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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Hintergrund und Zielsetzung: Die Forschung zur Gesundheitskompetenz bei Menschen mit chroni-
scher Erkrankung oder Behinderung gewinnt zunehmend an Bedeutung. Personen dieser vulnerablen
Bevolkerungsgruppe gehoren haufig einer Selbsthilfegruppe an. Die derzeitige Corona-Pandemie stellt
grolRe Herausforderungen an Menschen mit chronischer Erkrankung oder Behinderung insbesondere
im Umgang mit gesundheitsbezogenen Informationen und im Zugang zum Gesundheitswesen. Ziel der
GeMSe"e®_Studie ist daher, Erfahrungen im Umgang mit analogen und digitalen Gesundheitsinforma-
tionen und das Informationssuchverhalten von Mitgliedern der Selbsthilfe zu erfassen. Auch stehen
wahrgenommene Barrieren im Gesundheitswesen vor und wahrend der Corona-Pandemie sowie die
Rolle und Unterstiitzungsmoglichkeiten der Selbsthilfe bei der Suche nach Gesundheitsinformationen
und Forderung der (digitalen) Gesundheitskompetenz der Mitglieder im Fokus.

Methodik: Im Rahmen einer qualitativen Primarerhebung wurden bundesweit zwischen Juli bis Okto-
ber 2020 telefonisch leitfadengestiitzte Interviews mit n=12 Mitgliedern von Selbsthilfegruppen fur
Menschen mit chronischer Erkrankung oder Behinderung sowie n=19 Vertreter*innen von Selbsthilfe-
organisationen fiir Menschen mit chronischer Erkrankung oder Behinderung gefiihrt. Die Interviews
wurden basierend auf der qualitativen strukturierenden Inhaltsanalyse nach Kuckartz mittels der Soft-
ware MAXQDA ausgewertet.

Ergebnisse: Die Ergebnisse der Studie weisen auf heterogene Erfahrungen der Vertreter*innen der
Selbsthilfe beziiglich der Gesundheitskompetenz ihrer Mitglieder hin. Langjahrige Mitglieder weisen
gute Kompetenzen im Umgang mit analogen und digitalen Gesundheitsinformationen auf. Wohinge-
gen neue Mitglieder aus Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe hdufiger vor Herausforderungen
beim Finden, Verstehen, Beurteilen und Anwenden von Informationen beziiglich der Corona-Pande-
mie stehen. Als Informationsquelle fiir Gesundheitsinformationen werden die Verwendung unter-
schiedlicher allgemeiner (bspw. Austausch mit Expert*innen unterschiedlicher Fach(arzt)disziplinen
bei bspw. Kongressen, Vortragen) und digitaler Quellen (bspw. Seminare im Onlineformat, Webseiten
offizieller Stellen wie bspw. des Robert Koch-Instituts) angegeben. Die Suche nach gesundheitsbezo-
genen Informationen vor und nach dem Arztbesuch kann aus Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe
Auswirkungen auf den Besuch beim Arzt/bei der Arztin haben. Als positive Auswirkung wird u. a. die
Kommunikation auf Augenhohe zwischen dem arztlichen Personal und den Patienten*innen berichtet.
Als negative Auswirkung wird die haufig fehlende Wertschatzung und Anerkennung der Informations-
suche durch die Selbsthilfemitglieder von dem arztlichen Personal genannt. Die Ergebnisse weisen auf
strukturelle und finanzielle Barrieren im Gesundheitswesen sowie Zugangs- und Umweltbarrieren in
der Gesundheitsversorgung vor und wahrend der Corona-Pandemie hin. Die gegenseitige Unterstut-
zung innerhalb der Selbsthilfegruppe und das Angebot von Hilfestellungen wurde als bedeutende Rolle
der Selbsthilfe bei der Suche nach Gesundheitsinformationen genannt. Wahrend der Corona-Pande-
mie wurden von den Vertreter*innen der Selbsthilfe Beratungen lber Telefon oder Video sowie die
digitale Bereitstellung und Diskussion von Gesundheitsinformationen als Alternative zu physischen
Treffen und analogen Gesundheitsinformationen angeboten.

Schlussfolgerung: Die Ergebnisse der GeMSe"¢-Studie heben die Relevanz der Selbsthilfe bei der Fér-
derung der Gesundheitskompetenz ihrer Mitglieder hervor. Wahrend der Corona-Pandemie gilt es be-
sonders auf die individuellen Bedirfnisse, Probleme und Wiinsche der Mitglieder einzugehen. Um
Menschen mit Beeintrachtigung auch in der Pandemie ausreichend Hilfestellungen im Umgang mit
Gesundheitsinformationen anbieten und die Teilhabe an Gesundheit ermdglichen zu kénnen, sind ver-
mehrt digitale Angebote erforderlich. Fiir Personen innerhalb der Selbsthilfe, die aufgrund ihres Alters,
ihrer technischen Ausstattung oder Sprachbarrieren (digitale) Gesundheitsinformationen nur einge-
schrankt verstehen und durch webbasierte Angebote nicht erreicht werden kénnen, bedarf es der Un-
terstiitzung durch die Selbsthilfe bspw. durch telefonische Kontaktaufnahme und die Ubersetzung der
erforderlichen Gesundheitsinformationen in bspw. Leichte oder andere Landessprachen.
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1. Einleitung

1. Einleitung

Selbsthilfegruppen ermdéglichen Menschen in besonderen Lebenslagen einen Erfahrungsaustausch
Uber ihre Krankheit, Therapieformen oder allgemeine Erfahrungen im Gesundheitswesen
(Dierks/Kofahl 2019; Schaeffer et al. 2018). In Bezug auf den Umgang mit Gesundheitsinformationen
stellen sie somit einen wichtigen Bestandteil in der Gesundheitsversorgung dar. Die Fahigkeit, gesund-
heitsrelevante Informationen zu finden, zu verstehen, kritisch zu beurteilen und anzuwenden wird
durch den Begriff ,,Gesundheitskompetenz” beschrieben (Sgrensen et al. 2012). Hierzu zahlt bspw. das
Verstehen von Beipackzetteln und arztlichen Diagnosen, die Suche nach sowie das Verstehen und An-
wenden von Gesundheitsinformationen. Nicht alle Bevolkerungsgruppen haben immer und zu jeder
Zeit ungehinderten Zugang zu Gesundheitsversorgung und Gesundheitsdienstleistungen (Finkenstadt
2017). Veranderungen innerhalb des Gesundheitswesens flihren haufig fir Menschen mit chronischer
Erkrankung oder Behinderung zu Barrieren, mit denen sie sich konfrontiert sehen (Bécken et al. 2014;
Wetzel/Rathmann 2020). Durch die Corona-Pandemie kam es zu einer grofRen Fille an (Gesundheits-
)Informationen, die in weiten Teilen der Bevélkerung zu Verunsicherung gefiihrt hat (WHO 2020). Ge-
sundheitsinformationen tber bspw. den richtigen Umgang mit dem Virus oder auch Impfempfehlun-
gen fir einzelne Bevolkerungsgruppen missen gefunden und verstanden werden. Ebenso ist die kriti-
sche Beurteilung und korrekte Anwendung dieser gesundheitsbezogenen Informationen fir die eige-
nen gesundheitlichen Belange besonders bedeutsam. Wahrend der Corona-Pandemie ist die Bedeu-
tung einer guten Gesundheitskompetenz der Menschen fiir einen kompetenten Umgang mit dem Virus
und der Corona-Pandemie deutlich geworden (Okan et al. 2020). Damit Personen mit einer chroni-
schen Erkrankung oder Behinderung das Gesundheitssystem nutzen kénnen, bedarf es eines adaqua-
ten Umgangs mit Gesundheitsinformationen. Selbsthilfegruppen konnen diese Personengruppen bei
dem Umgang mit Gesundheitsinformationen unterstiitzen. Aufgrund der veranderten gesundheitli-
chen Versorgung wahrend der Corona-Pandemie kommt es zu gravierenden Einschnitten in der Ge-
sundheitsversorgung fiir die Menschen mit chronischer Erkrankung oder Behinderung. Selbsthilfegrup-
pen, welche diese Personengruppen im Rahmen ihrer bspw. physischen Treffen unterstiitzen kénnen,
finden jedoch im Zuge der Corona-Pandemie bedingten Schutzmafnahmen nicht statt. Daher widmet
sich die GeMSe"¢°-Studie den Fragen, wie sich die Gesundheitskompetenz von Mitgliedern der Selbst-
hilfe in Zeiten der Corona-Pandemie gestaltet, welche Barrieren Menschen in besonderen Lebenslagen
im Gesundheitswesen erfahren und welche Rolle die Selbsthilfe beim Umgang mit Gesundheitsinfor-
mationen und der Starkung der Gesundheitskompetenz ihrer Mitglieder einnimmt.
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2. Die GeMSeHe®-Studie

Die Studie GeMSe"e° steht fiir ,,Gesundheitskompetenz bei Mitgliedern der Selbsthilfe in besonderen
Lebenslagen — Herausforderungen durch die Corona-Pandemie”. Vor dem Hintergrund der aktuellen
Corona-Pandemie verfolgt die qualitative Primdrerhebung GeMSe"*® folgende Ziele:

1. Die Gesundheitskompetenz, das Informationssuchverhalten bei Mitgliedern der Selbsthilfe so-
wie die Bedeutung der Informationssuche beim Arzt/der Arztin zu erheben,

2. Barrieren im Gesundheitswesen vor und wahrend der Corona-Pandemie zu erfassen,

3. die Rolle und Unterstiitzungsmoglichkeiten der Selbsthilfe der Suche nach gesundheitsbezo-
genen Informationen und der Starkung der Gesundheitskompetenz der Mitglieder zu ermit-
teln.

Um diese Ziele zu erreichen, wurden im Rahmen des Studierendenprojekts des Masterstudiengangs
,Public Health” am Fachbereich Pflege und Gesundheit der Hochschule Fulda unter der Leitung von
Prof. Dr. Katharina Rathmann und Theres Vockert, M.A. bundesweit (insb. Hessen und Nordrhein-
Westfalen) Telefoninterviews mit Mitgliedern von Selbsthilfegruppen (im Folgenden: Mitglieder der
Selbsthilfe) sowie Vertreter*innen von Selbsthilfeorganisationen (im Folgenden: Vertreter*innen der
Selbsthilfe) fir Menschen mit chronischer Erkrankung oder Behinderung von Juli bis Oktober 2020
durchgefihrt.

Feldzugang

Im Rahmen einer Recherche wurden Uber die Internetseiten der Selbsthilfekontaktstellen und Landes-
arbeitsgemeinschaften der Selbsthilfe in den Bundeslandern die Kontaktadressen der Sprecher*innen
bzw. Mitglieder der Selbsthilfegruppen und Vertreter*innen der Selbsthilfe ermittelt und per E-Mail
und Telefon kontaktiert. Bundesweit wurden 59 Mitglieder sowie 28 Vertreter*innen von Selbsthilfe-
organisationen angeschrieben. Insgesamt nahmen N=31 Personen an der Befragung teil (n=30 Telefo-
ninterviews und n=1 Face-to-Face-Interview). Die Teilnahme aller Befragten erfolgte auf freiwilliger
Basis. Die gesetzlichen Vorgaben zum Datenschutz und der Anonymitat wurden wahrend des gesam-
ten Forschungsprozesses strikt gewahrt.

Stichprobenbeschreibung

Die Stichprobe setzt sich aus n=19 Vertreter*innen und n=12 Mitgliedern der Selbsthilfe flir Menschen
mit chronischer Erkrankung oder Behinderung zusammen. Nachfolgend werden die Teilnehmenden
genauer beschrieben (Tabelle 1).

Vertreter*innen der Selbsthilfe

An der Studie nahmen insbesondere Vertreterinnen der Selbsthilfe und ca. ein Viertel an Vertretern
teil (Frauen: n=12, Manner: n=7). Das Alter lag zwischen 31 und 81 Jahren (Durchschnitt: 56 Jahre). Ein
Grol3teil der interviewten Vertreter*innen der Selbsthilfe gaben eine Beeintrachtigung an (74 %, n=14),
21 % (n=4) gaben keine Beeintrachtigung an und bei einer Person (5,3 %, n=1) wurde keine Angaben
gemacht. Im Durchschnitt waren die Interviewten seit ca. neun Jahre in ihrer Position als Vertreter*in
in der Selbsthilfe tatig, wobei diese Angabe von einem Jahr bis 33 Jahren variierte.

Die Interviews wurden mit Vertretern*innen aus sieben Bundesldandern gefiihrt. Am haufigsten war
das Bundesland Nordrhein-Westfalen vertreten (33,3 %, n=7), gefolgt von Hessen (28,6 %, n=6). Aus
Hamburg, Niedersachsen und Sachsen stammten jeweils zwei Vertretern*innen (9,6 %) und aus Bre-
men sowie Rheinland-Pfalz jeweils ein/e Vertreter*in (4,8 %, n=1). Die befragten Selbsthilfeorganisa-
tionen widmen sich den folgenden Themen: Kérperliche Erkrankungen (40,9 %, n=9), psychische Er-
krankungen (18,2 %, n=4), Krebserkrankungen (13,6 %, n=3), Lebensbewaltigung (13,6 %, n=3), Sucht
(9,1 %, n=2) und Behinderung und Elternschaft (4,5 %, n=1). Die Angaben zur Anzahl der einzelnen
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Selbsthilfegruppen innerhalb der Selbsthilfeorganisationen lagen zwischen einer bis 300 Gruppen in
Deutschland und weltweit gab es eine Angabe von 63.000 Selbsthilfegruppen. Hierbei variierte die
Anzahl der Mitglieder von sechs bis 8.000. Die Dauer der Interviews betrug zwischen einer halben
Stunde und ca. zwei Stunden.

Tabelle 1: Soziodemographische Daten der Teilnehmenden: Vertreter*innen (N=19) und Mitglieder
der Selbsthilfe (N=12)

Soziodemografische Variablen N (%) N (%)
Vertreter*in Mitglieder

Geschlecht mannlich 7 (27,0) 6 (50)
weiblich 12 (63,0) 6 (50)

Alter (in Jahren; Durchschnitt, Min.-Max.) 55,6 (31-81) 52 (29-79)

Beeintrachtigung | ja 14 (73,7) 11 (91,7)
nein 4 (21,0) 1(8,3)
keine Angabe 1(5,3) -

Wie lange Vertreter*in der Selbsthilfe? (in Jahren; Durch- 9,3 (1-33) -

schnitt, Min.-Max.)

Seit wann Mitglied der Selbsthilfe (in Jahren; Durchschnitt, - 8,9 (1-38)

Min.-Max.)

Bundesland Bremen 1(4,8) -

(n=21, n=11)* Hamburg 2(9,6) -
Hessen 6 (28,6) 6 (50)
Niedersachsen 2(9,6) -
Nordrhein-Westfalen 7 (33,3) 1(8,3)
Rheinland-Pfalz 1(4,8) -
Sachsen 2(9,6) -
Thiiringen - 1(8,3)
Berlin - 1(8,3)
Bayern - 2 (16,6)

Beruf berufstatig - 4 (33,3)
nicht berufstatig - 5(41,7)
keine Angaben - 3(25)

Themengebiet Behinderung und Elternschaft 1(4,5) -

der Selbsthilfe korperliche Erkrankungen 9 (40,9) 6 (50)

(n=22, n=12)* Krebserkrankungen 3 (13,6) -
Lebensbewaltigung 3(13,6) -
psychische Erkrankungen 4(18,2) -
Sucht 2(9,1) 1(8,3)
Sonstiges/anderes Themengebiet - 5(41,7)

Anzahl der Selbsthilfegruppen in Deutschland (Min.-Max.) 1-300 -

Anzahl der Selbsthilfegruppen weltweit 63.000 -

Anzahl der Mitglieder der Selbsthilfeorganisation (Min.-Max.) | 6-8.000 -

Anzahl der Mitglieder der Selbsthilfegruppe (Min.-Max.) - 6-350

Interviewdauer (Durchschnitt in Minuten, Min.-Max.) 55 (28-127) 40,6 (23-63)

Anmerkung: *Mehrfachnennungen mdéglich; Min. = Minimum; Max. =Maximum

Mitglieder der Selbsthilfegruppen

Es nahmen insgesamt zwolf Mitglieder der Selbsthilfe an der GeMSeM¢°-Studie teil, wobei die Vertei-
lung zwischen den mannlichen und weiblichen Befragten gleich war (je 50 %, n=6). Das Alter variierte
zwischen 29 und 79 Jahren (Durchschnitt: 52 Jahren). Die Mehrheit (91,7 %, n=11) der Mitglieder der
Selbsthilfe waren im taglichen Leben beeintrachtigt und eine Person berichtete keine Beeintrachtigung
(8,3 %, n=1). Themen der Selbsthilfegruppen waren: Koérperliche Erkrankung (50 %, n=6), Sucht und
Abhangigkeit (8,3 %, n=1) sowie andere Themengebiete bspw. neurologische Erkrankungen (41,7 %,
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n=5). Fast die Halfte der Interviewten (33,3 %, n=4) war berufstatig. Im Durchschnitt waren die Inter-
viewten seit 8,9 Jahren Mitglied in der Selbsthilfe (von eins bis 33 Jahren). Die Anzahl der Mitglieder in
den besuchten Selbsthilfegruppen variierte von sechs bis 350. Die durchschnittliche Interviewdauer
betrug ca. 40 Minuten (von 23 bis 63 Minuten).

Kurzfragebogen und Leitfaden

Der Leitfaden fir die qualitativen leitfadengestiitzten Interviews wurde auf Grundlage des Fragebo-
gens der GeMSe-Studie (,,Gesundheitskompetenz bei Mitgliedern der Selbsthilfe”, Laufzeit: November
2019 - Oktober 2020, Projektleitung: Prof. Dr. Katharina Rathmann) entwickelt. Vor der Durchfiihrung
der Interviews erfolgten zwei Pretest mit je einer Person, um den Leitfaden sowohl fiir die Vertre-
ter*innen als auch fir die Mitglieder der Selbsthilfegruppe zu erproben und gegebenenfalls anzupas-
sen. An die Pretests anschlieend wurden die Frageformulierungen angepasst. Zu Beginn der Inter-
views wurden mittels Kurzfragebogen soziodemographische Angaben zur befragten Person und be-
suchten Selbsthilfegruppe erfasst. Der Leitfaden fir die Vertreter*innen der Selbsthilfe umfasste fol-
gende Themen: 1. Die personlichen Erfahrungen der Vertreter*innen seit Beginn der Corona-Pande-
mie und den daraus resultierenden Veranderungen und Herausforderungen fiir Menschen mit chroni-
scher Krankheit und/oder einer Behinderung, 2. Die allgemeine Gesundheitskompetenz und das Infor-
mationssuchverhalten der Mitglieder der Selbsthilfe, 3. Die Rolle der Selbsthilfe bei der Unterstiitzung
ihrer Mitglieder bei der Suche nach Gesundheitsinformationen ihrer Mitglieder wahrend, aber auch
vor der Corona-Pandemie. Der Leitfaden fiir die Mitglieder der Selbsthilfegruppen umfasste: 1. Die
aktuelle Corona-Pandemie und die damit einhergehenden Erfahrungen sowie Herausforderungen, 2.
Die Rolle der Selbsthilfegruppe wahrend dieser Zeit, 3. Die Suche nach Gesundheitsinformationen und
die Gesundheitskompetenz wahrend der Corona-Pandemie, 4. Die wahrgenommenen Barrieren im
Gesundheitswesen vor und wahrend der Corona-Pandemie sowie 5. Wiinsche und Verbesserungsvor-
schldage der Mitglieder fiir ein barrierefreies Gesundheitswesen.

Auswertung

Um eine authentische und genaue Aufzeichnung des Kommunikationsprozesses zu erhalten, erfolgte
wahrend der Interviews eine Audioaufnahme. Die Interviews wurden mit dem Programm ,f4tran-
skript” transkribiert (Kuckartz 2015). Jegliche Namen und Inhalte, welche Riickschliisse auf die befragte
Person zulassen, wurden anonymisiert. Die Auswertung erfolgte computergestiitzt mittels der Soft-
ware MAXQDA 2020 anhand der qualitativ strukturierenden Inhaltsanalyse nach Kuckartz (2015). Bei
dieser Form der Inhaltsanalyse werden die relevanten Informationen im Interviewmaterial identifiziert
und extrahiert, um sie im Anschluss interpretieren zu konnen. Es wurde ein Kategoriensystem erstellt,
welches aus sogenannten Ober- und Unterkategorien besteht. Zundchst wurden theoriegeleitet Ober-
kategorien (d. h. Gbergeordnete allgemeinere Oberkategorien) vor der Datenanalyse des Datenmate-
rials festgelegt und definiert (deduktiv). Die Entwicklung der Unterkategorien erfolgte induktiv anhand
des Materials nach dem ersten Kodierprozess von drei Interviews (anhand der Oberkategorien). An-
schlieBend wurde das gesamte Material mit dem entwickelten Kategoriesystem im zweiten Kodierpro-
zess kodiert, d. h. die inhaltlichen Textstellen den jeweiligen Ober- bzw. Unterkategorien zugeordnet.
Das finale Kategoriensystem enthalt neben der Definition der jeweiligen Kategorie einzelne Textbei-
spiele aus dem Interviewmaterial, die als sogenannte Ankerbeispiele fungieren.



3. Gesundheitskompetenz und Informationssuchverhalten

3. Gesundheitskompetenz und Informationssuchverhalten bei Mitgliedern der
Selbsthilfe

Die derzeitig Corona-Pandemie stellt eine grofRe Herausforderung fiir Menschen weltweit dar. Die
grofRe Fille an Informationen, die teilweise qualitativ hochwertig und evident ist, teilweise aber auch
falsches oder nicht vollstandiges Wissen beinhaltet, fihrt zu einer Verunsicherung in der Gesellschaft
(WHO 2020). Um mit diesen Informationen kompetent umgehen zu kdnnen, bedarf es einer guten
Gesundheitskompetenz (Schaeffer et al. 2018).

Die Gesundheitskompetenz hat in den letzten Jahren fir Public Health und das Gesundheitswesen
zunehmend an Bedeutung gewonnen (Sgrensen et al. 2012; Schaeffer et al. 2018). Sie bezieht sich auf
das Wissen, die Motivation und die Fertigkeiten der Menschen beim...

Finden Verstehen

Beurteilen Anwenden

...von Gesundheitsinformationen und ist notwendig, um gesundheitsrelevante Entscheidungen treffen
zu konnen. Sie ist unverzichtbar zur Erhaltung, Forderung und Wiederherstellung der Gesundheit so-
wie Steigerung der Lebensqualitdt (Quenzel/Schaeffer 2016; Sgrensen et al. 2012). Eine Vielzahl an
Studien belegt, dass groRe Teile der deutschen Bevolkerung Schwierigkeiten in ihrer Gesundheitskom-
petenz haben (Ernstmann et al. 2018; Jordan/Hoebel 2015; Schaeffer et al. 2016). Demnach gibt na-
hezu jede zweite Person (58,8 %) an Schwierigkeiten im Umgang mit gesundheitsrelevanten Informa-
tionen zu haben (Schaeffer et al. 2016) und die Gesundheitskompetenz ist sozial ungleich verteilt
(Schaeffer et al. 2016; 2021). Auch wenn die Giberwiegende Mehrheit der Bevélkerung sich Gber Covid-
19 gut und sogar sehr gut informiert fuhlt, ist die Mehrheit der Bevélkerung (56 %) aufgrund der Viel-
zahl an Informationen tUber Covid-19 verunsichert (Okan et al. 2020).

Neben der allgemeinen Gesundheitskompetenz ist in den letzten Jahren die digitale Gesundheitskom-
petenz vermehrt in den Blick der Forschung geraten. Unter der digitalen Gesundheitskompetenz wird
die Fahigkeit verstanden, Gesundheitsinformationen in elektronischen Quellen zu finden, zu verstehen
und zu beurteilen sowie die gewonnenen Erkenntnisse zur Behandlung oder Losung eines Gesund-
heitsproblems anzuwenden (Kriger-Brand 2019; Norman/Skinner 2006). Sie umfasst den bewussten
und selbstbestimmten Umgang mit den digitalen Medien. Dazu gehdren Online-Informationen, Apps,
aber auch das Management der eigenen Gesundheitsdaten (TK 2019). Des Weiteren wird unter der
digitalen Gesundheitskompetenz die Fahigkeit beschrieben, mit den elektronischen Anwendungen im
Gesundheitswesen umgehen zu kdnnen (Assmann-Stiftung fur Pravention 2019).
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Bei der Suche nach Gesundheitsinformationen werden unterschiedliche Informationskanale genutzt.
Insbesondere traditionelle Medien wie Radio, Fernsehen, Tageszeitung oder Zeitschriften dienen als
Quelle fur Gesundheitsinformationen (Marstedt 2018). Neben den persdnlichen Gesprachen mit dem
arztlichen Personal und Therapeut*innen stellen die Gesprache mit Freunden oder Familie ebenso
zentralen Informationskanale fir Gesundheitsinformationen dar (Hambrock 2018). Internetbasierten
Quellen, wie bspw. ,Social Media“ oder Gesundheitsportale gewinnen an Bedeutung bei der Suche
nach Gesundheitsinformationen (Marstedt 2018). Gesprache mit dem arztlichen Personal haben auf-
grund der Vermittlung personlicher Informationen einen besonderen Stellenwert (Schaeffer et al.
2019).

Fir Patienten*innen ist die Suche nach Gesundheitsinformationen vor und/oder nach dem Besuch
des Arztes/der Arztin fiir die eigene Sicherheit und zur Kontrolle bzw. Uberpriifung der drztlichen An-
ordnungen von zunehmender Bedeutung (Marstedt 2018). Dies beglinstigt den Wandel der arztlichen
Rolle und in der Konsequenz moglicherweise auch die Interaktion und Beziehung zum Arzt bzw. zu der
Arztin (Marstedt 2018). Dabei wird zunehmend von den Patienten*innen der Wunsch nach einer Ver-
sorgung orientiert an Patient*innen geduRert (Horch/Jordan 2019). Arztliches Personal reagiert unter-
schiedlich auf die eigenstandige Informationssuche der Patienten*innen. So weist (iber ein Drittel des
arztlichen Personals ihre Patienten*innen auf verlassliche Informationsquellen hin und ca. die Halfte
des arztlichen Personals gibt vertrauenswiirdige und laienverstdndliches Informationsmaterial direkt
an Patienten*innen weiter (Marstedt 2018). Die Mehrheit des arztlichen Personals lehnt weder die
eigenstandige Suche nach Gesundheitsinformationen der Patienten*innen ab, noch ermuntern sie ex-
plizit dazu (Marstedt 2018). Patienten*innen bemangeln, dass das arztliche Personal selten auf die
Selbsthilfe verweist, wobei die besondere Bedeutung der Selbsthilfe fir die Informationsbeschaffung
von Patienten*innen hervorgehoben wird (Litzkendorf et al. 2020). Insbesondere Patienten*innen mit
einer chronischen Erkrankung haben einen spezifischen Informationsbedarf (Baumann et al. 2020) und
das Verstehen der erhaltenen Informationen bzgl. ihrer Erkrankung sowie Behandlungs- und Versor-
gungsmoglichkeiten ist ihnen wichtig (Schaeffer et al. 2019). Hinsichtlich der allgemeinen und digitalen
Gesundheitskompetenz, sowie der Suche nach Gesundheitsinformationen, auch in Verbindung mit
dem Besuch des Arztes/der Arztin bei Mitgliedern der Selbsthilfe liegen bislang nur wenige Studien
vor.

Ergebnisse

Die nachfolgenden Ergebnisse fassen die allgemeine und digitale Gesundheitskompetenz der Mitglie-
der der Selbsthilfe wahrend der Corona-Pandemie aus Sicht der Vertreter*innen zusammen. Weiterhin
wird das Informationssuchverhalten der Vertreter*innen der Selbsthilfe dargestellt und Barrieren bei
der Suche nach Gesundheitsinformationen aus Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe beschrieben.
AbschlieBend werden die Auswirkungen der Suche nach Gesundheitsinformationen beim Besuch des
Arztes/der Arztin aus Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe erldutert.

Die allgemeine Gesundheitskompetenz der Mitglieder aus Perspektive der Vertreter*innen
der Selbsthilfe

Haufig berichteten Vertreter*innen der Selbsthilfe, dass langjahrige Mitglieder eine sehr gute Ge-
sundheitskompetenz aufweisen. Durch ihre langandauernde Erkrankung weisen die Mitglieder aus
Sicht der Vertreter*innen einen guten Umgang mit Gesundheitsinformationen auf und die gute Ver-
netzung innerhalb der Selbsthilfegruppe unterstiitzt die Suche nach Gesundheitsinformationen der
Mitglieder. Einige Vertreter*innen beschrieben, dass Mitglieder Informationen beziglich der Qualitat
gut beurteilen konnen und gute Kompetenzen in der Anwendung der gesundheitsrelevanten Informa-
tionen aufweisen, auch in Bezug auf die Corona-Pandemie. Ursachlich dafiir ist, dass sie bereits Thera-
pieerfahrungen mitbringen und haufig mit neuen Gesundheitsinformationen konfrontiert sind. Sie
weisen ein gutes Reflexionsvermogen auf und sind dabei Expert*innen in eigener Sache. Aus diesem
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Grund ergeben sich aus Sicht der Vertreter*innen fir langjahrige Mitglieder wahrend der Corona-Pan-
demie weniger Herausforderungen als fiir neue Mitglieder der Selbsthilfe.

Die Vertreter*innen beschrieben, dass die Corona-Pandemie besonders neue Mitglieder der Selbst-
hilfe vor Herausforderungen stellt. Durch die Uberflutung mit Informationen wiahrend der Pandemie
herrscht bei vielen Mitgliedern eine groRe Verunsicherung. Da die Recherchen oft zeitaufwendig sind,
empfanden viele Mitglieder in diesem Bereich eine Uberforderung. Einige Vertreter*innen berichte-
ten, dass bei einzelnen Mitgliedern aufgrund von Sprachbarrieren oder der Verwendung von Fachspra-
che durch das arztliche Personal bzw. in wissenschaftlichen Artikeln Schwierigkeiten beim Verstandnis
von corona-spezifischen Informationen bestanden. Vertreter*innen thematisierten, dass besonders
Menschen mit Migrationshintergrund vermehrt Schwierigkeiten beim Finden, Verstehen, Beurteilen
und Anwenden von Gesundheitsinformationen hatten. Dies stellt nicht nur diese Mitglieder vor Her-
ausforderungen, sondern auch die Vertreter*innen, da eine erschwerte Kommunikation eine gute Be-
ratung und Unterstltzung einschrankt. Als weitere Hindernisse werden unterschiedliche digitale
Kenntnisse und unterschiedliche technische Ausstattungen vor allem der dlteren Mitglieder themati-
siert.

In der Anwendung der Gesundheitsinformationen gibt es Schwierigkeiten, da durch Kontaktbe-
schrankungen und den Ausfall von Gruppentreffen die praktische Anleitung und Einweisung durch die
Selbsthilfegruppen haufig fehlt. Dazu zahlt bspw. die Einweisung in neue krankheitsspezifische Tech-
niken und medizinische Produkte bzw. Hilfsmittel. Digitale Medien, wie bspw. Videos kénnen den per-
sonlichen Kontakt nicht ersetzen. Vertreter*innen berichteten, dass je nach individuellem Bildungshin-
tergrund und Charakter einige Mitglieder nur die Informationen des arztlichen Personals umsetzen,
wahrend andere sich weiterbilden, ihre Lebensweise verdandern und die ihnen zur Verfliigung stehen-
den Informationen hinterfragen.

Digitale Gesundheitskompetenz der Mitglieder aus Perspektive der Vertreter*innen der
Selbsthilfe

Die Mitglieder der Selbsthilfe unterstiitzen sich zum gréSten Teil gegenseitig bei der Suche nach digi-
talen Gesundheitsinformationen. Laut der Vertreter*innen der Selbsthilfe suchen jliingere Mitglieder
im Internet mehr nach Gesundheitsinformationen als bspw. dltere Mitglieder. Altere Mitglieder der
Selbsthilfegruppe stehen digitalen Medien teilweise skeptisch gegeniiber. Viele haben keinen Zugang
zum Internet, bedingt durch bspw. geringe finanzielle Ressourcen fiir die Technik oder auch kein Inte-
resse daran. Sie schatzen eher den persénlichen Erfahrungsaustausch untereinander, da sie die Quali-
tat der Informationen oft hinterfragen und nicht vertrauen. Wahrend der Corona-Pandemie sind je-
doch nur virtuelle Treffen moglich. Was dazu fiihrte, dass viele Mitglieder sich Zugange zum Internet
schafften. Viele Mitglieder erhalten Hilfe von ihren Familien und Enkeln beim Umgang mit der Technik.
Vor allem jiingere Mitglieder tauschen sich wahrend der Corona-Pandemie liber WhatsApp und Zoom
aus.

Inwieweit die Mitglieder aus der Sicht der Vertreter*innen die digital aufgefundenen Informationen
hinsichtlich deren Qualitat kritisch beurteilen kénnen, ist sehr unterschiedlich. Einflussfaktoren auf
die Beurteilung der Qualitat sind bspw. das Alter des Mitglieds oder mogliche Erkrankung bzw. Behin-
derungen. Erkrankungen oder Behinderungen kénnen dazu fihren, dass die betroffene Person die di-
gitalen Informationen nicht mehr ausreichend gut beurteilen kann. Etwa die Halfte der Inter-
viewpartner*innen berichteten dartiber, dass die Mitglieder der Selbsthilfe bei der Suche nach quali-
tativ guten Informationen sehr erfahren sind und diese ohne gréRere Probleme lesen, verstehen und
hinterfragen kénnen. Insbesondere die eigenstandige Suche nach digitalen Informationen hilft den
Mitgliedern, deren Qualitat kritisch zu beurteilen. Jedoch gab auch ein Drittel der Interviewpartner*in-
nen an, dass ihre Mitglieder eine schlechte oder sehr schlechte Beurteilung der Qualitdt von Informa-
tionen vornehmen kénnen. Zum einen ist dies auf das Alter der Mitglieder zurickzufiihren, zum ande-
ren auf bereits bestehende Erkrankungen wie Depressionen oder andere neurologische und/oder
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kognitive Erkrankungen, welche die Beurteilung der Qualitat erschweren kdnnten. Ein haufiger Fehler
in der Beurteilung digitaler Informationen sei zudem der Glaube in sogenannte Fake News.!

Suche nach gesundheitsbezogenen Informationen aus Sicht der Vertreter*innen der Selbst-
hilfe

Bei der Suche nach gesundheitsbezogenen Informationen aus Sicht der Vertreter*innen lassen sich
verschiedene Quellenarten nennen. Hierzu zdhlen bspw. digitale und physische Informationsquellen
(Abbildung 1a — 1b) sowie sonstige Informationsquellen. Zu den sonstigen Quellen geh6ren Expert*in-
nen wie bspw. Verbande oder Arzt*innen. Die Interviewten bezogen ihre Antworten auf die eigene
Suche nach allgemeinen sowie pandemiebezogene Gesundheitsinformationen.

Digitale Informationsquellen (Abbildung 1a): Haufig wurden keine genauen Angabe zu digitalen Infor-
mationsquellen gemacht (Sonstige Quellen). So ,, lduft natiirlich alles iibers Internet” (Vertreterin AB,
Pos. 65) und ,per Mail werden interessante Links verteilt” (Vertreterin AB, Pos. 130). Weniger haufig
wurden Seminare und/oder Schulungen im Onlineformat thematisiert. Daneben wurden digitale
Quellen wie bspw. Ratgeber, das Robert Koch-Institut, Arzt*innen, Ministerien oder der Landes- und
Bundesverband genutzt.

Abbildung 1a: Aussagen zur Haufigkeit der Nutzung von digitalen Informationsquellen aus Sicht der
Vertreter*innen der Selbsthilfe (n=19)
Ratgeber Robert Koch-Institut
(n=1) (n=1)
liber Arzte
(n=2)

tiber Ministerien
(n=2)

Sonstige Quellen
(n=10)

Landes-
/Bundesverband
(n=3)

Seminare/Schulungen (online)
(n=4)

Anmerkungen: Mehrfachnennungen méglich.

Physische Informationsquellen (Abbildung 1b): Knapp die Halfte der interviewten Vertreter*innen be-
richteten, dass sie ihre Informationen aus Broschiiren und/oder Flyern entnehmen. Ebenfalls, mit
knapp der Halfte der Befragten, wurden als Informationsquelle Fachzeitschriften und Fachbiicher the-
matisiert. Als sog. ,,sonstige” physische Informationsquelle zdhlen hier krankheitsspezifische Informa-
tionsmaterialen, aber auch Ratgeber, Handbiicher, Patienteninformationen oder Tageszeitungen. Eher
weniger wurde von Briefen (bspw. vom Krebsinformationsdienst), Leitfaden oder Publikationen be-
richtet.

1 Als Fake News (dt. Falschnachrichten) werden unwahre Informationen bezeichnet, die aus politischen oder
finanziellen Griinden in Form von Nachrichten veroffentlich werden. Bis zur Richtigstellung dieser Informationen
dauert es haufig sehr lange (Schéafer et al. 2020).
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Abbildung 2b: Aussagen zur Haufigkeit der Nutzung von physischen Informationsquellen (b) aus
Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe (n=19)

Publikationen Leitfaden Brief
(n=3 (n=1) (n=1)
Zeitungen (nicht
wissenschaftlich)
(n=2)

Ratgeber/Handbuch/
Patienteninformation

(=3)

Broschiiren/Flyer
(n=8)

Sonstige Quellen

(=7)

Fachzeitschriften/ -
biicher
(n=8)

Anmerkungen: Mehrfachnennungen méglich.

Sonstige Informationsquellen — Expert*innen: Mit einer deutlichen Mehrheit wurden Expert*innen als
haufigste Informationsquelle genannt. Die Expert*innen kommen aus unterschiedlichsten Fachdiszip-
linen und sitzen nicht nur in Deutschland, sondern auch in auBereuropdischen Landern. Als Expert*in-
nen wurden genannt: Der Landes- und Bundesverband, Arzt*innen bundesweit und international
(bspw. Neurolog*innen), Kongresse und Seminare in Prasenz, externe Referent*innen die Vortrage in
den Gruppen halten, Selbsthilfetag (1-Mal jahrlich), Beratungstelefone, Messen oder Therapeut*in-
nen. Auch der Erfahrungsaustausch untereinander und/oder mit anderen Vertretern*innen anderer
Selbsthilfegruppen wurde als Expertenwissen angesehen (Tabelle 3).

Barrieren bei der Suche nach Gesundheitsinformationen aus Sicht der Vertreter*innen der
Selbsthilfe

Vertreter*innen thematisierten in den Interviews insgesamt sieben Barrieren, welche die Suche nach
Gesundheitsinformationen von Mitgliedern erschweren kdnnen und méglicherweise in einer Wechsel-
wirkung zueinanderstehen (Tabelle 2):

Tabelle 2: Barrieren bei der Suche nach Gesundheitsinformationen und Erlduterungen aus Sicht der
Vertreter*innen der Selbsthilfe

Barrieren Erlduterung

Zugang u. a. Sprachprobleme, technische Ausstattung, Barrierefreiheit, Erkrankung

Corona-Pandemie u. a. Corona-Beschrankungen ermdglichten keine bzw. eingeschrankte Treffen der
Mitglieder

Probleme beim u. a. fehlendes Vertrauensverhiltnis, Zeitmangel des Arztes/der Arztin

Besuch des Arz-
tes/der Arztin
Informationsflut u. a. erschwerte Suche durch bspw. Uberforderung, Unwissenheit und Unsicherheit
fehlende Reflexion u. a. eingeschrankte Reflexion der Gesundheitsinformationen durch die Mitglieder
bzw. Kompetenz
Lobbyismus
Alter

. a. geringe finanzielle Férderung der Selbsthilfe
. a. eingeschrankte Mobilitdt, Abnahme kognitive Fahigkeiten

c

c

Auswirkungen der Suche nach Gesundheitsinformationen vor dem Besuch des Arztes/der
Arztin aus Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe

Die Suche nach Gesundheitsinformationen kann sich sowohl negativ als auch positiv auf die Beziehung
zwischen dem éarztlichen Personal und dem Mitglied der Selbsthilfe gestalten. Als positiv wurde von
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den Vertretern*innen der Selbsthilfe angesehen, dass sich die Informiertheit des Mitglieds positiv auf
die Kommunikation mit dem &rztlichen Personal auswirken kann und dadurch ein Gesprach auf Au-
genhohe ermdoglicht wird. Die Suche nach Gesundheitsinformationen kann zur negativen Folge haben,
dass die Mitglieder eine falsche Erwartungshaltung gegeniiber dem &rztlichen Personal haben. Aus
Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe kann von Seiten des arztlichen Personals das Problem auftre-
ten, dass die Kompetenz des Mitglieds nicht anerkannt wird.

Tabelle 3: Exemplarische Zitate zur Gesundheitskompetenz der Mitglieder und Suche nach Gesund-
heitsinformationen aus Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe
Themenbereiche | Zitate
Stirken und Defizite im Umgang mit Gesundheitsinformationen der Mitglieder wahrend der Corona-Pan-
demie

Starken »Weil die Leute, die bei uns dann schon Mitglied sind, sind in der Regel schon sage
ich mal, wie heiRt es immer so schon? 'Experten in eigener Sache'” (Vertreterin LS,
S. 11, Z. 44-45)

Defizite »Also wir haben [...] eine Gruppierung, die ist [...] nicht grof in der Lage oder Wil-

lens, sich Uber das, was sie von ihrem Arzt gesagt bekommt hinaus weiterzubilden.
Die im Prinzip sagen 'Was der Arzt mir sagt [...] das stimmt und das muss so sein und
das ist es“ (Vertreter BR, S. 13, Z. 25-29)

Herausforderungen in der digitalen Suche nach Gesundheitsinformationen

Suche nach digitalen | ,Also von, ich nehme dich an die Hand und erklare es dir jetzt mal ganz genau, bis
Gesundheitsinforma- | hin so nach dem Motto jemand forstet sich da wirklich durch, durch Studienergeb-
tionen nisse und Studienabl&ufe, also das kann man nicht so pauschal sagen.” (Vertreterin

WA, S. 8, Z. 34-36)

Beurteilung der Qualitdt von Informationen aus Sicht der Vertreter*innen

Sehr gut bis gut »Also es gibt diejenigen, die sich [...] damit [...] eigeninitiativ beschaftigen und auch
sprachlich und intellektuell ausreichend geschult sind, dass sie [...] das Verstehen
kénnen [...] die Ergebnisse einer Studie lesen kdnnen, dass womaoglich auch in Eng-
lisch.” (Vertreter SB, S. 10, Z. 17-19)

MittelmaRig »Also ich sage es mal so, die die ich kenne, da kénnen, ich schatze mal zwei Drittel
[...], die kénnen das einigermalen bewerten, weil die sehen das kommt von den of-
fiziellen [...] Seiten.” (Vertreter HE, S. 15, Z. 13-14)

Schlecht bis sehr ,Die klicken funf Minuten sich durch das Netz, lesen irgendwas und nehmen das fir
schlecht Wabhres, das ist das Problem.” (Vertreterin EM, S. 11, Z. 16)

Nicht zuzuordnen »Es gibt da riesen Unterschiede von jung bis alt.” (Vertreter HE, S. 15, Z. 12)

Suche nach Gesundheitsinformationen bei Vertreter*innen

Physische Informati- ,viele Broschiren, die man sich [...] zuschicken lassen kann.” (Vertreterin WA, S. 5,
onsquellen Z.43)

Digitale Informati- »Man hat auch ein paar online Seminare mitgemacht.” (Vertreter HE, S. 8, Z. 22)
onsquellen

Expert*innen »Mit Erfahrungsaustausch gegenseitig. Das spielt bei uns, glaube ich, eine sehr

groRe Rolle.” (Vertreterin LS, S. 11, Z. 30)

Barrieren bei der Suche nach Gesundheitsinformationen

Corona »,Das Einzige, was ist, ist, sie kdnnen an so Treffen nicht teilnehmen. Wo sie sich also
Informationen holen kdénnen. Ja, also das war natdrlich auch sehr wichtig. Bei den
Treffen konnten sie also alle Fragen stellen.” (Vertreter JH, S. 25, Z. 3-4)
Auswirkung der Suche von Gesundheitsinformationen

Negative Auswirkung | ,ich weiR von Einigen, dass sie sich sogar dann mit den Arzten rumstreiten, die
Meisten gehen dann einfach nicht mehr wieder hin, das ist witzlos.” (Vertreterin CC,

S.14,7.8-9)
Positive Auswirkun- ,Die seit Jahren dabei sind, die wissen wie sie &hm mit Arzten reden miissen und
gen was sie fragen missen. Ob jetzt bei ihnen 'ne Therapie gewechselt werden muss,

kénnen genau die Fragen stellen ahm die sie betreffen. Wenn gewechselt werden
muss wieso und welche Wirkung und alles. Die sind bestens informiert in dem Be-
reich und kénnen mit dem Arzt auch auf Augenhéhe reden und verstehen es auch.”
(Vertreter CD, S. 13, Z. 30-34)
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4, Barrieren im Gesundheitswesen

Das Gesundheitssystem bzw. Gesundheitswesen dient der Sicherstellung der Ge-

sundheit und Gesundheitsférderung der Bevolkerung. Aufgrund wirtschaftlicher

Zwange und neuer Gesetze gibt es immer wieder Bedarf, Teile des Gesundheitssys-

tems an die sich verandernden Rahmenbedingungen anzupassen. Diese Verdnde-

rungen fiihren zu einem stetigen Wandel im Gesundheitssystem, welcher Auswir-

kungen auf die Gesundheitsversorgung hat. Veranderungen innerhalb des Gesund-
heitswesens flihren oft zu Barrieren, von denen haufig Menschen mit chronischer Erkrankung oder
Behinderung betroffen sind. Gerade fiir vulnerable Bevolkerungsgruppen ist der Zugang zum Gesund-
heitswesen sowie den Gesundheitsleistungen nicht immer gewahrleistet (Finkenstadt 2017). Griinde
hierflr kbnnen Zugangsbarrieren sein, wie eine zu weite Entfernung zur arztlichen Praxis oder finanzi-
elle Engpésse bei der Bezahlung der arztlichen Untersuchung (Rathmann/Wetzel 2020). Gerade fur
Menschen mit chronischer Erkrankung oder Behinderung ist es von grolRer Bedeutung, dass ein gleich-
berechtigter Zugang zu barrierefreier medizinischer Versorgung gesichert wird. Durch die haufig er-
schwerte Informationsbeschaffung tiber die eigene Erkrankung sind neben dem behandelnden
Arzt/der behandelnden Arztin weitere Informationsquellen wichtig. Hier bieten Selbsthilfegruppen ne-
ben der Information UGber die Erkrankungen vor allem oft auch emotionale und seelische Unterstiitzung
(Schaeffer et al. 2019).

Ergebnisse

Im Rahmen der nachfolgenden Ergebnisse werden die gedulRerten Barrieren im Gesundheitswesen vor
und wahrend der Corona-Pandemie sowie die Wiinsche der Mitglieder der Selbsthilfe zum Abbau von
Barrieren im Gesundheitswesen dargestellt (Tabelle 4). Eine Tabelle mit Zitaten der interviewten Mit-
glieder der Selbsthilfe ist am Ende des Kapitels zu finden (Tabelle 5).

Barrieren im Gesundheitswesen vor und wahrend Corona

Mitglieder der Selbsthilfe thematisieren insgesamt vier Barrieren im Gesundheitswesen, mit denen sie
selbst mindestens einmal Erfahrungen gemacht haben (Strukturelle, Zugangs-, Umwelt und finanzielle
Barrieren, Tabelle 4). Bezlglich der Barrieren vor der Corona-Pandemie wurde deutlich, dass Mitglie-
der der Selbsthilfe insbesondere mit Barrieren beim Zugang zur Versorgung konfrontiert waren. Es
kam immer wieder zu lingeren Wartezeiten beim Besuch des Arztes/der Arztin und die Befragten be-
richteten von dem Eindruck, dass privatversicherte Personen weiterhin bevorzugt behandelt werden.
Laut den Befragten mangelte es vor der Corona-Pandemie an einem barrierefreien Zugang zu Gesund-
heitseinrichtungen, insbesondere fliir Menschen mit chronischer Erkrankung und Behinderung und es
kam zu Missverstandnissen und Problemen bei der Kommunikation mit dem arztlichen Personal. Wei-
terhin werden laut der befragten Mitglieder der Selbsthilfe weiterhin viele der notwendigen Behand-
lungskosten von den Krankenkassen nicht ibernommen und missen von den Patienten*innen selbst
bezahlt werden. Die Mehrheit der oben berichteten Barrieren wurden auch wahrend Corona-Pande-
mie von den Mitgliedern der Selbsthilfe wahrgenommen. Dariiber hinaus kam es oft ganzlich zu Ter-
minverschiebungen und Absagen durch das arztliche Personal. So bspw. auch die Teilnahme an medi-
zinischen Dienstleitungen wie Physiotherapien oder weiterfliihrende medizinische MalRnahmen (bspw.
geplante Operationen und Krankenhausaufenthalte). Die Mitglieder der Selbsthilfe berichteten von
dem Eindruck der Uberlastung des Gesundheitswesens. Aus Sicht der Mitglieder der Selbsthilfe kam
es zu einer Zunahme der Umweltbarrieren aufgrund erschwerter Kommunikation durch eingefiihrte
HygienemaRBnahmen wie bspw. das Tragen des Mund-Nasenschutzes oder Plexiglasscheiben. Von fi-
nanziellen Barrieren wurde wahrend der Corona-Pandemie von den befragten Mitgliedern der Selbst-
hilfe nicht berichtet.
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Tabelle 4: Ubersicht iiber die Barrieren im Gesundheitswesen vor und wihrend Corona-Pandemie
aus Sicht der Mitglieder der Selbsthilfe

Arten von Barrieren

Barrieren vor Corona

Barrieren wahrend Corona

Strukturelle Barrieren

lange Wartezeiten fir Termine bei
Arzt*innen

fehlende Organisation in der
Struktur des Gesundheitswesens
bevorzugte Behandlung von pri-
vatversicherten Patienten*innen
(Zwei-Klassen-Medizin)

Terminverschiebungen/Absagen
Uberlastung des Gesundheitswe-
sens

gewlinschte HygienemalRnahmen
werden (noch) nicht umgesetzt
notwendige medizinische Dienst-
leistungen (bspw. Physiotherapie)
kdnnen nicht wahrgenommen
werden

Zugangsbarrieren

mangelnder barrierefreier Zugang
zu Gesundheitseinrichtungen fiir
Menschen mit kérperlichen Er-
krankungen

Schwierigkeiten, fachéarztliche Pra-
xen in der ndheren Umgebung zu
finden

lokale Hilfsangebote kdnnen nicht
aufrechterhalten werden

Zugang zum arztlichen Personal
erschwert sowie Absage von wei-
terfihrenden medizinischen MaR-
nahmen (bspw. geplante Operati-
onen)

Umweltbarrieren

Missverstandnis und Kommunika-
tionsprobleme zwischen arztli-
chem bzw. Pflegepersonal und Pa-
tient*innen

erschwerte Kommunikation durch
u. a. Tragen des Mund-Nasen-
schutzes

Seheinschrankungen durch Plexi-
glasscheiben

personlicher Austausch fehlt

Finanzielle Barrieren

keine finanzielle Unterstiitzung fur
einige wichtige medizinische Leis-
tungen

wurden nicht lber finanziellen
Barrieren berichtet

Wiinsche der Mitglieder der Selbsthilfe fiir ein barrierefreies Gesundheitswesen
Die Mitglieder der Selbsthilfe wurden im Rahmen der Interviews nach ihren Wiinschen und Empfeh-
lungen zur Verbesserung der Barrierefreiheit im Gesundheitswesen gefragt (Abbildung ). Die Ergeb-
nisse verdeutlichen, dass einige Teilnehmer*innen Verbesserungswiinsche hinsichtlich der strukturel-
len Barrieren im Gesundheitswesen haben. So sollte eine schnellere Terminvergabe in drztlichen Pra-
xen moglich sein. Dartiber hinaus wird von den Befragten zum Teil ein einheitliches Versicherungssys-
tem gewiinscht, um eine gleichberechtigte Gesundheitsversorgung zu gewahrleisten. Von allen be-
fragten Mitgliedern der Selbsthilfe wurde der Wunsch nach einem verbesserten Zugang und eine Be-
gleitung durch das Gesundheitssystem gedullert. Weiterhin stellen eine bessere Kommunikation zwi-
schen arztlichem Personal und Patienten*innen sowie eine starkere Beteiligung des Gesundheitsper-
sonals an der Selbsthilfe verbreitete Wiinsche bei den Mitgliedern der Selbsthilfe dar. Weiterhin
wiinschten sich einige der Mitglieder der Selbsthilfe die Ubernahme aller benétigten Kosten durch die
Krankenkassen, mehr gesundheitliche Aufklarung von den Mitgliedern selbst (bspw. durch Kranken-
kassen), aber auch von anderen Personen (bspw. Arbeitgeber) tiber die jeweiligen Krankheiten.
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Abbildung 2: Haufigkeitsaussagen bzgl. Wiinsche fiir das Gesundheitswesen aus Sicht der Mitglie-
der der Selbsthilfe (n=12)

Zugangsverbesserungen

(n=3)
Gesundheitsaufkldrung (n=5)

-

Verbesserungen der
strukturellen Barrieren
(n=3)

finanzielle

Verbesserungen (n=FM

Verbesserungen der
Umweltbarrieren (n=6)

Anmerkungen: Mehrfachnennungen méglich.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass es sowohl Barrieren vor als auch wahrend der Corona-Pande-
mie im Gesundheitswesen gab. Wahrend der Corona-Pandemie wurden bisherige Barrieren im Ge-
sundheitswesen nochmals vergréBert bspw. durch die Absage von Terminen oder einer erschwerten
Kommunikation aufgrund des Tragens eines Mund-Nasenschutzes. Die Mitglieder der Selbsthilfe wiin-
schen sich eine Verbesserung auf allen Ebenen des Gesundheitswesens, um die gleichberechtigte Teil-
habe am Gesundheitswesen zu ermdglichen und zu erleichtern.
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Tabelle 5: Exemplarische Zitate zu Barrieren im Gesundheitswesen vor und wahrend der Corona-
Pandemie sowie Wiinsche der Mitglieder der Selbsthilfe fiir das Gesundheitswesen

Themenbereiche | Zitate

Barrieren vor der Corona-Pandemie

Strukturelle Barrieren ,Und meine Mutter [hat] als Privatpatienten dann dort angerufen [...], um genau
die Symptome, die ich hatte, der dort [in der Sprechstunde] geschildert hat und
dann [die] Sprechstunde gesagt hat: Sie kénnen morgen frith um 8 Uhr kommen
und meine Mutter dann gesagt hat und genau diesen Termin geben sie jetzt mei-
ner Tochter, weil meine Tochter hat die Probleme und nicht ich und dann hat sie
gesagt Nee, das geht nicht, weil ihre Tochter [ist] Kassenpatienten und keinen Pri-
vatpatienten. Und da muss ich sagen diese Zweiklassenmedizin, ich hasse sie.”
(Mitglied SV, S. 9, Z. 25-31)
Zugangsbarrieren »[...] nicht in der flinften Etage, aber in der zweiten schon [...] Also da muss man
natirlich den Rollator unten anschlieBen und zu Ful nach oben [...] “ (Mitglied SK,
S. 13,7.10-13)
Umweltbarrieren ,[...] Das kommt drauf an von Fall zu Fall also mit den meisten Arzten kann man
heute schon auch sprechen aber ist es oft zu spliren das sie wenig Zeit haben [...]
da hab ich schon gedacht also eigentlich bin ich hier, um mal ein Gespréach zu fiih-
ren sonst war ich nicht gekommen.” (Mitglied YZ, S. 8, Z. 3-8)
Finanzielle Barrieren »,Behandlungskosten? Ja also ich sag mal bei mir gibt's halt keine Behandlung an
sich. Aber es gibt Kontrolluntersuchungen, die zum Beispiel nicht ilbernommen
werden, die man selbst tragen muss. Was jetzt nicht so angenehm ist [...] “ (Mit-
glied OP, S. 8, Z. 32-40)
Barrieren wdhrend der Corona-Pandemie

Strukturelle Barrieren ,Aber wenn es einem wirklich sehr schlecht geht [...] kommt man nirgends an [...].
In dieser Situation fehlen mir wirklich schon die Worte.” (Mitglied EE, S.17, Z. 20-
22)

Zugangsbarrieren »[...] aber wenn du dann zum Arzt bist, ist die erste Barriere reinzukommen [zu
den Arztpraxen].” (Mitglied SE, S. 22, Z. 27-28)

Umweltbarrieren »,Und das wird von vielen Betroffenen bemangelt, dass wir uns [...] einfach nicht

mehr personlich austauschen kénnen.” (Mitglied YZ, S. 5, Z. 7-8)

Wiinsche der Mitglieder der Selbsthilfe fiir ein barrierefreies Gesundheitswesen

Strukturelle Verbesse- ,Klar wiirde man sich wiinschen das da mehr Termine méglich sind [...].” (Mitglied
rungen FV,S. 6, Z. 25-26)

Zugangsverbesserungen | , Naja, erstmal missten alle Ortspraxen richtig zuganglich sein und dirft nicht so
weit immer von Parkplatzen [weg sein] [...].” (Mitglied MS, S. 8, Z. 35-38)

Finanzielle Verbesse- ,Man braucht [wiinscht sich] die Verordnung, man braucht die [...] Bestatigung

rungen von der Krankenkasse, dass [das] Glbernommen wird.” (Mitglied OP, S. 11, Z. 20-
21)

Verbesserungen der ,Einfach, dass man als Mensch wahrgenommen wird und nicht als Patienten

Umweltbarrieren Nummer sowieso [...]. Gegenseitiges Verstandnis [...].” (Mitglied SE, S. 21, Z. 25-
28)

Aufklarung »[...Jda wiirde ich mir eine sehr starke Aufklarungsarbeit [bezliglich Stigmatisie-

rung der Krankheit] wiinschen.” (Mitglied FV, S. 8, Z. 5)
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5. Rolle und Unterstiitzungsmaoglichkeiten der Selbsthilfe bei der Suche nach
Gesundheitsinformationen und Férderung der Gesundheitskompetenz

Durch die seit Marz 2020 in Deutschland andauernde Corona-Pandemie gab es

zahlreiche Einschrankungen des privaten und o6ffentlichen Lebens (Brack/Struck-

meier 2020). Insbesondere fiir Selbsthilfegruppen ergibt sich eine Herausforde-

rung hinsichtlich der regelmaligen Treffen von Mitgliedern und der fehlenden

Austauschmoglichkeiten sowie gegenseitigen Unterstitzung (Brack/Struckmeier

2020). Die Selbsthilfe ist eine zentrale Anlaufstelle, da sie die Moglichkeit des In-
formationsaustausches bietet und die individuelle Gesundheitskompetenz der Mitglieder Uber ihre
personlichen Fahigkeiten hinaus starkt (Schaeffer et al. 2019). Fiir die Forderung der Gesundheitskom-
petenz ist zum einen die Wissensvermittlung lber die Erkrankung und deren Folgen von Bedeutung
(Dierks/Kofahl 2019; Schaffer et al. 2019). Zum anderen tragt die Selbsthilfe zu einer gesundheitskom-
petenten Gestaltung des Gesundheitswesens bei (Ernstmann et al. 2020), indem die Selbsthilfe sich an
gesundheitspolitischen Entscheidungen beteiligt und die Interessen aller Betroffenen nach auRen ver-
treten (Dierks/Kofahl 2019). Es wurde bisher jedoch kaum untersucht, wie sich die Rolle der Selbsthilfe
bei der Suche nach Gesundheitsinformationen, der Moglichkeiten zur Forderung der (digitalen) Ge-
sundheitskompetenz sowie der Unterstiitzung beim Besuch des Arztes/der Arztin der Mitglieder in
Zeiten der Corona-Pandemie gestalten.

Ergebnisse

Die nachfolgenden Ergebnisse fassen die Rolle der Selbsthilfe bei der Suche nach Gesundheitsinforma-
tionen fir die Mitglieder aus Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe zusammen. Es werden die Mog-
lichkeiten der Selbsthilfe zur Férderung der allgemeinen und digitalen Gesundheitskompetenz der Mit-
glieder beschrieben und wie die Selbsthilfe die Mitglieder beim Besuch des Arztes/der Arztin unter-
stitzen kann. Eine ausfihrliche Tabelle mit Zitaten der Interviewten ist am Ende des Kapitels zu finden
(Tabelle 7).

Rolle der Selbsthilfe bei der Suche nach Gesundheitsinformationen von Selbsthilfemitglie-
dern aus Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe

Die Ergebnisse aus der GeMSete®-Studie zeigen, dass die Selbsthilfe fiir ihre Mitglieder verschiedene
Rollen bei der Suche nach Gesundheitsinformationen einnimmt. Die Vertreter*innen der Selbsthilfe
betonten, dass 1. die wichtigste Rolle der Selbsthilfe, die gegenseitige Unterstiitzung und das Angebot
von Hilfestellungen ist. Eine weitere Rolle der Selbsthilfe ist 2. der Erfahrungs- und Informationsaus-
tausch auf drei verschiedenen Ebenen, d. h. zwischen Selbsthilfe und Experten*innen (Kliniken, Fach-
verbdnde, Arzte*innen), Experten*innen und Mitgliedern sowie der Selbsthilfe und den Mitgliedern.
Vertreter*innen standen am hdufigsten mit den Experten*innen im Austausch. Daneben hat die
Selbsthilfe 3. die Rolle zu sensibilisieren, d. h. Informationsmaterialien zu der jeweiligen Krankheit und
Praventionsangeboten der Mitglieder zur Verfligung zu stellen und die Mitglieder aufzuklaren. Zur Be-
reitstellung von Informationen bendtigt die Selbsthilfe verlassliche Informationen. Somit gehort es zur
Aufgabe der Selbsthilfe, gesundheitsbezogene Informationen aufzubereiten und ihren Mitgliedern zu-
ganglich zu machen. Als haufigste Informationsquellen wurden Dachorganisationen der Selbsthilfe, re-
gionale Gesundheitsdmter oder Fachverbanden sowie Experten*innen genannt.
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Moglichkeiten der Selbsthilfe zur Forderung der Gesundheitskompetenz von Mitgliedern
Die Vertreter*innen der Selbsthilfe thematisierten verschiedene Méoglichkeiten zur Forderung der Ge-
sundheitskompetenz ihrer Mitglieder:

e personlichen Kontakt innerhalb der Selbsthilfe,

e Organisation von gemeinschaftlichen Freizeitaktivitaten fiir Mitglieder der Selbsthilfe,

e Austausch zwischen den Mitgliedern,

e Unterstiitzung und Verstandnis durch die anderen Mitglieder,

o Kontaktherstellung zwischen Mitgliedern und Expert*innen wie Facharzt*innen oder rechtli-
chen Berater*innen.

Informationen zu Erkrankungen oder in Bezug auf die Corona-Pandemie werden den Mitgliedern tber
verschiedene Wege zuganglich gemacht. Vertreter*innen geben pandemie-spezifische Informationen
gezielt an ihre Mitglieder weiter. Viele priifen diese Informationen vorher auf ihre Qualitat, indem sie
aufwendige Recherchearbeit betreiben und diese Informationen mit ihren Mitgliedern besprechen. Da
einige Mitglieder Schwierigkeiten bei der Beurteilung haben, miissen die Informationen an den indivi-
duellen Bedarf angepasst sein. Haufig sind diese auch in Leichter Sprache verfiigbar. Die Forderungs-
moglichkeiten sind in Tabelle 6 aufgefiihrt.

Tabelle 6: Fordermaoglichkeiten der Gesundheitskompetenz der Mitglieder durch die Selbsthilfe aus
Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe

Raum

Rundschreiben

Wissensvermittlung Informationsweitergabe Beratung

e Seminare e Personlich e Personlich

e Fachtagungen e Videokonferenzen e Videokonferenzen

e Weiterbildung e Telefon e Telefon

e Vortrage durch externe Ex- | ® Webseiten, Links, Foren o  WhatsApp
perten e WhatsApp e E-Mail

o Aufklarung Social Media (Facebook, Ins-

e Verlagerung der Treffen ins tagram)
Freie oder den digitalen E-Mail

e  Flyer, Broschiren

e Leitfaden

e  Zeitschriften/Fachliteratur
e Informationsordner

e Post

Viele Vertreter*innen betonten, dass digitale Angebote hauptsachlich jiingere Mitglieder erreichen.
Beziiglich der Gesundheitsinformationen wiinschten sich Vertreter*innen bspw. tibersichtlich gestal-
tete Internetseiten, um den Barrieren beim Finden, Verstehen, Beurteilen und Anwenden dieser vor-
zubeugen.

Unterstiitzung der digitalen Gesundheitskompetenz der Mitglieder durch die Selbsthilfe

Der Bedarf an Unterstlitzung der Mitglieder hinsichtlich der digitalen Gesundheitskompetenz ist sehr
unterschiedlich. Die Vertreter*innen unterstiitzen ihre Mitglieder bei der Suche nach Informationen,
indem sie auf vertrauenswiirdige Quellen verweisen, wie bspw. die Internetseiten der Bundes- und
Landesverbande und der Selbsthilfeorganisation. Oft leiten auch die Vertreter*innen die Informatio-
nen von diesen Stellen direkt liber WhatsApp oder E-Mail an die Mitglieder weiter. Einige Vertreter*in-
nen bieten auch Schulungen im Umgang mit dem Internet an, damit die Mitglieder in Zukunft eigen-
standig im Internet nach vertrauenswiirdigen Gesundheitsinformationen recherchieren kénnen. Wenn
neue relevante Informationen im Internet gefunden werden, diskutiert die Selbsthilfegruppe oft Gber
diese. Viele dltere Gruppenmitglieder vertrauen jedoch eher dem persénlichen Erfahrungsaustausch
als den Informationen aus dem Internet. lhr persénlicher Erfahrungsschatz hilft neuen Mitgliedern oft
beim Abbau von Angsten. Die Vertreter*innen versuchen immer wieder ihre Mitglieder im Umgang
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mit Informationen zu sensibilisieren, um Fake News besser zu erkennen. Beim Anwenden der gefun-
denen Informationen kénnen die Vertreter*innen und die Mitglieder nur unterstiitzend beraten. Die
Entscheidung von bspw. einen Medikamentenwechsel muss die Person selbst mit ihrem Arzt treffen.
Auch hier regen die Vertreter*innen die Mitglieder stetig an, die Informationen kritisch zu hinterfragen
und die Relevanz fiir die eigene Person zu Uberprifen.

Unterstiitzung der Mitglieder beim Besuch des Arztes/der Arztin durch die Selbsthilfe
Mitglieder der Selbsthilfe wenden sich bei Verstandnisproblemen und Unsicherheiten sowohl vor als
auch nach dem Besuch des Arztes/der Arztin an die Vertreter*innen der Selbsthilfe. Circa die Halfte
der Vertreter*innen der Selbsthilfe berichteten von Unterstitzungsangeboten fiir ihre Mitglieder beim
Besuch des Arztes/der Arztin, bspw. in Form der Aufkldrung in Vorbereitung auf den anstehenden
Besuch des Arztes/der Arztin sowie der Begleitung des Mitglieds zum Arzt bzw. zur Arztin in Ausnah-
mefallen. Letztes hat aus Sicht der Vertretern*innen besondere Vorteile: der emotionale Abstand, eine
Unterstiitzung in der Biindelung der vermittelten (gesundheits-)Informationen und die Hilfe bei Ver-
standnisproblemen. Ebenfalls empfahl ca. ein Drittel der Vertreter*innen ihren Mitgliedern, sich auf
den Besuch des Arztes/der Arztin vorzubereiten bspw. in Form eines Fragenkatalogs. Dariiber hinaus
bereiten einige Vertreter*innen ihre Mitglieder mental auf Gesprdache mit dem arztlichen Personal vor
bspw. in Form von Einzel- oder Gruppengesprachen.

Tabelle 7: Exemplarische Zitate zur Rolle und Unterstiitzungsmoglichkeiten der Selbsthilfe aus Sicht
der Vertreter*innen der Selbsthilfe
Themenbereiche Zitate

Rolle der Selbsthilfe bei der Suche nach Gesundheitsinformationen

Rolle der Selbsthilfe ,wenn Fragen kommen, gehen wir gemeinsam auf die Reise und gucken, wo
es die Informationen geben konnte [...].“ (Vertreterin HP, S. 6, Z. 33)
Moglichkeiten zur Forderung der Gesundheitskompetenz der Mitglieder der Selbsthilfe

vor der Corona-Pandemie »[...] Dazu haben wir eine [...] Unmenge [...] wir reisen immer mit so mehre-
ren Bollerwagen [...] zu unseren Veranstaltungen, um dann drei oder vier Ti-
sche von Informationen dann kundzutun, also dann hinzulegen. An Broschii-
ren, an Patienteninformationen, egal ob sie jetzt von Gesundheitsministe-
rium sind, ob sie von einigen Aktionsgruppen sind, die sich um Gesundheits-
wesen kimmert. [...] In der Richtung versuchen wir dann auch zu unterstitz-
ten [...] Die Sachen, die wir da auslegen, die sind also gesicherte Informatio-
nen.” (Vertreter BR, S. 13, Z. 6-18)

wéahrend der »Was ich zumindest sehe, ist, dass sehr viele Seminare jetzt online stattfin-
Corona-Pandemie den. Das heiflt, man hat viel mehr den Zugang, ohne da auch immer irgend-
welche weiten Wege auf sich zu nehmen.” (Vertreterin WA, S. 5, Z. 17-20)
Unterstiitzung der digitalen Gesundheitskompetenz der Mitglieder durch die Selbsthilfe

Unterstitzung in der Suche »[L...] wir versuchen die Sachen dann digital zu finden und digital bereitzustel-
nach digitalen Gesundinfor- | len, sodass die Benutzer das auch einfach abrufen kénnen zum Beispiel als
mationen PDF, wo sie nur darauf klicken miissen auf der Homepage und [wir] versu-

chen die Sachen auch zu (ibersetzen, wenn es wichtig ist. Entweder rein
sprachlich oder auch thematisch, wenn es zu wissenschaftlich formuliert ist.
Da haben wir eine ganze Menge an Mdoglichkeiten, es zu tun. Aber das der li-
mitierende Faktor ist Zeit, meistens.” (Vertreterin SB, S. 8, Z. 19-24)
Unterstiitzung der Mitglieder beim Besuch des Arztes/der Arztin durch die Selbsthilfe

Unterstitzung durch die »Naja, grundsatzlich ist die Schwierigkeit bei chronisch erkrankten und behin-
Selbsthilfe derten Menschen mit neuen Arzten diese Regel, nicht diese Regelung, son-
dern diese Akzeptanz der eigenen Kompetenz. Also so dieses 'Ich lebe seit 30
Jahren mit meiner Behinderung und ich weiR ganz gut, wie sich es damit lebt'
das wird halt noch nicht von allen Arzten so akzeptiert” (Vertreterin LS, S. 16,
Z.4-9)
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6. Schlussfolgerungen

Ziele der GeMSe!e®- Studie waren: a) die (digitale) Gesundheitskompetenz und das Informationssuch-
verhalten bei Mitgliedern der Selbsthilfe aus Sicht der Vertreter*innen der Selbsthilfe u. a. vor und
nach dem Besuch des Arztes/der Arztin zu untersuchen, b) Barrieren im Gesundheitswesen vor und
wahrend der Corona-Pandemie aus Sicht der Mitglieder der Selbsthilfe zu ermitteln sowie c) die Rolle
und Unterstitzungsmoglichkeiten der Selbsthilfe bei der Suche nach Gesundheitsinformationen und
Forderung der (digitalen) Gesundheitskompetenz ihrer Mitglieder herauszuarbeiten.

Gesundheitskompetenz und Informationssuchverhalten bei Mitgliedern der Selbsthilfe
Hinsichtlich der allgemeinen Gesundheitskompetenz berichteten die Vertreter*innen der Selbsthilfe
im Rahmen der GeMSe"e-Studie, dass es bereits vor der Corona-Pandemie innerhalb der Selbsthilfe
unterschiedlich gute Kompetenzen der Mitglieder im Umgang mit Gesundheitsinformationen gab. So
weisen insbesondere langjahrige Mitglieder eine gute Gesundheitskompetenz auf. Dies ist insofern
von Bedeutung, da das Finden und Verstehen von verlasslichen Informationen, aber auch das Beurtei-
len und Anwenden dieser einen hohen gesundheitlichen Stellenwert fir Menschen mit chronischer
Erkrankung oder Behinderung hat (Schaeffer et al. 2019). Menschen mit einer guten Gesundheitskom-
petenz berichten Gber weniger Schwierigkeiten im Umgang mit Gesundheitsinformationen, finden sich
besser im Gesundheitssystem zurecht und besitzen eine wichtige Ressource fiir die Pravention und
Bewailtigung von Krankheiten sowie der Forderung eigener Gesundheit (Schaeffer et al. 2019). Die
Selbsthilfe kann ihre Mitglieder durch die Bereitstellung von Gesundheitsinformationen insbesondere
in Zeiten der Corona-Pandemie unterstitzen, welche zuvor auf ihre Qualitat geprift und dem indivi-
duellen Bedarf der Mitglieder angepasst werden.

Die Ergebnisse der GeMSe"e®- Studie zeigen Defizite im Umgang mit pandemie-spezifischen Informa-
tionen bei dlteren Mitgliedern. Dies deckt sich mit bisherigen Befunden zur allgemeinen Gesundheits-
kompetenz der deutschen Bevolkerung unabhangig (Schaeffer et al. 2016) und in Zeiten der Corona-
Pandemie (Schaeffer et al. 2021). Auch hier wurde festgestellt, dass altere Personen haufiger Schwie-
rigkeiten im Umgang mit gesundheitsrelevanten Informationen haben (Schaeffer et al. 2016; 2021).
Ursachlich dafiir kann ein schlechterer Umgang mit digitalen Medien und fehlende technische Ausstat-
tung sein. Allerdings berichteten Vertreter*innen der Selbsthilfe, dass die Personengruppe der dlteren
Mitglieder haufig telefonisch gut erreichbar ist, sodass sich hier ein guter Ansatzpunkt fiir die Selbst-
hilfe zur Starkung der Gesundheitskompetenz zeigt. So kdnnen Gesundheitsinformationen auch wah-
rend der Corona-Pandemie telefonisch an die Mitglieder weitergegeben werden. Neben der Gruppe
der alteren Menschen zeigen sich auch bei Menschen mit Migrationshintergrund haufig Schwierigkei-
ten im Umgang mit gesundheitsrelevanten Informationen (Schaeffer et al. 2016; 2021). Auch in der
GeMSete®- Studie zeigt sich, dass es fir die Vertreter*innen der Selbsthilfe besonders schwierig ist,
bei dieser Zielgruppe einen Ansatzpunkt zur Starkung der Gesundheitskompetenz zu finden, bspw. auf-
grund von unterschiedlichen Muttersprachen der Mitglieder. Hinzu kommt allgemein ein schlechtes
Verstdandnis von medizinischer Fachsprache der Mitglieder. Es besteht Bedarf zur Bereitstellung von
Informationsmaterialien zu gesundheitsbezogenen Themen von der Selbsthilfe fiir ihre Mitglieder in
anderen Landessprachen und leicht verstandlicher, bspw. Einfacher oder Leichter Sprache. Darliber
hinaus sollte medizinisches Fachwissen von Arzt*innen an den Bedarf der Mitglieder angepasst wer-
den, damit diese die Gesundheitsinformationen auch verstehen, bewerten und schlief3lich anwenden
kdnnen.

Die Ergebnisse zur digitalen Gesundheitskompetenz heben hervor, dass Selbsthilfegruppen bzw. Per-
sonen in vulnerablen Lebenslagen mit der Schnelllebigkeit der Technik und der damit verbundenen
Digitalisierung Giberfordert sein kdnnen. Ursachen hierfir kdnnen bspw. das Alter der Mitglieder sein.
Der Studienbericht der AOK zur digitalen Gesundheitskompetenz weist bei der Altersgruppe der tiber
60-jahrigen die geringste Auspragung der digitalen Gesundheitskompetenz auf (Kolpatzik/Mohr-
mann/Zeeb 2020). Zudem kann eine bestehende chronische Erkrankung zu einer schlechteren
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digitalen Gesundheitskompetenz fiihren (Kolpatzik/Mohrmann/Zeeb 2020). Infolgedessen kann haufig
die Qualitat der digitalen Quellen nur unzureichend bewertet werden. Gerade in der Zeit der Corona-
Pandemie ist es folglich fiir viele dltere und technisch weniger versierten Mitglieder schwierig, eigen-
standig an qualitativ gute Informationen zu gelangen. Es ist daher notwendig, diese Quellen in Leichter
Sprache zur Verfligung zu stellen. So finden sich inzwischen auf den Internetseiten des Robert Koch-
Instituts oder des Bundesministeriums fiir Gesundheit Informationen zur Corona-Pandemie auch in
Leichter Sprache (Bundesministerium flir Gesundheit 2021; Robert Koch-Institut 2021). Die Bereitstel-
lung der Informationen liber die Corona-Pandemie in Leichter Sprache auf u. a. 6ffentlichen Internet-
seiten sind jedoch haufig noch nicht ausreichend intuitiv oder verstandlich fiir vulnerable Zielgruppen.
Aus diesem Grund hat bspw. die Dolmetscherin fiir Leichte Sprache Anne Leichtfuld in Zusammenarbeit
mit verschiedenen Privatpersonen, der Forschungsstelle fiir Leichte Sprache der Universitat Hildes-
heim, Werkstatten fiir Menschen mit Behinderung, unterschiedlichen Priifgruppen fiir Leichte Sprache
sowie Expert*innen unterschiedlicher Fachdisziplinen eine eigene Internetseite zu (Gesundheits-)In-
formationen Uber die Corona-Pandemie in Leichter Sprache erstellt (Leichtful/Czerner-Nicolas 2020).

Bei den Vertretern*innen stellte sich heraus, dass der Expert*innenaustausch die am haufigsten ge-
nannte Quelle fur Gesundheitsinformationen darstellte. Unter Expert*innen werden dabei u. a. Ver-
treter*innen anderer Selbsthilfegruppen verstanden. Eine optimale Vernetzung zwischen den Selbst-
hilfegruppen, ob digital oder analog, ist daher unabdingbar. Ob der Expertenaustausch auch schon vor
der Pandemie einen so hohen Stellenwert fir die Vertreter*innen hatte, ist unklar. Zu vermuten ist
aber, dass der personliche Austausch unter Expert*innen an Bedeutung gewonnen hat, da online ge-
fundene (Gesundheits-)Informationen einen unterschiedlichen Wahrheitsgehalt vorweisen.

Die vorliegende Studie bestatigt bisherige Erkenntnisse beziglich der Suche nach Gesundheitsinfor-
mationen vor und nach dem Besuch des Arztes/der Arztin (Baumann et al. 2020; Hambrock 2018,
Horch/Jordan 2019; Litzkendorf 2020; Marstedt 2018, Schaeffer et al. 2019). Die eigenstandige Suche
nach Gesundheitsinformationen des/der Patienten*in kann entweder von positiver oder negativer Be-
deutung fiir die Kommunikation zwischen Arzt/Arztin und Patient*in sein (Marstedt 2018). Ob sich in
der Praxis eine vermehrte Tendenz zum Positiven oder Negativen zeigt, wird anhand der Ergebnisse
der GeMSe"e“°-Studie nicht deutlich. Vertreter*innen berichten haufig von dem Problem, dass Mitglie-
der der Selbsthilfe nicht als miindige Patienten*innen beim Besuch des Arztes/der Arztin wahrgenom-
men werden und auf ihre meist langjahrige Erfahrung mit der eigenen Krankheit oder Beeintrachtigung
geachtet wird. Die Selbsthilfe unterstiitzt ihre Mitglieder bereits umfassend beim Besuch des Arz-
tes/der Arztin bspw. durch Vorbereitung, Begleitung und Nachbereitung des Besuchs des Arztes/der
Arztin.

Ergebnisse der GeMSe"e®-Studie weisen auf Barrieren bzgl. des Zugangs zu Gesundheitsinformatio-
nen fiir die Mitglieder der Selbsthilfe hin. Insbesondere die fehlende technische Ausstattung und das
Fehlen der personlichen Treffen der Selbsthilfegruppen fliihren zu einem eingeschranktem Zugang zu
Gesundheitsinformationen. Aber auch bspw. Sprachbarrieren und die Erkrankung der Mitglieder der
Selbsthilfe an sich. Die Sprache gilt als zentrales Kommunikationsmedium und ein GroRteil der deut-
schen Bevolkerung ist von Kommunikationsbarrieren betroffen (Jacobi 2020). Aus diesen Barrieren
kann potenziell eine eingeschrankte Gesundheitskompetenz resultieren. Insbesondere die Kommuni-
kation zwischen dem &rztlichen Personal und den Patienten*innen gilt als Notwendigkeit fiir den Erfolg
der Behandlung und steht auch in Verbindung mit der Zufriedenheit der Patienten*innen (Jacobi
2020). So starkt insbesondere bei der Behandlung ein einfacher und schneller Zugang zu umfangrei-
chen Gesundheitsinformationen die Mitwirkung und Mitbestimmung der Patienten*innen (Schaeffer
et al. 2019). Fir die Selbsthilfe bedeutet dies, dass (weiterhin) ein moglichst barrierefreier Zugang zu
Gesundheitsinformationen fiir ihre Mitglieder bereitgestellt werden sollte, bspw. durch die zielgrup-
penspezifische Aufbereitung und Bereitstellung von (Gesundheits-)Informationen.
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Wahrgenommene Barrieren im Gesundheitswesen

Die Ergebnisse der Befragung der Mitglieder der Selbsthilfe der GeMSe"¢°-Studie zeigen, dass Barrie-
ren im Zugang zum Gesundheitswesen sowohl vor als auch wahrend der Corona-Pandemie bestehen.
AulRerdem sind Menschen mit chronischen Krankheiten oder Behinderung besorgt liber die oft kost-
spieligen Behandlungsmoglichkeiten und Schwierigkeiten, Informationen liber die eigene Krankheit zu
erhalten. Bisherige Barrieren im Zugang zum Gesundheitswesen sowie den Gesundheitsleistungen,
welche Menschen mit chronischer Erkrankung und Behinderung wahrnahmen (Finkenstadt 2017) wur-
den durch die Corona-Pandemie noch verstarkt. Neben dem erschwerten Zugang zur bspw. arztlichen
Praxis oder langen Wartezeiten fiir einen Termin beim Arzt/bei der Arztin kommt es wihrend der
Corona-Pandemie zu Absagen sowie Terminverschiebungen durch das arztliche Personal und Informa-
tionen zu Covid-19 und dessen Bedeutung fiir die eigenen Beeintrachtigungen sind haufig schwer zu
finden oder aufgrund der Fachsprache schwer zu verstehen.

Von den Mitgliedern der Selbsthilfe wird eine Verbesserung der strukturellen sowie umweltbedingten
Barrieren im Gesundheitswesen gewiinscht. Bspw. in Form einer besseren Kommunikation zwischen
medizinischem Fachpersonal und Patienten*innen sowie einer starkeren Unterstlitzung durch die
Selbsthilfe beim Besuch des Arztes/der Arztin. Dariiber hinaus wiinschen sich die Befragten mehr ge-
sundheitliche Aufklarung, die in den Selbsthilfegruppen bspw. durch eine Vernetzung mit Krankenkas-
sen und medizinischem Fachpersonal erreicht werden kann. So wird auch in der Empfehlung #11 des
Nationalen Aktionsplan Gesundheitskompetenz gefordert, dass Versorgungsstrukturen und -prozesse,
d. h. das Gesundheitswesen so ausgerichtet werden, dass Menschen mit chronischer Erkrankung eine
praventiv ausgerichtete Versorgung ermoglicht wird (Schaeffer et al. 2018). Neben der Starkung der
eigenen Gesundheitskompetenz rickt auch die gesundheitskompetente Gestaltung der Einrichtungen
der Gesundheitsversorgung vermehrt in den Fokus von Forschung und Praxis (Ernstmann et al. 2018;
Rathmann et al. 2020; Sgrensen et al. 2012). So kann neben anderen Handlungsfeldern der organisa-
tionalen Gesundheitskompetenz bspw. eine gesundheitskompetente Kommunikation durch das arzt-
liche Personal mit den Patient*innen nicht nur die Verstandlichkeit der zu vermittelnden Gesund-
heitsinformationen erhéhen, sondern tragt so zu einer Starkung der individuellen Gesundheitskompe-
tenz der Patient*innen bei (Schaffer et al. 2018).

Rolle und Unterstiitzungsmoglichkeiten der Selbsthilfe bei der Suche nach Gesundheitsin-
formationen und Forderung der Gesundheitskompetenz

Um den Mitgliedern der Selbsthilfe ausreichend gesundheitsforderliche Hilfestellung anbieten zu kén-
nen, missen die Rahmenbedingungen der Selbsthilfe verbessert werden. Wichtig dafiir ist, dass sich
das gesellschaftliche Bild der Selbsthilfe verbessert und Selbsthilfeorganisationen und -gruppen mehr
Anerkennung erhalten. So wiinschen sich die Befragten Mitglieder der Selbsthilfe mehr Akzeptanz und
Aufklarung Uber chronische Erkrankungen und Behinderungen in der Bevélkerung. Dazu sollte die
Selbsthilfe starker in die politische Diskussion einbezogen werden und mehr Unterstiitzung sowie 6f-
fentlich Wahrnehmung erfahren. So kénnte die Gesundheitskompetenz der Menschen mit einer chro-
nischen Krankheit oder Behinderung verbessert werden, was langfristig positive Auswirkungen auf die
Gesundheit dieser Menschen sowie der gesamten Bevdlkerung hat (Dierks/Kofahl 2019).

Welche langfristigen Auswirkungen die Corona-Pandemie auf die Gesundheitskompetenz und das
Suchverhalten nach Gesundheitsinformationen bei Mitgliedern der Selbsthilfe hat und inwieweit eine
Verschiebung hin zur digitalen Informationssuche stattfindet, sollte in Zukunft genauer untersucht
werden. Die Ergebnisse der GeMSe"*-Studie heben die Relevanz der Selbsthilfe bei der Férderung
der (digitalen) Gesundheitskompetenz ihrer Mitglieder hervor. Insbesondere neue Mitglieder in den
Selbsthilfegruppen und dltere Personen haben Schwierigkeiten im Umgang mit Gesundheitsinformati-
onen. Durch die Bereitstellung und Diskussion von gesundheitsbezogenen Informationen, Unterstiit-
zung bei der Uberwindung von Barrieren im Gesundheitswesen sowie der Férderung des Dialogs zwi-
schen Expert*innen und Mitgliedern kann die Selbsthilfe zur Forderung der Gesundheitskompetenz
ihrer Mitglieder beitragen. Wahrend der Corona-Pandemie ist besonders auf die individuellen
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Bediirfnisse, Probleme und Wiinsche der Mitglieder einzugehen. Um den Mitgliedern ausreichend ge-
sundheitsforderliche Hilfestellungen anbieten und eine Teilhabe an Gesundheit ermoéglichen zu kon-
nen, missen die Rahmenbedingungen der Selbsthilfe verbessert werden. Dazu sollte die Selbsthilfe
verstarkt in die politische Diskussion einbezogen werden und mehr Unterstiitzung sowie 6ffentlich
Wahrnehmung erfahren.

Empfehlungen fiir die Selbsthilfe

e Bei der Bereitstellung von (Gesundheits-)Informationen ist besonders auf das Alter der Mitglieder
zu achten, denn jlingere Personen nutzen andere Kommunikationswege als dltere Mitglieder.

e Vor- und Nachbereitung von Besuchen beim Arzt/bei der Arztin in Form von bspw. gemeinsamer
Erstellung von Check-Listen, Begleitung zum Arzt/zur Arztin oder Besprechung der &rztlichen Be-
funde.

e Bereitstellung von (digitalen) Angeboten fiir:

e den Umgang mit dem Computer und dem Internet insbesondere fiir dltere Mitglieder,

e den Umgang mit Gesundheitsinformationen, insbesondere fiir das Erkennen und den Umgang mit
Fake News.

e (Weiter-)Entwicklung von Alternativen zu Prasenz-Treffen der Selbsthilfegruppen unter Berlick-
sichtigung der technischen Voraussetzungen der jeweiligen Mitglieder.

o Starkere offentliche Aufklarung Uber chronische Krankheiten und Behinderung, sodass weitere
Teile der Bevolkerung lber die verschiedenen Beeintrachtigungen aufgeklart werden.

e Stdrkere politische Beteiligung, um bspw. Entscheidungsvorlagen der Politik, aber auch eine ho-
here Kostenbeteiligungen der Krankenkassen im Sinne der Zielgruppe voranzutreiben.
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