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Zusammenfassung

Deutschlandweit erkranken jahrlich fast 4000 Menschen an einem Larynx- oder
Hypopharynxkarzinom. Die daraus resultierende Laryngektomie (LE) bedeutet fur die Betroffenen
oftmals ein reduziertes psychisches und soziales Befinden, was sich negativ auf die Lebensqualitat
auswirkt. Selbsthilfegruppen dienen fur die Betroffenen als wichtiges Unterstiitzungsnetzwerk.
Empirische Befunde zur Wirksamkeit von Selbsthilfegruppen bei LE-Patienten gibt es jedoch kaum.
Ziel dieser Studie war es daher, einen moglichen positiven Einfluss der Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe auf die Lebensqualitat zu untersuchen. Hierfur wurde mit einem neu entwickelten
Fragebogen eine Befragung mit 39 Probanden aus flinf Selbsthilfegruppen durchgefihrt. Die Fragen
bezogen sich auf vier Dimensionen der Lebensqualitét: Selbstbewusstsein, Alltagsgestaltung, Soziale
Kontakte und Gesundheit. Die Ergebnisse zeigten, dass in allen vier Dimensionen bei mehr als zwei
Dritteln der Probanden positive Einflisse auf die Lebensqualitit festgestellt werden konnten.
Insbesondere in den Dimensionen Soziale Kontakte (69.66%) und Gesundheit (76.92%) gaben die
Teilnehmer der Selbsthilfegruppe Verbesserungen an. Zusammenfassend indizieren die Ergebnisse
dieser Studie, dass LE-Patienten im Bereich der Lebensqualitdt von einer Selbsthilfegruppe
profitieren konnen. Logopédden sollten daher ihren LE-Patienten die Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe empfehlen. Insbesondere, wenn diese Einschrankungen in ihrer Lebensqualitét in

den Dimensionen Soziale Kontakte oder Gesundheit angeben.

Schlisselworter:
Lebensqualitat
Selbsthilfegruppen

Laryngektomie



Abstract

Almost 4000 people suffer from hypopharyngeal or laryngeal cancer in Germany every year. The
following laryngectomy (LE) reduces the mental and social feeling and decreases the quality of life
(QoL). Self-help groups are an important supporting network for the patients. However, the
effectiveness of visiting self-help groups on LE-patients has rarely been investigated. Therefore the
aim of the present study was to identify possible influences of the participation in self-help groups on
the quality of life in LE-patients. 39 LE-patients from five different self-help groups participated in a
questionnaire study. The questionnaire covered four dimensions of QoL, namely self-assurance,
arrangement of the everyday life, social contact and general healthiness. The analyses revealed that
in all four dimensions of QoL more than two third of the LE-patients benefited from the self-help
groups. In particular, patients reported positive influences in the dimensions social contacts (69.66%)
and general healthiness (76.92%). Results indicate a beneficial effect of the self-help groups for LE-
patients concerning the QoL. Speech therapists should therefore advise the participation in a self-help
group to the operated patients with reduced QoL, especially to enhance social contacts and general

healthiness.

Keywords:
quality of life
self-help-groups

laryngectomy



1. Einleitung

Deutschlandweit erkranken jahrlich etwa 3.300 Méanner und 500 Frauen im Alter von 50 bis 70
Jahren an einem Larynx- oder Hypopharynxkarzinom. In Folge dessen haben sich bis Anfang
2014 bereits insgesamt 20.000 Betroffene einer Laryngektomie unterziehen missen, bei der, je
nach Operationsart, der gesamte Kehlkopf oder Teile dessen entfernt werden (Bundesverband
der Kehlkopfoperierten e.V., 2014). Eine Laryngektomie stellt ein einschneidendes Ereignis in
das alltagliche Leben dar, sowohl fiir die Operierten selbst als auch flr die Familienangehérigen
und die Bekannten des Betroffenen. Besonders fiir die Betroffenen bedeutet die Laryngektomie
oft ein reduziertes psychisches, soziales und emotionales Befinden. Studien, wie die von Sayed,
Manikantanl, Khode, EImiyeh, und Kazi (2009), haben herausgefunden, dass sich dies negativ
auf die individuelle Lebensqualitat auswirkt und somit den Heilungsprozess verlangsamen
kann. Es gilt daher, die Betroffenen nach Mdglichkeiten in ihrem Rehabilitationsprozess zu
begleiten und zu unterstutzen. Als besonders wichtig stellt sich dabei die Unterstiitzung der
Angehorigen und Bekannten der Krebspatienten heraus, da diese als Bezugspersonen trosten,
Mut machen und den Lebenswillen neu erwecken kdnnen (Lithoxopoulou et al., 2014). Auch
Logopaden leisten mit der Therapie und Beratung einen entscheidenden Beitrag zur
Verbesserung der Lebensqualitdt und der Teilhabe am sozialen Leben (Bundesverband der
Kehlkopfoperierten e.V., 2014). H&aufig empfehlen sie den Betroffenen den Besuch von
Selbsthilfegruppen fur Laryngektomierte. Doch gibt es bereits empirische Ergebnisse zu
mdoglichen positiven Einflissen dieser Gruppen? Eine Studie mit 224 Teilnehmern von
Schreiber et al. (2013) beschreibt, dass die Selbsthilfegruppen als Informationsquelle dienen
und von den Betroffenen als Hilfe bei der Bewaltigung der aus der Laryngektomie
resultierenden Veranderungen angesehen werden. Die Selbsthilfegruppe wird von manchen
Betroffenen nach der Familie sogar als zweite Hauptquelle der emotionalen Unterstiitzung
angegeben (Vilaseca, Chen, & Backschneider, 2006). In der Forschung gibt es jedoch noch
keine Literatur, inwiefern die regelmaiige Teilnahme einen Einfluss auf die Lebensqualitat hat
und bei welchen Faktoren die Betroffenen nach der Teilnahme an den Gruppentreffen eine
Verbesserung ihrer Lebensqualitat bemerken konnten. Der Forschungsstand auf diesem Gebiet
ist daher noch als sehr gering zu erachten, weshalb sich diese Bachelorarbeit mit der
Fragestellung beschéftigt, welchen Einfluss die regelmaRige Teilnahme an einer

Selbsthilfegruppe auf die Lebensqualitét laryngektomierter Erwachsener ausubt.



2. Theoretischer Hintergrund

Die Lebensqualitat umfasst das subjektive Wohlbefinden, das sich aus verschiedenen Dimensionen,
wie beispielsweise dem Wohlstand oder der Gesundheit, zusammensetzt. Eine Laryngektomie
bedeutet flr die Betroffenen einschneidende Veranderungen im alltaglichen und sozialen Leben, die
einen Einfluss auf die individuelle Lebensqualitdt austiben. Die Lebensqualitdt nach einer
Laryngektomie zeichnet sich insbesondere durch die drei Dimensionen Selbstbewusstsein,
Alltagsgestaltung und Soziale Kontakte aus, die im Folgenden beschrieben werden. Es ist allerdings
zu bemerken, dass die zur Lebensqualitat gehérenden Dimensionen sich gegenseitig beeinflussen,
sodass beispielsweise ein durch die Laryngektomie resultierender negativer Einfluss auf das
Selbstbewusstsein auch gleichzeitig einen negativen Effekt auf die sozialen Kontakten und die

Lebensqualitat mit sich bringen kann.

2.1. Dimension 1: Selbstbewusstsein

Der Begriff Selbstbewusstsein umschreibt das Wohlbefinden in der eigenen Haut, das eigene
Selbstwertgefuhl und den Mut, sich so zu zeigen, wie man ist. Bei Laryngektomierten ist dieser
Bereich oft eingeschrankt, da sie aufgrund der vorliegenden Grunderkrankung und der daraus
resultierenden Laryngektomie mit bis dahin unbekannten Einschrankungen leben miissen. So entsteht
durch die Laryngektomie beispielsweise ein Tracheostoma, welches flr die Betroffenen selbst, aber
auch fur die Offentlichkeit sichtbar ist. Dadurch fiihlen sich die Betroffenen haufig unwohl, weshalb
sie sich oftmals isolieren oder von der Gesellschaft sogar isoliert werden. Eine Studie von Mallis et
al. (2011) bestatigt, dass die Lebensqualitdt durch diese Art der funktionellen Behinderung das
Selbstbewusstsein der Betroffenen angreifbar macht und somit die Lebensqualitét reduziert. Dies hat
sich bei den Teilnehmern der genannten Studie von Mallis et al. (2011) auch einige Zeit nach der
Laryngektomie nicht verbessert. Eine weitere Reduzierung des Selbstbewusstseins entsteht durch
eine moglicherweise erschwerte Nahrungsaufnahme, die besonders in der Offentlichkeit, wie
beispielsweise in Restaurants oder an anderen O6ffentlichen Pléatzen, ein ausgeprégtes
Selbstbewusstsein erfordert. Zum einen brauchen die Betroffenen durch die pharyngealen und
laryngealen Verénderungen meist mehr Zeit bei der Nahrungsaufnahme. Zum anderen missen sie
gegebenenfalls im Anschluss ihre Kantle aus dem Tracheostoma herausnehmen und sdubern, was

den Betroffenen oft unangenehm ist. Tatsachlich haben Babin, Beynier, Le Gall, und Hitier (2009)



festgestellt, dass daher die Einnahme von Mahlzeiten in der Offentlichkeit nach der Laryngektomie
vermieden wird, um keinen fremden Blicken ausgesetzt zu sein. Dieses wird zusatzlich durch die
Entwicklung von Dysphagien verstérkt, unter denen laut einer Studie von Queija, Portas, Dedivitis,
Lehn, und Barros (2009) 64,3% nach einer Laryngektomie leiden. Aufgrund von Vernarbungen im
Rachen- und Osophagusbereich konnen Stenosen entstehen, sodass es bei 33,3% sogar zu einer
maRigen bis schweren Form der Dysphagie kommt. Da das Gewebe durch die Strahlentherapie
und/oder Chemotherapie zusatzlich an Elastizitat verloren hat, wird der Schluckvorgang nochmals
deutlich erschwert. Dadurch sind die Betroffenen teilweise genétigt, sich vor den Mahlzeiten zu
,bougieren”, um die pharyngealen Bereiche zu weiten und im Ergebnis effizienter schlucken zu

kdnnen.

2.2. Dimension 2: Alltagsgestaltung

Ein weiterer Punkt, der die Lebensqualitdt mageblich beeinflusst, ist die Alltagsgestaltung. Diese
Dimension beinhaltet zusatzlich zum individuellen Alltag, der aus Beruf, Freizeit und ihrer
Gestaltung besteht, zum einen, wie gut der Betroffene im Alltag selbststédndig zurechtkommt und zum
anderen, ob der Betroffene seine Alltagsgestaltung im Vergleich zu der Zeit vor der Operation
anpassen musste und wie einschneidend oder schwer diese Veranderungen von dem jeweiligen
Laryngektomierten wahrgenommen werden. Da viele Kehlkopflose fur die Produktion ihrer
Ersatzstimme eine ihrer zwei Hande benétigen, ist es flr Laryngektomierte beispielsweise
unmaoglich, wahrend eines Telefonates Notizen zu machen oder anderweitige Haushaltstatigkeiten
auszufuhren, da eine Hand das Tracheostoma verschlieit oder die elektronische Sprechhilfe
positioniert, wéhrend die zweite den Telefonhdrer halt. Dies schrankt die Selbstandigkeit im Alltag
und damit auch die Lebensqualitat ein (Bickford, Coveney, Baker, & Hersh, 2013). Zusatzlich leidet
ebenso die Freizeitgestaltung, die nach einer Laryngektomie je nach Bedarf adaptiert werden muss.
So ist das Ausliben von bestimmten Sportarten, wie beispielsweise Schwimmen und jegliches
Training mit Gewichten sowie das Spielen von Blasinstrumenten betroffenen, da zum einen die
physiologischen oberen Atemwege ausgeschaltet sind und zum anderen die korperliche
Leistungsfahigkeit der Betroffenen spirbar abnimmt (Singer et al., 2013). Das Aufgeben eines
Hobbies hat haufig wiederum zur Folge, dass dadurch auch die sozialen Kontakte, die mit dem Hobby
verbunden waren, schwinden, womit die Lebensqualitdt in der Dimension Soziale Kontakte

zusatzlich eingeschrankt wird. Zudem kann erschwerend hinzukommen, dass durch die



Laryngektomie und ihre Folgen teilweise auch bei der Ausubung der beruflichen Tétigkeiten
Veranderungen hingenommen werden missen. So hat eine Studie von Makeieff, de la Breteque,
Guerrier, und Giovanni (2009) herausgefunden, dass 55% der Betroffenen nach der Laryngektomie
den Aufgabenbereich wechseln oder gar kiindigen mussten. 33,3% zogen sich sogar ganz aus dem
Berufsleben zuriick, was sich negativ auf das psychische Wohlbefinden und somit auch auf die
Lebensqualitat ausgewirkt hat. Fir die Betroffenen fiihrte dies haufig zu finanziellen Engpassen, die
die Lebensqualitdt somit in einem weiteren Bereich negativ beeinflussen (Lundstrom, Hammarberg,
& Munck-Wikland, 2009).

2.3. Dimension 3: Soziale Kontakte

Die sozialen Kontakte und die Teilhabe am sozialen Leben spielen im Leben aller Menschen eine
wichtige Rolle. Darunter fallen beispielsweise das Treffen von Freunden, Bekannten und
Familienmitgliedern, die Gesprache und der Austausch mit ihnen und das Glucksgefihl, das Leben
und Erlebnisse mit ihnen teilen zu kdnnen. Durch Einschrankungen im Bereich der Stimme, der
Artikulation und der sichtbaren duBeren Verdnderung durch das Tracheostoma kommt es bei
Laryngektomierten jedoch h&ufig zu einem Riickzug aus dem sozialen Umfeld, was sich erneut
negativ auf die eigene Zufriedenheit, das Selbstwertgefuhl und das soziale Umfeld auswirkt
(Trzcieniecka-Green, Bargiel-Matusiewicz, & Borczyk, 2007). Manche Betroffenen schamen sich
aufgrund ihres duf3eren Erscheinungsbildes (Nalbadian et al., 2001), sodass sie sich aus ihrem
sozialen Umfeld und der Offentlichkeit zuriickziehen. Um die daraus entstehende Isolation zu
kompensieren, halten die Betroffenen daher haufig Haustiere oder erhdhen ihren Medienkonsum, wie
die Studie von Babin et al. (2009) zeigen konnte. Besonders die Haltung der Haustiere kann sich
jedoch als Trugschluss herausstellen, da diese MaRnahme nur eine kurzfristige Verbesserung
hervorruft und die Isolation langfristig sogar weiter verstarkt werden kann. Durch die Trennung der
Atemwege und die (Teil-) Entfernung des Kehlkopfes kann zudem nicht mehr auf urspriinglichem
Wege gesprochen werden. Dies fiihrt zu weiteren Einschrankungen der Lebensqualitét, da ein neues
Sprechmuster eingetibt werden muss. Die Studie von Lundstrdm und Hammarberg (2011) hat die
Artikulation eines Laryngektomierten analysiert und festgestellt, dass die Betroffenen weniger
Atemluft zur Verflgung haben und ihre Satze daher kiirzer wéhlen missen, als zuvor. AulRerdem
muissen die Betroffenen sich daran gewdhnen, dass sie bei den neu zu erlernenden Stimm- und

Sprechtechniken, wie beispielsweise der Shunt-Ventil-Osophagusstimme, mit einer Hand das
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Tracheostoma am Hals zuhalten mussen, um die Luft durch das Ventil in die Speiserthre leiten zu
konnen. Auch beim Sprechen mit der elektronischen Sprechhilfe muss das Gerat mit einer Hand an
die Hals- und Mundweichteile gehalten werden, um horbar artikulieren zu kénnen. Dadurch ergibt
sich, dass die Operierten nur noch eine Hand zum Gestikulieren wéhrend des Sprechens zur
Verfligung haben. Auch wenn bei der dritten Stimm- und Sprechtechnik, der klassischen
Osophagusstimme, das fingerfreie Sprechen als positiv festzustellen ist, missen sich die Betroffenen
dennoch bei allen drei Techniken an den neuen und zunéchst fremden Klang ihrer Stimme gewdéhnen.
Diese Kklingt tiefer, monotoner und das Sprechen ist mit mehr Anstrengung als bei Gesunden
verbunden. Der Stimmklang ist insbesondere fiir betroffene Frauen ein schwerwiegender Faktor, da
sie nun uber ithre Stimme nicht mehr eindeutig als Frauen zu erkennen sind. Dadurch geht ein in ihren
Augen wichtiger Teil ihrer Identifikation und Weiblichkeit verloren, weshalb die Lebensqualitat bei
Frauen haufig noch niedriger ist als bei Mannern (Lee, Gibson, & Hilari, 2010). Eine weitere
Beeintrachtigung der Lebensqualitat in der Dimension Soziale Kontakte stellt die Einschrankung der
Geschmacks- und Geruchswahrnehmung durch die Ausschaltung der Nasenatmung dar, die mit dazu
flhrt, dass die intraoralen Schleimhdute austrocknen (Braz, Ribas, Dedivitis, Nishimoto, & Barros,
2005). Dadurch verlieren die Betroffenen héaufig die Lust und Freude am Essen und dies begiinstigt
erneut den Ruckzug aus dem sozialen Leben. Die genannten Einschrankungen in den Dimensionen
Selbstbewusstsein, Alltagsgestaltung und Soziale Kontakte grenzen die Lebensqualitat der

Betroffenen nach einer Laryngektomie somit im Gesamten ein.

2.4. Selbsthilfegruppen

Das Ziel eines jeden Betroffenen sollte es sein, seine sozialen, alltdglichen und gewohnten Aktivitaten
beizubehalten und weiter am Leben teilzunehmen, um die Lebensqualitét aufrechtzuerhalten bzw. zu
verbessern. AuBerdem sollte so friih wie moglich eine Wiedererlangung der Selbststandigkeit
angestrebt werden, da die Betroffenen so ein Stiick ihrer Lebensqualitit zurtickerhalten kénnen
(Motzko, Mlynczak, & Prinzen, 2004). Um die Lebensqualitat zu fordern und zu stabilisieren, kénnen
sich die Betroffenen an Selbsthilfegruppen wenden. Diese sind in Deutschland tber den
Bundesverband der Kehlkopfoperierten e.V. organisiert und verknipft. Der Bundesverband fir
Kehlkopfoperierte ist ein eingetragener Verein mit dem Motto ,,Mut zum Leben® und umfasst etwa
6000 Mitgliedern (Bundesverband der Kehlkopfoperierten e.V., 2014). Er gliedert sich in 15

Landesverbénde und betreut diese, ebenso wie das Netzwerk Teiloperierte. Innerhalb der einzelnen
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Landesverbénde finden in verschiedenen Kreisgebieten oder groReren Stédten regelmaRige
Gruppentreffen fur Kehlkopfoperierte statt. Das Ziel des Vereins besteht in erster Linie darin,

,a) alle Malnahmen, insbesondere zur sprachlichen, medizinischen, gesundheitlichen und
beruflichen Rehabilitation von Betroffenen zu férdern.

b) den Erfahrungsaustausch seiner Mitglieder zu fordern, gleichartige Bestrebungen zu koordinieren
und gemeinsame Malinahmen durchzufihren.

c) die gesetzgebenden Organe und die Behorden Uber die Probleme der Betroffenen zu informieren
und Malinahmen, die der Verbesserung ihrer Lage dienen, anzuregen.

d) mit allen offentlichen, privaten und wissenschaftlichen Organisationen &hnlicher Zielsetzung auf
nationaler und internationaler Ebene zusammenzuarbeiten.

e) die Anliegen der Betroffenen in der Offentlichkeit zu vertreten und die soziale Verantwortung der
Bevolkerung zu sensibilisieren und zu starken.* (Bundesverband der Kehlkopfoperierten e.V., 2010).

Die, in diesem Falle vom Bundesverband der Kehlkopfoperierten organisierten, Selbsthilfegruppen
dienen als wichtiges Unterstutzungsnetzwerk (Vitucci, 2012) fir die Betroffenen und werden flr
Personengruppen, die sich in &hnlichen Lebenssituationen befinden oder von vergleichbaren
Schwierigkeiten betroffen sind, angeboten. Das Ziel der Selbsthilfegruppentreffen ist die
Bewaéltigung, die Unterstiitzung und der Austausch bei seelischen und sozialen, personlichen
und/oder krankheitsbedingten Belastungen. Abhdngig von ihrer Organisationsstruktur lassen sich
Selbsthilfegruppen in drei Arbeitsformen unterscheiden. Die erste Form ist innenorientiert und
thematisiert daher ausschlieRlich die personlichen Belange ihrer Teilnehmer. Die zweite Form stellt
sich zusatzlich als auRenorientiert dar, indem sie gegeniiber der Offentlichkeit die Anliegen aller
Betroffenen vertritt, Gber sie informiert und auch sensibilisiert. Die dritte Form bezieht die ersten
beiden Arbeitsformen mit ein und zeichnet sich auBerdem durch das soziale Engagement freiwilliger
nicht-betroffener Helferinnen aus, die die Betroffenen in und auch auf3erhalb der Selbsthilfegruppe
unterstitzen (Keup, 2008). Janig (1999) hat die Funktionen von Selbsthilfegruppen beschrieben,
indem er sie mit den flnf Faktoren Auffangen, Ermutigen, Informieren, Orientieren und Unterhalten
definiert und festgelegt hat: Das Auffangen stellt ein wesentliches Ziel der Selbsthilfegruppen dar,
um den Betroffenen nach der Diagnose aus ihrer Verzweiflung, Einsamkeit und Hilflosigkeit
herauszuhelfen. Ermutigung erféhrt der Einzelne durch die wahrend der Gruppentreffen gefiihrten
Gespréache mit den anderen Teilnehmern, die ihn bei der Wiedererlangung der verlorenen
Lebensqualitat und Lebensfreude unterstiitzen. Eine weitere Funktion ist das Informieren ber die
Erkrankung, die verschiedenen Therapiemdoglichkeiten sowie Gber mdgliche rechtliche Anspriiche.
Dagegen bietet die Orientierung den Betroffenen einen Erfahrungsaustausch untereinander an, der
ihnen das Teilen von ,,Erfahrung, Kraft und Hoffnung* (Janig, 1999) ermdglicht. Die letzte der funf
Funktionen nach Janig (1999) stellt die Unterhaltung dar, die es ermdglicht, freundschaftliche
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Kontakte zu anderen Betroffenen zu knlpfen und ein gemeinschaftliches Starkegefihl zu entwickeln.
In einer auf Krebspatienten basierenden Studie haben Gray et al. (1999) herausgefunden, dass
besonders durch das Besuchen einer Selbsthilfegruppe die individuelle soziale Isolation Gberwunden
werden kann. Die Betroffenen fiihlen sich verstanden, da sie ihre Erfahrungen und Angste mit den
anderen Teilnehmern teilen und Informationen austauschen kdnnen. Es ist besonders der Kontakt und
Austausch mit den Teilnehmern vor Ort, die das gleiche oder ein &hnliches Schicksaal erlebt haben
(Vitucci, 2012), der die Betroffenen darin bestérkt, die Selbsthilfegruppe weiterhin zu besuchen.
Zusétzlich kann eine Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe, besonders nach Erkrankungen wie Krebs,
das Akzeptieren der eigenen Person fordern und sollte daher als ergdnzendes Angebot zu weiteren
Therapiemdglichkeiten angeboten werden (Panke-Kochinke, 2013). Laut Gray et al. (1999) kann es
jedoch bei einzelnen Arzten zu einem kritischen Standpunkt gegeniiber den Selbsthilfegruppen
kommen. Sie beflirchten die Weitergabe von fehlerhaften Informationen und der Forderung und
Verbreitung unkonventioneller Behandlungsmdglichkeiten. Es wurde allerdings in diversen Studien
bewiesen, dass sich der Besuch einer Selbsthilfegruppe positiv auf die individuelle Lebensqualitat
der Krebspatienten auswirken kann. So fanden Pool, Nadrian und Pasha (2012) heraus, dass sich die
Lebensqualitat bei den Osophaguskrebserkrankten der Experimentalgruppe nach der Durchfiihrung
eines ,,self — care education programms* signifikant verbessert hatte. Ebenso wiesen Bestmann,
Kollakowski, und Weissbach (2011) einen positiven Effekt auf die Lebensqualitit nach dem Besuch
einer Selbsthilfegruppe fiir Prostatakrebserkrankte nach. Adamsen (2002) dokumentierte, dass die
Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe einen positiven Einfluss auf die Fahigkeit auslbt, mit den
psychologischen und sozialen Konsequenzen, die eine lebensbedrohliche Krankheit wie Krebs mit
sich bringt, zurechtzukommen. Anhand dieser Studien lasst sich als Haupttenor festhalten, dass
Selbsthilfegruppen einen positiven Einfluss auf die Lebensqualitat der Teilnehmer haben. Aufgrund
dieser positiven Studienergebnisse wird daher angenommen, dass die Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe sich auch auf die Lebensqualitat Kehlkopfloser positiv auswirkt, sodass sich die
folgende erste Hypothese ergeben hat:

Die regelmaRige Teilnahme an den Treffen einer Selbsthilfegruppe hat einen positiven Einfluss auf
die Lebensqualitét jedes einzelnen teilnehmenden laryngektomierten Erwachsenen.

Daraus ist die folgende zweite Hypothese entstanden:

Die regelméaliige Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe hat einen positiven Einfluss auf die drei
lebensqualitatsbeschreibenden  Dimensionen  (Selbstbewusstsein,  Alltagsgestaltung, Soziale
Kontakte).
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Das Ziel der Studie ist es herauszufinden, welchen Einfluss die regelmaiige Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe auf die in der Theorie beschriebenen Dimensionen der Lebensqualitat bei
laryngektomierten Erwachsenen ausiibt. Flr die logopadische Relevanz ist dies wichtig, damit
Logopaden zukinftig ihren laryngektomierten Patienten evidenzbasierte Empfehlungen fir die
Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe geben konnen. Ebenso konnen durch diese Studie die

Selbsthilfegruppen in ihrer Arbeit bestarkt werden.
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3. Methodik

3.1. Stichprobe

Die vorliegende Studie wurde in fiinf verschiedenen Selbsthilfegruppen in Nordrhein-Westfalen (drei
Gruppen: Duisburg, Diusseldorf und Mdonchengladbach) und Niedersachsen (zwei Gruppen:
Hannover und Hildesheim) durchgefiihrt. Insgesamt nahmen 97 Personen an den Treffen teil. Hiervon
waren 52% (n=50) Angehorige und 48% (n=47) Betroffene einer Laryngektomie. Die
Selbsthilfegruppen wurden aufgrund ihrer raumlichen Ndhe zu den Wohnorten der Studienleiter aus
einer Auflistung des Bundesverbandes fir Kehlkopfoperierte e.V. (2014) ausgewahlt. Die
Gruppenleiter wurden im Vorfeld telefonisch Gber das Kommen und Vorhaben der Studienleiter
informiert. Zusatzlich wurde im Forum der Homepage des Bundesverbandes flir Kehlkopfoperierte
ein Thread erdffnet, in dem auch die potenziellen Studienteilnehmer benachrichtigt wurden. Die
Probanden wurden von den Studienleitern vor Ort sowohl miindlich als auch schriftlich iber die Ziele,
Inhalte und die weitere Vorgehensweise der Studie aufgeklart. Auf diesen Informationen basierend
konnte jeder Teilnehmer entscheiden, ob er an der Studie teilnehmen wollte und im Anschluss sein
Einverstandnis schriftlich bestatigen (siehe Anhang 1 Informationsschreiben).

An dieser Studie konnten alle Betroffenen mitwirken, bei denen eine Laryngektomie durchgefiihrt
wurde und die am Treffen der jeweiligen Selbsthilfegruppe teilnahmen. Die Ausschlusskriterien
bestanden demnach aus der unregelmaBigen bzw. erstmaligen Teilnahme an den
Selbsthilfegruppentreffen sowie aus Analphabetismus, Taubheit und Aphasie. Diese wurden von den
Studienleitern durch personliches Nachfragen und ohne weitere Untersuchungsinstrumente ermittelt,
sodass insgesamt 39 der 47 Laryngektomierten an dieser Studie teilgenommen haben. Davon waren

acht Teilnehmer Frauen und 31 Teilnehmer Manner, die alle zwischen 48 und 87 Jahren alt waren.

3.2. Intervention

Zur Uberpriifung der aufgestellten Hypothesen, ob die regelméRige Teilnahme an den Treffen einer
Selbsthilfegruppe einen positiven Einfluss auf die Lebensqualitat jedes einzelnen teilnehmenden
laryngektomierten Erwachsenen hat (erste Hypothese) und ob die regelméaRige Teilnahme an den
Treffen einer Selbsthilfegruppe einen positiven Einfluss auf die drei Dimensionen der Lebensqualitét

hat (zweite Hypothese) wurde eine querschnittliche, retrospektive schriftliche Befragung in Form
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eines neu erstellten Fragebogens mit 22 quantitativen Aspekten und einem abschlielenden
qualitativen Aspekt in Form einer Frage 23 durchgeflhrt (siehe Anhang 2 Fragebogen). Zu Beginn
des Treffens in der jeweiligen Selbsthilfegruppe wurde Kontakt zu den Betroffenen und den
gegebenenfalls betroffenen Gruppenleiter hergestellt. Die Studienleiterinnen informierten detailliert
schriftlich und mundlich Gber die Studie, die Datenerhebung durch die Fragebdgen und die damit
zusammenhé&ngenden Datenschutzvorschriften. Wahrend des weiteren Verlaufs des Treffens hielten
sich die Studienleiterinnen im Hintergrund, um den Betroffenen die Maglichkeit zu geben, von den
geplanten Inhalten und dem gewohnten Ablauf der Selbsthilfegruppe zu profitieren. Im Anschluss an
das jeweilige Gruppentreffen wurden die Fragebtgen nach einer kurzen Instruktion mit der Bitte
ausgeteilt, diese selbststandig auszufillen. Die Bearbeitung des Fragebogens dauerte nicht langer als
15 Minuten. Wéhrend dieser Zeit blieben die Studienleiterinnen vor Ort, um bei Fragen oder
Unklarheiten unterstlitzend zur Seite stehen zu kdnnen. Sowohl die Unterstitzung als auch der
personliche Kontakt erforderten die Anwesenheit und schlossen somit eine postalische Befragung zur
Beantwortung der Hypothesen aus. Es handelte sich damit um eine Selbstausftiller- beziehungsweise

Klassenzimmerbefragung.

3.3. Messinstrument

Der flr die Studie neu entwickelte Fragebogen mit insgesamt 23 Fragen gab zunéchst allgemeine
Informationen an, die beim Ausfillen zu beachten waren. Hierzu zéhlten die Hinweise darauf, dass
es keine ,,richtigen” oder ,,falschen* Antworten gab und Mehrfachnennungen nicht méglich waren.
Zudem wurde auf den vertraulichen sowie anonymen Umgang mit den Daten hingewiesen. Fir die
beschreibende Statistik folgte die Erfragung von personlichen Angaben zum Geschlecht, zum Alter,
zum Datum der Kehlkopfentfernung, zum Datum des Eintrittes in die Selbsthilfegruppe sowie zur
RegelmaRigkeit der Teilnahme an dieser. Es folgten die Fragen zu den eigentlichen
Forschungshypothesen. So wurden Fragen zur Dimension 1 Selbstbewusstsein, zur Dimension 2
Alltagsgestaltung und zur Dimension 3 Soziale Kontakte erstellt. Jede einzelne Frage deckte
mindestens eine Dimension der Lebensqualitdt ab und war so formuliert, dass der Einfluss der
Selbsthilfegruppe auf die Lebensqualitat direkt erfragt wurde (z.B. ,,Die Selbsthilfegruppe hat mir
dabei geholfen, einen geregelten Ablauf in meinen Alltag zu bringen.”, Frage 1 Alltagsablauf, siehe
Anhang 2 Fragebogen), sodass bei jeder Dimension der jeweilige Einfluss der Selbsthilfegruppe auf

die Lebensqualitdt deutlich wurde. Hierbei stellte die Lebensqualitdt der unterschiedlichen
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Dimensionen der Laryngektomierten die abhangige Variable dar, wahrend die Teilnahme an den
Treffen der Selbsthilfegruppe die Position der unabhangigen Variable einnahm. Die Fragen basierten
auf eindeutigen Subjekt-Pradikat-Objekt-Mustersdtzen und wurden als positive Behauptungen
formuliert, wodurch die Probanden beurteilen mussten, inwiefern diese Aussagen auf sie zutreffen.
Als Antwortmoglichkeiten stand den Probanden eine Skala mit den vier Abstufungen ,,trifft
Uberhaupt nicht zu“, ,trifft eher nicht zu“, ,trifft eher zu* und ,,trifft vollig zu“ zur Verfiigung. Die
Skala mit den vier genannten Abstufungen wurde gewahlt, damit sich die Probanden eindeutig flr
oder gegen einen Einfluss entscheiden mussten und eine Tendenz zur Mitte vermieden werden
konnte. Zuséatzlich wurde zu den 22 quantitativen Fragen mit der letzten Frage (Frage 23) qualitativ,
in einem offenen Frageformat, nach den positiven und negativen Aspekten der jeweiligen
Selbsthilfegruppe gefragt, um diese den Bedirfnissen der Teilnehmer zukiinftig noch besser und
individueller anpassen zu konnen. Die Abstufungen auf den Skalen wurden fur die weiteren
Auswertungen mit Punkten von 0 bis 3 kodiert. Daraus ergaben sich die folgenden Paarungen: ,,trifft
uberhaupt nicht zu* erhielt keinen Punkt, ,,trifft eher nicht zu* wurde ein Punkt zugeteilt, ,,trifft eher
zu“ bekam zwei Punkte und ,trifft vollig zu“ entsprach drei Punkten. Die hochst mogliche zu
erreichende Gesamtpunktzahl betrug somit 57 Punkte. Zusatzlich wurden drei Pufferfragen (Fragen
11, 14 und 17, siehe Tabelle 1) eingebaut, um Ermudungseffekte ausschlielen zu koénnen. Die
Pufferfragen wurden in den Auswertungen nicht bertcksichtigt.

3.4. Datenanalyse

Die Daten wurden mittels der SPSS Statistics Version 22 analysiert und bearbeitet. Zur Uberpriifung
der ersten Hypothese, ob die regelmaRige Teilnahme an den Treffen einer Selbsthilfegruppe einen
positiven Einfluss auf die Lebensqualitdt jedes einzelnen teilnehmenden laryngektomierten
Erwachsenen hat, wurde der Einfluss der Selbsthilfegruppen auf die Lebensqualitét jedes einzelnen
Probanden ermittelt. Dies wurde anhand der Punktzahlen (0-3) der einzelnen Fragen durchgefihrt,
die jeweils zu einem Gesamtpunktwert addiert wurden. Erreichten die Probanden die Hélfte des
Gesamtpunktwertes 57, wurde von einem positiven Einfluss auf die Lebensqualitit ausgegangen.
Anhand der Gesamtpunktwerte konnte das Ausmal} des Einflusses der Selbsthilfegruppe auf die
Lebensqualitéat eingestuft werden. Anschliellend wurde die gleiche VVorgehensweise zum Vergleich
der finf Selbsthilfegruppen untereinander angewendet. So konnte der Einfluss jeder einzelnen

Gruppe auf die Lebensqualitat ausgewertet werden. Zur Analyse der zweiten Hypothese, ob die
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regelmaRige Teilnahme an den Treffen einer Selbsthilfegruppe einen positiven Einfluss auf die drei
Dimensionen der Lebensqualitat hat, wurde als Basis zunédchst eine Faktorenanalyse mit Varimax
Rotation durchgefiihrt. So konnte die Zuordnung der Fragen zu den drei in der Theorie aufgefthrten
lebensqualitatsbeschreibenden Dimensionen uberprift werden. Darauf aufbauend wurde eine
Analyse des Antwortverhaltens aller Probanden durchgefiinrt. Die Antwortmoglichkeiten ,,trifft
tiberhaupt nicht zu“ und ,trifft eher nicht zu“ wurden hierfir als kein Einfluss (negatives
Antwortverhalten), ,trifft cher zu“ und ,trifft vollig zu“ als positiver Einfluss (positives
Antwortverhalten) zusammengefasst. Darauf basierend wurden Sdulensparklines in Excel 2013
erstellt, die den Einfluss der Teilnahme an der Selbsthilfegruppe auf die
lebensqualitatsbeschreibenden Dimensionen visuell verdeutlichten. Insgesamt wurden 39
Fragebdgen zur Auswertung verwendet. Fragebogen, die unvollstandig ausgefiillt wurden, konnten
bei der Auswertung nicht berlcksichtigt werden. Eine Ausnahme hierbei stellte die Nicht-
Beantwortung der Pufferfragen 11, 14 und 17 sowie der qualitativen Frage 23 dar, da diese nicht zur
Beantwortung der eingangs gestellten Hypothesen ben6tigt wurden.

Tabelle 1
Fragennummern mit den dazugehdrigen Variablen
Fragennummer Variable
1 Alltagsablauf
2 Freizeitgestaltung
3 Familie
4 Zufriedenheit
5 Freundschaft
6 Beruf
7 Fremde
8 Unterstiitzung
9 Gespréchsteilnahme
10 Gesprachsinitiative
11+14+17 Pufferfragen
12 langjéhrige Freundschaft
13 Beziehung
15 veranderte Stimme
16 Recht/Amtsfragen
18 Tracheostoma
19 Alltag
20 Restaurant
21 Offentlichkeit
22 zufriedener
23 qualitative Frage
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4. Ergebnisse

An den Treffen aller funf Selbsthilfegruppen nahmen insgesamt 97 Personen teil. Hiervon waren 52%
(n=50) Angehorige, die den Fragebogen zur Studie nicht ausfilllen durften, und 48% (n=47)
Laryngektomierte. Es blieben aus allen Gruppen insgesamt 39 Teilnehmer, die den Ein- und
Ausschlusskriterien entsprachen und auf die sich die Ergebnisse der Studie beziehen. Hiervon waren

acht Teilnehmer Frauen und 31 Teilnehmer Méanner, die alle zwischen 48 und 87 Jahren alt waren.

4.1. Ermittlung des Einflusses auf den einzelnen Probanden

Zur Analyse der ersten Hypothese, ob die regelmaBige Teilnahme an den Treffen einer
Selbsthilfegruppe einen positiven Einfluss auf die Lebensqualitat jedes einzelnen teilnehmenden
laryngektomierten Erwachsenen hat, wurde von allen 39 Teilnehmern der individuelle Einfluss der
besuchten Selbsthilfegruppe auf die Lebensqualitdt ermittelt. Dazu wurden die Punktwerte der
einzelnen Fragen jeweils zu einem Gesamtpunktwert addiert. Der maximal zu erreichende Punktwert
lag bei 57, wodurch sich eine 50%-Grenze von 28,5 ergab. Bei allen Probanden, die die 50%-Grenze
uberschritten und somit mehr als 50% der Fragen positiv beantworteten, wurde ein positiver Einfluss
der Selbsthilfegruppe auf die individuelle Lebensqualitét festgestellt. Es kam heraus, dass ein solch
positiver Einfluss bei 26 Probanden vorlag, wahrend bei 13 Teilnehmern kein Einfluss ermittelt
werden konnte (siehe Abbildung 1). Somit profitierten zwei Drittel aller Probanden von der
Teilnahme an der Selbsthilfegruppe. Dies sprach daflr, dass die regelmé&Rige Teilnahme an den
Selbsthilfegruppen einen positiven Einfluss auf die Lebensqualitat austibte. In einem néchsten Schritt
wurde der Gesamtdurchschnittswert der einzelnen Gruppen ermittelt, um den Einfluss der jeweiligen
Gruppe zu beurteilen. Daher wurden zunédchst die Gesamtpunktzahlen der Probanden addiert und zu
einem Gesamtpunktwert der Gruppe zusammengefasst. Anschliefend wurde bei jeder Gruppe das
arithmetische Mittel errechnet, welches ebenfalls mit der 50%-Grenze verglichen wurde. Daraus
ergab sich das Ergebnis, dass alle finf teilnehmenden Gruppen einen positiven Einfluss auf die
Lebensqualitat ihrer Probanden austbten (siehe Abbildung 2). Die Gruppe mit dem hdochsten
Mittelwert war die Selbsthilfegruppe aus Mdnchengladbach, welche die 50%-Grenze um weitere
18,25% ubertraf. Die Selbsthilfegruppe aus Duisburg erzielte hingegen den niedrigsten Mittelwert

und Uberschritt die Grenze um 1,93%.
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m kein Einfluss

= positiver Einfluss

Abbildung 1. Prozentuale Verteilung des Einflusses auf die Lebensqualitat.
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Abbildung 2. Angabe des Durchschnittswertes der einzelnen Gruppen in Prozent.
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4.2. Ermittlung des Einflusses der Selbsthilfegruppe auf die lebensqualitatsbeschreibenden

Dimensionen

Als Basis fur die Analyse der zweiten Hypothese, ob die regelméRige Teilnahme an den Treffen einer
Selbsthilfegruppe einen positiven Einfluss auf die drei Dimensionen der Lebensqualitat hat, wurde
eine Faktorenanalyse durchgefiihrt. Daflir wurden als abhéngige Variablen der Lebensqualitét alle 19
Fragen des Fragebogens in die statistische Analyse zur Konstruktvaliditat eingeschlossen. Es wurde
eine rotierte Komponentenmatrix zur Analyse der Zusammengehdrigkeit aller Fragen durchgefihrt.
Die Eigenwerte waren 10.06, 1.52, 1.30, 1.01, 0.88, 0.85, 0.63, 0.54, 0.45, 0.34, 0.31, 0.24, 0.20, 0.18,
0.16, 0.10, 0.07, 0.05, 0.02. Da die Eigenwerte nach den ersten vier Werten unter 1 fielen, ergaben
sich vier Faktoren. Bei der inhaltlichen Analyse dieser Faktoren lieRen sich drei Faktoren,
entsprechend der Theorie, den Dimensionen Selbstbewusstsein, Alltagsgestaltung und Soziale
Kontakte zuordnen. Daraus wurde ersichtlich, dass die Fragen Familie, Zufriedenheit, Unterstltzung,
Beziehung, Alltag, Restaurant und Offentlichkeit auf den Faktor 1, die Fragen Alltagsgestaltung,
Freizeitgestaltung, Beruf und langjahrige Freundschaft auf den Faktor 2 und die Fragen Freundschaft,
Fremde, Gesprachsteilnahme, Gespréchsinitiative, verdnderte Stimme und glicklicher auf den Faktor
3 luden. Die Faktoren 1, 2 und 3 entsprachen somit den lebensqualititsbeschreibenden Dimensionen
Selbstbewusstsein, Alltagsgestaltung und Soziale Kontakte. Es hat sich jedoch aus der
Faktorenanalyse ein unerwarteter vierter Faktor ergeben. Dies spricht flr eine vierte
lebensqualitatsbeschreibende Dimension. So luden die Fragen Recht/Amtsfragen und Tracheostoma
auf diesen Uberraschend aufgetretenen vierten Faktor. In Tabelle 2 ist die rotierte Komponentenmatrix
mit der Zuordnung zu den Faktoren dargestellt. Das Gesamtmodell erklérte 73% der Gesamtvarianz.
Wie aus der Tabelle 2 ersichtlich, luden einige Fragen zum Teil ebenfalls wesentlich auf die anderen
Faktoren. In einem néchsten Schritt wurde ermittelt, wie viele der 39 Teilnehmer die Fragen zu den
jeweiligen Dimensionen mit einer positiven Antwortmdglichkeit beantwortet haben (siehe Tabelle
4). Das Antwortverhalten wurde anhand der ermittelten Standardabweichungen und visuell
dargestellten S&ulensparklines sichtbar. So wurde beispielsweise die Frage 16 Recht/Amtsfragen in
jeweils vier Fallen mit den Antwortmoglichkeiten ,,trifft iberhaupt nicht zu* und ,,trifft eher nicht
zu“, in 12 Fillen mit der Antwortmoéglichkeit ,trifft eher zu“ und in 19 Fillen mit der
Antwortmdglichkeit , trifft vollig zu“ beantwortet (siehe Tabelle 3). Insgesamt zeigte sich, dass alle
lebensqualititsbeschreibenden Dimensionen durch die Uberschreitung der 50%-Grenze einen

positiven Einfluss erfuhren. Die Dimensionen Selbstbewusstsein und Alltagsgestaltung tberschritten
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die Grenze um 0,86% und 0,75% (siehe Abbildung 3). Hier gaben die Probanden in Gesprachen und

der qualitativen Frage 23 an,

dass besonders die Wahrnehmung

in der Offentlichkeit

verbesserungswiirdig wére und sie sich noch mehr Unterstiitzung seitens der Selbsthilfegruppen

winschten. Innerhalb der Dimension Soziale Kontakte konnte mit 19,66% Uber der 50%-Grenze der

zweitgrofRte Einfluss der Selbsthilfegruppe auf die Lebensqualitat verzeichnet werden. Dieses

Ergebnis wurde durch mundliche Aussagen sowie durch die Beantwortung der Frage 23 der

Probanden bestatigt. Die Probanden empfanden die durch die Selbsthilfegruppe entstandenen

Kontakte und gemeinsamen Unternehmungen sowie die regelméaBigen Treffen und die Gespréche

untereinander als besonders wertvoll. Der grofite Einfluss wurde beim vierten Faktor nachgewiesen,

der 26,92% Uber der festgelegten Grenze lag (siehe Abbildung 3).

Tabelle 2
rotierte Komponentenmatrix
Komponente

Variable 1 2 3 4
Familie .58 .36 19 .50
Zufriedenheit 73 .30 21 .05
Unterstlitzung A7 21 .38 45
Beziehung .76 37 18 A1
Alltag 17 .38 15 .20
Restaurant 54 .02 .33 44
Offentlichkeit .56 16 44 43
Alltagsablauf 21 .78 15 .23
Freizeitgestaltung .23 75 37 A7
Beruf 24 45 46 .33
langjahrige Freundschaft 41 .64 .07 .07
Freundschaft .07 -.18 72 .35
Fremde .38 47 .62 .01
Gesprachsteilnahme .35 .62 43 41
Gespréchsinitiative .32 54 .68 .09
verénderte Stimme A5 .20 71 .01
glucklicher .57 .08 .56 .02
Recht/Amtsfragen .00 27 .23 .83
Tracheostoma 34 .25 .02 75
Eigenwerte 10.061 1.523 1.306 1.015
erklarte Gesamtvarianz 53% 8% 7% 5%
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Tabelle 3

Ergebnisse und Antwortverhalten aller vier lebensqualitatsbeschreibenden Bereiche

Dimension Frage Mittelwert Standardabweichung neg./pos. Saulensparklines
(M) (SD) Antwortverhalten in %
Selbstbewusstsein  Familie 1,79 1,06 41/59 mmB
Zufriedenheit 1,87 0,95 31/69 -
Unterstiitzung 1,69 1,08 36/64 N -
Beziehung 1,38 1,11 54/46 BEmwm_
Alltag 1,62 1,04 44/56 o
Restaurant 1,05 1,00 74/26 1 .
Offentlichkeit 1,33 1,11 64/36 -l -
Alltagsgestaltung  Alltagsablauf 1,79 1,03 38/62 mEn
Freizeitgestaltung 1,87 0,86 28/72 e -
Beruf 1,14 1,12 67/33 I
langjahrige Freundschaft 1,23 1,02 64/36 N
Soziale Kontakte  Freundschaft 2,15 0,78 18/82 —=Hwm
Fremde 1,85 0,96 36/64 mEn
Gesprachsteilnahme 1,85 0,90 33/67 T -
Gesprachsinitiative 1,82 0,88 33/67 el -
veranderte Stimme 2,03 0,90 26/74 —=Hwm
gliicklicher 1,79 0,89 36/64 -
Faktor 4 Recht/Amtsfragen 2,18 1,00 21/79 T |
Tracheostoma 1,95 1,10 26/74 .
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Abbildung 2. Durchschnittliches Antwortverhalten der Probanden bei den lebensqualitats-
beschreibenden Dimensionen in Prozent.
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Tabelle 4
Rohdaten der vorliegenden Studie bei n=39

Fragennummer Antwortméglichkeit
mit VVariable
trifft trifft eher trifft eher  trifft vollig
Uberhaupt nicht zu zu zu
nicht zu

1 Alltagsgestaltung 5 10 12 12
2 Freizeitgestaltung 3 8 19 9
3 Familie 5 11 10 13
4 Zufriedenheit 4 8 16 11
5 Freundschaft 1 6 18 14
6 Beruf 15 11 7 6
7 Fremde 3 11 12 13
8 Unterstltzung 8 6 15 10
9 Gespréachsteilnahme 3 10 16 10
10 Gespréchsinitiative 3 10 17 9
11 Pufferfrage 10 10 5 14
12 langjéhrige Freundschaft 10 15 8 6
13 Beziehung 11 10 10 8
14 Pufferfrage 12 6 8 12
15 veranderte Stimme 3 7 16 13
16 Recht/Amtsfragen 4 4 12 19
17 Pufferfrage 17 8 4 9
18 Tracheostoma 7 3 14 15
19 Alltag 7 10 13 9
20 Restaurant 13 16 5 5
21 Offentlichkeit 10 15 5 9
22 glucklicher 2 12 16 9




5 . Diskussion

Die Ergebnisse der Studie verdeutlichten, dass die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe bei zwei
Dritteln der Probanden einen positiven Einfluss auf die Lebensqualitat ausubte. Die Gruppe aus
Monchengladbach erzielte bei ihren Probanden den hochsten Durchschnittswert. Darlber hinaus
konnte in allen drei lebensqualitatsbeschreibenden Dimensionen ein positiver Einfluss ermittelt
werden. Am meisten profitierten die Teilnehmer in der Dimension Soziale Kontakte und in einem
uberraschend aufgetretenen vierten Faktor, der im weiteren Verlauf noch naher diskutiert werden
wird.

Zunéchst konnte die erste Hypothese, dass die regelmélRige Teilnahme an den Treffen einer
Selbsthilfegruppe einen positiven Einfluss auf die Lebensqualitat jedes einzelnen teilnehmenden
laryngektomierten Erwachsenen hat, nicht bestétigt werden. 13 der 39 Probanden gaben bei mehr als
der Halfte der Fragen negative Antworten, was in der Interpretation fir keinen Einfluss der
Selbsthilfegruppe auf die Lebensqualitat spricht. Bei 26 von 39 teilnehmenden Probanden konnte
jedoch ein positiver Einfluss festgestellt werden. Dies spricht dafir, dass die Selbsthilfegruppen
durchschnittlich einen positiven Einfluss auf die Lebensqualitit ihrer Teilnehmer haben und die
meisten Betroffenen von der Teilnahme an ihnen profitieren. Ein Drittel der Probanden profitierte
somit im Schnitt nicht von der Teilnahme an der Gruppe. Dies kann dadurch begriindet sein, dass in
dem Fragebogen nicht alle lebensqualititsbeschreibenden Dimensionen abgefragt wurden.
Maoglicherweise hat die Selbsthilfegruppe bei diesen Teilnehmern durchaus einen positiven Einfluss
auf andere Dimensionen der Lebensqualitit (z.B. auf die seelische Verfassung), die jedoch im
Fragebogen nicht thematisiert wurden. In den Ergebnissen der Studie ist klar erkennbar, dass die
Mehrheit der Laryngektomierten von der Teilnahme an der Selbsthilfegruppe profitierte. Dieses
Ergebnis passt zu der Studie von Bestmann et al. (2011), die einen ebenfalls positiven Effekt auf die
Lebensqualitdt nach dem Besuch einer Selbsthilfegruppe ermittelt hat, allerdings fir
Prostatakrebserkrankte. Auch Panke-Kochinke (2013) bestétigt, dass die Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe nach Erkrankungen wie Krebs das Akzeptieren der eigenen Person fordert und
daher als erganzendes Angebot zu weiteren Therapiemdglichkeiten angeboten werden sollte.

Im Vergleich aller teilnehmenden Selbsthilfegruppen stach besonders die Gruppe aus
Monchengladbach hervor. Bei dieser Gruppe wurden durchschnittlich 68,25% der Maximalpunktzahl
erreicht, was deutlich Uber der 50%-Grenze liegt und fur einen positiven Einfluss der
Selbsthilfegruppe spricht. Das bedeutet, dass Monchengladbach den hdchsten prozentualen
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Durchschnittswert gegeniiber den anderen vier Gruppen zeigt und somit tber den héchsten Einfluss
auf die Lebensqualitat verfligt. Dies kann mit den unterschiedlichen Arbeitsformen der einzelnen
Gruppen zusammenhéngen. In allen Selbsthilfegruppen wurde nach Keup (2008) die erste
Arbeitsform angewandt, sodass vorrangig tber die personlichen Belange der Teilnehmer gesprochen
wurde. In Monchengladbach wurde jedoch zusétzlich ein Fachvortrag gehalten, in dem es um die
alltaglichen Hilfsmittel des Tracheostomas und deren Tragekomfort ging. Dies kann sich zusétzlich
positiv auf die Lebensqualitit der Probanden ausgewirkt haben, sodass so der hdchste
Durchschnittswert entstanden sein kdnnte. Es lasst sich daher vermuten, dass die Laryngektomierten
noch mehr von den Selbsthilfegruppen profitieren, wenn diese Fachvortrage organisieren und so auf
die Bedurfnisse ihrer Teilnehmer eingehen.

Die zweite Hypothese, dass die regelméBige Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe einen positiven
Einfluss auf die drei lebensqualitatsbeschreibenden Dimensionen hat, konnte hingegen
vollumfanglich bestétigt werden. Fur die Beantwortung dieser Hypothese wurde als Grundlage eine
Faktorenanalyse durchgefiihrt. Sie ergab, dass die Fragen des Fragebogens in vier Faktoren zu
unterteilen waren. Dies sprach daflr, dass im Fragebogen nicht nur drei, sondern vier
lebensqualitatsbeschreibende Dimensionen erfasst wurden. Da jedoch in der Faktorenanalyse
lediglich drei Faktoren erwartet wurden, namlich die drei lebensqualititsbeschreibenden
Dimensionen Selbstbewusstsein, Alltagsgestaltung und Soziale Kontakte, ist dieser vierte Faktor
unerwartet und (berraschend au