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Praambel

Das vorliegende Konzeptpapier ist eine Diskussionsgrundlage fiir die Vertreterinnen und Ver-
treter der Selbsthilfe, der Selbsthilfeunterstiitzung, der Selbsthilfeférderung, des BMGs und
der zu beauftragenden Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler zur Entwicklung und
Durchfiihrung einer Studie zum Stand der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland.
Design und Methodik werden im Sinne einer partizipativen Forschung mit den beteiligten
Akteuren abgestimmt.

Adressiert werden alle Selbsthilfezusammenschlisse, die sich auf eine bestimmte Erkran-
kung oder ein krankheitsrelevantes Problem beziehen. Auch wenn allen Beteiligten bewusst
ist, dass Gesundheitliches und Soziales untrennbar miteinander verkniipft sind und sich un-
mittelbar gegenseitig bedingen, sollten zur Eingrenzung des Forschungsfeldes Selbsthilfezu-
sammenschlisse mit explizit sozialen und/oder rein primdrpréventiven bzw. gesundheitsfor-
dernden Themen [1] nicht Gegenstand dieser Untersuchung sein’.

Hintergrund

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe ist immer mehr zu einer wichtigen Saule im Gesund-
heitssystem geworden [2, 3]. Chronisch Kranke und Menschen mit Behinderung, Menschen
mit psychischen Erkrankungen und Problemen oder die Angehdrigen von Betroffenen finden
in Selbsthilfegruppen Rat und Unterstiitzung, teilen ihre Probleme und helfen dabei sich und
anderen unmittelbar wie mittelbar Betroffenen [4, 5]. Uber diese wichtige Arbeit auf der
Mikroebene hinaus sind Selbsthilfegruppen und ihre Dachorganisationen wichtige Akteure
bei der Gestaltung des Gesundheitswesens geworden [6]. Die Aktivitaten der Selbsthilfe-
gruppen, Dachverbdande und der Selbsthilfekontaktstellen richten sich im Wesentlichen an
vier Adressaten:

! Keineswegs sollen damit ihre Bedeutung und gesellschaftliche Relevanz in Frage gestellt werden, im Gegenteil
scheint dieser Bereich einer eigenstandigen Untersuchung wiirdig. So ist an dieser Stelle anzumerken, dass im
Ergebnis der Vorgesprdache mit den beteiligten Akteuren der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstitzung zu dieser
Studie die hier vorgenommene Eingrenzung auf die gesundheitsbezogene Selbsthilfe nicht uneingeschrankt
geteilt wird. Diesem Umstand ist in weiteren Diskussionen und Reflektionen Rechnung zu tragen.



die von Erkrankung oder Behinderung Betroffenen und ihre Angehdorigen,
die Leistungserbringer im Gesundheitswesen,

die Leistungstrager im Gesundheitswesen und
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die sozial- und gesundheitspolitischen Entscheidungstrager.

Auf allen Ebenen tragt die Selbsthilfe dazu bei, die medizinische Versorgung sowohl vertikal
als auch horizontal patientenorientierter auszurichten. In den letzten Jahren haben sich die
Anforderungen an die aktiven Menschen in der Selbsthilfe kontinuierlich erhoht [7]:

a) (Neu-)Betroffene treten mit hohen Erwartungen an die Selbsthilfegruppen und
-organisationen heran, (,,Konsumentenhaltung” [8]).

b) Insbesondere in den Patientenverbanden stecken sich die Akteure der Selbsthilfe
immer hohere Ziele (z.B. Information und Beratung und deren Qualitat, Einflussnah-
me auf die (gesundheits-)politische Steuerung, Steigerung der inhaltlichen Kompe-
tenz, insbesondere durch Integration von Fachkompetenz etc.).

c) Institutionen des Gesundheitswesens stellen zunehmend hohe Erwartungen an die
Selbsthilfegruppen und -organisationen, (Integration der Selbsthilfegruppen in die
Behandlung und medizinische Beratung).

d) Der gesundheitspolitische Stellenwert der Selbsthilfeorganisationen ist deutlich an-
gewachsen (Integration von Selbsthilfegruppen und -vertreter/innen in gesundheits-
politische Entscheidungen auf Landes- und Bundesebene mit entsprechend hohen
Erwartungen seitens der anderen Akteure, aber auch der eigenen Mitglieder).

Im Rahmen der Selbsthilfetagungen der letzten Jahre wurden diese Entwicklungen zwischen
den Polen ,konstruktive Herausforderung vs. Uberforderung”, ,partnerschaftliche Anerken-
nung vs. Zumutung”, , Kooperation auf Augenhdhe vs. Instrumentalisierung und Funktionali-
sierung” intensiv diskutiert. Auch bei der Sichtung der selbsthilfebezogenen Literatur der
letzten Jahre wird deutlich, wie sehr die Aspekte ,Wandel”, ,Herausforderungen” und ,Zu-
kunftsorientierung” betont werden [vgl. 9, 10, 11, 12]. Auch fallt auf, dass die Vortrage und
Publikationen haufiger mit Fragen als mit Statements titeln. ,,Wer sind wir?“, ,,Was machen
wir?“, ,Wohin gehen wir?“,

Die Fragen, die aus der Politik und aus Institutionen des Gesundheitswesen an die Selbsthilfe
gerichtet werden, sind dem gegenliber seltener und haben einen anderen Duktus: , Was
kann die Selbsthilfe leisten? Ist sie Gewinn bringend fir das Gesundheitssystem? Kann sie
das Gesundheitssystem entlasten?” etc. [13, 14]. Hin und wieder werden auch sozial- und
gesundheitsokonomische Fragen aufgeworfen wie: ,Ist die allgemein aufgeschlossene Hal-
tung gegeniber der Selbsthilfe sowie auch eine Verstarkung der Unterstltzung und finanzi-
ellen Forderung der Selbsthilfe tatsachlich gerechtfertigt?“

Im Prinzip gibt es derzeit keine Zweifel an der Sinnhaftigkeit, vielleicht sogar Notwendigkeit
des gemeinschaftlichen Betroffenenengagements in gesundheitlichen Fragen. Eher werden
die Investitionen der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV), der Gesetzlichen Pflegeversi-
cherung (GPV), der Rentenversicherungen (RV) und der 6ffentlichen Hand in die Selbsthilfe —
gemessen am geschatzten gesundheitswirtschaftlichem Outcome dieses Sektors — als 6ko-
nomisch viel zu gering bewertet, als dass es sich lohnen wiirde, diese in Frage zu stellen und



damit das Risiko erheblicher Konflikte mit den Akteuren des Dritten Sektors zu provozieren
und in dieser Logik ggf. gesundheitsokonomische Verluste in Kauf zu nehmen.

Folglich zielt eine sozial- und gesundheitsokonomisch bedeutsame Frage in die andere Rich-
tung: ,,Was brauchen die (gesundheitsbezogene) Selbsthilfe und engagierte Blirgerinnen und
Biirger, um die drangenden Aufgaben und Probleme der Zukunft unserer Zivilgesellschaft mit
zu bewiltigen?”“. Demnach geht es weniger darum, ob die derzeitige Selbsthilfe-Férderung
gerechtfertigt ist, sondern darum, ob sie bedarfsgerecht und/oder ausreichend ist.

Auch sind sehr konkrete praktische Aspekte der Selbsthilfearbeit auf allen Ebenen virulent —
von der kleinen regionalen Selbsthilfegruppe ohne jegliche politische Zielsetzung bis hin zur
,Fulltime-Selbsthilfe-Funktionarin“ auf Bundes- und EU-Ebene. Die Themen reichen vom
Scheitern einer Selbsthilfegruppe am Formularwesen der Krankenversicherungen bis zum
Burnout Uberlasteter Vorstande von Selbsthilfeorganisationen mit daraus resultierender
Nachwuchsproblematik, z.B. weil sich immer weniger Menschen diese Anforderungen zumu-
ten wollen oder kénnen. Auch geht es um die Frage, wie die Selbsthilfe mit den neuen Medi-
en umgehen kann und will [15, 16], wie es gelingt, Nachwuchs fir die aktive Arbeit zu finden
und gleichzeitig mit einer ,, Konsumhaltung” potentieller Mitglieder umzugehen, wie sie den
aktuell stattfindenden ,,Generationswechsel” bewaltigt und wie es gelingen kann, besondere
Zielgruppen zu erschlieBen, z.B. junge Menschen [17, 18] oder Migrantinnen und Migranten
[19].

All diese Themen werden in der Selbsthilfe aktiv diskutiert, dennoch mangelt es in Bezug auf
die skizzierten Fragen und Entwicklungen an systematischen Analysen; , die gemeinschaftli-
che Gesundheitsselbsthilfe [...]“ habe zwar, so Schulz-Nieswandt im Jahr 2011, ,,... Forschung
nach sich gezogen, doch bleibt diese hinter dem Bedarf zuriick.” [20, S. 14]

Hier setzt das geplante Forschungsprojekt an. In unterschiedlichen Phasen und mit unter-
schiedlicher Methodik erfolgt zunachst eine umfassende Situations- und Bedarfsanalyse der
Selbsthilfe in Deutschland, darauf aufbauend sollen die Wirkungen der Aktivitdten der
Selbsthilfe — auch retrospektiv im Rickblick auf die Entwicklungen der letzten Jahre und
Jahrzehnte — analysiert werden, zum Beispiel in Bezug auf die Férderung der Gesundheits-
kompetenz der Adressaten.

Konstitutiv fur die Studie ist der Einsatz eines partizipativen Forschungsdesigns im Sinne ei-
ner partnerschaftliche Zusammenarbeit zwischen den Wissenschaftlern und den Akteuren
der Selbsthilfe [21], um gemeinsam neue Erkenntnisse zu gewinnen, die zur Weiterentwick-
lung der Selbsthilfe und schlielllich zu einer Verbesserung des Gesundheitszustandes der
Bevblkerung angewendet werden kénnen [zur Aktionsforschung im deutschsprachigen Raum
vgl. 22]. Das Projekt ist deshalb nur in enger Kooperation mit den Akteuren der Selbsthilfe
und der Selbsthilfeunterstiitzung durchfiihrbar, das Projekt und die Projektergebnisse mus-
sen einen fur die Selbsthilfe/-unterstitzung relevanten Mehrwert generieren [21].

Forschungsfragen

Eine umfassende Situations- und Bedarfsanalyse der Selbsthilfe beschaftigt sich im Wesentli-
chen mit den folgenden tUbergeordneten Fragen:

B Was macht die Selbsthilfe, und wie ,fligt” sich die Selbsthilfe in das Sozial- und Gesund-
heitswesen ein? Selbsthilfezusammenschliisse entwickeln zahlreiche Angebote und hal-

-4 -



ten diese haufig auch fur Nicht-Mitglieder vor. Daraus ergeben sich zahlreiche Fragen
sowohl qualitativer als auch quantitativer Orientierung, die in der weiteren Zuspitzung
auch auf die Frage der Ergebnisse/Wirkungen der Selbsthilfe fokussieren. Fir das Ver-
haltnis der Selbsthilfe und der Institutionen des Sozial- und Gesundheitswesens sind die
folgenden drei Themenkomplexe von zentraler Bedeutung und verdienen eine einge-
hende Analyse:

= Kooperationen [23, 24] (z.B. mit Krankenh&usern, Arzten, Therapeuten etc.), insbe-
sondere Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheitswesen [25] sowie Aspekte der trans-
sektoralen Integrationsversorgung (Selbsthilfe als Teil von Versorgungsketten an den
Schnittstellen von chronischer Krankheit und Multi-Morbiditat, Hilfe- und Pflegebe-
dirftigkeit, Formen der Behinderung und daraus resultierender Beratungsbedarfe?)

= Abhangigkeiten” [26, 27] (z.B. von Forderungen, Zuwendungen, Engagement etc.),

* Interessenkonflikte [28] (z.B. durch Vorteilsnahme, interessengeleitete Gesund-
heitsinformation etc.).

Weitere Fragen zu den Aktivitaten der Selbsthilfe sind?:

= Welche MalRnahmen und Angebote entwickeln Selbsthilfevereinigungen fiir ihre Mit-
glieder? (z.B. Kompetenztrainings, Fortbildungen, Erholungsmoglichkeiten etc.)

= Welche MalRknahmen und Angebote entwickeln Selbsthilfezusammenschlisse fiir
(Mit-)Betroffene, die keine Mitglieder sind? (z.B. Informations- und Beratungsange-
bote, Vermittlungen etc.)

= Wie ist das heutige Selbstverstandnis von Selbsthilfegruppen und -organisationen?

= Was bedeuten die unterschiedlichen Formen der Selbsthilfe fir die Anerkennung und
Forderung?

B Was sind die heutigen Bediirfnisse und Bedarfe von Selbsthilfegruppen und
-organisationen, z.B. beziiglich ihrer Qualifikation, Zielerreichung, Unterstiitzung und
Anerkennung, Umgang mit und Nutzung von neuen Medien, Integration und Partizipati-
on, Generationenwechsel und Aufgabenteilung etc.? Wie unterscheiden sich die Bedurf-
nisse und Bedarfe ...

= auf den jeweiligen Ebenen: Mikro (Selbsthilfegruppenmitglieder, regionale Selbsthil-
fegruppe), Meso (z.B. Landebene, Kooperationen zwischen Selbsthilfe und Arzte-
kammern, KVen, Krankenhdusern) und Makro (Bundesebene, nationale Patientenver-
treter etc.)?

= in den verschiedenen Indikationsgebieten, z.B. untergliedert nach: chronische Er-
krankungen, Behinderungen, seltene Erkrankungen, Suchterkrankungen?®, psychische
Erkrankungen/Probleme?

2 Der Arbeitskreis der BAG SELBSTHILFE Mitgliedsverbdande hat am 6. November 2012 insgesamt 15 Anregun-
gen und Kommentare formuliert, die in die konkrete Operationalisierung der Forschungsfragen und -themen
einflieRen werden. Wir danken Herrn Dr. Danner fir die Erorterung und Diskussion der Themen im Rahmen der
BAG-Arbeitskreis-Tagung und die Ubermittlung der Ergebnisse.



= in den verschiedenen Generationskohorten: Erkrankungen und Probleme von Kin-
dern, Jugendlichen, Erwachsenen im Erwerbsalter, jingere Senioren, dltere Senioren?

= von unmittelbar und mittelbar Betroffenen (Erkrankte und Angehorige)?
B Welche Ziele verfolgen Selbsthilfegruppen und -organisationen?

= jnnengerichtete Ziele wie Krankheitsbewaltigung und sozialer Riickhalt, individuelle
Gesundheitskompetenz, Entlastung der Angehdrigen, positive Gruppendynamik etc.

= qufSengerichtete Ziele wie Kooperationen mit den Institutionen des Gesundheitswe-
sens, Institutionen der Selbsthilfe untereinander, Informiertheit der Bevdlkerung,
Sensibilisierung von Entscheidungstragern, Integration in Entscheidungsprozesse etc.

= kleine vs. grofie Reichweite, z.B. Begrenzung auf Stadtteil oder Uberregional?, Be-
schrankung auf Betroffenen oder auch Angehorige, gesundheitliche Dienstleistende,
Entscheidungstrager? Etc.

B Was erreicht die Selbsthilfe?

= Wie intensiv und wie haufig ist die Inanspruchnahme? (Wie viele Mitglieder leisten
wie haufig Informations- und Beratungsarbeit? Sporadische Kontakte bis zu intensi-
ven Beratungsprozessen etc.)

= Wer nimmt diese Angebote in Anspruch? (bestimmte Typen, unterschiedliche Betrof-
fenheitsgrade etc.)

= Auf welchen Wegen werden betroffene Menschen erreicht? (vermittelt durch Kran-
kenhauser, Arzte, Therapeuten, Beratungsstellen; selbstinitiativ etc.)

= Was bewirkt die Inanspruchnahme aus Sicht der Beteiligten? (Fragen zu den Wirkun-
gen der Selbsthilfe, - wird in der ersten Stufe des Projektes aus der Perspektive der
Akteure erhoben; retrospektiv, um die Entwicklungslinien der letzten Jahre und Jahr-
zehnet nachzuzeichnen; prospektiv, um die Unsetzung der eigenen Ziele zu evaluie-
ren. Letzterem sind jedoch aufgrund des relativ kurzen Projektzeitraums fiir eine der-
artige Fragestellung Grenzen gesetzt.)

= Welche Ergebnisindikatoren im Sinne der Wirkungen der Selbsthilfe (Outcomes) wer-
den — auch im Riickblick auf die bisherigen Erfahrungen in der Vergangenheit — von
der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung als sinnvoll und notwendig erachtet?
Welche davon liegen bereits vor, welche sind noch zu entwickeln?

Methodik

Wie oben ausgefiihrt, folgt die Studie einem partizipativen Forschungsparadigma. Die Ent-
wicklung der Methodik hat diesem Rechnung zu tragen [29, 30, 31]. Der (ibergreifende For-

* Die DHS weist darauf hin, dass auch Abhdngigkeitskrankungen zu den chronischen Erkrankungen zu zahlen
sind. Wir schlagen vor, die terminologische Operationalisierung zu diskutieren. Im Moment dient der Begriff
,Suchterkrankungen” als Hilfsbegriff fiir das Indikationsgebiet der Abhangigkeitserkrankungen (s.a. Gliede-
rungspunkt ,Quantitative Instrumente” weiter unten).



schungsrahmen ist der Versorgungsforschung zuzuordnen [32], dabei einschrankend immer
im Auge behaltend, dass Selbsthilfe keinen Versorgungsauftrag hat (!). Erganzt wird das Me-
thodenportfolio mit Instrumenten aus dem Bereich der Politikfeldanalysen [33, 34, 35, 36].

Im Sinne der partizipativen Forschung ist es zu diesem Zeitpunkt zwar maglich, einen For-
schungsrahmen zu erstellen, aber nicht moglich, alle einzusetzenden Forschungsmethoden
im Detail festzulegen. Hierzu bedarf es eines Konsensusworkshops aller Beteiligten im Vor-
feld der Studie (Modul 1) sowie weiterer Workshops im Verlauf der Studie. Letztere dienen
auch der gemeinsamen Erdrterung und Interpretation der Zwischenergebnisse.

Die Vielfalt der Forschungsfragen sowie der explorative Charakter einiger Forschungsfragen
gebieten einen Mixed-Methods-Ansatz aus qualitativen und quantitativen Methoden. Neben
erkenntnistheoretischen Erwadgungen erfordert auch die Beschaffenheit des Forschungsfel-
des eine angemessene Methodenvielfalt.

Entsprechend wird das folgende Arbeitsprogramm in groben Ziigen und zur Diskussion dar-
gestellt. Die methodischen Details der Stichprobendefinitionen, der Gewinnung der jeweili-
gen Studienteilnehmer/innen in den geplanten Teilstudien, der Wahl und Applikation der
Instrumente, der Durchfihrungsmodalitaten usw. muss mit den Akteuren der Selbsthilfe
abgestimmt werden.

Die Studie ist modular aufgebaut, eine Entscheidung, die sich nicht nur inhaltlich, sondern
auch durch die Forderungsbedingungen begriindet. Die im Folgenden skizzierten drei Modu-
le bauen aufeinander auf, sind aber so konzipiert, dass das jeweilige Modul einen eigenen
Abschluss erzielen wird.

Modul 1 (November 2012 - Februar 2013)

Vorphase — Vorbereitung und Durchfiihrung eines Konsensusworkshops fiir Modul 2 am 6.
Februar 2013 in Berlin mit folgenden Zielen:

B Klarung der nach wissenschaftlichen Standards methodischen Notwendigkeiten und
Mindestvoraussetzungen, Konkretisierung und Operationalisierung der Forschungsfra-
gen und deren gemeinsame Verabschiedung;

B Prioritdtensetzung der Forschungsfragen und Untersuchungsfelder;

B In Hinblick auf Modul 3 ,,Wirkungen der Selbsthilfe“ Klarung der aus Sicht der Selbsthilfe
relevanten Outcomes fiir eine Wirkungsevaluation;

B Klarung der aktiven Einbindung einzelner Selbsthilfe- und Selbsthilfeunterstiitzungs-
Institutionen.

B Workshopteilnehmer:
= |MSG, ESG, HAWK
= Seminar fur Sozialpolitik KéIn, Prof. Schulz-Nieswandt (Moderation)
= BMG
= Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE (BAG SELBSTHILFE)
= Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) / NAKOS
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= Der PARITATISCHE Gesamtverband

= Deutsche Hauptstelle fir Suchtfragen (DHS)

= Robert Koch Institut

= KBV

= GKV-Bundesverbande und Spitzenverband Bund GKV

= Selbsthilfeforschung: Prof. Rudolf Forster (Wien), Prof. Alf Trojan, Jirgen Matzat

Modul 2 — Struktur- und Bedarfsanalyse, 18 Monate, Januar 2013 — Juni 2014

Die im Folgenden wiedergegebenen Arbeitspakete werden im Zuge der Projektentfaltung
prazisiert und in jeweils eigenstandigen Arbeitspaketbeschreibungen/Unterprojekten be-
schrieben. Die Umsetzung der einzelnen Arbeitspakete erfolgt in enger Abstimmung der drei
durchfiihrenden Institutionen untereinander, teilweise auch institutionentbergreifend, so-
wie in Abstimmung mit Prof. Borgetto, Hildesheimer Hochschule fiir angewandte Wissen-
schaft und Kunst, der das Teilprojekt ,,Datenbank der Clearing- und Dokumentationsstelle fir
Selbsthilfeforschung (CDS)“ in einem geplanten eigenstandigen Projektvorhaben umsetzen
wird, das an anderer Stelle detailliert beschrieben wird.

Inhaltliche Aufteilungen und Schwerpunktsetzungen sind als noch naher zu prazisierende
Richtungen bereits in vertrauensvollen Diskussions- und Abstimmungsprozessen mit dem
BMG und untereinander im Vorfeld erfolgt. Auf Basis der jeweiligen Expertise der fiir dieses
Konzeptpapier verantwortlichen Antragstellenden liegen die Schwerpunkte...

. des Seminars fir Sozialpolitik auf der im Wesentlichen literaturgestitzten Analyse der
fur die Selbsthilfe bedeutsamen sozial-, EU- und vdlkerrechtlichen Regelungen, ihrer
Umsetzungen und Auswirkungen auf die Selbsthilfeaktivitaten insbesondere im Hin-
blick auf Inklusion, Integration und Partizipation in deutschen Sozial- und Gesund-
heitswesen,

. des ESG auf den qualitativen Arbeitspaketen insbesondere zur Experteninterview-
gestltzten Analyse der sozial- und gesundheitspolitischen Partizipation und Integration
von Selbsthilfeorganisationen und Patientenvertreter/innen,

. des IMSG auf den quantitativ-empirischen Arbeitspaketen insbesondere zur Erhebung
der Ziele, Bedarfe und Perspektiven der Bundesselbsthilfeorganisationen und der
Selbsthilfekontaktstellen sowie ausgewahlter Selbsthilfegruppen.

Die jeweils Hauptverantwortlichen stehen in den nachstehend skizzierten MaRnahmen je-
weils hinter dem Arbeitspaket.

Phase 1 — Instrumentenentwicklung und Literaturanalyse

,Die Vertretungen der Selbsthilfe empfehlen [...] im Vorfeld einer Wirkungsmessung der
Selbsthilfe eine griindliche Analyse des bestehenden Forschungsstandes zur Selbsthilfe.”
[37].



Literaturanalyse

Vertiefende systematische Literaturanalyse der nationalen und internationalen Selbsthilfe-
Literatur. (nach Themenschwerpunkten: Seminar fiir Sozialpolitik, ESG, IMSG)

Ein besonderer Fokus liegt dabei auf der Einschatzung der Wirkungen von Selbsthilfegrup-
pen. Verbunden damit wird eine Diskussion der methodologisch-methodischen Probleme
verallgemeinerungsfahiger Aussagen im Hinblick auf die in der Regel nicht verfligbaren kon-
trollierten Studiendesigns sowie der Vielfalt der Wirkungsdimensionen. Hintergrund ist die
grofle Anzahl von Indikationsbereichen, nosologisch schwer abgrenzbaren und zugleich
komplexen Bedarfslagen im Schnittbereich chronischer Erkrankungen, Behinderungsformen
und funktionellen Beeintrachtigungen im Sinne der Hilfe- und Pflegebedirftigkeit. (Seminar
flir Sozialpolitik, unterstiitzt durch IMSG)

Weitere Literaturanalyse der Stellung der Selbsthilfegruppen als ,Glied in der Versorgungs-
kette” im Lichte der Problematik einer Uberwindung des fragmentierten Gesundheits-, Pfle-
ge- und Sozialsystems unter dem Leitgedanken einer transsektoral integrierten und multi-
disziplindren Versorgung [vgl. 38]. (Seminar fiir Sozialpolitik, unterstiitzt durch ESG)

Expertise Gber mogliche relevante Aspekte des europdischen Rechts sowie des supranatio-
nalen individualisierten Volkerrechts (z. B. der UN-BRK) in zwei Dimensionen:

a) Relevanz des inklusionsorientierten Grundrechts auf Teilhabechancen,
b) Relevanz des Europdischen Wettbewerbs-, insb. Vergabe- und Beihilferecht

Dies mit Blick auf die Gewahrleistungsstaatspraxis gegenliber Dienstleistungen von allge-
meinem (wirtschaftlichen und/oder nicht-wirtschaftlichem) Interesse, auch mit Bezug auf
die besondere Stellung offentlich-rechtlicher Kérperschaften [vgl. dazu 39]. (Seminar fiir So-
zialpolitik)

Zielgruppen

Die Zielgruppen der Instrumentenentwicklung sowie Datenerhebung auf Makro-, Meso- und
Mikroebene fiir die Bedarfs- und Situationsanalyse der Selbsthilfe sind:

B Vorstdnde und Vertreter/innen von Selbsthilfeorganisationen

B Leitungen der Selbsthilfekontaktstellen und -unterstitzungseinrichtungen
B Selbsthilfegruppensprecher/innen

B Selbsthilfegruppenmitglieder

Qualitative Instrumente

B Entwicklung von Interviewleitfaden fiir Experteninterviews sowie Themenlisten fir Fo-
kusgruppen mit Vorstanden von Selbsthilfeorganisationen (Themenkomplexe: Bedarfe
und Bediirfnisse, Ziele, Aktivitaten, Selbstkonzept, Rolle im Gesundheitswesen). (ESG)

B Entwicklung von Interviewleitfaden fir Experteninterviews sowie Themenlisten fiir Fo-
kusgruppen mit Selbsthilfegruppensprecher/innen aus Selbsthilfeorganisationen (The-
menkomplexe: Bedarfe und Bediirfnisse, Ziele, Aktivitaten, Selbstkonzept, Rolle im Ge-
sundheitswesen). (ESG)



Quantitative Instrumente

Entwicklung von Fragebogen fiir die Datenerhebung bei allen bundes- und ggf. landes-
weit agierenden Selbsthilfeorganisationen (Themenkomplexe: Bedarfe und Bediirfnisse,
Ziele, Aktivitaten, Selbstkonzept, Rolle im Gesundheitswesen). (IMSG)

Entwicklung von Fragebogen fiir die bundesweite Datenerhebung bei allen Selbsthilfe-
kontaktstellen und -unterstiitzungseinrichtungen (Themenkomplexe: Trends, Probleme,
Bedarfe und Bediirfnisse der Kontaktstellen und der von ihnen betreuten Gruppen).
(IMSG)

Entwicklung von Fragebogen fir die Datenerhebung bei Selbsthilfegruppenspre-
cher/innen (Themenkomplexe: Trends, Probleme, Bedarfe und Bedrfnisse der Grup-
pen) (IMSG)

Entwicklung von (teil-)standardisierten Fragebogen fiir Selbsthilfeaktive und -engagierte
(Themenkomplexe: Trends, Probleme, Bedarfe und Bediirfnisse der Gruppen mit beson-
derem Fokus auf Aspekte der Gesundheitskompetenz). Diese Fragebdgen werden indi-
kationsspezifisch den Selbsthilfegruppen aus fiinf Bereichen angepasst (chronische Er-
krankungen, Behinderungen, seltene Erkrankungen, Suchterkrankungen und psychische
Erkrankungen). (IMSG, ESG)

Phase 2 — Datenerhebung im mixed-methods-design

Qualitative Datenerhebung

Experteninterviews und Fokusgruppen mit Vorstanden von Selbsthilfeorganisationen
basierend auf einem theoretischen Sampling, ggf. telefonisch (hierzu liegen positive Er-
fahrungen vor [23, 40, 41], um die Bandbreite der Erfahrungen und Meinungen inner-
halb der Selbsthilfe berlicksichtigen zu kénnen. (ESG)

Experteninterviews und Fokusgruppen mit Selbsthilfegruppensprecher/innen aus
Selbsthilfeorganisationen (theoretisches Sampling, ggf. tefefonisch) (ESG, IMSG)

Quantitative Datenerhebung

Bundesweite Fragebogen-Erhebung (online / postalisch) bei allen 330 Selbsthilfeorgani-
sationen (mit Unterstiitzung durch BAG SELBSTHILFE, PARITAET, DHS, DAG SHG und NA-
KOS) (IMSG)

Bundes Fragebogen-Erhebung (online / postalisch) bei allen ca. 300 Selbsthilfekontakt-
stellen und Selbsthilfebiiros (in Kooperation mit DAG SHG und NAKOS) (IMSG)

Exemplarische Fragebogen-Erhebung bei ca. 600 Selbsthilfegruppensprecher/innen und
Kontaktpersonen, die mit den Kontakt- und Informations-Stellen fir Selbsthilfegruppen
in Hamburg (in Tragerschaft des PARITATISCHEN Wohlfahrtsverband Hamburg e.V.) ko-
operieren (in Kooperation mit KISS-Hamburg). (IMSG)

Assistierte Fragebogen-Erhebung bei 25 Selbsthilfegruppen und deren Mitgliedern aus
den fiinf Indikationsbereichen (chronische Erkrankungen, Behinderungen, seltene Er-
krankungen, Suchterkrankungen und psychische Erkrankungen). Daflir werden in jedem
Indikationsbereich finf Selbsthilfegruppen und ihre Mitglieder in aktivierender und as-
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sistierter Form befragt. (Hier sind zahlreiche Details zu klaren [vgl. 42], so dass eine rea-
listische Einschatzung der Zielgruppengrofle zu diesem Zeitpunkt noch nicht moglich ist).
(IMSG, ESG)

Phase 3 — Datenanalyse und Berichtslegung

B Qualitative Inhaltsanalyse der Experteninterviews [43] mit MAXQDA (Software zur quali-
tativen Datenanalyse) und Ergebnisbericht (ESG, IMSG)

B Quantitative Auswertung der standardisierten Erhebungen und Ergebnisbericht (IMSG)

Phase 4 — Riickmeldeschleifen
B Transfer-Workshop (alle, Organisation: IMSG)
B Diskussion der Ergebnisse (alle)

B Entwicklung der Fragestellung und des Designs fiir das dritte Modul , Wirkungen der
Selbsthilfe” (alle)

Die detaillierte Planung der Arbeitspakete erfolgt derzeit im Zuge der Workshopvorbereitung
(Modul 1) und wird bis zum 15. Februar 2013 schriftlich in Form von (Unter-)Projektskizzen
fixiert, aus denen sich die konkreten Zustandigkeiten und Verantwortlichkeiten der Antrag-
stellenden ergeben. Hieraus ergibt sich dann die konkrete Meilensteinplanung zur Uberpri-
fung der Zielerreichung als Grundlage eines abzuschlieBenden Konsortialvertrags zwischen
IMSG, ESG und dem Seminar fiir Sozialpolitik.

Projektablauf 1. Januar 2013 bis 30. Juni 2014

Arbeitspakete *

Phase 1: Literaturanalyse und
Instrumentenentwicklung

Phase 2: Datenerhebung im mixed-methods design

Phase 3: Datenanalyse und Berichtlegung

Phase 4: Ruckmeldeschleifen

A Qualitative und quantitative Ergebnisberichte ATransfer—Workshop

* Eine Detailplanung ist aufgrund des prozesshaften, partizipativen Forschungsdesigns derzeit nicht realistisch.

Modul 3 ,,Wirkungen der Selbsthilfe”, Juli 2014 — Dezember 2016*

Die inhaltliche Planung und Gestaltung des Forschungskomplexes , Wirkungen der Selbsthil-
fe“ soll in Abstimmung mit den Vertreter/innen der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiutzung

* Ggf. Unterteilung in Haushaltsjahr-kompatible Teilmodule
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basierend auf den Zwischenergebnissen der Module 1 und 2 erfolgen. Die Projektdurchfiih-
renden werden dazu im Dezember 2013 ein sich auf Modul 3 beziehendes Konzeptpapier
vorlegen.

Flr eine Untersuchung der Wirkungen bietet sich fur die meisten diesbeziiglichen Fragestel-
lungen ein Pre-Post-Design an, welches allerdings mit verschiedenen methodischen Ein-
schrankungen verbunden sein wird. Da das Modul 3 nur eine bedingt ausreichende Laufzeit
fir Verlaufsuntersuchungen bieten kann, sollen bereits in den Erhebungen in Modul 2 Fra-
gen integriert werden, die eine Ergebnisevaluation ermoglichen, z.B. in Form einer Zielerrei-
chungsmessung.

Bereits in Modul 2 wird der Aspekt , Gesundheitskompetenz” hervorgehoben. Die dazu ge-
wonnen Daten kdnnen eine Baseline fiir Wiederholungsbefragungen darstellen. Selbsthilfe-
gruppen und Selbsthilfeorganisationen kénnen die in Modul 2 entwickelten Instrumente fir
die Selbstevaluation mit Unterstitzung durch IMSG und ESG zur Verfigung gestellt werden.
Zur Machbarkeit eines solchen Vorgehens existieren gute Erfahrungen [z.B. 44, 45].

Beide Institute sowie der Kooperationspartner HAWK sind aufgrund ihrer Einbindung in me-
dizinische Hochschulen/Fakultaten/Kooperationskliniken (MHH und UKE) zudem in der Lage,
selbsthilferelevante Fragen in Untersuchungen von spezifischen Patientenkollektiven wie
z.B. Krebspatientinnen und -patienten zu integrieren, um Inanspruchnahme, Bewertungen
und Wirkungen von Angeboten der Selbsthilfe zu analysieren.

Zu erwartende Ergebnisse

Aus den Ergebnissen der geplanten Module kdnnen die Entwicklung der Selbsthilfe, ihre Vor-
stellungen Uber zukiinftige Entwicklungen und die daraus resultierenden Strategien transpa-
rent gemacht werden. Sie dient auch dazu, die Diskussion um die individuellen und kol-
lektiven Wirkungen der Selbsthilfe aus Sicht der Selbsthilfe, aber auch aus Sicht der Adressa-
ten der Selbsthilfe zu beleuchten und Handlungsfelder zu analysieren. Daneben werden vor
allem die Ergebnisse zu den Wirkungen der Selbsthilfe, unter anderem in Bezug auf die Er-
hohung der Gesundheitskompetenz der Mitglieder, weitere Hinweise auf den gesellschaftli-
chen Stellenwert des biirgerschaftlichen Engagements und der der Bewaltigung von Krank-
heit und Behinderung durch gemeinschaftliche Aktivitaten geben. Der partizipative For-
schungsansatz tragt zudem dazu bei, gemeinsam entwickelte Erhebungsinstrumente lber
die Wirkungen der Selbsthilfe fir den weiteren Einsatz im Qualitditsmanagement (?) der
Selbsthilfe zur Verfligung zu stellen.

Expertise der Antragstellenden

Das Institut fir Medizinische Soziologie, Sozialmedizin und Gesundheitsokonomie (IMSG)
sowie das Institut fiir Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung (ESG)
verfliigen beide Uber eine langjahrige Expertise im Feld der medizin-soziologischen und
Public-Health-Forschung mit Fokus auf dem Dritten Sektor, Laiensystem, Selbsthilfe und Pa-
tientenorientierung. Dartber hinaus verbindet beide Institute eine langjdahrige Kooperation
in Forschung und Lehre. Das Seminar fiir Gesundheitspolitik an der Universitdt Kéln weist
sich durch zahlreiche Forschungen und Veroéffentlichungen Expertisen im Bereich Gesund-
heits- und Sozialpolitik auf. Selbsthilfebezogen sei hier exemplarisch verwiesen auf [20].
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Fir die Durchfihrung der Studie bedeutsam sind die vielfdltigen Kontakte und Kooperati-
onsbeziehungen mit den Akteuren der Selbsthilfe und der Selbsthilfeunterstiitzung. Alle drei
Institute sind aber dennoch insofern neutral, als dass keine Mitgliedschaften in Vereinen
oder Institutionen der Selbsthilfe oder der Selbsthilfeunterstiitzung bestehen. Das hier flr
die Hauptantragsstellerinnen beschriebene gilt gleichermalRen fiir die Fakultat fir Soziale
Arbeit und Gesundheit der HAWK.
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