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Ergebnisse aus den Umfragen mit Vertreter/innen
von Selbsthilfegruppen und -organisationen im
Rahmen der SHILD-Studie
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Die SHILD-Studie — eine kurze Skizzierung
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Hintergrund

I Viele kleinere Studien zum Thema ,,Selbsthilfe”, doch seit

Jahrzehnten keine umfassende systematische Analyse der
Selbsthilfelandschaft in Deutschland.

I ,Die gemeinschaftliche Gesundheitsselbsthilfe hat zwar
Forschung nach sich gezogen, doch bleibt diese hinter dem
Bedarf zurtick.” [Schulz-Nieswandt 2011 , S. 14]

| zZiel: Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung...
... sichtbar(er) machen,
... ihre Wirkungen aufzeigen sowie

... ihre Bedarfe und Rahmenbedingungen reflektieren.
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Gefordertdurch:
* Bundesministerium
fiir Gesundheit

Beteiligte

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

I Konsortium aus drei Universitaten:

= Hamburg (UKE — Kofahl, von dem Knesebeck)
= Hannover (MHH — Dierks)
= Koln (ISS — Schulz-Nieswandt)

I Akteure und Vertreter/innen der Selbsthilfe, der
Krankenkassen und Wissenschaft (Beirat)

S A.

SELBSTHILFE

% 3 Deutsche
_fl.a Arbeitsgemeinschaft
« Selbsthilfegruppen e.V.

- ,
& NAKOS = DER PARITATISCHE
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Modular Aufbau

I Modul 1 (Nov 2012 - Feb 2013):
Schwerpunkt ,Projektentwicklung und -vorbereitung”

I Modul 2 (Feb 2013 - Juni 2014):
Schwerpunkt ,, Bestandsaufnahme” gegenwartig und
retrospektiv

I Modul 3 (Juli 2014 — Juni 2016) mit Fokus auf , Wirkungen®
und Schwerpunkt auf...

= Vergleichsstudien in vier Indikationsgebieten (Diabetes mellitus 2,
Multiple Sklerose, Prostatakrebs, Angehorige von Demenzkranken)

= qualitative Politikfeld-Analysen im Bereich der
Patientenvertretungen
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Ergebnisse aus den Umfragen mit Vertreter/innen
von Selbsthilfegruppen und -organisationen
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Gliederung

Welche Ziele und organisatorischen Herausforderungen
benennen die SHG und SHO?

Welche Unterstutzungsleistungen nehmen die SHG und
SHO in Anspruch?

Mit wem und in welcher Form arbeiten die SHG und SHO
zusammen?

Welche Rolle haben die Gruppensprecher/innen?
Fazit und Ausblick
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Quantitative Struktur- und Bedarfsanalyse bei den
Selbsthilfeorganisationen - Methodischer Ablauf

I Online-Umfrage Herbst 2013

I 167 Bundesselbsthilfeorganisationen + 72 Landesvertretungen +
4 sonstige, insgesamt N=243
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237 (von 985) Selbsthilfegruppen in Hamburg

g
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=1.192
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Fragebogen ZUr Struktyy- und Bedarfsanalyse
bei Selbsthilfegruppen

A~ Allgemeijne Angaben

Selbsrhi’fegruppen sind in ihrer GréRe und Zusammenserzung sehr unterschiedjj - Wir pi
2uerst einjge formale Angaben Uber Jhre Gruppe ung deren Mitgliede, 2U Machen

Al Genayer Name der Selbsthilfegruppe: &~

A2 In welchem Themengebiet engagiert sich lhre Selbsthilfegru

Ppe L'iberwieger)d?
2 vnere Erkrankungen

] Haar-, Haut-, Umwelt- und 3 Besondere
Behinderungen, orthopédisch. Allergieerkrankungen Lebenssituationen
neurologische Erkrankungen ) Psychische E rkrankungen, O sport im Gesundheitsbereich
Tur‘nurerkrankungen seelische Belastungen, Sonstiges, und zwar, -

O sucht

A3 Waoin etwa liegep die Aktivitsten threr Grygmem..
Themen aufdar i
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Selbstbild, Ziele und
organisatorische
Herausforderungen
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SHO- und SHG-Aktivitaten:
»gesundheitlich oder sozial”?

45

40

35

30

25

20

15

10

B SHO M SHG

gesundheitlich-

. sozial
medizinisch

Schwerpunktbereich der Aktivitaten

13
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Ziele der SHO

(in %, absteigend sortiert nach Prioritdten)

Mitglieder fir aktive Aufgaben gewinnen

Mitglieder befdhigen, mit Erkrankung/Problem umzugehen
Wissen der Mitglieder iber Erkrankung/Problem erhéhen
Kooperation mit Fachleuten herstellen/verbessern

Wissen bei anderen Betroffenen erhéhen

Neue Mitglieder gewinnen

Professionalitit in den Ablaufen der SHO erre, gu" M

Interessen aller Betroffenen nach auf3en vertn

Professionelles Erscheinungsbild der SHO erreici F z ‘UM

Institutionen (z.B. Krankenhauser, Arzteschaft) verande

H SHO

Wissen bei Fachleuten erhohe

Einstellungsanderung bei Angehorigen/Freundel
Beteiligung an gesundheitspolitischen Entscheidungen
Beteiligung von Migranten erhéhen

sonstige Ziele

0 10 20 30 40 50 60 70 8 90 100
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Ziele der SHG

(in %, absteigend sortiert nach Prioritaten)

Mitglieder befahigen, mit Erkrankung/Problem umzugehen

Wissen der Mitglieder liber Erkrankung/Problem erhéhen

Neue Mitglieder gewinnen

Wissen bei anderen Betroffenen erhohen

Einstellungsanderung bei Angehdrigen/Freunden

Mitglieder fiir aktive Amé==* SHG .
°
[}
Interessen aller Betroffenen n: gu M W
'}

3
Kooperation mit Fachleuten het 00 ‘
.

Wissen bei Fa
Institutionen (z.B. Krankenh&user, Arztes W
o
Beteiligung an gesundheitspolitischen
Beteiligung von Migr ..<inohen

sonstige Ziele

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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Erreichung der von SHO und SHG genannten Ziele
(,,gelingt sehr gut / gut” in %)

Mitglieder fir aktive Aufgaben gewinnen

Mitglieder befahigen, mit Erkrankung/Problem umzugehen
Wissen der Mitglieder Giber Erkrankung/Problem erhéhen
Kooperation mit Fachleuten herstellen/verbessern

Wissen bei anderen Betroffenen erhéhen

Neue Mitsli= P
N ‘
Professionalitat in den Ablauf ‘ o
Interessen aller Betroffenen n i :g ‘
Professionelles Erscheinungsbilc DM
Institutionen (z.B. Krankenh&user, Arzti ’
Wissen bei Fa ‘

Einstellungsdanderung bei Angehi

Beteiligung an gesundheitspolitischen entscheidungen

Beteiligung von Migranten erhéhen

0 20 40 60 80 100
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Wichtige oder besonders zentrale Ziele fiir die
nachsten 2 Jahre (Freitexte)

I Nach auRen gerichtete Ziele:
= Mehr und jiingere Teilnehmer/innen gewinnen

= Offentlichkeitsarbeit intensivieren (Aufklarung, Information,
Erhohung Bekanntheitsgrad)

= Kooperationen/Vernetzungen mit Fachleuten und Versorgungs-
einrichtungen auf- und ausbauen (z.B. Besucherdienste)

= Mehr Einflussnahme auf die Gesetzgebung

I Nach innen gerichtete Ziele:
= Starkung der Selbsthilfegruppenarbeit von SHO
= Qualifizierung und Aktivierung der Mitglieder
= Zusammenhalt starken, Isolation entgegenwirken
= psychosoziale Unterstiitzung und Hilfe bieten

17
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Organisatorische und interne Herausforderungen - SHO
(,,trifft vollig / eher zu“ in %)

Schwierigkeiten, Mitglieder fir Aufgaben zu aktivieren rho = 0,39**
Ehrenamtliche kommen an die Grenzen ihrer Krafte

Fehlende finanzielle Mittel |5 = rho = 0,33**
Schwierigkeiten, neue Mitglieder zu gewinnen
Aufgaben in der SHO sind ungleich verteilt

= rho = 0,38**
Zu wenig hauptamtliche Mitarbeiter

Schwierigkeiten, Mitglieder zu halten B SHO

Mitglieder im Vorstand wechseln zu haufig
Uneinigkeit Gber die Arbeitsweise

Uneinigkeit zwischen den Organisationsebenen
Konflikte zw. Mitgliedern des Vorstands
Uneinigkeit Gber die Ziele

GS-Mitarbeiter wechseln zu haufig

0 10 20 30 40 50 60 70 8 90 100
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Organisatorische und interne Schwierigkeiten von
Hamburger SHG: 2013 im Vergleich mit 2003 (in %)

Aufgaben innerhalb der Gruppe sind ungleich verteilt “

Es ist schwierig, gemeinsame Termine zu finden
Es kommt zu Konflikten zwischen Mitgliedern A

Viele Mitglieder kommen nur unregelmaRig

Die Mitglieder der Gruppe wechseln haufig

Schwere Probleme einzelner Mitglieder machen uns mutlos
Es gibt Uneinigkeit (iber die Ziele der Gruppe o ‘ < _’
Es gibt Uneinigkeit Giber die Arbeitsweise der Gruppe . ‘ i
— verbesseny|
0 5 10 15 20 o e
W 2013 (N=237) 2003 (N=345)
19
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Teil B

Personelle, materielle und
finanzielle Unterstiitzung
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Von den SHO genutzte Unterstlitzungsleistungen
(Angaben in %)

Materielle Hilfen wie z.B. Uberlassen von Raumen, Technik

Angebote und Service-Leistungen der Selbsthilfeunterstiitzung
(z.B. Kontaktstellen, NAKOS) oder Dachverbdnden (z.B. BAG...

Technische Beratung (z.B. zu Offentlichkeitsarbeit, Medien,
Websiteerstellung etc.)

Fachliche Beratung und Schulung zu Aspekten der Erkrankung/des
Problems

Rechtliche Beratung

Sonstige professionelle Beratung

Unterstiitzung bei Offentlichkeitsarbeit / Veranstaltungen (z.B.
PR-Agentur, Kongress-biiro, Event-Management)

Organisations- und Personalentwicklungsberatung

Sonstige Hilfen

0% 25% 50% 75% 100%

M ja, unentgeltlich ® sowohl als auch ja, gegen Entgelt M nein

21
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Wiinsche/Vorschlage zur Verbesserung der
Arbeitssituation (Freitextangaben)

Hohere Pauschalfinanzierung und Reduzierung des
blrokratischen Aufwands bei den Antragsverfahren

Dauerhafte, finanziell abgesicherte hauptamtliche Stellen (SHO)

Unterstitzung bei der Offentlichkeitsarbeit (z.B. Informationen
in Medien, Internet)

Mehr, bessere und ginstige Raumlichkeiten (barrierefrei)

Bessere Kooperation mit Fachleuten (Arzte, Kliniken,
Psychologen, Therapeuten)

Bessere interne Kommunikation, aber auch Vernetzung mit
anderen SHO/SHG

Zusatzliche Qualifizierungsmoglichkeiten fur ehrenamtliche
Mitglieder

22
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Inanspruchnahme externer finanzieller Hilfen
(»ja” in %)

Kranken- und Pflegekassen

Private Spenden/Stiftungen

Kommunale oder Landesbehérden/-
amter (Offentliche Hand)

Pharmazeutische Firmen oder
Hilfsmittelhersteller

Sonstige WM‘.

0 10 20 30 /0 80 90 100

23
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Summe der finanziellen Mittel
in den letzten 12 Monaten

| sHo:
" im Durchschnitt 220.000 €
= davon 80.000 € aus Mitgliedsbeitrd~=

" Fir (nur) etwas=== W ) ist der
e MM bt

Bedar D"LA
Gl slir 282 1o, b AT
| sHG: o M ol
" im Durc o/o
100
= davon 3! W . aus Beitragen der Mitglieder

= Fir (immerhin) ca. zwei Drittel der SHG ist der Bedarf
damit gedeckt.

24
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»Reichen die zur Verfiigung stehenden Mittel flir

lhre SHO aus?“

35

30 32

5 = |
M,MvMWM
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Teil C

Kooperationen und politische
Beteiligungsmaoglichkeiten
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Haben Sie in den letzten 2 Jahren mit den

genannten Partnern kooperiert? (SHO)
(,,ja, regelmaRig / gelegentlich” in %)

Selbsthilfe-Dachverbande

Kliniken, Krankenhauser

Kranken- und Pflegekassen

Medien (Presse, Rundfunk etc.)

Andere SHO in Deutschland
Ministerien/Amter/Behdrden
Wohlfahrtsverbande
Forschungseinrichtungen

NAKOS, DAG SHG

Arzte- / Psychotherap.-kammer, KV, KOSA

m SHO

Politische Parteien, Entscheidungstrager

Schulen, Kindertagesstatten

Polizei, Staatsanwaltschaft, Gerichte

Wirtschaft / Industrie

Beratungs-/Patientenstellen, Verbraucherzentralen
Kirchliche Organisationen / Religionsgem.
Netzwerk SPiG

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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Haben Sie in den letzten 2 Jahren mit den

genannten Partnern kooperiert? (SHG)
(,,ja, regelmaRig / gelegentlich” in %)

Selbsthilfekontaktstellen

Kliniken, Krankenhauser

Medien (Presse, Rundfunk etc.)

Kranken- und Pflegekassen
Ministerien/Amter/Behérden

Polizei, Staatsanwaltschaft, Gerichte
Wohlfahrtsverbande

Arzte- / Psychotherap.-kammer, KV, KOSA
Politische Parteien, Entscheidungstrager
Kirchliche Organisationen / Religionsgem.
Forschungseinrichtungen

Schulen, Kindertagesstatten

Wirtschaft / Industrie

M SHG

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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Kooperationsbereitschaft anderer aus Sicht der SHG
(fehlende Angaben = keine Erfahrung)

Arztpraxen (n=757)

Krankenhaduser (n=708)
Krankenkassen (n=653) .

andere SHG (n=737) I

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

M gar nicht kooperativ < < > m> Mmaullerordentlich kooperativ

30
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Kooperationsbereitschaft anderer aus Sicht der SHO
(fehlende Angaben = keine Erfahrung)

Arztpraxen (n=219)

Krankenkassen (n=218)

andere SHO (n=206)

H
Krankenhduser (n=215) -

l

H

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

M gar nicht kooperativ. m< < > m> M aullerordentlich kooperativ
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Beispiele guter Kooperation
(Freitextangaben)

Weitergabe von Informationen Uber Selbsthilfeorganisationen
bzw. -gruppen und ihre Arbeit

Unterstltzung bei der Organisation und Durchfihrung von
Veranstaltungen mit Referentenbeteiligung

Projektforderung bzw. Finanzierung
Gemeinsame Forschungsaktivitaten und Projekte
Erfahrungs- und Informationsaustausch
Gemeinsame Offentlichkeitsarbeit

Teilnahme an Tagungen und Kongressen

32
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Beispiele schlechter Kooperation
(Freitextangaben, insgesamt seltener genannt)

Haufigste Nennung: Fehlende Akzeptanz und Desinteresse an
der Selbsthilfearbeit

Gegen die Selbsthilfe gerichtete Handlungen (z.B. negative
Informationen, Verweigerung der Informationsvermittlung)

Nichtbeteiligung an Forschungsaktivitaten und Projekten
Ablehnung von finanziellen Fordermitteln
Konflikte mit anderen SHG / SHO

33



47 R R
a,%%i.? I Universitatsklinikum I _I 1’(5 2 A
&/ W Hamburg-Eppendorf Medizinische Hochschule Wy

NG

Beteiligungsmoglichkeiten an

Entscheidungsprozessen im Gesundheitswesen
(in %)

B SHO M SHG

45

40

35

30

25

20

15

10

sehr gut gut mittelmalig schlecht weil nicht

34
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Zum Vergleich: Beteiligungsmaoglichkeiten der SHO an

Entscheidungsprozessen im Gesundheitswesen 2007*
(Angaben in %)

2007 (n=145) ®2013 (n=230)

50

45

40

35

30

25

20

15

10

I

sehr gut mittelmaRig schlecht weild nicht

* Kofahl et al 2010
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Befugnisse und Anspriiche von Patienten-

vertreterinnen und -vertretern — nur SHO gefragt
(in %)

Unsere SHO fordert:

vollstandige Kosten- und

Aufwandsentschadigung fir Patientenvertreter _ |

fachliche Unterstitzung, z.B. durch
wissenschaftliche Referenten

vollstandiges Stimmrecht flr Patientenvertreter _ I
in allen Gremien auf Landesebene
vollstandiges Stimmrecht fiir Patientenvertreter _ I

im G-BA
=

0 20 40 60 80 100

organisatorische Unterstlitzung, z.B. durch ein
eigenstandiges Koordinierungsbiiro

W unbedingt nur bedingt M auf keinen Fall noch keine Position

36
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Bereiche der gewiinschten/geforderten
Patientenbeteiligung (Freitexte)

Mehr Beteiligung bzw. Stimmrechte beim G-BA und von
Patientenvertretungen in Gremien auf Landes- und
kommunaler Ebene (z.B. Gesundheitskonferenzen)

Mehr Mitsprache bei der Planung der stationaren und
ambulanten Versorgung, der Definition von Diagnosen und
der Bestimmung von Diagnosekriterien

Mehr Beteiligung hinsichtlich der Vergabemodalitaten fir
Fordermittel, Verglitung medizinischer Leistungen sowie
Zulassung von Medikamenten, Hilfsmitteln und Therapien

37
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Teil D

Die Gruppensprecherinnen
und -sprecher
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Die Gruppensprecherinnen und -sprecher

Frauenanteil 55%
Anteil Uber 60-jahriger 49 %
Berufstatig 38 %
Personlicher Zeitaufwand 7,5 Stunden pro Woche

Aufgabenteilung: “Ich mache
(fast) alles selbst.” 21 %

Personlicher finanzieller Aufwand 41,60 € pro Monat

Schulung/Fortbildung in
Kommunikation, Gruppen- 62 %
moderation, Konfliktklarung
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Motivation von Gruppensprecher/innen
(,,trifft vollig” / ,,eher zu“ in %)

,Mir macht die Selbsthilfegruppenarbeit sehr viel Spal3.” 97
,Die Selbsthilfegruppenarbeit ist eine meiner derzeit 31
sinnvollsten Tatigkeiten.”

,lch tbernehme gerne die Moderation der Gruppentreffen.” 87
,Ich bekomme viel positive Riickmeldung von den 94
Gruppenmitgliedern.”

,Ich bekomme fiir meine Selbsthilfegruppenarbeit viel 71

positive Rickmeldung von Menschen aulierhalb der Gruppe.”
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Fazit (1/11)

I Aktivitaten und Ziele der SHO und auch der SHG gehen weit
Uber die nach innen gerichtete Ziele hinaus.

I Mitgliedergewinnung und -aktivierung sind die derzeit
grollte Herausforderungen von SHG und SHO, (evtl.
erschwert durch immer hohere Anspriche an die SH-
Aktivitaten?)

| SHO und SHG benétigen und nutzen verschiedenste
UnterstlitzungsmalBnahmen.

I Die Summe der Mitgliedsbeitrage Ubersteigt die Mittel der
Selbsthilfeférderung bei weitem.
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Zwischenfazit (11/11)

I Die Kooperationen werden ambivalent eingeschatzt.

| Ca. 40% der SHG unterhalten keine Kooperationen mit
Leistungserbringern und -tragern, sind sich ,selbstgenig-
sam®. Dies mag den Wiinschen und Vorstellungen von
Krankenkassenvertreter/innen und Gesundheitspolitiker/
-innen widersprechen(?).

Selbsthilfe braucht Unterstlitzung und Forderung!
Selbsthilfe erhalt Unterstiitzung und Férderung! Aber...

... das Verhaltnis von Unterstitzungsbedarf und gewahrter
Unterstiitzung/Forderung ist unglinstig, bei den SHO
deutlich unglinstiger als bei den SHG.
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Herzlichen Dank fiir lhre Aufmerksamkeit!

Dierks, vom dem Kineseleck, Kofpbl, Knewsel, Langerbondt,
Nickel, Scbudy-Nieswandt, Seidel, Weber wrd Werner

www.uke.de/shild/
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