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Selbsthilfegruppen-Wegweiser 2009 Gieflen

In diesem Uberarbeiteten und aktuali-

sierten Selbsthilfegpruppen-Wegweiser

2009 haben sich ca. 80 Selbsthilfe-

gruppen der Region Giefien dargestellt.

Sie finden sich gegliedert nach

— Psychosozialen Selbsthilfegruppen

— Selbsthilfegruppen von
Angehdrigen

— Sucht-Selbsthilfegruppen

— und Selbsthilfegruppen von chro-
nisch Kranken und Behinderten.

In einleitenden Kapiteln wird die
30jdhrige Geschichte der Selbsthil-
fegruppen-Unterstiitzung in Gief3en

dargestellt, die Arbeits- wurmaea

weise und Beratungsange- 4 py "

bote der Kontaktstelle fiir
Selbsthilfegruppen erlau-

tert und Hinweise fiir die =
Selbsthilfegruppen-Arbeit

sowie zur Selbsthilfe-Forderung durch
die gesetzlichen Krankenkassen (nach

§ 20 ¢ SGBV) gegeben. |

Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Giefen /
Matzat, Jiirgen [Red.] / Brauer, Sabine [Red.]:

Selbsthilfegruppen-Wegweiser Gieflen 2009:
30 Jahre Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen.
Focus Verlag, Gief3en [circa] 2009, 110 S.

Selbsthilfe im Internet —

Formen, Wert und Wirkung
Erste Ergebnisse aus dem NAKOS-Projekt ,,Selbsthilfe und neue Medien*

Meine Damen und Herren,
liebe Leserinnen und Leser,

im Medienzeitalter findet der Aus-
tausch von Informationen und Erfah-
rungen tber Erkrankungen und andere
Lebensprobleme zunehmend im Inter-
net statt. Dort kann man sich jederzeit
informieren und mittels einer Vielzahl
technischer Module wie Chats, Blogs
und Foren mit anderen austauschen.
In unserem Projekt ,Selbsthilfe und
neue Medien’ (Férderzeitraum 2009 /
2010) greifen wir bei der NAKOS diese
Entwicklung auf und versuchen, uns
einen Uberblick tiber Selbsthilfeange-
bote im Internet zu verschaffen. Dabei

interessieren uns Fragen wie: Welche
Rolle spielt das Internet fiir die organi-
sierte Selbsthilfe und die Selbsthilfe-
unterstiitzung? Welche Wirkungen hat
der Onlineaustausch fiir Betroffene?
Fiir welche Personen ist er besonders
geeignet? Kann diese Austauschform
gar die traditionellen Selbsthilfefor-
men ersetzen?

Auf den folgenden Seiten finden Sie in
diesem NAKOS INFO einige vorldufige
Ergebnisse aus unserem Projekt. Unter
anderem haben wir wissenschaftliche
Erkenntnisse recherchiert, eine Feld-
analyse durchgefiihrt und dabei Praxis-
beispiele ausgewahlt. In einigen Foren
haben wir Nutzer/innen angesprochen

und sie nach ihren Erfahrungen und
Einschdatzungen mit dieser Form der
Selbsthilfe im Internet gefragt. Dane-
ben ermoglichten uns Gesprache mit
Anbietern Einblicke in die Wirkungs-
weise und den besonderen Gewinn
des Austausches via Internet bei
bestimmten Problemstellungen und
fur bestimmte Personengruppen.

Unsere vorldufige Einschdtzung zum
Thema ,,Selbsthilfe und Internet*
lasst sich so zusammenfassen: Die
Moglichkeiten des Onlineaustau-
sches sind vielfaltig. Es existieren
verschiedene Angebote, die je nach
den personlichen Neigungen und Pro-
blemstellungen fiir viele Menschen
nitzlich sein kénnen. Nur ein Drit-
tel der bundesweiten Selbsthilfeor-
ganisationen und -verbdnde betreibt
ein Forum oder einen Chat, um den
Austausch im Internet zu ihrer jewei-
ligen Themenstellung zu ermdglichen.

Daneben gibt es eine Vielzahl von
Anbietern, teils ebenfalls von Betrof-
fenen, die auf virtuelle Vernetzung
und Kommunikation setzen und mit
ihren Angeboten Themen aufgreifen,
die von der organisierten Selbsthilfe
teils gar nicht oder weniger facet-
tenreich behandelt werden. Fiir den
Umgang mit Erkrankungen und Pro-
blemstellungen kénnen sich beide
Formen gut ergdanzen.

Nun wiinsche ich lhnen viel Spaf beim
Lesen! |

Jutta Hundertmark-Mayser
Projektleitung ,,Selbsthilfe und neue
Medien*

Was sagt die Wissenschaft, was sagen Nutzerinnen
und Nutzer iiber Onlineselbsthilfe?

Die meisten in der Selbsthilfe Aktiven
sind sich einig, dass ein netzbasierter
Austausch mit anderen das reale Mit-
einander in einer Selbsthilfegruppe
nicht ersetzen kann. Jedoch eréffnen
wissenschaftliche Befunde zu virtuel-
ler Kommunikation und Gruppenbil-
dungsprozessen im Internet andere
Sichtweisen.

In empirischen Studien wurde gezeigt,
dass der Austausch via Internet fur
Menschen mit sozial tabuisierten

Problemen, fiir Menschen mit sozia-
len Hemmungen sowie fiir Menschen
mit Behinderungen besondere Chan-
cen bieten kann (vgl. McKenna / Bargh
1998; D6ring 2003, S. 546). Doch die
Moglichkeiten der virtuellen Kommu-
nikation werden auch von anderen
Personengruppen als wertvoll erlebt.
In einer mehrjahrigen Studie fanden
McKenna u.a. heraus, dass 84 Pro-
zent der Befragten ihre Internetbe-
ziehungen als eng, bedeutsam und
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genauso real wie ihre Offlinebezie-
hungen empfanden. Die Beziehungen
waren bemerkenswert stabil und mehr
als die Halfte der Studienteilnehmer
begann, sich auch von Angesicht zu
Angesicht zu treffen (vgl. McKenna
u.a.2002).

»Man trifft so Leute aus der gan-
zen Welt ... Hauptsache sie kénnen
Deutsch und haben hergefunden. Ich
kann, wann immer mir etwas einfillt,
hier fragen oder auch einfach nur ’ne
Runde ,rumweinen’ oder auch mal
mich freuen. Ich muss damit nicht bis
zu einem bestimmten Termin warten,
wo ich dann sowieso wieder vergessen
habe, was ich wollte. Man wird nicht
unterbrochen ... geht ja gar nicht ©.
Im Internet ist man nicht so kontakt-
scheu, finde ich.“ (27-jdhrige Nutze-
rin eines ADHS-Forums)

Fiir viele Nutzer/innen von Online-
Selbsthilfeformen bringt der schrift-
liche Austausch in Foren eine grofiere
Klarheit iber ihre Probleme, Emotio-
nen und Bediirfnisse, als ihnen das
im direkten Gesprach maglich ist.
Den Verlauf der Diskussionen zu
einem spdteren Zeitpunkt noch ein-
mal nachvollziehen zu kénnen, wird
als hilfreich bewertet.

Besonders jiingere Menschen nutzen
virtuelle Moglichkeiten als selbstver-
standliche Ergdnzung und Fortfiihrung
ihrer Kommunikation. Sie gehen nach-
mittags oder abends in ,,soziale Netz-
werke“ wie StudiVZ oder Facebook,
um dort mit genau den Freundinnen
und Freunden weiterzuplaudern, mit

denen sie sich bereits am Vormittag in
Schule oder Uni unterhalten haben.
Entsprechend geht es in der Diskus-
sion um die Rolle der neuen Medien
fiir die Selbsthilfe auch gar nicht um
ein Entweder-Oder. Denn Beziehungen
werden haufig eben nicht strikt off-
line bzw. online gefiihrt. In der Praxis
haben wir es fast immer mit ,,Hybrid-
beziehungen* (D6ring) zu tun: Viele
Menschen, die sich im Internet ken-
nengelernt haben, verspiiren {iber
kurz oder lang den Wunsch, sich auch
im echten Leben zu treffen. Und die
meisten ,,echten® Beziehungen ken-
nen Phasen, in denen (ber virtuelle
Medien kommuniziert wird.

Haufig ist der virtuelle Austausch der
erste Schritt zu einem Engagement in
einer ,richtigen® Selbsthilfegruppe.
So heiBt es in einem Dialog in einem
Forum fiir Essstorungen iiber reale
Treffen:

»Aaaalso, generell habe ich schon
Lust auf ein Treffen, aber wenn‘s
dann wirklich konkret wird, bin ich
manchmal dann doch irgendwie ein
bichen unsicher ... Vor dem was
und wer einen erwartet ... Aber viel-
leicht kriege ich es ja hin (iber mei-
nen Schatten zu springen. Ndchste
Frage: Wie stellt ihr euch das Treffen
denn vor? Kennt jemand ein gemiitli-
ches Pldtzchen? Ich brauche definitiv
keine tausend Leute drumherum, das
stresst mich irgendwie ... Gibt’s was
Nettes, wo man vielleicht draufSen sit-
zen kann und auch eine Runde spazie-
ren gehen kann? Oder an was hattet
ihr so gedacht??? LG, M.

Und als Antwort darauf:

»Hallo ihr Lieben, bin genauso unsi-
cher wie ihr — aber interessant fand
ich‘s auf alle Fdlle. Hab iibrigens noch
nie(!) mit anderen Menschen ganz
offen liber meine ES reden kénnen.
Mit euch wir das bestimmt anders
... lachen ... Also ich bin dafiir! Aller-
dings kann ich erst in den Semester-
ferien, also Mitte / Ende Juli. Ist euch
das zu spdt? Sonst kénnt ihr euch ja
schon mal treffen und im Spdtsommer
machen wir dann ein 2. Treffen und ich
komm dazu. Liebe Griifie, B.“

Die Diskussion, ob das Internet Selbst-
hilfegruppen ersetzen oder iberfliis-
sig machen kann, fiihrt daherin die
falsche Richtung. Onlineselbsthilfe
und herkémmliche Offlineselbsthilfe
sind keine Gegensatze. Selbsthilfeak-
tivitaten im Netz sind kein Ersatz fiir
echte Selbsthilfegruppen, sondern
eine Ergdnzung und Erweiterung die-
ser Form.

Das Internet kann auf mehreren Ebe-
nen Turdffner fiir die Selbsthilfe sein:
Vielleicht stof3t jemand Uber eine
Internetseite oder einen Hinweis in
einem Forum {berhaupt erst auf die
Information, dass es Selbsthilfegrup-
pen gibt. In einem zweiten Schritt
sucht sie / er dann moglicherweise
im Netz nach einer geeigneten Gruppe
in der Gegend. Oder aber sie / er nutzt
die Moglichkeiten des Internets, um
sich mit Gleichbetroffenen zu einer
neuen Gruppe zusammenzufinden.
(So haben sich beispielsweise tiber
die Website www.groops.net bislang
bereits rund 5.000 Gruppen gegriindet

—von Freizeitgruppen bis zu gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfegruppen
und Gruppen mit sozialen und politi-
schen Zielen.)

Fiir manche Menschen mag der virtu-
elle Austausch mit anderen tiberhaupt
nicht in Frage kommen, andere wiede-
rum bevorzugen diese Form gegeniiber
Gruppentreffen von Angesicht zu Ange-
sicht. Wahrscheinlich wird es kiinftig
viel hdufiger Mischformen geben: Men-
schen gehen in eine ,,echte” Selbsthil-
fegruppe, halten zwischen den Treffen
den Kontakt miteinander iiber Internet
und Mailinglisten und tauschen sich
dariiber hinaus mit einem anderen
Kreis Betroffener in Foren und Chats
aus. |

Quellen:

Doring, Nicola: Selbsthilfe, Beratung
und Therapie im Internet. In: Batinic,
Bernad (Hrsg.): Internet fiir Psychologen.
Gottingen 2002, 2. Auflage, S. 509-547

McKenna, Katelyn Y.A. / Bargh, John A.:
Coming out in the age of the Internet:
Identity ,,demarginalization“ through
virtual group participation. Journal of

Personality and Social Psychology, 1998,
H.75,S. 681-694

McKenna, Katelyn Y.A. / Green, Amie
S. / Gleason, Marci: Relationship
formation on the Internet: What’s the
big attraction? Journal of Social Issues,
2002, H. 58, S. 9-31

Miriam Walther
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Selbsthilfe und Internet — Feldanalyse

Von den 360 in der NAKOS-Datenbank
erfassten bundesweiten Selbsthilfe-
organisationen und -verbdnden verfi-
gen rund 95 Prozent liber eine Website.
Sie wird genutzt, um liber die eigene
Arbeit zu informieren und Fachinforma-
tionen zur Verfiigung zu stellen. Etwa
35 Prozent der Organisationen bieten
dariiber hinaus Moglichkeiten fiir den
Onlineaustausch zwischen Betroffenen.
Dabei handelt es sich am haufigsten um
Foren. Dariiber hinaus gibt es Chats,
Expertenchats, Pinnwdnde, Mailinglisten
und Blogs. Einige Organisationen haben
sich bereits auf den Trend zu ,,sozialen
Netzwerken* eingestellt: Sie ,,twittern
oder prdsentieren sich auf Facebook
(z.B. Deutsche Heredo-Ataxie-Gesell-
schaft — Bundesverband e.V.) oder bei
StudiVZ. Eine Reihe von Organisationen
betreibt zwar kein eigenes Forum oder
einen Chat, verweist aber auf kooperie-
rende Angebote (z.B. Deutsche Zéliak-
ie-Gesellschaft [DZG] e.V.).

Benutzerfreundlichkeit

Die Foren und Chats stehen in der
grofen Mehrheit auch Nichtmitglie-
dern offen. Wenn sie gut laufen, bringen
sie eine Vielzahl von Betroffenen oder
Interessierten miteinander ins Gesprach
und sind so eine Chance, auf die Arbeit
der Organisation / der Selbsthilfegruppe
aufmerksam zu machen.

Weite Bereiche des virtuellen Aus-
tauschs existieren allerdings unver-
bunden zur herkdmmlichen Selbsthilfe.
So gibt es zu vielen Themenfeldern der
organisierten Selbsthilfe auch noch
reine Internetangebote. Allein zum

Thema Borderline gibt es mindestens
13 deutschsprachige Foren, in denen
zusammen knapp 20.000 Nutzer/innen
mehrals 1,6 Millionen Beitrdge geschrie-
ben haben.

Die Unterschiede in den zur Verfiigung
gestellten Moglichkeiten fiir den Aus-
tausch Betroffener, sind grof3: Das
Spektrum reicht von einfach gestalte-
ten Foren, die ganzlich ohne Unterfo-
ren auskommen, bis hin zu verspielten
Communityseiten mit diversen Foren,
Chats, Kalendern, Geburtstagslisten,
Fotogalerien, Gadstebiichern, ,Shout-
boxes“ und umfassenden Profilop-
tionen fiir die Nutzer/innen. Auch bei
der Benutzerfreundlichkeit gibt es
Unterschiede: Zumeist sind die Kom-
munikationsangebote direkt von der
Startseite aus zu erreichen, manchmal
werden die neusten Beitrdge sogar
direkt auf der Startseite eingeblendet
(z.B. bei der Scleroderma Liga e.V.). Bei
anderen Angeboten muss man erst lange
suchen, bis man auf ihr Forum stof3t. Die
Registrierungsprozedur zum Schreiben
im Forum oder Chat ist zumeist gut ver-
standlich und schnell durchzufiihren.
Geschriebene Beitrage werden sofort
angezeigt. In einigen Foren hingegen
erscheinen Beitrdge erst, nachdem ein
Moderator oder eine Moderatorin diese
freigeschaltet hat.

Am meisten verbreitet im Selbsthilfe-
bereich sind offene Foren, d.h. jede
Besucherin / jeder Besucher der Seite
kann die eingestellten Fragen und Ant-
worten lesen und nach einer Registrierung
auch selbst schreiben. Geschiitzte Foren,
bei denen das Lesen und Schreiben

erst nach vorheriger Anmeldung und -
manchmal auch — Priifung der Identitat
moglich ist, sind seltener und existieren
fast immer als Zusatzangebot zu einem
offenen Forum.

Respektvoll kommunizieren

Die interaktiven Méglichkeiten werden
sehr unterschiedlich genutzt. In man-
chen Foren meldet sich auf3er den Ini-
tiatoren niemand zu Wort, in anderen
tummeln sich mehr als 25.000 registri-
erte Nutzer/innen (z.B. www.hungrig-
online.de). In manchen Foren kommen
ein bis zwei Beitrage auf jede/n ange-
meldeten Nutzer/in, hingegen sind es
bei der Elternhilfe fiir Kinder mit Rett-
Syndrom in Deutschland e.V. immerhin
rund 24 Beitrdge pro Nutzer/in, beim IC-
und PBS-Forum e.V. fiir Betroffene mit
Interstitieller Cystitis und Painful Blad-
der Syndrom und beim Internetange-
bot Rote Linien fiir Angehdrige von sich
selbst verletzenden Menschen sogar
mehr als 70 pro Nutzer/in. (Die Zahlen
entstammen den statistischen Angaben
auf den jeweiligen Seiten und konnten
von uns nicht Gberpriift werden.)

Der Begriff der,,Online-“ oder der ,,vir-
tuellen Selbsthilfegruppe® wird rela-
tiv selten verwandt. Und wenn, dann
bezeichnet er ganz unterschiedliche
Dinge: So kann es sich dabei um eine
Gruppe mit einer festen Teilnehmerzahl
handeln, die sich {iber Jahre regelmagig
in einem geschlossenen Chat trifft oder
sich tiber E-Mail (Mailingliste) aus-
tauscht. Oder aber es ist ein auf sechs
Wochen begrenztes Angebot in einem
geschlossenen Forum unter psycholo-
gischer Begleitung wie im Fall von www.
hungrig-online.de. Manchmal werden

sogar grofRe offene Diskussionsforen
in ihrer Ganzheit als virtuelle Selbsthil-
fegruppe tituliert.

Die thematische Reichweite in Selbst-
hilfeforen reicht von einem reinen Aus-
tausch tiber Fachfragen bis hin zu Foren,
in denen der soziale Austausch im Mit-
telpunkt steht. Die Unterschiede lassen
sich bereits an den vorgegebenen Unter-
foren erkennen (z.B. ,,Diagnose“, ,,Antrag
auf Schwerbehinderung®, ,,Neuigkeiten
aus den Selbsthilfegruppen®, ,,Kon-
takte“, ,,Gedichte®, ,,Quasselecke®).
Bei allen von uns betrachteten Ange-
boten finden sich Hinweise zum ange-
messenen Umgang miteinander.
Wahrend manche es bei einer knap-
pen Aufforderung belassen, respektvoll
miteinander zu kommunizieren, haben
andere ausfiihrliche Regeln erarbeitet
(teilweise bedingt durch die Proble-
matik). Die Sensibilitat fiir das Thema
Datenschutz ist unterschiedlich aus-
gepragt: So geht etwa die Elterninitiative
Apert-Syndrom, die einen moderierten
Chat anbietet, ausfiihrlich auf mogli-
che Chatgefahren ein und gibt Verhal-
tenstipps. Inkanet.de und die Deutsche
Multiple Sklerose Gesellschaft Bundes-
verband e.V. erkldren ihren Nutzer/innen,
warum diese nicht ihren vollstandi-
gen Namen und ihre E-Mail-Adresse im
Forum / Chat nennen sollten. In anderen
Foren hingegen wird standardmafig die
E-Mail-Adresse der Nutzer/innen fiir alle
sichtbar angezeigt. Teilweise wird bei der
Registrierung nach sehr personlichen
Angaben gefragt, ohne dass ersicht-
lich ware, welchem Zweck das dienen
soll. |

Miriam Walther
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Was halten junge Menschen von Internetforen und
Selbsthilfegruppen?

Einige AuBerungen und Reaktionen auf eine Anfrage von NAKOS-
Mitarbeiterinnen in Selbsthilfeforen:

»Mir gefallt hier und in anderen Foren vor allem die Vielfalt an Themen, der
diverse Erfahrungsschatz aus allen moglichen Altersklassen und Lebenssitua-
tionen, von denen die eine oder andere immer Parallelen zu meinem Leben oder
meinen Erfahrungen hat, sowie auch die Menge an unterschiedlichsten Usern.
Manchmal finde ich in Foren neue Anregungen, mit einem Thema umzugehen,
manchmal Bestdrkungen vor allem durch Bestdtigungen eigener Beobachtun-
gen. Und natiirlich gefdllt mir, dass man ein Internetforum um jede Zeit — auch
die einer Nachteule — aufrufen kann!

(Aus dem Forum: ADHS-Anderwelt, www.adhs-anderswelt.de, 21 )ahre, weiblich)

»S0 ein Internetforum hat nicht so eine grofie ,Eintrittsschwelle’, da kann man

einfach so anfangen zu schreiben, ohne das eigene Problem wirklich schon

erkannt zu haben.

(Aus dem Forum: Our Childhood - Unsere Kindheit, www.our-childhood.de, 29 Jahre,
mannlich)

»[D]ie Problematik ist so kompliziert, dass einem der Dialog in einer realen

(nicht virtuellen) Selbsthilfegruppe einfach zu schnell ablaufen wiirde, denke

ich. Hier kann man sich zwischen zwei Beitrdgen erst mal einen Tag lang oder

auch ein paar Tage zuriickziehen. In einer Selbsthilfegruppe ginge das Schlag

auf Schlag, wiirde ich sagen.“

(Aus dem Forum: Our Childhood — Unsere Kindheit, www.our-childhood.de, 29 Jahre,
méannlich)

»Ich habe oder besuche noch gelegentlich ‘ne Selbsthilfegruppe. Wenn ich
hier schreibe, hab ich mehr Abstand, kann besser bei mir bleiben. Wenn ich
da bin, ist der Austausch direkter, gefdhrlicher ...«

(Aus dem Forum: Our Childhood — Unsere Kindheit, www.our-childhood.de, mannlich)

»lch persdnlich kann antworten, wann ich will — wenn ich keine Lust verspiire,
lass ich es sein — wenn es unter den ,Ndgeln brennt’ schreibe ich drauf los.
Durch das Schreiben hier habe ich verschiedene Perspektiven kennengelernt —
vor allem habe ich gelernt, das zu sagen bzw. zu schreiben, was fiir mich wich-
tig ist — egal wie unangenehm oder angenehm. “

(Aus dem Forum: Our Childhood — Unsere Kindheit, www.our-childhood.de, weiblich)

»ll]ch besuche ausschlieflich Foren fiir Selbsthilfe, da Internetforen im Gegen-
satz zu regionalen Treffen ein gréfSeres und verschiedeneres Publikum anzie-
hen. Damit ist nicht nur das Angebot an Erfahrung anderer gréfSer, sondern
es ergibt sich die Chance, mit héherer Wahrscheinlichkeit mehr Personen mit
ungewdhnlichen Problemen oder einer ungewdhnlicher Kombination an Pro-
blemen und Besonderheiten zu treffen. “

(Aus dem Forum: ADHS-Anderswelt, www.adhs-anderswelt.de, 21)ahre, weiblich)

Auf die Frage, ob sie zusatzlich zum Forum fiir Lupus Erydermathodes-Erkrankte
auch eine herkémmlichen Selbsthilfegruppe besuche:

»Nein, da mir der Altersdurchschnitt zu hoch ist, dem Forum kann ich mich
auch nach Belieben widmen, wenn ich von dem Thema Abstand halten will, tu
ich es; bei der Selbsthilfegruppe gibt es nur 1 monatliches Treffen, im Forum

kann ich tiglich kommunizieren. |

ERGEBNISSE EINES FORSCHUNGSPROJEKTES
Selbsthilfe im Internet — eine Bedrohung fiir Face-

to-Face-Gruppen?

Durch Kontakte mit Akteuren der
Selbsthilfe entsteht bisweilen der Ein-
druck, Selbsthilfe tiber das Internet
wird im Wesentlichen als ,,Bedrohung*
(v.a. im Sinne eines Mitglieder-
schwunds) von Face-to-Face-Selbst-
hilfegruppen wahrgenommen. Ob es
darauf Hinweise gibt, wurde — neben
anderen Fragen — im Rahmen eines
Forschungsprojekts mit 892 Nutzer/
innen virtueller Selbsthilfe aus ver-
schiedensten gesundheitlichen Hin-
tergriinden untersucht.
Dabei zeigte sich anhand der Auftei-
lung in Nutzergruppen, dass sich eine
derartige Bedrohungslage kaum fest-
stellen lasst. Es gibt
1. Nutzer, die parallel eine Selbsthil-
fegruppe vor Ort nutzen, also dar-
auf nicht verzichten mochten,
2. Nutzer, die gar keine passende
Selbsthilfegruppe vor Ort kennen

3. und Nutzer, die eine Selbsthil-
fegruppe vor Ort kennen, diese
aber nicht besuchen.

Jede Gruppe macht jeweils rund ein

Drittel der Befragten aus.

Nutzer/innen der Gruppe 1reicht vir-
tuelle Selbsthilfe fiir die Befriedigung
ihrer Bedirfnisse nicht aus (Face-to-
Face-Selbsthilfegruppen aber offen-
bar auch nicht).

Dagegen vermogen Face-to-Face-
Selbsthilfegruppen jenen der Gruppe
2 offenbar keine addquaten Angebote
zu machen oder sie nicht ausreichend
iber das Angebot zu informieren. Hier
sorgt virtuelle Selbsthilfe dafiir, dass
iberhaupt ein Selbsthilfeangebot fiir
die Betroffenen zur Verfiigung steht.
Fiir die Frage, ob virtuelle Selbst-
hilfe eine Bedrohung fiir Face-to-
Face-Selbsthilfegruppen darstellt, ist
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insbesondere Gruppe 3 von Interesse.
Warum nutzt rund ein Drittel der Befrag-
ten ein bekanntes Selbsthilfeangebot
vor Ort nicht und stattdessen nur vir-
tuelle Selbsthilfe? Fast zwei Drittel die-
ser Nutzer geben an, dass das Angebot
im Internet fiir ihre Bediirfnisse aus-
reicht. Dies ist wohl im Wesentlichen
die Gruppe, deren Nutzungsverhalten
als ,,Bedrohung* angesehen wird, da
diese durch die Moglichkeit virtueller
Selbsthilfe keine Notwendigkeit darin
sehen, eine Selbsthilfegruppe vor Ort
zu besuchen.

Der genannte Grund ist jedoch bei
weitem nicht der einzige (Mehrfach-
nennungen waren moglich): Manche
Befragte mdchten gern anonym bleiben
(24 %), manche nennen Zeitprobleme
(41 %), anderen ist explizit die Grup-
penatmosphare unangenehm (34 %)
oder sie haben Probleme damit ihre
Wohnung zu verlassen (7 %).

Bei der ndheren Analyse zeigt sich,
dass der Anteil derer, die allein auf-
grund des Angebots der virtuellen
Selbsthilfe eine Face-to-Face-Selbst-
hilfegruppe nicht besuchen, doch eher
gering ist. Dagegen zeigen sich viele
Hinweise darauf, dass virtuelle Selbst-
hilfe eine wichtige Ergdanzung des
Selbsthilfeangebots vor Ort darstellt.
Virtuelle Selbsthilfe ist in einigen
Punkten anders als eine Face-to-
Face-Selbsthilfegruppe — und das ist
ein Grund dafiir, dass sie nicht in ers-
ter Linie eine Bedrohung darstellt. Sie
hat in manchen Bereichen der Unter-
stiitzung Vorteile (z.B. deutlich mehr
Informationspotenzial), in manchen
aber auch Nachteile (sich virtuell in
den Arm zu nehmen, fallt nach wie vor

schwer ...). Ein groBBer Vorteil ist ihre
Reichweite: Durch die Offentlichkeit
und dauerhafte Fixierung (in Foren
und Mailinglisten) des unterstiitzen-
den Austauschs im Internet kann eine
immens grof3e Zahl von dhnlich Betrof-
fenen von diesem profitieren — auch
noch nach Jahren und ohne sich selbst
offentlich duBern zu miissen. Und das
ist — so konnte im Rahmen des For-
schungsprojekts gezeigt werden —
weder der Ausverkauf des Prinzips der
Reziprozitdt in der Selbsthilfe noch ein
Argernis fiir die Akteure: 90 Prozent
der Befragten, die offentlich in der vir-
tuellen Selbsthilfe schreiben, stimm-
ten deutlich der Aussage zu: ,,Wenn
Leute, die selbst nichts schreiben,
auch etwas von der Internetselbst-
hilfe haben, finde ich das gut.*

Fazit: Virtuelle Selbsthilfe bedroht
Face-to-Face-Selbsthilfegruppen kaum.
Sie ist es wert, wahrgenommen und als
eine andere Form von Selbsthilfe aner-
kannt zu werden. Betrachtet man beide
Arten unter dem Dach der Selbsthilfe,
so sorgt die virtuelle Variante dafiir,
dass mehr Menschen als vorher ein
Selbsthilfeangebot gemacht werden
kann und sich die Moglichkeiten des
Austauschs unter dhnlich Betroffenen
und damit auch die praventive Wirkung
beachtenswert erweitern.

Die gesamten Ergebnisse des For-
schungsprojekts werden 2010 verof-
fentlicht. Darauf wird zu gegebener
Zeit im NAKOS INFO hingewiesen. |

Holger Preif3, Dipl. Pddagoge
Wiirzburg

WWW.ALZHEIMERFORUM.DE

Die Arbeitsweise der Internet-
Selbsthilfegruppen der Alzheimer
Angehdorigen-Initiative e.V.

Die Alzheimer Angehdrigen-Initia-
tive e.V. unterhalt seit 1998 meh-
rere Internet-Selbsthilfegruppen.
Diese funktionieren als Mailingliste.
Jede/r registrierte Teilnehmer/in kann
E-Mails an die Listenadresse schicken
und alle tibrigen Teilnehmer/innen
bekommen diese.

Jeder kann sich unter www.alzheimer-
forum.de/mailing/listen.html selbst
eintragen. Der Moderator bittet um
eine Darstellung der Situation und
schaltet die Registrierung frei. Der
oder die Neue ist dann gehalten, sich
den anderen Mitgliedern mit seinem
Namen und seiner Geschichte vorzu-
stellen. Die Vorstellung mit authenti-
schem Vor- und Zunamen dient dem
Schutz der Schreibenden, da in der
Gruppe auch sehr personliche Dinge
zur Sprache gebracht werden kénnen.
Md&chten Menschen anonym bleiben,
ist ein Diskussionsforum fiir sie der
besser geeignete Ort.

Jede/r Angehorige einer / eines
Demenzkranken kann nach der Regis-
trierung eine Zeit lang kostenlos an
einer oder beiden Internet-Selbst-
hilfegruppen fiir Angehdrige von
Demenzkranken lesend und schrei-
bend teilnehmen. Danach erwarten
wir von den neuen Mitgliedern, dass
sie entweder fiir 40 Euro Jahresbeitrag
Mitglied der Alzheimer Angehdorigen-
Initiative e.V. werden oder sich wieder
aus der Mailingliste austragen.

Wie in jeder ortlichen Selbsthilfe-
gruppe auch, finden Menschen bei
der Internet-Selbsthilfegruppe dahn-
lich Betroffene, die sie verstehen und
mit Zuwendung auf ihre Probleme ant-
worten. Da die virtuellen Gruppen viel
groBer sind als ortliche Selbsthilfe-
gruppen, kommt hier auch ungleich
mehr Erfahrung zusammen. Neben
vielen deutschsprachigen Angehori-
gen unterschiedlichster Nationalitat
beteiligen sich auch Professionelle
unterschiedlicher Disziplinen an den
Internet-Selbsthilfegruppen. Dank der
geballten Erfahrung, die hier zusam-
menkommt, wird zu fast jedem Pro-
blem bereits nach kurzer Zeit eine
Losungsmoglichkeit diskutiert — und
meist noch einige Alternativen dazu.
Da sich so mancher schreibend bes-
ser auf seine Gedanken konzentrieren
kann, sind einige Diskussionsbeitrage
sehrtiefsinnig und lohnen auch spa-
teres Nachlesen.

Da viele Angehdorige keine ortliche
Selbsthilfegruppe in ihrer Nahe haben
oder die Pflegesituation es nicht
zuldsst, diese zu besuchen, ist die
Internet-Selbsthilfegruppe fiir viele die
einzige Moglichkeit, dauerhaft Kontakt
zu anderen Betroffenen zu halten. Die
meisten Angehorigen sind gliicklich
dariiber, dass sie sich taglich austau-
schen konnen und nicht nur ein- oder
zweimal im Monat. Viele pflegende
Angehorige sind zu nachtaktiven

14

NAKOS | NAKOS INFO 100 | Dezember 2009

Dezember 2009 | NAKOS INFO 100 | NAKOS

15



AuUS DER PRAXIS | SCHWERPUNKT

SCHWERPUNKT | AUS DER PRAXIS

Menschen geworden, so dass es fiir
sie sehr hilfreich ist, die Internet-
gruppe rund um die Uhr, sieben Tage
die Woche, nutzen zu kdnnen. Bei
besonders schwierigen Problemen
werden auch Fragen zwischen den
verschiedenen Mailinglisten ausge-
tauscht oder an professionelle Bera-
ter weitergereicht. |

WWW.DIE-ALLEINERZIEHENDEN.DE

Probleme diskutieren, Meinungen
einholen und Experten befragen

Sie bloggen, twittern und kommen-
tieren, sie griinden Gruppen, stellen
Fotos ein, basteln Profile. Es brummt
auf www.die-alleinerziehenden.de.
Seit das Community-Portal am 1. Juli
2009 online ging, haben sich iiber 800
User registriert. Sie werden zuneh-
mend aktiver, nehmen Kontakte auf,
beraten sich gegenseitig, lernen sich
kennen. Die Gruppen hei3en ,Allein-
erziehende in NRW*, und ,,Generation
alleinerziehend: Vom Spagat zwischen
Kind und Karriere, ,,| want to go to Los
Angeles, Alleinerziehende mit puber-
tierenden Kindern®, ,,Vom Stress mit
dem Ex“ und so weiter.

Das Web 2.0-Portal www.die-alleiner-
ziehenden.de ist ein Projekt des Ver-
bands alleinerziehender Miitter und
Vater (VAMV) und wird unterstiitzt von
der Stiftung Aktion Mensch. Allein
erziehende Miitter und Vater haben
dort die Chance, sich iiber alles aus-
zutauschen, was sie bewegt. Getragen

Interessierte an den Internet-
Selbsthilfegruppen der Alzheimer
Angehorigen-Initiative e.V. wenden
sich an Jochen Wagner. E-Mail:
Jochen.Wagner@AlzheimerForum.de

(Quelle: www.AlzheimerForum.de,
bearbeitet und gekiirzt von Miriam
Walther)

von der Idee, den bundesweit 2,6 Mil-
lionen Alleinerziehenden eine Platt-
form der Kommunikationen zu bieten,
konzentriert sich das Portal auf die
gangigen Themen: Wie leben Allein-
erziehende? Wie kommen sie mit dem
Alltag zurecht? Was sind ihre Interes-
sen und wie kdnnen sie ihre Wiinsche
verwirklichen?

Kernstiick von www.die-alleinerzie-
henden.de sind die Themengruppen:
Die Nutzerinnen und Nutzer kénnen
zu jedem Thema, das sie mit ande-
ren diskutieren wollen, Gruppen bil-
den — zum Umgang, zum Unterhalt,
zum Sorgerecht — aber auch zu Frei-
zeitgestaltung, Urlaubsmaoglichkeiten,
Entspannung und Kindererziehung.
Ziel ist es, moglichst viele Gruppen
mit einer groRen Zahl von Mitgliedern
zu griinden. Alleinerziehende konnen
mit anderen Alleinerziehenden aus
ihrer Stadt oder ihrem Umkreis Kon-
takt aufnehmen und sich auch auf3er-
halb des Internets vor Ort treffen.

Die Vernetzung von Interessengrup-
pen {iber das Internet ist weit verbrei-
tet. Man trifft sich an verschiedenen
virtuellen Platzen, um alte und neue
Freundschaften zu pflegen, aktu-
elle Probleme zu diskutieren und
hat die Moglichkeit, sich ein breites
Spektrum an Meinungen einzuho-
len. www.die-alleinerziehenden.de
fokussiert auf die aktuelle Berichter-
stattung aus der politischen Grofiwet-
terlage, personliche Lebensberichte
und Themengruppen. Unterstiitzt
wird der Austausch durch Promi-
nente auf dem ,,Promithron®“ und von
Expert/innen aus unterschiedlichen
Bereichen: Familienrecht, Steuerbe-
ratung, Erziehungsberatung, Psycho-
logie, Verbraucherschutz usw., die
auf einschldgige Fragen kompetente

Antworten geben. Weitere aktive Ele-
mente sind Umfragen, Abstimmungen
zu politischen Themen oder zu Erzie-
hungsfragen, denn das Portal mochte
auch politisches Interesse wecken. Ein
eigenes Profil kann erstellt, Blogs kon-
nen verfasst und dazu Fotos hochge-
laden werden. Abgerundet wird das
Angebot durch aktuelle Hinweise und
Informationen eines professionel-
len Redaktionsteams, die als Artikel
erscheinen und die von allen regis-
trierten Nutzer/innen kommentiert
werden kénnen. |

Peggy Liebisch
Bundesgeschdiftsfiihrerin des Ver-
bandes alleinerziehender Miitter
und Viter (VAMV)

Kleines Glossar der Internetbegriffe

BLOG

Ein Blog (Abkiirzung von Weblog) ist ein Art
Internettagebuch, in dem eine Person (der
»Blogger) Themen der Wahl fortlaufend aktu-
ell kommentiert. Kommentare oder Diskussio-
nen der Leser zu einem Beitrag sind moglich.
Der neueste Beitrag, der sogenannte ,,Post*,
wird im Blog an oberster Stelle angezeigt.

CHAT

Ein Chat ist ein Programm, das verschiedenen
Computerbenutzer/innen (,,Usern“) ermaglicht,
elektronische Kurzmitteilungen in Echtzeit aus-
zutauschen. Die getippten Mitteilungen werden
unmittelbar nach dem Driicken der Enter-Taste
auf der Internetseite, die den Chat bietet, ange-
zeigt (im sog. Chatraum). Der Begriff ,,Chat“ lei-
tet sich ab vom englischen ,to chat“, plaudern,
sich unterhalten. Bei den meisten Chats ist es
notwendig, sich vorab mit Nutzernamen und

Passwort zu registrieren. In fast jedem Chat gibt
es festgelegte Regeln zum Umgang miteinander
(sog. Chatiquetten, ein Wort, das sich zusam-
mensetzt aus Chat und Etikette). Diese Regeln
sind wichtig, da die Anonymitdt eines Chats
manche Nutzer/innen zu Auferungen verlei-
tet, die sie von Angesicht zu Angesicht unter-
lassen wiirden. Der Vorteil eines moderierten
Chats im Unterschied zu einem unmoderierten
ist, dass Moderator/innen auf die Einhaltung
der Chatiquette achten.

COMMUNITY

,Community“ ist das englische Wort fiir Gemein-
schaft. Im Internetzusammenhang wird damit
eine Gemeinschaft von Menschen bezeich-
net, die online Wissen, Erfahrungen und sozi-
ale Ndhe teilen. Das kann zum Beispiel eine
Gruppe von Nutzer/innen sein, die regelméafig
auf einer bestimmten Website mit interaktiven
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Moglichkeiten zusammenfindet und sich dort
miteinander austauscht (in Foren, Chats, Gaste-
biichern, Kommentarfeldern etc.). Es wird aber
auch insgesamt von der ,,Internetcommunity*
als allen Menschen, die das Internet nutzen,
gesprochen.

FORUM

Foren werden auf Websites zur Verfiigung gestellt
und dienen dhnlich wie Chats der Kommunika-
tion von Nutzer/innen untereinander. Sie bieten
eine Plattform zum Austausch von Erfahrungen
und zur Diskussion. In der Regel sind Foren the-
menspezifisch: In einem Forum fiir Computerthe-
men werden entsprechende Fachfragen erortert,
in einem Forum ftir Darmkrebspatienten/innen
tauschen sich Nutzer/innen iiber ihre Erfahrun-
gen mit der Diagnose, Behandlung und dem
Leben mit der Krankheit aus. Anders als in einem
Chat funktioniert die Kommunikation nicht zeit-
synchron, d.h. die Nutzer/innen miissen nicht
zur selben Zeit im Forum eingeloggt sein.

In den meisten Foren lassen sich die Beitrage
lesen, auch wenn man sich nicht angemeldet
hat. Fiir das Schreiben (,,Posten®) ist zumeist
eine Registrierung mit Nutzernamen und Pass-
wort notwendig. Der eigene Beitrag erscheint
zumeist direkt nach der Eingabe iiber den Com-
puter. In Ausnahmeféllen miissen die Beitrage
erst von einer Moderatorin / einem Moderator
gegengelesen und freigegeben werden. Es gibt
unmoderierte und moderierte Foren. Modera-
tor/innen kdnnen in Diskussionen eingreifen,
indem sie Beitrdge bearbeiten, verschieben
oder l6schen. Sie achten auf die Einhaltung
der Forumsregeln (,,Netiquette“ zusammenge-
setzt aus [Inter]net und Etikette) und schliefen
im schlimmsten Fall Benutzer/innen vom Forum
aus. Oft werden engagierte Forumsnutzer/innen
zu Moderator/innen ,,berufen®.

MAILINGLISTE

Eine Mailingliste ist eine Gruppe von Abonnen-
ten, die Uiber E-Mail in der Gruppe miteinander
kommunizieren. Nachrichten werden als E-Mail
an eine E-Mail-Adresse gesandt, und von dort
an alle Abonnenten der Mailingliste als E-Mail
weitergeleitet.

SHOUTBOX
Kleines Gastebuch, in das Nutzer/innen Kurz-
nachrichten eingeben kénnen.

SOCIAL NETWORK

Social Network, im Deutschen auch ,,soziale
Netzwerke®, sind Softwareangebote, die Nut-
zer/innen als Plattform zur Selbstdarstellung
und zum Austausch untereinander dienen. Die
Inhalte konnen von den Nutzer/innen selbst
generiert werden — so lassen sich dort Fotos,
Bilder, Filme, Sounddateien u.a. einstellen.
Soziale Netzwerke gibt es fiir ganz unterschied-
liche Nutzergruppen und Zwecke. So richtet sich
ein Angebote wie Facebook an alle Bevdlke-
rungsgruppen, StudiVZ ist auf Student/innen,
SchiilerVZ auf Schiiler/innen zugeschnitten,
tiber Xing kdnnen Geschaftskontakte gekniipft
werden und iiber Stay Friends alte Schulfreunde
wieder gefunden werden.

TWITTER

Das Programm ermdoglicht es, den eigenen
Tagesablauf im Telegrammstil zu bloggen bzw.
zu ,,twittern“ (maximal 140 Zeichen). Dieser
Mikro-Blog kann tiber Computer (u.a. iiber die
Twitter-Homepage) oder Mobiltelefon gefiihrt
werden. Kommentare oder Diskussionen der
Leser/innen zu einem Beitrag sind moglich.
Mo&chte man die Beitrdge einer bestimmten
Person regelmafig lesen, kann man sie abon-
nieren. Die Absenderin / der Absender kann
entscheiden, ob sie / er seine Nachrichten allen
zur Verfligung stellen oder den Zugang auf eine
Freundesgruppe beschranken méchte.

Web 2.0

Zweite Version des World Wide Web, die die Ein-
dimensionalitdt des Internet tiberwindet und
Interaktivitdt und soziale Vernetzung in den Vor-

dergrund stellt. |

Unabhdngige Patientenberatung
Deutschland — UPD gGmbH

Wie ist die UPD entstanden? Wie
wird sie finanziert?

Mit der Gesundheitsreform 2000
hat die Forderung der Patienten-
orientierung im deutschen Gesund-
heitswesen ein ganz neues Gewicht
erhalten. Mit den Paragraphen 20 und
65 b des Fiinften Sozialgesetzbuches
wurde die finanzielle Grundlage fiir
eine Starkung der Selbsthilfe und den
Aufbau einer unabhangigen Patien-
tenberatung geschaffen. In einer ers-
ten Modellphase wurden im Rahmen
des Paragraphen 65 b 30 unterschied-
liche Projekte im Bereich Patienten-
beratung und -information von den
gesetzlichen Krankenkassen (heute
vertreten durch den GKV-Spitzenver-
band) gefordert.

In der zweiten Modellphase haben sich
die folgenden drei erfahrenen Organi-
sationen zur gemeinniitzigen GmbH
zusammengeschlossen: der Sozialver-
band VdK Deutschland e.V., der Ver-
braucherzentrale Bundesverband e.V.
(vzbv) und der Verbund unabhangige
Patientenberatung VuP e.V.

Im Januar 2007 hat der Modellver-
bund ,,Unabhédngige Patientenbera-
tung Deutschland UPD gGmbH* mit
22 Beratungsstellen und einer Bun-
desgeschiéftsstelle die Arbeit auf-
genommen. Es handelt sich um die
zweite Modellphase nach Paragraph
65 b SGB V.

Auf Grundlage eines Berichts dervon
der Prognos AG durchgefiihrten wis-
senschaftlichen Begleitung wird die
Politik 2010 die Ergebnisse priifen und

tiber die zukiinftige Ausgestaltung
einer unabhdngigen Patientenbera-
tung als Regelangebot entscheiden.

Die wichtigsten Aufgaben der UPD
Die UPD hat den Auftrag, durch ihre
Beratung die Position von Ratsuchen-
den im Gesundheitswesen zu starken.
Der Rahmen ihrer Tatigkeit ist klar
abgesteckt: das Vermitteln von Infor-
mationen, Bewertungshilfen und prak-
tischem Handlungswissen, individuell
zugeschnitten auf die Situation der
Ratsuchenden. Im Vordergrund steht
dabei die Perspektive der Person,
der geholfen werden soll, ihre Inter-
essen zu erkennen und wahrzuneh-
men. Doch ersetzt die Beratung der
UPD nicht den Arzt oder Anwalt. Indi-
vidueller medizinischer Rat, Rechts-
besorgung oder Rechtsvertretung
bleiben diesen vorbehalten.

Die UPD versteht sich somit primar
als Wegweiser und Lotse durch das
Gesundheitssystem. Dariiber hinaus
soll erreicht werden, dass Patientin-
nen und Patienten selbstbewusst und
eigenstandig handeln kénnen. Dafiir
bietet die UPD neutrale und von Kos-
tentrdgern und Leistungserbringern
unabhéngige Beratung, Information
und Unterstiitzung.

Die mehr als 70 Beraterinnen und
Berater arbeiten in den 22 Standor-
ten in multidisziplindren Teams. lhre
Kompetenzen liegen auf den Feldern
Gesundheit, Zivil- und Sozialrecht
sowie psychosoziale Fragen.

P Unabhidngige
‘1 Patientenharatung
[auischlamd | UPD

18

NAKOS | NAKOS INFO 100 | Dezember 2009

Dezember 2009 | NAKOS INFO 100 | NAKOS

19



