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Wer nahm an der SHILD-Studie teil?

In Deutschland gibt es ungefahr 100.000 Selbsthilfegruppen.
Sprecherinnen und Sprecher aus 1.192 Selbsthilfegruppen
beantworteten einen Fragebogen.

Sprecherinnen und Sprecher
von Selbsthilfegruppen

Was ist die SHILD-Studie?

Verantwortliche aus Viele der 100.000 Selbsthilfegruppen sind iiberregional orga-

nisiert. Reprasentanten von 243 Selbsthilfeorganisationen

Selbsthilfeorganisationen .
beantworteten einen Fragebogen.

Die SHILD-Studie ist eine wissenschaftliche Untersuchung der
gesundheitlichen Selbsthilfe in Deutschland. Das Bundesministerium fiir

Gesundheit finanzierte das Projekt von 2012 bis 2018.

In Deutschland gibt es 299 Selbsthilfekontaktstellen. Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter von 133 Kontaktstellen beant-
worteten einen Fragebogen.

Verantwortliche aus
Selbsthilfekontaktstellen

Telefoninterviews wurden mit Vertreterinnen und Vertretern

Verantwortliche aus der Selbsthilfe
73 der Selbsthilfe und der gesundheitlichen Versorgung gefiihrt.

und der gesundheitlichen Versorgung

+ 3.163 Menschen mit chronischer Erkrankung oder deren Angehorige fiillten Fragebogen aus

5 0 0 0 2.870 davon sind entweder aktuell Mitglied einer Selbsthilfegruppe oder waren noch nie Mitglied einer Selbsthilfegruppe:

Selbsthilfegruppen Befragte OHNE
: : : : MITGLIEDER Selbsthilfegruppen-Mitgliedschaft
Menschen rund um die gemeinschaftliche Selbsthilfe
beteiligten sich und beantworteten folgende Fragen: -I 42 Selbsthilfegruppen-Mitglieder Diabetes mellitus Typ Il 4 41 Menschen mit Diabetes, die keine
Welche Ziele hat die Selbsthilfe? o reb
rostatakrebs
Welche Aufgaben stellen sich der Selbsthilfe? 4 41 Selbsthilfegruppen-Mitglieder  ¢ine onkologische Erkrankung und 'l 3 5 Manner mit Prostatakrebs, die
mit Prostatakrebs eine Ménnererkrankung keine Selbsthilfegruppe besuchen

Wie wird die Selbsthilfe unterstiitzt?

Mit wem arbeitet die Selbsthilfe zusammen? Multiple Sklerose

4 40 Selbsthilfegruppen-Mitglieder Menschen mit Multipler Sklerose, die
- ) eher seltene Erkrankung, eher 63 1 - )
mit Multipler Sklerose . keine Selbsthilfegruppe besuchen
sind Frauen betroffen
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Was bewirkt die Selbsthilfe?

21 5 Selbsthilfegruppen-Mitglieder Tinnitus 'I'I 4 Menschen mit Tinnitus, die keine

mit Tinnitus eine psychosomatische Selbsthilfegruppe besuchen
Erkrankung

Demenzerkrankte

-I 6 4 Angehorige von Angehdrige von chronisch -I 47 An_gehiirige V(?n Demenzerkrankten, die
Demenzerkrankten Erkrankten keine Selbsthilfegruppe besuchen

Selbsthilfegruppen Befragte OHNE
1 = 4 0 2 MITGLIEDER 1 = 46 8 Selbsthilfegruppen-Mitgliedschaft




Wer besucht Selbsthilfegruppen?

Niedrige Bildung

27,6% 26,6%

Mittlere Bildung

Hohe Bildung

II| lm 3von4
sind nicht (mehr) berufstitig

Eher Frauen als Manner

Eher schwerer Erkrankte

Chronisch erkrankte Selbsthilfegruppen-Mitglieder
haben im Durchschnitt 3 chronische Erkrankungen

Eher sozial Engagierte

Viele Selbsthilfegruppen-Mitglieder engagieren sich
regelmaBig in Vereinen, Verbanden oder Organisationen

Wann besuchen Menschen mit chronischer Erkrankung das erste Mal eine Selbsthilfegruppe?

Je nach Erkrankung und Beschwerden kann dies sehr unterschiedlich sein. Im Durchschnitt besuchten die befragten
Selbsthilfegruppen-Mitglieder 6 Jahre nach der Diagnose zum ersten Mal eine Selbsthilfegruppe.

Menschen mit Diabetes mellitus Typ Il - Erkrankungsdauer bei Gruppenbeitritt im Durchschnitt: 10 Jahre

Jahre

Manner mit Prostatakrebs - Erkrankungsdauer bei Gruppenbeitritt im Durchschnitt: 2 Jahre

Menschen mit Multipler Sklerose - Erkrankungsdauer bei Gruppenbeitritt im Durchschnitt: 6 Jahre

Menschen mit Tinnitus - Erkrankungsdauer bei Gruppenbeitritt im Durchschnitt: 9 Jahre

Erfahrungen von Befragten mit und ohne Selbsthilfegruppe

Selbsthilfegruppen MITGLIEDER Befragte OHNE Selbsthilfegruppen-Mitgliedschaft
Was bedeutet den Mitgliedern ihre Selbsthilfegruppe? Warum besuchen Befragte keine Selbsthilfegruppen?

96% Ich habe das Gefiihl, nicht alleine zu sein 65% Ich habe genug andere Menschen zum Reden

92% 1ch kann offen iiber meine Probleme sprechen 53% Ich wiirde mich in einer Selbsthilfegruppe unwohl fiihlen

907% Ich profitiere von den Erfahrungen der anderen 38% Die Selbsthilfegruppenteilnahme wiirde mich belasten

80% ich lerne, die Erkrankung besser zu bewaltigen 35% Ich habe keine Probleme

607% Meine Teilnahme ist positiv fiir Familie/Partnerschaft 26% In meiner Gegend gibt es keine passende Gruppe

56% Ich bin weniger durch die Erkrankung belastet 9% Ich habe Sorgen, dass meine Erkrankung bekannt wird

9von 10

Gruppen-Sprecherinnen und -Sprecher fiihlen sich durch ihre Befragten finden, dass Selbsthilfegruppen generell sinnvoll sind.
Aufgabe in der Selbsthilfegruppe personlich bereichert.




Selbsthilfegruppen bieten viele unterschiedliche Dinge

Selbsthilfe bedeutet fiir verschiedene Mitglieder viele unterschiedliche Dinge.
Aber Selbsthilfe bedeutet fiir fast alle auch eines:

GEMEINSCHAFT KOMMUNIKATION

Freud und Leid teilen Gegenseitig verstehen

Zusammen lachen Offene Resonanz
[ )

BEWALTIGUNG
MEHR WISSEN

Durchsetzungsfahigkeit
Partnerschaft mit
Arztinnen und Arzten

tiber Krankheit
Patientenrechte

Zitat eines Selbsthilfegruppen-Mitglieds:
»Selbsthilfe heilt auch, miteinander iiber Sorgen und Ndte zu reden,
nicht nur in Bezug auf die Krankheit."

Wie wirken Selbsthilfegruppen?

Selbsthilfegruppen-Mitglieder berichten, was
sich durch die Teilnahme an einer Selbsthilfe-
gruppe bei ihnen verandert hat.

Motivation
8von10

Ich bin motivierter im Umgang
mit meiner Erkrankung

Zuversicht
qﬁ’lﬁy 8von 10

Ich bin zuversichtlicher im
Umgang mit der Erkrankung

Urteilsfahigkeit
7Tvon10

Ich kann die Qualitat von Gesundheits-
informationen besser beurteilen

Selbstfiirsorge
7Tvon10

Ich tue mehr Dinge, die mir
selbst wichtig sind

Gesundheits-
verhalten

5von10

Ich lebe gesiinder als vorher
(Erndhrung, Bewegung etc.)

Bewaltigung
8von10

Ich habe in der Gruppe neue Wege im
Umgang mit meiner Erkrankung kennengelernt

Verantwortung
8von10

Ich iibernehme mehr Verantwortung
fiir meine Gesundheit

Information
Tvon10

Ich lerne in der Selbsthilfegruppe
mebhr iiber meine Erkrankung als
iiberall sonst

Selbstsicherheit
Tvon10

Ich habe weniger Scheu, iiber
meine Krankheit zu sprechen

Arzt-Patienten-
Kommunikation

6von10

In der Selbsthilfegruppe lerne ich,
Fachpersonal im Gesundheitswesen auf
Augenhohe zu begegnen

Selbsthilfegruppen kénnen aber auch belasten:
7 von 10 sagen, das Schicksal der anderen
Mitglieder bedriickt mich.

e




Selbsthilfe macht klug - Wissen zur Versorgung

Selbsthilfegruppen-Mitglieder kennen sich besser mit
Pflegeversicherung, Patientenverfligungen und Vorsorgevollmachten aus.

PFLEGEVERSICHERUNG

kennen sich gut mit der Pflegeversicherung aus kennen sich gut mit der Pflegeversicherung aus

PATIENTENVERFUGUNGEN

kennen sich gut mit Patientenverfligungen aus kennen sich gut mit Patientenverfligungen aus

VORSORGEVOLLMACHTEN

kennen sich gut mit Vorsorgevollmachten aus. kennen sich gut mit Vorsorgevollmachten aus

UMGANG MIT PATIENTENINFORMATIONEN

haben schon einmal eine medizinische haben schon einmal eine medizinische

Leitlinie gelesen Leitlinie gelesen

Zitat eines Selbsthilfegruppen-Mitglieds:
,Die Gruppe hilft mir, Dinge zu verstehen. Sie hilft mir, bessere Therapien zu finden.
Sie hilft mir, ein miindiger Patient zu werden.”

Selbsthilfegruppen-Mitglieder lernen auf unterschiedlichen Wegen

Fast alle Gruppen-Sprecherinnen und -Sprecher sagen:
Selbsthilfegruppen-Mitglieder bekommen wichtige Infos zu ihrer Krankheit schneller als andere chronisch Erkrankte.

9von 10 9von 10 8von 10

Selbsthilfegruppen-Mitglieder sagen: Selbsthilfegruppen-Mitglieder sagen: Selbsthilfegruppen-Mitglieder sagen:
Ich profitiere von den Erfahrungen Ich bin mit den Therapie-Informationen Unsere Selbsthilfegruppe ladt Fachperso-
der anderen Mitglieder der Selbsthilfeorganisationen zufrieden nen zu Themen rund um die Erkrankung ein

Wissen zur Erkrankung

Das SHILD-Quiz zeigt: Die meisten Befragten sind iiber ihre Erkrankung gut informiert. Dabei schneiden
Selbsthilfegruppen-Mitglieder etwas besser ab als Nicht-Mitglieder. Das folgende Bild veranschaulicht, wie
viel Prozent der Fragen durchschnittlich richtig beantwortet wurden.

Diabetes mellitus Typ 2

[s)
@ 65 /o Befragte OHNE Selbsthilfeerfahrung

Selbsthilfegruppen-Mitglieder

Prostatakrebs

(s)
Q 55 70 Befragte OHNE Selbsthilfeerfahrung

Selbsthilfegruppen-Mitglieder

Multipler Sklerose

o
@ 61 /o Befragte OHNE Selbsthilfeerfahrung

Selbsthilfegruppen-Mitglieder

Tinnitus

(s)
& 34 /o Befragte OHNE Selbsthilfeerfahrung

Selbsthilfegruppen-Mitglieder

Demenzerkrankten

& 63% Befragte OHNE Selbsthilfeerfahrung

Selbsthilfegruppen-Mitglieder




Erfolgreiche Organisationsarbeit in der Selbsthilfe

Selbsthilfeorganisationen haben vielfaltige Ziele und Aufgaben.
Um diese zu bewaltigen, bauen sie Organisationsstrukturen auf der Bundes-, Landes- und regionalen Ebene auf. Um
ihre interne Selbsthilfearbeit erfolgreich zu gestalten, setzen sie verschiedene Maftnahmen um.

Netzwerkarbeit

Aufgaben klar verteilen Vereinbarungen
schriftlich festlegen

FortbiI:lilngJijr:ie \l/)er.tteins- MalRnahmen Hauptamtliches
T . . . . . und Verbandsarbei -« - ,
Mitgliederentwicklung in Selbsthilfeorganisationen fur erfolgreiche FEIREIEL SIS
Organlsatlonsarbelt iIn
Die Mitgliederzahlen der Selbsthilfeorganisationen sind konstant bis steigend. _ _ der Selbsthilfe :
Teilhabe an Entscheidungs- Hauptamtliches
prozessen mdglich machen Personal unterstiitzt
Selbsthilfeaktive
6 von 1 0 Anerkennungskultur - ideelle Frijlhzeltlg:"Nachfolg(;-
Wir ha:)en mehr l\lljlltglleder Wiirdigung der Ehrenamtlichen regelungen u.r Vorst::tm s-
als vor 2 Jahren und Gremienarbeit
3von 10
Wir haben ungefahr so viele von

Mitglieder wie vor 2 Jahren Interne Organisationsaufgaben der Selbsthilfe

Wir haben weniger Mitglieder
als vor 2 Jahren

Verantwortliche aus Selbsthilfeorganisationen sagen:

9von10 8von10 Tvon10 6von10

Wir wollen unsere Ablaufe Wir setzen uns regelmaBig Wir schulen unsere Grup- Personal- und Organisations-
weiter professionalisieren mit Vereins- und Verwal- pensprecherinnen und entwicklung sind ein wesentli-
tungsrecht auseinander -sprecher cher Bestandteil unserer Arbeit

Wir sind uns iiber die Arbeitsweise innerhalb der Organisation einig.

Herausforderungen der Selbsthilfe

Verantwortliche aus Selbsthilfeorganisationen sagen:

9von10 8von10 Tvon10 6von10

Wir haben Schwierigkeiten Ehrenamtliche kommen an Die Aufgaben in Organisati- Wir verfiigen iiber zu wenig
unsere Mitglieder fiir Aufga- die Grenzen ihrer Krafte onen sind ungleich iiber die hauptamtliches Personal
ben zu aktivieren Personen verteilt




Selbsthilfe bildet fort

Die Selbsthilfeorganisationen bieten Forthildungen fiir ihre Mitglieder und fiir Interessierte an. Zum Beispiel zu folgenden Themen:

A - ’ ) R

4 + 4

Medizinisches Gesprachsfiihrung Gruppen- Offentlichkeits- Mitglieder- Politische
Wissen und Beratung moderation arbeit gewinnung Interessenvertretung

Selbsthilfe ist mehr als nur die Gruppe

Selbsthilfe sichert Qualitat
Qualitatssicherung
Selbsthilfe ist beteiligt an qualitatssichernden @

MaRnahmen in der Gesundheitsversorgung. Q

+

Zertifizierungen Qualitatszirkelarbeit Entwicklung von Leitlinien

Diese sind unter anderem:

Selbsthilfe berat

Selbsthilfegruppen beraten chronisch Erkrankte und Interessierte Selbsthilfegruppen-
8 Von 1 0 Sprecherinnen und -Sprechern sagen:

[ [ ) [ ) [ ) [ ) [ ) [ ) [ )
w w w w w w w w Unsere Gruppe berit andere chronisch Erkrankte.
Das ist eine typische Aufgabe unserer Gruppe.
Selbsthilfe informiert

Selbsthilfeorganisationen erstellen Informationsmaterialien, unter anderem zu den Themen Medizin, Behandlungs-
verfahren, Sozialrecht und aktuelle Forschung. Diese Informationen nutzen nicht nur Selbsthilfegruppenmitglie-
der. Auch chronisch Erkrankte, die keine Selbsthilfegruppen besuchen, profitieren davon.

: i i isati ?
Fortbildung Wer nutzt Informationen von Selbsthilfeorganisationen?

v

Selbsthilfe- andere Selbsthilfe- Chronisch Offentlichkeit Politik Fachpersonal
gruppen organisationen Erkrankte



Selbsthilfe will sich beteiligen

++++++

Wir wollen mehr Beteiligung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA).

Wir wollen die stationare und ambulante Versorgung mitgestalten.
Wir wollen medizinische Leitlinien mitgestalten.

Wir wollen im Gesundheitswesen mitentscheiden.

Unsere Arbeit muss ideell und finanziell unterstiitzt werden.

Wir wollen mehr Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen.

Beteiligungsmoglichkeiten der Selbsthilfe

Wie sehen Sie lhre Beteiligungsmoglichkeiten bei Entscheidungen im Gesundheitswesen?
Viele Gruppen und Organisationen sind mit ihrer Beteiligung im Gesundheitswesen noch nicht zufrieden.

1,7
39,1
32,7
28,7
Selbsthilfeorganisationen
21,9
13,5 13,1 -
Selbsthilfegruppen
3,6 4,8
0 £

sehr gut gut mittelmaBig schlecht weild nicht

Kooperation der Selbsthilfe im Gesundheitswesen

Verantwortliche von Sprecherinnen und Sprecher
Selbsthilfeorganisationen von Selbsthilfegruppen

5von10 Arztpraxen 6von10

7 von 10 Krankenhauser 6von10

7 von 10 Krankenkassen 5von10

andere Selbsthilfegruppen Tvon10

8 von '| 0 andere Selbsthilfeorganisationen

Zusammenarbeit mit Fachpersonal

Wie beurteilen Selbsthilfegruppen-Sprecherinnen und -Sprecher die Zusammenarbeit mit Fachpersonal?

9von10 7von10 6von10 Tvon10

Wir werden von den Fach- Wir werden von den Fach- Wir werden von den Fach- Wir werden von den Fachperso-
personen ernst genommen personen akzeptiert personen empfohlen nen als Konkurrenz angesehen




Selbsthilfekontaktstellen bieten Unterstiitzung fiir chronisch Erkrankte und Angehorige

w
: A Ot
Aktivitaten von Selbsthilfekontaktstellen (] ﬁ@ e ()
Hilfe bei der Suche Personliche und Vermittlungen von Vermittlung von Hilfe bei der
Die Aktivitaten der Selbsthilfekontaktstellen sind vielfaltig. Dazu gehoren zum Beispiel: nach einer passenden  telefonische Beratung  Selbsthilfefordermitteln Raumen fiir Organisation von
Selbsthilfegruppe Selbsthilfegruppen Selbsthilfetagen

@ Kooperation mit Fachleuten
Anliegen und Interessen von Betroffenen in einem Jahr

e © © o © o o o o o
'n' 'n' w 'n' 'n' 'n' 'n‘ 'n‘ w w 10 von 10 selbsthilfekontaktstellen sagen:
Wir arbeiten mit Fachleuten zusammen ca. 1.200 Falle = Vermittlung von Anfragenden in bestehende Gruppen

Telefonische und personliche Anfragen - Anliegenklarung

--
-l
| Arbeit in Gremien und Fachausschiissen

® © © © o o o o o .
9 von 10 selbsthilfekontaktstellen sagen: ca. 130 Fille Vermittlung von Selbsthilfefordermitteln
Wir sind in Gremien und Fachausschiissen aktiv

[ )
Vermittlung von Raumen

|

’n‘/ Organisation von und Beteiligung an Veranstaltungen

Durchfiihrung von Seminaren und Kursen

@ [ ] [ ] @ @ [ ] [ ] [ ] [ ] [ ] .
w w w w w w w w w w 8 von 10 selbsthilfekontaktstellen sagen:
Wir bieten Seminare und Kurse an ca. 80 Falle Vermittlung zwischen Gruppen und Fachleuten bzw. anderen Gruppen

= Anleitung von Gruppen in Griindungsphase und Beratung bei Problemen
=] Erstellung von Informationsmaterialien

e © © © o o o o
'n' w 'n' 'n' 'n' 'n‘ 'n' 'n‘ 'I‘ 8 von 10 seibsthitfekontaktstellen sagen:
Wir erstellen und veroffentlichen Informationsmaterialien

Unterstiitzung bei der Beschaffung von Sachmitteln (z.B. Biirobedarf)

Selbsthilfe-Unterstiitzerinnen und -Unterstiitzer helfen gerne

Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Kontaktstellen sind mit ihrer Arbeit zufrieden. Fast alle sagen:

e

Ich kann meine Wir miissen in Projekte
(o) Ich fiihle mich atiakei F : rrf
57 = 81 /O i Tatigkeiten selbst investieren, um hinreichend ich bin mit meiner
anerkannt und geschatzt. gestalten. Mittel zu erhalten.

Arbeit zufrieden.

Selbsthilfekontaktstellen sagen:

Wir konnten unsere Ziele in den letzten Jahren meistens erreichen.

2 2 2 2
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Selbsthilfe hat viel erreicht, sie ist bekannt,
wird geschatzt und gehort.

Sie reagiert auf Defizite im Gesundheitswesen und
bringt die Stimme der Betroffenen zu Gehor.

Sie wird nicht von allen Menschen in Anspruch genommen,
ist vielleicht auch nicht fiir jede Person gleichermalRen geeignet.

Fiir mehr als 3 Millionen Menschen bedeutet sie heute
Gemeinschaft, Teilhabe, Hilfe bei der Krankheitshewaltigung und
nicht zuletzt Erkenntnis-, Kompetenz- und Kontrollgewinn.

Wir sagen danke...

Wir danken allen Verantwortlichen aus der Selbsthilfe, die uns in der SHILD-Studie mit ihren Kompetenzen

zur Seite standen:

Deutscher Diabetiker Bund e.V. (DDB)

Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. (BPS)

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft Bundesverband e.V. (DMSG)

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Selbsthilfe Demenz (DAIzG)

Deutsche Tinnitus-Liga e.V. (DTL)

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe e.V. (BAG SELBSTHILFE)

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)

Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS)

Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V. (DHS)

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e.V. (ACHSE)

Kindernetzwerk e.V.

Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsverband - Gesamtverband e.V.

Wir danken allen Akteuren im Gesundheitswesen, die uns bei der Gewinnung von Teilnehmenden tatkraftig unter-
stiitzt haben. Besonderer Dank gilt allen chronisch erkrankten Menschen, die in Interviews und Fragebdgen ihre

Meinungen, Einstellungen, Erfahrungen und ihr Wissen mit uns geteilt haben.

Das SHILD-Team
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Dr. Gabriele Seidel

Universitat zu Koln:

Prof. Dr. Frank Schulz-Nieswandt
Dr. Ursula Kostler
Francis Langenhorst




Impressum:

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fiir Medizinische Soziologie

Dr. Christopher Kofahl
Martinistr. 52

20246 Hamburg
kofahl@uke.de

Gestaltung/Layout: Gabi Wachhaus - www.emma-stil.de

Druck: DruckTeam - www.druckteam.de / 1. Auflage April 2018

Online unter: www.uke.de/shild/

Medizinische Hochschule Hannover
Institut fiir Epidemiologie, Sozialmedizin
und Gesundheitssystemforschung

Prof. Dr. Marie-Luise Dierks
Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover
dierks.marie-luise@mbh-hannover.de



