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Gefordertdurch:

% Bundesministerium
fiir Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

,aesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland —
Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven”
(SHILD)

Transferworkshop am 27. Juni 2014
11:00 - 16:00
Hotel Aquino
Berlin
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Gefordertdurch:

% Bundesministerium
fiir Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

,aesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland —
Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven”
(SHILD)

Kurze Einfuhrung in die Projektentwicklung
und in den Workshop

Christopher Kofahl
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Agenda

(Moderation: Prof. Schulz-Nieswandt)

11.00 Uhr BegriRung durch die Projektkoordination IMS C. Kofahl
BegriBung durch den Projektforderer BMG U. Winkler
11.30 Uhr Ergebnisprasentation quantitative Struktur- und
Bedarfsanalyse bei SHO, SHG und SHU (TP 3) + C. Kofahl / S. Nickel
Diskussion

12.30 Uhr Ergebnisprasentation qualitative Struktur- und
Bedarfsanalyse (TP 2): Wirkungen und
Zukunftsperspektiven aus Sicht der Selbsthilfe und ihrer
Stakeholder + Diskussion

13.30 Uhr | Mittagspause mit Lunchbuffet

14.30 Uhr Ergebnisprasentation Literaturanalysen / Expertisen
(TP 1): Sozialpolitischer Rahmen + Diskussion

M.-L. Dierks / G. Seidel

F. Schulz-Nieswandt

15.15 Uhr Ausblick: SHILD-Forschungsmodul 3 0. von dem Knesebeck/
LSWirkungen der Selbsthilfe” + Diskussion F. Schulz-Nieswandt
U. Winkler /

15.45 Uhr Abschlussworte und Ausblick BMG £ Schulz-Nieswandt

16.00 Uhr Ende des Workshops > Kaffee + Kuchen zum Ausklang
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Gefordertdurch:

% Bundesministerium
fiir Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

,aesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland —
Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven”
(SHILD)

BegriiBung durch das BMG
Frau Dr. Ute Winkler
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,aesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland —
Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven”
(SHILD)
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Ergebnisprasentation der quantitativen Struktur-
und Bedarfsanalyse (TP 3)
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Uberblick:
Ausgewahlte Ergebnisse
der quantitativen SHILD-Befragungen

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?

Was sind die Perspektiven und Aktivitaten der SHU?
Welche Wirkungen auf der Mikroebene sind maoglich?
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Quantitative Struktur- und Bedarfsanalyse bei den
Selbsthilfeorganisationen - Methodischer Ablauf

Online-Umfrage
Befragungszeitraum von September bis November 2013
Auswahlgesamtheit: 331 Selbsthilfeorganisationen

Ricklauf 167 (50,5%) + 72 Landesvertretungen + 4 sonstige,
insgesamt N=243

Dateneingabe und -analyse mit SPSS; bislang nur deskriptive
Auswertungen
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Quantitative Struktur- und Bedarfsanalyse bei den
Selbsthilfegruppen - Methodischer Ablauf

Gemischte Erhebung (wahlweise Papierfragebogen oder online)
Befragungszeitraum von September bis November 2013

Auswahlgesamtheit: 3.560 SHG aus Hamburg, Sachsen,
Niedersachsen

Ricklauf 952 (26,7%) + 207 andere Bundeslander

= 237 (von 985) Selbsthilfegruppen in Hamburg,

= 327 von (1.497) Selbsthilfegruppen in Sachsen und

= 343 (von 1.087) Selbsthilfegruppen in Niedersachsen sowie
= 207 Selbsthilfegruppen aus anderen Bundeslandern

Ricklauf insgesamt N=1.192

Dateneingabe und -analyse mit SPSS; bislang nur deskriptive
Auswertungen
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Quantitative Struktur- und Bedarfsanalyse bei den
Selbsthilfeunterstutzungseinrichtungen
- Methodischer Ablauf

Online-Umfrage
Befragungszeitraum von November 2013 bis Januar 2014

Auswahlgesamtheit: 284 Selbsthilfeunterstitzungs-
einrichtungen

Ricklauf N=133 (46,8%),
davon 116 SH-Kontaktstellen (Hauptaufgabe) + 17 SH-
Unterstitzungsstellen (Nebenaufgabe)

Dateneingabe und -analyse mit SPSS; bislang nur deskriptive
Auswertungen

10
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Selbstbild, Ziele und
organisatorische
Herausforderungen
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gesundheitlich-
medizinisch

SHO- und SHG-Aktivitaten:
»gesundheitlich oder sozial”?

1 2 3 4 5 6 7

B SHO MSHG

sozial

Schwerpunktbereich der Aktivitaten

12
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Ziele der SHO und SHG

(in %, absteigend sortiert nach Prioritdten der SHO)

Mitglieder fur aktive Aufgaben gewinnen

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

Wissen bei anderen Betroffenen erhéhen

Neue Mitglieder gewinnen

Professionalitdt in den Ablaufen der SHO erreichen
m SHO
B SHG

Interessen aller Betroffenen nach aullen vertreten
Professionelles Erscheinungsbild der SHO erreichen
Institutionen (z.B. Krankenhiuser, Arzteschaft) verindern
Wissen bei Fachleuten erhdhen

Einstellungsanderung bei Angehorigen/Freunden

Beteiligung an gesundheitspolitischen Entscheidungen

Beteiligung von Migranten erhéhen

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

Mitglieder flir aktive Aufgaben gewinnen

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

Wissen bei anderen Betroffenen erhéhen

Neue Mitglieder gewinnen

Professionalitatin den Ablaufen der SHO erreichen
ESHO

Interessen aller Betroffenen nach auBRen vertreten BSHG
Professionelles Erscheinungsbild der SHO erreichen

Institutionen (z.B. Krankenhduser, Arzteschaft) verindern

Wissen bei Fachleuten erhéhen

Einstellungsanderung bei Angehérigen/Freunden

Beteiligung an gesundheitspolitischen Entscheidungen

Beteiligung von Migranten erh6hen .

0 20 40 60 80 100

14
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Wichtige oder besonders zentrale Ziele fiir die
nachsten 2 Jahre (Freitexte)

I Nach aullen gerichtete Ziele:
* Mehr und jlingere 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 Unterstitzung und Hilfe bieten

15
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Organisatorische und interne Herausforderungen
(,,trifft vollig / eher zu“ in %)

Schwierigkeiten, Mitglieder flir Aufgaben zu aktivieren
Ehrenamtliche kommen an die Grenzen ihrer Krafte
Fehlende finanzielle Mittel

Schwierigkeiten, neue Mitglieder zu gewinnen
Aufgaben in der SHO/SHG sind ungleich verteilt

Zu wenig hauptamtliche Mitarbeiter
Schwierigkeiten, Mitglieder zu halten

Mitglieder im Vorstand wechseln zu haufig
Uneinigkeit Gber die Arbeitsweise der SHO/SHG
Uneinigkeit zwischen den Organisationsebenen
Konflikte zw. Mitgliedern des Vorstands/der SHG
Uneinigkeit Gber die Ziele der SHO/SHG
GS-Mitarbeiter/SHG-Mitglieder wechseln zu haufig
Viele Mitglieder kommen unregelmaRig

Neue Betroffene kommen mit falschen Erwartungen
Schwierigkeit, gemeinsame Termine zu finden

Schwere Probleme Einzelner machen mutlos

m SHO
B SHG

10 20 30 40 50 60 70 8 90 100
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Teil B

Personelle, materielle und
finanzielle Unterstiitzung
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Personelle und materielle Unterstiitzungsleistungen
(Angaben in %)

Materielle Hilfen wie z.B. Raume, Technik

Angebote und Service-Leistungen von Einrichtungen
der Selbsthilfeunterstiitzung oder Dachverbanden

Technische Beratung (z.B. zu PR, Internet)

Fachliche Beratung zu Aspekten der Erkrankung/des
Problems

M SHO
W SHG

Rechtliche Beratung

Sonstige professionelle Beratung

Unterstiitzung bei Offentlichkeitsarbeit /
Veranstaltungen

Organisations- und Personalentwicklungsberatung

Beratung/Unterstiitzung bei Problemen in der Gruppe

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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Wiinsche/Vorschldage zur Verbesserung der
Arbeitssituation (Freitextangaben)

Hohere Pauschalfinanzierung und Reduzierung des
burokratischen Aufwands bei den Antragsverfahren

Dauerhafte, finanziell abgesicherte hauptamtliche Stellen (SHO)

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

Mehr, bessere und glinstige 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

19
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Inanspruchnahme finanzieller Hilfen

(»j@a” in %)

Kranken- und Pflegekassen

Private Spenden/Stiftungen

m SHO
W SHG

Kommunale oder Landesbehorden/-
dmter (Offentliche Hand)

Pharmazeutische Firmen oder
Hilfsmittelhersteller

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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Summe der finanziellen Mittel
in den letzten 12 Monaten

| sHo:
" im Durchschnitt 210.000 €
= davon 81.000 € aus Mitgliedsbeitragen

= F(r etwas mehr als ein Drittel der SHO ist der Bedarf
damit gedeckt

| sHG:
" im Durchschnitt 1.760 €
= davon 390 € nur aus Beitragen der Mitglieder
" Fir ca. zwei Drittel der SHG ist der Bedarf damit gedeckt

21
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Einschatzung der Antrags- und Vergabeverfahren

der Selbsthilfeforderung — nur SHO gefragt
(,,trifft vollig / eher zu“ in %)

aufwendig

im Ergebnis angemessen

transparent

willktrlich

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o
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Teil C

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

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

Selbsthilfe-Dachverbande

Kliniken, Krankenhduser
Kranken- und Pflegekassen -
Medien (Presse, Rundfunk etc.)
Andere SHO in Deutschland
Ministerien/Amter/Behérden
Wohlfahrtsverbande
Forschungseinrichtungen
NAKOS, DAG SHG
Arzte- / Psychotherap.-kammer, KV, KOSA
Politische Parteien, Entscheidungstrager

mSHO
B SHG

Schulen, Kindertagesstatten

Polizei, Staatsanwaltschaft, Gerichte

Wirtschaft / Industrie

Beratungs-/Patientenstellen, Verbraucherzentralen

Kirchliche Organisationen / Religionsgem.
Netzwerk SPiG

Selbsthilfekontaktstellen M

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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Erfahrungen mit Fachleuten — nur SHG gefragt
(,,trifft vollig/eher zu“ in %)

Wir werden von Fachleuten ...
... ernst genommen

... mit unseren Fahigkeiten anerkannt

... gleichberechtigt behandelt
... als Konkurrenz angesehen
... missverstanden

... benutzt

... Uberfordert

... als Kooperationspartner akzeptiert [

0 20 40 60 80 100

25
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Kooperationsbereitschaft anderer
aus Sicht der SHO/SHG

(Mittelwert: 1 = gar nicht kooperativ, 6 = auBerordentlich kooperativ)

|
Andere SHO/SHG
Krankenhauser
m SHO
m SHG
Krankenkassen
Arztpraxen

1 2 3 4 5 6

Fehlende Angaben = keine Erfahrung 26
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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

27
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Beispiele schlechter Kooperation
(Freitextangaben, insgesamt seltener genannt)

Hdufigste 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

28
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Beteiligungsmaoglichkeiten an

Entscheidungsprozessen im Gesundheitswesen
(in %)

B SHO mSHG

45

40

35

30

25
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15

10

sehr gut gut mittelmaBig schlecht weil} nicht
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Zum Vergleich: Beteiligungsmoglichkeiten der SHO an
Entscheidungsprozessen im Gesundheitswesen 2007

(N=145, Angaben in %)

sehr gut

gut mittelmalig schlecht kann ich nicht
beurteilen

Kofahl et al 2009

30
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Befugnisse und Anspriiche von Patienten-
vertreterinnen und -vertretern — nur SHO gefragt
(in %)

Unsere SHO fordert:

vollstandige Kosten- und
Aufwandsentschadigung fiir Patientenvertreter

fachliche Unterstlitzung, z.B. durch
wissenschaftliche Referenten

in allen Gremien auf Landesebene

vollstandiges Stimmrecht fiir Patientenvertreter
im G-BA

organisatorische Unterstlitzung, z.B. durch ein
eigenstandiges Koordinierungsbiiro

vollstandiges Stimmrecht flr Patientenvertreter _

0 20 40 60 80 100

B unbedingt nur bedingt ™ auf keinen Fall noch keine Position
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Bereiche der gewiinschten/geforderten
Patientenbeteiligung (Freitexte)

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

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

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

32
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Perspektive der Selbsthilfe-
unterstutzungseinrichtungen
(SHU)
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Perspektive der SHU

I Die Einschatzungen der SHU-Mitarbeiter/innen zu:
= Selbstbild, Ziele, organisatorischen Problemen
= Personelle, materielle und finanzielle Unterstlitzung
= Kooperationen und politische Beteiligungsmoglichkeiten

I Die Einschatzungen der SHU-Mitarbeiter/innen zu den
Aktivitaten und Herausforderungen der SHG deckt sich in
den parallelen Fragen in wesentlichen Teilen mit den
Angaben der SHG in deren Umfrage > gute Einschatzung
der Arbeit / Probleme der von ihnen betreuten SHG

» Folgend: Fokus auf die Aktivitaten der SHU

34
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Ubergeordnete Ziele und Zielerreichung der SHU

im Vergleich zu 2 Jahren vorher
(in %)

|
Selbsthilfegruppen gegenseitig vernetzen h

Ein selbsthilfefreundliches Klima schaffen

Kooperation zwischen informellem und
professionellem Hilfesystem verbessern

Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung

Im Gesundheitswesen besser verankern _

Selbsthilfegruppen und Initiativen aktiv
unterstitzen

Zugangsbarrieren zur Selbsthilfe abbauen

Betroffenen- bzw. Patientenbeteiligung im
Gesundheitswesen starken

Als Frihwarnsystem fur soziale und gesundheitliche

Anliegen wirken F | | |
0

20 40 60 80 100
M gelingt heute leichter © gelingt etwa gleich gut/schlecht M gelingt heute schwerer

alsnlnes
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Typische Anliegen und Interessen der Betroffenen
an SHU in den letzten 12 Monaten
(jeweilige Gesamtzahl)
| ca. 155.000 Fille (~ 1.200 / SHU):
= Telefonische und personliche Anfragen (Anliegenklarung)
= Vermittlung von Anfragenden in bestehende Gruppen

| ca. 17.000 Fille (~ 130 / SHU):
= Vermittlung von Selbsthilfefordermitteln
= Vermittlung von Raumen

= QOrganisation von und Beteiligung an Veranstaltungen

| ca. 10.000 Fille (~ 80 / SHU):
= Vermittlung zwischen Gruppen und Fachleuten bzw. anderen Gruppen
= Anleitung von Gruppen in Griindungsphase / Beratung bei Problemen
= Unterstlitzung bei der Beschaffung von Sachmitteln (z.B. Blirobedarf)

36
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Weitere Aktivitaten/Aufwand der SHU
(in %)

Kooperation mit Fachleuten

Mitarbeit in Gremien, Arbeitskreisen etc.
Durchflihrung selbsthilfebezogener Projekte
Angebot von Seminaren und Kursen

Teilnahme an Fort- und WeiterbildungsmalRnahmen
Verwaltung der eigenen Einrichtung

Erstellung von Informationsmaterialien
Beantragung eigener Fordermittel

Verwaltung der Mittel der Selbsthilfeférderung

il

Teilnahme an Befragungen / Studien

|

20 40 60 80 100

o

B stark / maRig kaum / gar nicht
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Strukturelle und funktionelle
Arbeitsbedingungen in den SHU (I) - (in %)

Von den Selbsthilfegruppen fiihlen wir uns
anerkannt und geschatzt

Die Arbeit in der Anregung und Unterstlitzung von
Selbsthilfegruppen macht Freude

Unsere Einrichtung ist mit thren Aufgaben
vollstandig ausgelastet

Wir haben in der Gestaltung unserer Aufgaben und
Aktivitaten weitgehend freie Hand

Unser Trager steht voll hinter uns / unserer Arbeit

Unsere Einrichtung ist sehr gut in die kommunalen
Versorgungsstrukturen eingebunden
Fur uns stehen ausreichend Fort- und
Weiterbildungsangebote zur Verfligung
Wir kdnnen jederzeit die fir uns nétigen Fort- und
Weiterbildungsangebote nutzen

Mein/unser Arbeitsplatz ist gesichert

T
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Strukturelle und funktionelle
Arbeitsbedingungen in den SHU (ll) - (in %)

Unsere Einrichtung ist raumlich und technisch gut
ausgestattet

Die Existenz unserer Einrichtung ist fur die
kommenden Jahre gesichert

Wir haben starken Ruckhalt durch die kommunalen
politischen Entscheidungstrager

[l

f Unsere Einrichtung ist personell ausreicherm
besetzt

Wir missen mehr Zeit in zusatzliche Projekte
investieren, um hinreichend Mittel zu erhalten

Ich leiste/wir leisten regelmaRig unbezahlte
Uberstunden )

Arbeitsplatzunsicherheit ist eine personliche
Belastung fir mich/flr uns

| |

0 20 40 60 80 100
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Erfolge der SHG (l)
(in %)

Betroffene erhalten rascher wichtige Informationen
zum Umgang mit der Erkrankung bzw. dem Problem

Unsere Gruppe bietet neuen Mitgliedern Halt und
Zuversicht

Durch die Mitarbeit in der Gruppe wird soziale Isolation
vermieden

Gruppenmitglieder erwerben soziale Fahigkeiten zur
Bewaltigung schwieriger Lebenssituationen

Die Mitglieder der Gruppe kdnnen mit Empfehlungen
der Arzte oder Therapeuten kompetent umgehen

Betroffene nehmen Hilfen, Hilfsmittel und arztliche
Leistungen gezielter in Anspruch

Die Mitglieder der Gruppe kénnen gegeniiber Arzten
etc. ihre Interessen besser durchsetzen

(iffh

Die Familie und/oder Partnerschaft werden durch die
Mitarbeit in unserer Gruppe entlastet

|
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Erfolge der SHG (Il)
(in %)

Durch unsere Gruppenarbeit nehmen die seelischen
Belastungen unserer Mitglieder ab

Durch unsere Gruppenarbeit begegnen unsere
Mitglieder Arzten, Therapeuten etc. auf Augenhdhe

Durch unsere Gruppenarbeit leben unsere Mitglieder
gesitinder (z.B. in Bewegung, Rauchen, Trinken)

Unsere Gruppe gibt oft Anregungen und Losungen, auf
die Fachleute nicht kommen

Unsere Gruppe Ubernimmt Aufgaben, die die Familien
selbst nicht hinreichend wahrnehmen kénnen

Unsere Gruppe tragt dazu bei, dass die Arbeitsfahigkeit
vieler Mitglieder erhalten bzw. wiederhergestellt wird

Durch die Mitarbeit in unserer Gruppe nimmt die
Notwendigkeit professioneller Hilfen ab

| | | 1 1 1 |

Durch unsere Gruppe werden stationare und ambulante
Behandlungen seltener

|

| | |

T T T

20 40 60 80 100

o

| trifft vollig / eher zu trifft eher nicht / gar nicht zu

42



GhTe
Sy - agae 5
PRl Universitat zu Koin
i

WALl

SN
(sl sme@dn) | Universitatsklinikum I I I-|
@) B Hamburg-Eppendorf Medizinische Hochschule

Hannover

Herzlichen Dank fiir lhre Aufmerksamkeit!

Dierks, von dem Knesebeck, Kofahl, Kreusel, Langenhorst,
Nickel, Schulz-Nieswandt, Seidel, Weber und Werner

www.uke.de/shild/
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