Deutsche
Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.

Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland (SHILD-Studie) — Essentials

40. Jahrestagung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.:
#Klimawandel. Gemeinsam fir eine selbsthilfefreundliche Gesellschaft
Magdeburg, 6.-8. Juni 2018

Plenarvortrag am 6. Juni 2018 von Dr. Christopher Kofahl,
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, Institut fir Medizinische Soziologie



GERED
a Al I Universitatsklinikum I M_I I-l
Wi/ W Hamburg-Eppendorf Medizinische Hochschule

aufgrund eines Beschlusses
eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee

#Klimawandel

40. Jahrestagung der DAG SHG
6.-8. Juni 2018, Magdeburg
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Wozu eine Evaluation der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstitzung?

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 2
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Perspektive der Selbsthilfeakteure

Was erreichen wir?
Wie entwickeln wir uns?
Was sind unsere Rollen und Aufgaben?

WO Si n d u n Se re G re n Ze n ? https://pixabay.com/de/st%C3%BChle-stuhlkreis-therapie-58475/

Gibt es Moglichkeiten der Verbesserung?

Aber auch:

I Missen wir uns legitimieren und/oder rechtfertigen?
Wozu und gegenliber wem?

-> Autonomie, Selbstbestimmung und Selbstregulation,
Freiwilligkeit, Selbstbewertung, ...

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 3
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Perspektive der Politik

Daseinsvorsorge und
Daseinsfursorge

Teilhabe und Inklusion
(Volkerrecht, UN-Behinderten-
rechtskonvention, UN-Kinder-
rechtskonvention, etc.)

https://pixabay.com/de/reichstag-berlin-regierungsgeb%C3%A4ude-1358937/

,Ermoglichender Sozialstaat”

Steuerung der 6ffentlichen Dienste
Steuerung der Organe der Selbstverwaltung und Wohlfahrt

Beratung mit den Intermediaren Instanzen

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 4
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I Sind die Zuwendungen aus
Versichertenbeitragen gerechtfertigt?

I Kann die Selbsthilfe die Situation

von Patienten und ihren Angehorigen
verbessern?

I Ist Selbsthilfe eine geeignetes
Angebot fur Selbstmanagement und Pravention?

I Welchen Einfluss hat Selbsthilfe auf die Sozial- und
Gesundheitsokonomie?

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 5
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Perspektive der Leistungserbringer

I Kann Selbsthilfe als erganzendes
Angebot die Versorgung entlasten
oder belasten?

| st Selbsthilfe fiir die individuelle
Versorgung von Patienten und
Angehorigen hilfreich oder schadlich?

https://pixabay.com/de/chirurgie-aktionen-krankenhaus-arzt-1822458/

I Ist Selbsthilfe fir uns als individuelle
Versorger hilfreich oder schadlich?

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 6
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Perspektive der Industrie

I Kann Selbsthilfe unseren
Marktzugang verbessern
oder ihn vereinfachen?

I Wie ,ticken” unsere
Verbraucher?

I Kann Selbsthilfe unser
Image aufbessern?

I https://pixabay.com/de/medizin-tabletten-pillen-1572978/
LN
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Perspektive der Forschung

I Kann uns die Selbsthilfe bei der

_ . TECHNIQUE S "
Rekrutierung von Patienten unter- g 58 £ ENGINE
. . .. . = S = = REVIEW
stlitzen? (patient participation)  (EYWORD = 2 -

I ¢ die Selbsthilfe bei d REVCIOEEWLL:l')(EE\/vg:IOP’:/IDEN_TESTATls.HCSE
ann uns die Selbsthilfe bei der 2 an
: PnanWSEARCHeg
Entwicklung von Fragestellungen 2 2= OPTIMIZATION &
) 5 = = FEPORT k2 CALCULATION g
und Instrumenten unterstitzen: 2 == 5 -
. . RANKING
(patient involvement) PR 3
<

I Kann uns die Selbsthilfe bei der
Interpretation und der Verbreitung
unserer Ergebnisse unterstitzen?

https://pixabay.com/de/suche-seo-internet-marketing-1355847/

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 8
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Zentrale Zielgrof3en
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Wie evaluiert man den “Kern”
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe?

Selbstwahrnehmung (kontrollierte) Vergleichsstudien
Outcome-orientiert

Quantitativ, statistisch
Analytisch, beweisend
Wirksamkeit

Wissenschaftlich , hart“?

Selbstbeurteilung
Qualitativ, semantisch
Deskriptiv, beschreibend
Funktion
Wissenschaftlich , soft“?

Soziale Netzwerke, Laiensysteme geschulte Peers, wissenschaftlich
,Freunde®, ,Familie“, unsystematisch, basierte Information und Beratung,
personliche Erfahrungen und Rat, Systematische Organisations-
ad hoc, sporadisch, heterogen, und Personalentwicklung,
selbstgewahlte Themen... Einbindung von Fachleuten...

: :
,Laien’ +=HF—mm—m—m—m——m—mm—m—/ ™/ > Profis”
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Und wenn dabei rauskommt, dass Selbsthilfe gar
nichts bringt oder gar schadet?

Hdvard Munch “Der Schrei” http://images.derstandard.at/2012/02/21/1329709557208.jpg

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 12
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Eckdaten der SHILD-Studie

Laufzeit: 11/2012 - 06/2017 (Module 1-3), 11/2017-06/2018 (Modul 4)
Forderer: Bundesministerium fur Gesundheit

Fordervolumen: 925.526 €

Partizipativer Forschungsansatz

Beteiligung: knapp 5.000 Menschen

(1.192 Selbsthilfegruppensprecher/innen), 243 Vertreter/innen von
Selbsthilfeorganisationen, 133 Selbsthilfekontaktstellen, 75
Stakeholders, 3.136 Betroffene in und aulRerhalb der Selbsthilfe)

I Durchfihrende: Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE),
Medizinische Hochschule Hannover (MHH), Universitat zu Koln (UzK)

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 13
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Forschungsmodule der SHILD-Studie

I Modul 1: Partizipative Entwicklung
des Forschungsdesigns und der
Fragestellungen

I Modul 2: Struktur- und
Bedarfsanalyse

I Modul 3: Wirkungen der Selbsthilfe
auf Betroffenenebene

I Modul 4: Transfer und Verbreitung = e
der Ergebnisse

in eutschland

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 14
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Ergebnisse Modul 2 — Bestands- und Bedarfsanalyse

I Selbsthilfe weitgehend stabil:

= Mitgliederzahlen insgesamt nicht rucklaufig, aber starke
Unterschiede in Zuwachs und Riickgang in verschiedenen SHO.

= Mitgliederentwicklung und vor allem Mitgliederaktivierung nach
wie vor ein dominantes Hauptproblem der SHO.

I Mitgliederentwicklung und SHG als solche sind dynamisch:

= |n ungefahr einer Dekade l6sen sich fast die Halfte der
Selbsthilfegruppen aus verschiedenen Griinden auf, und

= es grinden sich im selben Zeitraum etwa gleich viele neue.

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD
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Ergebnisse Modul 2 — Bestands- und Bedarfsanalyse

Selbsthilfe wandelt sich demografisch:
= SHG-Mitglieder heute ca. funf Jahre alter als vor zehn Jahren.
= Manneranteil gestiegen.

= Nicht auszuschliel3en ist, dass sich Juingere vermehrt in sozialen
Netzwerken wie Chat-Foren, Facebook etc. bewegen.

= Nach wie vor schwer erreichbar: Migrantinnen und Migranten.

SHO diversifizieren sich:
= politische Beteiligung (Patientenvertretungen)
= Qualitatssicherung (z.B. Schulungen, Weiterbildung...)

= Ausweitung von Aufgaben und Zielen, z.B. in 6ffentlicher
Aufklarung, Gesundheitsforderung und Pravention hat ihre (Selbst-)
Ansprliche steigen lassen.

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 16
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Ergebnisse Modul 2 — Bestands- und Bedarfsanalyse

Nahezu alle SHO und ca. die Hdlfte der SHG suchen die
Kooperation mit den Institutionen der gesundheitlichen
Versorgung:

= |hre vielfaltigen , Kooperationsbemiihungen“ miinden jedoch in
sehr heterogene Kooperationserfahrungen.

= Nur etwas mehr als die Halfte der Organisationen und Gruppen
berichten von guten Kooperationserfahrungen mit
Krankenhdusern, niedergelassenen Arztinnen und Arzten sowie
Krankenkassen.

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 17
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Haben Sie in den letzten 2 Jahren mit den

genannten Partnern kooperiert?
(1.192 Gruppensprecher/innen; regelmaBig / gelegentlich in %)

Selbsthilfekontaktstellen
e e —

Kliniken, Krankenhauser

Medien (Presse, Rundfunk etc.)

Kranken- und Pflegekassen
Ministerien/Amter/Behdrden

Polizei, Staatsanwaltschaft, Gerichte
Wohlfahrtsverbande

Arzte- / Psychotherap.-kammer, KV, KOSA
Politische Parteien, Entscheidungstrager
Kirchliche Organisationen / Religionsgem.
Forschungseinrichtungen

Schulen, Kindertagesstatten

Wirtschaft / Industrie

B SHG

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 18



| pliitadibs]| M4 T — | D,
Kooperationshe»~*" ‘z‘“m dr #CR 4 der SHG
(fe Das in Ly SHG

Arztpraxen (n=757) . W W!

Krankenhauser (n=708)

Krankenkassen (n=653)

andere SHG (n=737)

S E N S

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M gar nicht kooperativ < < > ©> M aullerordentlich kooperativ

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 19
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Ergebnisse Modul 2 — Bestands- und Bedarfsanalyse

Kooperationsbereitschaft anderer aus Sicht der Selbsthilfeorganisationen

Arztpraxen (n=219)

Krankenhauser (n=215)

Krankenkassen (n=218)

andere SHO (n=206)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M gar nicht kooperativ  m < < > W> MauBerordentlich kooperativ
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Zwischenfazit

I Keine wesentlichen Verbesserungen in der Bewertung von
Kooperation zwischen Selbsthilfe und professionellem

System im 10-Jahres-Vergleich (projekt ,Aktivierung von
Selbsthilfepotenzialen” — 2006-2009).

I Nichtsdestotrotz zahlreiche positive Erfahrungen und
erfolgreiche Ansatze, z.B.
= Peer-Beratung in Krankenhausern
= Projekte wie EX-IN / Genesungsbegleiter
= Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheitswesen
I Ungeklart: Was sind die Griinde fiir nicht gelingende
Kooperationen?

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 21



SEEID
Slswy-) [l Universitatsklinikum I M_l |4
WAEE 27 Hamburg-Eppendorf Medizinische Hochschule

Perspektive der Mitarbeiter/innen von
Selbsthilfeunterstutzungs-einrichtungen
(SHU)

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 22
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Perspektive der SHU

I Einschatzungen der SHU-Mitarbeiter/innen zu den
Aktivitaten und Herausforderungen der SHG deckt sich in
wesentlichen Teilen mit den Angaben der SHG in deren

Umfrage
- > gute Einschatzung der von ihnen betreuten SHG
I Hohe Arbeitszufriedenheit
I Sehr gute Einbindung in kommunale Strukturen
I Sehr grofRe Wertschatzung durch die SHG

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD
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Typische Anliegen und Interessen der Betroffenen
an SHU in den letzten 12 Monaten (N=133)

(jeweilige Gesamtzahl)

| ca.1.200Fille / SHU):
= Telefonische und personliche Anfragen (Anliegenklarung)
= Vermittlung von Anfragenden in bestehende Gruppen

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

= QOrganisation von und Beteiligung an Veranstaltungen

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

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 24
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Ergebnisse Modul 3 — Wirkungen der Selbsthilfe

I SHG-Mitglieder sind in unseren Stichproben deutlich dlter als die
Betroffenen, die nicht selbsthilfeaktiv sind: um zwei Jahre bei
den Prostata-Krebs-Patienten bis Uber acht Jahre bei den MS-
Betroffenen.

I SHG-Mitglieder sind gesundheitlich stérker belastet als Nicht-
Mitglieder. Die Erkrankungsprogredienz ist offensichtlich ein
wichtiger Ausloser fur den Impuls, sich bei Gleichbetroffenen
Hilfe und Unterstitzung zu holen.

I SHG-Mitglieder haben eine geringere Schulbildung als Nicht-
Mitglieder.

I Betroffene treten erst zu einem relativ spéten Zeitpunkt in ihrem
Krankheitsverlauf einer SHG bei.

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 25
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Ergebnisse Modul 3 — Wirkungen der Selbsthilfe

Krankheitsdauer und Eintritt in eine Selbsthilfegruppe (Mittelwerte in Jahren)

B SHG-members Non-members == SHG-entry after diagnosis
20 * %k
* %k %k
15 - %%k %
10 -
* %k %
*
5 | 1
0 i 1 1 1 1 l
Diabetes mellitus 2  Prostate Cancer  Multiple Sclerosis  Tinnitus (n=329) Family Carers
(n=583) (n=576) (n=1,071) Dementia (n=311)

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 26
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Ergebnisse Modul 3 — Wirkungen der Selbsthilfe

SHG-Mitglieder haben ein héheres Wissen Uber
sozialrechtliche Anspriche und Regelungen (z.B. zur
Pflegeversicherung, zum Behindertenausweis) sowie tiber
medizinische Behandlungsleitlinien.

In fast allen Bereichen der Gesundheitskompetenz, des

Selbstmanagements und der Selbstwirksamkeit wurden
signifikante Unterschiede zugunsten der SHG-Mitglieder
gemessen. Allerdings sind die Effektstarken relativ klein.

Die stdrksten Unterschiede zwischen Selbsthilfeaktiven und
-nichtaktiven bestehen im indikationsbezogenen Wissen.

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD
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Ergebnisse Modul 3 — Wirkungen der Selbsthilfe

Wissen (iber die Erkrankung (adjustierte Skalen-Mittelwerte; bester Wert in Klammern)

m Aktuelle SHG-Mitglieder Keine SHG-Mitglieder
14
12
10 EE 2 3
8 % Xk |
6 k% Xk I
4 [ p=0,07 | -
2 _ I
0 - I
Diabetes mellitus Prostatakrebs Multiple Sklerose Tinnitus Angehorige
Typ 2 (7) (10) (13) Demenzerkrankter
(5) (12)

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 28
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Fazit
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Fazit

I Aktivitaten und Ziele der SHO und auch der SHG gehen weit Uber
die nach innen gerichtete Ziele hinaus.

I Mitgliedergewinnung und -aktivierung sind die derzeit grof3ten
Herausforderungen von SHG und SHO, (evtl. erschwert durch
immer hohere Anspriiche an die SH-Aktivitaten?)

I Die Kooperationen werden ambivalent eingeschatzt und sind
ausbaufahig. Dazu braucht es flankierende und unterstiitzende
Malinahmen, z.B. durch Qualitatsmanagementsysteme,
integrierte Versorgungsmodelle, Selbsthilfefreundlichkeit etc.

I Die Selbsthilfeunterstliitzung ist insgesamt gut aufgestellt, - wird
auch benotigt und in Anspruch genommen.

| Selbsthilfe steigert Selbstmanagement und
Gesundheitskompetenz

25 Jahre LAG KISS - 5.12.2016 Stuttgart - Kofahl 30
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Gefordert durch:

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

Ausblick
Freitag 10:30-11:00

Den Wandel aktiv gestalten —immer hoher,
immer weiter?

Marie-Luise Dierks

#Klimawandel - Magdeburg 6.6.2018 - SHILD 31



