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Zitate — ein Stimmungsbild
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»lch habe durch die beiden Schlaganfélle
keine bleibenden Sché&den erlitten, trotzdem
vergeht nicht ein Tag, an dem ich
nicht dartiber nachdenke, bzw. Angst habe.”

~

J

,Wirde gerne erfahren, wie ich mich\

weiterhin verhalten soll, um einen
erneuten Schlaganfall vorzubeugen.
Bisher nirgendwo etwas erfahren,
weder bei Entlassung aus dem

-

~

,ES Iist sehr schwierig, Stellen zu finden, die

Hilfe anbieten. Es qibt sicher viele
Moglichkeiten, aber wenig Infos.”

"

Krankenhaus noch vom Hausarzt.“
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LAngebote und Hilfen etc. fir
Langzeitbetroffene fehlen mir, da
kénnte mehr unternommen und

berichtet WGR




Erhebungsinstrument
Methodik
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Orientiert sich an 3 bestehenden Instrumenten
= Longer-term Unmet Needs after Stroke (LUNS)
= Post Stroke Checklist (PSC)
= Greater Manchester Stroke Assessment Tool (GM-SAT)

Online Fokusgruppe mit Betroffenen

Entwickelter Fragebogen
= 11 Themenbereiche analog zur ICF
= 73 ltems insgesamt, 39 Fragen zu Unterstltzungsbedarfen

= 3-stufige Antwortskala, 4-stufige Likert-Skala (von ,trifft zu®
bis ,trifft nicht zu®)
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Themenbereiche
Orientierung an ICF
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Korperfunktionen Aktivtaten Teilhabe Umweltfaktoren Personbezogene
und -strukturen « Tagliche Aktivitaten + Beruf + Finanzen Faktoren
« Kérperliche Gesundheit * Mobilitat * Soziale Gesundheit * Bauliche Anpassungen * Risikofaktoren
* Psychische Gesundheit
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Reha- und Therapiebedarf Digitale Informationsangebote
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Erfassung von Bedurfnissen und Folgen

Beispiel-ltem: ,Seit meinem Schlaganfall habe ich regelmalig Schmerzen.”

Ja, aber ich bekomme
ausreichend Nein
Unterstutzung

Ja, und ich benotige
(weitere) Unterstutzung

Hilfebedurfnisse

\ (Unmet Need) | 7

|
Schlaganfall-Folge Kein
(Need) Problem
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Durchfuhrung der Befragung
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Adressdaten von Betroffenen aus
interner Datenbank

= Postalische Befragung im Mai 2021

Rucklaufquote
liegt bei 29%
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Rekrutierung
n=3.375

A 4

Postalischer
Rucklauf
n = 986

\ 4

Ausschlusse (n = 2.389)

Keine Ruckmeldung (n = 2.244)
Nicht zustellbar (n = 9)
Verstorben (n = 118)

Kein Schlaganfall (n = 18)

A 4

\ 4

Ausschlisse (n =7)

» Verstorben (n = 3)
« Unausgefillter Fragebogen (n = 4)

In Auswertung
eingeschlossen
n =979




Teilnehmende der Befragung
Geschlecht und Alter
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Geschlechtsverteilung

0,1%

® mannlich (n=541) mweiblich (n=431)
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divers (n=1)

Altersverteilung

Zeitpunkt Minimal Mittelwert Maximal
Alltrzdlu) Z el 16 Jahre 65,9 Jahre 97 Jahre
der Befragung
Alter zum Zeitpunkt

des Schlaganfalls 0 Jahre

56,1 Jahre 93 Jahre
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Teilnehmende der Befragung
Weitere Beschreibung der Stichprobe

Subjektive Beeintrachtigung durch = Mehr als einen vorherigen Schlaganfall
den Schlaganfall n =225 (27,0%)
= Pflegebedurftigkeit (Grad 1 bis 5) n = 403
(43,1%)
= Behinderungsgrad (= 50), n = 492
(50,3%)

leicht (n=294) = moderat (n=349) = schwer (n=231)
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Zentrale Ergebnisse
Anzahl der Folgen und Bedarfe uber alle Themenbereiche
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O SCHLAGANFALL-FOLGEN:

+ ~92% sind seit dem Schlaganfall mit mindestens einer Schlaganfall-Folge
konfrontiert

« Durchschnittlich 11 verschiedene Schlaganfall-Folgen

I_Z Hilfebedurfnisse:
O ~69% der Befragten geben mindestens ein unerfulltes Bedurfnis an

| m Durchschnittlich Hilfebedirfnisse zu 6 verschiedenen Themen
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Zentrale Ergebnisse | s
Die funf groRten Hilfebedurfnisse

Ich bendtige weitere RehabilitationsmalRnahmen. 3%

Seit meinem Schlaganfall fallt es mir schwerer, mich zu
konzentrieren oder an Dinge zu erinnern.

Ich bendtige weitere therapeutische Leistungen. 3%

Seit meinem Schlaganfall habe ich eine vermehrte

Steifheit in Armen, Handen und/oder Beinen. 3%

Ich habe Probleme bei der Nutzung von digitalen
Informationsangeboten (z. B. keine ausreichenden
Computerkenntnisse).

5%

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0% 120,0%
® Ja, und ich bendtige m Ja, aber ich bekomme mNein mfehlende
weitere Unterstutzung ausreichend Unterstutzung Angaben

Reha-/Therapiebedarf Korperliche Gesundheit
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Zentrale Ergebnisse
Korperliche Gesundheit

,,lch kann mich nicht mehr so gut konzentrieren, werde vergesslich und nervos,
wenn ich lberlastet bin, z.B. bei der Arbeit.*

o 8 von 10 Befragten haben angegeben iiiii
1\ korperlich eingeschrankt zu sein iﬁiﬁ“ﬁ?

Etwa die Halfte der Befragten wunscht sich weitere Unterstutzung

Die haufigsten korperlichen Folgen sind:
e Schwierigkeiten sich zu konzentrieren

e Steifheit in Armen, Handen oder Beinen (Spastizitat)
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Zentrale Ergebnisse
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Psychische Gesundheit

QB
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,Da ich keine sichtbaren Folgeschaden habe, musste ich die Riickkehr ins
Leben vollig alleine meistern. Ich hatte mir psychologische Unterstiitzung
gewinscht.”

Etwa 6 von 10 Befragten haben seelische i T T i T
Einschrankungen oder Folgen angegeben i@@@@

Ein Drittel winscht sich weitere Unterstutzung

Die haufigsten seelischen Folgen sind:
e Sich durch die alltaglichen Aufgaben belastet zu fuhlen

e Sich haufig angstlich oder besorgt zu fuhlen
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Zentrale Ergebnisse
Tagliche Aktivititen
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,,lch wiirde mir mehr Hilfe im taglichen Leben wiinschen.

6 von 10 Befragten sind bei der Tiiii
C— Durchfuhrung von alltaglichen Aufgaben
/II\\ eingeschrankt i@@@@

Etwa ein Drittel der Befragten winscht sich mehr Unterstitzung

Die haufigsten Probleme sind:
e Schwierigkeiten dabei Freizeitaktivitaten auszuuben

e Schwierigkeiten dabei Hausarbeiten auszufuhren und sich selbst zu
versorgen
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Zentrale Ergebnisse
Soziale Gesundheit
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,Ich wiinsche mir, dass man keinen ‘Stempel* bekommt
und nicht iiber einen Kamm geschoren wird.*“

Mt

4 von 10 Befragten sind in ihren sozialen Il
Aktivitaten eingeschrankt ﬁx ﬁx ﬁ; ﬂ? ﬁ
Il

Ein Funftel der Befragten wunscht sich weitere Unterstutzung

Die haufigsten sozialen Schlaganfall-Folgen sind:
e Schwierigkeiten soziale Kontakte zu pflegen

e Schwierigkeiten bei der Kommunikation
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Zentrale Ergebnisse
Beruf

,,Im Rahmen von Stressabbau wiirde ich gerne weniger arbeiten, kann es mir
aber nicht leisten. Ich arbeite wieder 40 Std., 5 Tage die Woche. “

— 5 von 10 Befragten im Erwerbsalter sind seit Tiiii
ihrem Schlaganfall im Beruf eingeschrankt @@@@ﬁx

Etwa 1 von 10 Befragten winscht sich weitere Unterstutzung

a

Die haufigsten beruflichen Probleme sind:
o Betroffene wirden gerne wieder einen Beruf aufnehmen

o Betroffene wirden gerne wieder in ihren zuvor ausgeubten Beruf
zuruckkehren
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Zentrale Ergebnisse
Informationsbedurfnisse

,Angebote und Hilfen etc. fiir Langzeitbetroffene fehlen mir, da kbnnte mehr
unternommen und berichtet werden.*

7 von 10 Befragten winschen sich mehr Tiiii
Informationen ii@ﬁxﬁx

Die haufigsten Informationsbedurfnisse sind:

e zum eigenen Schlaganfall

e zu Unterstutzungsangeboten (z. B. durch die Krankenkassen oder
Sozialamter)
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Alle Informationen finden Sie hier...

GESU|GESU-2024-04-2046-04A/30.1.2025|MPS # Thieme
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Unerfiillte Bediirfnisse in der Schlaganfall-Nachsorge -
Auswertung einer Befragung von Schlaganfall-Betroffenen in
Deutschland

Unmet Needs in Stroke Aftercare - A Survey of Stroke Survivors in
Germany

Autorinnen|Autoren
Christina Franzisket!, Christian Voigt!, Michael Brinkmeier?, Markus Wagner!, Rebecca Bries!

Das tun wir > Aktivitaten >

e = Versorgungsforschung

strake, PROM, uni
puiblic involveme

Artikel online verdfentlicht 2025

https://www.schlaganfall-

hilfe.de/fileadmin/files/SDSH/PD
— S ———— F/versorgungsforschung_ergeb
e S Welche Hilfebediirfnisse FEs nisbericht_aus_befragung 2021

r von Schlaganfall-Betraffencn in Deutschland, Weitere For-
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Utz eriassten o REN UM cien survivars' expertise. in May 2021, it was sent to more
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Fazit: Zusammenfassung der Ergebnisse
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Bestatigung der internationalen Studienlage

* Vielfaltige Probleme und Hilfebedurfnisse (auch nach Jahren) vorhanden
 Betroffene sind haufig gleichzeitig mit mehreren unterschiedlichen Schlaganfall-Folgen
konfrontiert

» Hoher Informationsbedarf zum Thema Schlaganfall und dessen Versorgungs- und
Therapiemoglichkeiten

Der Anteil des Unterstutzungsbedarfs ist uber alle Themen hinweg hoch (~50%)

» Ansatzpunkte fur Angebote und Integration in Nachsorge-Projekte (Helfer, Lotse)

Medizinische Folgen und Beeintrachtigung der Teilhabe der Betroffenen durch den

Schlaganfalli

» Notwendigkeit professioneller und ehrenamtlicher, nicht medizinischer Unterstitzung
* Notwendigkeit der ganzheitlichen Betrachtung der Einschrankungen der Betroffenen

20.08.2025 Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe
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Fazit: Wir mochten nicht nur fur Betroffene forschen,
sondern mit ihnen!
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* Needs Survey als Grundlage fur den Ausbau der Versorgungsforschung der Stiftung

 Einblicke in die Betroffenen-Sichtweise und Narrative fur die Kommunikation
- Kooperationen mit wissenschaftlichen Einrichtungen

Nachste Schritte:
« Themenspezifischer Ausbau der Befragungen
« VergrofRerung der Datengrundlage und Erhohung der Reprasentativitat
« Fokusgruppenaufbau und qualitative Interviews
 Perspektivisch Aufbau einer Kohorte fur Querschnitts- und Langsschnittuntersuchungen

20.08.2025 Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe
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VIELEN DANK FUR DIE AUFMERKSAMKEIT
So erreichen Sie uns im Internet
Christina Franzisket, M.Sc. Web: schlaganfall-hilfe.de
Versorgungsforschung Facebook: facebook.com/schlaganfallhilfe
Christina.franzisket@schlaganfall-hilfe.de Twitter: twitter.com/schlagantall_d
' ' Instagram: instagram.com/schlaganfallhilfe

+49 5241 9770-55
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