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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Hintergrund: Mit einer Zunahme der Prostatakrebserkrankung ist aufgrund der
standig steigenden Lebenserwartung und dem wachsenden Anteil von Hochbe-
tagten in den nachsten Jahren zu rechnen. Das Prostatakarzinom ist die hau-
figste Krebserkrankung des Mannes und geht fir die Betroffenen mit groRer
Verunsicherung und einem hohen Informationsbedarf einher. Selbsthilfegrup-
pen kénnen eine wertvolle Hilfe und Unterstlitzung sein. Auch wenn der nitzli-
che Beitrag gemeinschaftlicher Selbsthilfe in der breiten Bevolkerung bekannt
ist, engagiert sich nach wie vor nur ein relativ geringer Teil der Betroffenen in

entsprechenden Zusammenschlissen.

Ziel: In dieser Arbeit werden die Einflussfaktoren auf die Inanspruchnahme von
Selbsthilfegruppen fur Manner mit Prostatakarzinom im Rahmen der SHILD-
Evaluation untersucht. AuRerdem werden Unterschiede zwischen betroffenen
Teilnehmern und Nichtteilnehmern von Selbsthilfegruppen im Hinblick auf die

Krankheitsbewaltigung betrachtet.

Methode: Zunachst wird die aktuelle Literatur zu den Einflussfaktoren, die eine
Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe bedingen, analysiert sowie Unterschiede
zwischen Teilnehmern und Nichtteilnehmern in der Krankheitsbewaltigung her-
ausgefiltert. AnschlielRend erfolgt die Evaluation der in Deutschland durchge-
fuhrten SHILD-Studie. Zur Datenerhebung wurden anerkannte Selbstauskunfts-
instrumente eingesetzt (u. a. Patient Oriented Prostate Cancer Ultility Scale;
Health Education Impact Questionnaire). Die Befragung von Betroffenen mit
und ohne Selbsthilfeerfahrung fand Uber einen Zeitraum von einem Jahr statt
(01/2015 bis 12/2015). Zur Uberpriifung der Einflussfaktoren auf die Selbsthilfe-
Inanspruchnahme und die Unterschiede zwischen den Gruppen in der Krank-

heitsbewaltigung kamen Bi- und Multivariate Analysemethoden zur Anwendung.

Ergebnisse: In der Literaturrecherche werden als Griinde fir mehr Selbsthilfe-

gruppenbeteiligung und fur Unterschiede in der Krankheitsbewaltigung vor al-

lem soziale und gesundheitsbezogene Faktoren ermittelt. In die binare logisti-

sche Regression flossen in die Befragung Daten von 135 Mannern ohne

Selbsthilfeerfahrung und 449 mit Selbsthilfeerfahrung ein. Positive Effekte zu
I



Zusammenfassung

mehr Selbsthilfegruppenbeteiligung zeigen sich bei gesellschaftlich engagierten
und alteren Mannern sowie bei Betroffenen mit einer langeren Erkrankungs-
dauer. Weniger starke Symptome der erektilen Dysfunktion fUhren zu einer
verminderten Teilnahmequote. In der Krankheitsbewaltigung weisen Manner mit

und ohne Selbsthilfeerfahrung keine signifikanten Unterschiede auf.

Schlussfolgerung: Die Ergebnisse der Literaturanalyse als auch die Evaluati-
on der SHILD-Studie lassen den Schluss zu, dass fur die Inanspruchnahme
einer Prostatakarzinom-Selbsthilfegruppe vor allem soziale und gesundheitsbe-
zogene Faktoren bedeutsam sind. Nicht berufstatige, sozial engagierte Manner
mit schweren und langen Krankheitsverlaufen suchen haufiger Selbsthilfegrup-
pen auf. Die Ergebnisse der Arbeit bieten wichtige Ansatzmaoglichkeiten fur wei-
tere Forschungsarbeiten zur Forderung und Aktivierung der Selbsthilfepotentia-
le von Menschen mit Prostatakarzinom sowie zur Aktivierung dieser schwer

erreichbaren Zielgruppe.
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Abstract

Background: An increase in prostate cancer is to be expected due to the con-
stantly increasing life expectancy of elderly people and the growing amount of
elderly people in the next few years to come. Prostate carcinoma is the most
common cancer in men and is associated with great uncertainty and high infor-
mation requirements for those affected. Self-help groups can be a valuable aid
and support. Although, the benefits of support groups are fairly known, only a

relatively small proportion of those affected participate in these support groups.

Objective: In this study, influence factors on the attendance of support groups
for men with prostate carcinoma will be examined, by using the data of the
SHILD-study. Regarding the disease management, differences between affect-

ed participants and non-participants of support groups are analyzed.

Method: In a literature it reviews factors influencing the participation in a sup-
port group and were analyzed. Differences in their disease management be-
tween participants and non-participants were pointed out. This was followed by
the evaluation of the SHILD-study that was carried out in Germany. For the data
collection well-tried self-assessment instruments were used (including Patient
Oriented Prostate Cancer Utility Scale, Health Education Impact Questionnaire).
The data collection took place over a period of one year (01/2015 to 12/2015).
Bi- and multivariate analysis methods were carried out to examine the influenc-

ing factors.

Results: The literature show social and health-related factors as reasons for an
increase in support group participation and for changes in disease manage-
ment. In the binary logistic regression flowed into the survey, data of 135 men
without self-help experience and 449 with self-help experience. Participating in
a support-group is positively influenced by being unemployed and having a
good social network. Other influencing factors are the duration and the severity
of the illness. Less severe symptoms of erectile dysfunction induce a decreased
participation rate. In disease management, men with and without self-help expe-

rience have no significant differences.



Abstract

Conclusion: The results of the study review as well as the evaluation of the
SHILD-study suggest that the use of a prostate carcinoma support group is
mainly influenced by social and health-related factors. Non-working, socially
engaged men with a severe and long term disease history frequently seek sup-
port groups. The results provide important information for further research to

promote support for men with prostate cancer and elusive audiences.
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1 EinfGhrung

1  Einfuhrung

Vor dem Hintergrund des demografischen Wandels und der Zunahmen chro-
nisch kranker und behinderter Menschen wird das Engagement der Selbsthilfe
immer wichtiger. Selbsthilfegruppen (SHG) und -organisationen (SHO) ergan-
zen wirksam die professionellen Angebote des Gesundheitswesens und tragen
dazu bei, dass die Patienten durch gegenseitige Hilfe und Beratung ihre Krank-
heit besser annehmen kénnen. Trotz hoher gesellschaftlicher Akzeptanz geho-
ren immer noch vergleichsweise wenige Menschen tatsachlich einer Selbsthil-
feorganisation an. Die Grunde sind vielfaltig und reichen von der Indikation Uber
soziale, soziodemografische, soziobkonomische bis hin zu psychosozialen Fak-
toren. Auch wenn es in Deutschland eine umfassende gesundheitliche Aufkla-
rung gibt, sind vielen Blrgerinnen und Burger die Prinzipien der Selbsthilfe, die
gemeinschaftliche Eigenverantwortung, der Erfahrungsaustausch in der Gruppe
sowie die gemeinschaftliche Interessenvertretung nicht bekannt. In vielen Fallen
spielen Bildungsfaktoren, unzureichende Kenntnisse des deutschen Sozial- und
Gesundheitswesens oder aber eine mangelnde Integration aufgrund von
Sprachbarrieren eine Rolle. Menschen in finanziell schwierigen Verhaltnissen
sind in Selbsthilfegruppen unterreprasentiert. Dies kdnnte sowohl an Bildung
und Integration als auch an den erforderlichen finanziellen Aufwendungen lie-
gen. Vertreterinnen und Vertreter von Verbanden beobachten zudem immer
haufiger eine ,Konsumentenhaltung® bei Betroffenen. Diese erwarten von den
Selbsthilfegruppen eine Dienstleistung, ohne einer Organisation beitreten zu
wollen. Und falls eine Erkrankung eintritt, wird der meistens hohe Informations-

bedarf heute oft uber Recherchen im Internet gedeckt (1).

Ziel dieser Arbeit ist es, die Einflussfaktoren fur die Bereitschaft zur Teilnahme
an Selbsthilfegruppen fur Manner mit Prostatakarzinom zu untersuchen. Diese
Arbeit fasst dazu die Ergebnisse internationaler Studien zu Einflussfaktoren flr
Selbsthilfebeteiligungen auf Ebene der Betroffenen und/oder ihrer Angehorigen
zusammen und bereitet diese auf. Zudem kann diese Evaluation herangezogen
werden, mdgliche Unterschiede bei selbsthilfeaktiven Betroffenen und Betroffe-

nen ohne Selbsthilfeaktivitaten in der Krankheitsbewaltigung aufzuzeigen.
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Im Anschluss an die Literaturanalyse werden die Einflussfaktoren fur die Teil-
nahme an Selbsthilfegruppen fur Manner mit Prostatakarzinom in Deutschland
stellvertretend durch die Evaluation des Projekts SHILD analysiert. Die Auswer-
tung des nationalen Projekts SHILD erfolgt mittels Multivariater Analysemetho-
de. Neben der Betrachtung der Wirkungsbeteiligung von Selbsthilfegruppen,
liegt der Schwerpunkt der Untersuchung auf den Einflussfaktoren fur die Teil-
nahme an Selbsthilfegruppen fur Manner mit Prostatakarzinom im Rahmen der
SHILD Studie.

Die Ergebnisse dieser Arbeit kdnnen als Teil des Nachweises der Wirkungsbe-
teiligung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland dienen. Darlber
hinaus kdonnen die Resultate und Erkenntnisse dieser Evaluation zur Akquise

von Teilnehmern fur Selbsthilfegruppen in Deutschland herangezogen werden.

Diese Arbeit ist wie folgt gegliedert: Der theoretische Teil des Kapitels 2 befasst
sich zunachst mit den Charakteristika des Prostatakarzinoms. Auf’erdem wer-
den die wissenschaftlichen Grundlagen der Krankheitsbewaltigung aufgezeigt
sowie die in diesem Zusammenhang auftretende Auseinandersetzung mit der
Erkrankung. Des Weiteren betrachtet dieses Kapitel die Funktionen und Wir-
kungen von Selbsthilfezusammenschlissen fir Manner mit Prostatakrebs. Den
Abschluss bilden die Forschungsfragen und Forschungsziele dieser Masterar-
beit. Die formulierten Fragen sind schwerpunktmallig explorativ angelegt. Kapi-
tel 3 versucht die Forschungsfragen mit Hilfe einer Literaturanalyse zu beant-
worten und setzt sich vorwiegend mit international publizierten Studien ausei-
nander. Im empirischen Teil der Arbeit wird zunachst in Kapitel 4 auf das me-
thodische und empirische Vorgehen der Evaluation der SHILD-Studie in
Deutschland eingegangen. Dabei werden insbesondere das Studiendesign, die
verwendeten Erhebungsinstrumente und angewandte statistische Methoden
beschrieben. Die Ergebnisdarstellung erfolgt in Kapitel 5 anhand der zuvor ge-
stellten Forschungsfragen. Im Kapitel 6 werden die Ergebnisse und Limitationen
des Vorgehens der Literaturanalyse sowie der SHILD-Evaluation diskutiert. Das
7. Kapitel bildet mit dem Fazit der Arbeit und einem Ausblick auf die zukinftige
Gestaltung der Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen den Abschluss der Ar-
beit.



2 Theoretischer Hintergrund

2 Theoretischer Hintergrund

2.1 Charakteristika des Prostatakarzinoms

Das Prostatakarzinom ist eine bdsartige Tumorerkrankung, die vom Driusenge-
webe der Vorsteherdrise (Prostata) ausgeht (2). Die Prostata selbst ist eine
exokrine Druse unterhalb der Harnblase, welche die mannliche Harnrohre um-
schliet. Sie gehort zu den akzessorischen Geschlechtsdrisen und produziert
das Prostatasekret, einen Teil der Samenflissigkeit. Die Prostata ist etwa kas-
taniengrof3, wiegt rund 20 g und weist einen festen, teils glandularen, teils mus-
kularen Korper auf. Die aulere Form ist annahernd pyramidenférmig, wobei die
Basis zur Harnblase, der Apex nach kaudal weist. Die Prostata besteht aus et-
wa 30-40 tubuloalveolaren Einzeldrisen, deren Ausfuhrungsgange (Ductus
prostatici) rund um den Samenhigel (Colliculus seminalis) in die Pars prostatica
der Harnrohre munden. Die Erkrankungen der Prostata sind dem Fachgebiet

der Urologie zugeordnet, zu dem auch der Prostatakrebs zahlt (3).

Die Unterscheidung des Prostatakarzinoms erfolgt zum einen nach der Krebsart
und zum anderen nach der Form der Diagnose. Im Folgenden werden die hau-

figsten Prostatakrebsarten erlautert.

Das inzidentelle Prostatakarzinom fallt zufallig auf, meist wahrend einer re-
gelmaligen Vorsorgeuntersuchung oder bei der Diagnose einer gutartigen Ver-

grolRerung. Haufig fihren Gewebeproben zu dessen Diagnose (4).

Das klinisch manifeste Prostatakarzinom wird wahrend der digital rektalen
Untersuchung entdeckt. Damit dies moglich ist, muss der Tumor bereits eine
relativ beachtliche GroRRe erreicht haben, sodass er problemlos ertastet werden
kann (2).

Bei dem okkulten Prostatakarzinom ist kein Ursprungstumor auffindbar.
Stattdessen wird die Erkrankung erst diagnostiziert, wenn sich bereits Metasta-
sen gebildet haben. Diese Tochtergeschwulste finden sich zumeist im umlie-

genden Gewebe.
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Das latente Prostatakarzinom ist von einem langsamen Wachstum gezeichnet
und ruft keinerlei Beschwerden hervor. Aus diesem Grund wird es erst sehr
spat im Zuge der Vorsorgeuntersuchungen entdeckt. In deutlich mehr Fallen
wird das latente Prostatakarzinom sogar erst nach dem Ableben des vom Kar-

zinom betroffenen Mannes gefunden (5,6).

2.1.1 Epidemiologie

Das Prostatakarzinom ist die haufigste Krebsart des Mannes und die dritthdu-
figste Krebstodesursache bei Mannern in Deutschland. Rund 26% aller bei
Mannern jahrlich neu auftretenden Krebserkrankungen betreffen die Prostata.
Das entspricht einer altersstandardisierten Inzidenzrate von etwa 110 auf
100.000 mannlichen Personen. Jahrlich erkranken etwa 58.000 Manner in
Deutschland neu an diesem Tumor (7,8). International betrachtet gehort
Deutschland zu den Landern mit einer vergleichsweisen niedrigen Inzidenz. Die
weltweit héchste altersstandardisierte Inzidenz findet sich in den USA mit 124,8
Mannern pro 100.000 (9).

Das mittlere Erkrankungsalter liegt bei ca. 69 Jahren. In Deutschland sterben
pro Jahr etwa 12.000 Manner an den Folgen eines Prostatakarzinoms. Bis zum
Jahr 2050 wird der Anteil der Uber 60-Jahrigen in der deutschen Bevolkerung
voraussichtlich auf ca. 28 Millionen Manner anwachsen und sich damit verdop-
peln (7-9). Im gleichen Umfang ist mit einer Zunahme der Prostatakrebserkran-
kungen zu rechnen. Insbesondere steigt der Anteil friher Stadien, was auf die
Bestimmung des Tumormarkers Prostataspezifisches Antigen (PSA) zurtickge-
fuhrt wird. Insgesamt tragen ca. 40% der mannlichen Bevolkerung in den west-
lichen Industrielandern das Risiko, im Laufe ihres Lebens ein Prostatakarzinom
zu entwickeln. Von diesen 40% werden 10% symptomatisch und 3% versterben
daran (10). Der Unterschied zwischen der Inzidenz und der Mortalitat des Pros-
tatakarzinoms nimmt aktuell weiter zu. Moglicherweise ist die durchschnittliche
Lebenserwartung von Mannern, die an einem Prostatakarzinom versterben,
hdher als die Lebenserwartung von Mannern, die an anderen Krankheitsursa-

chen versterben (11).
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2.1.2 Risikofaktoren und protektive Faktoren

Es gibt bestimmte Faktoren, die das Risiko einer Prostatakrebserkrankung er-
hohen. Als wichtigste Einflisse gelten das Alter und die familidre Veranlagung.
Aulerdem spielen ethnische Faktoren und Umwelteinwirkungen, wie z. B. Er-

nahrung, Lebens- und maoglicherweise auch Arbeitsbedingungen eine Rolle.

Das Alter ist der wichtigste Risikofaktor fur Prostatakrebs. Wahrend die Wahr-
scheinlichkeit, innerhalb der nachsten 10 Jahre an Prostatakrebs zu erkranken,
bei einem 45-Jahrigen bei etwa 1:220 liegt, steigt das Risiko bei einem 75-
Jahrigen auf 1:17 an (12).

Manner, bei denen in der nahen Verwandtschaft Prostatakrebs aufgetreten ist,
haben ein erhohtes Risiko, selbst zu erkranken (13,14). Ist der Vater betroffen,
steigt das Risiko auf das Doppelte; ist der Bruder erkrankt, liegt das Risiko bis
zu dreimal so hoch wie in der Ubrigen mannlichen Bevdlkerung. Je mehr Fami-
lienangehorige erkrankt sind und je junger diese zum Zeitpunkt der Diagnose-
stellung waren, umso grof3er ist das Risiko fur mannliche Angehorige, ebenfalls

mit der Diagnose Prostatakrebs konfrontiert zu werden (12).

Hormone sind ebenfalls ein wesentlicher Faktor bei der Entstehung des Prosta-
takarzinoms, obwohl ihre genaue Rolle nicht eindeutig nachgewiesen ist. Tes-
tosteron ist fur die Funktion der Prostata notwendig, fordert aber auch das
Wachstum von Prostatakrebszellen, wie Parsons et al. (2005) in der Baltimore
Longitudinal Study of Aging herausfanden. Bei der Auswertung dieser Lang-
zeitbeobachtung von 794 Mannern schlussfolgern die Autoren, dass zwar nicht
das Gesamttestosteron, aber das hohere freie Testosteron mit einem erhohten
Risiko fur eine Erkrankung an einem Prostatakarzinom verbunden ist (15). Sha-
neyfelt et al. (2000) hingegen konnten in einer Ubersicht von acht prospektiven
Studien, die 644 Patienten mit Prostatakarzinom und 1.048 Kontrollen umfass-
ten, keinen pradiktiven Wert der Testosteronserumwerte fur die Entwicklung

eines Prostatakarzinoms nachweisen (16).

Neben den genannten Risikofaktoren gibt es eine Reihe von Einflissen, die mit
dem Auftreten eines Prostatakarzinoms assoziiert sind. Die Inzidenz des Pros-
tatakarzinoms wird unter anderem mit unterschiedlichen Ernahrungsgewohnhei-

ten sowie soziodkonomischen Faktoren zugunsten des asiatischen Raumes
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und innerhalb Europas zugunsten sudeuropaischer Lander in Verbindung ge-
bracht (17-19). Eine fettreiche Ernahrung mit hohem Cholesteringehalt soll mit
einem hoheren Prostatakrebsrisiko einhergehen (20). Zu einer moglichen pro-
tektiven Wirkung von Phytodstrogenen (insbesondere Soja) (21) und einer ly-
copenreichen Kost, welche zum Beispiel in Tomaten enthalten sind, liegen Me-
taanalysen Uber Kohortenstudien und Fall-Kontrollstudien vor. Auch Rauchen
und Alkohol sollen generell das Krebsrisiko erhohen (22,23).

Anders als bei anderen Tumorerkrankungen steigert das Vorliegen eines Diabe-
tes mellitus offenbar nicht das Risiko, an einem Prostatakarzinom zu erkran-
ken (24). Metaanalysen zeigen im Gegenteil eher ein verringertes Risiko fur
Prostatakrebs bei Diabetikern (25,26).

Was den Einfluss von Adipositas und das berufsbezogene Risiko anbelangt,
gibt es bislang keine Ubereinstimmenden Ansichten seitens der Experten. Die
vorliegenden Daten aus wissenschaftlichen Untersuchungen sind so komplex
und auch widerspruchlich, dass daraus keine Folgerungen hinsichtlich des tat-
sachlichen Risikos fur Prostatakrebs gezogen werden konnen (27,28). Im Ge-
gensatz dazu ist nachgewiesen, dass korperliche Inaktivitdt das allgemeine

Krebsrisiko vergroRert (12).

Zusammenhange mit seelischen Faktoren, Stress und physikalischen Belas-
tungen wie Radioaktivitdt und Strahlen werden zwar immer wieder gesucht,

konnten bislang jedoch nicht eindeutig bestatigt werden.

Insgesamt weil® man relativ wenig Uber die Ursachen, die schliel3lich zur Entar-

tung der Prostataaul3enkapsel fuhren kdnnen (12).

Mogliche Praventionsstrategien im Hinblick auf die Entwicklung eines Prosta-
takarzinoms orientieren sich an den Empfehlungen der Leitlinie der amerikani-
schen Krebsgesellschaft (ACS) ,Nutrition and physical activity guidelines for
cancer prevention® (29). Die Empfehlungen zielen auf eine allgemeine Krebs-
pravention ab, lassen sich aber auch auf Aspekte der Pravention anderer Er-
krankungen, z. B. von Herz-Kreislauf-Erkrankungen Ubertragen. Denn obgleich
Risikofaktoren fiir das Prostatakarzinom oder andere Tumore existieren, ist das

individuelle Risiko des Einzelnen nicht bestimmbar.
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Die vier Hauptempfehlungen der amerikanischen Leitlinie lauten:

1. ,Streben Sie ein gesundes Gewicht an.

2. Seien Sie korperlich aktiv.

3. Achten Sie auf eine gesunde Ernahrung mit Schwerpunkt auf pflanzliche
Produkte.

4. Reduzieren Sie lhren Alkoholkonsum® (29).

2.1.3 Symptome, Diagnose und Therapie

Prostatakrebs-Symptome treten erst in spateren Erkrankungsstadien infolge
der Ausbreitung des Tumors auf. Die Symptome sind meist nicht kennzeich-
nend. Knochenschmerzen, Gewichtsverlust, Riickenschmerzen, Blasenentlee-
rungsstorungen und Blutarmut sind denkbar. Auch Blutspuren in Ejakulat oder
Urin kénnen ein Warnsignal sein (30). Da die Heilungschancen beim Prosta-
takarzinom stark davon abhangen, wie weit fortgeschritten die Erkrankung zum
Zeitpunkt der Entdeckung bereits ist, haben die Untersuchungen zur Fruher-
kennung von Prostatakrebs eine besondere Bedeutung. Fur die Diagnose des

Prostatakarzinoms werden folgende Methoden verwendet:

e die digitale Rektale Untersuchung (DRU),
e der PSA-Wert,
¢ die Ultraschalluntersuchung,

e Biopsie

und die Magnetresonanztomographie.
Digital rektale Tastuntersuchung (DRU)

Der erste Schritt bei der Diagnose von Prostatakrebs ist die DRU, bei der die
Grolde und Beschaffenheit der Prostata mit dem Finger vom Mastdarm aus ab-
getastet wird. Sollte der Arzt Veranderungen ertasten, so sind weitere Untersu-
chungen naétig. Die alleinige DRU wird zur Friherkennung als nicht ausreichend

angesehen.
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PSA-Wert-Bestimmung

Primares Verfahren zur Fruherkennung ist die PSA-Wert-Bestimmung, da die
Sensitivitat' der PSA-Bestimmung héher ist als die Sensitivitat anderer Verfah-
ren (31-37). PSA ist eine Abklrzung fur Prostata Spezifisches Antigen; ein von
der Prostata gebildeter EiweilRkorper. Ist der PSA-Wert im Blut erhdht, so kann
dieser ein Hinweis auf ein Prostatakarzinom sein. Es muss beachtet werden,
dass ein erhohter PSA-Wert nicht nur wegen einer Prostata-Erkrankung auftre-
ten kann. Auch ergibt ein und dieselbe Probe in verschiedenen Laboren meist
unterschiedliche Werte (12). Die Aussagekraft des PSA-Wertes kann trigerisch
sein; so wurde etwa bei 20% der Patienten trotz eines PSA im Normalbereich

ein Prostatakarzinom nachgewiesen (38).
Ultraschalluntersuchung

Die Ultraschalluntersuchung (transrektale Sonografie) erlaubt eine genauere
Lokalisation und GroRenbestimmung. In den After des Patienten wird dabei ei-
ne Ultraschallsonde eingefuhrt. Der Arzt kann die Prostata am Bildschirm sicht-
bar machen; dabei wird ein Tumor meist erkennbar. Auch das Volumen der
Prostata kann auf diese Weise bestimmt werden. Die transrektale Sonografie ist
hauptsachlich notwendig, um die Gewebeentnahme bei einer Biopsie zu steu-
ern (39).

Biopsie

Bei der Biopsie stanzt der Arzt mit einer Nadel mehrere Gewebeproben aus der
Prostata. Das geschieht erst, wenn die Tastuntersuchung und/oder die PSA-
Wert-Bestimmung auf einen Tumor schliel3en lassen. Gemal den Ergebnissen
des aufwandigen systematischen Reviews von Eichler (2005) steigt die Zahl
positiver Befunde mit der Menge entnommener Stanzzylinder, wobei eine Zahl
von zehn bis zwolf als zuverlassig angesehen wird (40,41). Wenn sich in den
entnommenen Gewebeproben Krebszellen befinden, so werden diese eindeutig

erkannt. Sticht der Arzt aber nur einen Bruchteil eines Millimeters neben dem

Krebsgeschwdr ein, so enthalt die Probe nur gesunde Zellen. Durch das Stan-

' Die Sensitivitat eines diagnostischen Testverfahrens gibt an, bei welchem Prozentsatz erkrankter Pati-

enten die jeweilige Krankheit durch die Anwendung des Tests tatsachlich erkannt wird, d.h. ein positi-
ves Testresultat auftritt.
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zen entstehen kleine Narben, die einen Tumor zu schnellerem Wachstum anre-
gen konnen. SchlieBlich konnen umliegende Gewebe verletzt werden und es

kann zu Blutungen und Infektionen kommen (12).
Magnetresonanztomografie (MRT)

Die Magnetresonanztomografie ist ein bildgebendes Verfahren und dient beim
Prostatakarzinom in erster Linie zur Suche nach Metastasen. Mit der MRT kann
man sich nicht nur die Prostata ansehen, sondern auch die Lymphknoten. Auf
diese Weise ist frlhzeitig erkennbar, ob die Lymphknoten befallen sind. Me-
taanalysen von 2001 und 2002 (42,43) weisen fur die MRT eine Sensitivitat und
Spezifitat? von 71% und 74% fiir das Staging® aus. Die Stadieneinteilung konnte
in zwei retrospektiven Erhebungen bei einem gesicherten Prostatakarzinom
durch die MRT signifikant gegenuber der alleinigen Nutzung von Nomogram-
men, basierend auf PSA-Wert, Gleason-Score und DRU verbessert werden
(44,45).

In den letzten Jahren hat sich die Prostatakarzinom-Diagnostik entscheidend
verandert, so dass viele Karzinome friher erkannt werden. Die Bestimmung
des PSA-Wertes wird haufiger angewendet. Dadurch besteht die Gefahr der
Uberdiagnose und des Anstiegs der Rate der vermeintlichen kurativen Thera-
pien erhoht sich. Von Uberdiagnose spricht man, wenn Karzinome entdeckt
werden, die den Patienten in seiner Lebenserwartung nicht bedrohen. Sie zu
behandeln bedeutet eine Ubertherapie. Ein hoher Anteil von Ubertherapien
ergibt sich v. a. durch die definitiven Therapien in der Gruppe der Patienten mit
Tumoren des niedrigen Risikos. In der europaischen Screening-Studie von Har-
ris & Lohr (2002) betrug der Anteil an Ubertherapien, gemessen nach neun Jah-
ren Follow up, 54% (46).

Um das klinisch bedeutsame Prostatakarzinom von einem nicht bedeutsamen
zu unterscheiden, sind mehrere Definitionen entwickelt und publiziert worden.
Je nachdem wie strikt die einzelnen Definitionen angewendet werden, finden

sich 4 bis 19 verschiedene Definitionen des ,insignifikanten“ Prostatakarzinoms

Die Spezifitdat eines diagnostischen Testverfahrens gibt die Wahrscheinlichkeit an, dass tatsachlich
Gesunde, die nicht an der betreffenden Erkrankung leiden, im Test auch als gesund erkannt werden.

®  Unter Staging versteht man die Einschatzung des Ausmales einer i.d.R. malignen Tumorerkrankung.
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(47-51). Als insignifikant gilt ein Tumor mit einem Volumen von weniger als 0,5
ml (Durchmesser kleiner als 1 cm) und einem Gleason-Score* von weniger

als 6, der auf die Prostata begrenzt und nicht in die Kapsel eingewachsen ist.

Die Therapie des Prostatakarzinoms richtet sich nach der Art und Ausbreitung
des Tumors. Fir die effektive Prostatakarzinom-Behandlung stehen mehrere

Verfahren zur Verfugung, wie:

e Watchful Waiting und Active Surveillance
e Radikale Prostatektomie

¢ Radiotherapie

e Brachytherapie

e Lokale Hyperthermie

e Chemotherapie

e Hormontherapie (52)

Watchful Waiting und Active Surveillance

Unter ,Watchful Waiting“ wird beim Prostatakarzinom eine langfristige Beobach-
tung mit verzdgerter palliativer’ und symptomorientierter Therapie verstan-
den (53). Definitionsgemal hat demgegenuber Active Surveillance, bei ansons-
ten gesunden und flr eine kurative Therapie geeigneten Patienten, das Ziel, die
rechtzeitige aktive Behandlung bis zu einem Zeitpunkt aufzuschieben, an dem
sich Hinweise auf eine Progression® ergeben oder der Patient diese
wunscht (54). Hierzu wird eine engmaschige Verlaufskontrolle mit festgelegten
Progressionsparametern einschliellich Kontrollbiopsie vorgenommen. Ziel der
aktiven Uberwachung ist die Reduktion der Uberbehandlung friiher Tumorstadi-
en ohne Senkung der Heilungsraten. Die Empfehlungen zu Aktiver Uberwa-
chung grunden sich auf Studien von begrenzter methodischer Qualitat (altere
Studien z. T. retrospektiv und kleine Fallzahlen, unterschiedliche Selektionskri-

terien und kurze Beobachtungszeiten). Neuere Studien sind in der Regel pros-

*  Der Gleason-Score dient der histologischen (feingeweblichen) Beurteilung der Driisenmorphologie der

Prostata.

> Als palliative Therapie bezeichnet man eine medizinische Behandlung, die nicht auf die Heilung einer

Erkrankung abzielt, sondern darauf, die Symptome zu lindern oder sonstige nachteilige Folgen zu re-
duzieren.

Unter Progression versteht man das Fortschreiten einer Krankheit bzw. eine weitere Verschlechterung
des Gesundheitszustands.

10
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pektiv und weisen mediane Nachbeobachtungszeiten zwischen 3,7 Jahren und
7,8 Jahren auf. Alle Studien decken hohe tumorspezifische Uberlebensraten
auf. In der auf einen Evidenzbericht gegrindeten Stellungnahme des National
Institutes of Health (NIH) zur Aktiven Uberwachung wird diese als praktikable

Option fir Patienten mit einem Tumor niedrigen Risikos bezeichnet (55).
Radikale Prostatektomie

Die radikale Prostatektomie ist eine primare Therapieoption fur Patienten mit
klinischem lokal begrenztem Prostatakarzinom aller Risikogruppen (41,56-60).
Prospektive randomisierte Studien bei Patienten mit klinisch lokal begrenztem
Tumor (T1b-T2 NO MO), mit einem PSA-Wert unter 50 ng/ml und einer Lebens-
erwartung von mindestens zehn Jahren haben gezeigt, dass die radikale
Prostatektomie signifikant die Haufigkeit einer Progression der Erkrankung, das
Risiko von Fernmetastasen, die prostatakarzinomspezifische Mortalitat und die
Gesamtmortalitat gegentber ,Watchful Waiting“ senkt (41,56,57,61). Das Ziel
der radikalen Prostatektomie beim lokal begrenzten Prostatakarzinom ist die
Heilung des Patienten (Tumorfreiheit bis zum Lebensende) unter Erhalt der

Harnkontinenz und der erektilen Funktion.
Radiotherapie

Die Radiotherapie ist eine primare Therapieoption beim lokal begrenzten Pros-
tatakarzinom aller Risikogruppen (62-66). Der Gemeinsame Bundesausschuss
(G-BA) kam 2008 auf der Grundlage einer systematischen Recherche zu dem
Ergebnis, dass fur die Strahlentherapie noch keine ausreichenden Nutzenbele-
ge fur die Therapie beim Prostatakarzinom vorliegen (67). Eine systematische
Recherche bis Marz 2011 ergab keine Studien, die eine Anderung dieser Fest-
stellung rechtfertigen (68-72). In einer Metaanalyse von Grimm (2012) wurden
hingegen anhand der Daten von ca. 52.000 Patienten mit lokalisiertem Prosta-
takarzinom 11 Behandlungsmethoden (operative Verfahren, Bestrahlungsme-
thoden, Hyperthermie usw.) untersucht und verglichen. Die besten Ergebnisse
lieferte stets ein Bestrahlungsverfahren. Den ausgepragtesten Vorteil in Bezug
auf die langjahrige Tumorkontrolle zeigte die Bestrahlung im Vergleich zur Ope-

ration bei Patienten mit Hochrisiko-Prostatakrebs (73).

11
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Brachytherapie

Bei der Brachytherapie handelt es sich um eine besondere Form der Radiothe-
rapie (Bestrahlung), bei der Tumore mit Hilfe einer radioaktiven Strahlenquelle
aus kurzer Entfernung bestrahlt werden kénnen (74). Zu den Auswirkungen der
Low-Dose-Rate-Brachytherapie in Kombination mit perkutaner Strahlentherapie
und hormonablativer Therapie bei Patienten mit hohem Risiko liegen Daten aus
mehreren retrospektiven Fallserien vor. Mediane Nachbeobachtungen von bis
zu 8,5 Jahren zeigen rezidivfreie Uberlebensraten von 30% bis 88% (75-78).
High-Dose-Rate-Brachytherapie als Monotherapie beim Prostatakarzinom wird
vorwiegend bei Tumoren des niedrigen Risikoprofils eingesetzt (79-84). Lang-
zeitergebnisse hinsichtlich Spattoxizitaten und PSA-Rezidiv-freiem Uberleben

liegen nicht vor.
Hyperthermie

Unter dem Begriff der Hyperthermie versteht man die Erhitzung eines Organs
oder Korperteils auf Uber 42°C. Diese Erwarmung fuhrt zu einer Wirkungsver-
starkung einer zuvor oder anschlie3end verabreichten Strahlentherapie. In der
Anwendung beim Prostatakarzinom kommt dieser Behandlungsform aus-
schliel3lich experimenteller Charakter zu (12). In den vorliegenden wenigen
Phase-II-Studien, die nur Einzelfallbeschreibungen, meist in Kombination mit
einer externen Bestrahlung darstellen, werden zumeist nur die Nebenwirkungen
beschrieben (85-87).

Hormonbehandlung

Far Manner mit Prostatakrebs bietet die Hormonbehandlung eine wirksame
Strategie, um das Tumorwachstum zu kontrollieren. Eingesetzt wird der Hor-

monentzug vor allem bei fortgeschrittenen Prostatakarzinomen (88).
Chemotherapie

Die Chemotherapie bietet Patienten mit einem Prostatakarzinom die Mdglich-
keit, auch bei einer fortgeschrittenen Erkrankung noch das Tumorwachstum zu
bremsen. Auf Grund der Nebenwirkungen ist die Chemotherapie nicht bei allen
Patienten einsetzbar. Solange andere Behandlungsverfahren wirken, ist eine

Chemotherapie daher keine Alternative (88).

12
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Insgesamt ist die Behandlung eines fortgeschrittenen Prostatakarzinoms eine
grol3e therapeutische Herausforderung und fur viele Patienten unbefriedigend.
Auch die psychische Belastung, die die Suche nach weiteren Therapiemdglich-
keiten und das schwierige Abwagen von Alternativen mit sich bringen, ist fur

Patienten mit fortgeschrittenem Prostatakarzinom immens.

2.1.4 Leben mit der Krankheit Prostatakarzinom

Die Diagnose Prostatakrebs ist meist ein schwerer Schicksalsschlag fur die Be-
troffenen. Die Erkrankung wird als ein massiver Einschnitt erlebt, der alles bis-
her Gewohnte und das kunftigen Leben in Frage stellt. Viele Betroffene Uberle-
gen sich, warum ausgerechnet sie erkrankt sind und suchen in ihrem Leben
nach zurlckliegenden belastenden Ereignissen oder machen ihre bisherige Le-
bensweise dafur verantwortlich. Auf diese Frage gibt es allerdings keine Ant-
wort. Der erste Schritt zur Bewaltigung der Erkrankung kann das Akzeptieren
des Schicksalsschlags und die Anpassung des bisherigen Lebensstils an die

neue Situation sein (89).

Nach abgeschlossener Prostatakrebstherapie spielt die Krankheit meist weiter-
hin eine Rolle im Leben der Betroffenen. Die Angst vor einem Ruckfall ist oft-
mals grof3 und tritt insbesondere dann auf, wenn Nachsorgeuntersuchungen
beim Urologen anstehen. Neben der Erkennung von Rezidiven, dient die Nach-
sorge der Erkennung und Behandlung von Folge- und Begleiterkrankun-
gen (89).

Infolge der Erkrankung andern sich haufig auch die Zukunftsperspektiven, was
eine zusatzliche emotionale Belastung darstellt. Ferner ist der Umgang mit der
Erkrankung individuell verschieden. Scott et al. (2004) konstatieren in ihrer Me-
taanalyse, dass problemfokussierte Manner mit Prostatakrebs ein hoheres
Selbstwertgeflihl aufweisen und mit Depression sowie Angstzustanden besser
umgehen konnen, als Manner die ein Vermeidungsverhalten gegenuber ihrer

Erkrankung zeigen (90).

Bei der Bewaltigung der Krankheit sowie im taglichen Leben werden die Be-
troffenen vor allem von ihren Angehdrigen und Freunden unterstitzt. Sie leisten
praktischen, emotionalen und kognitive Beistand in Belastungs- und Krisensitu-

ationen (91-93). Durch ihre Hilfe und Unterstutzung beeinflussen die Angehori-

13
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gen auch ihre eigene Gesundheit und ihre eigene Lebensqualitat (94). Ent-
scheidend fur das Belastungserleben von Angehorigen ist die subjektive Bewer-
tung der objektiven Situation. Fur dieses subjektive Belastungserleben sind die
unterschiedlichen Krankheitsverlaufe mitverantwortlich. Objektive Belastungen
beziehen sich auf praktische Probleme des Alltags, wie eingeschrankte soziale
Kontakte, weniger Freizeit oder auch die Beeinflussung des Berufsalltags. Unter
subjektiven Belastungen werden psychologische Befindlichkeiten, wie Angst
und Hilflosigkeit verstanden (93). Um diesen Belastungen entgegenzuwirken,
kann es hilfreich sein, neutrale Personen, wie Sozialarbeiter, Psychologen, Mit-
arbeiter von Beratungsstellen hinzuzuziehen oder den Beistand von anderen

Betroffenen in Selbsthilfegruppen in Anspruch zu nehmen (89,95).

2.2 Krankheitsverarbeitung

Laut Franke et al. (2002) ist die Krankheitsverarbeitung die ,Gesamtheit der
Prozesse, die eingesetzt werden, um bestehende oder erwartete Belastungen
im Zusammenhang mit Krankheit emotional, kognitiv oder aktional aufzufangen,

auszugleichen oder zu meistern“ (96).

Bei einer Krebserkrankung wirken die unterschiedlichsten Belastungen auf den
Menschen ein. Wie Betroffene und Angehorigen die Krankheit Krebs verarbei-
ten, ist individuell verschieden und sowohl von der Art der Erkrankung und vom
Stadium der Krebserkrankung als auch vom personlichen Bewaltigungsstil des
Betroffenen abhangig. Ferner konnen bei ein und demselben Patienten in den
verschiedenen Phasen des Krankheitsverlaufes unterschiedliche Strategien im
Umgang mit der Krankheit sinnvoll sein. Bei Krebs spricht man von den vier
Phasen der Krankheitsverarbeitung, d. h. der schrittweisen Anpassung an die

veranderte Lebenssituation.

¢ Nach der Diagnose besteht anfangs die Schockphase, die sich meist als
Verleugnung und ,Nicht-wahrhaben-wollen" zeigt.

e Es folgt die Reaktionsphase, in der eine massive psychische Belastung,
infolge starker Angste und oder Depression, besteht.

e In der anschlieBenden Reparationsphase kommt es zur allmahlichen

Anpassung an die aktuelle Situation.
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e Die Phase der Neuorientierung, die mit neuem Selbstverstandnis und
dem Annehmen der Lebensumstande einhergeht, ist die letzte Phase der

Krankheitsverarbeitung (97).

Diese vier Phasen konnen unterschiedlich lange andauern und verschiedene
Anzeichen der einzelnen Phasen konnen sich abwechseln, wiederholen oder

sogar parallel zueinander auftreten.

Die Abbildung 4 stellt die schrittweise Anpassung an die veranderte Lebenssi-
tuation grafisch dar. Zugleich verdeutlicht der farblich flieRende Ubergang die

voranschreitende Krankheitsbewaltigung.

Krankheitsverarbeitung

Neuorientierung

Reparationsphase

Reaktionsphase

Schockphase

Diagnose

Abbildung 1: Phasen der Krankheitsbewaltigung

In der Auseinandersetzung mit der Erkrankung lassen sich zwei typische Be-
waltigungsstrategien unterscheiden: Abwehr- und Copingvorgange. Sie haben
den Sinn, allzu belastende Emotionen abzumildern. Bei der seelischen Krank-
heitsverarbeitung greifen Abwehrvorgange und die aktive Auseinandersetzung

mit der Erkrankung ineinander (98).

2.2.1 Das Coping-Modell

Die am meiste beachtete Bewaltigungstheorie wurde von Richard S. Lazarus

und Susan Folkman entwickelt. Zentraler Gedanke ist: ,...dass die Verarbeitung
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einer Bedrohung oder Belastung ein kognitiv vermittelter Prozess ist.” In seinem
transaktionalen Stressmodell geht Lazarus davon aus, dass Personen den
Stressoren in ihrer Umwelt nicht passiv ausgesetzt sind, sondern dass sie sich
zu gegebenen Anforderungen selbst aktiv ins Verhaltnis setzen. Bewaltigung
wird von Lazarus und Folkman als der kognitive und verhaltensmaRige Versuch
der Anstrengung verstanden, die dazu dient, auf3ere oder innere Anforderungen
zu meistern, die von der betreffenden Person als die eigenen Krafte Uberstei-
gend eingeschatzt werden (99). Wenn also Stress im transaktionalen Verstand-
nis vorliegt, so aktiviert die Person die ihr zur Verflgung stehenden Bewalti-
gungsstrategien, um der angenommenen Bedrohung zu entgehen, den einge-
tretenen Schaden oder Verlust zu Uberwinden bzw. die Herausforderung zu

meistern (100).

Nach Weis (2002) wird der Begriff ,Coping“ in der Belastungsforschung mit
Stressverarbeitung oder Krankheitsbewaltigung gleichgesetzt (99). Unter Co-
ping werden die Bewaltigungsstrategien verstanden, die eine Person anwendet,
um eine Situation zu verarbeiten. Diese Strategien konnen in drei gro3e Haupt-

gruppen aufgeteilt werden.
Problemorientiertes Coping

Die erste Gruppe umfasst alle Bewaltigungsstrategien, die sich am Problem
orientieren. Diese sind auf die positive Veranderung der Person-Umwelt-
Beziehung gerichtet und kénnen als rationale Auseinandersetzungen mit der
Situation verstanden werden. Dazu gehéren Handlungen, die eine Person un-
ternimmt, um die Situation zu verbessern, in der sie sich befindet, wobei sie
darauf hinarbeitet, das Problem direkt anzugehen und Losungen zu suchen.
Auch Handlungen, wie die Suche nach Information Uber die Erkrankung oder

nach sozialer Unterstltzung, sind hier einzugruppieren (101-104).
Emotionsorientiertes Coping

Die zweite Gruppe umfasst alle Bewaltigungsstrategien, die auf emotionale As-
pekte ausgerichtet sind. Hierunter werden vor allem die intrapsychischen Pro-
zesse der Emotionsregulierung verstanden. So lassen sich Prozesse des Ver-
leugnens, des Akzeptierens oder der Suche nach Ursachenerklarungen fur die
Erkrankung in diese Gruppe einordnen (102-104).
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Bewertungsorientiertes Coping

Die dritte Gruppe beinhaltet Bewaltigungsstrategien, die die Belastung eher als
Herausforderung bewerten, wodurch Ressourcen frei werden, um angemessen
zu reagieren. Dies kann nur gelingen, wenn konkrete Problemlésungsansatze
gefunden werden (siehe problemorientiertes Coping). Es missen also ver-

schiedene Bewaltigungsstrategien kombiniert werden (105).

2.2.2 Das Konzept der Abwehr

Der Begriff ,Abwehr‘ stammt aus der Psychoanalyse und zielt darauf ab, das
psychische Gleichgewicht einer Person trotz bedrohlicher Wahrnehmungen der
Emotionen aufrecht zu erhalten. Das Modell sieht Abwehr als allgegenwartig
und innerhalb gewisser Grenzen als unerlasslich. Besonders bei korperlicher
Krankheit werden Abwehrformen als eine Normalform des Umgangs mit der
Erkrankung gesehen. Fir AuRenstehende entsteht der Eindruck, dass der Be-
troffene seine Krankheit nicht einsieht oder akzeptiert. Diese Vorgange laufen
unbewusst und automatisch ab. Die Strategie ermoglicht es dem Kranken, Zeit
und Distanz zu gewinnen, um sich nicht sofort oder dauerhaft mit der bedrohli-
chen Situation auseinanderzusetzen zu mussen. Er kann Abstand gewinnen
und sich zu einem spateren Zeitpunkt mit der Situation befassen. Bei lebensbe-
drohlichen Krankheiten ist Verleugnung bzw. Verdrangung einer der haufigsten
beschriebenen Abwehrmechanismen (98). Die Verdrangung wird durch unbe-

wusst bleibende Angstsignale ausgelost.

Weitere Abwehrmechanismen neben der Verdrangung sind Projektion, Ratio-
nalisierung, Reaktionsbildung, ldentifikation, Fixierung, Regression, Verschie-

bung, Sublimierung sowie Widerstand.

Bei der Projektion werden eigene Eigenschaften, Geflhle oder Gedanken auf
eine andere Person ubertragen bzw. ihr zugeschrieben. Unerwilinschte Geflhle,
Bedurfnisse usw. nimmt der Mensch nach gelungener Projektion nicht mehr an
sich selber wahr und versucht sie anschlieRend an der ,ausgewahlten“ Person
zu bekampfen. Es kommt vor, dass Menschen fiur ihr ausweichendes Verhalten
vernunftige und plausible Erklarungen suchen. Sie rechtfertigen sich nachtrag-
lich fur Ihr Verhalten. Diese sogenannte ,innere Ausrede” wird als Rationalisie-

rung bezeichnet (103). Bei der Reaktionsbildung kdnnen aggressive Verhal-
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tensweisen durch gegenteilige Gefuhle zuriickgehalten werden. Unter ldentifi-
kation wird die Abwehr von Angst durch die ldentifizierung mit einer anderen
Person verstanden (106). Fixierung beschreibt das Zurlckfallen einer Person in
eine bestimmte frihkindliche Entwicklungsphase oder das Stehenbleiben in
einer solchen Phase. Auch ist es mdglich, dass der Betroffene an entsprechen-
den Verhaltensweisen festhalt, um Bedurfnisse zu befriedigen. Ausloser dafur
sind unzureichende oder Ubermalig befriedigte Triebwiunsche und Bedurfnis-
se (107). Regression hat einen Abwehrcharakter, wenn eine Gefahr dazu fuhrt,
dass ein frUheres Funktionsniveau aufgesucht wird. Ursachen kdénnen bei-
spielsweise Bedrohungen flr Leben oder Gesundheit sein. Bei der Verschie-
bung werden aggressive Gefuhle, Phantasien oder Impulse von einer Person,
der sie gelten sollen, auf eine andere verschoben. Hierbei werden urspringlich
vorhandene Zusammenhange ausgeblendet und neue Zusammenhange her-
gestellt. Es entsteht ein Konflikt mit der Person, auf welche die Impulse ver-
schoben wurden. Die ursprunglich auslésende Person bleibt unberihrt. Bei der
Sublimierung werden nicht zugelassene Bedurfnisse und Wunsche in Leistun-
gen umgesetzt, die von der Gesellschaft sozial erwlinscht sind und als positiv
bewertet werden. Bei dem Abwehrvorgang Widerstand wehrt sich eine Person

gegen das Auftreten verdrangter Gefuhle oder Gedanken (107).

2.2.3 Zusammenhang von Coping- und Abwehrkonzept

Das Coping- und Abwehrkonzepts haben einen unterschiedlichen Ursprung.
Das Coping- Modell stammt aus der Stressforschung, welches sich an kognitive
Emotionstheorien und Theorien der Informationsverarbeitung anlehnt (102).
Das Abwehrkonzept dagegen ist an die Entwicklung der Psychoanalyse gebun-
den. Wahrend die Abwehr das Unbewusstbleiben von bedrohlichen Gefuhlen
und Phantasien zum Ziel hat, steht beim Coping die Realitdtsbewaltigung im
Vordergrund. Coping sichert die Realitatsanpassung des Individuums und er-
folgt meist bewusst. Abwehr- und Copingprozessen ist gemeinsam, dass sie
der Auseinandersetzung mit inneren bzw. auleren Belastungs- oder Konfliktsi-
tuationen dienen. (98). In den 1970er Jahren, der Anfangszeit der Copingfor-
schung, wurden beide Modelle streng voneinander getrennt behandelt. Heute

wird versucht, beide Konzepte zu kombinieren (101).

18



2 Theoretischer Hintergrund

Zur Verdeutlichung werden im Folgenden die Abwehr- und Verleugnungsvor-
gange an dem von Sigmund Freud beschriebenem Modell der Psyche des

Menschen erlautert.

Wird ein Mensch Uberraschend von einer traumatischen Bedrohung getroffen,
kann er zu Beginn Uberfordert sein, ein realitatsangemessenes Bewaltigungs-
verhalten zu offenbaren. In dieser Situation ist eine umgehende Ldsung erfor-
derlich, die das ,lch® entlastet und es ihm ermdglicht, realitatsbezogen zu han-
deln. Das ,lch® bezeichnet die Instanz, die die bewusste Auseinandersetzung
mit der Realitat ausfuhrt. Sie stellt eine der drei Personlichkeitsinstanzen dar,
welche von Sigmund Freud entwickelt wurden, um die Dynamik der Persdnlich-
keit zu erklaren. Dabei ist das ,Ilch® die Vermittlungsinstanz zwischen den
Triebwiinschen, dem ,Es“ und den Moralvorstellungen, dem ,Uber-Ich* (107).
Dementsprechend kénnen hier Verleugnungsprozesse helfen, welche eine
emotionale Uberflutung und die Wiederbelebung bereits vorhandener innerer
Angste und Bedrohungen verhindern. Abwehrmechanismen schiitzen daher
das ,lch® vor erschiutternden Wahrnehmungen und Emotionen. Mit zunehmen-
der erfolgreicher Verarbeitung der realen Situation kann das ,Ich* langfristig
Abwehrformen durch Coping-Verhalten ersetzen und auf Ubermalige Abwehr
verzichten. Abwehr wird demzufolge kurzfristig und vorubergehend als ,Notfall-
reaktion“ eingesetzt und ermdoglicht ein langfristiges situationsangemessenes
Coping. Sind Abwehr- und Verleugnungsvorgange zu stark ausgepragt oder

dauerhaft, erschweren sie die sinnvolle Verarbeitung der realen Situation (98).

Wie bereits oben ausgefuhrt, sind beide Aspekte fur die Krankheitsbewaltigung
von Bedeutung (108). Folgende stark vereinfachte Darstellung soll die Wech-

selwirkungen nochmals verdeutlichen:
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langfristige Abwehr

kurzfristige Abwehr

Diagnose Abwehr/ Bearbeitung/

intensive und lange Abwehr

Zeichenerklarung

—> : beeintrachtigt/vermindert

— : fOrdert

Abbildung 2: Zusammenhange des Coping- und Abwehrmodells
(Eigene Darstellung basierend auf: Koch & Weis (1998); S. 15)

2.3 Themenkomplex Selbsthilfe

2.3.1 Begriffserklarung Selbsthilfe

Die Selbsthilfe beruht aus der Betroffenheit heraus, d. h. auf dem Erleben und
Erleiden von Mangellagen, Problemen und unerreichten Zielen. Daraus entsteht
wiederum eine individuelle Problemkompetenz und aus selbst erprobten, erfah-
renen Bewaltigungserfolgen erwachst eine individuelle Ldésungskompe-
tenz (109).

In dieser Arbeit wird fur den Begriff Selbsthilfe folgende Definition von Borgetto
(2004) zugrunde gelegt: ,Selbsthilfe umfasst alle individuellen und gemein-
schaftlichen Handlungsformen, die sich auf die Bewaltigung eines gesundheitli-
chen oder sozialen Problems (Coping) durch die jeweils Betroffenen beziehen®
(109). Dieser Grundsatz lasst sich einerseits im privaten und familiaren Umfeld
realisieren, andererseits bietet die organisierte Selbsthilfe Uber ihre Problemlo-
sungs- und Problembearbeitungsfahigkeit ein bewusstes Gegenkonzept zur

professionell organisierten Fremdhilfe an.
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2.3.2 Organisationsformen der Selbsthilfe in Deutschland

Vor allen Dingen im Gesundheitsbereich spielt die Selbsthilfearbeit inzwischen
eine wichtige Rolle, was u. a. daran erkennbar ist, dass die gesetzlichen Kran-
kenversicherungen seit 2004 die Arbeit von Selbsthilfegruppen, Kontaktstellen
und Organisationen finanziell verpflichtend férdern. In beratender Tatigkeit im
Gemeinsamen  Bundesausschuss haben  Selbsthilfegruppen und -
organisationen uber Patientenorganisationen auch politischen Einfluss (106).

Nachfolgend werden die unterschiedlichen Zusammenschlisse mit ihren
Hauptmerkmalen, Strukturen und Aufgabengebieten dargestellt. Die Definitio-
nen der Zusammenschlisse geben gleichzeitig Auskunft dartiber, welchen Auf-

gaben auf jeweiliger Ebene nachgegangen wird.

2.3.2.1 Selbsthilfegruppen

Die inzwischen gangigste Definition, die hier herangezogen wird, ist den Ge-
meinsamen und einheitlichen Grundsatzen der Spitzenverbande der Kranken-
kassen zur Forderung der Selbsthilfe gemal® §20 Abs. 4 SGB V vom
10.03.2000 entnommen, an denen auch die Vertreter der Selbsthilfe mal3geb-
lich mitgewirkt haben. Demnach sind Selbsthilfegruppen zumeist lose, freiwillige
Zusammenschlisse von Menschen, deren Aktivitaten sich auf die gemeinsame
Bewaltigung von Krankheiten, psychischen und/ oder sozialen Problemen rich-
ten, von denen sie selbst bzw. ihre Angehorige betroffen sind. Ihr Ziel ist die
Veranderung ihrer personlichen Lebensumstande zur Verbesserung ihrer Le-

bensqualitat ohne Erwirtschaftung von Gewinn (110-113).

Im Mittelpunkt der Arbeit von Selbsthilfegruppen steht das Gesprach zwischen
den Betroffenen, welches dem Erfahrungsaustausch, dem Zuhoren, der Anteil-
nahme und Ermutigung dient (112). Die Treffen der Teilnehmer einer Gruppe
erfolgen in regelmaRigen Abstanden an festgelegten Orten und zu bestimmten
Zeiten (113).

Die Selbsthilfegruppe dient den Mitgliedern als Mittel, um die aul3ere (soziale
bzw. gesellschaftliche) sowie die innere (seelische) Isolation aufzuheben. Die
positive Wirkung einer Selbsthilfegruppe fur den Einzelnen ist jedoch immer von
der individuellen Offenheit sowie dem eingebrachten Engagement der Teilneh-
mer abhangig (112,113).
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Die Gruppen werden eigenstandig durch ihre Mitglieder geflihrt und nicht von
professionellen Fachleuten. Experten werden bei Bedarf als Vortragende zur

Diskussion bestimmter Fragestellungen hinzugezogen (111,113-115).

Selbsthilfegruppen sind nicht als Ersatz fir die medizinische Behandlung zu
verstehen, sondern vielmehr als Erganzung zu den professionellen Leistungen

des Gesundheitssystems.

In Deutschland gibt es bis zu 100.000 Selbsthilfegruppen zu mehr als 1.100
gesundheitsbezogenen, psychosozialen und sozialen Themen, in denen etwa
3,5 Mio. Mitglieder aktiv sind. Laut des telefonischen Gesundheitssurveys (116)
des Robert-Koch-Instituts (2003) waren etwa 9% der erwachsenen Bevdlkerung
Deutschlands schon einmal Teilnehmer einer Selbsthilfegruppe. Bei seltenen
Erkrankungen ist meist ein Zusammenschluss von Betroffenen oder Angehori-
gen auf ortlicher Ebene nicht moglich, sodass die Gruppenarbeit in diesen Fal-

len haufig auf Landes- oder Bundesebene stattfindet (114,115).

Fir manche Gruppen ist Offentlichkeitsarbeit sehr wichtig und sie versuchen
dadurch, auf sich und ihre Erkrankung aufmerksam zu machen, aufzuklaren
und der Stigmatisierung in der Offentlichkeit entgegenzuwirken. Andere Grup-

pen arbeiten wiederum nur fur sich selbst.

Die Aktivitaten der Selbsthilfegruppen konnen vielfaltig sein. Die Gruppen wir-
ken in verschiedenen Auspragungen nach innen und auf3en. Nach innen gerich-
tet sind die Aktivitaten, die ausschlieBlich auf die Gruppenmitglieder abzielen.
Nach auf3en gerichtet nennt man die Aktivitaten, die zur Information und Aufkla-
rung der Allgemeinbevolkerung beitragen und die Aktivitaten, die beim Einzel-
nen auch das soziale Leben aulerhalb der Gruppe positiv beeinflus-
sen (112,113). Die Funktion von Selbsthilfegruppen kann aufgrund der Aussa-
gen von Selbsthilfegruppen-Verantwortlichen mit finf Begriffen umschrieben

werden:

A wie Auffangen: Neue Gruppenteilnehmer, die oft verzweifelt sind und sich
alleingelassen fuhlen, werden in den Gruppen aufgefangen. Die Mitglieder re-
den Uber ihre Geschichte, Uber ihre Erlebnisse, Uber ihre Probleme und Geflh-

le. Sie sehen, dass es anderen ahnlich geht und dass sie nicht alleine sind.
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E wie Ermutigen: Durch die positive soziale Unterstitzung erhalten die Teil-

nehmer das Gefuhl, mit der neuen Situation besser fertig zu werden.

I wie Informieren: Selbsthilfegruppen sind fur ihre Mitglieder eine wichtige In-
formationsquelle. Sie helfen bei der Erklarung von Fachbegriffen und leisten
somit eine groBe Ubersetzungsleistung. Sie sind problemspezifisch informiert,
das heildt sie konnen beispielsweise Tipps geben, welcher Arzt in der Region
kompetent ist und in welchem Krankenhaus man eine gute Behandlung erfahrt.
Ferner haben Selbsthilfegruppen Zugang zu vielfaltigen Informationsquellen wie
Blchern, Artikeln, Presseberichten und Fernsehsendungen. Wie erwahnt ist es
auch Ublich, sich zur Bearbeitung bestimmter Themen in der Gruppe, Fachleute

einzuladen.

O wie Orientieren: Auf Grund der Selbstbetroffenheit der Mitglieder einer
Selbsthilfegruppe sind sie fahig, ein besonderes Verstandnis flreinander zu
entwickeln, welches Freunde, Verwandte und auch professionelle Helfer nicht
unbedingt aufbringen konnen. Um dieses Verstandnis zu entwickeln, sind inten-
sives Zuhoren, Erfahrungsaustausch Uber die eigene Lebenssituation und das
Reden Uber Bewaltigungsstrategien von groRer Bedeutung. Durch den gegen-
seitigen Erfahrungsaustausch und das Kennenlernen von anderen Teilnehmern
in Selbsthilfegruppen, konnen sich die Teilnehmer an Menschen mit der glei-
chen Erkrankung orientieren. Sie lernen, ihre eigene Situation zu relativieren.
Die Mitglieder einer Selbsthilfegruppe erfahren positive soziale Unterstlitzung,
welche fur die Erhaltung und Wiedergewinnung der Gesundheit und fir den

Aufbau von Bewaltigungsstrategien bei zukunftigen Krisen wichtig ist.

U wie Unterhalten: Die von Krankheit, Behinderung und psychischen Proble-
men Betroffenen stol3en selbst bei guten Freunden oder in der Verwandtschaft
mit ihrer spezifischen Problematik oft auf Unverstandnis. Bei vielen Menschen
herrscht daher ein Schamgefuhl in Verbindung mit geringem Selbstwertgeflnhl
und Angsten vor. Dies kann zu einem sozialen Riickzug und Vereinsamung
fuhren. In Selbsthilfegruppen wird durch gemeinsame Aktivitaten Riuckzugsten-
denzen entgegengewirkt. Zu diesen Aktivitaten in der Freizeit zahlen beispiels-

weise Feste, Ausflige oder Besuche kultureller Veranstaltungen (91,114).

So unterschiedlich die gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen in ihrer Grup-

pendynamik, ihrem Auftreten oder ihrer Organisationsform sind, einige Merkma-
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le sind in allen Gruppen identisch: In den Selbsthilfegruppen treffen sich Men-
schen, die durch ihre spezifische Leidenserfahrung ihre Eigenverantwortung

erkennen und in der Gruppe individuelle Bewaltigungsstrategien suchen.

2.3.2.2 Selbsthilfevereinigungen

Selbsthilfevereinigungen/-organisationen sind Zusammenschlisse, die ,auf ein
bestimmtes Krankheitsbild oder eine gemeinsame Krankheitsursache oder eine
gemeinsame Krankheitsfolge spezialisiert sind“ (117). Im Vergleich zu Selbsthil-
fegruppen weisen Selbsthilfevereinigungen (118) einen hohen Formalisierungs-
grad auf und die Mitglieder dieser Organisationen muissen, anders als bei
Selbsthilfegruppen, nicht notwendigerweise nur Betroffene sein. Mitglieder kon-
nen auch beruflich Interessierte oder andere Forderer und Unterstutzer sein. In
den Selbsthilfevereinigungen wird Betroffenenkompetenz gebindelt sowie Er-
fahrungswissen aus Selbsthilfegruppen indikationsspezifisch und wissenschaft-
lich aufbereitet und als Information flir die Beratung Betroffener und Interessier-
ter verfugbar gemacht. Zudem sind Mitglieder dieser Organisationen an Pro-
zessen der Leitlinienerstellung beteiligt. Die Kooperationen der Selbsthilfeverei-
nigungen mit medizinischen Fachgesellschaften ermoglichen eine Weiterent-
wicklung der Versorgung unter Berlcksichtigung der Expertise Betroffener aus

eigenem Krankheitserleben (118,119).

Selbsthilfevereinigungen agieren Uber die regionale Ebene hinaus und zahlen
mehr Mitglieder als Selbsthilfegruppen. Die Vertretung von Interessen durch
Kontakte zu politischen Institutionen sowie den Leistungserbringern und Kos-
tentragern des Gesundheitswesens stehen im Mittelpunkt des Handelns (120).
Die Uberwiegende Anzahl der Selbsthilfevereinigungen ist auf Bundesebene
Zusammenschlissen wie der Bundesarbeitsgemeinschaft (BAG) Selbsthilfe,
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG), dem
Deutschen Behindertenrat (DBR) oder dem Paritatischen beigetreten. Die ver-
bandliche Interessenvertretung, zur Starkung der Belange von Patienten, zahlt

zu den zentralen Aufgaben der benannten Verbande (117).
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2.3.2.3 Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen

Selbsthilfekontaktstellen verfolgen das Ziel, eine Verbindung zwischen dem pro-
fessionellen Gesundheitssystem und den Strukturen der Selbsthilfe zu schaf-
fen (121). Sie sind ,ortlich oder regional arbeitende, professionelle Beratungs-
einrichtungen mit hauptamtlichem Personal“ (117) und bieten Unterstlitzung fir
Selbsthilfegruppen sowohl bei der Grindung als auch bei der kontinuierlichen
Arbeit. Ihr Zweck ist es, die Gesellschaft Uber die Moglichkeiten der Selbsthilfe
zu informieren und dem einzelnen Interessierten einen konkreten Ansprech-
partner vor Ort zu vermitteln. Sie ,verstehen sich als Agenturen zur Starkung
der Motivation, Eigenverantwortung und gegenseitigen freiwilligen Hilfe. Sie
nehmen eine Wegweiser-Funktion im System der gesundheitsbezogenen und
sozialen Dienstleistungsangebote wahr und kénnen dadurch zur Verbesserung

der sozialen Infrastruktur beitragen® (117).

Einen Uberblick der Selbsthilfezusammenschliisse in Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen liefert die Abbildung 3,
die die verschiedenen Zusammenschlisse auf lokaler Ebene sowie auf Landes-

und Bundesebene abbildet.
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Abbildung 3: Selbsthilfelandschaft in Deutschland, Stand 2015 (113)
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2.3.3 Wirkungen der Selbsthilfe

Dass Selbsthilfegruppen mittlerweile als unverzichtbare Erganzung zum profes-
sionellen Gesundheitssystem angesehen werden, ist unumstritten. Betroffenen
wird in einer Selbsthilfegruppe haufig klar, dass sie mit ihrer Erkrankung nicht
alleine stehen. Sie erfahren Zuwendung, man begegnet ihren Problemen mit
Interesse und Verstandnis, und durch den Erfahrungsaustausch mit anderen
Betroffenen schopfen viele neue Kraft und Hoffnung. Sozialwissenschaftliche
Untersuchungen belegen, dass der Besuch von Selbsthilfegruppen sogar the-
rapeutische Wirkungen haben kann. Personen, die langer als ein Jahr in einer
Selbsthilfegruppe organisiert waren, weisen mehrheitlich eine Abnahme von
Depressivitat, einen Ruckgang von korperlichen und seelischen Beschwerden,
eine Zunahme von Initiative und Autonomie, eine verbesserte Kontaktfahigkeit,
eine vermehrte Aufnahme intensiver Beziehungen zu anderen, eine Zunahme
der Bindungsfahigkeit und eine erhéhte Bereitschaft und Fahigkeit, sich selbst
und anderen zu helfen, auf. Neben der (psycho-) sozialen Funktion von Selbst-
hilfegruppen sind diese in der Regel auch eine wertvolle Quelle fur krankheits-
bezogene Informationen im Hinblick auf neue Diagnosemdglichkeiten, Thera-
pieoptionen sowie sinnvolle erganzende Malinahmen (richtige Ernahrung, Sport
etc.) oder bei Fragen und Problemen, die mit der Krankheit zusammenhangen
(z. B. Konflikte mit der Krankenversicherung, Beantragung eines Schwerbehin-
dertenausweises). Uber diese wichtige Arbeit hinaus sind Selbsthilfegruppen
und ihre Dachorganisationen akzeptierte Akteure bei der Gestaltung des Ge-
sundheitswesens (122). Die Aktivitaten der Selbsthilfegruppen, Dachverbande

und der Selbsthilfekontaktstellen richten sich vor allem an:

e die von Erkrankung oder Behinderung Betroffenen und ihre Angehorigen,
e die Leistungserbringer im Gesundheitswesen,
e die Leistungstrager im Gesundheitswesen sowie

¢ die sozial- und gesundheitspolitischen Entscheidungstrager.

Die Selbsthilfe tragt auf allen Ebenen dazu bei, die medizinische Versorgung

patientenorientierter auszurichten.
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2.3.4 Selbsthilfe fiir Manner mit Prostatakarzinom

Die Aktivitaten der Selbsthilfe sind fir Manner mit Prostatakarzinom eine wichti-
ge Unterstutzung. Sie vervollstandigen die professionellen Angebote der ge-
sundheitlichen Versorgung, indem sie wertvolle Unterstlitzung bei der Krank-
heitsbewaltigung und beim Uberwinden von Schnittstellenproblemen leisten.
Der Austausch von Erfahrungen kommt dabei allen Teilnehmern zugute. Die
Prostatakrebs-Selbsthilfegruppen ermutigen durch Gesprache, Vortragsange-
bote und Aktionen zur Auseinandersetzung mit dem Thema Prostatakrebs, zur
Inanspruchnahme von Friherkennungsuntersuchung und zum offenen Umgang
mit der Erkrankung. Zu den Veranstaltungen werden Facharzte eingeladen, die
spezielle Themen behandeln und sich den Fragen der Betroffenen stellen. Wei-
terhin besteht die Moglichkeit zum gegenseitigen Austausch von Leidens- und
Erfolgsgeschichten und sie bietet ein Forum flir Gefuhle, menschliche Nahe und
Geborgenheit. Gerade Letzteres kann selbst in der Familie kaum gefunden
werden, weil sich die Frau, die Kinder und Eltern nicht in die oftmals auch irri-
tierte und widerspruchliche Gefuhlswelt eines an Prostatakrebs erkrankten
Mannes hineinversetzen kdénnen. Insofern koénnen die regelmaldigen
Zusammenkunfte in der Selbsthilfegruppe eine wertvolle Erfahrung sein. Bei
diesen Treffen informieren sich die Teilnehmer Uber Diagnose, Behandlung und
Heilungschancen. Wesentliche Entscheidungen Uber Therapien und Nachsorge
treffen die Betroffenen als mindige Patienten auf der Grundlage ihres erworbe-

nen Wissens gemeinsam mit dem behandelnden Arzt.

Von dem Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. (BPS). bekommen die
Selbsthilfegruppen die Informationen aus dem medizinisch-urologischen Be-
reich. Der BPS ist ein gemeinnutziger Verein zur Unterstlitzung von Mannern,
die an Prostatakrebs erkrankt sind sowie deren Angehdrigen. Der BPS wurde
am 15.09.2000 als Zusammenschluss von damals 18 Selbsthilfegruppen von
Prostatakrebs-Betroffenen in Deutschland gegrindet. Aus diesen 18 haben sich
mittlerweile Uber 231 Selbsthilfegruppen (Stand: Mai 2016) gegrindet. Der BPS
ist damit europaweit die gréfite und weltweit die zweitgrofite Organisation von
und fUr Prostatakrebspatienten. Der BPS nimmt Einfluss auf das Gesundheits-
wesen und wirkt aktiv in ihm mit, soweit es den Prostatakrebs betrifft. In diesem
Sinne hat der BPS zehn Ziele definiert.
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,Ein medizinisches Kompetenznetz fur Schwerstbetroffene.

2. Eine Behandlungsleitlinie auf dem Stand aktueller medizinischer Er-
kenntnis.
3. Eine grélRere Beteiligung an der risikoadaptierten Prostatakrebs-

Friherkennung unter Vermeidung von Ubertherapien.
4. Qualitatsindikatoren fur die Behandlung des Prostatakrebses.
Ein BPS mit Selbsthilfegruppen in allen Regionen Deutschlands.
Ein koordiniertes, nationales Forschungsprogramm im europaischen
Kontext.

7. Ein BPS mit gréRerer finanzieller Unabhangigkeit.

Eine flachendeckende Versorgung mit zertifizierten Prostatakarzi-
nomzentren.

9. Ein jahrliches Prostatamanagementgesprach mit Medizinern, Kran-
kenkassen, dem Ministerium fur Gesundheit und dem Ministerium fir
Bildung und Forschung.

10. Bessere Versorgung durch Mitwirken in den Gremien des Gesund-

heitswesens® (124).

Das Anliegen des BPS ist es, den Betroffenen Mut und Starke fir ein hohes
Mal an Lebensqualitat zu vermitteln, in dem offen Uber alle krankheitsbeding-
ten und psychosozialen Probleme gesprochen werden kann. Ein weiteres Ziel
stellt es dar, den Betroffenen und seinen Angehérigen Uber die medizinischen,
psychologischen und sozialen Aspekte einer Prostatakrebserkrankung aufzu-
klaren und sowohl Uber das Internet als auch im Rahmen von Vortragsveran-
staltungen und Patiententagen, ein Forum fur den Informations- und Erfah-
rungsaustausch zu bieten. Das Initiieren und Fordern von prostatakrebsbezo-
genen Selbsthilfeaktivitaten bildet einen weiteren Schwerpunkt der Arbeit. Als
Interessenvertreter aller von Prostatakrebs betroffenen Manner in Deutschland

ist der BPS auch auf gesundheitspolitischer Ebene aktiv (125).

2.4 Forschungsfragen und Forschungsziele der Arbeit

Das Prostatakarzinom ist in Deutschland die haufigste diagnostizierte Krebser-
krankung des Mannes und steht nach dem Bronchialkarzinom und dem kolorek-

talen Karzinom an dritter Stelle bei den krebsbedingten Todesursachen bei
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Mannern. Schon die Diagnosestellung hat flr einen Betroffenen Auswirkungen
auf die Psyche und den Alltag. Die Selbsthilfe setzt direkt dort an und gibt kon-
krete Hilfestellung bei der Entscheidung fur geeignete Malinahmen. Die Selbst-
hilfegruppen nehmen sich Zeit, gemeinsam mit dem Betroffenen und ggf. in Zu-
sammenarbeit mit den behandelnden Arzten, sinnvolle und notwendige Be-
handlung zu veranlassen. Selbsthilfegruppen und -organisationen unterstutzen
somit wirksam die professionellen Angebote des Gesundheitswesens. Trotz
hoher gesellschaftlicher Akzeptanz gehdren immer noch vergleichsweise weni-

ge Menschen tatsachlich einer Selbsthilfeorganisation an.

Selbsthilfeorganisationen arbeiten nach den Prinzipien der Selbsthilfe und ba-
sieren auf der Eigeninitiative ihrer Mitglieder. Damit sind die Mitglieder zugleich
ihr Herzstuck. Jede Selbsthilfeorganisation ist auf aktive Mitglieder angewiesen.
Zu den Aufgaben der Vereinsarbeit gehort fur viele Selbsthilfeorganisationen
inzwischen auch eine Lobbyarbeit, die das Ziel verfolgt, die Lebensbedingun-
gen ihrer Mitglieder und die der Ubrigen Betroffenen zu verbessern. Somit ver-
leiht eine hohe Mitgliederzahl den vorgetragenen Argumenten mehr Gewicht.
Eine Selbsthilfeorganisation ist deshalb nicht nur auf aktive, sondern auch auf
modglichst viele Mitglieder angewiesen (1). Die Beweggriinde, eine Selbsthilfe-
gruppe aufzusuchen, sind vielfaltig und reichen von Verzweiflung und dem Al-
leingelassen sein nach der Diagnose bzw. Operation Uber das Bedurfnis Hilfe
zu erhalten und selbst zu helfen bis zu dem Wunsch, andere Betroffene ken-
nenzulernen und mit ihnen Meinungen, Erfahrungen und Informationen auszu-

tauschen.

Trotz der positiven Wirkungen von Selbsthilfeorganisationen sind Manner in
Krebsunterstiitzungsgruppen unterreprasentiert. Uber die Griinde ist in der psy-
chosozialen und klinischen Forschung bisher wenig bekannt. Mannern werden
eine geringere Akzeptanz und der fehlende Zugang zu ihrer Krebserkrankung
zugeschrieben sowie eine geringere Bereitschaft, sich mit den psychischen As-
pekten der Krankheit auseinanderzusetzen. Ein weiterer Gesichtspunkt ist das
mannliche Rollenmodel; das auf Starke und Unverwundbarkeit aufbauende
mannliche Selbstbild erschwert es, vor sich selbst und anderen Personen ge-

sundheitliche Einschrankungen anzuerkennen (123).
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Vor dem Hintergrund, dass der Umgang mit der Diagnose Krebs geschlechts-
spezifische Unterschiede aufweist und immer ein Resultat der individuellen Le-
bensgeschichte, Lebenssituation/Lebensweise und der unterschiedlichen Erfah-
rungen ist, sind auch die geschlechtsspezifischen Bedurfnisse und Winsche

auf Seiten der Betroffenen fur die Beteiligung an Selbsthilfegruppen different.

In dieser Arbeit soll die Frage beantwortet werden, welche Einflussfaktoren fur
Manner mit Prostatakarzinom fur die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe aus-

schlaggebend sind.

Um die Forschungsfragen zu beantworten, sollen zunachst die Einflussfaktoren
fur Manner mit Prostatakrebs in der Literatur analysiert werden, die zur Teil-
nahme an Selbsthilfegruppen fuhren. Zudem werden Effekte der Teilnahme an
Selbsthilfezusammenschlissen im Hinblick auf die Krankheitsbewaltigung her-
ausgefiltert und die Studienergebnisse hierzu zusammengefasst.

Die Evaluation zu Wirkungen von Selbsthilfegruppenbeteiligung ist in Deutsch-
land sowie international betrachtet bislang noch unzureichend, so dass es wei-
terer Erkenntnisse zu moglichen Einflussfaktoren zu mehr Beteiligung an
Selbsthilfegruppen und -organisationen bedarf. Die Evaluation der SHILD-
Studie Uberpruft die Wirkungen der Selbsthilfe (z. B. in Bezug auf die Férderung
der Gesundheitskompetenz der Adressaten, ihre Nutzung des Gesundheitssys-
tems und der Bewaltigung ihrer Erkrankung) aus Sicht von selbsthilfeaktiven
Betroffenen im Vergleich zu Betroffenen ohne Selbsthilfegruppenaktivitaten in
Deutschland. Von weiterem Interesse bezlglich der Teilnahme an Selbsthilfe-
gruppen in Deutschland sind die Einflussfaktoren, die fur Manner mit Prostata-
krebs ausschlaggebend sind, eine Selbsthilfegruppe aufzusuchen sowie die
Unterschiede zwischen den beiden Gruppen in Bezug auf die Krankheitsbewal-

tigung.

Die vorliegende Untersuchung ist in ihrem Vorgehen explorativ angelegt, was
zur Konsequenz hat, dass hier auf die Formulierung gerichteter Hypothesen
zugunsten eines Verfahrens mit Ubergeordneten Problemstellungen verzichtet

wird. Demnach ergeben sich folgende Fragestellungen:
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1. Zunachst soll auf einer deskriptiven Ebene Aufschluss dartiber gewon-
nen werden, welche Unterschiede bzw. Gemeinsamkeiten zwischen
selbsthilfeerfanrenen Mannern mit Prostatakrebs und Betroffenen ohne
Selbsthilfeerfahrung bestehen.

2. Abschnitt 5.2 hat sodann die Ergebnisse derjenigen Auswertungsschritte
zum Inhalt, die speziell der empirischen Uberpriifung der Forschungsfra-
gen dienen. Dabei wird untersucht, welchen Einfluss soziodemografische
und soziale Faktoren sowie gesundheitsbezogene Merkmale auf die
Wahrscheinlichkeit nehmen, mit der eine Inanspruchnahme gemein-
schaftlicher Selbsthilfe von Mannern mit Prostatakrebs erfolgt.

3. Daran anschlielend soll analysiert werden, ob zwischen Mannern mit
Prostatakrebs mit und ohne Selbsthilfeerfahrung Unterschiede in den
Selbstmanagementfahigkeiten und damit in der Krankheitsbewaltigung

bestehen.
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3 Literaturanalyse zur Selbsthilfegruppenbeteiligung

In diesem Kapitel sollen die Forschungsfragen anhand einer Literaturanalyse
beantwortet werden. Eine Literaturanalyse stellt einen wichtigen Bereich wis-
senschaftlicher Arbeiten dar und wird als Methode verstanden, die aufzeigt, in-
wieweit verschiedene Forschungen miteinander zusammenhangen und in wel-
chen Bereichen auf vergangene Erkenntnisse aufgebaut werden kann (124).

Mit Hilfe eines strukturierten Suchprozesses werden in dieser Arbeit relevante
Studienergebnisse identifiziert und im Anschluss daran die Einflussfaktoren fur
Selbsthilfebeteiligungen auf Ebene der Betroffenen und/oder ihrer Angehorigen
herausgearbeitet. DarUber hinaus sollen die Ergebnisse der Literaturanalyse
Aufschluss dartber geben, ob die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe bei
Mannern mit Prostatakrebs im Vergleich zu Betroffenen ohne Selbsthilfegrup-

penaktivitaten zu einer besseren Krankheitsbewaltigung fuhrt.

3.1 Datenbankrecherche

Die dokumentierte Literaturanalyse wird durchgefuhrt, um den aktuellen Stand
der Literatur bzgl. der Einflussfaktoren fur Selbsthilfegruppenbeteiligung und der
Krankheitsbewaltigung auf Ebene der Betroffenen und/oder ihrer Angehdrigen
darzustellen und relevante Publikationen und Untersuchungsergebnisse zu er-
mitteln, die sich mit dieser Thematik beschaftigen. Die Recherche fand am 24.
Februar 2017 mit Hilfe der medizinischen Datenbank PubMed statt. Dabei wur-
den folgende Suchbegriffe verwendet:
e Selbsthilfegruppe, Selbsthilfeorganisation (engl. self-help, self-help
groups, self-help organization, mutual aid groups, patient groups)
e Einflussfaktoren (engl. influencing factors, factor influence, attendance
participation, influence, use, effect)
e Krankheitsbewaltigung, Krankheitsverarbeitung (engl. disease manage-
ment, disease processing, coping, adaptation, adaption psychological)
e Prostatakrebs, Prostatakarzinom (engl. Prostate Cancer, prostatic ade-

nocarcinoma, Prostatic Neoplasm)
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Bei der Suche nach dem passenden MeSH-Term fir ,Einflussfaktoren“ kam
keiner dem Gesuchten am nachsten, so dass eine Verknupfung der oben ge-

nannten MeSH-Terms mit dem Boolschen Operatoren ,OR" erfolgte.

Die in PubMed identifizierten Schlagworte (MeSH-Terms) sowie deren Verknup-

fung lauteten:

o "Self-Help Groups" AND "Prostatic Neoplasms" AND (influencing factors
OR factor influence OR attendance OR participation OR influence OR
use OR effect)

o "Self-Help Groups" AND "Prostatic Neoplasms" AND (“adaptation, psy-

chological" OR “disease management”)

Es fand eine Eingrenzung des Suchzeitraums auf die letzten zehn Jahre
(2007 bis 24. Februar 2017) statt. Die Recherche war begrenzte auf Publikatio-
nen in deutscher und englischer Sprache und lieferte einen ersten Uberblick,

bevor eine eingehende Untersuchung und Beurteilung erfolgte.

3.2 Einschlusskriterium und Datenextraktion der Recherche

Zur Beantwortung der Fragestellung, welche Einflussfaktoren zu Selbsthilfe-
gruppenbeteiligung fuhren und ob die Teilnahme an Selbsthilfegruppen bei
Mannern mit Prostatakrebs zu einer besseren Krankheitsbewaltigung im Ver-
gleich zu Betroffenen ohne Selbsthilfegruppenaktivitat beitragt, wurden folgende

Einschlusskriterien fur die Literaturauswahl festgelegt:

e Der Untersuchungsgegenstand bzw. die Intervention sind Selbsthilfe-
gruppen.

e Die betrachtete Population sind Manner mit Prostatakrebs im Alter ab
19 Jahren und alter (Erwachsene).

e Die Outcomeparameter berlcksichtigen Einflussfaktoren flr die Grup-
penbeteiligung und/oder die Krankheitsbewaltigung.

e Als Studientypen werden Beobachtungsstudien (Kohortenstudien), Eva-
luationsstudien (Befragung, Beobachtung, Datenanalyse) und Uber-

sichtsarbeiten (Reviews und Metaanalysen) einbezogen.
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Als Ausschlusskriterien wurden definiert:

Die Publikation liegt weder in deutscher noch englischer Sprache vor.
Die Publikation ist nur unvollstandig oder als Abstract vorhanden.

Die Zielgruppe sind Kinder oder Jugendliche bis zum 18. Lebensjahr.

Es handelt sich ausschliel3lich um Studienprotokolle.

Als Outcomeparameter werden lediglich medizinische Behandlungs-
malnahmen oder dkonomische Aspekte in Selbsthilfegruppen betrach-
tet.

Die Selbsthilfeaktivitat war ausschlielich internet- bzw. web-basiert (On-
line-Angebote).

Untersuchungsgegenstand sind zeitlich begrenzte Unterstitzungsgrup-

pen im Rahmen einer Therapie oder RehabilitationsmalRnahme.

Aus den relevanten eingeschlossenen Studien der systematischen Literatur-

recherche wurden folgende Informationen fir diese Arbeit entnommen und zu-

sammenfassend aufbereitet:

Autor und Jahr der Veroffentlichung

Studiendesign inklusive der Erhebungs- und Messzeitpunkte

Angaben zur Studienpopulation wie Einschlusskriterien, Setting und
Stichprobenumfang sowie Charakteristika der Stichprobe
Erhebungsinstrument, Rekrutierung, Gestaltung der Interventions- und
der Kontrollgruppe

Einflussfaktoren / Endpunkte / Ziel der Studie

Ergebnisse der Studie

3.3 Ergebnisse der Literaturanalyse

Die Suche in der Datenbank PubMed ergab insgesamt 31 Treffer. Die Studien-

auswahl ist in der Abbildung 4 zusammengefasst.

Nach Ausschluss von 9 nicht relevanten Titeln und 8 nicht relevanten Abstracts,

wurden 14 Volltexte gescreent. Hiervon wurden 7 Veroffentlichungen in die wei-

tere Analyse aufgenommen.
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Datenbank PubMed (n = 31)
Screening der Titel Ausschluss
n=31 n=9
Titel / Abstracts Ausschluss
n=22 n=8
Volitext Ausschluss
=14 n=7

Anzahl relevanter Treffer
n=7

Abbildung 4: Ablauf der Suche in der Datenbank PubMed

3.3.1 Evaluation der relevanten Literatur

Die Literaturrecherche zu den Einflussfaktoren der Selbsthilfegruppenbeteili-
gung und Krankheitsbewaltigung bei Mannern mit Prostatakrebs und deren An-
gehorigen identifizierte fur die Auswertung sechs qualitative und eine quantitati-
ve Studie. Alle Erhebungsinstrumente (Teilnehmerbeobachtung, Interview, Fra-
gebogen) wurden zu einem einmaligen festen Zeitpunkt genutzt und verglichen

(Querschnittsstudien).

Die Nummerierung der einzelnen Studien in der Ubersicht durch Hochzahlen,
ermdglicht es, die Studien im Folgenden eindeutig zuzuordnen und nachzuvoll-

ziehen.

3.3.1.1 Qualitative Studien

Die Erhebung aller qualitativen Analysen'?°*%®

erfolgte in Kanada. Als Erhe-
bungsinstrumente kamen die teilnehmende Beobachtung und halbstrukturierte
Interviews zum Einsatz. Die Teilnehmer wurden aus den Prostatakrebs Unter-
stitzungsgruppen rekrutiert. Der Stichprobenumfang reichte von 20 bis 423
Teilnehmern und umfasste Mitglieder von weniger als 12 Monaten und mehr als
12 Monaten Selbsthilfegruppenaktivitat. 15 bis 90 Frauen als Angehdrige von
Mannern mit Prostatakrebs nahmen an den Studien teil. Das durchschnittliche
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1256 yntersuchten die Ein-

Alter der Manner lag bei ca. 71 Jahren. Vier Studien
flussfaktoren zur Gruppenbeteiligung und zwei Studien®* die Krankheitsbewal-

tigung.
Einflussfaktoren

Die Diagnose und/oder die drohende Behandlungsentscheidung waren fur
Manner mit Prostatakrebs Grunde fur die erste Teilnahme an einer Selbsthilfe-
gruppe (125). Bei der Entscheidung zur Mitgliedschaft ist die Ausrichtung der
Gruppe ausschlaggebend. Die Bestandigkeit der Gruppe ist von den Gruppen-
fuhrern, dem Engagement der Gruppe, der Fahigkeit zur Aktivierung der Mit-
glieder sowie den Themen abhangig (126). Die Frauen sind fur ihre erkrankten
Manner wichtige Motivatorinnen zur Teilnahme an Selbsthilfegruppen
(127,128). Frauen nutzen Prostatakrebs-Selbsthilfegruppen, um andere Frauen
in ahnlichen Situationen zu treffen, und um Informationen und Hoffnung zu er-
halten (127).

Krankheitsbewadltigung

Eine verbesserte Krankheitsbewaltigung geht fur Manner mit Prostatakrebs mit
den Treffen in den Selbsthilfegruppen und dem Austausch mit den Gruppenmit-
gliedern einher. Humor hilft ihnen tGber Tabuthemen zu reden. Fur einige Grup-
penmitglieder ist Humor negativ behaftet und bereitet Unbehagen. Desinteresse
an der eignen Gesundheit, Verleumdung der Krankheit und/oder Dysfunktionen
hemmen den Prozess der Krankheitsbewaltigung (129,130). Die Ergebnisse der

qualitativen Analysen werden in der Tabelle 1 zusammengefasst.
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Tabelle 1: Zusammenfassung der qualitativen Studien der Literaturanalyse

Erhebungsinstru-

Autor/ Stud_len- Population ment/Rekrutierung Einfluss/Ziel Ergebnis
Jahr design
(Kontrolle)
'Bottorff | Querschnitts- EK: Frauen als Teilnehmerbeobach- Einflussfaktoren | Griinde zur Teilnahme:
etal., studie Angehdrige von tungen und halbstruk- Unterstltzung, Informatio-
2008 PCSG's turierte Interviews Griinde fur die nen, Hoffnung, Beruhi-
ethnographische Teilnahme von gung, Treffen von anderen
Feldforschung Kanada n=20 Rekrutierung aus 11 Frauen an Frauen mit ahnlichen
14 anglo-kanadische | PCSG's PCSG's und Situationen
Zeitraum: Frauen, 6 Nordeu- deren Einfluss
keine Angaben ropaerin Einfluss der Frauen: Man-
16 TN-innen nah- ner zur Teilnahme an
men mit ihren Ehe- PCSG motivieren
mannern teil
Alter: 54-84 J.
2Qliffe et | Querschnitts- EK: Manner und Teilnehmerbeobach- Einflussfaktoren | Mikroebene: Effektive
al.,, 2008 | studie Angehdrige in tungen und halbstruk- Gruppenfihrerschaft
PCSG's turierte Interviews Nachhaltigkeit
ethnographische auf Mikro-, Mesoebene: Uberleben
Feldforschung Kanada/BC Rekrutierung aus Meso- und
n=423 15 PCSG's Makroebene Makroebene: Engagement
Zeitraum: m=333 der Gruppen und die
2005-2006 w=90 Fahigkeit zur Aktivierung,
finanzielle Unterstiitzung
3Qliffe et | Querschnitts- EK: Manner in halbstrukturierte Krankheitsbe- EF positiv: Humor ent-
al., 2009 | studie PCSGs Interviews und Teil- waltigung waffnet Stoizismus, mar-
nehmerbeobachtung kiert Grenzen bei Tabu-
ethnographische | Kanada/BC durch Humor Themen, schafft Vertrauen
Feldforschung n=54 Rekrutierung aus 16 in die Sexualitat
PCSGs
Zeitraum: J-Alter: 71,2 Jahre EF negativ: Humor verur-
keine Angaben J-PCSG: 5,03 J. Gruppenfiihrer=22 sacht bei einigen Teilneh-
TN SHG>12 Mo.=16 mern Unbehagen
TN SHG<12 Mo.=16
*Oliffe et | Querschnitts- EK: Manner in Interview und Teil- Krankheitsbe- EF positiv: gemeinsame
al.,, 2010 | studie PCSGs nehmerbeobachtung waltigung Diagnose, Sehen und
Reden mit Gruppenmit-
ethnographische | Kanada/BC Rekrutierung aus 15 und Gesund- gliedern
Feldforschung n=52 PCSGs heitsférderung
25 anglo-kanadisch EF negativ: Stoizismus,
Zeitraum: 25 nordeuropaisch Gruppenflihrer=20 Desinteresse an der eig-
keine Angaben TN SHG>12 Mo.=16 nen Gesundheit, Ver-
J-Alter: 70 Jahre TN SHG<12 Mo.=16 leumdung der Krankheit
J-PCSG: 5,3 J. und/oder Dysfunktionen
®Qliffe et | Querschnitts- EK: Manner in halbstrukturierten Einflussfaktoren Diagnose und/oder dro-
al., 2011 | studie PCSGs Interviews und Teil- hende Behandlungsent-
nehmerbeobachtung auf die Gesund- scheidung waren die
ethnographische | Kanada/BC heitskompetenz haufigsten Grinde zur
Feldforschung n=54 Rekrutierung aus 16 und Verbrau- ersten Entscheidung der
J-Alter: 71,2 J. PCSGs cherorientierung Teilnahme an PCSG's
Zeitraum: J-PCSG: 5,03 J.
keine Angaben Gruppenflihrer=22 korreliert mit der Ausrich-
Ruhestand TN SHG>12 Mo.=16 tung der PCSG (biomedi-
n=44, 81% TN SHG<12 Mo.=16 zinische Sprache, Be-
PCa-Beh. handlungsmdglichkeiten)
n=50,92%
PCSG's erhéhen die
Gesundheitskompetenz
®0Oliffe et | Querschnitts- EK: 15 heterosexu- 30 halbstrukturierte Einflussfaktoren Frauen sollten in PCSG's
al., 2015 | studie elle Paare (Manner Interviews (Einzelin- die Autonomie der Manner

Zeitraum:
2006-2009

an PCa erkrankt mit
verschiedene The-
rapien)

Kanada/BC
n=30

J-Alter m: 72 J.
J-Alter w: 66 J.
J-PCSG: 6 J.

terviews)

Rekrutierung aus 9
PCSG's

Analyse durch 3 Auto-
ren

Erfahrungen

von Paaren mit
PCa sowie der
Rollen in PCSG's

Gender-Aspekte
und Teilnahme
an PCSG's

beachten und diese nicht
drangen.

Manner unterstitzen sich
gegenseitig in PCSG's

Frauen unterstitzen Man-
ner bei der Bewaltigung
des PCa’s in PCSG

EF-Einflussfaktoren;

EK-Einschlusskriterien;

MG-Mitglieder;

Mo.-Monate; J.-Jahre;

n-Haufigkeiten;

PCa-Prostate

Cancer; PCSG-Prostate Cancer Support Group; TN-Teilnehmer; m-mannlich; w-weiblich; BC-British Columbia
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3.3.1.2 Quantitative Studie

Die quantitative Untersuchung’ aus den Niederlanden ist Teil eines groReren
Forschungsprojekts zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, psychosozialen
Problemen und des Bedarfs an psychosozialer Unterstitzung fir Manner mit
Prostatakrebs. Die Rekrutierung der Teilnehmer fand durch Urologen in flnf
Krankenhausern, verteilt auf drei Prostatakrebs-Unterstutzungsgruppen, statt.
Eine Ankundigung des Forschungsvorhabens erfolgte auf einer niederlandi-
schen Internetseite und Uber Werbung in einer lokalen Zeitung. Einschlusskrite-
rien fur die Studie waren Manner mit Prostatakrebs in jeder Phase der Erkran-
kung sowie Sprechen und Lesen der niederlandischen Sprache. Ausschlusskri-
terien waren eine andere Art von Krebs oder eine ernste Krankheit, die die ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitat beeintrachtigt. Der Stichprobenumfang um-
fasste 238 Manner mit Prostatakrebs. Bei 136 Teilnehmern bestand kein Inte-
resse an Selbsthilfegruppenbeteiligung, bei 55 Teilnehmern bestand Interesse
und 47 gaben an, tatsachlich an Gruppentreffen teilgenommen zu haben. Die
Erhebung der Daten fand mittels standardisierten Fragebogen statt. Die Fragen
schlossen Hintergrundmerkmale wie das Geburtsdatum, den Familienstand,
den soziodkonomischen Status (Bildungsniveau, Jahreseinkommen und Beruf)
und das Stadium der Erkrankung mit ein. Die Auswertung von psychosozialen
Problemen erfolgte an Hand des profile of mood states (POMS) mittels funf
Skalen (Depression, Aggression, Erschopfung, Druck, Kraft). Die soziale Unter-
stitzung wurde mit Hilfe von zwei Fragebégen gemessen, zum einen mit der
Social Support List (SSL), welche das Fehlen von sozialer Unterstutzung unter-
sucht, und zum anderen der krankheitsspezifischen sozialen Unterstutzung
durch Familie, Freunde und medizinischem Personal sowie die Zufriedenheit
mit den Informationen, der Behandlung und der Unterstitzung durch das Kran-
kenhaus. Ein weiterer Fragebogen erfasste die krankheitsspezifischen Proble-
me und Bedurfnisse fur Manner mit Prostatakrebs und deren Angehoériger
(PNUP-Q’) und enthielt 9 Untersuchungspunkte. Weiterhin wurde die Impact of
Event Skala (IES) genutzt, welche ein Selbstbeurteilungsverfahren zur Mes-

sung von Posttraumatischen Belastungsreaktionen ist.

" PNUP-Q: Needs and Use of Psychological care facilities Questionnaire
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Signifikante Unterschiede zwischen Mannern, die kein Interesse an einer
Selbsthilfegruppenbeteiligung und Mannern die Interesse aufweisen, zeigen
das Alter (1(189)=4,4;, p<0,01) und der soziodkonomische Status ({(189)=-2,3;
p<0,05). Eine positive Einstellung zur Gruppenbeteiligung und die Annahme der
Krankheit prognostizieren die grof3te Wahrscheinlichkeit zur Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe. Auch ein geringes Mal} an sozialer Unterstitzung und ein
jungeres Alter wirken sich vorteilhaft auf eine Selbsthilfegruppenbeteiligung aus.
Die Einstellung und der Umgang mit der Erkrankung (Exp(B) = 1,2), Erhalt von
Informationen (Exp(B) = 1,2) und die Krankheitsbewaltigung (Exp(B) = 1,2)

prognostizieren ebenfalls eine héhere Gruppenbeteiligung.

Eine hohere wahrgenommene Schwere der Erkrankung (Exp(B) = 3,14) sowie
prostataspezifische Probleme (Exp(B) = 1,34) sind fur Selbsthilfeaktive und In-
teressierte (n = 102) Grunde zur Selbsthilfebeteiligung (131).

Das Ergebnis der quantitativen Analyse wird in der Tabelle 2 zusammenge-

fasst.

Tabelle 2: Zusammenfassung der quantitativen Studie der Literaturanalyse

Autor/ Studien- Popu- Erhebungsmstru- Outcome/ .
. : ment/Rekrutierung ? Ergebnis
Jahr design lation Ziel
(Kontrolle)
"\Joerman Quer- EK: Manner Fragebdgen: zu mehreren Einflussfakto-| logistische Regression: niedriges
etal., schnitts mit PCa in psychosozialen Problemen ren Alter, geringe soziale Unterstiit-
2007 studie jeder Krank- und zur sozialen Unterstut- zung, positive Einstellung und
retrospek- | heitsphase zung, Fragen zu demografi- zur Teil- hohe Wahrnehmungskontrolle zur
tiv schen und medizinischen nahme an Teilnahme an sozialen Unterstut-
Niederlande Merkmalen PCSGs zungsgruppen sind pradiktiv.
Zeitraum: n=238
keine Rekrutierung durch Urologen Wahrgenommene Schwere der
Angaben J-Alter: 66,8 | in 5 KH, verteilt auf 3 PCSG's Erkrankung und die Anzahl der
Jahre prostataspezifischen Probleme
@ Interesse PCSG =136 haben die tatsachliche Teilnahme
Interesse an PCSG=55 vorhergesagt.
Interesse+TN PCSG=47

EK-Einschlusskriterien; KH-Krankenhaus; n-Haufigkeiten; PCa-Prostate Cancer; PCSG-Prostate Cancer Support
Group; TN-Teilnehmer

3.3.2 Fazit der Literaturanalyse

Das Ziel der Literaturanalyse war es herauszufinden, welche Einflussfaktoren
Manner mit Prostatakrebs zur Teilnahme an Selbsthilfegruppen bewegt und ob
Unterschiede zwischen Betroffenen mit und ohne Selbsthilfeerfahrung in der
Krankheitsbewaltigung bestehen. Flnf der sieben Studien untersuchen die Ein-
flussfaktoren und zwei die Krankheitsbewaltigung. Wesentliche Einflussfaktoren

zur Gruppenbeteiligung sind die Diagnose und/oder die bevorstehende Behand-
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lungsentscheidung, die Anzahl der prostataspezifischen Probleme, hohe wahr-
genommene Kontrolle in Bezug auf die Erkrankung, positive Einstellung zur
Gruppe, die Ausrichtung der Gruppe, die Themen innerhalb der Gruppe, die
Gruppenflhrung, ein niedriges Alter sowie eine geringe soziale Unterstutzung.
Frauen sind flr ihre erkrankten Manner wichtige Motivatorinnen zur Teilnahme

an Selbsthilfegruppen.

Eine verbesserte Krankheitsbewaltigung geht fur Manner mit Prostatakrebs mit
den Treffen in den Selbsthilfegruppen, dem Austausch mit den Gruppenmitglie-
dern und Humor einher. Desinteresse an der eigenen Gesundheit, Verleugnung
der Krankheit und/oder Dysfunktionen wirken sich hemmend aus. Ein positiver
Einfluss der Selbsthilfegruppen auf die Krankheitsbewaltigung konnte somit in

Teilbereichen nachgewiesen werden.

Die Autoren der einbezogenen Studien kommen zu dem Schluss, dass die Er-
gebnisse nitzliche Informationen fir die Griinde liefern, warum so wenige Man-
ner an Selbsthilfegruppen teilnehmen. Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass
die Beteiligung vom Unterstutzungsnetz der Manner mit Prostatakarzinom ab-
hangen. Ein leichter Zugang zu Behandlungen sowie eine geringe Distanz zur
Gruppe konnte die Teilnahme fir Manner mit Prostatakrebs an Selbsthilfegrup-

pen erhdhen.

Aufgrund der geringen Anzahl der gefundenen Studien, die vorwiegend aus
Kanada stammen, dem Querschnittsdesign sowie der relativen geringen Anzahl
von Gruppenteilnehmern ist eine Ubertragung der Studienergebnisse auf das
deutsche Setting fraglich. Eine verallgemeinernde Bewertung der wenigen Be-
funde ist zudem durch die Charakteristika der Gruppen selbst erschwert, denn
nicht langst ist alles, was international unter den Begriffen ,self-help® und ,self-
help groups® / ,mutual aid groups* / ,patient groups* etc. subsummiert wird, ein-
heitlich definiert.

Der Nachweis der Wirkungen der Selbsthilfebeteiligung ist in Deutschland noch
unzureichend erforscht, so dass es weiterer Erkenntnisse zu den Einflussfakto-
ren bedarf, die flir an einem Prostatakarzinom erkrankte Manner flur die Teil-

nahme an Selbsthilfegruppen ausschlaggebend sind.
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Die nachfolgende Evaluation der SHILD-Studie Uberpruft die Wirkungen der
Aktivitaten der Selbsthilfe in Deutschland.
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4 Evaluation der SHILD-Studie

Das Gesamtprojekt ,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland — Ent-
wicklungen, Wirkungen, Perspektiven (SHILD)" umfasst den Fortschritt und
Durchfluhrung einer umfassenden Struktur- und Bedarfsanalyse sowie die Er-
forschung der Wirkungen der Aktivitaten der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe
in Deutschland. In den ersten beiden Forschungsmodulen (11/2012 — 06/2014)
wurde mit unterschiedlichen wissenschaftlichen Methoden (Literaturanalyse,
qualitative und quantitative Ansatze) in drei methodisch untergliederten Teilpro-
jekten die Struktur- und Bedarfsanalyse durchgefuhrt. Das Modul 3 (06/2014 -
06/2017) analysiert die unmittelbaren Wirkungen der Selbsthilfe bei Betroffe-
nen und Angehorigen chronisch erkrankter Menschen und die Wirkungen der

Selbsthilfeaktivitaten in politischen und (sozial-)rechtlichen Handlungsfeldern.

4.1 Die SHILD-Studie — Wirkungen der Selbsthilfe

Aufbauend auf den ersten beiden Forschungsmodulen wurde in Modul 3 des
Forschungsprojekts SHILD die ,Wirkungen® von Selbsthilfeaktivitaten auf der
Ebene der Betroffenen und/oder ihrer Angehdrigen (Mikroebene) am Beispiel
ausgewabhlter Indikationen (Alzheimer-Demenz, Diabetes mellitus Typ 2, Multip-
le Sklerose, Prostatakarzinom) untersucht. Daruber hinaus erfolgten Analysen
zu Wirkungen von Selbsthilfeaktivitaten in den politischen und (sozial-) rechtli-
chen Handlungsfeldern (Meso- und Makroebene) bei Vertretern der Selbsthilfe

und Patientenvertretern.

Das Modul 3 der SHILD-Studie bietet die Moglichkeit, Uber die vier einleitend
skizzierten Indikationsgebiete hinweg mit nahezu identischen Designs verglei-
chend vorzugehen und dabei die Wirkungen nicht nur im Vorher-Nachher-
Vergleich, sondern in einem Studiendesign mit Vergleichsgruppen von Be-

troffenen, die die Selbsthilfe nicht in Anspruch nehmen, zu analysieren.

Im Rahmen der Evaluation des Moduls 3 fanden Befragungen zu zwei Mess-
zeitpunkten statt: die Erstbefragung TO ,baseline® (01/2015 — 12/2015) sowie
die Folgebefragung T1 (01/2016 — 12/2016). Pro ausgewahlter Indikation sollten
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in die Studie ca. 300 Selbsthilfeaktive und 300 Vergleichspersonen einge-

schlossen werden (132).
Gender-Aspekte

Reprasentative Befragungen zu sozialen Einflussfaktoren der Nutzung von
Selbsthilfezusammenschlissen zeigen, dass Indikatoren der sozialen Schicht,
des Alters und des Geschlechts eine wichtige Rolle spielen (133). Im Modul 3
wurden geschlechtsspezifischen Unterschieden bezulglich der Probleme, Bedar-
fe und Bedurfnisse sowie der Beteiligung beider Geschlechter an der Versor-
gungsgestaltung besondere Aufmerksamkeit gewidmet. Mit den beiden Indika-
tionsgebieten ,Multiple Sklerose (MS)“ und ,Prostata-Karzinom“ wurden zwei
geschlechtsspezifische Erkrankungen berucksichtigt. Bezuglich der Indikation
Prostata-Karzinom wird das Thema ,Aktivierung schwer erreichbarer Gruppen®
— hier im Gebiet der ,Manner-Gesundheit” verfolgt (134).

Projektleitung und beteiligte Personen/Institutionen

Das Gesamtprojekt leiten seit 2012 Dr. Christopher Kofahl und Dr. Olaf von
dem Knesebeck vom IMS (Institut fur Medizinische Soziologie des Universitats-
klinikums Hamburg-Eppendorf). Mitverantwortliche sind Prof. Dr. Marie-Luise
Dierks und Dr. Gabriele Seidel vom Institut fir Epidemiologie, Sozialmedizin
und Gesundheitssystemforschung an der Medizinischen Hochschule Hannover
sowie Prof. Dr. Frank Schulz-Nieswandt vom Institut fur Soziologie und Sozial-
politik (ISS) Kalin.

Methodik

Das SHILD-Modul 3 war als quantitativer und qualitativ-ethnografischer For-
schungsprozess in zwei Studien uber 36 Monate angelegt. In der quantitativen
Studie wurden vier zweiarmige Fallstudien mit Betroffenen/Angehdérigen aus
den o. g. ausgewahlten Indikationsgebieten durchgefihrt (IMS und ESG). Die
qualitative Studie beinhaltete ethnografische politikwissenschaftliche Studien
und Literaturanalysen (ISS). Die Umsetzung der einzelnen Teilprojekte erfolgte
in enger Abstimmung der drei durchfihrenden Institutionen untereinander, teil-

weise auch institutionentbergreifend (135).
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4.2 Studiendesign

Das Studiendesign des quantitativen Indikationsgebiets ,Prostatakrebs® basiert
auf Vergleichen, die zum Ziel haben, auf der Ebene der unmittelbar Betroffenen
herauszuarbeiten, welche Wirkungen die Beteiligung an Selbsthilfegruppen bei
diesen erzielen. Befragt wurden Manner mit Prostatakrebs, die selbsthilfeaktiv
sind (Zielgruppen), und Manner die keine Selbsthilfegruppen aufsuchen (Ver-
gleichsgruppen). In einer Verlaufsuntersuchung 12 Monate nach der Ersterhe-
bung 2015 wurden die Betroffenen/Angehdérigen 2016 erneut befragt, um lan-
gerfristige Wirkungen und spezifische Effekte durch Selbsthilfe-Aktivitaten zu

identifizieren und u. a. Ruckschlisse auf folgende Untergruppen zuzulassen:

e _die mit der Diagnose Prostatakarzinom in der Selbsthilfe aktiv sind

o die ihre Diagnose Prostatakarzinom kennen und lediglich eine einmalige
Unterstitzung von einer Selbsthilfeorganisation erhalten haben

e die ihre Diagnose Prostatakarzinom kennen und Mitglied in einer Selbst-
hilfeorganisation sind, aber in einer Selbsthilfegruppe nicht aktiv sind

e die mit der Diagnose Prostatakarzinom in der Selbsthilfe nicht aktiv
sind“ (132)

Rekrutierung

Die Rekrutierung der selbsthilfeaktiven Teilnehmenden mit Prostatakrebs fand
vorrangig uber Verbandstruktur und Medien des BPS statt. Die Informationswei-
tergabe erfolgte Uber Homepages und E-Mail-Newsletter. Aulderdem wurden
auf Mitgliederversammlungen in Niedersachsen und Schleswig-Holstein Flyer
und Fragebdgen verteilt und um eine Studienbeteiligung gebeten. Zusatzlich
wurden Informationen zur SHILD-Studie in der Verbandszeitschrift ,BPS-
Magazin® veroffentlicht. Zeitgleich rief das ESG Selbsthilfegruppenleiter an und
bat diese, an interessierte Teilnehmende aus ihren Selbsthilfegruppen Frage-
bdgen zu verteilen. Die Umfragen fanden vorwiegend in den Regionen Schles-
wig-Holstein, Hamburg, Niedersachsen, Baden-Wurttemberg und Sachsen-
Anhalt statt. Grundlage fur die Auswahl der Untersuchungsregionen war neben
der mdglichen Vergleichbarkeit (Schwerpunkt Hamburg und Niedersachsen)
auch die Verteilung der Datenerhebung auf stadtische und landliche sowie ost-

und westdeutsche Gebiete. Zum Tragen kamen zudem die Nutzung lokaler
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Ortskenntnisse und Netzwerke sowie schon bestehende Kooperationsbezie-

hungen der beteiligten Forschungsinstitutionen.

Die Rekrutierung von Betroffenen/Angehdrigen, die nicht in der Selbsthilfe aktiv
sind, erfolgte Uber kooperierende urologische Schwerpunktzentren, urologisch-
onkologische Facharzte und Fachabteilungen in Hamburg und der Region Han-
nover. Weitere Zugangswege waren Medien, Internetaufruf und Hinweise in

hausarztlichen Praxen (132).
Einschlusskriterien

Das Teilprojekt ,Prostatakrebs” im Rahmen der SHILD-Studie richtet sich an
Manner mit Prostatakarzinom und deren Angehorige. Die Teilnehmenden soll-

ten daruber hinaus volljahrig sein.
Ethische Beriicksichtigung

Die Teilnahme an der SHILD-Studie war freiwillig. Die Rekrutierungsunterlagen
enthielten eine Datenschutzerklarung (Seite 1 und Ruckseite des Fragebo-
gens). Aullerdem wurden die Probanden gebeten, ihr Einverstandnis zur Teil-
nahme an der Folgebefragung (T1) zu geben; ein entsprechendes Dokument
war Bestandteil der Riickseite des Fragebogens zu T0°. Das Einverstandnis
bedeutete auch, dass die Befragten ihren Namen und ihre Adresse mitteilten.
Wenn Probanden zwar zur Erstbefragung TO antworteten, aber nicht an der
Folgebefragung teilnehmen wollten, mussten sie die Kontaktdaten nicht offen-
legen und den Fragebogen nicht unterzeichnen. Die Ethikkommission der Me-
dizinischen Hochschule Hannover priifte die SHILD-Evaluation sowie die Ver-
wendung der Fragebogen und befand das Vorhaben als ethisch-rechtlich unbe-
denklich®.

¢ Die Datenschutzerklarungen TO befinden sich zur Ansicht im Anhang A.

°  Ethik-Antrag Nr. 6860-2015.
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4.3 Datenerhebung und Instrumente

Die Befragung der Teilnehmenden erfolgte in einem standardisiertem Design
auf der Basis von Fragebdgen, je nach Setting postalisch oder als Online-
Umfrage. Die Studienteilnehmer wurden zum Zeitpunkt TO (01/2015 — 12/2015)
bei Eintritt in die Studie nach ihren Erfahrungen, ihrer Krankheitsbewaltigung,
ihrem Lebensstil und zu ihrem Wissensstand befragt. Die Entwicklung des Fra-
gebogens fand in der ersten Studienphase auf der Grundlage von orientieren-
den Interviews statt. Integriert wurden validierte Erhebungsinstrumente zur Be-
stimmung der Gesundheitskompetenz (136,137), Lebensqualitat, Zukunftssor-
gen (Progredienzangst Fragebogen Kurzform - PA-F-KF) (138) und gesund-
heitsbezogenen Selbstmanagementfahigkeiten von Patienten (Health Education
Impact Questionnaire — heiQ) (139). Als indikationsspezifisches Instrument zur
Erfassung von gesundheitsbezogenen Lebensqualitdtsaspekten bei Prosta-
takarzinompatienten dient die Patient Oriented Prostate Cancer Utility Scale
(PORPUS) (140) in einer deutschen Version (141-143).

Die Tabelle 3 veranschaulicht die Inhalte des Fragebogens und die Erhebungs-

instrumente.
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Tabelle 3: Uberblick des Fragebogens und der Erhebungsinstrumente TO

Fragebogen T0

Fragen zum Prostatakrebs
Zeitpunkt der Diagnose, Stadium, Gleason-Score, Behandlung

Kontrollmerkmale: Behandlung, Metastasen, Nachsorge, Gesundheitsprobleme

Umgang mit der Erkrankung
Einholen von Informationen zu Gesundheit und Krankheit

Gesetzliche Regelungen und Verfahren, Beratung und Informationen zur Erkrankung, Gesundheitsverhalten,
Selbstmanagementfahigkeiten und Selbstwirksamkeit - heiQ

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Allgemeiner Gesundheitszustand, gesundheitsbezogene Lebensqualitat - PORPUS, allgemeine Lebensqualitat,
Progredienzangst - PA-F-KF

Behandlung, Versorgung und Patientenrechte
Wichtigkeit von Informationen zur Erkrankung

Rechte, Wissen tber PCa und Behandlung, Leitlinien, Entscheidung bei Behandlungen, Anwesenheit von Ange-
horigen und Freunden bei Arztgesprachen und Behandlungsfragen

Fragen zur Selbsthilfe
Zufriedenheit mit dem BPS, Einschatzung zu SHG, Tatigkeiten in Verbanden, Vereinen und Organisationen ohne
SHG

Mitgliedschaft, SHG zum BPS gehdérend, Arbeit und Bedeutung der SHG

Angaben zur Person
Bundesland der Geburt, Einwohner Wohnort, Krankenversicherung, Haushaltsnettoeinkommen

Geburtsjahr, Partnerschaft, Personen im Haushalt, Schulabschluss, Berufstatigkeit, Anmerkungen

Die SHILD-Studie betrachtet insbesondere gesundheitswissenschaftliche Kon-
zepte, wie den subjektiven Gesundheitszustand, gesundheitsbezogene Le-
bensqualitatsaspekte bei Prostatakarzinom, die Progredienzangst sowie
Selbstmanagementfahigkeiten und Selbstwirksamkeit. Zudem wird mit dem
Fragebogen das Wissen Uber die Erkrankung sowie die Selbsthilfeaktivitat und
deren Bedeutung erfasst. Um die Einflussfaktoren fur die Teilnahme an Selbst-
hilfegruppen fir Manner mit Prostatakarzinom herauszufinden, waren der sub-
jektive Gesundheitszustand, Fragen zum Prostatakrebs und die gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitat fur diese Arbeit von grofiem Interesse. Fur die Erkennt-
nis einer verbesserten Krankheitsbewaltigung durch die Teilnahme an Selbsthil-
fegruppen waren insbesondere die Selbstmanagementfahigkeiten und die
Selbstwirksamkeit aufschlussreich.
48



4 Evaluation der SHILD-Studie

Die Erfassung der untersuchenden Variablen erfolgte vorwiegend mit spezifi-
schen Instrumenten. Die Fragen und die Antwortkategorien dieser Instrumente
wurden mittels erprobter Forschungsmethoden von wissenschaftlichen Teams
ausgewahlt und entworfen (134-145). Die Anwendung der verwendeten Variab-
len sowie der eingesetzten Erhebungsinstrumente, die zur Beantwortung der
Forschungsfragen fur diese Arbeit dienen, werden im nachsten Abschnitt einge-
fuhrt, erlautert und in der Tabelle 4 zusammengefasst.

4.3.1 Fragen zum Prostatakrebs

Nachfolgend genannte Variablen flossen in die Untersuchung ein: die Erkran-
kungsdauer, die momentane Behandlung und das Vorhandensein von Metasta-
sen. Die Erfassung der Variable Erkrankungsdauer erfolgte in Jahren. Zur bes-
seren Ubersicht der Haufigkeiten wird die Variable Erkrankungsdauer fiir die
deskriptive Auswertung in vier Gruppen kategorisiert 0-2 Jahre [1], 3-4 Jahre
[2], 5-6 Jahre [3] und mehr als 7 Jahre [4]. Die Antwortmdglichkeiten der Iltems
zur momentanen Behandlung und zum Vorhandensein von Metastasen lassen

nur zwei Antwortmoglichkeiten (ja/nein) zu.[

4.3.2 Subjektive Einschatzung des Gesundheitszustandes

Der subjektive Gesundheitszustand beschreibt die Selbsteinschatzung der ei-
genen Gesundheit und bildet die personlichen und sozialen Dimensionen des
eigenen Befindens ab. Die Frageformulierung in der SHILD Studie lautet gemaf
Empfehlung der WHO: ,Wie wirden Sie Ihren Gesundheitszustand im Allge-
meinen beschreiben?“(144). Die Antwortkategorien auf einer 5-Punkte-Skala
untergliedern sich in ausgezeichnet [1], sehr gut [2], gut [3], weniger gut [4],
schlecht [5]. Je hoher der Wert, desto schlechter die subjektiv wahrgenommene
Gesundheit. Im Rahmen dieser Arbeit wird erwartet, dass Manner mit Prosta-
takarzinom und Selbsthilfegruppenbeteiligung niedrigere Gesamtscores aufwei-

sen, als Manner mit Prostatakarzinom ohne Selbsthilfegruppenerfahrung.

4.3.3 Prostataspezifische Lebensqualitat

Bei dem Therapieverfahren des Prostatakrebses kann es zu unterschiedlichen

Auswirkungen auf die urogenitalen und gastrointestinalen Funktionen kommen.
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Generell wird die Prostatektomie mit einer héheren Wahrscheinlichkeit fur Impo-
tenz und Inkontinenz und die Radiotherapie mit irritativer Harn- und Darmsymp-
tomatik assoziiert (145-147). Diese unerwunschten Therapiewirkungen nehmen
Einfluss auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat und sind mdglicherweise
fur den Patienten entscheidend bei der Therapiewahl bzw. beim Aufsuchen ei-
ner Selbsthilfegruppe. Ein 10 Fragen umfassender Fragebogen zur Erhebung
der prostataspezifischen Lebensqualitat wurde von der kanadischen Arbeits-
gruppe um Murray Krahn verfasst (140). Im Falle dieses Profilinstruments wer-
den die zehn Fragen in einen PORPUS-P-Wert transformiert. Er kann Werte auf
einer Skala von 0—100 annehmen. Hohe Werte zeigen eine hohe Lebensquali-
tat, geringe Werte ein hohes Ausmal} an Einschrankung.

Der Fragebogen der SHILD-Studie beinhaltet neben funf eher allgemeinen Fra-

gen, sechs weitere Fragen zu urogenitalen Symptomen. Hierzu zahlen:

e Schmerzen e Erektionsstorungen

e Hitzewallungen e Erektile Dysfunktion

¢ Antriebsschwache e Nachlassendes sexuelles In-
e Anschwellen der Brust teresse

e Ubelkeit e Verdauungsbeschwerden

e Haufiges Wasserlassen e Sonstiges

e Unfreiwilliger Harnabgang

Frage 12 gibt den Teilnehmern die Moglichkeit, sonstige Begleitumstande der
Prostatakrebs-Erkrankung, die zu Beeintrachtigungen fuhren, zu kategorisieren
und im Freitext zu beschreiben. Den o. a. Fragen wurden jeweils sechs Ant-
wortmdglichkeiten im Sinne einer sechsstufigen, ordinalskalierten Likert-Skala
zugeordnet, die sich wie folgt untergliedern: auBerordentlich stark [1], sehr stark
[2], mittelm&Big stark [3], weniger stark [4], gar nicht [5] und nicht zutreffend [6].
Die Antwortmdglichkeit 6 wird im Rahmen der Datenauswertung mit 5 = “gar
nicht“ recodiert. Auf die Fragen zur ,Unterstlitzung von Familie und Freunden®,
,JKommunikation mit dem Arzt‘, ,Emotionales Wohlbefinden“ und ,Kontinenz*
wurde fur die Evaluation der SHILD-Studie ganzlich verzichtet. ,Schmerzen®,
,Hitzewallungen®, ,Anschwellen der Brust‘ und ,Ubelkeit* werden im deutschen
Originalinstrument zu ,Schmerzen und stérende korperliche Empfindungen®

zusammengefasst, ,Haufiges Wasserlassen® und ,Unfreiwilliger Harnabgang”
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zu ,Haufiges Wasserlassen/nicht unterdrickbarer Harndrang“. Aufgrund der
unterschiedlichen Items zwischen dem PORPUS und den verwendeten Frage-
stellungen in der SHILD-Studie, wird die Faktoranalyse, ein Verfahren der mul-
tivariaten Statistik angewendet, um von den 11 Variablen auf wenige zugrunde-
liegende latente Variablen (,Faktoren®) zu schlielen und einen moglichst gro-

Ren Teil der Varianz der Ausgangsvariablen aufzuklaren.

4.3.4 Progredienzangst

Die Angst vor dem Fortschreiten einer chronischen Erkrankung (Progredi-
enzangst) gehort zu den zentralen Belastungen von Patienten mit Krebserkran-
kungen. Eine sehr ausgepragte Progredienzangst kann die Lebensqualitat ei-
nes Betroffenen in hohem Male einschranken. Um diese krankheitsspezifi-
schen Angstsymptome abzubilden, entwickelten Herschbach et al. (2001) das
Konzept der Progredienzangst. Die Autoren beschreiben diese als ,eine reakti-
ve, bewusst wahrgenommene Furcht, die aus der realen Erfahrung einer
schweren, potentiell lebensbedrohlichen oder zur Behinderung fuhrenden Er-
krankung und ihrer Behandlung entsteht“ (138).

Auf der Grundlage dieses Konzepts wurde von der gleichen Arbeitsgruppe der
,Progredienzangst-Fragebogen“ PA-F entwickelt, ein Selbstbeschreibungs-
instrument, welches in der Langform 43 Items umfasst. Um ein Screening bei
Progredienzangstpatienten durchfihren zu kdnnen, wurde eine eindimensionale
Kurzform mit 12 Items entwickelt, die vier Subskalen (Affektive Reaktionen,
Partnerschaft/Familie, Beruf und Autonomieverlust) abbilden. Beantwortet wer-
den die ltems auf einer funf-stufigen Likert-Skala von 1=nie bis 5=sehr oft. Im
Rahmen der SHILD-Studie wird eine sechs-stufige Likert-Skala verwendet mit
der zusatzlichen Skala 6 = ,trifft auf mich nicht zu“, welche im Rahmen der Da-
tenauswertung mit 7 = ,nie“ recodiert wird. Zur Bildung des Gesamtscores ge-
hen mindestens acht Items in die Berechnung ein, aus denen der Mittelwert
(siehe Tabelle 4) gebildet wird. Der Score kann Werte zwischen 1 und 5 an-
nehmen, wobei hohe Werte einer starken Auspragung der Progredienzangst
entsprechen. Die Teilnahme an Selbsthilfegruppen soll bei Mannern mit Prosta-

takrebs Zukunftssorgen tendenziell reduzieren. Somit werden bei Selbsthilfe-
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gruppenteilnehmern im Vergleich zur Kontrollgruppe niedrigere Gesamtscores

erwartet.

4.3.5 Selbstmanagementfahigkeiten

Der heiQ ist ein generischer (krankheitsubergreifender) Fragebogen zur Er-
fassung von Selbstmanagementfahigkeiten. Osborne et al. (2007) entwickel-
ten den heiQ-Fragebogen aus den drei Fragebogen ,heiQ-Core®, ,heiQ-
Program® und ,heiQ-Perspective“. Der zentrale Fragebogen heiQ-Core er-
fasst mittels 40 Items auf acht Skalen proximale Zielkriterien von Selbstma-
nagementprogrammen. Der heiQ-Program-Fragebogen erfasst mittels zehn
Items die Qualitat der organisatorischen Durchfiihrung von Patientenschulun-
gen und der heiQ-Perspective-Fragebogen durch neun Items mdgliche
Response-Shift-Effekte in den heiQ-Skalen (148,149). Die Ubersetzung des
heiQ wurde anhand internationaler Ubersetzungsrichtlinien durchgefiihrt. Die
deutsche Version des heiQ resultierte aus der Abstimmung der Originalauto-
ren, unabhangigen Ubersetzer und der Wissenschaftler und Kliniker der Me-
dizinischen Hochschule Hannover und Universitat Wurzburg. Die Fragebdgen

der SHILD-Studie beinhalten Items der folgenden sieben Dimensionen des

. Soziale Integration und Unterstiutzung (5 Items)
. Erwerb von Fertigkeiten und Handlungsstrategien (4 ltems)

. Konstruktive Einstellungen (5 Items)

1
2
3
4. Selbstiberwachung und Krankheitsverstandnis (6 ltems)
5. Kooperation und Zurechtfinden im Gesundheitswesen (5 Items)
6. Aktive Beteiligung am Leben (1 Item)

7

. Gesundheitsforderndes Verhalten (1 Item)

Auf die Dimension ,Emotionales Befinden® des heiQ’-Bogens wurde fir die Eva-
luation der SHILD-Studie verzichtet.

Die deutsche Version des heiQ erfasst die Selbstmanagementfahigkeiten auf
einer 4-Punkte-Likert-Skala, die sich wie folgt untergliedert: trifft (iberhaupt nicht
zu [1], trifft eher nicht zu [2], trifft eher zu [3], trifft véllig zu [4]. Aus ausreichend
vielen Items einer Dimension wird der Mittelwert gebildet (siehe Tabelle 4) und

ein dimensionsspezifischer Score ermittelt. Die Dimensionen ,Aktive Beteiligung
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am Leben® und ,Gesundheitsforderndes Verhalten enthalten jeweils nur ein
Item und werden als Single-ltems ausgewertet. Die Scores kbnnen Werte zwi-
schen 1 und 4 annehmen, wobei hohere Werte eine bessere Selbstmanage-
mentfahigkeit darstellen (149). Die Teilnahme an Selbsthilfegruppen soll bei
Mannern mit Prostatakrebs zu einer hoheren Selbstmanagementfahigkeit fuh-
ren und damit zu einer besseren Krankheitsbewaltigung. Somit wird bei Selbst-
hilfegruppenteilnehmern im Vergleich zur Kontrollgruppe in den Dimensionen

des heiQ ein hoherer Score erwartet.

Tabelle 4: Uberblick der Einfluss- bzw. Zielvariablen und ihrer Erhebungsinstrumente

E:)r::l:ssvarlablel Out- Erhebungsinstrument Items | Scala Gesamtscore
Fragen zum Pros- 3 Einzelfragen zum Prosta- Sir? le ‘.J;:rgn ?eEiQ:SI'S:v(\:;?I} deiﬁ asllj:] dlzt]lt\clavrﬁrs-
tatakrebs takrebs 9 ) ) 9 9
Iltem beruhen
Wie wirden Sie Inren 1 Gesamtscore basiert auf
Subjektiver Gesundheitszustand . A
. . . . Single- | 5-1] dem Wert des Single-
Gesundheitszustand im Allgemeinen beschrei- |
ben? tem ltems
Prostataspezifische 11 Single ltems werden auf 3
pezit PORPUS 11 1-51 zugrundeliegende Variablen
Lebensqualitat .
reduziert
Berechnung von 1 Gesamt-
Progredienzangst PA-F-KF 12 1-5] score durch Mittelwertbildung
(8/12)
Berechnung von 5 dimensions-
spezifischen Gesamtscores
durch Mittelwertbildung:
- Soziale Integration und
Unterstiitzung (3/5)
- Erwerb von Fertigkeiten
und Handlungsstrategien (2/4)
- Konstruktive Einstellungen
Selbstmanagement- Health Education (3/5)
fahigkeiten und Selbst- Imp_act Questionnaire 27 1-4 1 - Selbstqbemaqhung und
- . (heiQ) Krankheitsverstandnis (3/6)
wirksamkeit A .
- Kooperation und Zurechtfin-
den im Gesundheitswesen (3/5)
2 Single ltems: Gesamtscore
basiert auf dem Wert des Sin-
gle-ltems:
- Aktive Beteiligung am Leben
1/1)
-Gesundheitsférderndes Verhal-
ten (1/1)
1 Einzelfrage zur Selbsthil- . .
Selbsthilfebezogene fe und 3 Einzelfragen zu Si: le ja/nein %Eggslsggrzi’l;ﬁ 2lrj1fsdi?1nle-
Merkmale Aktivitaten auRerhalb der g€ 143 Jewellg 9
- ltems Items beruhen
Selbsthilfe
. . n n 5 Jahre 5 Einzelscores, die auf den
Soziodemografische 5 Einzelfragen zur Sozio- Single | ja/nein Werten des jeweiligen Single-
Daten demografie
ltems 1-4 Iltems beruhen

1: je héher der Wert, desto héher auch der Zustand, |: je niedriger der Wert, desto niedriger der Zustand; (x/y): mindes-
tens x von y Items tragen zur Mittelwertberechnung bei

4.3.6 Selbsthilfe und Aktivitiaten auBerhalb der Selbsthilfe

Im SHILD-Modul 3 wurde in enger Kooperation des IMS mit dem ESG ein ana-
lytisches Modell zu den Wirkungen der Selbsthilfe entwickelt. Dieses Modell
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diente als Basis fur die Entwicklung des Messmodells bzw. der einzelnen Erhe-
bungsinstrumente in den Ziel- und Vergleichsgruppen. Die Entwicklung der
Items fur die Selbsthilfe beruhten auf einem partizipativen Ansatz und erfolgten
vor allem in Bezug auf die erkrankungsspezifischen Anteile in enger Abstim-
mung mit den Bundesvorstadnden und einigen Landesvorstanden der Selbsthil-
feorganisationen sowie mit dem wissenschaftlichen Beirat des SHILD-

Projektes.

Fir diese Arbeit ist aus dem Themenkomplex der Selbsthilfe die Mitgliedschaft
in einer Prostatakrebs-Selbsthilfegruppe interessant. Die Erhebung erfolgt Uber
die Einzelfrage (Single-ltem): ,Waren Sie jemals Mitglied in einer Prostatakrebs-
Selbsthilfegruppe?“ Die Antwortkategorien auf einer drei-Punkte-Skala unter-
gliedern sich in: Ich war noch nie Mitglied... [1], Ich bin aktuell Mitglied...[2]; Ich
war friiher Mitglied...[3]. Aufgrund der geringen Beteiligung in der Gruppe der
friheren Mitglieder, werden die ersten beiden Gruppen zusammengefasst. Die-

se Auswahl ermdglicht den Vergleich zwischen zwei Gruppen.

Des Weiteren sind zur Klarung von Einflussfaktoren auf die Teilnahme an
Selbsthilfegruppen die Single Items zum Engagement und zur Geselligkeit von

Mannern mit Prostatakrebs aulierhalb der Selbsthilfe informativ (Tabelle 5).

Tabelle 5: Items zum Engagement von Mannern mit Prostatakrebs

1. Wie oft waren Sie in den letzten 12 Monaten in Vereinen, Verbdnden oder gemein-
nitzigen Organisationen tatig (ohne Selbsthilfeorganisationen oder —gruppen)?)

2. Wie oft treffen Sie sich mit Freunden, Verwandten oder privat mit Arbeitskollegen?

3. Wenn Sie sich mit Gleichaltrigen vergleichen, wie oft nehmen Sie an geselligen Er-
eignissen oder Treffen teil?

Die Fragen werden auf einer 5-7-Punkte-Likert-Skala vom Studienteilnehmer
beantwortet. Die Skala der Fragen 1 (6-Punkte-Likert-Skala) reichen von ,min-
destens einmal in der Woche* [1] bis ,nie” [6], die Frage 2 (7-Punkte-Likert-
Skala) von ,nie” [1] bis ,taglich® [7] und Frage 3 (5-Punkte-Likert-Skala) von ,viel
seltener als die meisten” [1] bis ,viel hdufiger als die meisten” [5]. Zum besseren

Vergleich der Items erfolgt eine Transformation in eine 3-Punkt-Likert-Scala.
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4.3.7 Soziodemographische Daten

Der soziodemografische Erhebungsbogen ist ein Instrument der empirischen
Sozialforschung und beinhaltet Fragen zu personlichen Daten und zur Lebens-
situation. Hierzu zahlen Fragen nach dem Geburtsjahr, dem Familienstand, der
Kinderzahl, der WohnortgroRe, dem Schulabschluss, der beruflichen Situation

und gibt Raum fur einen Freitext mit Anmerkungen und Erfahrungen.

Variablen, die in dieser Untersuchung berucksichtigt wurden, beinhalten Anga-
ben zum Alter (Jahre und 6 Alterskategorien), zur Ehe/Partnerschaft, zur Woh-
nortgrof3e (4 Auspragungen), zum Bildungsniveau (3 Auspragungen) und zur

Berufstatigkeit (4 Auspragungen).

4.4 Methoden der Datenauswertung

Alle Auswertungen und Analysen wurden in dieser Arbeit mit Hilfe der IBM Sta-
tistik-Software Statistical Package for Social Science (SPSS Statistics 24.0)
durchgefiihrt. Den Analysen liegt das vorab festgelegte Signifikanzniveau'
von 5% zugrunde. Die statistische Auswertung zur Beantwortung der For-
schungsfragen lasst sich in einen deskriptiven und einen analytischen Teil glie-

dern, welche im Folgenden erlautert werden.

4.41 Deskriptive Statistik

Die Datenerhebung erfolgt zunachst deskriptiv auf der Basis von Haufigkeiten,
Kreuztabellen und Mittelwerten. Die deskriptiven Ergebnisse werden jeweils fur
die Selbsthilfegruppenaktiven und die Vergleichspersonen ohne Selbsthilfeakti-

vitaten dargestellt in Form von:

« Haufigkeiten (n),

* Anteile (Prozentangaben),

+ Male der zentralen Tendenz, vorwiegend das arithmetische Mittel
(Mittelwert)

+ Standardabweichung als Streuungsmal3.

" Das Signifikanzniveau bezeichnet die Wahrscheinlichkeit, mit der im Rahmen eines Hypothesentests

die Nullhypothese félschlicherweise verworfen werden kann, obwohl sie eigentlich richtig ist (Fehler
erster Art) (150).
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Um zu Uberprifen, ob die unabhangigen Variablen dieser Untersuchung nicht
zu stark miteinander korrelieren, wurden die metrischen und ordinalskalierten
Variablen der Korrelation nach Pearson und dem Kendalls Tau unterzogen.
Bei Variablen unterschiedlichen Skalenniveaus wird der Koeffizient mit dem
niedrigen Skalenniveau herangezogen, auch wenn dadurch nicht alle Informati-
onen in den Beobachtungen ausgenutzt werden. Zur Uberprifung der nominal-
skalierten Variablen auf Zusammenhange verweist Backhaus (2006) auf die
quadratische Kontingenz. Da die Aussagekraft dieser Methode gering ist, wird
auf diese verzichtet (151). Mit der Korrelation misst man den linearen Zusam-
menhang zwischen zwei Variablen. Der Wert kann zwischen -1 und 1 liegen,

und wird wie folgt interpretiert:

r = 0: Wenn zwei Variablen eine Korrelation von ungefahr Null haben, Iasst sich
kein Zusammenhang erkennen. Die Variablen sind unkorreliert.

r > 0: Wenn r grof3er als Null ist, spricht man von einer positiven Korrelation.
GroRere Werte von X gehen dann einher mit grolReren Werten von Y.

r < 0: Wenn r negativ ist, dann hangen hohere Werte von X mit niedrigeren

Werten fur Y (und umgekehrt) zusammen.

Mit dem Kendalls-Tau misst man ebenso wie mit der Pearson-Korrelation den
Zusammenhang zwischen zwei Variablen. Die Korrelation wird nicht zwischen
den Datenpunkten selbst, sondern zwischen ihren Rangen berechnet. Der
Rangkorrelationskoeffizient ermittelt, inwieweit ein Anstieg einer Variablen auch
mit einem Anstieg einer anderen Variablen einhergeht, ohne dass das Verhalt-
nis beider Variablen linear sein muss. Der Rangkorrelationskoeffizient nach
Kendall T kann Werte zwischen -1 und 1 annehmen, wobei 0 keinen Zusam-
menhang bedeutet und -1 bzw. 1 einem vollstdndigen Zusammenhang ent-
spricht (152). Die Interpretation der Rangkorrelationskoeffizienten erfolgt analog
zu der des Korrelationskoeffizienten r. Nach Cohen (1988) liegt eine kleine Kor-
relation bei r = 0,10 vor, eine mittlere Korrelation bei r = 0,30 und eine grofRe
Korrelation bei r = 0,50 (153).

In der Stichprobe findet sich keine Korrelationen tber r = 0,50. Die Auswertung

der Korrelationen befindet sich im Anhang E.
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4.4.2 Analytische Statistik

4.4.2.1 Multivariate Analysemethoden

Multivariate Analysenmethoden beschaftigen sich mit der Betrachtung mehrdi-
mensionaler Daten (Merkmalsauspragungen). Das Ziel ist es, die in einem Da-
tensatz enthaltene Zahl der Variablen zu reduzieren, ohne die darin enthaltene
Information nennenswert zu verringern. Die Multivariaten Analysemethoden
unterteilen sich in zwei Bereiche: den strukturprifenden sowie den strukturent-

deckenden Verfahren, welche nachfolgend erldutert werden (154).
Strukturentdeckende Methode

Bei strukturentdeckenden Verfahren wird untersucht, inwieweit sich neue Struk-
turen/Zusammenhange in den Daten auf statistisch-mathematischem Wege
entdecken lassen. Zu dieser Methode zahlt u. a. die Faktorenanalyse. Diese
findet immer dann Anwendung, wenn eine Verhaltensweise oder ein Phanomen
im Allgemeinen von einer hohen Zahl von Einflussfaktoren abhangig ist. Bei
einer hohen Zahl von Einflussfaktoren besteht die Moglichkeit, dass sich Fakto-
ren gegenseitig bedingen und die Unabhangigkeit der Einflussfaktoren somit
nicht gesichert ist. Uber die Faktorenanalyse wird angestrebt, die wesentlichen
untereinander unabhangigen Einflussfaktoren zu ermitteln (155). Zur Analyse
der modifizierten Skala zum PORPUS wurde die Hauptkomponentenanalyse
mit Varimax- Rotation gewahlt. Die Faktoren rotieren dabei so, dass hohe Fak-
torladungen noch starker, niedrige noch niedriger reagieren. Die Varianz der
Faktorladungen wird somit pro Faktor maximiert. Zur Interpretation der Faktoren
werden nur Ladungen, die betragsmallig groRer als 0,30 sind berucksich-
tigt (156,157).

Strukturpriifende Methoden

Strukturprifende Methoden werden eingesetzt, um einen vermuteten Zusam-
menhang zwischen Merkmalen zu Uberprifen und dessen Grof3e zu schatzen.
Die logistische Regression ist eines dieser Strukturprufenden Verfahren und
ermdglicht als Effektmodell die Ordnung und Interpretation kausaler Zusam-
menhange zwischen unabhangigen (exogene/erklarende Variablen, Regressor
bzw. Pradiktorvariable) und abhangigen Variablen (endogene/erklarte Variable,

Regressand bzw. Prognosevariable) (158). Die unabhangigen Variablen kon-
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nen sowohl kategorial als auch metrisch sein. Kategoriale Variablen mit mehr
als zwei Auspragungen werden fur die Analyse in eine Serie von binaren Dum-
my-Variablen zerlegt. Verteilungsannahmen sind fur die logistische Regressi-
onsanalyse nicht erforderlich. Zwischen den unabhangigen Variablen sollte je-
doch keine Multikollinearitat vorliegen, um verzerrte Schatzungen und erhohte
Standardfehler zu vermeiden. Des Weiteren findet die Stichprobengrof3e eine
Berucksichtigung, welche laut Fromm (2005) mit einer absoluten Untergrenze
von 50 Beobachtungen angegeben wird. Aulerdem muss die Zahl der erforder-
lichen Beobachtungen mit der Zahl der unabhangigen Variablen in Verbindung
gesetzt werden, da bei zunehmender Variablenzahl die Zahl der moglichen
Kovariatenmuster anwachst (159).

Das dichotome Basismodell der logistischen Regression geht davon aus,
dass der Glltigkeitsbereich, d. h. die Werte, die die unabhangigen Variablen
annehmen durfen, zwischen 0 und 1 liegt (160). Dabei wird die Wahrscheinlich-
keit geschatzt, mit der die abhangige Variable (Y) den Wert 1 annimmt (im Fol-
genden: P(Y=1). Steht im Rahmen dieser Arbeit z. B. der Wert 0 fur ,keine
Selbsthilfegruppenerfahrung® und 1 fir ,Selbsthilfegruppenerfahrung®, so kann
das geschatzte Modell wie folgt verbalisiert werden:

Kann die Selbsthilfegruppenbeteiligung anhand einer oder mehrerer unabhan-

giger Variablen X erklart werden?

Um die Wahrscheinlichkeit (Likelihood) fur alle Beobachtungsfalle zu maximie-
ren, erfolgt eine Schatzung mit der Maximum Likelihood-Methode. Hier wer-
den Parameterschatzungen bestimmt, welche die Wahrscheinlichkeit der beo-
bachteten Daten unter dem parametrisch spezifizierten Modell maximie-
ren (161).

Die Interpretation der Regressionskoeffizienten ist schwierig, da die Wahr-
scheinlichkeit von P(Y=1) nicht direkt linear von den unabhangigen Variablen
abhangt, sondern nach einer Transformation durch die Responsfunktion der

sogenannten Logits geschatzt wird (160). Diese werden durch Logarithmierung

P (Y=1)

(log) der Chancen oder Odds T

gebildet (158). Eine logistische Regressi-

on geht dabei von folgenden Regressionsgleichungen aus, je nachdem, ob man
die abhangigen Variablen als Logits, Chancen oder Wahrscheinlichkeiten for-
muliert (160):

58



4 Evaluation der SHILD-Studie

P(Y = 1) |
log (m) = Bo+Brxs + Baxz + - + Bixic (1) Logits
P(Y=1
(#Y:)l)) = ePo+BaxiH+Baxot+BrXk = @Bo. B1X1-B2Xz . BiXk (2) Chancen

e30+ B1X1+B2Xz+ - +BrXk

P(Y=1)= T+ oBo Brms Favs . B (3) Wahrscheinlichkeiten
P(Y=1) = Wahrscheinlichkeit, dass y = 1

X = unabhangige Variablen

R = Regressionskoeffizienten

e = Basis des naturlichen Logarithmus, Eulersche Zahl

In dieser Arbeit wird die Darstellung Uber die Chancen (Odds) wie in Glei-
chung [2] verwendet. Dabei werden Effekte iiber sogenannte Odds-Ratios (ePk)
dargestellt, die multiplikativ miteinander verbunden werden. Die Odds-Ratios
(=Exp(B)) geben an, um wie viel sich die Chancen verandern, wenn sich der
Wert der Kovariable erhdht (Bsp. von 0 auf 1 geht). Liegt der Odds- Ratio Wert
bei 1, geht demnach kein Effekt von der Kovariablen aus. Bei einem Wert un-
ter 1 verringern sich die Chancen entsprechend, bei einem Wert Uber 1 steigen

sie.

Nach der Berechnung der logistischen Regressionsfunktion folgt die Prifung
des Modells. Die Reprasentativitat der Daten durch das Modell kann hierzu
anhand des sogenannten 2LL-Wertes (2-fache ,Log Likelihood®) gepruft wer-
den. Fur die Schatzung der Modellgute wird dieser Wert mit -2 multipliziert (-
2LL). Der Wert -2LL beschreibt einen Fehlerterm. Im Rahmen des Signifikanz-
tests werden die -2LL-Werte zweier Modelle verglichen: jener des aufgestellten
Regressionsmodells und jener des sogenannten Basismodells. Das Basismo-
dell ist ein Modell, welches nur die Konstante bertcksichtigt. Die auf diesem

Vergleich basierende Testgrdole folgt einer Chi-Quadrat-Verteilung (161).

Eine weitere Prifung des Gesamtmodells erfolgt durch die Pseudo-R-Quadrat
(R?)-Statistik. Das R? stellt einen Versuch dar, die durch die unabhangigen Va-
riablen erklarte Varianz der abhangigen Variable zu bestimmen. Das R? wird

analog zum Bestimmtheitsmal} R? der linearen Regression interpretiert (161).
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Anhand der Angaben von Cohen (1988) sind die Effekte bei R? = 0,020 als
schwach, bei R? 2 0,130 als mittel und bei R? = 0,259 als stark zu beurtei-
len (153,162).

Die Beurteilung der Gute der Anpassung des Modells erfolgt durch seine Klassi-
fikationsleistung. Die Rate korrekter Klassifikationen ist oft wichtiger als die
Pseudo-R?*-Malke. Zur Beurteilung der Klassifikationsergebnisse werden Ver-
gleiche der empirisch beobachteten Gruppenzugehorigkeit mit den berechneten
Wahrscheinlichkeiten durchgefuhrt. AnschlieBend kann die Klassifikationsleis-
tung eines Modells durch den Vergleich mit den tatsachlichen Gruppenzugeho-

rigkeiten beurteilt werden (161).

Das Ziel der Prufung der Merkmalsvariablen ist die Vermeidung von Modell-
Overfitting."" Dabei wird fiir jeden der Regressionskoeffizienten ein Wald-Test
durchgefuhrt. Ein signifikantes Ergebnis deutet darauf hin, dass mindestens
einer der Regressionskoeffizienten der untersuchten Variablen grésser als 0 ist.
Eine weitere Prufung der Merkmalsvariablen ist mit dem Likelihood-
Quotienten-Test mdglich. Dieser Test vergleicht die Glte der Anpassung von
zwei Modellen (einem uneingeschrankten Modell, dessen Parameter alle frei
sind, und dem entsprechenden, von der Nullhypothese auf weniger Parameter
eingeschrankten Modell), um zu ermitteln, welches die bessere Anpassung an
die Stichprobendaten aufweist (163).

Die Abbildung 5 fasst den Ablauf einer logistischen Regressionsanalyse noch-

mals zusammen.

" zu viele erklarende Variablen
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. Modellformulierung

Il. Schatzung der Logistischen Regressionsfunktion
Maximum Likelihood-Methode

lll. Interpretation der Regressionskoeffizienten
0Odds und Logits (linearer Zusammenhang der UVs)

IV. Priifung des Gesamtmodells
1) Gutekriterien auf Basis der LogLikelihood-Funktion (LLFunktion)
2) Pseudo-R-Quadrat-Statistiken
3) Beurteilung der Klassifikationsergebnisse

V. Priifung der Merkmalsvariablen
Likelihood-Quotienten-Test, Wald-Statistik

€E£LLL

Abbildung 5: Vorgehensweise bei der Logistischen Regression
(Eigene Darstellung basierend auf: Schafer (2012); S.30) (164)

Im Rahmen der Vorbereitung der Logistischen Regression werden kategoriale
Variablen mit zwei Auspragungen ,0 und ,1“ kodiert und kategoriale Variablen
mit k > 2 Auspragungen transformiert, da die numerischen Codes der Auspra-
gungen keine Aussagen uber die Rangfolge oder die Abstande zulassen. Fur
diese Variablen mit k Auspragungen werden k-1 Indikator-oder Dummy-
Variablen gebildet. Weiterhin wird die Reihenfolge, mit der die unabhangigen
Variablen in das Modell aufgenommen werden sollen, festgelegt. Im Rahmen
dieser Arbeit finden die Suchstrategien Einschluss und Rickwartsselektion ihre
Anwendung. Das Einschluss-Verfahren ist eine Prozedur, bei der alle Variablen
eines Blocks in einem einzigen Schritt aufgenommen werden. Die Rickwartsse-
lektion beginnt mit einem Modell, das alle unabhangigen Variablen von Unter-
suchungsinteresse enthalt. Schritt fur Schritt werden die Variablen aus dem
Modell entfernt, wobei mit derjenigen gestartet wird, welche den geringsten Zu-
sammenhang zur abhangigen Variable aufweist. Gleichzeitig wird mittels der
Likelihood-Ratio-Statistik gepruft, ob sich das Modell durch erneutes Hinzufu-

gen einer Variablen verbessern wirde (159).

4.4.2.2 Mittelwertvergleiche

Zum Vergleich der Mittelwerte wird der t-Test flr zwei unabhangige Stichproben

eingesetzt. Dabei wird die Nullhypothese getestet, ob die beiden Gruppenmit-
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telwerte (Manner mit Selbsthilfeerfahrung, Manner ohne Selbsthilfeerfahrung)
identisch sind. Um Mittelwerte berechnen zu kdnnen, muss die zu untersuchen-
de abhangige Variable intervallskaliert sein (heiQ). Die unabhangige Variable
(oder auch Gruppenvariable) muss hingegen als Dichotomie vorliegen (Selbst-
hilfeerfahrung ja/nein). Als weitere Voraussetzung flr die Durchfiihrung dieses
Tests sollten die Merkmalsauspragungen der zu vergleichenden Variablen nor-
malverteilt sein. Die Verteilung der Daten wurde mittels Kolmogorov-Smirnov-
Test Uberprift. Fur die Daten der ,Selbstmanagementfahigkeiten und Selbst-
wirksamkeit” in der Ausgangsstichprobe TO konnte die Annahme der Normal-
verteilung nicht aufrecht erhalten bleiben. Dennoch wurde mit parametrischen
Verfahren gerechnet, da es sich bei der Stichprobe um eine hinreichend grol3e
Stichprobe (n = 30) handelt und parametrische Testverfahren aufgrund des
zentralen Grenzwertsatzes auch anwendbar sind, wenn keine Normalverteilung
vorliegt (158, 163, 164).

Zur Interpretation der Grolde und Richtung eines Unterschieds bzw. eines Zu-
sammenhangs zwischen den beiden Gruppen (Mannern mit Selbsthilfeerfah-
rung, Manner ohne Selbsthilfeerfahrung) werden Effektstarken berechnet.
Cohens d wird als Effektstarkemaly fir den Vergleich von zwei Mittelwerten
verwendet. Die Berechnung der Effektstarke nach Cohen erfolgt aus der Diffe-
renz der beiden Mittelwerte, geteilt durch die Standardabweichung der Kontroll-
gruppe. ,Ein Wert von 0,1 entspricht einem schwachen Effekt, ein Wert von
0,3 einem mittleren Effekt und Werte Gber 0,5 gelten als starke Effekte” (165).

Wahrend der t-Test mindestens Intervallskala voraussetzt, wird der Chi-
Quadrat-Test (x>-Test) fur nomialskalierte (kategorische) Variablen verwendet.
Er macht eine Aussage daruber, ob die beobachteten Haufigkeiten sich signifi-
kant von denen unterscheiden, die man erwarten wurde. Als Anwendungsvo-
raussetzungen qilt, dass die erwarteten Haufigkeiten in jeder Zelle groler
als 5 sind und die Stichprobe zufallig enthommen wurde (166). Der x*-Test wird
in dieser Arbeit zur Beschreibung der Stichprobe verwendet, um Unterschie-
de/Zusammenhange zwischen den Selbsthilfegruppen Teilnehmern und den -

Nichtteilnehmern in der Ausgangsstichprobe TO zu erfassen.
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5 Untersuchungsergebnisse der SHILD-Studie

Ein erstes Anliegen dieser Untersuchung ist die Beschreibung der Stichpro-
be TO (2015) anhand zentraler selbsthilfebezogener, soziodemographischer,
sozialer und gesundheitsbezogener Merkmale. Um Unterschiede zwischen den
Gruppen hinsichtlich soziostruktureller Merkmale zu analysieren, werden fur
kategoriale Variablen der Chi-Quadrat (x?)-Test und fiir kontinuierliche Variab-
len der t-Tests verwendet. Abschnitt 5.2 hat die Ergebnisse der Auswertungs-
schritte zum Inhalt, die der Uberpriifung der Forschungsfragen dienen. Zentra-
les Interesse dieser Arbeit, gilt den Einflussfaktoren, die fir Manner mit Prosta-
takrebs ausschlaggebend sind, eine Selbsthilfegruppe aufzusuchen. Die Teil-
nahme an einer Selbsthilfegruppe stellt somit die abhangige Variable dar. Diese
wird je nach Interessenschwerpunkt und entsprechender Hypothese, zu ver-
schiedenen unabhangigen Variablen in Beziehung gesetzt. Ein weiteres Ziel
dieser Arbeit ist es herauszufinden, ob zwischen Betroffenen mit Selbsthilfeer-
fahrung und Betroffenen ohne Selbsthilfeerfahrung Unterschiede in den
Selbstmanagementfahigkeiten und damit in der Krankheitsbewaltigung beste-
hen. Zum Vergleich der beiden Gruppen werden die Mittelwerte mittels t-Test

fur unabhangige Stichproben verglichen und Effektstarken berechnet.

5.1 Beschreibung der Stichprobe

Die Charakteristika der Studienteilnehmer mit und ohne Selbsthilfeerfahrung in
der Stichprobe TO zeigt die Tabelle 6. Die Haufigkeiten der glltigen Antworten

sind ebenfalls in der Tabelle in der Spalte n dargestellt.

Die Teilnehmer beantworteten nicht alle Fragen des Fragebogens. Fehlende
Werte werden von den Analysen ausgeschlossen, weshalb die absolute Fall-
zahl Uber die unterschiedlichen Fragen hinweg variiert. Wenn sie systematisch
bei bestimmten Fragen auftauchen und bei bestimmten Personengruppen ver-
mehrt vorliegen, konnen fehlende Werte die Ergebnisse verzerren. Aus diesem

Grund werden die genutzten Variablen auf fehlende Werte hin untersucht.

Fehlende Werte liegen bei allen Variablen vor. Die Anzahl variiert von einem
Minimum von 22 bei der generierten Variablen zur Progredienzangst bis zum
63



5 Untersuchungsergebnisse der SHILD-Studie

Maximum von 52 (ca. 8,7% der Gesamtstichprobe) bei der Variablen zum all-
gemeinen Gesundheitszustand. Weiterhin zeigen sich im Rahmen der Befra-
gung zur prostataspezifischen Lebensqualitat vermehrt fehlende Werte. Diese
reichen von 35 beim Nachlassen des sexuellen Interesses bis 69 bei der Vari-
able Ubelkeit (11,5% der Gesamtstichprobe).

Untersuchungsgruppe T0

Die Untersuchungsgruppe umfasst insgesamt 449 Manner mit Prostatakrebs
und Selbsthilfeerfahrung (74,8%) und 135 Manner ohne Selbsthilfeerfahrung
(22,5%), siehe Abbildung 6.

500 Stichprobe TO
450

400
350 -
300
250
200
150

Anzahl der Befragten

100
50
0

NT-SHG T-SHG

Abbildung 6: Verteilung der Befragten in TO

Alter

Das Durchschnittsalter aller Manner mit Prostatakrebs und Selbsthilfeerfahrung
betragt 72,31 Jahre (SD = 6,42), das der Manner ohne Selbsthilfeerfahrung
70,50 Jahre (SD = 7,50). Die Manner ohne Selbsthilfeerfahrung sind damit
durchschnittlich etwas jinger als die Manner mit Selbsthilfeerfahrung. Uberpriift
wird weiterhin, ob sich die Manner der Untersuchungsgruppe hinsichtlich ihres
Alters von den Mannern der Kontrollgruppe unterscheiden. Manner mit Prosta-
takrebs und Selbsthilfeerfahrung unterscheiden sich demnach signifikant von
Mannern mit Prostatakrebs ohne Selbsthilfeerfahrung (£(556)=-2,6; p<0,008).
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Familienstand

Nach ihrem Familienstand befragt, gibt der iberwiegende Teil der Manner mit
Prostatakrebs und Selbsthilfeerfahrung (n = 438) an, in einer Partnerschaft zu
leben (89,1%), 8,5% der Manner sind zum Zeitpunkt der Erhebung alleinste-
hend. Bei den Mannern mit Prostatakrebs ohne Selbsthilfeerfahrung (n = 125)
leben 84,5% der Manner in einer Partnerschaft und 7,4% nicht. Der Unterschied
im Familienstand zwischen den Mannern mit und ohne Selbsthilfeerfahrung ist
nicht signifikant (x?(1)=1,5; p=0,200).

Einwohnerzahl

Die Abbildung 7 zeigt die Verteilung der Befragten anhand der Einwohnerzahl.
Von den Mannern mit Prostatakrebs und Selbsthilfeerfahrung (n = 438) wohnen
mehr als die Halfte in Orten mit mehr als 20.000 Einwohnern (55,7%) und bei
Betroffenen ohne Selbsthilfeerfahrung (n = 125) etwas weniger als die Halfte
(45,9%). Der Anteil Betroffener, die in Regionen unter 5000 Einwohner leben,
ist bei Mannern mit Selbsthilfeerfahrung mit 6% geringer als bei Mannern ohne
Selbsthilfeerfahrung. Zwischen beiden Gruppen bestehen keine signifikanten
Unterschiede (x*(3)=3,6; p=0,307).

Verteilung der Befragten nach Einwohnerzahl

T-SHG

NT-SHG

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%
m<5000 m5.000 bis <20.000 =20.000 bis <100.000 > 100.000

Abbildung 7: Verteilung der Befragten nach der Wohnortgrofde in TO

Bildungsniveau

Hinsichtlich der Schulbildung erfolgt eine Einteilung der Teilnehmer in Anleh-
nung an die CASMIN-Bildungs-Klassifikation (Comparative Analysis of Social

65




5 Untersuchungsergebnisse der SHILD-Studie

Mobility in Industrial Nations) in drei Kategorien von Abschlissen (167). Dabei
lasst sich eine hohe Anzahl an Probanden mit niedrigem Schulabschluss (NT-
SHG = 45,9%, T-SHG = 47,0%) gegenuber denjenigen mit mittlerem und ho-
hem Schulabschluss identifizieren (siehe Abbildung 8). Der Unterschied im Bil-
dungsniveau zwischen den Mannern mit Selbsthilfeerfahrung und den Mannern
ohne Selbsthilfeerfahrung ist statistisch allerdings nicht bedeutsam
(x’(2)=1,1; p=0,568). Es kann somit davon ausgegangen werden, dass das Bil-

dungsniveau der Kontrollgruppe dem der Untersuchungsgruppe entspricht.

Bildungsniveau

T-SHG

NT-SHG

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

Eniedrig Emittel ®mhoch

Abbildung 8: Schulbildung in TO

Berufstatigkeit

Bei den Befragten mit Selbsthilfeerfahrung (n = 432) betragt der Anteil Erwerbs-
tatiger (geringfugig beschaftigt bis Vollzeit beschaftigt) nur 6,7%, bei den Nicht-
teilnehmern (n = 125) ist dieser mit 15,5% etwas hoher.

In diesem Zusammenhang zu berucksichtigen ist allgemein, dass die Befragten
durchschnittlich Gber 70 Jahre alt sind und daher allein auf Grund ihres Le-
bensalters berentet sind. Ob dartber hinaus ein Ausscheiden aus dem Beruf
Folge der Erkrankung war, wurde im vorliegenden Zusammenhang nicht erho-
ben.

Zwischen den Selbsthilfegruppen-Teilnehmer und den -Nichtteilnehmer beste-
hen hinsichtlich der Berufstatigkeit signifikante Unterschiede
(x*(3)=14,2; p<0,003).
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Treffen mit Freunden, Verwandten oder privat mit Arbeitskollegen

Nach ihren Treffen mit Freunden, Verwandten oder privat mit Arbeitskollegen
befragt, geben 34,3% der Manner mit Prostatakrebs und Selbsthilfeerfahrung
(n = 434) an, sich mindestens einmal wochentlich zu verabreden, 48,8% min-
destens einmal im Monat und 13,6% selten bzw. nie. Manner mit Prostatakrebs
ohne Selbsthilfeerfahrung (n = 122) treffen sich mit 39,1% etwas haufiger min-
destens einmal wdchentlich, im Vergleich zu Mannern mit Selbsthilfeerfahrung,
jedoch seltener mindestens einmal im Monat (36,9%). Der Unterschied zwi-
schen den Betroffenen mit und ohne Selbsthilfeerfahrung ist signifikant
(X*(2)=7,8; p<0,020).

Treffen mit Freunden, Verwandten und Arbeitskollegen

T-SHG 34,3% 48,8%

NT-SHG 39,1% 36,9%

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

m taglich bis 1x/Wo. mmehrmals im Mo. bis 1x/Mo. <1x/Mo. bis nie

Abbildung 9: Treffen mit Freunden, Verwandten und Arbeitskollegen in TO

Treffen mit Gleichaltrigen

22,5% der Manner mit Selbsthilfeerfahrung (n = 434) aullern bei der Frage
,Wenn Sie sich mit Gleichaltrigen vergleichen, wie oft nehme Sie an geselligen
Ereignissen oder Treffen teil?”, dies haufiger als die meisten zu tun, (41,4%)
und 32,7% seltener als die meisten. Manner ohne Selbsthilfeerfahrung
(n =121) treffen sich im Vergleich zu Mannern mit Selbsthilfeerfahrung wesent-
lich seltener gleich oft 24,4% und mit 40,7% seltener als die meisten. Selbsthil-
fegruppen-Teilnehmer und Nichtteilnehmer unterscheiden sich signifikant von-
einander (x%(2)=9,9; p<0,007).
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Treffen mit Gleichaltrigen

T-SHG

NT-SHG

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

mviel bzw. haufiger als die meisten mungefahr gleich oft mviel bzw. seltener als die meisten

Abbildung 10: Treffen mit Gleichaltrigen in TO

Aktivitédten in Vereinen, Verbdanden oder gemeinniitzigen Organisationen

Hinsichtlich der Vereinszugehdrigkeit ist die Stichprobe wie folgt zu beschrei-
ben: Die meisten Befragten mit Selbsthilfeerfahrung (n = 434) (66,3%) sind Uber
ihre Mitgliedschaft in einer Selbsthilfeorganisation hinaus zusatzlich in den letz-
ten 12 Monaten in mindestens einem Verein, Verband oder einer gemeinnutzi-
gen Organisation aktiv. Bei den selbsthilfeunerfahrenen Mannern (n = 120) en-
gagieren sich weniger als die Halfte aller Personen in mindestens einem Verein,
Verband oder einer gemeinnutzigen Organisation (47,4%). Dieser Unterschied
in den Aktivitaten Uber die Selbsthilfe hinaus, ist zwischen Selbsthilfegruppen-
Teilnehmern und -Nichtteilnehmer signifikant (x?(2)=12,2; p<0,002).

Aktivitaten in Vereinen, Verbanden oder gemeinnutzigen
Organisationen

T-SHG

NT-SHG

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

®min 1x/Wo. bis min. 1x/Mo. ®min 1x/3 Mo. bis 1x/6Mo. seltener bis nie

Abbildung 11: Aktivitaten auRerhalb der Selbsthilfe in TO
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Erkrankungsdauer

Wahrend bei den Selbsthilfegruppen-Teilnehmern die Diagnose des Prostata-
krebs durchschnittlich 7,8 Jahre zurlckliegt (SD = 4,58), betragt die mittlere Er-
krankungsdauer der Selbsthilfegruppen-Nichtteilnehmer lediglich 4,85 Jahre
(SD = 4,60). Die erfassten Gruppenteilnehmer sind damit im Mittel signifikant
langer erkrankt als die Nichtteilnehmer (t(547)=-6,2;, p<0,001). Zudem zeigt die
Abbildung 12, dass bei einer Erkrankungsdauer von 0 bis 2 Jahren, die Anzahl
der Manner ohne Selbsthilfeerfahrung ca. dreimal so hoch ist, im Vergleich zu
den Befragten mit Selbsthilfeerfahrung. Bei einer Erkrankungsdauer von mehr
als 7 Jahren hingegen, steigt die Anzahl der Manner mit Selbsthilfeerfahrung

auf ca. das Doppelte, im Vergleich zu den Mannern ohne Selbsthilfeerfahrung.

Erkrankungsdauer
60%
50%
40%

38,5

30%
20%

10% 12,6 8
0%

0-2 Jahre 3-4 Jahre 5-6 Jahre > 7Jahre
mNT-SHG mT-SHG

Abbildung 12: Erkrankungsdauer nach Jahren gruppiert in TO

Vorhandensein von Metastasen

Manner mit Prostatakrebs unterscheiden sich nicht wesentlich in dem Vorhan-
densein von Metastasen. 23,0% der Manner ohne Selbsthilfeerfahrung (n =
121) und 21,8% der Manner mit Selbsthilfeerfahrung (n = 427) berichten an Me-
tastasen erkrankt zu sein. Zwischen Selbsthilfegruppen- Teilnehmern und -
Nichtteilnehmer bestehen keine bedeutsamen Unterschiede in dem Vorhan-
densein von Metastasen (x?(1)=0,3; p=0,541).

Momentane Behandlung

47,4% der Manner mit Prostatakrebs und Selbsthilfeerfahrung (n = 427) geben
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an, eine Therapie wahrzunehmen. Bei den Mannern ohne Selbsthilfeerfahrung
(n = 128) sind dies lediglich 36,3%. Der Unterschied zwischen Selbsthilfegrup-
pen-Teilnehmern und —Nichtteilnehmern ist nicht bedeutsam
(x°(1)=1,8; p=0,178).

Allgemeiner Gesundheitszustand

Nach ihrem allgemeinen Gesundheitszustand befragt, geben ca. 75% der Man-
ner mit Prostatakrebs und Selbsthilfeerfahrung (n = 417) an, sich ausgezeichnet
bis gut zu fuhlen. Auch Betroffene ohne Selbsthilfeerfahrung (n = 119) schatzen
mit Uber 70% ihren allgemeinen Gesundheitszustand ausgezeichnet bis gut ein.
Zwischen beiden Gruppen bestehen keine signifikanten Unterschiede
(x’(4)=7,0; p=0,134).

Progredienzangst

Der durchschnittliche Score flr die Progredienzangst betragt fir Manner mit
Selbsthilfeerfahrung (n = 438) 2,24; (SD = 0,67) und fur Manner ohne Selbsthil-
feerfahrung (n = 128) 2,16 (SD = 0,74). Der Unterschied zwischen den beiden
Gruppen ist statistisch nicht bedeutsam TO ({(564)=-1,1; p=0,265).
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Tabelle 6: Charakteristika der Manner mit Prostatakrebs in TO

Merkmal Auspriagung T0 M mit PCa ohne SH- T0 M mit PCa und SH-
erfahrung erfahrung
Abs. % n Abs. % n
Teilnehmer 22,5 135 74,8 449
0-39 Jahre - - - -
40-49 Jahre 1 0,7 - -
50-59 Jahre 12 8,9 14 3,1
Alter 60-69 Jahre 34 25,2 125 126 28,1 433
70-79 Jahre 66 48,9 243 54,1
80 und alter 12 8,9 50 11,1
Ja 115 85,2 400 89,1
e Nein 10 7.4 125 38 8.5 438
<5.000 34 25,2 86 19,2
.. 5.000-<20.000 29 21,5 102 22,7
WohnortgroBe | 5, 500.< 100.000 32 23.7 125 131 29.2 438
>100.000 30 22,2 119 26,5
Niedrig 62 45,9 211 47,0
Bildungsniveau | mittel 16 11,9 124 58 12,9 429
hoch 46 34,1 160 35,6
@ berufstatig 104 77,0 402 89,5
mes 1 geringfligig beschaftigt 3 2,2 7 1,6
Berufstatigkeit Teilzeit 7 52 125 5 11 432
Vollzeit 11 8,1 8 4,0
Treffen mit taglich-1x/ Wo. 59 39,1 154 34,3
Freunden mehrmals im Mo.-1x/Mo. 45 36,9 122 219 48,8 434
<1x/Monat-nie 18 14,8 61 13,6
viel bzw. haufiger als die
Treffen mit meisten 33 24,4 101 22,5
Gleichaltrigen ungefahr gleich oft 33 24,4 121 186 41,4 434
g viel bzw. seltener als die
meisten 55 40,7 147 32,7
s . min 1x/Wo.—min. 1x/Mo. 58 43,0 244 54,3
Tatigkeltin | min 143 Mo.-1x/6Mo. 6 44 120 54 12,0 434
CHEE seltener-nie 56 41,5 136 30,3
0-2 Jahre 52 38,5 55 12,2
Erkrankungs- | 3-4 Jahre 17 12,6 123 68 15,1 426
dauer 5-6 Jahre 18 13,3 72 16,0
mehrals 7 J 36 26,7 231 51,4
Ja 31 23,0 98 21,8
Metastasen Nein 90 667 121 329 733 427
ausgezeichnet 8 5,9 10 2,2
allo. Gesund- sehr gut 27 20,0 78 17,4
he?t'szustand gut 65 45,9 119 247 55,0 417
weniger gut 20 14,8 77 171
schlecht 2 1,5 5 1,1

5.2 Determinanten der Inanspruchnahme der Selbsthilfe

Dieser Abschnitt umfasst die Ergebnisse derjenigen Auswertungsschritte, die
der empirischen Uberpriifung der zentralen Forschungsfragen dienen. Die dar-
gestellten Analysen geben in differenzierter Weise dartber Aufschluss, welchen

Einfluss die erhobenen Daten (siehe Kapitel 4.3.) auf die Wahrscheinlichkeit

einer Inanspruchnahme der Selbsthilfe fir Manner mit Prostatakrebs haben.
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5.2.1 Einfluss von soziodemografischen und sozialen Faktoren

Diese Analyse beinhaltet zum einen die soziodemographischen Merkmale Alter,
Wohnortgro3e, Bildungsniveau, zum anderen sind hier Merkmale des sozialen
Netzwerkes, wie Familienstand bzw. Lebensform abgebildet. Aufgeflhrt sind
aulBerdem die Berufstatigkeit und Aktivitaten Uber die Selbsthilfe hinaus, wie
Vereinsmitgliedschaften, Treffen mit Gleichaltrigen, Freunden, Verwandten oder
privat mit Arbeitskollegen als Merkmale der sozialen Integration. Anhand dieser
soziodemografischen Faktoren und sozialen Netzwerke soll nun mit Hilfe der
binar logistischen Regression (Ruckwartsselektion) geklart werden, ob diese
einen substantiellen Beitrag zur Erklarung der Inanspruchnahme der Selbsthilfe

fur Manner mit Prostatakrebs zu leisten vermogen.

Durch fehlende Werte reduziert sich der Datensatz auf 510 Teilnehmer. Die
jeweils letzte Kategorie der kategorialen Variablen ist die Referenzkategorie.
Tabelle 7 zeigt die Ergebnisse dieser Berechnungen im letzten Auswertungs-
schritt. Sowohl das Alter als auch die Aktivitaten Uber die Selbsthilfe hinaus er-
lauben dabei eine insgesamt Uberzufallig gute Vorhersage der Kriteriumsvariab-
le ,Selbsthilfegruppen-lnanspruchnahme®  (Schritt 5 des  Modells
(x°(7)=31,9; p<0,001). Der ML-Schatzwerte liegt bei 505,035 und endet bei lte-
ration Nummer 5, da sich die Parameterschatzwerte um weniger als 0,001 an-
dern. Die Fehlerreduktion (,erklarte Varianz“-R?) betragt 9,3%. Wie aus Tabel-
le 7 weiter hervorgeht, kann der Einfluss des Treffens mit Freunden in den Ka-
tegorien 1 und 2 nicht gegen den Zufall abgesichert werden (p > 0,05). Hinge-
gen bestehen zwischen dem Alter, den Treffen auerhalb der Selbsthilfe mit
Gleichaltrigen und der Tatigkeit in Vereinen, Verbanden oder gemeinnutzigen
Organisation in den letzten 12 Monaten und der Kriteriumsvariable signifikante
positive Einflussbeziehungen. Da sich bei der logistischen anders als bei der
linearen Regression an den Regressionsgewichten (B) nicht ablesen lasst, wel-
chen quantitativen Einfluss der jeweilige Pradiktor ausubt, sollen hier die Odd
Ratios der einzelnen Regressionsmodelle naher betrachtet werden. Anhand der
Odd Ratios (=Exp(B)) lasst sich Folgendes konstatieren: Pro Altersjahr steigt
die Chance der Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe um 4,1%
(Exp(B) = 1,041). Fur Manner, die mindestens einmal im Monat in Vereinen,

Verbanden oder gemeinnutzigen Organisation tatig sind, steigt die Wahrschein-
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lichkeit einer Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe, um ca. das 1.7-fache
(Exp(B) = 1,679) und bei Mannern die mindestens einmal in sechs Monaten in
Vereinen, Verbanden oder gemeinnutzigen Organisation tatig sind, um ca. das
3,4-fache (Exp(B) = 3,387) im Vergleich zu Mannern die selten bzw. nie einen
Verein aufsuchen (Referenzkategorie) bei Zunahme der unabhangigen Variable
und sonst gleich bleibenden Bedingungen um eine Skaleneinheit. Die Chancen
der Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe steigen demnach fur Mannern, die
mindestens einmal im Monat in Vereinen, Verbanden oder gemeinnutzigen Or-
ganisation engagiert sind, um 67,9% und fur Manner die mindestens einmal in
sechs Monaten in Vereinen, Verbanden oder gemeinnttzigen Organisation tatig
sind um 238,7% im Vergleich zu Mannern, die nie einen Verein aufsuchen.

Erhoht sich die unabhangige Variable ,Treffen mit Gleichaltrigen“ (Referenzka-
tegorie: seltener als die meisten) um eine Skaleneinheit, so steigt die Wahr-
scheinlichkeit einer Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe fur Gleichaltrige (Tref-
fen ungefahr gleich oft), um den Faktor 2,294 (Exp(B) = 2,294). Die Chancen

steigen demnach um 129,4%.

Tabelle 7:Ergebnisse der logistischen Regression fur die SHG-Teilnahme in Abhangig-
keit von soziodemografischen und sozialen Faktoren

uv RegB | SE Wald | df Sig. Ep@) | o0
Alter 2015 0,041 0,016 6,323 1 0,012 1,041

Vereine 8,612 2 0,013

1 — mindestens 1 x im Monat 0,518 0,252 4,236 1 0,040 1,679

2 — mindestens 1x in 6 Monaten 1,220 0,472 6,692 1 0,010 3,387

Freunde 6,112 2 0,047 0.093
1 — mehrmals in der Woche -0,662 0,360 3,380 1 0,066 0,516 ’

2 — mehrmals im Monat -0,096 0,343 0,078 1 0,780 0,909
Gleichaltrige 9,346 2 0,009

1 — haufiger als die meisten 0,317 0,301 1 0,292 1,373

2 — ungefahr gleich oft 0,830 0,274 1 0,002 2,294

Konstante -2,061 1,177 3,066 1 0,080 127

RegB=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler; Wald=lterationstest; df=Freiheitsgrad; Sig.=Signifikanzniveau;
Exp(B)=0dd Ratios; Pseudo- R*=Pseudo- R? nach Nagelkerke; Modellgiite: Schritt 5 x2=31,905, p=0,001

5.2.2 Einfluss gesundheitsbezogener Merkmale

Dass die Selbsthilfe bei der Bewaltigung gesundheitlicher Probleme dienlich
sein kann, zeigen eine Reihe von Untersuchungen (109,168,169). So liegt die
Annahme nahe, dass Merkmale des Gesundheitszustands, die krankheitsspezi-
fische Lebensqualitat und das subjektive Empfinden gesundheitsbezogener

Probleme, die Entscheidung von Betroffenen, an einer Selbsthilfegruppe teilzu-
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nehmen, entscheidend beeinflussen. Die binar logistische Regression soll mit
Hilfe der Ruckwartsselektion Aufschluss geben, ob und in welchem Ausmaf
Merkmale des Gesundheitszustands mit einer  Selbsthilfegruppen-
Inanspruchnahme assoziiert sind. In die Untersuchung flieRen die Variablen
Erkrankungsstatus, das Vorhandensein von Metastasen, die momentane Be-
handlung, die Progredienzangst sowie die Items zur prostataspezifischen Le-
bensqualitat (PORPUS) ein. Vorbereitend wird die faktorielle Struktur des Erhe-
bungsinstruments PORPUS analysiert und im Folgenden erlautert. Zur Daten-
reduktion findet die Hauptkomponentenanalyse ihre Anwendung. Das KMO
(Kaiser-Meyer-Olkin-Kriterium) liegt in der Ausgangsstichprobe (n = 452) bei
0,773 was einem moderatem Ausmal an Interkorrelation zwischen allen Vari-
ablen entspricht. Die Faktorenanalyse der modifizierten Skala zum PORPUS
extrahiert drei Faktoren (Eigenwertverlauf: 3,61, 1,82, 1,17), von denen der ers-
te Faktor 32,82% der Gesamtvarianz erklart. Auf diesem Faktor laden finf
Items des Fragebogens zu korperlichen Beschwerden. Auf dem zweiten Faktor
(16,55% erklarte Varianz) finden sich drei Items zur erektilen Dysfunktion und
der dritte Faktor (10,68%, erklarte Varianz) umfasst zwei Items zur Dranginkon-
tinenz sowie ein Item zu Verdauungsbeschwerden.

Die Tabelle 8 zeigt die Faktorladungen nach der Varimax-Rotation mit Kaiser-

Normalisierung in der Stichprobe.

Tabelle 8: Ergebnisdarstellung der Faktorenanalyse des PORPUS

TO

Komponenten 1 2 3
Hitzewallungen 0,802 0,144 0,000
Anschwellen der Brust 0,770 0,152 0,000
Ubelkeit 0,547 -0,013 0,337
Antriebsschwéache 0,583 0,144 0,320
Schmerzen 0,499 -0,008 0,472
Verdauungsbeschwerden 0,379 0,031 0,492
Erektionsstérungen 0,044 0,924 0,106
Erektile Dysfunktion 0,049 0,915 0,085
Nachlassendes sexuelles 0.265 0.729 0421
Interesse

Unfreiwilliger Harnabgang -0,032 0,104 0,795
Haufiges Wasserlassen 0,158 0,031 0,746

In die binare logistische Regression flieRen die drei Faktoren, mit den gewahl-
ten Oberbegriffen “Korperliche Beschwerden®, ,Erektile Dysfunktion® und

,2oranginkontinenz®, ein.
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Durch fehlende Werte reduziert sich der Datensatz in der Stichprobe auf 395
Teilnehmer. Die letzte Kategorie der kategorialen Variablen ,Gesundheitszu-
stand®, ist die Referenzkategorie. Wie der Omnibustest der Modellkoeffizienten
feststellt, erlauben sowohl die Erektile Dysfunktion als auch die Variable Er-
krankungsdauer eine Uberzufallige Vorhersage der Kriteriumsvariable Selbsthil-
fegruppen-Teilnahme (Schritt 5 des Modells (X2(4)=31,7, p<0,001)). Der ML-
Schatzwert liegt bei 379,675 und die Schatzung endet bei lteration Nummer 5.
Die Fehlerreduktion (,erklarte Varianz“-R2) betragt 11,9%. Fur die Erkran-
kungsdauer von Mannern mit Prostatakrebs zeigt sich dabei, dass bei Zunahme
der unabhangigen Variable um eine Skaleneinheit (ein Jahr) die Wahrschein-
lichkeit der Inanspruchnahme einer Selbsthilfegruppe um den Faktor 1,147
steigt (Exp(B) = 1.147). Die Chancen der Selbsthilfegruppen-lnanspruchnahme
steigen demnach um 14,7%. Im Gegensatz dazu hat die Erektile Dysfunktion,
welche sich im PORPUS-Faktor 2 widerspiegelt, einen signifikant negativen
Effekt auf das Kriterium; die Wahrscheinlichkeit einer Selbsthilfegruppen-
Inanspruchnahme sinkt dabei um den Faktor 0,779 (Exp(B) = 0,779). Je
schwacher die Symptome der Erektilen Dysfunktion von Mannern mit Prostata-
krebs eingeschatzt werden, desto geringer ist die Wahrscheinlichkeit einer Teil-

nahme an einem Treffen der Selbsthilfegruppe.

Tabelle 9: Ergebnisse der logistischen Regression fir die SHG-Teilnahme in Abhan-
gigkeit von gesundheitsbezogenen Faktoren

uv RegB SE Wald df Sig. Exp(B) Pseudo- R?
Erkrankungsdauer 0,137 0,031 19,128 1 0,000 1,147
Metstasen 0,640 0,330 3,760 1 0,052 1,897
PORPUS Faktor 1 -0,302 0,159 3,619 1 0,057 0,739 0,119
PORPUS Faktor 2 -0,250 0,128 3,844 1 0,050 0,779
Konstante -0,664 0,606 1,197 1 0,274 0,515

RegB=Regressionskoeffizient; SE=Standardfehler; Wald=lterationstest; df=Freiheitsgrad; Sig.=Signifikanzniveau;
Exp(B)=0dd Ratios; Pseudo- R?=Pseudo- R? nach Nagelkerke; Modellgite: Schritt 5 x2=31,719, p=0,001

5.3 Selbsthilfe und Selbstmanagementfahigkeiten

Die Selbsthilfe, gepragt von gegenseitiger sozialer Unterstiutzung sowie Lern-
und ldentifikationsprozessen, gilt als eine wichtige Ressource fir die Krank-
heitsbewaltigung. Gute Selbstmanagementfahigkeiten gehen mit einer besse-

ren Krankheitsbewaltigung einher und implizieren ein hoheres Sicherheits- und

75



5 Untersuchungsergebnisse der SHILD-Studie

Selbstwertgeflihl sowie eine hohere Zufriedenheit mit der Gesundheit und dem

Leben insgesamt (109).

Aufschluss Uber mogliche Unterschiede zwischen Mannern mit Selbsthilfeerfah-
rung und ohne Selbsthilfeerfahrung in den Selbstmanagementfahigkeiten und
damit in der Krankheitsbewaltigung, soll der t-Test flr unabhangige Stichproben
geben. Bei dem t-Test fur unabhangige Stichproben liegen die Mittelwerte aus
zwei unterschiedlichen Gruppen vor (Manner mit Selbsthilfeerfahrung, Manner
ohne Selbsthilfeerfahrung), die miteinander verglichen und auf signifikante Un-
terschiede Uberpruft werden. Der Testanalyse liegt das vorab festgelegte Signi-
fikanzniveau von 5% zugrunde. Die Hypothese wird ungerichtet formuliert und
statistisch zweiseitig getestet. Die zu beantwortende Forschungsfrage bzw. zu

uberprufende Alternativhypothese lauten wie folgt:

Forschungsfrage: Unterscheiden sich die Selbstmanagementfahigkeitsscores
(Mittelwerte) zwischen Mannern mit Prostatakrebs und Selbsthilfeerfahrung von

Mannern mit Prostatakrebs ohne Selbsthilfeerfahrung?

Alternativhypothese Die Veranderungen der Selbstmanagementfahigkeits-
scores (Mittelwerte) unterscheiden sich zwischen den Mannern mit Prostata-
krebs und Selbsthilfeerfahrung von Mannern mit Prostatakrebs ohne Selbsthil-

feerfahrung.

Die Selbstmanagementfahigkeitsscores der Manner mit und ohne Selbsthilfeer-
fahrung zeigen, Uber alle sieben Dimensionen des heiQ’s hinweg in der Stich-
probe keine signifikanten Unterschiede. Auch die EffektstarkengroRen (siehe
Tabelle 10) bestatigen dieses Ergebnis. Es sollte dennoch erwahnt werden,
dass selbsthilfeunerfahrene und selbsthilfeerfahrene Betroffene ihre Selbstma-
nagementfahigkeiten in allen Dimensionen, mit einem durchschnittlichen Score

von Uber 3 (von 4) sehr hoch einschatzen.
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Tabelle 10: Ergebnisdarstellung der Selbstmanagementfahigkeiten

Manner ohne Selbsthil- Manner mit Selbsthilfeer-
feerfahrung fahrung
n MW SD n MW | sD o-Wert | Effekt-
starke
Soziale Integration 126 3,23 0,61 436 3,19 | 0,60 0,500 -0,06
Fertigkeiten 127 3,13 0,56 436 3,18 | 0,50 0,400 0,09
Konstruktive Einstel- |, 3,50 0,54 429 349 | 0,50 0,887 -0,01
lungen
Selbstiiberwachung 125 3,27 0,47 432 3,32 | 047 0,343 0,10
Gesundheitswesen 126 3,43 0,47 438 3,45 | 047 0,586 0,04
Aktive Beteiligungam | ., 3,55 0,67 437 3,50 | 0,64 0,380 -0,07
Leben
Gesundheitsfordern- 126 3,12 0,84 441 314 | 0,79 0,809 0,02
des Verhalten

n=Anzahl; MW=Mittelwert; SD=Standardabweichung; p-Wert= Ergebnis des t-Tests fir unabhangige Stichproben,
p < 0,05 entspricht signifikantem Ergebnis bei dem vorab festgelegten Signifikanzniveau von 5%; Effektstarke: Cohen’s
d; ES=Effektstarke

5.4 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die deskriptiven Analysen zeigen, dass sich Manner mit und ohne Selbsthilfeer-
fahrung, in den erhobenen soziostrukturellen Merkmalen (Familienstand, Ein-
wohnerzahl, Bildungsniveau) sowie in den gesundheitsbezogenen Merkmalen
(Vorhandensein von Metastasen, momentane Behandlung, allgemeiner Ge-
sundheitszustand, Progredienzangst) nicht von den befragten Manner ohne
Selbsthilfeerfahrung unterscheiden. Unterschiede bestehen beim Alter sowie
der Berufstatigkeit. Manner ohne Selbsthilfeerfahrung sind etwas jlinger und
haufiger berufstatig. Kennzeichnend fir die Stichprobe sind signifikante Unter-
schiede der Untersuchungs- und Kontrollgruppe sowohl bei der Erkrankungs-
dauer und dem Engagement aullerhalb der Selbsthilfe. Bei einer langeren Er-
krankungsdauer sind die Manner mit Prostatakrebs im Vergleich zur Kontroll-
gruppe haufiger in Selbsthilfegruppen aktiv. Manner mit Selbsthilfeerfahrung
treffen sich haufiger mit Freunden, Verwandten oder Arbeitskollegen, haufiger
mit Gleichaltrigen und sind Uber ihre Mitgliedschaft in einer Selbsthilfeorganisa-
tion hinaus, aktiver in mindestens einem Verein, Verband oder einer gemein-

natzigen Organisation.

Zum Zwecke einer differenzierten Analyse der Pradiktoren einer Selbsthilfe-
gruppen-lnanspruchnahme wurden Untersuchungs- und Kontrollgruppe anhand
der binaren logistischen Regression untersucht. Hierbei nehmen in dem Bereich
der soziodemografischen und sozialen Faktoren, das gesellschaftliche Enga-

gement aulierhalb der Selbsthilfe von Mannern mit Prostatakrebs sowie das
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Alter in jeweils positiver Richtung, Einfluss auf die Wahrscheinlichkeit einer
Selbsthilfegruppen-Teilnahme. Des Weiteren erweist sich fur die gesundheits-
bezogenen Merkmale die Erkrankungsdauer als positiv mit einer Selbsthilfe-
gruppen-Teilnahme assoziiert. Fur weniger starke Beeintrachtigungen der erek-
tilen Dysfunktion, lassen sich signifikante negative Einflisse auf die Selbsthilfe-

gruppen-Teilnahme nachweisen.

Zum Aufschluss maoglicher Unterschiede zwischen Mannern mit Selbsthilfeer-
fahrung und ohne Selbsthilfeerfahrung in den Selbstmanagementfahigkeiten
und damit in der Krankheitsbewaltigung, fand der t-Test Anwendung. Manner
mit und ohne Selbsthilfeerfahrung weisen hier keine signifikanten Unterschiede

auf.

5.5 Diskussion der Ergebnisse

Im Folgenden werden nun die zentralen Befunde dieser Studie in Hinblick auf
ihre Bedeutung fur die Selbsthilfeforschung diskutiert. Wesentliches Anliegen ist
es aullerdem, wichtige Ansatzmaoglichkeiten flr weitere Forschungsarbeiten zur
Forderung und Aktivierung der Selbsthilfepotentiale von Mannern nach einem
Prostatakarzinom sowie zur Aktivierung dieser schwer erreichbaren Zielgruppe

ZU erortern.

Von den soziostrukturellen Merkmale, die in Hinblick auf die Konsequenzen
einer Selbsthilfegruppen-Inanspruchnahme untersucht wurden, wirkt sich das
Alter auf die Wahrscheinlichkeit einer Selbsthilfegruppen-Inanspruchnahme
aus. Betrachtet man die Altersverteilung der Selbsthilfegruppen, so kann fir die
gemeinschaftliche Selbsthilfe die These, dass sich in Selbsthilfegruppen vor
allen Dingen jingere Manner engagieren, in dieser Untersuchung nicht bestatigt
werden (131,170). Die Teilnehmer der Selbsthilfegruppen sind alter als die
Nichtteilnehmer und zum gréten Teil nicht mehr berufstatig, Das hohere Seni-
orenalter ist demnach ein wichtiger Altersabschnitt fir mannerspezifische Mal}-
nahmen. Sekundarpraventive MalRnahmen, wie angebotene Friherkennungs-
untersuchungen nehmen Mannern im Vergleich zu Frauen deutlich weniger in
Anspruch. Durch mehr Aufklarung, eine bessere infrastrukturelle Gesundheits-
versorgung sowie bessere strukturelle Angebote im Bereich der Selbsthilfe, lie-
Ren sich ggf. mehr Manner zur Teilnahme an Selbsthilfegruppen bewegen.
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Als eine wichtige, die Inanspruchnahme von Selbsthilfeangebote determinie-
rende Grole wird die soziale Unterstitzung durch zwischenmenschliche Bezie-
hungen angesehen. Zwischenmenschliche Bindungen entstehen im Lebenslauf
eines Menschen in seinen Familien, durch Partnerschaft, durch Freunde, durch
Kollegen und Nachbarn. Der grundsatzliche Einfluss konnte mehrfach empirisch
bestatigt werden (171-173). In dieser Untersuchung hat sich allerdings die sozi-
ale Unterstutzung durch die engste Bezugsperson als nicht relevante Einfluss-
grolde erwiesen. Demgegenuber zeigte sich das soziale Engagement Uber die
Selbsthilfe hinaus, als signifikant mit der Wahrscheinlichkeit einer Selbsthilfe-
gruppen-lnanspruchnahme assoziiert. Je 6fter Manner mit Prostatakrebs dem-
nach ihre sozialen Netze (Treffen mit Freunden, Treffen mit Gleichaltrigen, Akti-
vitdten in Vereinen, Verbanden und gemeinnutzigen Organisationen) nutzen,
desto hoher ist auch die Wahrscheinlichkeit, sich einer Selbsthilfegruppe anzu-
schlielen. Auch Oliffe et al. (2011) stellten fest, dass Selbsthilfegruppen fir
Prostatakarzinompatienten vorwiegend von Mannern besucht werden, die be-
reits Uber ein hohes Level an sozialer Unterstutzung verfugen (125). Von daher
ist es denkbar, dass die generelle familidare soziale Unterstiutzung von den Stu-
dienteilnehmern als gut wahrgenommen wird, dass sie sich aber bezuglich ihrer

Krebserkrankung mehr Austausch mit ebenfalls Betroffenen winschen (174).

Soziale Beziehungen vermitteln und pragen in hohem Malie Werte, Normen
und Einstellungen, beispielsweise in Hinblick auf den Umgang mit gesundheits-
bezogenen Problemstellungen (175,176). Gerade bei einem ausgepragten
Schweregrad der Einschrankungen ist von einer steigenden Bedeutung sozialer
Unterstutzung auszugehen. Die Ergebnisse der logistischen Regression weisen
darauf hin, dass eine langere Erkrankungsdauer sowie Krankheitsschwere
(Erektile Dysfunktion) mit einer Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer
Selbsthilfegruppe assoziiert sind. Diese Befunde decken sich mit der Untersu-
chung von Voerman et al. (2007) (131). Der allgemeine Gesundheitszustand
hingegen zeigt keinen signifikanten Einfluss zu mehr Beteiligung an Selbsthilfe-
gruppen. Diese subjektive Einschatzung des Gesundheitszustandes kann aber
auch dahingehend interpretiert werden, dass diejenigen Personen, die ihre ge-
sundheitsbezogenen Einschrankungen durch den Prostatakrebs als ver-
gleichsweise gering einschatzen, womdglich keinen Bedarf sehen, sich einer
Selbsthilfegruppe anzuschliel3en.
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Wenn Manner mit Prostatakarzinom die Teilnahme in einer Selbsthilfegruppe
auf Grund negativer Reaktionen ihres unmittelbaren sozialen Umfeldes ableh-
nen bzw. wenn sie gar nicht erst durch Netzwerkkontakte ermutigt werden, be-
steht ein zentraler Ansatzpunkt einer Intervention vor allem darin, betroffene
Manner und deren Angehdrige durch gezielte Informationen von den Vorteilen
einer Selbsthilfegruppen-Teilnahme zu Uberzeugen. Die Ergebnisse der Arbeit
legen nahe, das soziale Umfeld starker in den selbsthilfebezogenen Informati-
onsprozess, durch behandelnde Urologen oder den Hausarzt, einzubeziehen.
Dabei sollte das soziale Umfeld betroffener Manner schon mdglichst frih im
Versorgungsgeschehen auf die Angebote und Aktivitaten von Prostatakrebs-
Selbsthilfegruppen sowie Maoglichkeiten der Erreichbarkeit entsprechender An-

gebote aufmerksam gemacht werden.

Neben der Erkrankungsdauer erwies sich bei der Untersuchung zur prostata-
spezifischen Lebensqualitat der Faktor ,Erektile Dysfunktion®, als eine weitere
bedeutsame Determinante. Je schwacher die Symptome der Erektilen Dysfunk-
tion von Mannern mit Prostatakrebs eingeschatzt werden, desto geringer ist die
Wahrscheinlichkeit einer Teilnahme an einem Treffen der Selbsthilfegruppe. Die
Selbsteinschatzung von Mannern von Gesundheit und kérperlichen Beschwer-
den ist ein wichtiger Faktor fur die Initiierung von Gesundheitsverhaltensweisen
(z. B. Inanspruchnahme arztlicher Hilfe). Auch bei der Inanspruchnahme von
medizinischen Vorsorge- und Friherkennungsuntersuchungen sind Manner
unterreprasentiert. Die Nichtteilnahme an z. B. Vorsorgeuntersuchungen ist
nicht ohne weiteres auf soziale Faktoren (z. B. der Bildung) zuruckzufuh-
ren (177). Bormann (1993) analysierte die Daten aus zwei Nationalen Gesund-
heitssurveys aus den Jahren 1984 bis 1986 von mehr als 15.000 Westdeut-
schen. Dabei zeigte sich, dass vor allem bei Mannern mit héherer Schulbildung
die Inanspruchnahme von Krebsfruherkennungsuntersuchungen abnahm (177).
Eine Ursache fur die Zuruckhaltung von Mannern bei Vorsorgeuntersuchungen
wird in einem einseitigen Koérperverstandnis vermutet, das eng mit der traditio-
nellen mannlichen Rolle zusammenhangt (123). Veranderungen im mannlichen
Selbstbewusstsein und ein Umdenken in der Gesellschaft zum Rollenbild des

Mannes konnten ggf. zu mehr Selbsthilfegruppenbeteiligung fihren.
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Der Einfluss von Selbsthilfegruppen auf die Krankheitsbewaltigung konnte in
dieser Arbeit nicht nachgewiesen werden. Laut Stremlow et al. (2004) zeigen
sich jedoch bei Menschen, die langer in einer Selbsthilfegruppe aktiv sind, eine
Abnahme der krankheitsbedingten Belastungen, sie erweitern ihre Kompeten-
zen und sind sozial aktiver (178). Diese Resultate werden auch von Trojans
Forschung im Raum Hamburg bestatigt, der ahnliche Effekte nachweist (120).
Borgetto (2004) zeigt, anhand von Beispielen aus den USA, Deutschland und
GroRbritannien, ebenfalls positive Effekte der Gruppenbeteiligung auf. Die Teil-
nahme an onkologischen Selbsthilfegruppen bewirke demnach ,mit zunehmen-
der Dauer der Selbsthilfegruppenbeteiligung eine Erhdhung des Krankheitswis-
sens, eine Verbesserung der Krankheitsbewaltigung und der Compliance, eine
Starkung der Kontakt- und Ausdrucksfahigkeit sowie eine verbesserte Qualitat
von Freundschaften und des Familienlebens® (109). Die Krankheitsbewaltigung
ist jedoch nicht nur von der Grélie der Belastungen und Zumutungen oder dem
Schweregrad der Krankheiten abhangig, sondern auch von der Starke der Be-
waltigungsressourcen der Betroffenen (179). Im Rahmen der vorliegenden Ar-
beit wurden zwar keine Informationen zum individuellen Bewaltigungsverhalten
ausgewertet, jedoch kann vermutet werden, dass Teilnehmer von Selbsthilfe-
gruppen neue Strategien entwickeln, psychisch und emotional, mit der Krank-
heit fertig zu werden. Hierfur sind spezifische Fahigkeiten notwendig, die sich
zum einen darauf beziehen, ein konkretes Hilfebedlrfnis zu signalisieren, zum

anderen aber auch angebotene Hilfe in Anspruch zu nehmen.

Vor dem Hintergrund des Krankheitsbewaltigungsprozesses und der damit ver-
bundenen individuellen Variation der Bedurfnis- und Bedarfslagen von Betroffe-
nen kann ebenso vermutet werden, dass Selbsthilfegruppen vor allem den Be-
durfnissen von Patienten entsprechen, die sich bereits in einer Phase der Mani-
festation spezifischer Bewaltigungsanforderungen befinden. Einer Selbsthilfe-
gruppe schlie3en sich demnach in erster Linie Manner an, die meist eine lange-
re Krankheitsdauer und Krankheitsschwere aufweisen, den Prostatakrebs ak-
zeptiert haben und denen es nun um eine langfristige Adaptation an den Alltag
geht. Eine aktivere und bewusstere Auseinandersetzung mit der Prostatakrebs-
erkrankung von Teilnehmern an Selbsthilfegruppen gegenuber Nichtteilneh-
mern ist somit ein wichtiger Ansatzpunkt, um Patienten zur Teilnahme an
Selbsthilfegruppen zu motivieren, da auf die Auseinandersetzung mit der
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Krankheit ggf. positiv Einfluss genommen und damit die Teilnahme an Selbsthil-

fegruppen gefordert werden kann.

5.6 Diskussion der Methoden

5.6.1 Limitation der Literaturanalyse

In dieser Arbeit wurde ein strukturierter Suchprozess in der Datenbank PubMed
durchgefuhrt, um relevante Literatur fur die Analyse zu gewinnen. ,PubMed ist
eine englischsprachige textbasierte Meta-Datenbank mit medizinischen Artikeln
bezogen auf den gesamten Bereich der Biomedizin der nationalen medizini-
schen Bibliothek der Vereinigten Staaten (National Library of Medicine,
NLM)“ (180). Der Zeitraum wurde auf die letzten 10 Jahre festgelegt, um die

Aktualitat der Publikationen zu sichern.

Limitationen ergeben sich bei der Suche hinsichtlich der Stichwérter und der
identifizierten Literatur. Zur Suche in der Datenbank wurden lediglich englische
Stichworter verwendet und somit auch nur englische verfasste Veroffentlichun-
gen betrachtet. Weiterhin flossen in die Analyse lediglich qualitativ hochwertige
Veroffentlichungen ein, was zur Folge hat, dass z. B. wertvolle Buchbeitrage,
die das Thema ebenfalls behandeln, nicht mit in die Literaturanalyse einbezo-

gen worden sind.

Eine weitere Limitation ist bei der Auswertung der Literatur zu nennen, da diese
ausschlielich von einer Person durchgeflihrt wurde. Hierbei besteht die Gefahr
des Selektionseffektes, da die Reviewerin nur Literatur in die Analyse ein-

schloss, die nach ihrer Perzeption inhaltstrachtig erschien.

Die Literaturanalyse berlcksichtigt Qualitative und Quantitative Studien. Die
quantitative Forschung dient der objektiven Messung und Quantifizierung von
Sachverhalten; als ,Gold Standard” gelten randomisierte kontrollierte Studien.
In der qualitativen Forschung gibt es diesen ,Gold Standard” nicht. Hier wird auf
die Standardisierungen bei der Datengewinnung weitgehend verzichtet. Die

Vorgehensweise ist frei und explorativ.

Von den sieben, in die Auswertung eingeschlossenen Studien, sind sechs quali-

tativ angelegt und eine Studie quantitativ. Die Erhebung aller qualitativen Ana-
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lysen fand ausschliel3lich in Kanada statt und funf der sechs Studien wurden
von der gleichen Autorengruppe publiziert, welches die Maoglichkeit eroffnet,

dass Uberwiegend die Meinung der Verfasser wiedergespiegelt wird.

Als Erhebungsinstrumente der qualitativen Studien kamen die teilnehmende
Beobachtung und halbstrukturierte Interviews zum Einsatz. Die Datenerhebung
der quantitativen Studie erfolgte mittels standardisiertem Fragebogen. Das Er-
hebungsdesign aller Studien ist ein Querschnittsdesign, somit konnen kausale

Zusammenhange nicht Uberpruft werden.

Eine methodische Beurteilung der eingeschlossenen Studien mit Hilfe des
STROBE Statements (Strengthening the Reporting of Observational Studies in
Epidemiology) fand nicht statt, was als eine weitere Limitation der Literaturana-

lyse zu bewerten ist.

5.6.2 Limitation der SHILD-Evaluation

Die Auswertung der SHILD-Studie zu den Einflussfaktoren fir die Selbsthilfe-
gruppenbeteiligung erfolgte mit Hilfe der binaren logistischen Regression. In der
Befragung wurden Manner mit und ohne Selbsthilfeerfahrung miteinander ver-
glichen. Auf Grund des querschnittlichen Charakters der Datenauswertung wird
es sich wahrscheinlich bei den meisten der hier konstatierten Zusammenhange

um reziproke Beziehungen handeln.

Ein weiterer limitierender Faktor kann in der Rekrutierung der Studienteilnehmer
gesehen werden. Manner mit Selbsthilfeerfahrung wurden Gber Verbandstruktu-
ren und Medien des BPS in den Regionen Schleswig-Holstein, Hamburg, Nie-
dersachsen, Baden-Wurttemberg und Sachsen-Anhalt rekrutiert, Betroffene
ohne Selbsthilfeerfahrung Gber kooperierende urologische Schwerpunktzentren,
urologisch-onkologische Facharzte und Fachabteilungen in Hamburg und der
Region Hannover, wodurch ein Selektionsbias nicht ausgeschlossen werden

kann.

Die Messung der gesundheitswissenschaftlichen Konzepte fand tber internati-

onal anerkannte und getestete Erhebungsinstrumente statt. Das eingesetzte

Fragebogenverfahren beruht auf einer Selbsteinschatzung bezlglich weitge-

hend likertskalierter Items mit multidimensionaler Skalierung. Zieg-

ler et al (1984) beobachtete v. a. bei alteren Krebspatienten eine ,Tendenz zur
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Normalitat”, die sich im sozial erwlunschten Antwortverhalten der von ihm unter-
suchten Stichprobe zeigte (181). In den Interviews von Riehl-Emde et al. (1989)
wurde deutlich, dass viele Patienten bewusst ein positives Denken vertreten,
demzufolge eine positive, lebenszugewandte Einstellung mit einem gunstigen
Krankheitsverlauf einhergehe (182). Taylor et al. (1984) aulierten die Vermu-
tung, eine positive Selbstdarstellung erfolge mehr fur das eigene psychische
Wohlbefinden der Patienten als fur den Untersucher (183). Antworttendenzen
oder soziale Erwunschtheit der Antworten, kdnnen daher nicht ausgeschlossen

werden.

Das Erhebungsinstrument PORPUS wurde von den Forschern der MHH zu ein-
zelnen Fragestellungen in der SHILD-Studie modifiziert. Frage 8 und 9 beinhal-
ten die gleiche Fragestellung (Erektile Dysfunktion, Erektionsstorungen), wes-

halb Auswertungsfehler mdglich sind.

Um Unterschiede zwischen Mannern mit und ohne Selbsthilfeerfahrung in der
Krankheitsbewaltigung zu analysieren, wurde der heiQ, als Erhebungsinstru-
ment zur Erfassung von Selbstmanagementkompetenzen ausgewertet. Die
Krankheitsverarbeitung spielt in diesem Instrument allerdings eine untergeord-
nete Rolle, so dass bei hdheren Werten in den Selbstmanagementfahigkeiten
nicht zweifelsfrei auf eine bessere Krankheitsverarbeitung geschlossen werden

kann.

Ein weiterer kritischer Einwand ist bei der Art der Auswertung der Daten der
binaren logistischen Regression anzumerken. Hierflir wurde u. a. das schritt-
weise Verfahren genutzt. Zur Interpretation der Schatzergebnisse, wurde in je-
dem Variablenblock die letzte Kategorie als Referenzkategorie ausgewahlt.
Laut Fromm (2005) ist es jedoch sinnvoller bei einer mindestens ordinalskalier-
ten Merkmalsauspragung die ,niedrigste® oder ,hochste® Auspragung zu wah-

len, um somit Extremgruppenvergleiche anzustellen (159).

Aulerdem liegen Limitationen der vorliegenden Untersuchung in der substanzi-
ellen Anzahl unvollstandiger Datensatze vor, welche zu einer Verzerrung der

Ergebnisse und der Verringerung der Effizienz fuhren kénnen.

Eine Starke der Studie ist allerdings, dass Griunde fur oder gegen eine Selbst-

hilfegruppen-Inanspruchnahme nicht nur von Selbsthilfegruppen-Teilnehmern,
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sondern auch von -Nichtteilnehmern erhoben wurden, sodass eine bessere Re-

prasentativitat der Ergebnisse gewahrleistet ist.
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6 Fazit und Ausblick

Trotz einiger methodischer Einschrankungen konnen vor dem Hintergrund des
explorativen Charakters der Studie wichtige Erkenntnisse nicht nur fur die ge-
meinschaftliche Prostatakrebs-Selbsthilfe, sondern auch im Hinblick auf maogli-

che Pradiktoren der Selbsthilfegruppen-Inanspruchnahme abgeleitet werden.

Die Ergebnisse der Literaturanalyse als auch die Evaluation der SHILD-Studie
lassen den Schluss zu, dass fir die Inanspruchnahme einer Prostatakarzinom-
Selbsthilfegruppe vor allem soziale und gesundheitsbezogene Faktoren be-
deutsam sind. Nicht berufstatige, sozial engagierte Manner mit schweren und

langen Krankheitsverlaufen suchen demnach haufiger Selbsthilfegruppen auf.

Um eine héhere Anzahl von Mannern in Selbsthilfegruppen zu integrieren, sind
alle Akteure im Versorgungssystem gefordert. Zudem mussen Barriere Fakto-
ren starker untersucht und in der Praxis gezielt in den Fokus genommen wer-

den.

Auch muss das soziale Umfeld und die empfundene soziale Unterstitzung
mehr in das Blickfeld moglicher Gatekeeper, zu Selbsthilfegruppen rucken. Da
sich hier die Richtung der Ergebnisse sehr heterogen darstellt, kann sowohl
eine hohe als auch eine niedrig empfundene soziale Unterstitzung als Zu-
gangsbarriere gesehen werden. Hier sind eine Sensibilisierung der Akteure und

ein Einbezug des sozialen Umfeldes der Betroffenen gefordert.

AuBerdem sollten aktive Krankheitsverarbeitungsstrategien bei den Betroffenen
gefordert werden. Dies kann gemeinsam mit der Information zum BPS e.V. die

Teilnahme an Selbsthilfegruppen fordern.

Zudem sollte weiter daran gearbeitet werden, unter den professionellen Akteu-
ren im Gesundheitswesen, insbesondere den Arzten und Therapeuten, den
Selbsthilfegedanken weiter zu verbreiten und sie fur eine konstruktive Informa-
tionsarbeit Uber Selbsthilfe-Aktivitaten und -Angebote zu gewinnen. Des Weite-
ren sollte bereits in der Ausbildung von medizinischem Personal ein praxisori-
entierter Bezug zur Selbsthilfe vorgenommen werden. Durch die Zusammenar-

beit aller Akteure im Gesundheitswesen kdnnten in Zukunft gemeinsam Strate-
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gien erarbeitet werden, die sich insbesondere auf eine Aktivierung schwer er-

reichbarer Zielgruppen beziehen.

Gleichzeitig sollte auch in Betracht gezogen werden, dass Strategien, die eine
Erhdhung der Beteiligung von Mannern mit Prostatakrebs in Selbsthilfegruppen
zum Ziel haben, nur sinnvoll sind, wenn der individuelle Bedarf des Mannes
Berucksichtigung findet. Eine Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe ist sicher-
lich nicht die Losung fur alle Probleme. So wird es mit Sicherheit auch Manner
geben, die weniger von einer Auseinandersetzung mit der Erkrankung gemein-
sam mit Gleichbetroffenen profitieren, dennoch einer grundsatzlichen Aufkla-
rung bezuglich ihrer Gesundheit bedurfen. In diesem Zusammenhang ware die

Schaffung eines niedrigschwelligen Angebots ein wichtiger Ansatzpunkt,

Sollte sich im Rahmen einer Langsschnittstudie unter Berucksichtigung der
Krankheitsschwere und -dauer ein positiver Effekt auf die Lebenserwartung
durch eine Selbsthilfegruppen-lnanspruchnahme bestatigen, wirde dies die

Teilnahme an Selbsthilfegruppen nochmals unterstreichen.
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8 Anhang

A. Datenschutzerklarung Fragebogen T0

Erste Seite des Fragebogens

Die erbetene Angabe lhres Namens und lhrer Adresse am Ende des Fragebogens dient
ausschlieRlich dazu, lhnen fiir die Folgebefragung in einem Jahr einen zweiten Fragebogen
zuschicken zu kénnen. lhre Antworten im Fragebogen werden mit einer Kenn-Nummer versehen

und in einer anderen Datei gespeichert.

Uber die Kenn-Nummer kann, sofern Sie einverstanden sind, im weiteren Verlauf der Studie eine
Verknuipfung der beiden Fragebogen stattfinden. Es gelten die Bedingungen des
Bundesdatenschutzgesetzes und der Ethikkommission der Medizinischen Hochschule Hannover.
Das bedeutet, dass alle Daten nur pseudonymisiert (das heilt, dass die personlichen Angaben
durch eine Kenn-Nummer ersetzt werden) und getrennt von lhrem Namen und lhrer Adresse

gespeichert werden.

Die Daten werden nicht an Dritte weitergegeben. lhre Kontaktdaten werden zusammen mit der
pseudonymen Kenn-Nummer verschlisselt in einem Stahlschrank verwahrt, zu dem nur die
wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Studie Zugang haben. Nach der
Folgebefragung werden alle Adressen vernichtet. Bis dahin konnen Sie jederzeit ohne Angabe von
Griinden lhre Teilnahme an der Studie widerrufen, und Ihre Daten werden unverziiglich geléscht;

danach ist dies wegen der dann durchgefiihrten Vollanonymisierung nicht mehr méglich.

Wir sind uns bewusst, dass manche Fragen sehr personlich sind. Lebensqualitdt und Belastungen,
aber auch die soziale und finanzielle Situation von Betroffenen sind jedoch bedeutsame Aspekte
fiir ein umfassendes Verstdndnis der Lebenswirklichkeit. Bitte wundern Sie sich nicht, dass manche
Fragen vielleicht dhnlich erscheinen. Dies liegt daran, dass wir wissenschaftlich gepriifte

Fragebogenteile verwenden, die wir aus methodischen Griinden nicht verandern diirfen.
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Letzte Seite des Fragebogens TO

Um Verdnderungen im Umgang mit lhrer Erkrankung im zeitlichen Verlauf zu erkennen und die
Versorgung von Betroffenen zu verbessern, wiirden wir uns sehr freuen, wenn Sie auch an unserer
Folgebefragung in einem Jahr teilnehmen.

Falls Sie damit einverstanden sind, geben Sie bitte lhren Namen und lhre Adresse an, damit wir lhnen
fir diese zweite Befragung einen weiteren Fragebogen zuschicken kénnen. Es gelten auch hierfir die
Bedingungen des Bundesdatenschutzgesetzes und der Ethikkommission der Medizinischen
Hochschule Hannower. Das bedeutet, dass alle Daten nur pseudonymisiert (d.h., dass die
persdnlichen Angaben durch eine Kenn-Nummer ersetzt werden) und getrennt von lhrem Namen
und lhrer Adresse gespeichert werden.

Uber die Kenn-Nummer kann im weiteren Verlauf der Studie zur Datenauswertung eine Verkniipfung
der Antworten aus den beiden FragebSgen ohne namentliche Bezlige stattfinden.

MNach der Folgebefragung werden alle Adressen vernichtet. Bis dahin kénnen Sie jederzeit ohne
Angabe von Griinden lhre Teilnahme an der Studie widerrufen und lhre Daten werden unverziglich
geldscht; danach ist dies wegen der dann durchgefiihrten Vollanonymisierung nicht mehr maglich.

Machname:

Vorname:

StralBe und Hausnummer:

Postleitzahl und Ort:

E-Mail (optional):

Datum: Unterschrift:

Haben Sie herzlichen Dank fiir die Beantwortung der Fragen.
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B. Skalen zum Gesundheitszustand und zur Befindlichkeit

B1. Skala zur subjektiven Einschatzung der Gesundheitszustandes

C1 Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?

ausgezeichnet sehr gut gut weniger gut schlecht

O O] O] O] ]

B2. Scala zur Prostataspezifischen Lebensqualitat

C2 Wie stark sind Sie durch folgende Begleitumstinde lhrer Prostatakrebs-Erkrankung besintrichtigt?

auBer_— miEte_I— weniger i nicht
ordentlich  sehr stark maBig gar nicht

ctark stark stark zutreffend
1 Schmerzen ] ] Ol O] [l O
2 Hitzewallungen O O 1 O O O
3 Antriebsschwéiche 1 O Cd O O O
4 Anschwellen der Brust ] ] O] Ol O O
5 Ubelkeit [l 1 [l Ol I Il
6  Haufiges Wasserlassen U L1 L1 Ul U O
7 Unfreiwilliger Harnabgang O ] Ol Il ] O
8  Erektionsstdrungen 1 O O O O O
9  Erektile Dysfunktion O O 1 O O O
0 :izrlassszewdes sexuelles ] 0 ] 0 ] 0
11 Verdauungsbeschwerden 1 O Cd O O O
12 Sonstiges, bitte angeben O O 1 O O O

&
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B3. Scala zur Progredienzangst

C4 Im Folgenden finden Sie eine Reihe von Aussagen, die sich auf lhre Erkrankung und mégliche Zukunftssorgen
beziehen. Bitte kreuzen Sie bei jeder Aussage an, was fur Sie zutrifft. Bitte lassen Sie keine Frage aus.

trifft
) manch- auf
nie selten oft sehr oft .
mal mich
nicht zu
1 Wenn ich an den weiteren Verlauf meiner
Erkrankung denke, bekomme ich Angst. O O [l O O [
2 Vor Arztterminen oder Kontrolluntersuchungen
bin ich ganz nervas. u O m O O u
3 Ich habe Angst vor Schmerzen. [l [l 1 | | Ol
4 Der Gedanke, ich kénnte im Beruf nicht mehr so
leistungsfahig sein, macht mir Angst. O O O O O -
5 Wenn ich Angst habe, spure ich das auch
korperlich (z.B. Herzklopfen, Magenschmerzen, O O | O O O
Verspannungen).
6 Die Frage, ob meine Kinder meina Krankheit
auch bekommen kénnten, beunruhigt mich. O O O O O O
7 Es beunruhigt mich, dass ich im Alltag auf
fremde Hilfe angewiasen sein kdnnte. O O O O [
8 Ich habe Sorge, dass ich meinen Hobbies wegen
meiner Erkrankung irgendwann nicht mehr [l [l H | | [l
nachgehen kann.
9 Ich habe Angst vor drastischen medizinischen
MaBnahmen im Verlauf der Erkrankung. - - u u u .
10 Ich mache mir Sorgen, dass meine Medikamente
meinem Kdrper schaden kénnten. O O O O O -
11 Mich beunruhigt, was aus meiner Familie wird,
wenn mir etwas passieren sollte. o O u O O O
12 Der Gedanke, ich kénnte wegen der
Prostatakrebs-Erkrankung in der Arbeit O O ] O O O
ausfallen, beunruhigt mich.

C. Skalen der Aktivitaten auRerhalb der Selbsthilfe

EZ Wie oft waren Sie in den letzten 12 Monaten in Vereinen, Verbanden oder gemeinniizigen Organisationen tatig
(ohne Selbsthilfeorganisationen oder -gruppen|?

[ mindestens einmal in der Woche [ mindestens einmal im Monat

[ mindestens einmal alle drei Monata [ mindestens einmal alle sechs Monate
[ seltener O nie

E9 Wie oft treffen Sie sich mit Freunden, Verwandten oder privat mit Arbeitskollegen?

[ nie O weniger als einmal im Monat

[ einmal im Monat ] mehrmals im Monat

[ einmal in der Woche [ mehrmals in der Woche

[ taglich

E10 Wenn Sie sich mit Gleichaltrigen vergleichen, wie oft nehmen Sie an gaselligen Ereignissen oder Treffen teil?

1 viel seltener als die meisten [ seltener als die meisten

| ungefahr gleich oft O haufiger als die meisten

[ viel haufiger als die meisten
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D.

Skala zu den Selbstmanagementfahigkeiten

B3 Bitte geben Sie an, inwieweit die felgenden Aussagen in threr jetzigen Situation auf Sie zutreffen.

;L‘:t_ trifft
Bitte beantworten 5ie alle Fragen, hat gher
auch wenn sie thnen ewvtl. ghnlich erscheinen. nic:: nicht
Zu
u

1 Meben meinen Arztbesuchen dberwache ich meinen Gesundheaitszustand
auch regelmdfig selbst.

2 Ich weil, was meine Gesundheitsprobleme ausldzen und was sie
verschlimmern kann.

3 Ich weil genau, wann und warum ich meine Medikamente nehmen muss.

4 Ich nehme mir an den meisten Tagen der Woche Zeit fiir gesunde
Alktivitdten (z.B. Entspannung, Sport).

5 Ich nehme aktiv am Leben teil.
wenn ich gesundhaitliche Problerme habe, weill ich genau, was ich tun muss,
um sie in den Griff zu bekommen.

7 Ich achte sorgfaltig auf meine Gesundheit und tue, was notig ist, um
midglichst gesund zu bleiben.

Ich weill, was ich in meinem Gesundheitszustand tun kann wnd was nicht.

[

o wenn ich Hilfe brauche, kann ich mich auf viele Menschen verlassen.
10 Ich habe wirksame Mitte]l und Wege, um zu verhindern, dass meine
Beschwerden (z.B. Schmerzen oder Stress) mich einschrankan.

Alles in allem habe ich ein sehr positives verhiltnis zu meinen Arzten,
Psychologen und Therapeuten.

1

[

12 Ich weill genau, wie ich mit meinen gesundheitlichen Problemen umgehen
TTRESS.

13 Wenn Beschwerden auftreten, weill ich mir zu helfen, damit umzugehen.

14 Ich bemihe mich, mein Leben trotz meiner gesundheitlichen Probleme zu

geniefan.

15 Ich habe genug Freunde, die mir helfen, mit meinen gesundheitfichen

Problemen umzugehen.

16 Ich kann mit meinen Erzten sehr selbstsicher ober alle meing

gesundheitlichen Probleme sprechen.

17 Ich weil Bascheid ober die technizchen Hilfsmittel (2.6 Hilfsmittel bei
Inkontinenz cder Erektionsstdrungen), die mir mein Leben erleichtern
konniten.

2 wenn ich mich krank fihle, kinnen meaine Familie cdar Freunde
nachempfinden, was ich durchmache.

=
=]

19 Ich gebe meinen Arzten, Psychologen und Therapeuten die informationen,
die sie brauchen, um mir zu helfen.

20 Die verfigharen angebots des Gesundheitswesans (2.8, Arzts,

Erankenh3user, Krankenkassen, Volkshochschulen, selbsthilfegruppen)

decken meine gesundheitlichen Bedurfnisse gut ab.

Ich lassa mir mein Leben nicht won meinen gesundheitlichen Problemen

ruinieren.

Pl
iy

22 Ich fihle mich insgesamt wvon meiner Familie gut umsorgt.

23 Ich glaube, ich fikre ein sehr gutes Leben, auch wenn ich gesundheitliche
Probleme habe.

24 Ich habe ausreichend Mdglichkeiten, urn mit Menschen, die mich verstehen,
dber maine gesundheitlichen Probleme zu sprechen.

25 Ich arbeite gut mit meinen Arzten, Psychologen und Therapeuten
ZusAMmeEn.

26 Ich lasse micht zu, dass meine gesundheitlichen Probleme mein Leben
kontralliaren.

o ooooboo o o0 0080400 o0ocboofo oobobodo o
O 0Ooo0oooo o o0 Ooo060o0o000o0ogf000ooboo

27 Wenn andere Menschen ahnliche Probleme bewaltigen konnen, schaffe ich
das auch.

trifft
eher
zu

o oooooo o oo o odooo o0oobod oof0o0oaQg o

trifft
wiillig
u

O oooooo o o0 o o000 o0oo0oodod oofboboaQa
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