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NAKOS-Arbeitsschwerpunkt: „Selbsthilfe und Internet“ 
  

1.   Projekt „Selbsthilfe und Neue Medien“ (2009/2010):  
Feldanalyse, Auswertung wiss. Untersuchungen,  
Kriterien für seriöse Internetangebote,  
gefördert von BMG, AOK Bundesverband, BKK Bundesverband, Barmer GEK 

2.   Projekt „selbsthilfe-interaktiv.de“ (2011/2012):  
Aufbau einer Kommunikationsplattform für gemeinschaftliche Selbsthilfe 
im Web 2.0  

3.   Projekt „Selbsthilfe ins Netz“ (2013/2014):  
Information, Beratung, Begleitung und Fortbildung zur internetbasierten 
Selbsthilfe 



Die Bedeutung des Internets ist rasant gestiegen. 



Wer nutzt das Internet? Wie lange? Und wozu? 

Für 79 % der 14-29-Jährigen. ist das Internet „täglicher Begleiter für alle möglichen 
Fragen und Themen“. 
 
Für 79 % der 14-29-Jährigen ist „am Internet [...] für mich wichtig, mit meinen Freunden in 
Kontakt zu bleiben“. 



HOMEPAGE 

ONLINE-BERATUNG 

FORUM 



Internet als Kommunikationsmedium bei bundesweiten 
Selbsthilfevereinigungen 

 

95% mit eigener 
Homepage 

NAKOS-Feldananalye 2009 N=360 bundesweite Selbsthilfevereinigungen, 
Analyse 2013 von N=384 

•  95% der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen haben einen eigenen Internetauftritt („Web 1.0“). 
•  46% bieten die Möglichkeit zum Austausch im Internet („Web 2.0“);  

fast immer als Internetforum, das auch Nicht-Mitgliedern offensteht. 
•  25% haben ein Facebookprofil oder einen Twitteraccount. 

Eigene Homepage: 
•  Informationen zur Vereinigung 
•  Informationen zum Thema 
•  Adressen, Links, Fotos, Veranstaltungsankündigungen 
•  z.T. Online-Beratung 

Angebot zum Austausch im Netz: 
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46% mit virtuellem Austausch


 
Nutzung von sozialen 
Netzwerken 
(Facebook, Twitter) 



Beispiel: Homepage  
Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V 

7 

www.blasenkrebs-
shb.de 



Beispiel Online-Beratung über geschlossenen Chat 
www.onlinesucht.de von HSO 2007 e.V. 



Beispiel Youtube 
Filme von (u.a.): 
 
• Jugend Sucht Hilfe e.V. - 
Wittlich 

• Kreuzbund Wittlich 

• Return Suchtselbsthilfe 

• Suchtselbsthilfe-Tag Bielefeld 

• Blaue Kreuz OV.-Memmingen 

• Drogenberatung der Caritas 

• „AnonymerSpieler“ 

Anzeige / Werbung von: 
 
• Thieme Compliance 



Beispiel Wiki  
www.ck-wissen.de 



Beispiel  
Facebook 
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aktiv / lebendig:  
www.saufnix.com: Forum als Initiative einer Einzelperson, 2692 reg. Nutzer/innen, 397.362 Beiträge 

zu seltenen Themen:  
mindestens 22 deutschsprachige Borderline-Foren mit mehr als 16.000 Nutzer/innen 

online goes offline:  
www.sd-krebs, vom Netz zum Verein, vom Gespräch im Forum zur Bildung von Selbsthilfegruppen 

 

 
 Vielfältige Austauschmöglichkeiten 



Beispiel Internetforum von einer Einzelperson: www.saufnix.com  
2.714 reg. Nutzer/innen – 421.476 Beiträge (155 Beiträge pro Tag)!



Ähnlichkeiten zur herkömmlichen Selbsthilfe 

•  niedrigschwellig 
•  zeit- und ortsunabhängig 
•  große Reichweite 
•  kollektive Sammlung und „Archivierung“ von 

Betroffenenwissen 
•  aufs Schriftliche reduziert 
•  Kommunikation weniger geschützt 
•  Intransparenz über Motive der Anbieter u. der anderen 

Nutzer 
•  Datenschutzprobleme 

 

•  Erarbeitung von Problembewältigungsstrategien mit Gleichbetroffenen 
•  Austausch auf Augenhöhe 
•  Weitergabe eigener Erfahrungen 
•  wechselseitige Hilfe 
•  emotionale und fachliche Unterstützung („Experten aus eigener Betroffenheit“) 
•  kostenfrei 

Unterschiede 

Merkmale des Austausches im Internet 
 



Nutzen und Risiken 

!
+ - 

UNGESCHÜTZT/
INTRANSPARENZ 

DATENSCHUTZ 

UNVERBINDLICHKEIT  
(?) 

AUFS SCHRIFTLICHE 
REDUZIERT NIEDRIGSCHWELLIG 

ZEIT-, 
ORTSUNABHÄNGIG 

GR. REICHWEITE 

KOLLEKTIVER 
WISSENSSPEICHER/  
“CROWD WISDOM“ 

seltene Themen 

tabuisierte Themen 

Angehörige / 
„Vorfeld“ der 
Selbsthilfe 

Pflegende 
Angehörige 

 

Eltern kleiner Kinder 
ländliche Regionen 

Suchtgefahr 

Menschen mit 
Mobilitätseinschränkungen  



Das ist doch keine Selbsthilfe! 
... vom eigenen Selbstverständnis her aber schon: 
“Dieses Alkoholikerforum im Rahmen der Selbsthilfe richtet sich an Hilfesuchende, die selbst ein 
Alkoholproblem oder einen Alkoholiker als Angehörigen haben ... Wir verstehen uns als eigenständige 
Selbsthilfegruppe, die sich unabhängig von den Programmen anderer Selbsthilfegruppen über das Internet 
gegenseitig hilft.“ (www.forum-alkoholiker.de) 
„Das Vulvakarzinom und seine Vorstufen gehören zu den seltenen Erkrankungen. Wir, die davon 
betroffenen Frauen, haben KEINE Selbsthilfegruppe vor Ort, um unsere Sorgen und Nöte dort miteinander 
austauschen zu können. Die einzige Möglichkeit, Mitbetroffene zu finden, war die, eine Präsenz im Internet 
zu schaffen. (...) Wir gehen neue Wege, denn Selbsthilfe entsteht dann, wenn sie gebraucht und notwendig 
wird!“ (www.vulvakarzinom-shg.de) 
 
Der Austausch im Internet kommt doch niemals an die Qualität in einer Gruppe heran! 
... stimmt, aber für manche Menschen / manche Situation ist er trotzdem passend. 
„Bei der Selbsthilfegruppe ist mir der Altersdurchschnitt zu hoch [...], da gibt es nur ein monatliches 
Treffen, im Forum kann ich täglich kommunizieren.“ (www.lupuslive.yooco.de) 
„So ein Internetforum hat nicht so eine große ‚Eintrittsschwelle‘, da kann man einfach so anfangen zu 
schreiben, ohne das eigenes Problem wirklich schon erkannt zu haben.“ (www.our-childhood.de) 
 „Ja, das Internet kann nicht in den Arm nehmen! Aber nicht jeder möchte Körperkontakt zu wildfremden 
Menschen” (O-Ton einer Betreiberin eines Selbsthilfeforums) 
 
 
 
 
 
 

Meinungen und (Vor-)Urteile!



 
Im Internet ist der Austausch viel zu unverbindlich! 
... Nicht unbedingt. Beim Blick in Selbsthilfe-Internetforen überrascht immer wieder, wie vertraut, 
anteilnehmend und wertschätzend die Menschen miteinander kommunizieren. 
„Man trifft so Leute aus der ganzen Welt [...] Hauptsache sie können Deutsch und haben hergefunden. Ich kann, wann immer mir 
etwas einfällt, hier fragen oder auch einfach nur `ne Runde ‚rumweinen’ oder auch mal mich freuen.“ 
(Forum auf www.adhs-anderswelt.de) 
Untersuchung von McKenna (2002): 84% d. Befragten empfanden ihre Internetbeziehungen als eng, bedeutsam und genauso real 
wie ihre Onlinebeziehungen.  

 
Selbsthilfe im Internet bedeutet längerfristig das Ende der Selbsthilfe in Gruppen. 
... dafür spricht nichts. Denn:  
Zumeist gibt es in Selbsthilfe-Internetforen Unterforen zum Verabreden realer Treffen („Treffen“, 
„Kontakte“, „Selbsthilfe und Gruppengespräche“, „Selbsthilfe-Offline“) 
Untersuchung von Preiß (2010): 33% der Befragten besuchen parallel zu ihren Aktivitäten in Selbsthilfe-
Internetforen auch noch eine Selbsthilfegruppe vor Ort. 61% haben über die Internet-Selbsthilfe schon 
private Kontakte hergestellt. 
Untersuchung von McKenna (2002): Bei der Mehrheit der Befragten entstand Wunsch, sich auch real mit 
ihren Internetbekanntschaften zu treffen. Mehr als 50% realisierten dieses Vorhaben. 
 
 
 
 
 

Meinungen und (Vor-)Urteile!



Fazit 

 

•  Virtuelle Austauschangebote füllen Lücken in der 
Selbsthilfeinfrastruktur (Themen, Zielgruppen, Regionen). 

•  Virtuelle Austauschangebote ermöglichen es mehr Menschen als 
je zuvor gemeinschaftliche Selbsthilfe zu (er)leben. 

•  Durch virtuelle Austauschangebote können Menschen den Weg 
zur Selbsthilfe vor Ort finden („Türöffner“). 

•  Virtuelle Selbsthilfeformen sind eine Ergänzung herkömmlicher 
Selbsthilfeformen – keine Bedrohung / Konkurrenz. 

und: 

•  Angebote der Selbsthilfe im Internet sind ein wichtiges 
Gegengewicht zu kommerziellen Informationsseiten (z.B. von 
Pharma-Firmen betriebene Foren) 



Was ist zu tun? 
 

•  Brücken bauen: Verbindungen aufbauen zwischen Selbsthilfe vor 
Ort und Austauschangeboten im Internet (Menschen dort abholen, 
wo sie sind). 

•  Rad nicht neu erfinden: Vernetzung mit bereits existierenden 
Austauschangeboten statt Gründung eines eigenen Forums. 

•  Qualität stärken: Transparenz, Unabhängigkeit, Begleitung des 
Austausches 

•  Datenschutz stärken: Bedingungen schaffen für einen 
geschützten, die Identitäten der Nutzer/innen wahrenden 
Austausch. 



Konsequenzen für die NAKOS!

!

Bewusstsein schaffen für 
Sensibilität von 

Selbsthilfeaustausch!

!

Selbsthilfe 
zukunftsfähig 

machen 
Brücken 

bauen 
Vermittlung 
an virtuelle 
Angebote!

 

Kriterien für 
virtuelle 
Angebot!

 

Information, 
Beratung, 

Begleitung für 
die Selbsthilfe 

auf dem Weg ins 
Internet 

Bereitstellung einer 
vertrauenswürdigen 
Infrastruktur für den 

Austausch von 
Selbsthilfeaktiven!

 



Qualitätskriterien für Selbsthilfeangebote im Internet 
 

•  Selbsthilfebezug des Anbieters:  
Eigenbetroffenheit, ohne kommerzielle Ziele, unabhängig 

•  Transparenz:  
klare Informationen über den Anbieter, Zweck des Forums und seine 
Finanzierung 

•  Datenschutz:  
keine Weitergabe der erhobenen personenbezogenen Daten (auch 
nicht an Facebook, Google, Amazon...!!!) 

•  Werbung:  
deutlich als solche gekennzeichnet, nicht dominierend, kein Tracking 
(Idealfall: keine Werbung) 

•  Moderation:  
Moderatoren gewähren Einhaltung der Regeln, wirken aktiv auf 
konstruktive Diskussionen hin 
 



Was kann demnach nicht als Selbsthilfe-Austausch im 
Internet gewertet werden?  

Austauschplattformen, die der Bewerbung oder dem Verkauf (von 
Produkten, von Anzeigenplatz) dienen wie z. B.: 

•  www.ms-gateway.de (von der Firma Bayer) 

•  www.paradisi.de (Verkauf von Werbeplatz) 

•  www.imedo.de (Verkauf von Werbeplatz)!

•   www.9monate.de (Verkauf von Werbeplatz) 

•  www.psychologieforum.de (u.a. kostenpflichtige Beratung durch 
Profis) 

!



www.selbsthilfe-interaktiv.de 



VIELEN DANK FÜR IHRE 
AUFMERKSAMKEIT! 

Otto-Suhr-Allee 115  
10585 Berlin 
Tel: 030 / 31 01 89 – 60  
Fax: 030 / 31 01 89 – 70  
E-Mail: selbsthilfe@nakos.de 
Internet: www.nakos.de 


