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I. Die SHILD-Studie — Vorbemerkungen zur Relevanz des Berichts
(Frank Schulz-Nieswandt)

Die bislang gewonnenen Ergebnisse der vom Bundesministerium fiir Gesundheit geforderten
SHILD-Studie basieren auf einem mehrstufigen, multi-modalen, multi-disziplindren Mixed-
Methods-Design.? Der Bericht ist fiir die Zeitschrift fiir 6ffentliche und gemeinwirtschaftliche
Unternehmen mit Blick auf die Gemeinwirtschaftlichkeit dieser Wohlfahrtsproduktion von In-
teresse. In der Z6gU wurde schon mehrfach zur Selbsthilfeforschung (gerade auch im Gesund-
heitswesen) — oftmals in der genossenschaftstypologisch-morphologischen Forschungstradition
von Werner Wilhelm Engelhardt — publiziert. Die Kolner Schule der Genossenschaftsforschung
im Schnittbereich zur Sozialpolitikforschung hat (vgl. auch Schulz-Nieswandt 2011) immer
wieder auf personalistischer Grundlage (Schulz-Nieswandt 2017) auf den genossenschaftsarti-
gen Charakter der Gesundheitsselbsthilfegruppen als mutual aid groups im Kontext sozialraum-
orientierter Perspektivitdt hingewiesen und insofern in der Tradition des Mutualismus auf die
gabeanthropologischen und reziprozitdtssoziologischen Tiefenstrukturen des Phdnomens der
selbstorganisierten und selbstverwalteten Gegenseitigkeitshilfe hingewiesen.

Die Befunde der Hamburger und Hannover‘schen Forschungsmodule kénnen im Rahmen einer
methodisch nur schwer fassbaren Vielfalt ,,der Selbsthilfe* die alltdglich-versorgungspoliti-
schen Bedeutung dieser Saule im deutschen Gesundheitswesen aufzeigen. Die Selbsthilfe trigt
zur Offentlich relevanten Daseinsvorsorge bei und ist wegen dieser Wohlfahrtsexternalitét ein
forderwiirdiges Sozialphdnomen zwischen Staat, Markt und Familie. Es kann in Schnittflichen
zum Dritten Sektor der Non Profit-Organisationen, der Zivilgesellschaft und des biirgerschaftli-
chen Engagements angesiedelt werden.

1 Fiir das SHILD-Konsortium - Universitétsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE): Christopher Kofahl, Olaf von
dem Knesebeck, Stefan Nickel, Silke Werner; Medizinische Hochschule Hannover (MHH): Marie-Luise
Dierks, Gabriele Seidel, Marius Haack, Silke Kramer; Universitit zu Koln (UzK): Frank Schulz-Nleswandt,
Ursula Késtler, Francis Langenhorst.

2 Eckdaten: Laufzeit: 11/2012-06/2017 (Module 1-3); Férdervolumen: 925.526 €; Partizipativer Forschungsan-
satz; Beteiligung: knapp 5.000 Menschen (1.192 Selbsthilfegruppensprecher/innen), 243 Vertreter/innen von
Selbsthilfeorganisationen, 133 Selbsthilfekontaktstellen, 75 Stakeholders, 3.136 Betroffene in und aufBlerhalb
der Selbsthilfe).
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II. Modul 1 - Partizipative Entwicklung des Forschungsdesigns und
der Fragestellungen

Das Modul 1 (11/2012-01/2013) beinhaltete die Ausarbeitung des Konzeptpapiers sowie Vorbe-
reitung und Durchfithrung eines Konsensus-Workshops am 06. Februar 2013 in Berlin. Ziel des
Workshops war die Kldrung der nach wissenschaftlichen Standards methodischen Notwendig-
keiten und Mindestvoraussetzungen, Konkretisierung und Operationalisierung der Forschungs-
fragen und deren gemeinsame Verabschiedung. Neben dem Bundesministerium fiir Gesundheit
und den durchfiihrenden Instituten haben Vertreter/innen der Selbsthilfe und Selbsthilfeunter-
stiitzung, der Krankenkassenverbidnde, des Robert Koch-Instituts sowie Vertreter des For-
schungsbeirats an dem Workshop teilgenommen. Die auf dem Workshop gedufBerten Optimie-
rungsvorschlige und Wiinsche fanden Eingang in die Uberarbeitung des Konzeptpapiers und
die weitere inhaltliche und formale Ausgestaltung der einzelnen Teilprojekte der Gesamtstudie.

1. Modul 2 — Struktur- und Bedarfsanalyse

Die Struktur- und Bedarfsanalyse (Kofahl/Schulz-Nieswandt/Dierks 2016) umfasste drei Teil-
projekte mit unterschiedlichen methodischen Ansétzen (02/2013-06/2014). Diese wurden im
Zuge der Projektentfaltung prézisiert und in jeweils eigenstindigen Arbeitspaketen beschrie-
ben.

Teilprojekt 2.1: Vertiefende systematische Analyse der nationalen und internationalen
Selbsthilfeliteratur

Das erste Teilprojekt umfasste eine vertiefende, systematische Literaturanalyse der nationalen
und internationalen Literatur in Bezug auf die Wirkungen der gesundheitsbezogenen Selbsthil-
fe. Dieses Teilprojekt wurde in erster Linie von der UzK, Prof. Frank Schulz-Nieswandt, mit
Unterstiitzung des UKE durchgefiihrt. In diesem Teilprojekt wurde zudem das Thema ,,Gesund-
heitsbezogene Selbsthilfe als Glied einer Versorgungskette* aufgrund von empirischen Erfah-
rungen aus anderen sozialraumorientierten Studien eingebaut. Ein weiterer Baustein stellte die
Analyse der Selbsthilfe in Spannungsfeldern zwischen EU-Wettbewerbsrecht und supranationa-
lem Inklusionsgrundrecht mit dem Fokus auf Befdahigungsforderung dar (Schulz-Nieswandt/
Langenhorst 2015).

Teilprojekt 2.2: Multiperspektivische qualitative Analyse der Wirkungen der Selbsthilfe

Das zweite Teilprojekt umfasste multiperspektivische qualitative Bedarfs- und Strukturanalysen
mit Schwerpunkt der Wirkungen der Selbsthilfe. Hauptverantwortlich fiir dieses Teilprojekt war
die MHH, ESG, Prof. Marie-Luise Dierks. Die Zielgruppen dieses Teilprojektes waren Selbst-
hilfeorganisationen, Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstellen und verschiedene Stakeholder
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der Gesundheitsversorgung, mit deren ausgewihlten Vertreter/innen explorative und vertiefen-
de qualitative Experteninterviews durchgefiihrt wurden. Kooperationspartner waren die BAG
Selbsthilfe, der PARITATische, die DHS, die DAG SHG / NAKOS.

Teilprojekt 2.3: Quantitative Struktur- und Bedarfsanalyse der Selbsthilfe

Das dritte Teilprojekt umfasste quantitative Struktur- und Bedarfsanalysen zur Entwicklung,
aktuellen Situation und Perspektiven der Selbsthilfe. Hauptverantwortlich fiir dieses Teilprojekt
war das UKE, Dr. Kofahl. Die Zielgruppen dieses Teilprojektes waren Selbsthilfeorganisatio-
nen, Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfegruppensprecher/innen, bei denen — in einzelnen
Teilstudien untergliedert — quantitative, standardisierte Fragebogenerhebungen durchgefiihrt
wurden. Mitglieder von Selbsthilfegruppen kamen in Modul 3 (s. u.) umfassend zu Wort. Ko-
operationspartner waren die BAG Selbsthilfe, der PARITATische, die DHS, die DAG SHG /
NAKOS, KISS Hamburg, Selbsthilfebiiro Niedersachsen sowie weitere Kontaktstellen und
Landesarbeitsgemeinschaften in Sachsen und Niedersachsen.

Zusammengefasste zentrale Ergebnisse des Moduls 2

Die Ergebnisse des ersten Teilprojekts miindeten in dem Buch ,,Gesundheitsbezogene Selbsthil-
fe in Deutschland: Zu Genealogie, Gestalt, Gestaltwandel und Wirkkreisen solidargemein-
schaftlicher Gegenseitigkeitshilfegruppen und der Selbsthilfeorganisationen® (Schulz-Nies-
wandt/Langenhorst 2015).. Die Methodik und Ergebnisse der Teilprojekte 2 und 3 sind ausfiihr-
lich beschrieben in dem Buch ,,Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland* (Ko-
fahl/Schulz-Nieswandt/Dierks 2016). Beteiligt hatten sich 1.192 Selbsthilfegruppen-Sprecher/
innen, 243 Vertreter/innen von Bundes- und Landesorganisationen der verbandlichen Selbsthil-
fe, 133 Selbsthilfekontaktstellen sowie 75 Vertreterinnen und Vertreter der Krankenkassen, Po-
litik, Krankenversorgung und weiteren selbsthilfenahen Institutionen. In verkiirzter Darstellung
lauten die Ergebnisse:

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe ist weitgehend stabil. Trotz hiufig beklagter negativer
Mitgliederentwicklung in einzelnen Selbsthilfeorganisationen sind die Mitgliederzahlen insge-
samt nicht riickldufig. D. h. Zuwachs und Riickgang in verschiedenen Selbsthilfeverbénden hal-
ten sich die Waage. Nichtsdestotrotz sind die Aspekte ,,Mitgliederentwicklung™ und vor allem
.Mitgliederaktivierung“ ein dominantes Hauptproblem der Selbsthilfeorganisationen.
Mitgliederentwicklung und die Selbsthilfegruppen selbst sind dynamischer als urspriinglich
vermutet: In ungefdhr einer Dekade 16st sich fast die Halfte der Selbsthilfegruppen aus ver-
schiedenen Griinden auf, und es griinden sich im selben Zeitraum etwa gleich viele neue.

Auch die Selbsthilfe wandelt sich demografisch. Selbsthilfegruppenmitglieder sind heute dlter
als frither, ca. fiinf Jahre als in dem Vergleichszeitraum zehn Jahre zuvor, auch ist der Ménner-
anteil in Selbsthilfegruppen gestiegen (Datenbasis: die Hamburger Selbsthilfegruppen). Nicht
auszuschlieBen ist, dass sich Jiingere u. U. hdufiger in ,,neuen Selbsthilfestrukturen* (digitale
soziale Netzwerke wie Chat-Foren, Facebook etc.) bewegen. Diese wurden von SHILD nicht
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erfasst. Nach wie vor schwer erreichbar und nach wie vor unterreprisentiert sind Migrantinnen
und Migranten.

Die Selbsthilfeorganisationen diversifizieren sich. Insbesondere ihre politische Beteiligung (Pa-
tientenvertretung), Qualitétssicherung (z. B. Schulungen, Weiterbildung) und die Ausweitung
von Aufgaben und Zielen, z. B. in 6ffentlicher Aufklarung, Gesundheitsforderung und Préven-
tion hat ihre (Selbst-)Anspriiche steigen lassen.

Nahezu alle Selbsthilfeorganisationen und ca. die Hélfte der Selbsthilfegruppen suchen die Ko-
operation mit den Institutionen der gesundheitlichen Versorgung. Ihre vielféltigen ,,Kooperati-
onsbemithungen miinden jedoch in sehr heterogene Kooperationserfahrungen. Nur etwas mehr
als die Hilfte der Organisationen und Gruppen berichten von guten Kooperationserfahrungen
mit Krankenhiusern, niedergelassenen Arzten und Krankenkassen. Die Einstellungen, Erfah-
rungen, Sichtweisen und Kooperationsbereitschaft der professionellen Sozial- und Gesundheits-
dienstleistenden sind nach wie vor eine ,,Black Box“. Es existieren bislang keine systemati-
schen und/oder reprisentativen Untersuchungen zu diesem Thema. Fiir die Frage der Entwick-
lung von ,,Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheitswesen* — ein Thema, das von SHILD zu-
mindest gestreift wurde — ist eine fundierte Einschédtzung zur Kooperationsbereitschaft von
Leistungserbringern und der dazu notwendigen Rahmenbedingungen allerdings von erheblicher
Bedeutung.
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Abbildung 1: Kooperationsbereitschaft anderer aus Sicht der Selbsthilfeorganisationen

Die Formen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe reichen von ,traditionell-klassisch* bis ,,inno-
vativ-modern®. Insbesondere die verbandliche Selbsthilfe, aber auch die Selbsthilfeunterstiit-
zung durch Selbsthilfekontaktstellen und -biiros konnen sich den Herausforderungen durch Di-
gitalisierung, ,,neue Medien®, ,,virtuelle Selbsthilfe” oder internetgestiitzte soziale Netzwerke
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nicht entziehen. Insbesondere die beiden letztgenannten werden jedoch seitens der verbandli-
chen Selbsthilfe sehr ambivalent bewertet, teilweise gar als Bedrohung erlebt.

Die Organisationsstrukturen der verbandlichen Selbsthilfe werden zunehmend komplexer und
bediirfen diverser Fachkompetenzen. Obgleich diese Kompetenzen auch aus den eigenen Rei-
hen durch ehrenamtliche Mitglieder mit entsprechenden beruflichen Qualifikationen (IT-Fach-
krifte, Personal-Fiihrungskrifte, Juristen, Arzte etc.) generiert werden konnen, besteht ein ho-
her Bedarf an qualifizierten hauptamtlichen Mitarbeiter/innen in den Geschéftsstellen zur Un-
terstiitzung der ehrenamtlichen Vorsténde.

Ein grofer Teil der Forderungen von Selbsthilfeaktiven aus der Vergangenheit wurde im Laufe
der letzten zwei Jahrzehnte Zug um Zug politisch und sozialrechtlich umgesetzt bzw. sind wei-
ter auf dem Weg der politischen Umsetzung: Beteiligung / Partizipation / Integration / Teilhabe.
Diese Ziele erfordern Kraft, Zeit, Kreativitdt, Geschick und wirtschaftliche Ressourcen. In der
Kombination mit den weiteren oben genannten Herausforderungen beinhaltet dieses ein hohes
Burnout-Risiko fiir die Mitglieder von Vorstinden der Selbsthilfeorganisationen und die Spre-
cherinnen und Sprechern der Selbsthilfegruppen.

Schwierigkeiten, Mitglieder fur Aufgaben zu aktivieren
Ehrenamtliche kommen an die Grenzen ihrer Kréfte
Fehlende finanzielle Mittel

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

Zu wenig hauptamtliche Mitarbeiter
Schwierigkeiten, Mitglieder zu halten

Mitglieder im Vorstand wechseln zu haufig
Uneinigkeit tiber die Arbeitsweise

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

GS-Mitarbeiter wechseln zu haufig

Abbildung 2: Organisatorische und interne Herausforderungen in Selbsthilfeorganisationen
(. trifft vollig / eher zu* in Prozent)

IV. Modul 3 — Wirkungen der Selbsthilfe

Wihrend das Modul 2 sich iiberwiegend mit den aktiven Akteuren der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe befasst hatte (Selbsthilfegruppen-Sprecher/innen, Vorstdnde von Selbsthilfeorgani-
sationen. Mitarbeiter/innen der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen), richtete sich der Fokus
in Modul 3 auf die Betroffenen-Ebene in Gestalt von aktiven und ehemaligen Selbsthilfegrup-
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pen-Mitgliedern und Gleichbetroffenen, die noch niemals in Selbsthilfegruppen waren. Damit
ist diese Untersuchung u. W. weltweit bislang einmalig.

Die inhaltliche Planung und Gestaltung des Forschungskomplexes erfolgte in Abstimmung mit
den Vertreter/innen der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung basierend auf den Zwischener-
gebnissen der Module 1 und 2. Dazu fand im Juni 2014 ein Transfer-Workshop in Berlin statt,
auf dem die bisherigen Ergebnisse diskutiert und das weitere Vorgehen festgelegt wurden.

Teilprojekt 3.1: Quantitative-empirische Vergleichsstudien

Aufbauend auf den Ergebnissen der Struktur- und Bedarfsanalyse wurden im Modul 3 die un-
mittelbaren Wirkungen der Selbsthilfe bei Betroffenen und Angehorigen chronisch Erkrankter
in Vergleichsstudien im zeitlichen Verlauf untersucht. Die Forschung wurde geleitet von der
Frage, in welchen Faktoren sich Betroffene/Angehorige in Selbsthilfegruppen von nicht selbst-
hilfeaktiven Betroffenen/Angehérigen unterscheiden (z. B. Erkrankungsbewéltigung, Lebens-
qualitdt, Gesundheitskompetenz, Inanspruchnahme des Gesundheitssystems, Gesundheitsver-
halten, gesundheitliche Outcomes).

Fiir die Analyse wurden fiinf Indikationsgruppen ausgewihlt:

1. Diabetes mellitus Typ 2 (als hiufige chronische Erkrankung)

Prostatakrebs (als onkologische Erkrankung mit dem Fokus auf Méannergesundheit)
Multiple Sklerose (als seltenere Erkrankung, an der haufiger Frauen erkranken)

Pflegende Angehorige Demenzerkrankter (als pflegende Angehorige chronisch Erkrankter)

Al

Tinnitus (als somatoforme Erkrankung, wurde in SHILD integriert im Rahmen einer Pro-
jektforderung durch die IKK classic)

Im Laufe des Jahres 2015 fanden die ersten Umfragen (online und postalisch) bei Betroffenen
der 5 Indikationsgruppen statt. Eine zweite Datenerhebungsphase in 2016 erfolgte in den Er-
krankungsgruppen Diabetes mellitus Typ 2, Prostatakrebs und Multiple Sklerose. Die Befra-
gung der Tinnitus-Betroffenen und der Angehdrigen Demenzerkrankter bis Ende 2016 umfasste
nur einen Erhebungszeitraum. Hauptverantwortliche fiir den quantitativen Forschungsteil sind
die MHH und das UKE. Kooperationspartner waren der Deutsche Diabetiker Bund e. V., der
Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e. V., die Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
e.V., die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V., die Deutsche Tinnitus-Liga e.V. sowie die je-
weiligen Landesverbande und -gesellschaften.

Teilprojekt 3.2: Qualitativ-ethnographische Studie

Die zweite Studie umfasste die Wirkungen der Selbsthilfeaktivititen in (sozial-)rechtlichen
Handlungsfeldern (Meso- und Makroebene) in Form qualitativer Erhebungen und Analysen bei
Vertreter/innen der Selbsthilfe und Patientenvertreter/innen in Deutschland. Die iibergreifende
Forschungsfrage war, welche Wirkungen die Selbsthilfebewegung in Gesundheitspolitik und
Selbstverwaltung erzielt. Die qualitative Studie wurde von der Universitit zu Kdln durchge-
fithrt (Schulz-Nieswandt/Langenhorst 2015).
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Zusammengefasste zentrale Ergebnisse des Moduls 3

Die folgenden Ergebnisse basieren auf den Befragungen von 3.163 Betroffenen in den oben ge-
nannten fiinf Indikationsgebieten. 45,7% der Befragten waren zum ersten Erhebungszeitpunkt
Mitglied in einer Selbsthilfegruppe, 6,5% waren in der Vergangenheit Selbsthilfegruppen-Mit-
glied, und 47,8% waren noch nie in einer Selbsthilfegruppe.

Die Mitglieder von Selbsthilfegruppen sind in unseren Stichproben deutlich dlter als die Betrof-
fenen, die nicht selbsthilfeaktiv sind: um zwei Jahre bei den Prostatakrebs-Patienten bis iiber
acht Jahre bei den MS-Betroffenen.

Selbsthilfegruppenmitglieder sind gesundheitlich stirker belastet als Nicht-Mitglieder. Die Er-
krankungsprogredienz ist offensichtlich ein wichtiger Ausléser fiir den Impuls, sich bei Gleich-
betroffenen Hilfe und Unterstiitzung zu holen.

Entgegen der allgemeinen Wahrnehmung, dass eher die mittleren und hoheren Bildungsschich-
ten Selbsthilfegruppen fiir sich nutzen, zeigt sich in unseren Stichproben das Gegenteil. Selbst-
hilfegruppenmitglieder haben hier eine geringere Schulbildung als die Nicht-Mitglieder. Die
multivariaten Analysen ergeben, dass gerade die geringer Gebildeten im indikationsbezogenen
Wissen von dem Austausch in Selbsthilfegruppen profitieren.

Betroffene treten erst zu einem relativ spiten Zeitpunkt in ihrem Krankheitsverlauf einer
Selbsthilfegruppe bei. Die Mianner mit Prostatakrebs bereits nach zwei Jahren, MS-Betroffene
nach durchschnittlich sechs Jahren, Menschen mit Diabetes oder Tinnitus nach ca. neun Jahren.
Dies erklért zu einem groflen Teil das hohere Alter und die hohere gesundheitliche Belastung
der Selbsthilfeaktiven gegeniiber den Nicht-Aktiven.

o Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
= Eintritt in SHG nach Krankheitsbeginn
20
15 *kk oxx
10 -
N I |
O | 1
Diabetes mellitus  Prostatakrebs  Multiple Sklerose Tinnitus
Typ 2

Abbildung 3: Organisatorische und interne Herausforderungen in Selbsthilfeorganisationen
(,, trifft vollig / eher zu* in Prozent)
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Selbsthilfegruppen-Mitglieder haben gegeniiber Nicht-Mitgliedern ein héheres Wissen iiber so-
zialrechtliche Anspriiche und Regelungen (z. B. zur Pflegeversicherung, zum Behindertenaus-
weis, zu spezifischen Hilfen und Unterstiitzungsangeboten) sowie iiber medizinische Behand-
lungsleitlinien.

In fast allen Bereichen der Gesundheitskompetenz, des Selbstmanagements und der Selbstwirk-
samkeit wurden signifikante Unterschiede zugunsten der Selbsthilfegruppen-Mitglieder gemes-
sen. Allerdings sind die Effektstérken relativ klein.

Die starksten Unterschiede zwischen Selbsthilfeaktiven und -nichtaktiven bestehen im indikati-
onsbezogenen Wissen. Die Selbsthilfegruppenbeteiligung zeigt in den multivariaten Analysen
von allen Pradiktoren die grofiten Effekte (standardisiertes Beta von ca. 0,25), welche sogar die
Schulbildung als Pradiktor (standardisiertes Beta von ca. 0,15) deutlich iibersteigt. Eine Aus-
nahme hiervon bilden die MS-Betroffenen. Diese informieren sich auf vielfdltigen anderen
,.Kanélen* iiber ihre Erkrankung — unabhingig davon, ob sie in einer Selbsthilfegruppe sind
oder nicht, unterscheiden sich also im krankheitsbezogenen Wissen nicht.

W Aktuelle SHG-Mitglieder | Keine SHG-Mitglieder
14
12
10
3 .
6 =
4 [ p=007 ] ||
2 _—
0 , 1
Diabetes mellitus Prostatakrebs Multiple Sklerose Tinnitus Angehorige
Typ 2 (7) (10) (13) Demenzerkrankter
(5) (12)

Abbildung 4: Wissen iiber die Erkrankung (adjustierte Skalen-Mittelwerte; bester Wert in
Klammern)

Hohe Zustimmungswerte in der Grofenordnung von 75% bis iiber 80% zeigen sich bei den
Selbsthilfegruppenmitgliedern in ihren Einschitzungen zu ,.Krankheitsbewiltigung® und ,,Wis-
senszuwachs. Zustimmungswerte in den Grofenordnungen zwischen 40% bis iiber 70% zei-
gen sich in den Dimensionen ,,Entlastung der Familie®, ,,Interaktion mit Arzten, Therapeuten
und Krankenkassenmitarbeitern“ und ,,Senkung der Krankheitsbelastung®. MS-Betroffenen
sind in ihrem Urteil deutlich kritischer als die Mitglieder der vier anderen Indikationsgruppen,
die vergleichsweise dhnlich hohe Werte erzielen. Die Werte decken sich im Wesentlichen mit
den Einschitzungen der Selbsthilfegruppensprecher/innen aus den Befragungen in Modul 2. Es
ist also nicht anzunehmen, dass die Selbsthilfegruppensprecher/innen in den Modul 2-Erhebun-
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gen aufgrund ihres héheren Engagements und ihrer Identifizierung mit der Gruppe zu sozial er-
wiinschten, beschonigenden Antworten neigen.

Neue Erkenntnisse und Wege im
Umgang mit der Krankheit

Erkrankung besser bewadltigen
Lerne mehr tiber die Krankheit als an
jedem anderen Ort

Positive Auswirkung auf
Familie/Partnerschaft

Arzten, Krankenkassenmitarbeitern und
Therapeuten auf Augenhohe begegnen

Senkung der Krankheitsbelastung

0 20 40 60 80 100

M Angehorige Demenz M Prostatakrebs M Diabetes mellitus Typ 2 = Tinnitus = Multiple Sklerose

Abbildung 5: Mitglieder zur Bedeutung ihrer Selbsthilfegruppe (,,stimme zu* und ,,stimme eher
zu** in Prozent)

Betroffene, die nicht selbsthilfegruppenaktiv sind, bescheinigen zu iiber 90%, dass sie die
Gruppen als sinnvoll und hilfreich erachten. Ca. jeder dritte Teilnehmende hilt einen Selbsthil-
fegruppen-Beitritt zu einem spéteren Zeitpunkt fiir sich wahrscheinlich. Selbiges gilt fiir eine
Option auf eine mogliche ,,Internet-Selbsthilfegruppe.

Griinde der nicht-selbsthilfeaktiven Betroffenen, keiner Gruppe beizutreten, sind in der GréBen-
ordnung von 20% ein fehlender Anlass (,,Ich habe keine Probleme®), zu ca. 40%, dass die Be-
troffen geniigend anderen Menschen haben, mit den sie sich austauschen kénnen, und zu je-
weils ca. 30%, dass sie sich in einer Selbsthilfegruppe unwohl fiithlen wiirden oder die Teilnah-
me sie belasten konnte. Auffillig ist hier eine grole Varianz zwischen den Indikationsgebieten.
So sind die Werte bei den Angehérigen Demenzkranker relativ niedrig und die Werte bei den
MS-Betroffenen deutlich hoher. Letztere unterscheiden sich von den vier anderen Indikations-
gebieten vor allem durch ein deutlich niedrigeres Lebensalter sowie — als Generationseffekt da-
mit verbunden — durch eine deutlich hohere Bildung.

Im Ein-Jahres-Verlauf (Follow-up nur bei Diabetes, Prostatakrebs und MS) zeigt sich nur eine
geringe Fluktuation. Bei den MS-Betroffenen stellte sich heraus, dass 11% der Befragten, die
zum ersten Erhebungszeitpunkt noch keiner Selbsthilfegruppe angehdrten, in dem Ein-Jahres-
Zeitraum einer Gruppe beigetreten sind. Dies steht im Einklang mit dem bereits oben darge-
stellten Ergebnis, dass Betroffene erst im weiteren Krankheitsverlauf eine Gruppe aufsuchen.
Die Freitext-Angaben der teilnehmenden Selbsthilfegruppen-Mitglieder geben Hinweise auf
vielfiltige Wirkungen der Gruppenteilnahme. Neben den dominierenden Aspekten der sozialen
Teilhabe und Gemeinschaft sind es vor allem sehr unterschiedliche individuelle Erkenntnisse,
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Eindriicke, Erfahrungen und alltagsrelevante Informationen, die den Teilnehmenden bedeutsam
sind. Sie reichen von sozialrechtlichen Informationen tiber Heil- und Hilfsmittel, Wirkungen
von verschiedenen Therapien bis hin zu individuellen Wohnraumanpassungen oder den geeig-
neten Arzt oder Therapeuten zu finden.

Die Kolner Arbeitsgruppe analysierte die Mitwirkung der Selbsthilfe in Form der Patientenbe-
teiligung in der kollektiven Selbstverwaltung nach § 140 f SGB V in den Gremien des G-BA.
Auf Basis einer Literaturanalyse und eines qualitativen Mixed-Methods-Design wurde ein ex-
plorativer Einblick in die Kultur der Rolle der Selbsthilfe in diesem korporatistischen Regime
erarbeitet. Dabei standen Ambivalenzaspekte in der Einschitzung im Vordergrund. Die Ergeb-
nisse verstehen sich als kritische Exploration einer kulturellen Grammatik des Geschehens. Da
eine zu verkiirzte stichwortartige Darstellung dem Gegenstand nicht gerecht werden wiirde, sei
an dieser Stelle auf die Publikation zu diesem Teilprojekt verwiesen (Schulz-Nieswandt u. a.
2018).

V. Fazit

Mit vergleichsweise geringen finanziellen Zuwendungen aus Krankenversicherung und 6ffent-
licher Hand (ca. 0,03% aller Gesundheitssystemausgaben) erreichen die Selbsthilfeorganisatio-
nen, -gruppen und -unterstiitzungseinrichtungen nachhaltige Entlastungen bei den Betroffenen,
ihren Angehorigen und indirekt bei den Biirgerinnen und Biirgern. Auch wenn die in SHILD
gemessenen Effekte eher klein sind, so sind sie doch vielféltig und summieren sich in Génze
auf. Die gesundheitskompetenzsteigernde Wirkung der Selbsthilfe kann als belegt gelten, insbe-
sondere unter der Beriicksichtigung, dass die standardisierten Instrumente zur Messung von
Gesundheitskompetenz den inhaltlichen Kern von Selbsthilfe nicht genau treffen (konnen).
Letzteres ist auch deshalb nur begrenzt moglich, weil die autonomen, selbstbestimmten Selbst-
hilfezusammenschliisse selbst entscheiden, was ihre Themen und Schwerpunkte sind und sich
somit sogar innerhalb ein- und derselben Indikationsgebiete stark voneinander unterscheiden
konnen. Grundsitzlich unterscheiden sie sich damit auch von beispielsweise zertifizierten
Schulungen oder Therapieprogrammen, deren Kriterien fiir eine Outcome-Messung klarer und
einheitlicher sind.

Deutlich wurde durch SHILD aber auch, dass die Selbsthilfelandschaft in Deutschland mit viel-
faltigen und in der Summe steigenden Herausforderungen konfrontiert ist. Auch wenn viele
Anspriiche der Selbsthilfe aus urspriinglich selbstgesteckten Zielen und eigenen Forderungen
resultieren, sind viele ehrenamtlich Aktive in Selbsthilfeorganisationen und -gruppen nun mit
den Folgen ihres Erfolges im Sinne von &ffentlicher, politischer und rechtlicher Anerkennung
konfrontiert. Aus diesem Grunde sind sie weiterhin und zukiinftig auf nachhaltige solidarge-
meinschaftliche Unterstiitzung angewiesen. Die wichtige gesellschaftliche Funktion dieser vom
Bundesprésidenten Frank-Walter Steinmeier am 5. Oktober 2017 bezeichneten ,,Keimzellen der
Demokratie* benotigen ermdglichende Rahmenbedingungen, welche sich keineswegs nur auf
wirtschaftliche Aspekte beschranken, sondern vor allem auch auf rechtliche, insbesondere hin-
sichtlich der Integration und Inklusion in Sozialstaat und Gesundheitswesen.
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