umfasst nun insgesamt 116 Minner (65.9%) und 56 Frauen
(31.8%). Die Vergleichsgruppe der SHG-Nichtteilnehmer setzt sich nach Kontrolle der Er-
krankungsdauer aus 109 Minnern (61.9%) und 61 Frauen (35.2%) zusammen. Das Durch-
schnittsalter der ausgewéhlten Selbsthilfegruppen-Teilnehmer betrug 62.85 Jahre (SD=9.98),
das der SHG-Nichtteilnehmer 62.82 Jahre (SD=12.13). Der Unterschied im mittleren Alter
der SHG-Teilnehmer und SHG-Nichtteilnehmer ist statistisch nicht bedeutsam (#(339)=.020;
p<.984). Tabelle 6-4 liefert eine nach Stichprobenzugehorigkeit und Geschlecht differenzierte

Zusammenfassung der deskriptiven Alterstatistik fiir die parallelisierten Gruppen.

16  Von den urspriinglich erfassten 189 SHG-Nichtteilnehmern blieben fiir die Erstellung der matched samples
diejenigen Personen, die keine Angaben zum Zeitpunkt des Schlaganfalls gemacht hatten und 7 Personen,
deren Schlaganfall weniger als 4 Monate zuriicklag, unberiicksichtigt
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Tabelle 6-4

Nach Stichprobenzugehorigkeit (STPR; U vs. K) und Geschlecht (ménnlich vs. weiblich) differenzier-
te Anzahl der Fille (N), Mittelwerte, Standardabweichungen (SD), Mediane, Minima (Min.) und Ma-
xima (Max.) fiir das Alter der Befragten

STPR Geschlecht N Mittelwert SD Median Min. Max.

U ménnlich 115 63.50 9.61 64.00 38 81
weiblich 56 61.52 10.51 61.50 32 85
insgesamt 171%* 62.85 9.98 63.00 32 85

K ménnlich 109 64.16 10.47 65.00 23 85
weiblich 61 60.44 14.43 64.00 24 93
insgesamt 170%* 62.82 12.13 65.00 23 93

Anmerkungen: *nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten, die keine Angabe zum Geschlecht und Alter gemacht ha-
ben; STPR=Stichprobe; U=Untersuchungsgruppe der SHG-Teilnehmer, K=Kontrollgruppe der SHG-Nichtteilnehmer

Bl s1iG-Teilnchmer (N=569)
SHG-Nichtteilnehmer (N=180)

60 —

50 —

30 |—

Anzahl Fille in %

20 —

10 [—

23
1 1.8 1
kein
Abschluss/Sonderschul- ~ Hauptschule Realschule Abitur Hochschulabschluss
abschluss

Abbildung 6-3

Vergleich der Verteilung des Bildungsniveaus beider Stichproben (parallelisiert)

Abbildung 6-3 informiert iiber die Verteilung der hochsten erreichten Bildungsabschliisse
beider Stichproben. 56.5% der SHG-Teilnehmer der parallelisierten Untersuchungsgruppe
haben die Volks- bzw. Hauptschule absolviert, 18.5% die Realschule und 10.7% haben die
Fachhochschulreife bzw. die Hochschulreife erlangt. 12.5% haben ein Studium an einer

Hochschule bzw. einer Fachhochschule absolviert.
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Von den Schlaganfall-Betroffenen der parallelisierten Kontrollgruppe kénnen 2.3% keinen
Schulabschluss bzw. einen Sonderschulabschluss nachweisen, 43.2% haben die Volks- bzw.
Hauptschule absolviert, 27.3% einen Realschulabschluss und 8.5% die Fachhochschulreife
bzw. die Hochschulreife erreicht; 13.6% haben erfolgreich an einer Hochschule bzw. Fach-
hochschule studiert.

Auch fiir die parallelisierten Gruppen konnten ebenso wie fiir die Ausgangsstichproben
keine signifikanten Unterschiede im durchschnittlichen Bildungsniveau zwischen den 176
SHG-Teilnehmern und den 176 Nichtteilnehmern gefunden werden (Schulabschluss: »°(3
N=339)=5.46, p=.141; Berufsabschluss )(2(4 N=343)=1.05, p=.902). Zusammenfassend kann
festgehalten werden, dass die Parallelisierung die Verteilung der demographischen Merkmale

augenscheinlich nicht verdndert hat.

6.4 Methoden der Datenauswertung

Bei der Auswertung der Daten kamen verschiedene Methoden zur Anwendung. Unterschiede
zwischen den Gruppen hinsichtlich soziostruktureller Merkmale wurden fiir kategoriale Vari-
ablen anhand von y’-Tests auf Unabhingigkeit von Merkmalen und fiir kontinuierliche Vari-
ablen mittels #-Tests fiir Mittelwertsunterschiede bearbeitet. Die verwendeten Skalen wurden
jeweils mit Hilfe einer Hauptkomponentenanalyse mit Abbruchkriterium, Scree-Test und an-
schlieender Varimax-Rotation hinsichtlich ihrer faktoriellen Struktur iiberpriift; die interne
Konsistenz wurde anhand von Cronbach’s Alpha ermittelt. Relevante Zusammenhédnge wur-
den mittels logistischer Regressionsanalysen in differenzierter Weise betrachtet. Die Uberprii-
fung der Frage, ob Richtung und Stirke der Zusammenhénge zwischen unabhingigen Variab-
len und dem Kiriterium von weiteren Variablen modifiziert werden, erfolgte anhand moderier-
ter Regressionsanalysen. Des Weiteren wurden multiple logistische Regressionsanalysen be-

rechnet.

6.5 Psychometrische Analysen

Im folgenden Abschnitt geht es nun um die Uberpriifung der Messqualitit der verwendeten

Erhebungsinstrumente. Im Einzelnen wird dabei die faktorielle Struktur der einzelnen Skalen
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und Subskalen bestimmt und ihre Reliabilitit berechnet. Daran anschlieBend werden zusam-
menfassend die Verteilungseigenschaften der Skalen beschrieben. Generell gilt, dass die An-
gaben der Verteilungsmerkmale aller Skalen stets auf die jeweilige Skalenldnge relativiert
sind, d.h. es werden keine Summenscores gebildet, sondern die arithmetischen Mittelwerte
berechnet. Die Skalen weisen daher bis auf wenige Ausnahmen (Schweregrad schlaganfallbe-

zogener Beeintrachtigungen) einen Wertebereich von 1 bis 5 auf.

6.5.1 Analyse der Skalen zum Gesundheitszustand und zur Befindlichkeit

Allgemeiner Gesundheitszustand: Die Faktorenanalyse der modifizierten Skala zum SF-12
legt nach dem Eigenwertverlauf (Eigenwerte: 4.30 (47.82% erklérte Varianz), 1.296 (14.40%
erklirte Varianz)) eine zweidimensionale Losung nahe. Der erste Faktor spiegelt dabei den
korperlichen, der zweite Faktor den psychischen Gesundheitszustand wider. Eine Reliabilitét-
sanalyse erbringt fiir die Gesamtskala eine interne Konsistenz von Cronbach’s Alpha=.84; fiir
die korperliche Dimension kann ein Cronbach’s Alpha=.86 und fiir die psychische Dimension
ein Cronbach’s Alpha=.69 ermittelt werden. Da die Reliabilitit der Subskala zum physischen
Gesundheitszustand damit deutlich niedriger als die der Gesamtskala ist, wird im vorliegen-
den Zusammenhang der Gesamtskalenwert beriicksichtigt. Diese Skala ist normalverteilt
(Normalverteilungspriifung: Kolmogorov-Smirnov-Z=1.275; p=.077). Uber die statistischen

Kennwerte der Skala zum Allgemeinen Gesundheitszustand informiert Tabelle 6-5.

Subjektiv eingeschdtzter Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrdchtigungen: Eine ge-
meinsame Faktorenanalyse aller Items zum subjektiv eingeschitzten Ausmal} der schlagan-
fallbezogenen Einschrinkungen (Parese einzelner Extremititen, Hemiparese, Aphasie, Dy-
sarthrie und neuropsychologische Beeintrichtigungen) extrahiert zwei Faktoren (Eigenwert-
verlauf: 2.531, 1.473), die interkorrelieren. Um zu kurze Subskalen zu vermeiden, wird fiir
alle folgenden Analysen die Gesamtskala benutzt, deren interne Konsistenz mit Cronbach’s
Alpha=.72 als zufrieden stellend eingestuft werden kann. Die Verteilung der Skala erweist
sich mit einer leichten Rechtsschiefe (Schiefe=.675) als nicht normal (Normalverteilungsprii-

fung: Kolmogorov-Smirnov-Z=2.791; p=.001).

Angstlichkeit und Depressivitit: Die Faktorenanalyse der Subskalen Angstlichkeit und De-
pressivitdt des BSI extrahiert — wie erwartet — zwei Faktoren mit einem Eigenwertverlauf von
5.63 (46.93% erkldrte Varianz) und 1.22 (10.16% erklédrte Varianz). Dabei laden diejenigen

Items, die laut BSI Angstlichkeit thematisieren, auf dem ersten und diejenigen Items, die nach
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dem BSI Depressivitit abbilden sollen, auf dem zweiten Faktor. Die interne Konsistenz liegt
fiir die Skala Angstlichkeit bei Cronbach’s Alpha=.83 und fiir die Skala Depressivitit bei
Cronbach’s Alpha=.85. Beide Skalen sind nicht normalverteilt, sondern leicht rechtsschief
(Normalverteilungspriifung Angstlichkeit: Kolmogorov-Smirnov-Z=4.633; p=.000; Normal-
verteilungspriifung Depressivitit: Kolmogorov-Smirnov-Z=4.845; p=.000). Die statistischen

Kennwerte beider Skalen sind Tabelle 6-5 zu entnehmen.

Tabelle 6-5
Verteilungsmerkmale der Befindlichkeitsskalen
N* M Md SD Min Max Schiefe Exzess Alpha
GESUND 352 3.12 1.50 .81 1.29 5.00 .029 -.707 .84
BEEINTR 348 1.99 1.83 .65 1.00 4.00 .675 .060 12
ANGST 348 1.69 3.11 71 1.00 4.17 1.382 1.633 .85
DEPR 348 1.74 1.50 75 1.00 4.67 1.229 1.430 .83

Anmerkungen: GESUND=allgemeiner Gesundheitszustand; BEEINTR=Gesamtskala subjektiv eingeschitzter schlaganfallbe-
zogener Beeintrichtigungen; ANGST=Angstlichkeit; DEPR=Depressivitit; *nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten,
die keine Angaben zu den hier aufgefiihrten Skalen gemacht haben

6.5.2 Analyse der Skala zur Personlichkeit

Eine Faktorenanalyse der 10 Items des BFI-K extrahiert fiinf Faktoren (Eigenwertverlauf:
1.96, 1.40, 1.22, 1.06, 1.01), von denen der erste Faktor 19.64% der Gesamtvarianz erklart.
Auf diesem Faktor laden diejenigen Items des Fragebogens (23 und 28), die der Skala Extra-
version des BFI-K entstammen (vgl. Anhang). Auf dem zweiten Faktor (13.98% erklarte Va-
rianz) finden sich die Items der Skala Vertrdiglichkeit (24 und 29), der dritte Faktor (12.17%
erklidrte Varianz) umfasst die Items der Skala Gewissenhaftigkeit (25 und 30), auf dem vierten
Faktor (10.60% erkliarte Varianz) laden die Items der Skala Neurotizismus (26 und 31) und
der fiinfte Faktor (10.09% erklirte Varianz) umfasst diejenigen Items (27 und 32), die den
Grad der Offenheit fiir neue Erfahrungen thematisieren. Obwohl die Eigenwerte der extrahier-
ten Faktoren nur knapp iiber einem Wert von 1 liegen, ldsst sich die faktorielle Struktur des
hier verwendeten Instruments im Sinne der fiinf Personlichkeitsfaktoren interpretieren. Die
internen Konsistenzen der entsprechend der fiinf Faktoren gebildeten Subskalen sind aller-
dings, wie aus Tabelle 6-6 hervorgeht, sehr niedrig. Die Subskalen Extraversion, Neurotizis-
mus, Vertrdglichkeit und Gewissenhaftigkeit sind nicht normalverteilt, sondern leicht rechts-

schief, die Subskala Offenheit weist ebenfalls keine normale Verteilung auf, sondern ist links-
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schief.!” Die statistischen Kennwerte der einzelnen Subskalen zur Personlichkeit sind der

nachstehenden Tabelle zu entnehmen.

Tabelle 6-6
Verteilungsmerkmale der Skalen zur Personlichkeit (BFI-K)
N* M Md SD Min Max Schiefe Exzess Alpha

EXTRA 346 3.13 3.00 1.01 1.00 5.00 -.156 -.660 .57
VERT 346 3.33 3.50 .86 1.00 5.00 -.303 -.244 .66
GEWISS 346 3.78 4.00 .89 1.00 5.00 =371 -.634 .30
NEUROT 346 3.09 3.00 95 1.00 5.00 -.082 -.487 27
OFFEN 346 3.05 3.00 1.08 1.00 5.00 .005 =751 15

Anmerkungen: EXTRA=Extraversion; VERT=Vertriglichkeit; GEWISS=Gewissenhaftigkeit; NEUROT=Neurotizismus; OF-
FEN= Offenheit; * nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten, die keine Angaben zu den hier aufgefiihrte Skalen ge-
macht haben

6.5.3 Analyse der Kosten-Nutzen-Skala

Die Ergebnisse der Faktorenanalyse sprechen eindeutig fiir eine Zwei-Faktoren-Losung. Der
erste Faktor, auf dem sdmtliche Nutzen-Items (Items 33 bis 43/Items 44 bis 54) laden, erklart
21.53% der Gesamtvarianz. Auf dem zweiten Faktor (15.95% erklirte Varianz) finden sich
die Kosten-Items (Items 55 bis 65/Items 66 bis 76). Die Reliabilitdtsanalyse liefert fiir die
Nutzen-Skala ein Cronbach’s Alpha=.90; fiir die Kosten-Skala kann eine interne Konsistenz
von Cronbach’s Alpha=.85 ermittelt werden. Da Item Nr. 59 (bzw. Item Nr. 70 in der Frage-
bogen-Version fiir SHG-Nichtteilnehmer) der Kosten-Skala eine vergleichsweise geringere
Trennschirfe (.38) aufweist, wird dieses Item aussortiert. Die interne Konsistenz der Kosten-
Skala erhoht sich damit auf Cronbach’s Alpha=.87. Wihrend die Nutzen-Skala eine Normal-
verteilung aufweist (Normalverteilungspriifung: Kolmogorov-Smirnov-Z=1.129; p=.156), ist
die Kosten-Skala mit einer leichten Linksschiefe (Schiefe=.715) nicht normalverteilt (Nor-
malverteilungspriifung: Kolmogorov-Smirnov-Z=2.275; p=.000). Die statistischen Kennwerte

beider Skalen sind in Tabelle 6-7 angegeben.

17 Normalverteilungspriifungen: Extraversion: Kolmogorov-Smirnov-Z=3.180; p=.000; Vertriglichkeit: Kol-
mogorov-Smirnov-Z=3.365; p=.000; Gewissenhaftigkeit: Kolmogorov-Smirnov-Z=4.254; p=.000; Neuroti-
zismus: Kolmogorov-Smirnov-Z=3.803; p=.000; Offenheit: Kolmogorov-Smirnov-Z=5.126; p=.000.
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Tabelle 6-7

Verteilungsmerkmale der Skalen zu den subjektiven Bewertungen des Nutzens und der Kosten einer
SHG-Teilnahme

N* M Md SD Min Max Schiefe  Exzess Alpha
Nutzen 348 3.46 3.55 .88 1.00 5.00 -.492 -.044 .90
Kosten 348 1.97 1.80 .79 1.00 4.50 715 -.169 .87

Anmerkungen: *nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten, die keine Angaben zu den hier aufgefiihrte Skalen gemacht
haben

6.5.4 Analyse der Skalen zur sozialen Unterstiitzung

Um zu tiberpriifen, ob sich die theoretisch konzipierten Dimensionen sozialer Unterstiitzung
tatsdchlich empirisch bestitigen lassen, werden die im vorliegenden Fragebogen verwendeten
32 Items der Berliner Social Support Scales (BSSS) einer gemeinsamen Faktorenanalyse un-
terzogen. Sowohl der Eigenwertverlauf (10.902; 3.490; 2.116) als auch der graphische Scree-
Test sprechen fiir eine dreidimensionale Auswertung dieser Skala. Auf dem ersten Faktor, der
34.1% der Gesamtvarianz erklirt, laden insgesamt 13 derjenigen Items, die laut der Berliner
Social Support Scales die erhaltene soziale Unterstiitzung thematisieren (Items 94 bis 107).
Die hochste Ladung weist dabei Item Nr. 104 auf (Ladung=.81) (,,Diese Bezugsperson half
mir, meiner Situation etwas Positives abzugewinnen®). Der zweite Faktor, der insgesamt
10.9% der Varianz erklért, umfasst diejenigen Items, die laut BSSS die wahrgenommene so-
ziale Unterstiitzung thematisieren (Items 77 bis 84), wie sie beispielsweise durch das Item 79
(,Wenn ich traurig bin gibt es Menschen, die mich aufmuntern®, Ladung=.75) abgebildet
wird. Die Items 94 und 95 laden sowohl auf diesem Faktor als auch auf Faktor 1 und kdnnen
somit keinem der beiden Faktoren eindeutig zugeordnet werden. Beide Items wurden daher
aussortiert. Auch die im Fragebogen negativ formulierten Items weisen sehr niedrige Ladun-
gen auf (Item 97: Ladung=.30; Item 98: Ladung=.39; Item 99: Ladung=32). Besonders nied-
rig ist die Ladung des Items Nr. 100 (,,Diese Person hat viel fiir mich erledigt®), was zwar
nicht negativ formuliert ist, aber im Fragebogen direkt im Anschluss an die zu rekodierenden
Items prasentiert wurde. Dieses Item wird daher ebenfalls aussortiert. Die Reliabilititsanalyse
der verbleibenden 9 Items, die die Skala zur erhaltenen sozialen Unterstiitzung Konstituieren,
ergibt ein Cronbach’s Alpha=.85. Die interne Konsistenz der Skala zur wahrgenommenen
sozialen Unterstiitzung kann mit einem Cronbach’s Alpha=.92 ebenfalls als gut gewertet wer-

den.
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Die Faktorenanalyse extrahiert einen dritten Faktor, auf dem diejenigen Items laden, die so-
wohl den Bedarf nach sozialer Unterstiitzung (85 bis 88) als auch die Mobilisierung von sozi-
aler Unterstiitzung (89 bis 93) thematisieren. Aus dem Rahmen fillt das im Fragebogen nega-
tiv formulierte Item 88 (,,Ich komme am besten ohne fremde Hilfe zurecht*; Ladung=.10).
Dieses Item wird daher nicht weiter beriicksichtigt. Der dritte Faktor, der 6.6% der Gesamtva-
rianz aufkldrt, kann als das Ausmal} einer allgemeinen Hilfesuchorientierung interpretiert
werden. Als charakteristisches Item sei das Item 90 genannt (,,Wenn ich niedergeschlagen
bin, treffe ich mich mit Anderen, damit sie mich aufmuntern*, Ladung=.77). Auch diese Skala
erweist sich mit einem Cronbach’s Alpha=.85 als hinreichend konsistent.

Zusammenfassend zeigen die Ergebnisse der in Hinblick auf die psychometrischen Ei-
genschaften der BSSS durchgefiihrten Faktorenanalyse, dass die hier ermittelte faktorielle
Struktur zumindest fiir eine konzeptionelle Trennung von wahrgenommener und erhaltener
sozialer Unterstiitzung spricht. Innerhalb dieser Dimensionen lassen sich keine weiteren in-
haltlichen Differenzierungen in instrumentelle, emotionale und/oder informationelle soziale
Unterstiitzung vornehmen. Vermutlich handelt es sich bei diesen Dimensionen, wie sie durch
das hier verwendete Instrument operationalisiert werden, um Nuancen in der sozialen Interak-
tion. Die Befragten scheinen insgesamt eine Globaleinschidtzung sozialer Unterstiitzung vor-
genommen zu haben. Genauso wenig ist es moglich, mittels der BSSS die beiden Dimensio-
nen Suche nach sozialer Unterstiitzung und Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung zu un-
terscheiden. Auch die Ergebnisse von Schulz und Schwarzer (2003) weisen auf einen dhnlich
hohen Zusammenhang beider Konzepte hin. Die Skala, die sich aus den Items Suche nach
sozialer Unterstiitzung und den Items zur Mobilisierung von Unterstiitzung zusammensetzt,
wird im Folgenden als Mobilisierung sozialer Unterstiitzung (MSOZU) bezeichnet. Die statis-

tischen Kennwerte der drei Skalen sind der nachstehenden Tabelle zu entnehmen.

Tabelle 6-8
Verteilungsmerkmale der Skalen zur sozialen Unterstiitzung (BSSS)
N* M Md SD Min Max Schiefe Exzess  Alpha
ESOZU 346 4.30 4.66 875 1.00 5.00 -1.581 2.067 .85
WSOZU 351 4.32 4.63 821 1.00 5.00 -1.375 1.354 92
MSOZU 348 3.31 3.25 992 1.00 5.00 -.105 -792 .85

Anmerkungen: ESOZU=erhaltene soziale Unterstiitzung; WSOZU=wahrgenommene soziale Unterstiitzung; MSO-
ZU=Mobilisierung von Unterstiitzung; * nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten, die keine Angaben zu den hier auf-
gefiihrte Skalen gemacht haben
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KAPITEL 7
Ergebnisse

Ein erstes Anliegen dieser Untersuchung ist die Beschreibung beider Stichproben anhand
zentraler soziodemographischer und selbsthilfebezogener Merkmale (Abschnitt 7.1).'® In die-
sem Zusammenhang soll insbesondere die Funktion sowohl informeller als auch formeller
Beziehungen in Hinblick auf eine Vermittlung von Informationen iiber gemeinschaftliche
Selbsthilfeangebote charakterisiert werden, um zunichst auf einer deskriptiven Ebene Auf-
schluss dariiber zu gewinnen, in welchem Ausmal} Mitglieder des sozialen Netzwerkes einer-
seits und professionelle Versorgungsinstanzen andererseits in das Inanspruchnahmegeschehen
involviert sind. Abschnitt 7.2 hat sodann die Ergebnisse derjenigen Auswertungsschritte zum
Inhalt, die speziell einer empirischen Uberpriifung der Forschungsfragen dienen. In einem
ersten Auswertungsschritt wird dabei untersucht, welchen Einfluss erstens die subjektive Be-
wertung des gesundheitlichen Befindens, zweitens die Inanspruchnahme professioneller me-
dizinischer Leistungen und drittens Merkmale der Personlichkeit auf die Wahrscheinlichkeit
nehmen, mit der eine Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe nach einem Schlagan-
fall erfolgt. Ein zweiter Auswertungsschritt widmet sich der Frage nach dem Einfluss sozialer
Unterstiitzung auf die Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen. Dabei sind insbesondere
Moderatoren der Funktion sozialer Unterstiitzung zu identifizieren. Nachfolgend werden im
Rahmen eines dritten Auswertungsschrittes die Auswirkungen subjektiver Kosten-Nutzen-
Uberlegungen auf die abhiingige Variable der vorliegenden Untersuchung exploriert. Auch in
diesem Zusammenhang wird der Frage nachgegangen, ob die gefundenen Einflussbeziehun-
gen grundsitzlich in Richtung und Stérke fiir alle der erfassten Schlaganfall-Betroffenen im
Hinblick auf soziodemographische, personen- und gesundheitsbezogene Merkmale gleicher-
malen gelten. Es schlieft sich die Priifung eines multiplen Erklarungsmodells an, das sowohl
Haupteffekte als auch Interaktionseffekte der Pridiktorvariablen einbezieht (7.3). Nachfol-

gend wird in einer post-hoc-Analyse iiberpriift, ob ein Mediatoreffekt subjektiver Kosten-

18 Die deskriptiven Ergebnisse beziehen sich dabei immer auf die Ausgangsstichprobe der SHG-Mitglieder
(n=600). Grundlage der hypothesenpriifenden Analysen in Abschnitt 4.3 bilden hingegen die anhand der
Erkrankungsdauer parallelisierten Stichproben.
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Nutzen-Bewertungen, der sich auf den Zusammenhang zwischen sozialer Unterstiitzung und

einer SHG-Teilnahme bezieht, vorliegt (7.4).

7.1 Deskriptive Befunde

7.1.1 Soziodemographische Merkmale und Merkmale des sozialen Netzwerkes

Gegenwirtig gibt es in Deutschland 423 Schlaganfall-Selbsthilfegruppen (Stand: Juli 2007),
die mit der Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe (SDSH) kooperieren. Laut einer aktuellen
Selbsthilfegruppen-Befragung der SDSH (2007b) engagieren sich durchschnittlich 20 Mit-
glieder pro Gruppe. Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung erhielten 1238 dieser Selbst-
hilfegruppen-Mitglieder den Fragebogen, 600 Personen haben an der Studie teilgenommen
und den Fragebogen ausgefiillt. Demnach liegen hiermit Daten von iiber 7 Prozent aller unter
dem Dach der SDSH aktiven Selbsthilfegruppen-Mitglieder vor. Damit ist es erstmals mog-
lich, neben einer Uberpriifung der Fragestellungen dieser Arbeit, wichtige Erkenntnisse hin-
sichtlich einer Reihe von Aspekten der Sozialstruktur von Selbsthilfegruppen fiir Schlagan-
fall-Betroffene zu liefern. In Tabelle 7-1 und 7-2 sind die im vorliegenden Zusammenhang
erhobenen soziodemographischen Kennzeichen aller untersuchten Schlaganfall-Patienten zu-
sammenfassend dargestellt. Diese Ubersicht beinhaltet zum einen die soziodemographischen
Merkmale Alter, Geschlecht und Bildungsniveau der Stichproben, die bereits im methodi-
schen Teil der Arbeit ausfiihrlich vorgestellt wurden (vgl. hierzu Abschnitt 6.3), zum anderen
sind hier Merkmale des sozialen Netzwerkes, wie Familienstand, Lebensform und das Vor-
handensein einer festen Partnerschaft abgebildet. Aufgefiihrt sind auBBerdem die Berufstdtig-
keit, Religionsangehorigkeit und Vereinsmitgliedschaft als Merkmale, die in der soziologisch
orientierten Unterstiitzungsforschung in der Regel das Ausmal} der sozialen Integration einer
Person beschreiben. Angegeben sind die Informationen jeweils in absoluten und in Prozent-
zahlen, sowohl fiir die Ausgangsstichprobe der SHG-Teilnehmer als auch jeweils fiir die pa-
rallelisierten Stichproben.

Nach ihrem Familienstand befragt, gab der iiberwiegende Teil der SHG-Mitglieder der
Ausgangsstichprobe (n=600) an, verheiratet zu sein (71.0%), 12.5% der SHG-Teilnehmer
waren zum Zeitpunkt der Erhebung verwitwet, 10.2% geschieden und 5.1% ledig. 76.3% der
SHG-Teilnehmer lebten in einer Partnerschaft, wihrend 21.4% aller SHG-Teilnehmer ein
Single-Dasein fiihrten. Bei den SHG-Nichtteilnehmern (n=176) waren 73.3% verheiratet,
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10.8% verwitwet und dhnlich wie bei den SHG-Teilnehmern nur wenige Personen ledig oder
geschieden (7.4% bzw. 8.0%). Auch bei den Nichtteilnehmern gab der grofte Teil der Befrag-
ten an, eine partnerschaftliche Beziehung zu unterhalten. Beziiglich der Merkmale Familien-
stand und Partnerschaft sind keine signifikanten Unterschiede sowohl zwischen den SHG-
Teilnehmern der Ausgangsstichprobe (n=600) und den Kontrollen (n=176) ()(2(3
N=780)=2.751, p=.432) als auch zwischen den SHG-Teilnehmern der parallelisierten Unter-
suchungsgruppe (n=176) und Kontrollgruppe (n=176) (x*(3 N =348)=.644, p =.886) zu kons-
tatieren.

Tabelle 7-1
Beschreibung der Stichprobe

STPR-U; STPR-U, STPR-K

n=600* n=176* n=176*
Soziodemographische Merkmale

Median Median Median
Alter 65 63 65
Geschlecht
Mcinner 339 56.5% 116 65.9% 109 61.9%
Frauen 242 40.3% 56 31.8% 62 352%
Bildungsstatus
kein Abschluss/ 9 15% 3 1.7% 5 29%
Sonderschulabschluss
Hauptschule 304 50.7% 95 54.0% 76 432%
Realschule 118 19.7% 31 17.6% 48 27.3%
Fachabitur/Abitur 66 11.0% 18 10.2% 15 85%
Hochschule 72 12.0% 21 11.9% 24 13.6%
Berufstitigkeit
ja 313 42% 12 6.8% 23 13.1%
nein 262 93.8% 160 90.9% 152 86.9%
soziale Netzwerk-Charakteristika
Familienstand
ledig 30 5.0% 11 63% 13 74%
verheiratet 426  71.0% 124 70.5% 129 73.3%
verwitwet 75 12.5% 21 11.9% 19 10.8%
geschieden 61 10.2% 17 9.7% 14 8.0%
Partnerschaft
ja 458 76.3% 132 75.0% 144  81.8%
nein 126 21.0% 36 20.5% 31 17.6%

Anmerkungen: STPR-U,=Ausgangsstichprobe der SHG-Teilnehmer; STPR-U,=parallelisierte Stichprobe der SHG-
Teilnehmer; STPR-K=parallelisierte Stichprobe der SHG-Nichtteilnehmer; *nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten,
die keine Angabe zu den hier aufgefiihrten soziodemographischen Merkmalen gemacht haben
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Tabelle 7-2
Beschreibung der Stichprobe (Fortsetzung)

STPR-U, STPR-U, STPR-K
n=600%* n=176* n=176*

soziale Netzwerk-Charakteristika und Merkmale der sozialen Integration

Lebensform

allein 106 17.7% 31 17.6% 30 17.0%
zusammen mit Partner 368 61.3% 106 60.2% 103 58.5%
zusammen mit Kindern 23 3.8% 8 45% 5 28%
zusammen mit Angehdrigen 17 2.8% 8 45% 5 28%
zusammen mit Partner/Kindern 50  8.3% 16  9.1% 25 142%
Religionsgemeinschaft

keine Mitgliedschaft 150  25.0% 45 25.6% 150  25.0%
Steuern oder andere Betriige 81 13.5% 23 13.1% 81 13.5%
Steuern/bestimmte Anldsse 177 29.5% 45 25.6% 177 29.5%
aktive Mitgliedschaft 113 18.8% 41 233% 113 18.8%
Vereinszugehorigkeit

ja 313 522% 80 45.5% 103 58.5%
nein 262 43.7% 87 49.4% 71 40.3%

Anmerkungen: STPR-U,=Ausgangsstichprobe der SHG-Teilnehmer; STPR-U,=parallelisierte Stichprobe der SHG-
Teilnehmer; STPR-K=parallelisierte Stichprobe der SHG-Nichtteilnehmer; *nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten,
die keine Angabe zu den hier aufgefiihrten soziodemographischen Merkmalen gemacht haben

17.7% der Selbsthilfegruppen-Teilnehmer (n=600) lebten zum Zeitpunkt der Erhebung allein,
der iiberwiegende Teil der Mitglieder (61.3%) befand sich in einer Lebensgemeinschaft mit
dem Partner. 8.3% der SHG-Mitglieder lebten sowohl mit Partner als auch mit Kindern in
einem gemeinsamen Haushalt und 6.6% entweder mit eigenen Kindern, mit anderen Angeho-
rigen oder gemeinsam sowohl mit Kindern als auch mit anderen Angehorigen. Auch bei den
Nichtteilnehmern (n=176) lebte der iiberwiegende Anteil der Befragten mit dem Partner zu-
sammen (58.5%), 14.2% sowohl mit Partner als auch mit Kindern und 5.6% entweder mit
Kindern, mit anderen Angehérigen oder sowohl mit Kindern als auch mit anderen Angehori-
gen. Auch in diesem Merkmal unterscheidet sich die Kontrollgruppe nicht signifikant von der
Ausgangsstichprobe der SHG-Teilnehmer einerseits und der parallelisierten Stichprobe der
SHG-Teilnehmer andererseits (X25HG_Tei1nehmer (n=600)/Kontrollgruppe  (n=176)(7 N =756)=8.079, p
=.119); (4’ SHG Teinehmer (n=176)/Kontroligruppe (n=176)(6 N =340)=6.420, p =.378).

Hinsichtlich der Erwerbssituation, der Vereinszugehorigkeit und der Aktivitdt in einer
Religionsgemeinschaft sind die Stichproben wie folgt zu beschreiben: Bei den SHG-
Teilnehmern (n=600) betrdgt der Anteil Erwerbstitiger nur 4.2%; bei den Nichtteilnehmern
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ist dieser mit 13.1% signifikant hoher (y2(1 N =776)=21.284, p =.000). Der Unterschied aber
zwischen der parallelisierten Untersuchungsgruppe und den Kontrollen verfehlt knapp das
Signifikanzniveau (y2(1 N =347)=3.637, p =.057). In diesem Zusammenhang zu beriicksichti-
gen, dass die befragten Schlaganfall-Betroffenen durchschnittlich 65 Jahre alt sind und daher
allein auf Grund ihres Lebensalters berentet sind. Ob dariiber hinaus ein Ausscheiden aus dem
Beruf Folge der Erkrankung war, wurde im vorliegenden Zusammenhang nicht erhoben.

Nach ihrer Mitgliedschaft in einer Religionsgemeinschaft befragt, gaben 25.0% der SHG-
Teilnehmer (n=600) an, keiner religiosen Gemeinschaft anzugehoren, 13.5% zahlen zwar
Kirchensteuern, besuchen aber keine religiosen Veranstaltungen wie z.B. Gottesdienste.
29.5% sind ebenfalls Mitglied einer religiosen Gemeinschaft, nehmen aber an Veranstaltun-
gen ihrer Gemeinde nur zu besonderen Anlissen teil. 18.8% der befragten SHG-Teilnehmer
sind aktive Mitglieder einer Religionsgemeinschaft. Bei den Nichtteilnehmern sind 21.0% der
Befragten konfessionslos, 17.0% zahlen Kirchsteuern bzw. andere Mitgliedbeitrige, sind aber
nur passive Mitglieder ihrer religiosen Gemeinschaft. Auch bei den Nichtteilnehmer ist ein
grofBer Teil der Befragten (37.5%) zwar Mitglied einer Religionsgemeinschaft, nimmt deren
Angebote aber nur zu besonderen Anlédsse wahr. 19.3% der Nichtteilnehmer engagieren sich
aktiv in ihrer religiosen Gemeinschaft. Die Nichtteilnehmer unterscheiden sich dabei nicht
signifikant von den beiden Stichproben der SHG-Teilnehmer (XstG_Tei]nehmer (n=600)/Kontrollgruppe
w=176)(3 N=701)=5.740, p=.462); (1’SHG Teilnchmer (n=176)/Kontrollgruppe (n=176/(3 N=321)=5.814, p
=.121). Gleiches gilt fiir das Kennzeichen Vereinszugehorigkeit. Die meisten der SHG-
Teilnehmer (52.2%) sind iiber ihre Mitgliedschaft in der Selbsthilfegruppe hinaus zusitzlich
auch in mindestens einem Verein aktiv. 45.6% der befragten SHG-Mitglieder gehoren keinem
Verein an. Auch bei den Nichtteilnehmern engagieren sich mehr als die Hélfte aller Personen
in mindestens einem Verein (58.5%) (X28HG-Teilnehmer (n=600)/Kontrollgruppe (n=176)(1 N=762)=1.386,
P=239); (4 SHG Teilnehmer (n=176)Kontrollgruppe (n=176)( 1| N=341)=4.369, p =.058).

Insgesamt kann festgehalten werden, dass sich die SHG-Teilnehmer sowohl der Aus-
gangsstichprobe als auch der parallelisierten Stichprobe lediglich im Merkmal Berufstitigkeit
von den Befragten der Kontrollgruppe unterscheiden. Fiir alle anderen der im Rahmen der
vorliegenden Arbeit erfassten soziodemographischen Merkmale und sozialen Netzwerkcha-
rakteristika konnen keine Unterschiede zwischen den SHG-Teilnehmern und den

Nichtteilnehmern nachgewiesen werden.
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7.1.2 Merkmale der Selbsthilfegruppen-Nutzung

Als Kennzeichen der Selbsthilfegruppen-Nutzung wurden die durchschnittliche Teilnahme-
dauer der Mitglieder, der Zeitraum zwischen Ereignis und Eintritt in die Selbsthilfegruppe
und die Teilnahmehiufigkeit erhoben. Die SHG-Teilnehmer wurden auflerdem gebeten, mit-
zuteilen, ob die Selbsthilfegruppe entweder von einem Betroffenen selbst oder einem nicht
Betroffenen (Angehoriger eines Betroffenen, Therapeut, nicht betroffener Ehrenamtlicher)

geleitet wird.

Leitung der Selbsthilfegruppe

400

Anzahl Fille SHG-Mitglieder

Betroffener Angehdriger eines Professioneller Ehrenamtlicher
Betroffenen

Abbildung 7-1
Leitung der Selbsthilfegruppe

Bei den SHG-Teilnehmern der Ausgangsstichprobe (n=561) liegt der Schlaganfall im Mittel
79.7 Monate zuriick (SD=66.55, Min=0, Max=468). Durchschnittlich 39.9 Monate nach Ein-
tritt des Schlaganfalls sind diese Personen ihrer Selbsthilfegruppe beigetreten (SD=43.87,
Min=0, Max=315) und nehmen im Mittel seit 61 Monaten regelméBig an den Treffen ihrer
Gruppe teil (SD=45.73, Min=0, Max=301). Die lingste Mitgliedschaft betrdgt dabei 25 Jahre;
die kiirzeste Mitgliedschaft hingegen weniger als einen Monat. Bei denjenigen der befragten
Schlaganfall-Patienten, die im Mittel genauso lange erkrankt sind wie die Nichtteilnehmer
(n=167), betragt der Zeitraum zwischen dem Ereignis und dem Beitritt zur Selbsthilfegruppe
durchschnittlich 22.4 Monate (SD=26.85, Min=0, Max=225); die mittlere Teilnahmedauer der
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parallelisierten Untersuchungsstichprobe liegt bei 27.66 Monaten (SD=28.56, Min=0,
Max=160). Wie Abbildung 7-1 zeigt, nimmt der grofite Teil der in Selbsthilfegruppen enga-
gierten Schlaganfall-Betroffenen (n=585) an den Treffen einer Selbsthilfegruppe teil, die von
einem Betroffenen selbst geleitet wird. An zweiter Stelle stehen Selbsthilfegruppen, deren
Leiter Angehorige eines Betroffenen sind. Ein nur sehr geringer Anteil aller erfassten SHG-
Mitglieder engagiert sich in Selbsthilfegruppen, deren Leitung ein Ehrenamtlicher oder ein
Therapeut innehat.

Um Aussagen iiber die Teilnahmefrequenz der SHG-Mitglieder treffen zu konnen, wurde
die Haufigkeit der Teilnahme in Abhéngigkeit von der Frequenz der Gruppentreffen erfasst.
Tabelle 7-3 ist zu entnehmen, dass iiber 70 Prozent aller befragten SHG-Mitglieder (n=578)
mit groler RegelméBigkeit an den Treffen ihrer Gruppe teilnehmen. Die Teilnahmehiufigkeit
im Sinne der Anzahl wahrgenommener Treffen ist insgesamt am hochsten, wenn sich die

Gruppe einmal im Monat trifft und am niedrigsten bei einer wochentlichen Zusammenkunft

der Selbsthilfegruppe.
Tabelle 7-3
Teilnahmefrequenz der SHG-Mitglieder (n=600%) in Abhéngigkeit von der Haufigkeit der Gruppen-
treffen
Hiufigkeit der Gruppentreffen
[eilnahmefrequenz Gesamt
wochentlich vierzehntigig monatlich

vier von vier Treffen 47 8.1% 76 13.1% 288 49.8% 411 71.1%
drei von vier Treffen 10 1.7% 23 4.0% 82 14.2% 115 19.9%
zwei von vier Treffen 2 3% 10 1.7% 16 2.8% 28  4.8%
ein von vier Treffen 4 1% 0 .0% 4 1% 8 1.4%
seltener 1 2% 2 3% 13 2.2% 16 2.8%
Gesamt 64 11.1% 111 192% 403 69.7% 578  100.0%

Anmerkungen: *nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten, die keine Angabe zu den hier aufgefiihrten Merkmalen ge-
macht haben

7.1.3 Merkmale der SHG-Zuganglichkeit

Um die Zuginglichkeit gemeinschaftlicher Selbsthilfeangebote fiir Schlaganfall-Betroffene zu
charakterisieren, wurden der Zeitaufwand, um zu den Treffen der SHG zu gelangen, die Zu-
friedenheit mit der Erreichbarkeit der Selbsthilfegruppe und die Urbanitiat (Wohnort) erfasst.
AuBerdem wurden die SHG-Teilnehmer (n=600) gefragt, welche Transportmittel sie nutzen,

um an den Treffen ihrer Selbsthilfegruppe teilnehmen zu konnen. Die Nichtteilnehmer hinge-
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gen wurden gebeten, sofern sie iiber eine Selbsthilfegruppe in ihrer Nihe Bescheid wussten,
anzugeben, welche Transportmittel sie nutzen wiirden, wéren sie Mitglied dieser Selbsthilfe-
gruppe. 56.2% der SHG-Mitglieder (n=600) gaben an, weniger als 30 Minuten zu bendotigen,
um zu ihrer Selbsthilfegruppe zu gelangen. 17.4% der Teilnehmer sind nicht einmal 10 Minu-
ten unterwegs; 22.5% nehmen mehr als 30 Minuten, aber weniger als eine Stunde Weg auf

sich. Nur 3.9% bendétigen ldnger als eine Stunde, um ihre Selbsthilfegruppe zu erreichen (vgl.
Abbildung 7-2).
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Abbildung 7-2

Zeitaufwand, um zu den Treffen der SHG zu gelangen

Wie Abbildung 7-3 zu entnehmen ist, bezeichnet sich dementsprechend auch der grofite Teil
der SHG-Teilnehmer als sehr zufrieden mit der Erreichbarkeit ihrer Selbsthilfegruppe
(61.3%). Die SHG-Nichtteilnehmer wurden ebenfalls gefragt, wie lange sie unterwegs sein
wiirden, wiéren sie Mitglied einer Selbsthilfegruppe. Der grote Teil derjenigen Nichtteilneh-
mer, die iiber den Ort der Treffens einer nahe gelegenen Selbsthilfegruppe informiert sind
(n=101), wiire langer als eine halbe Stunde unterwegs. Immerhin 16.3% der Nichtteilnehmer
miissten einen Anfahrts- bzw. FuBweg von mehr als einer Stunde in Kauf nehmen. Dement-
sprechend schlechter féllt auch das Zufriedenheitsurteil der Nichtteilnehmer in Hinblick auf

die Erreichbarkeit einer Selbsthilfegruppe aus (vgl. Abbildung 7-3).
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Abbildung 7-3

Zufriedenheit mit der Erreichbarkeit der Selbsthilfegruppe (nicht dargestellt sind, auf Grund
der geringen Zellenanzahl (.02%) sind diejenigen der befragten SHG-Mitglieder, die angege-
ben haben, sehr unzufrieden mit der Erreichbarkeit der SHG zu sein

Die SHG-Teilnehmer (n=591) wurden auBBerdem gebeten, mitzuteilen, auf welche Weise sie
zu den Treffen ihrer Gruppe gelangen. Wie Abbildung 7-4 zu entnehmen ist, gab ein ver-
gleichsweise grofler Anteil der SHG-Mitglieder (40.6%) an, auf die Hilfe von Verwandten
und/oder Freunden angewiesen zu sein, um iiberhaupt den Ort der Gruppentreffen erreichen
zu konnen. Lediglich 4.6% der SHG-Mitglieder nutzen Transportdienste, um regelmifig den
Treffen ihrer Gruppe beizuwohnen. Von denjenigen der erfassten SHG-Mitglieder, die aus-
schlieBlich mit Hilfe von anderen Personen zur Ort des Treffens ihrer Selbsthilfegruppe ge-
langen konnen, wiirden aber 73.5% genauso héaufig an den Gruppentreffen teilnehmen, wéren
sie nicht auf die Hilfe Anderer angewiesen. Nur 26.2% gaben an, dass sie, wiren sie selbstédn-
dig in der Lage, zum Ort der Gruppentreffen gelangen, die Angebote der Gruppe auch héufi-
ger in Anspruch nehmen wiirden.

Wie wiirden die Nichtteilnehmer fiir den Fall einer SHG-Inanspruchnahme zu den Treffen
dieser Selbsthilfegruppe gelangen? Ebenso wie die SHG-Mitglieder wiren diese auch groB3-
tenteils auf die Hilfe informeller Netzwerkkontakte angewiesen; fast 26% wiirden im Falle
einer Teilnahme mit dem offentlichen Personen-Nahverkehr zum Ort der Gruppentreffen ge-

langen (vgl. Abbildung 7-4). Nach ihrem Wohnort befragt, gibt nahezu die Hilfte aller Be-
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fragten beider Stichproben an, am Stadtrand zu wohnen (SHG-Teilnehmer n=584: 48.3%;
n=169: 45.5%, SHG-Nichtteilnehmer: 47.7%). 34.2% (n=169: 32.5%) der SHG-Teilnehmer
leben in einem ldndlich geprigten Gebiet; bei den SHG-Nichtteilnehmern sind es gerade ein-
mal 2% mehr. Auch der Anteil derjenigen Befragten, die im Zentrum eines Ortes wohnen, ist
in beiden Subgruppen vergleichbar grol (SHG-Teilnehmer: n=584: 17.5%; n=169: 20.1%,
SHG-Nichtteilnehmer: 17.1%).
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Abbildung 7-4

Nutzung von Transportmdglichkeiten, um zu den Treffen der Selbsthilfegruppe zu gelangen

Bereits an dieser Stelle lassen sich erste Hinweise auf die Bedeutung von strukturellen Merk-
malen des Angebots einerseits und der Unterstiitzung durch informelle Netzwerkkontakte
andererseits in Hinblick auf die Erkldrung einer SHG-Inanspruchnahme ableiten. Der zeitliche
Aufwand, um an den Treffen einer Selbsthilfegruppe teilnehmen zu konnen, féllt insgesamt
geringer fiir diejenigen Personen aus, die sich tatsdchlich in einer Selbsthilfegruppe engagie-
ren. Selbsthilfegruppen-Teilnehmer sind alles in allem zufriedener mit der Erreichbarkeit ihrer
Gruppe im Vergleich zu Schlaganfall-Betroffenen, die zwar iiber den Standort einer Selbsthil-
fegruppe informiert sind, aber nicht an den Treffen dieser teilnehmen. Ferner nutzen die be-
fragten Selbsthilfegruppen-Mitglieder vergleichsweise hdufiger informelle Netzwerkkontakte,

um an den Ort der SHG-Zusammenkunft zu gelangen, was eine forderliche Wirkung sozialer
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Beziehungen auf die Inanspruchnahme indiziert. Die in Abschnitt 7.2 dargestellten Analysen
werden in differenzierter Weise dariiber Aufschluss geben, welchen Einfluss die genannten
Merkmale auf die Wahrscheinlichkeit einer Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe

nach einem Schlaganfall haben.

7.1.4 Informationsquellen im Zusammenhang mit dem Zugang
zu Selbsthilfegruppen

Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung konnen auf deskriptiver Ebene Aussagen dariiber
getroffen werden, auf welche Weise bzw. durch welche Personen und Instanzen eine Vermitt-
lung von Informationen beziiglich gemeinschaftlicher Selbsthilfeangebote erfolgt. Informati-
onen, die fiir den Zugang zu Selbsthilfegruppen von Bedeutung sein konnen, sind dabei
grundsitzlich iiber Personen der formellen oder informellen Umgebung sowie iiber unter-
schiedliche Medien — wie beispielsweise Fach- und populdrwissenschaftliche Literatur — er-
hiltlich. Mittlerweile gibt es aulerdem eine ganze Reihe fester Radio- und Fernsehsendungen,
die sich ausschlieBlich mit Aspekten von Gesundheit und Krankheit beschiftigen (z.B. ,,Ge-
sundheitsmagazin Praxis®). Viele schlaganfallbezogene Selbsthilfegruppen nutzen gerade die
Lokalteile verschiedener Tageszeitungen fiir ihre Offentlichkeitsarbeit (SDSH, 2007b). Aber
auch das Internet gewinnt in jiingster Zeit fiir die Informationssuche hinsichtlich verschiede-
ner nicht professioneller Hilfsangebote an Bedeutung. So hilt z.B. die SDSH auf ihrer Home-
page (http://www.schlaganfall-hilfe.de) umfassende Informationen und Adressen fiir Betrof-
fene und Angehorige zum Thema Selbsthilfe bereit.

Um zu iberpriifen, welche Informationsquellen in welchem Ausmal} fiir Schlaganfall-
Betroffene hinsichtlich des Zugangs zu Selbsthilfegruppen von Bedeutung sind, wurden so-
wohl die SHG-Teilnehmer als auch die Nichtteilnehmer im Rahmen der vorliegenden Unter-
suchung gefragt, durch wen sie hauptsichlich iiber Moglichkeiten der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe nach einem Schlaganfall informiert worden sind. Dabei standen den Befragten die
Kategorien ,,Zeitung und Fernsehen®, ,,Arzt, Krankenhaus, Reha-Einrichtung®, ,Kirche®,
,Nachbarschaft* sowie ,Freunde und Verwandte“ zur Verfiigung. Die Studienteilnehmer
konnten dariiber hinaus anhand eines freien Antwortformats zusétzliche nicht im Fragebogen
vorgeschlagene Informationsquellen angeben.

Insgesamt wurden 28.3% der SHG-Mitgliedern (n=587), durch Zeitung und/oder Fernsehen
iiber Selbsthilfegruppen fiir Schlaganfall-Betroffene informiert. 11.4% haben durch einen
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Arzt, 11.8% durch ein Krankenhaus bzw. eine Rehabilitationseinrichtung und 7.3% durch
einen Therapeuten von Selbsthilfegruppen fiir Schlaganfall-Betroffene erfahren, 18.4% dieser
Personen wurden durch Verwandte und Freunde, 0.9 % durch eine religiose Gemeinschaft
und 4.1% der SHG-Mitglieder durch nachbarschaftliche Beziehungen auf Selbsthilfegruppen
aufmerksam gemacht. Insgesamt 17.5% der Teilnehmer gaben an, durch andere als die im
Fragebogen aufgefiihrten Quellen von Selbsthilfegruppen fiir Schlaganfall-Patienten erfahren
zu haben. Der GroBteil dieser Personen (=9.5%) fiihrte hierbei das Internet an.

Von den 189 Personen der Vergleichsgruppe haben 35.3% durch Tageszeitungen
und/oder Fernsehsendungen, 11.8% durch einen Arzt, 23.5% durch ein Krankenhaus bzw.
eine Rehabilitationseinrichtung und 8.3% durch einen Therapeuten von Moglichkeiten der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe nach einem Schlaganfall erfahren. 2.9% der Nichtteilnehmer
wurden durch eine religiose Gemeinschaft, 6.9% durch Verwandte und Freunde iiber Selbst-
hilfegruppen fiir Schlaganfall-Betroffene informiert. 10.9% der SHG-Nichtteilnehmer gaben
an, durch andere als die vorgegebenen Kategorien informiert worden zu sein. Auch hier hat
der iiberwiegenden Teil dieser Personen (=9.1%) das Internet fiir eine Informationssuche ge-
nutzt. Diejenigen Kategorien, die keinen interaktiven Charakter aufweisen, wurden in Anleh-
nung an die Arbeit von Hal} (2002) zur iibergeordneten Kategorie Eigeninitiative zusammen-
gefasst; Arzt, Krankenhaus, Reha-Einrichtung und Therapeut zur Kategorie professionelles
System und Kirche, Nachbarschaft, Verwandte sowie Freunde zur Kategorie informelle Netz-
werkkontakte. Wie Abbildung 7-5 veranschaulicht, hat sich der iiberwiegende Teil der befrag-
ten SHG-Teilnehmer der Ausgangsstichprobe hauptséchlich in Eigeninitiative durch die Nut-
zung von Printmedien, Fernsehen und das Internet iiber Selbsthilfegruppen fiir Schlaganfall-
betroffene informiert. 30.5% haben iiber das professionelle System und 23.4% vorwiegend
iiber Personen des unmittelbaren sozialen Netzwerkes von den Angeboten schlaganfallbezo-
gener Selbsthilfegruppen erfahren. Dabei kommen verwandtschaftlichen und Freundesbezie-
hungen eine groflere Bedeutung zu als Beziehungen, die auf nachbarschaftlichen Kontakten
und/oder auf kirchlichem Engagement beruhen. Von den SHG-Nichtteilnehmern haben
44.8% hauptsichlich in eigener Initiative Informationen iiber Selbsthilfegruppen fiir Schlag-
anfall-Patienten gesammelt, 43.6% wurden {iber das professionelle System und ein nur ver-
gleichsweise geringer Anteil (9.8%) tiber informelle Netzwerkkontakte informiert (vgl. Ab-

bildung 7-5). Nachbarschaftliche Beziehungen spielten bei den Nichtteilnehmern keine Rolle.
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Abbildung 7-5

Informationsquellen hinsichtlich gemeinschaftlicher Selbsthilfeméglichkeiten

Wihrend also der Anteil derjenigen Personen, die durch eigene Initiative und durch professi-
onelle Helfer auf Selbsthilfegruppen aufmerksam gemacht wurden, bei den Nichtteilnehmern
deutlich hoher ist als bei den SHG-Mitgliedern, wurden diejenigen der Befragten, die tatsach-
lich Selbsthilfegruppen in Anspruch nehmen, vergleichsweise haufiger durch informelle sozi-
ale Beziehungen informiert. Denkbar wire allerdings auch, dass es kombinierte Nutzungs-
muster von Informationsquellen gibt. Anhand der hier vorliegenden Daten kann dieser Frage
allerdings nicht ndher nachgegangen werden. Insgesamt kann festgehalten werden, dass bei
den SHG-Mitgliedern im Zusammenhang mit einer Vermittlung von Informationen, die fiir
den dem Zugang zu Selbsthilfegruppen bedeutsam sein konnen, primérsoziale Netzwerkkon-

takte vergleichsweise hdufiger als Beratungsinstanz zur Verfiigung standen.
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7.2 Determinanten der Inanspruchnahme gemeinschaftlicher
Selbsthilfe nach einem Schlaganfall

Im Folgenden werden nun die Ergebnisse derjenigen Auswertungsschritte berichtet, die ins-
besondere einer empirischen Uberpriifung der zentralen Forschungsfragen dienen. Die Grund-
lage der nachstehend referierten Analysen bilden ausschlieBlich die Daten der anhand der
Erkrankungsdauer parallelisierten Stichproben (Untersuchungsgruppe: n=176; Kontrollgrup-
pe: n=176).

7.2.1 Zum Einfluss gesundheitsbezogener Merkmale

Versteht man die Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe als eine Strategie, die der
Bewiltigung einer gesundheitlichen Problemstellung dienlich ist, so liegt die Vermutung na-
he, dass vor allem Merkmale des Gesundheitszustands, und dabei insbesondere das subjektive
Erleben gesundheitsbezogener Probleme, die Entscheidung von Betroffenen, an einer Selbst-
hilfegruppe teilzunehmen, mafigeblich beeinflussen. Wie aus dem in Kapitel 4 (Abschnitt 4.4)
dargelegten Forschungsstand hervorgeht, konnte eine ganze Reihe von Untersuchungen zei-
gen, dass das gesundheitsbezogene Belastungsempfinden direkt mit der Wahrscheinlichkeit
assoziiert ist, mit der eine Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe erfolgt. In diesem
Zusammenhang wire allerdings zu erwarten, dass sowohl bei einer sehr hohen als auch bei
einer sehr geringen Ausprigung gesundheitsbezogener Belastungen kaum die Wahrschein-
lichkeit einer SHG-Inanspruchnahme besteht. Dies wiirde sich in einem kurvilinearen Zu-
sammenhang zwischen Merkmalen des Gesundheitszustands und der Wahrscheinlichkeit ei-
ner SHG-Inanspruchnahme widerspiegeln. Fiir eine Kldrung dieser Frage werden Untersu-
chungs- und Vergleichsgruppe zunichst anhand der jeweiligen Auspriagungen in den erhobe-
nen gesundheitsbezogenen Dimensionen beschrieben. Da im vorliegenden Zusammenhang
die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe die abhingige Variable der Untersuchung darstellt,
werden Unterschiede zwischen den Gruppen allerdings nicht auf ihre Signifikanz hin getestet.

Binir logistische Regressionsanalysen sollen in differenzierter Weise dariiber Aufschluss ge-
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ben, ob und in welchem Ausmafl Merkmale des Gesundheitszustands mit einer SHG-Inan-

spruchnahme assoziiert sind."

Tabelle 7-4

Nach Stichprobenzugehdorigkeit (SHG-Teilnehmer vs. SHG-Nichtteilnehmer) differenzierte Anzahl der
Fille (N), Mittelwerte, Mediane (Md), Standardabweichungen (SD), Minima (Min) und Maxima
(Max) fiir die Skalen zur Befindlichkeit

SHG-Teilnehmer#* SHG-Nichtteilnehmer*
N M Md SD Min  Max N M Md. SD Min Max
GESUND 176 3.04 294 .80 1.29  5.00 176 3.20 3.33 .81 1.44 4.89
BEEINTR 172 2.10  2.00 71 1.00  4.00 176 1.88 1.83 .57 1.00 3.50
ANGST 173 1.82 1.67 78 1.00 4.67 175 1.66 1.50 71 1.00 4.50
DEPR 173 1.75 1.50 78 1.00 4.17 175 1.63 1.50 .63 1.00 4.17

Anmerkungen: GESUND=allgemeiner Gesundheitszustand; BEEINTR=subjektiv eingeschitzter Schweregrad schlaganfallbe-
zogener Beeintrichtigungen; ANGST=Angstlichkeit; DEPR=Depressivitit; *nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten,
die keine Angaben zu den hier aufgefiihrten gesundheitsbezogenen Merkmalen gemacht haben

Tabelle 7-5

Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse fiir die SHG-Teilnahme in Abhéngigkeit von Merkma-
len des Gesundheitszustands

uv B SE Wald df Sig. Exp(B) Pseudo-R>
GESUND 247 134 3.397 1 065 781 01
Konstante 71 432 3.188 1 074 2.161

BEEINTR 544 172 9.981 1 .002 1.722 04
Konstante -1.103 358 9.511 1 002 332

ANGST 244 154 2510 1 113 1.276 01
Konstante -4.24 281 2275 1 131 655

DEPR 291 147 3.931 1 047 1.338 02
Konstante -.518 276 3.511 1 .061 .596

Anmerkungen: GESUND=allgemeiner Gesundheitszustand; BEEINTR=subjektiv eingeschitzter Schweregrad schlaganfallbe-

zogener Beeintrichtigungen; ANGST=Angstlichkeit; DEPR=Depressivitit; B=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler;

Wald=Iterationstest; df=Freiheitsgrad; Sig.=Signifikanzniveau; Exp(B)=0dd Ratios; Pseudo-R*=Pseudo-R? nach Nagelkerke;

)lzz/lodellgiite (Devianz): GESUND: ’=3.434, p=.064; BEEINTR: »’=10.431, p=.001; ANGST: ’=2.552, p=.110; DEPR:
=4.028, p=.045

Wie Tabelle 7-4 zu entnehmen ist, schitzen die SHG-Teilnehmer ihren allgemeinen Gesund-
heitszustand (GESUND) im Mittel schlechter ein als die SHG-Nichtteilnehmer. Ebenso beur-
teilen die SHG-Teilnehmer im Vergleich zu den Kontrollen die schlaganfallbezogenen Funk-

tionseinschrdankungen (BEEINTR) als schwerwiegender. Auch in den psychischen Dimensio-

nen Angstlichkeit (ANGST) und Depressivitidt (DEPRI) erreichen die befragten SHG-

19 Diese Auswertungsstrategie stellt auch die Grundlage aller weiteren Analysen dar.
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Mitglieder durchschnittlich hohere Werte als die Personen der Vergleichsgruppe. Um nun die
Beziehungen zwischen den gesundheitsbezogenen Merkmalen und der SHG-Teilnahme in
einem zweiten Auswertungsschritt differenzierter zu analysieren, werden im Weiteren jeweils
binidr logistische Regressionsanalysen berechnet. Die Ergebnisse dieser Berechnungen sind
Tabelle 7-5 zu entnehmen.

Wie der Omnibustest der Modellkoeffizienten zeigt, erlauben sowohl der subjektiv einge-
schdtzte Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrichtigungen als auch die Variable De-
pressivitdt eine iberzufillige Vorhersage der Kriteriumsvariable SHG-Teilnahme. Beide Pra-
diktorvariablen sind dabei in statistisch bedeutsamer und in positiver Richtung auf die Wahr-
scheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme bezogen. Der allgemeine Gesundheitszustand
sowie die Variable Angstlichkeit erweisen sich in diesem Zusammenhang als statistisch nicht
bedeutsam. Da sich bei der logistischen anders als bei der linearen Regression an den Regres-
sionsgewichten (B) nicht ablesen ldsst, welchen quantitativen Einfluss der jeweilige Pradiktor
auslibt, sollen hier die Odd Ratios (Exp(B)) der einzelnen Regressionsmodelle niher betrach-
tet werden. Fiir den subjektiv eingeschditzten Schweregrad schlaganfallbezogenen Beeintrdich-
tigungen zeigt sich dabei, dass bei Zunahme der unabhingigen Variable um eine empirische
Einheit die Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer Selbsthilfegruppe um den Faktor
1.722 steigt (OR=Exp(B)=1.722). Bei einem um eine Einheit hoheren Wert der Priadiktorvari-
ablen Depressivitdt erhoht sich die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Teilnahme um den Faktor
1.338 (OR=Exp(B)=1.338). Konkret bedeutet dies, dass je schwerer die durch den Schlagan-
fall hervorgerufenen Funktionseinschrinkungen eingeschitzt werden und je ausgeprigter de-
pressive Symptome sind, die Wahrscheinlichkeit steigt, mit der eine SHG-Inanspruchnahme
erfolgt. Die Modellanpassung (angegeben ist hier jeweils ein dem Determinationskoeffizien-
ten R’ der einfachen linearen Regressionsanalyse entsprechender Wert Pseudo-R’ als Ma fiir
die Modellanpassungzo) erweist sich allerdings fiir beide Regressionsmodelle als eher
schlecht. Das erste Modell kann lediglich 4%, das zweite gerade einmal 2% Varianz des Kiri-
teriums aufkléren.

Wenden wir uns der Frage zu, ob zwischen den erhobenen Merkmalen des Gesundheits-

zustands und der SHG-Inanspruchnahme ein jeweils kurvilinearer Zusammenhang besteht.

20 Da der generalisierte Pseudo-R* nach Cox und Snell im Gegensatz zum gewohnten R*-Wertebereich von 0
bis 1 maximal einen Wert von .75 annehmen kann, ist fiir jedes der berechneten logistischen Regressions-
modelle jeweils der adjustierte Pseudo-R” nach Nagelkerke angegeben (vgl. hierzu Cohen et al, 2003, S.
502f). Anhand der Angaben von Cohen (1988, nach Bortz, 2005, S. 464) sind die Effekte bei R%>.020 als
schwach, bei R?>.130 als mittel und bei R*>.259 als stark zu beurteilen.
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Statistisch ldsst sich ein derartiger Zusammenhang modellieren, indem die Variable, von wel-
cher der Effekt ausgehen soll, zuséitzlich in quadrierter Form in das entsprechende Regressi-
onsmodell aufgenommen wird. Da wir einen umgekehrt U-férmigen Effekt gesundheitsbezo-
gener Belastungen auf die Wahrscheinlichkeit, mit der eine SHG-Inanspruchnahme erfolgt,
erwarten, sollte der Effekt des jeweiligen gesundheitsbezogenen Merkmals positiv, der Effekt

des entsprechenden quadrierten gesundheitsbezogenen Merkmals hingegen negativ sein.

Tabelle 7-6
Ergebnisse der quadratischen Regression der SHG-Teilnahme auf die Merkmale des Gesundheitszu-
stands
uv B SE Wald Df Sig. Exp(B) Pseudo-R?
M; GESUND -.124 931 .018 1 .894 .883 .01
GESUND*GESUND -.020 .147 .018 1 .894 981
Konstante 592 1.416 175 1 .676 1.807
M, BEEINTR .899 993 .819 1 .366 2.456 .05
BEEINTR*BEEINTR -.333 229 2.127 1 145 17
Konstante =315 1.018 .095 1 157 730
M; ANGST -.661 159 158 1 .384 516 .02
ANGST*ANGST 210 174 1.460 1 227 1.234
Konstante 403 133 302 1 582 1.497
M, DEPR -.696 .636 1.200 1 273 498 .02
DEPR*DEPR .093 141 432 1 S11 1.097
Konstante .891 .635 1.972 1 .160 2.438

Anmerkungen: GESUND=allgemeiner Gesundheitszustand; BEEINTR=subjektiv eingeschitzter Schweregrad schlaganfallbe-
zogener Beeintrichtigungen; ANGST=Angstlichkeit; DEPR=Depressivitit; B=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler;
Wald=Iterationstest; df=Freiheitsgrad; Sig.=Signifikanzniveau; Exp(B)=0dd Ratios; Pseudo-R*=Pseudo-R? nach Nagelkerke;
Modellgiite (Devianz): M;: ¥’=3.453, p=.173; My=¢’=12.683, p=.002; M3: y’=4.064, p=.131; M. y’=4.454; p=.108
Allerdings, dass zeigen die Angaben in Tabelle 7-6, ist in keinem Fall der quadrierte Term
signifikant von Null verschieden, d.h. es ergibt sich kein Hinweis auf einen umgekehrt U-
formigen Zusammenhang zwischen den erfassten Merkmalen des Gesundheitszustands und
einer SHG-Inanspruchnahme.

Insgesamt kann festgehalten werden, dass sich die Vermutung eines kurvilinearen Zu-
sammenhangs zwischen den im Rahmen der vorliegenden Untersuchung erfassten gesund-
heitsbezogenen Merkmale und einer Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe nicht
bestdtigen lasst. Die Annahme aber, dass gesundheitsbezogene Belastungen mit einer SHG-
Inanspruchnahme assoziiert sind, erfahrt grundsétzlich empirische Unterstiitzung. Insbesonde-

re sind der subjektiv eingeschditzte Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrdchtigungen

und die Skala Depressivitdt positiv mit der Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme
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assoziiert. Allerdings ist die Erkldrungsleistung beider Effekte — wie gezeigt werden konnte —

als jeweils gering einzuschétzen.

7.2.2 Zum Einfluss von Merkmalen der Nutzung professioneller Hilfeleistungen

Insbesondere medizinkritisch gepréigte Forschungsarbeiten der achtziger Jahre des letzten
Jahrhunderts, die sich einer Erkldrung der Entstehung und Inanspruchnahme von Selbsthilfe-
zusammenschliissen widmeten, haben in individuell wahrgenommenen Defiziten der profes-
sionellen medizinischen Versorgung eine wesentliche Determinante der Inanspruchnahme
gemeinschaftlicher Selbsthilfe gesehen. Allerdings gehen aktuelle Arbeiten davon aus, dass
Selbsthilfegruppen vor allem von Personen in Anspruch genommen werden, die in gesund-
heitlichen Belastungssituationen auch professionelle Leistungen vergleichsweise iiberdurch-
schnittlich hidufig nutzen. Einige empirische Untersuchungen konnten tatsidchlich zeigen, dass
bei chronischen Erkrankungen die durchschnittliche Inanspruchnahmerate professioneller
medizinischer Dienste ein wesentlicher Pradiktor fiir die Wahrscheinlichkeit einer regelmafi-
gen Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe darstellt (vgl. z.B. Baumann et al., 1992). Betrach-
tet man nun im vorliegenden Fall zunichst anhand der Skalenverteilung die jeweilige durch-
schnittliche Inanspruchnahmerate der unterschiedlichen Angebote des professionellen medi-
zinischen Sektors beider Stichproben, so ist festzustellen, dass die Personen der Untersu-
chungsstichprobe die Angebote des professionellen Systems tatséchlich hédufiger genutzt ha-
ben als die SHG-Nichtteilnehmer (vgl. Tabelle 7-7). Wie die Mittelwerte der Inanspruchnah-
meraten der einzelnen erhobenen Kategorien zeigen, gilt das sowohl fiir die meisten der hier
erfassten Fachidrzte als auch fiir die alternativen medizinischen Angebote. Dariiber hinaus
haben 171 SHG-Teilnehmer und 169 Personen der Kontrollgruppen angegeben, therapeuti-
sche Leistungen — etwa Sprach- und Physiotherapie — genutzt zu haben. Auffillig ist, dass die
befragten Nichtteilnehmer diese Leistungen hiufiger als die Befragten der Untersuchungs-

stichprobe in Anspruch genommen haben.
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Tabelle 7-7

Nach Stichprobenzugehdorigkeit (SHG-Teilnehmer vs. SHG-Nichtteilnehmer) differenzierte Anzahl der
Fille (n), Mittelwerte (M), Mediane (Md), Standardabweichungen (SD), Minima (Min) und Maxima
(Max) fiir die Inanspruchnahme professioneller Gesundheitsleistungen

SHG-Teilnehmer (n=171) SHG-Nichtteilnehmer (n=169)

M Md SD Min Max M Md SD Min Max
Hausarzt 3.99 400 1.246 1.00 6.00 3.70 3.00 1.303 1.00 6.00
Internist 1.86 1.00  1.222 1.00 6.00 1.81 1.00  1.197 1.00 6.00
Frauenarzt 1.25 1.00 .594 1.00 5.00 1.27 1.00 S15 1.00 3.00
Orthopdide 1.56 1.00  1.004 1.00 6.00 1.60 1.00 .883 1.00 5.00
Rontgenarzt 1.50 1.00 .852 1.00 5.00 1.46 1.00 .649 1.00 4.00
Urologe 1.41 1.00 .819 1.00 6.00 1.33 1.00 .696 1.00 5.00
Hautarzt 1.52 1.00 781 1.00 5.00 1.27 1.00 588 1.00 4.00
HNO-Arzt 1.52 1.00 781 1.00 5.00 1.44 1.00 779 1.00 5.00
Augenarzt 1.82 2.00 .824 1.00 5.00 1.82 2.00 715 1.00 4.00
Zahnarzt 2.06 2.00 769 1.00 5.00 2.02 2.00 731 1.00 4.00
Heilpraktiker 1.18 1.00 727 1.00 6.00 1.16 1.00 .669 1.00 6.00
Psychotherapeut 2.15 1.00  1.869 1.00 6.00 1.86 1.00  1.694 1.00 6.00
Psychiater 1.18 1.00 618 1.00 5.00 1.11 1.00 .500 1.00 6.00
Chirurg 1.11 1.00 370 1.00 3.00 1.16 1.00 402 1.00 3.00
Neurologe 2.21 2.00 1.033 1.00 5.00 1.94 2.00 1.155 1.00 6.00
therapeut. Versorg. 1.20 1.00 796 1.00 6.00 1.65 1.00 1.438 1.00 6.00
Gesamt 1.73 1.69 347 1.00 2.94 1.66 1.62 320 1.13 2.81

Zum Zwecke einer differenzierten Analyse der Einflussbeziehung einer Nutzung professionel-
ler gesundheitsbezogener Leistungen auf die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Teilnahme wird
wiederum eine logistische Regressionsanalyse durchgefiihrt, in die dabei der Summenscore
aus den insgesamt 16 erfassten Kategorien professioneller Dienste als unabhéngige Variable
einflieBt. Wie aus Tabelle 7-8 hervorgeht, erweist sich die Einflussbeziehung der Inanspruch-
nahme professioneller Dienste als nicht signifikant mit einer SHG-Inanspruchnahme assozi-
iert. Dieses Ergebnis widerlegt zunichst die Vermutung, dass die Wahrscheinlichkeit einer
SHG-Inanspruchnahme steigt, je hdufiger medizinische Dienste des professionellen Sektors in
Anspruch genommen werden. Betrachtet man nun in einer post-hoc-Analyse die Nutzung von
Fachirzten (Summenscore aus den Items 105-122) und die Inanspruchnahme therapeutischer
Angebote (Item 123) getrennt voneinander, so ldsst sich Folgendes konstatieren: Sowohl fiir
die Inanspruchnahme von Fachiirzten (SERVU-FA) als auch fiir die Nutzung therapeutischer
Angebote (SERVU-T) erweisen sich die Einflussbeziehungen als signifikant. Fiir die Inan-
spruchnahme von Fachirzten ldsst sich dabei ein signifikant positiver Effekt nachweisen. Die

Wabhrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme steigt dabei um den Faktor 2.267
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(=OR=Exp(B)=2.267) bei Zunahme der unabhingigen Variable um eine empirische Einheit.
Konkret bedeutet dies, dass je hdaufiger Fachirzte konsultiert, aber auch alternative medizini-
sche Angebote genutzt werden, desto grofer die Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme
einer Selbsthilfegruppe ist. Die Erkldrungsleistung dieses Pradiktors ist mit knapp 3 Prozent

als schwach zu bezeichnen.

Tabelle 7-8

Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse fiir die SHG-Teilnahme in Abhéngigkeit von der Inan-
spruchnahme professioneller Gesundheitsleistungen

uv B SE Wald df Sig. Exp(B) Pseudo-R?
M, SERVU 288 618 217 1 641 1334

Konstante 779 1.017 587 1 443 459 01
M, SERVU-FA 818 320 6.550 1 010 2.267

Konstante -1.411 556 6.434 1 011 244 03
M; SERVU-T -380 117 10.452 1 001 684

Konstante 495 188 6.966 1 008 1.641 05
M, SERVU-FA -398 122 10.694 1 001 672

SERVU-T 856 326 6.875 1 .009 2.353 08

Konstante -.945 577 2.682 1 101 389

Anmerkungen: SERVU=Inanspruchnahme professioneller medizinischer Leistungen; SERVU-FA=Inanspruchnahme von
Fachirzten; SERVU-T=Inanspruchnahme therapeutischer Leistungen; B=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler;
Wald=Iterationstest; df=Freiheitsgrad; Sig.=Signifikanzniveau; Exp(B)=0dd Ratios; Pseudo-R*=Pseudo-R? nach Nagelkerke;
Modellgiite (Devianz): M;: y*=3.106, p=.078; M,: ’=6.806, p=.009; M3: y’=13.516, p=.000; M,: y’=20.667, p=.000; in diese Be-
rechnungen sind nur diejenigen Personen eingegangen, die angegeben haben, therapeutische Leistungen in Anspruch genommen
zu haben

Im Gegensatz dazu hat die Nutzung therapeutischer Leistungen einen signifikant negativen
Effekt auf das Kriterium; die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme sinkt dabei um
den Faktor .684 (=OR=Exp(B)=.684) bei gleichzeitiger Zunahme der unabhingigen Variable
um eine Einheit. In anderen Worten: Je hédufiger therapeutische Leistungen in Anspruch ge-
nommen werden, desto geringer ist die Wahrscheinlichkeit, regelméfig an den Treffen einer
Schlaganfall-Selbsthilfegruppe teilzunehmen. Anhand dieses Modells konnen 4 Prozent der
Varianz der abhiingigen Variable erklirt werden. Uberpriift man nun in einem abschlieBenden
Auswertungsschritt die Einflussbeziehungen beider Priadiktoren in einem gemeinsamen Reg-
ressionsmodell, so erhoht sich die Erklarungsleistung auf nahezu 8 Prozent.

Betrachtet man abschlieBend noch einmal die Ergebnisse der empirischen Uberpriifung
der Beziehung zwischen der Inanspruchnahme professioneller medizinischer Leistungen und
einer SHG-Inanspruchnahme, so zeigt sich, dass die Annahme eines positiven Zusammen-
hangs zumindest fiir die hier erfassten Fachérzte und alternativen Leistungsanbieter empiri-

sche Unterstiitzung findet. Die Nutzung therapeutischer Leistungen erweist sich zwar eben-
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falls als signifikant mit der SHG-Inanspruchnahme assoziiert, allerdings ldsst sich hier ein
negativer Zusammenhang konstatieren. Bei allen der hier berichteten statistischen Priifungen

ist der Anteil erklédrter Varianz der abhidngigen Variable als jeweils gering zu bewerten.

7.2.3 Zum Einfluss von Merkmalen der Personlichkeit

Eine Reihe von Arbeiten weist darauf hin, dass die Entscheidung eines Individuums, an einer
Selbsthilfegruppe teilzunehmen, letztlich Ausdruck spezifischer Personlichkeitsmerkmale ist
(z.B. Kessler et al., 1997). Personlichkeitseigenschaften wiirden demnach einen eigenstindi-
gen Beitrag zur Erkldrung einer Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen leisten. Vorstellbar
wire allerdings auch, dass Merkmale der Personlichkeit dhnlich wie soziodemographische
und/oder gesundheitsbezogene Merkmale den Effekt von Faktoren, die das Inanspruchnah-
meverhalten direkt beeinflussen, modifizieren. Im Folgenden soll aber zunichst der eigen-
stindige Erkldrungsbeitrag der hier erfassten Personlichkeitsdimensionen hinsichtlich einer

SHG-Inanspruchnahme untersucht werden.

Tabelle 7-9

Nach Stichprobenzugehdorigkeit (SHG-Teilnehmer vs. SHG-Nichtteilnehmer) differenzierte Anzahl der
Fille (n), Mittelwerte, Mediane (Md), Standardabweichungen (SD), Minima (Min) und Maxima (Max)
fiir die fiinf Personlichkeitsfaktoren des BFI-K

SHG-Teilnehmer * SHG-Nichtteilnehmer *
N M Md SD Min Max N M Md. SD Min  Max
EXTRA 173 3.06  3.00 1.00 1.00  5.00 173 319 3.00 1.02 1.00 5.00
NEUROT 173 323  3.00 .89 1.00  5.00 173 295 3.00 98 1.00 5.00
VERTR 173 336  3.50 .89 1.00  5.00 173 331 350 .83 1.00  5.00
GEWISS 173 3.73 4.00 91 1.00 5.00 173 3.85  4.00 .88 1.00  5.00
OFFEN 173 323 3.00 3.89 1.00  5.00 173 315 3.00 1.04 1.00 5.00

Anmerkungen: EXTRA=Extraversion; NEUROT=Neurotizismus; VERTR=Vertriglichkeit; GEWISS=Gewissenhaftigkeit;
OFFEN=Offenheit; *nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten, von denen keine Angaben zu den hier erfassten Person-
lichkeitsmerkmalen vorliegen

Wie Tabelle 7-9 zeigt, konnen hinsichtlich der Personlichkeitsvariablen nur minimale Unter-
schiede zwischen den SHG-Teilnehmern und den Nichtteilnehmern verzeichnet werden. In
den Dimensionen Neurotizismus, Extraversion, Vertriglichkeit und Offenheit erreichen die
SHG-Mitglieder eine jeweils hohere Merkmalsauspragung — fiir den Personlichkeitsfaktor

Gewissenhaftigkeit ist der Mittelwert der Nichtteilnehmer hingegen groBer.
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Aufschluss iiber die Einflussbeziehungen zwischen den im vorliegenden Zusammenhang er-
hobenen Personlichkeitsdimensionen und einer SHG-Inanspruchnahme sollen erneut jeweils
binir logistische Regressionsanalysen geben. Wie Tabelle 7-10 zu entnehmen ist, erweist sich
allein der Personlichkeitsfaktor Neurotizismus als signifikant positiv mit einer SHG-
Inanspruchnahme assoziiert. Die Wahrscheinlichkeit der Teilnahme an einer Selbsthilfegrup-
pe steigt dabei um ca. das 1.3fache (OR=Exp(B)=1.373) bei Zunahme der unabhéngigen Vari-
able Neurotizismus um eine empirische Einheit. Damit bestitigt sich zwar das in der Literatur
berichtete Ergebnis, dass Merkmale der Personlichkeit einen direkten Einfluss auf die Nut-
zung von Selbsthilfegruppen ausiiben, allerdings ist die Erkldarungsleistung dieses Pradiktors

mit gerade einmal 3 Prozent als eher schwach zu interpretieren.

Tabelle 7-10

Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse fiir die SHG-Teilnahme in Abhéngigkeit von Merkma-
len des Gesundheitszustands

uv B SE Wald df Sig. Exp(B) Pseudo-R?
EXTRA -.125 107 1.371 1 242 .882 00
Konstante .392 352 1.242 1 265 1.480 )
NEUROT 317 116 7.488 1 .006 1.373 03
Konstante -.980 375 6.852 1 .009 375 )
VERTR .067 126 285 1 .594 1.069 00
Konstante -.224 433 267 1 .605 .800 )
GEWISS -.153 121 1.594 1 207 .858 01
Konstante 579 471 1.510 1 219 1.784 )
OFFEN .011 .039 .074 1 786 1.011 00
Konstante -.034 164 .042 1 .837 967

Anmerkungen: EXTRA=Extraversion; NEUROT=Neurotizismus; VERTR=Vertriglichkeit; GEWISS=Gewissenhaftigkeit;
OFFEN=Offenheit; B=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler; Wald=Iterationstest; df=Freiheitsgrad; Sig.=Signifikanzni-
veau; Exp(B)=0dd Ratios; Pseudo-R’*=Pseudo-R? nach Nagelkerke; Modellgiite (Devianz): EXTRA: ’=1.378, p=.241; NEU-
ROT: ¥’=7.700, p=.006; VERTR: 3’=.285; p=.594; GEWISS: »’=1.603, p=.206; OFFEN: 1’=.076, p=.783

7.2.4 Zum Einfluss sozialer Unterstiitzung

Im Folgenden soll nun geklirt werden, inwieweit die soziale Unterstiitzung durch das primér-
soziale Netzwerk einen substantiellen Beitrag zur Erkldrung der Inanspruchnahme gemein-
schaftlicher Selbsthilfegruppen nach einem Schlaganfall zu leisten vermag. Die soziale Unter-
stiitzung ist in der vorliegenden Arbeit als ein multidimensionelles Konstrukt konzeptualisiert.
Daher wird jede der drei Facetten sozialer Unterstiitzung dahingehend untersucht, welchen

Einfluss diese auf die Wahrscheinlichkeit nimmt, mit der nach einem Schlaganfall die Inan-
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spruchnahme einer Selbsthilfegruppen erfolgt. Zunichst aber wird die soziale Unterstiitzung
aus einer rein deskriptiven Perspektive betrachtet, bei der Art und Umfang der sozialen Unter-
stiitzung sowohl fiir die SHG-Teilnehmer als auch fiir die Nichtteilnehmer festgestellt werden
soll. Anhand der psychometrischen Analysen der einzelnen BSSS-Skalen (vgl. Abschnitt
6.5.4) wurde bereits deutlich, dass sowohl die SHG-Teilnehmer als auch die Nichtteilnehmer
ihre soziale Unterstiitzung durch das primérsoziale Netzwerk im Mittel sehr hoch einschitzen
(die Verteilungen der Skalenwerte entsprechen nicht der Normalverteilung). Dennoch zeigt
sich anhand der nachstehenden Tabelle (Tabelle 7-11), dass die Selbsthilfegruppen-Mitglieder
im Vergleich zu den Nichtteilnehmern sowohl fiir die erhaltene als auch fiir die wahrgenom-
mene Unterstiitzung hohere Werte erreichen. Fiir die dritte Dimension — die Mobilisierung
sozialer Unterstiitzung — zeigt sich ein dhnliches Muster: Auch hier erreichen die SHG-

Teilnehmer im Mittel einen hoheren Wert als die Personen der Vergleichsgruppe.

Tabelle 7-11

Nach Stichprobenzugehorigkeit (SHG-Teilnehmer vs. SHG-Nichtteilnehmer) differenzierte Anzahl der
Fille (N), Mittelwerte, Mediane (Md), Standardabweichungen (SD), Minima (Min) und Maxima
(Max) fiir die drei Dimensionen sozialer Unterstiitzung

SHG-Teilnehmer* SHG-Nichtteilnehmer *
N M Md SD Min Max N M Md. SD Min Max

ESOZU 173 444 478 814 1.00 500 173 416 455 912 1.00 5.00
WSOzZU 176 437 463 812 1.00 500 175 428 463 .829 1.00 5.00
MSOZU 173 353 350 958 1.00 500 175 3.09 3.09 978 1.00 5.00

Anmerkungen: ESOZU=erhaltene soziale Unterstiitzung; WSOZU=wahrgenommene soziale Unterstiitzung; MSO-
ZU=Mobilisierung sozialer Unterstiitzung; *nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten, die keine Angaben zu den hier
aufgefiihrten Skalen gemacht haben

Es stellt sich nun die Frage, ob und in welchem Ausmal die im vorliegenden Zusammenhang
erfassten Dimensionen sozialer Unterstiitzung — wahrgenommene soziale Unterstiitzung, er-
haltene soziale Unterstiitzung und Mobilisierung sozialer Unterstiitzung — die Handlungsal-
ternative ,,Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe beeinflussen. Zum Zwecke -einer
differenzierten Betrachtung der Einflussbeziehungen zwischen den einzelnen Dimensionen
der sozialen Unterstiitzung und dem Kriterium erfolgt die Durchfiihrung logistischer Regres-
sionsanalysen. Tabelle 7-12 zeigt die Ergebnisse dieser Berechnungen. Sowohl die erhaltene
soziale Unterstiitzung als auch die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung erlauben dabei eine
insgesamt iiberzufillig gute Vorhersage der Kriteriumsvariable ,,SHG-Teilnahme* (Modell 1:

£’=9.393, p=.002; Modell 2: ¥’=18.049, p=.000). Wie aus Tabelle 7-12 weiter hervorgeht,
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bestehen zwischen der erhaltenen sozialen Unterstiitzung und der SHG-Teilnahme bzw. zwi-
schen der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung und der Kriteriumsvariable signifikante posi-
tive Einflussbeziehungen. Anhand der Odd Ratios (=Exp(B)) lasst sich Folgendes konstatie-
ren: Fiir die erhaltene soziale Unterstiitzung steigt die Wahrscheinlichkeit einer Teilnahme an
einer Selbsthilfegruppe um ca. das 1.4fache bei Zunahme der unabhingigen Variable bei
sonst gleich bleibenden Bedingungen um eine empirische Einheit ((Exp(B)=1.384). Erhoht
sich die abhingige Variable Mobilisierung sozialer Unterstiitzung um eine empirische Ein-
heit, so steigt die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme um den Faktor 1.6045
((Exp(B)=1.605).

Die zwecks empirischer Uberpriifung des Einflusses sozialer Unterstiitzung auf die Wahr-
scheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme durchgefiihrten Analysen zeigen also, dass sich
fiir die generalisierte Erfahrung, durch die Umwelt unterstiitzt zu werden (=wahrgenommene
soziale Unterstiitzung), keinerlei Einfluss auf die Kriteriumsvariable ermitteln 1dsst, wihrend
sich die fiir eine Vorhersage der Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen vor allem die Di-
mensionen erhaltene soziale Unterstiitzung und Mobilisierung sozialer Unterstiitzung als re-
levant erweisen. Allerdings — das veranschaulichen die Modellfits beider Regressionsmodelle
(vgl. Tabelle 7-12) — konnen nur geringe Anteile der Varianz der abhiingigen Variable auf die
jeweiligen Dimensionen sozialer Unterstiitzung zuriickgefiithrt werden. Die Annahme aber,
dass sowohl das Ausmal} sozialer Unterstiitzung nach einem Schlaganfall als auch die Mobili-
sierung sozialer Unterstiitzung die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe bedingt, findet im

vorliegenden Zusammenhang grundsétzlich empirische Unterstiitzung.

Tabelle 7-12

Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse fiir die SHG-Teilnahme in Abhéngigkeit von einzelnen
Dimensionen sozialer Unterstiitzung

B SE Wald df Sig. Exp(B)  Pseudo-R’
ESOZU 325 126 6.692 1 010 1.384 04
Konstante -1.405 556 6.397 1 011 245 :
WSOZU 150 131 1311 1 252 1.162
Konstante -.644 577 1.242 1 265 525 04
MSOZU 473 115 17.037 1 .000 1.605
Konstante -1.579 396 15911 1 .000 206 07

Anmerkungen: ESOZU=erhaltene soziale Unterstiitzung; WSOZU=erhaltene soziale Unterstiitzung; MSOZU=Mobilisierung
sozialer Unterstiitzung; B=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler; Wald=Iterationstest; df=Freiheitsgrad;
Sig.=Signifikanzniveau; Exp(B)=0dd Ratios; Modellgiite (Devianz): ESOZU: x*=9.939, p=.002; WSOZU: x’=1.322, p=.250;
MSOZU: x*=18.049, p=.000
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Wenden wir uns nun der Frage zu, ob Stirke und Richtung der konstatierten Zusammenhinge
zwischen erhaltener sozialer Unterstiitzung und der SHG-Teilnahme bzw. zwischen der Mo-
bilisierung sozialer Unterstiitzung und der Entscheidung, an einer Selbsthilfegruppe teilzu-
nehmen, fiir alle Schlaganfall-Patienten gleichermaflen gelten, oder ob es Variablen gibt, die
den Effekt der einzelnen Dimensionen sozialer Unterstiitzung beeinflussen bzw. methodolo-
gisch gesehen als Moderatoren sozialer Unterstiitzung wirken. Den in Kapitel 4 formulierten
Uberlegungen folgend soll daher iiberpriift werden, ob es Wechselwirkungen insbesondere
zwischen den soziodemographischen Variablen Alter, Geschlecht, Bildungsniveau und Part-
nerschaft, den im vorliegenden Zusammenhang erfassten Merkmalen der Personlichkeit und
des Gesundheitszustands und den Modi sozialer Unterstiitzung in Hinblick auf eine Erklarung
der Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen nach einem Schlaganfall gibt.

Um kombinierte Einfliisse zu identifizieren, werden fiir die beiden Dimensionen sozialer
Unterstiitzung und den Variablen Alter, Geschlecht, gesundheitsbezogene Merkmale (allge-
meiner Gesundheitszustand, Gesamtskala schlaganfallbezogener Beeintrichtigungen, De-
pressivitit, Angstlichkeit) sowie den Merkmalen der Personlichkeit (Extraversion, Neuroti-
zismus; Vertriglichkeit, Gewissenhaftigkeit, Offenheit) jeweils moderierte Regressionsanaly-
sen gerechnet. Zur Uberpriifung moglicher Interaktionseffekte werden die Daten anhand einer
hierarchischen Regressionsanalyse ausgewertet, bei der in einem ersten Rechenschritt die bei-
den jeweiligen unabhingigen Variablen (z.B. erhaltene soziale Unterstiitzung und Alter) als
eigenstiandige Pradiktoren in die Analyse einflieBen und sodann in einem zweiten Schritt die
an der Interaktion beteiligten Variablen auferdem multiplikativ in das Regressionsmodell
aufgenommen werden (Aiken & West, 1991; Cohen, Cohen, West & Aiken, 2003). Eine ein-
fache und sinnvolle Interpretation von Interaktionseffekten zwischen zwei kontinuierlichen
Variablen ist allerdings nur moglich, wenn die zu multiplizierenden Variablen zentriert sind.
Zu diesem Zweck werden alle kontinuierlichen abhéngigen Variablen (Alter, gesundheitsbe-
zogene Merkmale, Merkmale der Personlichkeit) vor der Berechnung der jeweiligen Produkt-
terme nach dem von Cronbach (1987) vorgeschlagenen Verfahren durch eine z-
Standardisierung zentriert. Dadurch wird aulerdem dem Problem der hohen Korrelation der
Ausgangsvariablen mit den Produktvariablen begegnet. Bei den Interaktionsanalysen ist nun
insbesondere zu zeigen, ob die Interaktion zwischen den genannten unabhingigen Variablen
bei allen iiberpriiften kausalen Einflussbeziehungen statistisch bedeutsam ist. Anhand eines F-
Tests wird auerdem gepriift, ob der Varianzanteil der Wechselwirkung jeweils zu einem sig-

nifikanten Anstieg des Determinationskoeffizienten der Regressionsanalyse fiihrt.
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Zunichst soll anhand des erlduterten Verfahrens untersucht werden, ob sich das Ausmaf} er-
haltener sozialer Unterstiitzung und der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung bei Minnern
und Frauen in jeweils unterschiedlicher Weise auf die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe
auswirkt. Denn vor allem geschlechtsspezifische Effekte sozialer Unterstiitzung werden in der
Literatur vielfach berichtet. Die Befundlage ldsst dabei fiir Frauen deutliche Vorteile erken-
nen, wenn es beispielsweise um die Verfiigbarkeit und Nutzung sozialer Unterstiitzung geht
(vgl. Abschnitt 4.4).

Tabelle 7-13

Ergebnisse der moderierten logistischen Regressionsanalyse fiir die Erkldrung der SHG-Teilnahme
durch die erhaltene soziale Unterstiitzung und der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung in Abhéngig-
keit von Geschlecht und Alter

UV B Uv B UV B Uv B

E .39 E 333 M 505 M 0497
GES .096 ALT -.003 GES -229 ALT 027
Block 1 R?=.03 Block 1 R*=.03 Block1  R?*=.06 Block I  R?=.05
E .523% E 347k M 548 M 488
GES .898 ALT -.002 GES 307 ALT 031
E*GES -.186 E*ALT  -.237 M+*GES  -.069 M*GES  -.065
Block 2 R?=.03 Block2 R*=.04 Block2  R*=.06 Block2 R*=.05

Anmerkungen: p<.05=*; p<.01="* E=erhaltene soziale Unterstiitzung; M=Mobilisierung sozialer Unterstiitzung:
GES=Geschlecht; ALT=Alter; B=Regressionskoeffizient; R*=Pseudo-R” nach Nagelkerke

Wie die in Tabelle 7-13 berichteten Ergebnisse allerdings zeigen, lédsst sich in keinem der Fil-
le eine statistisch bedeutsame Interaktion zwischen der erhaltenen sozialen Unterstiitzung und
dem Geschlecht bzw. zwischen der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung und dem Geschlecht
hinsichtlich einer Erkldrung der Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe nachweisen. Die Quali-
tit sozialer Ressourcen und die Suche nach Unterstiitzung wirken sich demnach bei ménnli-
chen und weiblichen Schlaganfall-Betroffenen in jeweils gleicher Weise auf die Wahrschein-
lichkeit, eine Selbsthilfegruppe aufzusuchen, aus. Auch fiir den Faktor Alter soll iiberpriift
werden, ob die Beziehungen der beiden hier zu iiberpriifenden Dimensionen sozialer Unter-
stiitzung und der SHG-Teilnahme fiir Schlaganfall-Patienten jeden Alters grundséitzlich in
gleicher Weise gelten. Die Ergebnisse der zu diesem Zwecke durchgefiihrten moderierten
Regressionsanalysen zeigen, wie Tabelle 7-14 zu entnehmen ist, dass sich fiir keine der bei-
den Facetten sozialer Unterstiitzung ein signifikanter Erkldrungsanteil der Wechselwirkung
auf die SHG-Teilnahme ergibt. In anderen Worten: Es lassen sich keine iiberzufilligen alters-

bezogenen Unterschiede in der Bedeutung sowohl der erhaltenen sozialen Unterstiitzung als
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auch der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung fiir die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe
nachweisen. Auch fiir die Merkmale Bildungsniveau und Partnerschaft konnen keine mode-
rierenden Effekte im Hinblick auf den Einfluss auf die SHG-Inanspruchnahme beider Unter-

stiitzungsdimensionen gefunden werden (vgl. Tabelle 7-14).

Tabelle 7-14

Ergebnisse der moderierten logistischen Regressionsanalyse fiir die Erkldrung der SHG-Teilnahme
durch die erhaltene sozialen Unterstiitzung und die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung in Abhingig-
keit vom Bildungsniveau und dem Vorhandensein einer Partnerschaft

uv B uv B uv B uv B

E A456% E .395% M 488* M A77

BILD -.039 PAR  -375 BILD -.022 PAR -264

Block 1 R?=.05 Block R*=.04 Block 1 R3*=.07 Block 1 R*=.07
)i

E 357 E 335% M 527 M 634

BILD -.151 PAR -.698 BILD 013 BILD 362

E*BILD 027 E*PAR .079 M+*BILD  -.011 M*BILD -.190

Block 2 R?=.05 Block 2 R*=.04 Block 2 R3*=.07 Block 2 R*=.07

Anmerkungen: p<.05=*; p<.01="**. E=erhaltene soziale Unterstiitzung; M=Mobilisierung sozialer Unterstiitzung;
BILD=Bildungsniveau; PAR=Partnerschaft; B=Regressionskoeffizient; R’=Pseudo-R? nach Nagelkerke

Tabelle 7-15

Ergebnisse der moderierten logistischen Regressionsanalyse fiir die Erkldrung der SHG-Teilnahme
durch die erhaltenen sozialen Unterstiitzung in Abhiingigkeit von Merkmalen der Personlichkeit

uv B uv B uv B uv B uv B

E 356%* E 3615 E 359k E 3535 E 356
EX 128 NEU 2907 VERT 078 GE -117 OFF 018
Block 1 R*=.04 Block 1 R*=.06 Block 1 R*=.04 Block 1 R*=.04 Block 1 R*=.04
E 376%% E 359 E 370%% E 3527 E 4135
EX -133 NEU 2893k VETR 097 GE -122 OFF -379
E*EX 154 E*NEU 023 E*VERT  -.121 E*GE 050 E*OFF 587
Block 2 R%=.05 Block 2 R%=.06 Block 2 R%=.04 Block 2 R’=.04 Block 2 R’=.05

Anmerkungen: p<.05=*; p<.01=** E=erhaltene soziale Unterstiitzung; EX=Extraversion; NEU=Neurotizismus;
VERT=Vertriiglichkeit; GE=Gewissenhaftigkeit; OFF=Offenheit; B=Regressionskoeffizient; R*=Pseudo-R? nach Nagelkerke

Der nichste Auswertungsschritt widmet sich der Frage, ob die Wirkungen beider hier im Fo-
kus stehender Dimensionen sozialer Unterstiitzung auf die SHG-Teilnahme in Hinblick auf
Merkmale der Personlichkeit der befragten Schlaganfall-Patienten variieren. Auch hier wur-
den wiederum nach dem bereits erlduterten Verfahren moderierte Regressionsanalysen ge-
rechnet. Wie Tabelle 7-15 zeigt, kann neben dem Haupteffekt der erhaltenen sozialen Unter-
stiitzung der bereits festgestellte signifikante Haupteffekt des Personlichkeitsmerkmals Neuro-
tizismus auf die SHG-Teilnahme repliziert werden. Der zusitzliche Erkldrungsbeitrag der Per-

sonlichkeitsvariable Neurotizismus hinsichtlich der Varianz des Kriteriums betrdagt 2.7%
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(F=9.74>F,i1; p<.01). Tabelle 7-15 zeigt weiterhin, dass ein Interaktionseffekt der erhaltenen
sozialen Unterstiitzung und des Personlichkeitsfaktors Offenheit vorliegt. Der Anteil der er-
klarten Varianz der Kriteriumsvariable durch diese Wechselwirkung betrigt dabei 1.6%
(F=5.72>Fy,is; p<.01). Betrachten wir den Exponenten des Regressionskoeffizienten des Inter-
aktionsterms (=OR=Exp(B)=1.799), ldsst sich konstatieren, dass sich der Odd Ratio der erhal-
tenen sozialen Unterstiitzung (=OR=Exp(B)=1.511) um ca. das 1.8fache erhoht, wenn die
Moderatorvariable Offenheit um eine empirische Einheit ansteigt. Konkret bedeutet dies, dass
sich der Einfluss der erhaltenen sozialen Unterstiitzung auf die Wahrscheinlichkeit, mit der
eine SHG-Inanspruchnahme erfolgt, mit steigenden Werten der Variable Offenheit erhoht. Fiir
ein besseres Verstindnis dieser Wechselwirkung wird das entsprechende Muster nach dem
vorgeschlagenen Verfahren von Jaccard (2001) graphisch dargestellt. Da es sich bei dem Per-
sonlichkeitsmerkmal Offenheit um eine kontinuierliche Moderatorvariable handelt, wird fiir
drei ausgewdhlte Auspriagungen des Merkmals Offenheit (niedrige Auspriagung des Merkmals
Offenheit=M ogenneir-SDoffenneir; mittlere Auspriagung des Merkmals Offenheit=M og.nneir; hohe
Ausprigung des Merkmals Offenheit=M ogenneir+SDogenneir) jeWeils eine Regressionsgleichung
berechnet, in die dann immer hohe (x=3) und niedrige Werte (x=1) fiir die unabhéngige Vari-
able erhaltene soziale Unterstiitzung eingesetzt werden. Da ein Interaktionseffekt — graphisch
dargestellt — anhand der Nichtparallelitidt von Funktionsgeraden deutlich wird, werden fiir das
nachstehende Funktionsdiagramm (und alle weiteren) auf der y-Achse die logarithmierten
Odds (=Chancen), die sogenannten predicted logg odds (=logit(n)), fiir die SHG-Teilnahme
durch die erhaltene soziale Unterstiizung abgetragen.”! Abbildung 7-6 zeigt nun das Muster
der Wechselwirkung fiir die vorhergesagten logarithmierten Chancen einer SHG-Inanspruch-
nahme als eine Funktion des Ausmalles der erhaltenen sozialen Unterstiitzung und des Per-

sonlichkeitsmerkmals Offenheir.**

21 Wihrend den Odds jede beliebige positive Zahl als Wertebereich zugeordnet sind, besitzen die logarith-
mierten Odds (=logit=log[p/(1-p)]) die gesamte reelle Zahlenmenge als Wertebereich. Auf diese Weise
kann man eine lineare Beziehung zwischen dem logit von p und X annehmen. Die Konnotation logit(m)
wurde in Anlehnung an Agresti (1996) gewihlt (vgl. dazu Jaccard, 2001, S. 4f).

22 Fir die graphische Darstellung der Wechselwirkung wurden die an der Interaktion beteiligten Pradiktoren
nicht zentriert.
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logit (m)

e——=o Offenheit fiir neue Erfahrungen (niedrig)
*--- - Offenheit fiir neue Erfahrungen (mittel)

L SR # Offenheit fiir neue Erfahrungen (hoch)

niedrig

erhaltene soziale Unterstiitzung

hoch

Abbildung 7-6

Wechselwirkung des Personlichkeitsmerkmals Offenheit fiir neue Erfahrungen auf die Bezie-

hung zwischen erhaltener sozialer Unterstiitzung und der SHG-Teilnahme

Dem Diagramm ist zu entnehmen, dass der Zusammenhang zwischen der erhaltenen sozialen

Unterstiitzung und der Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme bei hohen Auspri-

gungen im Personlichkeitsmerkmal Offenheit enger ist als bei niedriger Offenheit gegeniiber

neuen Erfahrungen.

Tabelle 7-16

Ergebnisse der moderierten logistischen Regressionsanalyse fiir eine Erkldarung der SHG-Teilnahme
durch die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung in Abhéngigkeit von Merkmalen der Personlichkeit

uv B

uv

B

uv B uv B uv B

M 528 M 4567 M 4867 M 489 M 482
EX -231% NEU 249% VERTR -.020 GE -.146 OFF 023
Block 1 R%=.07 Block 1 R%=.07 Block 1 R%=.05 Block 1 R’=.06 Block 1 R’=.05
M .536% M 45T M 491 ESOZU 49717 M AT
EX -.224% NEU 2425 VERTR -.022 GE -.147 OFF 007
M*EX 062 M*NEU  -.173 M*VERTR 072 M*GE 108 M*QOFF -.058
Block 2 R%=.07 Block 2 R%=.07 Block 2 R%=.06 Block 2 R’=.06 Block 2 R’=.05

Anmerkungen: p<.05=*; p<.01=** M=Mobilisierung sozialer Unterstiitzung; EX=Extraversion; NEU=Neurotizismus;
GE=Gewissenhaftigkeit; OFF=Offenheit; B=Regressionskoeffizient; R’=Pseudo-R?

Auch fiir die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung sollen moderierte Regressionsanalysen

Aufschluss iiber mogliche kombinierte Einfliisse von Merkmalen der Personlichkeit und der
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genannten unabhingigen Variable auf die SHG-Teilnahme geben. Wie aus Tabelle 7-16 her-
vorgeht, ldsst sich allerdings fiir keine der insgesamt 5 iiberpriiften Wechselwirkungen eine
statistisch bedeutsame Interaktion nachweisen. Die Auswirkungen einer allgemeinen Suche
nach Unterstiitzung, auf die Entscheidung, an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen, wirken
sich demnach unabhéngig von den im vorliegenden Zusammenhang erfragten Personlich-
keitsvariablen fiir alle der erfassten Schlaganfall-Patienten in jeweils gleicher Weise aus.
Betrachten wir nun die Befunde fiir die gesundheitsbezogenen Merkmale als mogliche
Moderatoren hinsichtlich der Wirkungen sozialer Unterstiitzung. Denkbar wire in diesem
Zusammenhang beispielsweise, dass der Einfluss der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung
auf die Wahrscheinlichkeit, regelméfig an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen, mit steigen-
dem Ausmal} gesundheitsbezogener Belastungen zunimmt. Die Ergebnisse dieser insgesamt 8

tiberpriiften Wechselwirkungen sind in Tabelle 7-17 dargestellt.

Tabelle 7-17

Ergebnisse der moderierten logistischen Regressionsanalyse zur Erkldrung der SHG-Teilnahme durch
die erhaltene soziale Unterstiitzung in Abhingigkeit von Merkmalen des Gesundheitszustands

uv B uv B uv B uv B
E 333k E 347 E 4187 E 3627
HRQL -.209 BEEIN 375% DEPR 323 ANG 230%
Block 1 R%=.03 Block 1 R%=.07 Block 1 R’=.05 Block 1 R’=.04
E 338k E 13993k E 5027 E 3973
HRQL -.209 BE 379 DEPRI 305% ANG 210
E*HRQL 043 E*BEEIN -.260%* E*DEPR -.199 E*ANG -.137
Block 2 R*=.04 Block 2 R*=.09 Block 2 R*=.06 Block 2 R*=.04

Anmerkungen: p<.05=*; p<.01=**, E=erhaltene soziale Unterstiitzung; HRQL=allgemeiner Gesundheitszustand; BE-
EIN=Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrichtigungen; DEPR=Depressivitit; ANG=Angstlichkeit;
B=Regressionskoeffizient; R’=Pseudo-R* nach Nagelkerke
Es zeigt sich, dass sich das Ausmal erhaltener sozialer Unterstiitzung unabhéngig vom sub-
jektiv eingeschitzten allgemeinen Gesundheitszustand und unabhéngig von Depressivitdit und
Angstlichkeit gleichermaBen auf die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme nach
einem Schlaganfall auswirkt. Die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme wird al-
lerdings durch eine Wechselwirkung zwischen dem subjektiv eingeschitzten schlaganfallbe-
zogenen Beeintrdchtigungen und der erhaltenen sozialen Unterstiitzung vorhergesagt. Der
durch diese Wechselwirkung erklidrte Varianzanteil der SHG-Teilnahme erweist sich dabei
mit 1.7% als statistisch bedeutsam (F=6.32>Fy,;; p<.01): Nimmt die Moderatorvariable
Schweregrad der schlaganfallbezogenen Beeintrichtigungen in ihrer Ausprigung um eine

empirische Einheit zu, so verringert sich der Exponent des logistischen Regressionskoeffi-
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zienten des Pridiktors erhaltene soziale Unterstiitzung (=OR=Exp(B)=12.641) um den Faktor
-.455 (=OR=Exp(B)geeiv+£). Die gruppenspezifischen Regressionsgleichungen sowie das sich
daraus ergebende Muster der Interaktion sind in Abbildung 7-7 dargestellt. Es zeigt sich, dass
der Einfluss der erhaltenen sozialen Unterstiitzung auf die SHG-Inanspruchnahme besonders
grof fiir Personen ist, die das Ausmal ihrer gesundheitsbezogenen Funktionseinschriankungen

als vergleichsweise niedrig einschitzen.

e&——=e Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrichtigungen (niedrig)
+ - - -« Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrichtigungen (mittel)

I— eorennes + Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrichtigungen (hoch)

logit (m)

niedrig hoch

erhaltene soziale Unterstiitzung

Abbildung 7-7

Wechselwirkung des Merkmals Schweregrad der schlaganfallbezogenen Beeintrichtigungen
auf die Beziehung zwischen erhaltener sozialer Unterstiitzung und der SHG-Teilnahme

Tabelle 7-18 informiert iiber die Ergebnisse der moderierten Regressionsanalysen zum Ein-
fluss gesundheitsbezogener Merkmale auf die Beziehung zwischen der Mobilisierung sozialer
Unterstiitzung und einer SHG-Inanspruchnahme. Wie aus der Tabelle hervorgeht, bestitigt
sich der Haupteffekt der Gesamtskala zum Ausmal der schlaganfallbezogenen Beeintrdchti-
gungen. Die unabhingige Variable Depressivitdt leistet ebenfalls einen signifikanten eigen-
standigen Beitrag zur Varianzaufkldarung des Kriteriums. Von den insgesamt vier iiberpriiften
Wechselwirkungen erweist sich lediglich die Interaktion zwischen der Mobilisierung sozialer
Unterstiitzung und der Moderatorvariable Angstlichkeit des BSI auf das Kriterium als signifi-

kant. Der Erkldrungsanteil dieser Interaktion betridgt 1.7 % (F=6.31>F,;; p<.01). Anhand der



ERGEBNISSE 138

Exponenten der in Tabelle 7-18 angegebenen Regressionskoeffizienten ldsst sich Folgendes
festhalten: Bei einer Erhohung der Moderatorvariable Angstlichkeit um eine empirische Ein-
heit sinkt der Exponent des logistischen Regressionskoeffizienten des Priadiktors Mobilisie-
rung sozialer Unterstiitzung (=Exp(B)=1.544) um den Faktor .769 (=Exp(B)=12.641), also um
denjenigen Wert, der dem Exponenten des logistischen Regressionskoeffizienten des mul-
tiplikativen Terms entspricht. Die Art dieser Interaktion wird auch hier nach dem bereits ge-

schilderten Verfahren ermittelt.

Tabelle 7-18

Ergebnisse der moderierten logistischen Regressionsanalyse zur Erkldrung einer SHG-Teilnahme
durch die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung in Abhéngigkeit der im vorliegenden Zusammenhang
erfassten gesundheitsbezogenen Merkmale

uv B uv B uv B uv B

M Adgr M 4597 M 470 M 45455
HRQL -.164 BE 374 DEPRI 263% ANG 176
Block 1 R*=.05 Block 1 R*=.08 Block 1 R*=.06 Block 1 R*=.07
M Ad1HE M 4607 M 4607 M 435
HRQL -.169 BE 370 DEPRI 252+ ANG 157
M*HRQL -.041 M*BE .609 M*DEPRI -.096 M*ANG -.262%
Block 2 R*=.05 Block 2 R*=.08 Block 2 R*=.06 Block 2 R*=.09

Anmerkungen: p<.05=*; p<.01=**M=Mobilisierung sozialer Unterstiitzung; HRQL=allgemeiner Gesundheitszustand; BE-
EIN=Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintriichtigungen; DEPRI=Depressivitit; ANG=Angstlichkeit; B=Regressionskoef-
fizient; R>=Pseudo-R?
Wie Abbildung 7-8 veranschaulicht, ergibt sich hier vor allem fiir Personen mit niedrigen
Werten in der Dimension Angstlichkeit ein positiver Zusammenhang zwischen dem Ausmaf
an Mobilisierung sozialer Unterstiitzung und der Wahrscheinlichkeit einer Inanspruchnahme
einer Selbsthilfegruppe. Fiir Personen mit hohen Werten in der Dimension Angstlichkeit ldsst

sich dieser Zusammenhang nicht nachweisen.
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o——e Angstlichkeit (niedrig)
> - Angstlichkeit (mittel)
I—  &—..e Angstlichkeit (hoch)

logit ()

niedrig hoch

Mobilisierung sozialer Unterstiitzung

Abbildung 7-8

Wechselwirkung des Merkmals Angstlichkeit auf die Beziehung zwischen der Mobilisierung
sozialer Unterstiitzung und der SHG-Teilnahme

Fasst man die in diesem Abschnitt berichteten Ergebnisse noch einmal zusammen, so ist fest-
zuhalten, dass die erhaltene soziale Unterstiitzung und die Mobilisierung sozialer Unterstiit-
zung in jeweils positiver Richtung einen Einfluss auf die Wahrscheinlichkeit nehmen, mit der
eine SHG-Inanspruchnahme nach einem Schlaganfall erfolgt. Je hoher also das Ausmal3 der
Unterstiitzung ist, die jemand durch seine engste Bezugsperson erhilt, bzw. je hoher das
Ausmal einer aktiven Suche nach Unterstiitzung ausgeprigt ist, desto wahrscheinlicher ist die
regelmiBige Inanspruchnahme einer Selbsthilfegruppe. Von insgesamt drei der 22 iiberpriif-
ten Wechselwirkungen erweisen sich die Varianzanteile als signifikant. Das betrifft erstens
eine bei Personen mit unterschiedlichen Auspriagungen im Personlichkeitsmerkmal Offenheit
unterschiedliche Wirkungsweise der erhaltenen sozialen Unterstiitzung auf die Wahrschein-
lichkeit einer SHG-Teilnahme. Der Einfluss erhaltener sozialer Unterstiitzung auf eine SHG-
Teilnahme ist dabei umso wahrscheinlicher, je offener eine Person gegeniiber neuen Erfah-
rungen ist. Zweitens nimmt das subjektiv eingeschitzte Ausmal} schlaganfallbezogener Be-
eintrdchtigungen Einfluss auf die Wirkung erhaltener sozialer Unterstiitzung hinsichtlich ei-
ner SHG-Teilnahme. Je geringer dabei die Beeintrichtigungen durch den Schlaganfall einge-

schitzt werden, desto grofler ist der positiv gerichtete Einfluss, den die erhaltene soziale Un-
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terstiitzung auf die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme nimmt. Drittens ist der
Effekt der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung auf die SHG-Teilnahme am hochsten fiir

diejenigen Personen mit niedrigen Ausprigungen in der Dimension Angstlichkeit des BSI.

7.2.5 Zum Einfluss von Merkmalen der SHG-Zuganglichkeit

Gegenstand der folgenden Analyse ist die Wirkungsweise von den im vorliegenden Zusam-
menhang erfassten Merkmalen der SHG-Zugénglichkeit, dem Wohnort, dem zeitlichen Auf-
wand, um zu den Treffen der SHG zu gelangen, und der Zufriedenheit mit der Erreichbarkeit
der Selbsthilfegruppe. Bereits die in Abschnitt 7.1.2 durchgefiihrten deskriptiven Analysen
verdeutlichten, dass die befragten SHG-Teilnehmer den Zeitaufwand, um zu den Treffen zu
gelangen, geringer als die SHG-Nichtteilnehmer einschitzten und sich dariiber hinaus im
Vergleich zu den Nichtteilnehmern als zufriedener mit der Erreichbarkeit der SHG beurteil-
ten. Inwieweit anhand dieser Zuginglichkeitsmerkmale Aussagen iiber die Wahrscheinlich-
keit der Inanspruchnahme einer Selbsthilfegruppe nach einem Schlaganfall getroffen werden
kann, wird im Folgenden anhand binir logistischer Regressionsanalysen iiberpriift. Aus Ta-
belle 7-19 geht hervor, dass sowohl die Variable Zeitaufwand als auch das Merkmal Zufrie-
denheit mit der Erreichbarkeit der Selbsthilfegruppe signifikant mit einer SHG-Teilnahme
assoziiert sind, wihrend sich allerdings zwischen der Variable Urbanitdt und der Kriteriums-
variable kein signifikanter Zusammenhang nachweisen lédsst. Der Zeitaufwand, um zur SHG

zu gelangen, ist dabei signifikant negativ mit der SHG-Teilnahme assoziiert.

Tabelle 7-19

Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse fiir die SHG-Teilnahme in Abhéngigkeit von Merkma-
len der SHG-Zugénglichkeit

B SE Wald df Sig. Exp(B) Pseudo-R?
ZEIT -1.127 .192 34.447 1 .000 324 19
Konstante 3.215 485 43.883 1 .000 24915 )
ZUF 1.596 202 62.636 1 .000 4.935 29
Konstante -6.003 .838 51.369 1 .000 .002 ’
WOHN 532 2 759
WOHN (1) 229 312 537 1 463 1.257 00
WOHN (2) .055 243 .051 1 .822 1.056
Konstante -.104 .186 310 1 578 .902

Anmerkungen: ZEIT=Zeitaufwand, um zu den Treffen zu gelangen; ZUF=Zufriedenheit mit der Erreichbarkeit;
WOHN-=Urbanitit; B=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler; Wald=Iterationstest; df=Freiheitsgrad;
Sig.=Signifikanzniveau; Exp(B)=0dd Ratios; Modellgiite (Devianz): ZEIT: y’=41.108, p=.000; ZUF: *=95.006, p=.000;
WOHN: 4’=131.959, p=.000
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Die Wahrscheinlichkeit fiir die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe sinkt um den Faktor
.324 (OR=Exp(B)=.324) bei Zunahme der unabhingigen Variablen um eine Einheit. Konkret
bedeutet dies, dass mit zunehmendem zeitlichen Aufwand die Wahrscheinlichkeit, regelmifBig
an den Treffen einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen, sinkt. Fiir das Zufriedenheitsurteil zeigt
sich ein signifikanter positiver Effekt auf die Kriteriumsvariable SHG-Teilnahme. Dabei
steigt die Wahrscheinlichkeit fiir die Inanspruchnahme einer Selbsthilfegruppe um den Faktor
4.935 (OR=Exp(B)=4.935), wenn auch die Variable Zufriedenheit mit der Erreichbarkeit um
eine empirische Einheit steigt. Je grofler also die Zufriedenheit mit der Erreichbarkeit der
Selbsthilfegruppe ist, desto grofer ist die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme.
Die ermittelten Pseudo-R>-Werte verdeutlichen, dass Modell 1 20% und Modell 2 nahezu
30% Varianzaufklarung leistet.

Zusammenfassend betrachtet zeigen die Ergebnisse der Analysen zum Zusammenhang
von Merkmalen der SHG-Zuginglichkeit und einer SHG-Teilnahme, dass sich vor allem die
Variablen Zeitaufwand und die Zufriedenheit mit der Erreichbarkeit als bedeutsam erweisen.
Nicht bestitigt werden kann die Vermutung, dass Selbsthilfegruppen eher in dicht besiedelten
Gebieten zu finden sind, und somit diejenigen der Betroffenen, die sich nicht in Selbsthilfe-
gruppen engagieren, eher in ldndlichen Gebieten wohnen und daher allein auf Grund der geo-

graphischen Entfernung nicht teilnehmen kénnen.

7.2.6 Zum Einfluss subjektiver Kosten-Nutzen-Kalkulationen

Im Folgenden wird nun der Frage nachgegangen, inwieweit die Entscheidung, an einer Selbst-
hilfegruppe teilzunehmen, von vorhergehenden Kosten-Nutzen-Uberlegungen im Sinne posi-
tiver und negativer Handlungskonsequenzerwartungen individueller Akteure abhingig ist.
Zunichst aber werden deskriptive Befunde hinsichtlich der subjektiven Bewertungen der Vor-
und Nachteile einer SHG-Teilnahme durch die SHG-Teilnehmer und Nichtteilnehmer be-
schrieben. Daran schliefen sich binére logistische Regressionsanalysen an, die direkte Effekte
der subjektiven Bewertungen einer Selbsthilfegruppen-Teilnahme iiberpriifen. Auch soll dann
in einem dritten Auswertungsschritt anhand moderierter Regressionsanalysen genauer unter-
sucht werden, ob es Wechselwirkungen zwischen personen- und situationsbezogenen Merk-
malen und den subjektiven Bewertungen der Konsequenzen einer SHG-Teilnahme auf die

Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen gibt.
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Deskriptive Befunde

Aus Tabelle 7-20 wird deutlich, dass die befragten SHG-Teilnehmer den wahrgenommenen
Nutzen ihrer SHG-Teilnahme insgesamt hoher einschitzen als die SHG-Nichtteilnehmer den
vermeintlichen Nutzen, den eine SHG-Teilnahme fiir sie hitte, wiirden sie Mitglied dieser
Selbsthilfegruppe sein. Aulerdem erreichen die SHG-Teilnehmer im Vergleich zu den SHG-
Nichtteilnehmern einen durchschnittlich niedrigeren Wert auf der Kosten-Skala. Dementspre-
chend hoher fiéllt auch die fiir die SHG-Teilnehmer durch Subtraktion der Kosten- von der
Nutzenskala ermittelte Kosten-Nutzen-Differenz der SHG-Teilnahme aus (SHG-Teilnehmer:
M=2.15, SD=1.01; SHG-Nichtteilnehmer: M=.58, SD=1.12). Betrachtet man die einzelnen
Items der Nutzenskala getrennt — wie in Tabelle 7-21 dargestellt —, so ldsst sich feststellen,
dass die SHG-Mitglieder den grofiten Nutzen ihres Selbsthilfe-Engagements vor allem darin
sehen, mit Hilfe der Gruppentreffen neue soziale Kontakte schlieBen zu konnen und Informa-
tionen iiber ihre Erkrankung und neue Behandlungsmethoden zu erhalten. An dritter Stelle
aller vorgegebenen Vorteile steht auerdem die Moglichkeit, sich bei den Treffen der Selbst-
hilfegruppe emotional austauschen zu konnen. Als vergleichsweise weniger bedeutsam schit-
zen die SHG-Mitglieder die Rolle der SHG fiir eine allgemeine Bewiltigung des Alltags ein.
Gleichfalls eher weniger entscheidend ist die Funktion der Selbsthilfegruppe als eine Mog-
lichkeit, anderen Betroffenen helfen zu konnen. Auch die SHG-Nichtteilnehmer sehen in ei-
ner hypothetischen SHG-Teilnahme den grofiten Nutzen darin, {iber neue Behandlungsmetho-
den des Schlaganfalls informiert zu werden. Im Gegensatz zu den Teilnehmern steht bei den
Nichtteilnehmern an dritter Stelle aller genannten positiven Konsequenzen einer SHG-
Inanspruchnahme, durch den regelméfigen Besuch der Selbsthilfegruppe anderen helfen zu
konnen. Als eher wenig bedeutsam wird auch hier die Gruppe als Hilfestellung fiir die allge-

meine Bewiltigung des Alltags betrachtet.

Tabelle 7-20

Nach Stichprobenzugehdorigkeit (SHG-Teilnehmer vs. SHG-Nichtteilnehmer) differenzierte Anzahl der
Fille (N), Mittelwerte, Mediane (Md), Standardabweichungen (SD), Minima (Min) und Maxima
(Max) fiir die positiven (Nutzen) und negativen (Kosten) Konsequenzen einer SHG-Teilnahme

SHG-Teilnehmer#* SHG-Nichtteilnehmer*
n M Md SD Min Max n M Md. SD Min Max

Nutzen 176 39 4.0 g1 1.00 500 172 3.1 3.1 .85  1.00 5.00
Kosten 176 1.7 1.5 .61  1.00 500 172 2.5 55 73 1.00  5.00

Anmerkung: *nicht beriicksichtigt wurden diejenigen Befragten, die keine Angaben zu den hier aufgefiihrten Skalen gemacht
haben
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Den groBten Nachteil einer SHG-Teilnahme sehen die SHG-Mitglieder interessanterweise
darin, in der Gruppe iiber ihre Gefiihle sprechen zu miissen. An zweiter Stelle steht die Sorge
dariiber, dass das soziale Umfeld denken konnte, man komme mit der Erkrankung nicht allein
zurecht. Die SHG-Nichtteilnehmer hingegen sehen den grofiten Nachteil in einer angenom-
menen Gruppen-Teilnahme darin, nicht mit den Aktivititen der Gruppe iibereinzustimmen
(vgl. Tabelle 7-22).

Tabelle 7-21

Nutzen der SHG-Teilnahme: Items, Mittelwerte (M), Mediane (Md), Standardabweichungen (SD),
Minima (Min) und Maxima (Max)

SHG-Teilnehmer SHG-Nichtteilnehmer
n M Md SD Min  Max n M Md SD Min  Max
Informationen Erkrankung* 173 431 500 94 1 5 170 357 400 3.57 1 5
Bewidiltigung des Alltags™ 172 331 400 127 1 5 170 282  3.00 2.82 1 5
Informationen Behandlung * 175 411 400 1.10 1 5 168 373 400 3.73 1 5
emotionaler Austausch* 174 410 400 1.07 1 5 169 320 400 3.20 1 5
aktive Freizeitgestaltung* 174 357 400 1.18 1 5 169 270 3.00 270 1 5
kein Schamgefiihl* 174 3.67 400 1.30 1 5 169 233 200 233 1 5
Selbstvertrauen’ 171 3.82 400 1.10 1 5 170 293  3.00 293 1 5
allgemeine Unterstiitzung™* 172 424 4.00 .90 1 5 170 3.19  3.00 3.19 1 5
neue soziale Kontakte* 175 433  5.00 .84 1 5 169 330 3.00 330 1 5
Beziehung zu Familie* 173 325 300 115 1 5 169 232 200 232 1 5
Anderen helfen * 171 375 400 1.06 1 5 169 338 400 3.38 1 5

Anmerkung: *die genauen Itemformulierungen sind dem Anhang zu entnehmen

In Abschnitt 3.5 wurde darauf hingewiesen, dass Frauen einer Suche bzw. einer Aktivierung
von Hilfe durch Andere gegeniiber positiver eingestellt sind als Minner (vgl. z.B. Gross &
McMullen, 1982). Betrachtet man die Ménner und Frauen der vorliegenden Untersuchung
nach Stichprobenzugehorigkeit getrennt, so ldsst sich allerdings feststellen, dass sowohl bei
den SHG-Teilnehmern als auch bei den Nichtteilnehmern die Ménner interessanterweise ei-
nen hoheren Wert auf der Nutzenskala erreichen als die Frauen. Dieser Unterschied ist aller-
dings statistisch nicht bedeutsam (SHG-Teilnehmer: #(172)=1.184; p<.238; SHG-
Nichtteilnehmer: #(167)=.154; p<.878). Gleichzeitig aber fallen bei den Frauen im Vergleich
zu den Minnern die Nachteile einer SHG-Teilnahme bzw. einer angenommenen SHG-
Teilnahme weniger ins Gewicht. Aber auch hier erreicht der Unterschied nicht das Signifi-
kanzniveau (SHG-Teilnehmer: #(172)=-.164; p<.870; SHG-Nichtteilnehmer: #(167)=-.266;
p<.791). Die Minner beider Stichproben sehen vor allem in der Moglichkeit, durch die Grup-

pe Informationen iiber die Erkrankung zu erhalten, einen grofleren Nutzen als die Frauen
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(SHG-Teilnehmer: Myinne=4.35; SDpinne=-828; Mprauen=4.22; SDprauen=1.150; SHG-
Nichtteilnehmern: Myginne=3.58; SDuinner=1.246; Mprauen=3.54; SDrrauen=1.196). Die Frauen
der Untersuchungsgruppe hingegen beurteilen die Bedeutung einer SHG-Inanspruchnahme
fiir eine allgemeine Bewidltigung des Alltags (Muyinner=3-27; SDytiinner=1.299; Mprauen=3.38;
SDprauen=1.240) und fiir eine Verbesserung der Beziehung zu Familie und Freunden (M,
ner=3.215 SDwyinner=1.161; Mp,ayen=3.34; SDprauen=1.133) groBer als die Ménner. Die Frauen
der Kontrollgruppe schitzen die Moglichkeit, durch eine SHG-Inanspruchnahme neue soziale
Kontakte schlielen zu konnen, als vorteilhafter ein im Vergleich zu den méannlichen Kontrol-
len (Muyanner=3.23; SDyanner=1.248; Mrprauen=3.46; SDFrauen=1.226).

Tabelle 7-22

Kosten einer SHG-Inanspruchnahme: Items, Mittelwerte (M), Mediane (Md), Standardabweichungen
(SD), Minima (Min) und Maxima (Max)

SHG-Teilnehmer SHG-Nichtteilnehmer
n M Md SD Min Max n M Md SD Min  Max
weniger Zeit 173 161 100 100 1 5 171 277 300 130 1 5
keine Hilfe durch die SHG* 173 166 100 .99 1 5 168 255 250 1.8 1 5
Aktivititen der Gruppe* 171 175 100 112 1 5 168 285 300 1.13 1 5
Group fit Alter* 173 139 100 .72 1 5 170 256 300 119 1 5
Group fit Einkommen* 171 136 100 .83 1 5 172 1.99 2,00 1.17 1 5
Gefiihle teilen miissen* 175 204 200 122 1 5 171 268 3.00 135 1 5
neg. Reaktion der SHG* 175 154 100 .88 1 5 171 206 200 1.10 1 5
Ablehnung durch SHG* 174 125 100 .78 1 5 172 223 200 1.08 1 5
Ablehnung durch Familie* 175 174 100 116 1 5 172203 200 120 1 5
Schamgefiihl* 173 161 100  1.03 1 5 171 175 100 110 1 5

Anmerkung: *die genauen Itemformulierungen sind dem Anhang zu entnehmen

Wirkungen der Kosten-Nutzen-Differenz auf eine SHG-Inanspruchnahme

Inwieweit kann nun die ermittelte Kosten-Nutzen-Differenz die Entscheidung, an einer
Selbsthilfegruppe teilzunehmen, erkliren? Um zu priifen, ob sich die Wahrscheinlichkeit ei-
ner SHG-Teilnahme mit steigenden Werten der Kosten-Nutzen-Differenz einer Teilnahme
zunimmt, werden bindr logistische Regressionsanalysen berechnet. Wie Tabelle 7-23 zeigt,
hat die untersuchte Priadiktorvariable einen signifikanten positiven Effekt auf die Kriteriums-
variable (y’=141.26, p=.000). Die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Teilnahme erhoht sich dabei
um 3.522 Einheiten (OR=Exp(B)=3.522) bei gleichzeitiger Zunahme der unabhéngigen Vari-
ablen um eine empirische Einheit. Das Modell leistet dabei mit insgesamt 45 Prozent einen

substantiellen Beitrag zur Varianzaufkldarung des Kriteriums ,,SHG-Inanspruchnahme®. Es
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bleibt also festzuhalten, dass die Einstellungen gegeniiber einer SHG-Inanspruchnahme mit

der Kriteriumsvariable signifikant positiv assoziiert sind.

Tabelle 7-23

Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse fiir die SHG-Teilnahme in Abhéngigkeit von den sub-
jektiven Bewertungen einer SHG-Teilnahme

B SE Wald df Sig. Exp(B) Pseudo-R?
Kosten-Nutzen-Differenz 1.284 138 86.587 1 .000 3.613 45
Konstante -1.745 235 55.366 1 .000 175 )

Anmerkungen: B=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler; Wald=Iterationstest; df=Freiheitsgrad; Sig.=Signifikanzniveau;
Exp(B)=0dd Ratios; Pseudo-R’=Pseudo-R” nach Nagelkerke; Modellgiite (Devianz): y’=141.261, p=.000

Zur Rolle modifizierender Faktoren hinsichtlich der Wirkungen der Kosten-Nutzen-Differenz
Auch fiir den Einfluss des Kosten-Nutzen-Differenz auf die Entscheidung, an einer Selbsthil-
fegruppe teilzunehmen, ist im Folgenden zu zeigen, ob soziodemographische, personenbezo-
gene und gesundheitsbezogenen Merkmale den Effekt der unabhéngigen Variable auf die Kri-
teriumsvariable ggf. modifizieren. Die entsprechenden Analysen werden nach dem bereits
erlduterten Verfahren zur Untersuchung von Moderatoreffekten anhand von Interaktionsana-
lysen durchgefiihrt (vgl. Abschnitt 7.2.4.2). Wie die in Tabelle 7-24 aufgefiihrten Ergebnisse
der moderierten Regressionsanalysen verdeutlichen, lassen sich in Hinblick auf das Ge-
schlecht der Untersuchungsteilnehmer keine signifikanten Unterschiede des Einflusses der
subjektiven Kosten-Nutzen-Uberlegungen auf die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Teilnahme
zeigen. Eine subjektive Bewertung positiver und negativer Konsequenzen einer SHG-Teil-
nahme wirkt sich also bei Schlaganfall-Betroffenen minnlichen und weiblichen Geschlechts
in jeweils gleicher Weise auf die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme aus. Auch
in Bezug auf die Merkmale Alter, Bildungsniveau und Partnerschaft zeigen die Analysen,
dass der Effekt der Kosten-Nutzen-Differenz in Bezug auf eine SHG-Teilnahme bei Personen
unterschiedlichen Alters und Bildungsniveaus gleichermaflen und unabhiéngig davon, ob eine
Partnerschaft unterhalten wird, gilt (vgl. Tabelle 7-24).

In einem nichsten Auswertungsschritt werden auch die erfassten Merkmale der Person-
lichkeit als Moderatoren der Wirkungen der Kosten-Nutzen-Differenz in Betracht gezogen.
Tabelle 7-25 zeigt die Ergebnisse dieser statistischen Priifungen. Wie hier zu sehen ist, ergibt
sich fiir keine der iiberpriiften Wechselwirkungen ein signifikanter Erkldrungsanteil der Vari-

anz der Kriteriumsvariable. Gleiches gilt auch, wie Tabelle 7-26 zu entnehmen ist, fiir ent-
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sprechende Moderatoranalysen, in die Wechselwirkungen zwischen den Kosten-Nutzen-

Uberlegungen und den gesundheitsbezogenen Merkmalen einflieBen.

Tabelle 7-24

Ergebnisse der moderierten logistischen Regressionsanalyse fiir die SHG-Teilnahme in Abhéngigkeit
von der Kosten-Nutzen-Differenz einer SHG-Teilnahme mit Geschlecht, Alter, Bildungsniveau und
Partnerschaft als Moderatoren

uv B uv B uv B uv B

K-N 1.259%% K-N 1.692#% K-N 1.227%% K-N 1.259%%
GES -.044 ALT -018 BILD -.053 PAR 420
Block 1 R*=.45 Block 1 R’=.45 Block 1 R*=.44 Block 1 R*=.45
K-N 1.252%% K-N 1.731%% K-N 884 K-N 1.342%%
GES -.020 ALT -.022 BILD -195 PAR 904
K-N*GES 011 K-N*ALT -.268 K-N*BILD .095 K-N*PAR -348
Block 2 R’=45 Block 2 R*=.46 Block 2 R’=.44 Block 2 R’=45

Anmerkungen: p<.05=*; p<.01=**. K-N=Kosten-Nutzen-Differenz; GES=Geschlecht; ALT=Alter; BILD=Bildungsniveau;
PAR=Partnerschaft; B=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler; Wald=Iterationstest; df=Freiheitsgrad;
Sig.=Signifikanzniveau; Exp(B)=0dd Ratios; Pseudo-R*=Pseudo-R* nach Nagelkerke

Tabelle 7-25

Ergebnisse der moderierten logistischen Regressionsanalyse fiir eine Erkldarung der SHG-Teilnahme
durch die Kosten-Nutzen-Differenz in Abhéngigkeit von den Personlichkeitsmerkmalen

uv B uv B uv B uv B uv B

K-N 1.769%* K-N 1692+ K-N 1.701%% K-N 1.722%%  K-N 1.708%*
EX -.379%x NEU 288 \% 101 GE -249 OFF -.086
Block 1 R*=.46 Block 1 R*=.45 Block 1 R’=.44 Block 1 R’=.45 Block 1 R’=.44
K-N 1.820%% K-N 1.697+% K-N 1.819%% K-N 1.745%%  K-N 1.765
EX -375% NEU 2825 \% 146 GE -264 OFFEN -.560
NK*EX -337 NK*NEU  .088 NK*V -.510%* NK*GE .198 NK*OFF 532
Block 2 R*=.46 Block 2 R*=.45 Block 2 R’=.46 Block 2 R’=.45 Block 2 R’=.45

Anmerkungen: p<.05=%*; p<.01=** K-N=Kosten-Nutzen-Differenz; EX=Extraversion; NEU=Neurotizismus;
V=Vertriglichkeit; GE=Gewissenhaftigkeit; OFFEN=Offenheit; B=Regressionskoeffizient; Pseudo-R*=Pseudo-R? nach Nagel-
kerke
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Tabelle 7-26

Ergebnisse der moderierten logistischen Regressionsanalyse fiir eine Erkldarung der SHG-Teilnahme
durch die Kosten-Nutzen-Differenz in Abhédngigkeit von gesundheitsbezogenen Merkmalen

uv B uv B uv B uv B

K-N 1.651%% K-N 1667+ K-N 1.719%% K-N 1.651%%
HRQL -113 BE 347 DEPRI 4057 ANG 193
Block 1 R’=.44 Block 1 R*=.45 Block 1 R’=.45 Block 1 R’=.44
K-N 1.651%% K-N 1.667+% K-N 1.717%% K-N 1.652%%
HRQL -113 BE 350%% DEPRI 3935 ANG 193
NK*HRQL 016 NK*BE -154 NK*DEPRI  -.078 NK*ANG 031
Block 2 R’=.44 Block 2 R’=45 Block 2 R*=.45 Block 2 R*=.45

Anmerkungen: p<.05=*; p<.01=**; K-N=Kosten-Nutzen-Differenz; HRQL=allgemeiner Gesundheitszustand;

BE=Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintriichtigungen; DEPRI=Depressivitit; ANG=Angstlichkeit;

B=Regressionskoeffizient; Pseudo-R’*=Pseudo-R” nach Nagelkerke
Zusammenfassend bleibt festzuhalten, dass sich die subjektiven Kosten-Nutzen-Kalkulationen
als bisher bedeutsamster Einflussfaktor auf die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanpruchahme
erweisen. Je hoher also die positiven Konsequenzen und je niedriger die negativen Konse-
quenzen einer regelméBigen SHG-Teilnahme eingeschitzt werden, je hoher also das subjekti-
ve Kosten-Nutzen-Urteil ausfillt, desto wahrscheinlicher ist die Inanspruchnahme einer
Selbsthilfegruppe. Richtung und Stirke der Einflussbeziehung individueller Kosten-Nutzen-
Uberlegungen auf die Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer Selbsthilfegruppe zei-
gen sich aulerdem als vollstindig unabhingig von den im Rahmen der vorliegenden Untersu-
chung erfassten soziodemographischen Variablen, gesundheitsbezogenen Merkmalen und
Merkmalen der Personlichkeit.

7.3 Multiples Erklarungsmodell zur Vorhersage
einer SHG-Inanspruchnahme

Nachdem in den vorherigen Abschnitten die Effekte der untersuchten Einflussfaktoren anhand
ihres jeweiligen eigenstindigen Erkldrungsbeitrags hinsichtlich der unabhéngigen Variable
,»SHG-Inanspruchnahme* beschrieben wurden, soll im Folgenden anhand einer hierarchi-
schen logistischen Regressionsanalyse ihr jeweils relativer Beitrag in Bezug auf die Kriteri-
umsvariable ermittelt werden. Um die Bedeutung der auf bivariater Ebene als signifikant iden-
tifizierten Einflussvariablen hinsichtlich der Vorhersage der Selbsthilfegruppen-Teilnahme in

einem integrativen Modell zu priifen, gehen diese Variablen blockweise als Pridiktoren in
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eine multiple logistische Regressionsanalyse ein. Dabei flieBen in den ersten Block der Ana-
lyse die Haupteffekte und in einen zweiten Block zusitzlich die Interaktionseffekte ein.
Regressoren des ersten Blocks sind demnach: der Schweregrad schlaganfallbezogener Beein-
trdchtigungen, Depressivitdt, das Personlichkeitsmerkmal Neurotizismus, die Variablen erhal-
tene soziale Unterstiitzung und Mobilisierung sozialer Unterstiitzung, die Inanspruchnahme-
rate medizinischer Dienste, die Kosten-Nutzen-Differenz einer SHG-Teilnahme und die Vari-
able Zeitaufwand, um zu den Treffen der SHG zu gelangen.B’24 Hinzu kommen im zweiten
Block der schrittweisen Analyse: die Interaktionseffekte (1) zwischen der erhaltenen sozialen
Unterstiitzung und dem Personlichkeitsmerkmal Offenheit; (2) zwischen der erhaltenen sozia-
len Unterstiitzung und der Gesamtskala der schlaganfallbezogenen Beeintrdchtigungen sowie
(3) zwischen der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung und der Skala Angstlichkeit des BSI.
Tabelle 7-27 zeigt die Ergebnisse der multiplen Regressionsanalyse. Es erweisen sich im Mo-
dell 1 allein drei Priadiktoren als signifikant mit der Wahrscheinlichkeit einer SHG-
Inanspruchnahme assoziiert: die Variable Depressivitdt, die Kosten-Nutzen-Differenz und der
Zeitaufwand. Die geschitzte Varianzaufkldarung des Modells 1 betriagt 57%. Von den im zwei-
ten Schritt einbezogenen Interaktionseffekten erweist sich lediglich die Wechselwirkung zwi-
schen der erhaltenen sozialen Unterstiitzung und dem Personlichkeitsmerkmal Offenheit fiir
eine Erkldarung der SHG-Inanspruchnahme als bedeutsam. Modell 2 ergibt einen Zuwachs an
erklarter Kriteriumsvarianz von 4.1% (F=27.72>Fy,;;; p<.01). Die Effekte der Pradiktoren De-
pressivitdit, Kosten-Nutzen-Differenz und Zeitaufwand bleiben signifikant. In Modell 2 er-
reicht auBBerdem der Effekt der Inanspruchnahme therapeutischer Dienstleistungen das Signi-
fikanzniveau. Der Omnibus-Test der Modellkoeffizienten zeigt, dass sich die Modellgiite
(=Devianz) durch Einbezug der Interaktionseffekte in das Regressionsmodell signifikant ver-
bessert (Ay°=13.279, p=.001). Das Gesamtmodell leistet mit iiber 60 Prozent einen sehr hohen
Beitrag zur Varianzaufklidrung der Kriteriumsvariable. Allerdings verschwinden im Gesamt-
modell die signifikanten Einfliisse der erhaltenen sozialen Unterstiitzung, der Mobilisierung
sozialer Unterstiitzung, der Inanspruchnahme professioneller medizinischer Leistungen
(Fachirzte), des Personlichkeitsmerkmals Neurotizismus sowie des Schweregrads schlagan-
fallbezogener Beeintrdchtigungen. Dies kann natiirlich zum einen daran liegen, dass einige

der in die multiple Analyse einbezogenen Priadiktoren zu hoch miteinander korrelieren und

23 Da beide der hier erhobenen Merkmale der SHG-Zugénglichkeit sehr hoch miteinander korrelieren, fliet in
die multiple Regressionsanalyse lediglich die Variable Zeitaufwand, um zu den Treffen der SHG zu gelan-
gen, ein (vgl. Anhang F).

24 Die Korrelationen zwischen den Pridiktoren fallen durchweg niedrig bis mittel aus (vgl. Anhang F).
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somit die fiir die Durchfiihrung einer multiplen Regressionsanalyse notwendigen Vorausset-
zungen nicht erfiillt sind. Zum anderen kann es aber auch durchaus moglich sein, dass einige
Variablen den signifikanten Effekt dritter EinflussgroBen auf die Kriteriumsvariable vermit-

teln und somit als Mediatoren spezifischer Einflussbeziehungen fungieren.

Tabelle 7-27

Ergebnisse der multiplen Regressionsanalyse zur Vorhersage der SHG-Inanspruchnahme

uv B SE Wald df Sig. Exp(B)  Pseudo-R®
Modell 1

BEEIN 452 .306 2.186 1 .139 1.572 57
DEPRI .627 283 4.920 1 .027 1.871
NEUROT .168 .200 .703 1 402 1.183

ESOZU 322 232 1.921 1 .166 1.380

MSOzZU 011 202 .003 1 958 1.011
SERVFA 228 .553 .170 1 .680 1.256
SERVUT -.318 .170 3.474 1 .062 728

K-N 1.273 .193 43.548 1 .000 3.571

ZEIT -1.286 .265 23.482 1 .000 277
Konstante -2.408 1.627 2.191 1 .139 .090

Modell 2

BEEIN 3.498 2.139 2.674 1 .102 33.036 .61
DEPRI 746 .367 4.139 1 .042 2.108
NEUROT 242 223 1.172 1 279 1.273

ESOZU .266 1.319 .041 1 .840 1.304

MSOZU .563 .563 1.001 1 317 1.757
SERVUFA .330 .608 295 1 587 1.391

SERVUT -412 .184 4.995 1 .025 .662

K-N 1.312 205 41.061 1 .000 3.714

ZEIT -1.433 .290 24.444 1 .000 239

ANGST 759 1.132 450 1 502 2.137

OFFEN 2.371 1.081 4.808 1 .028 .093
ESOZU*OFFEN 473 222 4.552 1 .033 1.605
ESOZU*BEEIN -.708 475 2.225 1 .136 493
MSOZU*ANGST -.327 311 1.103 1 294 721
Konstante -2.588 6.083 181 1 .670 .075

Anmerkungen: BEEIN=Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrichtigungen; DEPRI=Depressivitit; NEU-
ROT=Neurotizismus; ESOZU=erhaltene soziale Unterstiitzung; MSOZU=Mobilisierung sozialer Unterstiitzung; SERVU-
FA=Inanspruchnahme von Fachirzten; SERVUT=Inanspruchnahme von therapeutischen Diensten; K-N=Kosten-Nutzen-
Differenz; ZEIT=Zeitaufwand, um zu den Treffen der SHG zu gelangen; ANGST:Angstlichkeit; OFFEN=Offenheit;
B=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler; Wald=Iterationstest; df=Freiheitsgrad; Sig.=Signifikanzniveau; Exp(B)=0dd Ra-
tios; Pseudo-R?=Pseudo-R* nach Nagelkerke; Modellgiite (Devianz): Modell I: y’=136.787, p=.000; Modell 2: x’=150.066,

p=.000

Da aus der Unterstiitzungsforschung hinreichend bekannt ist, dass das soziale Umfeld eines
Individuums Einfluss auf die Einstellungen, also die subjektiven Bewertungen hinsichtlich
spezifischer Handlungsalternativen nimmt (vgl. Abschnitt 4.4.3), soll in einer post-hoc-

Analyse nun genauer iiberpriift werden, ob im vorliegenden Zusammenhang ein Mediatoref-
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fekt der Kosten-Nutzen-Kalkulationen vorliegt, der sich auf den Einfluss sozialer Unterstiit-

zung auf die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme bezieht.

7.4 Post-hoc-Analysen

Im Folgenden wird nun iiberpriift, ob die Einfliisse der jeweiligen Dimensionen sozialer Un-
terstiitzung iiber die subjektiven Bewertungen der Konsequenzen einer SHG-Teilnahme ver-
mittelt werden und demnach ein Mediatoreffekt der Kosten-Nutzen-Differenz einer SHG-
Teilnahme beziiglich der Wirkungen sozialer Unterstiitzung vorliegt, auch wenn anhand der
vorliegenden querschnittlichen Daten kein Mediatormodell im kausalanalytischen Sinn getes-
tet werden kann. Nach Holmbeck (1997), Baron und Kenny (1986) muss sich bei der empiri-

schen Uberpriifung von Mediatoreffekten Folgendes erweisen:

(1) Der Pridiktor (X) muss einen signifikanten Effekt auf den Mediator (Z) ausiiben. Im
vorliegenden Zusammenhang miissen demnach die abhingigen Variablen erhaltene
soziale Unterstiitzung bzw. Mobilisierung sozialer Unterstiitzung (=X, bzw. X3) je-
weils einen signifikanten Effekt auf die Kosten-Nutzen-Differenz einer SHG-Teil-

nahme (=Z) ausiiben.

(2) Der Pridiktor (X) muss in einem Regressionsmodell ohne Kontrolle des Einflusses der
Mediatorvariablen einen signifikanten Effekt auf die abhingige Variable (Y) ausiiben.
Konkret bedeutet dies, dass sowohl fiir die erhaltene soziale Unterstiitzung als auch
fiir die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung ein jeweils signifikanter Effekt ohne
Kontrolle des Einflusses der Variable Kosten-Nutzen-Differenz auf die Variable SHG-

Teilnahme (Y) vorliegen muss.

(3) Der Mediator (Z) muss einen signifikanten Effekt auf die abhéngige Variable (Y) aus-
tiben. Nachzuweisen ist demnach, dass die Kosten-Nutzen-Differenz einen signifikan-

ten Einfluss auf die SHG-Teilnahme nimmt.

(4) Der Effekt des Priadiktors (X) auf die abhiingige Variable (Y) muss sich verringern,
wenn in einer multivariaten Regression als zusitzlicher Priadiktor die Variable Z auf-
genommen wird. Fiir eine empirische Bestitigung eines Mediatoreffekts der Kosten-
Nutzen-Differenz ist es also erforderlich, nachzuweisen, dass sich der Effekt der

erhaltenen sozialen Unterstiitzung bzw. der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung ver-
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ringert, wenn in einer multivariaten Regression die Kosten-Nutzen-Differenz einer

SHG-Teilnahme aufgenommen wird.

Baron & Kenny (1986) unterscheiden zwischen einer totalen und einer partiellen Mediation.
Eine totale Mediation liegt vor, wenn sich der direkte Effekt der unabhingigen Variable auf
die abhingige Variable bei einer Uberpriifung der vierten Bedingung nicht mehr von Null
unterscheidet. Wird der Effekt der unabhéingigen Variablen auf die abhéngige Variable ledig-
lich geringer, bleibt aber signifikant, so ist eine partielle Mediation gegeben.

Zum Zwecke einer empirischen Analyse der erlduterten Bedingungen werden nachfol-
gend fiir die Berechnung der unstandardisierten Regressionskoeffizienten drei Regressions-
schitzungen durchgefiihrt. Da es sich bei der abhingigen Variable Y um ein dichotomes
Merkmal handelt, miissen fiir eine Regressionsanalyse der unter 2), 3) und 4) aufgestellten
Bedingungen logistische Regressionsanalysen durchgefiihrt werden. Um aber die unter 1)
aufgestellte Bedingung statistisch absichern zu konnen, muss eine lineare Regressionsanalyse
berechnet werden. Da damit allerdings die Regressionskoeffizienten nicht vergleichbar wiren,
wird die Mediatorvariable Z, die Kosten-Nutzen-Differenz einer SHG-Teilnahme, anhand ei-
nes Median-Split dichotomisiert, so dass fiir eine Uberpriifung des Einflusses der jeweiligen
Dimension sozialer Unterstiitzung auf diese Variable ebenfalls logistische Regressionsschiit-
zungen vorgenommen werden konnen. Tabelle 7-28 informiert iiber die empirischen Koeffi-
zientenschitzungen der entsprechenden Regressionsmodelle. Modell 1 bezieht sich dabei auf
die erste Regressionsschitzung der Effekte von X; (=erhaltene soziale Unterstiitzung) und X,
(=Mobilisierung sozialer Unterstiitzung) auf Z (=Kosten-Nutzen-Differenz einer SHG-Teil-
nahme), Modell 2 bezieht sich auf die zweite Regressionsschitzung der Effekte von X; und
X, auf Y (=SHG-Teilnahme) und Modell 3 bezieht sich auf die multiple Regression von Z auf
Y und X; bzw. X, und Z auf Y zur Uberprﬁfung der unter Punkt 3) und 4) formulierten Be-

dingungen.
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Tabelle 7-28

Ergebnisse der logistischen Regressionsanalyse fiir die drei Bedingungen eines Mediatoreffekts der
Kosten-Nutzen-Differenz einer SHG-Teilnahme

uv AV B SE Wald df Sig. Exp(B) Pseudo-R?
Modell 1

E (X)) 428 134 10.189 1 001 1.535

Konstante NK@) 1843 593 9.655 1 002 158 04
M (X2) NK (Z) 561 118 22.603 1 .000 155 07
Konstante -1.867 408 20.603 1 .000 1.752

Modell 2

E (X)) Ny 390 132 8,787 1 ,003 1.478 0
Konstante ) 1684 581 8.388 1 004 186 '
M (X,) 473 115 17.037 1 .000 1.605

Konstante N 579 396 15.911 1 000 206 05
Modell 3

E (X)) 220 156 2.003 1 157 1.247

K-N (Z) 2.519 264 90.753 1 .000 12.412

Konstante N -4.690 765 37.575 1 .000 .009 30
M (X,) 233 138 2.856 1 091 1.263

K-N (Z) 2.488 267 87.105 1 .000 12.039

Konstante IN(Y)  -4.475 576 60.454 1 .000 011 30

Anmerkungen: E=erhaltene soziale Unterstiitzung; M=Mobilisierung sozialer Unterstiitzung; K-N=Kosten-Nutzen-Differenz;

TN=SHG-Teilnahme; B=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler; Wald=Tterationstest; df=Freiheitsgrad; Sig.=Signifikanzni-

veau; Exp(B)=0dd Ratios; Pseudo-R’*=Pseudo-R” nach Nagelkerke

Die schrittweise Uberpriifung der vier Bedingungen zeigt, wie Tabelle 7-28 zu entnehmen ist,
Folgendes:

(1) Sowohl die erhaltene soziale Unterstiitzung als auch die Mobilisierung sozialer Unter-
stiitzung ist signifikant positiv mit der Mediatorvariable Kosten-Nutzen-Differenz einer
SHG-Teilnahme assoziiert ist (b,,;=.428, SE;,,=.134; b,»=.561; SE;,,=.118).

(2) Beide Dimensionen sind dariiber hinaus auch signifikant positiv mit der abhéngigen
Variable SHG-Teilnahme assoziiert (by;=.390, SEpyj=.132; by 2=.473; SEpy0=.115).

(3) Die multivariate Regressionsschitzung von Y auf X; bzw. X; und Z zur Uberpriifung
der vierten Bedingung macht deutlich, dass die Kosten-Nutzen-Differenz einer SHG-
Teilnahme einen signifikant positiven Effekt auf die abhingige Variable hat
(by:=.2.519; p=SE},;=.264) und der Effekt der erhaltenen sozialen Unterstiitzung auf
die SHG-Teilnahme im Vergleich zum zweiten Regressionsmodell nicht mehr signifi-
kant wird (by,;=.220; SE}.=.156). Gleiches gilt fiir das Regressionsmodell mit der
Mobilisierung sozialer Unterstiitzung als abhingige Variable: Die Kosten-Nutzen-

Differenz einer SHG-Teilnahme iibt einen signifikanten Einfluss in positiver Richtung
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auf die abhéngige Variable SHG-Teilnahme aus (by;=.2.488 SE},.=.267); der Einfluss

der unabhéngigen Variable Mobilisierung sozialer Unterstiitzung ist im dritten Reg-

ressionsmodell deutlich geringer und erreicht nicht mehr das Signifikanzniveau
(byx1=.233; SEpy,1=.138).

Anhand des Sobel-Tests™ (Baron & Kenny, 1986) kann nun in einem ndchsten Schritt iiber-

priift werden, ob der indirekte Effekt der erhaltenen sozialen Unterstiitzung bzw. der Mobili-

sierung sozialer Unterstiitzung auf das Kriterium SHG-Teilnahme via Mediator Kosten-

Nutzen-Differenz signifikant ist. Diese Berechnungen erfolgen anhand der nachstehenden drei

Formeln:

25

(1) Sobel-Test:

(Il) Goodman I-Korrektur:

Fiir alle Formeln gilt die folgende Abbildung:

bux (SE”MX ) byy (SEbm )
(byy)
b= dardisierter Regressionskoeffizient
SE,, = Standardfehler des unstandardisierten R ionskoeffizienten
*
bMX bYM

Z =
\/(bYM2 * SEbMX 4 bMX2 * SEbYM 2)

bMX * bYM

Z =
b #SE,, * +b,,> *SE, *+SE, *SE, °)

(1) Goodman II-Korrektur:

bMX * bYM

Z =
b #SE, >+, *SE, *~SE, **SE, ’)

In der Literatur spricht man héufig in irrefithrender Weise von ,,dem* Sobel-Test. Es existieren jedoch drei
verschiedene Varianten dieses Tests. Sobel (1982) hat lediglich eine Variante vorgeschlagen. Bereits 1960
hatte Goodman die beiden anderen Varianten veroffentlicht. Baron und Kenny (1986) fassen alle drei Vari-
anten unter dem Begriff ,,Sobel-Test* zusammen. Zur begrifflichen Trennung wird im vorliegenden Zu-
sammenhang vom Sobel-Test nach Sobel (1982) sowie von der Goodman I-Korrektur und der Goodman II-

Korrektur gesprochen.
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Wie Tabelle 7-29 zeigt, ist der indirekte Effekt der erhaltenen sozialen Unterstiitzung (X)
bzw. der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung (X;) iber die Kosten-Nutzen-Differenz (Z) auf
die SHG-Teilnahme (Y) mit einer Irrtumswahrscheinlichkeit von 5 Prozent deutlich signifi-
kant, da in beiden Fillen der ermittelte z-Wert groBer ist als der kritische z-Wert von 1.96.
Gemil dieser Berechungen kann also geschlussfolgert werden, dass ein Mediatoreffekt durch
die Variable Kosten-Nutzen-Differenz einer SHG-Teilnahme vorliegt. Die Variablen erhaltene
soziale Unterstiitzung und Mobilisierung sozialer Unterstiitzung iiben dariiber hinaus keinen
signifikanten direkten Effekt auf die SHG-Teilnahme aus, sobald der Effekt der Kosten-
Nutzen-Differenz auf die SHG-Teilnahme in einem multivariaten Regressionsmodell mit auf-
genommen und dadurch kontrolliert wird. Die empirisch vorgefundenen signifikanten indirek-

ten Effekte konnen also als totale Mediatoreffekte bezeichnet werden.

Tabelle 7-29

Statistische Kennwerte des Sobel-Tests mit Goodman-Korrekturen fiir die Kosten-Nutzen-Differenz
einer SHG-Teilnahme als Mediator zwischen der erhaltenen sozialen Unterstiitzung/Mobilisierung
sozialer Unterstiitzung und der abhéngigen Variable SHG-Teilnahme

Test AV Teststatistik
Sobel-Test 75=3.03*
Goodman-I-Korrektur erhaltene soziale Unterstiitzung 26i=3.02%
Goddman-II-Korrektur Zgn=3.04*
Sobel-Test zg=4.24%
Goodman-I-Korrektur Mobilisierung sozialer Unterstiitzung 2G=4.22%
Goddman-II-Korrektur zgn=4.25%

7.5 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die deskriptiven Analysen zeigen, dass sich die SHG-Teilnehmer in den erhobenen soziode-
mographischen Merkmalen (Alter, Geschlecht, Bildungsniveau) sowie in den Charakteristika
des sozialen Netzwerkes (Familienstand, Partnerschaft, Lebensform, Religionsgemeinschafft,
Vereinszugehorigkeit) nicht signifikant von den befragten SHG-Nichtteilnehmern unterschei-
den. Auf deskriptiver Ebene konnte weiterhin festgestellt werden, dass die SHG-Teilnehmer

weniger Zeit als die SHG-Nichtteilnehmer benotigen, um zu den Treffen ihrer SHG zu gelan-
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gen. Die SHG-Teilnehmer sind auBerdem zufriedener mit der Erreichbarkeit der Selbsthilfe-
gruppe, nutzten hiaufiger die Unterstiitzung informeller Kontakte, um die SHG zu erreichen,
und wurden héufiger von informellen sozialen Kontakten iiber Selbsthilfegruppen fiir Schlag-
anfall-Betroffene informiert. SHG-Nichtteilnehmer haben sich hingegen hiufiger in eigener
Initiative iiber SHG informiert oder sind durch professionelle Helfer auf Angebote der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe aufmerksam gemacht worden.

Zum Zwecke einer differenzierten Analyse der Priddiktoren einer SHG-Inanspruchnahme
wurden Untersuchungs- und Kontrollgruppe anhand der Variable Erkrankungsdauer paralleli-
siert. Im Rahmen bivariater Regressionsanalysen erwiesen sich der subjektiv eingeschditzte
Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrichtigungen, die Depressivitdt, die Inanspruch-
nahme von Fachdrzten sowie das Personlichkeitsmerkmal Neurotizismus als positiv mit einer
SHG-Teilnahme assoziiert. Ein kurvilinearer Zusammenhang zwischen Merkmalen des Ge-
sundheitszustands und einer SHG-Teilnahme konnte nicht gefunden werden. Fiir die Inan-
spruchnahme therapeutischer Leistungen liel sich ein signifikant negativer Einfluss auf eine
SHG-Teilnahme nachweisen. Von den Dimensionen sozialer Unterstiitzung nehmen sowohl
die erhaltene soziale Unterstiitzung als auch die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung in je-
weils positiver Richtung Einfluss auf die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Teilnahme. Es konn-
te auBerdem eine Wechselwirkung der erhaltenen sozialen Unterstiitzung mit dem Person-
lichkeitsmerkmal Offenheit fiir neue Erfahrungen sowie eine Wechselwirkung mit dem
Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrdchtigungen auf eine SHG-Teilnahme nachge-
wiesen werden. Der Effekt der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung auf die SHG-Teilnahme
ist am hochsten fiir diejenigen Personen mit niedrigen Ausprigungen in der Dimension Angst-
lichkeit des BSI. Von den Merkmalen der SHG-Zuginglichkeit zeigten sich der Zeitaufwand,
um zu den Treffen der SHG zu gelangen, und die Zufriedenheit mit der Erreichbarkeit der
SHG als positiv mit der Wahrscheinlichkeit einer SHG-Teilnahme assoziiert. Als bedeutsams-
ter Einflussfaktor auf eine SHG-Teilnahme konnte die Kosten-Nutzen-Differenz isoliert wer-
den. Unabhingige Priadiktoren der SHG-Teilnahme im multiplen Erkldarungsmodell sind die
Kosten-Nutzen-Differenz, der Zeitaufwand, um zu den SHG-Treffen zu gelangen, die Variable
Depressivitdt, die Inanspruchnahme therapeutischer Mafinahmen sowie die Wechselwirkung
erhaltene sozialen Unterstiitzung x Offenheit. Die auf bivariater Ebene gefundenen Effekte
der erhaltenen sozialen Unterstiitzung und der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung ver-
schwinden im Gesamtmodell. Post-hoc-Analysen bestitigen einen Mediatoreffekt der Kosten-

Nutzen-Differenz auf die Wirkungen der beiden Dimensionen sozialer Unterstiitzung.
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KAPITEL 8
Diskussion und Ausblick

Welches sind die Bedingungen und Voraussetzungen, die Schlaganfall-Betroffene motivieren,
sich in Gruppen Gleichgesinnter zusammenzufinden, um dort gemeinsam die Folgen ihrer
Erkrankung zu bewiltigen? Welches sind Zugangsbarrieren, die eine tatsdchliche Inanspruch-
nahme von Selbsthilfegruppen behindern oder gar verhindern? Ausgehend von einem vorwie-
gend soziodemographisch geprigten Erkldrungsansatz wurden im Rahmen dieser Arbeit
erstmals psychosoziale, krankheitsspezifische und organisatorische EinflussgroBBen herausge-
arbeitet und auf ihre Erkldarungskraft hinsichtlich der Inanspruchnahme einer Selbsthilfegrup-
pe nach einem Schlaganfall exploriert. Von besonderem Interesse war dabei die Frage nach
dem differentiellen Einfluss verschiedener funktionaler Aspekte sozialer Unterstiitzung. Da
die vorliegende Studie iiber eine Beschreibung des geschlechts- und altersspezifischen Nut-
zungsverhaltens hinausgehen sollte, fanden soziodemographische Merkmale vor allem in ih-
rer Funktion als Moderatoren potentieller dritter Einflussvariablen Beriicksichtigung. Im Fol-
genden werden nun die zentralen Befunde dieser Studie unter Bezugnahme auf den in Kapitel
4 referierten theoretischen und empirischen Forschungsstand und in Hinblick auf ihre Bedeu-
tung fiir die Selbsthilfeforschung, ihre methodologischen Einschrinkungen und abzuleitende
Forschungsdesiderate diskutiert. Wesentliches Anliegen ist es aulerdem, die Konsequenzen

der Studie fiir die Praxis der gemeinschaftlichen Schlaganfall-Selbsthilfe zu erortern.

8.1 Zusammenfassung und Diskussion der wichtigsten Befunde

Der Hauptbefund der vorliegenden Untersuchung besteht darin, dass die individuelle Inan-
spruchnahme einer Schlaganfall-Selbsthilfegruppe vor allem auf Einflussvariablen zuriickge-
fiihrt werden kann, die anders als Merkmale wie Alter und Geschlecht durchaus als manipu-
lierbare Groflen im Hinblick auf eine Aktivierung individueller Selbsthilfepotentiale von Be-
deutung sein konnen. Mogliche Interventionsansitze diesbeziiglich werden in Abschnitt 8.3

eingehender diskutiert. Mit nahezu 50 Prozent leistet die subjektive Einschitzung potentieller
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positiver und negativer Konsequenzen einer Selbsthilfegruppen-Teilnahme, die Kosten-
Nutzen-Differenz, den groBten Beitrag zur Varianzaufklirung des Kriteriums. Je hoher
Schlaganfall-Patienten den Nutzen, die Vorteile also, und je geringer sie die Kosten einer
Selbsthilfegruppen-Teilnahme einschétzen, je giinstiger dementsprechend die Kosten-Nutzen-
Differenz ausfillt, desto groBer ist auch die Wahrscheinlichkeit, dass sie sich nach einem
Schlaganfall einer Selbsthilfegruppe anschlieBen. Dieser Befund steht in Einklang mit den
Ergebnissen empirischer Forschungsarbeiten, die gleichfalls ein entsprechendes Konstrukt auf
dessen Erkldrungskraft hinsichtlich einer SHG-Inanspruchnahme untersucht haben, wie bei-
spielsweise im angloamerikanischen Sprachraum fiir die Inanspruchnahme gemeinschaftli-
cher Selbsthilfe durch pflegende Angehorige demenzkranker Patienten (Biegel et al., 2004)
und — erst unlidngst veroffentlicht — durch onkologische Patienten (Grande et al., 2006). Im
Unterschied zu Studien, in denen lediglich die Teilnahmebereitschaft als Einstellungen erho-
ben werden (z.B. Grunow et al., 1983), werden hier zwei Personengruppen verglichen, die
sich unterschiedlich verhalten. Es kann damit ausgeschlossen werden, dass der Zusammen-
hang zwischen den Kosten-Nutzen-Erwidgungen und der SHG-Teilnahme lediglich auf einem
Methodenartefakt infolge identischer Operationalisierung (als Selbstbericht) zuriickzufiihren
ist.

Gleichwohl wird durch die Beschrinkung auf Querschnittsdaten nicht abschlieend be-
antwortet, ob die im Rahmen der vorliegenden Untersuchung erfassten Kosten-Nutzen-
Kalkulationen tatsdchlich eine SHG-Inanspruchnahme in kausaler Weise determinieren. Es
besteht genauso gut Grund zu der Annahme, dass — etwa im Sinne der Dissonanztheorie
(Festinger, 1957) — die faktische SHG-Teilnahme bzw. Nichtteilnahme bei den befragten
Schlaganfall-Betroffenen zu einer Anpassung ihrer individuellen Einstellungen an die jewei-
lige Handlungsentscheidung gefiihrt hat. Gesicherte Erkenntnisse diesbeziiglich wird erst eine
langsschnittliche Betrachtung erbringen konnen. Allerdings konnten auch Studien zur Erkla-
rung gesundheitsrelevanten Verhaltens Hinweise dafiir liefern, dass die Entscheidung eines
individuellen Akteurs, eine gesundheitsrelevante Handlung auszufiihren, im Wesentlichen
von seinen darauf bezogenen Erwartungen determiniert wird (Troschke, 2006). Die im vorlie-
genden Zusammenhang durchgefiihrten Moderatoranalysen haben dariiber hinaus gezeigt,
dass der Erkldrungsbeitrag der Kosten-Nutzen-Kalkulationen als unabhédngig von den im
Rahmen der Untersuchung erhobenen Merkmalen der Personlichkeit und des gesundheitsbe-
zogenen Belastungsniveaus gilt. Interessanterweise sehen die SHG-Nichtteilnehmer einen
besonders hohen Nutzen vor allem darin, durch eine SHG-Teilnahme anderen Gruppenmit-

gliedern helfen zu konnen. Bei denjenigen Personen, die sich tatsédchlich in einer Selbsthilfe-
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gruppe engagieren, spielt dieser Nutzenaspekt hingegen eine weitaus geringere Rolle. Das
gemeinhin wahrgenommene Ziel gemeinschaftlicher Selbsthilfe, sich gegenseitig zu helfen,
kann aber nicht nur als ein Nutzenaspekt einer SHG-Teilnahme aufgefasst werden, wie es in
der vorliegenden Untersuchung der Fall ist, sondern vor dem Hintergrund des Reziprozi-
tiatsprinzips von Unterstiitzung gleichermallen als ein Kostenfaktor. Man konnte daher auch
schlussfolgern, dass gerade die Befiirchtung, in einer Selbsthilfegruppe Hilfe und Unterstiit-
zung leisten zu miissen, eine tatsdchliche Teilnahme verhindert.

Neben der Kosten-Nutzen-Differenz erwies sich der Zeitaufwand, um zu den Treffen der
Selbsthilfegruppe zu gelangen, als Kennzeichen des Angebotssystems respektive der Selbst-
hilfegruppen-Zuginglichkeit als eine weitere bedeutsame Determinante. Mit steigendem Zeit-
aufwand verringert sich dabei die Wahrscheinlichkeit, mit der nach einem Schlaganfall die
Inanspruchnahme einer Selbsthilfegruppe erfolgt. Beriicksichtigt werden muss, dass sich die
von den Nichtteilnehmern vorgenommene Beurteilung der Erreichbarkeit der SHG auf Ver-
mutungen bezieht und nicht auf individuellem Erfahrungswissen beruht. Inwieweit diese Ein-
schitzung die reale geographische Nédhe zwischen Selbsthilfe-Angebot und potentiellem Nut-
zer des Angebots abbildet und dementsprechend als valide einzustufen ist, bleibt offen. Plau-
sibel aber wird dieses Ergebnis vor dem Hintergrund der bekanntermaf3en regional variieren-
den Versorgung bzw. der Unterversorgung mit Angeboten der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
vor allen in weniger dicht besiedelten Gebieten. In Einklang mit den Untersuchungen von
Biegel et al. (1994) und Code et al. (2001) verweist dieser Befund auf die Relevanz
struktureller Zugangsbedingungen, die letztlich einen Teil potentieller Nutzer per se von einer
Inanspruchnahme ausschlieen. Interessanterweise zeigte sich aber zwischen der Urbanitit
und einer SHG-Inanspruchnahme kein signifikanter Zusammenhang. Vermutet werden kann,
dass die im Rahmen der vorliegenden Untersuchung erfassten SHG-Teilnehmer vorzugsweise
in ldandlichen Gebieten mit einer vergleichsweise dichten Angebotsstruktur leben.

Geht es um Barrieren, die einer faktischen SHG-Inanspruchnahme im Wege stehen kon-
nen, liegt gerade bei Schlaganfall-Patienten die Rolle gesundheitsbezogener Merkmale, wie
etwa der Mobilitdt und der Beweglichkeit, auf der Hand. Von den erfassten Merkmalen des
physischen und psychischen Gesundheitszustands erwiesen sich der subjektiv eingeschditzte
Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrdichtigungen und die Depressivitdt als positiv mit
einer SHG-Inanspruchnahme assoziiert. Allerdings konnen nur geringe Anteile der Varianz
des Kriteriums auf die genannten Faktoren zuriickgefiihrt werden. Im Gesamtmodell ist es
lediglich die Depressivitit, die psychische Dimension der zugrundeliegenden Erkrankung

also, die zumindest einen mittleren Effekt auf die SHG-Teilnahme ausubt. Dieser Befund
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steht in Einklang mit dem auf krankheitsiibergreifender Ebene nachgewiesenen Einfluss der
psychischen Befindlichkeit auf eine SHG-Inanspruchnahme (z.B. Levy & Derby, 1992; Mar-
tichuski et al., 1997) und ist zunéchst einmal ausgesprochen erfreulich, weist dies doch darauf
hin, dass die einer besonderen Unterstiitzung bediirfenden Schlaganfall-Patienten tatsdchlich
auch durch die Angebote der gemeinschaftlichen Schlaganfall-Selbsthilfe erreicht werden.
Obwohl bei zunehmendem Ausmall des psychischen Belastungsniveaus bzw. depressiver
Symptome mit einer allgemeinen Aktivitditshemmung zu rechnen ist, konnte hier nicht besta-
tigt werden, dass insbesondere eine mittlere funktionale Ausprigung psychischer Symptome
mit einer SHG-Inanspruchnahme zusammenhéngt. Wenn man allerdings in Betracht zieht,
dass sowohl bei den untersuchten SHG-Teilnehmern als auch bei den Kontrollen das Ausmaf}
der psychischen und physischen Belastungen grundsitzlich niedrig ausfiel (vgl. Abschnitt
7.2.1), wird deutlich, dass die gemeinschaftliche Selbsthilfe ihre Grenzen vermutlich dort fin-
det, wo eine besonders schwere psychische und gewiss auch physische Symptomatik vorliegt.
Konnen nun im Weiteren auf der Grundlage der Nutzungshiufigkeiten von Angeboten
des professionellen Versorgungssystems Aussagen iiber die Wahrscheinlichkeit einer Selbst-
hilfegruppen-Inanspruchnahme getroffen werden? Werden Schlaganfall-SHG tatsichlich, wie
hiufig in der Literatur berichtet, in erster Linie von Personen in Anspruch genommen, die in
gesundheitlichen Belastungssituationen auch Leistungen des professionellen Systems ver-
gleichsweise hiufig wahrnehmen (Lieberman & Snowden, 1993; Baumann et al., 1992; Kar-
loff & Friesen, 1991; Schwab, 1995; Biegel & Song, 1995; Kessler et al., 1997; Biegel et al.,
2004)? De facto hat sich in der vorliegenden Studie die Rate der durchschnittlichen Inan-
spruchnahme von Fachirzten als eine nur wenig relevante Einflussgroe erwiesen. Wihrend
dabei aber mit der Haufigkeit der Kontakte zu den hier erfassten Fachirzten die Wahrschein-
lichkeit einer SHG-Inanspruchnahme geringfiigig steigt, sinkt diese in einem weitaus hohe-
rem Male mit einer Zunahme in der H&ufigkeit der Nutzung therapeutischer Dienste. Die
Vermutung liegt nahe, dass Selbsthilfegruppen vor allem dort wirksam werden, wo die thera-
peutische Schlaganfall-Versorgung an ihre Grenzen st68t, wenn beispielsweise keine drztliche
Verordnung entsprechender Leistungen wie Sprach- und/oder Ergotherapie mehr erfolgt. Wie
die aktuelle Selbsthilfegruppen-Befragung der SDSH gezeigt hat, fiihren tatsidchlich nahezu
alle der erfassten SHG Funktionstrainings in eigener Regie durch (vgl. Abschnitt 3.4.2). Da-
mit wire der Beitrag der gemeinschaftlichen Schlaganfall-Selbsthilfe insofern komplementir
zum professionellen Versorgungssystem, als auf diese Weise z.B. eine Stabilisierung der Er-
gebnisse vorangegangener rehabilitativer Malnahmen moglich wird. Ob die gemeinschaftli-

che Selbsthilfe damit an die Stelle notwendiger professioneller Versorgung tritt oder erst die
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faktische SHG-Teilnahme zu einer geringeren Nutzung therapeutischer Leistungen fiihrt,
bleibt auf Grund des querschnittlichen Untersuchungsdesigns offen. Vor dem Hintergrund des
Krankheitsbewéltigungsprozesses und der damit verbundenen individuellen Variation der
Bediirfnis- und Bedarfslagen von Betroffenen kann ebenso vermutet werden, dass Selbsthil-
fegruppen vor allem den Bediirfnissen von Patienten entsprechen, die sich bereits in einer
Phase der Manifestation spezifischer Bewiltigungsanforderungen befinden. Einer Selbsthilfe-
gruppe wiirden sich demnach in erster Linie Patienten anschlieBen, die die meist unwiderruf-
lichen Einschriankungen durch den Schlaganfall akzeptiert haben und denen es nun um eine
langfristige Adaptation dieser an den Alltag geht. Patienten hingegen, die nach wie vor re-
gelmifige therapeutische Behandlung erhalten, haben moglicherweise noch weniger eine
Integration bestehender Defizite in den individuellen Lebenszusammenhang im Blick und
hoffen vielmehr auf eine Heilung im Sinne der Wiederherstellung spezifischer Funktionen —
so die Annahme.

Als eine weitere wichtige, die Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfeangebote
determinierende Groe wird die soziale Unterstiitzung durch primire Sozialbeziehungen an-
gesehen. Obwohl ihr grundsitzlicher Einfluss mehrfach empirisch bestétigt werden konnte
(z.B. Kessler et al., 1997; Karloff & Friesen, 1991; Martichuski et al., 1997), hat sie sich hin-
gegen hier als eine nur wenig relevante Einflussgrofle erwiesen. Wihrend sich dabei fiir die
generelle Unterstiitzungsiiberzeugung kein signifikanter Zusammenhang nachweisen lieB,
zeigte sich insbesondere das Ausmal des tatsdchlichen Erhalts sozialer Unterstiitzung durch
die engste Bezugsperson als signifikant mit der Wahrscheinlichkeit einer SHG-
Inanspruchnahme assoziiert. Entgegen der Annahmen der Substitutionshypothese ist es nicht
eine defizitdre Unterstiitzung durch das unmittelbare soziale Netzwerk, welche die Suche
nach alternativen Unterstiitzungsangeboten veranlasst, sondern vielmehr steigt die Wahr-
scheinlichkeit einer SHG-Teilnahme mit einem zunehmenden Ausmal sozialer Unterstiitzung
(vgl. Hilding et al., 2001). Obwohl in diesem Zusammenhang gerade eine Uberpriifung des
differentiellen Einflusses unterschiedlicher funktionaler Aspekte sozialer Unterstiitzung ein
Anliegen der vorliegenden Studie war, bleibt offen, welche inhaltliche Dimensionen sozialer
Unterstiitzung in welchem Ausmal} auf eine SHG-Inanspruchnahme bezogen sind. Mit dem
Einsatz der Berliner Social Support Scales (BSSS) sollte zwar gerade dieser Mehrdimensio-
nalitit sozialer Unterstiitzung entsprochen werden, die befragten Schlaganfall-Patienten schei-
nen aber vielmehr eine globale Einschidtzung der Unterstiitzung durch ihr unmittelbares sozia-
les Netz vorgenommen zu haben. Die konzeptionelle Trennung von instrumenteller, emotio-

naler und informationeller Unterstiitzung konnte im vorliegenden Fall also nicht bestitigt
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werden, wenngleich eine Reihe von deskriptiven Ergebnissen zumindest Hinweise auf die
Wirkung einiger inhaltlicher Aspekte der Unterstiitzung durch primér-soziale Beziehungen
liefern. Fiir einen forderlichen Einfluss insbesondere der informationellen Dimension sozialer
Unterstiitzung spricht der Befund, dass bei Selbsthilfegruppen-Teilnehmern primér-soziale
Netzwerkkontakte vergleichsweise hiufiger als Vermittlungsinstanz von Informationen hin-
sichtlich gemeinschaftlicher Selbsthilfeangebote zur Verfiigung standen. Nichtteilnehmer
hingegen haben sich entweder in eigener Initiative iiber Selbsthilfegruppen informiert oder
sind durch das professionelle System auf entsprechende Angebote aufmerksam geworden.
Die primir-sozialen Beziehungen einer Person scheinen demnach als Zuweisungssystem zu
Angeboten der gemeinschaftlichen Selbsthilfe eine groflere Rolle als das professionelle Sys-
tem zu spielen.

Die forderliche Wirkung sozialer Unterstiitzung besteht im vorliegenden Zusammenhang
auflerdem in der Bereitstellung konkreter instrumenteller Hilfe. Wie die deskriptiven Analy-
sen belegen, gelangen diejenigen Personen, die sich tatsdchlich in einer Selbsthilfegruppe
engagieren, hdufiger durch die Hilfe informeller Kontakte an den Ort der Treffen ihrer SHG.
Allerdings ist auch hier zu beriicksichtigen, dass sich die Einschitzung der SHG-
Nichtteilnehmer stets auf eine hypothetische Handlungsentscheidung bezieht. Fraglich bleibt,
ob die SHG-Nichtteilnehmer im Falle einer faktischen SHG-Inanspruchnahme die Hilfe und
Unterstiitzung sozialer Kontakte auch mobilisieren wiirden, um — wenn notig — mit deren Un-
terstiitzung die SHG-Treffen erreichen zu konnen. Hierfiir sind spezifische Fihigkeiten not-
wendig, die sich zum einen darauf beziehen, ein konkretes Hilfebediirfnis zu signalisieren,
zum anderen aber auch angebotene Hilfe in Anspruch zu nehmen. Tatsdchlich ist im vorlie-
genden Zusammenhang die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung positiv mit einer Selbsthil-
fegruppen-Inanspruchnahme assoziiert. Je ausgepriagter demnach das aktive Bemiihen ist, das
soziale Netz zum Zwecke der Stressbewiltigung zu aktivieren, desto hoher ist auch die Wahr-
scheinlichkeit, sich einer Selbsthilfegruppe anzuschliefen. Im Rahmen der vorliegenden Stu-
die wurden zwar keine Informationen zum individuellen Bewiltigungsverhalten erhoben, der
Befund jedoch stimmt mit den Ergebnissen einiger Forschungsarbeiten iiberein, die darauf
hinweisen, dass Teilnehmer von Selbsthilfegruppen adaptive Bewiltigungsstrategien bevor-
zugen (z.B. Grande et. al., 2006).

Der subjektiv eingeschditzte Schweregrad der schlaganfallbezogenen Beeintrichtigungen
und das Personlichkeitsmerkmal Offenheit fiir neue Erfahrungen haben sich als Moderatoren
des Einflusses der erhaltenen sozialen Unterstiitzung auf die Wahrscheinlichkeit einer SHG-

Inanspruchnahme erwiesen. Die Variable erhaltene soziale Unterstiitzung verliert dabei mit
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zunehmendem Schweregrad schlaganfallbezogener Beeintrichtigungen an Bedeutung. Dieser
Befund mag insofern iiberraschen, als von einer steigenden Bedeutung sozialer Unterstiitzung
gerade bei einem ausgeprigten Schweregrad schlaganfallbezogener Einschriankungen auszu-
gehen ist. Unter Bezugnahme auf den Haupteffekt der subjektiven Einschidtzung schlaganfall-
bezogener Beeintriachtigungen kann dieser Befund aber auch dahingehend interpretiert wer-
den, dass bei denjenigen Personen, die ihre gesundheitsbezogenen Funktionseinschriankungen
durch den Schlaganfall als vergleichsweise gering einschitzen, womdglich kein Bedarf be-
steht, sich einer Selbsthilfegruppe anzuschlieBen — und erst durch die Ermutigung bzw. die
Motivation sozialer Netzwerkkontakte eine Inanspruchnahme erfolgt. Auch in diesem Zu-
sammenhang wire von Interesse, welche Dimensionen sozialer Unterstiitzung hier von be-
sonderer Bedeutung sind.

Der positive Effekt der erhaltenen sozialen Unterstiitzung auf die Wahrscheinlichkeit ei-
ner Selbsthilfegruppen-Inanspruchnahme steigt dariiber hinaus mit zunehmendem Ausmaf3 an
Offenheit fiir neue Erfahrungen, einem der fiinf erhobenen Personlichkeitsmerkmale des BFI-
K (Rammstedt et al., 2005). Allerdings sollten auf Grund der eher weniger befriedigenden
Giitekriterien gerade dieser Personlichkeitsdimension (vgl. Abschnitt 6.5.2) weit reichende
Schlussfolgerungen vermieden werden.

Im Gegensatz zu einigen Arbeiten, die eine Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbst-
hilfeangebote vor allem auf psychische Merkmale wie Angstlichkeit zuriickfiihren konnten
(Hildingh et al, 2001), spielt diese Variable im vorliegenden Zusammenhang lediglich als
Moderator der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung eine Rolle. Dabei zeigt sich, dass der
Einfluss der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung auf die Inanspruchnahme einer Selbsthilfe-
gruppe am hochsten fiir diejenigen Schlaganfallbetroffenen ist, die vergleichsweise wenig
angstlich sind. Hier ist ebenfalls einschriankend anzumerken, dass die durch die genannten
Wechselwirkungen erzielten Erklidrungsleistungen als jeweils sehr schwach zu bewerten sind,
so dass weiterfithrende Interpretationen dieses Ergebnisses spekulativ wiren. Interessanter-
weise haben sich die Einflussbeziehungen der sozialen Unterstiitzung auf die Wahrschein-
lichkeit einer Selbsthilfegruppen-Teilnahme als vollig unabhéngig vom Alter und Geschlecht
der befragten Patienten erwiesen.

Die signifikante Vorhersagekraft sowohl der erhaltenen sozialen Unterstiitzung als auch
der Mobilisierung sozialer Unterstiitzung verschwindet im Gesamtmodell durch die Integrati-
on weiterer relevanter Einflussfaktoren. Sekundédranalysen zeigen, dass die Zusammenhinge
zwischen den genannten Dimensionen sozialer Unterstiitzung und einer SHG-

Inanspruchnahme vollstindig durch die Kosten-Nutzen-Differenz erkldart werden. Die Unter-
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stiitzung durch die engste Bezugsperson wie auch die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung
nehmen demnach nicht unmittelbar Einfluss, sondern wirken sich iiber die Erwartungen posi-
tiver und negativer Konsequenzen einer SHG-Teilnahme aus. In Anbetracht des querschnittli-
chen Charakters der vorliegenden Daten bleibt die vermittelnde Rolle der Kosten-Nutzen-
Kalkulationen zwar spekulativ, entspricht aber dem Umstand, dass das soziale Umfeld einer
Person seine Meinungen und Einstellungen maB3geblich beeinflussen kann (z.B. Haf3, 2002).

Ein weiteres Anliegen der vorliegenden Arbeit bestand in der Untersuchung des Einflus-
ses von Personlichkeitsfaktoren auf die Wahrscheinlichkeit einer Selbsthilfegruppen-
Inanspruchnahme. Der mehrfach berichtete direkte Zusammenhang insbesondere zwischen
dem Personlichkeitsmerkmal Neurotizismus und einer SHG-Inanspruchnahme (z.B. Kessler et
al., 1997) konnte in der vorliegenden Arbeit allerdings nicht bestétigt werden. Es zeigte sich
zwar auf bivariater Ebene, dass Personen mit hohen Werten in der Personlichkeitsdimension
Neurotizismus wahrscheinlicher eine Selbsthilfegruppe wahrnehmen, allerdings verschwindet
dieser ohnehin nur geringe Erklidrungsbeitrag im Gesamtmodell. Das spricht dafiir, dass Per-
sonlichkeitseigenschaften, wie das Merkmal Neurotizismus, allein die Inanspruchnahme einer
Selbsthilfegruppe nicht erkldren konnen, sondern erst gemeinsam mit anderen Variablen
wirksam werden. Vorstellbar ist, dass neurotische Personen eher an einer Selbsthilfegruppe
teilnehmen, weil sie sich als besonders belastet wahrnehmen im Sinne einer ausgeprigteren
depressiven Symptomatik. Tatsdchlich zeigt sich in der Literatur, dass neurotische Personen
ihre alltdaglichen Erlebnisse negativer beurteilen, mehr interpersonelle Probleme berichten und
gestresster auf diese Probleme reagieren als emotional stabile Personen. Bekannt ist allerdings
auch, dass neurotische Personen geringere Selbstwirksamkeitserwartungen hinsichtlich einer
Bewiltigung von Stress besitzen. Dariiber hinaus schitzen sie ihre Handlungsressourcen in
Bezug auf eine Stressbewiltigung geringer ein und wenden weniger adaptive Coping-
Strategien als emotional stabile Personen an (Gunthert, Cohen & Armeli, 1999). Davon aus-
gehend konnte man nun unterstellen, dass neurotische Personen auf Grund ihrer depressiven
Symptomatiken mehr noch als weniger neurotische Personen von ihren sozialen Netzwerken
veranlasst werden, eine Selbsthilfegruppe aufzusuchen. Die Ergebnisse der entsprechenden
Moderatoranalysen sprechen zwar gegen diese Annahme, allerdings sollte in diesem Zusam-
menhang beriicksichtigt werden, dass sich die Giitekriterien der anhand des BFI-K erfassten
Personlichkeitsdimensionen als wenig zufrieden stellend erwiesen haben (vgl. Abschnitt
6.5.2).
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Welche Rolle spielen nun soziostrukturelle Merkmale, die im Rahmen der vorliegenden Un-
tersuchung gewissermallen als soziodemographisches Bedingungsgefiige individueller Erwar-
tungen in Hinblick auf die Konsequenzen einer SHG-Inanspruchnahme und der sozialen Un-
terstiitzung Beriicksichtigung fanden? Gezeigt werden konnte, dass sich sowohl die Kosten-
Nutzen-Uberlegungen als auch die soziale Unterstiitzung vollig unabhiingig vom Alter, Ge-
schlecht sowie dem Bildungsniveau auf die Wahrscheinlichkeit einer SHG-Inanspruchnahme
auswirken. Da das Einkommen im Rahmen der vorliegenden Arbeit nicht erfasst wurde, kon-
nen iiber das Bildungsniveau hinaus keine Aussagen zur Schichtzugehorigkeit der befragten
SHG-Teilnehmer und Nichtteilnehmer getroffen werden. In kiinftigen Forschungsarbeiten zu
diesem Thema sollten allerdings aktuelle sozialwissenschaftliche Konzepte sozialer Un-
gleichheit, wie etwa das des Lebensstils, in einem stirkeren Maf3e als bisher Beriicksichtigung
finden.

Betrachtet man nun abschlieend die Alters- und Geschlechtsverteilung der Selbsthilfe-
gruppen-Teilnehmer, so kann fiir die gemeinschaftliche Schlaganfall-Selbsthilfe die These,
dass sich in Selbsthilfegruppen mehr Frauen als Ménner engagieren, nicht bestitigt werden.
Das kann dabei nicht darauf zuriickgefiihrt werden, dass in den Altergruppen bis 75 Jahren
per se mehr Ménner als Frauen von zerebrovaskuldren Erkrankungen betroffen sind (vgl. Ko-
lominsky-Rabas et al., 2002), denn wie der Vergleich mit den Daten der Gesundheitsbericht-
erstattung (GBE, 2004; vgl. Abschnitt 6.3) gezeigt hat, entspricht der Anteil der Frauen der
Untersuchungsstichprobe in den Altersgruppen bis 75 Jahren tatséchlich dem im Jahre 2004
wegen zerebrovaskuldrer Erkrankungen vollstationdr behandelter weiblicher Patienten. Eine
aktuelle Erhebung der Bielefelder Selbsthilfekontaktstelle (BIKIS) hat hingegen gezeigt, dass
fiir den Raum Bielefeld im Jahre 2006 nahezu 71 Prozent aller Anfragen an die BIKIS durch
Frauen erfolgten (BIKIS, 2007). Diese beiden Befunde lassen sich folgendermallen in Zu-
sammenhang bringen: Nach einem Schlaganfall ibernimmt zumeist der Lebenspartner des
betroffenen Patienten die Versorgungsverantwortung und leistet die fiir alltigliche Routine-
handlungen notwendige Unterstiitzung. Es ist daher durchaus vorstellbar, dass der Partner
eines Patienten — bezogen auf Schlaganfall-Betroffene unter 76 Jahren sind dies bekanntlich
in der Mehrheit Frauen — den Betroffenen im Hinblick auf die eigene Entlastung motiviert, an
den Treffen einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen, bzw. konkrete Unterstiitzung leistet, um
auch bei bestehenden Einschriankungen eine regelméBige Teilnahme zu gewihrleisten.

Der Vergleich der Altersverteilung mit der amtlichen Statistik zeigte in Einklang mit den
Ergebnissen von Weltermann et al. (2000) und der Befragung der SDSH aus dem Jahre 2001,
dass vor allem jlingere Patienten Mitglieder in Schlaganfall-Selbsthilfegruppen sind. Plausibel
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wird dieser Befund — mit aller Vorsicht gegeniiber dem querschnittlichen Charakter der Daten
— im Zusammenhang mit der gefundenen selbsthilfeforderlichen Wirkung sozialer Beziehun-
gen und der Tatsache, dass sich mit dem zunehmenden Alter betroffener Patienten auch die
Wahrscheinlichkeit erhoht, dass diese allein leben (z.B. Tesch-Romer, Engstler & Wurm,
2006). Sicherlich werden hier aber auch spezifische, fiir dltere Menschen typische Bewilti-
gungsstrategien und/oder negative Altersstereotype eine Rolle spielen. Denkbar wire bei-
spielsweise, dass viele édltere Menschen ein aktives Bemithen um Unterstiitzung angesichts
ihres fortgeschrittenen Alters moglicherweise nicht mehr als lohnenswert empfinden (z.B.
Schonle, 2002).

8.2 Geltungsbereich der Ergebnisse und Herausforderungen
flr weitere Forschungsarbeiten

Eine wesentliche Einschrinkung der vorliegenden Arbeit, auf die nochmals verwiesen werden
soll, ist die unklare Kausalrichtung der gefundenen Zusammenhinge. Auf Grund des
querschnittlichen Charakters der Daten wird es sich wahrscheinlich bei den meisten der hier
konstatierten Zusammenhinge um reziproke Beziehungen handeln. Unbedingt erforderlich
sind daher Liangsschnittstudien, um die im Querschnitt gefundenen Ergebnisse replizieren zu
konnen. Unter 6konomischen und organisatorischen Gesichtspunkten sind solche Untersu-
chungen zugegebenermallen mit groBem Aufwand verbunden ist, angesichts der hohen so-
wohl theoretischen als auch praktischen Relevanz dieser Fragestellung aber ebenso aussichts-
reich.

Es kann zudem nicht ausgeschlossen werden, dass bei der Rekrutierung der Kontroll-
gruppe ein Selektionseffekt aufgetreten ist. Augenscheinlich handelt es sich bei der Kontroll-
gruppe vorwiegend um Schlaganfall-Patienten, die eher bei schriftlichen Befragungen antwor-
ten und damit grundsitzlich als motiviert bzw. aktiv gelten konnen. Hierfiir spricht, dass na-
hezu sidmtliche Personen der Kontrollgruppe zum Zeitpunkt der Erhebung bereits iiber Ange-
bote der gemeinschaftlichen Schlaganfall-Selbsthilfe informiert waren. Wahrscheinlich wiren
die Unterschiede zwischen Untersuchungs- und Kontrollgruppe, insbesondere in der Beurtei-
lung der Kosten und des Nutzens einer SHG-Teilnahme, ohne diesen Selektionseffekt noch
grofer ausgefallen.

Eine weitere Problematik besteht in der Erfassung der sozialen Unterstiitzung. Obwohl

die Studienteilnehmer klar instruiert wurden, den Fragebogen selbststindig im héuslichen



DISKUSSION 167

Umfeld auszufiillen, kann nicht génzlich ausgeschlossen werden, dass die Unterstiitzungsge-
ber — sowohl im privaten Umfeld als auch moglicherweise innerhalb der SHG — unmittelbaren
Einfluss auf die Beurteilung der Qualitét ihrer Unterstiitzung genommen haben. Das erscheint
gerade vor dem Hintergrund moglicher schlaganfallbezogener Einschrinkungen (wie etwa
Paresen oder Storungen schriftsprachlicher Kompetenzen) moglich. Grundsétzlich ist bei Un-
tersuchungen dieses Zuschnitts mit dem Problem der Antwortverzerrung durch die Tendenz
der sozialen Erwiinschtheit zu rechnen — insbesondere dann, wenn die Unterstiitzung durch
Bezugspersonen des sozialen Netzes einer Einschidtzung unterzogen wird. Eine zusitzliche
Kontrolle der sozialen Erwiinschtheit hitte jedoch den Rahmen dieser Arbeit und insbesonde-
re den Umfang des eingesetzten Erhebungsinstruments gesprengt. Anzunehmen ist, dass bei
einer systematischen Kontrolle der sozialen Erwiinschtheit und in einem langsschnittlichen
Design eine Analyse des Einflusses sozialer Unterstiitzung auf eine SHG-Inanspruchnahme
eher noch zu stirkeren Effekten gefiihrt hitte. Nicht weniger aufschlussreich wire es, wenn
kiinftige Untersuchungen das Urteil potentieller Unterstiitzungsgeber hinzuziehen wiirden.
Dabei wire insbesondere ein qualitativer Untersuchungsansatz denkbar, anhand dessen man
im Ubrigen noch stirker als im vorliegenden Fall Schwierigkeiten beriicksichtigen konnte, die
grundsitzlich bei einer schriftlichen Befragung von Patienten mit erworbenen Hirnschéadigun-
gen zu erwarten sind.

Trotz einiger methodischer Einschriankungen konnen vor dem Hintergrund des explorati-
ven Charakters der Studie wichtige Erkenntnisse nicht nur fiir die Praxis der gemeinschaftli-
chen Schlaganfall-Selbsthilfe, sondern auch im Hinblick auf eine Theorie der SHG-
Inanspruchnahme abgeleitet werden. Die gro3e Bedeutsamkeit der erhobenen Kosten-Nutzen-
Kalkulationen sowie der im Rahmen der post-hoc-Analysen gefundene Mediatoreffekt spre-
chen dafiir, in zukiinftigen Forschungsarbeiten verstirkt sozialpsychologische Modelle der
Handlungstheorie heranzuziehen und die Frage nach den Determinanten einer Inanspruch-
nahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe in ein allgemeines Erwartung-mal-Wert-Modell einzu-
betten. Vorhersagen dariiber, ob eine Person eine bestimmte Handlung ausfiihrt oder nicht,
versucht beispielsweise die Theory of Planned Behavior von Ajzen (1985) zu liefern, eine
Weiterentwicklung der Theory of Reasoned Behavior (Ajzen & Fishbein, 1980). Hiernach
wird das Verhalten eines individuellen Akteurs nicht direkt von den Einstellungen gegeniiber
dem Verhalten bestimmt, sondern von der Intention, ein bestimmtes Verhalten auszufiihren.
Die Verhaltensintention wiederum wird von den Einstellungen gegeniiber dem Verhalten und
der subjektiven Norm determiniert. Die Einstellungskomponente ergibt sich aus der Summe

der Produkte der subjektiven Wahrscheinlichkeit, dass das Verhalten eine Konsequenz hat
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(=Erwartung) und dem Wert, die dieser Konsequenz zugesprochen wird. Durch die Modell-
komponente der subjektiven Norm erfihrt der Einfluss des sozialen Umfelds einer handeln-
den Person Beriicksichtigung. Zusitzlich wird eine dritte, nicht willentlich steuerbare Modell-
komponente wirksam, die wahrgenommene Verhaltenskontrolle, die streng genommen der
schon im Zusammenhang mit dem Einfluss von Merkmalen der Personlichkeit und Verhalten
erwihnten Selbstwirksamkeitserwartung (self-efficiacy, Bandura, 1982; 1997) entspricht (Aj-
zen, 1998) und sich auf die Uberzeugung der Person bezieht, ob sie eine spezifische Handlung
ausfiihren kann oder nicht. Die wahrgenommene Verhaltenskontrolle, in welche sowohl inter-
nale (z.B. Kontrolliiberzeugungen) als auch externale Faktoren (Barrieren auf der Seite des
Angebots) einflieBen, kann zum einen die Intention, eine spezifische Handlung auszufiihren,
beeinflussen, oder auch direkt auf das Verhalten einwirken. Schlaganfall-Patienten, die sich
auf Grund externer Barrieren, wie beispielsweise uniiberwindbarer geographischer Entfernung
zum Angebot, nicht imstande sehen, an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen, werden ver-
mutlich auch keine Intention zur Teilnahme an einer SHG entwickeln — selbst dann nicht,
wenn sie auf Grund ihrer Erwartungen an eine SHG-Teilnahme und der subjektiven Norm
dieser Handlungsalternative positiv gegeniiberstehen. Auf der Grundlage dieses Modells
konnten die einzelnen potentiellen Bedingungsfaktoren einer SHG-Teilnahme in theoretisch
fundierter Weise integriert werden und auch die Beziehungen unter den einzelnen Variablen
Berticksichtigung finden. Allerdings ist die grundlegende Annahme dieses Theorieansatzes —
dass individuelle Akteure ausschlieBlich auf der Grundlage von Nutzenkalkiilen handeln und
stets diejenige Handlungsalternative auswihlen, von deren Folgen sie den groften Nutzen zu
erwarten haben — durchaus kritisch zu betrachten. Empirisch zeigt sich, dass Menschen
durchaus nicht immer nutzenmaximierend handeln, oftmals auf der Grundlage unvollstindi-
ger Informationen Entscheidungen treffen und eine objektiv betrachtet suboptimale, subjektiv
aber als befriedigend wahrgenommene Handlungswahl einer objektiv besseren vorziehen.
Mittlerweile sind fruchtbare Erweiterungen der Theorie vorgeschlagen worden, um auch Ano-
malien dieser Art mit dem Rational-Choice-Ansatz erkldren zu kénnen (z.B. von Fazio, 1990;
vgl. auch Schwarzer, 2001). Diese Ansitze stellen lohnenswerte Perspektiven fiir eine theo-
riegeleitete Untersuchung der Determinanten einer SHG-Inanspruchnahme dar.

Ein wichtiger Aspekt, der in dieser Arbeit keine Beriicksichtigung fand, betrifft die Tatsa-
che, dass es sich bei der Inanspruchnahme einer Selbsthilfegruppe streng genommen nicht um
die einmalige Handlungsentscheidung einer Person handelt, sondern stets um einen Entschei-
dungsprozess, der sich in mehreren Phasen vollzieht. Jede dieser einzelnen Phasen wird dabei

mit ganz spezifischen Erwartungen an das Ergebnis des entsprechenden Handlungsschrittes
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verbunden sein und dem Einfluss jeweils unterschiedlicher Barrieren unterliegen. Wihrend
bei einer Erstinanspruchnahme externale Barrieren, wie etwa die Erreichbarkeit der SHG,
noch von Bedeutung sind, werden sicherlich bis zum Zeitpunkt einer dauerhaften Mitglied-
schaft, bis zu einem commitment an die Gruppe (Kurtz, 1997), eine ganze Reihe von sekundi-
ren Barrieren eine Rolle spielen, die sich zumeist erst in der konkreten Interaktion ergeben.
Relevant wiren beispielsweise Aspekte des Group Fits (Luke, Roberts & Rappaport, 1993).
Aber auch die allgemeine Publikumsorientierung der Selbsthilfegruppen wird ausschlagge-
bend dafiir sein, ob eine Person, so lange ein Bedarf besteht, regelméfBig an den Treffen einer
Selbsthilfegruppe teilnimmit.

Zusammenfassend soll noch einmal darauf hingewiesen werden, dass sowohl zu den Be-
dingungen der Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe nach einem Schlaganfall als
auch zu ihren Wirkungen noch zu wenige empirische Ergebnisse vorliegen. Zukiinftige Stu-
dien sollten vermehrt prospektiv angelegt sein und in einem hoheren Mal3e als bisher theorie-
geleitet vorgehen. Da praktisch kaum Studien aus Deutschland auszumachen sind, ist eine
generelle Intensivierung der Forschungsbemiihungen in der Bundesrepublik wiinschenswert.
Forschungsarbeiten zum Schlaganfall sollten sich nicht wie bisher ausschlieBlich auf die frii-
hen Phasen der Schlaganfall-Versorgung richten, sondern vor allem in der Konsequenz einer
stetigen Verbesserung der Akut-Versorgung, auch auf den Bereich der Schlaganfall-

Nachsorge.

8.3 Konsequenzen fiir die Praxis der gemeinschaftlichen
Schlaganfall-Selbsthilfe

Welche Schlussfolgerungen lassen sich nun anhand der Ergebnisse dieser Studie fiir die Pra-
xis der gemeinschaftlichen Schlaganfall-Selbsthilfe ableiten? Grundsitzlich bieten die erstma-
lig gewonnenen Erkenntnisse zur Erkldarung einer SHG-Inanspruchnahme durch Schlaganfall-
Patienten eine ganze Reihe von wichtigen Ansatzméglichkeiten im Hinblick auf eine Erho-
hung der Beteiligung von Betroffenen in entsprechenden Zusammenschliissen. Zu einem gro-
Ben Teil beziehen sich die folgenden Uberlegungen auf Punkte, die in der Diskussion um die
Forderung der Selbsthilfe bzw. der Aktivierung von Selbsthilfepotentialen hédufig genannt
werden (vgl. z.B. Nickel et al., 2006). Leider scheitern viele dieser Ideen letztlich an der Be-

reitstellung entsprechender finanzieller Mittel und an einer unzureichenden Umsetzung im
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alltdaglichen Geschift — selbst wenn sich die Verantwortlichen entsprechender Stellen iiber die
Notwendigkeiten einig sind. Studien, welche die Notwendigkeit spezifischer Handlungsschrit-
te empirisch untermauern, sind bedauerlicherweise noch selten. Die folgenden Uberlegungen
lassen sich daher als DenkanstoB3e fiir konkrete Handlungsleitlinien verstehen und reichen in
ihren Schlussfolgerungen iiber die konkreten Befunde der vorliegenden Arbeit hinaus.

Die Ergebnisse pointieren vor allen Dingen die Relevanz von Einstellungen bzw. Erwar-
tungen individueller Akteure an die Wirkungen gemeinschaftlicher Selbsthilfe im Hinblick
auf eine Inanspruchnahme dieser. Wie die psychologische Einstellungsforschung mehrfach
zeigen konnte, sind Einstellungen resp. Erwartungen Variablen, auf die man anders als auf
soziostrukturelle Bedingungen — wie Alter, Geschlecht und Bildungsniveau — vor allem durch
Persuasion Einfluss nehmen kann, um beispielsweise die Selbsthilfepotentiale betroffener
Patienten zu fordern. Wenn Schlaganfall-Patienten der Teilnahme in einer Selbsthilfegruppe
auf Grund von Ressentiments, wie etwa der Meinung, Selbsthilfe sei nicht mehr als ein ,Kaf-
feekrinzchen®, ablehnen, besteht ein zentraler Ansatzpunkt einer Intervention vor allem darin,
betroffene Patienten durch gezielte Informationen von den Vorteilen einer Selbsthilfegruppen-
Teilnahme zu {iiberzeugen. Mit relativ geringem Aufwand wiren dabei qualifizierte Bera-
tungs- und Informationsgespriche verbunden, welche vom therapeutischen Personal, Arzten
oder insbesondere Mitarbeitern des sozialen Dienstes eines Krankenhause bzw. einer Rehabi-
litationseinrichtung durchgefiihrt werden. Mafinahmen dieser Art sollten idealerweise bereits
in frithen Phasen der Behandlung stattfinden, um die Teilnahme an einer schlaganfallbezoge-
nen Selbsthilfegruppe in das Repertoire moglicher Krankheitsbewéltigungsstrategien des Pa-
tienten zu integrieren. Dariiber hinaus gilt es, die zeitliche Dynamik des Bewéltigungsprozes-
ses zu beriicksichtigen und den Patienten entsprechend seiner variierenden Problemlagen so-
wie seiner biographischen und lebensweltlichen Beziige zu informieren. Fiir den Bereich des
gesundheitsrelevanten Verhaltens konnten eine Reihe von Studien die Effektivitit persuasiver
Interventionen hinsichtlich einer nachhaltigen Einstellungs- und damit Verhaltensmodifikati-
on empirisch nachweisen (Hardeman et al., 2002). Informations- und Uberzeugungsarbeit
durch Therapeuten und Arzte ist insbesondere dann gefragt, wenn Schlaganfall-Patienten im
Falle einer Selbsthilfegruppen-Teilnahme negative Reaktionen ihres unmittelbaren sozialen
Umfeldes befiirchten bzw. wenn sie gar nicht erst durch Netzwerkkontakte ermutigt werden,
an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen. Denn wie die Persuasionsforschung indiziert, wir-
ken spezifische Heuristiken, wie etwa die vermeintlich absolute Giiltigkeit von Expertenaus-

sagen, besonders effektiv auf eine Einstellungsidnderung (Bohner, 2003).
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Obwohl sicherlich Einstellungen des sozialen Umfelds fiir Persuasionsprozesse weniger zu-
ginglich sein werden, so legen doch die Ergebnisse der Arbeit nahe, die informellen Kontakte
eines Patienten stirker in den selbsthilfebezogenen Informationsprozess einzubeziehen. Dabei
sollten Angehorige betroffener Patienten schon moglichst frith im Versorgungsgeschehen auf
die Angebote und Aktivitdten schlaganfallbezogener Selbsthilfegruppen sowie Moglichkeiten
der Erreichbarkeit entsprechender Angebote aufmerksam gemacht werden. Die Notwendig-
keit eines stiarkeren Einbezugs von Angehorigen ist zwar hinreichend bekannt, dieser Ansatz
scheint jedoch in der Praxis noch nicht zufriedenstellend etabliert zu sein, wie das folgenden
Zitat der Lebenspartnerin eines Schlaganfall-Patienten eindrucksvoll illustriert: ,,Die Angeho-
rigen auf dem Flur werden keines Blickes und schon gar keines Wortes gewiirdigt, auch nicht,
wenn man bei der Visite auf dem Flur wartete.” (SDSH, 2007b) Vielfach erfolgen in der Pra-
xis Beratungs- und Informationsgespriche erst auf Initiative der Angehorigen (Griindel, Leh-
mann, Cramon & Wilz, 2001). Das hédusliche Umfeld eines Patienten kann vor allem im
Rahmen einer wohnortnahen Rehabilitation stidrker beriicksichtigt und in den Versorgungs-
prozess einbezogen werden (Linden, Lind, Fuhrmann & Irle, 2005).

Notwendige Voraussetzung fiir Mallnahmen, die eine gezielte Information des Patienten
zum Ziel haben, ist allerdings eine gelungene Kooperation zwischen dem professionellen Sys-
tem und der Selbsthilfe. Sollte sich im Rahmen einer Langsschnittstudie unter Beriicksichti-
gung des Faktors der sozialen Erwiinschtheit der positive Effekt der sozialen Unterstiitzung
fiir eine SHG-Inanspruchnahme bestitigen, wiirde das die Multiplikatorfunktion der Akteure
des professionellen Versorgungssystems fiir die Aktivierung der Selbsthilfepotentiale von
Schlaganfall-Patienten nochmals unterstreichen. Einige Studien haben gezeigt, dass die Ko-
operation zwischen professionellem Versorgungssystem und Selbsthilfe auf Grund verschie-
dener Barrieren — wie etwa einem Mangel an zeitlichen und personellen Ressourcen beider
Partner, unterschiedlicher Handlungslogiken und Kommunikationsprozesse — nicht immer
gelingt (Borgetto, 2004). Daher sind vor allem die Selbsthilfekontaktstellen gefordert, mode-
rierend und beratend in Hinblick auf eine engere Zusammenarbeit zu wirken. Aber auch durch
eine stirkere Integration des Selbsthilfethemas in die Ausbildungsinhalte aller Gesundheitsbe-
rufe und die Arbeitsschwerpunkte der entsprechenden Fachgesellschaften (z.B. Deutsche Ge-
sellschaft fiir Neurologie) gelidnge es, die professionellen Akteure stiarker noch auf den positi-
ven Beitrag gemeinschaftlicher Selbsthilfe zu fokussieren. Auf diese Weise konnten in Zu-
kunft gemeinsam mit allen beteiligten Akteuren Strategien erarbeitet werden, die sich insbe-
sondere auf eine Aktivierung schwer erreichbarer Zielgruppen beziehen. Anderenfalls wiirden

insbesondere Personen, die nur in einem geringen Malle auf die Unterstiitzung durch infor-
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melle Kontakte zuriickgreifen konnen, von der gemeinschaftlichen Schlaganfall-Selbsthilfe
nicht erreicht werden. Simtliche MaBBnahmen, die eine engere Vernetzung gemeinschaftlicher
Selbsthilfe und professioneller Hilfe zum Ziel haben, bediirfen allerdings einer behutsamen
Vorgehensweise, im Rahmen derer es eine Vereinnahmung der gemeinschaftlichen Selbsthil-
fe zu verhindern gilt.

Gleichzeitig sollte auch in Betracht gezogen werden, dass Strategien, die eine Erhohung
der Beteiligung von Patienten in Selbsthilfegruppen zum Ziel haben, nur gliicken konnen,
wenn der individuelle Bedarf des Patienten Beriicksichtigung findet. Die Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe kann gewiss nicht die Losung aller Probleme sein. So wird es sicherlich
Patienten geben, die weniger von einer Auseinandersetzung mit der Erkrankung gemeinsam
mit Gleichbetroffenen profitieren, dennoch einer grundsitzlichen Aufklarung beziiglich ihrer
Gesundheit bediirfen. In diesem Zusammenhang wire die Schaffung eines niedrigschwelligen
Angebots ein wichtiger Ansatzpunkt, was bereits im Bereich der psychosozialen onkologi-
schen Versorgung mit der Implementation so genannter Krebsberatungsstellen Anerkennung
gefunden hat. Die von der Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe initiierten Schlaganfall-Biiros
besitzen diesbeziiglich Modellcharakter. Mittelweile konnten 19 solcher Beratungszentren an
entsprechenden Rehabilitationskliniken angesiedelt werden. Schlaganfall-Biiros widmen sich
insbesondere der Aufkldarung und der Beratung von Schlaganfall-Patienten und ihren Angeho-
rigen. Dariiber hinaus organisieren die Mitarbeiter in regelmiBigen Abstinden regionale Info-
Veranstaltungen und stehen im engen Kontakt mit lokalen Selbsthilfegruppen.

Die Befunde der vorliegenden Arbeit verweisen aullerdem auf die Bedeutung von Merk-
malen der Erreichbarkeit fiir eine SHG-Inanspruchnahme. Die Tatsache, dass gerade nach
einem Schlaganfall mit Einschrinkungen in der Mobilitit betroffener Patienten zu rechnen ist,
verweist auf die Notwendigkeit, sich mit Aspekten der Zugénglichkeit in Zukunft stirker aus-
einanderzusetzen: Gemeinschaftliche Selbsthilfe kann keine Hausbesuche machen! In der
Regel wird behinderten respektive schwerstbehinderten Personen, die auf Grund ihrer Ein-
schrankungen keine offentlichen Verkehrsmittel benutzen konnen oder aber am Zielort auf
fremde Hilfe angewiesen wiren, Hilfe zur Inanspruchnahme von Beforderungsdiensten ge-
wihrt. Voraussetzung hierfiir ist ein amtsirztlicher Nachweis oder der Vermerk ,,aG* (auller-
gewohnlich gehbehindert) im Ausweis fiir Schwerbehinderte (§§145-148 SGB IX). Sowohl
Personen, die in einer infrastrukturell unterversorgten Region leben, als auch Personen, die in
ihrer Mobilitdt auf Grund von Beeintriachtigungen ihrer Orientierung eingeschréinkt sind —
was sehr hdufig im Zusammenhang mit einem Schlaganfall zu erwarten ist —, profitieren

demnach nicht von dieser Regelung zum Nachteilsausgleich. Zudem besteht bekanntlich in
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Gebieten, die mit Angeboten der gemeinschaftlichen Selbsthilfe unterversorgt sind, auch eine
infrastrukturelle Unterversorgung, die sich sowohl auf einen unzureichenden o6ffentlichen
Personennahverkehr als auch auf Angebote entsprechender Fahr- und Transportdienste be-
zieht. Betroffene Patienten in solchen Gebieten sind in Bezug auf die Inanspruchnahme ge-
meinschaftlicher Selbsthilfe damit gewissermallen in zweierlei Hinsicht benachteiligt. Hinzu
kommt, dass die Inanspruchnahmebedingungen und Finanzierungsregelungen nicht einheit-
lich festgelegt sind und regional stark variieren. Fehlende Transparenz sowie zusitzlicher
biirokratischer Aufwand in Hinblick auf das Antragsverfahren erhdhen sicherlich die Hemm-
schwelle vieler Patienten, entsprechende Angebote auch zu nutzen. Die vorliegenden Daten
zeigen u.a., dass die Nutzung von Transportdiensten fiir den Zugang zu Selbsthilfegruppen
eine eher untergeordnete Rolle spielt.

Ein zentraler Ansatzpunkt diesbeziiglich besteht zweifellos in einer starkeren Vernetzung
der Selbsthilfe mit bestehenden regionalen Angeboten, beispielsweise der kommunalen Ge-
meindewesenarbeit. Viele Kommunen bieten z.B. einen Seniorenbegleitdienst an. Vorstellbar
wire auch, spezielle selbsthilfebezogene Fahrdienste in Kooperation mit den ortlichen Selbst-
hilfekontaktstellen iiber die offentlich geforderte Beschiftigung zu finanzieren. Aber auch
durch eine stirkere Forderung des ehrenamtlichen Engagements im Rahmen einer sozialen
Ordnungspolitik kann es gelingen, entsprechende MaB3nahmen u.a. zur Verbesserung der Er-
reichbarkeit schlaganfallbezogener Selbsthilfegruppen umzusetzen. Notwendig hierfiir ist
aber nicht nur eine groBere gesellschaftliche Wertschidtzung ehrenamtlichen Engagements,
sondern auch die bereits vielfach diskutierte steuerliche Anerkennung freiwilliger sozialer
Arbeit. Mit der Einfithrung des Versicherungsschutzes gegen Unfall- und Haftpflichtrisiken
von ehrenamtlich Tatigen durch die in einigen Bundesldndern eingefiihrten Ehrenamtsversi-
cherungen, beispielsweise der Bayrischen Ehrenamtsversicherung, die am 1.4.2007 in Kraft
getreten ist, sind hier sicherlich schon erste wichtige Rahmenbedingungen geschaffen worden.

Ein wichtiger Punkt, der zukiinftig mehr Aufmerksamkeit erfahren sollte, betrifft die Wei-
ter- und Fortbildung von Selbsthilfegruppen-Mitgliedern. Diese sollte sich sowohl auf Mog-
lichkeiten der Rekrutierung neuer Mitglieder als auch auf die Ausbildung und Schulung ge-
eigneter Nachfolge-Leiter beziehen. Im Rahmen der diesjdhrigen SHG-Befragung der SDSH
wurde deutlich, dass die Aktivititen der SHG nur von einem vergleichsweise geringen Teil
Betroffener getragen werden, dass oftmals Nachwuchsprobleme bestehen und dass sich selten
Personen finden, die zur Ubernahme eines Amtes bereit sind. Die SHG-Sprecher beklagen
dariiber hinaus einen Mangel an eigenen Kompetenzen, die letztlich notwendig wéren, neue

und interessierte Mitglieder ,bei der Stange zu halten‘. Wie Abbildung 8-1 zeigt, besteht bei
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den Selbsthilfegruppen ein erheblicher Bedarf an Weiterbildungs- und Seminarangeboten. In
Dénemark hat sich in diesem Zusammenhang das Konzept des In-Gang-Setzers etabliert, wel-
ches mittlerweile auch in Deutschland verstérkt diskutiert wird (Nickel et al., 2006). In-Gang-
Setzer sind ehrenamtlich fiir die ortliche Selbsthilfekontaktstelle tdtige Personen, die den
Selbsthilfegruppen beratend zur Seite stehen, sie vor allem in der Griindungsphase unterstiit-

zen und bei Startschwierigkeiten begleiten (Greiwe, 2006).

1: Erfahrungsaustausch 5: Offentlichkeitsarbeit
2: Krankheitsbewiltigung 6: Finanzierung

3: Sport nach Schlaganfall 7: Sozialrecht

4: kreative Lebensgestaltung 8: Sonstiges
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Abbildung 8-1

Fortbildungsbedarf von Selbsthilfegruppen fiir Schlaganfall-Betroffene (Ergebnisse einer aktu-
ellen Mitgliederbefragung der Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe, 2007b; N=229)

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die Selbsthilfepotentiale betroffener
Schlaganfall-Patienten, wie die vorliegende Arbeit zeigt, langst nicht im vollen Umfang akti-
viert sind. Notwendig scheint vor allem eine Etablierung und Stirkung intermediérer Struktu-
ren, die u.a. den Zugang zu entsprechenden Angeboten der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
erleichtern. Das kann aber nicht nur alleinige Aufgabe der Selbsthilfe sein, sondern ist zuvor-
derst Auftrag einer Sozialpolitik, welche entsprechende Rahmenbedingungen einer Selbsthil-
feforderung schaffen muss, die den gestiegenen Anforderungen an die gemeinschaftliche
Selbsthilfe auch gerecht werden kann. Wichtige MaBnahmen hierfiir sind bereits auf den Weg
gebracht worden, zum einen durch die Regelungen zur Selbsthilfeférderung im Rahmen des §

20c SGB V, die im Zuge der Gesundheitsreform mit dem 1. Januar 2008 in Kraft treten sollen
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(vgl. auch DAG SHG, 2007), und zum anderen durch das im Juli 2007 vom Bundestag verab-
schiedete Gesetz zur weiteren Starkung des Biirgerschaftlichen Engagements. Voraussetzung
fiir eine breitere Akzeptanz gemeinschaftlicher Selbsthilfe und eine Forderung dieser ist aber
auch eine stirkere wissenschaftliche Auseinandersetzung mit dem Thema gemeinschaftliche
Selbsthilfe. Erst auf dieser Grundlage lassen sich konkrete MaBnahmen erarbeiten, die der
gezielten Forderung und Aktivierung der Selbsthilfepotentiale von Menschen nach einem

Schlaganfall dienlich sind.



KAPITEL 9
Zusammenfassung

Die einschligige Forschungsliteratur zeigt, dass chronisch Kranke grundsitzlich von der Teil-
nahme an gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen profitieren. Im Anschluss an die Rehabi-
litation zerebrovaskuldrer Erkrankungen leisten Selbsthilfegruppen einen wichtigen Beitrag
zur langfristigen Stabilisierung der Reha-Ergebnisse, fordern die soziale Reintegration ihrer
Mitglieder und tragen damit in einem hohen Malle zur Sekundir- und Tertidrpravention ze-
rebrovaskuldrer Erkrankungen bei. Gleichwohl schliet sich nach wie vor nur ein geringer
Teil chronisch resp. zerebrovaskulidr Erkrankter einer Selbsthilfegruppe an. Fraglich bleibt, ob
die Selbsthilfepotentiale chronisch Kranker bereits erschopft sind oder ob der Beteiligungs-
grad speziell von Schlaganfall-Betroffenen in Selbsthilfegruppen durch gezielte Mainahmen
erhoht werden kann.

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wurde daher erstmals untersucht, welche Faktoren
die Entscheidung individueller Akteure beeinflussen, sich nach einem Schlaganfall einer
Selbsthilfegruppe anzuschlieBen. Die Inanspruchnahme einer Selbsthilfegruppe wurde im
vorliegenden Zusammenhang als eine auf die soziale Umwelt gerichtete aktive Coping-
Strategie betrachtet, weshalb insbesondere der Frage nach der Funktion sozialer Unterstiit-
zung nachgegangen wurde. Es wurde auBBerdem der Einfluss von Faktoren iiberpriift, die sich
hinsichtlich einer Erkldrung der Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen krankheitsiibergrei-
fend als evident erwiesen haben. Im Gegensatz zu vorangegangen Arbeiten wurde hier nicht
nur die jeweilige Wirkung moglicher direkter Einflussfaktoren auf eine SHG-Inanspruch-
nahme betrachtet, sondern auch die Rolle potentieller modifizierender Variablen beriicksich-
tigt. Da es nicht ausreicht, SHG-Teilnehmer nach den Motiven ihres SHG-Beitritts zu befra-
gen, wurde eine Kontrollgruppe von Schlaganfall-Patienten, die sich nicht in einer Selbsthil-
fegruppe engagieren, in die Untersuchung der Inanspruchnahme-Bedingungen einer Schlag-
anfall-SHG einbezogen.

Als Datenbasis diente eine Querschnittbefragung von 600 SHG-Mitgliedern und 189

SHG-Nichtmitgliedern nach einem Schlaganfall. Mittels eines standardisierten Fragebogens



ZUSAMMENFASSUNG 177

wurden die Schlaganfall-Betroffenen im Zeitraum von November 2005 bis April 2006 auf
postalischem Wege befragt.

Die Ergebnisse zeigen, dass fiir die Inanspruchnahme einer Schlaganfall-Selbsthilfe-
gruppe vor allem psychosoziale Faktoren bedeutsam sind. Die SHG-Teilnehmer verfiigen
iber ein groBeres Ausmal} an sozialer Unterstiitzung, bereitgestellt von ihren primér-sozialen
Netzwerkkontakten, zeigen ein ausgeprigteres Hilfesuchverhalten, schiitzen ihre Beeintrich-
tigungen durch den Schlaganfall als schwerwiegender ein, zeigen ein geringeres psychisches
Funktionsniveau (Angstlichkeit und Depressivitit), nehmen professionelle Hilfeleistungen
(Fachirzte) hiufiger in Anspruch, sind zufriedener mit der Erreichbarkeit der Selbsthilfegrup-
pe und sind Selbsthilfegruppen gegeniiber positiver eingestellt. SHG-Nichtteilnehmer hinge-
gen nehmen therapeutische Leistungen (z.B. Physio-, Sprach- und Ergotherapie) haufiger in
Anspruch. In einer multiplen logistischen Regressionsanalyse erwiesen sich insbesondere die
individuellen Kosten-Nutzen-Kalkulationen, Merkmale der SHG-Zugénglichkeit sowie das
psychische Funktionsniveau als Priadiktoren einer SHG-Teilnahme.

Die Ergebnisse der Arbeit werden hinsichtlich ihrer Konsequenzen fiir weitere For-
schungsarbeiten zur Inanspruchnahme gemeinschaftlicher Selbsthilfe diskutiert. Aus den Be-
funden werden aullerdem praxisrelevante Vorschlidge fiir eine weitere Forderung der Selbst-
hilfepotentiale von Schlaganfall-Patienten und eine Verbesserung der Zuginglichkeit zu

schlaganfallbezogenen Selbsthilfegruppen abgeleitet.
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A: Skalen zum Gesundheitszustand und zur Befindlichkeit
A 1: Allgemeiner Gesundheitszustand

sehr eher

schlecht schlecht mittel eher gut sehr gut

1 Wie wiirden Sie Thren Gesundheitszustand im Allgemeinen

beschreiben? 1a 2a 30 40Q s5d

iiber-
haupt
nicht

ein

bisschen ~ Mabig  ziemlich sehr

2 Wie stark sind Sie durch den Schlaganfall bei der Ausfiih-
rung mittelschwerer Tétigkeiten (z.B. einen Tisch verschie- 1o 204 30 40 504
ben) eingeschrinkt?

3 Wie stark sind Sie durch den Schlaganfall beim Steigen
mehrerer Treppenstufen eingeschriankt? 1a 20 3d 40 50

4 Wie stark sind Sie durch den Schlaganfall aufgrund ihrer
korperlichen Gesundheit bei der Arbeit und/oder zu Hause 1Q 20 3d 40 504
beeintrachtigt?

5  Wie stark sind Sie durch den Schlaganfall aufgrund von
seelischen Problemen bei der Arbeit und/oder zu Hause 1Q 204 34 40 504
beeintrichtigt?

6  Inwieweit haben Schmerzen Sie in den vergangenen 4 Wo-
chen bei der Ausiibung Threr Titigkeiten bei der Arbeit 1a 24 30 40 504
und/oder zu Hause behindert?

Bei den folgenden Fragen geht es darum, wie sie sich fiihlen und wie es Thnen in den vergangenen 4 Wochen
ergangen ist. Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile die Zahl an, die Ihrem Befinden am ehesten entsprechen.

iiber- .
ein

trll?:ll;: bisschen miBig ziemlich sehr
7 ... ruhig und gelassen? 1 24d 30 40 504
8 ... voller Energie? 1a 24d 30 40 504

9 ... entmutigt und traurig? 1 24d 30 40 504
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A 2: Psychisches Befinden

Nachstehend finden Sie eine Liste von Problemen und Beschwerden, die man manchmal hat. Bitte lesen Sie jede
einzeln sorgfiltig durch und entscheiden Sie, wie stark Sie durch diese Beschwerden gestort oder bedringt wor-
den sind, und zwar wihrend der vergangenen sieben Tage bis heute.

Wie sehr litten Sie in den letzten sieben Tagen unter...

iiber- .
ein

1:1‘:35 wenjg | Aemlich stark sehr sark
10 Nervositit oder innerem Zittern? 1 20 340 44 50
11  Gedanken, sich das Leben zu nehmen? 1Q 204 30 40 504
13 plotzlichem Erschrecken ohne Grund? 1a 240 30 40 504
14 Einsamkeitsgefiihlen? 1a 24d 30 40 504
15  Schwermut? 1Q 204 30 44 504
16  dem Gefiihl, sich fiir nichts zu interessieren? 14 20 34 40 54
17  Furchtsamkeit? 1Q 204 30 404 504
18 Eﬁfflg Gefiihl der Hoffnungslosigkeit angesichts der Zu- 10 >0 30 40 50
19  dem Gefiihl gespannt oder aufgeregt zu sein? 1 24d 30 40 504
20  Schreck oder Panikanfillen? 1 20 340 44 50
21  so starker Ruhelosigkeit, dass Sie nicht stillsitzen? 1Q 204 30 40 504
22 dem Gefiihl, wertlos zu sein? 14 204 34 40 54

B: Skala zur Personlichkeit

Inwieweit treffen die folgenden Aussagen auf Sie zu?

trifft

Ich... E::; lriff; ueher v:/;iir lriff; ueher :erfjﬂgvaili
nicht zu w

23 ... bin eher zuriickhaltend, reserviert. 14 204 34 40 54

74 ... schenke anderen leicht Vertrauen, glaube an das Gute im 1a 20 340 40 50
Menschen.

25 ... bin bequem, neige zur Faulheit. 1a 24d 30 40 504

26 ... bip entspannt, lasse mich durch Stress nicht aus der Ruhe 10 >0 30 40 50
bringen.

27 ... habe viel kiinstlerisches Interesse. 1Q 204 304 40 504

28 ... gehe aus mir heraus, bin gesellig. 1 24 30 404 504
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iff ‘

Ich... ileerl— triffteher ~ weder  trifft eher mgﬁ \IIOH
haupt zu noch zu un Zﬁdnz
nicht zu

79 ... neige dazu, andere zu Kritisieren. 10 20 30 40 50

30 - erledige Aufgaben griindlich. 10 20 30 40 50

31 .. werde leicht nervos und unsicher. 10 20 30 40 50

32 ... habe eine aktive Vorstellungskraft, bin phantasievoll. 10 20 30 40 50

C: Skalen zum Nutzen und zu den Kosten einer SHG-Teilnahme

C 1: Nutzen einer SHG-Teilnahme (Version: SHG-Teilnehmer)

Welche Vorteile sehen Sie in Threr Teilnahme an der Selbsthilfegruppe? Bitte kreuzen Sie an, inwieweit die
folgenden Aussagen einen Vorteil fiir Sie darstellen!

33

34

35

36

37

38

39

40

41

42

43

Durch die Gruppe erhalte ich Informationen iiber meine
Erkrankung.

Die Gruppe hilft mir bei der Bewiltigung des Alltags.

Ich erhalte durch die Gruppe mehr Informationen iiber neue
Behandlungsmethoden des Schlaganfalls.

Ich kann in der Gruppe iiber meine eigenen Gefiihle reden.

Durch die Gruppe habe ich neue Kontakte geschlossen.

Durch die Gruppe unternehme ich mehr Freizeitaktivititen.

Durch die Gruppe ist meine Beziehung zu meiner Familie
und meinen Freunden besser geworden.

Durch die Gruppe schidme ich mich nicht mehr fiir meine
Beeintrachtigungen.

Durch die Gruppe habe ich Selbstvertrauen gewonnen.
Durch die Gruppe kann ich anderen Betroffenen helfen.

Durch die Gruppe fiihle ich mich unterstiitzt.

trifft
iiber-
haupt

nicht zu

1d

1Q

1Q

1Q

1d

1d

1d

1d

1Q

1d

1Q

trifft
eher

nicht zu

204

204

204

204

204

204

204

204

204

204

204

weder
noch

34

34

34

34

34

34

34

34

34

34

34

trifft
eher zu

40

40

40

40

40

40

40

40

40

40

40

trifft voll
und ganz zu

54

54

54

54

54

54

54

54

54

54

54
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C 2: Nutzen einer SHG-Teilnahme (Version SHG-Nichtteilnehmer)

Welche Vorteile wiirden Sie in einer Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe sehen? Bitte kreuzen Sie an, inwie-
weit die folgenden Aussagen einen Vorteil fiir Sie darstellen!

44

45

46

47

48

49

50

51

52

53

54

Durch die Gruppe wiirde ich Informationen iiber meine
Erkrankung erhalten.

Die Gruppe wiirde mir bei der Bewiltigung des Alltags
helfen.

Ich wiirde durch die Gruppe mehr Informationen iiber neue
Behandlungsmethoden des Schlaganfalls erhalten.

Ich konnte in der Gruppe iiber meine eigenen Gefiihle reden.

Durch die Gruppe wiirde ich neue Kontakte schlieBen.

Durch die Gruppe wiirde ich mehr Freizeitaktivitdten unter-
nehmen.

Durch die Gruppe wiirde meine Beziehung zu meiner Fami-
lie und meinen Freunden besser werden.

Durch die Gruppe wiirde ich mich nicht mehr fiir meine
Beeintrichtigungen schimen.

Durch die Gruppe wiirde ich Selbstvertrauen gewinnen.
Durch die Gruppe konnte ich anderen Betroffenen helfen.

Durch die Gruppe wiirde ich mich unterstiitzt fiihlen.

trifft

iiber-

haupt
nicht zu

1Q

1d

1Q

1Q

1d

1d

1Q

1Q

1Q

1d

1Q

trifft
eher
nicht zu

204

204

20

20

204

204

204

204

204

204

204

C 3: Kosten einer SHG-Teilnahme (Version: SHG-Teilnehmer)

weder
noch

34

34

34

34

34

34

34

34

34

34

34

trifft
eher zu

40

40

40

40

40

40

40

40

40

40

40

trifft voll

und ganz zu

54

54

54

54

54

54

54

54

54

54

54

Welche Nachteile sehen Sie in Threr Teilnahme an der Selbsthilfegruppe? Bitte kreuzen Sie an, inwieweit die
folgenden Aussagen einen Nachteil fiir Sie darstellen.

55

56

57

58

Durch die Teilnahme an den Gruppentreffen kann ich weni-
ger Zeit mit meiner Familie und Freunden verbringen.

Ich bin frustriert, weil die Gruppe oft nichts fiir mich tun
kann.

Ich stimme nicht mit den Aktivititen der Gruppe tiberein.

Ich fiihle mich in der Gruppe nicht wohl, weil die anderen
Teilnehmer nicht in meinem Alter sind.

trifft

iiber-

haupt
nicht zu

1d

1Q

1d

1Q

trifft
eher
nicht zu

204

204

204

204

weder
noch

34

34

34

34

trifft
eher zu

40

40

40

40

trifft voll
und ganz zu

54

54

54
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iffi )
i;i)lerl- u—;lfﬁ weder  trifft trifft voll
haupt niihfrzu noch eher zu und ganz zu
nicht zu

59 Ich kenne niemandpn . in meinem Umfeld auBe.rhalb der 1Q 20 30 40 50
Gruppe, der auch Mitglied einer Selbsthilfegruppe ist.

60 Ich fiihle mjcfh in der Gr}lppe nicht thl, weil die anderen 1 -2Q 30 40 50
Teilnehmer ein anderes Einkommen als ich haben.

61 Ich habe Schwierigkeiten, iiber meine Gefiihle mit der 1o >0 30 40 50
Gruppe zu sprechen.

62 Ich mache mir Sorgen, was die anderen Teilnehmer iiber 1Q 20 30 40 50
mich denken.

63 Ich fithle mich in der Gruppe nicht willkommen. 1 20 34 40Q 50

64 Ich mache mir Sorgep, dass Famlhe, Freunde und Bekannte 10 >0 30 40 50
denken, ich komme nicht allein zurecht.

65 Ich schiame mich fiir meine Beeintrachtigungen. 19 20 34 4Q 504

C 4: Kosten einer SHG-Teilnahme (Version: SHG-Nichtteilnehmer)

Welche Nachteile wiirden Sie in einer Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe sehen? Bitte kreuzen Sie an, inwie-

weit die folgenden Aussagen einen Nachteil fiir Sie darstellen!

trifft
iiber-

haupt
nicht zu
66 Durch die Teilnahme an den Gruppentreffen konnte ich
. o . - . 1Q
weniger Zeit mit meiner Familie und Freunden verbringen.
67 Ich wire frustriert, weil die Gruppe oft nichts fiir mich tun 1o
konnte.
68 Ich wiirde nicht mit den Aktivitdten der Gruppe iiberein- 10
stimmen.
69 Ich wiirde mich in der Gruppe nicht wohl fiihlen, weil die 10

anderen Teilnehmer nicht in meinem Alter sind.

70 1ch kenne niemanden in meinem Umfeld auBerhalb der 1Q
Gruppe, der auch Mitglied einer Selbsthilfegruppe ist.

71 Ich wiirde mich in der Gruppe nicht wohl fiihlen, weil die

anderen Teilnehmer ein anderes Einkommen als ich haben. 1d
72 Ich hitte Schwierigkeiten, iiber meine Gefiihle mit der 10
Gruppe zu sprechen.
73 Ich wiirde mir Sorgen machen, was die anderen Teilnehmer 1o

iiber mich denken.

trifft
eher
nicht zu

204

204

204

204

204

204

204

204

weder
noch

34

34

34

34

34

34

34

34

trifft
eher zu

40

40

40

40

40

40

40

40

trifft voll
und ganz zu

54

54

54

54

54

54

54

54
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trifft
iiber-
haupt

nicht zu
74  Ich wiirde mich in der Gruppe nicht willkommen fiihlen. 1Q
75 Ich wiirde mir Sorgen machen, dass Familie, Freunde und 1o
Bekannte denken, ich wiirde nicht allein zu Recht kommen.
76  Ich wiirde mich fiir meine Beeintriachtigungen schamen. 1Q
D: Skalen zur sozialen Unterstiitzung
D 1: Wahrgenommene soziale Unterstitzung
(emotional)
iiber-
haupt
nicht
77  Es gibt Menschen, die mich wirklich gern haben. 1Q
78  Wenn es mir schlecht geht, zeigen andere mir, dass sie mich 10
mogen.
79  Wenn ich traurig bin, gibt es Menschen, die mich aufmun- 10
tern.
80  Wenn ich Trost und Zuspruch brauche, ist jemand fiir mich 10
da.
(instrumentell)
iiber-
haupt
nicht
81  Ich habe Menschen, auf die ich mich immer verlassen kann 1Q
g2 Wennich Sorgen habe, gibt es jemanden, der mir hilft. 10
g3  Es gibt Menschen, die mir ihre Hilfe anbieten, wenn ich sie 10
brauche.
84  Wenn mir alles zuviel wird, helfen mir andere. 10

trifft
eher
nicht zu

204

204

204

ein
bisschen

24

204

24

204

ein
bisschen

204

204

204

204

weder
noch

34

34

34

mifig

304

34

304

34

miBig

304

34

34

34

trifft
eher zu

40

40

40

ziemlich

40

40

40

40

ziemlich

40

40

40

40

trifft voll
und ganz zu

54

54

54

sehr

54

54

54

54

sehr

504

54

54

54
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D 2: Bedarf nach sozialer Unterstiitzung

iiber-
haupt
nicht

bi:glen mifig ziemlich sehr
g5 ~ Wenn ich niedergeschlagen bin, dann brauche ich jeman-

den, der mich wieder aufbaut. 1 24 30 44 54

86  Mirist es wichtig, dass immer jemand da ist, der mir zuhort. 1 g 20 30 40 50

g7  Bevor ich wichtige Entscheidungen treffe, brauche ich

unbedingt die Meinung von anderen. 1a 24 34 4d 5

88  Ich komme am besten ohne fremde Hilfe zurecht. (-) 1Q 20 30 40 50

D 3: Mobilisierung sozialer Unterstiitzung

iiber-
haupt
nicht

ein

bisschen miBig ziemlich sehr

g9  Wenn es kritisch wird, hole ich mir gerne Rat von anderen. 10 20 30 40 50

90 Wenn ich niedergeschlagen bin, treffe ich mich mit ande-

ren, damit sie mich aufmuntern. 1a 20 30 40 50

91  Wenn ich Sorgen habe, suche ich das Gesprich. 1Q 20 30 40 50

92  Wenn ich nicht weiter weif}, frage ich andere, was sie an

meiner Stelle tun wiirden. 1a 20 30 40 50

93  Wenn ich Hilfe brauche, bitte ich andere darum. 10 20 30 40 50

D 4: Erhaltene soziale Unterstiitzung

Denken Sie nun bitte an Thre engste Bezugsperson wie (Ehe)Partner/in, Kind, Freund/in usw.. Wie hat sie sich in
der letzten Woche Thnen gegeniiber verhalten?
iiber-

haupt
nicht

bis:ic?len miBig ziemlich sehr
94  Diese Bezugsperson hat mir gezeigt, dass sie mich mag und 10 >0 30 .0 -
akzeptiert. (E)

95  Diese Bezugsperson war fiir mich da, wenn ich sie ge- 1Q 20 30 40 50
braucht habe. (IN)

96 Diese Bengsperson hat mich getrostet, wenn es mir 1a 20 30 40 50
schlecht ging. (E)

97  Diese Bezugsperson hat mich allein gelassen. (-) (E) 14 20 30 40 50

o8  Diese Bezugsperson hat wenig Verstéindnis fiir mich gehabt. 10 >0 30 40 50
) (E)

99  Diese Bezugsperson hat etwas an mir auszusetzen gehabt. 1o 20 30 40 50
) (E)

100 Diese Bezugsperson hat viel fiir mich erledigt. (IN) 10 20 30 40 50

101 Diese Bezugsperson hat mir das Gefiihl gegeben, wertvoll

I . 1Q 204 30 404 504
und wichtig zu sein.
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102 Diese Bezugsperson hat ihre Sorge um mein Befinden aus-

gedriickt. (E) 1Q 20 30 40 50

103 Diese Bezugsperson hat mir das Gefiihl gegeben, dass ich

mich auf sie verlassen kann. (E) 1a 2d 34 44 54

104 Diese Bezugsperson half mir, meiner Situation etwas Posi-

tives abzugewinnen. (IF) 1a 20 30 40 54

105 Diese Bezugsperson schlug mir eine Tétigkeit vor, die mich

etwas ablenken konnte. (IF) 1a 20 30 40 54d

106 Diese Bezugsperson machte mir Mut, mich nicht auf-

zugeben. (IF) 1 20 30 40 50

107 Diese Bezugsperson kiimmerte sich um meine Angelegen- 10 >0 30 40 50
heiten, die ich nicht alleine erledigen konnte. (IN)

E= emotionale soziale Unterstiitzung

IN= instrumentelle soziale Unterstiitzung

IF= informationelle soziale Unterstiitzung

SAT = Zufriedenheit mit der sozialen Unterstiitzung

E: Skala zur Inanspruchnahme professioneller Gesundheitsleistungen

Wie oft waren Sie in den letzten 12 Monaten ambulant zur Beratung oder Behandlung bei den folgenden Arzten
und Therapeuten?

R B e R g
108 Hausarzt (] (] a a (] (]
109 Internist (] (] a a (] (]
110 Frauenarzt (] (] a a (] (]
111 Orthopéde a a a a a a
112 Rontgenarzt a a a a a a
113 Urologe a a a a a a
114 Hautarzt a a a a a a
115 HNO-Arzt a a a a a a
116 Augenarzt (] (] a a u u
117 Zahnarzt (] (] a a (] (]
118 Heilpraktiker (] (] a d u u
119 Psychotherapeut a a a a a a
120 Psychiater a a a a a a
121 Chirurg a a a a a a
122 Neurologe a a a a a a
123 andere (] (] a a (] (]
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F: Korrelationsmatrix der eingesetzten Skalen

GESUND BEEINTR ANGST DEPR EXTRA VERT GEWISS NEU
GESUND  1.000 -525 -412 -559 159 % 085 201 % 207
BEEINTR = -525 ** 1.000 175 % 302 -075 137 * -.097 050
ANGST = -412 #= 175 1.000 649 -011 197 * -.044 381
DEPR  -559 #* 302 649 % 1.000 -238 % 135 % -238 264
EXTRA 159 #* -075 -011 -238 1.000 045 187 % -103
VERT 085 -137 -197 -135 045 1.000 125 % 129 =
GEWISS 221w -.097 -044 -238 187 % 125 % 1.000 -.089
NEUROT  -227 050 381 % 264 -.103 129 * -.089 1.000
OFFEN  .033 -.064 167 % 036 042 004 116 * -.066
WSOZU 125 ® -.044 -188 * 312 069 -.003 004 -027
ESOZU 022 -034 -123 -205 -.006 -.035 -041 006
MSOZU  -069 007 030 % -.056 168 % 135 % 020 136 *
SERVU  -207 #* 133 % 319 * 208 031 -.004 116 * 51
NUT  -170 = 124 % 156 15 % 044 -022 -014 176
KOS  -022 -027 A1 176 - 118 * -.040 -.059 027
NEU OFFEN WSOZU ESOZU MSOZU SERVU NUT KOS
GESUND 227 == 033 125 % 022 -.069 207 % 170 -.022
BEEINTR 050 -.064 -.044 -.034 007 133 124 = -.027
ANGST 381 ** 167 -188 123 % 030 319 156 A1 %
DEPR 264 #* 036 -312 205 -.056 208w 115 % 176 %
EXTRA  -103 042 069 -.006 168 031 044 118 *
VERT  -129 * 004 -.003 -.035 135 % -.004 -022 -.040
GEWISS  -089 116 * 004 -041 020 116 * -014 -.059
NEUROT  1.000 -.066 -.027 .006 136 * 51 176 027
OFFEN  -.066 1.000 055 043 032 074 055 -.058
WSOZU  -027 055 1.000 632 % 415w -016 113 % 137 %
ESOZU 006 043 632 % 1.000 366 -012 170 133 %
MSOZU 136 * 032 415 % 366 % 1.000 122 % 350 121 #
SERVU  .151 == 074 -016 -012 122 % 1.000 57 -.046
NUT 176 ** 055 113 % 170 % 352 157w 1.000 -278
KOS 027 -.058 -137 * -133 121 % -.046 278 1.000

Anmerkungen: * p<.05=*; p<.01=**; GESUND= Allgemeiner Gesundheitszustand; BEEINTR= Schweregrad schlaganfallbezogener
Beeintriachtigungen; ANGST= Angstlichkeit; DEPR= Depressivitit; EXTRA= Extraversion; VERT= Vertriglichkeit; GEWISS= Gewissen-
haftigkeit; NEUROT= Neurotizismus; OFFEN; Offenheit= Offenheit; WSOZU= wahrgenommene soziale Unterstiitzung; ESOZU= erhalte-
ne soziale Unterstiitzung; MSOZU= Mobilisierung sozialer Unterstiitzung; SERV U= Inanspruchnahme professioneller medizinischer Leis-
tungen; NUT= Nutzen einer SHG-Teilnahme; KOS= Kosten einer SHG-Teilnahme



Erkliarung
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