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Das Gesamtprojekt ,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland — Entwicklungen, Wirkungen,
Perspektiven (SHILD)“ befasst sich mit der Durchfiihrung einer umfassenden Struktur- und Bedarfsa-
nalyse der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland. Darauf aufbauend sollen die Wirkungen
der Aktivitaten der Selbsthilfe analysiert werden.

Das beantragte Modul 3 des Forschungsprojektes SHILD knipft unmittelbar an das Modul 2 der
SHILD-Studie zur Struktur- und Bedarfsanalyse der Selbsthilfe in Deutschland an (01/2013 - 06/2014).

Das Modul 3 hat zum Ziel,

a) die Wirkungen von Selbsthilfegruppenbeteiligung in vier Indikationsgebieten auf Ebene der

Betroffenen und/oder ihrer Angehorigen (Mikroebene) in quantitativen Vergleichsstudien im

zeitlichen Verlauf zu untersuchen und

b) die Wirkungen von Selbsthilfeaktivitaten in den politischen und (sozial-)rechtlichen Hand-

lungsfeldern (Meso- und Makroebene) in Form qualitativer Erhebungen und Analysen bei

Vertretern der Selbsthilfe und Patientenvertretern in Deutschland zu erforschen
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| 1. Ziel des Projektes

Welches konkrete Ziel wird mit dem Projekt verfolgt?

Listen Sie tabellarisch die messbaren Ziele und Teilziele Ihres Projektes auf und benennen fiir jedes
(Teil-)Ziel die Indikatoren, mit denen der Grad der Zielerreichung gemessen werden soll. Bitte beach-
ten Sie, dass die Erreichung der Ziele nach Projektende dargelegt werden muss. Beschreiben Sie bitte
die Relevanz des Erreichens der (Teil-)Ziele fiir die Zielpopulation.

Das beantragte Projekt (Modul 3) hat zum Ziel, die ,,Wirkungen” von Selbsthilfeaktivitaten auf der
Ebene der Betroffenen und/oder ihrer Angehérigen (Mikroebene) am Beispiel ausgewahlter Indikati-
onen (Alzheimer-Demenz, Diabetes mellitus Typ 2, Multiple Sklerose, Prostatakarzinom) zu erfor-
schen. Dariliber hinaus werden die Wirkungen von Selbsthilfeaktivitaten in den politischen und (sozi-
al-) rechtlichen Handlungsfeldern (Meso- und Makroebene) bei Vertretern der Selbsthilfe und Patien-
tenvertretern untersucht.

Ubergreifende Forschungsfragen in diesem Zusammenhang sind:

B [|n welchen Faktoren (z.B. Bewaltigung der Erkrankung, Lebensqualitdt, Gesundheitskompe-
tenz, Inanspruchnahme des Gesundheitssystems, Gesundheitsverhalten, gesundheitlichen
Outcomes) unterscheiden sich Betroffene/Angehdrige in Selbsthilfegruppen von nicht
selbsthilfeaktiven Betroffenen/Angehorigen?

B Welche Wirkungen erzielt die Selbsthilfebewegung in Gesundheitspolitik und Selbstverwal-
tung?

Ziel(e):

- Ermittlung von Wirkungen der Selbsthilfe
aus Sicht von selbsthilfeaktiven Betroffenen
im Vergleich zu Betroffenen ohne Selbsthil-
fegruppenaktivitaten;

Indikatoren zur Messung der Zielerreichung:

Coping, gesundheitsbezogene Lebensqualitat,
gesundheitliche Belastungen, Gesundheitskom-
petenz, Selbstmanagementfahigkeiten, Inan-
spruchnahme gesundheitlicher und sozialrechtli-
cher Leistungen, Starkung bzw. Entlastung sozia-
ler Netze (entsprechende validierte Erhebungs-
instrumente, Einzelheiten und vor dem Hinter-
grund der Forschungsfragen zusétzlich zu integ-
rierende Fragebatterien werden in der Vorberei-
tungsphase festgelegt)

- Qualitativ-empirisch gestitzte Untersuchung
der Wirkungen der Selbsthilfebewegung in
Gesundheitspolitik und Selbstverwaltung

Teilziele: Indikatoren zur Messung der Zielerreichung:

- Analyse von Wirkungen innerhalb und zwi-
schen vier Indikationsgruppen (Diabetes,
Prostatakarzinom, Multiple Sklerose, Ange-
horige von Demenzkranken) im Zeitverlauf

- Analyse von spezifischen Wirkungen nach
Geschlecht, Alter, Schweregrad der Krank-
heit und Tiefe der Selbsthilfeaktivitat
(Selbsthilfegruppenmitglieder mit und ohne
bzw. wenig Gruppenerfahrung)

Befragungsdaten zu indikationsspezifischen Out-
come-Parametern (z.B. indikationsspezifische
Lebensqualitat, indikationsspezifische Gesund-
heitskompetenz und Gesundheitssystemkompe-
tenz) und zu verschiedenen Kontrollmerkmalen
(z.B. Art/Stadium der Krankheit, Dauer der Teil-
nahme an Selbsthilfegruppen)

Ausbildung von Multiplikatorinnen und Multipli-
katoren: entfallt

Zahl der Multiplikatorinnen und Multiplikatoren,
die ausgebildet werden sollen: entfallt




2. Problemhintergrund

2.1. Problemhintergrund und Wissensstand

Erléutern Sie den Problemhintergrund und den aktuellen Wissensstand. Erértern Sie bitte die Ergeb-
nisse relevanter Ubersichtsarbeiten sowie relevanter laufender und abgeschlossener Projekte. Erldu-
tern Sie die gesundheitspolitische Relevanz der Fragestellung.

In den folgenden beiden Abschnitten werden unter 2.1.1 der Problemhintergrund und Wissensstand
zur SHILD-Studie wie bereits im Antrag zu dem derzeit noch laufenden Modul 2 wiedergegeben und
im Abschnitt 2.1.2 der Problemhintergrund und Wissensstand bezlglich des hiermit beantragten
Moduls 3 der SHILD-Studie vom 1.7.2014 bis zum 30.06. 2017 dargestellt.

2.1.1 Problemhintergrund und Wissensstand zur SHILD-Studie

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe ist immer mehr zu einer relevanten Sdule im Gesundheitssys-
tem geworden [1,2]. Chronisch Kranke und Menschen mit Behinderung, Menschen mit psychischen
Erkrankungen und Problemen oder die Angehdrigen von Betroffenen finden in Selbsthilfegruppen
Rat und Unterstitzung, teilen ihre Probleme und helfen dabei sich und anderen unmittelbar wie mit-
telbar Betroffenen [3]. Uber diese wichtige Arbeit auf der Mikroebene hinaus sind Selbsthilfegruppen
und ihre Dachorganisationen akzeptierte Akteure bei der Gestaltung des Gesundheitswesens gewor-
den [4]. Die Aktivitaten der Selbsthilfegruppen, Dachverbande und der Selbsthilfekontaktstellen rich-
ten sich im Wesentlichen an vier Adressaten:

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

B die Leistungstrager im Gesundheitswesen und

B 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 erhéht [5]:

B (Neu-) Betroffene treten mit hohen Erwartungen an die Selbsthilfegruppen und -verbande
heran.

B Die Gruppen werden haufig als Informationsgeber genutzt ("Konsumentenhaltung" [6]), die
Bereitschaft, sich persdnlich einzubringen, geht zurlick.

B Insbesondere in den Patientenverbanden stecken sich die Akteure der Selbsthilfe immer ho-
here Ziele (z.B. Information und Beratung und deren Qualitdt, Einflussnahme auf die (ge-
sundheits-) politische Steuerung, Steigerung der inhaltlichen Kompetenz, insbesondere durch
Integration von Fachkompetenz etc.).

B |Institutionen des Gesundheitswesens stellen zunehmend hohe Erwartungen an die Selbsthil-
fegruppen und -verbdnde, (Integration der Selbsthilfegruppen in die Behandlung und medizi-
nische Beratung).

B Der gesundheitspolitische Stellenwert der Selbsthilfeorganisationen ist deutlich angewach-
sen (Integration von Selbsthilfegruppen und -vertreter/innen in gesundheitspolitische Ent-
scheidungen 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 Anerkennung vs. Zu-



mutung”, ,Kooperation auf Augenhdhe vs. Instrumentalisierung und Funktionalisierung” intensiv
diskutiert. Auch bei der Sichtung der selbsthilfebezogenen Literatur der letzten Jahre und bei Rezep-
tion der ersten Ergebnisse aus Modul 2 wird deutlich, wie sehr die Aspekte ,,Wandel“, ,Herausforde-
rungen” und , Zukunftsorientierung” betont werden [vgl. 7,8]. 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 gerich-
tet werden, sind dem gegeniiber seltener und haben einen anderen Duktus: ,,Was kann die Selbsthil-
fe leisten? Ist sie gewinnbringend fir das Gesundheitssystem? Kann sie das Gesundheitssystem ent-
lasten?” etc. [9,10]. Hin und wieder werden auch sozial- und gesundheitsokonomische Fragen auf-
geworfen wie: , Ist die allgemein aufgeschlossene Haltung gegeniber der Selbsthilfe sowie auch eine
Verstarkung der Unterstiitzung und finanziellen Férderung der Selbsthilfe tatsachlich gerechtfertigt?”

Grundsatzlich gibt es derzeit keine Zweifel an der Sinnhaftigkeit, vielleicht sogar Notwendigkeit des
gemeinschaftlichen Laienengagements in gesundheitlichen Fragen. Eher werden die Investitionen
der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV), der Gesetzlichen Pflegeversicherung (GPV), der Ren-
tenversicherungen (RV) und der 6ffentlichen Hand in die Selbsthilfe — gemessen am geschatzten ge-
sundheitswirtschaftlichem Outcome dieses Sektors — als 6konomisch 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 Ver-
luste in Kauf zu nehmen.

Folglich zielt eine sozial- und gesundheits6konomisch bedeutsame Frage in die andere Richtung:
,Was brauchen die (gesundheitshezogene) Selbsthilfe und die Laiensysteme, um die drangenden
Aufgaben und Probleme der Zukunft unserer Zivilgesellschaft mit zu bewaltigen?“. Es geht also weni-
ger darum, ob die derzeitige Selbsthilfe-Férderung gerechtfertigt ist, sondern darum, ob sie bedarfs-
gerecht und/oder ausreichend ist. Auch sind sehr konkrete praktische Aspekte der Selbsthilfearbeit
auf allen Ebenen virulent — von der kleinen regionalen Selbsthilfegruppe ohne jegliche politische Ziel-
setzung bis hin zur , Fulltime-Selbsthilfe-Funktionarin“ auf Bundes- und EU-Ebene. Die Themen rei-
chen vom Scheitern einer Selbsthilfegruppe am Formularwesen der Krankenversicherungen bis zum
Burnout liberlasteter Vorstdande von Selbsthilfevereinigungen mit daraus resultierender Nachwuchs-
problematik, z.B. weil sich immer weniger Menschen diese Anforderungen zumuten wollen oder
konnen. Auch geht es um die Frage, wie die Selbsthilfe mit den neuen Medien umgehen kann und
will, wie es gelingt, Nachwuchs fiir die aktive Arbeit zu finden und gleichzeitig mit einer ,,Konsumhal-
tung” potentieller Mitglieder umzugehen, wie sie den aktuell stattfindenden ,,Generationswechsel”
bewiltigt und wie es gelingen kann, besondere Zielgruppen zu erschlieRen.

All diese Themen werden in der Selbsthilfe aktiv diskutiert, dennoch mangelt es in Bezug auf die skiz-
zierten Fragen und Entwicklungen an systematischen Analysen; , die gemeinschaftliche Gesundheits-
selbsthilfe [...]“ habe zwar, so Schulz-Nieswandt im Jahr 2011, ,,... Forschung nach sich gezogen, doch
bleibt diese hinter dem Bedarf zurtick.” [11, S. 14]

Hier setzt das bereits begonnene Gesamtforschungsprojekt , Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in
Deutschland - Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven” an. In unterschiedlichen Phasen und mit
unterschiedlicher Methodik erfolgt in dem zurzeit laufenden Modul 2 (01/2013-06/2014) eine umfas-
sende Situations- und Bedarfsanalyse der Selbsthilfe in Deutschland, darauf aufbauend sollen in der
geplanten 3. Phase die Wirkungen der Aktivitdten der Selbsthilfe, zum Beispiel in Bezug auf die For-
derung der Gesundheitskompetenz der Adressaten, ihre Nutzung des Gesundheitssystems und der
Bewaltigung ihrer Erkrankung analysiert werden.



2.1.2 Problemhintergrund und Wissensstand zum beantragten Modul 3

Aufbauend auf den Ergebnissen des Moduls 2 des Gesamtforschungsprojekts sollen im geplanten
Modul 3 die unmittelbaren Wirkungen der Selbsthilfe bei den Betroffenen und Angehdrigen chro-
nisch kranker Menschen in den Blick geriickt werden. Im Rahmen des Moduls 2 wurden umfangrei-
che Literaturrecherchen und -analysen zum Thema ,Wirkungen und Wirksamkeit von Selbsthilfe-
gruppen” durch die Professur fiur Sozialpolitik in K6ln und Methoden der qualitativen Sozialforschung
im ISS und mit Unterstlitzung durch das Institut fiir Medizinische Soziologie durchgefiihrt. Der Ab-
schlussbericht [12] befindet sich kurz vor der Finalisierung. Zusammenfassend lasst sich feststellen,
dass sich der weitaus grofSte Teil der Literatur Gber gemeinschaftliche Selbsthilfe auch hinsichtlich
ihrer Wirkungen mit Konzepten und eher theoretischen Erérterungen zum Stellenwert der Selbsthilfe
in Politik und Gesellschaft befasst [vgl. 11]. Empirische Studien sind insgesamt eher rar und wenn
vorhanden Uberwiegend qualitativ. Insbesondere quantitativ empirische Studien, die liber reine De-
skriptionen hinausgehen, sind — auch international betrachtet — sehr selten. Eine verallgemeinernde
Bewertung der wenigen Befunde aus prospektiven, kontrollierten und/oder Vergleichsstudien ist
zudem erschwert durch die extreme Heterogenitat der Indikationsfelder, der Formen der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe, aber natirlich auch durch die Charakteristika der Gruppen selbst, denn nicht
langst ist alles, was international unter den Begriffen ,,self-help” und ,,self-help groups” / ,,mutual aid
groups”/ ,patient groups” etc. subsummiert wird, einheitlich definiert.

Vereinzelt finden sich immer wieder Anstrengungen, Wirkungen und Wirksamkeit von Selbsthilfe-
gruppen in empirischen Studien zu untersuchen und in der internationalen Literatur Belege dafiir zu
finden. Am ehesten sind Wirkungen von klinischer Relevanz noch im Bereich der Suchtselbsthilfe zu
entdecken, was mit Bezug auf klinische Outcomes vielleicht nicht einfach, aber zumindest eindeutig
durch das Kriterium ,Abstinenz” gelingen kann. So wird beispielsweise hervorgehoben, dass ca. 75%
der Suchtkranken nach katamnestischen Studien durch die tertiarpraventive Wirkung einer SHG lang-
fristig abstinent bleiben [13]. Des Weiteren ist in diesem Kontext bedeutsam, dass zwar die meisten
Sucht-SHG-Mitglieder Uber das professionelle System (Reha-Kliniken, psychiatrische Abteilungen,
Psychotherapeuten, niedergelassene Arzte etc.) den Weg in die Gruppe finden, doch immerhin jeder
Vierte eine Gruppe aufsucht, ohne jemals professionelle Hilfe in Anspruch genommen zu haben [14].
Ein Aspekt auch von erheblicher gesundheitsdkonomischer und versorgungstechnischer Bedeutung.

Auch Bottlender et al. [15] kommen in ihrem Review zur Effektivitat psychosozialer Behandlungsme-
thoden zur medizinischen Rehabilitation alkoholabhangiger Patienten zu dem Ergebnis, dass trotz
widersprichlichster Ergebnisse zu den Effekten von Gber 30 Behandlungsansatzen ,die Einbeziehung
von Selbsthilfegruppen effizient” sei [15, ebd. S. 29]. Interessant ist hierbei, dass Selbsthilfegruppen —
nicht nur hier, sondern auch in vielen anderen Indikationsgebieten — fast immer als komplementare
Unterstltzungsoption untersucht werden und wurden. Dies ist vor dem Hintergrund der verschiede-
nen Anldsse selbsthilfegruppenberiicksichtigender Studien zu verstehen: Die meisten dieser (klini-
schen) Studien haben therapeutische MaRnahmen im Fokus und professionelle Behandlungssettings
als Ausgangspunkt. In diesem Kontext ist die Partizipation von Selbsthilfegruppen im evaluationswis-
senschaftlichen Fokus eher eine Erscheinung am Rande.

Ein internationaler Review von Klytta und Wilz [16], der nicht auf einen Indikationsbereich festgelegt
ist, kommt insgesamt zu dhnlichen Bewertungen. In einem sehr engen Raster wurden hier aus-
schlieBlich Studien eingeschlossen, die mit Langsschnittdesign und Kontrollgruppen gearbeitet ha-
ben. Letztlich erfiillten in dieser Ubersichtsarbeit nur sieben Untersuchungen diese Kriterien. In vier
von ihnen konnten positive Effekte gegeniiber der Kontrollgruppe belegt werden, in drei anderen
Studien gleichwertige Outcomes verglichen mit denen der Kontrollgruppe. Aber auch hier sehen sich
die Autorinnen mit erheblicher Diversitat konfrontiert und pladieren fiir eine generell starkere Be-
ricksichtigung organisatorischer Unterschiede in der Forschung zu SHGs.



In einem der umfassendsten systematischen Reviews, die je zu diesem Thema geschrieben wurden,
untersuchten Woolacott et al. [17] die Frage zur klinischen Wirksamkeit von ,,self care support net-
works” in der gesundheitlichen und sozialen Versorgung, also unter Verwendung eines etwas weiter
gefassten Selbsthilfe-Begriffs. In dem 311 Seiten starken Bericht kommen die fiinf Autorinnen auf
Basis von letztlich 46 prospektiven Studien (aus einer Auswahl von 48.000 Treffern in zwolf Daten-
banken!) sowie eines weiteren systematischen Reviews zu dem Ergebnis einer zwar insgesamt auf-
zeigbaren klinischen Wirksamkeit, diese allerdings von schwacher Evidenz. Die Autorinnen merken
an, dass die Reliabilitdt des weitaus groBten Teils der Studien aufgrund methodischer Schwachen
zweifelhaft sei, (was nach unserer Auffassung aber auch dem schwierigen Forschungsfeld
und -gegenstand geschuldet ist). Des Weiteren wird hier angemerkt, dass oftmals nicht deutlich zu
unterscheiden ist zwischen reinen Betroffenengruppen und mehr oder weniger professionell (an-)
geleiteten Gruppen, also dhnlich wie in dem Review von Klytta und Wilz [16].

In unseren eigenen Literaturrecherchen (PubMed) konnten wir zum Thema (efficacy OR efficiency OR
effectiveness) AND (self-help group OR support group OR mutual aid OR patient group OR peer sup-
port) 16 relevante Studien im Zeitraum 1990-2012 finden. Sechs dieser Studien konnten direkte und
konsistente Evidenz zur Wirksamkeit von Selbsthilfegruppen ausweisen, aber es gibt auch Studien,
die auf misslingende soziale Gruppenprozesse verweisen [vgl. 12].

Grundsatzlich lassen sich im Ergebnis der bisherigen Studienlage im Wesentlichen zwei Wirkungs-
Dimensionen von Selbsthilfegruppenbeteiligung differenzieren:

B psychosoziale Wirkungen, die sich auf die Gelingensprozesse gestaltwirksamer Personalisie-
rung im Lebenslauf (als Gelingen des Lebens mit den chronischen Einschrankungen und Be-
lastungen) beziehen [18] sowie

B klinische Wirkungen, die (im Sinne der medizinischen Diagnostik) auf einen giinstigen versus
ungiinstigen Entwicklungsverlauf der Krankheit bzw. der Behinderung abheben.

Psychosoziale Wirkungen

Die bestehenden Annahmen Ulber Wirkungen der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe folgen den Be-
funden der Wirkungsforschung der Selbstmanagementférderung in verschiedenen konzeptionellen
Settings, insbesondere im Bereich der psychischen Erkrankungen/mental health [19]. Diese Settings
sind hinsichtlich der professionellen Direktion sehr unterschiedlich akzentuiert, extrem heterogen,
basieren aber insgesamt auf patientenorientierten Modellen der Einbeziehung und Beteiligung der
Betroffenen. Die Studienlage ist dhnlich diffus wie im Fall des Settings der Selbsthilfegruppen [vgl.
17]. Auch hier liegen durchaus einige wenige randomisiert-kontrollierte Studien vor, doch sind weder
Heilung noch sekundadre Wirkungen wie z.B. Hospitalisierungseffekte die zentralen Outcomes. Ge-
messen wurden hier Effekte wie Verbesserung der Lebensqualitdt und des Wohlbefindens, gestiege-
ne Handlungs- und Autonomiespielrdaume, gewachsene Zuversicht etc. Es bestatigen sich jene Stress-
Coping-Theorien, die sich an Self-Efficacy-Modellen orientieren [vgl. 20,21]. Im Bereich der psycholo-
gisch-therapeutischen Selbsthilfegruppen zeigen Ubersichtsarbeiten, dass auf seelische Gesundheit
orientierte Selbsthilfegruppen psychotherapeutischen Gruppen in ihrer Wirkung ebenbirtig sein
kénnen [10,22].

Ein Teil der vorliegenden Untersuchungen belegt positive Zusammenhange zwischen dem Glauben
an die eigene personale Kompetenz und der Aufgabenbewaltigungsfahigkeit (Coping) sowie die Re-
duktion von Angststorungen [vgl. auch 23], aber auch eine reduzierte Anfalligkeit fiir Depressionen.
Letzteres gilt insbesondere fiir die Angehorigengruppen. Fung und Chien [24] konnten hier nachwei-
sen, dass nicht nur Stress, sondern auch depressive Stimmungen und Angste abgebaut werden. Da-
mit eng verbunden sind validierte Empowerment-Effekte [25 sowie 26]. In diesem Zusammenhang
tragen Selbsthilfegruppen mit ihrer AuBenwirkung auch dazu bei, die Stigmatisierung der Betroffe-



nen abzubauen [27]. Dies alles sind ausgewahlte Aspekte eines komplexen Wirkungszusammen-
hangs, der auf die gelingende Bewaltigung der Lebensfiihrung abstellt. Zentral diirfte zudem die sozi-
ale Unterstitzungswirkung [28] sein, die wiederum eine Reihe von Auswirkungen infolge der Stress-
reduktion im Lebensverlauf hat.

In Abgrenzung zu den im nadchsten Absatz erdrterten klinischen Wirkungen, scheinen die auf psycho-
soziale Wirkungen ausgerichteten Studien den Akteuren des Forschungsfelds hinsichtlich ihrer Ziel-
setzungen und Selbstdefinitionen angemessener zu sein als solche, die sich mit klinischen Wirkungen
befassen, da die liberwialtigende Mehrheit von Menschen in Selbsthilfegruppen Problembewaltigung,
Vertrauen und Sicherheit, Entlastung, Zuversicht sowie besseres Wohlbefinden und gesteigerte Le-
bensqualitdt zum Ziel hat. Dies steht im Prinzip auch im Einklang mit dem Leitfaden zur Selbsthil-
feforderung, in denen diese Wirkungsdimensionen ebenfalls als Ziele definiert sind [29].

Klinische Wirkungen

Unter klinischen Wirkungen verstehen wir medizinisch relevante Effekte. Dazu zdhlen Outcomes wie
Mortalitat und Morbiditat, aber auch gesundheitsékonomische Effekte, die mit den Verlaufsmustern
der medizinisch bedingten Patientenkarriere zusammenhangen, also sekundare Wirkkreise wie z.B.
die Hospitalisierung. Oftmals stehen insbesondere solche (Hoffnungen auf) reduzierte Re-
Hospitalisierungs-Effekte im Vordergrund der Debatte; einige Studien stitzen auch solche Perspekti-
ven [30,31]. Insgesamt ist das Bild hier aber héchst unsicher.

Pistrang, Barker und Humphreys [32] haben sich dieser Fragestellung mit ihrem , Review of Effec-
tiveness Studies” zu Selbsthilfegruppen im Bereich der seelischen Erkrankungen/Probleme ange-
nommen. Unter Eingrenzung auf die Auswahlkriterien ,(1) characteristics of the group, (2) target
problems, (3) outcome measures, and (4) research design” fanden sie zwolf Studien in den Indikati-
onsgebieten ,chronische psychische Erkrankungen®, ,Depression und Angststérungen” sowie ,Ver-
lust und Trauer”, die diesen Kriterien entsprachen. Von diesen konnten sieben messbare positive
Effekte der Selbsthilfegruppenbeteiligung nachweisen, finf Studien fanden keine Unterschiede mit
Vergleichsgruppen, was einschliet, dass keine negativen Effekte gefunden wurden. Die Autoren
betonen — insbesondere mit Blick auf die gesundheitsékonomische Aspekte —, dass zwei randomisier-
te Studien, die die Wirkung von Selbsthilfegruppenbeteiligung mit der Wirkung professioneller Inter-
ventionen verglichen, zu gleichen Ergebnissen kamen. Darliber hinaus reflektieren sie aber auch de-
tailliert die methodologischen Probleme [32, S. 119] und verweisen vor allem auch auf die Abhangig-
keit von der definitorischen Gegenstandsbestimmung (,,a range of different types of groups”“: [32 S.
119]). Schlussfolgernd fordern sie demzufolge mehr qualitativ hochwertige ergebnisorientierte
Selbsthilfeforschung in einem groReren Spektrum von Indikationsgebieten.

Fazit

Diese Uberblicke bieten eine gewisse Evidenz fiir die Wirksamkeit der Selbsthilfegruppenarbeit im
Gesundheitsbereich. Aber die Designs der berlcksichtigten Einzelstudien sind nicht nur sehr unter-
schiedlich, sie sind zum Teil auch nur sehr begrenzt vergleichbar; auch die Gegenstandsbestimmung
(der Selbsthilfegruppen) ist breit gefachert. Auch die Frage der professionellen Einbettung bzw. Ko-
operationsformen mit professioneller Direktion weist eine problematische Heterogenitat auf. Die
bericksichtigten Indikationsbereiche sind entweder eng oder diffus weit. SchlieRlich muss hinsicht-
lich der Vergleichbarkeit der Studien untereinander zwingend erwdhnt werden, dass diese aus ganz
unterschiedlichen Landern mit unterschiedlichen Sozial-, Gesundheits- und Gesellschaftssystemen
stammen, die meisten aus den USA, aber auch einige aus dem asiatischen Raum und verglichen mit
der Vielfalt in Europa relativ wenige aus europaischen Landern.



Das Modul 3 der SHILD-Studie bietet hier die Chance, liber die vier einleitend skizzierten Indikations-
gebiete hinweg mit nahezu identischen Designs vergleichend vorzugehen und dabei die Wirkungen
nicht nur im Vorher-Nachher-Vergleich, sondern in einem Studiendesign mit Vergleichsgruppen von
Betroffenen, die die Selbsthilfe nicht in Anspruch nehmen, zu analysieren.
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Genderaspekte
Erértern Sie welche geschlechtsspezifischen Aspekte fiir Ihr Projekt von Bedeutung sind.

Reprasentative Befragungen zu sozialen Einflussfaktoren der Nutzung von Selbsthilfezusammen-
schlissen zeigen, dass Indikatoren der sozialen Schicht, des Alters und des Geschlechts eine wichtige
Rolle spielen [1]. In dem geplanten Modul 3 wird geschlechtsspezifischen Unterschieden beziglich
der Probleme, Bedarfe und Bedirfnisse sowie der Beteiligung beider Geschlechter an der Versor-
gungsgestaltung besondere Aufmerksamkeit gewidmet. Mit den beiden Indikationsgebieten , Multip-
le Sklerose (MS)“ und ,Prostata-Karzinom“ werden zwei geschlechtsspezifische Erkrankungen be-
ricksichtigt: MS als vorwiegend bei Frauen, Prostata-Karzinom als ausschlielich bei Mdnnern auftre-
tende Erkrankung. Bezliglich der Indikation Prostata-Karzinom verfolgen wir das Thema , Aktivierung
schwer erreichbarer Gruppen” — hier im Gebiet der ,,Manner-Gesundheit” — fort [2,3]. Bei den ande-
ren drei Indikationsgruppen wird es auch moglich sein, Aussagen zu geschlechtsspezifischen Wirkun-
gen zu treffen.

[1] Trojan A, Nickel S, Amhof R, Bocken J. Soziale Einflussfaktoren der Teilnahme an Selbsthilfezusammenschliissen. Er-

gebnisse ausgewdhlter Fragen des Gesundheitsmonitors. Das Gesundheitswesen 2006; 68(6):364-375.

[2] Nickel S, Werner S, Kofahl C, Trojan A (Hg). Aktivierung zur Selbsthilfe. Chancen und Barrieren beim Zugang zu schwer
erreichbaren Betroffenen. Bremerhaven: Wirtschaftsverlag NW, 2006.

[3] Kohler S, Kofahl C, Trojan A (Hg) Zugange zur Selbsthilfe. Ergebnisse und Praxisbeispiele aus dem Projekt , Aktivierung
von Selbsthilfepotenzialen”. Bremerhaven: Wirtschaftsverlag NW, 2009.

2.2. Vorarbeiten und Vorleistungen

Einschldgige Vorarbeiten der Projektleitung und der beteiligten Personen/Institutionen sowie die vor-
handene Expertise in Bezug auf das beantragte Projekt sind darzulegen.

Alle drei Antragsteller haben durch die gemeinsame Forschungsarbeit im Modul 2 der SHILD-Studie
ein solides Konsortium fir die Durchfiihrung der Studien im hier beantragten Modul 3 geschaffen.
Die engen Abstimmungsprozesse zwischen den Partnern erlauben es, die Teilprojekte in Rekrutie-
rung, Datenerhebung und -analyse eng zu verzahnen. Die selbsthilfeforschungsrelevanten Expertisen
konnten durch die Arbeiten im Modul weiter ausgebaut werden.
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Bezliglich der Expertise der Projektleitung des IMS (Institut fiir Medizinische Soziologie des Universi-
tatsklinikums Hamburg-Eppendorf) ist neben der acht-jahrigen Tatigkeit von Christopher Kofahl als
Leiter der Arbeitsgruppe ,Patientenorientierung und Selbsthilfe” und der Leitung diverser For-
schungsprojekte seine Rolle als Projekt-Manager und Koordinator im EU Projekt EUROFAMCARE
(QLK6-CT-2002-02647, EU 5th FP 01/2003-12/2005) bedeutsam. (EUROFAMCARE untersuchte die
Lebenssituation von pflegenden Angehdrigen alterer Menschen in insgesamt 23 Landern; in sechs
Landern wurden Surveys mit jeweils 1.000 pflegenden Angehorigen durchgefiihrt [1]. Die Erfahrun-
gen aus der EU-Studie sind von hoher Relevanz fiir das Teilprojekt ,Angehoérige von Demenzkran-
ken”.

Fir den Bereich der vergleichenden Messung von selbsthilfegruppenaktiven und nicht-aktiven Be-
troffenen ist die zurzeit noch laufende Studie , Evaluation der Wirksamkeit von Selbsthilfegruppenar-
beit in der Deutschen Tinnitus-Liga® bedeutsam [2].

Fir den Bereich Diabetes sind zuriickliegende Kooperationen mit dem Deutschen Diabetiker Bund
sowie dem ehemaligen LV NRW des Deutschen Diabetikerbundes (heute Deutsche Diabetes Hilfe -
Menschen mit Diabetes” (DDH-M)) zu nennen, mit dem gerade zusammen mit diabetesDE — Deut-
sche Diabetes Hilfe ein Projektplanung zur Diabetesfriiherkennung in der tiirkischen wie landlichen
Bevolkerung die finale Phase erreicht hat. Das Projekt soll ab dem 1.7.2014 durch das BMG (Ressort
nicht-infektiose Erkrankungen) geférdert werden. Des Weiteren ist in diesem Kontext das BMBF-
Projekt Gesundheitskompetenz von tlirkischstammigen Diabetikern zu nennen (02/2008-09/2011)
[3,4]. Im Indikationsgebiet Prostata-Karzinom fihrt das IMS unter der Leitung von Olaf von dem
Knesebeck gerade eine Studie zur Sozialen Ungleichheit in der onkologischen Versorgung: Soziale
Einflisse auf die Nachsorge und Rehabilitation bei Patienten mit Prostata- oder Brustkrebs (SoNaR).
(Projekttrager vffr, Laufzeit: 05/2013 - 10/2015).

Die Selbsthilfeforschung im IMS hat eine lange Tradition. Vom Arbeitsschwerpunkt , Patientenorien-
tierung und Selbsthilfe” sind (u.a. mit seinen Mitarbeiter/innen Nickel und Werner) diverse selbsthil-
febezogene Forschungsprojekte und ca. 90 explizite und 30 implizite Selbsthilfepublikationen durch-
gefiihrt und erschienen. Einen umfassenden Einblick in die letztjahrigen Forschungsarbeiten bietet:
[5]. Die Forschungsaktivitaten des IMS begleiten Lehrveranstaltungen im ersten Studienabschnitt der
Humanmedizin.

Die Mitantragsteller des Arbeitsschwerpunkts , Patientenorientierung und Gesundheitsbhildung” vom
Institut fur Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung an der Medizinischen
Hochschule Hannover (Dierks, Seidel) haben diverse Studien im Bereich der Selbsthilfeforschung
durchgefiihrt, unter anderem eine quantitative Befragung von Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekon-
taktstellen und -organisationen (z.B. Studie SEKBD, 2006 [6-9]). Die Ergebnisse der Studie wurden
unter anderem in dem von den Antragstellerinnen im Auftrag des Robert-Koch-Instituts erarbeiteten
Gesundheitsbericht ,Blirger- und Patientenorientierung” publiziert [10].

Einen vertieften Eindruck tGber den Umgang von Angehorigen mit Demenzerkrankungen wurde im
Projekt ,Was erwarten die Altesten der Gesellschaft” auf der Basis qualitativer Interviews mit Ange-
horigen, aber auch mit Hochaltrigen gewonnen [11].

Mit dem Thema ,Prostatakarzinom” haben sich die Antragsteller im Bereich der evidenzbasierten
Patienteninformation unter anderem in einem telefonischen Informationsdienst ,therapie.net” en-
gagiert [12], ebenso arbeiten sie zu der Frage, wie evidenzbasierte Informationen so gestaltet wer-
den kénnen, dass die Nutzer sie tatsdchlich verstehen kénnen [13].

Im Rahmen der Begleitforschung zur Unabhangigen Patienten- und Verbraucherberatung 2005 [14,
15], wurden bereits intensive Kontakte zu Selbsthilfeorganisationen aufgebaut und vertieft. Diese
haben sich seit der Etablierung der ersten deutschen Patientenuniversitat an der Medizinischen



-12 -

Hochschule Hannover, insbesondere im norddeutschen Raum intensiviert. Hervorzuheben ist die
langjahrige Zusammenarbeit mit dem niedersachsischen Landesverband des Deutschen Diabetiker
Bundes. Die Antragstellerinnen entwickeln und evaluieren zudem kontinuierlich die BildungsmaR-
nahmen in der Patientenuniversitat fiir Blirger, Patienten und Selbsthilfegruppenmitglieder[16-20].
Ziele der Veranstaltungen sind die Erhohung der Gesundheitskompetenz, die Unterstiitzung chro-
nisch erkrankter Menschen bei der Bewaltigung ihrer Erkrankungen und die Vermittlung von Ge-
sundheitssystemkompetenz zur besseren Orientierung im Gesundheitswesen sowie zur informierten
Entscheidungsfahigkeit. Die Patientenuniversitat ist mit ihren Gesundheitsbildungsveranstaltungen
sehr erfolgreich. Seit 2007 haben UGber 3.000 Personen an den verschiedenen Veranstaltungsreihen
teilgenommen. 54 % der Teilnehmenden sind chronisch erkrankt.

Seit Jahren arbeitet die Patientenuniversitdt zudem mit verschiedenen Akteuren des Sozial- und
Gesundheitswesens in der Region Hannover und dariiber hinaus zusammen. Sie ist vertreten in dem
Gesundheits-Plenum fiir die Region Hannover, in dem auch die Selbsthilfekontaktstelle in Hannover
(KIBIS) vertreten ist, und in dem Arbeitskreis Patientinnen- und Patienteninformation Niedersachsen,
in dem sich auch die Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft Landesverband Niedersachsen e.V.
engagiert. Zudem kooperiert die Patientenuniversitdt mit der Patientenuniversitdt des Klinikums
Braunschweig und der Patientenuniversitat des Albertinen Krankenhauses in Hamburg.

Der Mitantragsteller der Professur fiir Sozialpolitik an der Universitdt zu Kéln und Methoden der
qualitativen Sozialforschung (Schulz-Nieswandt) weist durch zahlreiche Forschungen und Veroéffent-
lichungen Expertisen im Bereich Gesundheits- und Sozialpolitik auf. Selbsthilfebezogen sei hier
exemplarisch verwiesen auf: [21].

[1] Lamura G, Déhner H, Kofahl C (Eds). Family Carers of Older People in Europe. A Six-Country Comparative Study. Reihe:
Supporting Family Carers of Older People in Europe. Empirical Evidence, Policy Trends and Future Perspectives (vol.
9). Hamburg: LIT-Verlag, 2008.

[2] Kofahl C, Baten TB, Goebel G. Zufriedenheit bei DTL-Mitgliedern und mehr Wissen bei Selbsthilfegruppen-Mitgliedern
- Erste Zwischenergebnisse aus der Studie “Evaluation der Wirksamkeit von Selbsthilfegruppenarbeit in der DTL”. Tin-
nitus Forum 2014; 2:24-25.

[3] Kofahl C, Dogan M, Dogan G, Mnich E, Knesebeck Ovd. Quality of Life of Turkish Type 2 Diabetics in Germany and
Turkey - A Comparison between Hamburg and Istanbul. Ethnicity & Health 2014; Feb 12. [Epub ahead of print]

[4] Kofahl C, Knesebeck Ovd, Hollmann J, Mnich E. Diabetesspezifische Gesundheitskompetenz: Was wissen tirkisch-
stammige Menschen mit Diabetes mellitus 2 Gber ihre Erkrankung? Gesundheitswesen 2013; 75: 803-811.
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verlag NW, 2012.

[6] Dierks ML, Kurtz V, Fricke E, Schmidt T, Seidel G. Kooperationsformen und -haufigkeit der unabhangigen Patientenun-
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[71 Dierks ML, Kurtz V, Seidel G. Partnerschaften. Arzte und die Selbsthilfebewegung — ausgewihlte Ergebnisse der Studie
"Selbsthilfe" — Kooperation und Beteiligung in Deutschland (SeKBD). Niederséchsisches Arzteblatt 2005; 77(11):20-1.
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3. Design und methodische Vorgehensweise

Die Methodik von Forschungsprojekten soll dem jeweils hohen wissenschaftlichen Niveau entspre-
chen, welches der Fragestellung angemessen ist und belastbare Ergebnisse erwarten Iésst. Im Antrag
werden prdzise Eckdaten fiir die geplante Untersuchung erbeten. Unerldsslich ist die Angabe von Hy-
pothesen, HauptzielgréfSen, Wahl der Stichprobe und Stichprobengréfse. Dariiber hinaus sind z.B.
Aussagen zur Datenbasis, zu Messparametern, zur statistischen Analyse/qualitativen Methode, zur
Rekrutierung/Durchfiihrbarkeit und zu den erwarteten Ergebnissen zu treffen.

Im Rahmen von Modellprojekten ist das geplante innovative Vorgehen darzustellen. Geben Sie prizi-
se Eckdaten fiir das Modellprojekt an (z.B. Zielgruppe, MafSnahmen und Strukturen, Anzahl von Per-
sonen, die erreicht werden sollen, Anzahl beteiligter Einrichtungen). Erldutern Sie auf8erdem, wie Sie
das Vorgehen evaluieren und welcher konkreten Fragestellung Sie dabei nachgehen.

Die Angaben sollen neben der wissenschaftlichen und innovativen Vorgehensweise eine Bewertung
der Machbarkeit des Projektes zulassen.

Erértern Sie wie geschlechtsspezifische Aspekte in Ihrer Projektdurchfiihrung und -evaluation beriick-
sichtigt werden.

Ausfiihrungen zu 3. kénnen bei Kongressen, Tagungen u. d. Veranstaltungen entfallen.

Das SHILD-Modul 3 ist als quantitativer und qualitativ-ethnografischer Forschungsprozess in zwei
Studien Uber 36 Monate angelegt:

In der quantitativen Studie sollen vier zweiarmige Fallstudien mit Betroffenen/Angehdrigen aus aus-
gewahlten Indikationsgebieten durchgefiihrt werden (UKE, Institut fir Medizinische Soziologie (IMS)
und MHH, Institut fir Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung (ESG)).

Die qualitative Studie beinhaltet ethnografische politikwissenschaftliche Studien und Literaturanaly-
sen (UzK, Professur fiir Sozialpolitik und Methoden der qualitativen Sozialforschung im ISS).

Die im Folgenden wiedergegebenen Teilprojekte werden im Zuge der Projektentfaltung préazisiert
und in jeweils eigenstdndigen Einheiten beschrieben. Die Umsetzung der einzelnen Teilprojekte er-
folgt in enger Abstimmung der drei durchfiihrenden Institutionen untereinander, teilweise auch insti-
tutionenibergreifend. Inhaltliche Aufteilungen und Schwerpunktsetzungen sind bereits in den Dis-
kussions- und Abstimmungsprozessen mit dem BMG und untereinander im Vorfeld erfolgt.

3.1 Quantitativ-empirische Vergleichsstudien (IMS und ESG)
Die Vergleichsstudien sind in jeweils finf Phasen unterteilt:

1. Literaturanalyse, Konkretisierung der methodischen Vorgehensweise und Instrumentenent-
wicklung (07/2014 — 12/2014)

Erstbefragung TO (,,baseline”) (01/2015 — 12/2015)

Folgebefragung T1 (01/2016 — 12/2016)

Datenanalyse und Berichtlegung (01/2017 — 04/2017)

Rickmeldeschleifen (05/2017 — 06/2017)

vk wN

3.1.1 Aligemeines Studiendesign fiir alle vier Teilprojekte

Das Studiendesign basiert auf Vergleichen in vier Indikationsgebieten, die zum Ziel haben, auf der
Ebene der unmittelbar Betroffenen herauszuarbeiten, welche Wirkungen die Beteiligung an Selbsthil-
fegruppen bei diesen haben. Aus diesem Grunde werden in vier Teilprojekten Personen befragt, die
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selbsthilfeaktiv sind, und solche aus denselben Indikationsgebieten, die keine Selbsthilfegruppen
aufsuchen. Die Untersuchungen sollen in den vier folgenden Indikationsgebieten durchgefiihrt wer-
den:

B Haufige chronische Erkrankungen: Typ 2 Diabetes Mellitus

B Onkologische Erkrankungen, Mannergesundheit: Prostatakarzinom
B Seltene Erkrankungen, Frauengesundheit: Multiple Sklerose

B Angehorige chronisch Erkrankter: Alzheimer

Die Auswahl der Indikationsgebiete orientierte sich an Modul 2 / Teilprojekt 2 sowie weiteren vorge-
bahnten Kooperationen der Projektpartner mit Selbsthilfeorganisationen (Deutsche Alzheimer Ge-
sellschaft, Deutscher Diabetikerbund, Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft, Bundesverband Pros-
tatakrebs Selbsthilfe) sowie den Planungs- und Vorbereitungsgesprachen mit dem BMG. Mit den
genannten Selbsthilfeorganisationen haben telefonische Vorgesprache stattgefunden. Alle Selbsthil-
feorganisationen haben ihre Bereitschaft bekundet, an der Studie teilzunehmen.

In diesem Abschnitt 3.1.1 werden zunachst die Bestandteile des Studiendesigns beschrieben, die fir
alle vier Indikationsgebiete gleichsam gelten. Im Anschluss daran zeigen wir in Form von vier Teilpro-
jektskizzen die jeweils spezifischen Aspekte vor dem Hintergrund der jeweiligen Indikationsgebiete
und Zielgruppen auf. Zur besseren Zuordnung haben wir die zugrunde liegenden Referenzen jeweils
hinter den einzelnen Teilprojektskizzen eingefiigt.

Grundsatzlich ist geplant, die Teilprojekte wie beschrieben durchzufihren, allerdings kénnen wir im
Einzelfall erforderliche Anderungen am Design nicht ausschlieRen, die sich in der ersten Phase des
Moduls 3 bei der Rekrutierung und der mit den Selbsthilfeverbanden gemeinschaftlichen Abstim-
mung der Erhebungsinstrumente ergeben kdonnen.

Abweichend von der diesem Antrag zugrunde liegenden Projektskizze vom 19.12.2013 sprechen wir
nach tiefergehender Erdrterung nicht mehr von Fall- und Kontrollgruppen, da diese in der Gesund-
heitsforschung eher zur Untersuchung von Risikofaktoren herangezogen werden, von der wir mit
unserer Fragestellung abweichen. Ebenso wenig lasst sich in diesem Forschungsfeld eine randomi-
sierte kontrollierte Studie aufgrund der fehlenden Voraussetzungen zur Bildung dafir erforderlicher
Interventions- und Kontrollgruppen umsetzen (vgl. hierzu den Abschlussbericht zu SHILD Modul 2
von Schulz-Nieswandt, Langenhorst und Kostler). Vor diesem Hintergrund ist es angemessener, von
einem Vergleich zwischen zwei Gruppen mit Messwiederholung zu sprechen. Dies bedeutet keine
Anderung des Designs wie es in der Projektskizze beschrieben ist, sondern dient allein der Préazisie-
rung der methodischen Begrifflichkeiten.

Die fiir den Vergleich zu bildenden Zielgruppen werden wie folgt definiert:
B Studienteilnehmer/-innen der Gruppe A sind aktiv in einer Selbsthilfegruppe.

B Studienteilnehmer/-innen der Gruppe B sind nicht selbsthilfegruppenaktiv und bilden die
Vergleichsgruppe.

Pro ausgewahlte Indikation sollen in die Studie ca. 300 Selbsthilfeaktive (Gruppe A) und 300 Ver-
gleichspersonen (Gruppe B) eingeschlossen werden. Diese Fallzahlschdtzung ist zum gegenwartigen
Zeitpunkt als vorlaufig zu betrachten, da sie in Abhdngigkeit vom jeweiligen Indikationsgebiet und
vom Zugang zu den betroffenen Personen variieren kann. So kénnen die Fallzahlen in Abhangigkeit
von den Moglichkeiten (Informations- und Kommunikationssysteme) der kooperierenden Selbsthil-
feorganisationen und dem Interesse ihrer Selbsthilfegruppen, sich zu beteiligen, durchaus héher aus-
fallen. Das vorgesehene Vergleichsgruppen-Design bietet den Vorteil, dass die Akteure der Selbsthilfe
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bei der Gewinnung der zu untersuchenden Personen unmittelbar einbezogen sind und auch der bis-
lang bewahrte partizipative Forschungsansatz weitergefiihrt werden kann.

Somit kénnen wir Probanden der Gruppe A (ber die kooperierenden Selbsthilfegruppen (SHG) und
Selbsthilfeorganisationen (SHO) gewinnen, Personen der Gruppe B lber die mit dem UKE und der
MHH kooperierenden Versorgungseinrichtungen wie Krankenhduser, Arztpraxen bzw. die eigenen
Abteilungen in den beiden Universitatskliniken. Weitere Rekrutierungskanale hiangen von den jewei-
ligen Indikationen und deren Versorgungsstrukturen ab (s. die jeweiligen Teilprojektskizzen). Die
Gewinnung der Vergleichsgruppe ist ungleich aufwendiger als die Gewinnung der Selbsthilfegruppen-
Mitglieder einzuschatzen, da hier deutlich mehr Rekrutierungskanale zu bedienen sind und von einer
geringeren Teilnahmebereitschaft als bei den Selbsthilfegruppen- und Angehérigengruppen-
Mitgliedern auszugehen ist.

Da Vergleichsstudien in der Regel nur retrospektiv angelegt sind und somit methodische Einschran-
kungen beinhalten (mangelnde Kausalitat, Recall-bias, eingeschrankte Vergleichbarkeit), wird in dem
hier geplanten Design auch eine prospektive Perspektive angestrebt, indem in einer Verlaufsuntersu-
chung 12 Monate nach der Ersterhebung zu TO (,baseline”) die Betroffenen/Angehérigen erneut
befragt werden (T1).

Hierdurch konnen langerfristige Wirkungen und spezifische Effekte durch Selbsthilfe-Aktivitaten
identifiziert werden, die u.a. Riickschlisse auf folgende Untergruppen zulassen:

B | Aktive“: Betroffene oder Angehorige, die regelmaRig aktiv in der Selbsthilfe sind;
B | Starter”: Betroffene oder Angehorige, die neu in der Selbsthilfe aktiv sind;

B | Abbrecher”: Betroffene oder Angehdorige, die ihr Engagement im Erhebungszeitraum abge-
brochen haben.

Die rekrutierten Gruppen sollen in den folgenden Parametern verglichen werden:

B Gesundheitliche Belastungen und Schwergrad der Erkrankung, mogliche Rezidive (ndheres s.
Teilprojektskizzen)

Allgemeine gesundheitsbezogene Lebensqualitat (z.B. WHO-5 Well-Being-Index [1])

Gesundheitskompetenz (Wissen, Adhdrenz, Kommunikation mit Professionellen, Interessen-
durchsetzung, Orientierung im Gesundheitssystem) (generisch: European Health Literacy
Survey Questionnaire [2, 3]; indikationsspezifisch: s. Teilprojektskizzen)

B Gesundheitsverhalten, Selbstmanagementfahigkeiten und Selbstwirksamkeit (Health Educa-
tion Impact Questionnaire (heiQ) [4])

B Inanspruchnahme gesundheitlicher und sozialrechtlicher Leistungen (in Abhéngigkeit von der
jeweils indikationsspezifischen Relevanz zu entwickeln)

B Entlastung / Starkung sozialer Netzwerke (z.B. F-SozU [5, 6])
Zusatzlich sollen folgende Kontrollmerkmale erhoben werden:
B Alter und Geschlecht der Betroffenen

B Schulbildung, Berufsausbildung und aktuelle berufliche Situation sowie weitere soziodemo-
graphische Angaben

Diagnose (Art/Stadium) und Diagnosedatum, Schweregrad
Komorbiditat, Mobilitatseinschrankungen und Behinderungen

Versorgungsparameter (durch wen behandelt/betreut, Pflegestufe etc.)



-17 -

B Ggf. Betreuungsaufwand/-zeit

Neben den generischen Instrumenten, die in allen Teilstudien verwendet werden, sollen auch indika-
tionsspezifische Instrumente eingesetzt werden. Zur besseren Vergleichbarkeit der Ergebnisse mit
den anderen drei Indikationsgruppen sollen diese jedoch einen geringeren Umfang einnehmen. Die
Konkretisierung und Operationalisierung der Erhebungsparameter wird sich so eng wie moglich an
den Ergebnissen aus Modul 2, insbesondere zu den Zielen der SHO und SHG orientieren. In der ersten
Projektphase werden vorhandene Messinstrumente gesichtet und so ausgewadhlt, dass eine hohe
Vergleichbarkeit unter den vier ausgewahlten Indikationen, aber auch mit anderen Studien gewahr-
leistet ist (wie z.B. des European Health Literacy Surveys). Fir spezifische Fragestellungen werden
zudem neue Instrumente oder Items entwickelt.

Rekrutierung und Datenerhebung

Die erforderlichen Daten zu beiden Erhebungszeitpunkten werden je nach Setting mithilfe standardi-
sierter schriftlicher Befragungen erhoben. Je nach Zielgruppe sollen bei den ausgewdahlten Befrag-
tengruppen auch Online-Befragungen eingesetzt werden, wenn diese einen digitalen Vernetzungs-
grad von Uber 95% aufweisen (z.B. bei MS-Patientinnen und -Patienten, s.u.). Die Fragebdgen werden
eine Datenschutzerklarung und Teilnahmeeinverstandniserklarung beinhalten, verbunden mit der
Bitte, freiwillig Kontaktdaten fir die spatere Zweitbefragung zu hinterlassen.

Gruppenmitglieder, die bei der initialen Rekrutierung nicht anwesend waren, sollen von der jeweili-
gen Gruppenkontaktperson beim nachsten Termin den entsprechenden Fragebogen erhalten. Glei-
ches gilt fir neu hinzukommende Gruppenbesucher in den kommenden Wochen und Monaten.
Durch die Einbeziehung auch derjenigen Gruppenbesucher, die sich nach einer ersten Kontaktauf-
nahme bzw. einem einmaligen Besuch gegen ein langerfristiges Engagement in der Selbsthilfe ent-
schieden haben, werden mogliche Unterschiede der Verldufe sowie vorhandene Belastungsfaktoren
und Copingstrategien transparent.

Der priméare Fokus auf Hamburg und Niedersachsen als Haupt-Untersuchungsregionen ist dem Um-
stand geschuldet, dass die Vergleichsgruppen demselben regionalen Raum entspringen sollen. Insbe-
sondere hinsichtlich der Rekrutierung der Vergleichsgruppen ist die Nutzung der lokalen Ortskennt-
nisse und Kooperationsbeziehungen sowohl des IMS in Hamburg als auch des ESG in Hannover mit
Gesundheitsdienstleitern wesentlich erfolgsversprechender als die Versuche, Vergleichsgruppen in
anderen Bundeslandern zu bilden. Eine Ausweitung der Rekrutierung und Befragung von Selbsthilfe-
gruppen- und Angehdrigengruppen-Mitgliedern auf die anderen Bundeslander ist damit aber nicht
ausgeschlossen, wird von den kooperierenden Selbsthilfeorganisationen teilweise sogar gewiinscht
(z.B. beim Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe). Unter Umstdnden kann dies in Abhangigkeit zur
geplanten StichprobengroRe sogar erforderlich sein.



Ablaufplan Rekrutierung und Datenerhebung

Gruppe "Selbsthilfeaktive" - A

IMS/MHH und SHO

Entwicklung eines Fragebogens fir Menschen in
Selbsthilfegruppen und Erstellung einer Online-
Umfrage (indikationsspezifisches Wissen, Co-
ping, Selbstmanagement, Belastung, Lebensqua-
litat, Unterstilitzung, Soziodemografie etc. plus
selbsthilferelevante Aspekte)

e

SHO/SHG und/oder IMS/MHH
(Online-)Ubermittlung der Projektinformationen
und Zugangswege zur Umfrage an die Kontakt-
personen

< -

Kontaktpersonen der SHG

Ubermittlung der Projektinformationen und
Zugangswege zur Umfrage an die Gruppenmit-
glieder

e

SHG-Mitglieder Zeitpunkt t0

Teilnahme der Gruppenmitglieder an der Um-
frage, pro Indikation mind. 300

< -

SHG-Mitglieder Zeitpunkt t1
(nach 12 Monaten)

Teilnahme der Gruppenmitglieder an der Um-
frage, pro Indikation mind. ca. 200-240

Datenauswertung
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|

=

Vergleichsgruppe - B

IMS/MHH und SHO
Parallel-Version des Fragebogens fiir Menschen
mit der jeweiligen Erkrankung/Angehdrige von

Demenzkranken und Erstellung einer Online-
Umfrage ohne selbsthilfespezifische Fragen
(indikationsspezifisches Wissen, Coping, Selbst-
management, Belastung, Lebensqualitat, Unter-
stiitzung, Soziodemografie etc.)

-

IMS/MHH und Kooperationspartner

Gewinnung von Patientinnen und Patien-
ten/Angehorige, die nicht in SHG aktiv sind

G-

IMS/MHH und Kooperationspartner
Ubermittlung der Projektinformationen und
Zugangswege zur Umfrage an Patientinnen und
Patienten/Angehdérige, die nicht in SHG aktiv
sind

g

Patientinnen und Patienten/Angehorige Zeit-
punkt t0

Teilnahme der nicht selbsthilfeaktiven Men-
schen an der Umfrage, pro Indikation 300

G-

Patientinnen und Patienten/Angehorige Zeit-
punkt t1 (nach 12 Monaten)

Teilnahme der nicht selbsthilfeaktiven Men-
schen an der Umfrage, pro Indikation ca. 200-
240

Die Datenauswertung erfolgt zunachst deskriptiv auf der Basis von Haufigkeiten, Kreuztabellen und
Mittelwerten. Die deskriptiven Ergebnisse werden jeweils fiir die Selbsthilfegruppenaktiven und die
Vergleichspersonen einer Indikationsgruppe dargestellt. Zudem werden statistische Signifikanztests
im Rahmen von Subgruppen- und Zeitreihenanalysen durchgefiihrt. Um Zusammenhange zu lber-
prifen, kommen je nach Fragestellung auch bi- und multivariate Verfahren zur Anwendung.
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3.1.2 Spezifische Designs der vier Teilprojekte (TP)
TP1: Diabetes-Selbsthilfegruppen

Typ-2-Diabetes Mellitus ist eine Erkrankung, bei der die Insulinsekretion der Bauchspeicheldriise
durch genetische sowie erworbene Faktoren (z.B. Ubergewicht) gestért und die Wirkung des Insulins
verandert ist. Hierdurch verursachte Entgleisungen des Glukosestoffwechsels konnen lebensbedroh-
liche gesundheitliche Krisen und gravierende Langzeitschdaden wie diabetische Gangrdane der Extremi-
taten, Erblinden sowie schwere Herz-Kreislauferkrankungen auslosen. Ab dem 40. Lebensjahr ist der
Typ-2-Diabetes die hdufigste Diabetesform. Seine altersabhadngige Pravalenz steigt bis zum 80. Le-
bensjahr kontinuierlich an [1]. Typ 2 Diabetes Mellitus ist eine chronische Erkrankung, die sich tber
einen langen Zeitraum fast unbemerkt entwickeln kann, die Symptome sind zu Beginn der Erkran-
kung kaum spirbar. Deshalb wird die Erkrankung haufig erst nach jahrelangem Verlauf und eher zu-
fallig durch die Folgeerkrankungen entdeckt, die das Wohlbefinden stark beeintrachtigen kdnnen
und zu einer Verringerung der Lebensqualitat fihren konnen.

Im Jahr 2010 waren 7,2% (Frauen: 7,4%; Manner: 7,0%) der erwachsenen Bevolkerung im Alter von
18 bis 79 Jahren von der chronischen Erkrankung betroffen. Verglichen mit den Ergebnissen des
1998er Bundesgesundheitssurveys, ist von einer Steigerung der Diabetespravalenz um 38% auszuge-
hen. Lediglich 12% dieser Steigerungsrate konnen auf demographische Faktoren zuriickgefiihrt wer-
den [2,3]. Aufgrund der steigenden Lebenserwartung und dem wachsenden Einfluss negativer Le-
bensstil- und Risikofaktoren (Ubergewicht, (ibermaRiger Konsum stark kalorienhaltiger Nahrungsmit-
tel, zu geringe korperliche Aktivitdt etc.), ist auch fiir die kommenden Jahre mit einer anhaltend star-
ken Zunahme der Diabetespravalenz zu rechnen [4].

Die Anzahl jahrlicher Neuerkrankungen des Typ-2-Diabetes Mellitus wird mit 15,5 pro 1000 Perso-
nenjahre (Mannern: 20,2; Frauen: 11,3) angegeben. Die den Zahlen zugrundeliegende Studie beriick-
sichtigte jedoch nur Personen im Alter von 55-74 Jahren. lhre Ergebnisse kdnnen so nur bedingt auf
die Gesamtbevdlkerung Ubertragen werden. Dennoch rechnen Experten mit mindestens 270.000
Neuerkrankungen pro Jahr [5].

Die Diagnose Typ 2 Diabetes Mellitus geht mit vielfaltigen Anforderungen an die Betroffenen einher.
Mit dem Ziel ein Fortschreiten der Krankheit bzw. die Entstehung von Langzeitschaden und Komorbi-
ditdten zu vermeiden, sind in Verdnderungen des (Gesundheits-)Verhaltens und der Erndhrungsge-
wohnheiten angezeigt. Die Mehrheit der Betroffenen ist zudem auf die Einnahme von Antidiabetika
und/oder die Applikation kinstlichen Insulins angewiesen. Mit zunehmender Progredienz der Er-
krankung nehmen die Anforderungen an die Betroffenen zu, z.B. Medikamenten- und Versorgungs-
management. Durch diabetische Spatfolgen sind viele Betroffene auf familidre oder professionelle
Unterstlitzungs- und Pflegeleistungen angewiesen. Engmaschige Arztkonsultationen und haufige
Krankenhausaufenthalte sind das Ergebnis krankheitsbedingter Stoffwechselstérungen und stellen
zusatzliche Herausforderungen fir die Betroffenen dar [1,4,6].
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Die diabetische Selbsthilfe in Deutschland weist einen hohen Organisationsgrad auf. Neben dem
,Deutschen Diabetiker Bund“ (DDB) mit 40.000 Mitgliedern, 15 Landesverbanden und ca. 650 Selbst-
hilfegruppen als einem der groRten und traditionsreichsten Selbsthilfeorganisationen Deutschlands,
existiert eine Vielzahl weiterer Organisationen und Verbidnde wie die ,Deutsche Diabetes Hilfe -
Menschen mit Diabetes” (DDH-M), der ,, Deutsche Diabetiker Verband e.V.” sowie die auf die Belange
junger Diabetespatienten fokussierende Stiftung ,Dianifio — Kind sein. Trotz Diabetes” und dem
,Bund diabetischer Kinder und Jugendlicher e. V.“, um nur einige zu nennen. Auf unterschiedlichen
Ebenen vertreten sie die Interessen ihrer Mitglieder und treten als Forum fiir Betroffene, Ausrichter
von Patientenschulungen und Trager von Versorgungs- und Forschungseinrichtungen in Erscheinung

[7].

Vorgehen: Die angestrebte Untersuchung widmet sich, wie oben dargestellt, der Frage nach den
Wirkungen von Selbsthilfeaktivitditen auf die Betroffenen. Dazu sollen Personen, die die Selbsthil-
feeinrichtungen in Anspruch nehmen (N=300) und Personen, die dies nicht tun (N=300), vergleichend
untersucht werden (s. oben).Das auf eine Laufzeit von 36 Monaten angelegte Forschungsdesign bie-
tet die Moglichkeit, durch Zwei-Punkte-Erhebungen bei Selbsthilfeaktiven und Betroffenen, die nicht
in der Selbsthilfe aktiv sind, mogliche Unterschiede in der Krankheitsbewaltigung, dem Wissen tber
die Erkrankung und der Inanspruchnahme der Einrichtungen des Gesundheitswesens, der Medikation
und der finanziellen Eigenleistungen aufzuzeigen. Vor diesem Hintergrund werden Betroffene in die
Studie einbezogen,

B die eine Selbsthilfeeinrichtung kontaktieren und hier lediglich eine einmalige Unterstitzung
erhalten,

Personen, die in der Selbsthilfe aktiv sind,

Personen, die Mitglied in einer Selbsthilfeorganisation sind, sich jedoch nicht in einer Selbst-
hilfegruppe engagieren

B Personen mit dhnlichen Krankheitsverldufen (Krankheitsdauer), die bislang keine Selbsthilfe-
gruppe besucht haben und

Rekrutierung der Studienteilnehmer: Die Rekrutierung der Selbsthilfegruppenmitglieder bzw. der
Personen, die die Selbsthilfe zu Informationszwecken kontaktiert haben, erfolgt in enger Kooperation
mit dem Deutschen Diabetiker Bund. Im Rahmen von Sondierungsgesprachen zur Vorbereitung die-
ses Forschungsvorhabens konnte der DDB fiir eine Kooperation gewonnen werden. Zudem werden
weitere verbandlich organisierte sowie Diabetes-Selbsthilfegruppen, die keinem Verband angehoéren,
in der Region Hannover und in Hamburg (iber die Selbsthilfekontaktstellen angesprochen.

Kontaktiert werden die Sprecherinnen und Sprecher regionaler Gruppen, die wiederum Gruppenmit-
glieder ansprechen. Parallel wird versucht, auch Personen, die ,lediglich” Informationsmaterial in
den Hauptgeschiftsstellen auf Bundes- bzw. Landesebene erbitten, in die Studie zu integrieren. Uber
diese Kandle kdnnen nicht nur in den Gruppen aktive Personen, sondern auch Verbandsmitglieder
erreicht und geworben werden, die sich nicht aktiv in der Selbsthilfegruppenarbeit engagieren.

Die Personen der Vergleichsgruppe werden lber kooperierende internistische Schwerpunktzentren,
Facharzte und Fachabteilungen in Hamburg und der Region Hannover rekrutiert. Weitere Zugange
(Medien, Internetaufruf, Hinweise in hausarztlichen Praxen) werden ebenfalls genutzt, um Studien-
teilnehmende ohne Selbsthilfegruppenerfahrung zu gewinnen.

Befragung: Die Befragung der Studienteilnehmenden erfolgt in einem standardisierten Design auf
der Basis von Fragebdgen, je nach Setting postalisch oder als Online-Umfrage. Die Studienteilnehme-
rinnen und Studienteilnehmer werden zum Zeitpunkt TO bei Eintritt in die Studie nach ihren Erfah-
rungen, ihrer Krankheitsbewaltigung, ihrem Lebensstil und zu ihrem Wissensstand befragt. In einer
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zweiten Erhebungswelle (T1) nach 12 Monaten erfolgt die zweite Befragung. Durch die Einbeziehung
auch der Betroffenen, die sich nach einer ersten Kontaktaufnahme gegen ein langerfristiges Engage-
ment in der Selbsthilfe entschieden haben, werden mogliche Unterschiede der Krankheitsverldufe
sowie vorhandene Belastungsfaktoren und Copingstrategien transparent.

Erfragt werden Informationen zur Diagnosestellung und der aktuellen gesundheitlichen und sozialen
Situation, Motive fur die Kontaktaufnahme mit der Selbsthilfe und den damit verbundenen Erwar-
tungen der Patienten. Das Instrument wird in der ersten Studienphase auf der Basis von orientieren-
den Interviews entwickelt, integriert werden u.a. die bereits oben im allgemeinen Teil genannten
validierten Erhebungsinstrumente (European Health Literacy Survey Questionnaire [8,9] zur Bestim-
mung der patientenseitigen Gesundheitskompetenz, Health Education Impact Questionnaire (heiQ)
[10], das die Evaluation gesundheitsedukativer Interventionen tber die Erhebung (erworbener) ge-
sundheitsbezogener Selbstmanagementfihigkeiten von Patienten ermdoglicht [11,12]). Die Messung
indikationsspezifischer Wissensbestande kann unter Verwendung der Diabetes Knowledge Scale er-
folgen [13,14], deren ltems auf Grundlage einer Auswahl weiterer, diabetesspezifischer Erhebungsin-
strumente [15] ergdnzt werden kdnnen.
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TP2: Prostatakrebs-Selbsthilfegruppen

Das Prostatakarzinom ist eine maligne Veranderung der Vorsteherdriise und die haufigste Krebser-
krankung des Mannes [1,2]. Nach Jahren des stetigen Anstiegs gilt die altersstandardisierte Erkran-
kungsrate des Prostatakarzinoms seit 2003 als weitgehend konstant. Experten verweisen diesbeziig-
lich auf die Einflihrung und Verbreitung des (nicht unumstrittenen) prostataspezifischen Antigentest
(PSA-Test), der als nicht-organisiertes Screeningverfahren die Entdeckungswahrscheinlichkeit ent-
scheidend erh6ht hat [3]. Demnach ist in Deutschland von 111,6 (2009) bzw. 111,4 (2010) Erkrankten
pro 100.000 Personen auszugehen. Fiir das Jahr 2010 beziffert das Robert Koch Institut (RKI) die Inzi-
denz auf 65.830 Falle. Demgegeniiber ist die altersstandardisierte Sterberate seit den 1990er Jahren
ricklaufig und wird fiir 2010 mit 20,0 pro 100.000 Personen angegeben [1].

Bei bestatigter Diagnose haben die Betroffenen die Wahl zwischen verschiedenen Behandlungsfor-
men. Neben umfassenden chirurgischen Eingriffen stehen chemo-, hormon- und radiotherapeutische
Interventionen zur Verfligung. Die Entscheidung fiir oder gegen eine der Therapien orientiert sich am
Stadium des Tumorwachstums, den jeweils unterschiedlichen Begleiterscheinungen und der indivi-
duellen Situation der Patienten [2]. Der Zugang zu patientengerechten Informationen und eine ada-
guate arztliche Beratung sind daher essentiell. Dabei kommt der Auseinandersetzung mit physiologi-
schen wie psychologisch belastenden Nebenwirkungen wie Impotenz, Darmproblemen, Miktionssto-
rungen und Inkontinenz besondere Bedeutung zu [3].

Die Diagnose Prostatakrebs geht nicht zuletzt wegen der Behandlungsalternativen aus Sicht der Pati-
enten mit groRer Verunsicherung und einem hohen Informationsbedarf einher [5,6,7,8]. Forschungs-
ergebnisse weisen auf eine hohe pri- und postoperative psychische Belastung (Angste, Depressionen
und posttraumatische Belastungsstérungen) [4] sowie EinbuRen der Lebensqualitat hin [5]. Wahrend
sich psychische Belastungsfaktoren im Verlauf der Behandlung abzuschwachen scheinen, verbleiben
die wahrgenommenen Lebensqualitatsmerkmale langfristig auf herabgesetztem Niveau [6-8]. Sexuel-
len bzw. auf einer veranderten Selbstwahrnehmung griindenden Problemen in der Partnerschaft
kommt hier eine entscheidende Rolle zu [9,10].

Viele Prostatakrebspatienten nehmen im Anschluss an eine priméartherapeutische MalRnahme an
einer ambulanten oder stationaren Rehabilitationsmalnahme oder Anschlussheilbehandlung teil.
Hier liegt ein Schwerpunkt, neben physio- und ergotherapeutischen Angeboten, auf der Bearbeitung
der psychischen Probleme der Betroffenen. Weiterfihrende Unterstlitzung bei der Auseinanderset-
zung mit ihren psychischen und psychosozialen Problemlangen (Krankheitsverarbeitung
und -akzeptanz, die Neugestaltung sozialer Rollen in Familie und Beruf) finden die Betroffenen und
ihre Angehorigen im Rahmen psychotherapeutischer Interventionen [3].

Einhergehend mit der Abnahme gesellschaftlicher Stigmatisierung bzw. der zunehmenden Normali-
sierung der Diagnose Prostatakarzinom finden immer mehr Patienten den Weg in die Selbsthilfe. Als
im Jahr 2000 gegrindete und damit relativ junge Selbsthilfeorganisation sind dem Bundesverband
Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. [11] bundesweit 234 Selbsthilfegruppen angeschlossen. Allein in Nie-
dersachsen existieren 39 Selbsthilfegruppen, die Betroffenen die Moglichkeit bieten, Erfahrungen
auszutauschen, individuelle Unterstltzung zu erhalten und an gemeinsam organisierten Unterneh-
mungen im Bereich Information, Sport und Freizeit teilzunehmen. Der Bundesverband bietet Mit-
gliedern und Nichtmitgliedern zudem ein breites Angebot an Information, (Online-) Patientenschu-
lungen und Beratungsangeboten. Nach auRen vertritt er die Interessen der Betroffenen durch Of-
fentlichkeits- und gesundheitspolitische Gremienarbeit, der Mitgliedschaften in den einschlagigen
Dachverbdnden und einer Vielzahl von Kooperationen mit unterschiedlichen Organisationen [12,13].

Vorgehen: Die angestrebte Untersuchung widmet sich der Frage nach den Wirkungen von Selbsthil-
feaktivitaten auf die Betroffenen. Dazu sollen Personen, die Selbsthilfeeinrichtungen in Anspruch
nehmen (N=300) und Personen, die dies nicht tun (N=300), vergleichend untersucht werden. Das auf
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eine Laufzeit von 36 Monaten angelegte Forschungsdesign bietet die Moéglichkeit, durch eine Zwei-
Punkte-Erhebung bei selbsthilfeaktiven Betroffenen und Betroffenen ohne Selbsthilfeaktivitaten
mogliche Unterschiede in der Krankheitsbewaltigung, dem Wissen Uber die Erkrankung und der Inan-
spruchnahme der Einrichtungen des Gesundheitswesens, der Medikation und der finanziellen Eigen-
leistungen aufzuzeigen. Um die Wirkung der Selbsthilfe mdoglichst realitatsnah abbilden zu kdnnen,
werden Manner in die Studie einbezogen,

B die mit der Diagnose Prostatakarzinom in der Selbsthilfe aktiv sind,

B die ihre Diagnose Prostatakarzinom kennen und lediglich eine einmalige Unterstiitzung von
einer Selbsthilfeorganisation erhalten haben

B die ihre Diagnose Prostatakarzinom kennen und Mitglied in einer Selbsthilfeorganisation
sind, aber in einer Selbsthilfegruppe nicht aktiv sind

B die mit der Diagnose Prostatakarzinom in der Selbsthilfe nicht aktiv sind,

Rekrutierung der Studienteilnehmer: Die Rekrutierung der Selbsthilfegruppenmitglieder erfolgt in
enger Kooperation mit dem Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. Mit der Geschaftsfiihrerin
Carolin Stock hat bereits ein positives Vorgesprach stattgefunden. Es wurde miindlich vereinbart, die
Rekrutierung und die Befragungsinhalte gemeinschaftlich abzustimmen, um das Know-how des Bun-
desverbandes einbinden zu kdnnen. Der stellvertretende Vorstandsvorsitzende Walter Kampfer ist
informiert. Rekrutiert wird iber den Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. und seine Infor-
mationskanale sowie lber die in allen 16 Bundeslandern vorhandenen Selbsthilfegruppen des Ver-
bandes. Kontaktiert werden die Sprecherinnen und Sprecher regionaler Gruppen, die wiederum
Gruppenmitglieder ansprechen. Auch soll das Online-Diskussionsforum fir Betroffene und ihre An-
gehorigen als Rekrutierungsmedium genutzt werden. Parallel werden auch Personen, die ,lediglich”
Informationsmaterial in der Hauptgeschéftsstelle erbitten, in die Studie integriert. Uber diese Kanéle
kénnen nicht nur in den Gruppen aktive Personen, sondern auch Verbandsmitglieder erreicht und fur
die Teilnahme an der Studie geworben werden, die sich nicht aktiv in der Selbsthilfegruppenarbeit
engagieren.

Die Personen der Vergleichsgruppe werden Uber kooperierende urologische Schwerpunktzentren,
urologisch-onkologische Facharzte und Fachabteilungen in Hamburg und der Region Hannover rekru-
tiert. Weitere Zugange sind Medien, Internetaufruf und Hinweise in hausarztlichen Praxen.

Befragung: Die Befragung der Teilnehmenden erfolgt in einem standardisierten Design auf der Basis
von Fragebogen, je nach Setting postalisch oder als Online-Umfrage. Die Studienteilnehmer werden
zum Zeitpunkt TO bei Eintritt in die Studie nach ihren Erfahrungen, ihrer Krankheitsbewaltigung, ih-
rem Lebensstil und zu ihrem Wissensstand befragt. In einer zweiten Erhebungswelle (T1) nach 12
Monaten erfolgt die zweite Befragung. Durch die Einbeziehung auch der Betroffenen, die sich nach
einer ersten Kontaktaufnahme gegen ein langerfristiges Engagement in der Selbsthilfe entschieden
haben, werden mogliche Unterschiede der Krankheitsverldufe sowie vorhandene Belastungsfaktoren
und Copingstrategien transparent.

Erfragt werden Informationen zur Diagnosestellung und der aktuellen gesundheitlichen und sozialen
Situation, Motive fur die Kontaktaufnahme mit der Selbsthilfe und den damit verbundenen Erwar-
tungen der Betroffenen. Das Instrument wird in der ersten Studienphase auf der Basis von orientie-
renden Interviews entwickelt, integriert werden validierte Erhebungsinstrumente zur Bestimmung
der patientenseitigen Gesundheitskompetenz [14,15], Lebensqualitdat und (erworbenen) gesund-
heitsbezogenen Selbstmanagementfahigkeiten von Patienten [16,17]. Als indikationsspezifisches
Instrument zur Erfassung von gesundheitsbezogenen Lebensqualitdtsaspekten bei Prostatakarzinom-
patienten, steht zudem die 10 Fragen umfassende Patient Oriented Prostate Cancer Utility Scale [18]
zur Verfligung, die auch in einer deutschen Version [19-21] vorgelegt und eingesetzt wurde.
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TP3: Multiple Sklerose-Selbsthilfegruppen

Multiple Sklerose (MS) gehort mit 120.000 bis 140.000 Erkrankten in Deutschland einerseits zu den
haufigsten neurologischen Erkrankungen, grenzt andererseits mit einem Verhéltnis von ca. 15 Er-
krankten auf 10.000 Einwohnerinnen und Einwohnern aber auch an den Bereich der sogenannten
seltenen Erkrankungen [1, 2]. Jahrlich werden ca. 2.500 Menschen neu mit MS diagnostiziert, zu-
nehmend mehr Kinder und Jugendliche sowie Menschen Uber 45 Jahre, wobei die durchschnittliche
Zeit vom Erstsymptom bis zur Diagnosestellung 3,4 Jahre betragt [3]. Die Erkrankung wird in der Re-
gel zwischen dem 20. und 40. Lebensjahr festgestellt. Frauen erkranken mit einem Anteil von 70%
etwa doppelt so hdufig wie Manner. Jenseits des 40. Lebensjahres ist die Jahresinzidenz in beiden
Geschlechtern anndhernd gleich. MS ist eine immunvermittelte chronisch entziindliche Erkrankung
des Zentralnervensystems, die ganz unterschiedlich verlaufen kann, wobei Frauen haufiger unter der
schubformigen MS (,relapsing-remitting”, RRMS) leiden als Manner, bei denen die primar progre-
diente Form (PPMS) ausgepragter ist [4]. MS ist nicht ansteckend, nicht tédlich?, nicht erblich und
flhrt auch nicht zwangslaufig zu schweren Behinderungen [5, 6, 7].

In den letzten 20 Jahren wurden Therapien in Form medikamentdser Behandlung bis hin zu Physio-
therapie entwickelt, die den Betroffenen gute Chancen eroffnen, die Entwicklung und den Verlauf
der Krankheit zu verzogern und besser mit der Krankheit zu leben. Grundsatzlich wird dabei zwischen
der Schubtherapie, Langzeittherapie und symptomatischer Therapie unterschieden [8, 9, 10]. Bei der
Schubtherapie werden Kortikosteroide (Kortison) als entziindungshemmende StoRtherapie einge-
setzt, welche die Riickbildung von Symptomen initiieren und beschleunigen kénnen. Bei der Lang-
zeitbehandlung mit immunmodulierenden Medikamenten will man das Immunsystem beeinflussen
und dadurch eine Verzoégerung des Krankheitsverlaufs sowie eine Verminderung der Schibe und
deren Starke erreichen. Sie wird auch als Basistherapie und Eskalationstherapie bezeichnet.

Vorgehen: Die angestrebte Untersuchung widmet sich der Frage nach den Wirkungen von Selbsthil-
feaktivitaten auf an MS erkrankte Menschen. Dazu sollen Mitglieder von Selbsthilfegruppen (N=300)
und Erkrankte ohne Selbsthilfeaktivitdten (N=300) vergleichend untersucht werden. Im Rahmen einer
Laufzeit von 36 Monaten sollen durch eine Zwei-Punkte-Erhebung bei selbsthilfeaktiven Betroffenen
und Betroffenen ohne Selbsthilfeaktivitaiten mogliche Unterschiede in der Krankheitsbewaltigung,
dem Wissen Uber die Erkrankung und der Inanspruchnahme der Einrichtungen des Gesundheitswe-
sens, der Medikation und der finanziellen Eigenleistungen aufgezeigt werden. Hierfir ist ebenfalls
relevant, ob und inwieweit die Wirkungen von Selbsthilfeaktivititen mit der Dauer der Selbsthilfe-
gruppenzugehdorigkeit variieren.

Rekrutierung: Der Zugang zu den Teilnehmenden und Nicht-Teilnehmenden von MS-Selbsthilfe-
gruppen erfolgt iber verschiedene Wege. Mitglieder von Selbsthilfezusammenschlissen sollen zent-
ral Giber die E-Mail-Datenbank der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG) Bundesverband
e.V. ausgewahlt werden [11]. Mit der Bundesgeschaftsfiihrerin der DMSG, Frau Dorothea Pitschnau-
Michel, haben diesbezlglich bereits positive Vorgesprache stattgefunden. Seitens des Bundesver-
bands besteht die prinzipielle Bereitschaft, an der Fragebogenentwicklung und Rekrutierung mitzu-
wirken, wobei Frau Pitschnau-Michel darauf hinwies, dass sie nicht fur die Landesverbande sprechen
kénnen, da diese autonom handeln wiirden. In der DMSG sind aktuell ca. 45.000 Mitglieder erfasst,
von denen wiederum ein Teil in rund 900 o6rtlichen Selbsthilfegruppen (auch Kontaktgruppen ge-
nannt) organisiert sind. Die gute Erreichbarkeit wiirde es erlauben, eine bundesweite Erhebung von
Mitgliedern per Online durchzufiihren, so dass auch ein Vergleich von Mitgliedern mit und ohne
Gruppenerfahrung moglich ist.

! Eine Ausnahme bildet die maligne Form der MS, die sog. Marburg-Variante, von der vor allem junge Patienten
betroffen sind.
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Nicht-Teilnehmende von MS-Selbsthilfegruppen, die nicht bei der DMSG erfasst sind, sollen dezentral
in Hamburg und Hannover rekrutiert werden. Angestrebt wird eine Fallzahl von N=300. Hierfiir soll
vor allem eine Auswahl der rund 1.500 registrierten Betroffenen der MS-Sprechstunde im Universi-
tatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE) angeschrieben und um ihre Mitwirkung gebeten werden
[12]. Die MS-Sprechstunde (Leitung: Prof. Dr. Christoph Heesen) ist Bestandteil der Klinik und Polikli-
nik fir Neurologie und eng vernetzt mit dem Institut fir Neuroimmunologie und klinische MS-
Forschung. Bei Bedarf kdnnen andere stationdre MS-Behandlungszentren, neurologische Schwer-
punktpraxen, neurologische und/oder hauséarztliche Praxen aus der Region um Unterstiitzung bei der
Rekrutierung gebeten werden.

Befragung: Die Befragung der Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer erfolgt in einem standardi-
sierten Design je nach Setting postalisch oder als Online-Umfrage. Fiir die Online-Umfrage werden
wir die Systeme der Firma QuestBack verwenden, deren Server und IT-Infrastruktur sich auf deut-
schem Boden befinden, d.h. alle Datenilibertragungen zum Server und vom Server zum IMS erfolgen
verschlisselt ausschlieBlich innerhalb von Deutschland. Die Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer
werden zum Zeitpunkt TO bei Eintritt in die Studie nach ihren Erfahrungen, ihren Belastungen und
deren Bewadltigung, ihrem Lebensstil und zu ihrem Wissensstand befragt. In einer zweiten Erhe-
bungswelle (T1) nach 12 Monaten erfolgt die zweite Befragung.

Fir die indikationsspezifischen Aspekte missen die im MS-Bereich vorhandenen Instrumente, welche
Uberwiegend im klinischen Kontext eingesetzt werden, gesichtet und auf ihre Eignung fiir eine Befra-
gung geprift werden. Die regionale Vergleichbarkeit soll dadurch gesichert werden, dass Teilneh-
mende und Nicht-Teilnehmende von MS-Selbsthilfegruppen fiir die Analyse aus derselben Region
(Hamburg und Hannover) stammen. Im Falle einer bundesweiten oder (ber die Bundeslander Ham-
burg und Niedersachsen hinausgehende Erhebung ware dies in der Gruppe der Selbsthilfegruppen-
Aktiven eine entsprechende Untergruppe.
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TP4: Selbsthilfegruppen fiir Angehorige von Demenzerkrankten

Demenz und Angehorige von Demenzerkrankten: Demenzerkrankungen zadhlen zu den grofRen Her-
ausforderungen an die Gesellschaft und gesundheitliche Versorgung. Mit ca. 80 % aller Falle ist die
Alzheimer’sche Krankheit die am haufigsten vorkommende Demenz gefolgt von kardio-vaskularen
Demenzen und weiteren, selteneren Formen [1]. Derzeit haben in Deutschland ca. 1,5 Millionen
Menschen eine Demenzdiagnose [2]. Solange sich kein Heilmittel findet, wird sich ihre Zahl bis zum
Jahr 2050 mehr als verdoppelt haben [3], wobei es sich hier um einen Demografie-Effekt handelt, da
von einem Anstieg der Inzidenz und Pravalenz nicht auszugehen ist [4].

Demenzen zeichnen sich als neurodegenerative Erkrankung durch langjahrige progrediente Verlaufe
mit zunehmender Hilfs- und Pflegebedirftigkeit aus. Die Herausforderungen an das soziale Umfeld
nehmen umso mehr zu, je weniger die betroffene Person ihre eigene Situation reflektieren und ihr
Leben selbst steuern kann. Somit bindet die Betreuungsbedirftigkeit eines Demenzkranken insbe-
sondere die Angehorigen, die den groliten Teil der Betroffenen meist rund um die Uhr in ihrer Haus-
lichkeit versorgen [5]. Die daraus resultierenden Belastungen sind aulRerordentlich hoch, die Folgen
fir die Pflegepersonen in fast allen Dimensionen des Lebens gravierend - sozial, gesundheitlich und
auch 6konomisch [6, 7, 8, 9].

Letztlich schiitzt die hohe Pflegebereitschaft der Familien die sozialen Sicherungssysteme vor dem
Ausbluten [10, 11]. Bereits heute ware es unmoglich, die Versorgung Demenzkranker ausschlieRlich
professionell zu gestalten, denn die Kosten der Demenz sind extrem hoch [12] und kénnen im Stadi-
um der schweren Demenz auf 42.000 Euro pro Jahr ansteigen [13]. Aber auch die indirekten Kosten,
etwa durch Erwerbsausfall der lGberwiegend weiblichen familialen Pflegepersonen schlagen zu Bu-
che. Realistisch betrachtet muss fast jeder damit rechnen, wenn nicht schon heute so in Zukunft als
mittelbar betroffener Angehoriger oder gar als selbst Betroffener mit Demenz konfrontiert zu wer-
den. Mit Blick auf die Zukunft sind quartiersbezogene sozialraumorientierte Konzepte gefragt, die
Nachbarschaft, Ehrenamt/blirgerschaftliches Engagement und Selbsthilfe in kommunale Versor-
gungs- und Unterstitzungsstrukturen integrieren [14]. In diesem Kontext kommt der demenzbezo-
genen Angehdorigen-Selbsthilfe und ihrer Unterstltzungsinstitutionen wie z.B. den Alzheimergesell-
schaften und den Selbsthilfekontaktstellen eine wachsende Bedeutung zu.

Da verschiedene Studien inzwischen gezeigt haben, dass das Thema , Alzheimer” zwar in aller Mun-
de, das tatsachliche Wissen dariber aber sehr gering ist [15, 16], erfillen die Angehdrigengruppen
gleich zwei Funktionen: a) sich gegenseitig zu stlitzen und emotional zu entlasten und b) als Multipli-
katoren das Wissen tiber Demenz und (ber die verschiedenen Aspekte der Versorgung von demenzi-
ell Erkrankten in die Gesellschaft hineinzutragen und somit auch der sozialen Distanz zu und Stigma-
tisierung von Demenzkranken [17, 18] entgegenzuwirken [19, 20].

Verschiedene Studien konnten positive Effekte von Beratungs- und Schulungsprogrammen fir Ange-
horige nachweisen, u.a. eine deutlich verzogerte Heimunterbringung [21, 22]. Die Verweildauer in
der Hauslichkeit ist im Vergleich mit den jeweiligen Kontrollgruppen bis zu doppelt so hoch. Weitere
Effekte sind geringerer psychischer Stress und bessere Gesundheitskompetenz bei den betreuenden
Angehdorigen sowie Verbesserungen in der Stimmung der betroffenen Demenzkranken [23]. Studien
zu Angehorigengruppen fehlen bislang, doch ist hier ein ahnliches Potenzial positiver psychosozialer
Wirkungen und Kompetenzsteigerungen zu vermuten.

Vorgehen: Die angestrebte Untersuchung widmet sich der Frage nach den Wirkungen von Selbsthil-
feaktivitaten auf die Angehorigen von Demenzkranken. Dazu sollen Mitglieder der Angehdrigengrup-
pen (N=300) und Angehdrige demenziell Erkrankter ohne Selbsthilfeaktivitaten (N=300) vergleichend
untersucht werden. Im Rahmen einer Laufzeit von 36 Monaten sollen durch zwei Befragungen bei
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selbsthilfeaktiven und nicht-aktiven Angehdrigen mogliche Unterschiede in der Bewaltigung der Be-
treuung und Pflege der betroffenen Familienmitglieder, dem Wissen (iber die Erkrankung und de-
menzspezifischer kognitiver wie nicht-kognitiver Symptome, der Inanspruchnahme von weiteren
UnterstlitzungsmalRnahmen und ggf. der finanziellen Eigenleistungen aufgezeigt werden. Auch die
Frage einer vorzeitigen oder verzégerten Ubersiedlung des Betroffenen in ein Pflegeheim kann hier
erhoben werden.

Rekrutierung: Die Rekrutierung der Mitglieder von Angehdrigengruppen erfolgt in Kooperation mit
der Deutschen Alzheimergesellschaft und den Alzheimergesellschaften Hamburg und Niedersachsen.
Weitere Angehdrigengruppen, die nicht Mitglied der Alzheimergesellschaften sind, sollen tber die
ortlichen Selbsthilfekontaktstellen kontaktiert werden. Mit der Geschaftsfihrerin der Deutschen
Alzheimer e.V., Frau Sabine Jansen, und dem Vorstand haben bereits positive Vorgesprache stattge-
funden. Es wurde mindlich vereinbart, die Rekrutierung und Befragungsinhalte gemeinschaftlich
abzustimmen, um das Know-How der Alzheimer-Gesellschaften einbinden zu kénnen. Die Hamburger
Alzheimer-Gesellschaft betreut derzeit 18 Angehdrigengruppen, die Niedersachsische in etwa die
gleiche Zahl. Bei KISS-Hamburg sind derzeit weitere finf und in der KIBIS Hannover weitere sieben
Angehdorigengruppen und -gesprachskreise registriert. Die Gruppenmitglieder sollen ber die jeweili-
gen Gruppenkontaktpersonen erreicht werden. Dazu wird es notig sein, zur Erhdhung der Objektivi-
tat und der Stichprobenausschopfung mit jeder einzelnen Kontaktperson persénlichen (mind. telefo-
nischen) Kontakt aufzunehmen, um ihr das Anliegen zu vermitteln und die Durchfihrungsmodalita-
ten zu klaren.

Die Rekrutierung der Angehorigen-Vergleichsgruppe soll in Hamburg und Niedersachsen (iber einen
,Mehr-Kanal-Ansatz“ und ,Snow-Balling” erfolgen. Aus den Erfahrungen verschiedener Studien mit
pflegenden Angehdrigen, insbesondere der europadischen Multi-Center-Studie EUROFAMCARE [8]
heraus ist es praktisch unmoglich, eine reprasentative Stichprobe zu erzeugen und zu gewinnen,
weshalb der Ansatz des moglichst weit verteilten Zufalls Gber alle moglichen in Frage kommenden
Schnittstellen mit pflegenden Angehdrigen hier die Methode der Wahl darstellt (ebd.). Konkret be-
deutet dies, Angehorige von Demenzkranken (iber die folgenden Einrichtungen und Dienste zu iden-
tifizieren und zu kontaktieren:

B Arztpraxen

B Krankenhausabteilungen
B Gedachtnissprechstunden
Pflegedienste

Beratungsstellen und Pflegestiitzpunkte

Betroffene, die wieder andere Betroffene kennen
B Offentliche Aufrufe, z.B. in Wochenblattern

Dartber hinaus existiert bei der Deutschen Alzheimergesellschaft eine Kontaktdatenbank von Perso-
nen, die sich zwecks Beratung an die Alzheimergesellschaft gewandt haben. Auch dies ist ein mogli-
cher Rekrutierungsweg, der allerdings tiber die regionale Eingrenzung hinausgeht.

Befragung: Die Befragung der Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer erfolgt in einem standardi-
sierten Design auf der Basis von Fragebogen. Die Angehdrigen werden zum Zeitpunkt TO bei Eintritt
in die Studie nach ihren Erfahrungen, ihren Belastungen und deren Bewaltigung, ihrem Lebensstil
und zu ihrem Wissensstand befragt. In einer zweiten Erhebungswelle (T1) nach 12 Monaten erfolgt
die zweite Befragung. Uber die Kontaktpersonen soll den Mitgliedern der Fragebogen im freien
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Rickumschlag an das IMS ausgehdndigt werden mit der Bitte, diesen zuhause(!) zu beantworten und
an das IMS zu schicken.

Teilprojektspezifische Inhalte der Befragung: Neben den oben genannten generischen Bestandteilen
sind fur dieses Teilprojekt die folgenden zusatzlichen Informationen erforderlich:

Alter und Geschlecht des betroffenen Demenzkranken sowie Verwandtschaftsgrad zu ihm

B Diagnose (Art der Demenz) und Diagnosedatum, Schweregrad

B Komorbiditat

B Versorgungsparameter (durch wen behandelt/betreut, Pflegestufe, weitere Pflegepersonen
etc.)

B Betreuungsaufwand/-zeit

B Demenzspezifische Merkmale, insbesondere Verhaltensauffalligkeiten (BISID-scale [24])

B Belastung und Unterstltzung als pflegender Angehoriger (COPE-Index [25, 26])

B Demenzspezifisches Wissen (ggf. in Anlehnung an Kofahl et al. [27] und Carpenter et al. [28])

B Follow-up: Anderungen im Betreuungssetting und in der Wohnsituation
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3.2 Qualitativ-ethnographische Studie (UzK)

1. Literaturrecherche, Recherche-Studie lGber Beteiligungswesen auf Landesebene, Leitfaden-
entwicklung, Vorbereitung des Feldzugangs (07/2014 — 12/2014)

2. Pre-Test, Experten-Interviews (01/2015 — 06/2016)

3. Transkription (02/2015 - 07/2016)

4. Ethnographische Analyse und Berichtlegung (07/2015 — 06/2017)

Bislang existieren [bisherige Literatur angefiihrt in 1] keine systematischen Studien zur Mitwirkung
der Selbsthilfebewegung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) als untergesetzliche Normie-
rungsinstanz des staatsmittelbaren Sektors der gemeinsamen Selbstverwaltung. Jenseits der verfas-
sungsrechtlichen Debatte um die Legitimitat dieser Delegation gewahrleistungsstaatlicher Aufgaben
an diese untergesetzliche Normierungspraxis ist die Erforschung der These von der Demokratisierung
der Gesundheitspolitik durch die Selbsthilfebewegung bedeutsam.

Die bzgl. dieser Fragestellung am besten geeignete Methode [2,3] ist die auf die eigene soziale Wirk-
lichkeit angewandte ethnografische Analyse (Nutzung von Methoden qualitativer Sozialforschung,
wobei aber die Prozesse in den Gremien wie eine ,black-box“ quasi als unbekannte, eben fremde
Kultur betrachtet werden, um hier methodische Distanz zu erzeugen) auf Basis der unmittelbar betei-
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ligten Protagonisten im G-BA. Im Ergebnis einer solchen Untersuchung werden Spannungen und Am-
bivalenzen ebenso erkennbar wie Handlungsbedarfe und -mdoglichkeiten zur Optimierung der Partizi-
pation. Die Frage nach der Veranderung der eigenlogischen Haltung der Krankenkassen und Leis-
tungsanbieter infolge der Erfahrungen mit der Selbsthilfevertretung kann ebenfalls nur durch eine
qualitative Studie einer Klarung naher gebracht werden. Dazu werden nach einer sechsmonatigen
Vorbereitungsphase (Literaturrecherche, Interviewleitfadenentwicklung) in einem Zeitraum von an-
derthalb Jahren um die 20 Interviews mit Patientenvertretern im G-BA gefiihrt, von denen mindes-
tens 50% aus dem Kreise der verbandlichen Selbsthilfe (Betroffene) stammen. Die Instrumente wer-
den durch Pre-Test-Interviews mit einigen erfahrenen alteren Mitwirkenden in diesen Gremien ent-
wickelt, bevor aktive Mitwirkende befragt werden. Zugleich sollen ca. 10 Interviews mit Vertretern
anderer Akteursgruppen in diesen Gremien dahingehend erfolgen, dass deren Wahrnehmung und
Interpretation der sich entwickelten Patientenvertretung aufgedeckt werden.

Es ist davon auszugehen, dass ein Zugang zu den Patientenvertretern im G-BA — auch im Kontext der
aufgebauten Kooperationen in den ersten beiden Modulen der SHILD-Studie — moglich sein wird.

Ferner soll im Sinne einer Recherche-Arbeit eine Ubersicht tber die Praxis der Betroffenenmitwir-
kung in den Ausschiissen auf Landesebene erarbeitet werden.

Dieses sich ethnographisch verstehende politikwissenschaftliche Teil-Modul ist eine komplementare
Analyse zu den quantitativen Fallstudien. Denn einerseits miissen auf der Ebene des Gruppenge-
schehens die Wirkungen der Selbsthilfegruppenarbeit mit Blick auf gelingende Daseinsbewaltigung
des von chronischen Erkrankungen/Behinderungen gepragten Menschen (,Wie leben mit ...?“) ver-
tiefend verstanden werden (Mesoebene). Andererseits ist die Selbsthilfebewegung durch ihre ver-
bandliche Selbsthilfeorganisationsentwicklung Teil des politischen Systems der Governance-Prozesse
geworden, wodurch sich ebenso die Frage nach den Wirkungen auf einer Makroebene ergibt.

Die Ergebnisse der Teilprojekte sollen in (Teil-) Berichten zusammengefasst werden, die mit ver-
schiedenen Partnern aus Wissenschaft und Praxis diskutiert und ggf. optimiert werden. Die Berichte
bilden auch die Grundlage fir die weitere Offentlichkeitsarbeit (z.B. Publikationen, Work-
shops/Tagungen).
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und implizite Anthropologie in der Gegenstandsbestimmung. In: Meyer-Wolters H Breinbauer, IM Ferring, D Haller, M
(Hg). Transdisziplindre Alternsstudien. Gegenstande und Methoden. Wiirzburg: Konigshausen & Neumann, 2010: 93-
117.

4. Ethische/rechtliche Gesichtspunkte

Beschreiben Sie bitte ethische und rechtliche Gesichtspunkte des Vorhabens (Bewertung der Risiken
und des Nutzens, Schutz der Teilnehmer/innen, Datenschutz, Kldrung von Rechten an Daten, Prozess
der Einwilligung, Einholung eines Ethikvotums) und wie Sie diesen addquat begegnen. Der Zugang zu
ggf. verwendeten Sekunddrdaten ist im Vorfeld zu kléiren.

Ausfilihrungen zu 4. kénnen bei Kongressen, Tagungen u. d. Veranstaltungen entfallen.

Die Zustimmung der an der Forschung Beteiligten wird jeweils fiir die einzelnen Teilstudien im Rah-
men des Forschungsprozesses eingeholt. Die liblichen MalRnahmen des Datenschutzes sind ohne
besondere Probleme realisierbar; die Interview-AuRerungen 6ffentlicher Représentanten von Institu-
tionen sollen durch diese autorisiert und deren Anonymisierung freigestellt werden. Ein Votum der
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zustandigen Ethikkommission zu dem Projekt wird beantragt bzw. eine entsprechende Erklarung der
Ethikkommission eingeholt, falls kein Ethikvotum aus Sicht der Ethikkommission erforderlich ist.

5. Nutzen und Verwendung der Ergebnisse

Teil des Projektes sollte auch sein, die addquate Verwendung und Verbreitung der Ergebnisse sicher
zu stellen. Bitte Priifen Sie die Méglichkeiten sorgfiltig und beschreiben Sie eine realistische Verwen-
dung der Ergebnisse. Eine Verwendung der Ergebnisse ist 2.B. in folgenden drei Bereichen mdéglich:

1. Verdffentlichung:
Wie (in welcher Form) und wo planen Sie die Ergebnisse zu verdffentlichen (z.B. Manual,
Handbuch, wissenschaftliche Fachzeitschrift, Internet)?

2. Fortfiihrung:
Welche MafSnahmen sehen Sie vor, um die Nachhaltigkeit bzw. die Fortfiihrung der Mag-
nahmen ohne Férderung nach Abschluss des Projekts sicher zu stellen?

3. Breite Implementierung:
Kénnen die Ergebnisse auf andere Standorte oder andere Bereiche (ibertragen werden? Sind
Mafinahmen zur breiteren Implementierung vorgesehen?

Zur Herstellung der 6ffentlichen Transparenz sollen die Dokumentationen und Protokolle der jeweili-
gen Entwicklungsschritte auf der SHILD-Projektwebsite (www.uke.de/shild/) sowie in Form von Kurz-
berichten veroffentlicht werden. Dariber hinaus ist neben Fachaufsdtzen auch eine Buchpublikation
geplant. In Absprache mit den Vertreterinnen des projektférdernden BMG und den beteiligten For-
schungsinstituten auf dem Expertenworkshop im Rahmen des 2. SHILD-Moduls am 27. Juni 2013 wird
nach Abschluss der t0-Erhebung und ersten Auswertung der Daten ein Transfer-Workshop mit den
bis dato beteiligten Kooperationspartnern der Selbsthilfe und dem Expert/-innenkreis aus Modul 2
stattfinden (Méarz 2016).

IMS und MHH behalten sich vor, nach Ende der Projektlaufzeit im Jahr 2017 weitere Folgeuntersu-
chungen aus Eigenmitteln durchzufiihren. Die Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf andere Indikati-
onsgebiete ist unter vergleichbaren Voraussetzungen moglich, kann jedoch nicht pauschal beschei-
nigt werden. Da die Studie keine Interventionen oder Praxismallnahmen beinhaltet, stellt sich die
Frage nach einer breiten Implementierung jenseits der Dissemination der Ergebnisse nicht.

6. Arbeits- und Zeitplan

Bitte stellen Sie den zeitlichen und inhaltlichen Ablauf des Projektes in einer schematischen Ubersicht
dar. Ein Beispiel fiir einen grafischen Arbeits- und Zeitplan finden Sie in Anlage 1. Bitte markieren Sie
jeweils wesentliche Meilensteine und erldutern Sie diese. Die Meilensteine werden zum Zwecke des
Projektcontrollings ggf. in den Zuwendungsbescheid aufgenommen; planen Sie daher bitte realistisch.

Bitte berticksichtigen Sie bei der Planung einen entsprechenden Vorlauf fiir die Rekrutierung des Per-
sonals.


http://www.uke.de/shild/
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Projektablauf 1. Juli 2014 bis 30. Juni 2017

Monate
2014 2015 2016 2017
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1 Quantitativ-empirische Fallstudien

Literaturanalyse, Konkretisierung der methodischen
Vorgehensweise und Instrumentenentwicklung —
1.2 Erstbefragung TO ("baseline™) —
1.3 Folgebefragung T1 _

1.4 Datenanalyse und Berichtlegung
1.5 Riickmeldeschleifen (Transferworkshops) == ==

I
S

Ethnographische politikwissenschaftliche Studien
2 und Literaturanalysen
Literaturrecherche, Leitfadenentwicklung,

Vorbereitung des Feldzugangs

2.2 Experten-Inteniews

S ——
2.3 Transkription %
2.4 Ethnografische Analyse und Berichtlegung | | | | |

N
[N

7. Risikofaktoren

Welche wesentlichen Risiken bzw. Hindernisse und Probleme sehen Sie in der Umsetzung lhres Mo-
dellprojekts/Ihrer Studie? Welche Schritte planen Sie zu unternehmen, um diese Risiken zu vermeiden
oder zu begrenzen?

Das angestrebte Ziel der Studie ist es, eine gemeinschaftliche Studie mit den Akteuren der Selbsthilfe
zu entwickeln und durchzufiihren. Das Hauptrisiko des Vorhabens liegt u.E. darin, dass es nicht gelin-
gen konnte, die geplanten Fallzahlen fiir die quantitativen Teilstudien zu erreichen. Dies gilt insbe-
sondere fiir die Gruppe der Personen, die nicht in der Selbsthilfe aktiv sind. Um dieses Risiko zu mi-
nimieren, sollen bereits friihzeitig und weit im Vorfeld der empirischen Erhebungen die methodische
Vorgehensweise in enger Zusammenarbeit mit unseren Kooperationspartnern abgesprochen und
konkretisiert werden. Darliber hinaus versuchen wir, durch verschiedene Zugangswege (Kliniken,
Arztpraxen, Pflegedienste ,,Schneeballsystem” etc.) moglich viele Betroffene und Angehdérige in die
Studie einzubinden.



