GESELLSCHAFT & POLITIK

SHILD-SELBSTHILFEFORSCHUNG

Ergebnisse der Struktur- und Bedarfsanalyse der

Selbsthilfe in Deutschland

Das Bundesministerium fiir Gesund-
heit (BMG) fordert seit November
2012 das Projekt ,,Gesundheitsbezo-
gene Selbsthilfe in Deutschland — Ent-
wicklungen, Wirkungen, Perspektiven
(SHILD). Die Studie wird durchgefiihrt
vom Universitdtsklinikum Hamburg-
Eppendorf, der Medizinischen Hoch-
schule Hannover und der Universitat
zu Koln in Kooperation mit Akteur/in-
nen der Selbsthilfe (Deutsche Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
[DAG SHG] / Nationale Kontakt- und
Informationsstelle zur Anregung und
Unterstiitzung von Selbsthilfegrup-
pen [NAKOS], Bundesarbeitsgemein-
schaft SELBSTHILFE von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkran-
kung und ihren Angehorigen e.V. [BAG
SELBSTHILFE], Deutscher Paritatischer
Wohlfahrtsverband e.V. [DPWV], Deut-
sche Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V.
[DHS] und andere).

Im ersten empirischen Studienab-
schnitt (03/2013 bis 06/2014) wurde
auf Basis von Literaturanalysen, Fra-
gebogenerhebungen mit Vertreter/
innen von 1.192 Selbsthilfegruppen
(SHG), 243 Selbsthilfeorganisationen
(SHO) und 144 Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen (SHU) sowie 75
qualitativen Expert/inneninterviews
in SHG, SHO und SHU und mit Stake-
holdern der Selbsthilfe eine umfas-
sende Struktur- und Bedarfsanalyse
durchgefiihrt. Im Folgenden stellen wir
ausgewdhlte Ergebnisse vor. Weitere

Informationen und Ergebnisse sind
im Internet unter www.uke.de/shild/
einzusehen.

Ziele und organisatorische
Herausforderungen von
Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfegruppen

Wie seit Beginn der Selbsthilfe do-
minieren bei den Selbsthilfegruppen
Ziele wie Hilfe bei der Krankheitsbe-
waltigung (> 90 %), Wissenssteigerung
und Einstellungsanderung bei ande-
ren Betroffenen und Familienmitglie-
dern sowie die Kooperation mit Fach-
leuten (> 80 %). Diese Ziele werden
nach Selbsteinschatzung der Grup-
pensprecher/innen in der Gréf3enord-
nung von 60 bis 90 Prozent auch gut
erreicht. Dagegen gelingt die von fast
allen genannte Mitgliedergewinnung
nur 28 Prozent der SHG und 26 Pro-
zent der SHO gut bis sehr gut. Die Ak-
tivierung von Mitgliedern gestaltet sich
noch schwieriger: nur 20 Prozent der
SHG und 15 Prozent der SHO geben
hier eine positive Einschdtzung wieder.
Die Selbsthilfeorganisationen verfol-
gen im Vergleich zu den Selbsthilfe-
gruppen deutlich mehr nach aufien
gerichtete Ziele und sind hier nach ei-
gener Einschdtzung durchaus erfolg-
reich (32-84 %, je nach Einzelziel).
Als groRte Herausforderungen wer-
den neben der bereits angesproche-
nen Mitgliedergewinnung und -akti-
vierung unter anderem genannt, die
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Beteiligung an gesundheitspoliti-
schen Entscheidungen zu erhdhen,
im Sinne der Betroffenen verandernd
auf Krankenhduser und Arzteschaft
einzuwirken, das Ziel der Beteiligung
von Migrant/innen umzusetzen. Bei
letzterem schétzen sich allerdings we-
niger als 10 Prozent erfolgreich ein.

Die Einschdtzung der Stakeholder
Im Ergebnis der qualitativen Inter-
views wird die Selbsthilfe von ihren
Kooperationspartner/innen tiberein-
stimmend als wichtige Erganzung zum
professionellen Versorgungssystem
und als legitime Interessenvertretung
von Betroffenen akzeptiert. Aufgrund
ihres hohen Vernetzungsgrades und
ihres indikationsspezifischen Erfah-
rungswissens werden die Selbsthil-
fevertreter/innen als Expert/innen ge-
sehen und anerkannt.

Finanzielle Situation der
Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfegruppen

Fast 90 Prozent der Selbsthilfeorga-
nisationen und etwa drei Viertel aller
Selbsthilfegruppen nutzen finanzielle
Hilfen von Kranken- und Pflegekassen.
Private Spenden oder Mittel von Stif-
tungen sind fiir 75 Prozent der SHO
eine wichtige Einnahmequelle (SHG:
28 %). Férderungen durch die 6ffent-
liche Hand nutzen 39 Prozent der SHO
und 35 Prozent der SHG. Die Antrags-
verfahren der Selbsthilfeforderung
werden von den SHO zwar als auf-
wendig erlebt, von zwei Dritteln aber
auch als gerecht und angemessen ein-
geschdtzt. Die Summe der gesamten

jahrlichen Einnahmen liegt bei den
befragten SHO im Durchschnitt bei
210.000 Euro, davon 81.000 Euro nur
aus Mitgliedsbeitragen. Allerdings be-
wertet nur ein Drittel der SHO die fi-
nanziellen Mittel als bedarfsdeckend.
Die SHG-Sprecher/innen beurteilen
ihre finanzielle Situation positiver:
von ihnen sehen zwei Drittel ihren Be-
darf mit den verfiigbaren Mitteln ge-
deckt. Im Durchschnitt stehen einer
SHG 1.760 Euro / Jahr zur Verfiigung,
wovon rund 390 Euro aus Beitrdgen
der Mitglieder stammen. Insgesamt
nutzen deutlich mehr Selbsthilfeor-
ganisationen als Selbsthilfegruppen
die verschiedenen finanziellen Unter-
stlitzungsmaoglichkeiten, insbeson-
dere die der privatwirtschaftlichen
Mittelakquise (SHO: 26 %, SHG: 5 %).

Kooperationen und politische
Beteiligungsmaoglichkeiten von
Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfegruppen

Die von liber 80 Prozent der Selbst-
hilfeorganisationen am haufigsten
genannten Kooperationspartner/in-
nen sind Dachverbande der Selbst-
hilfe, Krankenhauser, Kranken- und
Pflegekassen sowie die Medien, wah-
rend bei den Selbsthilfegruppen die
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtun-
gen mit knapp 90 Prozent aller Nen-
nungen an erster Stelle stehen. Sei-
tens der SHO ist ihre internationale
Einbindung hervorzuheben: Die Halfte
aller beteiligten SHO ist mit auslandi-
schen Patient/innenorganisationen
oder europdischen / internationalen
Dachverbanden vernetzt.
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Trotz vieler Beispiele guter Zusam-
menarbeit wird die Kooperationsbe-
reitschaft von Arztpraxen, Kranken-
hdusern, Krankenkassen und anderen
Selbsthilfeorganisationen / Selbsthil-
fegruppen unterschiedlich beurteilt.
Positive Bewertungen sind geringfiigig
haufiger als negative. Die Stakeholder
betonen in den Interviews die positi-
ven Aspekte. Sie bezeichnen die Zu-
sammenarbeit mit Selbsthilfeorgani-
sationen als ,partnerschaftlich®, ,sich
gegenseitig befruchtend“ und ,trans-
parent“. In der konkreten Zusammen-
arbeit werden die Selbsthilfegruppen
als ,,wichtiger Bestandteil“ wahrge-
nommen, vor allem aufgrund ihrer
»Authentizitat“ haben ihre Beitrdage
und Argumente ein hohes Gewicht.
Eine mittelmafige bis schlechte Be-
wertung erfahren die Beteiligungs-
moglichkeiten der SHO und SHG an
Entscheidungsprozessen im Gesund-
heitswesen: nur circa 15 Prozent beur-
teilen diese gut bis sehr gut; 29 Pro-
zent der SHG-Sprecher/innen trauen
sich eine Einschatzung gar nicht erst
zu (SHO: 5 %). In diesem Kontext for-
dert die groBe Mehrheit der SHO die
vollstandige Kosten- und Aufwands-
entschddigung fur Patientenvertre-
tungen sowie fachliche Unterstiitzung
zum Beispiel durch wissenschaftliche
Referent/innen. 58 Prozent der Selbst-
hilfeorganisationen fordern zudem ein
vollstandiges Stimmrecht auf Landes-
ebene und im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA), nur drei Prozent
stehen dieser Forderung grundsdtz-
lich ablehnend gegeniiber.

Perspektive der Selbsthilfeunter-
stiitzungseinrichtungen (SHU)

Die Einschdtzungen der Mitarbeiter/
innen von Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen decken sich mit den
Einschatzungen der Sprecher/innen
von Selbsthilfegruppen, dies driickt
ihre Ndhe zu den Selbsthilfegruppen
und die guten Kenntnisse iiber deren
Arbeit und Probleme aus.

Die Ziele und Kernaufgaben der SHU
wie Klarung der Anliegen, Anleitung
von und Vermittlung in SHG, Ver-
netzung der SHG, Kooperation mit
Fachleuten und die Schaffung eines
selbsthilfefreundlichen Klimas wer-
den aus Sicht der Mitarbeiter/innen
gut erreicht. Die Beteiligung von Be-
troffenen beziehungsweise von Pati-
ent/innen im Gesundheitswesen zu
starken, gelingt dagegen eher weni-
ger. Hervorzuheben ist die sehr po-
sitive Einschdtzung der Arbeitszu-
friedenheit. Die Mitarbeiter/innen
erfahren hohe Wertschatzung und An-
erkennung durch die Selbsthilfegrup-
pen, starken Riickhalt durch ihre je-
weiligen Trager, weitgehend freie Ge-
staltungsspielraume und eine gute
Einbindung in die kommunalen Ver-
sorgungsstrukturen (alle Aspekte
mindestens 90 % Zustimmung).
Weniger positiv werden die perso-
nelle und materielle Ausstattung der
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtun-
gen beurteilt, jede/r vierte Mitarbei-
ter/in fihlt sich zudem durch Arbeits-
platzunsicherheit belastet.
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Ausblick: SHILD-Modul 3
»Wirkungen der Selbsthilfe*

In einem weiteren Studienabschnitt
(07/2014 bis 06/2017) werden die
Wirkungen der Selbsthilfe auf der Mi-
kroebene quantitativ-empirisch in vier
Indikationsgruppen analysiert: Diabe-
tes Mellitus Typ 2 (als h&dufige Erkran-
kung), Prostatakarzinom (als onkolo-
gische Erkrankung von Mannern), Mul-
tiple Sklerose (im Grenzbereich zu den
seltenen Erkrankungen, die haufiger
Frauen als Mdnner betrifft) und Ange-
horige von Demenzerkrankten. Unter-
sucht wird, in welchen Aspekten sich
Betroffene in Selbsthilfegruppen von
Betroffenen auBerhalb der Selbsthil-
fegruppen unterscheiden, wobei fiir
die jeweiligen Gruppen zusatzlich in-
dikationsspezifische Wirkungen ana-
lysiert werden.

Das afgis-Qualitatslogo

Die hohe Zahl der Internetnutzerin-
nen und -nutzer und die Akzeptanz
des Internets als am haufigsten ge-
nutzte Quelle zu Gesundheitsthemen
treffen auf eine nicht iberschaubare
Zahlvon Angeboten. Die Nutzer/in-
nen von Gesundheitsdienstleistungen
brauchen als Grundlage fiir selbstbe-
stimmte Entscheidungen jedoch qua-
lifizierte und verldssliche Gesund-
heitsinformation. Die Frage nach der
Qualitdt der Gesundheitsinformation
im Internet ist eng verbunden mit der
Frage, ob diese brauchbar und ver-
standlich ist.

Die Wirkungen der Selbsthilfe auf
Meso- und Makroebene werden durch
qualitativ-ethnografische Untersuchun-
gen zur Mitwirkung der Selbsthilfebe-
wegung in Gesundheitspolitik (G-BA)
und Selbstverwaltung erforscht. |

Silke Werner, Stefan Nickel, Olaf von
dem Knesebeck, Marie-Luise Dierks,
Gabriele Seidel, Jan Weber, Silke
Kramer, Marius Haack, Frank Schulz-
Nieswandet, Francis Langenhorst,
Christopher Kofahl

Kontakt:
E-Mail: s.werner@uke.de
Internet: http://www.uke.de/shild
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Was ist afgis?

Das Aktionsforum Gesundheitsinforma-
tionssystem entstand 1999 aus einer
Initiative des Bundesministeriums fiir
Gesundheit. Der Verein afgis e.V. wurde
2003 mit dem Zweck gegriindet, Qua-
litatssicherung von Informationen im
Internet zu fordern und die Vergabe ei-
nes Priifsiegels zu organisieren. Afgis
versteht sich als Qualitadts- und Quali-
fizierungsnetzwerk. Es beteiligte sich
auch an den internationalen Diskus-
sionen zur Entwicklung transparenter
Qualitatsmerkmale fiir Information im
Internet.
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