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Kurzfassung der Ergebnisse

Der folgende Bericht basiert auf den Ergebnissen einer Online-Umfrage zur Struktur- und Bedarfsana-
lyse bei Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen (SHU) vom 26. November 2013 bis 31. Januar 2014.
Insgesamt haben 133 oder 46,8% von 284 angeschriebenen Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
an der Befragung teilgenommen, darunter 116 Selbsthilfekontaktstellen (Hauptaufgabe) und 17
Selbsthilfeunterstitzungsstellen (Nebenaufgabe). Im Folgenden werden die zentralen Ergebnisse fir
die Gesamtstichprobe zusammengefasst. Eine ausfiihrliche Darstellung, die auch einen Vergleich
zwischen den beiden Formen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen umfasst, findet sich in den
Tabellen im Anhang des Berichts ab Seite 17. Allerdings sind die Unterschiede zwischen den Einrich-
tungsformen zumeist gering.

A — Aligemeine Angaben
Die Landschaft der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen wird gut abgebildet.

Die Studie reprasentiert die ganze Bandbreite der in Deutschland tatigen Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen. Die Einrichtungen sind im Durchschnitt 17 Jahre alt, 52% wurden erst seit 1994 ge-
griindet. Sie haben von keinem einzigen bis zu neun hauptamtliche Mitarbeiter/-innen (Mittelwert:
2,1), die sich auf durchschnittlich eine Vollzeitstelle verteilen. Darliber hinaus gibt es im Schnitt 2,4
Ehrenamtliche und Praktikantinnen/Praktikanten sowie 0,2 Mitarbeiter-/innen, die aus zeitlich be-
fristeten Projekten finanziert werden. 3,2 Stunden pro Monat werden durch Honorarkrafte geleistet.

Je nach Einzugsgebiet der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung sind zwischen 4 und 1.200 Selbsthil-
fegruppen (einschlieRlich der Untergruppen von Selbsthilfeverbinden) erfasst bzw. registriert. Von
diesen Gruppen wiederum ist etwa ein Viertel gemaR den Kenntnissen der befragten Einrichtungen
in Selbsthilfeverbanden organisiert. Wie zu erwarten, ist sowohl die Anzahl der gelisteten Gruppen
als auch die Zahl der in Verbdnden organisierten Gruppen bei den eigenstandigen, professionell ar-
beitenden Selbsthilfekontaktstellen 2- bis 3-mal so hoch wie bei den Selbsthilfeunterstiitzungsstellen,
die in Nebenaufgabe einer anderer Einrichtung (z.B. kommunale Behérden und Amter) betrieben
werden (vgl. Tab. 1 im Anhang).

B — Selbstorganisation der Gruppen
Viele Gruppen befassen sich regelmalig mit ihrer Mitgliederverwaltung und Geldbeschaffung.

In der ersten Halfte der Befragung sollten die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen ihrem Status
als ,,Experten der Selbsthilfe-Szene” gerecht werden und den Grad der Selbstorganisation sowie die
Zusammenarbeit mit Fachleuten und die Beteiligungsmoglichkeiten der Gruppen einschatzen.' Dem-
nach berichtet rund die Halfte der Unterstiitzungseinrichtungen, dass die meisten Gruppen mit der
Mitgliederverwaltung (Schriftverkehr, E-Mails, Datenbanken) und der Beschaffung von Geld (Fundra-
ising, Akquise 0.4.) beschaftigt sind (vgl. Abb. 1). Deutlich weniger Gruppen wiirden sich dagegen mit
wissenschaftlichen Erkenntnissen/Publikationen (z.B. neue Studien) und technischen Entwicklungen
(z.B. Internetauftritt, soziale Netzwerke) sowie mit der Entwicklung von Projektideen und -antragen
auseinandersetzen. Fir die wenigsten Gruppen bildet die Auseinandersetzung mit rechtlichen Erfor-
dernissen (z.B. Vereinsrecht, Verwaltungsrecht) eine regelméaRige organisatorische Aufgabe. In der
offenen Frage haben die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen angegeben, dass sich die von ihnen
betreuten Gruppen zudem um die Mitglieder- bzw. Nachfolgegewinnung, die Organisation von Ko-

! Selbsthilfegruppen aus Hamburg, Niedersachsen und Sachsen wurden ebenfalls zu diesen Themen befragt.
Die Ergebnisse entsprechen weitergehend den hier dargestellten.
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operationen mit Professionellen, Fachvortrigen, Veranstaltungen und sonstiger Offentlichkeitsarbeit,
Raumlichkeiten sowie gemeinsamen Aktivitaten der Gruppen kiimmern.

Abb. 1: Anzahl der betreuten / gelisteten SHG, die sich regelmiRig mit organisatorischen Aufgaben
und MaBnahmen befassen (in %)

Mitgliederverwaltung (Schriftverkehr, E-Mails, Datenbanken) 35 23

Beschaffung von Geld, allgemein (Fundraising, Akquise 0.4.) 31 31

Auseinandersetzung mit wissenschaftlichen

29
Erkenntnissen/Publikationen (z.B. neue Studien)

Auseinandersetzung mit technischen Entwicklungen (z.B.
Internetauftritt, soziale Netzwerke)

Entwicklung von Projektideen und -antragen 39

w
w

Auseinandersetzung mit rechtlichen Erfordernissen (z.B.

Vereinsrecht, Verwaltungsrecht)
Sonstiges i 44 33 -
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Die meisten internen Probleme von SHG betreffen organisatorische Aspekte.

80-84% der Unterstiitzungseinrichtungen schatzen nach ihren Erfahrungen ein, dass die Aufgaben in
mehr als der Halfte der Gruppen ungleich verteilt sind und ebenso viele Gruppen Schwierigkeiten
haben, ihre Mitglieder fiir Aufgaben zu aktivieren (z.B. flir Leitungs- oder organisatorische Aufgaben)
(vgl. Abb. 2). Fir fast zwei Drittel der Befragten hat aus deren Sicht die Mehrheit der Gruppen auch
Schwierigkeiten, neue Mitglieder zu gewinnen. Dies korrespondiert mit den Angaben der Gruppen-
sprecher/-sprecherinnen auf die Frage, welche organisatorischen und internen Schwierigkeiten auf
ihre Gruppen zutreffen (s. Kurzbericht zu den Ergebnissen der SHG-Befragung). Das Gleiche gilt flr
gruppendynamische Probleme (Uneinigkeit, Konflikte): Hier sehen die Unterstltzungseinrichtungen —
analog zu den Gruppensprechern und -sprecherinnen — fiir weniger als ein Viertel der Gruppen be-
sondere Probleme. Diese insgesamt geringen Belastungen durch die soziale Interaktion kénnen ange-
sichts der Vielzahl an Zielen und Aktivitaten bei den Gruppen als ein eigenstandiges Erfolgselement
betrachtet werden, das eine Voraussetzung fiir andere positive Wirkungen der Selbsthilfe ist.



Abb. 2: Anzahl der betreuten / gelisteten SHG, bei denen organisatorische und interne Probleme
existieren (in %)
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In den Freitextangaben konnten die Befragten Vorschlage und Ideen zur Verbesserung der Arbeitssi-
tuation der von ihnen betreuten Gruppen unterbreiten. Sehr viele Teilnehmer/-innen geben an, dass
Selbsthilfegruppen vor allem durch (regelhafte) Fortbildungsveranstaltungen in ihrer Arbeit unter-
stitzt werden konnten. Wichtige Themenbereiche fir QualifizierungsmalRnahmen sind Schulungen
zur Gruppenleitung, Gruppengriindung, Gestaltung von Gruppentreffen, Gesprachsfiihrung, Kommu-
nikation, Umgang mit Konflikten, Offentlichkeitsarbeit, Umgang mit Neuen sowie Generationswech-
sel in den Gruppen. Andere haufig aufgefiihrte Vorschlage beziehen sich auf themenspezifische Bera-
tungsangebote fir Gruppen (z.B. bei Konflikten, Antragstellung) und persénliche Beratungen einzel-
ner Mitglieder. Sehr wichtig zur Starkung der Gruppenarbeit erscheint den Unterstiitzungseinrich-
tungen die unmittelbare Betreuung und Begleitung der Gruppen durch Besuche, Supervisionen, Mo-
derationen, Kriseninterventionen und Coaching. Einige gaben jedoch an, dass sie mehr Zeit und Per-
sonal benétigen, um den vielschichtigen Leistungen fir die Gruppen gerecht zu werden.

Einen groflen Raum in den Freitextangaben nehmen auch die Vernetzungsangebote fiir die Gruppen
ein. Viele Mitarbeiter/-innen der Unterstitzungseinrichtungen sind davon Uberzeugt, dass Erfah-
rungsaustausche (indikationsgruppenbezogen oder auf Gesamttreffen) die Gruppen in ihrer Arbeit
unterstitzen. Einige sprechen sich dariiber hinaus fir mehr Zusammenarbeit zwischen den Gruppen
und Fachleuten aus.

Die Offentlichkeitsarbeit der Gruppen ist nach Auffassung der Befragten optimierungsbediirftig. Ne-
ben Verbesserungen zur allgemeinen Information liber die Selbsthilfe werden Infoflyer, Infoveran-
staltungen (z.B. Gesundheits- und Selbsthilfetage) sowie Internetauftritte und die Nutzung neuer
Medien genannt. Die Offentlichkeitsarbeit diene vor allem der Gewinnung neuer und/oder jiingerer
Mitglieder. Einige Befragte fordern ein gemeinsames Internetportal fiir die Selbsthilfe und damit
verbunden eine Strukturierung des Angebots ehrenamtlicher Tatigkeiten. Weitere Vorschlage zur
Optimierung der Arbeitssituation von Gruppen liegen in der Verbesserung der Raumsituation, und es
werden hinderliche gruppeninterne Probleme bei der Arbeitsaufteilung konstatiert.

Allgemeiner betrachtet wirken nach Ansicht einiger Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen ein posi-
tives Image und die offentliche Anerkennung der Leistungen der Selbsthilfe im Gesundheitswesen
forderlich auf die Arbeit der Selbsthilfegruppen.

C — Kooperationen, Beteiligungsformen und Férderung von Selbsthilfegruppen
Die groRe Mehrheit der Gruppen hat gute Erfahrungen mit Fachleuten.

Die Erfahrungen mit der Zusammenarbeit mit Fachleuten werden lberwiegend positiv eingeschatzt
(vgl. Abb. 3). Neun von zehn Mitarbeiter/-innen der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen meinen,
dass sich die Gruppen von professionellen Diensten ,vollig” oder ,eher” ernst genommen fiihlen,
mehrheitlich mit ihren Fahigkeiten anerkannt und als Kooperationspartner akzeptiert werden. Ledig-
lich ein Zehntel der Befragten glaubt, dass die Mehrheit der Gruppen auch missverstanden und als
Konkurrenz angesehen wird. Damit decken sich die Meinungen der befragten Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen zu weiten Teilen mit denen der Gruppensprecher und -sprecherinnen auf eine
dhnliche Frage.



Abb. 3: Erfahrungen der betreuten / gelisteten SHG mit Fachleuten (in %)

Die Gberwiegende Mehrheit der Gruppen wird
von Fachleuten ...

... ernst genommen 89 11
... mit ihren Fahigkeiten anerkannt 76 24
... als Kooperationspartner akzeptiert 74 26
... gleichberechtigt behandelt 49 51
... Uberfordert 29 71
... benutzt 27 73
... missverstanden | 11 89
... als Konkurrenz angesehen | 11 89

Sonstiges 67 33
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Andere Selbsthilfegruppen und Krankenkassen gelten als besonders kooperativ.

Auf einer Skala von 1 (,,gar nicht kooperativ“) bis 6 (,,auferordentlich kooperativ“) erhalten andere
Selbsthilfegruppen und Krankenkassen die besten Bewertungen (jeweils 4,8; vgl. Abb. 4). Relativ am
schlechtesten schneiden Arztpraxen in der Einschatzung ihrer Kooperationsbereitschaft als Flirspre-
cher bzw. Multiplikatoren der Gruppe ab. Ahnliches gilt fiir die Frage, ob die genannten Institutionen
gegen die Gruppe wirken (z.B. durch negative AuRerungen, Verweigerung der Informationsvermitt-
lung): Auch hier erhalten Arztpraxen die relativ schlechtesten Bewertungen, wiahrend andere Grup-
pen und Krankenkassen diesbezliglich gelobt werden (vgl. Abb. 5). Insgesamt fallen die Einschatzun-
gen in diesem Punkt jedoch fiir alle Institutionen eher positiv aus (zwischen 1,7 und 2,6 auf einer
Skala von 1 ,,gar nicht entgegenwirkend” bis 6 , auBerordentlich entgegenwirkend”). Unter den sons-
tigen Einrichtungen, die eine besonders positive Kooperationsbereitschaft an den Tag legen, werden
vor allem psychosoziale Beratungsstellen und Psychotherapeuten/Psychologen genannt.



Abb. 4: Kooperationsbereitschaft von Institutionen als Firsprecher/Multiplikatoren fir SHG
(Mittelwert: 1 = gar nicht kooperativ, 6 = auRerordentlich kooperativ)
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Abb. 5: Wirken von Institutionen gegen die SHG
(Mittelwert: 1 = gar nicht entgegenwirkend, 6 = auRerordentlich entgegenwirkend)
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Etwa jede zehnte Gruppe engagiert sich als Patientenvertretung in Gremien.

Nach Einschatzung der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen engagieren sich durchschnittlich 20
Gruppen bzw. 11% aller betreuten / gelisteten Gruppen ihres jeweiligen Einzugsbereichs als Patien-
tenvertretung auf kommunaler oder auf Landesebene in sozialen oder gesundheitlichen Gremien
(KV, Arztekammer, als Patientenvertreter, Gesundheitskonferenzen, Arbeitskreise etc.) (vgl. Abb. 6).
Umgekehrt wird geschatzt, dass im Schnitt 81 Selbsthilfegruppen bzw. 43% aller Gruppen lieber un-
ter sich bleiben, d.h. ihre Aktivitdten nur auf die Gruppe und ihre Mitglieder ohne weitere Vernet-
zung oder Gremienbeteiligung begrenzen. Damit zeigt sich mehr als die Halfte der Gruppen nach
auRen offen (z.B. durch Beratung fiir andere Betroffene, Offentlichkeitsarbeit), ohne dass dies mit
der Beteiligung in formellen Gremien gleichgesetzt werden kann.



Abb. 6: Vernetzung und Interessenvertretung der betreuten / gelisteten SHG in sozialen
oder gesundheitlichen Gremien (J Prozent aller Gruppen)
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Selbsthilfegruppen fordern oder wiinschen sich mehr Beteiligungsmoglichkeiten.

Fast zwei Drittel der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen sehen Bereiche, in denen sich die Grup-
pen eine starkere Beteiligung an Entscheidungsprozessen im Gesundheitswesen fordern oder wiin-
schen. In den Freitextangaben geben die Befragten an, dass sich aus ihre Sicht viele Gruppen mehr
Mitsprache zur Vertretung von Patientenrechten auf der politischen Entscheidungsebene wiinschen
wirden. Hierzu gehéren kommunale Gesundheits- und Pflegekonferenzen, Behindertenbeirate, Mit-
sprache bei der Gestaltung von medizinischen Leitlinien und Kassenrichtlinien sowie in diversen an-
deren Gremien (z.B. G-BA). Die Gruppen wiirden zudem gerne an der Entscheidung lGber die Vergabe
finanzieller Mittel zur Selbsthilfeférderung beteiligt sein.

Daruber hinaus wurden Themen in medizinisch-psychosozialen Versorgungsbereichen angesprochen,
bei denen die Gruppen Mitspracherechte fordern. Dies umfasst zu groRen Teilen die ambulante
facharztliche, psychotherapeutische und pflegerische Versorgung, in der (z.B. hinsichtlich der Ange-
botsstruktur) Mangel auszuweisen seien. Doch auch in stationdren Einrichtungen gebe es Optimie-
rungsbedarfe (z.B. beim Entlassungsmanagement). Weitere Gebiete politischen Engagements wer-
den von den Befragten im Rahmen von bestimmten Erkrankungsbereichen ausgefiihrt (z.B. Wartezei-
ten auf Therapieplatz fiir psychisch Erkrankte). Wichtig sei den Gruppen zudem die Einflussnahme
auf die Zulassung und Kostenlibernahme von Medikamenten und Heilmitteln.

Die allgemeine Zufriedenheit mit den Beteiligungsmoglichkeiten von Selbsthilfegruppen an sozial-
und gesundheitspolitischen Entscheidungsprozessen in der Region ist entsprechend den genannten
Forderungen oder Wiinsche ebenfalls niedrig (vgl. Abb. 7). Nur 24% der Selbsthilfeunterstitzungsein-
richtungen bewerten sie als ,,sehr gut” oder ,gut”, aber 69% als ,mittelmaRig” oder ,schlecht”. 8%
haben keine Meinung zu diesem Thema.



Abb. 7: Beteiligungsmoglichkeiten von SHG der an sozial- und gesundheitspolitischen
Entscheidungsprozessen in der Region (in %)
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Die Antragsverfahren der Selbsthilfeférderung werden als aufwendig erlebt, aber im Ergebnis als
angemessen eingeschatzt.

Die Einschatzung der Antrags- und Vergabeverfahren der Selbsthilfeférderung fallt gemischt aus: 58%
der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen halten es , vollig“ oder ,eher” fiir aufwendig (vgl. Abb. 8).
Demgegeniiber meinen 78%, dass es transparent sei, 87% halten es fiir gerecht — und 90% im Ergeb-
nis angemessen. Offenbar spiegelt sich hier der Unterschied zwischen dem Geist und der Form des
Verfahrens wider. Entsprechend liegt auch der Mittelwert der Einschatzungen (2,9) auf einer 7-
Punkte-Skala von 1 (,,angemessen und ausgewogen®) und 7 (,unangemessen und unausgewogen®) in
leicht positiver Richtung.

Abb. 8: Einschatzung der Antrags- und Vergabeverfahren der Selbsthilfeforderung (in %)
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Viele Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen geben in den Freitextangaben typische Probleme der
Selbsthilfegruppen im Umgang mit der Selbsthilfeférderung durch die GKV an. Vielen Selbsthilfe-
gruppen sei das gesamte Antragsverfahren zu umfangreich, komplex, blirokratisch und mit einem
groRen Verwaltungsaufwand verbunden. Die Foérderbedingungen seien nicht transparent genug,
insbesondere die Differenzierung von Pauschal- und Projektforderung. Auch die Vergabemodalitaten
stehen bei den Selbsthilfegruppen in der Kritik. Der Zeitraum zwischen Antragstellung und Bewilli-
gung sei zu groR und die Auszahlung der Férdergelder erfolge oft erst in der zweiten Jahreshalfte, so
dass viele in Vorleistung treten missen, was sich jedoch gerade die kleineren Gruppen nicht unbe-
dingt leisten kdnnten. Zudem stelle die Verwaltung der Gelder die Selbsthilfegruppen vor grofRe Her-
ausforderungen. Probleme gebe es bei der Einrichtung eines kostenfreien Gruppenkontos und der
Flihrung von korrekten Verwendungsnachweisen fir alle Férdermittel. Des Weiteren berichten die
Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen, dass viele Gruppen keine Gelder beantragen, weil ihnen der
Verwaltungsaufwand zu hoch sei oder sie allgemein das Fordervolumen fiir zu gering erachten. Der
neue Leitfaden zur Selbsthilfeférderung, der am 1.1.2014 in Kraft getreten ist, konnte zum Zeitpunkt
der Befragung von etwas mehr als der Halfte der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen (noch) nicht
beurteilt werden. 11% sehen darin eine Verschlechterung, 12% eine Verbesserung.

Diejenigen Selbsthilfeunterstiitzungseinrichungen, die den neuen Leitfaden schon bewerten konnten,
kritisieren weiterhin die Komplexitdt und den groBen Verwaltungsaufwand zur Beantragung von For-
dermitteln. Verschlechterungen werden insbesondere in den Auflagen zur Kontofiihrung und zu den
Verwendungsnachweisen gesehen. Ein groRes Problem ist aus Sicht der Unterstiitzungseinrichtungen
die sprachliche Aufbereitung des Leitfadens. Fiir viele Gruppen sei er ,nicht barrierefrei”, wenig an-
schaulich, zu kompliziert, und viele Fachtermini wiirden die Verstandlichkeit erschweren. Bezliglich
der Fordermodalitdten gehe die Aufteilung von Pauschal- und Projektférderung an der Realitdt der
Gruppen vorbei und sei zudem nicht transparent genug. Positiv bewertet wird hingegen die Moglich-
keit der Projektforderung fiir Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen.

Abb. 9: Beurteilung des neuen Leitfadens zur Selbsthilfeférderung fiir SHG ab 1.1.2014 (in %)

12 konnen wir (noch) nicht beurteilen

19 stellt eine Verschlechterung dar

58
I macht keinen Unterschied

stellt eine Verbesserung dar

Die Einschatzungen der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen zu moglichen Veranderungen in der
Selbsthilfeférderung durch die offentliche Hand im Hinblick auf die Férderung durch die GKV sind
ambivalent. Viele beobachten eine Reduktion der Mittelvergabe durch die Kommunen und Lander.
Als eine gravierende Ursache hierflir wird die Option der GKV-Férderung von Selbsthilfegruppen ge-
sehen, worauf die Ldnder und Kommunen gerne verweisen wirden. Aber ein fast ebenso groRRer
Anteil der Befragten konstatiert keine Einschrankungen in der Mittelvergabe durch die 6ffentliche
Hand. (Eine Zuordnung zu den jeweiligen Bundeslandern konnen wir erst in den vertiefenden Analy-
sen vornehmen.) Allerdings berichten auch nicht wenige Unterstiitzungseinrichtungen von einer kon-
stanten offentlichen Fordersituation auf eher niedrigem Niveau, welche vor dem Hintergrund des
permanenten Anstiegs allgemeiner Kosten als indirekte Kirzung bewertet wird. In den Freitexten
konnten die Befragten Ideen und Vorschlage zur Verbesserung der Forderpraxis insgesamt einbrin-
gen. Viele Vorschlage weisen analog zu den obigen Ausfiihrungen deutlich in Richtung Entblirokrati-
sierung und Vereinfachung der Antragsverfahren fiir Selbsthilfegruppen. Hilfreich seien u.a. direkte
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Ansprechpartner vor Ort (z.B. in Kontaktstellen), die bei der Beantragung der Mittel die Selbsthilfe-
gruppen unterstiitzen kénnen. Die Unterstiitzungseinrichtungen wiinschen sich eine moglichst stabi-
le Basisfinanzierung. In Bezug auf die Starkung der Selbsthilfegruppen sei es wichtig, die Férdermittel
moglichst friih im Haushaltsjahr bereitzustellen, um den Gruppen die notwendige Planungssicherheit
zu bieten. Individuelle gruppenspezifische Bedarfe sollten bei der Férderung mehr bericksichtig
werden.

Die Unterstitzung der Selbsthilfe ist aus Sicht der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen eine Ge-
meinschaftsaufgabe, fiir die neben einer besseren Abstimmung aller an der Férderung Beteiligten
und Einbeziehung auch der privaten Krankenkassen insbesondere die o6ffentliche Hand verpflichtend
auf allen Ebenen der Selbsthilfeférderung einzubinden sei.

D - Ziele und Aktivitaten der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung
Ziele der Selbsthilfeunterstiitzung werden heute besser erreicht als vor 2 Jahren.

Der zweite Teil der Befragung handelt von Aspekten der Selbsthilfeunterstiitzung. Hierzu wollten wir
zunachst wissen, ob es im Vergleich mit der Situation vor 2 Jahren leichter oder schwerer gelingt,
Ubergeordnete Ziele von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen zu verwirklichen. Insgesamt fallen
die Ergebnisse durchweg positiv aus: Die jeweilige Mehrheit (57-81%) gab an, dass die Verwirklichung
aller Ziele heute gleich gut/schlecht gelingt wie damals, gefolgt von einer verbesserten Zielerreichung
(12-36%) und einer Verschlechterung (7-14%) (vgl. Abb. 10). Am deutlichsten sind positive Entwick-
lungen in Bezug auf die gegenseitige Vernetzung von Selbsthilfegruppen und die Schaffung eines
selbsthilfefreundlichen Klimas zu erkennen. Bemerkenswert ist auch das Ergebnis, dass das Ziel,
Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im Gesundheitswesen besser zu verankern, per
saldo besser gelingt als friiher. Die geringsten Veranderungen betreffen das Ziel, als Frithwarnsystem
fir soziale und gesundheitliche Anliegen zu wirken. Dieses Ziel wird zu 81% vergleichsweise gleich
gut/schlecht bewertet.

Die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen haben in den Freitextangaben viele Themen und Entwick-
lungsfelder der Selbsthilfe genannt, die sie in der Zukunft beschaftigen werden.

Die groRten Herausforderungen liegen im Bereich der Aktivierung neuer Zielgruppen fiir die Selbsthil-
fe. Hier werden von den Unterstiitzungseinrichtungen vor allem Migrantinnen und Migranten sowie
junge Menschen als besonders wichtige Gruppen genannt. Nicht allein nur um diese Gruppen anzu-
sprechen und fir die Selbsthilfe zu motivieren, bedirfe es jedoch neuer Kommunikationsformen,
eine interkulturelle Offnung der Selbsthilfe sowie die Optimierung der Offentlichkeitsarbeit unter
verstarkter Nutzung neuer Medien. GrolRe Probleme liegen aus Perspektive der Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen in der Uberalterung und dem Generationswechsel in den Selbsthilfegruppen,
infolge dessen es zu Schwierigkeiten in der Nachfolge, aber auch Aktivierung der Mitglieder kommt.

Weitere komplexe Themenbereiche wie psychische Erkrankungen, Demenz, Pflege, Angehorige/Fa-
milien, die Inklusion von Menschen mit Behinderungen und die Versorgung von landlichen Gebieten
mit Selbsthilfestrukturen sind wichtige Entwicklungsfelder fiir die Arbeit der Unterstiitzungsstellen.
Nach wie vor bleiben die Vernetzung von Selbsthilfegruppen untereinander und der Aufbau von Ko-
operationen mit Krankenh&usern, Kliniken und (Fach-) Arzten wichtige Themen der Kontaktstellenar-
beit. Ubergeordnetes Ziel der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen im Hinblick auf die ndhere Zu-
kunft ist insgesamt die bessere Verankerung von Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung
bzw. -beteiligung im Gesundheitswesen.
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Abb. 10: Verwirklichung libergeordneter Ziele von SHU im Vergleich zu 2 Jahren vorher (in %)

Unsere Einrichtung hat das Ziel, ...

... Selbsthilfegruppen gegenseitig zu vernetzen 57 7
... ein selbsthilfefreundliches Klima zu schaffen 58 8
... die Kooperation zwischen informellem und - 5

professionellem Hilfesystem zu verbessern

... Selbsthilfefreundlichkeit und Patienten-
orientierung im Gesundheitswesen besser zu 64 10

verankern
... Selbsthilfe d Initiati kti
gruppen urj nitiativen aktiv zu - :
unterstitzen

... Zugangsbarrieren zur Selbsthilfe abzubauen 72 8

... Betroff - bzw. Patientenbeteili i

etroffenen z.w atienten ia eiligung im . - »
Gesundheitswesen zu starken
... als Frihwarnsystem fiir soziale und

] w . y - ur sozi - u - p

gesundheitliche Anliegen zu wirken

Sonstiges n 40 40
0% 25% 50% 75% 100%

M gelingt heute leichter gelingt etwa gleich gut/ schlecht gelingt heute schwerer

Bearbeitung von Anfragen und Vermittlung von Betroffenen sind die haufigsten Aktivitaten.

Entsprechend dem Aufgabenspektrum der Selbsthilfeunterstiitzung richtet sich ein GroRteil der typi-
schen Anliegen und Interessen von Biirgerinnen und Birgern bzw. Selbsthilfegruppen an die Unter-
stltzungseinrichtungen auf telefonische und personliche Anfragen zur Anliegenklarung und die Ver-
mittlung von Betroffenen an bestehende Gruppen. Diese Tatigkeiten umfassen zusammen rund
92.000 dokumentierte sowie ca. 63.000 geschatzte Félle in 2012 (in 116 Selbsthilfekontaktstellen
(Hauptaufgabe) und 17 Selbsthilfeunterstitzungsstellen (Nebenaufgabe). Bemerkenswert ist auch
die relativ hohe Zahl fir die Vermittlung von Selbsthilfefordermitteln (dokumentiert: 4.274 plus ge-
schatzt: 3.340), Vermittlung von Rdumen (dokumentiert: 1.341 plus geschatzt: 3.404) und die Organi-
sation von und Beteiligung an Selbsthilfetagen, -plenen oder vergleichbaren Veranstaltungen (doku-
mentiert: 2.780 plus geschéatzt: 1.777). Die auf den ersten Blick sehr hoch erscheinende Zahl von ca.
23.000 ,sonstigen” Anliegen und Interessen erklart sich dagegen v.a. aus dem Mitzahlen von schrift-
lichen (E-Mail-) Anfragen, die nicht separat erhoben wurden.
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Abb. 11: Bearbeitung typischer Anliegen und Interessen in 2012 (Gesamtzahl von 116 Selbsthilfekon-
taktstellen (Hauptaufgabe) und 17 Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (Nebenaufgabe).)

Telefonische Anfragen
(Anliegenklarung)

Vermittlung von Anfragenden
in bestehende Gruppen

Personliche Anfragen in der
Kontaktstelle (Anliegenklarung)

Vermittlung von
Selbsthilfeférdermitteln

Vermittlung von Radumen

Organisation von und
Beteiligung an Selbsthilfetagen,
-plenen 0.a. Veranstaltungen

Vermittlung zwischen Gruppen
und Fachleuten zu Aspekten
der Erkrankung/des Problems

Vermittlung zwischen Gruppen
und Fachleuten zur Férderung
der Zusammenarbeit

Anleitung von Gruppen in der
Griindungsphase

Personliche Beratung von
Gruppen bei Problemen in der
Gruppe (Supervision)

Vermittlung von Gruppen an
andere Gruppen
(Selbsthilfegruppenvernetzung)

Unterstitzung bei der
Beschaffung von Sachmitteln
(Burobedarf etc.)

Sonstiges

55.964
32.867

19.644
21.983

16.595
7.900

4.274
3.340

1.341
3.404

2.780
1.777

1.898
613

889
972

1.251
585

500
889

445
921

333
642

22.951
100

5.000 10.000 15.000 20.000

dokumentiert

geschatzt

Die Kooperation mit Fachleuten fiihrt die Rangfolge der sonstigen Aktivitaten an.

25.000

Bei den Aktivitdten, die sich nicht gut in Zahlen ausdriicken lassen und deshalb auf groben Schatzun-
gen basieren, dominieren Kooperationen mit Fachleuten: 98% der Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tungen gaben an, ,stark” oder ,,maRig” damit beschaftigt zu sein, nur 2% ,kaum“ oder , gar nicht”
(vgl. Abb. 12). Doch auch die anderen Aktivititen beanspruchen die Einrichtungen sehr. Uber drei
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Viertel beschiftigen sich zumindest ,,maRig” mit dem Erstellen von Informationsmaterialien (z.B.
Selbsthilfe-Zeitung), der Verwaltung der eigenen Einrichtung (Antragstellung, Verwendungsnachweis
etc.), der Mitarbeit in Gremien, Arbeitskreisen und Fachausschiissen als Patienten- bzw. Selbsthilfe-
Vertretung, der Durchflihrung selbsthilfebezogener Projekte, dem Angebot von Seminaren und Kur-
sen sowie der Teilnahme an Fort- und WeiterbildungsmalRnahmen. Insgesamt sind die eigenstandi-
gen, professionell organisierten Selbsthilfekontaktstellen starker mit (fast) allen Aktivitdten beschaf-
tigt als Selbsthilfeunterstiitzungsstellen, die diese als Nebenaufgabe betreiben (vgl. Tab. 10 im An-
hang).

Abb. 12: Weitere Aktivitaten der SHU, die sich nicht gut in Zahlen ausdriicken lassen (in %)

Kooperation mit Fachleuten 98 2
Mitarbeit in Gremien, Arbeitskreisen und Fachausschiissen als o1 9
Patienten- bzw. Selbsthilfe-Vertretung
Durchfiihrung selbsthilfebezogener Projekte 89 11
Angebot von Seminaren und Kursen 84 16
Erstellung von Informationsmaterialien (z.B. Selbsthilfe- - -
Zeitung)
Verwaltung der eigenen Einrichtung (Antragstellung, 83 17
Verwendungsnachweis etc.)
Teilnahme an Fort- und WeiterbildungsmalRnahmen 83 17
Beantragung von Férdermitteln fiir die eigene Einrichtung 73 27
Verwaltung der Mittel der Selbsthilfeférderung 63 38
Teilnahme an Befragungen / Studien 51 49
Sonstiges 85 15
0% 25% 50% 75% 100%
stark / maRig kaum / gar nicht

Nach Angaben der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen hat sich in den letzten zwei Jahren die
Nachfrage sowie Inanspruchnahme der Unterstltzungsangebote flr Selbsthilfegruppen erhéht, die
Angebote haben sich jedoch in einigen Bereichen verandert.

Aufgrund eines erhohten Beratungs- und Betreuungsbedarfes bei psychischen Erkrankungen und der
Versorgung von Menschen mit Migrationshintergrund haben sich die Aktivitdten in diese Bereiche
verlagert. Viele Unterstiitzungsstellen bieten zur Zeit mehr Fort- und Weiterbildungsangebote mit
einem breiteren Themenspektrum fiir Selbsthilfegruppen an (z.B. zur Offentlichkeitsarbeit, Internet,
neue Medien), und auch die Informationsdichte und Zahl der Informationsveranstaltungen zu spezifi-
schen fachlichen Themen hat sich erhéht. Mehr Engagement zeigen die Einrichtungen bei der Initiie-
rung neuer Gruppen (z.B. durch In-Gang-Setzer-Projekte) und Begleitung der Gruppen in der An-
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fangsphase ihres Bestehens, doch auch die Anzahl der tiblichen Beratungs-, Einzelgesprachs- und Be-
treuungsangebote hat zugenommen (v.a. per E-Mail). Zudem weiten die Unterstitzungseinrichtun-
gen ihre Angebote hinsichtlich der Vernetzung der Selbsthilfegruppen untereinander aus.

Nicht wenige Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen gaben jedoch auch an, dass sich die Struktur
ihrer Unterstitzungsangebote und die Inanspruchnahme durch die Selbsthilfegruppen in den letzten
zwei Jahren nicht oder nur unwesentlich gedandert hat.

E — Kommunale Einbindung und Nachhaltigkeit der Selbsthilfeunterstiitzung
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen sind anerkannt und gut in der Kommune verankert.

Nahezu alle befragten Mitarbeiter/-innen der Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen haben ,,vollig”
oder ,eher” Freude in der Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen und fihlen sich dies-
beziiglich auch von den Selbsthilfegruppen anerkannt und geschatzt (vgl. Abb. 13). Fast ebenso viele
haben in der Gestaltung ihrer Aufgaben und Aktivitdten weitgehend freie Hand, werden von ihren
Tragern in vielfaltiger Form unterstitzt und sind sehr gut in die kommunalen Versorgungsstrukturen
eingebunden (Kooperation mit Arzten, Krankenhiusern, OGD etc.). Fiir mehr als drei Viertel der Ein-
richtungen stehen aus ihrer Sicht ausreichend Fort- und Weiterbildungsangebote zur Verfiigung, die
jederzeit genutzt werden kénnen, und auch die Arbeitsplatzsicherheit scheint weitgehend gewahr-
leistet. Lediglich der Riickhalt durch die kommunalen politischen Entscheidungstrager fallt mit 67%
positiver Eindriicke etwas aus diesem guten Gesamtbild heraus.

Hinsichtlich der Nachhaltigkeit der Selbsthilfeunterstiitzung fallt eher negativ auf, dass die Halfte der
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen als personell unterbesetzt wahrgenommen wird. Gleichzeitig
steige der Druck, im Vergleich zu den letzten Jahren mehr Zeit in zusatzliche Projekte zu investieren,
um hinreichend Mittel zu erhalten. Auch die Notwendigkeit, regelmaRig unbezahlte Uberstunden zu
leisten, stellt flr Uber ein Drittel der Einrichtungen ein Problem dar. Eine bessere personelle
und/oder finanzielle Absicherung bei der gegebenen hohen Auslastung mit den Aufgaben wiirde
helfen, die Nachhaltigkeit der Selbsthilfeunterstiitzung fiir die Zukunft abzusichern.

In den Freitexten konnten die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen Vorschlage und Ideen zur Ver-
besserung der kommunalen Einbindung und Nachhaltigkeit ihrer Einrichtung ausfiihren: Deutlich
wird darin, dass sich die Einrichtungen mehr Unterstiitzung seitens der Kommunen erhoffen. Hinder-
licher Faktor fiir eine gute Kooperation ist ein Informationsdefizit bei der Verwaltung und anderen
kommunalen Einrichtungen wie auch der Offentlichkeit iber die Arbeit und Leistungen der Selbsthil-
fe im kommunalen Bereich. Hierzu werden Vorschlige zur Verbesserung von Offentlichkeitsarbeit,
Informationsaustausch und Vernetzungsmoglichkeiten genannt.

Die erwiinsche Nachhaltigkeit der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen kénnte mit mehr finanziel-
len und personellen Ressourcen aufgrund gesicherter Selbsthilfeférderung aus 6ffentlicher Hand
(Kommune) verbessert werden. Zudem wiirden die Einrichtungen gerne ihre Beratungsangebote in
den Regionen an mehreren Standorten rdaumlich ausbreiten, um mehr Selbsthilfegruppen erreichen
zu kdonnen. Die kommunale Einbindung der Selbsthilfeunterstiitzung ist mit der starkeren Beteiligung
an bestehenden oder neu zu griindenden politischen Gremien verknlpft (z.B. regionale Gesundheits-
konferenzen oder Arbeitskreise zur Selbsthilfe/Gesundheit).
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Abb. 13: Kommunale Einbindung und Nachhaltigkeit der Selbsthilfeunterstiitzung (in %)

Von den Selbsthilfegruppen fiihlen wir uns anerkannt und
geschatzt

Die Arbeit in der Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen macht Freude

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

Unsere Einrichtung ist mit ihren Aufgaben vollstandig
ausgelastet

Unser Trager steht voll hinter uns / unserer Arbeit

Unsere Einrichtung ist sehr gut in die kommunalen
Versorgungsstrukturen eingebunden

Flr uns stehen ausreichend Fort- und Weiterbildungsangebote
zur Verfugung

Wir kdnnen jederzeit die fiir uns nétigen Fort- und
Weiterbildungsangebote nutzen

Mein/unser Arbeitsplatz ist gesichert

Die Existenz unserer Einrichtung ist fir die kommenden Jahre
gesichert

Unsere Einrichtung ist raumlich und technisch gut ausgestattet

Wir haben starken Riickhalt durch die kommunalen politischen
Entscheidungstrager

Unsere Einrichtung ist personell ausreichend besetzt

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

Ich leiste/wir leisten regelméRig unbezahlte Uberstunden

Arbeitsplatzunsicherheit ist eine persénliche Belastung fur
mich/fir uns

Sonstiges

0% 25%

I trifft vollig / eher zu
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F — Erfolge der Selbsthilfeunterstiitzung
Die Erfolge der Selbsthilfeunterstiitzung zeigen sich in vielfaltigen Projekten und Aktivitaten.

Die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen haben in den letzten zwei Jahren im Rahmen ihrer Tatig-
keit viele Beratungs- und Unterstiitzungsleistungen fir Betroffene und Angehorige angeboten. Da-
runter fallen Fort- und Weiterbildungen, Supervisionen und gemeinsame Aktionen fiir Betroffene
und Angehorige sowie QualifizierungsmaRnahmen fiir Gruppenleiter/-innen, welche die meisten
Unterstlitzungseinrichtungen regelhaft anbieten. Die Organisation und Durchfiihrung der zahlrei-
chen, oft themenspezifischen Veranstaltungen, Fachkongresse und Projekte fiir Betroffene, Angeho-
rige und Fachleute aus Medizin und Politik wie auch die regelmaRigen Selbsthilfetage bzw. -wochen
werden im Sinne besserer Vernetzung und des erhéhten Erfahrungs- und Informationsaustausches
ebenfalls als groRer Erfolg gewertet. Hinzu kommen weitere Projekte und Aktivitdten, die den Be-
kanntheitsgrad und die Akzeptanz in der Offentlichkeit foérdern sollen (z.B. Infostinde auf Biirger-
Festen, Lesebroschiiren, Presseartikel, Wanderausstellungen).

Seltener — aber in diesen Fallen besonders hervorgehoben — werden von den Selbsthilfeunterstut-
zungseinrichtungen die Griindung neuer Gruppen und/oder die Gewinnung neuer Mitglieder (z.B.
Menschen mit Migrationshintergrund, junge Menschen) genannt. Dafiir wurden in einigen Regionen
ehrenamtliche, sogenannte In-Gang-Setzer/-innen ausgebildet, um neue Gruppen beim Start und in
spateren sensiblen Phasen unterstiitzend zu begleiten. In diesem Zusammenhang werden auch The-
menchats, Online-Beratungen oder , Tage der offenen Tir” genannt, um vorhandene Schwellen ab-
zubauen und Betroffene und Angehdrige an die Selbsthilfe heranzufihren.

Weitere Erfolge der Selbsthilfeunterstiitzung beziehen sich auf vielfiltige Formen der Zusammen-
arbeit mit Einrichtungen der Gesundheitsversorgung, Bildung und Sozialarbeit. Explizit erwahnt wer-
den dabei auch das Projekt und die laufende Koordination ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus”,
das eine systematische und dauerhafte Kooperation mit der Selbsthilfe verspricht, sowie die Einrich-
tung von Sprechstunden in Pflegestiitzpunkten. Hinzu kommt eine Vielzahl von Vortragen und Schu-
lungen fir Pflegeschiler/-innen, Arzthelfer/-innen, Apothekenhelfer/-innen und anderes medizini-
sches Fachpersonal. Ebenfalls als grofRer Erfolg gewertet wird die Etablierung der Selbsthilfeunter-
stltzungseinrichtung als Blirgervertretung in verschiedenen Gremien oder Arbeitsgruppen in Stadt
und Landkreis (z.B. Sozialausschuss), um den Einfluss auf die kommunale Gesundheits- und Sozialpla-
nung zu erhéhen. Weitere erfolgreiche Beispiele besserer Beteiligung bilden die Wahl eines Selbsthil-
fegruppen-Sprecherrats im Landkreis einer Region wie auch die Auszeichnung von Ehrenamtlichen
aus den Gruppen durch den Sozialdezernenten.
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Anhang

Tab. 1: Allgemeine Angaben zur SHU

Formale Struktur

Merkmale der SHU Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)

(N=116) (N=17) (N=133)
Dauer des Bestehens der SHU
& Jahre; Median 18; 20 12;14 17;19
(Min. — Max.) (1-36) (1-21) (1-36)
Hauptamtliche
& Anzahl; Median (Min. — Max.) 2,2;2(0-9) 1,2;1(0-3) 2,1; 2 (0-9)

@ Vollzeitstellen; Median (Min.— Max.)

Mitarbeiter/innen, die aus Projekten
finanziert werden

& Anzahl; Median (Min. — Max.)

@ Vollzeitstellen; Median (Min.— Max.)

Ehrenamtliche und Praktikanten
& Anzahl; Median
Ehrenamtliche (Min — Max)
Praktikanten (Min — Max)

Stunden pro Monat, die durch
Honorarkrafte geleistet werden
& Anzahl; Median

(Min. — Max.)

Erfasste Selbsthilfegruppen

& Anzahl; Median

(Min. — Max.)

Gruppen, die in Selbsthilfeverbanden
organisiert sind

& Anzahl; Median

(Min. — Max.)

1,1;0(0-7,3)

0,2; 0 (0-3)
0,1; 0 (0-4)

2,6; 0 (0-50)
0,2; 0 (0-2)

3,1;0
(0-70)

190; 130
(4-1.200)

58; 37
(1-600)

0,4; 0,4 (0-1,6)

0,1;0(0-1)
0,1; 0 (0-0,8)

1,5; 0 (0-26)
0; 0 (0-0)

3,50
(0-60)

98; 75
(32-448)

22;15
(5-67)

1,0; 0 (0-7,3)

0,2; 0 (0-3)
0,1; 0 (0-4)

2,4; 0 (0-50)
0,2; 0 (0-2)

3,2;0
(0-70)

180; 120
(4-1.200)

55; 31
(1-600)

N je Item = 105 bis 133
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Tab. 2: Anzahl der betreuten / gelisteten SHG, die sich regelmaRig mit organisatorischen Aufgaben

und MaRRnahmen befassen (in %)

Formale Struktur
Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
° Q LI . @ ﬂwﬂT)E @ O Y R,
53 o9 °E 02 Sg 99 C°E 02 S5 o9 & C£
°5 T8 $F S  of TF $E HS  °fF TE SE SS
£S5 £I S o £ £5 £ S0 S £5 £I S o £ ¢
g~ g 3% 59 g" g 5% §9 gT g 2% 579
Beschaffung von Geld, allgemein (Fundrai-
sing, Akquise 0.4.) 18 31 34 17 27 27 13 33 19 31 31 19
Entwicklung von Projektideen und
-antragen 3 13 38 46 20 0 40 40 5 11 39 45
Mitgliederverwaltung (Schriftverkehr,
E-Mails, Datenbanken) 17 35 24 24 31 38 13 19 19 35 23 24
Auseinandersetzung mit rechtlichen Erfor-
dernissen (z.B. Vereinsrecht, Verwaltungs-
recht) 3 3 22 71 8 0 42 50 4 3 25 69
Auseinandersetzung mit wissenschaftlichen
Erkenntnissen/Publikationen (z.B. neue
Studien) 4 21 29 46 17 25 33 25 6 22 29 43
Auseinandersetzung mit technischen Ent-
wicklungen (z.B. Internetauftritt, soziale
Netzwerke) 4 12 33 51 7 20 33 40 4 13 33 50
Sonstiges 0 44 33 22 0 0 0 0 0 44 33 22

N =106 bis 124
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Tab. 3: Anzahl der betreuten / gelisteten SHG, bei denen organisatorische und interne Probleme

existieren (in %)

Formale Struktur

Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
° @ LI . @ » o, v ® @ O DY R,
Sg o9 °& °f g oe °& Cf S5 29 o T2
©f %5 2T 2L °F T ST HE cF °TF HT B
=S <© T c o c s <© T c c =S <© T (<) c
g7 8T 28 3§ g7 BT g8 3§ g7 B ogs 9
Viele Mitglieder kommen nur unregelmaRig 8 24 35 34 8 31 23 38 8 25 33 34
Die Aufgaben innerhalb der Gruppen sind
ungleich verteilt 45 41 7 7 21 50 14 14 42 42 8 7
Es ist schwierig fiir die Gruppen, gemein-
same Termine zu finden 0 5 11 84 0 8 17 75 0 5 12 83
Die Mitglieder der Gruppen wechseln
haufig 1 12 37 49 0 7 7 86 1 12 34 54
Es gibt Uneinigkeit Gber die Ziele der Grup-
pen 1 0 21 78 0 0 21 79 1 0 21 78
Es gibt Uneinigkeit Uber die Arbeitsweise
der Gruppen 1 1 18 80 0 0 23 77 1 1 18 80
Es kommt zu Konflikten zwischen Mitglie-
dern 3 8 20 70 0 0 21 79 3 7 20 71
Schwere Probleme einzelner Mitglieder
machen die Gruppen mutlos 1 3 13 83 0 0 0 100 1 2 12 85
Neue Betroffene kommen mit falschen
Erwartungen 9 30 19 42 0 0 36 64 8 27 21 44
Die Gruppen haben Schwierigkeiten, neue
Mitglieder zu gewinnen 24 37 24 14 25 63 6 6 24 40 22 13
Die Gruppen haben Schwierigkeiten, ihre
Mitglieder zu halten 5 22 31 42 0 20 40 40 4 21 32 42
Die Gruppen haben Schwierigkeiten, ihre
Mitglieder fir Aufgaben zu aktivieren (z.B.
flr Leitungs- oder organisatorische Aufga-
ben) 41 40 13 33 40 27 40 40 14 6
Sonstiges 50 25 25 0 0 0 0 50 25 25 0
N = 84 bis 127
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Tab. 4: Erfahrungen der betreuten / gelisteten SHG mit Fachleuten (in %)

Formale Struktur

Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
Die Uberwiegende Mehrheit der Gruppen trifft vollig / trifft eher trifft vollig / trifft eher trifft vollig  trifft eher
wird von Fachleuten ... eher zu nicht / gar eher zu nicht / gar /eherzu  nicht/gar
nicht zu nicht zu nicht zu

... ernst genommen 88 13 100 0 89 11

... missverstanden 12 88 7 93 11 89

... Uberfordert 30 70 25 75 29 71

... benutzt 29 71 13 88 27 73

... gleichberechtigt behandelt 45 55 81 19 49 51

... mit ihren Fahigkeiten anerkannt 73 27 100 0 76 24

... als Konkurrenz angesehen 13 87 0 100 11 89

... als Kooperationspartner akzeptiert 73 27 81 19 74 26
Sonstiges 67 33 0 0 67 33

N =126 bis 128
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Tab. 5a: Kooperationsbereitschaft von Institutionen als Flirsprecher/Multiplikatoren fir SHG

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

Formale Struktur

Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt

(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
Arztpraxen 3,3 3,6 3,3
Krankenh&user 4,1 43 4,1
Krankenkassen 4,8 4,6 4,8
Andere SHG 4,8 4,8 4,8
Sonstige 4,8 k.A. 4,8
N =127 bis 133

Tab. 5b: Wirken von Institutionen gegen die SHG
(Mittelwert: 1 = gar nicht entgegenwirkend, 6 = auRBerordentlich entgegenwirkend)

Formale Struktur

Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt

(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
Arztpraxen 2,7 2,1 2,6
Krankenhduser 2,2 2,1 2,2
Krankenkassen 1,7 1,6 1,7
Andere SHG 1,7 1,7 1,7
Sonstige 2,4 k.A. 2,4
N =128 bis 130
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Tab. 6a: Vernetzung und Interessenvertretung der betreuten / gelisteten SHG in sozialen
oder gesundheitlichen Gremien (Mittelwert)

Formale Struktur

Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
Engagement von SHG als
Patientenvertretung auf kommunaler oder
auf Landesebene in sozialen oder
gesundheitlichen Gremien
& Gruppen (Anzahl) 21 12 20
& Prozent aller Gruppen 10 14 11
Begrenzung der Aktivitaten von SHG auf die
Gruppe und ihre Mitglieder ohne weitere
Vernetzung oder Gremienbeteiligung
& Gruppen (Anzahl) 85 43 81
& Prozent aller Gruppen 44 34 43

N =105 bis 112

Tab. 6b: Forderungen oder Wiinsche von SHG nach mehr Beteiligungsmoglichkeiten (in %)

Gibt es in Ihrer Region Bereiche, in

Formale Struktur

denen sich die Gruppen eine stérkere Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
Beteiligung an Entscheidungsprozes- (Hauptaufgabe) unterstiitzungsstelle

sen im Gesundheitswesen fordern (Nebenaufgabe)

oder wiinschen

ja 62 80 64
nein 38 20 36
N=122

Tab. 6c: Beteiligungsmoglichkeiten von SHG an sozial- und gesundheitspolitischen Entscheidungs-
prozessen in der Region (in %)

Formale Struktur
Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstiitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
sehr gut 1 0 1
gut 22 29 23
mittelmaRig 47 53 48
schlecht 21 18 21
weil nicht 9 0 8

N=131
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Tab. 7a: Einschatzung der Antrags- und Vergabeverfahren der Selbsthilfeférderung (in %)

Formale Struktur

Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
Die Antrags- und Vergabeverfahren trifft véllig / trifft eher trifft vollig / trifft eher trifft vollig / trifft eher
sind nach unserer Erfahrung ... eher zu nicht / eher zu nicht / eher zu nicht /
gar nicht zu gar nicht zu gar nicht zu
gerecht 86 14 93 7 87 13
aufwendig 61 39 36 64 58 42
transparent 75 25 93 7 78 22
willktirlich 9 91 7 93 9 91
im Ergebnis angemessen 89 11 93 7 90 10
N =126 bis 130
Tab. 7b: Einschatzung des Leitfadens zur Selbsthilfeférderung
(1 = angemessen und ausgewogen; 7 = unangemessen und unausgewogen)
Formale Struktur
Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
Mittelwerte 3,0 2,3 2,9
N =128
Tab. 7c: Beurteilung des neuen Leitfadens zur Selbsthilfeférderung ab 1.1.2014 (in %)
Formale Struktur
Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
kénnen wir (noch) nicht beurteilen 55 82 58
stellt eine Verschlechterung dar 13 0 11
macht keinen Unterschied 21 6 19
stellt eine Verbesserung dar 12 12 12

N =129
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Tab. 8: Verwirklichung tGibergeordneter Ziele von SHU im Vergleich zu 2 Jahren vorher (in %)

Formale Struktur

Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
gelingt . gelingt . gelingt .

gelingt etwa ghelmgt gelingt etwa ghelmgt gelingt etwa ghellngt
Unsere Einrichtung hat das Ziel, ... heute gleich iute heute gleich iute heute gleich iute

leichter gut/ scr::e» leichter gut/ screv:e» leichter gut/ scr::e-

schlecht schlecht schlecht

... ein selbsthilfefreundliches Klima zu
schaffen 34 59 7 38 50 13 35 58 8
... Selbsthilfegruppen und Initiativen
aktiv zu unterstitzen 22 72 6 31 44 25 23 69 8
... Zugangsbarrieren zur Selbsthilfe
abzubauen 20 71 9 20 73 7 20 72 8
... die Kooperation zwischen informel-
lem und professionellem Hilfesystem
zu verbessern 27 64 9 25 63 13 27 64 9
... Selbsthilfegruppen gegenseitig zu
vernetzen 32 60 8 63 38 0 36 57 7
... als Frihwarnsystem fir soziale und
gesundheitliche Anliegen zu wirken 11 81 7 14 79 7 12 81 7
... Selbsthilfefreundlichkeit und Patien-
tenorientierung im Gesundheitswesen
besser zu verankern 26 63 11 27 67 7 26 64 10
... Betroffenen- bzw. Patientenbeteili-
gung im Gesundheitswesen zu starken 17 67 15 20 73 7 18 68 14
Sonstiges 20 40 40 0 0 0 20 40 40
N =121 bis 132
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Tab. 9: Bearbeitung typischer Anliegen und Interessen in 2012 (Summe und %)

Formale Struktur

Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
doku- ge- weifs doku- ge- weifs doku- ge- weif3
men- schatzt nicht men- schatzt nicht men- schatzt nicht
tiert tiert tiert
(Sum) (Sum) (%) (Sum) (Sum) (%) (Sum) (Sum) (%)
Telefonische Anfragen (Anliegenkla-
rung) 55.212  31.367 13 752 1500 18 55.964  32.867 14
Personliche Anfragen in der Kontakt-
stelle (Anliegenklérung) 16.328 7.620 11 267 280 12 16.595 7.900 11
Vermittlung von Anfragenden in be-
stehende Gruppen 19.546 21.666 13 98 317 18 19.644 21.983 14
Anleitung von Gruppen in der Grin-
dungsphase 1.231 580 5 20 5 18 1.251 585 7
Persénliche Beratung von Gruppen bei
Problemen in der Gruppe (Supervision) 486 880 12 14 9 18 500 889 13
Vermittlung von Rdumen 1.304 3.269 10 37 135 18 1.341 3.404 11
Vermittlung von Selbsthilfefordermit-
teln 4.232 3.133 10 42 207 12 4.274 3.340 10
Unterstiitzung bei der Beschaffung von
Sachmitteln (Blirobedarf etc.) 330 640 25 3 2 29 333 642 26
Organisation von und Beteiligung an
Selbsthilfetagen, -plenen oder ver-
gleichbaren Veranstaltungen 2.746 1.772 6 34 5 18 2.780 1.777 8
Vermittlung zwischen Gruppen und
Fachleuten zu Aspekten der Erkran-
kung/des Problems 1.884 592 24 14 21 24 1.898 613 24
Vermittlung zwischen Gruppen und
Fachleuten zur Forderung der Zusam-
menarbeit (z.B. Offentlichkeitsarbeit,
rechtliche Aspekte, gemeinschaftliche
Aktivitaten etc.) 867 954 21 22 18 25 889 972 23
Vermittlung von Gruppen an andere
Gruppen (Selbsthilfegruppenvernet-
zung) 406 907 22 39 14 29 445 921 23
Sonstiges 22.951 80 - 0 20 - 22.951 100 -
N =113 bis 120
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Tab. 10: Weitere Aktivitdten der SHU,

die sich nicht gut in Zahlen ausdriicken lassen (in %)

Formale Struktur

Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
Wie sehr beschaftigt sich lhre Einrichtung stark / kaum / stark / kaum / stark / kaum /
mit den folgenden Aktivitdten? maRig gar nicht méRig gar nicht maRig gar nicht
Kooperation mit Fachleuten 98 2 93 7 98 2
Erstellung von Informationsmaterialien
(z.B. Selbsthilfe-Zeitung) 87 13 56 44 83 17
Verwaltung der eigenen Einrichtung (Antragstel-
lung, Verwendungsnachweis etc.) 86 14 63 38 83 17
Beantragung von Fordermitteln fiir die eigene
Einrichtung 77 23 50 50 73 27
Mitarbeit in Gremien, Arbeitskreisen und Fach-
ausschiissen als Patienten- bzw. Selbsthilfe-
Vertretung 92 8 81 19 91 9
Durchfiihrung selbsthilfebezogener Projekte 92 8 69 31 89 11
Teilnahme an Befragungen / Studien 54 46 31 69 51 49
Angebot von Seminaren und Kursen 90 10 44 56 84 16
Verwaltung der Mittel der Selbsthilfeférderung 63 37 56 44 63 38
Teilnahme an Fort- und Weiterbildungs-
maRnahmen 82 18 88 13 83 17
Sonstiges 85 15 93 7 85 15
N =127 bis 129

26



Tab. 11: Kommunale Einbindung und Nachhaltigkeit der Selbsthilfeunterstiitzung (in %)

Formale Struktur

Selbsthilfekontaktstelle Selbsthilfe- Gesamt
(Hauptaufgabe) unterstitzungsstelle
(Nebenaufgabe)
Wie bewerten Sie die derzeitige Situation trifft vollig/  trifft ener | trifftvollig/  triffteher | trifft vollig  trifft eher
Ihrer Selbsthilfeunterstitzungseinrichtung? eher zu nicht / eher zu nicht / / eher zu nicht /
gar nicht zu gar nicht zu gar nicht

zu
Unsere Einrichtung ist sehr gut in die kommunalen
Versorgungsstrukturen eingebunden (Kooperation
mit Arzten, Krankenhiusern, OGD etc.) 89 11 87 13 88 12
Wir haben in der Gestaltung unserer Aufgaben
und Aktivitaten weitgehend freie Hand 96 4 100 0 96 4
Flr uns stehen ausreichend Fort- und Weiterbil-
dungsangebote zur Verfigung 83 17 80 20 83 17
Wir kénnen jederzeit die fiir uns nétigen Fort- und
Weiterbildungsangebote nutzen 81 19 93 7 82 18
Wir haben starken Riickhalt durch die kommuna-
len politischen Entscheidungstrager 68 32 67 33 67 33
Die Existenz unserer Einrichtung ist fur die kom-
menden Jahre gesichert 73 27 73 27 73 27
Mein/unser Arbeitsplatz ist gesichert 75 25 73 27 75 25
Arbeitsplatzunsicherheit ist eine personliche
Belastung fuir mich/fir uns 24 76 33 67 25 75
Wir mussen im Vergleich zu den letzten Jahren
mehr Zeit in zusatzliche Projekte investieren, um
hinreichend Mittel zu erhalten. 48 52 14 86 45 55
Unsere Einrichtung ist mit ihren Aufgaben voll-
standig ausgelastet 99 1 73 27 96 4
Ich leiste/wir leisten regelmiRig unbezahlte
Uberstunden 37 63 20 80 35 65
Unsere Einrichtung ist personell ausreichend
besetzt 48 52 67 33 50 50
Unsere Einrichtung ist raumlich und technisch gut
ausgestattet 73 27 80 20 73 27
Unser Trager steht voll hinter uns / unserer Arbeit 96 4 87 13 95 5
Von den Selbsthilfegruppen fihlen wir uns aner-
kannt und geschatzt 99 1 100 0 99 1
Die Arbeit in der Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen macht Freude 99 1 93 7 98 2
Sonstiges 50 50 87 13 50 50
N =123 bis 129
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