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Gesundheitsbezogene	Selbsthilfe		
in	Deutschland	(SHILD)	–	EssenMals	

	
Christopher	Kofahl,	Marie-Luise	Dierks,	Marius	Haack,	Olaf	
von	dem	Knesebeck,	Ursula	Köstler,	Silke	Kramer,	Francis	
Langenhorst,	Stefan	Nickel,	Frank	Schulz-Nieswandt,	

Gabriele	Seidel,	Silke	Werner	
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Wozu	eine	EvaluaMon	der	gemeinschaPlichen	
Selbsthilfe	und	Selbsthilfeunterstützung?	
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PerspekMve	der	Selbsthilfeakteure	

▌  Was	erreichen	wir?	
▌  Wie	entwickeln	wir	uns?	
▌  Was	sind	unsere	Rollen	und	Aufgaben?	
▌  Wo	sind	unsere	Grenzen?	
▌  Gibt	es	Möglichkeiten	der	Verbesserung?	
	
Aber	auch:	
▌  Müssen	wir	uns	legiUmieren	und/oder	rechWerUgen?		

Wozu	und	gegenüber	wem?	
->		Autonomie,	SelbstbesUmmung	und	SelbstregulaUon,	

Freiwilligkeit,	Selbstbewertung,	…	
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PerspekMve	der	PoliMk	

▌  Daseinsvorsorge	und		
Daseinsfürsorge	

▌  Teilhabe	und	Inklusion		
(Völkerrecht,	UN-Behinderten-	
rechtskonvenUon,	UN-Kinder-	
rechtskonvenUon,	etc.)	

▌  „Ermöglichender	Sozialstaat“	
▌  Steuerung	der	öffentlichen	Dienste	
▌  Steuerung	der	Organe	der	Selbstverwaltung	und	Wohlfahrt	
▌  Beratung	mit	den	Intermediären	Instanzen	
▌  …	
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PerspekMve	der	Leistungsträger	

▌  Sind	die	Zuwendungen	aus		
Versichertenbeiträgen	gerechWerUgt?	

▌  Kann	die	Selbsthilfe	die	SituaUon		
von	PaUenten	und	ihren	Angehörigen		
verbessern?	

▌  Ist	Selbsthilfe	eine	geeignetes		
Angebot	für	Selbstmanagement	und	PrävenUon?	

▌  Welchen	Einfluss	hat	Selbsthilfe	auf	die	Sozial-	und	
Gesundheitsökonomie?		

▌  …	
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PerspekMve	der	Leistungserbringer	

▌  Kann	Selbsthilfe	als	ergänzendes		
Angebot	die	Versorgung	entlasten		
oder	belasten?	

▌  Ist	Selbsthilfe	für	die	individuelle		
Versorgung	von	PaUenten	und		
Angehörigen	hilfreich	oder	schädlich?	

▌  Ist	Selbsthilfe	für	uns	als	individuelle		
Versorger	hilfreich	oder	schädlich?	

▌  …	
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PerspekMve	der	Industrie	

▌  Kann	Selbsthilfe	unseren		
Marktzugang	verbessern		
oder	ihn	vereinfachen?	

▌  Wie	„Ucken“	unsere		
Verbraucher?	

▌  Kann	Selbsthilfe	unser		
Image	aupessern?	

▌  …	
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PerspekMve	der	Forschung	

▌  Kann	uns	die	Selbsthilfe	bei	der		
RekruUerung	von	PaUenten	unter-	
stützen?	(paUent	parUcipaUon)	

▌  Kann	uns	die	Selbsthilfe	bei	der		
Entwicklung	von	Fragestellungen		
und	Instrumenten	unterstützen?		
(paUent	involvement)	

▌  Kann	uns	die	Selbsthilfe	bei	der		
InterpretaUon	und	der	Verbreitung		
unserer	Ergebnisse	unterstützen?	

▌  …	
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Zentrale	Zielgrößen	
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Wie	evaluiert	man	den	“Kern”		
der	gemeinschaPlichen	Selbsthilfe?	
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▌  Selbstwahrnehmung	
▌  Selbstbeurteilung	
▌  QualitaUv,	semanUsch	
▌  DeskripUv,	beschreibend	
▌  FunkUon	
▌  Wissenscharlich	„sor“?	
▌  …	

▌  (kontrollierte)	Vergleichsstudien	
▌  Outcome-orienUert	
▌  QuanUtaUv,	staUsUsch	
▌  AnalyUsch,	beweisend	
▌  Wirksamkeit	
▌  Wissenscharlich	„hart“?	
▌  …	

Diversität	
der	gemein-	
schaPlichen	
Selbsthilfe	

Soziale Netzwerke, Laiensysteme 
„Freunde“, „Familie“, unsystematisch, 
persönliche Erfahrungen und Rat, 
ad hoc, sporadisch, heterogen, 
selbstgewählte Themen… 

geschulte Peers, wissenschaftlich  
basierte Information und Beratung, 

Systematische Organisations-  
und Personalentwicklung, 

 Einbindung von Fachleuten… 

„Laien“																																																																																																																		„Profis“	

#Klimawandel	-	Magdeburg	6.6.2018	-	SHILD	



#Klimawandel	-	Magdeburg	6.6.2018	-	SHILD	 11	h[ps://pixabay.com/de/eisberg-nebel-von-oben-eisschollen-908763/	



Und	wenn	dabei	rauskommt,	dass	Selbsthilfe	gar	
nichts	bringt	oder	gar	schadet?	
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Eckdaten	der	SHILD-Studie	

▌  Laufzeit:	11/2012	–	06/2017	(Module	1-3),	11/2017-06/2018	(Modul	4)	
▌  Förderer:	Bundesministerium	für	Gesundheit	
▌  Fördervolumen:	925.526	€	
▌  ParUzipaUver	Forschungsansatz	
▌  Beteiligung:	knapp	5.000	Menschen		

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

▌  Durchführende:	Universitätsklinikum	Hamburg-Eppendorf	(UKE),	
Medizinische	Hochschule	Hannover	(MHH),	Universität	zu	Köln	(UzK)	
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Forschungsmodule	der	SHILD-Studie	

▌  Modul	1:	ParUzipaUve	Entwicklung	
des	Forschungsdesigns	und	der	
Fragestellungen	

▌  Modul	2:	Struktur-	und	
Bedarfsanalyse	

▌  Modul	3:	Wirkungen	der	Selbsthilfe	
auf	Betroffenenebene	

▌  Modul	4:	Transfer	und	Verbreitung	
der	Ergebnisse	
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Ergebnisse	Modul	2	–	Bestands-	und	Bedarfsanalyse	

▌  Selbsthilfe	weitgehend	stabil:		
§  Mitgliederzahlen	insgesamt	nicht	rückläufig,	aber	starke	

Unterschiede	in	Zuwachs	und	Rückgang	in	verschiedenen	SHO.	
§  Mitgliederentwicklung	und	vor	allem	Mitgliederak2vierung	nach	

wie	vor	ein	dominantes	Hauptproblem	der	SHO.	

▌  Mitgliederentwicklung	und	SHG	als	solche	sind	dynamisch:	
§  In	ungefähr	einer	Dekade	lösen	sich	fast	die	Hälre	der	

Selbsthilfegruppen	aus	verschiedenen	Gründen	auf,	und		
§  es	gründen	sich	im	selben	Zeitraum	etwa	gleich	viele	neue.	
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Ergebnisse	Modul	2	–	Bestands-	und	Bedarfsanalyse	

▌  Selbsthilfe	wandelt	sich	demografisch:		
§  SHG-Mitglieder	heute	ca.	fünf	Jahre	älter	als	vor	zehn	Jahren.		
§  Männeranteil	gesUegen.		
§  Nicht	auszuschließen	ist,	dass	sich	Jüngere	vermehrt	in	sozialen	

Netzwerken	wie	Chat-Foren,	Facebook	etc.	bewegen.		
§  Nach	wie	vor	schwer	erreichbar:	MigranUnnen	und	Migranten.	

▌  SHO	diversifizieren	sich:		
§  poliUsche	Beteiligung	(PaUentenvertretungen)		
§  Qualitätssicherung	(z.B.	Schulungen,	Weiterbildung…)		
§  Ausweitung	von	Aufgaben	und	Zielen,	z.B.	in	öffentlicher	

Auxlärung,	Gesundheitsförderung	und	PrävenUon	hat	ihre	(Selbst-)	
Ansprüche	steigen	lassen.	
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Ergebnisse	Modul	2	–	Bestands-	und	Bedarfsanalyse	

▌  Nahezu	alle	SHO	und	ca.	die	HälCe	der	SHG	suchen	die	
Koopera2on	mit	den	Ins2tu2onen	der	gesundheitlichen	
Versorgung:		
§  Ihre	vielfälUgen	„KooperaUonsbemühungen“	münden	jedoch	in	

sehr	heterogene	KooperaUonserfahrungen.		
§  Nur	etwas	mehr	als	die	Hälre	der	OrganisaUonen	und	Gruppen	

berichten	von	guten	KooperaUonserfahrungen	mit	
Krankenhäusern,	niedergelassenen	ÄrzUnnen	und	Ärzten	sowie	
Krankenkassen.	
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Haben	Sie	in	den	letzten	2	Jahren	mit	den	
genannten	Partnern	kooperiert?		

(1.192	Gruppensprecher/innen;	regelmäßig	/	gelegentlich	in	%)	
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Wirtschar	/	Industrie	

Schulen,	Kindertagesstä[en	

Forschungseinrichtungen	
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PoliUsche	Parteien,	Entscheidungsträger	

Ärzte-	/	Psychotherap.-kammer,	KV,	KOSA	

Wohlfahrtsverbände	

Polizei,	Staatsanwaltschar,	Gerichte	

Ministerien/Ämter/Behörden	

Kranken-	und	Pflegekassen	

Medien	(Presse,	Rundfunk	etc.)	

Kliniken,	Krankenhäuser	

Selbsthilfekontaktstellen	

SHG	
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KooperaMonsbereitschaP	anderer	aus	Sicht	der	SHG	
(fehlende	Angaben	=	keine	Erfahrung)	
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andere	SHG	(n=737)	

Krankenkassen	(n=653)	

Krankenhäuser	(n=708)		

Arztpraxen	(n=757)	

gar	nicht	kooperaUv	 <	 <	 >	 >	 außerordentlich	kooperaUv	

    Das bedeutet aber au
ch, 

dass fast 40% der 1.192 SHG 

<---  gar keine Kooperation
s- 

erfahrung haben! 
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Ergebnisse	Modul	2	–	Bestands-	und	Bedarfsanalyse	
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Koopera2onsbereitschaC	anderer	aus	Sicht	der	Selbsthilfeorganisa2onen	



Zwischenfazit	

▌  Keine	wesentlichen	Verbesserungen	in	der	Bewertung	von	
KooperaUon	zwischen	Selbsthilfe	und	professionellem	
System	im	10-Jahres-Vergleich	(Projekt	„AkUvierung	von	
Selbsthilfepotenzialen“	–	2006-2009).	

▌  Nichtsdestotrotz	zahlreiche	posiUve	Erfahrungen	und	
erfolgreiche	Ansätze,	z.B.	
§  Peer-Beratung	in	Krankenhäusern	
§  Projekte	wie	EX-IN	/	Genesungsbegleiter	
§  Selbsthilfefreundlichkeit	im	Gesundheitswesen	

▌  Ungeklärt:	Was	sind	die	Gründe	für	nicht	gelingende	
KooperaMonen?	
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PerspekMve	der	Mitarbeiter/innen	von	
Selbsthilfeunterstützungs-einrichtungen	

(SHU)	
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PerspekMve	der	SHU	

▌  Einschätzungen	der	SHU-Mitarbeiter/innen	zu	den	
AkUvitäten	und	Herausforderungen	der	SHG	deckt	sich	in	
wesentlichen	Teilen	mit	den	Angaben	der	SHG	in	deren	
Umfrage		

	-	>	gute	Einschätzung	der	von	ihnen	betreuten	SHG	
▌  Hohe	Arbeitszufriedenheit	
▌  Sehr	gute	Einbindung	in	kommunale	Strukturen	
▌  Sehr	große	Wertschätzung	durch	die	SHG	
▌  …	
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Typische	Anliegen	und	Interessen	der	Betroffenen	
an	SHU	in	den	letzten	12	Monaten	(N=133)		

(jeweilige	Gesamtzahl)	
▌  ca.	1.200	Fälle	/	SHU):	

§  Telefonische	und	persönliche	Anfragen	(Anliegenklärung)	
§  Vermi[lung	von	Anfragenden	in	bestehende	Gruppen	

▌  ca.	130	Fälle	/	SHU):	
§  Vermi[lung	von	Selbsthilfefördermi[eln	
§  Vermi[lung	von	Räumen	
§  OrganisaUon	von	und	Beteiligung	an	Veranstaltungen	

▌  ca.	80	Fälle	/	SHU):	
§  Vermi[lung	zwischen	Gruppen	und	Fachleuten	bzw.	anderen	Gruppen	
§  Anleitung	von	Gruppen	in	Gründungsphase	/	Beratung	bei	Problemen	
§  Unterstützung	bei	der	Beschaffung	von	Sachmi[eln	(z.B.	Bürobedarf)	
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Ergebnisse	Modul	3	–	Wirkungen	der	Selbsthilfe	

▌  SHG-Mitglieder	sind	in	unseren	SUchproben	deutlich	älter	als	die	
Betroffenen,	die	nicht	selbsthilfeakUv	sind:	um	zwei	Jahre	bei	
den	Prostata-Krebs-PaUenten	bis	über	acht	Jahre	bei	den	MS-
Betroffenen.		

▌  SHG-Mitglieder	sind	gesundheitlich	stärker	belastet	als	Nicht-
Mitglieder.	Die	Erkrankungsprogredienz	ist	offensichtlich	ein	
wichUger	Auslöser	für	den	Impuls,	sich	bei	Gleichbetroffenen	
Hilfe	und	Unterstützung	zu	holen.	

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

▌  Betroffene	treten	erst	zu	einem	rela2v	späten	Zeitpunkt	in	ihrem	
Krankheitsverlauf	einer	SHG	bei.	

#Klimawandel	-	Magdeburg	6.6.2018	-	SHILD	 25	



Ergebnisse	Modul	3	–	Wirkungen	der	Selbsthilfe	
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Krankheitsdauer	und	EintriM	in	eine	Selbsthilfegruppe	(MiMelwerte	in	Jahren)	



Ergebnisse	Modul	3	–	Wirkungen	der	Selbsthilfe	

▌  SHG-Mitglieder	haben	ein	höheres	Wissen	über	
sozialrechtliche	Ansprüche	und	Regelungen	(z.B.	zur	
Pflegeversicherung,	zum	Behindertenausweis)	sowie	über	
medizinische	Behandlungsleitlinien.		

▌  In	fast	allen	Bereichen	der	Gesundheitskompetenz,	des	
Selbstmanagements	und	der	Selbstwirksamkeit	wurden	
signifikante	Unterschiede	zugunsten	der	SHG-Mitglieder	
gemessen.	Allerdings	sind	die	Effektstärken	relaUv	klein.	

▌  Die	stärksten	Unterschiede	zwischen	Selbsthilfeak2ven	und	
-nichtak2ven	bestehen	im	indika2onsbezogenen	Wissen.		
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Ergebnisse	Modul	3	–	Wirkungen	der	Selbsthilfe	
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Wissen	über	die	Erkrankung	(adjus2erte	Skalen-MiMelwerte;	bester	Wert	in	Klammern)	



Fazit	
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Fazit	

▌  AkUvitäten	und	Ziele	der	SHO	und	auch	der	SHG	gehen	weit	über	
die	nach	innen	gerichtete	Ziele	hinaus.	

▌  Mitgliedergewinnung	und	-akUvierung	sind	die	derzeit	größten	
Herausforderungen	von	SHG	und	SHO,	(evtl.	erschwert	durch	
immer	höhere	Ansprüche	an	die	SH-AkUvitäten?)	

▌  Die	KooperaUonen	werden	ambivalent	eingeschätzt	und	sind	
ausbaufähig.	Dazu	braucht	es	flankierende	und	unterstützende	
Maßnahmen,	z.B.	durch	Qualitätsmanagementsysteme,	
integrierte	Versorgungsmodelle,	Selbsthilfefreundlichkeit	etc.	

▌  Die	Selbsthilfeunterstützung	ist	insgesamt	gut	aufgestellt,	-	wird	
auch	benöUgt	und	in	Anspruch	genommen.	

▌  Selbsthilfe	steigert	Selbstmanagement	und	
Gesundheitskompetenz	
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Ausblick		
Freitag	10:30-11:00	

Den	Wandel	akMv	gestalten	–	immer	höher,	
immer	weiter?	

	
Marie-Luise	Dierks	
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